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Abstrakt

Jedna z najczesciej wystepujacych u czlowieka aberracji jest trisomia chro-
mosomu 21, czyli zesp6t Downa.

Naukowcy i terapeuci zaznaczaja, ze gdy rodzice dowiaduja si¢ o niepetno-
sprawnosci potomstwa, wszystkie dotychczasowe plany i oczekiwania wzgledem
niego ulegaja zmianie.

Do$¢ istotnymi etapami w procesie akceptacji sg tak zwane okresy przej-
sciowe: szok, kryzys emocjonalny, pozorne przystosowanie si¢ oraz konstruk-
tywne przystosowanie sie do sytuacji. Ksigzka Anny Sobolewskiej Cela. Odpo-
wiedZ na zespot Downa pozwala czytelnikowi zrewidowa¢ podstawowe pojecia
okreslajace zycie, takie jak ambicja, kariera, sukces, szczescie, spelnienie. To
ksigzka o losie i powolnym jego przyjmowaniu. Ukazuje momenty wahan, bolu,
wlasnego i rodziny oraz chwile radosci, a jednoczesnie uswiadamia, jak to cier-
pienie ewoluowalo i przeradzalo sie w dojrzalsze dostrzezenie w Celi (Cecylii)
osoby wyjatkowej, szczesliwej i Swiadomej wlasnej innosci.
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Abstract

One of the most common human chromosome aberration is trisomy 21 or
Down syndrome (DS). Researchers and therapists notice that when prospect
parents find out about disability of their offspring, their previous plans and ex-
pectations for the child change pronouncedly.

We recognize several stages of the process and these are so-called transi-
tional periods of: shock, emotional crisis, an apparent adaptation and construc-
tive adaptation to the situation. Anna Sobolewska’s book entitled The Cell. The
answer to Down syndrome encourages the reader to revise his or her basic con-
cepts defining life, such as ambition, career, success, happiness and fulfillment.
This is a book about fate and how to gradually accept it. The author describes
moments of uncertainty and pain, her own and her family. She shares with the
readers some spells of joy too. Meanwhile, Sobolewska realizes how the suffering
has evolved and transformed into mature perception of the Cell (Cecilia), a per-
son unique, happy and well aware of her otherness.
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Wobec zespolu Downa. Poznawanie siebie i swiata
(na podstawie Celi Anny Sobolewskiej)

Rodzina tworzy swoj wlasny swiat, ktory okresla jej zwarto$¢, uczucia i dzia-
tania, ksztaltuje i przeksztalca osobiste dazenia cztonkéw rodziny oraz wy-
obrazenia o sobie i innych. Rodzina wytwarza swoja indywidualng i niepowta-
rzalng organizacje i uklad stosunkéw rodzinnych'

- pisza Emilia Jakubowska i Agnieszka Sobocin, twierdzac réwnoczesnie,
ze rodzina’ to bezcenny dar. Bozena Gulla, wskazujac na rodzinny wymiar
choroby dziecka, zaznacza, ze kazda forma zaburzenia ,niesie powazne
skutki i zmienia dotychczasowy sposéb funkcjonowania rodziny™, a zorga-
nizowanie opieki nad dzieckiem wymaga wielu wysitkéw. Nierzadko zdarza
sie, ze rodzina traci poczucie stabilnosci i bezpieczenstwa. Nalezy uwzglednié
fakt, ze, jak podaje Anna Sobolewska, na przyktad ,wychowywanie dziecka
z zespolem Downa to zycie wérdd sprzecznosci, z ktorych nie da si¢ wypro-
wadzi¢ zadnej stusznej i zawsze obowigzujacej formuly. Trzeba si¢ po prostu
godzi¢ na kompromisy, pétsrodki, taczenie sprzecznosci. I weale si¢ tym nie
przejmowac™.

Prawidlowe funkcjonowanie rodziny jest wazne dla kazdego dziecka,
szczegolnie istotne jest jednak dla dziecka niepelnosprawnego, gdyz po-
zostaje ono w niej diuzej niz inne dzieci®. Wytworzenie w rodzinie silnych
wiezi emocjonalnych moze prowadzi¢ do znacznie wigkszych sukcesow wy-
chowawczych i rehabilitacyjnych, poniewaz to jej cztonkowie codziennie
i bezposrednio wspomagaja rozwdj dziecka®. Wazna staje si¢ wiedza, ze ,,[...]
emocjonalny wplyw danej sytuacji zalezy nie tyle od obiektywnych wy-

1

E. Jakubowska, A. Sobocin, Rodzina - bezcenny dar, [w:] Rodzina w kontekscie

wspétczesnych probleméw wychowania, pod red. B. Muchackiej, Krakéw 2008, s. 87.

Rodzine definiuje si¢ jako pare malzenska, ktéra posiada dzieci, zamieszkuje we

wspélnym gospodarstwie domowym; jest grupa, w ktorej istotng role odgrywaja

bezposrednie kontakty oraz wszechstronna realizacja potrzeb jej czlonkéw; to jed-

noczesnie grupa niedobrowolna, przypisana, z ktérg szczeg6lnie mocno identyfikujg

sie dzieci. Zob. ]. Szczepanski, Elementarne pojecia socjologii, Warszawal972.

*  B. Gulla, Rodzinny wymiar choroby dziecka, [w:] Rodzina wobec zagrozeti, pod red.
M. Dudy, Krakéw 2008, s. 123.

*  A.Sobolewska, Cela. Odpowiedz na zespot Downa, Warszawa 2002, s. 215. Por. takze

E. Zakrzewska-Manterys, Down i zesp6t watpliwosci. Studium socjologii cierpienia,

Warszawa 1995

Por. E. Zakrzewska-Manterys, Down i zespot watpliwosci. Studium socjologii cierpie-

nia, Warszawa 1995.

M. Koscielska, Rodziny dzieci niepetnosprawnych, Warszawa 1998, s. 5.
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znacznikow tej sytuacji, ile od indywidualnej jej oceny dokonanej w swietle
pragnien i oczekiwan danej osoby™. Zatem to nie sama sytuacja wywoluje
okreslone reakcje emocjonalne, co raczej istotne staje sie¢ znaczenie, jakie jed-
nostka jej przypisuje®. Podobna mysl mogta towarzyszy¢ Annie i Tadeuszowi
Sobolewskim, ktérzy w czerwcu 1989 roku powitali na $wiecie swoja corke,
Cecylig, z zespolem Downa i ktorej poswiecona zostata ksigzka Cela. Odpo-
wiedZ na zespét Downa. Podzielona na rozdzialy (jest ich dziesig¢: 1. Na od-
dziale septycznym; 2. Na czworakach; 3. Konkrety i symbole; 4. Niewidzialne
skrzydla; 5. Nasze drugie Zycie; 6. I ja tez! Granice integracji; 7. Rozwdj daje ra-
dos¢; 8. Ta ciemna strona; 9. Maski pana Boga; 10. Cala rodzina!) i ich czesci
stanowi opowies¢ o etapach zycia Cecylii i jej rodziny. Na konicu pojawiajg sie
przypisy’ oraz alfabetyczny spis kot Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb
z Uposledzeniem Umystowym'® w réznych miastach Polski.

Specjalisci przekonuja, ze najskuteczniejszg terapia dla ludzi z niepelno-
sprawnoscig jest akceptacja ze strony najblizszego otoczenia. Istotne jest, aby
miedzy osobami zdrowymi i niepelnosprawnymi nie istnialy zadne bariery"'.
Zgodnie z zapisami w Deklaracji Praw Osob Niepelnosprawnych osoby
z trudno$ciami ,,niezaleznie od pochodzenia, rodzaju i stopnia uposledzenia
czy niezdolnosci, majg te same fundamentalne prawa, co ich wspotobywatele
w tym samym wieku; pociaga to w pierwszym rzedzie i przede wszystkim
prawo do cieszenia si¢ godziwym, mozliwie najnormalniejszym zyciem’'2.
Taka postawa wobec Down Syndrome upowszechniana i realizowana jest
przez autorke Celi. Dodajmy, ze ten niejednoznaczny tytul nie dotyczy od-
osobnienia, wykluczenia kogokolwiek. Stanowi skrét od imienia Cecylia,
ktory wybrata sobie sama bohaterka®.

7 H. Rudolph Schafter, Psychologia dziecka, Warszawa 2011, s. 161-162.

8 Najpozniej w wieku 6 lat dzieci majg zdolno$¢ pojmowania stanéw umystowych in-
nych ludzi. Stopniowo uswiadamiana jest roznica w zakresie pragnien i pogladow
jako przyczyn emocji. Por. M. Zylifiska, Neurodydaktyka. Nauczanie i uczenie sig
przyjazne mozgowi, Torun 2013, s. 30-31.

® A.Sobolewska, Cela..., s. 251-254.

10 Tamze, s. 255-270.

1 Zob.]. Kirenko, Indywidualna i spoleczna percepcja niepetnosprawnosci, Lublin 2007,
S. 24-26.

12 Niepetnosprawnosé: Wybrane problemy psychologiczne i ortopedagogiczne, pod red.
W. Zeidlera, Gdanisk 2007, s. 48.

B A.Sobolewska, Cela..., s. 23-24.
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Zespol Downa

Do wyselekcjonowania cech 0s6b z zespolem Downa (czyli DS - Down
Syndrom) przyczynita si¢ klasyfikacja ras Johanna F. Blumenbacha', ktéry
jeszcze w XIX wieku wyodrebnit rase: mongolska, aztecka, kaukaskg, malajska
i etiopska'>. W 1866 roku John Langdon Down wskazal cechy 0séb nalezacych
do rasy mongolskiej. Wskazal w ten sposob zestaw cech charakteryzujgcych
ludzi z trisomig chromosomu 21. Do 1961 roku stosowano termin ,,mongo-
lizm”. Na poczatku lat 60. XX wieku grupa genetykow zaproponowata nazwe
»zespol L. Downa’, ktora si¢ przyjeta i nadal jest stosowana. Tzw. trisomia 21
to najczesciej wystepujaca u cztowieka aberracja. Przyjmuje sie, ze pojawia
sie w 1: 785 lub 1: 800 przypadkéw. Uwaza sie, ze zwigzanych jest z nig okoto
200 anomalii, z ktérych u jednej osoby moze wystapic¢ od ok. 20 do 50*.

Anna Sobolewska podaje cechy charakterystyczne dziecka z DS, ktére
mozna dostrzec tuz po urodzeniu (m.in. mala, okragta gtéwka, maly, plaski
nosek, falda w kaciku oka, krétka i gruba szyja, krotkie rece, nogi i palce,
niekiedy w zgieciach dloni tzw. malpia bruzda, ogélna wiotko$¢ mieéni, nad-
mierna ruchomos¢ stawdéw)'. Ewa Zasepa wyjasnia, ze ,,zespdt Downa to
trisomia chromosomu 21, czyli przyklad aberracji chromosomowych liczbo-
wych aneuploidalnych. Mozna wyrdznic trzy jego odmiany: prosta trisomie,
ktdra jest spowodowana nierozdzieleniem si¢ chromosomoéw w pierwszym
lub w drugim podziale mejotycznym, translokacje — spowodowang przenie-
sieniem chromosomu 21 na jeden z chromosoméw grupy D (13, 14, 15) lub
G (21, 22), oraz mozaike, w ktdrej obok komorek o prawidlowym kariotypie,
wystepuja komorki z trzema chromosomami 21. Pierwsza odmiana pojawia
sie najczesciej, bo w okoto 95% przypadkoéw tej choroby, zas dwie pozostate
rzadziej (...)"'". Bogustawa Kaczmarek zwraca uwage na fakt, ze ,materiat
genetyczny obecny w chromosomie 21 (lub jego czesci) zaktoca plan gene-
tyczny od samego poczatku. Zaburzenia moga wystepowac¢ w obrebie niekto-
rych uktadéw lub w kazdym z nich, obejmujac uktad szkieletowy, miesniowy,
nerwowy, sercowo-naczyniowy, pokarmowy, oddechowy, moczowo-plciowy
ihormonalny (...)”". Anna Sobolewska akcentuje, iz ,,Zesp6t Downa (inaczej

" Podzielil gatunek Homo sapiens na pig¢ ras: ras¢ biatg — kaukaska, rase z6tta - mon-

golska, rase czarng — etiopska, czerwong rase, wystepujaca w obydwu Amerykach,
brazowa rase¢ lub malezyjska (malajska), wystepujaca w potudniowo-wschodniej
Azji. T. Dobzhansky, Dziedzicznos¢ a natura czlowieka, Warszawa 1968, s. 89.

15 E. Zasepa, Psychospoteczne funkcjonowanie osob z zespolem Downa, Krakow 2012,

s. 12.

E. Zasepa, Psychospoleczne funkcjonowanie 0séb z zespotem Downa..., s. 9, 13.

17 A. Sobolewska, Cela..., s. 24.

18 E. Zasepa, Psychospoteczne funkcjonowanie osob z zespotem Downa...12,s. 13.

B. B. Kaczmarek, Mowa i jezyk dzieci z zespotem Downa - czynniki zaktécajqgce,

[w:] Dzieci o specjalnych potrzebach komunikacyjnych. Diagnoza-edukacja-terapia,
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»trisomia 21 chromosomu”) nie jest choroba, lecz uszkodzeniem genetycz-
nym. Przyczyna trisomii jest nieprawidlowy program genetyczny komorek
rozrodczych matki lub (rzadziej) ojca. W rezultacie nowo powstate komorki
maja jeden nadprogramowy chromosom”. Przekonuje:

Jak wszyscy ludzie na $wiecie, takze osoby z zespolem Downa réznig sie
miedzy sobg. Maja odmienne temperamenty, osobowosci, uzdolnienia i za-
mifowania. Dziecko z zespolem Downa jest wiec przede wszystkim indywi-
dualnoscia, a nie przypadkiem medycznym. Na rozwdj i umiejetnosci dziecka
z zespotem Downa, tak jak na wszystkie dzieci, ma wplyw przede wszystkim
rodzina i szersze srodowisko®..

Wisrdd cech somatycznych, ktore moga wystapi¢ u oséb z zespotem Do-
wna, wymienia si¢ przede wszystkim: malg i okragly gtowe ze sptaszczong
potylicg oraz zaokraglong w czesci dolnej twarzg; wystajace kosci jarzmowe;
maly, krotki, do$¢ plaski, szeroki nos z zapadnigtg nasada, przy ktérej znaj-
duje si¢ zmarszczka nakatna; takze male, zaokraglone, o uproszczonej rzez-
bie uszy. Oczy w ksztalcie migdalow swoj kontur zawdzieczajg skosnie usy-
tuowanym szparom powiekowym. Wargi sa zwykle wydatne, grube, czgsto
rozchylone. Szeroki, gruby, pofaldowany, posiekany bruzdami jezyk wystaje
z ust. Wérdd najwazniejszych czynnikéw, ktére powodujg zaburzenia mowy
i jezyka badacze wymieniajg ,,réznice w strukturach fizjoanatomicznych ob-
szaru twarzy (uklad szkieletowy, mig$niowy i nerwowy) i zaktdcenia w ob-
rebie pamieci”®. Jako drugorzedne aspekty podaje si¢ zaburzenia dotykowe,
stuchowe, poznawcze oraz problemy z glosem, ktory brzmi do$¢ szorstko,
czasem ochryple; zwykle jest gruby, niski, bywa gardtowy.

Uwaza sie, ze istnieje charakterystyczny ,behawioralny fenotyp” oséb
z zespotem Downa?®. Pod uwage brane s3 dwa gtéwne czynniki: (wiek i $ro-
dowisko zycia)*’. Jak podaje Ewa Zasgpa ,,czynniki te s3 zmienne w czasie
i zalezg od systemu spoleczno-kulturalnego oraz od indywidualnej historii
zycia. Behawioralny fenotyp ujawnia si¢ roznie w zaleznosci od wieku zy-
cia’®. Do 4. roku zycia wérdd dzieci z zespotem Downa wystepuje op6znienie
w rozwoju poznawczym (np. trudnosci w réznicowaniu dzwiekow, w wypo-

pod red. B. Winczury, Krakéw 2013, s. 67.
20 A. Sobolewska, Cela..., s. 24.
21 Tamze, s. 25.
2 B. Kaczmarek, Mowa i jezyk dzieci z zespotem Downa..., s. 67.
E. Zasepa, Psychospoteczne funkcjonowanie osob z zespotem Downa..., s. 14.
Por. J. Domaradzki, O definicjach zdrowia i choroby, ,,Folia Medica Lodziensia” 2013,
nr 40/1, s. 6. Zob. takze Jan W. Guzek, Patofizjologia czlowieka w zarysie, Warszawa
2003; P. Ochman, Socjologiczna interpretacja definicji zdrowia WHO: implikacje teore-
tyczne i praktyczne, ,,Studia Socjologiczne” 1986, nr 2 (101), s. 217-230; G. Vigarello,
Historia zdrowia i choroby. Od $redniowiecza do wspodlczesnosci, Warszawa 1997.
E. Zas¢pa, Psychospoteczne funkcjonowanie 0sob z zespotem Downa..., s. 14.
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wiadaniu sléw, staba zrozumialos¢, niska ekspresja mowy). W okresie dzie-
cinstwa (4-12 lat) obok malej zrozumiatosci mowy i bledéw w artykulacji
ujawniaja si¢ rowniez deficyty w pamigci stuchowej krotkotrwatej. Dodat-
kowo moga pojawic sie, nasilajace si¢ z wiekiem, stany lekowe, depresyjne,
zamykanie si¢ w sobie. Adolescencja (13-18 lat) odsfania czgsto deficyty
w werbalnej pamieci operacyjnej, przynosi réwniez trudnosci w przypomi-
naniu. W okresie dorostosci (zwlaszcza po 35. r. z.) ujawni¢ sie moga sygnaly
demencji. U niektdrych oséb dodatkowo zauwaza si¢ méwienie przez nos
i jakanie. Dostrzezono réwniez, ze rozwoj spoleczny goruje nad intelektual-
nym?, lepiej rozwijaja si¢ percepcja i pamig¢ wzrokowa niz stuchowa, dos¢
sprawnie dziala rozumienie spofeczne, pamig¢¢ dlugotrwata oraz pamiegc typu
implicite (nieintencjonalna, automatyczna) niz pamigc¢ typu explicite (wia-
zaca si¢ z wysitkiem)?’.

Wedtug B. Kaczmarek, ,,zesp6l Downa (ZD) - (...) - jest najczestsza
genetyczng przyczyna niepelnosprawnosci intelektualnej (1 na 800 zywych
urodzen)”. Jak pisze w pracy Mowa i jezyk dzieci z zespotem Downa, wciaz
»nie okreslono, dlaczego niektére dzieci z ZD stosunkowo dobrze si¢ roz-
wijajg, a inne s3 mnie zdolne. Wszystko, co jest wiadome, sprowadza si¢ do
tego, Zze mimo iz dzieci te maja podobne cechy stanowigce okreslony zesp6t
(...), sa pomigdzy nimi olbrzymie réznice, odzwierciedlajace si¢ w aspektach
rozwojowych. Na jednym krancu sg osoby, ktérych indywidualne umiejet-
nosci sg bardziej zdeterminowane przez nadmiar materialu genetycznego,
przez co ich tempo nauki jest wolniejsze, na drugim krancu sg ci, ktérych
zdolnosci pozwalajg czyni¢ postepy w rozwoju”>.

Zgodnie z opisem przedstawionym przez A. Sobolewska Cecylia zdecy-
dowanie nalezy do drugiej grupy. Sama autorka zaznacza:

Juz z konicem pierwszego miesigca jej Zycia odetchneliémy z ulga. Cecyl-
ka zaczeta sie u$miechad, tak jak inne dzieci w tym samym wieku. Zrobita
sie ruchliwa i pogodna. Namietnie ssala mleko. Juz nie traktowali$my jej jako
»zespotu cech”. WidzieliSmy w jej osobe — niepowtarzalna, inteligentng, ktéra
chce cieszy¢ si¢ zyciem wraz z nami. Wiedzieliémy juz, ze to, co najgorsze, czyli
glebokie uposledzenie dziecka, zostalo nam oszczedzone™.

Jak wynika z badan, stale podnosi si¢ rowniez jakos$¢ zycia 0sob z zespo-
tem Downa®.

*  Por. H. Spionek, Zaburzenia rozwoju uczniow a niepowodzenia szkolne, Warszawa

1973, s. 13. Zob. takze Z. Wozniak, Niepetnosprawnos¢ i niepetnosprawni w polityce
spolecznej. Spoteczny kontekst medycznego problemu, Warszawa 2008, s. 23 — 40.

E. Zasepa, Psychospoleczne funkcjonowanie oséb z zespotem Downa..., s. 15.

B. Kaczmarek, Mowa i jezyk dzieci z zespotem Downa..., s. 65.

Tamze..., s. 65.

3 A. Sobolewska, Cela..., s. 22.

' Por. E. Zasepa, Psychospoteczne funkcjonowanie 0sob z zespotem Downa...
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Jak kocha¢ dziecko niepelnosprawne

Dziecko niepelnosprawne ,,zaburza zwigzki w obrebie rodziny, z jej $ro-
dowiskiem spolecznym oraz powigksza trudnosci materialne (...), dziecko
niepelnosprawne jest ci¢zarem. Powiekszaja go jeszcze postawy spoleczne,
w ktorych ludzie zdrowi w sposdb czesto zamaskowany wyrazajg swa dez-
aprobate dla anormalnosci takiej rodziny. W rezultacie pozostaje ona w izola-
cji tym ciezszej, ze poglebionej samym uposledzeniem®” - pisze Aleksander
Hulek. Inaczej podchodzi do niepelnosprawnosci dziecka Anna Sobolewska,
ktéra w ksigzce Cela. Odpowiedz na zesp6t Downa pokazuje inng strone zjawi-
ska. Przekonuje, ze przyjsicie na $wiat dziecka jest jednym z najwazniejszych
momentow w zyciu kazdej rodziny, za§ narodziny dziecka z niepelnospraw-
nos$cig powodujg, ze, cho¢ z trudem, ale moze nastapi¢ przewarto$ciowanie
dotychczasowych zalozen i zyciowych priorytetow.

Jak czytamy w opracowaniach naukowych, ewolucje przezy¢ emocjo-
nalnych rodzicéw mozna wigzac z etapami (tak zwane okresy przejsciowe):
szok, kryzys emocjonalny, pozorne przystosowanie si¢ oraz konstruk-
tywne przystosowanie sie¢ do sytuacji**. Naukowcy i terapeuci zaznaczaja,
ze gdy rodzice dowiadujg si¢ o niepelnosprawnosci potomstwa, dotych-
czasowe plany i oczekiwania wzgledem niego ulegaja zmianie. Zdarza sie,
ze ich miejsce zastepujg zupelnie nowe emocje, gtéwnie jednak dominuja lek
i strach. W pracy Mitos¢, ktéra uzdrawia pojawia si¢ sugestia, ze rodzice po-
winni rozpoczaé swoje starania o akceptacje zaistnialej sytuacji od ujrzenia
dziecka, ktore majg, a nie tego, ktére mysla, Ze majg**. To wazny krok na dro-
dze do pogodzenia si¢ ze stanem faktycznym.

Zwykle pierwsza reakcja na wiadomos$¢ o niepelnosprawnosci jest szok.
Towarzyszy mu niedowierzanie. Dlatego sposéb informowania rodzicéw
o nieprawidtowosciach rozwojowych dziecka moze mie¢ kluczowe znaczenie
w ksztaltowaniu si¢ ich stosunku do niego. Istotne jest zachowanie poufno-

2 A. Hulek, Rodzina istotnym ogniwem rewalidacji, [w:] Rewalidacja dzieci i mlodziezy

niepetnosprawnej w rodzinie, red. A Hulek, Warszawa 1984, s. 11. A. Hulek stwo-
rzyl teori¢ wspdlnych i swoistych cech osobowosci oséb pelno- i niepelnospraw-
nych. W jego ujeciu miedzy osobami pelno- i niepelnosprawnymi istnieje wigcej
podobienstw niz réznic. Poglady A. Hulka uwazane s3 za podwaliny spotecznej
praktyki integracji. Jednoczesnie, jego zdaniem, idea integracji w odniesieniu do
0sob z glebszym uposledzeniem umyslowym ma ograniczone zastosowanie. Zob.
A. Masierak-Baran, Rézne oblicza integracji, ,Rewalidacja. Czasopismo dla nauczy-
cieli i terapeutéw” 2010, nr 1 (27), s. 17; A. Hulek, Integracyjny system ksztalcenia
i wychowania, [w:] Pedagogika rewalidacyjna, pod red. A. Hulka, Warszawa 1980.
M. Popielecki, I. Zeman, Kryzys psychiczny rodzicow w zwigzku z pojawieniem sig
w rodzinie dziecka niepetnosprawnego, ,Szkota Specjalna” 2000, nr 1, s. 15-19.

H. Hendrix, H. Hunt, Mito$¢, ktéra uzdrawia. Przewodnik dla rodzicéw, przet. A. Sa-
wicka-Chrapkowicz, Poznan 2002.

33

34

Marta Bolinska



$ci. Poczucie wstydu wsérdd rodzicéw dzieci niepelnosprawnych w momen-
cie poznania diagnozy jest reakcja automatyczna, a jesli jest intensyfikowane
przez warunki zewnetrzne, moze prowadzi¢ nawet do odrzucenia dziecka.
Niezwykle wazne jest méwienie o dziecku jako istocie zywej, a nie jak o me-
dycznym przypadku. Ludzkie traktowanie to réwniez udzielenie informacji
na temat mozliwosci rozwojowych dziecka oraz sposobow, miejsc i form po-
mocy rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym?. Brak wiedzy na temat nie-
pelnosprawnosci oraz lgk i wycofanie, moga nawet spowodowac problemy
zwigzane z podjeciem czynnosci pielegnacyjnych.

Zdaniem Anny Sobolewskiej lekarze nie umieja rozmawiac z pacjentami.
Sama tego do$wiadczyla. W swojej ksiazce pyta: ,,Dlaczego lekarze nie potra-
fig informowac rodzicéw tak, aby ich nie rani¢? Czytajac niezliczone relacje
szpitalne, natrafitam tylko na jedng, ktdra przedstawia lekarza jako opiekuna
i sojusznika matki i dziecka z zespotem Downa™*. I dopowiada:

Cecylia urodzila si¢ tatwo i szybko — w czerwcu 1989 roku. Lezatam w szpi-
talu wyczerpana, lecz szczedliwa, wraz z innymi matkami, niecierpliwie cze-
kajac na pierwsze karmienie. Nie przyniesiono mi jednak céreczki. Nieocze-
kiwanie zostalam przeniesiona do innej, pustej sali na oddziale septycznym.
Mimo lat, jakie uptynely od tamtego czerwca, czuje¢ nadal lek, bol i nieche¢ do
opisywania tamtych przezy¢. Pamietam smak pierwszych kilku dni po uro-
dzeniu Cecylii. Byl to smak gorzki, gorzki dostownie: czutam suchg gorycz
w ustach, a widok szpitalnej posadzki w czarno-bialg szachownice wywotywat
zawrdt gtowy i mdtosci. Do dzi$ mi sie $ni ta posadzka jako powracajacy kosz-
mar. Wtedy zrozumiatam, ze metafora ,czarna rozpacz” jest nieoczekiwanie
precyzyjna”.

O swoich przezyciach méwi w kategoriach niesmaku, dyskomfortu.
Wspomina:

A bylo to tak: do mojej sali weszta pani ordynator w asyscie lekarzy, by mnie
poinformowa¢, ze Cecylka ma prawdopodobnie zespét Downa. Pani ordyna-
tor rzucita pytanie: ,Dlaczego pani nie zrobila badan?”. Nie zrobitam badan
genetycznych wlasnie z tego powodu, ze nasze dziecko, z racji mojego wie-
ku, mogtoby mie¢ zespot Downa lub inng wade. Nie chcieli$émy, ja i m6j maz,
przezywac konieczno$ci wyboru (...)*.

Dodaje:

Kolejny lekarz wyrecytowal mi formutke z encyklopedii zdrowia na temat
licznych wad rozwojowych dzieci z zespotem Downa. Wyliczyt dlugg liste cho-

¥ M. Urbanowicz, Praca z rodzicami dzieci niepetnosprawnych, ,Problemy Opiekun-

czo-Wychowawcze” 2003, nr 5, s. 22-24.
% A. Sobolewska, Cela...,s. 9.
37 Tamze, s. 8.
3 Tamze,s. 8.
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réb, na ktére moje dziecko z pewnoscia zapadnie, przedstawiajac réwnocze-
$nie zespot Downa jako ,,gtebokie uposledzenie”. Dowiedziatam sie tez, ze oso-
by z zespolem Downa czesciej zapadaja na chorobe Alzheimera. W ten sposob
narodzinom dziecka uposledzonego towarzyszy od poczatku aura $mierci®.

Opowiada jak stopniowo poznawala coraz wiecej faktow dotyczacych
DS. Sukcesywnie weryfikowala naplywajace informacje, stad stwierdzenie:
»10 wszystko okazalo si¢ nieprawda. Zespdl Downa wiaze si¢ najczesciej
z uposledzeniem w stopniu lekkim, a choroby i wady towarzyszace wystepuja
rzadziej, niz si¢ sadzi. Na temat zespotu Downa krazy wiele przerazajacych
informacji jeszcze z ubieglego stulecia™.

Po okresie szoku charakteryzujacym si¢ dominacja silnie negatywnych
przezy¢, nastepuje zwykle kryzys emocjonalny, nazywany takze okresem
rozpaczy lub depresji. Rodzice nie potrafia pogodzi¢ si¢ z mysla, ze maja
niepelnosprawne dziecko. Postrzegaja swoja sytuacje jako beznadziejna,
sa przygnebieni, zrozpaczeni, bezsilni i bezradni. Matki zwykle oddaja si¢
opiece pielegnacyjnej, co sprawia, ze czuja si¢ potrzebne. Natomiast ojcowie
czesto poszukujg wsparcia poza domem, co prowadzi¢ moze do konfliktow
malzenskich lub rozpadu rodziny*. W rodzinie Sobolewskich wsparcie we-
wnetrzne i zewnetrzne, mimo wielu trudnych chwil, istniato nieprzerwanie.
Autorka zaznacza:

Wychodzac ze szpitala z naszym zawinigtkiem, wiedzialam juz, ze bede si¢
broni¢ przed poczuciem krzywdy i rozpaczy. Najbardziej pomogt m i méj
maz, Tadeusz, ktéry powiedzial raz, kiedy czutam sie zalamana: ,,Nie martw
sie. Bede i ojcem, i matky”. Wspierata mnie takze nasza starsza corka, Justyna,
i nasi rodzice, ktorzy zaakceptowali i pokochali Cecylke bez wigkszych proble-
moéw. Ogromnym wsparciem obdarzyli nas przyjaciele, dostarczyli nam wielu
pozytywnych wiadomosci o zespole Downa i zorganizowali kontakty z zaprzy-
jaznionymi rodzinami, ktore mialy dzieci z Downem™.

Kolejnym etapem dgzenia do akceptacji wlasnego dziecka jest pozorne
przystosowanie sie rodzicow, ktdére przybiera posta¢ gonitwy terapeutycz-
nej. Rodzice przyjmuja do wiadomosci niepetnosprawnos¢ dziecka, jednak
za wszelka cene probuja zaprzeczy¢ postawionej diagnozie. Czesto poszukuja
specjalistow, ktorzy byliby w stanie je wyleczy¢. Maja réwniez sktonno$¢ do
obwiniania wszystkich o stan jego zdrowia. Ten etap czesto konczy sie wy-

¥ Tamze,s. 9.

Tamze, s. 9.

I. Zientek, Problemy niepetnosprawnych dzieci i ich rodzicéw, ,,Problemy Opiekun-
czo-Wychowawcze” 1997, nr 5, s. 12-14.

2 A. Sobolewska, Cela..., s. 10-11.
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kluczeniem dziecka niepelnosprawnego z zycia rodzinnego i wyczerpaniem
wszelkich mozliwosci pomocy*.

Z wypowiedzi Sobolewskiej mozna wnioskowac, ze w jej rodzinie kryzys
w takim rozumieniu nie nastgpit, cho¢ autorka przyznaje: ,,(...) depresyjny
nastr6j powracal raz po raz — w przychodni rejonowej, na spacerze™.

Faza, ktéra prowadzi zwykle do akceptacji, jest konstruktywne przysto-
sowanie si¢ rodzicéw. Poszukiwanie faktycznych przyczyn niepetnospraw-
nosci oraz form pomocy dziecku przyczynia si¢ do poznania mozliwosci
rozwojowych, a w konsekwencji do akceptacji jego stanu. Na tym etapie do-
minujg pozytywne uczucia wzgledem dziecka, gdyz rodzice powoli zaczynaja
czerpac rado$¢ z opieki nad nim*. W jednej z recenzji czytamy:

Cela nie poddaje si¢ konwenansom, famie je czesto i swobodnie, ma po-
czucie humoru i chetnie stroi sobie zarty — o mamie méwi np.: ,ta dziwna
pani o wlosach rudych jak wiewiérka’, czasem przedstawia sie z pelng powa-
ga: »jestem krol Sobolewski”. Kiedy$ w czasie $wigt wielkanocnych powtarzata
w kotko: ,Umart i Zyje” — jeszcze lapidarniej stresci¢ czterech Ewangelii i catej
tradycji chrzescijanskiej za jednym zamachem juz si¢ chyba nie da. Te sama
odkrywczg formule powtarzala po pogrzebach babci i dziadka. Tak Cela po-
strzega $wiat. Jednak Anna Sobolewska, co warto podkresli¢, z zawodu krytyk
i historyk literatury, po$wigca takze nieco miejsca temu, jak §wiat postrzega
Celg. Jak reaguja na nig inne dzieci, jak nawigzuje nowe znajomosci i jak pdz-
niej te kontakty podtrzymuje. Jak wreszcie dzieci z zespolem Downa s3 od-
bierane w ogolnoéci. Jak przedstawia je wspolczesny film i literatura. ,,Cela”
jest wiec ksigzka gleboko intymna, moéwi o delikatnym, prywatnym przezyciu,
dlatego tatwo przy jej omawianiu wpas$¢ w pretensjonalny, przesadnie wrazli-
wy i gornolotny ton. Samej autorce udato si¢ takiego tonu uniknac. Jej ksigzka
kaze czytelnikowi, niezaleznie od tego, jaka ma wiedze i zainteresowanie dla
uposledzenia zespotem Downa, zrewidowaé podstawowe pojecia okreslajace
wlasne zycie — ambicji, kariery, sukcesu, szczgscia, spelnienia. To ksigzka o lo-
sie i dojrzalym jego przyjmowaniu.

Jak podaja opracowania naukowe i fachowe poradniki, konstruktywne
przystosowanie sie nie musi by¢ ostatecznym stanem, w jakim znajda sie ro-
dzice dziecka z niepelnosprawnoscig. Trudnosci wychowawcze, zwlaszcza
psychofizyczne i emocjonalne, moga doprowadzi¢ do uczucia zmeczenia
dzieckiem. Stan ten nazwano nawet wypaleniem w opiece. Wtedy przydaé
sie moze wsparcie psychologiczne®.

M. Popielecki, I. Zeman, Kryzys psychiczny rodzicéw..., s. 16-18.

4“4 A. Sobolewska, Cela...,s. 11.

M. Popielecki, I. Zeman, Kryzys psychiczny rodzicéw..., s. 16-18.

4 Marek Radziwon; A. Sobolewska, Cela. Odpowiedz na zespét Downa, Warszawa 2002;
http://wyborcza.pl/1,75475,1491093.html#ixzz3xBCEKmQZ, dostep 14.01.2016.

¥ Zob.]. Bowlby, Attachment and Loss, t. 1: Attachment, London 1969/1982; J. Bowlby,
Attachment and Loss, t. 2: Separation: Anxiety and Anger, London 1973; J. Bowlby,
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Wsparcie indywidualne i spoleczne

Napisatam te ksiazke, zeby zrozumie¢ swoje wlasne przezycia i doswiadcze-
nia innych rodzicéw dzieci z zespotem Downa. Mysle, ze ta préba zrozumie-
nia, wnikniecia w istot¢ niepelnosprawnosci umystowej jest nam, rodzicom,
potrzebna, zeby lepiej pomaga¢ naszym dzieciom i zy¢ razem szczesliwie —
mimo zespotu Downa*® -

wyznaje Anna Sobolewska (zapis na ostatniej stronie okladki ksigzki, z kto-
rej na czytelnika spoglada rodzina z dzieckiem w nosidetku). Warto przypo-
mnie¢, ze ksigzka nominowanana byta do Nagrody NIKE 2003 oraz Grand
Prix w konkursie Piéropusz 2003.

Juz w latach 70. XX wieku w Wielkiej Brytanii, Holandii, Kanadzie i USA
pojawily sie sygnaly o roszacym zainteresowaniu zjawiskiem wsparcia spo-
tecznego®. Powstaly tez prace na ten temat w osrodkach uniwersyteckich,
zktorych wynika, ze wsparcie spofeczne to wazna pomoc dla jednostek i grup.
Jak podkreslaja rowniez polscy badacze, zapotrzebowanie na te pomoc wzra-
sta w sytuacjach trudnych, zadaniowych czy stresowych>. Wsparcie trakto-
wane jest wtedy, w zaleznos$ci od potrzeb, jako dzialanie umozliwiajace, np.
regeneracje, zaktywizowanie, udzielenie schronienia. Celem staje si¢ zmobili-
zowanie sil, potencjalu i zasobow potrzebnych do przezwycigzania trudnosci
albo przynajmniej zblizenie si¢ do pokonania sytuacji problemowej’'.

Istotne sa tu dwie kategorie zmiennych, tj. sie¢ spoteczna, czyli wszelkie
powigzania z innymi ludZmi oraz cechy osobowosci czlowieka, np. sposob
reagowania i postepowania w sytuacjach trudnych, umiej¢tnos¢ nawigzywa-
nia kontaktow, poziom niepokoju (lgku), zdolnos¢ do efektywnego petnienia
rdl spotecznych, gotowos¢ do odczytywania znaczen sytuacji spofecznych™.
Anna Sobolewska podkresla znaczenie wsparcia ze strony najblizszej rodziny,
przyjaciol, organizacji i stowarzyszen dzialajacych na rzecz oséb z niepetno-

Attachment and Loss, t. 3: Loss, Sadness and Depression, London 1980. H. Rudolph
Schafter, Psychologia dziecka..., s. 128-168. Por. takze 1. Obuchowska, Styl strusia,
tygrysa i lwa, [w:] Kochac i rozumieé. Czes¢ pierwsza, Poznan 1996, s. 75-77.
*# A.Sobolewska, Cela..., czwarta strona oktadki.
Zob. Z. Jaworowska-Obldj, B. Skuza, Pojecie wsparcia spotecznego i jego funkcji w ba-
daniach naukowych, ,,Przeglad Psychologiczny” 1986, nr 3.
S. Kawula, Wsparcie spofeczne - kluczowy wymiar pedagogiki spotecznej, ,,Problemy
Opiekunczo-Wychowawcze” 1990, nr 1; Z. Kawczynska-Butrym, Niepetnospraw-
nos¢ - specyfika pomocy spotecznej, Warszawa 1996; J. Sowa, Aksjologiczne aspekty
wsparcia..., S. 6.
S. Kawula, Wsparcie spofeczne...; S. Kowalik, Psychospoteczne podstawy rehabilitacji
0s6b niepetnosprawnych, Warszawa 1996.
J. Sowa, Aksjologiczne aspekty wsparcia spolecznego osob niepetnosprawnych, ,Rewa-
lidacja. Czasopismo dla nauczycieli i terapeutéow” 2010, nr 1 (27), s. 7.
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sprawnoscig (m.in. wyjazdy na turnusy/obozy rehabilitacyjne™; np. warszaw-
skie Centrum Rehabilitacji Dzieci z Porazeniem Mdzgowym, Stowarzyszenie
Rodzicéw i Opiekunow Osob z Zespotem Downa ,,Bardziej Kochani™*).

Ze wzgledu na rodzaj, formy i funkcje wsparcie spoteczne mozna podzie-
li¢ na wsparcie informacyjne (dostarczanie informacji, ktére moga pomoc
w wychodzeniu z trudnej sytuacji), wsparcie emocjonalne i warto$ciujgce
(wsparcie duchowe, Zyczliwa obecno$¢), wsparcie instrumentalne (wspar-
cie materialne lub/i przez $§wiadczenie ustug) oraz wsparcie w rozwoju (np.
wsparcie w przezwycigzaniu kryzyséw, wyréownywanie szans w réznych
aspektach zycia)®.

Cela. OdpowiedZ na zespét Downa to ksigzka o prawdziwym zyciu ro-
dziny, w ktdrej jeden z cztonkéw jest osoba z zespolem Downa oraz o or-
ganizowaniu i udzielaniu wsparcia®. Warto wiedzie¢, ze w przypadku Celi
kluczows sprawg byla milos¢ do teatru”, ktéra zaowocowala konkretnymi
decyzjami. Cecylia Sobolewska zostala aktorkg Teatru 21 w Warszawie™.
To dowdd, ze determinacja jednostki i pomoc rodziny oraz rodzaj, sposob
funkcjonowania i intensywnos¢ wsparcia wigzg si¢ z charakterem wiezi mie-
dzyludzkich, ktére dotycza czterech ukladow/obszarow™: cztowiek-cztowiek
(relacje rodzinne, réwiesnicze, sasiedzkie, zawodowe, towarzyskie itp.); czlo-
wiek-grupa (relacje rodzinne, srodowiskowe, polityczne, religijne, organi-
zacyjne itp.); czlowiek-instytucje (np. masowos¢, czasem bezosobowos¢);

> A. Sobolewska, Cela..., s. 93.

*  Tamze, s. 105-107.

> J. Sowa, Aksjologiczne aspekty wsparcia..., s. 6.

J. Sowa, Aksjologiczne aspekty wsparcia..., s. 11. Por takze Agatatera; Cela: Odpo-
wiedZ na zespét Downa (Sobolewska Anna); Data dodania: 2010-04-27; http://www.
biblionetka.pl/art.aspx?id=101763; dostep 14.01.2016.

J. Sowa, Aksjologiczne aspekty wsparcia..., s. 11.

Teatr 21 zostal zalozony w trakcie warsztatéw w Zespole Spolecznych Szkdt Spe-
cjalnych ,Da¢ Szans¢” w Warszawie. Nazwa pochodzi od dwudziestego pierw-
szego chromosomu, ktérego zmiany sg Zrédtem zespotu wad wrodzonych znanych
pod nazwa ,,zesp6t Downa”. Justyna Sobczyk — rezyserka i pedagozka teatralna wraz
z grupa uczestnikow postanowili na bazie zdobytych wspdlnie do$wiadczen po-
wola¢ profesjonalng grupe teatralng. Po dziesieciu latach artystycznej aktywnosci
staty sklad grupy tworzy dzisiaj czternastu aktoréw: Grzegorz Brandt, Ania Drozd,
Teresa Foks, Maja Kowalczyk, Daniel Krajewski, Barbara Litynska, Anna Luczak,
Aleksander Orlinski, Michal Peszynski, Aleksandra Skotarek, Cecylia Sobolewska,
Marta Stanczyk, Piotr Swend, Magdalena Swigtkowska. Spektakle Teatru 21 nie
powstaja w sposob klasyczny, chocby przez prace ze scenariuszem. Pomysty rodza
sie spontanicznie, sam scenariusz zwykle powstaje w czasie prob, na zywo, stanowi
wytwor wspolnej pracy calego zespotu. Zdarza sig, ze cztonkowie grupy zapraszaja
do wspdlpracy osoby z zewnatrz. Zob. http://www.kulturalna.warszawa.pl/wydarze-
nia,1,150971.html?locale=pl_PL; dostep 07.02.2016.

J. Sowa, Aksjologiczne aspekty wsparcia..., s. 8.
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czlowiek- szersze uklady (m.in. srodowisko lokalne — miasto, wies, dzielnica,
osiedle, obszar kulturowy/etniczny)®.

Stopien wigzi zalezy od trzech Zrédet stanowiacych plaszczyzne spolecz-
nego zabezpieczenia®, czyli wspotmatzonka i najblizszej rodziny oraz przy-
jacidl, nastepnie dalszej rodziny i wsparcia kolezenskiego, wreszcie dalekich
krewnych, sgsiadow, znajomych i pracownikéw réznych instytucji®®.

* % %

Wedtug Eliota Aronsona czlowiek jako istota spoteczna® stworzony do
wspOlistnienia z innymi ludZmi powinien poznawac i siebie, i otaczajacy
swiat®. Stale poglebia¢ wiedze o bogactwie réznorodnosci, poniewaz $wia-
domos¢ indywidualnosci jest podstawa do akceptaciji i tolerancji, a w efek-
cie respektowania potrzeb, praw i obowigzkéw wszystkich ludzi i kazdego
z osobna. Bo wciaz, jak podkresla A. Sobolewska, ,,stosunek naszego spo-
teczenstwa do uposledzonych jest ambiwalentny, rozpiety miedzy dwoma
biegunami: chrzescijanskiej gotowosci do niesienia pomocy i bezdusznego
spychania na margines”®. I nie chodzi o wyznaczanie osobom niepetno-
sprawnym® symbolicznego miejsca na koncu®, ale o miejsce przynalezne
czlowiekowi bez rozrézniania i dzielenia.

% Tamze,s. 8.

' Zdaniem Anny Sobolewskiej integracja (czyli tzw. edukacja wlaczajaca) jeszcze nie
w pelni funkcjonuje w polskich warunkach. Zob. A. Sobolewska, Cela..., s. 90 oraz
97 (zob. ztobek, przedszkole, szkoly, takze zagraniczne).

2 J. Orford wyodrebnil pie¢ najwazniejszych funkeji spolecznego wsparcia: mate-
rialna (konkretna pomoc), dowartosciowujaca (okazywanie uznania i akceptacji),
informacyjna (doradzanie, kierowanie), emocjonalng (okazywanie zrozumienia
i wspolczucia), kolezenisky (zwigzki towarzyskie, interakcje spoleczne). Wydaje sig,
ze w przypadku historii Celi zwlaszcza trzy ostatnie mialy do$¢ istotne znaczenie.
Por. S. Kowalik, Psychospoteczne podstawy rehabilitacji oséb niepetnosprawnych,
Warszawa 1996. Zob. takze J. Sowa, Aksjologiczne aspekty wsparcia..., s. 13.

8 Zob. E. Aronson, Czlowiek - istota spoleczna, przel. ]. Radzicki, Warszawa 2000,
s. 13.

¢ Zob. A. Jedrzejowska, Wczesne zabawy interakcyjne jako plaszczyna rozwijania
umiejetnosci komunikacyjnych u dzieci z zespolem Downa, oraz A. Regner, Kom-
petencja komunikacyjna dzieci z niepetnosprawnoscig umystowg w stopniu lekkim
w warunkach edukacji integracyjnej i specjalnej, [w:] Dzieci o specjalnych potrzebach
komunikacyjnych. Diagnoza-edukacja-terapia, pod red. B. Winczury, Krakéw 2013,
s. 147-158 oraz 271-298.

% A. Sobolewska, Cela..., s. 103.

% Tamze,s. 111.

7 Zob. E. Zakrzewska-Manterys, Uposledzeni umystowo. Poza granicami czlowieczen-
stwa, Warszawa 2010.
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