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Przyjaciele dla naszych dzieci — rola rodzicow
W organizacji procesu wspomagania rozwoju dzieci
1
z zespolem Downa

Friends for our children — the role of parents
in the organization of supporting the development
of children with Down syndrome

Streszczenie

Tekst przedstawia edukacje¢ waczajaca jako nowe systemowe rozwiazanie na etapie
wychowania przedszkolnego dla dzieci z zespotem Downa. Wspolpraca migdzy rodzi-
cami (inicjatorami innowacji) a wtadzami miasta Wroctawia zaowocowata w 2009 roku
utworzeniem oddziatéw integracyjnych z homogeniczna niepetnosprawnoscia (z ze-
spotem Downa). Powszechnie w grupach integracyjnych nadal dominuja rézne niepet-
nosprawnosci.

Celem artykutu jest wskazanie odpowiedzi na pytanie: skad u rodzicow wzigta si¢
mysl na takie decyzje oraz jakie sa efekty wprowadzonych zmian? Nalezy rowniez
mie¢ $wiadomos¢, ze role organizatorow procesu edukacji i uczestnikow przenikaja si¢
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2 E. Fromm, Niech sie stanie czlowiek. Z psychologii etyki, Wydawnictwo Naukowe PWN, War-

wzajemnie, a zadania organizatora czgsto podejmuja dzieci, pokazujac przez chocby
swoje osiagnigcia 1 niepowodzenia warunki potrzebne do bezpiecznego funkcjonowania
w nowym mikro§wiecie.

Bezpieczenstwo i wynikajacy z tego szczgsliwy rozwdj dzieci zalezny jest glownie
od wigzi migdzy rowiesnikami. Na podstawie obserwacji wskazujg przyczyny, warunki
budowania relacji wérdd tych dzieci; wskazuj¢ na wspdlne w ich rozwoju ,,miejsca”,
ktore zblizaja te dzieci do siebie.

Stowa kluczowe: wspomaganie rozwoju, przyjazn dziecigca, edukacja wiaczajaca.

Abstract

The article explains the inclusive education — new system solution for children with
Down syndrome in kindergarten. In the following, I would like to elaborate on this in
more detail. Parents of children with Down syndrome have established an agreement
with the government of Wroclaw. In 2009 the director of the Education Department has
introduced a new law. This is an innovation because in groups were included children
with homogenous disability (it was common that children with different disabilities
went to the same group).

In this part I would like to answer the question: Why did parents consider inclusive
education?

The security of children with Down syndrome is mainly dependent on the relation-
ships among peers with Down syndrome. Based on observation, I would like to present
when these children build relationships and when they feel safe.

The safety and the happy development of children is dependent mainly from the
relationships between peers. On the basis of observations I show causes, conditions of
building the relationships among these children.

Keywords: supporting the development, friendship, inclusive education.

Wprowadzenie

,,Drzewo wyrosnie z nasienia tylko wtedy,

gdy nasienie znajdzie si¢ w specjalnych warunkach
niezbednych do jego rozwoju™.

E. Fromm

Stosunek do 0s6b z niepelnosprawnos$cia zmienil si¢ na przestrzeni ostat-
niego stulecia. Zaré6wno deinstytucjonalizacja, jak integracja i normalizacja
spowodowaly, ze coraz wigcej osob z niepetnosprawnoscia intelektualna mogto
zmieni¢ wlasne potozenie spoteczne. W miejsce bezradnosci, izolacji pojawiala

szawa — Wroctaw 1994, s. 177.
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si¢ nadzieja, poczucie mocy, aktywno$¢, spetnienie, sens zycia; pojawito si¢
pytanie: na co mozna mie¢ nadzieje? Mozna zastanawiaé sig¢, czym bytoby
wspomaganie rozwoju, gdyby pod jego wptywem nie wyzwalala si¢ nadzieja na
pokonanie trudnosci. Nastawienie na mozliwosci realizacyjne kazdej osoby staje
si¢ przestaniem, prawem i obowiazkiem dostrzeganym w wymiarze jednostko-
wym i spolecznym. Zatem istotne jest, aby podstawa kreowania polityki spo-
lecznej wobec osdb z niepelnosprawnoscia byto podmiotowe traktowanie roz-
woju czlowieka. Takie podejscie podkresla pedagogiczny optymizm, pozytywne
mys$lenie o szansach rozwoju jednostki.

Wspomaganie rozwoju

Moéwienie o wspomaganiu przywodzi na mysl czyja$ bezradnos¢, ograni-
czone mozliwosci radzenia sobie samemu w jakim$ zakresie, ale i drugiego
cztowieka oferujacego lub ofiarujacego swoja pomoc. Rozpoczecie wspomaga-
nia rozwoju taczy si¢ z dwoma pytaniami: 1) Z jakiego powodu cos czynimy?,
2) Po co?. Podjecie dzialan zwigzanych z pytaniem pierwszym oznacza zajmo-
wanie sig¢ przeszto$cia — przyczynami. Pytanie drugie zogniskowane jest na ce-
lach waznych dla cztowieka — na przysztosci’.

Wspomaganie rozwoju w literaturze psychologicznej — w ujgciu szerszym —
okresla si¢ jako proces intencjonalnych oddzialywan cztowieka na cztowieka
(pomoca, pomocnym zachowaniem czy wsparciem); wystepuje ono w réoznych
formach i prowadzi do potggowania dobrostanu (poprzez promowanie, stymu-
lowanie), powstrzymywanie czynnikow zagrazajacych dobrostanowi (droga
interwencji, wychowania, edukacji, prewencji, profilaktyki), poprawiania, usu-
wania nieprawidlowos$ci (droga korekcji i terapii) lub przywracania utraconego
dobrostanu jednostki (w postaci reedukacji, rehabilitacji, rewalidacji), co po-
zwala jednostce na samodzielne i adekwatne do jej mozliwosci rozwiazywanie
probleméw zyciowych®.

Sposob oddziatywan uwarunkowany jest sposobem myS$lenia o dziecku
w procesie terapeutycznym. Czlowiek zdaza do osiagnigcia celow bedacych
nos$nikiem warto$ci waznych w jego obecnym i przyszlym zyciu. Stad wszelkie
dziatania osoby wspomagajacej czy to rodzica, czy terapeuty, odnosza si¢ do
jego zycia’. Istnieja dwie drogi wspomagania rozwoju: na jednej z nich dziecko
jest traktowane jako przedmiot oddzialywan, na drugiej jako podmiot oddziaty-
wan. Pierwsza zaklada dzialania w kierunku osiagnigcia celu, szybkiej efektyw-
nos$ci oddziatywan bez wzgledu na okolicznosci, druga perspektywa widzi cel,

3 B. Kaja, Psychologia wspomagania rozwoju: zrozumie¢ $wiat Zycia czlowieka, Gdafiskie Wy-
dawnictwo Psychologiczne, Gdansk 2010, s. 30.

4 Tamze, s. 32.

5 Tamze, s. 31.
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ale wazniejszy staje si¢ tutaj proces, wszystko to, co dzieje si¢ po drodze do celu
(cel nie jest nadrzedna warto$cia, ale sama droga). Postrzeganie dziecka przez
pryzmat celu obwarowane jest normami statystycznymi, wyznacznikami stanu
idealnego, ktore powinno dziecko osiagnac¢, a druga droga definiuje rozwdj jako
warto$¢ indywidualnie mierzona.

W moim przekonaniu wszelkie dzialania leczniczo-terapeutyczne osadzone
winny by¢ w szerszym konteks$cie humanistyczno-personalistycznego traktowa-
nia cztowieka. Proces wspomagania nie istnieje poza ramami aksjologicznymi.

Gdy chodzi o pobudzanie i wspomaganie rozwoju, szczeg6lnie przez rodzi-
cow, zawsze niezawodne jest ustosunkowanie si¢ do dziecka. Wazna jest peina
akceptacja, prawdziwa mito$¢, tj. nastawienie na dobro dziecka, ktoére daja po-
czucie bezpieczenstwa, wzmacniaja aktywnos¢ 1 ukierunkowuja ja do otoczenia.
Ten warunek jest szczegdlnie wazny w poczatkowym okresie rozwoju — gdy
wyodrgbniaja si¢ pierwsze formy aktywnosci, gromadzone sa doswiadczenia,
majace znaczenie dla ksztaltowania si¢ $wiadomosci podmiotowe;’.

Projekt rodzicow — szcz¢sliwy rozwaj dzieci

Narodziny dziecka z niepelnosprawno$cia niewatpliwie burza pewien
schemat mys§lenia, plany i oczekiwania. Przed rodzicami pojawiaja si¢ trudne
zadania pogodzenia si¢ z ta sytuacja, zaakceptowania uposledzonego dziecka
oraz dokonywania trudnych wyboréw zwiazanych z jego wychowaniem i ksztal-
ceniem. Rodzice przezywaja wiele legkow wynikajacych z zatroskania o przy-
szto$¢ rodziny i dziecka.

Blisko dwadziescia lat temu Anna Sobolewska, mama dziecka z zespotem
Downa, tak pisata w imieniu potrzeb wielu dzieci i ich rodzicow:

,»Nasze dzieci nie maja swojego srodowiska. I to jest ta ciemna strona ich
zycia, a rownoczes$nie naszego. Najwigkszym zmartwieniem jest brak
prawdziwego partnerstwa w kontaktach z innymi dzie¢mi. Bolesnie od-
czuwam to zwlaszcza w czasie wakacji. Pragniemy dla naszych dzieci
zwyklych kolezanek czy kumpli. Zaobserwowalam niedawno w czasie
wakacji, jak Cela patrzy z zazdroscia na wyglupiajace si¢ dzieci i glosno
si¢ $mieje, niby z nich, ale raczej do nich. Ona tylko udawata rozbawienie,
potem dlugo byta smutna. Byli to jej rowiesnicy, ale nie miata do nich do-
stepu. Bardzo chciata si¢ do nich przylaczy¢, ale bata si¢ odrzucenia. Ja

tez sie balam wiaczenia jej do zabawy™”.

® M. Porebska, Co warto wiedzie¢ o procesie rozwoju czlowieka, gdy prébujemy ingerowad w jego
przebieg, [w:] A. Czapiga (red.), Psychospoteczne problemy rozwoju dziecka. Aspekty diagno-
styczne i terapeutyczne, Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun 2003, s. 31.

7 A. Sobolewska, Cela, Wydawnictwo WAB, Warszawa 2002, s. 203.
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Mimo r6znych rozwiazan dla wychowania, opieki i ksztatcenia dzieci z nie-
petnosprawnos$cia nie zmienity si¢ potrzeby dzieci i rodzicow. Oto refleksja
rodzica z 2010 roku, umieszczona na wystawie we wroctawskim centrum han-
dlowym z okazji Swiatowego Dnia Osob z Zespolem Downa:

»Jula zndw siada przed lustrem i rozpoczyna opowiada¢ swojej przyjaciot-
ce po drugiej jego stronie rézne historyjki. Oczywiscie dla dorostych sa
one tajemnica, ale uwielbiam ja wtedy podglada¢... kiedy si¢ do niej
przytula, daje buziaczki czy si¢ z niag wita. Ona po prostu uwielbia towa-
rzystwo, a w otoczeniu innych dzieci czuje si¢ wspaniale. Cieszg sig, ze
ma swoj wlasny maly §wiat po drugiej stronie lustra, ze znalazla tam
przyjaciétke taka jak ona...”.

Ogromna pomoca w przej$ciu przez te sytuacje jest zblizenie si¢ do rodzi-
cow, ktorzy doswiadczaja takich samych czy podobnych probleméw. Aktyw-
no$¢ na rzecz wspomagania rozwoju wlasnego dziecka, umocniona poczuciem
wigzi z innymi rodzicami, bedacymi w podobnej sytuacji, prowadzi do zrzesza-
nia si¢ rodzicow dzieci z dana niepetnosprawno$cia w rézne ugrupowania —
stowarzyszenia. Stowarzyszenia te inspiruja dzialania wiladz lokalnych, pan-
stwowych na rzecz poprawy sytuacji swoich dzieci, a w efekcie dzieci i rodzin
dotknigtych dana niepelnosprawnoscia.

Taka tez byla droga do wprowadzenia we Wroctawiu (pierwsze miasto
w Polsce) edukacji wlaczajacej. Co bardzo istotne, edukacja wlaczajaca zostala
wprowadzona dla grup z homogeniczna niepelnosprawnoscia (zespotem Dow-
na). Rodzice kazdego dnia pytaja siebie oraz nauczycieli odpowiedzialnych za
ich dzieci: ,,Jaka droga powinno p6j$¢ ich dziecko, by bylo szczesliwe (segrega-
cja czy integracja)?” Takie pytania czgsto pojawiaja si¢ w sytuacjach skrajnych
emocji: radosci badz rozpaczy rodzica, kiedy dziecko odnosi duze sukcesy, np.
realizuje materiat, ktory jest przewidziany réwniez dla dzieci w normie lub gdy
wymagania sa zbyt wysokie dla dziecka i wéréd zachowan wycofujacych wyta-
cza sig ono z proponowanych aktywnosci, omawianych tresci.

,»W nauce i praktyce spolecznej spotykaja si¢ tu dwa rozne strategiczne

stanowiska:

—pierwsze zaklada pelne wlaczenie tych oséb w zycie pozostatych czton-
kéw spoteczenstwa, bo przeciez nie roéznig si¢ one az tak bardzo od in-
nych bliznich (jest to wariant optymistyczny);

—drugie wyraza obawy, ze proby procesu integracji sa zbyt trudne, poni-
zajace, frustrujace i degradujace, a wigc pelne przezwycigzenie barier
psychicznych oraz zrozumienie innych os6b moze nastapi¢ w grupach

8 Refleksja rodzica z 2010 roku, umieszczona na wystawie we wroctawskim centrum handlowym
z okazji Swiatowego Dnia Os6b z Zespolem Downa, prywatnie zanotowana podczas ogladania
wystawy przez autorke tekstu.
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ztozonych z ludzi o podobnych przezyciach, do§wiadczeniach i proble-
mach zyciowych (stad pomyst specjalnych osrodkéw, hosteli, spotdziel-
czo$ci pracy, zakladow pracy chronionej, doméw pomocy spotecznej

itd.) (jest to wariant sceptyczny)”.

Dlatego celem rodzicéw skupionych przy Dolno$laskim Stowarzyszeniu na
Rzecz Osoéb z Zespotem Downa ,,Razem”, a dalej dazeniem zaangazowanych
wladz Wydzialu Edukacji Miasta Wroctawia stato si¢ zaproponowanie takiego
rozwiazania, aby przy jednoczesnym wiaczaniu dzieci z niepelnosprawno$cia
nie naraza¢ ich na poczucie zagrozenia odmienno$cia, niedopasowaniem. Ro-
dzicom zalezato, aby ich dzieci miaty ws$rdod rowiesnikow
kolegow/kolezanki, ktérzy beda do nich w jaki$§ sposdéb po-
dobni. Poza tym, w uzasadnieniu projektu podkreslali, ze celem dalekosigznym
jest podtrzymywanie wigzi miedzy dzie¢mi z zespotem Downa na dalszych eta-
pach edukacyjnych oraz poza placéwka ksztalcenia. Teoretyczna podstawe do
zatozen nowego rozwiazania dat prof. Peter Mittler — doradca ds. edukacji spe-
cjalnej wielu $wiatowych organizacji, takich jak ONZ, UNESCO — moéwiac, ze
»...] edukacja wlaczajaca powinna odbywac si¢ w normalnej szkole, w zwyklej
klasie, a nauczaé powinni zwykli nauczyciele”'’.

Dlatego w 2009 roku, na poziomie publicznego przedszkola, zostaty utwo-
rzone grupy integracyjne, dziatajace na zasadach edukacji wlaczajacej z homo-
geniczna niepetnosprawnoscia (zespotem Downa).

W latach poprzedzajacych wprowadzenie tego rozwiazania, wiele dzieci
z zespotem Downa przeszto droge ksztalcenia specjalnego, inne uczestniczyly
w grupach integracyjnych z heterogeniczna niepelnosprawnoscia (r6znymi zabu-
rzeniami w jednej grupie). Niepowodzenia edukacyjne, emocjonalne i spoleczne
dzieci (niektore zapadly nawet na depresje) staty si¢ dodatkowa przestanka do
wprowadzenia innowacji w edukacji.

Wdrozenie tego rozwiazania stato si¢ mozliwe dzigki wrazliwos$ci rodzicow
na potrzeby ich dzieci, na ich szczgsliwy rozwdj, ktory rozumieli w znaczeniu
tworzenia wigzi, bycia w relacjach opartych na dzieleniu, wspieraniu si¢. Mozna
to uja¢ w stowach: ,Bo gdy upadna, jeden podniesie drugiego™'. Jeden i drugi
sa do siebie podobni.

® W. Dykcik, Wprowadzenie w przedmiot pedagogiki specjalnej jako nauki, [w:] W. Dykeik
(red.), Pedagogika specjalna, Wydawnictwo Uniwersytetu Adama Mickiewicza, Poznan 2001,
s. 29.

9 A. Wyka, Edukacja wiqczajqca — oméwienie zalozen profesora Petera Mittlera, por. zrédto:
www.stowarzyszenierazem.org/edukacja/edukacja/edukacja-wlaczajaca-omowienie-zalozen-
wedlug-profesora-petera-mittlera.html [dostgp: 01.10.2014].

" Pismo Sw. Starego i Nowego Testamentu. Biblia Tysiqclecia, [Ksigga Koheleta 4,10], Wydaw-
nictwo Pallottinum, Poznan 2007, s. 841.
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Badania przeprowadzone we wroctawskich grupach integracyjnych w latach
2009-2011"2 pokazaty, ze niektore dzieci z zespotem Downa, wlaczone w grupe,
nie chcialy kontaktu z petnosprawnymi, a wrgcz demonstracyjnie odrzucaty go
poprzez odwracanie sig, odpychanie, komunikat ,,nie!”, uciekanie do dorostego.
Po trzech miesiacach wzajemnego ,,oswajania”, gtdéwnie poprzez zajecia mu-
zyczno-ruchowe, wigkszos$¢ dzieci uczestniczyta we wspolnej zabawie. Jednak
dalsza i doktadniejsza obserwacja dzieci doprowadzita do wnioskow, ze dzieci
z zespotem Downa dokonuja kategoryzacji w obrgbie grupy. Wigksza czgs$¢
obserwowanych (10 na 12 dzieci) podczas zabaw swobodnych jako partnerow
wybierata dzieci z niepelnosprawno$cia. W czasie zaje¢ zorganizowanych, przy
stolikach lub na dywanie wybieraly miejsca blisko siebie (nawet, kiedy zostaly
im przyporzadkowane miejsca daleko od siebie, po chwili przesiadaty sig).

Zrédlem poczucia bezpieczefstwa u dzieci z zespotem Downa (ktérych
w grupie jest od trojga do pigciorga) okazato si¢ przekonanie o wzajemnym
podobienstwie. Obserwacja doprowadzita do wniosku, ze dzieci z zespotem
Downa zauwazaja, ze sa do siebie nawzajem podobne w wielu wymiarach: do-
strzegaja u siebie podobienstwo fizyczne (np. okulary), podobienstwo zachowan
(np. updr, przytulanie), doswiadczaja takiego samego/podobnego traktowania
przez nauczycieli i specjalistow (przy wspolnych zabawach czy zajgciach zwy-
kle sa taczone; czgsto same tego oczekuja badz stawiane sa im takie sa-
me/podobne wymagania).

Wskazuje to na bliska i wazna wigz. Wigz jest fundamentem tworzenia si¢
przyjazni. Posiadanie przyjaciela powoduje, ze dziecko ma lepsze zdanie na
swoj temat, czuje si¢ lubiane i doceniane, ma lepszy dostgp do rozrywki, a za-
bawa to podstawowa forma aktywnos$ci dziecka.

Dzieci maja tendencj¢ do nawiazywania przyjazni z dzie¢mi, ktoére sa do
nich podobne nie tylko ze wzgledu na pteé, ale zwtaszcza ze wzgledu na cechy
istotne dla reputacji w grupie rowiesniczej, w ktorej dziecko funkcjonuje. Podo-
bienstwo dotyczy takich cech, jak: nieSmiato$¢, umiejetnos¢ wspdlpracy z inny-
mi, zyczliwos¢ czy zachowania aspoteczne, depresja, popularno$¢ wsrod rowie-
$nikow, wyniki w nauce'’. W badaniach prowadzonych przez Jude Dunn'* czte-
roletni przyjaciele okazali si¢ rowniez podobni do siebie, jesli chodzi o poziom
rozumienia mys$li i uczu¢ innych ludzi, w swoich zdolno$ciach werbalnych i pod
wzgledem ogodlnej inteligencji. Dzieci, ktore czerpia rado$¢ z tamania norm
spotecznych czesto nawiazuja przyjaznie z dzie¢mi, ktore maja podobne upodo-
bania.

Do potowy XX w. wielu lekarzy i psychologow uwazato, ze dzieci nie sa
podatne na negatywny wplyw poczucia osamotnienia, tym samym az do etapu

12 A. Jedrzejowska, Edukacja wiqczajaca..., dz. cyt., s. 231-242.

3 ). Dunn, Przyjaznie dzieci, przekt. M. Biatecka-Pikul, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellon-
skiego, Krakéw 2008, s. 53.

¥ Tamze, s. 53.
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adolescencji jednostki nie czuja si¢ samotne. Panowalo przekonanie, ze dzieci
nie nawigzuja prawdziwie bliskich relacji, a wigc nie cierpia tak jak dorosli. Dzi$
wiadomo, ze jest przeciwnie; juz dzieci pigcio- czy szescioletnie, w swoich wy-
powiedziach na temat przezy¢, moéwia o tym, ze zdarza sig, iz czuja si¢ bardzo
samotne. Méwia o dwoch aspektach samotnosci: o odczuwaniu smutku (,,czuje
si¢ tak, jakby mnie nikt nie lubit”, ,jestem w cieniu”) lub braku wsparcia (,,nie
mam kogo poprosi¢ o pomoc”). Obraz samotnosci przedstawiany przez mate
dzieci jest bardzo podobny do obrazu, jaki wystepuje u dorostych. Czgsto zawie-
ra on aspekt samotnosci emocjonalnej (,,nikt nic o mnie nie wie i nie troszczy si¢
o mnie”) oraz spolecznej (,,nie jestem czescia grupy™)”.

Dzieci, ktore nie maja przyjaciot i sa malo popularne silnie przezywaja po-
czucie bezwarto$ciowosci czy niedopasowania (tak dzieje si¢ z dzie¢mi z nie-
petnosprawnoscia, ktore nie odnajduja kogo$ podobnego — bliskiego w swojej
grupie rowiesniczej). Oto przyktad wypowiedzi Kate, szescioletniej petnospraw-
nej dziewczynki (ktéra moze stowami wyrazi¢ to, co czuje; dzieci z niepetno-
sprawnos$cia czgsto, niestety, nie maja szansy werbalnego okreslenia slowami,
CO czuja):

,Dzwonek przestat dzwonic¢

Wszyscy wybiegli

Jestem sama na boisku

Nie ma nikogo kto zagratby ze mna
Kto$ przechodzi obok omija mnie
Mowig to pani ale ona odpowiada nie przejmuj si¢ nimi
Stoj¢ przy Scianie

Ludzie gapia si¢ na mnie

Smutno mi

Nienawidzg jak inni gapia si¢ na mnie
Gwizdek

Wszyscy wchodza do szkoty

Teraz jestem szczesliwa™'.

Wazne sa doswiadczenia z dziecinstwa albowiem one ksztaltuja tozsamos¢
osobista i spoteczng kazdego cztowieka. Agnieszka Zyta przeprowadzila wy-
wiady z dorostymi z zespotem Downa. Istnieje rézna §wiadomos¢ i1 akceptacja
swojej ,,innosci”. Oto przyktad osoby ze $wiadomoscia posiadania zespotu
Downa, ktora, z jednej strony, nie chciataby go mie¢ (ma poczucie, ze jest stab-
sza; zetknela si¢ z agresja stowna), z drugiej zas uwaza, ze nie rézni si¢ od in-
nych ludzi (jest dobra i tadna):

15 Tamze, s. 99.
16 Tamze, s. 94.
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,Jest tez taki chlopak w szkole. I on si¢ wySmiewa. Na przyktad jak idg
z M. [przyjacidtka z zespotem Downa — A.Z.], a on wota «cze$¢ datny». Ja
mowig, ze mi si¢ to nie podoba. On w ogole zachowuje si¢ skandalicznie.
Zespot Downa to znaczy, ze jestem stabsza. Nie chciatabym mie¢ zespolu
Downa, to nie jest nic dobrego. Ale jako$ to zycie idzie pomatu. Zespot
Downa to taka choroba, duzo dzieci na to choruje. Wszystkie sa mite [...].
Osoby z zespotem Downa sa tadne. I dobre! Ja pomagam mamie. Niczym
si¢ nie r6znig¢ od siostry. Ona ma batagan w pokoju, a ja mam porzadek.
My z mama i M. jesteSmy porzadne. Sama bojg si¢ jezdzi¢ autobusem, ze
kto$ bedzie chcial mnie wykiwaé. Ze ktos bedzie sic wysmiewaé, machaé
rekami. Kiedy$ w autobusie jakie§ dzieciaki dokuczaly. Nie tylko dzieci
mnie obgaduja. Ja mamie tego nie méwitam. Jedna pani mowita: «Ty,
dahie, rob to». Pani w klasie tak mi powiedziata. Smutno mi bylo, ale nic

. . . 1
nie powiedziatam (Iwona)”"”.

Konkluzja

-Ja mogg zaistnie¢ jako byt okreslony tylko w stosunku do Innego, kiedy pojawi si¢

on na horyzoncie mojego istnienia, nadajac mi sens i ustalajac moja role”™'.

Sukces tego rozwigzania systemowego uwarunkowany zostal $wiadomym
wypehieniem przez rodzicow roli opiekunczo-wychowawczej. Polegata ona na
zaspokojeniu potrzeb i dobr materialnych (zorganizowanie przestrzeni do zaba-
wy 1 edukacji dla dzieci), duchowych (stworzenie warunkéw, by dzieci odczuty
sens i1 rado$¢ zycia), wiezi osobowych (zbudowanie srodowiska, by dzieci od-
czuly potrzebe bycia z kims$ i dla kogos$) w sytuacji, gdy dziecko wtasnym stara-
niem nie mogto i nie potrafito tych srodkéw zdobyé lub spozytkowac'. Nieza-
spokojenie potrzeb psychospotecznych dziecka z niepetnosprawnoscia moze
spowodowa¢ wtorne globalne lub cze$ciowe zaburzenia osobowosci, ktora
ksztaltuje si¢ w pierwszych latach zycia.

Dzigki realizacji zadan opiekunczo-wychowawczych rodziny stworzone zo-
staty warunki do rozwoju dzieci w wielu wymiarach: fizycznym (tutaj rowniez
uczenia umiejgtnos$ci warto§ciowego organizowania czasu), psychicznym, emo-
cjonalno-spotecznym, intelektualnym, wdrazania do pracy i samodzielnosci
szeroko pojete;j.

7 A. Zyta, Zycie z zespolem Downa. Narracje biograficzne rodzicéw, rodzeristwa i dorostych 0sob
z zespolem Downa, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakoéw 2011, s. 216.

'8 R. Kapuscinski, Ten Inny, Spoteczny Instytut Wydawniczy Znak, Krakéw 2006, s. 54.

19 B. Matyjas, Pedagogika spoleczna i rodzina — obszary badan, [w:] E. Marynowicz-Hetka (red.),
Pedagogika spoteczna. Debata, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2009, s. 509.
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Za najwazniejszy obszar uwazam sfer¢ spoleczna (umiejgtnos¢ bycia
w kontakcie, wspotdziatania, dzielenia przezy¢, wzajemnej pomocy, wyrazania
potrzeb i emocji). Potrzebna byta tu §wiadomos¢ rodzicow, ze budowanie wigzi
jest mozliwe z osobami, ktore sa dla siebie nawzajem ,bardziej zrozumiate”,
»swoje”, ,,mniej inne”. Przekonanie o wzajemnym podobienstwie zbliza do sie-
bie, chroni przed samotnos$cia. Relacji nie mozna narzuci¢ z zewnatrz, wlaczenia
moga dokona¢ sami czlonkowie grupy. Rozwoj jest mozliwy tylko przy drugim
cztowieku, wspomaganie rozwoju jest mozliwe tylko przez drugiego cztowieka.
Zaden program terapeutyczny nie zastapi spotkania z osoba, przy ktérej dziecko
poczuje si¢ osoba, podmiotem. Grupy z homogenicznym zaburzeniem sa nie-
watpliwie rozwiazaniem wlasnie w tym kierunku.
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