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Niepelnosprawnos¢ intelektualna i zesp6t Downa
w $wietle réznych narracji.
Aspekty logopedyczne i spoleczne

Intellectual Disability of Down’s Syndrome in Light of Different Narratives.
Social and Speech Therapy Aspects

,Sama widzisz, my musimy biec z taka predkoscia,
na ktoéra ty mozesz sie zdoby¢ tylko po to,

zeby pozosta¢ w tym samym miejscu.

A gdybys chciata dostac sie gdzie indziej,
musiatabys$ biec przynajmniej dwa razy szybciej”.!
Lewis Carroll, Alicja po drugiej stronie lustra

STRESZCZENIE

W artykule podjeto problematyke zespotu Downa w pisSmiennictwie ,stojacym na
pograniczu” literatury pigknej i literatury uzytkowej. Celem wywodu jest zwrdcenie uwa-
gi na wybrane przyklady literackie, ktére podejmuja problematyke niepetnosprawnosci
intelektualnej. Teksty te, obok lektury opracowan naukowych, moga stanowi¢ niezastgpio-
ne zrédto wiedzy na temat mozliwosci i ograniczen osob z zespolem Downa w zakresie
oligofazji, poznania, emocji i zachowan spotecznych. Moga by¢ réwniez uzyteczne w pra-
cy logopedycznej. Logopeda w trakcie diagnozy i terapii taczy rézne zrédta, pozysku-
jac tym samym pelniejszy obraz opisywanej problematyki. Opowiedziane historie moga

! Motto artykutu zawiera w sobie przewrotne pytanie: ,Jak szybko powinna/musi
biec Alicja z zespotem Downa, aby dogonic innych. I czy rzeczywiscie musi?” (por. na ten
temat: Jarecka 2014, 198).
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takze postuzy¢ rodzicom dzieci z zespotem Downa w uporzadkowaniu ich wlasnej wie-
dzy i doswiadczen. Opisane portrety literackie taczy autorka z pojeciem narracji oraz in-
ter- oraz transdyscyplinarnym postrzeganiem logopedii jako nauki.

Stowa kluczowe: zespét Downa, rodzina, niepelnosprawnosc intelektualna, przykta-
dy literackie, narracja jako rodzaj wiedzy

SUMMARY

The paper discusses the issues connected with Down’s syndrome in the literature
that is on the borderline between belles-lettres and utilitarian literature. The goal of the
argument is to draw attention to selected literary examples that are concerned with the
problems of intellectual disability. These texts, in addition to scientific studies, can be an
indispensable source of knowledge on the capabilities and limitations of Down persons in
respect of oligophasia, cognition, emotions, and social behaviors. They can also be useful
in speech-therapy work. In the course of diagnosis and treatment, a speech therapist com-
bines diverse sources, thereby obtaining a fuller picture of the problems described. The his-
tories narrated in literature can also serve parents of Down children to organize their own
knowledge and experiences. The author relates the described literary portraits to the con-
cept of narrative and the inter- and trans-disciplinary perception of logopedics as science.

Key words: Down’s syndrome, family, intellectual disability, literary examples, nar-
rative as a kind of knowledge

WPROWADZENIE — WOKOL DEFINICJI

Postrzeganie niepelnosprawnosci intelektualnej (intellectual disability)
ewaluowato, ulegajac licznym zmianom i modyfikacjom na przestrzeni
wielu ostatnich lat. Przegladajac literature zaréwno psychologiczng, pe-
dagogiczna jak i medyczna, odnajdujemy szereg podejs¢ i definicji, ktore
sq zblizone lub nakladaja sie¢ na siebie (w zaleznosci od dyscypliny i po-
dejécia badawczego).

W ostatnich latach zmienilo si¢ tez nazewnictwo od , uposledzenia
umystowego”, ,niedorozwoju umystowego”, ,oligofrenii”, , opdznienia
w rozwoju umystowym” i ,,obnizonej sprawnosci umystowej” (Kirejczyk
1981; Kostrzewski, Wald 1981; Wyczesany 2002) po ,niepelnosprawnosc
umystowq” i ,zaburzenie rozwoju intelektualnego” (Schalock 2010; Sa-
lvador-Carulla, Bertelli 2008,10-16; Zase¢pa 2016, 2020). Zdaniem Ewy Za-
sepy w opisach NI najczesciej stosuje sie¢ podejscie biologiczne oraz kli-
niczne, czyli tzw. podejscie podwojnego kryterium. Zgodnie z pierwszym
podejsciem — zdaniem autorki — poszukuje si¢ biologicznych przyczyn NI
i uwaza si¢ ja za wynik nieprawidlowosci w strukturze i funkcji osrodko-
wego ukladu nerwowego, ktére moga by¢ roznego pochodzenia, w tym
genetycznego. Zgodnie z drugim podejsciem rozumie si¢ NI jako stan,
w ktdrym charakterystyczne sa istotne ograniczenia w ogdlnym pozio-
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mie inteligencji oraz wspotwystepujace deficyty w zachowaniu adapta-
cyjnym (za: Zasepa 2020, 7, por. Schalock 2010, ICD-10). W literaturze pe-
dagogicznej niepelnosprawnos¢ definiuje sie jako stan jednostki, ktory
charakteryzuje si¢ wystepowaniem okreslonych deficytow w rozwoju
fizycznym i/lub umystowym o charakterze catkowitym lub czesciowym,
statym lub okresowym (przejsciowym). Niepelnosprawnos¢ moze doty-
czy¢ sfery sensorycznej, fizycznej, psychicznej i mie¢ charakter wieloza-
kresowy (Boliniska 2019; Sadowska 2005). Jesli zas chodzi o NI, wyrdznia
sie¢ model medyczny i spoleczny niepetnosprawnosci’.

Zespot Downa jest takze postrzegany inaczej niz kilka czy kilkanascie
lat temu. Zespot ten wiaze si¢ z niepelnosprawnoscia umystowa, , ktora
do niedawna trafnie, cho¢ nieelegancko nazywano uposledzeniem” (So-
bolewska 2014, 181). Osoby z tym syndromem cechuja si¢ duzym zrozni-
cowaniem, jesli chodzi o poziom funkcjonowania intelektualnego, jezyko-
wego i emocjonalnego®. Laczy je charakterystyczny wyglad zewnetrzny,
wystepowanie niepelnosprawnosci intelektualnej réznego stopnia i hipo-
tonia, natomiast inne defekty i zaburzenia, chociaz relatywnie czestsze niz
w przypadku populacji ogdlnej, nie wystepuja u wiekszosci osob z dodat-
kowym chromosomem 21 (por. Zyta 2011).

CEL ARTYKULU

Artykul niniejszy nie bedzie miat charakteru naukowego wywodu na
temat zespotu Downa i niepelnosprawnosci intelektualnej. Celem autorki

2 Inspiracja do napisania artykutu byto ukazanie sie kilku publikacji: monografii zbio-
rowej pod red. Marty Bolinskiej Literackie i nieliterackie obrazy nie(petno)sprawnosci. Kontek-
sty — konwencje — refleksje (2019), ktdra ilustrujac problemy o0séb z réznego typu niepelno-
sprawno$ciami, dowodzi, ze moga one sta¢ si¢ inspiracjg dla pisarzy i znajduja odzew
w literaturze polskiej i powszechnej. Artykut Joanny Chtosty-Zielonki pt. Rola pisarstwa
autobiograficznego w ksztatceniu logopedycznym. Przyktady, ktéry ukazat sie w tomie 48-1
,Logopedii” (2019, 373-386), zaprezentowat, jak wazng role w praktycznym i petnym
poznaniu takich schorzen jak zespét Downa, autyzm i afazja pelni pisarstwo autobiogra-
ficzne. Za$ ksiazka Twarze sukcesu — zespét Downa (2014), majaca forme zbioru reportazy
0 osobach z trisomig 21, ktore osiagnety sukcesy w réznych dziedzinach, sktania do inne-
go spojrzenia na te osoby i poszerza horyzonty na temat ich mozliwosci.

Tematyka niepetnosprawnosci intelektualnej (NI) jest oméwiona w tak wielu publi-
kacjach, ze nie sposéb wymieni¢ autoréw i tytuléw opracowan. Na uwage zastuguja opra-
cowania: Ewy Zasepy (2016, 2020, red.); Katarzyny Kaczorowskiej-Bray (2017); Kingi Bo-
binskiej, Tadeusza Pietrasa, Piotra Gateckiego (2012); Jacka J. Bleszyniskiego, Katarzyny
Kaczorowskiej-Bray (2012), w ktérych czytelnik odnajdzie szczegdtowe omowienie proce-
sow poznawczych, etiopatogeneze, epidemiologie, diagnoze i terapie w NI

* Na temat zespolu Downa pisaty m. in.: E. Zasepa (2012); U. Jeczen (2012, 109-119);
B.B. Kaczmarek, red. (2009); B.B. Kaczmarek (2019).
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jest zwrocenie uwagi na wybrane przyklady literackie, w ktorych podej-
mowana jest problematyka niepelnosprawnosci intelektualnej. Teksty te,
obok literatury naukowej, moga stanowi¢ niezastapione zrédio wiedzy na
temat mozliwosci osob z NI. Niejednokrotnie ten typ literatury (w tym
pisarstwo autobiograficzne)*, reportaze o ludziach z zespotem Downa,
ktorzy przelamuja stereotypy na temat niepelnosprawnosci intelektual-
nej jako nieszczescia, ograniczen czy niedostosowania spotecznego, moga
stanowic¢ zrddio poznania deficytow, barier, ale przede wszystkim moc-
nych stron w rozwoju konkretnych ludzi (dzieci i dorostych). Tego typu
literatura sklania do nieco innego spojrzenia na osoby z trisomia 21, , po-
szerza horyzonty” i pozwala spojrze¢ z odmiennej perspektywy na ich
funkcjonowanie.

Zainteresowania autorki ta problematyka koresponduja z inter- badz
transdyscyplinarnym postrzeganiem logopedii jako nauki. Zdaniem
S. Grabiasa ,pole badawcze logopedii bywa ujmowane z rozmaitych
perspektyw teoretycznych. Sa one wypelniane przez metodologie ba-
dawcze wielce odlegtych od siebie dyscyplin wiedzy. [...] Pojecie inter-
dyscyplinarnosci nakazuje oglada¢ okreslone pole badawcze z wielu me-
todologicznych perspektyw po to, by zbudowac¢ nowa metodologie, ktora
jasno okresli obszar badan i ukaze problemy we wiasciwej hierarchii”
(2019, 287). Prawda tez jest, ze autor w dalszej czesci swojego wywodu
stwierdza, iz ,na gruncie interesujacych nas badan nie powstata zadna
«intermetodologia logopedyczna» i nie ma szans na to, by kiedykolwiek
powstata” (ibidem, 287). Inny badacz, Mirostaw Michalik, odwotuje si¢
do metodologii transdyscyplinarnej i pisze: , idea patronujaca transdyscy-
plinarnemu interpretowaniu faktow jest dazenie do umiejscowienia ich
wewnatrz pelnego, nowego, uniwersalnego systemu bez statych granic
miedzy naukami (por. Kita 2012). [...] Bezmierna przestrzeri nowej wie-
dzy musi si¢ réwniez opierac na znaczeniu «w glab». Ostatnia eksplikacja
nadaje nowej metodologii trzeci wymiar — glebie, pozwalajacy na «zanu-
rzenie» przedmiotu poznania w nowej jakosci poznania.” (Michalik, Prze-
binda 2020, 21).

Zdaniem autorki niepelnosprawnos¢ intelektualna opisywana w lite-
raturze (z pominigciem literatury naukowej) jest forma narracji postrzega-
nej jako rodzaj wiedzy. Jest swoistym ,,sposobem rozumienia $wiata przez
ludzi” (Trzebinski 2002, 17), , strategia scalajaca”, ktora pozwala ,zbudo-
wacé spdjna opowies¢ z tego, co doswiadczone i doswiadczane, wyko-
rzystujac w tym celu fragmenty rzeczywistosci, w ktdrej jestesmy zanu-
rzeni” (Rewers 2004, 41). Dzigki takim narracjom poznajemy ,historie,

* O roli pisarstwa autobiograficznego w ksztatceniu logopedow pisata J. Chtosta-Zie-
lonka 2019, 373-386.
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ktore maja swoich bohaterow gtownych, ktorzy przezywaja okreslone
wydarzenia, [...] napotykaja trudnosci, ktére udaje si¢ im przezwyciezy¢
lub — w opowiesciach pesymistycznych — przegrywaja z losem, innymi
ludZzmi, splotem okolicznosci” (Gniazdowska 2014, 221).

Studia nad narracja sa niezwykle rozbudowane. Waznosci narracji
w organizowaniu ludzkiego do$wiadczenia i budowaniu wiedzy o pew-
nych faktach spotecznych dowodzi fragment ksigzki Oliwiera Sacksa,
ktéry chciatabym zacytowad, kroczac sladami Hanny Ulatowskiej (2011,
75-76). Wydaje sig, ze éw fragment w synkretycznej formie obrazuje
istote pojecia narragji.

Jesli cheemy poznac jakiego$ cztowieka, pytamy o jego ,.histori¢ — jego prawdziwa, najin-
tymniejsza histori¢” — poniewaz kazdy z nas jest historig. Kazdy z nas jest opowiadaniem
[narrative], ktore wcigz nie§wiadomie piszemy — piszemy naszym postrzeganiem, uczucia-
mi, my$lami, dziataniem i, co nie jest bynajmniej btahe — naszymi rozmowami, przeka-
zywaniem innym tego opowiadania [our discourse, our spoken narration]. Biologicznie,
fizjologicznie nie réznimy si¢ tak bardzo jeden od drugiego. Jako ,,opowiadanie”,
historia — kazdy z nas jest wyjatkowy, niepowtarzalny [historically, as narratives —
we are each of us unique] (wyrézninie U. J.). Aby by¢ sobg, musimy mie¢ siebie — po-
siada¢ histori¢ swojego zycia, a jesli trzeba, posia$¢ ja od nowa. Musimy ,,pamigtac”
siebie, swoje wewnetrzne przedstawienie, opowiadanie [recollect the inner drama, the nar-
rative of ourselves]. Cztowiek musi mie¢ takie opowiadanie [narrative], bezustannie opo-
wiadang samemu sobie histori¢ [a continous inner narrative], by by¢ soba, by posiadaé
tozsamo$¢ (Sacks 1994,144).

Autonarracje w formie opowiesci autobiograficznych oraz narra-
cje, w ktorych narratorem jest , kto$ inny”, powiesci z gtéwnymi boha-
terami, bedacymi osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng, wpro-
wadzaja czytelnika w $wiat pewnej ,grupy spotecznej”, wyroznionej ze
wzgledu na rodzaj doswiadczenia, jakim jest zespot Downa. Grupe te sta-
nowia osoby z tym zespotem, ale takze ich najblizsze otoczenie, ktérego
rola jest nie mniej wazna. Wydaje sig, ze historie opisane w takich ksigz-
kach jak: Poczwarka Doroty Terakowskiej, Wyspa mojej siostry Katarzyny
Ryrych, Cela. Odpowiedz na zespét Downa Anny Sobolewskiej oraz Twarze
sukcesu. Zespot Downa (jako zbidr dziennikarskich reportazy wedtug pro-
jektu Andrzeja Suchcickiego) i wiele innych obecnych na rynku wydawni-
czym, przyczyniaja si¢ do lepszego poznania niezwykle zlozonej proble-
matyki niepelnosprawnosci intelektualnej”. Dowodza, Ze rodzice dzieci

® Sposréd propozydji polskich autoréw odnajdziemy te adresowane do starszych jak
i mtodszych czytelnikéw. Przyktadowe tytuty to: Zespét Downa...trudniejsze zycie, pigkniej-
szy Swiat Mai Chmiel; Dziecko z zespotem Downa. Jaka to musi by¢ mitos¢ Krystyny Roznow-
skiej; Mdj mlodszy brat Moniki Krajewskiej; Z6tte kétka. Mam na imie Inna Elizy Piotrowskiej;
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z opisywanym zespolem nie musza biernie przyjmowac tego, co ich spo-
tyka, ale moga aktywnie konstruowac zyciowe scenariusze. Historie
rodzin zawarte w tych ksiazkach moga pomoc innym rodzicom uporzad-
kowac wtasna opowies¢ lub zmodyfikowac ja w sposdb bardziej uzytecz-
ny (Gniazdowska 2014, 224). Ponadto, jak pisze Joanna Chlosta-Zielonka:
,pisarstwo autobiograficzne, bedace czescia literatury pigknej, dostarcza
przykltadow autentycznych, czesto bardzo skrajnych, doswiadczen zwia-
zanych z przezytymi chorobami i wywotujacymi je traumami. [...] Wie-
dza pochodzaca ze swiata niebiomedycznego, ale od pacjenta, informacja
o0 jego indywidualnej, jedynej w swoim rodzaju historii, bedzie tutaj naj-
cenniejsza, gdyz pozwoli zblizy¢ si¢ logopedzie diagnoscie do chorego”
(2019, 374-375). Badacz oraz praktyk, w naszym wypadku: logopeda, na-
uczyciel, pedagog czy psycholog zajmujacy si¢ osobami dotknigtymi nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, moze wybrac jedna z kilku perspektyw
ogladu zjawisk: spdjna refleksje naukowa, literature pigekna, pisarstwo
autobigraficzne®, odkrywajac na tej drodze nowe fakty i perspektywy wy-
jasniania zjawisk’. Mozna takze p0js¢ dalej i potaczyc¢ te Zrodta, pozysku-
jac tym samym pelniejszy obraz opisywanej problematyki.

WYSPA MOJEJ SIOSTRY ®

Koncentrujac sie na tytule, nietrudno odczytac intencje autorki — kaz-
dy cztowiek jest osobng wyspa. Swiat Pippi — gtéwnej bohaterki opisanej
historii — jest odmienny od pozostalych, jest wyspa, na ktdrag nikt nie ma
wstepu — stowa maja tu tylko jedno znaczenie, dziewczynka toleruje tylko
niebieski kolor, nie lubi sie przytulac i nie jest w stanie podporzadkowac

Pytania, ktérych sie nie zadaje (zbidr reportazy dziennikarzy, ktérzy stworzyli portrety osob
z zespotem Downa z perspektywy wilasnych obserwagji i rozméw z nimi, pomystodawca
i koordynatorem projektu byt Andrzej Suchcicki).

¢ Jak pisze Joanna Chlosta-Zielonka (2019, 373-386), dyskusja miedzy literaturoznaw-
cami na temat tego, czy gatunki takie jak: autobiografia, pamietniki, wspomnienia i dzien-
niki sq literaturg, czy naleza do pi$miennictwa uzytkowego, nie jest zamknieta.

7 Zdaniem Stanistawa Kaminskiego (1992, 228) ,,rozwdj nauki to nie tyle odkrycie no-
wych faktow, ile wynalezienie nowych (szerszych i glebszych) perspektyw ich ujmowania
[...], wyjasniania i uzasadniania”.

8 Ksigzka autorstwa Katarzyny Ryrych zdobyta I Nagrode w II Konkursie Literackim
im. Astrid Lindgren na wspolczesnag ksigzke dla dzieci i mtodziezy. Jest skierowana przede
wszystkim do mtodszych czytelnikéw. Jednak moim zdaniem powinni ja przeczytac tak-
ze dorosli. Poniewaz wiasnie doroéli (rodzice, nauczyciele, logopedzi) ucza dzieci i mto-
dziez tolerancji, pomagaja ksztattowac swiatopoglad, postawy i zachowania takze, a moze
przede wszystkim, wobec tych, ktérzy sa w jakis sposdb wyjatkowi jak jedna z gtéwnych
bohaterek Pipi (por. https://sztukater.pl/ksiazki/item/8934-wyspa-mojej-siostry.html).
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sie¢ wielu regutom spotecznym. ,, Zupeinie jakby na ocenie zycia znajdo-
waly si¢ dwie wyspy — na jednej z nich bylam ja, na drugiej Pipi. Moja
wyspe oczywiscie zamieszkiwato jeszcze wiele innych oséb [...], ale na
wyspie Pipi nie dostrzegtam jak dotad nikogo” (Ryrych 2020, 39). Co do-
lega Pipi? Ma zespot Downa. ,To ze Pipi byla inna, wiedzialam od zawsze.
Duza i gruba, i trzeba byto dtugo wstuchiwac si¢ w to, co méwila, aby zro-
zumiec jej jezyk. Ale inny nie znaczy gorszy, prawda? [...] I tak i nie [...].
Inny jest po prostu inny” (ibidem,73).

Narratorem tej niewielkich rozmiaréw ksiazki — pamietnika — jest
Marysia, mtodsza siostra Pipi, ktdra wprowadza czytelnika na wyspe
swojej siostry. Dzieki niej odkrywamy najrézniejsze tajemnice zwigzane
z codziennym funkcjonowaniem rodziny borykajacej si¢ z problemem
niepetnosprawnosci intelektualnej. Utwor jest adresowany do miodych
czytelnikow. Ten typ literatury jest literatura ,,srodka”, bo ,sytuuje si¢ po-
miedzy dziecinstwem a dojrzatoscia” (Baluch 2003, 13). W jednej z swoich
ksigzek Silvana Montanaro, kontynuatorka mysli Marii Montessori, po-
wiedziala: , Powinnismy sprawdza¢, czy ksiazki pokazujg rzeczywistos¢,
gdyz dzieci probuja zrozumiec¢ srodowisko i zycie, ktdre ich otacza. Nie
ma nic bardziej niezwyklego i bardziej interesujacego od naszego codzien-
nego zycia. Fantastyka moze przyjs¢ pdzniej — po tym, jak rzeczywistosc¢
zostanie doswiadczona i wchionieta przez dzieci”.

Poznajemy, jakimi stowami okreslano Pipi: ,po pierwsze — «Fizia ma
hyzia»’, po drugie — «down», albo «dain», bo tak naprawde wymawia-
ly to stowo dzieci z podwdrka. Dain, czyli glupek, mumin, potgtowek.
Ale Pipi nie byla poélgtowkiem... Potgtdwek nie umie nauczy¢ sie tabliczki
mnozenia w jedno popoludnie ani zapamietac¢ dtugiego wiersza” (Ryrych
2020, 45). Po trzecie — ,,nienormalna”. Za$ zdaniem mlodszej siostry Ma-
rysi,,...wlasnie Pipi byla normalna. Bo moja siostra w swoim komputerze
nie miata zapisanych wszystkich znaczen kazdego stowa — w jej swiecie
kazde stowo miato tylko jedno znaczenie'. Z tych wszystkich stow zbu-
dowany byt swiat Pipi” (ibidem). To dostowne rozumienie komunikatéw
stownych stawato si¢ przyczyna wielu codziennych nieporozumien. Bo-
haterka zyta w swiecie, w ktorym stowa miaty tylko jedno znaczenie. Po-

%, Na poczatku Pippi miata na imie Fizia. Bo moja siostra jest ruda jak Fizia z ksigz-
ki i swoje sztywne, geste wtosy zaplata w warkoczyki, ktére $miesznie sterczg jej na boki”
(Ryrych 2020, 10).

10°'W literaturze przedmiotu dzieci z IN opisywane sa zazwyczaj jako preferujace
w swym zasobie leksykalnym stownictwo konkretne. ,,Za jeden z najbardziej oczywistych
przyktadow przyswajania sobie stownictwa uwaza si¢ problemy, ktére nastreczaja tym
dzieciom wyrazenia idiomatyczne, wymagajace interpretacji niedostownej” (Kaczorow-
ska-Bray 2017, 133).
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mimo deficytow w zakresie przenosnego rozumienia wielu znaczen Pipi
dos¢ dobrze funkcjonowata w innych sferach. Posiadata dobra orienta-
cje w przestrzeni: ,,...Pipi miala w swoim komputerze plan catego miasta
i wiedziata, co mowi kazdy znak drogowy. Wiedziala, bo kiedy tata zabie-
ral nas na soboty i niedziele do babci, méwit nam glosno, co kazdy z nich
oznacza” (ibidem, 12).

Odkrywamy wachlarz trudnosci zwiazanych z wymowa. Podczas
pierwszego dnia pobytu w szkole, do ktdrej Pipi poszla ze swoja mlodsza
siostra, dziewczyna powtarzata nowe wyrazy i starajac si¢ zapamietac ich
znaczenie miedzy innymi po to, aby znac rozklad pomieszczen w szkole:
,oecna”, co oznaczato , obecna”; ,lecja, witaj koto” — ,lekcja, witaj szko-

10”; , kretaria dugie dwi” — ,sekretariat, drugie drzwi”; , ljoteka pater” —
,biblioteka parter”. W innej sytuacji, w trakcie zabaw na $niegu: ,jegun”,
,krywamy jegun” — ,biegun”, ,,odkrywamy biegun”; ,dobra deci” -, do-

brze dzieci”; ,moila” — ,méwila”; ,fiatki Mamanita” — , kwiatki dla ma-
my-aniota”. Podczas nauki Inwokacji otwierajacej Pana Tadeusza kolezan-
ka Marysi, styszac, jak Pipi recytuje fragment, powiedziata: ,to brzmi jak
obcy jezyk”, a nastepnego dnia na lekcji jezyka polskiego zglosita sie na
ochotnika i powiedziata z pamieci, w taki sposob, jak poprzedniego dnia
robita to Pipi: , Lito, ojtynomoa, ty este$ akowie [...]. Anofieta tojasne roni
fetochowy, iwostej fieci ramie”. Odczytujac stan emocjonalny swojej sio-
stry, mowita: ,Myska mutna”, zas kiedy tata wybieral si¢ na cmentarz
z kwiatami na grob mamy, moéwita: , fiatki mamanita”, wyobrazajac sobie,
ze ich mama jest aniotem.

Opisane zostaty takze trudnosci poznawcze, umiejetnosci zwigzane
z czytaniem i pisaniem. Dziewczynka nie potrafita czyta¢ ani pisac. Jej
wiedza byta bardzo konkretna (tu i teraz), mato uogdlniona i z tych po-
woddéw trudna badz niemozliwa do wykorzystania w innych sytuacjach
(mato operatywna). Uczeszczata przez pewien okres do szkoty zycia. Cze-
go zupelnie nie mogta pojac jej mlodsza siostra. ,,Szkota zycia [...] to taka
szkola, gdzie uczy sie, jak zawiazywac buty, zapina¢ guziki, myc¢ zgby...
Dla niektorych takie rzeczy sa bardzo trudne. Pomyslatam, Zze przeciez
Pipi potrafi to wszystko, bo nie kto inny, tylko wilasnie ona nauczyta
mnie tego... Po co wigc szkola, w ktorej ucza tego, co doskonale umie”
(ibidem, 35).

Niektdre partie ksiazki ujawniaja charakterystyczne zaburzenia za-
chowania gltéwnej bohaterki — Pipi nie lubita by¢ przytulana, odczuwata
woéweczas niepokoj i byta niezadowolona, ,lubita ssa¢ koniuszek warko-
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czyka”'. Jej $wiat nie znosit zmian, kiedy cokolwiek zostalo naruszo-
ne, Pipi ztoscita sig, bo sie bata. W takich okolicznosciach reagowata zto-
scia, a jej zachowanie wymykato sie spod kontroli'?, np. podczas pobytu
w szkole, kiedy zostata skarcona przez nauczycielke: ,, do taty! — zawotata
znow i zanim ktokolwiek sie zorientowat, co si¢ dzieje, podniosta w gore
tawke i rzucita nig o podtoge tak mocno, ze tawka pekta” (ibidem,16).
Wystarczyto, by kto$ poprzestawiatl garnki w kuchni, a dziewczynka
byta zagubiona zupeinie. Miata swoje ulubione zajecia — bardzo lubita
gotowac i potrafila wyrecytowac z pamieci wiele ztozonych przepisow
kucharskich.

Byta opiekuncza, , zobaczytam dorosta Pipi, ktora wie, ze dzieci nie
moga pospadac z sanek i ktora nigdy nie pozwolitaby na to, aby ktokol-
wiek spadt z drzewa. Ale oczywiscie inni nie mogli tego wiedzie¢, bo albo
nie potrafili, albo po prostu nie mieli ochoty zajrze¢ na dno oczu mojej sio-
stry” (ibidem, 32). Czasami niezgrabna, zas w pracach domowych nie-
zwykle precyzyjna i dokladna, zwlaszcza jesli chodzi o gotowanie i przy-
gotowywanie potraw: ,[...] zaczeta zbiera¢ kawalki swoimi grubymi
palcami, ktore potrafity pokroi¢ pomidory i ogorki w cieniutkie, prawie
przezroczyste plasterki” (ibidem, 59).

W literackim opisie funkcjonowania rodziny, ktéra byla rodzing nie-
pelna, pozbawiona mamy, nie zabrakto opisu réznorakich sytuacji i za-
chowan, ktore wskazywalby na negatywne przezycia emocjonalne,
osamotnienie, lek przed reakcja otoczenia, samotnos¢. Zaréwno taty
dziewczynek, jak i modszej corki.

POCZWARKA

Alicja Baluch takimi stowami rozpoczeta rozwazania na temat tej
niezwyklej powiesci:

Dorota Terakowska napisata ksiazke, ktora ogarngta wszystko! Teraz mozliwy jest tyl-
ko apokaliptyczny potop. [...] Pierwszy raz w zyciu zareagowatam na lekture cialem, jak

"'W przypadku dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna charakterystyczne sa nie-
kiedy nawyki ruchowe (stereotypy ruchowe) — réznego rodzaju ruchy, z wykonywania
ktérych dziecko nie zdaje sobie sprawy. Wykonuje je dlatego, ze zmniejszaja one znacznie
jego niepokoj, np. krecenie wloséw, obgryzanie paznokci, gryzienie kotierzyka lub kon-
ca otéwka.

2 Na temat przezy¢ emocjonalnych dzieci niepetnosprawnych intelektualnie pisata
miedzy innymi A. Brzezinska (1991, 166-210). Mozna zauwazy¢ , bardzo gwattowne i wy-
raziste wyrazanie emogji [ ...] czesto nieadekwatne do sity bodzca, ktory je wywotal” (Brze-
zinska 1991, 201).
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dziecko: po przeczytaniu ksiazki nie mogtam wydoby¢ si¢ z fotela. Czutam si¢ cigzka, spla-
tana, osaczona jak poczwarka, ktora kazdy z nas byl, jest lub bedzie. Takie ,,czytanie cia-
tem” to bardzo osobiste do§wiadczenie odbiorcy — czytelnika, ktory przezywa silne emocje,
ale nie musi o nich mowi¢ (2003, 97-98).

Wydawac by sie¢ mogto, ze w ksigzce Terakowskiej na plan pierwszy
wysuwaja sie postacie dwoch kobiet — matki i cérki, dopiero w wyniku
lektury dostrzegamy nie mniej wazna postac ojca®. Z pozoru zdystanso-
wany, obserwujacy Myszke z bezpiecznej odleglosci:

Niekiedy szybciej niz Ewa rozpoznawal, co dany dzwiek oznacza w mowie corki. To on roz-
szyfrowat stowo ,,taaa”. Ani przez chwile nie bral go za ,.tat¢”. Jednak gdy pojat, ze ,,taaa”
oznacza taniec, a raczej gwattowng potrzebe Myszki by tanczy¢ — lekko, zwinnie, jak tan-
cza inne dzieci — poczul w gardle szczegolny ucisk. Zrozumiat, Ze ta mata utomna istota ma
takie same potrzeby jak wszyscy, ze moze czu¢ tak samo, cho¢ inaczej, ba, ze moze czuc
mocniej, lecz skorupa jej kalekiego ciata niewoli ja tak, jak poczwarka wigzi w sobie moty-
la, tyle ze motyl kiedy$ wyleci — ten za$, skryty w ciele Myszki, nie uleci nigdy (Terakow-
ska 2003, 79-80).

Powie$¢ obrazuje zycie mtodego matzenistwa, ktéoremu do szczescia
brakuje tylko wyjatkowego dziecka. Ich codziennos¢ zmienia si¢ zdecy-
dowanie, kiedy cdrka ktora przychodzi na swiat, ma zespdt Downa i jak
sie pozniej okazuje, niepelnosprawnos¢ glebszego stopnia. Tytutowa ,, po-
czwarka”, ktéra nigdy nie przeistoczy sie w motyla. Marysia, zdrobnia-
le Myszka, niszczy ich sterylny dom — nie pasuje do niego. Niszczy takze
dom w znaczeniu szerszym — rodziny. Wada genetyczna, z ktora przyszia
na swiat, wplywa na oboje rodzicow, ale na kazdego z nich inaczej. Ojciec
(Adam) stopniowo oddala sie¢ od Zony, probuje obarczacja ,,wing” za cho-
robe ich dziecka, nie pomaga w pielegnacji, opiece, wychowaniu. Jednak
zapewnia wszystkie srodki niezbedne w utrzymaniu cérki. Mama (Ewa)
,zamyka si¢” z Marysiag w domu, z cicha rezygnacja poswieca sie catko-
wicie jej pielegnacji i wychowaniu. Nawet sporadyczne chwile zwiagzane
z wyjsciem na spacer, do parku lub po zakupy przynosity strach i upoko-
rzenie. Rodzice nie zdecydowali si¢ na postanie Marysi do przedszkola
ani szkoty, poniewaz nie chcieli narazac siebie i corki na nieprzyjemnosci
(por. Komorowska 2019, 49).

W trakcie pobieznej lektury powiesci Terakowskiej czytelnikowi
moze umknac¢ wiele tresci, natomiast wnikliwa lektura umozliwia pozna-

13 Alicja Baluch poréwnuje dwie bohaterki do postaci mitologicznych: Demeter i Kory,
wskazujac na ich symbiotyczny zwigzek. Innym gléwnym bohaterem (mezczyzna) jest
tata Myszki — Adam. Jest postaciq tragiczna, skonstruowana na wzdr starozytnego Edypa.
To Adam, maz Ewy, ojciec Myszki, dziewczynki z zespotem Downa, przez osiem lat jej Zy-
cia walczy z przeznaczeniem (2003, 97).
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nie emocji, postaw i odczuc rodzicéw i dziecka. Czasami te tresci , ukry-
te sg za sfowami”. Jest to przeciez literacki opis ograniczen i mozliwosci
dziecka, ale jakze trafny i w wielu fragmentach korespondujacy z tym,
0 czym czytamy w opracowaniach naukowych. To nie tylko ,ksiazka
o dziewczynce z ciezkim zespotem Downa', ktora niby poczwarka tele-
pie sie w skorupie ciata, walczy z ociezalo$cia powiek i ndg, ciemna plam-
ka w moézgu i slinotokiem. Odrzucana i przygarniana wielokrotnie przez
bliskich, pragnie wyrazi¢ swoje jestestwo w tancu niby motyl...” (Baluch
2003, 97). Dowiadujemy sig, ze:

— Myszka lubita stucha¢, jak mama si¢ $mieje. Mama robita to rzadko, lecz woéwczas Mysz-
ka tez si¢ $miata i zaczynata tanczy¢. Tanczyla tylko w srodku, w sobie (Terakowska
2001, 59).

— Myszka kochata muzykg. [...] Gtosy ludzkie brzmialy w jej uszach jak instrumenty, o r6z-
nej barwie, ekspresji, harmonii. I wtasnie teraz gtos mamy i taty graly dwie rozne dyso-
nansowe melodie” (ibidem, 57). ,,Ona $piewa!, zdziwit si¢ Adam. [...] Przeciez to Mah-
ler, rozpoznal po chwili, zszokowany odkryciem. Ona $piewa melodi¢ z symfonii, ktorej
tak czgsto stucham. Styszy ja tylko przez moje drzwi, ale zapamigetata... (ibidem, 127).

— Kazda wiedza, nawet najprostsza, przychodzita do Myszki z opdznieniem i z wyrazna nie-
checig (ibidem, 54).

— Mama moéwita, zeby chusteczka. .., przypomniata sobie, ale ta mys$l zaraz uciekta. Wszyst-
kie mysli uciekaty niezwykle szybko, [...] nie dawaty si¢ zatrzymac (ibidem, 56).

— Myszka mowita zawsze pelnymi zdaniami. Stowa, ktore z takim trudem wychodzity
jej z ust, znieksztatcone, chrapliwe, urwane w potowie, ograniczone najczesciej do jed-
nej sylaby — w glowie ukladaty si¢ gtadko, cho¢ wolno. Myszce te stowa szybko ucie-
katy gdzie$ bardzo daleko i nie wracaty tak dlugo, ze dziewczynka o nich zapominata
(ibidem, 62).

— Instynktownie wyczuwala, ze w ogromie matczynej mitosci przewazaja rozpacz i poczu-
cie beznadziei, a brakuje milosci. Mama nie usmiechata si¢ tak czesto, jak panie z telewi-
zora. Mama nie taficzyla i nie $piewata, jak panie z reklamy. [...] Inno$§¢ mamy Myszka
instynktownie kojarzyta z wlasng odmiennoscig (ibidem, 53).

Autorka z niezwykla wrecz pieczotowitoscia opisuje zachowa-
nie i wyglad dziewczynki z zespotem Downa, np.: ,,darcie chusteczek,
zatatwianie sie pod siebie, niekontrolowana agresja potaczona z szo-
kujaca ufnoscia i potrzebg mitosci. Lecz przede wszystkim te zawsze
otwarte usta, z wysunietym jezykiem” (ibidem, 38). [...] ,Maa — méwila
czteroletnia Myszka, wpatrujac si¢ w skupieniu w $ciane (trzymala sie
jej, bo dopiero teraz zaczynata samodzielnie chodzi¢. [...] Mama, tak ... —
mowita z zachwytem, uznajac Myszkowe ,maa”, wypowiedziane w wie-
ku trzech lat, za osiagniecie rowne ptynnemu czytaniu przez czterolatka”

4 Nalezy zaznaczy¢, ze bohaterka oprdcz zespotu Downa ma ,malq ciemna plamke
w mozgu”. Zatem posiada znacznie cigzsza postac niepelnosprawnosci intelektualnej i nie
jest typowym dzieckiem z syndromem Downa.
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(ibidem, 39). Pierwszym stowem, jakie wypowiedziata dziewczynka, nie
bylo: ,mama”, ,tata”, ,baba”, ale ,,buu”. Co moglo oznaczac ,Bog”, gdyz
Ewa czytata jej kazdego dnia Biblie. Warunkiem jej przewidywalnych za-
chowan i poczucia bezpieczenstwa bylta ,niezmiennos¢”. ,Niezmienno-
Sci rozkladu wnetrz domu, w powtarzajacym sie rytuale rozpoczyna-
nia i konficzenia dni, w cyklicznosci, z jaka odchodzi noc i dzien. A nawet
w stalosci, z jaka unikat jej Adam” (ibidem, 48). Dziewczynka uwielbia-
ta tanczy¢, chociaz , tych rozpaczliwych i ciezkich podskokdéw, nieporad-
nych wymachdéw rak i szurania niezgrabnych nég po podtodze jej matka
nigdy nie skojarzyta z tanicem” (ibidem, 48). Myszka nie tolerowala nie-
ktorych programéw telewizyjnych, za$ z ogromnym zainteresowaniem
ogladata reklamy.

Kiedy bohaterka skonczyta szes¢ lat, potrafita bawic sie samodziel-
nie, wymawiata wiecej stéw, a nawet cate zdania — cho¢ byly one rozu-
miane tylko przez jej mame. Pojawilo si¢ okreslenie ,baa”, czyli bajka.
Z czasem nabywata kolejne umiejetnosci. Nie byty one adekwatne do jej
wieku, ale dziewczynka rozwijata sie wspdtmiernie do swoich mozliwo-
sci. W wieku osmiu lat potrafita ustawiac¢ klocki tak, aby cztery z nich
utrzymywaly si¢ w pionie, wkladata i zdejmowata buty i ubrania, zapina-
fa guziki, samodzielnie jadla i $cielita t6zko. W jej rozwoju emocjonalnym
i spotecznym réwniez nastepowaty zmiany — Marysia tesknita do dzie-
ci i pragneta sie z nimi bawi¢, ale one — zaniepokojone jej innoscia — nie
chcialy jej towarzystwa. Podobnie jak nie zyczyly sobie obecnosci dziec-
ka z zespotem Downa ich rodzice. Ogromna zmiana nastapila w rozwoju
Myszki w momencie, kiedy odnalazta swdj bezpieczny tajemniczy swiat
na strychu (Bolinska 2013, 104). ,Strych stat sie stowem-kluczem w roz-
mowach Ewy z Myszka. W zamian za obietnice pdjscia na «strych» Mysz-
ka byta gotowa zrobi¢ wiele rzeczy, do ktérych Ewa wczeéniej nie mogta
jej zmusic¢” (ibidem, 110). Wykonywata ¢wiczenia logopedyczne, nie do-
magata sie dodatkowych porcji jedzenia, nie wykazywata uporu. ,Swiat
Myszki, swiat dziecka chorego, jest zamkniety, symbolizowany w ksiaz-
ce przez strych. To tam ujawnia si¢ wyjatkowa wrazliwos¢ i wyobraznia
dziewczynki, dar niepojety i nieodgadniony, niedostepny zwyktym lu-
dziom, ale — o dziwo — stopniowo odkrywany przez ojca” (ibidem, 104).

Dorota Terakowska skupita si¢ w swoim opisie nie tylko na zachowa-
niu Myszki, ale rGwniez reakcjach jej rodzicow.

— Czasami, kiedy Ewa byta zmeczona, , przytapywata si¢ na tym, ze
chce corce zrobi¢ na ztos¢, w skrajnych wypadkach gdy jej gniew
na nieporadno$¢ dziewczynki wzrastat (kiedy indziej ta nieporad-
nos¢ wzruszata), Ewa potrzasata dzieckiem jak matym psiakiem
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i krzyczala z irytacji lub bezsilnosci. Jednak zawsze si¢ opamiety-
wata, przychodzity chwile skruchy, wstydu, ptaczu nad wtasna
staboscia. Myszka tez wowczas ptakata — i plakaly obie, kazda z in-
nego powodu” (Terakowska 2001, 51).

— Ewa, znala corke doskonale, jej ograniczenia i mozliwosci. ,,Ona
wszystko czuje, wszystko rozumie, nie umie tylko dobra¢ stow”
(ibidem, 59).

- ,Kocham Ci¢ — mowita Ewa, Sciskajac dziewczynke z histeryczna
gotowoscia do mitosci” (ibidem, 33).

— Adam zazdroscil Ewie jej zlozonych, ale glebokich uczu¢, ktére
zdradzata jej twarz, kiedy patrzyta na Myszke.

— Zal do Myszki potegowat sie zawsze gdy ja widzial: ,zespét Do-
wna za bardzo rzucat si¢ w oczy; to nie byla czysta i estetyczna
choroba. [...] Adam wolalby dziecko niedowidzace lub gtuche, ale
nie downa” (ibidem, 77).

— Niekiedy szybciej niz Ewa rozpoznawat, co dany wyraz oznacza
w mowie corki.

— Adam ,przekupit lekarza, ktéry opiekowat si¢ Myszka i w tajem-
nicy placit dodatkowe honoraria z stale raporty o rozwoju i zdro-
wiu corki.

— Czytal opaste medyczne dziela o dzieciach z zespolem Downa.

— Obserwowat z ukrycia, w jaki sposob bawi si¢ Myszka. ,Ona jest
szczesliwa... — zdziwil si¢” (ibidem, 28).

— Nie chciat zaangazowac sie¢ w opieke nad corka. Kiedy zas obser-
wowal Zone, ktora spieszyta jej z pomoca, zdarzylo mu sie¢ pomy-
Sle¢ ,jak pies Pawlowa”.

— Czasami studiujac ksiazki o przerdznych schorzeniach genetycz-
nych, zastanawiat si¢: ,czy $wiat powinien by¢ pelen ludzi dosko-
natych genetycznie, czy ludzi szczesliwych?” (ibidem, 128).

Ksigzka ujawnia prawdzie, ale jakze gleboko skrywane uczucia.
W koncowej partii czytamy: ,a mdj tata? Chciatabym, zeby mnie kochat,
cho¢ mnie juz nie ma... Kocha cie. Jak? — spytata Myszka. — Jak siebie sa-
mego. — Czy to jest wielka milo$¢? — Najwieksza, na jaka staé¢ czlowie-
ka” (ibidem, 319). Katarzyna Komorowska (2019, 48-60) zwraca uwage
na fakt, ze mala bohaterka powiesci nie zostata objeta zadna forma pomo-
cy specjalistycznej, bez stymulacji, spolecznego wsparcia, bez wczesne-
go wspomagania, bez socjalizacji dziewczynka czynita powolne postepy
w rozwoju. Poczwarka jest literackim obrazem dziecka z ciezka postacia
zespotu Downa oraz jej rodzicéw. Czy inni rodzice odnajda w bohater-
ce wlasne dzieci i siebie samych, to pytanie nalezy pozostawic otwarte...
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CELA. ODPOWIEDZ NA ZESPOE, DOWNA'S

Anna Sobolewska — autorka (jest profesorem, krytykiem i history-
kiem literatury, pracuje w Instytucie Badan Literackich PAN) i mama Ce-
cylii — napisata ksiazke, kiedy dziewczynka mita dwanascie lat. Chodzita
wowczas do szkoly integracyjnej, sposrod przedmiotéw szkolnych lubita
jezyk polski i historig, dobrze radzita sobie w kontaktach z rowiesnikami.
Obecnie Cela jest dorosta kobietg, nadal ma bardzo bogata wyobraznie
oraz talent plastyczny. Za$ o sobie moéwi, ze posiada moc i odwage Iwa'®.

Napisatam t¢ ksigzke, zeby zrozumie¢ swoje wlasne przezycia i doswiadczenia innych ro-
dzicow dzieci z zespotem Downa. Mysle, ze ta proba zrozumienia, wniknigcia w istote nie-
pelnosprawno$ci umystowej jest nam, rodzicom, potrzebna, zeby lepiej pomaga¢ naszym
dzieciom i zy¢ razem szczgsliwie — mimo zespotu Downa.

Tekst wyznania Anny Sobolewskiej umieszczony zostal na oktadce
ksiazki wydanej w 2002 roku. A ksigzka opowiada o prawdziwym zy-
ciu rodziny, w ktorej jedno z dzieci ma zespdt Downa. Autorka opisuje
codzienne zycie, nauke w domu, przedszkolu i szkole. Przybliza r6zne for-
my rehabilitacji i terapii, w ktorych brata udziat Cela. Opowiada o wspol-
nym uczestnictwie w ,$wiecie kultury”. Pisze w prosty, przejrzysty spo-
sob na temat mozliwosci i ograniczen w réznych sferach funkcjonowania
nie tylko swojej corki, ale takze innych dzieci z zespotem Downa. Opisu-
je swoja corke w sposob szczegdlny, podkreslajac jej wrazliwosc¢ i orygi-
nalnos¢ myslenia:

i

Cecylia jest szczeg6lnie wrazliwa, wrgcz uczulona na problem ,,innego” czy ,,obcego’
w ksigzkach 1 w filmach. Kocha bohateréw samotnych i przesladowanych, jak Quasimodo
czy E.T. z filmu Spielberga. Stale sama przymierza si¢ do roli kogo$ ,,innego”, samotnego,
a nawet porzuconego, jak Mary Lennox i jej kuzyn Colin z Tajemniczego ogrodu. Cela ko-
cha Chaplina i nie pozwala si¢ z niego $miac, ale wolataby zeby byt silniejszy i zeby zawsze
zwycigzal. (Sobolewska 2002, 53)

Jest to ksigzka, ktéra dotyka wartosci, postaw i przezy¢ emocjonal-
nych rodzicéw dzieci niepelnosprawnych'. Szeroko pojete , otoczenie”,
czyli rowiesnicy i nauczyciele nie sa w stanie dostrzec w dzieciach z ze-
spotem Downa partneréw. Tak o tym pisze Anna Sobolewska: ,,a dzieci

15 Ksigzka byla nominowana w 2003 roku do Nagrody Nike oraz otrzymata Grand
Prix w konkursie literackim ,, Podporiusz” 2003.

16 Z rekomendagji na oktadce ksiazki.

7 Bardzo ciekawy artykul na temat omawianej ksiazki napisata Marta Bolinska 2015,
37-50.
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z Downem sa wlasnie z «innego podwdrka». Troche jak mlodsze rodzen-
stwo, troche jak przybysze z dalekiego kraju, do ktorych trzeba moéwic
wolno i wyraznie. [...] Trzeba si¢ z tym pogodzi¢ i szuka¢ dla naszych
dzieci towarzystwa innych dzieci z Downem, wérdd ktorych beda czuc
sie¢ bezpiecznie” (ibidem, 86). Przytacza wypowiedzi znanych z ekra-
nu telewizyjnego innych ludzi z zespotem Downa, ktérzy mowia w spo-
sob madry i optymistyczny o swoim zyciu, np.: ,Traktuj swoje zycie
z pasja. Nawet jesli masz zespdt Downa” (ibidem, 145). Porusza temat
szkolnictwa integracyjnego i tre$ci programowych zawartych w podrecz-
nikach szkolnych, np.:

Cela w ogole nie chciala czytac tekstow, ktore nie majg bohatera i nie sg narracja o ja-
kim$ zdarzeniu. Czytanki nie powinny wigc by¢ zobiektywizowane, bezosobowe, musza
przedstawia¢ dziecko w roli bohatera lub narratora. Czytanki mogtyby by¢ narracja z zy-
cia codziennego lub ze §wiata basni. Nalezy odrzuci¢ zatozenie, ze dzieci niepetnosprawne
»hie mysla” i nie maja wyobrazni. [...] W dziedzinie uczu¢ i relacji migdzyludzkich dzieci
z zespolem Downa sg wrecz ekspertami.” (ibidem, 106). W polskiej szkole, zarowno zwy-
ktej, jak i integracyjnej, talenty artystyczne, wyobraznia i rozwoj spolteczny — atuty dzieci
z Downem — sa jakby poza nawiasem dydaktyki (ibidem, 137).

Anna Sobolewska napisata ksiagzke, z ktorej czytelnicy moga dowie-
dziec si¢ bardzo wiele na temat umiejetnosci poznawczych, komunikacyj-
nych i spotecznych dzieci z zespotem Downa. Np.:

— Juz z koncem pierwszego miesiaca jej zycia odetchnelismy z ulga. Cecylka zaczgla si¢
usmiecha¢, tak jak inne dzieci w tym samym wieku. Zrobita si¢ ruchliwa i pogodna.
Namigtnie ssata mleko. Juz nie traktowalismy jej jako «zespotu cech». Widzielismy w
niej osobe — niepowtarzalng, inteligentng, ktora chce cieszy¢ si¢ zyciem wraz z nami.
Wiedzielismy juz, Ze to, co najgorsze, czyli glebokie uposledzenie dziecka, zostato nam
oszczedzone (ibidem, 22).

— Odkad nauczyta si¢ mowi¢, zadziwiala nas swoja wyobraznia (ibidem, 33).

— Ludzie sa dla nich osobami, rzeczy — rzeczami. [...] ,,Downy” czesto nie potrafig odczy-
ta¢ godziny na zegarku, ale potrafig bezbtednie rozpozna¢ odcienie emocjonalne, a takze
tajniki gry migdzyludzkiej. Ich domeng jest nie tylko modna obecnie «inteligencja emo-
cjonalnay, ale takze jezyk symboli (ibidem, 141).

— Istotg zespotu Downa jest ograniczenie zdolnosci abstrakcyjnego myslenia przy nieogra-
niczonej pasji poznawczej (ibidem, 143).

— ...nierdwnomiernos¢ rozwoju na roéznych ptaszczyznach, co sprawia, ze moze ona wy-
dawa¢ si¢ rownoczesnie dzieckiem w réznym wieku. Jezyk Celi jest bogaty, umie czy-
ta¢ i oglada ze zrozumieniem «doroste filmy». [...] Jej inteligencja bywa jednak chwi-
lowo «nietrwatay. Cela czasem zachowuje si¢ jak mate dziecko i wtedy trzeba na nig
uwazac (ibidem, 146).

— Nie jest fatwo zbada¢, co Cela naprawde wie. Jej wiedza i umiejetnosci podlegaja waha-
niom — jednego dnia wie duzo, a innym razem nie umie odpowiedzie¢ na proste pytania
(ibidem, 148).
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— W jej wyobrazeniach $wiata rzeczywisto$¢ pomieszana jest z basnia. [...] Niedzwiedzie i
jeze zapadajg w sen zimowy, tak samo jak Muminki (ibidem, 148).

— Rozw6j mowy Celi byt dlugim skomplikowanym procesem'®. Zaczeta méwi¢ w drugim
roku zycia, ale juz wkrotce zostala w tyle za rowiesnikami. [...] Umiata by¢ precyzyjna
w swoim ograniczonym jezyku. [...] Staralam si¢ mowi¢ do niej prosto i wyraznie, uni-
katam zdrobnien. [...] W trzecim roku zycia Cecylia zaczeta odkrywaé reguty gramaty-
ki, tworzac nie tylko wlasny stownik, jak kazde dziecko, ale i wlasng gramatyke. Z cza-
sem Cecylka porzucila swoja wlasng gramatyke na rzecz powszechnej i wiasne stownic-
two. [...] Jej eksperymenty jezykowe sg argumentem na rzecz tezy psycholingwistyki
Chomsky’ego gloszacej, ze nauka mowy jest zadaniem tworczym i spontanicznym (ibi-
dem, 151).

— Cela podobnie jak my celebruje wspomnienia (ibidem, 252).

— Rysuje komiksy w swoim wiasnym stylu (ibidem, 250).

— Jej bogata wiedza o $wiecie «nie przektada sie» na zycie codzienne (ibidem, 271).

— Stucha z upodobaniem shuchowisk dla dzieci, mieszajac porzadek naukowy i fantastycz-
ny. Ma duzo wiadomosci o katastrofach naturalnych [...], ale zawsze dodaje czynnik
basniowy (ibidem, 271).

— Lubi wysylanie esemesow, pisze reportaze dla czasopisma ,,Bardziej Kochani” oraz wier-
sze, wystepuje w teatrze.

TWARZE SUKCESU. ZESPOLf, DOWNA

To zbior reportazy, to historie o ludziach z zespotem Downa opo-
wiedziane w sposob stanowczy i konkretny. Poszczegolne portrety boha-
terow ksigzki dowodza, ze schematyzm myslenia o trisomii 21 sprawia,
iz postrzegamy osoby z tym zespotem jako niesamodzielne, czasami rze-
czywiscie takie sa, ale w duzej mierze dlatego, ze zatozono, iz innej per-
spektywy nie ma (Platek 2014, 5). Bohaterkami i bohaterami reportazy sa:
aktorki, malarki, laboranci, ekspedientki, stypendysci, studenci, spor-
towcy, urzedniczki, absolwenci szkot wyzszych, okazuje sie, ze sky is the
limit, czytelnicy zaczynajq si¢ zastanawiac: ,czy to mozliwe”? Kogo moz-
na nazwac ,petnosprawnym, a kogo niepelnosprawnym”? Czyj gtos
o tym decyduje? Spoleczenstwa? Zespotu specjalistow stawiajacych dia-
gnoze? (ibidem, 6). Bohaterami tej ksiazki sg ludzie z zespotem Downa,
ktorzy osiagneli wyjatkowe sukcesy. Czasami ich wyjatkowos¢ polega na
wyzszym wyksztatceniu, niedostepnym dla wiekszosci 0osob z zespotem,
innym razem osiagaja sukcesy w aktorstwie i sztuce. W ksigzce odnajdzie-
my rowniez wywiady ze zwyklymi — niezwyktymi osobami z trisomia 21
oraz z ich przyjacidtmi. Pablo Pineda jest wyjatkiem od reguty, poniewaz
jest pierwszym studentem w Europie z zespotem Downa. ,Czesto ludzie,
poznajac go, stwierdzaja, ze ma «lekkiego Downa», ale on twierdzi sta-

'8 Cela ma za sobg wiele lat ¢wiczen logopedycznych, jej wypowiedzi sg obecnie zro-
zumiate dla wszystkich, a nie tylko dla oséb z najblizszego otoczenia.
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nowczo, ze ma zespdt Downa od stép do gtow” (Wawrzynczak 2014, 31).
Na jednej z konferengji zostal zapytany, czy , zamierza zrobic sobie opera-
cje plastyczna, zeby wygladac bardziej «estetycznie»? — Nie, mam swdj ho-
nor” [...]. A co, nie podobam sie pani? - Odpowiedziat”. Piotr Swend pod-
bit serca polskich widzéw serialu Klan, zapytany przez swoja siostre, jaki
zespol lubi najbardziej, odpowiedziat: zespét Downa. Barbara Lityriska
pisze wiersze. Cela Sobolewska podrozuje, rysuje komiksy, pisze repor-
taze. Miala kilka wystaw plastycznych, gra w Teatrze 21, stucha z upodo-
baniem dziecinnych stluchowisk. Jak pisze jej mama — profesor Anna
Sobolewska: ,niestety, mozliwosci naszych dzieci nie sa nieograniczone.
Rodzice czegsto podtrzymuja mity o ich pelnej samodzielnosci [...]. Od lat
rozmawiamy otwarcie o zespole Downa i zwigzanych z nim konkretnych
problemach. Cela méwi: «Mam tylko troszeczke zespotu Downa, i to jest
prawda, bo przeciez ograniczenia zespotu Downa nie ttumia jej indywi-
dualnych cech charakteru i talentéw. Ta formuta Celi dotyczy wszystkich
0s0b z zespolem Downa, ktére normalnie dziedzicza cechy i zdolnoSci
rodzicow, tylko nie moga ich w pelni rozwina¢”. (Sobolewska 2014, 182).
Zdaniem Sobolewskiej ,[...] talenty 0sob z zespolem Downa sa jednym
z najjasniejszych punktéw w dyskusjach o niepetnosprawnosci intelektu-
alnej. [...] Talenty artystyczne nie znaja ograniczen dwudziestego pierw-
szego chromosomu”" (ibidem, 193).

PODSUMOWANIE

O waznosci narracji w budowaniu naszego doswiadczenia oraz wie-
dzy o $wiecie i innych ludziach przekonuje nas ,spoteczna i kulturowa
zywotno$¢ «opowiesci niezwyktych» — mitow i basni, ktore sg «zrodlem
madrosci» od czasow starozytnych po wspolczesne — pisze Ewa Gniaz-
dowska (2014, 222). Interpretowanie rzeczywistosci w kategoriach nar-
racji nabywamy w dziecinstwie, dzigki stuchaniu bajek i opowiesci.
Zdaniem Katarzyny Wyrwas ,[...] na co dzien, kazdy z nas jest tworca
fabutl, a umiejetnos¢ ich tworzenia ¢wiczymy od najmiodszych lat. Czlo-
wiek uczy sie opowiadac jako dziecko, wraz z nabywaniem kompetencji
jezykowej nabywa tez i udoskonala kompetencje narracyjng” (2012, 451).
Dziatalno$¢ narracyjna, ktora przejawia si¢ niemal w kazdej aktywnosci
czlowieka, bedzie trwaé, ,, pdki zyjemy w czasie, dopoki w tym czasie co$
sie zdarza i poOki istnieje jezyk, istnie¢ bedzie opowies¢”, pisze Zofia Mito-

¥ Na temat mocnych stron w rozwoju dzieci z zespotem Downa, ich wrazliwosci
emocjonalnej i indywidualnosci artystycznej pisatam w artykule: Jeczen (2013, 395-406).
Podkreslenie autorki artykutu.
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sek we Wistepie do tomu prac zespotu Antropologia Opowiadania (2004, 7).
Jak uwydatnia Peter Brook (podaje za: Katarzyna Wyrwas 2012, 11):
»[...] jesli przyjrzec sie ludzkiemu zyciu, to nie sposob nie potwierdzic,
ze w narracji jesteSmy zanurzeni” [podkreslenie K.W.]. Dzieje sie tak,
poniewaz opowiadamy i stuchamy réznego typu historii kazdego dnia:
opowiadamy sny, czytamy ksiazki, stuchamy wiadomosci radiowych,
opowiadamy dzieciom bajki, kawaly oraz przekazujemy to, co przezyli-
$my dzien po dniu. Z punktu widzenia nie tylko badacza, ale przeciet-
nego uzytkownika jezyka narracja moze by¢ rozumiana jako «podstawo-
wa dyspozycja ludzkiego umystu» (ibidem, 12), jest «strategia scalajaca»,
ktora pozwala «zbudowac spdjng opowiesc z tego, co doswiadczone i do-
$wiadczane», wykorzystujac w tym celu fragmenty rzeczywistosci, w kto-
rej jestesmy zanurzeni” (Rewers 2004, 41).

Narracje i autonarracje przywotane w artykule przekazuja pewien
typ wiedzy, ktorg logopeda moze wykorzysta¢ w pracy z osobami z ze-
spotem Downa. Opowiedziane historie moga pomoc nie tylko tym, kto-
rzy pracuja z osobami obarczonymi niepetnosprawnoscia intelektual-
na, ale przede wszystkim ich rodzinom w uporzadkowaniu witasnej wie-
dzy i doswiadczen zwigzanych z wychowaniem dziecka. Literatura tego
gatunku moze sta¢ sie pomocna w przedefiniowaniu pojecia niepelno-
sprawnosci intelektualnej i postrzeganiu samego siebie jako rodzica takiej
osoby. Wazni sa rowniez i tacy czytelnicy, ktérych doswiadczenia w ob-
cowaniu z osobami z zespotem Downa sg posrednie i przypadkowe. Naj-
fatwiej wtedy o wlaczenie stereotypowego myslenia, bo brak osobistych
doswiadczen i kontaktéw uruchamia ,,automatycznie rozpowszechnione
wyobrazenia spoteczne, ktore oscyluja wokot kategorii nieszczescia, bez-
radnosci, niesamodzielnosci” (Gniazdowska 2014, 228).
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