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Podziekowanie

Powstanie tej publikacji mozliwe byto tylko dzigki ogromnemu zaangazowaniu
i wysitkowi wielu oséb. Na pierwszym miejscu nalezy przywota¢ autoréw po-
szczegolnych artykutéw. To ich poglebione studia i analizy oraz wieloletnie do-
$wiadczenie staty si¢ podstawg bogactwa prezentowanej ksiazki.

Znaczaca role odegrali réwniez rodzice dzieci z zespotem Downa, ktérzy kie-
rowali Zyczliwe stowa, stawiali trudne pytania oraz dzielili si¢ swoimi rado$ciami
i troskami.

Dzigkuje réwniez ,dobremu duchowi” niniejszej ksiazki, Pani Profesor Irenie
Obuchowskiej, ktora rozbudzita we mnie che¢¢ naukowego zajgcia si¢ problemem
dzieci z zespolem Downa, sama pozostajac przyktadem wrazliwosci na potrzeby
tych, o ktérych $wiat czgsto zapomina.

Mam nadzieje, ze teksty zamieszczone w tej publikacji przyczynig si¢ nie tylko
do skuteczniejszego wspomagania rozwoju dzieci z zespotem Downa, ale przede
wszystkim do nowego spojrzenia na catosciowy proces rozwoju dziecka, na jego
indywidualne mozliwosci i potrzeby, na jego rodzing i sytuacje, w ktérej zyje.

Serdecznie dzigkuje!
Bogustawa Beata Kaczmarek




Wstep

Wszystko rozpoczgto si¢ okoto 170 lat temu, kiedy Esquirol (1838) jako pierw-
 szy opisat dziecko z cechami zespotu Downa, a John Down (1866) nadat temu
i zespotowi whasne nazwisko. Sto lat pézniej francuski genetyk Jerome Lejeune
(1959) dokonat znaczacego odkrycia — zidentyfikowat obecnos¢ dodatkowej ko-
pii chromosomu 21. Od tego momentu zesp 6t Downa (inaczej trisomia 21)
stal si¢ podstawg wielu badan i teorii naukowych: poczatkowo budzit zaintereso-
wanie gléwnie biologéw, obecnie zajmujg si¢ nim takze przedstawiciele innych
dyscyplin badawczych.

Mimo ze zespét Downa jest jednym z najlepiej zidentyfikowanych i opisa-
nych medycznie zaburzeri genetycznych, to jednak nadal utrzymuje si¢ wiele ste-
reotypowych pogladéw na jego temat. Jednym z nich, gteboko zakorzenionym
w spoleczeristwie, jest przekonanie o bardzo ograniczonych mozliwoséciach dzieci
z zespolem Downa. Wielu specjalistéw, ale takze przecigtnych ludzi, postrzega je
jako kochajace, towarzyskie, uzdolnione muzycznie, lecz niezbyt rozgarnigte oso-
by (Wishart, Johnston, 1990). Ten rozpowszechniony stereotyp odzwierciedla
opinig, wedtug ktérej wszystkie osoby z zespotem Downa sg do siebie bardzo po-
dobne pod wzgledem osobowosci i poziomu mozliwosci. Uogélnienia te jednak
nie znajduja potwierdzenia ani w codziennym zyciu, ani w badaniach naukowych,
ktére w duzej mierze im zaprzeczaja (Buckley, 2005; Kumin, 2000; Cicchetti,
Beeghley, 1990; Stratford, Gunn, 1996). To, co laczy osoby z zespolem Downa
i zarazem jest jednym z najbardziej charakterystycznych aspektéw tego zespotu,
to wtasnie duze zréznicowanie indywidualne rozwoju.

Nalezy odrzuci¢ mit o dzieciach z zespotem Downa jako grupie jednorodne;j
pod wzgledem rozwoju i zachowania. Wsréd dzieci z tym zespotem istnieje po-
dobnie duza rozpigtos¢ mozliwosci jak posréd dzieci sprawnych. Nie ma dwéch
takich samych os6b z zespotem Downa, tak jak nie ma dwéch identycznych oséb
bez tego zespotu. Dzieci, oprécz dodatkowego chromosomu, maja réwniez cechy
swoich rodzicéw: temperament, wyglad, poczucie humoru. Zespét Downa jest
zaburzeniem genetycznym, ktére towarzyszy dzieciom, nie zas je definiuje.
Jest czyms, co dziecko ma, a nie czyms, czym ono jest! Materiat genetyczny
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to nie tylko nadliczbowy (caty lub fragment) chromosom 21, to réwniez indywi-
dualne cechy, sprawiajace, ze dziecko jest jedyna i niepowtarzalng osob g!

Na poczatku, gdy Isabel si¢ urodzita, najwazniejszy byt zespét Downa. Rok péz-
niej zrozumieli$my, ze cos si¢ zmienilo. Teraz byta Isabel z zespotem Downa, kwe-
stia zespotu Downa zeszta na jeszcze dalszy plan. Isabel jest w 90-ciu procentach
sobg. Imi¢ wybralismy, jeszcze zanim przyszta na $wiat. Mielismy jakies oczekiwania
zwigzane z naszym dzieckiem. Teraz mozemy powiedzie¢, ze spetnity si¢ w 90-ciu
procentach, a te pozostate 10 procent coraz bardziej traci na znaczeniu! Zabawnie
to zabrzmi, ale po prostu Isabel jest wazniejsza niz zespét Downa (ojciec 2,5-letniej
Isabel, dziewczynki z zespotem Downa).

Rozwazania na temat réznic i podobieristw dzieci z zespotem Downa nie
stanowig jedynie teoretycznego obszaru zainteresowan, majg one powazne im-
plikacje dla praktyki edukacyjnej. Jesli rozwdj dzieci jest za kazdym razem inny
(rézny w zaleznosci od dziecka), to w podejmowanych dziataniach rehabilitacyj-
nych i edukacyjnych powinny by¢ brane pod uwagg takze te indywidualne réz-
nice, ktérych uwzglednianie bedzie sprzyjalo lepszemu rozwojowi dziecka oraz
wzmocnieniu jego swoistych kompetencii.

Niniejsza ksiazka i prezentowane w niej zagadnienia wychodza naprzeciw
temu zapotrzebowaniu. Przedstawiona problematyka pozwala na przesledzenie
sytuacji medycznej i psychospotecznej dziecka z zespotem Downa i jego rodziny.

Publikacja stanowi zbiér artykutéw poswigconych wybranym zagadnieniom
z tego obszaru. Dokonana analiza ma znaczenie zaréwno naukowe, jak i prak-
tyczne, pozwala bowiem na weryfikacje istniejacych teorii zwigzanych z rozwo-
jem dziecka z zespolem Downa, jak réwniez na wylonienie wskazéwek potrzeb-
nych dla wsparcia jego rodziny.

Poszczegolne artykuty zebrane zostaly w siedem rozdziatéw, ktére utatwiaja
dotarcie do konkretnych zagadnieni. Nie jest to opracowanie, ktére w sposéb
kompletny obejmowatoby te zlozong i obszerng problematyke, ale znajdujace si¢
w niej zagadnienia moga poméc w uzyskaniu odpowiedzi na wiele pytar, jakie
stawiajg sobie i specjalisci, i rodzice.

W czesci pierwszej, zatytutowanej ,Aspekty medyczne”, przedstawione zo-
staly teksty (Aliny Midro, Ludwiki Sadowskiej, Moniki Mystek-Prucnal, Agaty
Gruny-Ozarowskiej, Jacka Pietrzyka) dotyczace biologicznych podstaw zespotu
Downa, bez ktérych zrozumienie istoty zaburzenia i podjecie odpowiedniej in-
terwencji bytoby niemozliwe. Dzigki doktadnej analizie A. Midro dowiadujemy
si¢ o genetycznych podstawach tej aberracji oraz nowych odkryciach w zakresie
genetyki, szczegdlnie o odkryciu genu odpowiedzialnego za powstawanie zespo-
tu Downa. Praca L. Sadowskiej i lekarzy wspétpracujacych — M. Mystek-Pruc-
nal, A. Gruny-Ozarowskiej — jest wnikliwg obserwacja rozwoju malego dziecka
i biologicznych zaleznosci, ktére autorka jako pediatra pracujacy od lat z matymi
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dzie¢mi z zespotem Downa dostrzega. Tekst ]. Pietrzyka jest wskazéwka dla le-
karzy i personelu medycznego, ktérzy jako pierwsi staja przed nowonarodzonym
dzieckiem i jego rodzing i od ktorych zalezy dalszy rozwdj nie tylko biologiczny
dzieci, ale réwniez psychospoteczny catej rodziny.

W drugiej czesci, »Aspekty jezykowe i poznawcze”, ujete zostaly zagadnienia
opisujace najbardziej zr6znicowany obszar w zespole Downa — rozwé6j mowy, je-
zyka oraz rozwdj poznawczy. Autorzy artykuléw (Anna Regner, Maria Piszczek,
Bogustawa Kaczmarek, Bozenna Odowska-Szlachcic, Ewa Zasgpa, Beata Woj-
ciechowska, Danuta Grzybowska) starali si¢ nie tylko pokaza¢ przyczyny powsta-
wania zaburzeri, ale réwniez zaproponowa¢ odpowiednio wezesnie podjete dzia-
tania rehabilitacyjne i edukacyjne. A. Regner proponuje rozpoczgcie rehabilitacji
matego dziecka od masazu Castillo Moralesa, ulatwiajacego dzieciom z zespo-
tem Downa ssanie, potykanie, oddychanie, a w przysztosci czynnosci zwiazane
z méwieniem. O tym, w jaki sposéb prawidtowo stymulowa¢ rozwdj funkdji jezy-
kowych, pisze M. Piszczek. Autorka wskazuje, jakie dziatania aktywizujace me-
chanizmy plastycznosci mézgu powinny by¢ podjete, aby spetnialy indywidualne
potrzeby dziecka z zespotem Downa. B. Kaczmarek, kontynuujac zagadnienie
opéznionego rozwoju mowy, pokazuje, jakie konsekwencje ma on dla porozumie-
wania si¢, oraz proponuje wprowadzenie gestéw (systemu przejéciowego), ktore
utatwialyby dzieciom skuteczne porozumiewanie si¢ oraz zachgcaly je do méwie-
nia. B. Odowska-Szlachcic w artykule opisujacym metodg Integracji Sensorycznej
m.in. proponuje ¢wiczenia usprawniajace narzady artykulacyjne oraz ¢wiczenia
réwnowagi. O procesach pamieci u oséb z zespotem Downa pisze E. Zasgpa.
Artykut ten przynosi wiele waznych wskazéwek dla lepszego opracowywania
programéw szkolnych i spotecznych, w ktérych powinny by¢ brane pod uwage
swoiste procesy pamigciowe os6b z zespotem Downa. Nowatorska w Polsce tera-
pi¢ kognitywna Feuersteina opisuje B. Wojciechowska. Autorka pokazuje, jak za
pomocg tej metody mozna wplywac na rozwijanie potencjatu dziecka z zespolem
Downa. Kluczem programu, jak pisze autorka, jest pobudzenie motywacji dziec-
ka, zachgcanie do wiary we wiasne mozliwosci i akceptacja powolnego, ale stalego
tempa pracy. Autorka opisuje gtéwne zatozenia procesu uczenia wedtug Feuer-
steina oraz indywidualne przypadki dzieci uczestniczacych w tej formie terapii.
Czes¢ poswigcong aspektom jezykowym i poznawczym zamyka artykut autorstwa
D. Grzybowskiej, ktora porusza kwestie zwigzana z nauka czytania. Autorka, wy-
rézniajac determinanty efektywnosci nauki czytania, podkresla, ze przy doborze
odpowiedniej metody czytania powinny by¢ uwzglednione nie tylko indywidu-
alne mozliwosci dzieci, ktére ze wzgledu na specyfike zespotu sg inne, ale réw-
niez pomijany w planowaniu programéw charakter jezyka, w ktérym dziecko sie
porozumiewa. Jako przyktad metody, ktéra spetnia powyzsze kryteria, D. Grzy-
bowska wskazuje zmodyfikowana metod¢ globalng Marii Victorii Troncoso.



16 Wstep

Na trzecig cze$¢, ,Aspekty psychospoteczne i edukacyjne”, sktadaja si¢ artyku-
ty (Ludwiki Sadowskiej, Bozeny Kisiel, Magdaleny Skaradziniskiej, Marty Bog-
danowicz, Izabeli Fornalik, Mirostawy Sasiadek, Krzysztofa Sgsiadka, Barbary
Gasiorowskiej) poswigcone szerokiej problematyce oddziatywar terapeutycznych
i edukacyjnych. Autorzy dokonali analizy najczgsciej stosowanych metod oraz
rzadko poruszanego problemu edukacji seksualnej dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualng'. L. Sadowska przedstawia koncepcje¢ wczesnej interwencji wedtug
Wroctawskiego Modelu Usprawniania. Program ten realizowany jest komplek-
sowo przy wspoétpracy specjalistéw z zakresu medycyny, rehabilitacji i psychope-
dagogiki. Artykut B. Kisiel ukazuje metode¢ Weroniki Sherborne przystosowang
do nauczania dzieci z zespotem Downa. Celem opisywanego przez autorke pro-
gramu jest wyposazenie dziecka w takie kompetencje, ktére pomoga mu samo-
dzielnie radzi¢ sobie w réznych sytuacjach zyciowych. Autorka proponuje prze-
znaczone dla dzieci z zespolem Downa ¢wiczenia, ktére budujg poczucie whasnej
wartosci, ucza umiejetnosci wyrazania zgody i odmowy oraz poczucia tozsamosci
spotecznej. M. Skaradziriska podaje cenne wskazéwki stymulacji rozwoju dzieci
oparte na zasadach kinezjologii edukacyjnej. System ten postuguje si¢ prostymi
¢wiczeniami i procedurami, by uaktywni¢ i zintegrowa¢ prace waznych osrod-
kéw moézgu. Autorka opisuje ¢wiczenia Gimnastyki Mézgu, ktére zostaly przy-
stosowane dla dzieci z zespotem Downa. M. Bogdanowicz przedstawia Metodg
Dobrego Startu, majacg bardzo duze znaczenie dla rozwoju funkcji poznawczych
i motorycznych dzieci z zespolem Downa jako podstawa we wspomaganiu umie-
jetnosci czytania i pisania. Trudne i wazne zagadnienie, jakim jest edukacja sek-
sualna os6b z niepetnosprawnoscia, porusza I. Fornalik. Autorka, przeprowadza-
jac wnikliwg analize dojrzewania i rozwoju potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia,
podkresla, jak wazne dla calego procesu wychowania jest wspieranie rozwoju psy-
choseksualnego oséb z zespotem Downa — nie tylko w domu, ale réwniez w szko-
le. M. Sasiadek w swoim artykule koncentruje si¢ na zajeciach muzycznych pro-
wadzonych z dzie¢mi z zespotem Downa. Aktywnos¢ muzyczna, oprécz radosnej
atmosfery przynosi takze mozliwos¢ kompensowania i korygowania zaburzeri
wystepujacych w rozwoju psychomotorycznym dzieci. Tekst K. Sgsiadka réwniez

1 'W 1980 roku na wniosek Swiatowej Organizacji Zdrowia wprowadzono zmiang termi-
nologii, zastgpujac pojecie upoéledzenie umystowe terminem niepetnospraw-
nos$¢ intelektualna lub niepetnosprawno$¢ umystowa. W 1997 roku kwe-
stie zmiany nazewnictwana: niepetnosprawnos$¢ intelektualna (ang. intellectual
disability) lub osoba z niepetnosprawnosciag intelektualng (ang. person with
intellectual disability) byty podnoszone przez Amerykariskie Stowarzyszenia na rzecz Oséb
z Niepetnosprawnoscia, m.in. American Association on Intellectual and Developmental Dis-
abilities (AAID, wczesniej AAMR — American Association on Mental Retardation) oraz
International Association for the Scientific Study of Intellectual Disability (IASSID).
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opisuje zajecia muzyczne, ale wzbogacone o znane i przekazywane w réznych
formach z pokolenia na pokolenie zabawy paluszkowe. Autor wskazuje na ich
wazng funkcje manipulacyjna i ruchows oraz proponuje proste ¢wiczenia, ktére
mozna samodzielnie przeprowadza¢ z dzie¢émi w domu. Artykulem zamykajacym
te czes¢ jest tekst B. Gasiorowskiej poswigcony hipoterapii. Autorka prezentuje
gtéwne zalozenia fizjoterapii na koniu oraz najczgsciej prowadzone ¢wiczenia.

W czwartej czgéci, , Wspieranie rodziny”, poruszone zostaty zagadnienia doty-
czace wspolpracy z rodzing i wlaczania jej w proces rehabilitacji dziecka. Autorzy
tekstéw podkreslaja nie tylko konieczno$¢ podmiotowego traktowania dziecka,
jego rodzicéw (Ewa Pisula, Krzysztof Liszcz), ale réwniez rodzeristwa (Agniesz-
ka Zyta, Magdalena Gizyriska).

Czgé¢ piata, ,Rodzice o dzieciach”, jest bardzo waznym glosem samych
rodzicéw dzieci z zespotem Downa, ktérzy swoimi doswiadczeniami — czgsto
bardzo trudnymi — uczg nas, specjalistow, odkrywania na nowo istoty swojego
zawodu. Podejscie rodzicéw do rozwoju niepetnosprawnego dziecka, akceptacja
i poszukiwania skutecznych rozwiazari wyznaczaja kierunki, ktérymi pedagogi-
ka, logopedia, psychologia czy medycyna podazaja, wychodzac naprzeciw no-
wym oczekiwaniom (wczesna interwencja, szkolnictwo, poradnictwo zawodowe)
oraz dostarczajac nowego rodzaju wiedzy.

Rozwazania teoretyczno-praktyczne zamyka najwazniejsza czes¢ ksiazki,
szbsta, zatytulowana ,Dzieci o sobie”. W tym niewielkim, ale bardzo istotnym
rozdziale osoby z zespotem Downa opowiadajg o swoich doswiadczeniach i ma-
rzeniach. Dzigki ich wypowiedziom mozemy lepiej zrozumie¢, jak wiele jeszcze
trzeba zmieni¢ w sposobie myslenia, postgpowania, by dojs¢ do petnej akceptacji
i zrozumienia potrzeb tych oséb.

Czgé¢ sibdma, ostatnia, ,Przydatne adresy”, jest rozdzialem informacyjnym
przedstawiajacym adresy najwazniejszych w Polsce osrodkéw, poradni, stowa-
rzyszen, w ktérych rodziny oséb z zespotem Downa moga znalez¢ pomoc — nie
tylko specjalistéw, ale réwniez wsparcie emocjonalne innych rodzin i oséb.

Bogustawa Beata Kaczmarek
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