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Wstep

,Ty downie!” pozostaje nadal, obok ,ty Zydzie!”, jednym z popularniejszych
wyzwisk wéréd dzieci i mtodziezy. Swiadczy to o ogromnym potencjale piet-
nujacym, jaki tkwi w zespole Downa. Interesuje mnie, jak z niepetnospraw-
noscig intelektualng radza sobie matki osob z zespolem Downa wlasnie.
Dlaczego zespol Downa? Przede wszystkim ze wzgledu na to, ze jest jednym
z najbardziej rozpoznawalnych rodzajow uposledzenia umystowego. Jest wi-
doczny, trudno go nie zauwazy¢, szczegélnie gdy otaczajg nas rozmaite kam-
panie spoleczne. Z przeszloéci pamietamy serial ,,Dzien za dniem” z Corky'm
jako jednym z gléwnych bohateréw. Pewnie wiekszo$¢ z nas, gdy pomysli
»Corky”, zobaczy usmiechnietego chlopaka z zespolem Downa, ktéry milo
spedza czas ze swojg rodzing na amerykanskim przedmiesciu. Mamy réwniez
naszego polskiego aktora z zespotem Downa - Macka z telenoweli ,,Klan”
Warto tez wspomnie¢ o znakomitym, niezwykle poruszajacym, francuskim
filmie ,Osmy dzief” (rez. Jaco Van Dormael), ktéry pokazuje dorostego mez-
czyzne z zespotem Downa, uciekajacego z osrodka dla niepelnosprawnych
umyslowo w poszukiwaniu swojej matki. Film ukazuje konfrontacje dwdch
$wiatow: $wiata osob niepelnosprawnych i pelnosprawnych. Poza tym, mez-
czyzna przedstawiony jest jako istota uczuciowa, kochajaca, majaca takie
same potrzeby (réwniez seksualne) jak osoby petnosprawne. Tematem filmu
jest ponadto pozytywna zmiana, jaka obecno$¢ mezczyzny z zespotem Dow-
na dokonuje w zyciu przypadkowego pelnosprawnego mezczyzny.

Wyboér zespolu Downa ulatwia dobor przypadkow. Jest zmienng zero-
-jedynkowg, mozna go mie¢, albo nie. Nie interesujg mnie medyczne, psy-
chologiczne czy tez pedagogiczne aspekty zespolu Downa, ale to, jakie ma
on znaczenie dla matek 0s6b z tym konkretnym rodzajem niepetnospraw-
nosci intelektualnej. Prosze zauwazy¢, ze juz w tym krdtkim tekscie pojawity
sie trzy okreslenia: zesp6l Downa, uposledzenie umystowe i niepelnospraw-
no$¢ intelektualna. To kolejny powdd, dla ktérego zdecydowatam si¢ podda¢
analizie te specyficzng wade genetyczng (kolejne okreslenie!). Oto w epoce
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poprawnosci politycznej nie wypada juz pisa¢ o mongolizmie, a dawne me-
dyczne terminy, takie jak debil, idiota czy imbecyl zadomowily sig, jak mozna
sadzi¢, na stale w stowniku zwrotéw obrazliwych. Razem zreszta ze wspo-
mnianym na poczatku zwrotem ,,ty downie!”. Osoba uposledzona umysto-
wo zostala zastgpiona przez osobe niepelnosprawng intelektualnie, ta z kolei
przez osobe z niepelnosprawnoscia intelektualng, a ta ostatnia — przez osobe
z trudno$ciami w uczeniu sie. Trudno juz zorientowac sie, o kim tak napraw-
de méwimy, gdy rozmawiamy o osobach niepelnosprawnych czy tez o oso-
bach z niepelnosprawnoscia. Oredownicy zmian terminologicznych postu-
lujg przenoszenie akcentu z tozsamosci danej osoby na jedna specyficzng jej
ceche, co ma sprawi¢, ze nie bedzie ona postrzegana przez pryzmat swojej
»utomnosci” Chcgc wypelni¢ wymogi poprawnosci politycznej, musimy
pokona¢ zatem wiele trudnosci terminologicznych, definicyjnych. W poniz-
szym tekscie uzywam zamiennie okreslenia ,,niepelnosprawnos¢ intelektual-
na’ i ,uposledzenie umystowe”

Ksigzka sklada sie z pigciu rozdziatow. W rozdziale 1. ,,Pigtnowanie jako
perspektywa teoretyczna” zajmuje si¢ podstawowymi pojeciami, ktérymi
bede sie tutaj postugiwata. Rozwazania osadzam w perspektywie interak-
cyjnej, podczas ktérej negocjowane s3 znaczenia, a sytuacje sg definiowa-
ne wcigz na nowo. Szczegdlnie bliska mi jest koncepcja Herberta Blumera,
ktdrg staram si¢ polaczy¢ z perspektywa biograficzna. Zakltadam bowiem,
ze narodziny dziecka z zespolem Downa sa wydarzeniem przelomowym
w zyciu kobiety, a takze calej rodziny. Uwzgledniam perspektywe zmody-
fikowanej teorii etykietowania, ktora zaklada, ze jednostka moze aktywnie
odpowiedzie¢ na stereotypy zwigzane z jej sytuacja. Wreszcie znaczenie nie-
pelnosprawnosci zalezy od partnera interakeji: innej matki dziecka z zespo-
tem Downa (czyli po goffmanowsku: jednostki zorientowanej), zwyklego
czltowieka (normalsa), ktéry nie ma nic wspélnego z niepelnosprawnos-
cig czy tez profesjonalisty (lekarza, rehabilitanta, pedagoga, urzednika).
W podrozdziale 1.1. ,,Pietno - przeglad koncepcji” analizuje wybrane kon-
cepcje ,pietna”. Nastepnie omawiam wybrane koncepcje ,,radzenia sobie”
(podrozdzial 1.2.), rozumianego jako podjecie dziatania w sytuacji, gdy
okolicznosci przerastajg mozliwosci danej osoby. Zastanawiam sie, jakie
mozliwe strategie radzenia sobie z niepelnosprawnoscia intelektualng moze
przyja¢ matka dziecka z zespolem Downa. Zajmuje si¢, rdwniez problema-
tyka interakcji mieszanej (podrozdzial 1.3.) czyli takiej, w ktérej dochodzi
do spotkania nosiciela pi¢tna i normalsa oraz do ,klopotliwych momen-
tow”, gdy zachowanie partnera interakeji nie jest zgodne z oczekiwaniami
spolecznymi, z regulami danego spotkania. To wlasnie w ktopotliwych mo-
mentach czesto ujawnia si¢ pietno, a w zasadzie jego konsekwencje zaréw-
no dla jednostki, jak i dla interakeji. Jako szczegoélny przypadek interak-
cji mieszanej opisuje relacje lekarz—pacjent, poniewaz wydaje mi si¢ ona
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niezwykle wazna z perspektywy czestych kontaktow matki z profesjonali-
stami, w tym z lekarzami wlasnie.

W rozdziale 2. zwracam uwage na rézne znaczenia pojecia ,,niepetno-
sprawnosci’, przedstawiam rézne perspektywy jej postrzegania. Pozwala to
ukaza¢, jak bardzo te rozmaite definicje s3 w gruncie rzeczy konstruktami
spotecznymi uwarunkowanymi kontekstem oraz tym, kto je tworzy i z jakiej
perspektywy. Nie interesuja mnie medyczne aspekty uposledzenia intelek-
tualnego, ale dla jasnosci pokrdtce przedstawiam specyfike zespolu Downa
oraz przywoluje stereotypy, wyniki badan opinii publicznej na temat wi-
zerunku oséb niepelnosprawnych intelektualnie oraz postaw spotecznych
wobec nich (podrozdzial 2.3.). Prezentuj¢ rowniez sytuacje matki dziecka
z zespotem Downa jako jednostki zorientowanej, nosicielki pietna przenie-
sionego (podrozdzial 2.4.). Dlaczego interesuje mnie perspektywa matek?
To kobiety sg zazwyczaj jako pierwsze konfrontowane z zespolem Downa
swojego nowo narodzonego dziecka i to na nich zazwyczaj spoczywa opieka
nad nim. Ogoélnie rzecz biorgc, mimo przemian zachodzacych wspolczesnie
w relacjach malzenskich czy tez partnerskich, caly czas to kobieta bierze na
siebie odpowiedzialnos¢ za dzieci - wycofuje si¢ na jakis czas z aktywnosci
zawodowej, koncentruje si¢ na dziecku. Dziecko z zespolem Downa wymaga
poswiecenia mu wigcej czasu, chociazby ze wzgledu na koniecznos¢ czest-
szych wizyt u réznych specjalistow. Dziecko niepetnosprawne intelektualnie
ustawia niejako cale dalsze zycie, dzieli je na: przed i po. Znaczenie, jakie
temu uposledzeniu i temu wydarzeniu nada matka, zalezy od kontekstu,
w jakim zostala wychowana, w jakim aktualnie zyje, od zasobdw (biograficz-
nych, ekonomicznych, spotecznych), jakimi dysponuje. Kobieta ma bowiem
$wiadomos¢ obowiazujacych stereotypow zwigzanych zaréwno z samym ze-
spolem Downa, jak i z byciem matka dziecka z zespolem Downa. Jeszcze
zanim dziecko si¢ urodzito, ona juz wiedziala, ze narodziny niepelnospraw-
nego dziecka oznaczajg nieszczescie.

W rozdziale 3. przedstawiam metodologiczne zalozenia zrealizowanych
przeze mnie badan, omawiam wplyw przyjetej perspektywy teoretycznej
na procedury badawcze. Ze wzgledu na wrazliwy charakter badania oraz
wrazliwo$¢ badanej grupy spolecznej, konieczne bylo zdecydowanie si¢ na
jakosciowe techniki gromadzenia danych. Rozmowa w postaci indywidu-
alnego wywiadu poglebionego wydaje sie najbardziej adekwatng do podej-
mowanej problematyki. Wywiad oparty byl na elastycznym scenariuszu,
ktéry modyfikowatam w zaleznosci od przebiegu rozmowy, miat charakter
przewodnika raczej anizeli sztywnego planu rozmowy. Opisuje trudnosci,
jakie napotkalam przy doborze uczestniczek badania oraz roéznice, jakie
wystepowaly podczas realizacji badania w Polsce i w Norwegii. Podejmuje
réwniez kwestie etyczne zwigzane z prowadzeniem tak wrazliwych badan.
Zrealizowalam wywiady poglebione z matkami matych dzieci, nastolatkow
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i dorostych 0séb z zespolem Downa, mieszkajacych w miescie wojewddz-
kim i jego okolicach oraz w jednym z wigkszych miast w Norwegii'. Caly
material, ktéry zgromadzilam, zostal zamieszczony w Aneksie. Skladajg sie
na niego spisane przeze mnie historie kobiet, z ktérymi przeprowadzitam
wywiady. Prezentuje je w dwdch czesciach — norweskiej i polskiej. W kazdej
z nich historie przedstawione s wedlug porzadku alfabetycznego, co po-
winno ulatwi¢ ich odszukiwanie w Aneksie podczas lektury. Historie kobiet
zostaly przedstawione z zachowaniem anonimowosci i poufnosci, a ich dane
osobowe zmienione.

Na rozdzial 4. sktada sie proba rekonstrukeji znaczen nadawanych przez
matki uposledzeniu ich dzieci. W kolejnych podrozdziatach zajmuje sie re-
akcja kobiet na diagnoze zespolu Downa (4.1.), prébami wytlumaczenia
sytuacji (4.2.) oraz specyficznym poszukiwaniem aspektéw normalnosci
w nietypowej sytuacji (4.3.). Rozdzial 5. po$wiecony jest strategiom radze-
nia sobie z niepelnosprawnoscig intelektualng w relacjach z innymi osoba-
mi w podobnej sytuacji (5.1.), z normalsami (5.2.) oraz z profesjonalistami
(5.3.). Staram sie rowniez w analizie uwzgledni¢ propozycje wypracowang
przez Peggy Thoits (2011) stawiania oporu pietnu i spolecznym konsekwen-
cjom stereotypdw z nim zwigzanych. Na zakonczenie wskazuj¢ inne mozli-
we kierunki analizy i interpretacji zgromadzonego materialu badawczego.

' Norweska czes¢ projektu badawczego zostala zrealizowana podczas dwéch pobytéw
badawczych (marzec-czerwiec 2009, pazdziernik 2012) na Norweskim Uniwersytecie Nauki
i Technologii (NTNU) w Trondheim, finansowanych przy wsparciu udzielonym przez Islan-
die, Liechtenstein i Norwegie, poprzez dofinansowanie ze srodkéw Mechanizmu Finanso-
wego Europejskiego Obszaru Gospodarczego oraz Norweskiego Mechanizmu Finansowego
w ramach Funduszu Stypendialnego i Szkoleniowego.



