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Stowo wstepne

Zespol Downa — trisomia 21 — to najczestsza aberracja chromosomowa wy-
stepujgca u cztowieka (Zaremba, 1970; Boczkowski, 1990; Connor, Ferguson-
-Smith, 1991; Pietrzyk, 1994; Koztowska, 1995; Sasiadek, 1996; Pellar, 1996).
Dane epidemiologiczne, zaréwno dawniejsze, jak i najnowsze sq zblizone
i wskazuja na to, iz choroba ta pojawia sie w 1 : 785 (za: Wiinderlich, 1977)
lub w 1 : 800 przypadkéw (za: Roach, Orsmond, Barrat, 1999). Istnieja w li-
teraturze, gtéwnie medycznej i psychologicznej, dokladne opisy objawdw
tej choroby; uwaza sie wspdtczesdnie, iz zwigzanych jest z nig okoto 200 ano-
malii, z ktérych u jednej osoby pojawia sie okoto 50 (Matuszek, Sadowska,
1996). Przyczyna powstania tej liczbowej aberracji chromosomowej dotgd
nie jest poznana (Koztowska, 1995; Chapman, Hesketh, 2000). Funkcjono-
wanie psychospoleczne osdéb z zespotem Downa jest waznym problemem
dla nich samych oraz dla ich rodzicéw, opiekundw, oséb z najblizszego $ro-
dowiska. Podnoszeniu jakoéci ich zycia podwieca sie obecnie wiele uwagi.
Wazne jest, aby przy tych dziataniach usprawniajgcych, uwzgledniaé¢ stan
wspolczesnej wiedzy, osiggniecia réznych dziedzin nauki, ktére dotycza
wtasdciwosécei ich funkcjonowania, a takze trudnosci, ktérych te osoby i ich
rodziny dosdwiadczaja.

Monografia ta ma na celu scharakteryzowanie wybranych aspektéw psy-
chologicznego i spotecznego funkcjonowania osdb z zespolem Downa i ich
rodzin. Poruszane zagadnienia nie sg irrelewantne dla jakodci ich zycia.
Ujete sa problemy zwigzane z rozwojem niemowlat i malych dzieci, adole-
scentéw, mlodych dorostych oraz osdb starszych. Uwzglednienie szerokiego
przedziatu wiekowego jest bardzo istotne, gdyz obecnie dtugosé zycia osdb
Z niepelnosprawnoscia intelektualng, w tym rdéwniez z zespolem Downa,
niezwykle wzrosta (Silverman, Zigman, Kim, Krinsky-McHale, Wiéniewski,
1998; Urv, Zigman, Silverman, 2003). Baird i Sadnovick (1988; za: Burt, i in.,
1995) piszg, iz 44% dorosltych osdéb z zespotem Downa bedzie osiggaé 60 lat,
a 14% — 68 lat. Bush i Beail (2004) podajg, iz oczekiwana $rednia dtugosé
zycia w tej populacji to 50 lat, dla 20% oséb zyjacych ponad 55 lat. Istnieja
opinie, iz miedzy rokiem 2000 a 2025 liczba oséb dorostych z zespolem
Downa podwoi sie (Rondal, Comblain, 2002, s. 1). W zwigzku z tymi faktami
wazne jest lepsze poznanie probleméw ludzi z ta choroba w réznych prze-
dziatach wiekowych.
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Stowo wstepne

Monografia zawiera oméwienie empirycznych badan prowadzonych za-
réwno na gruncie polskim, jak i zagranicznym, a takze prac teoretycznych
dotyczacych wybranych problemdéw psychospotecznego funkcjonowania oséb
z zespolem Downa oraz ich rodzin.

W rozdziale pierwszym omoéwione zostaly zagadnienia zwigzane z jako-
4cig zycia osdb z zespotem Downa, a takze ich rodzin i opiekunéw. Analizie
poddano, jakie sg trudnoéci wystepujace w rodzinach oséb z zespotem Do-
wna oraz przebieg i uwarunkowania procesu adaptacji do choroby dziecka.

W kolejnym rozdziale scharakteryzowano cechy osobowoéci oraz tem-
perament osdb z zespolem Downa. Zmienne te, jak wskazujg badania pro-
wadzone wsrdd osdb o prawidtowym rozwoju intelektualnym, sq uwazane za
centralny system regulujacy zachowaniem cztowieka. W pracach poswieco-
nych osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng, jako gléwny determinant
zachowania przyjmuje sie poziom rozwoju intelektualnego, choé réwniez
niektérzy badacze, szczegdlnie o orientacji personalistycznej (Zigler i in.,
2002), podkreslaja znaczenie wymiaréw osobowosciowych. Nadal jednak
sfera osobowosciowa jest u 0séb z niepelnosprawnosécia intelektualng, w tym
tez z zespotem Downa, mniej poznana.

W nastepnym rozdziale rozpatrzono rézne kwestie zwigzane z zacho-
waniem przystosowawczym u o0séb z zespotem Downa. Nakreélono zagad-
nienia zwigzane z dynamika rozwoju réznych umiejetnosci przystosowaw-
czych, przedstawiono zaleznoéci miedzy poziomem rozwoju intelektualnego
a poziomem rozwoju spolecznego. Poréwnano funkcjonowanie spoteczne
0s6b z zespotem Downa oraz oséb z innymi rodzajami niepelnosprawnosci.
Wskazano tez, jakie sa uwarunkowania rozwoju réznych umiejetnosci przy-
stosowawczych.

Ostatni rozdziat poswiecono osobom starszym. Dokladniej przeanalizo-
wano zwigzek miedzy zespolem Downa a chorobg Alzheimera, bowiem lite-
ratura przedmiotu wskazuje na bardzo wysokie ryzyko tego typu demencji
u oséb z trisomia 21.

Monografia adresowana jest zaréwno do profesjonalistdow zajmujacych
sie leczeniem i usprawnianiem oséb z zespotem Downa, studentéw psycho-
logii i pedagogiki, jak tez do rodzicéw i opiekundéw tych osdb, a takze do
tych, ktérzy chcieliby rozszerzyé swaq wiedze o ich funkcjonowaniu.



Wprowadzenie

Lekarzem, ktéry opisatl cechy charakteryzujace osoby z trisomia 21, byt
John Langdon Down.

Zyciu i dzialalnoéci Johna Langdona Downa po$wiecona jest publikacja
O’ Conora Warda (1999, s. 19—-24). Opisano w niej wazne wydarzenia z dzie-
cinstwa i mlodosci tego wybitnego uczonego oraz scharakteryzowano jego
prace wérdd oséb niepelnosprawnych.

J. L. Down urodzil sie w 1828 roku w matym miasteczku angielskim
Torpoint. Jego ojciec — Thomas Joseph Almond Down, miat tam sklep ko-
lonialny. W wieku 14 lat ukonczyt szkote i pracowat przez 4 lata w sklepie
swego ojca. Wtedy nie myélat jeszcze o zdobyciu wyzszego wyksztalcenia.
Jak pisze w swoich pamietnikach, wybér zawodu lekarza zwigzany byt z pew-
nym wydarzeniem, ktére okreslit jako mistyczne. Gdy miat 18 lat, on i jego
rodzina znalazta schronienie przed ulewa w pewnej chacie, w ktdérej byta
chora dziewczynka. Dziewczynka ta bardzo go prosila o pomoc. Niestety,
nie mogt wtedy ulzyé jej cierpieniu, nie mial bowiem wiedzy i umiejetnosci
medycznych, ale proéba tej dziewczynki utkwita mu w pamieci. Bardzo pra-
gnal cos dla niej zrobid.

To przezycie sprawilo, iz zainteresowal sie¢ medycyna. W wieku 18 lat
odbylt praktyke u chirurga w East End i wykonywat najprostsze czynnosci
lecznicze, np.: puszczanie krwi, wyrywanie zebdw i podawanie lekéw. Na-
stepnie zapisat sie na kursy naukowe prowadzone w Londynie przez Kroé-
lewskie Towarzystwo Farmaceutyczne (The Royal Pharmacentical Society).
Byl bardzo wzorowym studentem. Nie zamierzal jednak zosta¢ farmaceuta
i po zakonczeniu kurséw wrécit do Torpoint. Jego wiedza przyczynila sie
do zwiekszenia obrotéw w sklepie kolonialnym prowadzonym przez ojca,
zaczeto tam bowiem sprzedawad nie tylko artykuly spozywcze, ale tez che-
miczne oraz leki. Na pewien czas Krdlewskie Towarzystwo Farmaceutyczne
powotalo go na stanowisko asystenta. Jednak powazna i dtugotrwata cho-
roba przerwata te¢ prace. Do zdrowia wracal w swym rodzinnym miescie.
Po dmierci ojca, w 1853 roku, rozpoczat studia medyczne w Londynie. Byt
wybitnym studentem (na ostatnim roku zdobyt ztoty medal dla najlepszego
studenta). Szczegdlnie wyrdzniat sie w dziedzinie chirurgii i potoznictwa.

Po zakonczeniu studidw ozenit sie z Mary Crellin. Przez pewien czas
pracowal jako akuszer, poglebiajac swoja wiedze medyczna.
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Wprowadzenie

Waznym momentem w jego zyciu bylo mianowanie go na gtéwnego
lekarza w Kroélewskim Przytulku dla Idiotéw Earlswood (The Royal Earl-
swood Asylum for Idiots). Tam spotkal Johna Conolly’ego — etnologa, ktory
zapoznat go ze swoja pracaq, czyli poszukiwaniem zwigzku miedzy ksztattami
czaszki a rozwojem rdéznych obszardéw mobzgu oraz potencjalnymi zdolno-
$ciami umystowymi. Okredlone ksztalty czaszki taczono z réznymi rasami.
W éwezesnych czasach bardzo znana byta klasyfikacja ras autorstwa Blu-
menbacha. Wyodrebnil on nastepujace rasy: mongolska, aztecka, kaukaska,
malajskq i etiopska. Down, bardzo zainteresowany tg klasyfikacjg, rozpo-
czat przypisywanie wszystkich rezydentéw Przytulka Earlswood do jednej
z 5 wymienionych ras.

Najbardziej interesowal sie osobami, ktére zaliczyt (na podstawie gtow-
nie pomiaru $rednicy gtowy oraz ogbélnego wygladu twarzy) do rasy mon-
golskiej. Opisat je w artykule Observations on an ethnic classification of
idiots (Obserwacje dotyczgce etnicznej klasyfikacji idiotéw), opublikowanym
w ,London Hospital Reports” w 1866 roku (przedrukowanym nastepnie
w 1887 roku wraz z trzema wykladami wygltoszonymi w Towarzystwie Me-
dycznym w Londynie). Ich charakterystyka jest nastepujaca:

[...] wlosy ich nie sa czarne, tak jak u prawdziwych Mongoltdéw, ale raczej bra-
zowego koloru, proste i cienkie. Twarz jest plaska i szeroka. [...] Policzki sa
zaokraglone i rozszerzajace sie na koncu. Oczy sa skosnie ustawione i znacznie
oddalone od siebie. Szpara powiekowa jest bardzo waska. Czoto jest zmarszczo-
ne poprzecznie. Wargi sa duze, grube z poprzecznymi szczelinami. Jezyk jest
dtugi, gruby, pobruzdzony, szorstki. Nos jest maty. [...] Skéra jest z lekka zabar-
wiona zdttawo, brak jej elastycznodci, wyglada jakby byta zbyt duza dla ciata. [...]
Mongolizm wystepuje wsrdd wszystkich idiotéw z czestoscig okoto 10%. Jest on
zawsze wrodzony. Osoby nalezace do tego typu maja duze zdolnosci do naslado-
wania, graniczace z umiejetnosciami miméw. One maja tez duze poczucie humo-
ru. [...] Sa zwykle zdolne do mdwienia; cho¢ ich mowa jest gruba i niewyrazna,
ale mozna jg poprawia¢ poprzez ¢wiczenie jezyka. Slabo rozwiniete sg u nich
umiejetnosci koordynacji i manipulacji, cho¢ dzieki systematycznemu treningo-
wi moga by¢ one zwiekszone. Krazenie jest stabe i jakkolwiek moze poprawiaé
sie latem, to zima nastepuje pogorszenie. Umysltowe i fizyczne umiejetnosci sa
w rzeczywistosci zalezne od temperatury [...] (za: Ward, 1999, s. 20—21)".

Potem J. L. Down do charakterystyki tej dodal splaszczong potylice. Jego
syn — Reginald, zaobserwowal, iz dtonie 0séb nalezgcych do rasy mongol-
skiej majg szczego6lng ceche — bruzde poprzeczng. (Syn Reginalda, wnuczek
J. L. Downa byt niepelnosprawny intelektualnie — a doktadnie miat wszystkie
cechy rasy mongolskiej opisywanej przez dziadka; zyt 65 lat).

Termin ,mongolizm” stosowano powszechnie az do 1961 roku, kiedy to
grupa genetykdédw zaproponowala nowe okredlenie tego schorzenia, tj. ,ze-
spét Langdona Downa”.

! Thumaczenie tekstéw niepublikowanych w jezyku polskim: E. Zasepa.



Zespot Downa — cechy charakterystyczne

John Langdon Down zatozyt Os$rodek dla Oséb Niepelnosprawnych In-
telektualnie w Normansfield. Wprowadzono tam systemy korekcyjne, opar-
te na ¢wiczeniach fizycznych, sensorycznej stymulacji, zabawach w role,
podkreslano tez wazno$é odpowiedniej diety. Po $mierci zatozyciela (ktéra
nastapita w 1896 roku) oérodek ten prowadzony byl przez jego syna. Byl on
bardzo bystrym obserwatorem, przyczynit sie do odkrycia zespotu Prade-
ra-Williego, zespotu Littla, zespolu Westa.

Zespdt Downa - cechy charakterystyczne

Zespdt Downa to trisomia chromosomu 21, czyli przyktad aberracji chro-

mosomowych liczbowych aneuploidalnych. Mozna wyréznié trzy jego od-

miany:

1) prosta trisomie, ktdra jest spowodowana nierozdzieleniem sie chromosomdw
w pierwszym lub w drugim podziale mejotycznym,

2) translokacje — spowodowang przeniesieniem chromosomu 21 na jeden
z chromosomoéw grupy D (13, 14, 15) lub G (21, 22),

3) mozaike, w ktorej obok komoérek o prawidtowym kariotypie, wystepujg ko-
morki z trzema chromosomami 21.

Pierwsza odmiana pojawia sie najczesciej, bo w okolo 95% przypadkdéw
tej choroby, za$ dwie pozostate rzadziej (por. Zaremba, 1970; Michalowicz,
Slenzak, 1985; Connor, Ferguson-Smith, 1991; Cunningham, 1992; Drewa,
1995).

Jest to stosunkowo czesto pojawiajaca sie¢ choroba. Na przyktad Roach,
Orsmond, Barratt (1999) podajq, iz wystepuje ona z czestoscig okoto 1 : 800
przypadkéw.

Osoby z zespotem Downa maja charakterystyczne cechy zewnetrzne. Ich
pierwszego opisu dokonat John Langdon Down w 1866 roku (za: Pueschel,
1992, s. 8). Wspodtezednie (Matuszek, Sadowska, 1996) przypisuje sie temu
zespolowi okolo 200 cech kryterialnych, choé¢ u poszczegdlnych jednostek
nie wystepuja one wszystkie jednoczednie, ale od okolo 20 do okolo 50
spoérdd nich.

Kostrzewski (1982) podaje nastepujace cechy somatyczne, ktére mozna
spotkaé u osdéb z zespotem Downa. Glowa ich jest mala, okragta, krétka,
ze splaszczonag potylica. W jej wygladzie pojawiaja sie nastepujace szczegd-
ly: uszy sa mate, zaokraglone, o uproszczonej rzezbie, czesto gérna czesé
ucha jest muszelkowato zwinieta lub tez ptatki ucha zanikajg; uszy moga
by¢ odstawione w gdérnej czesci lub calkowicie odstawione. U niektérych
0séb wystaja kosci jarzmowe, dolna czes$é twarzy ma ksztatt zaokraglony.
U wiekszosci os6b wystepuja skoénie ustawione szpary powiekowe, maja-
ce czesto ksztatt migdala, u nasady nosa znajduje sie zmarszczka nakatna.
Nos jest maty, kroétki, tepy, plaski, szeroki, z zapadnieta nasada. Wargi sa
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Wprowadzenie

najczesciej grube. Jezyk jest szeroki, gruby, pofaldowany, posiekany bruz-
dami, wystajacy z ust. Wiekszos$¢ oséb posiada zeby waskie i nieregularne,
zgryz za$ wadliwy. Charakterystyczny jest tez gruby, niski, gardtowy lub
ochrypty gtos. Owlosienie jest zazwyczaj skape i szorstkie. Klatka piersio-
wa jest najczesciej krotka i niekiedy znieksztalcona, brzuch — uwypuklony,
obwisly, z zaznaczong wyraznie falda przedlonowa. Zewnetrzne narzady
plciowe sa zazwyczaj w normie, niekiedy tylko obserwuje sie ich zanik.
Prawie u wszystkich oséb z zespolem Downa wystepuje wiotko$é $ciegien
i stawdw. Wiele cech charakterystycznych wystepuje tez w budowie konczyn
gérnych i dolnych. Na przyklad rece sq najczedciej plaskie, stosunkowo
szerokie, miesiste i grube, zaczerwienione, kosci dtugie (ramion i przedra-
mion) — skrécone. Maly palec u obu ragk lub u jednej jest zakrzywiony do
drodka, bez jednej poprzecznej faldy. W zgieciu dtoni, na jednej lub na obu
rekach, wystepuje bruzda poprzeczna, ktéra powstaje w wyniku zlania sie
dwéch linii w jedna. Stopy sa bardzo czesto krétkie, mate, grube, niezgrab-
ne, przewaznie wystepuje szczelina w jednej badz w obu stopach pomiedzy
paluchem a drugim palcem.

U oséb z zespotem Downa mozna zaobserwowa¢ nie tylko okreslone ce-
chy zewnetrzne, czy tez stan niepelnosprawnosci intelektualnej najczesciej
umiarkowanego i znacznego stopnia, ale réwniez specyficzny profil poziomu
rozwoju i przebiegu réznych proceséw poznawczych (Zasepa, 2003a). Chap-
man i Hesketh (2000) podajg, iz istnieje charakterystyczny ,behawioralny
fenotyp” osdéb z zespotem Downa. Analizujac go, nalezy zwrdéci¢ uwage na
$rodowisko, w ktérym zyja osoby, oraz ich wiek zycia. Poziom rozwoju za-
lezy bowiem od takich czynnikéw zewnetrznych, jak: opieka medyczna, sto-
sowane terapie, zgromadzona wiedza o tej chorobie, Swiadomo$¢é spoteczna
co do jej istoty, miejsce zamieszkania (tj. instytucje opieki spotecznej, dom
rodzinny). Czynniki te sq zmienne w czasie i zalezq od systemu spotecz-
no-kulturalnego oraz do indywidualnej historii zycia. Behawioralny fenotyp
ujawnia sie réznie w zaleznosci od wieku zycia.

W wieku od urodzenia do 4 lat wystepuje opdznienie w rozwoju poznaw-
czym, ktére nasila sie w wieku 2-4 lat, ponadto obserwuje sie trudnosci w wy-
dawaniu zréznicowanych dzwiekdéw, wolniejsze przejscie od gaworzenia do
wypowiadania pierwszych stéw, mniejsza zrozumialto$é. Charakterystyczny
jest tez nizszy rozwdj jezyka, tj. ekspresji mowy i tzw. $redniej dtugosci wy-
powiedzi, w pordwnaniu z niewerbalnymi umiejetnosciami poznawczymi.

Okres dziecinstwa, czyli od 4 do 12 lat, to czas, gdy szczegdlnie zazna-
czajq sie deficyty w krotkotrwalej pamieci stuchowej. Mowa jest mato zro-
zumiata i pojawia sie wiele btedéw w artykulacji. Pogtebia sie zréznicowanie
w poziomie rozwoju ekspresji jezyka, w poréwnaniu z rozumieniem mowy,
na korzy$¢ tej drugiej umiejetnosci. Pojawiaja sie, wzrastajace wraz z wie-
kiem zycia, stany leku, depresji oraz zamkniecia sie w sobie. Zachowania
problemowe wystepuja z wiekszg czestotliwoscia w pordwnaniu z osobami
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o prawidtowym rozwoju intelektualnym, choé z mniejsza niz u 0oséb z niepel-
nosprawnoscia intelektualng bez zespotu Downa (por. Zasepa, 2003b).

Do cech szczegdlnych w rozwoju poznawczym, ktére widoczne sq w okre-
sie adolescencji (13-18 lat), nalezq deficyty w werbalnej pamieci operacyjnej
i trudnodci w przypominaniu. Charakterystyczny staje sie wiekszy deficyt
w aspekcie syntaktycznym ekspresyjnego jezyka w pordéwnaniu z aspektem
leksykalnym. Rozumienie stéw jest na wyzszym poziomie niz poziom rozwo-
ju inteligencji niewerbalnej, natomiast poziom rozumienia syntaktycznego
— na nizszym. Podobnie jak w poprzednim okresie rozwojowym, wystepuje
mniej zachowan problemowych niz u 0séb z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna. Wraz z wiekiem zycia zwieksza sie poziom leku, depresji i zamkniecia
sie w sobie.

W wieku dorostym, szczegdlnie po 35. r.z., zauwaza sie symptomy de-
mencji (wystepuja one u 50% o0s6b majgcych wiecej niz 50 lat). U wielu oséb
pojawia sie jakanie oraz méwienie przez nos. Podobnie jak w poprzednich
okresach rozwojowych, charakterystyczna jest rozbieznos$¢ miedzy pozio-
mem niewerbalnego poznawczego rozwoju a rozumieniem syntaktycznym,
na korzyéé tego pierwszego. Réwniez jak w mlodszych latach zycia, utrzy-
muje sie tendencja do mniejszej czestosci wystepowania zachowan pro-
blemowych w pordéwnaniu z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna
bez zespotu Downa. Z wiekiem zycia dodatnio koreluje poziom zaburzen
depresyjnych. U niektérych osoéb pojawiajg sie zachowania agresywne (za:
Chapman, Hesketh, 2000).

Te charakterystyke behawioralnego fenotypu u oséb z zespotem Downa
mozna jeszcze uzupetnié nastepujaco. Na wszystkich poziomach wieku roz-
woj spoleczny jest wyzszy niz rozwdj intelektualny. Ponadto lepiej rozwinieta
jest percepcja wzrokowa oraz pamie¢ wzrokowa w pordéwnaniu z percepcja
stuchowa i pamiecig stuchowa. Na stosunkowo wysokim poziomie jest rozu-
mienie spoleczne, pamieé¢ dtugotrwata, a takze pamieé typu implicite, czyli
majaca charakter nieintencjonalny i automatyczny - osoba wykorzystuje
informacje bez swiadomosci, iz je odtwarza; pamie¢ ta dotyczy wiedzy jak
wykonaé¢ dane zadanie. W pordéwnaniu z tym, na nizszym poziomie funk-
cjonuje — pamieé explicite, czyli postaé wydobywania z pamieci, w ktérej
jednostka $wiadomie dziata tak, by zreprodukowac lub rozpozna¢ okreslona
informacje (Sternberg, 2001, s. 200); system typu explicite jest przemys$lany
i zwigzany z wysitkiem (por. Krinsky-McHale, i in., 2003).

Wiele informacji o funkcjonowaniu oséb mozna uzyskaé¢ na podstawie
badan longitudinalnych. Carr (1988, 1995) przeprowadzila szczegdlnie war-
todciowe, trwajace 20 lat, badania osdb z zespotem Downa. Wiek tych oséb
na poczatku badan wynosil 6 tygodni, na konicu zas 21 lat. Bardzo charakte-
rystyczne sa wyniki dotyczace zmian zachodzacych w sferze intelektualnej.
W wieku niemowlecym $rednie ilorazy inteligencji Il wahaty sie od 70 do
80 punktéw, w wieku 11 lat byly one w granicach 30—40 i podobne wyniki
uzyskano, gdy badani mieli 21 lat. I uzyskane przez osoby w wieku 11 lat
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byty bardzo silnie skorelowane z uzyskanymi przez nie w wieku 21 lat. II ob-
nizajq sie wraz z postepujacym wiekiem zycia, co spowodowane jest tym,
iz osoby wprawdzie sukcesywnie nabywaja umiejetnosdci poznawcze, czyli
zwieksza sie ich wiek umystowy, to jednak nieproporcjonalnie wolno do
wieku zycia. Gdy $ledzono przebieg rozwoju funkcjonowania spoltecznego
i komunikacji u dzieci przedszkolnych (Beeghly, Cicchetti, 1987; za: Hauser-
Cram, i in., 2001), to stwierdzono szczegdlne obnizanie sie ilorazéw rozwoju
ekspresji jezyka w pordwnaniu z symbolicznym funkcjonowaniem, takim
jak np. symboliczna zabawa. Mimo powolnego rozwoju systemu spoteczno-
komunikacyjnego, charakteryzuje sie on spdjnoscia, uporzadkowaniem oraz
przebiega w takich samych etapach, jak u dzieci o prawidtowym rozwoju.

Charakterystyke oséb z trisomiag 21, oparta na badaniach naukowych,
mozna uzupelni¢ o dane pochodzace z obserwacji. Wspdtczednie coraz wie-
cej dzieci z zespotem Downa uczeszcza do szkdt specjalnych dla dzieci z lek-
ka niepelosprawnoscia intelektualna oraz do szkét integracyjnych. Maja
one wyzszy poziom rozwoju intelektualnego niz dzieci zyjace dawniej. Ten
trend wzrostowy spowodowany jest w duzym stopniu bardzo dobra opie-
ka medycznag, psychologiczng, pedagogiczng podjeta od najwczesdniejszych
chwil zycia dziecka, a takze szerszq wiedza o chorobie dziecka i sposobach
radzenia sobie z nig, posiadang przez rodzicéw i opiekunéw. Réwniez posta-
wy spoteczne staja sie bardziej przychylne, co sprzyja rozwojowi tych oséb,
wlaczeniu sie ich w rézne dziedziny zycia spotecznego.



Jakosé¢ zycia

0sOb z zespolem Downa oraz ich rodzin

Dazenie do szczedcia i poszukiwanie dobrego zycia cechowalo ludzi zapew-
ne od zarania dziejow. Naukowe opracowania dotyczace tych poszukiwan
cztowieka, predyktordéw efektywnosci w tym zakresie, pojawiajq sie jednak
od niedawna. Sam termin ,jako$¢é zycia” znalazt sie w literaturze naukowej
dopiero po Il wojnie $wiatowej. Jego wyjasnienie w stowniku amerykanskim
wskazuje na to, iz poczatkowo rozpatrywano go w aspekcie konsumpcyj-
nym, zwigzanym z obszarem ,mie¢”. ,Dobre zycie” to inaczej zasobny stan
posiadania débr materialnych. Potem termin ten rozszerzyt sie na obszar
,byé” (za: de Walden-Galuszko, Majkowicz, 1994).

Pojecie to definiowane jest obecnie w rézny sposdb, powstaja rdzine
koncepcje jakosci zycia oraz rézine metody oceny. Problem jakosci zycia
moze by¢ w rézny sposdb rozpatrywany i widziany w réznej perspektywie,
w zalezno$ci od przyjetej przez badacza koncepcji poznawczo-eksploracyj-
nej. Inne ma tez znaczenie dla ludzi o réznych profesjach. Jako$¢ zycia moze
odnosié¢ sie do réznego rodzaju norm (tj. klinicznej — zwigzanej z brakiem
objawéw chorobowych, spotecznej — dotyczacej efektywnego wypeiniania
rol, indywidualnej — lgczqcej sie z realizacjg osobistych potrzeb), moze tez
miesci¢ sie w kategoriach fenomenologicznych, empirycznych i relacyjnych
(tamze).

Hunt i McKenne (1992; za: de Walden-Gatuszko, Majkowicz, 1994) tacza
jako$¢ zycia z motywacja cztowieka do zaspokojenia réznego rodzaju po-
trzeb — zaréwno bardziej podstawowej natury (np.: jedzenia, bezpieczenstwa,
stabilnos$ci, mitoéci), jak i wyzszego rzedu (badania $wiata, twdrczosci, uzna-
nia, profesjonalizmu, samoaktualizacji). Jako$¢ zycia jest tym wieksza, im
w wiekszym stopniu zaspokojone sg wazne dla cztowieka potrzeby. Jakos$é
zycia ocenia osoba na podstawie przyjetego przez siebie systemu wartosci,
standardéw wynikajacych z zebranych doswiadczen, poréwnania z innymi
ludZzmi i sytuacjg, w ktdrej sie oni znajduja.

Na gruncie psychologii rzeczona kategorie (ktdra czesto zamiennie na-
zywa sie: dobrostan psychiczny, szczedcie, satysfakcja zyciowa, dobre samo-
poczucie) rozpatruje sie w aspekcie obiektywnym i subiektywnym. Przy
obiektywnej ocenie jakosci zycia, uwzglednia sie: warunki materialne, sytu-



18

Jakosé zycia 0séb z zespolem Downa oraz ich rodzin

acje rodzinng, zawodowaq, jakos¢ relacji spotecznych, stan zdrowia, a takze:
wiek, pteé, miejsce zamieszkania, wydarzenia zyciowe (por. Czapinski, 1994).
Subiektywna ocena jakosci zycia dotyczy stopnia zadowolenia z sytuacji zy-
ciowej w relacji do potrzeb, aspiracji i mozliwosci czltowieka (por. Jarema,
iin., 1995). Na przyktad jako$¢ zycia jest okreslona jako:

[...] stopient emocjonalnej, intelektualnej i kulturalnej satysfakcji, ktéra istnieje
w codziennym ludzkim zyciu (ale nie jest koniecznie powigzana z materialnym
komfortem) (Szymanski, 2000; za: Crocker, 2000, s. 319).

Méwiac o cztowieku, nalezy mie¢ zawsze na uwadze, iz jest on jednoscia bio-
logiczno-psychiczno-duchowa. Swiatowa Organizacja Zdrowia (World Health
Organization WHO), rozpatrujgc problem jakos$ci zycia czlowieka (WHO
Quality of Life — WHOQOL, 1998), podkreéla, iz nalezy bra¢ pod uwage:
zdrowie fizyczne, stan psychologiczny, poziom niezaleznoéci, relacje spotecz-
ne, Srodowisko zewnetrzne, duchowo$é oraz religie i osobiste przekonania.
W specjalnym raporcie WHOQOL, ktéry dotyczy duchowosci, religijnosci
i osobistych przekonan (WHOQOL and Spirituality, Religiousness and Per-
sonal Beliefs: Report on WHO Consultation, 1998) zwraca sie uwage na to,
iz koncentracja tylko na stanie fizycznego lub psychicznego funkcjonowania
cztowieka jest bardzo mechanicznym i redukcjonistycznym spojrzeniem
niedajacym pelnej satysfakcji. Nalezy doceni¢ $wiat wartosci czlowieka
i uszanowaé godnoéé osobowa kazdej osoby.

Niezwykle wyrazista charakterystyka dazen czlowieka i jakosci jego zy-
cia zostala zawarta w nastepujacych stowach Jana Pawta II, wygtoszonych
w Oredziu z okazji VIII Swiatowych Dni Mtodziezy w Rzymie (1992):

W réznych jezykach istnieja rézne slowa na nazwanie tego, czego czto-
wiek nie chcialby absolutnie stracié, co stanowi istote jego oczekiwan, pragnien
i nadziei. Jednak w kazdym jezyku tylko stowo ,zycie” w pelni wyraza to, czego
najbardziej pragnie ludzka istota. ,Zycie” oznacza sume wszystkich upragnio-
nych débr, a zarazem jest tym, co sprawia, ze stajg sie one realne, mozliwe do
zdobycia i trwale.

W swoim nauczaniu Jan Pawel II wiele miejsca podwiecil godnosci osoby
ludzkiej i zyciu w pelni, w ktérym wartodci zwigzane z ,mieé” nie moga
przewyzszaé wartosci zwigzanych z ,byé¢”, by czlowiek nie zagubil swojego
cztowieczenstwa. Na poziomie zycia spotecznego na pierwszym miejscu po-
winno sie zawsze stawia¢ godnosé osoby ludzkiej. W Encyklice Sollicitudo

rei socialis (1987, s. 33) pisal nastepujgco:

Gdy jednostki i wspdélnoty widzg, ze nie sa $cisle przestrzegane wymogi
moralne, kulturowe i duchowe, oparte na godnosci osoby i na tozsamosci wta-
dciwej kazdej wspdlnocie, poczynajac od rodziny i stowarzyszen religijnych, to
calg reszte — dysponowanie dobrami, obfito$¢ zasobdéw technicznych stuzacych
w codziennym zyciu, pewien poziom dobrobytu materialnego — uznaja za nieza-
dowalajacq, a na dluga mete za rzecz nie do przyjecia.
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Krytyka materializmu i rozpatrywania jakoéci zycia, jedynie w kategoriach
materialnych, zawarta jest w Encyklice Evangelium vitae (1995, s. 23):

Ostabienie wrazliwos$ci na Boga i czlowieka prowadzi nieuchronnie do
materializmu praktycznego, co sprzyja rozpowszechnianiu si¢ indywidualizmu,
utylitaryzmu i hedonizmu. [...] Jedynym celem, ktéry sie bierze pod uwage, jest
wlasny dobrobyt materialny. Tak zwana ,jako$¢ zycia” jest interpretowana naj-
czedciej lub wylacznie w kategoriach wydajnosci ekonomicznej, nieuporzadko-
wanego konsumpcjonizmu, atrakcji i przyjemnosci czerpanych z zycia fizyczne-
go, natomiast zapomina sie o gtebszych — relacyjnych, duchowych i religijnych
— wymiarach egzystencji. W takim klimacie cierpienie, ktére nieustannie ciqzy
nad ludzkim zyciem, ale moze tez sta¢ si¢ bodZzcem do osobowego wzrostu,
zostaje ,ocenzurowane”, odrzucone jako bezuzyteczne, a nawet jest zwalczane
jako zlo, ktdrego nalezy unikaé zawsze i we wszystkich okolicznosciach. Gdy nie
mozna go przezwyciezy¢ i gdy znika nawet nadzieja na dobrobyt w przysztosci,
cztowiek sklonny jest sqdzié, ze zycie stracitlo wszelki sens i doznaje coraz sil-
niejszej pokusy, aby przypisaé sobie prawo do potozenia mu kresu.

Od okoto lat 70. XX wieku powstajg prace o jakosci zycia (czy tez od-
czuwania zadowolenia, poczucia szcze$cia) 0s6b z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng (Schalock, 2000; za: Helm, 2000). Jest ich nadal stosunkowo mato,
szczegdlnie tych, ktére dotycza subiektywnej oceny jakosci zycia. Wedtug
Schalocka i in. (2005) pojecie jako$ci zycia jest uzyteczne dla lepszego pla-
nowania i ewaluacji wsparcia udzielanego osobom z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Wazne jest, aby konstrukt ,jakos¢ zycia” uwzgledniat trzy sys-
temy: mikrosystem (czyli indywidualng ocene réznych sfer swojego zycia),
mezosystem (ocene programoéw rehabilitacyjnych, edukacyjnych, efektywne
planowanie wsparcia, ulepszanie programoéw), makrosystem (dotyczy cech
spotecznosci, kultury sprzyjajacych rozwojowi czlowieka). Wymiary, ktore
nalezy analizowaé, méwiac o jakosci zycia u oséb z niepelnosprawnoscia in-
telektualng, sq nastepujace: emocjonalny dobrostan (np. uczucie satysfakcji,
pozytywna samoocena), relacje interpersonalne (spoleczne kontakty, posia-
danie przyjaciot), materialny dobrostan (dochody finansowe, praca, warunki
mieszkaniowe), rozwdj osobowy (osiggniecia edukacyjne i sukcesy w roz-
nych dziedzinach zycia, posiadanie kompetencji poznawczych, spotecznych
i praktycznych), fizyczny dobrostan (stan zdrowia, spedzanie czasu wolne-
go, jakos$é stuzby zdrowia), samodzielno$é¢ (niezaleznosé, posiadanie celow
i systemu wartosci, umiejetno$¢ dokonywania wybordw), zycie spoleczne
(pelnienie rél spotecznych, jako$é wsparcia spoltecznego), prawa (uznanie
prawa jednostki, przynaleznej jej godnosci) (tamze, s. 300).

Warto w tym miejscu wspomnieé, iz autorzy, ktdrzy omawiaja kwestie
dotyczace jakosci zycia, postuguja sie czesto terminem ,szczedcie”, czy tez
,odczuwanie szczes$cia” (perception of happiness). Termin ten oznacza:

[...] tagodny stan, pelen poczucia zyczliwosci i harmonii. Jego synonimy to: ra-
do$¢, zadowolenie, rozkosz, przyjemnos¢, uniesienie, pogoda, btogostawienstwo.

19



20

Jakosé zycia 0séb z zespotem Downa oraz ich rodzin

Stan ten odnosi sie raczej do zbioru doswiadczen lub ich kontynuacji, a nie
do chwilowego wrazenia. [...] Szczescie jest zwigzane z ,pozytywna wiedzq”,
czyli taczy sie z umiejetnoscia dostrzegania dobra w réznych sytuacjach i do-
$wiadczeniach powstajacych w czasie podrézy przez zycie (za: Crocker, 2000,
s. 319).

Definicje szczescia, a whasciwie ilorazu szcze$cia (Happiness Quotient)
sformutowal Robison (2000, s. 373) — ojciec Amy, dziewczynki z zespoltem
Downa. ,lloraz szczeécia jest wynikiem pomiaru zdolnosci przyczyniania sie
do poczucia dobrostanu u innych”. Cztowiek jest wtedy szczesliwy, gdy nie
mysli o sobie, ale potrafi sprawi¢ przyjemnos$é¢ innym. Robison (tamze), na
podstawie obserwacji swej cérki oraz wielu innych oséb z zespolem Downa,
twierdzi, iz osoby te maja wysoki iloraz szczeécia. Charakteryzuja sie one
dobrym samopoczuciem oraz spokojem i ufnoscig, ktére to cechy przycia-
gaja innych ludzi. Co do terminologii to uwaza, iZ musi istnieé¢ up syndrome,
ktéry pozwala entuzjastycznie i radosnie patrzeé¢ na $wiat, down syndro-
me nie powinien mieé miejsca, bowiem nie ma sensu byé ponurym wokot
(ang. up - w gére, down — w doét). O swojej cédrce opowiada nastepujgco:

Ona jest zatrwazajgco wrazliwa na potrzeby innych wokét niej. Pomimo, iz
umie réznicowad, malo spotkata w dwiecie oséb, ktére nie bytyby kandydatami
na jej przyjaciét. Gdy byta mata, jadac do miasta, pozdrawiata kazdego nowego
pasazera i z zainteresowaniem pytata o jego imie, miejsce zamieszkania, cel
podrézy. Mozna z przekonaniem powiedzieé, iz ona rzeczywidci kocha ludzi
i zaprasza do podobnych reakcji (tamze, s. 373).

Przytacza on, jako przyklad charakterystycznego zachowania swej corki,
nastepujace zdarzenie. Jako pastor w matej miejskiej parafii, po skonczo-
nym nabozenstwie wychodzil z koséciota. Pewnego dnia przylaczyta sie do
niego corka, siedzgca poprzednio w lawce. Gdy znalezli sie obok drzwi wyj-
Sciowych, odsunela ojca na bok, a sama stanela twarzq skierowang do para-
fian i podnoszac rece do géry, pozdrawiata kazdego stowami ,dzienn dobry”.
Na twarzach przechodzacych osdéb pojawialy sie radosne, zywe udmiechy.
Autor, méwigc o szczesciu oséb z zespolem Downa, nawigzuje do tredci za-
wartych w Nowym Testamencie, gtéwnie do przestania stéw Ewangelii do-
tyczacej osmiu blogostawienstw. Prawdziwe poczucie szczedcia nie moze
byé¢ wynikiem przemocy, pogwatcenia praw innych, ale musi by¢ zwigzane
z realizowaniem normy chrzescijanskiej miloéci blizniego i zycia dla Wiecz-
noéci. Blogostawieni (czyli szczesliwi) sq ludzie, ktérzy teraz sq ,ubodzy
w duchu’, ,ktérzy sie smucq’, ,cisi’, ,ktdrzy lakng i pragng sprawiedliwosci”,
,milosierni”, ,czystego serca”, ,ktérzy wprowadzaja pokédj”, ,ktérzy cierpia
przesladowanie dla sprawiedliwo$ci” (Mt 5, 3-12). Blogostawieni to ludzie,
ktérzy w zyciu na ziemi doznaja réznorakich cierpien. Te wypowiedZ moz-
na jeszcze uzupetnié¢ stowami Jana Pawta Il skierowanymi do tredowatych
w Maritubie, w Barzylii (1980):



