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ZespOt Downa na przestrzeni lat
w medycynie | spotecznym odbiorze

Zespot Downa stanowi najczesciej wystepujacg anomalie genetyczng w popula-
cji ludzkiej. Jak podkres$la Stephanie Lorentz, jego czesto$¢ szacuje si¢ na jeden
przypadek na siedemset do tysigca zywych urodzen, przy czym wystepuje on nie-
zaleznie od rasy czy innych uwarunkowan srodowiskowychl. Elzbieta Mincza-
kiewicz i Jacek Bleszyniski podkreslajg w swoich badaniach, ze jest to aberracja
chromosomowa, czyli cze$¢ naszego dziedzictwa biologicznego?. Nazwa wzieta
sie od nazwiska brytyjskiego lekarza Johna Langdona Downa, ktéry podjat prace
w Krélewskim Przytutku dla Idiotéw Earlswood, gdzie poznat innego uczonego
- Johna Conolly’ego3. Etnolog przedstawil mu swoje badania, w ktérych zapisal,
ze budowa czaszki przyczynia sie do rozwoju umystowego. Conolly dzielit swoich
pacjentéw wedtug ras, a zaprezentowana przez niego klasyfikacja zainteresowata

1  S. Lorentz, Children with Down’s Syndrome: A guide for teachers and support assistants in mainstream pri-
mary and secondary schools (Resource Materials for Children), London 1988. Zob. A. Chowaniec-Rylke, Czy da
sie wyleczy( zespot Downa? Odnajdywanie sprawczosci w systemie biomedycznym przez rodzicéw oséb z zespotem
Downa, ,Zeszyty Etnologii Wroclawskiej” 2016, nr 2, s. 93-101; zob. B. Stratford, Zespdt Downa. Przesztos¢,
terazniejszos¢ i przysztos¢, Warszawa 1993; E. Minczakiewicz, Zespét Downa, Gdansk 2010.

2 E. Minczakiewicz, ]. Bleszyniski, Rozwdj i zaburzenia komunikacji jezykowej u 0séb z zespotem Downa,
[w:] Diagnoza i terapia logopedyczna 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng, red. ]. Bleszynski, K. Kaczorow-
ska-Bray, Gdansk 2012, s. 65.

3 E.Zasepa, Psychospoteczne funkcjonowanie 0séb z zespotem Downa, Warszawa-Krakéw 2008, s. 11-14.
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Downa, ktory postanowit pogrupowa¢ wiasnych podopiecznych z Earlswood+.
Dopiero w pdzniejszych latach zaczeto sie domysla¢, ze ,mongolizm” jest zwigza-
ny z wada chromosomowg. Jak wspomina Daria Sikorska: ,John Langdon Down
uwazal, ze mongolizm jest przyktadem retrogres;ji, czyli pojawienia si¢ mongo-
loidalnych cech wygladu u dzieci rodzicow rasy kaukaskiej - wowczas uwazanej
za stojgca wyzej niz mongolska™.

Odkrycia w zakresie ludzkiej genetyki dokonat rowniez francuski uczony
Jérome Lejeune, ktéry - za Downem - dowiddl, ze wada wystepuje w dwudzie-
stej pierwszej parze chromosom6w®. Nadal temu nowg nazwe - trisomia 21.
Terminu mongolizm uzywano wcigz do lat szes¢dziesigtych XX wieku, doktad-
nie do 1961 roku, za$ cztery lata pdzniej WHO przyjelo oficjalng nazwe na wade
genetyczng, ktorg znamy dzi$ jako zesp6t Downa’. Obecnie trisomia 21 jest juz
postrzegana zupelnie inaczej niz na poczatku XX wieku, kiedy klasyfikowano
to schorzenie w kategoriach glebokiego uposledzenia umystowego8. Réwniez
wyglad zewnetrzny jest tutaj charakterystyczny. Ludzie z tym syndromem sg
czestg niscy i maja krepg budowe ciata. Glowa jest mala, a potylica sptaszczo-
na. Charakterystyczne sg skos$ne, mate oczy oraz nieduzy, ptaski nos. Usta na-
tomiast sg stosunkowo grube, a dolna warga moze by¢ wywinieta. U 0s6b z ze-
spotem Downa czesto mozna zauwazy¢ otwartg buzie lub wywiniety jezyk, gdyz
ich jama ustna jest bardzo mata, a uklad oddechowy niedrozny, przez co musza
oddychad przez usta. Mowa 0s6b z trisomig 21 jest czesto bardzo niewyrazna.
Powoduje to wiotkos¢ miegsni twarzy, warg i krtani, co wplywa niekorzystnie
na emisje glosu oraz na artykulacjel0.

Ze wzgledu na wyglad oraz charakterystyczny sposéb zachowania wokdt os6b
z zespotem Downa wcigz funkcjonuje wiele stereotypdw, choé nie sg one juz tak
powszechne jak w minionych dekadach. Dzieci z tym syndromem mogg korzy-
sta¢ z edukacji inkluzyjnej i integracyjnej w srodowisku réwiesniczym. Badania
wskazuja, ze uczniowie z zespotem Downa uczeszczajacy do szkot ogélnodostep-
nych czeéciej i skuteczniej nawigzujg komunikacje z réwiesnikamill. Dzieki roz-
4 Tamze.

5 D. Sikorska, Stymulowanie rozwoju mowy dziecka z zespotem Downa w wieku przedszkolnym, ,Konteksty
Pedagogiczne” 2016, nr 2, s. 112.

6 K. Szalata, Postep w diagnostyce wobec procesu racjonalizacji medycyny: konferencja wygtoszona 18.10.2010
w Warszawie na ogélnopolskiej Sesji Naukowej , Postep w diagnostyce laboratoryjnej”, ,Studia Ecologiae et Bio-
ethicae” 2010, t. 8, nr 2, s. 243.

7  D. Sikorska, Stymulowanie..., s. 112.

8 C. Cunningham, Dzieci z zespotem Downa. Poradnik dla rodzicéw, ttum. M. Pawlak-Rogala, Warszawa
1994, 5. 175.

9  E.Minczakiewicz, J. Bleszynski, Rozwdj..., s. 66.

10 W.Pudetko, L. Wilewska, Opinia matek na temat doswiadczeri komunikacyjnych ich dzieci z zespotem Dow-
na i ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi, ,Logopedia” 2023, t. 52, nr 2, s. 175.

11 A.Jedrzejowska, Umiejetnosci komunikacyjne dzieci z zespotem Downa, ,Interdyscyplinarne Konteksty
Pedagogiki Specjalnej” 2018, nr 22, s. 216.
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wojowi medycyny, psychologii, a takze edukacji, coraz mniej 0séb z zespotem
Downa do$wiadcza wyobcowania oraz odrzucenia przez otoczeniel2.

W Polsce powstaje wiele inicjatyw, ktére majg na celu integrowanie sie ludzi
z niepelnosprawnoscig. Jednym z nich jest projekt dyrektora Gdanskiego Tea-
tru Szekspirowskiego, Jerzego Limona oraz Fundacji ,,]Ja tez”13. Inicjatywa miala
na celu wlgczenie 0s6b z zespolem Downa do pracy w teatrze. Uczestnicy projek-
tu zajmowali si¢ obstugg gosci i podkreslali, ze byto to dla nich cenne doswiad-
czenie. Dzieki mozliwosci pelnienia roli pracownikéw czuli sie samodzielni
i potrzebni. Organizatorzy zwracali uwage na reakcje widzéw - tylko nieliczni
zachowywali dystans i unikali kontaktu, natomiast wiekszo$¢ okazywata entu-
zjazm, z u§miechem podchodzac do kasy biletowe;.

Inng inicjatywa stuzgcg integracji oséb z zespotem Downa jest obchodzenie
Swiatowego Dnia Zespotu Downa. Jego data — 21 marca — ma charakter sym-
boliczny, gdyz nawigzuje do dodatkowego chromosomu w 21. parze. Dzien ten
okreslany jest takze mianem ,Dnia Kolorowej Skarpetki”, poniewaz na znak so-
lidarnosci z osobami z trisomig 21 zaklada sie dwie r6znobarwne, niepasujgce
do siebie skarpetki. Inicjatywa ma na celu sktonienie do refleksji nad codzien-
nymi wyzwaniami, z jakimi mierzg si¢ osoby z zespolem Downa, oraz zwiek-
szenie $wiadomosci spolecznej, szczegdlnie w zakresie szacunku i akceptacji.

Literatura dziecieca wobec zespotu Downa

Na wspdtczesnym rynku wydawniczym dynamicznie rozwija sie literatura dla
dzieci, coraz czesciej podejmujaca tematy wazne spolecznie i wychowawczo. Ak-
centuje si¢ w niej akceptacje, empatie i przelamywanie stereotypéw wobec 0s6b
z niepetlnosprawnosciami, co sprzyja ksztalttowaniu postaw juz od najmlodszych
lat. Dzigki takim tre§ciom dzieci uczg sie, ze osoby z niepelnosprawnosciami sg
integralng cze$cig wspdlnoty i maja réwne prawa oraz mozliwosci uczestnic-
twa w zyciu spotecznym. W ostatnich latach coraz czesciej pojawiajg si¢ takze
ksigzki z bohaterami zmagajacymi sie z trudno$ciami rozwojowymi, m.in. z ze-
spotem Downa.

Tajemnica znikajgcych ciasteczek to jedna z kilkutomowej serii ksigzeczek psy-
choedukacyjnych - Bajki bez barier Aleksandry Chmielewskiej4. Lektura ma

12 E. Barczykowska, ]. Jaworska, A. Kurylak, Ocena spotecznego funkcjonowania dzieci z zespotem Downa,
,Problemy Pielegniarstwa” 2011, z. 4, s. 447-453. Przywotane badania wskazujg przewazajacg ilo$¢ dzieci
dotknietych niepelnosprawnoécig, ktdre uczg sie¢ i sg zapisywane do szkdt integracyjnych.

13 A. Wojnarowska, ]. Rzeznicka-Krupa, Teatr jako miejsce pracy dorostych 0séb z zespotem Downa. Eman-
cypacyjny potencjal projektu aktywizacji zawodowej , Przystanek Szekspir”, ,Niepetnosprawno$¢. Dyskursy Pe-
dagogiki Specjalnej” 2017, nr 25, s. 182-183.

14 A. Chmielewska, Tajemnica znikajqgcych ciasteczek, Krakow 2016.
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na celu przyblizenie mtodym czytelnikiem wygladu czy zachowania dzieci z ze-
spotem Downa. Bohaterem bajki jest Mikotaj - sze$cioletni chlopiec z trisomig 21
oraz jego starsza, zdrowa siostra, Marcysia. Juz na poczatku ksigzki dziewczynka
opowiada, ze czasem trudno jest mie¢ brata, ktéry wymaga wiekszej opieki, lecz
mimo to bardzo go kocha. Do cech fenotypowych i behawioralnych charakte-
rystycznych dla oséb z zespotem Downa nalezy m.in. potrzeba powtarzalnosci
czynnosci, ktora petni funkcje regulacyjng, zapewniajgc poczucie bezpieczeristwa
i stabilno$ci. Istotnym aspektem analizowanej bajki jest wprowadzenie elementéw
obrazujacych specyfike funkcjonowania oséb z tym zespotem, takich jak skton-
nos¢ do rutyny czy obnizone napiecie mie$niowe. Autorka przedstawia te cechy
w sposob uproszczony, klarowny i dostosowany do mozliwos$ci percepcyjnych
dziecka, co nadaje utworowi nie tylko walor literacki, lecz takze dydaktyczny,
sprzyjajacy procesowi oswajania odbiorcow z tematykg niepetnosprawnosci.

Marcysia i Mikotaj poznajg Agnieszke oraz Filipa. Dziewczynka pyta o Miko-
taja, a Marcysia wyjasnia, z jakimi trudno$ciami mierzy sie jej brat, podkreslajac
jednoczesnie, ze jest wyjatkowy. Podczas rozmowy znikajg ciasteczka, a Mikolaj
odkrywa, ze zjadly je ptaki. Wprowadzenie elementu zagadki angazuje czytelnika
isubtelnie otwiera temat odmiennosci. Na koricu autorka zamieszcza praktyczne
wskazoéwki dla rodzicéw i nauczycieli, proponujgc zabawy sensoryczne, plastycz-
ne oraz ¢wiczenia wspierajgce aparat mowy i rozwoj dzieci z zespotem Downa.

Analiza bajki Tajemnica znikajgcych ciasteczek z serii Bajki bez barier po-
kazuje, ze wspdlczesna literatura dziecieca pelni coraz czesciej funkcje
edukacyjno-terapeutyczna, przyczyniajac sie do przetamywania barier spotecz-
nych i poznawczych. Wprowadzenie bohatera z zespotem Downa do narracji
literackiej nie tylko pozwala mtodym czytelnikom lepiej zrozumie¢ specyfike
funkcjonowania 0s6b z trisomig 21, ale takze sprzyja budowaniu postaw akcep-
tacji, tolerancji i empatiil®.

Waznym elementem ksigzki jest komentarz dydaktyczny autorki, skierowa-
ny do nauczycieli i rodzicéw. Podpowiada on, jak taczy¢ lekture z ¢wiczeniami
wspierajgcymi rozwdj sensoryczny i artykulacyjny. Proponowane zabawy rucho-
we ijezykowe nie tylko wspierajg dzieci z zespotem Downa, lecz takze sprzyjajg
integracji calej grupy, podkres$lajgc inkluzyjny charakter publikacji.

Literatura tego typu staje sie mostem miedzy $wiatem dzieci z niepelnospraw-
nosciami a ich petnosprawnych rowiesnikow. Ukazujac odmiennos$¢ w pozy-
tywnym, codziennym kontekscie, psychoedukacyjne bajki - jak utwory Chmie-
lewskiej — ksztaltujg wrazliwos¢ spoteczng i przygotowuja mtodych odbiorcéw
do zycia w otwartym, zréznicowanym spoteczeristwielo.

15 ). Papuzinska, Inicjacje literackie. Ksigzki dla najmtodszych, Warszawa 2000, s. 45-52.
16 Zob.l.Borecka, S. Wontorowska-Roter, Biblioterapia w edukacji dziecka niepetnosprawnego intelektualnie:
materialy dydaktyczne dla nauczycieli i bibliotekarzy, Watbrzych 2003.
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Ksigzka Zespot Downa... trudniejsze zZycie, pigkniejszy swiat Mai Chmiell” przyj-
muje forme pamietnika matki dziecka z zespotem Downal8. Przedstawione zo-
stajg dwie perspektywy: matki, zmagajacej sie z trudnosciami, jakie jg spotka-
ty, oraz jej dziecka - matego i niewinnego Pawta. Narracja ukazuje wewnetrzne
rozdarcie kobiety: z jednej strony wdzieczno$¢ Bogu za syna, z drugiej $wiado-
mo$¢ wyzwan, jakie bedg jg czekaly. Zakoriczenie opowiesci ukazuje akceptacije
- matka Pawtla godzi si¢ z faktem, ze jej dziecko jest niepelnosprawne, a dzigki
niemu uczy sie patrze¢ na §wiat jego oczami, dostrzegajac dobro i prawde w naj-
mniejszych rzeczach.

W ksigzce Chmiel obok wiary i nadziei pojawia si¢ rGwniez motyw cierpienia.
Pawetl doswiadcza nekania w szkole. Ani on, ani jego rodzina nie otrzymujg po-
trzebnego wsparcia. Matka chlopca przezywa bezradnos$¢ wobec niesprawiedli-
woéci i obwinia Boga o brak reakcji, znajdujac jednak pocieszenie w przyjaciotach
- swoich ,aniotach” ktdérzy pomagajq jej przywroci¢ synowi wiare w dobro¢.

Wedlug Agnieszki Gawron, niepelnosprawnos¢ zajmuje zbyt mato znaczace
miejsce w przestrzeni publicznejl®. Autorka w artykule zwraca uwage na bardzo
istotng kwestie, iz wady 0sob chorych traktuje sie jako co$ zagrazajacego lub nie-
dajacego sie jednoznacznie zaklasyfikowaé. Niewidzialno$¢ w duzej mierze do-
tyka réwniez matek wychowujacych dzieci z niepelnosprawnos$ciami. Ich sytua-
cja odbiega od tradycyjnego, gleboko zakorzenionego w §wiadomosci spotecznej
wyobrazenia macierzynstwa jako doswiadczenia prorozwojowego i ukierunko-
wanego na przyszto$¢. Nasza rzeczywistos¢ ksztattuje sie na podstawie posiada-
nej wiedzy, a brak reprezentacji oséb chorych sprawia, ze nie potrafimy w petni
dostrzec ich potrzeb w naszym otoczeniu?20.

Utwoér Chmiel ukazuje do§wiadczenie niepetnosprawnosci taczace cierpienie
z brakiem wsparcia i symboliczng niewidzialnoscig. Narracja z perspektywy matki
pelni funkcje $wiadectwa spotecznego, ujawniajgc skutki stygmatyzacji i insty-
tucjonalnych zaniedban, jednoczesnie pokazujac gtebokg mitos¢ i wartosci zycia
w rodzicielstwie dziecka z zespolem Downa. Ten sam motyw, unaoczniajgcy od-
rzucenie spoteczne, potagczone z miltoscig i akceptacjg, mozna dostrzec u Sebastia-
na, bohatera powiesci Anny Cholewy-Selo Oswoic los. Jak wspomina Malgorzata

17 M. Chmiel, Zespdt Downa...Trudniejsze Zycie, pigkniejszy swiat, Konin 2016.

18 Chmiel ksigzke po$wiecila choremu na zespét Downa synowi. Wyznata: ,Trudno sie pisze o wlasnych
uczuciach, do$wiadczeniach - niejednokrotnie negatywnych - tzach, smutku, rozczarowaniu, o chorobie
wlasnego dziecka. Trzeba precyzyjnie dobiera¢ stowa, wraca¢ do poprzednich myséli, analizowaé. Poruszy¢
wyobraznie tak, by tre$¢ nie zostala opacznie zrozumiana, a autorke tak specyficznej powiesci nie posgdzo-
no o zwracanie uwagi na siebie poprzez pryzmat chorego dziecka”; Sylwia Cegieta rozmawia z Majg Chmiel,
https://www.kulturalnerozmowy.pl/2018/06/maja-chmiel-kwalifikowanie.html?m=1 [dostep: 12.06.2025].
19 A. Gawron, Matrifokalnos¢ a literackie dyskursy dziecigcej niepetnosprawnosci - wokét ksigzek ,, Zeby umarto
przede mngq Jacka Hotuba i Kto ukradt jutro?” Olgi Ptak, ,Zagadnienia Rodzajéw Literackich” 2020, t. 63, nr 3,
s. 111.

20 Tamze.
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Latoch-Zielinska, chlopiec okre$la ,sprzeciw wobec braku zrozumienia sytuacji
[...] bunt przeciwko krzywdzgcemu wartosciowaniu ich choroby/kalectwa, nie-
zgoda na stereotypowe postrzeganie potrzeb os6b z niepelnosprawno$ciami”2l.
Badania lubelskiej badaczki rozszerzaja dyskurs kreowania oséb z dysfunkcjami
w przestrzeni literackie;j.

Mallko i tata to ksigzka hiszpaniskiego rysownika Gusti Romselfta. Autor komik-
su?Zjest takze jego gléwnym bohaterem. Opowies¢ rozpoczyna sie wyznaniem nar-
ratora, ze nie byl przygotowany na wychowanie dziecka z niepetlnosprawnoscig.

,Nie byl taki, jak sobie wyobrazalem”23 - przywolane stwierdzenie staje sie
punktem wyjscia do historii ojcowskiego dojrzewania, prowadzacej ku pelnemu
przyjeciu dziecka z zespotem Downa, ktérego sie nie spodziewat. Do postawy po-
kory i akceptacji ojciec dojrzewa dzigki swojej zonie oraz o$§mioletniemu synowi,
ktérego naturalnaiotwarta postawa kontrastuje z poczgtkowym lekiem rodzica.
Szczegolnie wymowny jest epizod ze starszym bratem Mallka, ktéry stwierdza:
,bedzie kochany, nawet gdy urodzi sie zielony”24. Przytoczone zdanie, mimo po-
zornej lekkosci i humorystycznego charakteru, ujawnia fundamentalny wymiar
dzieciecej wrazliwosci, ktdrej istotg jest bezwarunkowa akceptacja. Postawa ta
stanowi znaczacg przeciwwage wobec spolecznych stereotypdw i uprzedzen
dotyczacych osoéb z niepelnosprawnosciami?s. Jak wspomina llona Klimek:

Proces akceptacji nastepuje powoli, Gusti tego typu stowa musi sobie zob-
razowad, tworzac niejednokrotnie zabawne kolorowe kolaze. Perspektywa
ojcowska jest tu niezwykle cenna - pokazuje, Ze tata niekoniecznie musi
by¢ tym, ktory zachowuje dystans wobec nowych wyzwan i nie ma prawa
do emocji oraz watpliwo$ciZo.

21 M. Latoch-Zielinska, Wybrane kreacje niepetnosprawnych bohateréw wspdtczesnych tekstéw literackich
w praktyce edukacyjnej, ,Filoteknos” 2022, t. 12, s. 208.

22 Zob.]. Szytak, Komiks w czasach niekoniecznie normalnych, ,Teksty Drugie” 2017, nr 5, s. 147-167; A. Su-
charniska, Komiks w perspektywie edukacyjnej, czyli o formalnej budowie komiksu, ,Edukacja Elementarna w Te-
orii i Praktyce” 2021, t. 16, nr 4, s. 93-104.

23 ]. Radominska, Boze, dlaczego, https://lubimyczytac.pl/aktualnosci/10272/boze-dlaczego [dostep:
12.06.2025].

24 G. Rosemffet, Mallko i tata, Warszawa 2018. Wydanie nie posiada numerowanych stron.

25 A.Zerek stwierdza: ,Gusti napisat i narysowat opowie$¢ o tym, jak rodzi sie oraz czym jest akceptacja.
Nie wynika ona tylko z poznania. U jej podstaw lezy mito$¢, bo tylko mito$¢ do drugiego czlowieka, pozwa-
la nam dobrowolnie przyjg¢ to, co jest nam dane”; taz, Zespét Downa - droga mitosci!, https://czytamto.pl/zes
pol-downa-droga-milosci/ [dostep: 12.06.2025].

26 1. Klimek, , O mitosci wiem tyle co ty”, ,Znak” 2018, nr 761, s. 112.
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W publikacji dominuje warstwa obrazkowa. Gusti2’, argentynski ilustrator
ksigzek dla dzieci, aktywny rowniez w mediach spolecznosciowych, tworzy
osobistg narracje wizualng przypominajacg ,bajkoterapie”. Komiks opiera si¢
na rysunku uzupeinionym refleksjami o postrzeganiu oséb z niepetnospraw-
noscig i podstawowymi informacjami o zespole Downa. Szczegdlnie wymowna
jest grafika ukazujgca osoby z trisomig 21 z réznych czesci $wiata, nadajaca do-
$wiadczeniu bohatera wymiar uniwersalny i globalny.

Styl Gustiego - taczacy szkic z akwarelg - wyrdznia sie¢ §wiadomg niekonwen-
cjonalnoscig, ktora wzmacnia efekt autentycznosci i oddziatywanie wychowaw-
cze. Proste, ekspresyjne ilustracje sprzyjajg ksztaltowaniu empatii i wrazliwosci
spotecznej, a zarazem przedstawiajg dziecko z zespotem Downa jako aktywnego
uczestnika zycia, przelamujac stereotypy.

Przyznanie komiksowi Mallko i tata nagrody Bologna Ragazzi Awards28 w ka-
tegorii ,disability” w 2016 roku potwierdza rosngcg w literaturze dziecigcej ten-
dencje do podejmowania tematéw trudnych i spotecznie istotnych. Decyzja jury
wpisuje sie w nurt studiéw nad niepelnosprawnoscia, ktore od lat osiemdziesig-
tych XX wieku akcentujg kulturowe i spoteczne aspekty tego zjawiska. Komiks
Gustiego staje sie dzieki temu nie tylko autobiograficznym zapisem, lecz takze
artystycznym §wiadectwem i narzedziem krytycznej refleksji nad miejscem oséb
z niepelnosprawnosciami we wspolczesnej kulturze.

Inng reprezentacjg komiksowg, podejmujgca tematyke zespotu Downa, jest
MGdj rok. Wiosna autorstwa Jiro Taniguchiego i Jeana-Davida Morvana?°.

llustracje w przywotanym komiksie30 - w przeciwienistwie do szkicowej eks-
presji Gustiego w Mallko i tata - cechujg si¢ wysokim stopniem estetyzacji. Ca-
pucine przedstawiona jest niemal jak jej réwiesnicy, co sprawia, ze zespot Dow-
na staje sie wizualnie niemal niewidoczny. Zabieg ten mozna interpretowac
jako przetamywanie stereotypdw albo jako ,estetyzacje niepetnosprawnosci”,
ktora neutralizuje réznice fenotypowe. Z perspektywy disability studies wpisuje

27 Gusti tak charakteryzuje siebie: ,Urodzitem sie w Buenos Aires, jaki$ czas temu, z otéwkiem pod pachg
- jak twierdzi moja mama. W 1985 roku wyjechatem do Paryza. Zamieszkalem w Europie i zostalem $wiet-
nym rysownikiem. Przyznano mi wiele nagréd, ale najwiekszg nagroda jest dla mnie mozliwo$¢ robienia
tego, co kocham. 1de przez zycie, rysujac, dzigki rysowaniu podrdzuje i poznaje niezwyktych ludzi i miejsca”;
http://gustiart.com [dostep: 12.06.2025].

28 B.Biedrzycki pisze: ,Gl6wngbohaterkg jest Capucine - przesympatyczna o§miolatka, ktéra bylaby pew-
nie taka sama jak wszystkie o$miolatki, gdyby nie zespét Downa. Ten album to przedstawiona z perspek-
tywy dziecka kronika zmagan i walki, jakg prowadzg mala Cap i jej rodzice o to, aby dziecko, mimo swoje-
go uposledzenia, moglo normalnie funkcjonowa¢. Terapia, dodatkowe zajecia, ktopoty ze szkotg, a do tego
zwykle, codzienne troski, rado$ci i ludzkie sprawy sktadajg sie na poruszajacy dziennik. Czytelnik zaglagda
w te niezwyklg codzienno$¢ po dziecigcemu, w cieply i wzruszajacy sposob”; tenze, ,Méj Rok: Wiosna”, Jiro
Taniguchi, Jean-David Morvan, https://kulturaliberalna.pl/2010/07/20/biedrzycki-%E2%80%9Emoj-rok-wi
0sna%E2%80%9D-jiro-taniguchi-jean-david-morvan/ [dostep: 12.06.2025].

29 ]. Taniguchi, ].D. Morvan, Mdj rok - wiosna, Warszawa 2010.

30 A. Suchanska, Komiks w perspektywie edukacyjnej...
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sie to w szerszg debate nad reprezentacja odmiennosci: realistyczne sg dos§wiad-
czenia bohaterki, natomiast warstwa wizualna je neutralizuje, ujawniajgc napie-
cie miedzy empatig a rzetelnym odwzorowaniem. Ksigzki dla dzieci majg duzy
potencjal edukacyjny - rozwijajg jezyk, wyobraznie i empatie, a takze uczg war-
tosci i rozumienia §wiata. Dzieki ilustracjom ulatwiajg zapamietywanie tresci,
a poprzez tematyke réznorodnosci sprzyjaja ksztalttowaniu postaw tolerancji
i integracji spotecznej3l.

Historia Capucine z zespolem Downa ukazana jest poprzez codzienne do-
$wiadczenia i reakcje rodziny, a brak pelnej akceptacji ojca uwydatnia jej poczucie
odmiennosci. Rysunki dziewczynki wprowadzajg perspektywe ,,od wewnatrz”,
a szkota specjalna i pies Chlopczyk stanowig kluczowe elementy wsparcia
emocjonalnego.

Analiza obu komikséw pokazuje odmienne strategie reprezentacji: Mallko
i tata ukazuje autentyczng, emocjonalng perspektywe rodzica, Mdj rok. Wios-
na taczy realizm rodzinny z estetyzacjg wizerunku dziecka. Laczy je przedsta-
wienie dziecka z zespotem Downa jako podmiotu zdolnego do rozwoju i relacji,
r6zni - sposdb narracji i nacisk na autentycznos¢ versus funkcje edukacyjng.

Powie$¢ Poczwarka Doroty Terakowskiej32 réwniez porusza temat dziecka z ze-
spotem Downa i jego relacji z rodzicami. Juz we wstepie dramat narodzin uka-
zuje niepokoj rodzicdw wobec wygladu noworodka: Marysia, nazywana Myszka,
obcigzona jest trisomig 21 i nieuleczalng zmiang w mézgu. Cho¢ jej komunikacja
ogranicza si¢ do pétstowek, a funkcje fizjologiczne s3 mato kontrolowane, narra-
cja obala stereotyp braku §wiadomosci dziecka - Myszka reaguje emocjonalnie
na zmiany w czytanych opowiesciach i potrafi rozpoznaé tate w reklamie. Oj-
ciec poczatkowo izoluje sie i obwinia Zone, podczas gdy Ewa stopniowo akcep-
tuje corke, stajac sie jej jedynym wsparciem wobec oceniajgcego i krzywdzgcego
otoczenia. Dziewczynka kocha taniec, lecz z uwagi na swojg niepelnosprawnosé¢
nie jest w stanie osiggna¢ ptynnosci ruch6w33. Postrzega siebie jako niezgrabng
poczwarke, ktdéra nigdy nie stanie si¢ motylem. Proby wyrazania emocji poprzez
taniec konczg sie niezrozumieniem: zamiast uznania spotyka jg odrzucenie.

31 Zob. M. Centner-Guz, Potencjat edukacyjny ksigzek obrazkowych na przyktadzie realizacji warsztatéw je-
zykowo-czytelniczych w ramach projektu , Za Progiem” - wyprawy odkrywcéw, ,,Problemy Opiekuriczo-Wycho-
wawcze” 2020, nr 2, s. 64-80.

32 Zob. M. Boliniska, W symbiozie, czyli Doroty Terakowskiej przestrzeri miedzy ,Poczwarkq” a ,Dobrym adre-
sem”, ,Paristwo i Spoleczenstwo” 2013, nr 3, s. 99-114.

33 Nawigzuje do stéw: ,Myszka wierzyla, ze taniec wyraza wszystko to, czego stowa nie potrafig. [...] Miata
$wiadomo$¢, ze taniec umie prosié, przepraszad, wolaé, przyzywad, wyraza¢ rado$¢ i mitosé, agresje i niena-
wié¢. Czula, ze taniec ma samospelniajgcg sie moc. Wiekszg niz stowa”; D. Terakowska, Poczwarka..., s. 85.
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Matka méwi do niej ,Dobra Myszka”, ale nigdy ,Myszko, pieknie tariczysz”, co
symbolicznie ujawnia brak afirmacji jej podmiotowo$ci34.

Rodzina Myszki jest dysfunkcyjna: matka pozostaje sama z niepelnosprawnym
dzieckiem, ojciec ucieka w obojetnos¢ i zal, a dziewczynka doswiadcza niezro-
zumienia i samotnosci. Szuka ukojenia w §wiecie wyobrazni - na strychu, gdzie
wizualizuje raj znany z opowie$ci matki i wyobraza sobie, ze tanczy z lekkoscig
motyla. Rodzice nie korzystajg z zadnej formy profesjonalnej pomocy: Myszka
nie uczeszcza do przedszkola ani nie integruje sie z rowie$nikami. Ewa ttumaczy
ten wybdr troskg o dziecko, chcgc uchronic je przed zranieniem i przed poczu-
ciem wstydu. W rzeczywistosci jednak decyzja ta pogtebia izolacje i ogranicza
mozliwosci rozwoju spolecznego corki3>.

Poczwarka Terakowskiej ukazuje osobe z zespotem Downa jako bohatera lite-
rackiego i medium ujawniajgce spoleczne stereotypy, leki oraz mechanizmy wy-
kluczenia. Myszka porusza si¢ miedzy §wiatem realnym, naznaczonym odrzu-
ceniem, a przestrzenig wyobrazonga, w ktorej realizuje podmiotowo$¢. Powiesé
eksponuje réwniez dysfunkcje rodziny i brak systemowego wsparcia, wskazujac,
ze gtéwng barierg nie jest niepetnosprawnos¢, lecz spoteczna obojetno$é, styg-
matyzacja i izolacja. Obraz Myszki to nie tylko opowies$¢ o ograniczeniach, ale
przede wszystkim apel o uznanie godnosci i prawa do bycia postrzegang jako
osoba - nie ,problem”36.

Powie$¢ ukazuje dramat dziecka z zespolem Downa, rodzinnej dysfunkcji
i spotecznego odrzucenia, natomiast Mallko i tata Gustiego prezentuje autobio-
graficzng relacje ojca i syna peing akceptacji i empatii. Oba teksty przelamujg
stereotypy i podkreslajg podmiotowos$¢ 0séb z niepelnosprawnoscia, rézni je
jednak ton - krytyczny u Terakowskiej, afirmatywny u Gustiego.

Reportazowa reprezentacja problematyki
niepetnosprawnosci osob z zespotem Downa

Cela. OdpowiedZ na zespét Downa Anny Sobolewskiej to reportaz o codziennym
zyciu autorki — matki Justyny i Celiny. Cela, urodzona z zespotem Downa, do-
rasta w zwyczajnej rodzinie, ktorej rzeczywisto$¢ zmienia jej przyjécie na $wiat.
Sobolewska opisuje rozwoj corki - jej zabawy, sukcesy i umiejetnosci czesto uzna-
wane za trudne do osiggniecia dla dzieci z niepelnosprawnoscig. Przedstawia

34 Nawiazuje do stéw: ,Myszka miala sze$¢ lat, chodzita juz sama bez zadnych podpodrek [...] Myszka tan-
czyla. Tariczyla jak Kopciuszek na balu. Jak motyl w letni dzien. Tariczyla peknie, zwinnie i leciutko, jak pa-
nie w telewizorze lub zwiewna wrézka z reklam”; D. Terakowska, Poczwarka, s. 48.

35 Zob. E. Patucka, Problemy rodzin 0séb z niepetnosprawnoscig, ,Zeszyty Naukowe Pedagogiki Specjalnej”
2024, nr1,s.198-211.

36 A. Nasitowska, Literatura wobec niepetnosprawnosci, , Teksty Drugie” 2008, nr S, s. 115-130.
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Cele jako btyskotliwg, pelng wyobrazni dziewczynke, poréwnujacg sie do Iwa.
Juz we wstepie szczere wyznanie autorki odstania emocje towarzyszgce naro-
dzinom chorego dziecka, przetamujgc tabu i stereotypy:

Cecylia urodzita si¢ w czerwcu 1989 roku. Zamiast radosci z narodzin prze-
zylam lek i bdl - przeniesiono mnie do pustej sali, a cdreczki nie przyniesio-
no. Do dzi$§ pamietam gorzki smak tamtych dni i powracajgcy w snach obraz
szpitalnej posadzki. Wtedy zrozumialam, ze metafora ,czarna rozpacz” jest
wyjatkowo precyzyjna3’.

Autorka zwraca uwage rowniez na trudy wychowania dziecka z zespolem
Downa. Inne dzieci lubig bawi¢ sie z Celg i uwazajg jg za milg, usmiechnietg
i pomystowg dziewczynke. Czesto, gdy do ich zabawy dotgcza zdrowe dziecko,
réwiesnicy wolg bawi¢ sie bez dziewczynki.

Sobolewska opisuje trudnosci zwigzane z poszukiwaniem dla cérki odpowied-
niej szkoty, zwracajgc uwage na negatywne do$wiadczenia w placéwce integra-
cyjnej. Podkresla brak przygotowania kadry do pracy z uczniami o zréznicowa-
nych potrzebach oraz obecno$¢ dzieci przejawiajgcych zachowania agresywne,
co utrudniato proces wychowawczy38. Dodaje takze, ze jej syn czesto zglaszal sie
do udziatu w przedstawieniach, lecz nigdy nie zostal wybrany.

Edukacjaiintegracja odgrywaja kluczowa role w rozwoju dziecka, jednak szko-
ta moze zar6wno wspieraé, jak i wykluczaé uczniéw z niepetnosprawnoscig in-
telektualng. Rodzice czesto podkreslajg brak przygotowania placéwek do pracy
z dzie¢mi o specjalnych potrzebach. Przyktad Celi, ktdra uczeszczata do szkoty
integracyjnej w lzraelu, pokazuje, Ze mimo bariery jezykowej mozliwe jest na-
wigzanie relacji i wspdlnej zabawy, jesli wsrdd rowiesnikéw istnieje otwartosé
i akceptacja.

W reportazu Sobolewska oddaje glos rodzicom dzieci z zespotem Downa,
ktérzy mowiag o swoich obawach, trudnos$ciach i sSwiadomosci ograniczonej
samodzielnosci potomstwa. Podkreslajg jednak ich wyjatkowa empatie i dar
dzielenia sie, czesto niedostrzegane przez otoczenie. Zycie z dzieckiem z nie-
pelnosprawnoscig okazuje sie zwyczajne, a nierzadko petne radosci. Ksigzka nie
jest poradnikiem, lecz - jak zauwaza Paulina ChyHa - §wiadectwem dzielonego
z czytelnikiem doswiadczenia3.

37 A.Sobolewska, Cela. OdpowiedZ na zespét Downa, Warszawa 2002, s. 8.

38 G.Mikotajczyk-Lerman, Bariery w realizacji prawa do edukacji dzieci z niepetnosprawnosciami w opinii ich
rodzicéw. Rekomendacje dla polityki oswiatowej, ,Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej” 2016,
nr22,s.119-131.

39 P. Chylta, Niepetnosprawnos¢ non-fiction. ,Cela” Anny Sobolewskiej, ,Tutoring Gedanensis” 2022, nr 1,
s. 65.
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W strone szkoty

Sugestie dydaktyczne do wskazanego fragmentu powinny uwzglednia¢ stop-
niowanie tresci i form pracy z uczniami na réznych poziomach ksztalcenia.

Na etapie edukacji wezesnoszkolnej akcent mozna potozy¢ na ksztattowanie
postaw akceptacji i empatii poprzez proste narracje literackie, takie jak bajki
psychoedukacyjne, ktére wprowadzajg bohateréw z zespotem Downa w sposéb
dostosowany do percepcji najmlodszych. Dzieci mogg poznawad réznorodnosé
ludzkich do$wiadczen przez wspdlne zabawy, rozmowy oraz prace plastyczne, co
sprzyja budowaniu naturalnej otwartosci i integracji w grupie réwiesniczej.

Na poziomie szkoty podstawowej w starszych klasach wskazane jest poglebia-
nie wiedzy uczniéw o medycznych, psychologicznych i spotecznych aspektach
trisomii 21, przy jednoczesnym odwotywaniu sie do przyktadow literackich i re-
portazowych. Analiza fragmentdéw ksigzek, w ktorych obecne sg postaci z ze-
spotem Downa, pozwala na rozwijanie umiejetnosci interpretacyjnych oraz
wrazliwo$ci na kwestie marginalizacji i wykluczenia. W tym konteks$cie mozna
inicjowaé dyskusje o stereotypach i jezyku, a takze podkresla¢ znaczenie edu-
kacji inkluzyjnej i integracyjne;j.

Na poziomie szkoty ponadpodstawowej warto wprowadza¢ refleksje o niepet-
nosprawnosci w perspektywie historycznej i kulturowej, odwotujac sie do prze-
mian w jezyku medycyny, literatury i sztuki. Analiza komikséw, powiesci czy re-
portazy, w ktérych pojawia si¢ temat zespotu Downa, daje mozliwos¢ krytycznej
refleksji nad sposobami reprezentacji i ich konsekwencjami spotecznymi. Dys-
kusje mogg by¢ rozszerzane o watki z obszaru disability studies, pozwalajac ucz-
niom dostrzega¢, jak zmienia sie spoteczny odbidr oséb z niepelnosprawnoscig
i jaka role w tym procesie odgrywa kultura.

Na poziomie akademickim materiat stanowi podstawe do interdyscyplinarnej
analizy problematyki trisomii 21 - zar6wno w ujeciu medycznym, jak i spotecz-
nym. Refleksja nad literaturg i sztukg przedstawiajgca osoby z zespotem Downa
moze by¢ punktem wyjscia do dyskusji o modelach niepetnosprawnosci, a takze
o praktykach inkluzyjnych i ekskluzyjnych w réznych obszarach zycia spotecz-
nego. Analiza krytyczna narracji pozwala studentom wyksztalci¢ kompetencje
badawcze, a zarazem wrazliwo$¢ spoleczna, ktora jest niezbedna w pracy peda-
gogow, kulturoznawcow, psychologdéw czy pracownikéw socjalnych.

Wskazane cele dydaktyczne nie mogg zostaé zrealizowane bez odpowiedniego
przygotowania nauczycieli. Powinni oni posiada¢ nie tylko wiedze literaturo-
znawczg, lecz réwniez podstawowe kompetencje z zakresu psychologii rozwojo-
wej i pedagogiki specjalnej. Niezbedne jest uwrazliwienie pedagogéw na kwestie
jezyka, aby unikali oni form stygmatyzujgcych i modelowali komunikacje nace-
chowang szacunkiem. Konieczne staje si¢ takze organizowanie szkolen i war-
sztatow doskonalgcych, podczas ktorych nauczyciele poznajg techniki pracy
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z tekstem literackim, metody rozwijania empatii wérdéd uczniéw oraz sposoby
prowadzenia rozmdw na tematy trudne i emocjonalnie obcigzajgce. Wskazane
przygotowanie umozliwia $wiadome i odpowiedzialne zastosowanie literatury
jako narzedzia wychowania do tolerancji i otwartos$ci oraz jako wsparcia w pro-
cesie edukacji wlaczajace;.

Konkluzje

Analiza wspoélczesnej literatury dzieciecej i mtodziezowej ukazujacej bohaterow
z zespolem Downa dowodzi, ze literatura ta pelni nie tylko funkcje estetyczna,
ale przede wszystkim edukacyjno-terapeutyczng. Obecnos$¢ postaci z niepetno-
sprawno$cig intelektualng w bajkach psychoedukacyjnych, komiksach, powies-
ciach czy reportazach sprzyja przelamywaniu stereotypdw, otwiera przestrzen
do rozmowy o réznorodnosci i uczy empatii. W ten sposéb literatura staje sie
waznym narzedziem ksztattowania §wiadomosci spotecznej, juz od najmlodszych
lat przygotowujac dzieci do zycia w inkluzyjnym, otwartym spoteczenstwie.

Jednoczesnie analiza ukazuje znaczacg role nauczyciela, ktéry wprowadzajac
tego typu teksty do pracy dydaktycznej, staje sie posrednikiem miedzy literaturg
a uczniami. To od jego przygotowania zalezy, czy odbiorcy beda w stanie dostrzec
w bohaterach nie tyle ich ograniczenia, ile pelnie czlowieczeristwa, prawo do god-
nosci i rownego uczestnictwa w zyciu spotecznym. Dlatego konieczne jest, aby pe-
dagodzy posiadali wiedzg literaturoznawczg, psychologiczng i spoleczna, a takze
umiejetnos¢ prowadzenia rozmdéw na tematy trudne. W tym kontekscie literatura
dla dzieci i mtodziezy zyskuje wymiar interwencyjny: nie tylko opowiada historie,
lecz takze uczy, jak przetamywacé bariery i budowacé postawy akceptaciji.

Mozna zatem stwierdzi¢, Ze omawiane utwory - od Tajemnicy znikajgcych cia-
steczek Aleksandry Chmielewskiej, przez Mallko i tata Gustiego, po Poczwarke Do-
roty Terakowskiej i reportaz Anny Sobolewskiej - stanowig nie tylko artystyczne
$wiadectwa, ale takze narzedzia wychowania do otwartosci i empatii. Wpisuja
sie one w szerszy nurt wspdtczesnych disability studies, ktdre akcentujg kulturowe
i spoleczne aspekty niepetnosprawnosci. Ich wprowadzenie do praktyki szkolnej
oraz do szerszego dyskursu kulturowego moze sta¢ sie fundamentem budowa-
nia bardziej sprawiedliwego i inkluzyjnego spoleczenstwa.
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