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Strategie radzenia sobie z niepetnosprawnoscig intelektualng

na przyktadzie matek oséb z zespotem Downa

Streszczenie

Celem rozprawy jest stworzenie typologii strategii radzenia sobie z pietnem
przeniesionym niepetnosprawnosci intelektualnej wsréd matek dzieci, nastolatkow i
dorostych oséb z zespotem Downa. Zespdt Downa czy tez ogdlnie rzecz ujmujgc
niepetnosprawnosc intelektualna traktowana jest tutaj nie jako wada genetyczna czy tez caty
zespdt réinych wad rozwojowych, lecz jako konstrukt spoteczny zalezny od danego
kontekstu. Interesujag mnie zatem znaczenia, jakie nadajg mu matki, a nie medyczne,
psychologiczne czy pedagogiczne definicje.

W pracy przedstawiam rozmaite sposoby rozumienia terminu ,niepetnosprawnos¢” —
od modelu biologicznego/medycznego po model spoteczny. Zastanawiam sie, co to znaczy,
ze ktos jest (nie)petnosprawny lub (nie)normalny. Wskazuje na ideologiczne i polityczne
uwiktania tego pojecia. Nastepnie prezentuje wybrane teorie pietna. Zaczynam od koncepcji
Ervinga Goffmana, stosuje pojecia przez niego wprowadzone: nosiciel pietna, normals,
jednostka zorientowana. Jego kategorie uzupetniam postacig profesjonalisty, ktéry odgrywa
znaczacg role w funkcjonowaniu matki osoby niepetnosprawnej intelektualnie. Prezentuje
rowniez koncepcje pietnowania i jego nastepstw w kontekscie zmodyfikowane] teorii
etykietowania. Zastanawiam sie, jakie konsekwencje dla jednostki ma stygma, kiedy sie
ujawnia, kiedy ma znaczenie. Wskazuje przede wszystkim na relacyjnos¢ samego pojecia,
zaleznos$¢ od kontekstu, w jakim rozgrywa sie dana interakcja (najczesciej mieszana, gdy
nosiciel/jednostka zorientowana spotyka sie z normalsem lub profesjonalistg). W odniesieniu
do charakterystyki interakcji mieszanej wifasnie rozwazam rdzine modele relacji pacjent-
lekarz: od funkcjonalnego po partnerski (za Ostrowskg). Wskazuje przy tym, ze nie jest
mozliwe catkowite wyeliminowanie z tej relacji nierownosci. Lekarz, czy ogdlniej —

profesjonalista, niemal zawsze bedzie zajmowat pozycje dominujacga z racji swych uprawnien



i eksperckiej wiedzy. Przedstawiam zesp6t Downa jako ceche pietnujgcy. Zastanawiam sie,
jakie wywotuje emocje i skojarzenia, jak postrzegane sg osoby z zespotem Downa, jakie
stereotypy s z nimi powigzane. Opisuje rowniez sytuacje matki osoby z zespotem Downa
jako jednostki zorientowanej, czyli nosicielki pietna przeniesionego. Znajduje sie ona w
specyficznej sytuacji, kiedy to wspotnosicielstwo pietna zazwyczaj nie jest wynikiem
dokonanego przez nig wyboru. Ponadto, zna ona stereotypy dotyczace dzieci uposledzonych
umystowo, ma niejako wdrukowany obraz takich oséb — mimo, ze, bardzo czesto, sama nie
miata wczesniej z nimi kontaktu. Swojg dotychczasowa wiedze o zespole Downa opierata
gtéwnie na wiedzy potocznej. Zaktadam, ze w momencie otrzymania diagnozy matka jest
konfrontowana z uposledzeniem wtasnego dziecka, wiedzg potoczng, ktérg dysponuje oraz,
niekiedy, z wlasnymi uprzedzeniami w stosunku do oséb niepetnosprawnych intelektualnie.
Préobuje wiec zrekonstruowaé znaczenia, jakie dla matek ma zespét Downa. Zgodnie z
zatozeniami Herberta Blumera to na podstawie znaczen nadawanych obiektom (zespotowi
Downa) podejmujemy dziatanie (strategie). Dziatanie to oraz znaczenie rdinig sie w
zaleznosci od partnera interakcji.

W celu odpowiedzi na gtdwne pytanie badawcze, dotyczace strategii radzenia sobie z
niepetnosprawnoscia intelektualng przez jednostki zorientowane, przeprowadzitam serie
indywidualnych wywiadéw pogtebionych z matkami dzieci, nastolatkéw i dorostych oséb z
zespotem Downa. Rozmowy przeprowadzatam w Warszawie i okolicach oraz w Trondheim
(Norwegia). Zaktadatam bowiem, ze z racji duzych réinic w funkcjonowaniu systemu
wsparcia (kontekst), znaczenie uposledzenia oraz sposoby radzenia sobie z nim
podejmowane przez Norwezki i Polki bedg zdecydowanie odmienne. Wywiady oparte byly o
elastyczny scenariusz, realizowane byly ze szczegdlnym uwzglednieniem wrazliwosci
podejmowanego tematu (kwestie zwigzane z etykg badan). Ze wzgledu na biograficzng
doniostos¢ faktu urodzenia dziecka z zespotem Downa zdecydowatam sie na petng
prezentacje materiatu empirycznego, ktéry zajmuje znaczng czes¢ pracy. Jednakze tylko w
ten sposéb mozliwe byto przedstawienie wszystkich historii tak, aby dalsza analiza byta w
petni zrozumiata i czytelna dla odbiorcy.

W rozdziale analitycznym opisuje znaczenia zespotu Downa dla uczestniczek badania.
Celowo postuguje sie liczbg mnoga. Znaczenie bowiem nie jest dane raz na zawsze, w
zasadzie kazda matka zaprezentowata ich kilka — inne byto na poczatku, inne jest obecnie,

gdy dziecko jest juz zdecydowanie starsze. Niektdére kobiety (matki matych dzieci) przyznaja,



Ze jeszcze nie wiedzg, jakie znaczenie ta niepetnosprawnos¢ bedzie dla nich miata w
przysztosci. Uposledzenie oznacza miedzy innymi: konfrontacje z uprzedzeniami,
wyobrazeniami na temat dziecka z zespotem Downa i jego bliskich; nieprzewidywalnos¢;
koniecznos¢ rezygnacji z pracy albo z marzen (zwigzanych z dzieckiem) oraz redefinicje pojec
normalnosci i nienormalnosci. Strategie radzenia sobie z pietnem uposledzenia staratam sie
opisa¢ za pomocy kategorii wprowadzonych przez Peggy Thoits, wedle ktérej jednostki
czesciej opierajg sie stygmie i jej konsekwencjom niz w petni sie jej poddajg. Autorka
wymienia dwie podstawowe strategie oporu: uchylanie sie i rzucanie wyzwania, a w ramach
kazdej z nich wyrdznia dodatkowe taktyki, miedzy innymi: edukacje, konfrontacje,
zachowanie sprzeczne ze stereotypem. Uwzglednitam réwniez propozycje Blumera zwigzang
z zalezno$cig strategii dziatania od partnera interakcji. Wyrdznitam zatem trzy ogdlne typy
relacji: jednostka zorientowana-jednostka zorientowana, jednostka zorientowana-normals,
jednostka zorientowana-profesjonalista. W ramach kazdego typu opisatam strategie
uchylania sie i rzucania wyzwania. Oczywiscie zaproponowana przeze mnie interpretacja jest
zaledwie jedng z mozliwych. Wybrane alternatywne sposoby analizy prezentuje w
koncowym rozdziale. Zwracam uwage na tematy, ktore pojawiajg sie w poprzek opisywanych
przeze mnie strategii, takie jak: definicja (nie)normalnosci, kwestie zwigzane z jakoscig zycia,

integracjg, emocjami.



