Trudna dorostosé oséb z zespotem Downa
Jak mozemy wspomoc?

(fragment)

Projektowana kaizka spetni zapotrzebowanie rodzin oraz terapeut@iytio
majacych do czynienia z judorostymi osobami z zespotem Downa, ale wszystkich
zrzeszonych w istniggych w Polsce stowarzyszeniach, niezaie od wieku
podopiecznych. Wiadomae dawniej osoby z takspecyfikh chromosomalpnie zyty
diugo, ponadto d@ wczenie pojawiaty s¢ u nich zmiany dementywne.

Obecnie sytuacja tych oséb jest inna, a ze gdzgha ich znaczne zrdicowanie
zarowno pod wzgdem zachowd jak mazliwosci poznawczych, emocjonalnych i
spotecznych - udzielane im wsparcie wymaga glmghej wiedzy interdyscyplinarnej.
Projekt ksazki przeczytatam z wielkim zainteresowaniem, é&fobejmuje 429 stron
wydruku komputerowego. Struktura cgdojest logiczna i przejrzystaggyk na ogot
przystpny, pomimo naukowego charakteru niektorych roazdmiaBardzo dobry jest
podziat ksizki i kolejnos¢ omawianych zagadnieod aspektow biologicznych,
poprzez psychologiczne, edukacyjne i spoteczno-dawe, do wypowiedzi
rodzerstwa osob z zespotem Downageznie. Przy tym autorami poszczegolnych
opracowa 3 osoby ladz o wysokim autorytecie naukowymadr dobrzy i
doswiadczeni praktycy. Cenna gnakomicie zestawione po kolejnych rozdziatach,
bibliografie, a niejednokrotnie ta& dane netograficzne. [...]

[...] Wstep autorstwa Redaktorki projektowanej &dii, bardzo dobrze wyjaia
motywacg wydania ksizki i obecry trudm sytuacg dorostych osob z zespotem
Downa w naszym kraju.[...]

[...] Czesc¢ pierwsza, najtrudniejsza ze wzgllu na ,baz naukows” - jest pod kadym
wzgledem bardzo dobrze opracowana, miejscagkna przy odnoszeniugdo
relacji: osoba z zespotem Downa - sztuka. Poruseeateg czsci zagadnienia magj
fundamentalne znaczenie dla rozumienia oraz opiaek@st starszymi osobami z
zespotem Downa. Bogata i znakomicie dobrana jédibigrafia.]...]

[...] Tres¢ sicga tez do dziechstwa i podstaw wychowawczych oddziatyvwa tym
okresie rozwoju. Gg¢ ta zawiera wiele istotnych przegtgn; a bardzo wartiowy
jest ,model konceptualny" Hughes'a i Hwang'a datggzakasci zycia dorostych
0s6b z niepetnosprawsia. Natomiast przytoczone wiersze ilustag ,,obraz
samego siebie" dorostych 0s6b z zespotem Downpoprostu pikne. | te
rozwaania (i badania) na temat ich maizbliezwykle wane g tez problemy
Zwiazane z potrzepautonomii, jak i ze stresem oraz poczuciem kolgren
rodzicoéw. A o déwiadczaniwsmierci przez osoby z zespotem Downa - przeczytatam
chyba po raz pierwszy. [...]

[...] Czgs¢ trzecia zawieraga aspekty edukacyjne, obejmuje wybrane zagadnzenia
tego zakresu. W tym wyborze zostaty omowione igtatla wspomagania rozwoju
metody oddziatywania, kdorazowo przy wskazaniu na ich podstawy teoretyczne
[...]

[...] Na wyrdznienie zastuguje ferozdziat na temat umigthosci jezykowych i
komunikacyjnych dorostych oséb z zespotem Downgsose kompetentny, z
licznymi przypisami, majcymi istotne znaczenie nie tylko dla specjalistpw!]]

[...] Interesujicy i twdrczy jest te kolejny rozdziat, dotyczy mato znanej Metody
Intymnasci i Interakcyjndci, zawieragcy m.in. autentyczne dialogi; po nim ngsije
rozdziat pdwigcony wychowaniu religijnemu dorostych osob z zespobowna,
zawierajcy problemy dyskusyjne, jednak niewatpliwie wazne dla wierzcych



rodzicow. [...]

[...] W innym sensie przydatnyHzie bardzo dobrze napisany rozdziat na temat
wspierania rozwoju psychoseksualnego oso6b z zaspdtavna, zawieragy m.in.
schemat przebiegu dojrzewania piciowego zdkeod pici. a co szczegdlnie cenne -
dylematy dotyczce rodzicielstwa oséb z zespotem Downa. [...]

[...] Czg$¢ cawartq, poswigcom aspektom spoteczno-zawodowym, rozpoczyna
niezwykle * istotny rozdziat dotyezy m.in. problemoéw filozoficzno-etycznych
odnosacych st do oséb ze znaczmiepetnosprawniia intelektualn.

A kolejna tematyka -jakw tym rozdziale jest przysposobienie do pracyudhtienie
0s06b z zespotlem Downa, a takich aktywizacja zawodowa i spoteczna - to sprawy
wielkiej wagi nie tylko dla rodzin, ale toAg@roblem spoteczny. Dobrze tu &u
przyktady zza granicy, a przede wszystkim prezgataiesacych s¢ uznaniem
niektorych systeméw wspomageych, osoby ze znaczmiepetnosprawrizia
intelektualra prowadzone w Polsce.

Ostatnia cgs¢ ksiazki, czyli pigta, to niezwykle wzruszage, ale take wzbogacage
poznawczo narracje rodmtwa 0sob z zespotem Downa. A doktadniej - tylkassi
Nic w tym dziwnego - wiadoma,e empatia jest szczegllnynekmem kobiecej
duszy. [...]

[...] Podsumowujc stwierdzamze recenzowana kgika spetni oczekiwania wielu
Czytelnikow, nie tylko rodzin oraz terapeutow ddyoh osob z zespotem Downa, ale
bedzie rownie bardzo przydatna studentom pedagogiki specjabgéjnej oraz
psychologii; lkdzie dobrze stiyta pracownikom socjalnym oraz lekarzonimgch
specjalnéci, jak rownie: personelowi doméw pomocy spotecznej. Ponadtgzkai
moze by interesujca dla tych wszystkich, ktérzy gainteresowani
interdyscyplinara wiedz na temat jednej z postaci ludzkiegeaia, z jego trudami i
ich pokonywaniem, z jego nadziejami i rozczarowamnidowiem niezalenie od
geno - czy fenotypu - istota cztowiedséwva jest zawsze taka sama.|...]

Recenzowany projekt kgiki bardzo polecam do wydania.
Prof. zw. dr hab. Irena Obuchowska



