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0 CHLOPCU Z ZESPOLEM DOWNA, KTORY ZACZAt MOWIC
W WIEKU 9 LAT 1 JEGO MATCE, KTORA JAKO DZIECKO
USItOWALA ODKOPAC KOSZULKE Z GROBU
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A CASE OF STUDY ABOUT A CHILD WITH DOWN SYNDROME
WHO BEGAN TO SPEAK AT THE AGE OF NINE AND HIS MOTHER
WHO AS A CHILD TRIED TO DIG UP A SHIRT FROM THE GRAVE

summary. This is a true story about a boy who was not accepted by his mother as a disa-
bled person. His mother did not feel accepted by her parents, too. They did not respect her
needs and emotions. The titled shirt was given to the mother as a Christmas gift, when she
was a girl of four. It was her first valuable and own subject in her life. Unfortunately this gift
was taken away from the girl because her parents decided to dress their dead baby in it.
During the therapy she worked on her self concept of the mother and her image of her son.
The relationship between them was becoming better and better. When, after a year of work,
the boy became a whole person for his mother and she started to like herself as mother, the
boy began to use words in the communication.

Chcialy$my przedstawi¢ efekty pracy terapeutycznej z dzieckiem i jego rodzing, giéwnie
matka, ktérq prowadzilysmy w ciagu jednego roku akademickiego, tzn. przez okolo 8 miesigcy,
w latach 2002/2003. Chiopiec zostat zgloszony do Akademickiego Centrum Pomocy Psycholo-
gicznej (ACPP), dziatajacym pod kierunkiem M. Koscielskiej, z powodu zaburzeri mowy. Podczas
pierwszej wizyty okazalo sie, Ze nie tylko siabo méwi (pojedyncze slowa, bardzo niewyraznie),
ale takze przejawia inne problemy. Wykazuje trudnosci w dziataniu, niski poziom kompetencji
przedszkolnych (majac 9 lat chodzit jeszcze do przedszkola integracyjnego) i ma kfopoty w kon-
taktach spotecznych; byt bardzo agresywny. ;

Z wywiadu wiadomo, Ze urodzil si¢ jako drugie dziecko miodych rodzicéw; byta to ciaza
nieplanowana, do ktérej doszlo mimo zaZywania przez matke $rodkéw antykoncepcyjnych.
W okresie ciazy doszto do dystrofii wewnatrzmacicznej; chiopiec urodzit si¢ z niskq waga
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i znacznie obnizonym napieciem mie$niowym. Zdaniem matki, od poczatku wydawalo jej sie,
7e chiopiec jest inny od jej pierwszego zdrowo urodzonego syna. Tomek, bo tak nazwalysmy dla
potrzeb prezentacji naszego pacjenta, rozwijat si¢ wyraZnie wolniej, byt mato aktywny, a chodzi¢
zaczat dopiero w wieku 2 lat. Kiedy miat 3 lata, wykonane badanie genetyczne ujawnito cechy
zespotu Downa.

Juz podczas pierwszej wizyty w Centrum, uwage naszq zwrdcita niedobra relacja matki
i syna. Chiopczyk biegal po sali, chwytat i odrzucal poszczegéine zabawki, strzelat z niby
.pistoletu” do uczestniczacych w sesji studentek i nie zwracal na matke uwagi, ani tez w Zad-
nej sprawie nie nawigzywat z nig kontaktu. Natomiast matka méwifa o chiopcu, ze znuzeniem
i niecierpliwoscia w glosie, ile ma skarg na jego zachowanie z przedszkola, od dziadkéw i brata,
a takze jak wiele kiopotéw Tomek przysparza jej i meZowi. Nie potrafita zinterpretowac, wyjasnic
zachowari chiopca, a jedynie wskazywata na ich negatywne znaczenie spoleczne. O widzi Pani,
jak on betkoce, nic nie mozna zrozumiec. Chiopiec rzeczywiscie méwit bardzo niewiele siow,
i to w formie bardziej ekspresyjnej niz komunikacyjnej, a jego artykulacja byla niewyksztaicona,
mimo wielu lat ¢wiczeri logopedycznych, ktére z nim wykonywano.

Poza widocznym u chiopca pobudzeniem i agresywnoscia, zwracata uwage jego samotnos$c
i obniZony nastréj. Sprawit na nas wrazenie dziecka, ktdre jest napiete, jakby sprezone do skoku,
i jednocze$nie zalgknione.

Chiopiec nie uzywat wiasnego imienia; zapytany o imig podat jako swoje — imig starszego
brata, co byto wazng wskazéwka diagnostyczng, sugerujacq potrzebe rozpoznania probleméw
rozwoju tozsamosci — osobowego ja tego chiopca.

W planowaniu terapii postanowitySmy wyj$¢ od teorii objasniajacej op6zniony rozwoj
mowy u dzieci autorstwa prof. Mariny Zalewskiej. Autorka napisata ksiazke Dziecko w autopor-
trecie 2 zamalowang twarzq (1998), w ktérej przedstawia zwigzek pomiedzy nieméwieniem
a zaburzeniami rozwoju tozsamosci u dzieci. Ja sformutowalam - na uzytek dydaktyki — skrot
teoretyczny: dziecko, aby mowic, musi miec czym, o czym i do kogo, musi takze istniec jako
ten, ktdry mowi, jako podmiot, ktdry wchodzi w kontakt z drugim czlowiekiem, prayswaja
i przekazuge informacje.

Analiza relacji miedzy matka a chiopcem sugerowala, Ze nie byt on traktowany w domu
jako osoba, ktérej warto stucha¢, ktéra ma co$ do powiedzenia i ktéra rozumie, co si¢ do niej
moéwi. W kontakcie z dzieckiem matka uzywala giéwnie rozkaznikéw: nie biegaj, nie dotykaj,
oddaj. Sadzac z oporu, jaki wykazywal chiopiec wobec tych i innych poleceri, mozna bylo sg-
dzi¢, ze je rozumiat, ale nie chcial, by go tak wylacznie ,z géry” traktowano.

Ten typ relacji, ktéry uksztaitowat si¢ miedzy matka i Tomkiem, byt pod wieloma wzgle-
dami replikg relacji rodzinnych, ktére panowaly w domu matki. Opierajac terapie na kanwie
relacji, wiaczyly$my matke w obieg naszego réwnoprawnego zainteresowania, podobnie jak
chtopca. Pani Krysia (imie zmienione) bardzo chetnie stata si¢ . pacjentkq” i juz od trzeciej sesji
réwnolegle pracowaly$my nad jej problemami, problemami syna i ich wzajemnym kontaktem.
W toku wielogodzinnych rozméw z matka, ktére prowadzita M. Koscielska, stazystki J. Lessing
i K. Sobiech zajmowaly sie dzieckiem.

Pani Krysia przezyla w Zyciu, zwlaszcza we wczesnym dziecifistwie, wiele traumatycznych
zdarzen, ktére razem skiadaly sie na jej poczucie bycia ignorowana, lekcewaZzong, niechciang
w rodzinie, a juz na pewno nietraktowang osobowo. Historia o koszulce, wspomniana w tytule,
jest tego przykiadem. Z koszulkq byto tak:
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Matka pochodzita z ubogiej wielodzietnej rodziny chiopskiej i smutkiem jej Zycia bylo to, Ze nie
miala nigdy do ubrania nowych fadnych rzeczy, ale donaszata ubrania po starszych siostrach. Raz si¢
zdarzyto, Ze na $wigta BoZego Narodzenia dostata przedmiot swoich marzen: nowa, pigkng, zagra-
niczng koszulke. Niestety w te Swieta zmarta jej miodsza siostra, 9-miesieczne niemowle; rodzice nie
pytajac 4-letniej wéwczas Krysi o zdanie postanowili pochowa¢ maleristwo w tej wiasnie koszulce.
Dziecko poczulo si¢ tak bardzo skrzywdzone, Ze zdecydowalo sig 0 zmierzchu, zimg wybra¢ na cmen-
tarz, aby odgrzebac koszulke. Oczywiscie zamysl przer6st jej sity; zostala schwytana i bardzo ukarana.

Ciekawe, Ze opowiadajac te historie, pani Krystyna skomentowala ja: No, widzi pant, co to
dziecku moze przyjs¢ do glowy! Takze przy relacjonowaniu innych bardzo bolesnych zdarzef ze
swojego Zycia — pani Krystyna nie miata zwyczaju koncentrowac¢ si¢ na swoich emocjach. Mozna
powiedzie¢, Ze miata ze swoimi emocjami staby kontakt; w jej rodzinie zresztq nikt si¢ uczuciami
dzieci nie przejmowat.

Prawdopodobnie ta wiasnie okoliczno$¢ sprawita, Ze pani Krystyna nie umiala odczyty-
waé emocji swojego syna; w nietrafny sposéb przypisywata mu tez motywacje. Ogélnie mozna
powiedzie¢, Ze nie potrafita wiele o nim i o jego wilasciwosciach opowiedzieC. W tej sytuacji
istotnym nurtem naszej pracy terapeutycznej bylo uczenie pani Krystyny rozpoznawania emocj,
rozumienia swoich stanéw psychicznych i zachowati syna. Zdarzalo sig, Ze pani Krystyna obser-
wowata sesje z dzieckiem przez lustro weneckie albo uczestniczyta bezposrednio w sesji syna.

W odniesieniu do Tomka przez kilka pierwszych miesiecy stosowaty$my terapi¢ zabawowa
niedyrektywna, zblizong do modelu Virginii Axline (1964). TowarzyszylySmy Tomkowi W jego
aktywnosci i akcentowaty$my nasze zadowolenie z tego, Ze jest z nami i Ze mozemy sie wspélnie
bawi¢. Otwarto$¢ na jego potrzeby, dostrzeganie i uwzglednianie jego emocji sprawily, Ze Tomek
poczul sie wazny i odwazny. Przykladem na zmiany w jego zachowaniu jest fakt, ze poczatkowo
z lekiem i przy asekuracji studentek wchodzit na drabinke, a po paru tygodniach whiegat na
sam szczyt, a ponadto wymuszal na studentkach budowanie gigantycznych wiez z materacéw
i poduszek. Kiedy juz wdrapat si¢ na gére, stawat w pozycji zdobywcy i dostawal oklaski. Do-
$wiadczenie bycia osobg wazna, obdarzong uwaga sprawito, Ze Tomek zaczal méwic o sobie,
uzywajac wiasnego imienia — byl to niewatpliwy przefom.

W tym samym czasie, kiedy chiopiec z dziecka nieistniejacego stawatl sie Osobg, pod-
miotem, objasnialy$my matce psychologie Tomka, a takZe — na niektérych sesjach rodzinnych
pracowaty$my wspélnie z ojcem i bratem. Wszyscy uczyli$my sie rozumie¢ rodzinne zaleznosci,
zwiazki miedzy sposobem zachowania sie kazdego z dorostych a funkcjonowaniem chiopca.

WyraZzna poprawa w zachowaniu Tomka zostata przez matke dostrzezona i przysporzyta jej
rado$ci. W drugiej pofowie roku sesje nie rozpoczynaly si¢ juz od skarg pani Krysi, ale byly to
opowiesci o tym, co stalo si¢ dobrego. W oczach matki Tomek zmienit jak gdyby barwe: okazalo
sie, 7e jest czuly, pomocny, porzadny, Ze lubi muzyke i taniec. Im bardziej matka cieszyla si¢
chiopcem i jego postepami, im wiecej potrafila powiedzie¢ o nim dobrych rzeczy, tym sama pigk-
niala w naszych oczach. Przychodzila na sesje coraz tadniej ubrana i ogolinie bardziej zadbana,
czula sie tez lepiej fizycznie i zaprzestata méwienia o dolegliwosciach.

Nie mamy tu mozliwosci przedstawienia szczegétowo etapéw poprawiania sie relacji w tej
rodzinie. Relacje ojciec - syn byly zresztq zawsze dobre, natomiast poprawily sie stosunki z mat-
ka i z bratem; ogélnie zmienita si¢ sytuacja Tomka w domu. Z kogo$ kto byt gléwnie cigzarem,
obiektem do rehabilitowania, przedmiotem mitodci i troski, ale teZ wiecznej irytacji - stal sie

w rodzinie kim$, z kim si¢ rozmawia.
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Potwierdzity$my tym samym nasze wyjsciowe zaloZenie, zwigzane z teorig Zalewskiej, ze
pracujac nad relacjq matka — dziecko i wzrostem osobowym chiopca, rozwojem jego poczucia
sprawczosci i wartosci, mozna osiggna¢ znaczacy postep w komunikowaniu sie dziecka z oto-
czeniem z uzyciem jezyka.

W stosunku do teorii M. Zalewskiej jest to o tyle wazne uzupetnienie, Ze jej koncepcja byla
oparta na badaniach dzieci z tak zwanym prostym opéZnieniem rozwoju mowy o normalnej
inteligencji. Natomiast Tomek miat zesp6él Downa i wedlug diagnozy z Poradni Psychologicz-
no-Pedagogicznej odznaczat si¢ uposledzeniem umysiowym w stopniu umiarkowanym. Mozna
W tej sytuacji uznac osiggniety pozytywny efekt terapeutyczny za wyraz mozliwosci rozszerzenia
- na wszystkie dzieci, niezaleznie od wysokosci L.1. — tezy, Ze aby méc méwic, trzeba by¢ osobq
i pozostawac¢ w osobowych relacjach z otoczeniem.

Zgodnie tym razem z mojq wizjq czy rewizja pogladéw na tak zwane uposledzenie umysio-
we (Koscielska, 1995), wraz z postepami w zakresie rozwoju_fa odblokowaly si¢ u Tomka nowe
mozliwosci poznawcze i dzialaniowe. :

W ostatniej fazie terapii mogiy$Smy sie juz wycofa¢ z petnego niedyrektywizmu na rzecz
tworzenia sytuacji zadaniowych, z my$la o psychicznym przygotowaniu Tomka do szkoty.
W trakcie wspdlnych zabaw Tomek nauczyl sie wspéidzialac i dostosowywac do potrzeb drugie-
‘go czlowieka, a takze planowa¢ czynnosci, aby osiggna¢ zamierzony efekt.

Zakoniczyly$Smy terapie w czerwcu z koricem roku akademickiego po wiadomosci, Ze nasz
podopieczny zostal przyjety do pierwszej klasy szkoly specjalnej i Ze spetnia wymagania stawia-
ne dzieciom na progu szkoly. Rodzine natomiast zostawiliémy w trudnym momencie podejmo-
wania decyzji o zamianie mieszkania (domu), ale fakt gotowosci przeprowadzenia tak trudnej
operacji, mozZe by¢ réwniez traktowany jako wskaZnik dobrej kondycji rodziny i jej sit witalnych.
Bedziemy jeszcze $ledzi¢ losy Tomka, jego mamy, ojca i brata.
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