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Tekst: Monika Ptatek

To bardzo wazna ksigzka.
Oferuje nie tyle nadzieje,

co dzieki konkretnym
przyktadom - wizje, mozliwosci.
Sktania do innego patrzenia

i poszerza horyzonty.

Sieje ziarno konieczne,

by zapuscic korzenie i rozwingc
skrzydta. Zaprzecza schematom,
mys$leniu w kategoriach
,2absolutnych wyjgtkow”.

Wstep

Historie tu opowiedziane nie sg fzawymi ,wzruszaczami”, a i wtedy, gdy
sg wzruszajace, stycha¢ w nich mocny, stanowczy gtos konkretu.

Tres$¢ ksigzki nasuwa na mysl, Zze schematyzm, rutyna i przyzwyczajenie
sprawia, ze osoby z zespotem Downa lub inaczej z trisomig 21, uwazane
bywaja za niesamodzielne. A nie s3g? Czasami s3 niesamodzielne, jak
czesto jednak dlatego, zZe zatozono, iz innej perspektywy nie ma?

Matce jednego z bohateréw ksigzki tuz po jego narodzeniu méwiono, ze
dla dziecka i dla niej bedzie lepiej, jesli go zostawi w ochronce u zakonnic,
bo nic z niego nie wyro$nie, do niczego sie nie nadaje, a jej trudno sie
bedzie poswiecic. Czy jednak osoby z zespotem Downa wymagaja takiego
poswiecenia? Nie wymagajg? Czasami wymagaja, jak czesto jednak
dlatego, ze zatozZono, iz innej opcji nie ma?

Chtopiec, ktéry miat sie do niczego nie nadawac to Pablo. Skonczyt studia.
Skonczyt studia, bo ciezko na to pracowat i naprawde tego chciat. Takze
jednak i dlatego, Ze nie byt traktowany tak, jakby sie miat do niczego nie
nadawac. Jego matce propozycja pozostawienia go w placéwce specjalnej
uswiadomita, ze musi sie ,uodpornic na ludzi, ktérzy beda prébowali mnie
zniecheci¢, podcigé¢ mi skrzydta”... Nie stuchaé lekarzy, dopdki lekarze nie
naucza sie stuchac. Nie stuchad i tych, ktérzy przynosza same zte wiesci.
Matka Pabla swoje wyptakata, a potem postanowita: ,Nigdy nie bede
ptakaé przez Pabla. Wprost przeciwnie, cokolwiek by sie nie dziato, bede
dzieki niemu szczesliwa.
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[ nigdy nie bede poréwnywaé go z pozostatymi synami, ktorzy sa
bardzo przystojni, bardzo inteligentni”. To nie oznaczato taryfy ulgowe;j,
zanizonych oczekiwan, niedopatrzen szans i zdolnosci syna. Ale oznaczato
tylko i az tyle - nie poréwnywa¢, a jednocze$nie nie podcina¢ skrzydet.
Pablo lata wysoko. I nie tylko on, i na rézne, opisane w tej ksigzce sposoby.
Réwniez dlatego warto jg czytac.

Coraz rzadziej, ale wciaz jeszcze usuwamy osoby z zespotem Downa
w cien pod pretekstem, Ze to dla ich dobra. Tymczasem niewiele wiemy
na ich temat, a i o ZD mamy przewaznie watte pojecie. Takze tego, ze
chot jest to genetyczna, najczesciej spontaniczna anomalia, to tam, gdzie
przed laty osoby z ZD pozostawione w réznych instytucjach umieraty
wczesnie bez wiekszego kontaktu z otoczeniem, dzi$ dzieki odpowiedniej
edukacji i prewencji zdrowotnej przekraczaja sze$c¢dziesiatke, czytaja,
pisza i pracuja. My tymczasem spotykajac sie z nimi, bywa zZe nie wiemy,
jak sie zachowa¢. Pewnie by nam podpowiedzieli, Zeby zachowac sie
naturalnie, a jak nie wiemy - pyta¢, odpowiedza szczerze. A tak, az czesto
pecznieje w powietrzu od skrepowania, zaktopotania, umykajacych oczu,
mamrotliwego pétgebka, od raki ciata nagle tak obecnego. Takze i dlatego
warto spotka¢ bohaterdw tej ksigzki. Nabiera sie przy nich obycia. Nabiera
sie szacunku i zrozumienia, jak wazne jest, by mie¢ wyboér. Przez karty tej
ksigzki przesuwajg sie aktorki, malarki, laboranci, sklepowe, stypendysci,
studentki i studenci, sportowcy, urzedniczki, absolwenci szkét wyzszych,
radna, uczestnicy nauczania wtaczajacego i wtedy... sky is the limit. Hm...
naprawde to mozliwe? Czasami niemozliwe, jak czesto jednak dlatego, ze
zatozono, iz innej opcji nie ma?

W ksigzce pada wazne pytanie: ,Kogo mozna nazwac ‘pelnosprawnym’,
akogo ‘niepetnosprawnym’? Codecyduje otejkategoryzacji- stygmatyzacja
spoteczna czy diagnoza medyczna? Czy niepelnosprawni majg prawo do
swojej cielesnosci, mitosci i spelnienia w relacjach intymnych?”

Dawniej te pytania wydawaty sie proste, szty w ostre podziaty
i zdecydowane zakazy. Dzi§ wiecej w nich refleksji, mniej pewnosci.
Intymnos¢ jest nie mniej wazna co integralnos¢, mozliwo$¢ realizacji peini
swego potencjatu. Do tego potrzeba otwartosci, rezygnacji z dusznych
ograniczen, w ktérych tkwimy wobec os6b uznanych za ,odmiencéw”.

Kup ksiazke
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[ w Polsce, jak pisze jedna z autorek, czu¢ powiew ,aksamitnej rewolucji”.
Nikt juz nie wierzy w bzdury, Ze niepetnosprawnos$cia mozna sie zarazic¢
i czesciej bywamy nie tylko otwarci na samodzielno$¢ osob z zespotem
Downa, ale i na wzajemno$¢. Dajemy i bierzemy, uczestniczymy i uczymy
sie innych opcji widzenia, my$lenia, czucia. Zmiana w podej$ciu do oséb
z ZD $wiadczy i o naszym dojrzewaniu takze poprzez usuwanie deficytow
wrazliwo$ci.

Ta ksigzka i dlatego jest wazna. Nie tylko ze wzgledu na osoby z zespotem
Downa, ale i ze wzgledu na te, co trisomii 21 nie maja. Osoby z ZD moga
wiele. A gdy nie moga? Czasami nie mogg, bo to nie miesci sie w ich
gtowie, ale jak czesto nie mogg, bo to nam nie miesci sie w gltowie, Ze
jednak moga?

Pablo Pineda z zespotem Downa, z dyplomem uniwersyteckim w kieszeni,
z hiszpanska matka, ojcem i trojka braci, ze stawg filmowg i objechanym
Swiatem zauwaza, ze ,dawniej ludziom niepelnosprawnym nie dawano
zadnych szans, nawet na zZycie, a jeszcze sto lat temu byli hanba dla
swoich rodzin. Na szczes$cie poczyniliSmy spory postep, ale wcigz
istnieje kulturowa przepas¢, ktorg trzeba zasypac. Dlatego konieczna
jest edukacja od najmtodszych lat i edukacja wtaczajaca, ktéra nie
dyskryminuje Zadnej jednostki ludzkiej bez wzgledu na jej cechy.” Ta
edukacja potrzebna jest na rowni nam jak i osobom z zespotem Downa.
Moga normalnie funkcjonowac¢ i decydowac o sobie. Wielu z nas w to nie
wierzy, niedowierza. Mamy tak inne do$wiadczenia, lecz podobne leki
i uprzedzenia. [ my, i one musimy wiedzie¢, ze nie wszystko jest mozliwe,
ale mozliwe jest tylko to, co jako mozliwe bedzie pomyslane. Dlatego ta
ksigzka jest taka wazna. Nie pokazuje wyjatkow, lecz mozliwosci, ktére

jeszcze niedawno nie miescity sie w gtowie.
Potwierdza to i moja historia.

Byt goracy Srodek lata. Szty$Smy polami gtos$ne, rozeSmiane, okwiecone.
Swiat byt caly na swoim miejscu i same spetniaty sie marzenia. Smiech
byt muzyka, rozmowy poezjg. Pamietam tamto intensywne poczucie
swobody i szczeScia wsréd tanéw zboéz, gk i laséw i rados¢, jaka
odczuwatam nauczona widziec¢ i rozumie¢ to, co wcze$niej byto dla mnie
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zakryte i niedostrzegane. | pamietam to nagte, raptowne zawieszenie
alternatywnego $wiata spowodowane pojawieniem sie na horyzoncie
grupki wiejskich wyrostkéw. Wiedziatam, ze musze ochroni¢ moje
podopieczne przed wyzwiskami, wytykaniem, pogarda, wySmiewaniem
itg przybrana przez mtodych postawa buty i wyzszosci. Nie zastanawiatam
sie nad przyczyna ich arogancjii agresji. Nie miatam na to czasu, bo zrobito
sie ztowrogo. Gdybym byta sama - lokalni chtopcy i ja byliby$Smy dla siebie
obojetnie niezauwazalni. Grupa os6b z zespotem Downa wydobyta nas
zwzajemnego niebytu, ale nie ku przyjaznemu ,dzieni dobry”. Nadrabiatam
ming, przybierajac grozng, i jednak schodzitam z drogi. Nie batam sie
konfrontacji, ale braku kultury. Bardzo nie chciatam, by moje podopieczne
doznatly od wiejskich wyrostkéw afrontu. Przykro$¢ nie byta im uczuciem
nieznanym, ale bardzo nie chciatam im tego dodawa¢, przynajmniej nie
tam, nie wtedy, gdy wtas$nie $wiat przez chwile byt wyczarowanym rajem.

Miatam 20 lat, moje podopieczne byly w wieku od 11 do 33 lat. Bytam
wychowawczynig na koloniach zorganizowanych dla oséb nie tylko
z zespotem Downa, ale te przewazaty. Dopiero co skoniczytam stosowne
kursy; atrakcyjne oferty zostaty przydzielone krewnym i znajomym
krolika, tej nikt nie chciat, a ja bytam zdeterminowana, by zarobi¢ na
swoje wakacje. Nie wiedziatam, czym jest catlodobowa opieka nad grupa
0s6b tak innych. Gdybym wiedziata? Nie wiem, czy bym sie zdecydowata...
wiec dobrze, Ze nie wiedziatam.

Nie wszystkie moje podopieczne byly na co dzien mite i przyjemne, ale
wszystkie byly ogromnie wrazliwe. Praca, ktérag wykonywatam - nie bede
koloryzowac - nie byta tatwa i wyobrazatam sobie, jak trudno w zwigzku
z tym musi by¢ rodzicom, opiekunom. Trudno$¢ polegata nie tylko na
radzeniu sobie z podopiecznymi. Réwnie trudne, cho¢ inne, byto radzenie
sobie z tymi, ktorych okres§lamy mianem ,petnosprawnych”. 0d wiejskich
wyrostkéw, przez ,zwyktych” ludzi po dyrektorke kolonii, wszyscy
uzurpowali sobie prawo do nieliczenia sie, niestuchaniaitego, by wiedzie¢
lepiej, czego chce, jaka jest i co moze osoba z zespotem Downa. [ gdzie tu
sprawno$¢, o petnosprawnosci nie wspominajac?

Kup ksiazke
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Ja nie wiedziatam lepiej. Bytam otwarta i bralam przyspieszony kurs
innego $wiata. Chtonetam zaréwno to, co niezwykle trudne, jak i to, co
niepowtarzalnie wspaniate. Moje podopieczne nauczyty mnie beztroski,
jakiej nigdy wczesniej nie znatam, bo nigdy wczes$niej nie umiatam tak
prosto dostrzegacinaturalnie cieszy¢ sie chwila. Nauczyty mnie otwartosci
- nie ma tematéw tabu, cho¢ jest potrzeba dobierania stosownych stow.
Nie po to, by skrywa¢, ale po to, by nie rani¢. Pokazaty mi, czym jest
serdeczne przywigzanie, sympatia, bezwarunkowe zaufanie. Wierzyty
we mnie tak bardzo, Ze rzeczywiscie dawatam rade. Odwzajemniaty.
Niekiedy wystarczyto wierzy¢, by z kolei one - ku wlasnemu zaskoczeniu
- tez dawaty rade. Nie nauczyty mnie wprawdzie akceptacji wtasnego ciata,
cho¢ tak cudownie nie przejmowaty sie swoja waga, ale na to bylySmy
pewnie ze sobg za krotko. Zdazyty jednak uporac sie z moim wstydem
przed nagos$cia. Minal. Podarowaty mi umiejetno$¢ dostrzegania piekna
i urody tam, gdzie nie jest ona ani nachalna, ani zgodna z aktualnymi
kryteriami. Nauczyty mnie, Ze to, co wida¢, niekoniecznie jest tym, co jest.
[ Ze sktadamy sie z banatéw, uprzedzen i niedostatkdw, i jak pozbywac sie
tego balastu.

Miatam nie do$¢ sity, nie dos¢ czasu, nie dos¢ wiedzy inie do$¢ determinaciji,
by stosownie - wtedy - odwzajemnic¢ to, co dostatam. Miaty problemy,
ktdérych nie umiatam rozwigzaé. Chciaty by¢ pozyteczne i pracowag, a nie
tkwi¢ zamkniete w domach lub zaktadach, ktére malowane stowami
przypominaty wiezienia. Chciaty by¢ niezalezne tam, gdzie czuty, Ze moga,
ale rzadko liczono sie z ich zdaniem. Niektore z nich byly jeszcze dzieémi,
ale nie wszystkie, a wszystkie byly caty czas jak dzieci traktowane - jak
bardzo mate dzieci. Tymczasem pewne rzeczy rozumiaty, innych nie,
a jeszcze innych my nie rozumieliSmy i one to rozumiaty. Czasami to
bolato, czasami sie z tym godzity.

Chciatly catego zycia, a dostawaty okruchy. Uwazano, Ze osoby z zespotem
Downa maja problemy z chodzeniem, wiec odradzano dtuzsze spacery.
Wedrowaty$my kilometrami. Miaty by¢ niezdolne, by samodzielnie sie
ubieraé. Zostawiatam im swobode i czasami ich ubidr byt fantazyjny, ale
to mogto razi¢ jedynie pozbawionych fantazji. Miaty cierpie¢ na deficyt
»dorostej” mitosci i by¢ wolne od pociagu seksualnego. Nasze rozmowy,
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potancowki i nocne zdarzenia przeczyty i tej nieprawdzie. Uznawano, ze
sa pozbawione talentdw, niezdolne do nauki i osiagniec...

Talentto zamitowanieidziesie¢tysiecy godzin, conajmniej dziesiec tysiecy
godzin praktyki, regularnych ¢wiczen, powtarzalnosci i pracy, ciezkiej
pracy. Ale to réwniez co najmniej wiedza, Ze to jest mozliwe. Nie przyjdzie
samo. Nie bedzie kotaczem bez pracy, ale jest mozliwe. Taka wiedza jest
jak ziarno, niezbedne dla zapuszczenia korzeni i rozwiniecia skrzydet.
Wiedza o mozliwosci spetnienia. Wyobrazenie drogi i wyobrazenie celu.
Wizja mozliwos$ci. Dobrze mie¢ cho¢ jedng osobe, ktédra w nas wierzy,
a jesli i tego brak - konieczna jest wiara w siebie. Gdy ma sie zesp6t
Downa, te dziesie¢ tysiecy godzin - o ktére wcale nie jest tatwo - bywa
drugorzedne, az nadto czesto bowiem przeszkoda jest brak wizji i wiedzy,

Ze mozna.

To sie zreszta zdarza nie tylko osobom z ZD. Gdy w okresie gtebokiego
PRL-u konczytam liceum, byto dla mnie i moich kolezanek oczywiste, ze
po maturze idziemy na studia - to byta zwykta, ,naturalna” kolej rzeczy.
Gdy dwadzies$cia lat pdZniej wyktadatlam na jednym z amerykanskich
uniwersytetow, moje studentki byty w moim wiekuidopiero zaczynaty. Dla
nich po maturze ,naturalng” koleja byto, ze wychodza za maz, prowadza
mezom dom i rodzg im dzieci. Trzeba byto lektur, ruchu spotecznego
kobiet, a czasami rozwodu i wyjscia z kuchni, by spetnita sie ,aksamitna
rewolucja” amerykanskich kobiet. Dostrzec kulturowa sztucznos¢ uktadu
zwanego ,naturalnym”. Tylko i az tyle. Mniejsza wiec o nadzieje, wazna
jest wizja, wyobrazenie, Swiadomos$¢ bytu i jego potencjalnej dostepnoSci.

Nie kazdy by¢ moze skonczy studia, ale na pewno nie skonczy ich ten,
kto ma z goéry powiedziane, Ze to nie dla niego, Ze nieosiggalne, Ze nawet
niewyobrazalne, niewazne, czy jest mtoda Amerykanka z Teksasu, czy
mtoda Polka z ZD.

W PRL-u dziewczynki szty na studia, ale osoby z zespotem Downa nie
czytaty. To miato by¢ ,wiadome” i ,oczywiste”. Kiedy moje podopieczne
jednak czytaty, uznawano, ze wyuczyly sie na pamie¢. Tyle Ze osoby z ZD
miaty by¢ przy okazji pozbawione zdolnosci zapamietywania, wiec gdy
na ognisku $piewaty wiele piosenek, uznano z konsternacja, ze drecze

10
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,dzieci”,zmuszajacje do nadmiernego wysitku pamieciowego. Oczywiscie,
miaty by¢ tez ,z natury” pozbawione poczucia humoru, wiec skecze, ktore
przygotowaty, Swietnie sie przy tym bawiac i zaSmiewajac, uznawano za
niestosowne, bo z pewnoscig byty dla ,dzieci” za trudne ...

Jak czesto bezmyslnie wysilano sie, by uttuc talent i zapat? Jak czesto
wtlasng indolencje braliSmy za brak potencjatu 0séb z zespotem Downa?
[le razy zatrzasneli$my szanse, wiedzac lepiej, Ze na pewno jej nie ma?

[ Zeby byto jasne: jestem jak najdalsza od krytykowania bliskich, rodzin
i rodzicéw. Musieli sie czesto mierzy¢ z wtasng niewiedzg, bezradnoScig,
o ktorej tez w ksigzce mowa, i do tego z oferowang im przez nas mieszanka
ostracyzmu, niecheci i obojetnosci. Wciaz jej niemato.

W czasach, gdy osoby z ZD wpuscity mnie do swojego Swiata, zyly
w nim otoczone milczaca niechecig ,naszego” $wiata, z przykurczonym
udawaniem, ze bycie Downem z racji innosci jest na tyle wstydliwe, Ze
bedziemy udawad, Ze jest prawie nieobecne lub obecne jak najmniej. Nie
byta to kiedy$ cecha wyltacznie spoteczenstwa polskiego. Ale czy dzi$
w Polsce juz na pewno mineta? Mysle, ze ta lektura jest i po to potrzebna,
by odkurzy¢ zalegajace schematy.

Andrew Solomon w swojej monumentalnej pracy na temat rodzicéw
i dzieci [A. Solomon, Far from the tree. Parents, children and the search
for identity. Vintage Books, London 2012] prowadzi wywiady takze
z rodzicami dzieci z Downem. Jedno po drugim przyznaja, ze gdyby mogli
wybiera¢ dla swojego dziecka, wybraliby Zycie bez ZD, bo bytoby ono
woweczas tatwiejsze, ale gdyby chodzito tylko i wytgcznie o nich samych,
ich rozwdj i jakos$¢ ich zycia - niczego by nie zmienili. Tak wiele dzieki
swojemu dziecku dostali.

Andrew Solomon nie dotart do Vidarasen - na Wzgérze Vidara [Patrz,
M. Ptatek, Raj za rogiem http://feministka.org/jak-z-platka-raj-za-
rogiem/. Vidar byt jednym ze staroskandynawskich bogéw, a wioska
noszacajegoimierozrastasie,iktowie, czyzaparelatstowo,wioska”bedzie
nadal oddawato jej charakter. Powstata, by zapewni¢ osobom z zespotem
Downa i innymi syndromami kojarzonymi z niepetnosprawnoscia,
mozliwo$¢ wszechstronnego rozwoju i dobrg jakos$¢ zycia. Dotyczy to

11


http://ebookpoint.pl/page354U~rt/e_3mhy_ebook

TWARZE SUKCESU

rowniez prawa do decydowania o sobie i Vidardsen. Dla mnie pobyt tam
przed laty byt szokiem. Tak bardzo chciatam, by moje podopieczne miaty
te same szanse co mieszkancy Wzgoérza Vidara. One o takim wtasnie
Swiecie marzyty. Nie wiedziaty$Smy, ze jest tak blisko. I jednak tak bardzo
daleko. I cho¢ dla mnie, przybywajacej z dusznego PRL-u, pachniato
tam zbytnio komung, mieszkancom to odpowiadato. Nikt ich tam nie
trzymat, a przyjezdzali, wracali, osiedlali sie, wrastali. I nie méwie tylko
o osobach z syndromami i ich rodzinach, ale o tych wszystkich innych - od
dyrygentéw, ktérzy tworzyli tam filharmonie, przez architektéw, ktorzy
ja budowali, wolontariuszy, ktérzy wpadli na chwile i zostali na state,
po skazanych, ktérzy w Vidarasen odbywali kare ograniczenia wolnosci.
Mieli mie¢ wolno$¢ ograniczong, a odkrywali jej peinie. To, co moze nie
byto dla mnie, dla wielu Norwegdw byto rajem wtasnie przez bliskos¢,
obecno$¢ i niesamotnos¢.

Vidarasen byto potwierdzeniem tego, co dostrzegtam juz w Polsce. Osoby
z zespotem Downa majg pamie¢, potrafig pisa¢, czyta¢, jezdzi¢ konno,
uczy¢ sie jezykéw obcych. To trwa, wymaga pracy... jak zawsze. Jednym
idzie gorzej, drugim lepiej, ale to nie powod, by jednym lub drugim
odpuszczac. W efekcie osoby z ZD w Vidarasen moéwity lepiej po angielsku
niz niektérzy moi studenci z Polski, ktérych tam zawioztam.

W Vidarasen ludzie tacy jak moje podopieczne z kolonii zwyczajnie zyja
- zyja petnia zycia: pracuja, podrézuja, produkuja, sprzedajg, zarabiajg
i oferujg pienigdze z nadwyzek na podobne osrodki w innych krajach.
Bywa oczywiScie, ze w trakcie obrad ich parlamentu kto$§ dostanie
ataku padaczki, kto$ inny bedzie nerwowo kursowat to w jedna, to
w druga strone, bujat sie lub lezat na tawce. Bywa, Ze z racji przypadtosci
wykrzyknie nieprzyzwoite wyrazy. Moich studentéw to szokowato, mnie
szokowali moi studenci. Przeciez te zachowania byty naprawde naturalne,
podczas gdy to, co ogladamy w rodzimym parlamencie wcale nie jest ani
lepsze, ani naturalne, a jako$ nie dziwi.

Norweski kryminolog Nils Christie zapraszat osoby z zespotem Downa
z Vidardsen na swoje wyktady na Uniwersytecie w Oslo. Brali w nich
udziat razem z kursowymi studentami. Profesor musiat sie szczegélnie
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przygotowac i by¢ szczegdlnie ciekawy, bo osoby z ZD majg to do siebie, ze
sg szczere do boly, jak nie wiedzg, to pytaja, a jak sie nudza, nie ukrywaja
tego. I profesor, i studenci musieli wiec méwi¢ tak, by wszyscy rozumieli
i pokornie uczy¢ sie nieobrazania, lecz wyszukiwania na tyle plastycznych
argumentéw, by trafiaty. Patrzytam na to i zazdro$citam. Chciatam tego
samego i u nas. Udato sie nawet wiecej. Kilka lat p6Zniej przyjaciele z ZD,
ktérzy wspotpracowali z Polskim Stowarzyszeniem Edukacji Prawnej
iz Wydziatem Prawa UW zazyczyli sobie przyj$¢ na moje zajecia. W zamian
trupa aktoréw z zespotu dla oséb z trisomia 21 w Zakrzewiu wystawita
nam, na tym samym uniwersytecie, swoje wspaniate przedstawienia.
Udato sie!

Nie jest tak, ze ludzie z ZD nas potrzebuja i od nas zalezg. Potrzebuja
nas i od nas zaleza, tak jak my ich potrzebujemy i od nich zalezymy. Nie
obok, na uboczu, ale razem. Tylko tak mozna i wiejskie wyrostki ochronié¢
przed butg, i wydoby¢ i z nich to, co tak obecne u tych z ZD - zyczliwo$¢
i uSmiech.

Ani klaustrofobiczne kolonie, na ktérych ja zaczynatam, ani nawet
Vidarasen nie s3 juz jedynym i wytgcznym modelem. Wzorce sg rézne
- od rozdzielnych po integracyjne. I bywa, ze dla jednych lub drugich
lepiej dzialajag te lub tamte. Happy wiec end? Niewykluczone, ale nadal
pozostaje pytanie o wizje tego, co mozliwe, co osiggalne. Rdwniez dlatego
warto siegna¢ po te ksigzke.
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Tekst: Aneta Wawrzynczak

Gdy ludzie go poznajg,
stwierdzaja czesto, ze jest
,2wyjatkiem od reguty”, ze ma
tylko ,lekkiego Downa”. A on
odpowiada stanowczo: mam
zespot Downa od stop do

gtow. Przekonuje: trisomia

21 to nie choroba, tylko cecha
charakterystyczna. Pablo Pineda,
aktor i dziatacz spoteczny, stat
sie dla 0s6b niepetnosprawnych
na catym Swiecie ikong walki ze
spotecznym wykluczeniem

Pablo tez chce

Gdyby zycie Pabla Pinedy sprébowac¢ podsumowaé¢ jednym stowem,
musiatby by¢ nim szok.

Szok pierwszy: lekarz wydaje ,wyrok” - najmtodszy z czterech synéw
38-letniej Marii Teresy Ferrer i 40-letniego Roque Pinedy ma zespot
Downa.

Na drugi trzeba poczekac¢ kilka lat. Do momentu, gdy jeden z nauczycieli
zapyta Pabla, czy zdaje sobie sprawe, Ze jest inny niz pozostate dzieci
- i dlaczego.

Kolejne zaskoczenia beda przychodzity falami: rozpoczecie roku w szkole
podstawowej, Sredniej, na uniwersytecie, pierwsza praca, premiera filmu
»Ja tez”. W koncu nikt ich nie bedzie potrafit zliczyc¢.

Dla tych, ktérzy o zespole Downa majg mgliste (a konkretnie: oparte na
stereotypach) pojecie, spotkanie z Pablem to bedzie istne tsunami, ktére
wywrdci ich swiatopoglad do gory nogami. Dla innych, ktérzy obcuja
z niepelnosprawnoscia w réznych jej odmianach, bedzie nadzieja. Dla
najblizszych Pabla stanie sie to po prostu codziennoscia.

Dla niego samego tez. Dzi§ 40-letni Pablo uwaza podréze po
Swiecie, wywiady, konferencje, spotkania z dyrektorami instytutéw
i przedsiebiorstw za chleb powszedni. Dostownie: moéwi, ze zZywi sie
poznawaniem nowych ludzi, nawigzywaniem z nimi relacji, chocby
i krétkich, ot, na jedng rozmowe. Bez nich by usecht. I to wida¢ od razu.
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Pablo btyskawicznie rozluZnia atmosfere. Najpierw stowami, gdy rzuca
z udawanym zdenerwowaniem: - Nie méw do mnie pan, bo czuje sie,
jakbym miat 70 lat! PéZniej - catym soba, gdy wygodnie rozsiada sie na
krzesle albo krzyzuje nogi, energicznie gestykuluje, Smieje sie i wzrusza,
zartuje i przemawia powaznie, jakby znéw byt na konferencji i setce
stuchaczy opowiadat o swojej walce.

Biedny Pablo!

Walka Pabla zaczyna sie w sierpniu 1974 roku, cho¢ wtedy jeszcze nie
ma o tym pojecia. Przychodzi na swiat w Maladze jako czwarte dziecko
38-letniej Marii Teresy Ferrer i 40-letniego Roque Pinedy. - Kiedy Pablo sie
urodzit i mi go przyniesli po raz pierwszy do t6zka, bytam taka szczesliwa.
Uwielbiam dzieci i czwarty syn byt dla mnie wspaniatym darem. I do
tego byt taki piekny! W ogole nie zdawatam sobie sprawy, Ze jest inny
- wspomina Maria Teresa Ferrer (jej maz zmart kilka lat temu).

Roque dowiaduje sie niemal od razu. Lekarz pediatra bierze go na
rozmowe w cztery oczy i mowi, ze dziecko ma zespét Downa. Roque nie
wie, jak o tym powiedzie¢ Zonie. Gdy on rozmawia z lekarzem, przy jej
16Zku pojawia sie zakonnica, ktéra pracuje w szpitalu. Jeden rzut oka na
niemowlaka jej wystarczy.

- Bardzo sie interesowata Pablem. Zagladala do mnie, w koncu
powiedziata: ,Niech pani mnie postucha: prosze go zostawi¢ mnie, mamy
wiele takich dzieci, bedziemy wiedzie¢, jak sie nim dobrze zaopiekowag,
z nami bedzie mial wieksze mozliwosci, niech sie pani nie martwi”.
Nakrzyczatam na nig. , To moj syn, nie oddam go nikomu!” - wspomina
Maria Teresa Ferrer. | dodaje: - Mimo to wiele jej zawdzieczam. Dzieki
niej juz wtedy zrozumiatam, Ze musze sie uodporni¢ na ludzi, ktérzy beda
prébowali mnie zniecheci¢, podcig¢ mi skrzydta.

Ma racje. Kiedy Pablo konczy trzy miesigce, wraz z mezem udajg sie
na standardowa wizyte lekarska. Nie do byle kogo, tylko do znajomego
pediatry, ktory od lat przyjazni sie z Roque i ma duze doswiadczenie
w opiece nad dzie¢mi wymagajacymi specjalnej troski. Oglada Pabla i bez
ogrédek méwi: nie oczekujcie zbyt wiele. ,Pablo nie bedzie duzo méwit,
nie bedzie taki jak inne dzieci, dtugo nie pozyje”, wspomina Maria Teresa
Ferrer.
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- Powiedziat nam tylko to co zte. Nie wiedziatam, co odpowiedziec.
Tylko na niego patrzytam. P6zniej, juz w domu, bardzo ptakatam. Az
w koncu powiedziatam sobie: nigdy nie bede ptaka¢ przez Pabla. Wprost
przeciwnie, cokolwiek by sie dziato, bede dzieki niemu szczeSliwa.
I nigdy nie bede poréwnywac go z pozostatymi synami, ktérzy sg bardzo
przystojni, bardzo inteligentni.

Trzy lata poézniej lekarz znéw przekonuje: ,Skupcie sie na tym, zeby
nauczy¢ go podstawowych rzeczy: zeby umiat sie sam ubra¢, sam jes¢,
umy¢ sie. Nie liczcie na nic wiecej”. Gdy Roque pdzniej relacjonuje te
rozmowe, jego zona puszcza dobre rady pediatry mimo uszu.

- Wiedziatam, ze Pablo rozumie, co do niego méwimy, Ze sie wciaz uczy.
Bo walczyliSmy o niego kazdego dnia. Bardzo duzo z nim rozmawiatam,
juz od matego. Opowiadatam mu o réznych rzeczach, zadawatam mu
pytania, a po kilku dniach odpytywatam, co zapamietat z tego, o czym
rozmawiali$my wczes$niej - opowiada.

David Morales Mesa z Fundacion Adecco, gdzie pracuje obecnie Pablo,
ciepto wspomina jedng ze swoich rozméw z jego ojcem. Roque Pineda
powiedzial mu wtedy: ,W potowie lat siedemdziesigtych, gdy urodzit sie
Pablo, osobyzniepetnosprawnoscia intelektualng nie miaty najmniejszych
szans na normalne funkcjonowanie w spoteczenstwie; zyty i umieraty
jako analfabeci, bo nikomu nie przyszto do gtowy, by prébowac je nauczy¢
czytacipisac. Ale ja chciatem, Zzeby Pablo, tak jak jego starsi bracia, czego$
sie nauczyt. Chciatem przekazaé mu wszystko, co wiem o $wiecie. Czasem
sie tej nauce opierat, jak to dziecko, ale zrobiliSmy wszystko, co w naszej
mocy, zeby mu w tym pomoc”.

To dlatego Pablo za kazdym razem, gdy styszy, Ze jest wyjatkowy, najpierw
sie troche z niektamang skromnos$cig dziwi (,Wyjatkowy? Ja? Serio?”),
pOZniej sie Smieje, a potem powaznieje:

-Wyjatkowebytomojeotoczenie, szczegdlnierodzice, ktérzy niestrudzenie
walczyli, zebym byt mozliwie najbardziej samodzielny. To, kim jestem, co
osiggnatem w zyciu, zawdzieczam mojej rodzinie, a zwtaszcza rodzicom.
0d dziecka bardzo we mnie wierzyli, pobudzali méj rozw¢j. Chcieli, bym
obcowat z kulturg, a przede wszystkim ze spoteczenistwem. Nie trzymali
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mnie pod kloszem, tylko wypychali do ludzi, zachecali, zebym nawigzywat
z nimi relacje.

Maria Teresa Ferrer wspomina, jak ich sgsiadka Elena, troszczyta sie: ,Nie
boicie sie o niego? Jak sobie poradzi? Czy dzieci go zaakceptuja? Czy da
sobie rade z nauka?”

-Jajej ttumaczytam, ze Pablo musi nauczy¢ sie samodzielno$ci, a trzymajac
go zamknietego w domu wyrzadzimy mu tylko krzywde. WiedzieliSmy, Ze
dzieki kontaktom z innymi dzie¢mi bedzie sie lepiej rozwijat.

Najmtodszy z rodzenstwa, do tego niepetnosprawny, silg rzeczy musi
by¢ oczkiem w gtowie rodziny. Tylko ze w jego przypadku to nie oznacza
taryfy ulgowej. W jego rodzinie panuje mito$¢, zrozumienie, akceptacja,
ale sa takze odpowiedzialno$¢ i zasady. Pablo ma swoje obowiazki wobec
domownikéw (odpowiednio do wieku i mozliwosci) i siebie. Wéréd nich
najwazniejsza jest nauka. Dzieki zachetom i pomocy ojca i najstarszego
brata Pablo uczy sie czytac i pisa¢ w wieku... czterech lat.

Edukacje zaczyna w centrum edukacyjnym przy swojej parafii w Maladze.

- Na poczatku ludzie z instytutu mieli pewne obawy. W koncu Pablo byt
tam pierwszym uczniem z zespotem Downa - méwi jego matka. Mimo to
zostaje przyjety i zamiast w przedszkolu spedza w instytucie dwa lata.
Tam tez dowiaduje sie, Ze jest troche inny. Ma wtedy sze$¢ albo siedem lat
(sam juz doktadnie nie pamieta), a profesor uniwersytecki Miguel Garcia
Melero, ktéry prowadzi w katolickim instytucie w Maladze zajecia dla
dzieci w ramach programu edukacji wtgczajacej, zaprasza go do gabinetu
dyrektora. ,Wiesz, ze masz zespdt Downa?”, pyta. Pablo przytakuje, cho¢
nie ma o tym bladego pojecia. Po prostu gltupio mu sie przyznac¢, ze nawet
nie wie, co to jest, Ze pierwszy raz o czyms$ takim styszy. Nauczyciel moze
wyczuwa niepewnos¢ w jego gtosie, a moze tylko czuje sie w obowigzku,
by chtopca uswiadomi¢. Szybko co$ zapisuje w notesie i zaczyna wywaéd
na temat zespotu Downa.

Jego stowa docieraja do uszu Pabla, ale do jego gtowy juz nie, bo pulsuje
w niej tylko jedno pytanie: ,Czy to znaczy, ze jestem glupi?”. Gdy w koncu
je zadaje, nauczyciel zdecydowanie zaprzecza. Pablo sie uspokaja, ale

19


http://ebookpoint.pl/page354U~rt/e_3mhy_ebook

TWARZE SUKCESU

tylko troche. Zeby odetchngé, musi wiedzie¢ jeszcze jedno. ,Czy bede
mogt studiowac?”, pyta. A profesor bez mrugniecia okiem odpowiada:
,0czywiscie!”

Mimo to chlopiec przypomina sobie, ze juz wczesniej dzieci z sgsiedztwa
czy placu zabaw wotaty za nim: ,Biedny Pablo, jestes chory!”. I ze sie
denerwowal, bo nie rozumiat, o co im chodzi. Przeciez nie miat goraczki,
nie kastat, nie kichat. Dla pewno$ci w domu Pablo indaguje mame
i najstarszego brata, Pedra. Ten studiuje medycyne, wiec uchyla przed
kilkulatkiem rabka tajemnicy o cztowieku, genach i zespole Downa. [ tak
jak wcze$niej nauczyciel zapewnia go, ze pokona kazdg bariere, jesli tylko
bedzie chciat.

- Mnie tak naprawde interesowato tylko jedno: czy bede mogt sie uczy¢,
pojs¢ na studia, jak moi bracia. Reszta nie miata dla mnie znaczenia -

wspomina dzi$ Pablo.
Torreador

W publicznej szkole podstawowej jest niezle, nawet dobrze. Czasem Pablo
ma problemy, gtéwnie z akceptacja jego odmiennosci przez kolegow, ale
szybko je pokonuje. Ciggnie go do ludzi - jak sie okazuje z wzajemnoScia.
Gdy ktorys z rowiesnikéw naigrywa sie z niego, reszta staje za nim murem.
Z dzie¢mi sie zaprzyjaZnia, nauczycieli przekonuje, Ze nie trzeba sie z nim
obchodzi¢ jak z jajkiem. Ma swoje stabsze i mocniejsze strony, jak kazde
dziecko. Nie idzie mu na przyktad matematyka, nie ma gtowy do liczb, ale
do stéw i owszem: przeglada roczniki, uwielbia historie i greke, jeszcze
bardziej nauki spoteczne, a najbardziej - kontakt z réwie$nikami.

- To byto Swietne do$wiadczenie, bo dzieki obcowaniu z innymi dzie¢mi
mogtem sie szybko rozwija¢. Bytem bardzo szcze$liwy, ze miatem
przyjaciét i profesoréw, ktorzy traktowali mnie normalnie - opowiada.

Maria Teresa mowi, ze w Maladze zaczepiaja go na ulicy nieznajomi:
,Dzien dobry Pablo, co stycha¢?” To czesto osoby starsze i Pablo dziwi sie,
skad moga go znad. ,Pewnie z filmu”, mysli najpierw. Ale czesto sie myli.
Gdy ich nie rozpoznaje, méwia: ,Jak to, przeciez pamietam cie, chodzite$
do szkoty z moja cérka, moim synem!”. Wtedy przeprasza, ttumaczy sie, ze
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byt zbyt maty, to byto tak dawno temu, nie pamieta. Ale oni, po trzydziestu
latach, wciaz go pamietaja - $mieje sie.

Jednak gdy Pablo poszedt do kolejnej szkoty - odpowiednika gimnazjum,
nie byto mu do $miechu.

- Wszedzie trafiaja sie ludzie, ktorzy cie akceptuja i tacy, ktérzy maja
z tym problem. To dotyczy zar6wno ucznidw, jak i profesorow - méwi
dyplomatycznie.

Ale nie ukrywa, ze szkota $rednia to najgorszy okres w jego zyciu.
Jeszcze przed przyjeciem nauczyciele decyduja sie na bezprecedensowy
(i wlasciwie nielegalny) krok: gtosuja, czy w ogole przyjac go do szkoty.
Wiekszos$¢ jest na ,tak”.

- Zdecydowali sie zaryzykowaé, bo wiedzieli, ze z Pablem nie bedzie
zadnych probleméw. Szkote podstawowa skonczyt z bardzo dobrymi
ocenami, mimo iz nie miat taryfy ulgowej. Owszem, czuliSmy, Ze mamy
wsparcie ze strony dyrektora szkoty, nauczycieli, ale to nie byta protekcja.
Pablo byt traktowany tak samo jak inni uczniowie - wyjasnia Maria Teresa
Ferrer.

Na poczatku jest jednak bardzo trudno, bo koledzy nie chca z nim

rozmawiac.

- Pablo trafit do zupeinie nowego $rodowiska, nikogo tam nie znat,
musiat na nowo zdobywa¢ kolegéw, a niektérzy z nauczycieli nie znali
jego mozliwosci, ich obawy wynikaty ze stereotypéw. Bardzo sie o niego
wtedy martwitam - wspomina jego mama.

Zeby wydosta¢ sie z tego marginesu, Pablo musi stara¢ sie podwéjnie. Raz,
ze nauki jest znacznie wiecej, dwa - musi na kazdym kroku udowadnia¢
innym, ze jest rownie zdolny.

- Bylem rozczarowany. Zaczatem popada¢ w depresje, chciatem sie
podda¢, zrezygnowac z nauki. Ale nie wiedziatem, jak miatbym o tym
powiedzie¢ rodzicom - méwi.

Zaciska zeby, uczy sie jeszcze wiecej - nie tylko o historii, biologii,
literaturze i matematyce, ale i o zyciu. Zaczyna tez wystepowa¢ na
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pierwszych konferencjach, dzieli¢ sie swoimi doswiadczeniami. Na jednej
z nich (ma wtedy 14 lat), jakas kobieta pyta go, czy zamierza zrobic¢ sobie
operacje plastyczna, zeby wyglada¢ bardziej ,estetycznie”. ,Nie, mam
swoj honor”, odpowiada jej. I dorzuca zaczepnie: ,A co, nie podobam sie
pani?”. Wtedy juz wie, ze nie zawsze bedzie z gorki. Ale szkote $rednia
koficzy z wyrdznieniem, jest w gronie uczniéw, ktérzy otrzymujg na
zakonczenie nagrode specjalna. - Gdy dyrektor wymienit jego nazwisko,
wszyscy wstali, klaskali, krzyczeli: ,Brawo! Nasz torreador!” - wspomina
Maria Teresa Ferrer. Pablo w jednym z wywiadéw wspomni: ,To byt
niesamowity moment. Sala wypetniona ludZmi, wiwatuja na moja czes¢.
Moja mama nie mogta wsta¢ z wrazenia”.

Z takim dyplomem rozpoczecie studiéw to tylko kwestia formalno$ci. Nie
dla Pabla.

- Za moich czaséw nie byto czegos$ takiego jak integracja. Nikomu przez
mys$l by nie przeszto, Ze osoba z zespotem Downa moze p6j$¢ na studia
i je skonczy¢ - mowi.

Gdywiecdostaje sienawymarzong pedagogike specjalngna Uniwersytecie
w Maladze, jest przygotowany na najgorsze. Zwtaszcza ze podaza ku
granicy, ktorej zadna osoba z zespotem Downa w Europie jeszcze nie
przekroczyta.

Ale bra¢ studencka przyjmuje go z otwartymi ramionami, mimo
iz dla niektérych (jesli nie wiekszosci) osoba z zespotem Downa
w uniwersyteckiej auli to szok.

- Ale w praktyce nie mialem wiekszych problemoéw. Dla profesoréow
bytem tylko kolejnym studentem, o ile nie potrzebowatem specjalnego
traktowania. A nie potrzebowatem: oni prowadzili wyktady, ja robitem
notatki, przygotowywatem sie do egzaminéw, podzniej je zdawatem.
Proste - Smieje sie.

Chapeau bas!

Po otrzymaniu dyplomu specjalisty od edukacji specjalnej Pablo
zaczyna prace w urzedzie miasta - i kolejne studia, tym razem na
kierunku psychopedagogika. To tam w 2009 roku wypatruja go Alvaro
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Pastor i Antonio Naharro, rezyserzy filméw krétkometrazowych. Krecac
pelnometrazowy obraz, chcg rzuci¢ sie na gleboka wode, a do skoku
zapraszajg Pabla, juz wtedy przedstawianego w mediach jako pierwszego
Europejczyka z zespotem Downa, ktéry ukonczyt studia. ,Wystarczyto
poznanie Pabla Pinedy, aby wiedzie¢, Ze ma sie przed sobg materiat na
film. My tylko odwazyli$my sie go nakreci¢” - powie pdzniej w wywiadzie
dla portalu StopKlatka Antonio Naharro.

Sam Pablo wspomina, Ze pierwsza reakcja na propozycje zagrania
w filmie, w dodatku ze scenariuszem opartym w duZej mierze na jego
doswiadczeniach, to byt szok.

- Bytem bardzo zaskoczony. Zwtaszcza Ze nie studiowalem aktorstwa.
Umiatem co prawda udziela¢ wywiadéw i przemawia¢ na konferencjach,
ale to miato by¢ catkowicie nowe doswiadczenie. Nie wiedziatem, czy
sprostam temu zadaniu. Miatem tez mnéstwo innych watpliwosci, przede
wszystkim, jak wiarygodnie wcieli¢ sie w posta¢ Daniela. Nie chciatem
grac¢ po prostu siebie, przeciez kazda osoba z zespotem Downa jest inna.
Musiatem to pokaza¢, Zeby nie utwierdzac stereotypow.

[ dodaje ze $miechem: - To byto dla mnie wielkie wyznanie. Ale ja

uwielbiam wyzwania!

Po kilku miesigcach pracy na planie filmowym w Madrycie i Sewilli do kin
trafia, Yo también (,]Ja tez”) - troche dramat obyczajowy, a troche komedia
romantyczna, rozegrana w nietypowym S$rodowisku, bo w urzedzie
opieki spotecznej, i z nietypowymi bohaterami: mocno do$wiadczong
przez zycie, poraniong emocjonalnie przez mezczyzn Laurg i Danielem,
ktory chce te jej rany wyleczy¢. Sek w tym, Ze Daniel sam jest naznaczony:
biologicznie - przez zespdt Downa, i spotecznie - przez otoczenie, ktére
akceptuje go jako kolege, wspotpracownika, nawet towarzysza na
impreze, ale jako kochanka - juz nie. Nawet Laura, ktérg z Danielem taczy
coraz silniejsze uczucie, ma z tym problem. ,Miate$ kiedy$ dziewczyne?”,
pyta ktoregos razu. , Tak, co§ w tym stylu”, odpowiada Daniel. ,Byta taka
jak ty?”, dopytuje ona. ,Z dyplomem?”, Zartuje on. ,Daj spokdj, Daniel...
z zespotem”. ,Z zespotem abstynencji”, $mieje sie Daniel. Laura tez sie
$mieje. Ale temat mitosci utyka gdzie§ w emocjonalnym limbo.
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