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~Welcome to the Real (?) World, Mr. Down”.
Osoby z zespotem Downa w wirtualnej przestrzeni
— obcy czy cyfrowi tubylcy?

Wstep

Internet jest dla wspoéiczesnego cztowieka jednyweizniejszych nargdzi
zdobywania wiedzy éwiecie. Wirtualna przestraestata st nieodhcznym ele-
mentem realnegeycia. Zdaniem badaczy to gki nowym technologiom czio-
wiek wie, kto, dla kogo i dlaczego jest imy [Pettersson 2000: 26]. Popularne
jest twierdzenieze jesli czega nie ma@na znalé¢ w internecie, to z pewoia
nie istnieje.

Wirtualna przestrzeumazliwia bycie widocznym nawet najmniejszym gru-
pom o0s6b. Ta spoleczna widziadtioi nieustanna obecid jest szczegblnie
istotna dla czionkow grup mniejsmmowych (np. oséb z niepetnospravinia),
ktorych trudno jest zobacéya co dzié obok nas, w najblszym otoczeniu.

Jak dowiedzionosrodki masowego przekazu, w tym internet,d®skona-
tym narzdziem modyfikowania postaw spotecznych wobec osdibepetno-
sprawn@cia [Lamontagne-Muller 2007; Bieganowska 2011]. Medijgowodze-
niem uzupetniaj niedobdr kontaktow osobistych z osobami niepetrangpymi,
niweluja spowodowane tym brakiem poczucikd przed spotkaniem z tak
osohy, potencjalnego dyskomfortu, w efekcie: unikaniatiedtu adz wycofania
z niego [por. Kirenko 1991: 64; 2002; Zaorska, Andnis 2006: 21]. Pozwalkgj
tez na skonfrontowanie wiasnej, nierzadko obiegowepotocznej wiedzy
z obiektywnymi faktami. Ignorancja katalizuje polsieie obiegowych opinii,
sadow i przekona; sprzyja uproszczeniom oraz generalizacji.

W niniejszym artykule sprobgipokaza, jak — lgdac za pan brat z najnowszy-
mi technologiami i trendami w kulturze popularngjremowa pozytywny wizeru-
nek osob z zespotem Downa i ighdowisk wiréd mtodych odbiorcow internetu.

Dlaczego zespét Downa? Jest niepetnospraeiavidoczry i na tyle cha-
rakterystyczm, ze nie sposob pomylijej z czynd innym. Wyghd powoduje
powstanie stereotypowychddw o osobach niepetnosprawnych oraz traktowa-
nie ich, jak gdyby zachowywalyeszgodnie z uszkodzeniem organicznym [Ko-
sakowski 2003: 39; por. le Breton 2004: 44] Ponadubiegajca od normy
cielesné¢ przykuwa uwag i jestkutecznie wjczana w,retoryczrg prag prze-
konywania do okrdonych opinii” [Wieczorkiewicz 2000: 193]. Dodatkaw
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okreslenie ,down” funkcjonuje wgzyku potocznym jako ¢ato wywany wyraz
pejoratywny. 16% uczniébw poproszonych o wskazamangch ze styszenia
wulgaryzmow i wyzwisk, wymienia je, obok takich ietyw, jak suka dziw-
ka, pedatczy szmatgBinczycka 2000: 69—76], co z pewdnty nie sprzyja two-
rzeniu przyjaznych relaciji.

Nalezy pamgtac o tym, ze aby przekortado czegé okreslona grupe ludzi,
nalezy wiedzie, do czego siodwota. Nie tylko co ci ludzie luk, a czego nie,
ale réwnie jakie wartdci wyznap, w co wiera, czego si boja, jaka jest ich
wiedza o otaczagym ichswiecie [Giza 2003]. Naley pozn& sposoéb eksploro-
waniaswiata przez odbiorcéw przekazu, dostoséwie przekazu, jego form
do mazliwosci percepcyjnych i oczekiwieadresata. Dzisiejsze dzieci i mtodzie
nalezg do pokolenia cyfrowych tubylcow — urodzonyckytkownikéw mediéw
cyfrowych. Nie znaj swiata bez komputera, internetu, telefonéw komérkchyy
ktore to nargdzia stanowg integralm czs¢ ich zycia. Naturalnesrodowisko
pokoleniadigital nativesto swiat nowoczesnych technologii, nieograniczonego
dostpu do sieci i informacji, cyfrowych bibliotek i wyskiwarek, ktére stagj
sie podstawowynvrédtami zdobywania wiadondoi. W sposéb ufny, czasem
bezrefleksyjny podchodzdo wszelkiego rodzaju wdzer, kreatywnie z nich
korzystay. Poznajc poszczegoblne aspekty otaczaj rzeczywistéci, preferuj
akcydentalne, krotkotrwale uczenie,stksperymentowanie, oczekugzybkich
efektédw [G. Small za: Polak].

A zatem wizerunek os6b z zespotem Downa prezentpwarnnternecie
powinien by atrakcyjny dla odbiorcéw, ale jednoém& zgodny z intencjami
nadawcow. Ci ostatni dbajprzede wszystkim o to, aby tworzyozytywny
wizerunek osoby niepetnosprawnej snodkach masowego przekazu. Nie ma
bowiem naturalnego obrazu osoby niepetnosprawdepidki za sprawa zabie-
géw wielusrodowisk nie stanie sion pozytywny,ludzie beda szukali potwier-
dzenia dla swych negatywnych przekbméezalenie od tego, czydula to robic
swiadomie, czy nie[Girynski 2005: 187]. Ponadto, aby zmniejédystans,dk
odbiorcow przed niepetnospravéed, nalery odwotywa sie do podobiéstw
migdzy ludzmi, a nie rénic. Koncentracja na tym, co odréa, powoduje uwypu-
klenie r@nicujgcego szczegdbtu — w tym wypadku: niepetnosprasine usuwajc
w cien inne aspekty funkcjonowania cztowieka [por. Bysiski 2006: 26].

Jak zatem sprostaczekiwaniom obu grup? Czy dg gaprezentowanie-
petnosprawn& w sposob atrakcyjny dla mtodegaytkownika internetu?

Odnoszc dobre przyktady obecha os6b z zespotem Downa w internecie
do zasad budowania promocji Fundacji Synapsis [veymapsis.waw.pl], mo
na udowodry, ze tak.

Po pierwsze, naky budzi¢ zainteresowanie problemem Wiaze st to
przede wszystkim z obecfwa oséb z zespotem Downa w wirtualnygmiecie.
Bycie jego czlonkiem stanowi zabezpieczenie przed syndromem zZjdnasci
charakterystycznym dla cyfrowegwiata. Polega on na tyrnae ci, ktorzy nie
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nadyzajg za wirtualnymi przemianami (zwani non userami lloly userami), nie
Sa statym elementem cyberrzeczywistp skazani $ na spoteczny cyfrowy
ostracyzm. Ta konsekwencja wzmiankowanej grupié @86 grozi — po wpisa-
niu hasta ,zespo6t Downa” do wyszukiwarki Google rasie 0,22 s otrzymuje-
my a 313 tys. dowoddéw cyfrowej obecitd. Co typowe dla kadego pogcia
definiowanego wirtualnej przestrzeni ,na czele $iavwpojawia st definicja
pojecia zamieszczona w Wikipedii.

Z pedagogicznego punktu widzenia istotny jest ré@wfakt, ze swiadoma¢
bycia cztonkiem globalnej wioski pomaga w przezwyaniu poczucia osamot-
nienia — bez wtpienia lpdacego udzialem osob z grup marginalizowanych oraz
ich srodowisk — w kadym z wymienianych w literaturze aspektow. Wirtwaln
siet buduje wézi i powiazania, tworzy wspolne dwiadczenia, jest wspotczesn
agom, na ktérej mog zabr& gtos wszyscy zainteresowani. Tworzone portale
czy fora internetowe unibwiaja osobom z zespotem Downa, ich rodzinom,
opiekunom, przyjaciolom przede wszystkim kontakttakze wymiare mysli
i doswiadcze. Tworzone g grupy wsparcia, co zapobiega poczuciu wyalieno-
wania czy osamotnienia spotecznego. Kontakt, ngwegpadkowy (zarbwno
wewntrz srodowiska, jak i z ,resatswiata”), za pérednictwem wirtualnej
przestrzeni mze by¢ buforem chronicym przed osamotnieniem psychicznym —
spowodowanym przez deficyt pozytywnych uczme strony innych o0séb,
zwlaszcza tych znageych [por. Krauze-Sikorowska 2013: 28-29].

Niemniej wana od iléciowej obecnéci w mediach jest jakg prezento-
wanych wizerunkéw 0so6b z zespotem Downa. Przedgstlem kazdy z prze-
kazéw powinierbudowa¢ wiarygodnosé. W zwigzku z tym naley upowszech-
nia¢ rzetelny, aktualn, pozbawiog obiegowych i potocznych opinii wieglz
Umoazliwi ¢ odbiorcy poznanie osoby z zespotem Downa jakowieka aktyw-
nego w rénych obszarachycia spotecznego (na mgwtasnych maliwosci),
ktory ma pasje, zainteresowania. Zwracavag na fakt, £ zZespét Downa to
nie tylko to, co tkwi w osobie, ale réwnig@rzeszkody i bariery tkwce wéro-
dowisku i spoteczestwie, a szczegOlnie postawy otoczenia wobec ladzie-
petnosprawngcia [por. Bieganowska 2011]. Jest to stanowisko zganalece-
niami zawartymi w art. 8 Konwencji o prawach osébpetnosprawnych [DzU
z 25 padziernika 2012 r., poz. 1169].

Wazne jest take, abynie epatowa& nieszcasciem. Tworzy wizerunek
osoby z zespotem Downa — sgdavego cztowieka. Nalgy unika przypisywa-
nia osobom z zespolem Downa nadzwyczajnych, nigyell umiegtnosci,

a jednoczénie pokazywa je jako pewne siebie, iniciage kontakty, a nawet
osmielagce innych. To zdaniem R. Trieschmann [za: KirenR81t 65] w du-
zym stopniu odpowiada za sukces spotecznych intgragéb z niepetnospraw-
noscig. Sprawia,ze postrzeganeggako bardziej atrakcyjne oraz bardziej akcep-
towane przez otoczenie [MacMillan, Morrison zgk@&nvski 2001: 139]. Jest to
szczegOlnie istotne, gdy wmie st pod uwag fakt, ze opinie na temat innych
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0s06b czy grup spotecznych wymagajatej liczby potwierdze aby s¢ utrwalic,

i bardzo duej, aby cokolwiek w naszej opinii zmiérjpor. Skowski 1994: 31].
Przyktadem realizacji tej zasady dwie reklamy spoteczne przetargcg
stereotypowy wizerunek nieszgliwego niepethosprawnego. W pierwszym ze

spotow wypowied kilkunastolatka z zespotem Downa zdaje pocztkowo
potwierdz& schemat: ,Przygdaja si¢ tobie, stag, wszyscy staj, wskazug na
ciebie palcem, krzyaz sprawiag, ze czujesz giinnym...”. Az do chwili, gdy
szczsliwy dodaje: ,To jest fantastyczne!”. Bohater rakla wcale nie jest
obiektem drwin otoczenia, a zwyeig olimpiad specjalnych. W drugiej z wy-
mienionych reklam zestawiono codzienne akty$enawoch chtopcow — z ze-
spotem Downa i jego kolegi. Padakwestie: ,Jimmy codziennie chodzi do
szkoly. Jego kolega — nie. Jimmy codziennie chadzbasen; jego kolega — nie.
Jimmy bierze lekcje gry na pianinie; jego kolegaie”. Gdy widz jest przeko-
nany,ze wtasnie wymieniono mu ligt brakow, probleméw i trudrioi niepetno-
sprawnych dzieci, na ekranie pojawig $warz chtopca z zespotem Downa
i podpis: ,Hej, to jest Jimmy! Ma zesp6t Downa”,stigonie twarz jego rowie-
snika z podpisem: , To kolega Jimmiego. Jest bezddmbgtos¢ podsumowuj
zdania: ,Tysace brazylijskich dzieci potrzebuje Twojej pomocyi€xi z zespo-
tem Downa potrzebajjedynie twojego szacunku”.

Podkréla sk, ze bardzo istotne jest to, agstawiat slady w wirtualnej prze-
strzeni. Z tym réwnig srodowiska 0s6b z zespotlem Downa hie gr@pblemow.
Starag si¢ trafi¢ do zbiorowejswiadomdci przy wyciu ogoélnodosfpnych ,na-
rzedzi” — tworzy fanpejde organizacji dziatafych na rzecz osob z zespotem
Downa na Facebooku (np. stowarzyszenia ,Bardzighidai” czy ,Zaktek 217).
Furor w facebookowym mainstreamie rghidos¢pniane materialy przetanyge
stereotypy: integracyjne demotywatory czy wydaraenhsrod tych ostatnich
nalezy wymienic marcove miedzynarodow akcg ,Lots of socks” odbywaiyca si¢
21 marca z okazjwiatowego Dnia Os6b z Zespotem Downa. Celem akdi b
manifestacja solidarsoi z osobami z zespotem Downa, podlerie ich obecno-
$ci w spoteczéstwie. Zasady akcji bylty bardzo proste: ,zakmlorowg skarpet,
niekoniecznie na neg[...] wszystko po tozeby wyr&ni¢ si i chocia jeden
dzien by¢ wyjatkowym, nawet uznanym za «dziwaka»".

Z tej okazji zorganizowano rowrigrofesjonalg sesg modows z udziatem
modeli z zespotem Downa ,Moda 21". Fotorepértawydarzenia stat Sipopu-
larnym i clgtnie udosgpnianym przez tytkownikéw Facebooka wydarzeniem.

Osoby z zespotem Downa sbecne w medialnym dyskursie réwhnizieki
rolom w popularnych serialach. Interegig i niezwykle istotne z perspektywy
niniejszych rozwaan jest to,ze wrod pierwszych odrimikow, stéw kluczo-
wych i skojarzé jeszcze przed typowym dla trisomii hastem ,chroams21”
wyszukiwarka Google wskazuje trzy nazwiska: Piotre8d, Chris Burke oraz
Laureen Potter. Nieggo naukowcy, lekarze czy autorzy epokowych odkaje
osoby znane szerokiej publicZeo ze szklanego ekranu: Masgiaz telenoweli
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Klan, Corky z seriallDziei za dnienpraz Becky Jackson z mniej znanego pol-
skim widzom musicallGlee Osoby, ktére od lat twogzobecny w zbiorowej
swiadomdci, dla sporej oxci spoteczéstwa jedyny znany wizerunek osob
z zespotem Downa.

Nalezy tez wspomni€ o bezprecedensowej akcji przeprowadzonej we Wio-
szech, podczas ktorej w wwyietlanych przez stacje telewizyjne spotach rekla-
mowych osoby z zespotem Downa zadl statych bohateréw bez zmiany kon-
tekstu i wydwieku reklamy.

Jak przystato na cyfrowych tubylcéw czutych na wathe trendy, podobnie
jak przedstawiciele innych grup spotecznych, osolzgspotem Downa statyesi
rowniez bohaterami przerobki teledysku do piosenki PhardlilliamsaHappy
okreslanej przez aytkownikow Facebooka jako najbardziej optymistycavex-
sja z upodobaniem udephiana innym.

Nie wszystkieslady pozostawiane w wirtualnej sieg pozytywne. Wiele
kontrowersji wywotata ostatnia kampania spoteczimpmiad specjalnych. Dys-
kusje na temat promowanych haset zdominowaty raakiini wirtual opinie
publiczrg. Na temat trafnéci i celowdci poréwnywania zespotu Downa do
plamy na koszuli, ktérej nie moa sprd, wypowiadato sj wielu przedstawicieli
roznych srodowisk. Mimo negatywnego wydicku przekaz zgodnie z zaie-
niem poruszyt opiri publiczry.

Warto skoncentrowasie na pozytywnych przyktadaclPrzytaczaé sie do
sukcesu i dziek si¢ sukcesem— to ostatnia z zasad budowania pozytywnego
wizerunku 0s6b z niepetnospravéom. Wsréd sukceséw o0sOb z zespotem
Downa mierzonych mediadnmiara nalezy wymienit: przyznanie w 1996 r.
Ztotej Palmy odtworcy gtéwnej roli w filmi©smy dzigé — pierwszemu aktorowi
Z niepelnosprawrigia intelektualla — Pascalowi Duquenne. Film, w ktorym
wystgpit, zostat okrélony mianem ,jednej z najbardziej kasowych produkcj
sezonu”. Za innowacyjne podeje do zagadnienia opisywarw niniejszym
artykule reklam, ktérej bohaterem byt sportowiec z zespotem Dowreey-
wajacy chwile triumfu na stadionie, nagrodzono pierveagrod na festiwalu
filméw reklamowych w Cannes w 2001 r. Nigiyliwym sukcesem categgo-
dowiska jest rownie mianowanie w 2011 r. Laureen Potter, aktorki zopé=m
Downa, przez prezydenta USA B. Obadoradg ds. osob z zespotem Downa.

Podsumowujc niniejsze rozwzania, naley podkréli¢, ze przekaz medialny,
chocia nie zawiera znaczenia sam w sobie, sprak@awo znaczenie jest gene-
rowane i rozprzestrzeniagsiKrazy nasgpnie w interpersonalnych kanatach ko-
munikowania, wywieraic wickszy wptyw na postawy nisame tréci obejrzane,
przeczytane czy wystuchane w mediach [Fiske 20@&; 20]. A poniewa
w wychowaniu wspoéiczesnego mtodego cztowieka corigksz role odgrywaj
media, jednoczmie maleje znaczenie w tym procegiedowisk tradycyjnych, nie
mozna odmowd racji twierdzeniugze za spraw internetu realizuje siwizja P.T.
de Chardina, ktéry przed blisko stu laty zapowiedpiojawienie & noosfery
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umazliwiajacej mentalg wspolnot miedzy ludzmi. H. Krauze-Sikorska [2013b:
67] podkréla, ze we wspotczesnym wirtualnyswiecie idea ta jest aktualna bar-
dziej niz kiedykolwiek; sprzyja tworzeniu wspdélnoty celdwartcsci; pozwala na
zacieranie rgnic migdzy grupami: swa@j a obg. Jak dowodz wymienione
w artykule przyktady, nie wymaga to specjalnychtad&w, ale jedynie umief-
nosci skutecznego wykorzystania ogolnodpstych kanatéw komunikowania
i panupcych w nich trendéw. Stawia osobom z niepetnospodeis a doktadniej
ich srodowiskom, wymaog przeistoczenig sv cyfrowych tubylcéw, dotrzymania
kroku obowizujgcym w wirtualnymséwiecie zasadom i ickwiadomdci. Co, jak
sie okazuje, jest catkiem miwe do zrealizowania. Wystarczy chéie
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Streszczenie

Celem artykutu jest ukazanie os6b z zespotem Doaka cyfrowych tu-
bylcow z powodzeniem odnajdigiych sé w wirtualnej przestrzeni. Nowe tech-
nologie w ostatnich kilku latach corazeéziej 3 wykorzystywane przez osoby
niepetnosprawne i iclkrodowiska jako nakzlzie upowszechniania rzetelnej
i prawdziwej wiedzy na temat niepetnospradaipco podkrélono w art. 8 raty-
fikowanej przez Polskprzed dwoma laty Konwencji o prawach oséb niepetno
sprawnych. Internet dla wieluzytkownikéw bez wzgidu na wiek nierzadko
jest jedynymzrodtem wiedzy o otaczagym swiecie. Aby przekonasie o tym,
jakie informacje na temat jednej z bardziej znang@petnosprawriei maze
odnaleé¢ przecetny uzytkownik globalnej sieci, dokonano analizy form obe-
sci 0sbb z zespotem Downa w wirtualnej przestrzeni.

Stowa kluczowe:zesp6t Downa, postawy spoteczne, cyfrowi tubylcy.

-Welcome to the Real (?) World, Mr. Down”. People vith Down
Syndrome in the virtual space — how not to be an i@n?

Abstract

The purpose of this article was to show if the peepth Down Syndrome
as a Digital Natives. Role of new technology hasnbeoticed in promotion of
positive image of disabled people and emphasizedtitied by Poland Disabled
Law Convention. Internet is often the first and tmdy source of information
about disability for an average person. Therefbie very important that infor-
mation available online is formal and reliable aadt doesn’t popularize preju-
dicial stereotype that still exists in social canssness. The author of the article
analyzed websites about Down’s Syndrome in regardsliability and accuracy
of the information. It also analyzed whether thag®a of people with DS popu-
larized on the mentioned above websites is in ageeé with the purposes of
Disabled Law Convention.

Keywords: Down syndrome, attitudes toward people with digsds, Digital
Natives.
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