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Trudnosci doswiadczane przez rodzicow
wychowujacych dziecko z zespotem Downa

Niniejszy artykul prezentuje wyniki badan, ktérych celem bylo scharakteryzowanie dominuja-
cych trudnosci do$wiadczanych przez rodzicow wychowujacych dziecko z zespotem Downa.
Badania prowadzone byly metoda sondazu diagnostycznego, przy uzyciu techniki ankiety.
Eksploracje badawcze pozwolily na wytonienie dominujacych trudnosci rodzicielskich, takich
jak trudnosci: zwiazane z nieprzewidywalnoscia, akceptacja dziecka; rozwojowe dziecka, ktdre
determinujg wystepowanie trudnosci z dostepem do opieki specjalistycznej, a takze finan-
sowe. Ponadto w ramach analizy jakos$ciowej zostaly przedstawione trudnosci emocjonalne
zwigzane miedzy innymi ze stygmatyzacja i stereotypowym postrzeganiem. Charakterystyka
trudnosci rodzicielskich uzasadnia objecie ich szerokim spektrum pomocowym nakierowanym
na udzielanie wsparcia psychologicznego w ramach konsultacji, grup wsparcia, warsztatéw
wzmacniania odpornosci psychicznej i radzenia sobie w sytuacjach trudnych od momentu
narodzin dziecka z zespolem Downa.

Stowa kluczowe: pedagogika rodziny, zesp6l Downa, rodzice dzieci z zespolem Downa,
dziecko z zespotem Downa, trudnosci rodzicielskie

Difficulties experienced by parents raising a child with Down syndrome

This article presents the results of a study that aimed to characterise the predominant difficul-
ties experienced by parents raising a child with Down syndrome. The research was conducted
by a diagnostic survey method, using a questionnaire technique. The research explorations
made it possible to identify the dominant parental difficulties, such as those related to the child’s
unpredictability, acceptance; the child’s developmental difficulties, which determine the oc-
currence of difficulties in accessing specialised care; and financial difficulties. In addition,
emotional difficulties related to, among other things, stigmatisation and stereotypical percep-
tions were presented in a qualitative analysis. The characteristics of parental difficulties, justify
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the inclusion of a broad spectrum of assistance aimed at providing psychological support
through consultations, support groups, workshops for strengthening psychological resilience
and coping with difficult situations from the birth of the child with Down syndrome.

Keywords: family pedagogy, Down syndrome, parents of children with Down syndrome,
child with Down syndrome, parental difficulties

Wprowadzenie

Oczekiwanie na narodziny dziecka to czas, w ktérym czesto dominujg podeks-
cytowanie i poczucie spetnienia. Przygotowywanie sie¢ do roli rodzica wigze si¢
z kreowaniem pewnego wyobrazenia na temat wlasnego rodzicielstwa i pelnio-
nych w jego ramach funkeji. Rodzice snujg plany dotyczace relacji z dzieckiem,
szukajg informacji, czytaja poradniki, tworza obraz obowigzujacych w ich domu
zasad czy metod wychowania. Towarzyszy temu réwniez kreowanie wizerunku
wlasnego dziecka - jego wygladu, funkcjonowania, przysztosci, a takze wspolnie
przezywanych sytuacji i towarzyszacych im przy tym emocji.

W przypadku przyjscia na $wiat dziecka z wada genetyczng, niepetnospraw-
noscig sytuacja okazuje si¢ bardziej skomplikowana i trudniejsza, gdyz wywiera
niezwykle silny, negatywny wptyw na funkcjonowanie catego systemu rodzinnego.
Pojawienie si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia czgsto odbierane jest przez rodzi-
cow w kategoriach utraty - straty dziecka zdrowego i ich wlasnych wyobrazen
na jego temat. W wyniku tego cz¢sto nastepuje oslabienie relacji i wiezi rodzin-
nych, pojawia si¢ frustracja, trudno$¢ z opanowaniem wlasnych emocji. Rodzice
postawieni s3 w obliczu koniecznoéci zrekonstruowania dotychczasowych wzor-
cow funkcjonowania catej rodziny (Krupa i Sowa, 2021, s. 55).

Samo pojawienie si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia okreslane jest jako sytu-
acja trudna, ktdra potrafi zdezorganizowac¢ funkcjonowanie rodziny (por. Stelter,
2013, s. 138). Trudnosci definiowane z perspektywy rodziny z dzieckiem z niepet-
nosprawnoscig okreslaja przede wszystkim takie zdarzenia, ktére w jakims stopniu
wplywaja destabilizujaco na funkcjonowanie rodziny. Sg one determinantem
do wdrazania sposobow radzenia sobie i dziatan o charakterze przystosowawczym
czy naprawczym. Nawarstwiajace sie trudnosci rodzicielskie, poza znaczacym
ostabieniem rodziny, czesto wykraczajg poza ich mozliwosci (Doroszuk, 2018,
s. 289).

Artykul prezentuje wyniki analizy odpowiedzi pozyskanych od rodzicow
dzieci z zespolem Downa. Stworzono w ten sposob charakterystyke ich rodzi-
cielskich trudnosci. Trudnosci jako atrybuty wpisane w ich specyficzne rodzi-
cielstwo sklaniajg do skupienia si¢ na nich jako na istotnym temacie ze wzgledu
na réznorodno$¢ wyzwan i zadan, jakie muszg podja¢ rodzice dzieci z zespolem
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Downa w procesie wychowania oraz opieki. Analiza trudnosci pozwolifa ustali¢
i wskaza¢ elementy, ktére wymagaja naprawy, zwlaszcza w obrebie systemow po-
mocowych, w ktérych rodzina dziecka z zespotem Downa funkcjonuje i z ktérych
ustug korzysta.

Teoretyczne tto podejmowanych analiz

Zespol Downa jako wada genetyczna warunkowana jest obecnoscia dodatkowe-
go chromosomu w 21 parze, ktéry wplywa na odstepstwa od normy biologicz-
nej. Determinuje to wspotwystepowanie réznorodnych objawéw klinicznych, jak
i charakterystycznego wygladu zewnetrznego czy zestawu typowych zachowan.
Mimo niemozno$ci wskazania jednoznacznej przyczyny narodzin dziecka z tri-
somig 21 chromosomu, mozna wyr6zni¢ wiele czynnikéw nasilajacych ryzyko
urodzenia dziecka z zespotem Downa. Sg to migdzy innymi: wiek rodzicow, za-
burzenia w gospodarce hormonalnej, problemy z tarczyca u matki, nieprawidlowe
funkcjonowanie przysadki mézgowej, a nawet niedotlenienie w cigzy. Ponadto
zespol Downa jest najczestszg przyczyng niepelnosprawnosci intelektualnej (por.
Kochman i Stawicka, 2012, s. 157; Muszala i Zazula, 2018, s. 6).

Rodzina, w ktorej przychodzi na $wiat dziecko z niepelnosprawnoscia, po-
stawiona jest w sytuacji bardzo trudnej, czesto kryzysowej. Juz sam poczatek
rodzicielstwa naznaczony jest szczegdlnie trudnymi emocjami, ktére wptywaja
na odczuwanie permanentnego stresu i prowadza do obcigzenia psychicznego.
Utrata wymarzonego dziecka wiaze si¢ nie tylko z postrzeganiem calej sytuacji
w kategoriach porazki, kary, lecz takze przyczynia si¢ do obwiniania siebie, jak
i do narastajacego poczucia winy za niepelnosprawnos¢ wlasnego dziecka. Ro-
dzice zobowigzani do sprostania wyzwaniom, jakie niesie za soba wychowanie
dziecka z niepelnosprawnoscia, s3 zmuszeni do wprowadzenia zmian w zakresie
funkcjonowania wlasnego systemu rodzinnego. Od momentu narodzin uswiada-
miajg sobie, z jak wieloma przeciwnos$ciami, wyrzeczeniami i trudno$ciami beda
musieli mierzy¢ si¢ w swoim codziennym zyciu (Mandalka, 2020, s. 83).

Z badan, w ktérych grupa badanych byli rodzice dzieci z niepelnosprawno-
$ciami, a zwlaszcza z zespolem Downa, wynika, ze wielu rodzicéw nie jest swiado-
mych tego, Ze oczekuje na potomka obarczonego wadg genetyczng. Nieumiejetne
przekazywanie diagnozy przez lekarzy wigze si¢ dodatkowo z wystepowaniem
bardzo silnych i trudnych emocji juz podczas pierwszych dni zycia dziecka. Po-
nadto rodzice nie dostaja odpowiedniego wsparcia, nie s3 obejmowani pomoca
psychologiczno-pedagogiczng w szpitalu (por. Bubata i Gierek, 2020, s. 137; Soko-
fowska i Kociubinska, 2022, s. 180-181). To prowadzi do poczucia, ze od samego
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poczatku zaréwno oni, jak i ich dzieci z niepelnosprawno$ciami, a takze towarzy-
szace im trudnosci sa marginalizowane (Czerw i Muchacka-Cymerman, 2020,
s. 186).

Rodzice w obliczu tak trudnej dla nich sytuacji zmuszeni sg zrezygnowac
z dotychczasowego zycia, w wyniku réznorodnosci wyzwan, jakie pojawiaja si¢
w ich zyciu. Wzmozona konieczno$¢ opieki nad dzieckiem wymusza z regu-
ty zrezygnowanie z pracy zawodowej przez matke, ktéra przejmuje wiekszos¢
obowigzkéw opieki nad dzieckiem. To z kolei generuje trudnosci ekonomiczne,
ktdre poglebiajg si¢ w wyniku potrzeby optacania duzej ilosci ustug medycznych
czy rehabilitacyjnych (Czerw i Muchacka-Cymerman, 2020, s. 177, 179; Lukasik,
2020, s. 279).

Zaakceptowanie sytuacji, ktora nieustannie bedzie stawia¢ rodzicow przed
wdrazaniem kolejnych zmian zyciowych, sprawia, Ze Zyjg oni w cigglym napieciu
emocjonalnym. Poczucie braku stabilizacji napawa ich niepewnoscia i czyni cale
zycie bardzo nieprzewidywalnym (Niedbalski, 2020, s. 34). Brak rownowagi ro-
dzinnej wzmaga si¢ réwniez w wyniku silnych emocji towarzyszacych rodzicom,
ktdrzy przezywajac tak trudng sytuacje, nastawieni sg do siebie niekiedy wrogo czy
agresywnie. W tym trudnym okresie moze dojs¢ do odsuwania si¢ ojca od rodziny,
ktéry niekiedy nie angazuje si¢ w sprawy rodzinne, a calg swojg uwage poswieca
np. pracy zawodowej. Wigze si¢ to rowniez z tym, iz to wlasnie ojciec jest z reguty
zobowigzany do utrzymywania rodziny, w wyniku czego poszukuje dodatko-
wego zatrudnienia. To wszystko wplywa na poglebianie si¢ miedzy partnerami/
malzonkami konfliktéw zwigzanych miedzy innymi z dysproporcja w zakresie
sprawowania opieki nad dzieckiem (Lukasik, 2020, s. 274).

Wzmozona opieka wynika réwniez z tego, ze dziecku z zespolem Downa to-
warzyszy odstepstwo od normy rozwojowej, co z kolei determinuje wystepowanie
dodatkowych trudnosci. W zakresie charakterystycznych zaburzen wspotwyste-
pujacych mozna wyréznié zaburzenia w: rozwoju poznawczym, psychomotorycz-
nym i mowy, mysleniu abstrakcyjnym, a takze trudnosci z osigganiem kolejnych
kamieni milowych. Zobowiazuje to rodzicéw do regularnego stymulowania roz-
woju dziecka poprzez organizowanie mu zaréwno specjalistycznej opieki, jak
i stwarzanie odpowiednich warunkéw w przestrzeni domowej (Roznowska, 2007,
s. 28, 81; Wolska, 2013, s. 113-114; Zas¢pa, 2012, s. 13-14). Jak wskazuja réwniez
w badaniach Andrzej Muszala i Monika Zazula (2018, s. 10), na 392 badanych
rodzicéw az 63% rodzicoéw zadeklarowalo doswiadczenie bardzo powaznych trud-
nosci wychowawczych dziecka z zespotem Downa.

Zycie w prze$wiadczeniu koniecznosci podejmowania nieustannej stymulacji
rozwoju dziecka wigze sie z duzg iloscig stresu rodzicielskiego, ktéry pojawia
sie miedzy innymi w wyniku braku zaréwno doswiadczenia, jak i specjalistycz-
nej wiedzy. Wymagania, jakie sa stawiane przed rodzicami, nasilaja poczucie
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nieprzewidywalnosci zyciowej, gdyz w kazdym okresie rozwojowym dziecka po-
jawiajg sie¢ nowe, nieznane sytuacje. Wplywa to na funkcjonowanie catej rodziny,
gdyz znaczaco dezorganizuje zycie, ktére trzeba dostosowywac do potrzeb dziecka
z zespotem Downa (Cudak, 2007, s. 12; Pisula, 2007, s. 91 n.).

Trudnosci rodzicielskie od narodzin oscyluja wokdt probleméw zwigzanych
z dostepem do specjalistycznej opieki, brakiem odpowiedniego wsparcia, odle-
glych terminéw. Miejsca pomocy oddalone sa od miejsca zamieszkania, a to z ko-
lei generuje dodatkowe koszty i problemy logistyczne ze wzgledu na koniecznosé
dojazdu do wielu specjalistow w nieduzym odstepie czasu (Zasgpa i Wolowicz,
2010, s. 123-128). Poza trudno$ciami, w wyniku anomalii rozwojowych dziecka,
rodzice mierzg si¢ réwniez ze stygmatyzacjg, ktora obecna jest w toku calego zycia,
na co wskazywaly badania prowadzone zaréwno przed rokiem 2010, jak i aktu-
alnie. Odbior rodziny z zespolem Downa przez spoleczenstwo jest negatywny.
Rodzice doswiadczaja tego zwlaszcza w srodowisku lekarskim, specjalistycznym
i edukacyjnym. Konsekwencja sg trudnosci na plaszczyznie emocjonalnej, gdyz
ograniczone sg kontakty spoteczne, a takze wzmaga si¢ poczucie izolacji i osamot-
nienia, a wérdd rodzicéw dominuje poczucia ,,pozostawienia samemu sobie” (por.
Czerw i Muchacka-Cymerman, 2020, s. 181-182; Danielewicz, 2007, s. 138-139;
Muszala i Zazula, 2018, s. 48; Stelter, 2013, s. 38).

Rodzice postawieni w obliczu narodzin dziecka z zespotem Downa niewat-
pliwie doswiadczajg sytuacji trudnej, w ktérej wyniku naruszona zostala ich
stabilizacja zyciowa. Decydujac sie¢ na wychowanie dziecka z wada genetyczna,
muszg by¢ gotowi na zmian¢ wyobrazenia swojego rodzicielstwa na skutek do-
$wiadczania wielu nieznanych trudnosci i przeszkod codziennego zycia. Wazne
jest rowniez podkreslenie, za Kamilg Bubalg i Piotrem Gierkiem (2020, s. 144),
ze ,roé$nie swiadomos¢, ze tylko poprzez pomoc rodzinie mozliwa jest pomoc
samemu dziecku”. Co $§wiadczy o tym, ze w spoleczenstwie nalezy pochyli¢ sie
nad autonomig i podmiotowoscia rodzicow dzieci z zespotem Downa i towarzy-
szacymi im wyzwaniami, trudno$ciami, przez ktdre czgsto czujg sie pozostawieni
bez odpowiedniego wsparcia.

Charakterystyka warsztatu badawczego

Prezentowane w opracowaniu analizy oparte s na fragmencie badan zrealizowa-
nych w 2021 roku w ramach pracy dyplomowej, ktérej przedmiotem byly trud-
nosci doswiadczane przez rodzicow dzieci z zespotem Downa w zakresie opieki
i wychowania. Podjete eksploracje badawcze umozliwily uzyskanie odpowiedzi
na pytanie: ,jakich trudnosci doswiadczaja rodzice wychowujacy dziecko z ze-
spolem Downa?”, a tym samym realizacje celu teoretycznego badan, ktérym bylo
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rozpoznanie i scharakteryzowanie dominujacych trudnosci, doswiadczanych
przez rodzicéw wychowujacych dziecko z zespolem Downa.

Badania zostaly przeprowadzone metoda sondazu diagnostycznego (Pilch
i Bauman, 2001, s. 80), a jako technike zastosowano ankiete (Lobocki, 2006,
s. 231). Na potrzeby badan pierwotnych stworzono autorski kwestionariusz an-
kiety sktadajacy sie z 34 pytan, z czego 23 dotyczyly przedmiotowej problematyki
rozpoznania trudno$ci w opiece i wychowaniu. W niniejszym opracowaniu wyko-
rzystano dane dotyczace nastepujacych obszaréw: uczucia, reakcje towarzyszace
rodzicom po urodzeniu dziecka, jak i w sytuacji doswiadczania trudnosci; trudno-
sci w zakresie opieki i wychowania z wyodrebnieniem poszczegolnych obszarow
rozwojowych, a takze sposob postrzegania wspotpracy rodzicdw ze specjalistami
i lekarzami.

Kwestionariusz ankiety zostal udostepniony za pomoca formularza Google
na grupach zrzeszajacych rodzicéw dzieci z zespotem Downa, to znaczy terenem
badan byly nastepujace grupy na portalu spotecznosciowym Facebook: ,,Grupa
Wisparcia dla Rodzicéw Dzieci z zespotem Downa Przyladek 217 i ,,Zakatek 217,

W zwigzku z powyzszym podczas doboru proby badawczej postuzono si¢ wy-
borem zar6wno celowym, jak i ochotniczym. Pierwszy z nich polegal na uzyskaniu
dostepu do wspomnianych grup na Facebooku, ktdre zrzeszajg rodzicow dzieci
z zespotem Downa. Natomiast wybdr ochotniczy wyrazat sie w uczestnictwie
w badaniach jedynie tych oséb, ktore czuly sie gotowe odpowiedzie¢ na pytania.

W badaniach wzielo udzial 104 rodzicéw - 101 matek i 3 ojcéw. Taka nadre-
prezentacja kobiet w pewien sposob koresponduje z wnioskami opisanymi w cze-
$ci teoretycznej zwigzanymi z nierdwnomiernym podziatem rol i obowigzkow
wychowawczych pomiedzy matka a ojcem. Ponizej przedstawiono szczegdtowy
opis grupy rodzicéw bioracych udziat w badaniu.

Wiek najwigkszej liczby respondentéw miescil sie w przedziale miedzy 31. a 45.
rokiem zycia — 73% badanych, nastepnie powyzej 46 lat - 19% oraz pomiedzy
21-30 - 8%. W zakresie posiadanego wyksztalcenia 65% os6b miato ukonczone
studia wyzsze, pozostale osoby posiadaly wyksztalcenie $rednie (27%) lub za-
wodowe (8%). 35% os6b zamieszkiwalo obszary wiejskie, 29% — miasto powyzej
500 tys. mieszkancow, a pozostali — miasta do 50 tys. (15%), do 100 tys. (12%)
ido 500 tys. (9%). 87% 0s6b badanych wychowywato dziecko z zespotem Downa
w pelnej rodzinie, zaledwie 6% w rodzinie niepelnej, 4% — w zrekonstruowane;j,
2% — w zastepczej i 1% — w adopcyjnej. Wigkszos¢ rodzin wychowuje dwoje dzieci
(43%) badz troje dzieci (25%), natomiast 17% ma jedno dziecko, czworke dzieci -
7%, pigcioro dzieci — 6%, a 2% — sze$cioro dzieci. 63% o0s6b badanych wychowuje
chlopca z zespolem Downa, natomiast 37% — dziewczynke. Dzieci w dniu badania
byly w nastepujacych okresach rozwojowych: niemowlecym - 6%, poniemowle-
cym - 17%, przedszkolnym - 31%, szkolnym - 30% i mlodzieniczym - 16%.
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Ze wzgledu na specyfike pytan zawartych w narzedziu badawczym, a takze
polotwarty charakter ankiety, w procesie prezentacji i analizy wynikow badan
polaczono strategi¢ oparta na procentowanym rozkladzie odpowiedzi responden-
tow oraz opisie. Byto to réwniez przestanka do rezygnacji z analiz korelacyjnych
w procesie formulowania wnioskow.

Wyniki naukowej analizy

Rodzice dzieci z zespolem Downa w swoim codziennym Zyciu doswiadczaja
réznorodnych trudnosci na wielu plaszczyznach jednoczesnie. Przeprowadzana
analiza zgromadzonych danych pozwolila na wyabstrahowanie nastepujacych
trudno$ci: trudnosci zwigzane z nieprzewidywalnoscia zyciows, trudnosci z ak-
ceptacjg, trudnosci rozwojowe, ktére powigzane sg bezposrednio z wystepowa-
niem trudnosci finansowych i dostepem do opieki specjalistycznej, a takze rézno-
rodnie uwarunkowane trudnosci emocjonalne. Zostang one szczegétowo opisane
w dalszej czesci.

Pierwszg trudnoscig, ktéra uwidacznia si¢ w odpowiedziach badanych rodzi-
cow, jest nieprzewidywalnosc¢, stajaca si¢ nieodtacznym atrybutem rodziny juz
od momentu narodzin dziecka. Wiaze si¢ z tym fakt, iz mimo coraz wigkszego
dostepu do badan prenatalnych az 72% badanych rodzicéw dowiedzialo si¢ o ze-
spole Downa dziecka tuz po narodzinach lub w pierwszych miesigcach zycia (6%).
Whbrew dominujagcemu wsrod grupy badanej czynnikowi ryzyka, jakim byt wiek
(w badaniach wzigto udziat 70% kobiet po 35. roku zycia i wszyscy mezczyzni —
powyzej 50. roku zycia), zaledwie 22% badanych juz w trakcie cigzy mialo $wia-
domos¢, ze oczekuje dziecka z dodatkowym, 21 chromosomem.

W odpowiedziach wszystkich rodzicow, ktdrzy retrospektywnie wspominaja
czas po otrzymaniu informacji o wadzie genetycznej, dominuje poczucie roz-
czarowania i osamotnienia. Szpital nie zapewnit im pomocy psychologicznej,
alekarze i personel medyczny nie udzielili Zadnego wsparcia, nawet informacyjno-
-doradczego. Po narodzinach dla 36% rodzicéw jedna z najwiekszych trudnosci
byt brak jakiejkolwiek wiedzy o zespole Downa. Kolejne 36% z nich balo sie,
ze jako rodzina nie poradzi sobie z wychowaniem dziecka z wadg genetyczna.
Pozostali rodzice uzupelniajacy odpowiedzi kafeteryjne wskazywali ponadto
na u$wiadomienie sobie, jak wiele wyrzeczen i wyzwan czeka ich w najblizszej
przyszlosci, a takze jakich probleméw beda potencjalnie doswiadczali. Do najwaz-
niejszych elementéw, ktore wskazywane byty przez rodzicow, nalezato miedzy in-
nymi diagnozowanie dodatkowych schorzen, chordb i dysfunkeji, ktére wzmagaty
ich lek i rozczarowanie, co z kolei znéw wysuwa nieprzewidywalno$¢ sytuacyjna
kolejnych, nieznanych wydarzen.
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Rodzice probujacy sprostaé owej nieprzewidywalnosci, a takze wielu obawom
i skrajnym emocjom, starali si¢ wdraza¢ konstruktywne sposoby radzenia so-
bie, takie jak proszenie o pomoc partnera/wspoimatzonka (28%), dalszg rodzine
(25%) czy przyjaciot (13%), a takze lekarzy i specjalistow (13%). Kilkoro si¢ mo-
dlito (13%) czy stosowalo inne metody, jak np. redukcja stresu poprzez uprawianie
sportu. Uwypukla to sytuacje rodzicéw, ktérzy nie mieli zadnej wiedzy na temat
zespolu Downa, a zostali postawieni przed zadaniami czesto przekraczajacymi ich
umiejetnosci, takze wigzacymi sie z duzym wysitkiem psychicznym.

Proces akceptacji dziecka zwiazany z pogodzeniem si¢ z utratg zdrowego
dziecka jest procesem, ktory kazdy rodzic przechodzi w swoim indywidualnym
tempie. Trudnosci zwigzane z akceptacja w tym zakresie widoczne byly w ramach
odpowiedzi na wszystkie pytania. Rodzice dzieci z zespolem Downa poproszeni
o okreslenie dlugosci trwania procesu akceptacji wskazywali dwa momenty: tuz
po uzyskaniu informacji/urodzeniu dziecka (23%/26%) lub po kilku miesigcach
od otrzymania diagnozy (28%). Zaledwie niewielki odsetek deklarowal akceptacje
po kilku latach (5%) albo przyznawal, ze proces akceptacji trwa nadal (8%). Wy-
niki wskazuja na to, iz prawie 88% badanych rodzicéw deklaruje bardzo szybka
akceptacje dziecka.

W kontekscie wiedzy naukowej dotyczacej procesow akceptacji takie wnioski
wydaja sie uproszczeniem/samooszukiwaniem, jak bowiem wskazuje Andrzej
Twardowski (1991, s. 21-27), kazdy rodzic przechodzi przez poszczegélne fazy
w swoim indywidualnym tempie. Badanej grupie towarzyszyly silne emocje, lek
o przyszlo$¢, poczucie niesprawiedliwosci, jak i wrazenie, ze ,,przegrali” Zycie.
Niekiedy otwarcie przyznawali, ze traktuja dziecko jak zdrowe, obwiniajg przy
tym czesto lekarzy, ktorzy wedtug nich niedostatecznie wspomagali i usprawniali
rozwdj ich dziecka. Ponadto rodzice nie dawali sobie prawa do rozpaczy, przejscia
przez proces zaloby, kryzysu emocjonalnego. Moglo to wynika¢ réwniez z nasi-
lajacego sie mechanizmu zaprzeczenia, wyparcia, co jest naturalne na pierwszych
etapach dochodzenia do pelnego pogodzenia si¢ z niepelnosprawnoscia i utrata
posiadania zdrowego dziecka.

Ponadto sami rodzice wskazywali szereg czynnikow, ktére utrudnialy im pro-
ces akceptacji. Najczesciej wystepujacymi byly: niepelnosprawnos¢ (32% bada-
nych), obarczanie siebie wing za niepelnosprawnos¢ (17%), a takze brak pomocy
ze strony specjalistow (15%), ze strony wspotmalzonka/partnera (5%) czy od-
mienny wyglad zewnetrzny dziecka (6%). Pozostali rodzice skupiali si¢ na ne-
gatywnym podejsciu spoleczenstwa, otoczenia i towarzyszacej temu ciekawosci
ludzi. Obecne w ich $wiadomosci bylo nieustanne poczucie winy za wade gene-
tyczng, lek i strach o siebie i swojg rodzing, a takze obawa o sprostanie tej sytuacji.
I to wlasnie takie odczucia sg spdjne z wiedzg naukowg — czterema etapami, przez
ktore kolejno przechodzg rodzice: fazg szoku, okresem kryzysu emocjonalnego,
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okresem pozornego przystosowania sie, az do okresu pelnego, konstruktywnego
przystosowania sie i akceptacji dziecka (Twardowski, 1991, s. 21-27).

Niezaleznie od niespdjnosci okresu adaptacji deklarowanej przez rodzicow
oraz wynikajacej z odpowiedzi udzielonych na inne pytania, respondenci musieli
od poczatku podejmowaé wzmozony wysitek w celu usprawniania rozwoju wia-
snego dziecka. W duzej mierze warunkowaly to zaréwno kolejno diagnozowane
choroby wspotwystepujace, towarzyszace schorzenia, jak i trudnosci rozwojowe
wlasnego dziecka. To wlasnie one sg czynnikiem, ktéry determinuje wystepowanie
kolejnych trudnosci zwigzanych z dostepem do opieki specjalistycznej, medycz-
nej, a takze trudnosci finansowe.

Rodzice dzieci z zespotem Downa wskazywali najczesciej na towarzyszace
im trudnosci rozwojowe w czterech pierwszych okresach rozwojowych, tj. nie-
mowlecym, poniemowlecym, przedszkolnym i szkolnym. To wtasnie odstepstwa
od normy warunkuja zaréwno kolejne trudnosci, jak i wymuszaja na rodzicach
zastosowanie dzialan pomocowych.

Z przeprowadzonych badan wynika, ze dominujacg przyczyna trudnosci roz-
wojowych wérdd dzieci z zespotem Downa jest hipotonia mie$niowa, ktéra towa-
rzyszylta 65% dzieciom, a ktéra najczesciej warunkowala wystepowanie op6znien
w rozwoju psychomotorycznym. Ponadto odpowiedzialna byta réwniez za odstep-
stwa w zakresie rozwoju mowy, w kazdym z wymienionych okreséw rozwojowych.
I tak w okresie niemowlecym rodzice doswiadczali trudno$ci w zakresie opanowy-
wania przez dziecko podstawowych umiejetnosci, takich jak: raczkowanie (45%),
siedzenie (33%), wstawanie (39%) i stanie (39%) czy pobieranie pokarmu (39%).
Obnizona odpornos¢ wplywala na czestotliwos¢ przechodzenia infekcji (40%).
Ponad 40% rodzicéw mialto trudnosci z uzyskaniem wsparcia w ramach wczesnej
interwencji i wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, a takze orzeczenia o nie-
pelnosprawnosci dziecka.

Wystepujace trudnosci w pierwszym okresie Zycia determinowaly problemy
na kolejnych etapach rozwojowych dziecka. Zaréwno w okresie poniemowlecym,
przedszkolnym, jak i szkolnym ponad 77% dzieci miato odstepstwa od normy
w zakresie rozwoju mowy — maly zasdb stownictwa, zaburzenia mowy, co unie-
mozliwialo codzienng komunikacje. 49% dzieci miata trudnosci z opanowaniem
kazdej z ponizszych, samodzielnych czynnosci w zakresie: jedzenia, ubierania sie,
korzystania z toalety, a takze opanowywania niezbednych umiejetnosci szkolnych.

Tak duza liczba probleméw, ktérych doswiadczaja rodzice dzieci z zespolem
Downa, zmusza ich nie tylko do samodzielnego stymulowania i usprawniania
rozwoju wlasnego dziecka. Ponadto w powigzaniu z tymi trudnosciami wylania si¢
organizacja zaréwno specjalistycznej, jak i medycznej, fachowej opieki nad dzieci.
W zwigzku z tym kolejng trudnoscig rodzicielska jest ta zwigzana z dostepem
do szeroko pojetej opieki.
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Analize tej problematyki warto rozpocza¢ od faktu, ze 75% rodzicéw posia-
dajacych dziecko z zespotem Downa przyznaje, Ze ich potomek posiada kilka,
a niekiedy i kilkanascie wspolistniejacych choréb, wymagajacych wszechstron-
nej opieki specjalistycznej, do ktorej dostep jest bardzo utrudniony. Najczesciej
s3 to choroby zwigzane z tarczyca (27%), wady serca (26%), wady wzroku (12%),
niedostuch (7%). Pozostale osoby wskazywaly réwniez na choroby takie jak: pa-
daczka, astma, refluks, problemy neurologiczne, celiakia, a takze wiele innych.
To z kolei wymusza na rodzicach pozostawanie pod stalg opieka wielu lekarzy
i specjalistow, takich jak: logopeda (85%), endokrynolog (80%), pediatra (84%),
rehabilitant (81%), kardiolog (67%), okulista (64%), neurolog (58%), psycholog
(46%), laryngolog (36%), ortopeda (28%), otolaryngolog (23%). Ponadto wiele
0s0b korzysta z dodatkowej pomocy alergologa, gastroenterologa, chirurga, uro-
loga, nefrologa, hematologa i innych.

Wspotwystepowanie tak wielu choréb jednoczesnie zobowiazuje rodzicow
do korzystania z fachowej pomocy. Jej dostepnos¢ jest oceniana przez nich nieco
krytycznie, gdyz 40% ocenia ja na poziomie dostatecznym, 16% — niedostatecz-
nym, a 7% zlym. Zaledwie 6% badanych rodzicow uwaza, ze dostepnos¢ opieki
jest bardzo dobra, a 30% — dobra.

Ponadto negatywna ocena rodzicéw widoczna jest rowniez w kwestii po-
szukiwania specjalisty, ktory posiada aktualng wiedze medyczng. Szczegétowa
charakterystyka uwypukla problematyke zwigzang z oceng wiedzy lekarzy i spe-
cjalistow. Ocena wiedzy lekarzy wypada bardzo zle, gdyz az 75% rodzicéw ocenia
ja na poziomie dostatecznym badz nizej. Zaledwie 25% ocenia bardzo dobrze
lub dobrze. Nieco lepiej na tle lekarzy wypadaja specjalisci, ktorych wiedze 44%
respondentéw ocenia na poziomie dobrym, a 28% - bardzo dobrym. Pozostale
26% badanych ocenia ja dostatecznie.

Z analizy odpowiedzi uzupelniajacych zaproponowang kafeterie wynika po-
nadto, ze lekarze nie potrafig wprowadzi¢ kompleksowego leczenia, ignoruja pra-
widlowe wyniki badan i dazg do dopasowania ich do opiséw przypadkéw z lite-
ratury medycznej. Co wigcej, rodzice zauwazaja, ze lekarze probuja rozpoznawac
choroby, ktérych dziecko nie posiada, a niekiedy stawiajg diagnozy wzajemnie
sie wykluczajace. Ponadto respondenci doswiadczaja marginalizacji ze strony
wykwalifikowanych oséb zobowigzanych do udzielania pomocy, ktérzy twierdza,
ze ,przeciez ma Downa - zdrowy i tak nie bedzie”.

Uwidacznia to obraz rodzicéw, ktérzy maja trudnosci zwigzane nie tylko
z dostepnoscia specjalistow i lekarzy, ale takze ze znalezieniem kogos, kto potra-
filby wdrozy¢ leczenie adekwatne do potrzeb ich dziecka. Wydaje sie, ze to jest
przyczyna, dlaczego sektor publicznych ustug medycznych jest przez nich oce-
niany negatywnie, a takze uzasadnienie ich decyzji o koniecznosci korzystania
z ustug prywatnych (odptatnych). Analiza sytuacji materialnej rodzicéw pozwala
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na sformutowanie wniosku, ze przynajmniej potowa z nich potencjalnie posiada
$rodki finansowe pozwalajace na zapewnienie dziecku tego rodzaju wsparcia.
41% respondentow okresla swoja sytuacje materialng jako dobra badz bardzo
dobra (13%). Jednoczesnie jednak 43% ocenia ja jako dostateczng', a 3% jako
niedostateczng, co uzasadnia sformulowanie wniosku, ze prawie polowa rodzicow
dos$wiadcza réwniez trudnosci finansowych, ktére dodatkowo uwarunkowane
sg koniecznoscig ponoszenia kosztow zwigzanych z dojazdami do specjalistéw od-
dalonych o 15, 30, 45, a nawet 60 km. Taki problem deklarowalo az 85% badanych.

Na sytuacje finansowg sklada si¢ réwniez wspomniana wczesniej opieka me-
dyczna, specjalistyczna. Najwigkszym wyzwaniem sg zaréwno odlegle terminy
do lekarzy, co wymusza korzystanie z prywatnej opieki medycznej, ktora jest
bardzo droga, jak i ewentualne korzystanie z r6Zznorodnego wsparcia u wielu spe-
cjalistow i zwigzane z tym dojazdy. Dojezdzanie wlasnym samochodem generuje
dodatkowe koszty, a wzmozone wydatki w przypadku badanej grupy sa szczegol-
nie dotkliwe.

Ostatnig wyr6zniong kategoria trudnosci sg te emocjonalne, ktére uwarun-
kowane s3 zréznicowanymi czynnikami. Rodzice dzieci z zespotem Downa pod-
kreglali, ze mierza si¢ w swojej codziennosci z nieustannym poczuciem bycia
niewystarczajacym. Mieli obawy, ze wsparcie, jakiego probujg udziela¢ swoim
dzieciom, nie jest dostateczne i mimo podejmowania konkretnych czynnosci ma-
jacych na celu poprawe jakosci zycia i rozwoju majg poczucie, ze powinni udziela¢
swoim dzieciom wiekszej pomocy. Wiaze si¢ to réwniez z niedostatecznym instru-
owaniem ze strony specjalistow, ktérzy nie umozliwiajg obserwacji rehabilitacji,
zajec terapeutycznych, logopedycznych, co przyczynia si¢ do nieumiejetnosci od-
tworzenia ¢wiczen w przestrzeni domowe;j. To z kolei generuje frustracje i odbiera
poczucie sprawstwa. Rodzice czujg si¢ stabi, niewystarczajacy, a zycie w cigglym
leku rzutuje na obawy o zycie w spoleczenstwie, w ktérym doswiadczajg niespra-
wiedliwosci, a takze odrzucenia.

Rodzice doswiadczajg ponadto stygmatyzacji ze strony réznorodnych grup
spotecznych. Jej przejawami sg pogardliwe spojrzenia w ich kierunku, a takze

1 Aby dookredli¢ sytuacje finansowa rodzicow, wskazywali oni swoje zrodlo utrzymania. I tak
prace dorywcza wykonuje zaledwie 3%. Prace stala posiada 39% osdb, natomiast az 58% nie pracuje.
Tak wysoki wspotczynnik oséb bez zadnego zrédla dochodu wynika glownie z faktu, iz jeden z ro-
dzicoéw pobiera zasitek opiekunczy uniemozliwiajacy prace zarobkowa. Zgodnie z Obwieszczeniem
Ministra Rodziny i Polityki Spolecznej z dnia 13 listopada 2023 r. wynosi on aktualnie 2988,00 z}.
Biorac pod uwage koszty utrzymywania kilkuosobowej rodziny, opieke specjalistyczna, dojazdy -
kwota ta jest relatywnie niska. Che¢ podjecia pracy zarobkowej przez drugiego rodzica wiaze sie z
utratg pomocy finansowej ze strony pafistwa. Nawet w przypadku dzieci starszych rodzic posiadajacy
odpowiednig ilo$¢ czasu nie moze wroci¢ do wykonywania swojego zawodu. Zrodto: Obwieszczenie
Ministra Rodziny i Polityki Spotecznej z dnia 13 listopada 2023 r. w sprawie wysokosci Swiadczenia
pielegnacyjnego w roku 2024. Zaczerpnigte 25 marca 2024 roku. Strona internetowa https://www.
gov.pl/attachment/1c7cctb6-0856-4849-9177-3ed92eaa56a7
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obrazliwe komentarze dotyczace odmiennego wygladu dziecka. Ponadto rodzice
odczuwaja, ze zaréwno lekarze, specjalici, jak i nauczyciele lekcewazaco traktuja
tak ich dziecko, jak i ich samych starajacych sie jak najlepiej wspomagac jego
rozwdj. Zdaniem respondentéw postawy wyzej wskazanych podmiotow sg sza-
blonowe, opieraja si¢ na stereotypach, co w polaczeniu z brakiem kompleksowe;
wiedzy skutkuje nieumiejetnosciag pokierowania w odpowiedni sposéb leczeniem
i edukacja dziecka.

Stereotypowos¢ postaw i dzialan obecna jest réwniez wérdd dalszej rodziny,
ktéra nie akceptuje i lekcewazy dziecko z zespotem Downa. Rodzicéw napa-
wa to lekiem o przysztos¢ dziecka, ktdre kiedys pozostanie pod opieka dalszej
rodziny albo panstwa. Narastajace w nich obawy majg swoje podtoze zaréwno
w spolecznej pogardzie, jak i braku realnej pomocy w miejscach zobowigzanych
do udzielania kompleksowego wsparcia. W tym kontekscie odczuwajg zal zwigza-
ny z ignorowaniem ich strachu, obaw o aktualny, jak i przyszly los swoich dzieci.

Zakonczenie

Rodzicielstwo 0s6b wychowujacych dziecko z zespotem Downa jest niewatpliwie
doswiadczeniem trudnym, wymagajacym wprowadzania calo$ciowych zmian
zyciowych. Owe przeksztalcenia dotycza zaréwno reorganizacji zycia codzien-
nego, rezygnacji z pracy zawodowej, jak i wlasnych marzen, pragnien i aspira-
cji. Rodzicielstwo respondentéw naznaczone jest nieustannie pojawiajacymi sie
trudno$ciami powigzanymi ze sobg. Kazdego dnia mierzg si¢ oni z problemami
w zakresie dostepu do opieki specjalistycznej, przez co odczuwajg strach przed
niedostateczng stymulacja rozwoju wlasnego dziecka. Rodzicielstwo, ktérego
doswiadczaja, jest polaczone z niepokojem o przyszios¢, ktora jest niepewna,
niestabilna, nieprzewidywalna - tak jak ich dotychczasowe zycie. I mimo mifosci
wobec wlasnego dziecka trudno przychodzi im zaakceptowanie zespotu Downa
i wynikajacych z niego wyzwan. Co wiecej, deklarowanie szybkiego osiggniecia
czwartego etapu zwigzanego z konstruktywnym przystosowaniem si¢ moze wska-
zywa¢ na mechanizmy obronne.

Ponadto rodzice deklarujg brak otrzymywania wsparcia od specjalistéw
i lekarzy. W tym kontekscie warto mie¢ na uwadze, Ze poza pelnieniem funkcji
rodzicielskich s3 osobami, ktére wymagaja wsparcia, pomocy, a liczba trudno-
$ci, pokonywanie wlasnych ograniczen, lekdw i strachu sklania ku postawieniu
wniosku, ze jako spoleczenstwo powinnismy zatroszczyc¢ si¢ nie tylko o potrzeby
dzieci z niepelnosprawnosciami, wadami, problemami, lecz takze o ich rodzi-
cow. Poza wigksza dostepnoscia pomocy psychologicznej w szpitalach podczas
przekazywania diagnozy, warto zadba¢ o dzialania informacyjne w poradniach
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specjalistycznych. Lekarze i pracujacy w nim pracownicy powinni by¢ odpowied-
nio przeszkoleni w zakresie informowania rodzicéw o specyfice zespotu Downa.
Nalezy rozpocza¢ dyskusje o przygotowaniu szpitali do rzeczowego informowania
rodzicéw o dostepnych mozliwosciach wsparcia, punktach informacyjnych, kté-
rych pracownicy beda w stanie w syntetycznych krokach przedstawi¢ rodzicom
plan dzialania.

Ponadto nalezy rozwazy¢ wprowadzenie do placéwek $wiadczacych pomoc
dzieciom z zespolem Downa konsultacji indywidualnych, warsztatéw wspoma-
gajacych radzenie sobie z trudno$ciami, kryzysami lub spotkan w ramach grup
wsparcia dla rodzicéw wychowujacych dzieci z zespotem Downa. Kazda placéwka
poza wsparciem dziecka powinna posiada¢ broszury informacyjne, foldery o do-
stepnych opcjach pomocowych dla opiekunéw, obejmujacych ich wsparciem psy-
chologicznym. Nalezaloby przemysle¢, jak wprowadzi¢ w systemie opiekunczo-
-prawnym usprawnienia i ulatwienia dla rodzicéw, by dostep do specjalistow
w ramach np. wczesnego wspomagania rozwoju i weczesnej interwencji byl prost-
szy i szybszy, a przede wszystkim tatwiejszy dla opiekunéw. Ponadto w przysztosci
nalezaloby rozpocza¢ debate na temat powrotu rodzicow do pracy zawodowej,
bez utraty $wiadczen pomocowych. Jest to szczegolnie istotne ze wzgledu na fakt,
ze $wiadczenia te czgsto nie wystarczajg na pokrycie niezbednej pomocy, a takze
ograniczaja rodzica, ktéry nie moze powréci¢ cho¢ w pewnym stopniu do trybu
zycia sprzed narodzin dziecka.
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