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Wybrane aspekty funkcjonowania rodziny dziecka
z zespo³em Downa – studium indywidualnego
przypadku

W artykule przedstawiono wybrane aspekty funkcjonowania rodziny dziecka z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹w dwóch ujêciach: wychowawczym i emocjolanym. Dokonano tego na pod-
stawie studium indywidualnego przypadku dziecka z zespo³emDowna i jego rodziny. Problemy
poruszane w badaniach koncentrowa³y siê na: emocjach i uczuciach prezentowanych przez ro-
dziców wobec dziecka z niepe³nosprawnoœci¹, specyfiki przebiegu procesu akceptacji dziecka
i jego choroby, identyfikacji dominuj¹cych postaw rodziców, a tak¿e umiejêtnoœciach oraz meto-
dach wychowawczych stosowanych wobec dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Ka¿da rodzina wy-
chowuj¹ca zarówno dziecko pe³nosprawne, jak równie¿ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
wypracowuje w³asne sposoby radzenia sobie z rozlicznymi problemami, które stawia przed ni¹
¿ycie. Na jakoœæ i rodzaj pojawiaj¹cych siê problemóww rodzinach, niezale¿nie od tego czy przy-
jdzie im wychowywaæ dziecko o prawid³owym, czy te¿ zaburzonym rozwoju, sk³ada siê wiele
istotnych zmiennych. Z przeprowadzonych badañwynika, ¿e dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ niejednokrotnie przysparza rodzicom wiele problemów emocjonalnych, opiekuñ-
czych czy te¿ wychowawczych, z którymi nie zawsze potrafi¹ sobie poradziæ. Niezast¹piona jest
tutaj pomoc ze strony najbli¿szych osób, terapeutów oraz specjalistycznych instytucji pomoco-
wych. Trzeba zrozumieæ, ¿e dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ potrzebuje od rodziców
specjalnej pomocy, która powinna byæ proporcjonalna do rodzaju i stopnia jego niepe³nospraw-
noœci.

S³owa kluczowe: rodzina, niepe³nosprawnoœæ intelektualna, zespó³ Downa, dziecko z niepe³no-
sprawnoœci¹

Selected aspects of a child with Down Syndrome family’s
functioning – a case study

The article depicts a functioning of a family bringing up a child with intellectual disabilities. The
depiction concerns two important aspects, i.e. educational and emotional. The analysis was based



on an individual case study of a childwithDown syndrome and its family. The problems raised in
the research were focused on the following: parent’s emotions and feelings towards a disabled
child, the characteristics of the process of accepting a disabled child, identification of main atti-
tudes of parents towards a disabled child, as well as parent’s skills and methods applied to the
child. Each family bringing up a non-disabled child as well as the one with an intellectual disabil-
ity develops their own special ways of dealing with numerous daily problems. The quality and
type of family problems, regardless of whether a child to be raised shows signs of normal or im-
paired development, consists of many important variables. Studies show that a child with intel-
lectual disabilities very often causes several emotional, caring or upbringing problems which
parents cannot always cope with. It seems indispensable for the parents to seek help from close
relatives, therapists and specialist assistance institutions. It is important to understand that a dis-
abled person needs special parental help and assistance, relative and proportional to the type and
degree of their intellectual disability.

Keywords: family, intellectual disability, Down syndrome, disabled child

Wprowadzenie

Cz³owiek przychodzi na œwiat jako krucha istota ca³kowicie zale¿na od swo-
ich opiekunów i wiele lat musi up³yn¹æ, zanim stanie siê doros³ym, samodziel-
nym, radz¹cym sobie w ¿yciu, cz³owiekiem. Bycie doros³ym oznacza osi¹gniêcie
dojrza³oœci pod wzglêdem fizycznym, psychicznym i spo³ecznym. Jest to wynik
d³ugotrwa³ego procesu, na który maj¹ wp³yw zarówno czynniki biologiczne, jak
i œrodowiskowe.

Najwiêkszy wp³yww kszta³towaniu siê autonomii dziecka ma rodzina. Dziecko
przychodzi na œwiat, rozwija siê i dorasta w rodzinie, a ta jest dla niego natural-
nym œrodowiskiem, w którym uczy siê nawi¹zywania kontaktów z innymi ludŸ-
mi, zdobywaniezbêdnew ¿yciu umiejêtnoœci i doœwiadczenia, formuj¹c przy tym
sw¹ w³asn¹ to¿samoœæ (Marzec, Ruszkiewicz 2014: 7).

Celemniniejszego artyku³u jest ukazaniewybranych aspektów funkcjonowa-
nia rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ w znaczeniu wychowawczym oraz
emocjonalnym.

Rodzina dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ jako
swoiste œrodowisko wychowawcze

Narodziny dziecka z cechami zmian malformacyjnych, charakterystycznych
dla zespo³u Downa, s¹ dla ka¿dej rodziny bardzo traumatycznym i bolesnym
prze¿yciem. Jego obecnoœæ w rodzinie czasem doprowadza do rozpaczy, zw³asz-
cza w sytuacji narastaj¹cego i pog³êbiaj¹cego siê kryzysu ma³¿eñskiego (Mincza-
kiewicz 2015: 348).
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Przyjêcie „wiadomoœci” o niepe³nosprawnoœci dziecka w sposób dramatycz-
ny zmienia sytuacjê rodziny. Dla rodziców jest to prze¿ycie tak silne, ¿e mówi siê
o wstrz¹sie psychicznym, który jest mocniejszy, im g³êbsza i powa¿niejsza jest
niepe³nosprawnoœæ dziecka. Stan ten okreœla siê nawet szokiem lub kryzysem
psychicznym (Koœcielska 1995: 43–50).

J. Kamiñska-Reyman (1995: 26–41), opisuj¹c sytuacjê rodziców dzieci ze spe-
ktrum autyzmu, pos³uguje siê terminem „rodzice zagubieni w rzeczywistoœci".
Opisane przez ni¹ obszary zagubienia nie s¹ obce równie¿ rodzicom zmagaj¹cym
siê z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ dziecka z zespo³em Downa. Takie zagu-
bienie siê nierzadko prowadzi do zmianw zakresie pojmowania ról rodzicielskich
wobec dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Role spo³eczne, w tym rola
matki czy ojca, nie s¹ bowiem realizowanew gotowej formie, ale s¹ tworzone i mo-
dyfikowane w zale¿noœci od specyfiki interakcji z innymi. Ich istot¹ jest komp-
lementarnoœæ, a zmiany w sposobie pe³nienia roli przez jednego cz³onka rodziny
powoduj¹ zmiany u pozosta³ych osób (Bakiera, Stelter 2010: 135). W tym kontek-
œcie mo¿emy wiêc mówiæ o procesach przystosowania siê do roli rodzica dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Opieka i wychowanie mo¿e przekraczaæ
mo¿liwoœci adaptacyjne rodziców i zawiera wiele trudnych do przewidzenia mo-
mentów. Dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ sprawia, ¿e role rodziciel-
skie i relacje ma³¿eñskie mog¹ byæ ograniczone b¹dŸ zaburzone. Homeostaza sy-
stemu rodzinnego zostaje zachwiana, a nawet przerwana z powodu konfliktu
pomiêdzy wiêzi¹ rodzinn¹ a indywidualnoœci¹ jednostki, rolami ma³¿eñskimi
a rolami rodzicielskimi, byciem rodzicem dziecka z niesprawnoœci¹ intelektualn¹
a realizacj¹ roli wobec pozosta³ych zdrowych dzieci (Bakiera, Stelter 2010: 135).

„Pojawienie siê” dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ prowadziæ
mo¿e tak¿e do daleko id¹cych przekszta³ceñ wwewnêtrznej dynamice rodziny –
w uk³adzie ról, aktywnoœci zawodowej, w interakcjach miêdzy poszczególnymi
cz³onkami rodziny czy w sposobach komunikowania siê.

Emocjonalne funkcjonowanie rodziców dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Rodzice jeszcze przed narodzinami dzieckamaj¹ co do niego pewne zamiary,
wyobra¿enia, które na ogó³ s¹ piêkne, pe³ne nadziei i ambitnych planów na
przysz³oœæ. W momencie uzyskania diagnozy o niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej dziecka marzenia znikaj¹, a w ich miejsce pojawia siê przera¿aj¹ca rzeczywi-
stoœæ. Rodzice prze¿ywaj¹ wówczas wiele negatywnych emocji, pocz¹wszy od
buntu, gniewu, ¿alu, a¿ po agresjê skierowan¹ w stosunku do siebie b¹dŸ innych.
Narodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ s¹ przyczyn¹ powa¿ne-
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go kryzysu rodziny zarówno w jej spo³ecznym funkcjonowaniu, jak i w stosun-
kach wewn¹trzrodzinnych.

Radzenie sobie w sytuacjach kryzysowych to swoisty proces uczenia siê.
E. Schuchardt opracowa³a 8 faz doœwiadczania sytuacji kryzysowej przez rodzi-
ców dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (za: Karwowska, Albrecht 2008:
16): (1) Nieœwiadomoœæ problemu pojawiaj¹ca siê po otrzymania diagnozy i pole-
gaj¹ca na doœwiadczeniu szoku przez rodziców, którzy w jednej chwili trac¹ po-
czucie bezpieczeñstwa, czuj¹ siê bezradni i s¹ zagubieni. Dominuj¹ca jest rozpacz
i ca³e spectrum lêków. Rodzice w tej fazie nie uœwiadamiaj¹ sobie, z jakimi proble-
mami przyjdzie im siê zmierzyæ. Nastawieni s¹ g³ównie na podwa¿enie prawdzi-
woœci diagnozy, a tym samym nie dopuszczaj¹ do œwiadomoœci faktu niepe³no-
sprawnoœci swojego dziecka. (2) Œwiadomoœæ problemu – na tym etapie pojawiaj¹
siê stany rozpaczy, z³oœci, ¿alu, smutku i rozczarowania. Powoli ustêpuje szok,
jednak nadal trwa przera¿enie. U rodziców tych zaczyna pojawiaæ siêmechanizm
wyparcia i tworz¹ sobie irracjonalne przekonanie, ¿e stan ich dziecka to chwilowe
trudnoœci, które z czasemmin¹. (3) Agresja jest faz¹ najbardziej zagra¿aj¹c¹ równo-
wadze rodziny i jej spójnoœci. Wœród rodziców rodzi siê bunt przeciwko wszyst-
kim iwszystkiemu. Rodzice szukaj¹winnych za stan dziecka na zewn¹trz, przede
wszystkim w s³u¿bie zdrowia, a tak¿e wzajemnie w sobie (matka w ojcu, a ojciec
wmatce). Faza ta jest trudnymdoœwiadczeniem, któremo¿e doprowadziæ do roz-
wodu. (4) Faza nieracjonalnych przedsiêwziêæ w kierunku rehabilitacji dziecka
niepe³nosprawnego. Rodzice w dalszym ci¹gu podwa¿aj¹ s³usznoœæ diagnozy.
Dok³adaj¹wszelkich starañ, by udowodniæ jak bardzo lekarze siê pomylili. W tym
celu podejmuj¹ nieraz nadludzki wysi³ek terapeutyczny i za wszelk¹ cenê pró-
buj¹ doprowadziæ do cudu. Charakterystyczne dla tej fazy jest zjawisko gonitwy
terapeutycznej i szukanie cudownego leku lub spektakularnej metody rehabili-
tacyjnej. Na koñcu tej fazy zauwa¿aj¹ bezsens swoich wysi³ków. (5) Depresja jest
etapem utraty jakichkolwiek nadziei, czasem smutku i rozpaczy. Faza ta ma jed-
nak dobr¹ stronê – rodzice dokonuj¹ jakby przewartoœciowania swoich dotych-
czasowych oczekiwañ co do dziecka. Tej fazie nastêpuje tak¿e swoista ewaluacja
siebie jako rodzica. Przewartoœciowuj¹ swoje w³asne ja i grzebi¹ swoje wyobra¿e-
nia o dziecku. Pod koniec tej fazy negatywne emocje powoli ustêpuj¹, a stopnio-
wo zaczyna siê krystalizowaæ realny obraz dziecka. Niestety nie wszystkim rodzi-
com udaje siê wyjœæ ze stanu depresji, a zaczyna siê u nich pog³êbiaæ poczucie
izolacji i osamotnienia, a tak¿e umieramyœl o kolejnej prokreacji. (6) Faza racjonal-
nych decyzji jest etapem, kiedy nastêpuje pe³na akceptacja dziecka. Rodzice szu-
kaj¹ pomocy u specjalistów. Ju¿ nie oczekuj¹ cudu, ale nadal pragn¹ choæby
ma³ego postêpu w rozwoju dziecka. Uœwiadamiaj¹ sobie fakt, i¿ ich dziecko nie
bêdzie nigdy pe³nosprawne. Rodzice ju¿ bez oporów i wstydu kontaktuj¹ siê
z placówkami kszta³cenia specjalnego. (7) Faza pe³nej aktywnoœci rodziców na
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rzecz rehabilitacji dziecka. Rodzice w³¹czaj¹ siê aktywnie w rehabilitacje dziecka.
(8) Faza solidarnoœci, w której rodzice tworz¹ b¹dŸ zapisuj¹ siê do stowarzyszeñ,
fundacji na rzecz osób niepe³nosprawnych. Wielu rodzicom trudno jest zrozu-
mieæ, ¿e wychowanie dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nie zawsze
musi byæ pasmem niepowodzeñ, a rodzicielstwo mo¿e staæ siê Ÿród³em satysfa-
kcji. Ale, ¿eby taki stan zaistnia³, musz¹ byæ spe³nione tak¿e okreœlone warunki
spo³eczne. Rodzice powinni czuæ, ¿e wychowuj¹ dziecko zgodnie z wartoœciami
aprobowanymi i ¿e s¹ jako rodzina z dzieckiem niepe³nosprawnym akceptowani
przez œrodowisko spo³eczne (Karwowska 2005: 59).

Opisane fazy doœwiadczane przez rodziców dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
zwi¹zane s¹ z du¿ym stresem, który jak twierdzi E. Pisula (2007: 96), „wp³ywa ne-
gatywnie na przebieg interakcji pomiêdzy rodzicem a dzieckiem, i zaburza co-
dzienne sposoby postêpowania. Wysokie natê¿enie stresu w po³¹czeniu z bra-
kiemwsparcia spo³ecznego sprawia, ¿e rodzice stwarzaj¹ dziecku znacznie mniej
okazji do zdobywania wzbogacaj¹cych doœwiadczeñ i uczenia siê dziêki nim no-
wych umiejêtnoœci oraz zdobywania wiedzy na temat otoczenia. Stres rodziców
niekorzystnie wp³ywa na rozwój kompetencji spo³ecznych dziecka”.

Sytuacja psychologiczna rodziców dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Rodzice dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ przechodz¹ przezwiele
etapów, abyw pe³ni zaakceptowaæ swoje dziecko. Czêsto trudno jest im pogodziæ
siê z faktem, ¿e ich dziecko jest niepe³nosprawne intelektualnie. Akceptacja dzie-
cka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ to przyjêcie go takim jakie ono jest, wraz
z jego cechami fizycznymi, charakterem, z jego mo¿liwoœciami umys³owymi
i ³atwoœci¹ osi¹gania sukcesów w jednych dziedzinach, a ograniczeniami i trud-
noœciami w innych. Akceptacja jest szczególnie istotna, gdy¿ bez niej rodzice nie
s¹ w stanie w³aœciwie wychowaæ dziecka. Zaœ to, w jaki sposób zostanie ono „wy-
chowane”, bêdzie mia³o wp³yw na jego przysz³oœæ.

Poczucie bezpieczeñstwa jest œciœle powi¹zane z akceptacj¹ i mi³oœci¹. Jeœli ro-
dzice obdarzaj¹ swoje dziecko takimi uczuciami, wówczas przyczyniaj¹ siê do
rozwoju jego potencjalnych zdolnoœci, mo¿liwoœci. Dziecko tylko w takich wa-
runkach otwiera siê i w pe³ni ukazuje swój potencja³, dziêki czemu rodzice mog¹
kierowaæ jego rozwój we w³aœciwym kierunku (Okniñska 2008: 75–76).

Opieraj¹c siê na kryteriach akceptacjiH. Borzyszkowawyodrêbnia nastêpuj¹ce
„rodzaje stosunku rodziców do dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹:
– w³aœciwy – gdy rodzice zdaj¹ sobie sprawê z niepe³nosprawnoœci dziecka

i w zwi¹zku z tym stawiaj¹ mu wymagania dostosowane do jego mo¿liwoœci
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psychofizycznych, przyzwyczajaj¹ do pokonywania trudnoœci, staraj¹ siê
uaktywniaæ je i usamodzielniaæ;

– za ³agodny – gdy rodzice niepe³nosprawnoœæ dziecka uwa¿aj¹ zawielk¹ krzyw-
dê, któr¹ mu wyrz¹dzi³ los. Chc¹ tê krzywdê dziecku w jakiœ sposób wynagro-
dziæ, otaczaj¹ je zbyt troskliw¹ opiek¹ i czu³oœci¹, nie stawiaj¹c mu ¿adnych
wymagañ;

– za surowy – wtedy, gdy rodzice nie chc¹ uznaæ, ¿e dziecko jest niepe³nospraw-
ne, traktuj¹ je na równi z dzieckiemnormalnym, stawiaj¹muwymagania ponad
jego mo¿liwoœci, udzielaj¹ kar i nagan za niewykonanie powierzonych zadañ;

– obojêtny – gdy rodzice s¹ przekonani o niepe³nosprawnoœci intelektualnej
dziecka i dlatego nie interesuj¹ siê nim. Ich zdaniem nie warto robiæ ¿adnych
zabiegów wokó³ jego spraw, poniewa¿ wydaje siê im, ¿e tak czy inaczej nie
osi¹gnie siê ¿adnych pozytywnych rezultatów w jego rozwoju” (za: Kozubska
2000: 46).
Istotne znaczenie dla rozwoju dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

ma tak¿e postawa rodziców wobec spo³eczeñstwa. Prawid³owe kontakty towa-
rzyskie i spo³eczne zale¿¹ w du¿ej mierze od samych rodziców dziecka z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. A. Twardowski (1999) twierdzi, ¿e mog¹ oni
przyjmowaæ postawê izolacyjn¹ lub integracyjn¹. Postawa izolacyjna rodziców
przejawia siê ich wycofaniem z ¿ycia spo³ecznego. Rodzice wstydz¹ siê dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i dlatego unikaj¹ kontaktu ze znajomymi,
przyjació³mi. Ich dotychczasowe kontakty zostaj¹ bardzo ograniczone. Niechêt-
nie równie¿ nawi¹zuj¹ nowe znajomoœci. Czasami jest to spowodowane tym, ¿e
rodzice chc¹ oszczêdziæ dziecku i sobie z³oœliwych uwag przypadkowych ludzi.
Przeciwieñstwem tej postawy jest postawa integracyjna. Charakterystyczn¹
cech¹ rodziców j¹ przejawiaj¹cych jest d¹¿enie do utrzymania dotychczasowych
kontaktów spo³ecznych, a nawet ich rozszerzanie. Tacy rodzice bardzo czêsto
w³¹czaj¹ siê do dzia³alnoœci ró¿nego rodzaju kó³, stowarzyszeñ lub organizacji.
Mog¹ oni tam dzieliæ siê swoimi refleksjami, spostrze¿eniami i radami z innymi
rodzicami dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jak równie¿ nieœæ pomoc
innymosobom (Okniñska 2008: 76–77). Jak zauwa¿a E. Pisula (2007: 77): „przebieg
integracji rodziców z dzieæmi z zaburzeniami rozwoju dostarcza wa¿nej wiedzy
na temat zjawisk, jakie zachodz¹w tych rodzinach i ich potencjalnegowp³ywuna
dobrostan i rozwój dziecka”.

Dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ determinuje ¿ycie wewn¹trzro-
dzinne, wyznaczaj¹c ka¿demu z cz³onków rodziny okreœlone obowi¹zki, funkcje
i zadania. Przyjœcie na œwiat dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ to dla
wielu rodziców szok. Zatem ogólnikiem jest stwierdzenie, ¿e najlepszym œrodo-
wiskiem rozwoju i wychowania dziecka jest rodzina. W du¿ej mierze jakoœæ tego
œrodowiska uzale¿niona jest od postaw rodziców wobec dziecka. Kszta³towanie
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siê prawid³owego stosunkudodziecka jest utrudnione przez zaburzenie jego pra-
wid³owego rozwoju, a ponadto jest procesem d³ugotrwa³ym, skomplikowanym,
zachodz¹cym pod wp³ywem wielu czynników. Kryzys pojawienia siê problemu
niepe³nosprawnoœci w rodzinie, w pocz¹tkowym okresie przyjmuje ostr¹, sze-
rok¹ formê, a nastêpniew istotny sposóbwp³ywa na funkcjonowanie rodziny i jej
cz³onków (Stelter 2006: 256–257).

Wwyniku napotykania coraz wiêkszych trudnoœci w ¿yciu codziennym, które
czêsto przekraczaj¹ mo¿liwoœci i odpornoœæ psychiczn¹ cz³onków rodziny, po-
szczególni jej cz³onkowie prze¿ywaj¹ szereg sytuacji trudnych. W rodzinach
posiadaj¹cych dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nadmierny trud wy-
chowawczy i zbyt nik³e wyniki doprowadzaj¹ czêsto do syndromu wypalenia.

R. Sullivan przedstawi³a koncepcjê syndromu wypalania siê si³ u rodziców
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Charakterystyczne dla tego zespo³u
s¹: rezygnacja, pozbawienie energii, a nawet zupe³newyczerpanie psychiczne i fi-
zyczne wskutek przeci¹¿enia intensywn¹ opiek¹ nad dzieckiem, odpowiedzial-
noœci¹ za jego los i poczuciem osamotnienia. Samotnoœæ, bunt, wrogoœæ do œwiata
pojawiaj¹ siê wraz z dramatem niepe³nosprawnoœci. To czy fakt nieprawid³owego
rozwoju dziecka wp³ynie niekorzystnie na jego rodzinê i zachowanie rodziców,
uwarunkowane jest w du¿ym stopniu cechami ich osobowoœci, emocjonalnym
stosunkiem do dziecka oraz ich pogl¹dami na wychowanie (za: Domarecka-Mali-
nowska 1994: 30–32). Zdaniem E. Pisuli (2007: 85) niepe³nosprawnoœæ dziecka
„mo¿e znacz¹co wp³ywaæ na relacje miêdzy rodzicami. Du¿e natê¿enie stresu
w tych rodzinach mo¿e os³abiaæ zwi¹zek miêdzy nimi. To zaœ z kolei mo¿e nieko-
rzystnie oddzia³ywaæ na klimat emocjonalny w rodzinie, stosunek rodziców do
dziecka i w efekcie odbijaæ siê na jego dobrostanie i rozwoju. Spójnoœæ rodziny
uznaje siê za istotny czynnik wp³ywaj¹cy na przebieg jego rozwoju”.

Na podstawie dostêpnychw literaturze badañmo¿na stwierdziæ, ¿e „sytuacja
psychiczno-spo³eczna rodzin osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, chocia¿
specyficzna, w du¿ym stopniu uzale¿niona jest od kombinacji wielu czynników,
nie tylko zwi¹zanych z niepe³nosprawnoœci¹ dziecka. Coraz liczniejsze badania,
uwzglêdniaj¹ce specyfikê kulturow¹ i spo³eczn¹ oraz punkt widzenia wszystkich
cz³onków rodziny znajduj¹cych siê na ró¿nych etapach swojego ¿ycia, pozwalaj¹
nasz¹ wiedzê poszerzaæ i wykorzystywaæ j¹ w dzia³aniach praktycznych” (¯yta
2011: 54).

Reasumuj¹c, mo¿na sformu³owaæ nastêpuj¹ce wskazania dotycz¹ce funkcjo-
nowania rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹:
1. Nale¿y pamiêtaæ, ¿e nie tylko dziecko potrzebuje wsparcia i opieki, ale rów-

nie¿ ca³a rodzina.
2. Rodzice musz¹ mieæ œwiadomoœæ rozpoczêcia terapii ju¿ wmomencie stwier-

dzenia niepe³nosprawnoœci. Niezbêdne jest wiêc wypracowanie modelu
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wczesnego wspomagania rozwoju, który umo¿liwi³by skoordynowanie pra-
cy specjalistów.

3. Wpercepcji rodzicówniepe³nosprawnoœæ niemo¿eprzys³aniaæ osobydziecka.
4. Rodzice powinni zachowywaæ równowagêw pe³nieniu ról: rodzica i terapeuty

w procesie wychowania i usprawniania swojego dziecka.
5. Rodzice s¹ najwa¿niejszym rehabilitantem swojego dziecka. Na nich w³aœnie

spoczywa odpowiedzialnoœæ za proces usprawniania dziecka. To rodzice
maj¹ mo¿liwoœæ prowadzenia terapii w najbardziej optymalnych warunkach
– w naturalnym œrodowisku, w którym dziecko czuje siê bezpiecznie i gdzie
szanse powodzenia rehabilitacji s¹ najwiêksze.

6. Konieczna jest systematycznawspó³praca rodziców ze specjalistami, przy tra-
ktowaniu rodziców jako równoprawnychpartnerówwprocesie rehabilitacji.

7. Rodzice muszê mieæ œwiadomoœæ koniecznoœci systematycznych oddzia³y-
wañ rehabilitacyjnych jako warunku do osi¹gniêcia sukcesu.

8. Rodzice powinni d¹¿yæ do maksymalnego usprawniania swojego dziecka
przy jednoczesnym uwzglêdnieniu jego psychofizycznych mo¿liwoœci, bez
wytwarzania poczucia bezradnoœci i biernoœci.

9. Rodzice powinni znaæ potrzeby swojego dziecka i uwzglêdniaæ je w procesie
rehabilitacji.

Niepe³nosprawnoœæ intelektualna w ujêciu definicyjnym

Niepe³nosprawnoœæ intelektualna, okreœlana dawniej jako „niedorozwój
umys³owy” czy „upoœledzenie umys³owe”, wspó³czeœnie jest ujmowana nie tylko
jako pewne ograniczenia w inteligencji i umiejêtnoœciach adaptacyjnych, ale jest
postrzegana raczej jako problem ca³ej osoby w jej sytuacji ¿yciowej, wp³ywaj¹cy
na jej zdrowie, udzia³ w ¿yciu spo³ecznym i pe³nione role spo³eczne. Zmiana na-
zewnictwa nie jest przypadkowa, bowiem gdy okaza³o siê, ¿e przy odpowiednio
prowadzonej rehabilitacjimo¿na poprawiæ poziomosi¹gniêæ rozwojowychdzieci
z tym zaburzeniem, dawne ich okreœlanie jako upoœledzonych umys³owo straci³o
racjê bytu. Termin ten kojarzono bowiem z brakiem szans na osi¹gniêcie postê-
pów w rozwoju motorycznym, psychicznym i spo³ecznym. Nowe okreœlenie ma
przeciwdzia³aæ skutkom stereotypowego przekonania, i¿ osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, szczególnie w stopniu g³êbokim,maj¹ tak du¿e uszkodzenia
mózgu, ¿e w zasadzie nie mo¿na im udzieliæ skutecznej pomocy (Kowalik 2019:
137–141). Zatem termin niepe³nosprawnoœæ intelektualna jako jeden z rodzajów
niepe³nosprawnoœci podlega ci¹g³ym przemianom w aspekcie trzech procesów:
nazewnictwa, definiowania i klasyfikowania (¯yta, Æwirynka³o 2013: 54).
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Niepe³nosprawnoœæ intelektualna ze wzglêdu na wyraŸn¹ z³o¿onoœæ etiolo-
giczn¹ i objawow¹ ma bardzo szeroki zakres definicyjny. Zgodnie z klasyfikacj¹
ICD–10, Miêdzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Chorób i Problemów Zdro-
wotnych (2008) niepe³nosprawnoœæ intelektualna (F70 – F79) to stan zahamowa-
nego b¹dŸ te¿ ograniczonego rozwoju umys³u, cechuj¹cy siê przede wszystkim
zaburzeniamiwzakresie umiejêtnoœci pojawiaj¹cych siêwokresie rozwoju jednostki
oraz ostatecznie sk³adaj¹cy siê na jej ogólny poziom inteligencji i przek³adaj¹cy
siê tym samym na zakres zdolnoœci poznawczych, komunikacyjnych, ruchowych
i spo³ecznych (Pu¿yñski, Wciórka 2000: 189–192). Ponadto do zdiagnozowania
niepe³nosprawnoœci intelektualnej musz¹ zostaæ spe³nione nastêpuj¹ce kryteria:
(1) Istotnie ni¿sze od przeciêtnego funkcjonowanie intelektualne, iloraz inteligen-
cji zbli¿ony do 70 lub mniej, okreœlany za pomoc¹ indywidualnie dobranych
testów inteligencji. (2) Wspó³wystêpuj¹ce deficyty lub upoœledzenie zdolnoœci
przystosowania przynajmniej w dwóch spoœród wymienionych dziedzin: poro-
zumiewania siê, zaradnoœci osobistej, prowadzenia domu, stanowienia o sobie,
umiejêtnoœci interpersonalnych, korzystania ze Ÿróde³wsparcia spo³ecznego,mo-
¿liwoœci uczenia siê, pracy, wypoczynku, dbania o zdrowie i bezpieczeñstwo.
(3) Pocz¹tek przed 18. rokiem ¿ycia. Warto nadmieniæ, ¿e zgodnie z najnowsz¹
klasyfikacj¹ ICD–11, pojêcie „upoœledzenie umys³owe” zosta³o zast¹pione termi-
nem „zaburzenia rozwoju intelektualnego”.

Natomiast klasyfikacja DSM-5, Amerykañskiego Towarzystwa Psychiatrycz-
nego, precyzuje niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹ jako zaburzenie rozpoczy-
naj¹ce siê w okresie rozwoju, które obejmuje deficyty zarówno w zakresie funk-
cjonowania intelektualnego, jak i adaptacyjnego w obszarach dotycz¹cych rozu-
mienia pojêæ, funkcjonowania spo³ecznego oraz w dziedzinach praktycznych.
Spe³nione musz¹ byæ trzy nastêpuj¹ce kryteria: (1) Obecnoœæ deficytów w funk-
cjonowaniu intelektualnym, takich jak: wnioskowanie, rozwi¹zywanie proble-
mów, planowanie, myœlenie abstrakcyjne, ocenianie, uczenie siê oraz uczenie siê
na podstawie doœwiadczenia,musi zostaæ potwierdzona zarównoprzez ocenê kli-
niczn¹, jak i przez dostosowany do pacjenta, standaryzowany test inteligencji.
(2) Wystêpowanie deficytów w przystosowaniu siê, powoduj¹cych niepowodze-
nia w realizacji standardów rozwojowych i spo³eczno-kulturowych, co uniemo¿-
liwia zachowywanie niezale¿noœci i odpowiedzialnoœci. Bez odpowiedniego
wsparcia deficyty przystosowawcze ograniczaj¹ funkcjonowanie w jednej lub
wielu spoœród codziennych czynnoœci, takich jak: porozumiewanie siê, uczestni-
czenie w ¿yciu spo³ecznym, samodzielne ¿ycie, w ró¿norodnych œrodowiskach,
tj. dom, szko³a, praca lub grupa spo³eczna. (3) Pocz¹tek deficytów intelektualnych
i przystosowawczych w okresie rozwojowym. Wszystkie powy¿sze kryteria 1–3
musz¹ byæ spe³nione dla stwierdzenia niepe³nosprawnoœci intelektualnej (Piotro-
wicz, Rymarczyk 2015: 159).
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Badania w³asne

W badaniach diagnostycznych zastosowano studium indywidualnego przy-
padku, które dotyczy³o Iwony (imiê osoby badanej zosta³o zmienione), dziew-
czynki z zespo³em Downa, u której stwierdzono dodatkowo niepe³nosprawnoœæ
intelektualn¹ stopnia znacznego (podstawa orzeczenie o niepe³nosprawnoœci
intelektualnej). Badania zosta³y przeprowadzone w Bielsku-Bia³ej w okresie od
wrzeœnia 2018 r. do czerwca 2019 r. i objê³y swoim zasiêgiem – oprócz dziewczyn-
ki z zespo³em Downa – tak¿e rodziców osoby badanej.

Niniejsze badania zosta³y przeprowadzone w jakoœciowym modelu badañ,
w których zastosowano metodê studium indywidualnego przypadku. Metoda ta
jest sposobem badania polegaj¹cym na analizie jednostkowych losów ludzkich
uwik³anychw okreœlone sytuacje wychowawcze lub na analizie konkretnych zja-
wisk natury wychowawczej poprzez pryzmat jednostkowych biografii ludzkich
z nastawieniem na opracowanie diagnozy przypadku lub zjawiska w celu podjê-
cia dzia³añ terapeutycznych (Pilch, Bauman 2001: 72). Wed³ug R.E. Stake (2009:
638–639) „wwielu studiach przypadku nie ma sztywno i jasno okreœlonych kolej-
nych etapówbadania: rozwój problemówbadawczych postêpuje a¿ do koñca stu-
dium, a przygotowanie raportu zaczyna siê ju¿ w trakcie zwiadu badawczego.
Opracowanie konspektu raportuwraz z liczb¹ poœwiêconych na kolejne jego czê-
œci pomaga przewidzieæ sposób prowadzenia badania i udzielania odpowiedzi na
postawione pytania badawcze”.

Celem omawianych badañ empirycznych by³a analiza funkcjonowania rodzi-
ny dziecka z zespo³em Downa, a ukierunkowa³y j¹ sformu³owane nastêpuj¹ce
pytania badawcze:
1. Jakie emocje prezentowane s¹ przez rodziców wobec dziecka z niepe³no-

sprawnoœci¹?
2. Jak przebiega proces akceptacji dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹?
3. Jakie postawy rodzicielskie dominuj¹ wobec dziecka z niepe³nosprawnoœci¹

intelektualn¹?
4. Jakie umiejêtnoœci oraz metody wychowawcze stosowane s¹ wobec dziecka

z niepe³nosprawnoœci¹?
Wed³ug R.E. Stake (2009: 624) „g³ówn¹ zalet¹ studium indywidualnego przy-

padku jest optymalizacja mo¿liwoœci zrozumienia danego zjawiska czy konkret-
nego przypadku przez udzielenie odpowiedzi na pytania badawcze oraz wiary-
godnoœæ, jak¹ daje nieustanne triangulowanie opisów i interpretacji przez ca³y
czas realizacji badania” (Stake 2009: 649–650).

W ramach zastosowanej metody studium indywidualnej przypadku zosta³y
wykorzystane nastêpuj¹ce techniki badawcze:
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– analiza dokumentów – s³u¿¹ca do gromadzeniawstêpnych, opisowych czy iloœ-
ciowych informacji o badanym zjawisku wychowawczym czy instytucji. Po-
zwala ona na poznanie biografii jednostki i opinii wyra¿onych w dokumen-
tach (Pilch, Bauman 2001: 88). Technika ta zosta³a zrealizowana g³ównie przez
analizê dokumentacji, w tym m.in. orzeczenia o stopniu niepe³nosprawnoœci
intelektualnej;

– wywiad, który jest rozmow¹ badaj¹cego z respondentem lub respondentami
wed³ug opracowanych wczeœniej dyspozycji lub na podstawie specjalnego
kwestionariusza. S³u¿y on poznaniu faktów, opinii i postaw zbiorowoœci
(Pilch, Bauman 2001: 92).W badaniach zosta³ u¿ytywywiad skategoryzowany,
jawny, maj¹cy charakter usystematyzowanych pytañ, a badani poinformowa-
ni byli o celach, charakterze i przedmiocie wywiadu (Pilch, Bauman 2001: 86);

– obserwacja, która jest podstawow¹metod¹ zbierania informacji, polegaj¹c¹ na
systematycznym rejestrowaniu zachowañ osoby obserwowanej oraz na inter-
pretacji uzyskanych danych (£obocki 2004: 46). Jako narzêdzie zosta³ wykorzy-
stany arkusz obserwacyjny, czyli przygotowany kwestionariusz z wytypowa-
nymi zagadnieniami. W odpowiednich rubrykach pod okreœlonym zagadnieniem
by³y notowane spostrze¿one fakty, zdarzenia i okolicznoœci maj¹ce zwi¹zek
z badanym zagadnieniem (£obocki 2004: 90);

– test niedokoñczonych zdañ, który s³u¿y do okreœlenia poziomu przystosowaia
osoby.Narzêdzie posiadawalory technik projekcyjnych – swobodny charakter
wypowiedzi, du¿y stopieñ ukrycia celu prowadzonych analiz, ewentualnoœæ
tworzenia nowych trzonóww zale¿noœci od specyficznych celów badawczych
i zalety metod obiektywnych – ³atwoœæ i rzetelnoœæ oceny oraz mo¿liwoœæ po-
równywania odpowiedzi ró¿nych osób i prowadzenia badañ grupowych (Ja-
worowska, Matczak 1998: 10). Instrukcja wymaga, aby ankietowany dopisa³
ci¹g dalszy do podanych mu s³ów pocz¹tkowych (trzon zdania). Zak³ada siê,
¿e udzielone odpowiedzi odzwierciedlaj¹ pragnienia, d¹¿enia, lêki i postawy
osoby badanej. Wnioskowanie o poziomie przystosowania respondenta odbywa
siê na podstawie uzupe³nienia 40 trzonów zdañ, które dotycz¹ dominuj¹cego
samopoczucia, postawwobec przesz³oœci, tereŸniejszoœci i przysz³oœci, prefero-
wanych wartoœci, postaw wobec siebie i innych (Jaworowska, Matczak 1998:
9–12). Ze wzglêdu na cel badañ i mo¿liwoœæ tworzenia nowych trzonówmeto-
dê uzupe³niono 6 dodatkowymi zdaniami niedokoñczonymi, które dotyczy³y
sfery d¹¿eñ i celów („Najbardziej ceniê...”, „Moj¹ najwiêksz¹ radoœci¹...”, „Wa¿-
ne jest dla mnie...”, „W ¿yciu kierujê siê...”, „Moim najwiêkszym skarbem...”,
„Moje d¹¿enia...”);

– Skala Zadowolenia z ¯ycia, która dotyczy dobrostanu psychicznego badanych
osób, czyli subiektywnej ocenyw³asnego ¿ycia. Skala sk³ada siê z piêciu stwier-
dzeñ odnosz¹cych siê do ogólnej sytuacji ¿yciowej. Osoba badana ustosunko-
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wuje siê do nich, okreœlaj¹c stopieñ, w jakim siê z nimi zgadza, przyporz¹d-
kowuj¹c cyfrê na skali siedmiopunktowej. Wyniki mieszcz¹ siê w przedziale
od 5 do 35 punktów (Diener i In. 2008: 35–50).
Podsumowuj¹c zastosowanaw badaniachmetoda indywidualnych przypad-

ków nie daje mo¿liwoœci wielkich uogólnieñ, a jej celem nie jest reprezentacja
œwiata, ale reprezentacja okreœlonego przypadku (Stake 2008: 650) – dziewczynki
z zespo³em Downa, a tak¿e jej rodziców.

Charakterystyka przypadku

Iwona urodzi³a siê 2006 r. w 36 tygodniu ci¹¿y z powodu odklejaj¹cego siê
³o¿yska. By³a to czwarta ci¹¿a mamy Iwony, która w momencie porodu mia³a
50 lat. Iwona urodzi³a siê z wad¹ genetyczn¹ – zespo³em Downa oraz z przepu-
klin¹ oponowo-rdzeniow¹ i obustronnym zwichniêciem stawów biodrowych.
Iwona przesz³a kilka zabiegów po zwichniêciu stawów biodrowych (unierucho-
mienie gipsowe) w zwi¹zku z tym porusza siê za pomoc¹ wózka inwalidzkiego.
Zpowoduprzepukliny oponowo-rdzeniowej dziewczynka by³a niewpe³ni spraw-
na, wiêkszy wysi³ek powodowa³, ¿e dziecko siê mêczy³o i trzeba by³o j¹ nosiæ na
rêkach lub woziæ wózkiem. Dziewczynka uczêszcza³a do przedszkola, a po bada-
niach psychologiczno-pedagogicznych zosta³a skierowana do szko³y specjalnej.
Z relacji mamywynika, ¿e Iwona jest bardzo pogodnymdzieckiem, lubi byæ przy-
tulana i chwalona. Chêtnie bierze udzia³ w zabawach i grach ruchowych orazmu-
zycznych. Potrafi jednak byæ uparta i samowolna, stara siê wymuszaæ preferowa-
ne przez ni¹ formy zabaw i czynnoœci. Czêsto negatywnie reaguje na koniecznoœæ
podporz¹dkowania siê, wtedy obra¿a siê, samodzielnie oddala siê od grupy, pró-
buj¹c znaleŸæ w³asne zajêcie.

U dziewczynki stwierdzono, podobnie jak u wiêkszoœci dzieci z zespo³em
Downa, wady w budowie aparatu mowy. Jej jama ustna jest mniejsza ni¿ u pra-
wid³owo rozwijaj¹cych siê rówieœników, st¹d jêzyk sprawiawra¿enia zbyt d³ugiego.
Z powodu hipotonii miêœni ¿uchwy usta s¹ czêsto otwarte, a widoczny jêzyk ca³¹
mas¹ spoczywa na dnie jamy ustnej. Podniebienie twarde jest w¹skie i wysoko
wysklepione, natomiast podniebienie miêkkie jest zbyt krótkie.

Obecnie rodzice Iwony nie pracuj¹ zawodowo, ze wzglêdu na wiek przeby-
waj¹ na emeryturze (matka) i rencie zdrowotnej (ojciec). Rodzina dzieckamieszka
w mieszkaniu trzypokojowym. W gospodarstwie domowym przebywa równie¿
starsza siostra Iwony. Sytuacja finansowa rodziny jest dobra.

Czas wolny Iwona najczêœciej spêdza razem z mam¹, np. chodz¹c na spacery
do parku. Raz w roku podczas wakacji rodzice wyje¿d¿aj¹ z Iwon¹ na turnus
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rehabilitacyjny, uzyskuj¹c wsparcie finansowe ze stowarzyszenia, pod opiek¹
którego znajduje siê dziewczynka.

Funkcjonowanie osoby badanej w wybranych obszarach:
– Samoobs³uga. Zachowanie siê przy stole – dziewczyna potrafi samodzielnie

jeœæ za pomoc¹ ³y¿ki i widelca, samodzielnie pije ze szklanki, trzymaj¹c j¹
w jednej rêce, potrafi równie¿ sama posmarowaæ sobie chlebmiêkkimmas³em.
Sprawnoœæ motoryczna – Iwona z trudnoœci¹ potrafi wchodziæ i schodziæ po
schodach, trzymaj¹c siê porêczy lub osoby trzeciej. Toaleta imycie – radzi sobie
z samoobs³ug¹w toalecie, potrafi umyæ rêcemyd³em iwytrzeæ do sucha, a tak¿e
umyæ zêby. Ubieranie siê –potrafi siê ubraæ i rozebraæ, rozpinaæ guziki i zamki.
Nie umie zawi¹zywaæ sznurowade³.

– Komunikacja. Jêzyk – dziewczynka reaguje na polecenia, w sposób zrozumia³y
potrafi opowiadaæ o zdarzeniach, rozumie proste pytania i daje sensowne od-
powiedzi. Ujmowanie ró¿nic – Iwona potrafi dostrzec ró¿nice p³ci, bezb³êdnie
nazywa i rozró¿nia kolory, potrafi rozró¿niæ miêdzy krótki – d³ugi, ma³y –
du¿y oraz „prawy” i „lewy” w odniesieniu do samej siebie. Liczby i wielkoœci –
potrafi odró¿niæ poprawnie „jedn¹ rzecz” od „wiele rzeczy”, policzyæmechani-
cznie do 10, oraz u³o¿yæ rzeczy wed³ug kolejnoœci od najmniejszej do najwiêk-
szej. Pos³ugiwanie siê o³ówkiem i papierem – dziewczynka potrafi trzymaæ
o³ówek i rysowaæ kreski, ³uki, obrysowaæ ko³o. Rysuje w daj¹cy siê rozpoznaæ
postaæ cz³owieka, zaznaczaj¹c g³owê, nogi, oczy. Potrafi drukiem napisaæ swo-
je imiê, jednak nie rozpoznaje go wœród innych napisanych s³ów. Dziewczyn-
ka nie opanowa³a umiejêtnoœci czytania.

– Socjalizacja. Udzia³ w zabawie – dziewczynka niechêtnie bierze udzia³ w zaba-
wach z rówieœnikami, stroni od towarzystwa, zachowuje siê wobec obcych so-
bie osób nieœmia³o. Potrafi odtworzyæ us³yszane historyjki, bardzo lubi œpiewaæ
i tañczyæ przy muzyce. Czynnoœci domowe – Iwona jest dzieckiem, które za-
chêcone przez rodziców, chêtnie uczestniczyw codziennych czynnoœciach do-
mowych: wyciera kurze, pomaga przy nakrywaniu sto³u, próbuje odkurzaæ,
uk³ada zabawki.

Emocje prezentowane przez rodziców wobec dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹

Pojawienie siê w rodzinie dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest
niew¹tpliwie jednym z najtrudniejszych momentów. Problemem bardzo czêsto jest
sposób, w jaki rodzicom zostaje przekazana informacja o stanie zdrowia dziecka.
Ponadto pojawiaj¹ siê negatywne emocje wywo³ane zderzeniem marzeñ rodzi-
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ców z rzeczywistoœci¹, a tak¿e pytania o przyczyny choroby i w zwi¹zku z tym
czêste postawy obwiniania siê o zaistnienie problemu.

Z przeprowadzonego wywiadu z rodzicami dziecka wynika, ¿e pierwsze
chwile po urodzeniu córki wype³nia³y skrajne emocje: radoœæ z narodzin dziecka,
ale i olbrzymi strach o zdrowie córki. Jak mówi³a matka dziecka:

[…] gdy po³o¿na pokaza³a mi córeczkê nie widzia³am jej „innoœci”. Cieszy³am siê z jej narodzin.

Dopiero póŸniej, po informacji lekarza radoœæ przesz³a w strach o to co bêdzie. Jak sobie poradzê?

Jak bêdzie wygl¹da³o nasze dotychczasowe ¿ycie? Przecie¿ my z mê¿em nie wiemy nic o zajmo-

waniu siê dzieckiem z zespo³em Downa.

Ponadto ich obawywi¹za³y siê tak¿e zma³¹ wiedz¹ na temat zespo³u Downa.
Mimo doœwiadczenia, które jako rodzice zdobyli przy wychowaniu ju¿ trojga
dzieci, byli œwiadomi obci¹¿eñ zdrowotnych jakie niesie ze sob¹ zespó³ Downa.
Ponadtomieli ¿al do personelumedycznego, g³ówniematka dziecka, gdy¿ lekarz,
który odbiera³ poród, nie mia³ odwagi osobiœcie poinformowaæ rodziców o nie-
pe³nosprawnoœci dziecka. Jak zauwa¿a A. ¯yta (2011: 60) „ró¿ne s¹ sposoby infor-
mowania o stanie narodzonego dziecka, zwykle dalekie od zalecanych standar-
dów, zawsze wi¹¿ê siê z silnymi emocjami umatki”. Brak odwagi i zlekcewa¿enie
uczuæ rodzicielskich respondentka pamiêta do dnia dzisiejszego. Wspomnienie
tamtych dni nadal wywo³uje negatywne emocje, które wówczas matce towarzy-
szy³y. Podczas rozmowy zaznaczy³a:

Nigdy nie zapomnê miny po³o¿nej odbieraj¹cej poród, jej ch³odnego i lekcewa¿¹cego spojrzenia.

Czu³am siê wyczerpana porodem. Szuka³am wsparcia w drugiej kobiecie, matce. Niestety nie

znalaz³am go, niestety. S³ysza³am pok¹tne rozmowy pielêgniarek, widzia³em gesty w moj¹ stro-

nê. Czu³am siê bardzo napiêtnowana. Bardzo to prze¿y³am i wspominaj¹c te chwile, nadal to

prze¿ywam. A¿ chce mi siê p³akaæ.

Po narodzinach dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ istotne jest, aby
rodzice wzajemnie siê wspierali i razem próbowali na nowo pouk³adaæ swoje ¿y-
cie. Z badañ wynika, ¿e wiêkszoœæ obowi¹zków w domu respondentów, zwi¹za-
nych z prowadzeniem domu spoczywa³a na barkach mamy dziewczynki, ³¹cznie
z organizacj¹ i realizacj¹ zaleceñ nauczycieli i specjalistów, takich, jak logopeda
czy fizjoterapeuta.Ojciec dziewczynkiwycofa³ siê nie tylko z prac domowych, by-
ciawsparciemdla ¿ony, a przedewszystkimwycofa³ siê z kontaktów z dzieckiem.
W wywiadzie podkreœla³:

Nie bardzo wiedzia³em, co robiæ. Mimo ¿e czyta³em o zespole Downa, nigdy nawet nie mia³em

stycznoœci z takim dzieckiem. By³em bezradny.

Ponadto z badañwynika, ¿e traktowa³ dom jakomiejsce odpoczynku po pracy
zawodowej. Brak ojca w ¿yciu rodziny by³ odczuwany zarówno w sposób fizycz-
ny, jak i psychiczny, gdy¿ nie uczestniczy³ aktywniew ¿yciu samego dziecka – nie
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rozmawia³ z córk¹, nie spêdza³ z ni¹ czasu, nie dba³ o budowaniewiêzi. Odwrotna
sytuacja mia³a miejsce w stosunku do dzieci starszych pe³nosprawnych.

Z badañ wynika, ¿e dla obojga rodziców wychowanie dziecka z zespo³em
Downa to trud, zmêczenie, czasem wrêcz zniechêcenie i wyczerpanie fizyczne
oraz psychiczne, ale te¿ du¿a radoœæ i satysfakcja, kiedy dziecko robi nawet drob-
ne postêpy w ka¿dej dziedzinie ¿ycia codziennego. Akceptuj¹ j¹ tak¹, jaka jest
i traktuj¹ na równi z pe³nosprawnymi osobami.

Iwona przysz³a na œwiat w piêcioosobowej rodzinie. Rodzice wspominaj¹, ¿e
obawiali siê reakcji ze strony pozosta³ych dzieci. Jednak Iwona zosta³a przyjêta
przez swoje rodzeñstwo bardzo serdecznie i z wielk¹ radoœci¹, mimowidocznych
œladów jej innoœci. Z wywiadu z rodzicami wynika, ¿e jedynie m³odsza córka bo-
ryka³a siê z uczuciem zazdroœci, jednak z biegiem czasu i to negatywne, aczkol-
wiek zrozumia³e uczucie, ust¹pi³o.

Na podstawie przeprowadzonej obserwacji mo¿na wnioskowaæ, ¿e Iwona
wychowuje siê w rodzinie bardzo kochaj¹cej. Wystêpuje w niej wachlarz uczuæ
i emocji, którymo¿na zaobserwowaæwka¿dej innej rodzinie, nie tylkow rodzinie
z dzieckiem niepe³nosprawnym.

Przebieg procesu akceptacji dziecka z niepe³nosprawnoœci¹

Akceptacja dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ to przyjêcie go takim,
jakie ono jest, wraz z jego cechami fizycznymi, charakterem, z jegomo¿liwoœciami
umys³owymi oraz ³atwoœci¹ osi¹gania sukcesóww jednychdziedzinach, a ograni-
czeniami i trudnoœciami w innych.

W procesie akceptacji niepe³nosprawnego intelektualnie dziecka du¿e zna-
czenie ma reakcja wspó³ma³¿onka. Z przeprowadzonego wywiadu wynika, ¿e
matka szybko pogodzi³a siê z niepe³nosprawnoœci¹ córki. Choæ, jak zauwa¿a
A. ¯yta (2011: 69), „matki w ró¿ny sposób zaklinaj¹ rzeczywistoœæ, chc¹c aby
wszystko by³o jak przedtem [tj. przed urodzeniem –wtr¹cenie autorów]. Z jednej
strony s¹ œwiadomediagnozy (bardzo czêsto pe³nej negatywnych prognoz), któr¹
w mniejszym lub wiêkszym stopniu przyjmuj¹ do wiadomoœci, z drugiej, podej-
muj¹ sta³¹ walkê o normalnoœæ swojego dziecka i swojej rodziny. Ta normalnoœæ
w ich mniemaniu ma oznaczaæ „wyjœcie z zespo³u Downa”. W przypadku ojca
proces akceptacji trwa³ nieco d³u¿ej. ZdaniemE. Pisula (2007: 89) zazwyczajmatki
ponosz¹ zasadniczy ciê¿ar opieki nad dzieckiem, a ojcowie uczestnicz¹w tej opie-
ce w znacznie mniejszym stopniu. Ojciec dziewczynki pocz¹tkowo unika³ konta-
ktu bezpoœredniego z dzieckiem, nie uczestniczy³ w zabiegach pielêgnacyjnych,
nie nosi³ córki, nie chcia³ zostawaæ samw jej obecnoœci. A. ¯yta (2011: 124) podaje:
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„ojcowie mog¹ czuæ, ¿e mniej siê realizuj¹ w roli rodzicielskiej, poniewa¿ maj¹
dziecko z zespo³em Downa, co z kolei mo¿e wp³ywaæ na problemy z zaakcepto-
waniem zespo³u Downa u dziecka. Narastanie problemówmo¿ewynikaæ nie tylko
zmêskiej dumy czy ego, ale tak¿e z tego, ¿e wysi³ki wczesnej interwencji skupiaj¹
siê raczej namatkach”.Wprzypadku ojca Iwonypojawi³y siê równie¿ tzw. ucieczki
w pracê: pozostawanie d³u¿ej w pracy, nadgodziny i dodatkowe zajêcia zarobko-
we. Sytuacja uleg³a zmianie, gdy Iwona skoñczy³a 6miesiêcy.Wówczas tata Iwony
coraz czêœciej wykazywa³ chêæ pomocy ¿onie przy córce. Pocz¹tkowo poprzez
przypilnowanie dziecka, gdy le¿a³a w ³ó¿eczku, gdy siê bawi³a na kocyku, pod-
czas karmienia butelk¹, bujania czy noszenia. Poprzednie zachowanie ojciec Iwo-
ny t³umaczy³ obaw¹, ¿e mo¿e zrobiæ jej krzywdê, ¿e nie sprosta wymaganiom
i potrzebom dziecka z racji jej niepe³nosprawnoœci, ¿e nie poradzi sobie odpowie-
dnio do sytuacji. Jednoczeœnie podkreœli³ fakt, i¿ kocha³ Iwonê odmomentu przyj-
œcia jej na œwiat. W rozmowie wspomina³:

Samnie wiem dlaczego tak postêpowa³em.Widzia³em pomojej ¿onie, ¿e szukawemnie wsparcia,

¿e jest zmêczona prowadzeniem domu, opiek¹ nad dzieæmi.Wola³em zostawaæ d³u¿ej w pracy, by

unikn¹æ pory k¹pieli, karmienia Iwony. Nie potrafiê tego wyt³umaczyæ. Byæ mo¿e ba³em siê jej

zrobiæ krzywdê zbyt mocnym uœciskiem, tym, ¿e mogê j¹ Ÿle chwyciæ i sprawiæ jej ból. Czas, który

straci³em, nie by³ ju¿ nigdy do nadrobienia.Wiêzi z Iwon¹, takiej jak¹ mia³a i ma ¿ona, nigdy ju¿

nie zbudowa³em.

Du¿e znaczenie w procesie akceptacji niepe³nosprawnoœci intelektualnej od-
grywa równie¿ reakcja ze strony rodziny, a tak¿e reakcja i wsparcie, jakie dostar-
czaj¹ sobie nawzajemma³¿onkowie. Niektórzy badacze wyró¿niaj¹ tylko dwa ro-
dzaje wsparcia, uwzglêdniaj¹c jego pochodzenie: od wspó³ma³¿onka oraz od
innych osób (Pisula 2007: 93). Ankietowani rodzice dziecka z niepe³nosprawno-
œci¹ mogli liczyæ tak¿e na wsparcie ze strony starszych dzieci. Starsze rodzeñstwo
Iwony nie zwraca³o uwagi na jej niepe³nosprawnoœæ. Matka Iwony docenia³a ich
pomoc i zaanga¿owanie podczas opieki nad siostr¹ czy podczas zabawy. Zwra-
ca³a uwagê, ¿e niejednokrotnie dziêki ich zaanga¿owaniu mog³a przygotowaæ
posi³ek dla ca³ej rodziny, posprz¹taæ mieszkania, zrobiæ pranie itp. Mama Iwony
podczas rozmowy zwraca³a uwagê równie¿, ¿e:

[...] najtrudniejsze by³o tak¿e „roz³o¿enie” ról macierzyñskich na pozosta³e dzieci. Ka¿de z nich
wymaga³o bowiem nie tylko opieki, zainteresowania, pomocy w nauce, ale przede wszystkim

czu³oœci. Starsze rodzeñstwo nigdy nie buntowa³o siê przeciw takiemu stanowi rzeczy – jednak

jak to dzieci pragnêli mojej uwagi, rozmowy.

Reasumuj¹c przebieg akceptacji dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ przez rodzi-
ców zale¿y od wielu czynników. Szczególn¹ jednak rolê odgrywaj¹ wœród nich
posiadane zasoby oraz stosowane strategie radzenia sobie z obci¹¿eniami (Pisula
2007: 120–121).
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Postawy wobec dziecka z niepe³nosprawnoœci¹

Z analizy Testu niedokoñczonych zdañ wynika, ¿e has³o Dla kobiety bycie
matk¹ / Dla mê¿czyzny bycie ojcem uruchami³o skojarzenia zwi¹zane z oddaniem siê
innym, odpowiedzialnoœci¹, obowi¹zkiem. Pojawia siê równie¿ szczêœcie –
w przypadku mamy Iwony i spe³nienie dla matki oraz dla ojca.

Matka Iwony uwa¿a (odpowiedŸ na zdanie:

Dziêki macierzyñstwu zyskujê […], ¿e dziêki pe³nionej roli zyska³am i zyskujê ka¿dego dnia ra-
doœæ, cierpliwoœæ i nowe specyficzne doœwiadczenia.

Natomiast ojciec uwa¿a, ¿e zyska³ mi³oœæ bliskich.
Ponadto z przeprowadzonego badania wynika, ¿e zaanga¿owanie w opiekê

nad Iwon¹ by³o i jest znacznie bardziej absorbuj¹ce. Pojawia siê nawet stwierdzenie
o utracie swobody, czêœci siebie. Potwierdzeniem takiego stanu u matki dziew-
czynki jest reakcja jej ojca i jego poczucie utraty ¿ony. Rodzice jednoczeœniewska-
zuj¹, ¿emi³oœæ i odpowiedzialnoœæ, a tak¿e opiekuñczoœæ i poœwiêcenie, to czynniki
najistotniejsze w ich rodzicielstwie. Poza tym rodzice Iwony prezentuj¹ postawê
akceptacji. Rodzice nie oczekuj¹ od innych wspó³czucia, litoœci czy przywilejów.
Akceptuj¹ Iwonê z jej cechami fizycznymi, usposobieniem, z jej umys³owymi
mo¿liwoœciami i ³atwoœci¹ osi¹gniêæ w jednych dziedzinach, a ograniczeniami
i trudnoœciami powodzenia w innych.

Z przeprowadzonej obserwacji wynika, ¿e dziewczynka jest kochana za to, ¿e
jest, a nie za to, co potrafi robiæ. Rodzice zdaj¹ sobie sprawê z niepe³nosprawnoœci
i z ograniczeñ córki, dlatego stawiaj¹ wymagania dostosowane do jej mo¿liwoœci
psychofizycznych. Ciesz¹ siê z najmniejszych sukcesów dziecka, mobilizuj¹ do
wysi³ku i przezwyciê¿ania trudnoœci. Badani rodzice kochaj¹ swoje dziecko,
chwal¹ je, ale tak¿e krytykuj¹ niew³aœciwe jej zachowanie. Nie chroni¹ nadmier-
nie, wyznaj¹ zasadê, ¿e wszyscy powinni ponosiæ konsekwencje swojego postê-
powania. Wychowuj¹ dziecko tak, aby by³o szczêœliwe.

Przejawem prawid³owego stosunku do dziecka jest realna ocena jego sytuacji
i szans na przysz³oœæ. Rodzice Iwony s¹ w sta³ym kontakcie z stowarzyszeniami
i innymi organizacjami pozarz¹dowymi. Instytucje te daj¹ nie tylkowsparcie Iwo-
nie, ale i jej rodzicom. Dziêki tym kontaktom rodzice dziewczynki mog¹ liczyæ na
wsparcie finansowe przy zakupie sprzêtu rehabilitacyjnego, obuwia ortopedycz-
nego czy wyjeŸdzie na coroczny turnus rehabilitacyjny. Ponadto rodzice myœl¹
o przysz³oœci Iwony i dalszej jej edukacji oraz rehabilitacji zarówno tej fizycznej,
jak i spo³ecznej. W tym celu nawi¹zali kontakt z organizacj¹ pozarz¹dow¹, która
œwiadczy us³ugi m.in. w ramach programu Asystent Osoby Niepe³nosprawnej
oraz prowadzi warsztat terapii zajêciowej. Jak zauwa¿a E. Pisula (2007: 164), po-
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moc oferowana rodzinie przez instytucje do tego powo³ane nie eliminuje oczywi-
œcie doœwiadczania przez ni¹ problemów. Rodzice i rodzeñstwo dziecka z zabu-
rzeniami rozwoju nadal musz¹ radziæ sobie z wyzwaniami. Nie ulega jednak
w¹tpliwoœci, ¿e odpowiednie wsparcie i pomoc mo¿e to znacznie u³atwiæ, zwiêk-
szaj¹c szanse na lepsze ¿ycie, a tak¿e na „rozbudzanie” pozytywnych postawwo-
bec dziecka z niepe³nosprawnoœci¹.

Umiejêtnoœci oraz metody wychowawcze stosowane
wobec dziecka niepe³nosprawnego

Dla rodziców informacja, w której dowiaduj¹ siê o niepe³nosprawnoœci swo-
jego dziecka, jest niejednokrotnie dramatem. Po okresie szoku i buntu, ¿alu i gniewu
nastêpuje okres, w którym rodzice próbuj¹ zaczynaæ organizowaæ ¿ycie swojej
rodziny „na nowo”, tak aby jak najlepiej dziecko wychowaæ i przystosowaæ do
funkcjonowania w normalnym spo³eczeñstwie.

Wychowanie ka¿dego dziecka, tym bardziej dziecka z niepe³nosprawnoœci¹,
jest trudniejsze, gdy¿ niepe³nosprawny wymaga szczególnej mi³oœci, cierpliwo-
œci, zrozumienia, szacunku i poszanowania jego godnoœci (Bielecki 2002: 56–64).
Z przeprowadzonych badañ wynika, ¿e rodzice Iwony, wykorzystuj¹c doœwiad-
czeniawyniesione zwychowania dzieci zdrowych, zauwa¿yli, ¿e stosowanie tych
samych metod na pocz¹tku nie przynosi³o oczekiwanych rezultatów. Ten brak
skutecznoœci by³ na pocz¹tku przyczyn¹ frustracji i poczucia bezradnoœci. Wspól-
nie w rozmowie zaznaczali, ¿e:
Wychowanie dziecka z zespo³em Downa, dziecka niepe³nosprawnego to Z rozmowy

z rodzicami wynika, ¿e dla nich wa¿nym celem wychowania Iwony by³o uczenie
dzieckaw³aœciwychwyborów –w³aœciwej hierarchii wartoœci i poczucia odpowie-
dzialnoœci. Ich pogl¹d podyktowany by³ chêci¹ przygotowania córki do samo-
dzielnego ¿ycia w œrodowisku spo³ecznym wœród ludzi zdrowych. Istotn¹
spraw¹, jest bezkompromisowa mi³oœæ, akceptacja dziecka i ¿yczliwa atmosfera
ca³ej rodziny. Kieruj¹c siê takimi przes³ankami rodzice Iwony starali siê by ka¿da
aktywnoœæ odbywa³a siê wœród innych ludzi.

Zarówno z obserwacji, jak i przeprowadzonego wywiadu wynika, ¿e ulubio-
nym sposobem na spêdzanie czasu wolnego by³y – i s¹ – spacery. Rodzice Iwony
s¹ osobami bardzo wierz¹cymi, dlatego te¿ jedn¹ z aktywnoœci, a zarazem form¹
uspo³eczniania córki by³ udzia³ w nabo¿eñstwach religijnych w pobliskiej parafii.
Poza tym Iwona lubi uk³adaæ puzzle, sama oraz z innymi osobami, graw gry plan-
szowe oraz koloruje.

Iwona, jak ka¿de dziecko, przejawia równie¿ zachowania trudne, wtedymatka
wywo³aæw³aœciwe zachowanie u córki. Gdy to nie pomaga, rodzice stosuj¹ nagro-
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dy i karyw systemiewychowania córki. Do kar uznawanychprzez rodzicównale-
¿y: zakaz u¿ywania tabletu lub skrócenie czasu korzystania z urz¹dzenia b¹dŸ
zakaz s³uchania muzyki. Wiêkszy jest wachlarz nagród: pochwa³y, przytulanie,
nowa zabawka, d³u¿sze korzystanie z tabletu, ogl¹danie telewizji czy s³uchanie
muzyki. Iwona jest dziewczynk¹ z lekk¹ nadwag¹. Rodzice staraj¹ siê by od¿y-
wia³a siê zdrowo i zamiast s³odyczy podaj¹ jej owoce. St¹d te¿ dla Iwony nagrod¹
jest równie¿ ulubiony batonik czekoladowy. Choæ, jak zaznaczaj¹ rodzice, czêœ-
ciej mimo wszystko stosuj¹ nagrody ni¿ kary. Ponadto matka przyk³adem poka-
zuje córce jak nale¿y siê zachowywaæ, jakich s³ów nale¿y u¿ywaæ itd., a Iwona
jako baczny obserwator czêsto naœladujemamêw czynach, gestach i sposobiemó-
wienia.

Wnioski i podsumowanie

Rodzina, w której na œwiat przychodzi dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intele-
ktualn¹, boryka siê z wieloma problemami. Poszczególni cz³onkowie rodziny
musz¹ odnaleŸæ siê w nowej sytuacji, a tak¿e staraæ siê wspomagaæ rozwój nie-
pe³nosprawnego intelektualnie jej cz³onka. Szczególnie istotna jest tu postawa ro-
dziców wobec dziecka, gdy¿ to oni swoim postêpowaniem daj¹ przyk³ad innym.
Na podstawie przeprowadzonych badañ mo¿na sformu³owaæ nastêpuj¹ce wnioski:

1. Rodzice dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ niejednokrotnie spo-
tykaj¹ siê z trudnoœciami w sferze emocjonalnej. Emocje i uczucia prezentowane
przez rodzicówdziecka z zespo³emDowna s¹ ambiwalentne.Mi³oœæ i radoœæ z na-
rodzin dziecka przeplata siê ze strachem, ¿alem, rozczarowaniem. Wa¿ne, by ro-
dzice – ma³¿onkowie wzajemnie siê wspierali i razem próbowali na nowo u³o¿yæ
swoje ¿ycie rodzinne, zawodowe, towarzyskie.

2. Proces akceptacji dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, w tymdziec-
ka z zespo³emDowna, jest bardzo z³o¿ony, trudny i czasoch³onny. Proces ten jest
inny w przypadku rodziców, którzy informacjê o niepe³nosprawnoœci dziecka
otrzymali przez jego narodzinami, inny w przypadku tych rodziców, którzy nie
mieli wykonywanych badañ prenatalnych. Z badañ wynika, i¿ po up³ywie fazy
szoku matka szybko pogodzi³a siê z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ córki.
Bardziej czasoch³onny i trudniejszy by³ proces akceptacji niepe³nosprawnoœci
dziecka przez ojca. Du¿e znaczenie w procesie akceptacji niepe³nosprawnoœci
intelektualnej dziecka w rodzinie odgrywa równie¿ reakcja ze strony innych jej
cz³onków (rodzeñstwa, dziadków itd.). Wsparcie spo³eczne jest bardzo wa¿ne
i zdecydowanie korzystnie wp³ywa nie tylko na sam proces akceptacji, ale przede
wszystkim na rozwój samego dziecka.
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3. Wobec dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, w tym dziecka z ze-
spo³em Downa, dominuje postawa akceptacji. Rodzice przyjmuj¹ niepe³nospraw-
noœæ w³asnego dziecka, zdaj¹ sobie sprawê z ograniczeñ oraz mo¿liwoœci. Przyj-
muj¹ dziecko, takim jakim ono jest, ³¹cznie z zaletami i wadami, cechami fizycznymi,
usposobieniem, mo¿liwoœciami umys³owymi i trudnoœciami w niektórych dzie-
dzinach. S¹ empatyczni i tolerancyjni, lecz nie bezkrytyczni wobec dziecka i jego
zachowañ.

4. Wobec dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ rodzice stosuj¹ takie
same metody wychowawcze jak wobec jego starszego rodzeñstwa. Pozwalaj¹
dziecku na samodzielne dzia³anie, daj¹c jednoczeœnie do zrozumienia, ¿e jest za
wyniki tego dzia³ania odpowiedzialne. Kieruj¹ dzieckiem,wyjaœniaj¹c, t³umacz¹c
bezwymuszania okreœlonych zachowañ. Szanuj¹ dziecko i jego indywidualne ce-
chy, a stawianewymagania s¹ zgodne z jegomo¿liwoœciami rozwojowymi.Mimo
niepe³nosprawnoœci intelektualnej traktuj¹ dziecko jako równoprawnego cz³onka
rodziny.

Dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ potrzebuje specjalnej pomocy,
która powinna byæ proporcjonalna do rodzaju i stopnia jego dysfunkcji. Wymaga
indywidualnego traktowania, a jego rozwój w du¿ym stopniu zale¿y od w³aœci-
wych warunków œrodowiskowych i odpowiedniego zaspokojenia jego potrzeb
przez rodziców.Wa¿ne jest, aby rodzicemieli œwiadomoœæ, ¿e dziecko z niepe³no-
sprawnoœci¹ – obok potrzebwystêpuj¹cych u innych dzieci –ma dodatkowe (spe-
cyficzne) potrzeby, które nale¿y zaspokajaæ, abywew³aœciwy sposóbwspomagaæ
rozwój dziecka.

Opieka i wychowanie dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ niejedno-
krotnie sprawia, ¿e ma³¿eñstwo jego rodziców przestaje byæ intymnym zwi¹zkiem
kobiety z mê¿czyzn¹ i polega jedynie na wspó³pracy przy rehabilitacji dziecka
(Bakiera, Stelter 2010: 148). W obliczu problemów i obowi¹zkówma³¿onkowie za-
czynaj¹ traciæ ze sob¹ kontakt i pojawia siê wzajemna obcoœæ spowodowana nie-
pe³nosprawnoœci¹ dziecka. Znajduje to potwierdzenie w wypowiedziach ojca,
dla którego rodzicielstwo opróczwyrzeczeñ i poczucia utraty czêœci siebie kojarzy
siê tak¿e z utrat¹ ¿ony. Mo¿na zatem zaryzykowaæ stwierdzenie, ¿e ojcostwowo-
bec niepe³nosprawnoœci intelektualnej, to ojcostwo trudniejsze ni¿ w przypadku
rodzica dziecka zdrowego, przede wszystkim dlatego, ¿e realizowanie siê w roli
rodzica dla ojca, w wiêkszym stopniu ni¿ dla matki uzale¿nione jest od tego, czy
dziecko spe³nia oczekiwania i wyobra¿enia. St¹d te¿ brak spostrzeganych zysków
z pe³nionej roli wœród badanych ojców doœwiadczaj¹cych niepe³nosprawnoœci
intelektualnej swoich dzieci (Bêdkowska-Heine 2001: 390–405).

Proces opieki, rehabilitacji i wychowania dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ (po-
dobnie zdrowego) zmierza do ukszta³towania osobowoœci wspó³zale¿nej, czyli
¿yj¹cej jednoczeœnie dla siebie i innych. Dla rodziców dziecka z niepe³nospraw-
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noœci¹ intelektualn¹ oznacza to podjêcie trudnej i wa¿nej misji. Wa¿nej, bo przy-
gotowuj¹cej dziecko - namiarê jegomo¿liwoœci - do bycia samodzieln¹ jednostk¹,
tj. potrafi¹c¹ radziæ sobie w najprostszych, codziennych czynnoœciach: ubieraniu
siê, myciu, spo¿ywaniu posi³ków i potrafi¹c¹ zasymilowaæ siê ze œrodowiskiem
ludzi zdrowych. Trudnej, bo wymagaj¹cej od rodziców du¿ej dyscypliny w reali-
zowaniu zadañ wychowawczych. Posiadanie dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ to tak¿e niekoñcz¹ce siê pytanie, jak po³¹czyæ rodzicielsk¹ odpowie-
dzialnoœæ z w³asnymi planami ¿yciowymi?

Jedn¹ z wa¿niejszych cech charakteryzuj¹cych tego typu rodzicielstwo jest
koniecznoœæ uporania siê z konfliktem odpowiedzialnoœci z jednej strony za dzie-
cko z niepe³nosprawnoœci¹, z drugiej - za inne dzieci, inne sprawy, ambicje i plany
¿yciowe. Uwzglêdniaj¹c te trudnoœci, coraz czêœciej spostrzega siê rodzinê dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jako przedmiot i podmiot terapii, co mo¿na
zaobserwowaæ w dyskusji tocz¹cej siê na ten temat w literaturze przedmiotu.
Ponadto panuje coraz wiêksze zrozumienie dla trudnej sytuacji psychologicznej
rodzin z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i specyfiki problemów,
z którymi siê one borykaj¹. Roœnie œwiadomoœæ, ¿e tylko poprzez pomoc rodzinie
mo¿liwa jest pomoc samemu dziecku. Tak wiêc, choæ punktem wyjœcia do rozpa-
trywania problemów rodziny z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ s¹ trudnoœci
rozwojowe dziecka, to jednak powinniœmy równie¿ mieæ na wzglêdzie trudnoœci
i cierpienia pozosta³ych cz³onków rodziny. Czêœæ tych trudnoœci mo¿na by
usun¹æ lub przekszta³ciæ w ¿yciodajn¹ si³ê, gdyby stworzyæ okreœlone warunki
spo³eczne, psychologiczne i duchowe. Warunki te do pewnego stopnia mo¿emy
kreowaæ. My, czyli zarówno specjaliœci, rodzice, jak i spo³eczeñstwo. Chodzi o to,
aby traktowaæ dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jako wartoœæ, która
dla rodziców i spo³eczeñstwa stanowi wezwanie do ochrony.

Podsumowuj¹c, rodzinawychowuj¹ca dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ z zespo³em Downa prze¿ywa wiele trudnoœci oraz „kryzysów”, m.in.
w aspekcie emocjonalnym i wychowawczym. Rodzicom/opiekunom tych dzieci
w pierwszej kolejnoœci przychodzi zmagaæ siê z w³asnymi emocjami oraz proce-
sem akceptacji niepe³nosprawnoœci dziecka. Sytuacja ta wymaga od nich spojrze-
nia na swoje ¿ycie z innej perspektywy oraz przewartoœciowania go. Zaakcepto-
wanie i przystosowanie siê do tego, czego nie mo¿na zmieniæ, wymaga tak¿e od
rodziców/opiekunów du¿ego wysi³ku, ale kiedy siê to uda, osi¹gaj¹ spokój i zdol-
noœæ zaanga¿owania siêw trudwychowania dziecka bez udzia³u skrajnie negatyw-
nych emocji. Jednoczeœnie potrafi¹ zaakceptowaæ swoje rodzicielstwo wobec
swojego dziecka, dostrzegaj¹c w nim pozytywne elementy.

Zaprezentowane badania i wnioski z nichwynikaj¹ce niewyczerpuj¹w ca³oœci
omawianego zagadnienia. Nie mo¿na tak¿e na ich podstawie dokonywaæ daleko
id¹cych uogólnieñ dotycz¹cych funkcjonowania rodziny dziecka niepe³nospraw-
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nego intelektualnie z zespo³em Downa, gdy¿ badania s¹ li tylko prób¹ opisu wy-
branego przypadku. Przedstawione wyniki tak¿e nie œwiadcz¹ o finalizacji badañ
dotycz¹cych tej problematyki, lecz mog¹ przyczyniæ siê do dalszych dociekañ na-
ukowych.
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