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Wybrane aspekty funkcjonowania rodziny dziecka
z zespolem Downa — studium indywidualnego
przypadku

W artykule przedstawiono wybrane aspekty funkcjonowania rodziny dziecka z niepelnospraw-
noscia intelektualng w dwoéch ujeciach: wychowawczym i emocjolanym. Dokonano tego na pod-
stawie studium indywidualnego przypadku dziecka z zespolem Downa i jego rodziny. Problemy
poruszane w badaniach koncentrowaly sie na: emocjach i uczuciach prezentowanych przez ro-
dzicéw wobec dziecka z niepelnosprawnoscia, specyfiki przebiegu procesu akceptacji dziecka
ijego choroby, identyfikacji dominujgcych postaw rodzicéw, a takze umiejetnosciach oraz meto-
dach wychowawczych stosowanych wobec dziecka z niepelnosprawnoscia. Kazda rodzina wy-
chowujaca zaréwno dziecko pelnosprawne, jak réwniez z niepelnosprawnoscia intelektualnag,
wypracowuje wlasne sposoby radzenia sobie z rozlicznymi problemami, ktére stawia przed nia
zycie. Najakos¢ i rodzaj pojawiajacych sie probleméw w rodzinach, niezaleznie od tego czy przy-
jdzie im wychowywa¢ dziecko o prawidlowym, czy tez zaburzonym rozwoju, sklada si¢ wiele
istotnych zmiennych. Z przeprowadzonych badan wynika, ze dziecko z niepelnosprawnoscia in-
telektualng niejednokrotnie przysparza rodzicom wiele probleméw emocjonalnych, opiekun-
czych czy tez wychowawczych, z ktérymi nie zawsze potrafig sobie poradzié. Niezastapiona jest
tutaj pomoc ze strony najblizszych oséb, terapeutéw oraz specjalistycznych instytucji pomoco-
wych. Trzeba zrozumieg, Ze dziecko z niepelnosprawnoécia intelektualng potrzebuje od rodzicow
specjalnej pomocy, ktéra powinna by¢ proporcjonalna do rodzaju i stopnia jego niepelnospraw-
nosci.

Stowa kluczowe: rodzina, niepelnosprawnos¢ intelektualna, zesp6t Downa, dziecko z niepeino-
sprawnoscig

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
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on an individual case study of a child with Down 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

Czlowiek przychodzi na $wiat jako krucha istota catkowicie zalezna od swo-
ich opiekundéw i wiele lat musi uplyna¢, zanim stanie sie dorostym, samodziel-
nym, radzacym sobie w zyciu, czlowiekiem. Bycie dorostym oznacza osiggniecie
dojrzatosci pod wzgledem fizycznym, psychicznym i spolecznym. Jest to wynik
dlugotrwatego procesu, na ktéry majg wpltyw zaréwno czynniki biologiczne, jak
i srodowiskowe.

Najwiekszy wplyw w ksztaltowaniu si¢ autonomii dziecka ma rodzina. Dziecko
przychodzi na $wiat, rozwija sie i dorasta w rodzinie, a ta jest dla niego natural-
nym Srodowiskiem, w ktérym uczy sie nawiagzywania kontaktéw z innymi ludz-
mi, zdobywa niezbedne w zyciu umiejetnosci i doswiadczenia, formujac przy tym
swa wlasna tozsamosé (Marzec, Ruszkiewicz 2014: 7).

Celem niniejszego artykulu jest ukazanie wybranych aspektéw funkcjonowa-
nia rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia w znaczeniu wychowawczym oraz
emocjonalnym.

Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia jako
swoiste Srodowisko wychowawcze

Narodziny dziecka z cechami zmian malformacyjnych, charakterystycznych
dla zespolu Downa, sg dla kazdej rodziny bardzo traumatycznym i bolesnym
przezyciem. Jego obecno$¢ w rodzinie czasem doprowadza do rozpaczy, zwlasz-
cza w sytuacji narastajacego i poglebiajacego sie kryzysu malzenskiego (Mincza-
kiewicz 2015: 348).
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Przyjecie ,wiadomosci” o niepelnosprawnosci dziecka w sposéb dramatycz-
ny zmienia sytuacje rodziny. Dla rodzicow jest to przezycie tak silne, ze méwi sie
o wstrzasie psychicznym, ktéry jest mocniejszy, im glebsza i powazniejsza jest
niepelnosprawnos¢ dziecka. Stan ten okresSla sie nawet szokiem lub kryzysem
psychicznym (Koscielska 1995: 43-50).

J. Kaminska-Reyman (1995: 26—41), opisujac sytuacje rodzicoéw dzieci ze spe-
ktrum autyzmu, posluguje sie terminem ,rodzice zagubieni w rzeczywistosci".
Opisane przez nig obszary zagubienia nie sa obce réwniez rodzicom zmagajacym
si¢ z niepelnosprawnoscia intelektualng dziecka z zespolem Downa. Takie zagu-
bienie sie nierzadko prowadzi do zmian w zakresie pojmowania rél rodzicielskich
wobec dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualna. Role spoteczne, w tym rola
matki czy ojca, nie s bowiem realizowane w gotowej formie, ale sa tworzone i mo-
dyfikowane w zaleznosci od specyfiki interakcji z innymi. Ich istota jest komp-
lementarno$¢, a zmiany w sposobie pelnienia roli przez jednego czlonka rodziny
powoduja zmiany u pozostalych oséb (Bakiera, Stelter 2010: 135). W tym kontek-
Scie mozemy wiec méwié o procesach przystosowania si¢ do roli rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualna. Opieka i wychowanie moze przekraczaé
mozliwosci adaptacyjne rodzicéw i zawiera wiele trudnych do przewidzenia mo-
mentéw. Dziecko z niepetnosprawnoscia intelektualng sprawia, ze role rodziciel-
skie i relacje malzenskie moga by¢ ograniczone badz zaburzone. Homeostaza sy-
stemu rodzinnego zostaje zachwiana, a nawet przerwana z powodu konfliktu
pomiedzy wiezig rodzinng a indywidualnoécia jednostki, rolami matzenskimi
a rolami rodzicielskimi, byciem rodzicem dziecka z niesprawnoscia intelektualna
a realizacjq roli wobec pozostatych zdrowych dzieci (Bakiera, Stelter 2010: 135).

,Pojawienie si¢” dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng prowadzic
moze takze do daleko idgcych przeksztalcen w wewnetrznej dynamice rodziny —
w ukladzie r6l, aktywnosci zawodowej, w interakcjach miedzy poszczegdlnymi
czlonkami rodziny czy w sposobach komunikowania sie.

Emocjonalne funkcjonowanie rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Rodzice jeszcze przed narodzinami dziecka maja co do niego pewne zamiary,
wyobrazenia, ktére na ogél sa piekne, pelne nadziei i ambitnych planéw na
przyszioé¢. W momencie uzyskania diagnozy o niepelnosprawnosci intelektual-
nej dziecka marzenia znikaja, a w ich miejsce pojawia sie przerazajaca rzeczywi-
stoé¢. Rodzice przezywaja woéwczas wiele negatywnych emocji, poczawszy od
buntu, gniewu, zalu, az po agresje skierowang w stosunku do siebie badz innych.
Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng sa przyczyna powazne-
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go kryzysu rodziny zar6wno w jej spotecznym funkcjonowaniu, jak i w stosun-
kach wewnatrzrodzinnych.

Radzenie sobie w sytuacjach kryzysowych to swoisty proces uczenia sie.
E. Schuchardt opracowata 8 faz do$wiadczania sytuacji kryzysowej przez rodzi-
cOw dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualna (za: Karwowska, Albrecht 2008:
16): (1) Nieswiadomo$¢ problemu pojawiajaca sie po otrzymania diagnozy i pole-
gajaca na doswiadczeniu szoku przez rodzicéw, ktérzy w jednej chwili traca po-
czucie bezpieczenstwa, czuja sie bezradni i s zagubieni. Dominujaca jest rozpacz
i cale spectrum lekéw. Rodzice w tej fazie nie uéwiadamiaja sobie, z jakimi proble-
mami przyjdzie im sie zmierzy¢. Nastawieni sa gléwnie na podwazenie prawdzi-
wosci diagnozy, a tym samym nie dopuszczajg do $wiadomosci faktu niepeltno-
sprawnosci swojego dziecka. (2) Swiadomo$¢ problemu — na tym etapie pojawiaja
sie stany rozpaczy, ztosci, zalu, smutku i rozczarowania. Powoli ustepuje szok,
jednak nadal trwa przerazenie. U rodzicéw tych zaczyna pojawiac sie mechanizm
wyparcia i tworza sobie irracjonalne przekonanie, ze stan ich dziecka to chwilowe
trudnosci, ktére z czasem ming. (3) Agresja jest fazg najbardziej zagrazajaca rowno-
wadze rodziny i jej spdjnosci. Wérdd rodzicéw rodzi sie bunt przeciwko wszyst-
kim i wszystkiemu. Rodzice szukaja winnych za stan dziecka na zewnatrz, przede
wszystkim w sluzbie zdrowia, a takze wzajemnie w sobie (matka w ojcu, a ojciec
w matce). Faza ta jest trudnym doswiadczeniem, ktére moze doprowadzi¢ do roz-
wodu. (4) Faza nieracjonalnych przedsiewzie¢ w kierunku rehabilitacji dziecka
niepelnosprawnego. Rodzice w dalszym ciagu podwazajq stusznoé¢ diagnozy.
Dokladajg wszelkich staran, by udowodnic¢ jak bardzo lekarze sie pomylili. W tym
celu podejmuja nieraz nadludzki wysilek terapeutyczny i za wszelka cene pro-
buja doprowadzi¢ do cudu. Charakterystyczne dla tej fazy jest zjawisko gonitwy
terapeutycznej i szukanie cudownego leku lub spektakularnej metody rehabili-
tacyjnej. Na koncu tej fazy zauwazaja bezsens swoich wysitkéw. (5) Depresja jest
etapem utraty jakichkolwiek nadziei, czasem smutku i rozpaczy. Faza ta ma jed-
nak dobra strone — rodzice dokonuja jakby przewartosciowania swoich dotych-
czasowych oczekiwan co do dziecka. Tej fazie nastepuje takze swoista ewaluacja
siebie jako rodzica. Przewarto$ciowuja swoje wlasne ja i grzebig swoje wyobraze-
nia o dziecku. Pod koniec tej fazy negatywne emocje powoli ustepuja, a stopnio-
wo zaczyna sie krystalizowac realny obraz dziecka. Niestety nie wszystkim rodzi-
com udaje sie wyjé¢ ze stanu depresji, a zaczyna sie u nich poglebia¢ poczucie
izolacjii osamotnienia, a takze umiera mysl o kolejnej prokreacji. (6) Faza racjonal-
nych decyzji jest etapem, kiedy nastepuje pelna akceptacja dziecka. Rodzice szu-
kaja pomocy u specjalistéw. Juz nie oczekuja cudu, ale nadal pragna chocby
malego postepu w rozwoju dziecka. Uswiadamiaja sobie fakt, iz ich dziecko nie
bedzie nigdy pelnosprawne. Rodzice juz bez oporéw i wstydu kontaktuja sie
z placéwkami ksztalcenia specjalnego. (7) Faza pelnej aktywnosci rodzicow na
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rzecz rehabilitacji dziecka. Rodzice wlaczaja sie aktywnie w rehabilitacje dziecka.
(8) Faza solidarnosci, w ktdrej rodzice tworza badz zapisuja sie do stowarzyszen,
fundacji na rzecz oséb niepelnosprawnych. Wielu rodzicom trudno jest zrozu-
mie¢, ze wychowanie dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng nie zawsze
musi by¢ pasmem niepowodzen, a rodzicielstwo moze sta¢ sie Zrédlem satysfa-
keji. Ale, zeby taki stan zaistnial, musza by¢ spelnione takze okreslone warunki
spoleczne. Rodzice powinni czué, ze wychowuja dziecko zgodnie z wartoéciami
aprobowanymi i ze sa jako rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym akceptowani
przez srodowisko spoleczne (Karwowska 2005: 59).

Opisane fazy doswiadczane przez rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoscig
zwigzane s z duzym stresem, ktory jak twierdzi E. Pisula (2007: 96), ,wplywa ne-
gatywnie na przebieg interakcji pomiedzy rodzicem a dzieckiem, i zaburza co-
dzienne sposoby postepowania. Wysokie natezenie stresu w polaczeniu z bra-
kiem wsparcia spolecznego sprawia, ze rodzice stwarzaja dziecku znacznie mniej
okazji do zdobywania wzbogacajacych doswiadczen i uczenia sie dzieki nim no-
wych umiejetnosci oraz zdobywania wiedzy na temat otoczenia. Stres rodzicoéw
niekorzystnie wplywa na rozwdj kompetencji spolecznych dziecka”.

Sytuacja psychologiczna rodzicéw dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng przechodza przez wiele
etapow, aby w pelni zaakceptowaé swoje dziecko. Czesto trudno jest im pogodzic¢
sie z faktem, Ze ich dziecko jest niepelnosprawne intelektualnie. Akceptacja dzie-
cka z niepelnosprawnoscia intelektualna to przyjecie go takim jakie ono jest, wraz
z jego cechami fizycznymi, charakterem, z jego mozliwosciami umystowymi
i latwoscia osiggania sukceséw w jednych dziedzinach, a ograniczeniami i trud-
noéciami w innych. Akceptacja jest szczegdlnie istotna, gdyz bez niej rodzice nie
sa w stanie wlasciwie wychowa¢ dziecka. Za$ to, w jaki sposéb zostanie ono ,wy-
chowane”, bedzie mialo wplyw na jego przyszlos¢.

Poczucie bezpieczefistwa jest écile powiazane z akceptacja i mitoscia. Jesli ro-
dzice obdarzajg swoje dziecko takimi uczuciami, wéwczas przyczyniaja sie do
rozwoju jego potencjalnych zdolnoéci, mozliwosci. Dziecko tylko w takich wa-
runkach otwiera sie i w pelni ukazuje swoj potencjal, dzieki czemu rodzice moga
kierowac jego rozw6j we wlasciwym kierunku (Okninska 2008: 75-76).

Opierajac si¢ na kryteriach akceptacji H. Borzyszkowa wyodrebnia nastepujace
,rodzaje stosunku rodzicéw do dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna:

— wlasciwy — gdy rodzice zdaja sobie sprawe z niepelnosprawnosci dziecka
i w zwigzku z tym stawiaja mu wymagania dostosowane do jego mozliwosci



Wybrane aspekty funkcjonowania rodziny dziecka z zespolem Downa... 129

psychofizycznych, przyzwyczajaja do pokonywania trudnosci, starajg sie
uaktywniac je i usamodzielnia¢;

- zalagodny - gdy rodzice niepelnosprawnosc¢ dziecka uwazaja za wielka krzyw-
de, ktéra mu wyrzadzit los. Chca te krzywde dziecku w jaki$ sposéb wynagro-
dzi¢, otaczaja je zbyt troskliwa opieka i czuloécia, nie stawiajac mu zadnych
wymagan;

- za surowy — wtedy, gdy rodzice nie chcg uznac, ze dziecko jest niepelnospraw-
ne, traktuja je na réwni z dzieckiem normalnym, stawiaja mu wymagania ponad
jego mozliwosci, udzielaja kar i nagan za niewykonanie powierzonych zadan;

— obojetny — gdy rodzice sa przekonani o niepelnosprawnosci intelektualne;
dziecka i dlatego nie interesuja sie¢ nim. Ich zdaniem nie warto robi¢ zadnych
zabiegdw wokol jego spraw, poniewaz wydaje sie im, ze tak czy inaczej nie
osiggnie sie zadnych pozytywnych rezultatéw w jego rozwoju” (za: Kozubska
2000: 46).

Istotne znaczenie dla rozwoju dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualna
ma takze postawa rodzicow wobec spoleczenstwa. Prawidlowe kontakty towa-
rzyskie i spoleczne zalezag w duzej mierze od samych rodzicow dziecka z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna. A. Twardowski (1999) twierdzi, ze moga oni
przyjmowac postawe izolacyjng lub integracyjna. Postawa izolacyjna rodzicéw
przejawia sie ich wycofaniem z Zycia spolecznego. Rodzice wstydza sie dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualna i dlatego unikaja kontaktu ze znajomymi,
przyjaciétmi. Ich dotychczasowe kontakty zostajg bardzo ograniczone. Niechet-
nie rbwniez nawigzuja nowe znajomosci. Czasami jest to spowodowane tym, ze
rodzice chca oszczedzi¢ dziecku i sobie zlosliwych uwag przypadkowych ludzi.
Przeciwiehstwem tej postawy jest postawa integracyjna. Charakterystyczng
cecha rodzicéw ja przejawiajacych jest dazenie do utrzymania dotychczasowych
kontaktow spolecznych, a nawet ich rozszerzanie. Tacy rodzice bardzo czesto
wilaczajg si¢ do dziatalnosci réznego rodzaju kol, stowarzyszen lub organizacji.
Moga oni tam dzieli¢ sie swoimi refleksjami, spostrzezeniami i radami z innymi
rodzicami dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, jak réwniez nies¢ pomoc
innym osobom (Okninska 2008: 76-77). Jak zauwaza E. Pisula (2007: 77): ,przebieg
integracji rodzicow z dzie¢mi z zaburzeniami rozwoju dostarcza waznej wiedzy
na temat zjawisk, jakie zachodza w tych rodzinachiich potencjalnego wplywu na
dobrostan i rozwdj dziecka”.

Dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng determinuje zycie wewnatrzro-
dzinne, wyznaczajac kazdemu z czlonkéw rodziny okreslone obowiazki, funkcje
i zadania. Przyjscie na $wiat dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng to dla
wielu rodzicéw szok. Zatem ogélnikiem jest stwierdzenie, Ze najlepszym érodo-
wiskiem rozwoju i wychowania dziecka jest rodzina. W duzej mierze jakos¢ tego
Srodowiska uzalezniona jest od postaw rodzicéw wobec dziecka. Ksztaltowanie
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sie prawidlowego stosunku do dziecka jest utrudnione przez zaburzenie jego pra-
widlowego rozwoju, a ponadto jest procesem dlugotrwatym, skomplikowanym,
zachodzacym pod wplywem wielu czynnikéw. Kryzys pojawienia sie problemu
niepelnosprawnosci w rodzinie, w poczatkowym okresie przyjmuje ostra, sze-
roka forme, a nastepnie w istotny sposéb wplywa na funkcjonowanie rodziny i jej
czlonkéw (Stelter 2006: 256-257).

W wyniku napotykania coraz wiekszych trudnosci w zyciu codziennym, ktére
czesto przekraczajg mozliwosci i odpornoé¢ psychiczng czlonkéw rodziny, po-
szczego6lni jej cztonkowie przezywaja szereg sytuacji trudnych. W rodzinach
posiadajacych dziecko z niepetlnosprawnoscig intelektualng nadmierny trud wy-
chowawczy i zbyt nikle wyniki doprowadzaja czesto do syndromu wypalenia.

R. Sullivan przedstawita koncepcje syndromu wypalania sie sit u rodzicoéw
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna. Charakterystyczne dla tego zespotu
sq: rezygnacja, pozbawienie energii, a nawet zupelne wyczerpanie psychiczne i fi-
zyczne wskutek przecigzenia intensywna opieka nad dzieckiem, odpowiedzial-
noécia za jego los i poczuciem osamotnienia. Samotnos¢, bunt, wrogosé do $wiata
pojawiaja sie wraz z dramatem niepetlnosprawnosci. To czy fakt nieprawidlowego
rozwoju dziecka wplynie niekorzystnie na jego rodzing i zachowanie rodzicow,
uwarunkowane jest w duzym stopniu cechami ich osobowoéci, emocjonalnym
stosunkiem do dziecka oraz ich pogladami na wychowanie (za: Domarecka-Mali-
nowska 1994: 30-32). Zdaniem E. Pisuli (2007: 85) niepelnosprawnos¢ dziecka
»moze znaczaco wplywac na relacje migdzy rodzicami. Duze natezenie stresu
w tych rodzinach moze oslabia¢ zwigzek miedzy nimi. To za$ z kolei moze nieko-
rzystnie oddzialywa¢ na klimat emocjonalny w rodzinie, stosunek rodzicéw do
dziecka i w efekcie odbijac si¢ na jego dobrostanie i rozwoju. Sp6jnoséc rodziny
uznaje sie za istotny czynnik wplywajacy na przebieg jego rozwoju”.

Na podstawie dostepnych w literaturze badan mozna stwierdzi¢, ze ,sytuacja
psychiczno-spoleczna rodzin oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, chociaz
specyficzna, w duzym stopniu uzalezniona jest od kombinacji wielu czynnikéw,
nie tylko zwigzanych z niepelnosprawnosciag dziecka. Coraz liczniejsze badania,
uwzgledniajace specyfike kulturowa i spoleczng oraz punkt widzenia wszystkich
cztonkéw rodziny znajdujacych sie na réznych etapach swojego zycia, pozwalaja
nasza wiedze poszerza¢ i wykorzystywac jg w dzialaniach praktycznych” (Zyta
2011: 54).

Reasumujac, mozna sformulowaé nastepujace wskazania dotyczace funkcjo-
nowania rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna:

1. Nalezy pamieta¢, ze nie tylko dziecko potrzebuje wsparcia i opieki, ale row-
niez cala rodzina.

2. Rodzice musza mie¢ $wiadomo$¢ rozpoczecia terapii juz w momencie stwier-
dzenia niepelnosprawnosci. Niezbedne jest wiec wypracowanie modelu
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wczesnego wspomagania rozwoju, ktéry umozliwilby skoordynowanie pra-
cy specjalistow.

3. W percepcjirodzicéw niepetnosprawno$¢ nie moze przystania¢ osoby dziecka.

4. Rodzice powinni zachowywaé rownowage w pelnieniu rél: rodzica i terapeuty
w procesie wychowania i usprawniania swojego dziecka.

5. Rodzice sa najwazniejszym rehabilitantem swojego dziecka. Na nich wlaénie
spoczywa odpowiedzialno$¢ za proces usprawniania dziecka. To rodzice
majg mozliwos¢ prowadzenia terapii w najbardziej optymalnych warunkach
— w naturalnym $rodowisku, w ktérym dziecko czuje sie bezpiecznie i gdzie
szanse powodzenia rehabilitacji sa najwieksze.

6. Konieczna jest systematyczna wspolpraca rodzicéw ze specjalistami, przy tra-
ktowaniu rodzicéw jako réwnoprawnych partneréw w procesie rehabilitacji.

7. Rodzice musze mie¢ §wiadomos¢ koniecznosci systematycznych oddziaty-
wan rehabilitacyjnych jako warunku do osiagniecia sukcesu.

8. Rodzice powinni dazy¢ do maksymalnego usprawniania swojego dziecka
przy jednoczesnym uwzglednieniu jego psychofizycznych mozliwosci, bez
wytwarzania poczucia bezradnosci i biernosci.

9. Rodzice powinni zna¢ potrzeby swojego dziecka i uwzglednia¢ je w procesie
rehabilitacji.

Niepelnosprawnos¢ intelektualna w ujeciu definicyjnym

Niepelnosprawnoé¢ intelektualna, okreslana dawniej jako ,niedorozwoj
umyslowy” czy ,uposledzenie umystowe”, wspoélczesnie jest ujmowana nie tylko
jako pewne ograniczenia w inteligencji i umiejetnosciach adaptacyjnych, ale jest
postrzegana raczej jako problem calej osoby w jej sytuacji zyciowej, wplywajacy
na jej zdrowie, udziat w zyciu spolecznym i petnione role spoteczne. Zmiana na-
zewnictwa nie jest przypadkowa, bowiem gdy okazalo sie, ze przy odpowiednio
prowadzonej rehabilitacji mozna poprawi¢ poziom osiggniec rozwojowych dzieci
z tym zaburzeniem, dawne ich okreslanie jako uposledzonych umystowo stracito
racje bytu. Termin ten kojarzono bowiem z brakiem szans na osiagniecie poste-
pow w rozwoju motorycznym, psychicznym i spolecznym. Nowe okreSlenie ma
przeciwdziala¢ skutkom stereotypowego przekonania, iz osoby z niepetnospraw-
noécia intelektualna, szczeg6lnie w stopniu glebokim, maja tak duze uszkodzenia
moézgu, ze w zasadzie nie mozna im udzieli¢ skutecznej pomocy (Kowalik 2019:
137-141). Zatem termin niepetlnosprawnoé¢ intelektualna jako jeden z rodzajow
niepelnosprawnosci podlega ciaglym przemianom w aspekcie trzech procesow:
nazewnictwa, definiowania i klasyfikowania (Zyta, Cwirynkato 2013: 54).
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Niepelnosprawnos¢ intelektualna ze wzgledu na wyrazng zlozonos¢ etiolo-
giczng i objawowa ma bardzo szeroki zakres definicyjny. Zgodnie z klasyfikacja
ICD-10, Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdro-
wotnych (2008) niepelnosprawnos¢ intelektualna (F70 — F79) to stan zahamowa-
nego badz tez ograniczonego rozwoju umystu, cechujacy sie przede wszystkim
zaburzeniami w zakresie umiejetnosci pojawiajacych sie w okresie rozwoju jednostki
oraz ostatecznie skladajacy sie na jej ogélny poziom inteligencji i przekladajacy
sie tym samym na zakres zdolnosci poznawczych, komunikacyjnych, ruchowych
i spolecznych (Puzynski, Wcidrka 2000: 189-192). Ponadto do zdiagnozowania
niepelnosprawnoéci intelektualnej musza zostaé spelnione nastepujace kryteria:
(1) Istotnie nizsze od przecietnego funkcjonowanie intelektualne, iloraz inteligen-
¢ji zblizony do 70 lub mniej, okreslany za pomoca indywidualnie dobranych
testow inteligencji. (2) Wspoélwystepujace deficyty lub uposledzenie zdolnosci
przystosowania przynajmniej w dwoch sposréd wymienionych dziedzin: poro-
zumiewania sie, zaradnosci osobistej, prowadzenia domu, stanowienia o sobie,
umiejetnosci interpersonalnych, korzystania ze Zrédet wsparcia spolecznego, mo-
zliwosci uczenia sie, pracy, wypoczynku, dbania o zdrowie i bezpieczenstwo.
(3) Poczatek przed 18. rokiem zycia. Warto nadmieni¢, ze zgodnie z najnowsza
Klasyfikacjq ICD-11, pojecie ,uposledzenie umystowe” zostalo zastapione termi-
nem ,zaburzenia rozwoju intelektualnego”.

Natomiast klasyfikacja DSM-5, Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycz-
nego, precyzuje niepelnosprawno$¢ intelektualng jako zaburzenie rozpoczy-
najace sie w okresie rozwoju, ktére obejmuje deficyty zaréwno w zakresie funk-
cjonowania intelektualnego, jak i adaptacyjnego w obszarach dotyczacych rozu-
mienia poje¢, funkcjonowania spolecznego oraz w dziedzinach praktycznych.
Spelnione musza by¢ trzy nastepujace kryteria: (1) Obecnos¢ deficytéw w funk-
cjonowaniu intelektualnym, takich jak: wnioskowanie, rozwigzywanie proble-
moéw, planowanie, mysélenie abstrakcyjne, ocenianie, uczenie si¢ oraz uczenie sie
na podstawie doS§wiadczenia, musi zostaé potwierdzona zaréwno przez ocene kli-
niczna, jak i przez dostosowany do pacjenta, standaryzowany test inteligencji.
(2) Wystepowanie deficytéw w przystosowaniu si¢, powodujacych niepowodze-
nia w realizacji standardéw rozwojowych i spoleczno-kulturowych, co uniemoz-
liwia zachowywanie niezaleznosci i odpowiedzialnosci. Bez odpowiedniego
wsparcia deficyty przystosowawcze ograniczaja funkcjonowanie w jednej lub
wielu spoéréd codziennych czynnosci, takich jak: porozumiewanie sie, uczestni-
czenie w zyciu spolecznym, samodzielne zycie, w réznorodnych srodowiskach,
tj. dom, szkota, praca lub grupa spoleczna. (3) Poczatek deficytéw intelektualnych
i przystosowawczych w okresie rozwojowym. Wszystkie powyzsze kryteria 1-3
muszg by¢ spelnione dla stwierdzenia niepelnosprawnosci intelektualnej (Piotro-
wicz, Rymarczyk 2015: 159).



Wybrane aspekty funkcjonowania rodziny dziecka z zespolem Downa... 133

Badania wtasne

W badaniach diagnostycznych zastosowano studium indywidualnego przy-
padku, ktére dotyczylo Iwony (imie osoby badanej zostalo zmienione), dziew-
czynki z zespolem Downa, u ktérej stwierdzono dodatkowo niepetnosprawnosc¢
intelektualng stopnia znacznego (podstawa orzeczenie o niepelnosprawnosci
intelektualnej). Badania zostaly przeprowadzone w Bielsku-Bialej w okresie od
wrzeénia 2018 r. do czerwca 2019 r. i objely swoim zasiggiem — oprécz dziewczyn-
ki z zespolem Downa — takze rodzicow osoby badane;j.

Niniejsze badania zostaly przeprowadzone w jakosciowym modelu badan,
w ktérych zastosowano metode studium indywidualnego przypadku. Metoda ta
jest sposobem badania polegajacym na analizie jednostkowych loséw ludzkich
uwiklanych w okreslone sytuacje wychowawcze lub na analizie konkretnych zja-
wisk natury wychowaweczej poprzez pryzmat jednostkowych biografii ludzkich
z nastawieniem na opracowanie diagnozy przypadku lub zjawiska w celu podje-
cia dzialah terapeutycznych (Pilch, Bauman 2001: 72). Wedlug R.E. Stake (2009:
638-639) ,w wielu studiach przypadku nie ma sztywno i jasno okreslonych kolej-
nych etapéw badania: rozw¢j probleméw badawczych postepuje az do konca stu-
dium, a przygotowanie raportu zaczyna sie juz w trakcie zwiadu badawczego.
Opracowanie konspektu raportu wraz z liczba poswieconych na kolejne jego cze-
Sci pomaga przewidzie¢ sposéb prowadzenia badania i udzielania odpowiedzi na
postawione pytania badawcze”.

Celem omawianych badan empirycznych byla analiza funkcjonowania rodzi-
ny dziecka z zespolem Downa, a ukierunkowaly jg sformulowane nastepujace
pytania badawcze:

1. Jakie emocje prezentowane sa przez rodzicéw wobec dziecka z niepelno-
sprawnoscig?

2. Jakprzebiega proces akceptacji dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna?

3. Jakie postawy rodzicielskie dominuja wobec dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng?

4. Jakie umiejetnosci oraz metody wychowawcze stosowane sa wobec dziecka

z niepelnosprawnoscia?

Wedlug R.E. Stake (2009: 624) ,gléwna zaletg studium indywidualnego przy-
padku jest optymalizacja mozliwosci zrozumienia danego zjawiska czy konkret-
nego przypadku przez udzielenie odpowiedzi na pytania badawcze oraz wiary-
godnos¢, jaka daje nieustanne triangulowanie opiséw i interpretacji przez caty
czas realizacji badania” (Stake 2009: 649-650).

W ramach zastosowanej metody studium indywidualnej przypadku zostaly
wykorzystane nastepujace techniki badawcze:
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- analiza dokumentéw — stuzaca do gromadzenia wstepnych, opisowych czy ilos-
ciowych informacji o badanym zjawisku wychowawczym czy instytucji. Po-
zwala ona na poznanie biografii jednostki i opinii wyrazonych w dokumen-
tach (Pilch, Bauman 2001: 88). Technika ta zostata zrealizowana gléwnie przez
analize dokumentacji, w tym m.in. orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci
intelektualnej;

— wywiad, ktéry jest rozmowa badajacego z respondentem lub respondentami
wedlug opracowanych wczesniej dyspozycji lub na podstawie specjalnego
kwestionariusza. Stuzy on poznaniu faktéw, opinii i postaw zbiorowosci
(Pilch, Bauman 2001: 92). W badaniach zostal uzyty wywiad skategoryzowany,
jawny, majacy charakter usystematyzowanych pytan, a badani poinformowa-
ni byli o celach, charakterze i przedmiocie wywiadu (Pilch, Bauman 2001: 86);

— obserwacja, ktora jest podstawowa metodg zbierania informacji, polegajaca na
systematycznym rejestrowaniu zachowan osoby obserwowanej oraz na inter-
pretacji uzyskanych danych (Lobocki 2004: 46). Jako narzedzie zostal wykorzy-
stany arkusz obserwacyjny, czyli przygotowany kwestionariusz z wytypowa-
nymi zagadnieniami. W odpowiednich rubrykach pod okreslonym zagadnieniem
byly notowane spostrzezone fakty, zdarzenia i okolicznoéci majace zwiagzek
z badanym zagadnieniem (Lobocki 2004: 90);

— test niedokonczonych zdan, ktéry stuzy do okreslenia poziomu przystosowaia
osoby. Narzedzie posiada walory technik projekcyjnych — swobodny charakter
wypowiedzi, duzy stopien ukrycia celu prowadzonych analiz, ewentualnos¢
tworzenia nowych trzonéw w zaleznosci od specyficznych celéw badawczych
i zalety metod obiektywnych — latwo$¢ i rzetelnoé¢ oceny oraz mozliwosc¢ po-
réwnywania odpowiedzi réznych oséb i prowadzenia badan grupowych (Ja-
worowska, Matczak 1998: 10). Instrukcja wymaga, aby ankietowany dopisat
ciag dalszy do podanych mu sléw poczatkowych (trzon zdania). Zaklada sie,
ze udzielone odpowiedzi odzwierciedlajg pragnienia, dazenia, leki i postawy
osoby badanej. Wnioskowanie o poziomie przystosowania respondenta odbywa
sie na podstawie uzupelnienia 40 trzondéw zdan, ktére dotycza dominujacego
samopoczucia, postaw wobec przeszlosci, terezniejszosci i przyszltosci, prefero-
wanych wartosci, postaw wobec siebie i innych (Jaworowska, Matczak 1998:
9-12). Ze wzgledu na cel badan i mozliwos¢ tworzenia nowych trzonéw meto-
de uzupetniono 6 dodatkowymi zdaniami niedokonczonymi, ktére dotyczyty
sfery dazen i celéw (,Najbardziej cenie...”, ,Moja najwieksza radoscia...”, ,Waz-
ne jest dla mnie...”, ,W zyciu kieruje sie...”, ,Moim najwigkszym skarbem...”,
,Moje dazenia...”);

— Skala Zadowolenia z Zycia, ktéra dotyczy dobrostanu psychicznego badanych
0s6b, czyli subiektywnej oceny wlasnego zycia. Skala sklada sie z pieciu stwier-
dzen odnoszacych sie do ogélnej sytuacji zyciowej. Osoba badana ustosunko-
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wuje sie do nich, okreslajac stopien, w jakim sie z nimi zgadza, przyporzad-
kowujac cyfre na skali siedmiopunktowej. Wyniki mieszcza si¢ w przedziale
od 5 do 35 punktéw (Diener i In. 2008: 35-50).

Podsumowujac zastosowana w badaniach metoda indywidualnych przypad-
kéw nie daje mozliwosci wielkich uogdlnien, a jej celem nie jest reprezentacja
$wiata, ale reprezentacja okreslonego przypadku (Stake 2008: 650) — dziewczynki
z zespolem Downa, a takze jej rodzicow.

Charakterystyka przypadku

Iwona urodzila sie 2006 r. w 36 tygodniu ciazy z powodu odklejajacego sie
fozyska. Byla to czwarta cigza mamy Iwony, ktéra w momencie porodu miatla
50 lat. Iwona urodzila sie z wada genetyczna — zespolem Downa oraz z przepu-
kling oponowo-rdzeniowa i obustronnym zwichnieciem stawéw biodrowych.
Iwona przeszla kilka zabiegéw po zwichnieciu stawéw biodrowych (unierucho-
mienie gipsowe) w zwigzku z tym porusza si¢ za pomocg woézka inwalidzkiego.
Z powodu przepukliny oponowo-rdzeniowej dziewczynka byta nie w petni spraw-
na, wiekszy wysitek powodowal, ze dziecko sie meczylo i trzeba bylo ja nosi¢ na
rekach lub wozi¢ wézkiem. Dziewczynka uczeszczata do przedszkola, a po bada-
niach psychologiczno-pedagogicznych zostala skierowana do szkoly specjalnej.
Z relacji mamy wynika, ze Iwona jest bardzo pogodnym dzieckiem, lubi by¢ przy-
tulana i chwalona. Chetnie bierze udzial w zabawach i grach ruchowych oraz mu-
zycznych. Potrafi jednak by¢ uparta i samowolna, stara si¢ wymusza¢ preferowa-
ne przez nig formy zabaw i czynnosci. Czesto negatywnie reaguje na koniecznosé
podporzadkowania sie, wtedy obraza sie, samodzielnie oddala sie od grupy, pro-
bujac znalez¢ wlasne zajecie.

U dziewczynki stwierdzono, podobnie jak u wiekszosci dzieci z zespolem
Downa, wady w budowie aparatu mowy. Jej jama ustna jest mniejsza niz u pra-
widlowo rozwijajacych sie rowiesnikéw, stad jezyk sprawia wrazenia zbyt dlugiego.
Z powodu hipotonii mieéni zuchwy usta sg czesto otwarte, a widoczny jezyk cala
masg spoczywa na dnie jamy ustnej. Podniebienie twarde jest waskie i wysoko
wysklepione, natomiast podniebienie miekkie jest zbyt krétkie.

Obecnie rodzice Iwony nie pracuja zawodowo, ze wzgledu na wiek przeby-
waja na emeryturze (matka) i rencie zdrowotnej (ojciec). Rodzina dziecka mieszka
w mieszkaniu trzypokojowym. W gospodarstwie domowym przebywa réwniez
starsza siostra Iwony. Sytuacja finansowa rodziny jest dobra.

Czas wolny Iwona najczeéciej spedza razem z mamg, np. chodzac na spacery
do parku. Raz w roku podczas wakacji rodzice wyjezdzaja z Iwona na turnus
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rehabilitacyjny, uzyskujac wsparcie finansowe ze stowarzyszenia, pod opieka
ktérego znajduje sie dziewczynka.
Funkcjonowanie osoby badanej w wybranych obszarach:

— Samoobstuga. Zachowanie sie przy stole — dziewczyna potrafi samodzielnie
jes¢ za pomoca tyzki i widelca, samodzielnie pije ze szklanki, trzymajac ja
w jednej rece, potrafi rowniez sama posmarowac sobie chleb miekkim mastem.
Sprawno$¢ motoryczna — Iwona z trudnoscia potrafi wchodzi¢ i schodzi¢ po
schodach, trzymajac sie poreczy lub osoby trzeciej. Toaleta i mycie — radzi sobie
z samoobsluga w toalecie, potrafi umy¢ rece mydlem i wytrze¢ do sucha, a takze
umy¢ zeby. Ubieranie sie —potrafi sie ubrac i rozebra¢, rozpinac guziki i zamki.
Nie umie zawigzywac sznurowadet.

— Komunikacja. Jezyk — dziewczynka reaguje na polecenia, w sposéb zrozumialy
potrafi opowiada¢ o zdarzeniach, rozumie proste pytania i daje sensowne od-
powiedzi. Uymowanie réznic — Iwona potrafi dostrzec réznice plci, bezblednie
nazywa i rozréznia kolory, potrafi rozr6zni¢ miedzy krétki — diugi, maly —
duzy oraz ,prawy” i ,lewy” w odniesieniu do samej siebie. Liczby i wielko$ci —
potrafi odrézni¢ poprawnie ,jedna rzecz” od ,wiele rzeczy”, policzy¢ mechani-
cznie do 10, oraz ulozy¢ rzeczy wedlug kolejnosci od najmniejszej do najwiek-
szej. Postugiwanie sie oléwkiem i papierem — dziewczynka potrafi trzymac
oléwek i rysowac kreski, tuki, obrysowac koto. Rysuje w dajacy sie rozpoznaé
postac czlowieka, zaznaczajac glowe, nogi, oczy. Potrafi drukiem napisa¢ swo-
je imie, jednak nie rozpoznaje go wsréd innych napisanych stéw. Dziewczyn-
ka nie opanowata umiejetnosci czytania.

— Socjalizacja. Udzial w zabawie — dziewczynka niechetnie bierze udziat w zaba-
wach z réwieénikami, stroni od towarzystwa, zachowuje sie wobec obcych so-
bie 0séb niesmialo. Potrafi odtworzy¢ ustyszane historyjki, bardzo lubi §piewac
i tanczy¢ przy muzyce. Czynnosci domowe — Iwona jest dzieckiem, ktdre za-
checone przez rodzicéw, chetnie uczestniczy w codziennych czynnosciach do-
mowych: wyciera kurze, pomaga przy nakrywaniu stotu, prébuje odkurzac,
uklada zabawki.

Emocje prezentowane przez rodzicow wobec dziecka
z niepelnosprawnoscia

Pojawienie sie w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna jest
niewatpliwie jednym z najtrudniejszych momentéw. Problemem bardzo czesto jest
sposob, w jaki rodzicom zostaje przekazana informacja o stanie zdrowia dziecka.
Ponadto pojawiaja sie negatywne emocje wywolane zderzeniem marzen rodzi-
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cOw z rzeczywistoscia, a takze pytania o przyczyny choroby i w zwiazku z tym
czeste postawy obwiniania si¢ o zaistnienie problemu.

Z przeprowadzonego wywiadu z rodzicami dziecka wynika, ze pierwsze
chwile po urodzeniu corki wypelnialy skrajne emocje: radoé¢ z narodzin dziecka,
ale i olbrzymi strach o zdrowie cérki. Jak méwila matka dziecka:

[...] gdy polozna pokazata mi céreczke nie widziatam jej ,innosci”. Cieszylam sig z jej narodzin.
Dopiero pdézniej, po informacji lekarza rados¢ przeszta w strach o to co bedzie. Jak sobie poradze?
Jak bedzie wyglgdato nasze dotychczasowe zycie? Przeciez my z megzem nie wiemy nic o zajmo-
waniu si¢ dzieckiem z zespotem Downa.

Ponadto ich obawy wiazaly sie takze z mala wiedza na temat zespolu Downa.
Mimo dos$wiadczenia, ktére jako rodzice zdobyli przy wychowaniu juz trojga
dzieci, byli $wiadomi obciazen zdrowotnych jakie niesie ze sobg zesp6t Downa.
Ponadto mieli zal do personelu medycznego, gléwnie matka dziecka, gdyzlekarz,
ktéry odbieral poréd, nie miat odwagi osobiscie poinformowa¢é rodzicéw o nie-
pelnosprawnoéci dziecka. Jak zauwaza A. Zyta (2011: 60) ,rézne sa sposoby infor-
mowania o stanie narodzonego dziecka, zwykle dalekie od zalecanych standar-
doéw, zawsze wiaze sie z silnymi emocjami u matki”. Brak odwagi i zlekcewazenie
uczué rodzicielskich respondentka pamieta do dnia dzisiejszego. Wspomnienie
tamtych dni nadal wywoluje negatywne emocje, ktére woéwczas matce towarzy-
szyly. Podczas rozmowy zaznaczyla:

Nigdy nie zapomng miny poloznej odbierajgcej pordd, jej chtodnego i lekcewazgcego spojrzenia.
Czutam si¢ wyczerpana porodem. Szukatam wsparcia w drugiej kobiecie, matce. Niestety nie
znalaziam go, niestety. Slyszatam pokgtne rozmowy pielegniarek, widziatem gesty w mojgq stro-
ng. Czutam si¢ bardzo napigtnowana. Bardzo to przezylam i wspominajgc te chwile, nadal to
przezywam. Az chce mi sig plakac.

Po narodzinach dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna istotne jest, aby
rodzice wzajemnie sie wspierali i razem prébowali na nowo pouklada¢ swoje zy-
cie. Z badan wynika, ze wiekszoé¢ obowiazkéw w domu respondentéw, zwigza-
nych z prowadzeniem domu spoczywala na barkach mamy dziewczynki, facznie
z organizacjq i realizacja zalecen nauczycieli i specjalistow, takich, jak logopeda
czy fizjoterapeuta. Ojciec dziewczynki wycofal sie nie tylko z prac domowych, by-
cia wsparciem dla zony, a przede wszystkim wycofal si¢ z kontaktéw z dzieckiem.
W wywiadzie podkreslat:

Nie bardzo wiedziatem, co robi¢. Mimo Ze czytalem o zespole Downa, nigdy nawet nie miatem
stycznosci z takim dzieckiem. Bytem bezradny.

Ponadto z badan wynika, Ze traktowal dom jako miejsce odpoczynku po pracy
zawodowej. Brak ojca w zyciu rodziny byt odczuwany zaréwno w sposoéb fizycz-
ny, jakipsychiczny, gdyz nie uczestniczyt aktywnie w zyciu samego dziecka — nie
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rozmawial z cérka, nie spedzal z nig czasu, nie dbat o budowanie wiezi. Odwrotna
sytuacja miala miejsce w stosunku do dzieci starszych pelnosprawnych.

Z badan wynika, ze dla obojga rodzicow wychowanie dziecka z zespolem
Downa to trud, zmeczenie, czasem wrecz zniechecenie i wyczerpanie fizyczne
oraz psychiczne, ale tez duza rados¢ i satysfakcja, kiedy dziecko robi nawet drob-
ne postepy w kazdej dziedzinie zycia codziennego. Akceptujq ja taka, jaka jest
i traktuja na réwni z pelnosprawnymi osobami.

Iwona przyszla na $wiat w piecioosobowej rodzinie. Rodzice wspominaja, ze
obawiali sie reakcji ze strony pozostatych dzieci. Jednak Iwona zostata przyjeta
przez swoje rodzenstwo bardzo serdecznie i z wielkg radoscia, mimo widocznych
Sladéw jej innosci. Z wywiadu z rodzicami wynika, ze jedynie mlodsza cérka bo-
rykala sie z uczuciem zazdrosci, jednak z biegiem czasu i to negatywne, aczkol-
wiek zrozumiale uczucie, ustapito.

Na podstawie przeprowadzonej obserwacji mozna wnioskowa¢, ze Iwona
wychowuje sie w rodzinie bardzo kochajacej. Wystepuje w niej wachlarz uczué
i emocji, ktéry mozna zaobserwowac w kazdej innej rodzinie, nie tylko w rodzinie
z dzieckiem niepelnosprawnym.

Przebieg procesu akceptacji dziecka z niepelnosprawnoscia

Akceptacja dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna to przyjecie go takim,
jakie ono jest, wraz z jego cechami fizycznymi, charakterem, z jego mozliwosciami
umystowymi oraz latwoscia osiggania sukceséw w jednych dziedzinach, a ograni-
czeniami i trudno$ciami w innych.

W procesie akceptacji niepelnosprawnego intelektualnie dziecka duze zna-
czenie ma reakcja wspélmalzonka. Z przeprowadzonego wywiadu wynika, ze
matka szybko pogodzila sie z niepelnosprawnoscia cérki. Cho¢, jak zauwaza
A. Zyta (2011: 69), ,matki w rézny sposob zaklinajg rzeczywistos¢, chcac aby
wszystko byto jak przedtem [tj. przed urodzeniem — wtracenie autorow]. Z jednej
strony sa $wiadome diagnozy (bardzo czesto pelnej negatywnych prognoz), ktéra
w mniejszym lub wiekszym stopniu przyjmuja do wiadomosci, z drugiej, podej-
muja stalg walke o normalnoé¢ swojego dziecka i swojej rodziny. Ta normalnos¢
w ich mniemaniu ma oznaczaé ,wyjécie z zespolu Downa”. W przypadku ojca
proces akceptacji trwatl nieco dtuzej. Zdaniem E. Pisula (2007: 89) zazwyczaj matki
ponosza zasadniczy ciezar opieki nad dzieckiem, a ojcowie uczestnicza w tej opie-
ce w znacznie mniejszym stopniu. Ojciec dziewczynki poczatkowo unikal konta-
ktu bezposredniego z dzieckiem, nie uczestniczyt w zabiegach pielegnacyjnych,
nie nosit corki, nie chcial zostawac sam w jej obecnosci. A. Zyta (2011: 124) podaje:
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,O0jcowie moga czué, ze mniej sie realizuja w roli rodzicielskiej, poniewaz maja
dziecko z zespolem Downa, co z kolei moze wplywa¢ na problemy z zaakcepto-
waniem zespolu Downa u dziecka. Narastanie probleméw moze wynika¢ nie tylko
z meskiej dumy czy ego, ale takze z tego, ze wysilki wczesnej interwencji skupiaja
sie raczej na matkach”. W przypadku ojca Iwony pojawily sie rowniez tzw. ucieczki
w prace: pozostawanie dluzej w pracy, nadgodziny i dodatkowe zajecia zarobko-
we. Sytuacja ulegla zmianie, gdy Iwona skonczyla 6 miesiecy. Wowczas tata Iwony
coraz czesciej wykazywal che¢ pomocy Zonie przy corce. Poczatkowo poprzez
przypilnowanie dziecka, gdy lezala w t6zeczku, gdy sie bawita na kocyku, pod-
czas karmienia butelka, bujania czy noszenia. Poprzednie zachowanie ojciec Iwo-
ny tlumaczyl obawa, Zze moze zrobi¢ jej krzywde, ze nie sprosta wymaganiom
i potrzebom dziecka z racji jej niepelnosprawnosci, ze nie poradzi sobie odpowie-
dnio do sytuacji. Jednoczesnie podkreslit fakt, iz kochal Iwone od momentu przyj-
Scia jej na Swiat. W rozmowie wspominal:

Sam nie wiem dlaczego tak postgpowatem. Widziatem po mojej Zonie, zZe szuka we mnie wsparcia,
Ze jest zmeczona prowadzeniem domu, opiekq nad dziecmi. Wolatem zostawac dtuzej w pracy, by
unikngc pory kgpieli, karmienia Iwony. Nie potrafi¢ tego wyttumaczyc. Byc moze batem sig jej
zrobic krzywde zbyt mocnym usciskiem, tym, ze moge jq Zle chwycic i sprawic jej bol. Czas, ktdry
stracitem, nie byt juz nigdy do nadrobienia. Wigzi z Iwong, takiej jakq miata i ma zona, nigdy juz
nie zbudowatem.

Duze znaczenie w procesie akceptacji niepelnosprawnosci intelektualnej od-
grywa rowniez reakcja ze strony rodziny, a takze reakcja i wsparcie, jakie dostar-
czaja sobie nawzajem malzonkowie. Niekt6rzy badacze wyrézniaja tylko dwa ro-
dzaje wsparcia, uwzgledniajac jego pochodzenie: od wspdéimalzonka oraz od
innych oséb (Pisula 2007: 93). Ankietowani rodzice dziecka z niepelnosprawno-
Scig mogli liczy¢ takze na wsparcie ze strony starszych dzieci. Starsze rodzefistwo
Iwony nie zwracalo uwagi na jej niepelnosprawnos¢. Matka Iwony doceniala ich
pomoc i zaangazowanie podczas opieki nad siostra czy podczas zabawy. Zwra-
cala uwage, ze niejednokrotnie dzigki ich zaangazowaniu mogta przygotowac
posilek dla catej rodziny, posprzata¢ mieszkania, zrobi¢ pranie itp. Mama Iwony
podczas rozmowy zwracala uwage réwniez, ze:

[...] najtrudniejsze bylo takze ,rozlozenie” rdl macierzysiskich na pozostate dzieci. Kazde z nich
wymagato bowiem nie tylko opieki, zainteresowania, pomocy w nauce, ale przede wszystkim
czulosci. Starsze rodzeristwo nigdy nie buntowalo si¢ przeciw takiemu stanowi rzeczy — jednak
jak to dzieci pragneli mojej uwagi, rozmowy.

Reasumujac przebieg akceptacji dziecka z niepelnosprawnoscia przez rodzi-
cOw zalezy od wielu czynnikéw. Szczegdlng jednak role odgrywaja wérdéd nich
posiadane zasoby oraz stosowane strategie radzenia sobie z obcigzeniami (Pisula
2007: 120-121).
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Postawy wobec dziecka z niepelnosprawnoscia

Z analizy Testu niedokonczonych zdan wynika, ze hasto Dla kobiety bycie
matkg / Dla mezczyzny bycie ojcem uruchamilo skojarzenia zwigzane z oddaniem sie
innym, odpowiedzialnoécia, obowiazkiem. Pojawia si¢ réwniez szczescie —
w przypadku mamy Iwony i spelnienie dla matki oraz dla ojca.

Matka Iwony uwaza (odpowiedz na zdanie:

Dzigki macierzynistwu zyskuje [ ... ], Ze dzigki petnionej roli zyskatam i zyskuje kazdego dnia ra-
dosé, cierpliwosc i nowe specyficzne doswiadczenia.

Natomiast ojciec uwaza, ze zyskal miloé¢ bliskich.

Ponadto z przeprowadzonego badania wynika, ze zaangazowanie w opieke
nad Iwona bylo i jest znacznie bardziej absorbujace. Pojawia sie nawet stwierdzenie
o utracie swobody, czesci siebie. Potwierdzeniem takiego stanu u matki dziew-
czynki jest reakcja jej ojcaijego poczucie utraty zony. Rodzice jednocze$nie wska-
zuja, ze milos¢ i odpowiedzialnos¢, a takze opiekunczosé i po$wiecenie, to czynniki
najistotniejsze w ich rodzicielstwie. Poza tym rodzice Iwony prezentuja postawe
akceptacji. Rodzice nie oczekuja od innych wspdlczucia, litosci czy przywilejow.
Akceptuja Iwone z jej cechami fizycznymi, usposobieniem, z jej umystowymi
mozliwosciami i latwoscia osiggnie¢ w jednych dziedzinach, a ograniczeniami
i trudnosciami powodzenia w innych.

Z przeprowadzonej obserwacji wynika, ze dziewczynka jest kochana za to, ze
jest, a nie za to, co potrafi robi¢. Rodzice zdaja sobie sprawe z niepetnosprawnosci
i z ograniczen corki, dlatego stawiaja wymagania dostosowane do jej mozliwosci
psychofizycznych. Ciesza sie z najmniejszych sukceséw dziecka, mobilizuja do
wysitku i przezwyciezania trudnosci. Badani rodzice kochaja swoje dziecko,
chwala je, ale takze krytykuja niewlasciwe jej zachowanie. Nie chronig nadmier-
nie, wyznajq zasade, ze wszyscy powinni ponosi¢ konsekwencje swojego poste-
powania. Wychowuja dziecko tak, aby bylo szczesliwe.

Przejawem prawidlowego stosunku do dziecka jest realna ocena jego sytuacji
i szans na przyszlos¢. Rodzice Iwony sa w stalym kontakcie z stowarzyszeniami
iinnymi organizacjami pozarzadowymi. Instytucje te daja nie tylko wsparcie Iwo-
nie, ale i jej rodzicom. Dzieki tym kontaktom rodzice dziewczynki moga liczy¢ na
wsparcie finansowe przy zakupie sprzetu rehabilitacyjnego, obuwia ortopedycz-
nego czy wyjezdzie na coroczny turnus rehabilitacyjny. Ponadto rodzice mysla
o przyszlosci Iwony i dalszej jej edukacji oraz rehabilitacji zaréwno tej fizycznej,
jak i spotecznej. W tym celu nawigzali kontakt z organizacjq pozarzadowa, ktéra
$wiadczy uslugi m.in. w ramach programu Asystent Osoby Niepelnosprawnej
oraz prowadzi warsztat terapii zajeciowej. Jak zauwaza E. Pisula (2007: 164), po-
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moc oferowana rodzinie przez instytucje do tego powolane nie eliminuje oczywi-
Scie doswiadczania przez nig probleméw. Rodzice i rodzenstwo dziecka z zabu-
rzeniami rozwoju nadal musza radzi¢ sobie z wyzwaniami. Nie ulega jednak
watpliwosci, ze odpowiednie wsparcie i pomoc moze to znacznie ulatwié, zwiek-
szajac szanse na lepsze zycie, a takze na ,rozbudzanie” pozytywnych postaw wo-
bec dziecka z niepelnosprawnoscig.

UmiejetnosSci oraz metody wychowawcze stosowane
wobec dziecka niepelnosprawnego

Dla rodzicéw informacja, w ktérej dowiaduja sie o niepetlnosprawnosci swo-
jego dziecka, jest niejednokrotnie dramatem. Po okresie szoku i buntu, zalu i gniewu
nastepuje okres, w ktérym rodzice prébuja zaczynac organizowac zycie swojej
rodziny ,na nowo”, tak aby jak najlepiej dziecko wychowac i przystosowaé do
funkcjonowania w normalnym spoteczenistwie.

Wychowanie kazdego dziecka, tym bardziej dziecka z niepelnosprawnoscia,
jest trudniejsze, gdyz niepelnosprawny wymaga szczegélnej milosci, cierpliwo-
Sci, zrozumienia, szacunku i poszanowania jego godnosci (Bielecki 2002: 56—64).
Z przeprowadzonych badan wynika, ze rodzice Iwony, wykorzystujac do§wiad-
czenia wyniesione z wychowania dzieci zdrowych, zauwazyli, Ze stosowanie tych
samych metod na poczatku nie przynosilo oczekiwanych rezultatéw. Ten brak
skutecznosci byl na poczatku przyczyna frustracji i poczucia bezradnosci. Wspél-
nie w rozmowie zaznaczali, ze:

Wrychowanie dziecka z zespolem Downa, dziecka niepetnosprawnego to Z rozmowy
z rodzicami wynika, ze dla nich waznym celem wychowania Iwony byto uczenie
dziecka wlasciwych wyboréw — wlasciwej hierarchii wartosci i poczucia odpowie-
dzialnosci. Ich poglad podyktowany byl checig przygotowania cérki do samo-
dzielnego zycia w $rodowisku spotecznym wsréd ludzi zdrowych. Istotna
sprawg, jest bezkompromisowa mitos¢, akceptacja dziecka i zyczliwa atmosfera
calej rodziny. Kierujac sie takimi przeslankami rodzice Iwony starali sie by kazda
aktywnoé¢ odbywala sie wsréd innych ludzi.

Zaréwno z obserwacji, jak i przeprowadzonego wywiadu wynika, ze ulubio-
nym sposobem na spedzanie czasu wolnego byly —i sa — spacery. Rodzice Iwony
sg osobami bardzo wierzacymi, dlatego tez jedng z aktywnosci, a zarazem forma
uspoleczniania corki byt udzial w nabozenstwach religijnych w pobliskiej parafii.
Poza tym Iwona lubi ukladaé puzzle, sama oraz z innymi osobami, gra w gry plan-
szowe oraz koloruje.

Iwona, jak kazde dziecko, przejawia réwniez zachowania trudne, wtedy matka
wywola¢ wlasciwe zachowanie u corki. Gdy to nie pomaga, rodzice stosuja nagro-
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dy i kary w systemie wychowania cérki. Do kar uznawanych przez rodzicéw nale-
zy: zakaz uzywania tabletu lub skrécenie czasu korzystania z urzadzenia badz
zakaz sluchania muzyki. Wigkszy jest wachlarz nagréd: pochwaly, przytulanie,
nowa zabawka, dluzsze korzystanie z tabletu, ogladanie telewizji czy sluchanie
muzyki. Iwona jest dziewczynka z lekka nadwaga. Rodzice starajg sie by odzy-
wiala sie zdrowo i zamiast stodyczy podaja jej owoce. Stad tez dla Iwony nagroda
jest rowniez ulubiony batonik czekoladowy. Cho¢, jak zaznaczaja rodzice, czes-
ciej mimo wszystko stosuja nagrody niz kary. Ponadto matka przykladem poka-
zuje corce jak nalezy sie zachowywac, jakich stéw nalezy uzywac itd., a Iwona
jako baczny obserwator czesto nasladuje mame w czynach, gestach i sposobie mo-
wienia.

Whnioski i podsumowanie

Rodzina, w ktérej na $wiat przychodzi dziecko z niepelnosprawnoscia intele-
ktualna, boryka si¢ z wieloma problemami. Poszczegélni czlonkowie rodziny
musza odnalez¢ si¢ w nowej sytuacji, a takze stara¢ si¢ wspomagaé rozwdj nie-
pelnosprawnego intelektualnie jej czlonka. Szczegodlnie istotna jest tu postawa ro-
dzicoéw wobec dziecka, gdyz to oni swoim postepowaniem dajg przyklad innym.
Na podstawie przeprowadzonych badan mozna sformulowaé nastepujace wnioski:

1. Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna niejednokrotnie spo-
tykaja sie z trudnosciami w sferze emocjonalnej. Emocje i uczucia prezentowane
przez rodzicéw dziecka z zespotem Downa sa ambiwalentne. Mito$¢iradoé¢ z na-
rodzin dziecka przeplata sie ze strachem, zalem, rozczarowaniem. Wazne, by ro-
dzice — malzonkowie wzajemnie sie wspierali i razem prébowali na nowo ulozy¢
swoje zycie rodzinne, zawodowe, towarzyskie.

2. Proces akceptacji dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualna, w tym dziec-
ka z zespotem Downa, jest bardzo zlozony, trudny i czasochtonny. Proces ten jest
inny w przypadku rodzicéw, ktérzy informacje o niepelnosprawnosci dziecka
otrzymali przez jego narodzinami, inny w przypadku tych rodzicéw, ktérzy nie
mieli wykonywanych badan prenatalnych. Z badan wynika, iz po uplywie fazy
szoku matka szybko pogodzila si¢ z niepelnosprawnoscig intelektualng cérki.
Bardziej czasochlonny i trudniejszy byl proces akceptacji niepelnosprawnosci
dziecka przez ojca. Duze znaczenie w procesie akceptacji niepelnosprawnosci
intelektualnej dziecka w rodzinie odgrywa réwniez reakcja ze strony innych jej
cztonkéw (rodzenstwa, dziadkéw itd.). Wsparcie spoleczne jest bardzo wazne
i zdecydowanie korzystnie wplywa nie tylko na sam proces akceptacji, ale przede
wszystkim na rozwoéj samego dziecka.
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3. Wobec dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng, w tym dziecka z ze-
spotem Downa, dominuje postawa akceptacji. Rodzice przyjmuja niepelnospraw-
noé¢ wlasnego dziecka, zdaja sobie sprawe z ograniczen oraz mozliwosci. Przyj-
muja dziecko, takim jakim ono jest, lacznie z zaletami i wadami, cechami fizycznymi,
usposobieniem, mozliwosciami umystowymi i trudnosciami w niektérych dzie-
dzinach. S3 empatyczni i tolerancyjni, lecz nie bezkrytyczni wobec dziecka i jego
zachowan.

4. Wobec dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng rodzice stosujq takie
same metody wychowawcze jak wobec jego starszego rodzenstwa. Pozwalajg
dziecku na samodzielne dzialanie, dajac jednoczesnie do zrozumienia, Ze jest za
wyniki tego dzialania odpowiedzialne. Kierujq dzieckiem, wyjasniajac, ttumaczac
bez wymuszania okreslonych zachowan. Szanuja dziecko i jego indywidualne ce-
chy, a stawiane wymagania sg zgodne z jego mozliwosciami rozwojowymi. Mimo
niepelnosprawnosci intelektualnej traktujg dziecko jako rownoprawnego cztonka
rodziny.

Dziecko z niepelnosprawnoécia intelektualng potrzebuje specjalnej pomocy,
ktéra powinna by¢ proporcjonalna do rodzaju i stopnia jego dysfunkcji. Wymaga
indywidualnego traktowania, a jego rozw6j w duzym stopniu zalezy od wiasci-
wych warunkéw $rodowiskowych i odpowiedniego zaspokojenia jego potrzeb
przezrodzicow. Wazne jest, aby rodzice mieli $wiadomo$¢, ze dziecko z niepelno-
sprawnoécia — obok potrzeb wystepujacych u innych dzieci — ma dodatkowe (spe-
cyficzne) potrzeby, ktére nalezy zaspokajac, aby we wlasciwy sposéb wspomagac
rozwoj dziecka.

Opieka i wychowanie dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng niejedno-
krotnie sprawia, ze malzenstwo jego rodzicéw przestaje by¢ intymnym zwigzkiem
kobiety z mezczyzng i polega jedynie na wspélpracy przy rehabilitacji dziecka
(Bakiera, Stelter 2010: 148). W obliczu probleméw i obowigzkéw matzonkowie za-
czynajq traci¢ ze sobg kontakt i pojawia sie wzajemna obco$¢ spowodowana nie-
pelnosprawnoscia dziecka. Znajduje to potwierdzenie w wypowiedziach ojca,
dla ktoérego rodzicielstwo oprdcz wyrzeczen i poczucia utraty czeéci siebie kojarzy
sie takze z utrata zony. Mozna zatem zaryzykowac stwierdzenie, ze ojcostwo wo-
bec niepelnosprawnosci intelektualnej, to ojcostwo trudniejsze niz w przypadku
rodzica dziecka zdrowego, przede wszystkim dlatego, ze realizowanie sie w roli
rodzica dla ojca, w wiekszym stopniu niz dla matki uzaleznione jest od tego, czy
dziecko spelnia oczekiwania i wyobrazenia. Stad tez brak spostrzeganych zyskow
z pelnionej roli wéréd badanych ojcow doswiadczajacych niepelnosprawnosci
intelektualnej swoich dzieci (Bedkowska-Heine 2001: 390—405).

Proces opieki, rehabilitacji i wychowania dziecka z niepetnosprawnoécia (po-
dobnie zdrowego) zmierza do uksztaltowania osobowosci wspoélzaleznej, czyli
zyjacej jednoczesnie dla siebie i innych. Dla rodzicéw dziecka z niepelnospraw-
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noécia intelektualng oznacza to podjecie trudnej i waznej misji. Waznej, bo przy-
gotowujacej dziecko - na miare jego mozliwosci - do bycia samodzielna jednostka,
tj. potrafigca radzi¢ sobie w najprostszych, codziennych czynnosciach: ubieraniu
sie, myciu, spozywaniu positkéw i potrafiacg zasymilowac sie ze srodowiskiem
ludzi zdrowych. Trudnej, bo wymagajacej od rodzicow duzej dyscypliny w reali-
zowaniu zadah wychowawczych. Posiadanie dziecka z niepelnosprawnoscig in-
telektualna to takze niekonczace sie pytanie, jak polaczy¢ rodzicielska odpowie-
dzialno$¢ z wlasnymi planami zyciowymi?

Jedna z wazniejszych cech charakteryzujacych tego typu rodzicielstwo jest
koniecznoé¢ uporania sie z konfliktem odpowiedzialnosci z jednej strony za dzie-
cko z niepelnosprawnoscia, z drugiej - za inne dzieci, inne sprawy, ambicje i plany
zyciowe. Uwzgledniajac te trudnosci, coraz czesciej spostrzega sie rodzine dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualng jako przedmiot i podmiot terapii, co mozna
zaobserwowac¢ w dyskusji toczacej sie na ten temat w literaturze przedmiotu.
Ponadto panuje coraz wieksze zrozumienie dla trudnej sytuacji psychologicznej
rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng i specyfiki problemoéw,
z ktérymi sie one borykaja. Rosnie Swiadomo$c¢, ze tylko poprzez pomoc rodzinie
mozliwa jest pomoc samemu dziecku. Tak wiec, cho¢ punktem wyjscia do rozpa-
trywania probleméw rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia s trudnosci
rozwojowe dziecka, to jednak powinnisSmy réwniez mie¢ na wzgledzie trudnosci
i cierpienia pozostalych czlonkéw rodziny. Czeé¢ tych trudnosci mozna by
usungé lub przeksztalci¢é w zyciodajng site, gdyby stworzy¢ okreslone warunki
spoteczne, psychologiczne i duchowe. Warunki te do pewnego stopnia mozemy
kreowaé. My, czyli zar6wno specjalisci, rodzice, jak i spoleczenstwo. Chodzi o to,
aby traktowac dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng jako wartos¢, ktéra
dla rodzicéw i spoleczenstwa stanowi wezwanie do ochrony.

Podsumowujac, rodzina wychowujaca dziecko z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng z zespolem Downa przezywa wiele trudnosci oraz ,kryzyséw”, m.in.
w aspekcie emocjonalnym i wychowawczym. Rodzicom/opiekunom tych dzieci
w pierwszej kolejnosci przychodzi zmagac sie z wlasnymi emocjami oraz proce-
sem akceptacji niepelnosprawnosci dziecka. Sytuacja ta wymaga od nich spojrze-
nia na swoje zycie z innej perspektywy oraz przewartosciowania go. Zaakcepto-
wanie i przystosowanie sie do tego, czego nie mozna zmieni¢, wymaga takze od
rodzicéw/opiekunéw duzego wysitku, ale kiedy sie to uda, osiggaja spokdj i zdol-
noé¢ zaangazowania si¢ w trud wychowania dziecka bez udziatu skrajnie negatyw-
nych emocji. Jednoczesnie potrafiq zaakceptowac swoje rodzicielstwo wobec
swojego dziecka, dostrzegajac w nim pozytywne elementy.

Zaprezentowane badania i wnioski z nich wynikajace nie wyczerpuja w calosci
omawianego zagadnienia. Nie mozna takze na ich podstawie dokonywac¢ daleko
idacych uogolnien dotyczacych funkcjonowania rodziny dziecka niepetnospraw-
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nego intelektualnie z zespolem Downa, gdyz badania sa li tylko préba opisu wy-
branego przypadku. Przedstawione wyniki takze nie §wiadczg o finalizacji badan
dotyczacych tej problematyki, lecz moga przyczynié sie do dalszych dociekan na-
ukowych.
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