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Wprowadzenie

Zasadniczym przedmiotem naszego zainteresowania jest problem zmian rozwo-
jowych dorostych - rodzicéw lub opiekunéw dziecka z zespotem Downa. Zgod-
nie z podejsciem akcentujagcym rozwdj psychologiczny cztowieka w ciggu zycia
i koncepcja rozwoju indywidualnego w rodzinie autorstwa Marii Tyszkowej (1990)
przyjmujemy, ze zmiany w psychice i zachowaniu dorostego cztonka systemu ro-
dziny zwigzane s takze z jego aktywno$cig rodzinng.

Przejscie systemu maitzenskiego (diady) w system rodziny, ktérego warunkiem
jest pojawienie sie dziecka (naturalnego lub przysposobionego) jest uznawane za
»~jedng z najbardziej ztozonych i dramatycznych zmian, jakich wiekszo$¢ ludzi
kiedykolwiek zazna” (Turner, Helms, 1999, s. 435). Wigzg sie one w pierwszym
rzedzie z podjeciem nowych spotecznych rél rodzicielskich i przebudowg systemu
wartosci; Rodzicielstwo jest przez wielu postrzegane jako etap w zyciu dorostego
cztowieka wypetniony réznymi wyzwaniami, trudno$ciami, a zarazem jako zrédto
wielu pozytywnych wzmocnien w cyklu zycia rodziny. Zgodnie z poczynionymi
zatozeniami przemiany cyklu zycia rodziny sg znaczace dla zmian rozwojowych
jednostek jg tworzacych.

W powszechnym rozumieniu rodzicielstwo w istotny sposob zmienia kobiete
i mezczyzne. Chociaz wielu rodzicéw dostrzega wiasny udziat w ksztattowaniu
osobowosci i zachowania swego dziecka, to jednak nie wszyscy uswiadamiajg so-
bie wage ,,bycia rodzicem” dla wasnego rozwoju indywidualnego (Freudenreich,
Liberska, Miluska, 2011).

Matzonkowie, partnerzy z roznych powodéw decyduja sie na posiadanie dziec-
ka. Wielu z nich pragnie w ten sposob sprosta¢ standardom kulturowym i zmieni¢
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swe potozenie w Swiecie spotecznym, uzyska¢ nowy status spoteczny Nierzadko ro-
dzice majg nadzieje ujrze¢ w swym dziecku odbicie wiasnej osoby, lecz w przypadku
rodzicow dzieci niepetnosprawnych takie postrzeganie potomstwa jest w pewnym
stopniu ograniczone. Podobnie ograniczone jest traktowanie wtasnego dziecka jako
»przedmiotu” zaspokajajagcego wiele réznych potrzeb rodzicow (w tym potrzebe
bezpieczenstwa emocjonalnego i materialnego na staros$c), a rodzicielstwa jako spo-
sobu osobistego spetnienia. Niektdrzy rodzice decydujg sie na potomstwo majac na-
dzieje, ze umocni ono wiezi matzernskie. Analiza motywdw skianiajagcych dorostych
do posiadania dziecka ukazuje, ze chociaz niektére z nich majg charakter egocen-
tryczny, to wigza sie one z ich dalszym rozwojem psychospotecznym.

Czy w rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym z zespotem Downa takze za-
chodzi rozwdj indywidualny dorostych - rodzicow dziecka? Na to pytanie posta-
ramy sie odpowiedzie¢ w dalszej czesci naszych rozwazan.

Rodzicielstwo a rozwdj cztowieka dorostego

Rola rodzicielska wypetnia wiele lat zycia kobiety i mezczyzny. Wiekszos$¢ doro-
stych majacych doswiadczenie z ,bycia rodzicem™ nie zatuje swej decyzji o po-
wiekszeniu rodziny o jedno dziecko, dwoje lub wiekszg liczbe dzieci, i czuje sie
dobrze w tej waznej spotecznej roli, chociaz moze wigzac sie z nig wiele réznych,
czasem zaskakujacych sytuacji, nieoczekiwanych trudnosci.

Psychologowie upatrujg w rodzicielstwie donioste Zrddto rozwoju dorostego
cztowieka. Walory rozwojowe rodzicielstwa najczesciej sg rozpatrywane z punktu
widzenia zadan rozwojowych bgdz dylematow rozwojowych, badz tez struktury
zycia i zgromadzonego doSwiadczenia.

Mtodzi dorosli, jakimi sg mezczyzna i kobieta w wieku pomiedzy 21./23.
a 33./35. rokiem zycia, zgodnie z propozycja Roberta J. Havighursta (1953) po-
dejmuja kilka waznych zadan rozwojowych, takich jak: rozpoczecie pracy zawo-
dowej, podjecie obowigzkéw obywatelskich, znalezienie satysfakcjonujgcej grupy
spotecznej, wybdr matzonka, uczenie sie wspotzycia z matzonkiem (partnerem),
zatozenie rodziny, wychowywanie dziecka/dzieci i prowadzenie domu (Gurba,
2000, 2011). Efektywna realizacja tych zadan jest wskaznikiem rozwoju psycho-
spotecznego mtodych dorostych.

Podjecie roli zawodowej, matzenskiej i rodzinnej uznawane sg takze przez
D. Levinsona (1978,1986) za zadania rozwojowe, z ktdrymi muszg sobie poradzié
mtodzi dorosli. Podjecie decyzji dotyczacych celéw zyciowych, warunkoéw i spo-
sob6w dziatania oraz zaangazowanie si¢ w ich realizacje daje szanse spetnienia
mtodzieAczych marzen i planéw zyciowych iumozliwia sprostanie oczekiwaniom
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spotecznym. Jednak wymaga to od kobiety i mezczyzny wysitku zwigzanego z ko-
niecznos$cig przeksztatcenia wczesniejszej struktury zycia, a niekiedy takze rezy-
gnacji zwczesniej nawigzanych wiezi miedzyludzkich, z zajetych pozycji w $wiecie
spotecznym, z pewnych cenionych wartosci i potrzeb. Efektem usilnych zabiegow
jest zbudowanie nowej struktury zycia, a nastepnie jej doskonalenie. Po pewnym
okresie zadowolenia z osiggnietego stanu cztowiek zaczyna odczuwac dyskomfort,
ktory pobudza go do poszukiwania nowych celéw i zadar i przebudowy dotychcza-
sowej struktury zycia. W ten sposob przebiega rozwéj mezczyzn i kobiet.

Inng podstawa wnioskowania o zmianach rozwojowych mtodej kobiety i mtode-
go mezczyzny jest sposéb rozwigzania przez nich dylematu ,,intymnos$¢ vs izolacja”,
ktory E. Erikson (1968) - tworca koncepcji rozwoju psychospotecznego - przypisat
do tego okresu rozwojowego. Pozytywne jego rozwigzanie przejawia siew intymnych
wieziach (uczuciowych, seksualnych, duchowych, intelektualnych), nawigzywanych
przez kobiete i mezczyzne, i w ich gotowosci do podjecia odpowiedzialno$ci za dru-
giego bliskiego cztowieka. Zgodnie z normami kulturowymi przyjmujg one, w okre-
$lonym momencie zycia, charakter wiezi matzenskich i rodzinnych.

Pojawienie sie dziecka (czy to pierwszego, czy kolejnego) w systemie rodziny
wymusza przemiany dotychczasowych wiezi. W przypadku narodzin pierwsze-
go dziecka zostajg nawigzane nowe wiezi, nieznane wczesniej matzonkom, jakie
taczg rodzica z potomkiem. W przypadku narodzin kolejnego dziecka wiezi ule-
gajg dalszym przeksztatceniom: zostajg nawigzane wiezi z nowym cztonkiem
systemu i, nierzadko, jakosciowej zmianie podlegajg wiezi ,,stare” - w konsekwen-
cji zmienia sie struktura catego systemu. Nawigzanie nowych wiezi i przemia-
ny wczesniej funkcjonujgcych wskazujg na zmiany rozwojowe systemu rodziny
i tworzacych go podsystemow, jakimi sg rodzice i dzieci. Oznacza to, ze sposdb
rozwigzania dylematu ,,intymnos$¢ vs izolacja” okresla dalszy rozwdéj kobiety
i mezczyzny: wyznacza nowe cele, nowe aktywnosci, zadania i role.

Rodzicielstwo réwniez ma znaczenie dla zmian rozwojowych kobiety i mezczy-
zny w wieku $rednim i p6znym, gdyz wigze sie nowymi zadaniami i nowym dyle-
matem, wyznacza okre$lone spoteczne role, wptywa na zmiany struktury ich zycia.

Rodzina dorostego w wieku $rednim, czyli pomiedzy 33./35. a 60./65. rokiem
zycia, przechodzi w kolejne fazy cyklu zmian, ktére okreslone sg miedzy innymi
przez potrzeby rozwojowe dzieci. Szczegdlnie trudny jest dla rodzicéw okres do-
rastania dziecka wymagajacy od nich zmiany stosunku do cdrki czy syna. Spro-
stanie mu stanowi powazne wyzwanie rozwojowe dla rodzica. Choroba lub nie-
petnosprawnos$é dziecka niejednokrotnie podnosi poziom trudnosci, z ktérymi
borykaja sie rodzice.

Wiele probleméw wigze sie z dojrzewaniem ptciowym syna czy caérki, nie tylko
z przemianami fizjologii i zmianami wygladu fizycznego, ale takze z ewentualng
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dysharmonig rozwoju biologicznego i psychospotecznego. Efektywne poradzenie
sobie z nimi przez rodzicéw nierzadko wymaga od nich przemyslenia oddziatywan
wychowawczych, zdobycia nowej wiedzy na temat niepetnosprawnosci dziecka,
specyfiki jego rozwoju, ograniczen i zasob6w, doskonalenia umiejetnosci komu-
nikacyjnych. Rozwdj dziecka, zaréwno petnosprawnego, jak i niepetnosprawnego,
wymusza zmiany relacji w systemie rodziny, ktore tgczg nie tylko rodzica (matke,
ojca) z dzieckiem, ale tez relacji tagczacych podsystem rodzicdw z dojrzewajgcym
synem/corka, a takze zmiany relacji pomiedzy rodzicami. Dazenia dorastajagcego
dziecka do wigkszej autonomii i poszerzenia kontaktéw z réwiesnikami inicjuja,
za zgoda rodzicow iprzy ich pomocy, przebudowe relacji systemu rodziny z syste-
mami zewnetrznymi. Sprzeciw rodzicow wobec potrzeb dojrzewajgcego syna czy
corki, izolowanie go od rowiesnikéw moze by¢ wskaznikiem zahamowania lub
nieprawidtowosci rozwoju osobistego matki i/lub ojca niepetnosprawnego dziecka
- anie zaburzen rozwojowych syna czy cdrki. Brak sprzeciwu nie oznacza rezy-
gnacji z kontroli rodzicielskiej nad poczynaniami dziecka (tu: dziecka z zespotem
Downa), jednak kontrola powinna by¢ bardziej dyskretna, niemniej bardzo troskli-
wa (por. Koscielska, 2004). Wspétodczuwanie radosci i niepokojoéw dojrzewajacego
niepetnosprawnego syna/cdrki moze takze skutkowac rozwojem emocjonalnym
rodzica. Efektywne rozwigzywanie problemow zwigzanych z dojrzewaniem dziec-
ka niepetnosprawnego moze by¢ zatem postrzegane jako ,,motor” rozwoju intelek-
tualnego, emocjonalnego i spotecznego rodzicow.

Nowe problemy, ktére w pewnym stopniu mogg by¢ traktowane jako konse-
kwencja zmian rozwojowych zwigzanych z dojrzewaniem dziecka, pojawiajg sie
w kolejnej fazie zycia rodziny, a mianowicie w fazie opuszczania domu rodzinne-
go przez doroste dzieci.

M1toda kobieta lub mtody mezczyzna z zespotem Downa takze moze ujawniac
pragnienie usamodzielnienia sie i, zaleznie od jej/jego kondycji i $ciezki rozwo-
ju indywidualnego, jest ono mozliwe do spetnienia w wiekszym lub mniejszym
stopniu. Ten etap w rozwoju niepetnosprawnego dziecka jest szczeg6lnie trudny
dla wielu rodzicow. Niektérzy z nich przygotowujg sie do niego przez wiele lat,
miedzy innymi troszczac sie o edukacje dziecka, wzbogacajac jego potencjat zwia-
zany z aktywnos$cig zawodowa, takze podejmujgc wysitki o charakterze ekonomicz-
nym. Realizacja tych celéw wymaga starannego zaplanowania przysztosci osobistej
i przysztosci dziecka, i podejmowania zadan dtugofalowych. Wtasnie takie zadania
sg uznawane przez niektdrych specjalistow za rozwojowe (Obuchowski, 2000).

Jednak nie uchroni to wszystkich rodzicow przed kryzysem zwigzanym
z opuszczeniem domu przez doroste dziecko, ktéry przejawia sie w postaci syn-
dromu opuszczonego gniazda. Uporanie sie z nim jest kolejnym wskaznikiem
rozwoju cztowieka dorostego w wieku srednim.
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Jednak ten okres rozwojowy jest szczeg6lnie trudny ze wzgledu na skumulo-
wanie sie Kilku kryzyséw: biologicznego (menopauza i andropauza, spadek sit
witalnych), zawodowego (wypalenie zawodowe) i rodzinnego (syndrom pustego
gniazda), sensu zycia. DoSwiadczenie zyciowe wymaga ponownego przeanalizowa-
na, oceny i ustrukturowania. Zestawienie zyskdw i strat moze zakonczy¢ sie ne-
gatywnym bilansem lub pozytywnym. W tym pierwszym przypadku nasilajg sie
negatywne emocje, ktére przy obciagzeniu troskami zycia rodzinnego zwiekszajg
niebezpieczenstwo ostabienia sitpsychicznych i fizycznych i utraty poczucia sensu
zycia. Zroédtem wsparcia moze okazaé sie rodzina: wsp6tmatzonek i dziecko (takze
dziecko niepetnosprawne) - tym bardziej, jesli rodzic dostrzega pozytywne zmiany
rozwojowe u swego potomka. Wsparcie rodziny moze okaza¢ sie zrédtem sit do
dokonania przebudowy struktury zycia w spos6b dajacy szanse na sprostanie no-
wym wyzwaniom rozwojowym. Pozytywny bilans z obszaru zycia rodzinnego, do
ktoérego przyczyniajg sie w znaczacym stopniu pozytywne skutki zabiegéw opie-
kunczych i wychowawczych spostrzegane przez rodzica, moze zosta¢ odczytany
jako pomyslne zakoriczenie pewnego etapu zycia i poczatek nowego etapu rozwoju
wypetnionego nowymi celami, zadaniami i rolami.

Dylemat rozwojowy, na jaki napotykaja rodzice dziecka z zespotem Downa, po-
dobnie jak inni rodzice, dotyczy wyboru miedzy generatywnoscig (okreslang tez
jako produktywnos$¢) a stagnacjg (Erikson, 1980; Turner, Helms, 1999). Jesli rodzic
nadmiernie koncentruje sie na sobie, na swoich problemach, ambicjach, statusie
materialnym, to ukierunkowuje swdj rozwoj przeciwnie niz rodzic, ktoéry troszczy
sie nie tylko o wiasne dobre samopoczucie i ponad wiasne dobro przedktada dobro
innych, w tym wiasnego dziecka. To drugie rozwigzanie ma charakter pozytywny,
prorozwojowy i przybliza rodzica do pozytywnego poradzenia sobie z kolejnym
dylematem rozwojowym w nastepnym okresie zycia, a mianowicie w starosci.
Twdrca koncepcji rozwoju psychospotecznego Erik H. Erikson (2004) stwierdza,
ze generatywno$¢ polega przede wszystkim na ptodzeniu i wychowywaniu, wyraza
sie w rodzicielskiej odpowiedzialnosci, w altruistycznej trosce o drugiego cztowie-
ka. Rodzice dziecka z zespotem Downa, tak jak rodzice dzieci z innymi postaciami
niepetnosprawnosci, w sposob szczegdlny sg predestynowani do wyboru genera-
tywnosci, ktora jest szansg uchronienia sie przed regresjg i poczuciem stagnacji
oraz zubozeniem uczestnictwa w Swiecie spotecznym.

W okresie p6znej dorostosci potocznie zwanej staroscia, rodzice dziecka z ze-
spotem Downa stajg w obliczu kolejnego dylematu rozwojowego: integracja vs roz-
pacz. Jego pomysine rozwigzanie jest zrodtem madrosci. Rodzic, ktory dostrzega
w swym zyciu sukcesy cho¢by drobne, bo wywigzywat sie ze swych zadan rodzin-
nych i rél rodzicielskich, ma poczucie dobrze spetnionego obowigzku i uzyskuje
poczucie godnos$ci oraz osobistego spetnienia (por. Turner, Helms, 1999).
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W Swietle koncepcji zadan rozwojowych RobertaJ. Havighursta rozwdj rodzicéw
dziecka z zespotem Downa przebiega w sposéb czesciowo odmienny od rozwoju ro-
dzicow dzieci petnosprawnych, gdyz pole zadah rozwojowych, z ktérymi powinni
sobie poradzi¢ jest bogatsze o zadania zwigzane z przygotowaniem swego niepetno-
sprawnego dziecka do wzglednie samodzielnego zycia w czasie ich stabngcych sif,
a wreszcie —po ich odejsciul Wielu rodzicow niepetnosprawnych dzieci podejmuje
wysitek zabezpieczenia godziwych warunkdéw jego egzystencji wiele lat przed swym
wejsciem w ostatni okres rozwoju i kontynuuje to zadanie az do konca swego zycia.

Efektywno$¢ realizacji zadar rozwojowych przez rodzica zalezy od jego osobi-
stych zasobow (wiedzy, umiejetnosci, kompetencji), wsparcia ze strony srodowiska
oraz jego wymagan, w tym zwigzanych z jego niepetnosprawnym dzieckiem. Uktad
ten zmienia sie w czasie i zawsze ,mamy do czynienia ze splataniem sie $ciezek roz-
wojowych ludzi w réznym wieku i o r6znym poziomie kompetencji” w przeksztat-
cajacym sie konteks$cie zyciowym (Brzezifska, 2000, s. 237). W tym sensie rozwoj
rodzica jest zwigzany z rozwojem jego dziecka i odwrotnie. W przypadku rodzicow
niepetnosprawnych ten zwigzek wydaje sie by¢ bardzo znaczacy miedzy innymi
z powodu dos$¢ czestej percepcji wiasnej osoby poprzez pryzmat swego dziecka. Im
wyzej rodzic ocenia postepy w rozwoju swego dziecka, tym wiekszg satysfakcje czer-
pie z rodzicielstwa. Ocena postepdéw jest subiektywna, jesli jednak jest odnoszona
do mozliwosci rozwojowych dziecka i wiasnego zaangazowana w opieke i wychowa-
nie dziecka, to moze przyczynic¢ sie do uzyskania przez rodzica poczucia satysfakcji
z przebytej drogi zyciowe;j.

Decyzja o rodzicielstwie w zyciu cztowieka

Wspébiczesne badania nad decyzjami doniostymi zyciowo wskazujg, ze doros$li,
zaréwno mtodzi, jak i starsi, za takie uwazajg w pierwszej kolejnosci decyzje od-
noszgce sie do zycia rodzinnego (ponad 53°/0 badanych), na drugim miejscu loko-
wane sgprzez nich decyzje dotyczgce wiary (ponad 33%), a na trzecim - zwigzane
z karierg zawodowg (okoto 13%), (Ramsz, Rydz, 2003). Ws$rod tych pierwszych
znajdujg sie decyzje dotyczace mitosci, wspotzycia ptciowego z wybranym part-
nerem, matzenstwa i prokreacji oraz stosunk6w miedzy rodzicami i dzie¢mi. Jed-
nak najwazniejsza decyzja w zyciu, zdaniem badanych kobiet i mezczyzn, doty-
czy zatozenia rodziny. Tak uwaza ponad 40% respondentdw. Zgodno$¢ pogladow
w tej kwestii zwieksza sie wraz z wiekiem.

1 Liste zadan przypisanych przez Havighursta do okresu péznej dorostosci moze Czytelnik
znalez¢ w ksigzce A. Brzezinskiej (2000).
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Odnotowano jednak interesujgce zréznicowanie pogladéw co do waznosci
decyzji ,,rodzinnych” ze wzgledu na pte¢ respondentow. Okazato sie, ze kobiety
znaczgco wyzej szacujg doniosto$¢ decyzji o posiadaniu dzieci niz mezczyzni,
ktérzy podchodzg do zycia rodzinnego w sposob bardziej catosciowy. Wynikaé
to moze z naszej biologii oraz tradycyjnego podziatu funkcji i zadan w rodzinie
przypisujagcego przede wszystkim kobiecie opieke i wychowanie dziecka i zweza-
jacego aktywno$¢ mezczyzny w tym obszarze.

Zatozenie rodziny jest takze pierwszoplanowym celem dla wspéiczesnej
mtodziezy, chociaz decyzja ta jest odsuwana w czasie na coraz pozniejszy wiek
i zmniejsza sie waznoS¢ prokreacji (Liberska, 2004). Rodzina jednak, pomimo
pewnych przesunie¢ o charakterze temporalnym, pozostaje najwazniejszg war-
toscig w zyciu kolejnych generacji.

Wyzwania rodzicielstwa w réznych okresach
dorostego zycia

Pojawienie sie dziecka w rodzinie wymusza radykalnie zmiane dotychczasowej
organizacji zycia matzonkow, a nierzadko i innych cztonkéw rozszerzonego sys-
temu rodziny. Przeksztatca sie struktura codziennej aktywnosci rodzicdw. Ujaw-
nia sie to miedzy innymi w zmianach obcigzen pracami w gospodarstwie domo-
wym, w niedostatku snu, w ograniczeniu czasu przeznaczonego na rekreacje itd.
(Matuszewska, 2003; Plopa, 2010).

W spdiczesnie rodzicielstwo nie jest postrzegane jako konieczny warunek roz-
woju i szczeScia w dorostym zyciu, lecz jako jedna z alternatyw - efekt wolnego
wyboru matzonkéw czy partnerdw zyciowych. Jednak pomimo zmiany standar-
dow kulturowych wielu mtodych dorostych decyduje sie podja¢ role rodziciel-
skie i wielu upatruje w nim gtéwnego zrédta satysfakcji zyciowej. Oczekiwania
zwigzane z rodzicielstwem oraz doSwiadczenia wyniesione z codziennej ak-
tywnosci opiekuriczej i wychowawczej sg odmienne dla matek i ojcow. Kobiety
w wiekszosci skupiajg sie na emocjach - mitosSci do dziecka i tworzeniu cieptej
atmosfery domowej, w ktdrej bedzie sie ono czu¢ bezpiecznie. Natomiast mez-
czyzni czesciej od swych partnerek ujawniajg podejscie ,,zadaniowe” do dziecka
i koncentrujg sie na swych obowigzkach wzgledem niego, a przede wszystkim na
zapewnieniu mu bytu materialnego i wzoru osobowego.

Wspotcze$nie bycie rodzicem, chociaz - jak juz wcze$niej wspomniano -
wzbudza u wiekszosci dorostych pozytywne mysli, to jest jednak dla wielu trud-
nym wyzwaniem wymagajacym peinego zaangazowania si¢ w role rodzicielska.
Coraz wiecej mtodych matek i ojcow ujawnia silne poczucie odpowiedzialnosci
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za rozwoj i udane zycie dziecka. W niejednej rodzinie narodziny dziecka z ze-
spotem Downa przyczyniajg sie do dalszego wzrostu poczucia odpowiedzialno-
$ci osobistej rodzicdw za losy dziecka. W niektérych przypadkach, zaleznie od
zasobéw osobistych matki i ojca, a takze systemu rodziny, moze to prowadzi¢
do wystapienia dystresu. To szkodliwe napiecie dezorganizuje aktywnos¢ rodzi-
ca, aw diuzszej perspektywie wptywa niekorzystnie na zdrowie psychiczne i fi-
zyczne, i obniza poczucie dobrostanu. Rodzicielskie frustracje moga wyptywac
z niedostatku wiedzy o prawidtowosciach rozwoju dziecka w kolejnych okresach
rozwojowych, niepewnosci co do sposobu jego wychowania, wystgpienia nie-
przewidywanych trudnosci w zachowaniu potomka, wreszcie z braku petnego
porozumienia obojga rodzicéw w podstawowych kwestiach zwigzanych z opieka
i wychowaniem. Niepokoje dotyczace kondycji zdrowotnej dziecka i faktyczny
stan jego zdrowia takze mogg prowadzi¢ do silnego stresu. Wszelkie trudnosci
wychowawcze i zaktdcenia w rozwoju potomstwa rzutujg na funkcjonowanie
rodzicéw w rolach pozarodzinnych. Zatem ich konsekwencje dotyczg nie tylko
funkcjonowania kobiety i mezczyzny w rolach rodzicielskich, obejmuja tez pozy-
cie matzenskie pary i rozszerzajg sie poza system rodziny.

Jesli w percepcji rodzicow dziecko rozwija sie dobrze, zgodnie z ich oczekiwa-
niami, to wéwczas przynajmniej niektore ich niepokoje zmniejszajg sie lub zani-
kajg. Czujg sie bardziej zrelaksowani i zwieksza sie ich zadowolenie ze sposobu,
w jaki wywiagzujg sie z funkcji rodzicielskich. Jednak w przypadku spostrzezenia
u potomka zachowan nieodpowiadajgcych ich oczekiwaniom, nadziejom, takich
jak wystgpienie niepozadanych negatywnych zmian w jego funkcjonowaniu rodzi-
cielski stres moze sie nasila¢ i skutkowa¢ powazng dezorganizacjg zycia rodziny.
Rodzice dziecka z trisomig chromosmu 21, ktérych wiedza na temat mozliwosci
i ograniczen rozwojowych ich potomka jest niewielka - nie sg wystarczajgco przy-
gotowani do rozwojowych zmian w jego psychice i zachowaniu. Z tego powodu sg
narazeni na czestsze przezywanie negatywnych emocji ze wzgledu na percypowa-
ng przez nich rozbiezno$¢ w rozwoju ich dziecka w stosunku do postepdw czy-
nionych przez dzieci petnosprawne. Przezywane negatywne napiecia psychiczne
moga pogarszaé ich radzenie sobie nie tylko problemami rodzinnymi, ale takze
z réznymi problemami zawodowymi, sagsiedzkimi, towarzyskimi itd. Sg to warun-
ki zwiekszajace ryzyko wystepowania utrudnien, a nawet patologizacji osobistego
rozwoju jednego lub obojga rodzicow. Wptyw mozliwych negatywnych konse-
kwencji blokad, dysharmonii i op6znieh rozwoju dziecka mozna zminimalizowac
poprzez wiasciwe przygotowanie rodzicéw do ich wystgpienia. Wpisanie tej wie-
dzy w struktury oczekiwanego doswiadczenia rodzica pozwoli mu na skonstruowa-
nie realistycznych planéw dotyczacych przysztosSci wiasnej, przysztosci rodziny,
w tym takze przysztosci niepetnosprawnego dziecka.
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Zgodnie z teoretycznym modelem ksztattowania sie orientacji przyszio-
Sciowych Trempaty i Malmberga (1996) oczekiwane przez rodzicOw przyszie
doswiadczenie, w tym zwigzane z zyciem rodzinnym, jego Walencja, prawdopo-
dobienstwo i czas wystgpienia maja podstawowe znaczenie dla redukcji poczu-
cia niepewnosci co do przysztosci i ustrukturowania drogi zyciowej - wilasnej
i dziecka. Brak poczucia niepewno$ci, lub warunki ograniczonej niepewnosci,
w potgczeniu z realistycznymi celami i planami dotyczacymi przysztosci wiasnej
i przysztosci swego niepetnosprawnego dziecka sprzyjajg ich zrealizowaniu, a ten
sukces ma znaczenie dla relatywnie dobrego samopoczucia rodzicoéw i dziecka.
W tych okoliczno$ciach wzrasta prawdopodobieistwo, ze codzienna aktywno$¢
rodzicéw (i niepetnosprawnego dziecka) bedzie mie¢ charakter prorozwojowy.

Pozytywne, realistyczne nastawienie wobec przysztoSci ma znaczenie dla
dobrostanu rodzica i niepetnosprawnego dziecka. Osadzenie w koncepcji przy-
sztosci rodziny takich celéw i zadan, ktére sg adekwatne wzgledem mozliwosci
rozwojowych jej cztonkéw i kontekstu zyciowego, chociaz niekonieczne muszg
odpowiada¢ normom lub og6lnym standardom dotyczacym ,typowego” czy
przecietnego rozwoju, moze nadac sens zyciu rodzicow i wpltywa pozytywnie na
jakos¢ ich egzystencji i egzystencji catej rodziny.

Nalezy podkresli¢, ze kazda rodzina, takze rodzina z dzieckiem z zespotem
Downa, tak jak rodzina z dzieckiem o innej postaci niepetnosprawnosci, funkcjo-
nuje w okre$lonych warunkach spoteczno-kulturowych. Jesli rodzic w swe struk-
tury psychiki ,wpisze” 6w kontekst zewnetrzny, to oddziatywuje on na, wcze-
$niej tu wspomniane, jego oczekiwania wobec przysztosci. W ten uposredniony
sposdb warunki spoteczno-kulturowe ksztattujg nie tylko aktualne zachowanie
cztowieka, ale i jego dalszy rozwdj. Oczekiwane cele majg szanse na realizacje
wtedy, gdy sg adekwatne wzgledem potencjatu rodzica i dziecka i kontekstu ich
zycia, biezgcego i przysztego. Doswiadczenie wyniesione z ich realizacji zostaje
wigczone, po przepracowaniu przez psychike, w struktury umystu. W ten sposob
zmienia sie psychika rodzica i dziecka. Sukces ,,spetnienia” dostrzezony przez
jednostke podnosi jej poczucie dobrostanu i podtrzymuje wyznaczony kierunek
dalszego rozwoju osobistego i rozwoju rodziny. Jednak wymaga to dostrzezenia
przez rodzica: po pierwsze, rzeczywistych warunkéw zyciowych i mozliwosci
rozwojowych wiasnych i swego niepetnosprawnego dziecka, a po drugie - oceny
rozbieznosci miedzy mozliwos$ciami rozwoju potomka a ,,normg”, po trzecie -
ustalenia celéw adekwatnych do kontekstu i mozliwosci, srodkow ich realizacji
i roztozenia ich w czasie (harmonogram), po czwarte - pozytywnej oceny szans
na zrealizowanie plandw, po piagte - podjecia decyzji o realizacji i po szoste - cig-
gtego monitorowania efektdw witasnych staran, a w razie stwierdzenia trudnosci
wprowadzenie koniecznych modyfikacji.
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Wymaga to poczucia podmiotowosci, otwartosci umystu i zdolnosci do pla-
stycznego zachowania, zachowania przekonania o wiasnej autonomii - niekiedy
pomimo koniecznos$ci rezygnacji lub ograniczenia wcze$niejszych oczekiwan
- sprzed uzyskania informacji o kondycji dziecka - dotyczacych wiasnej osoby,
dzieckairodziny

Warunkiem podstawowym jest rzeczywiste wyjscie z kryzysu wywotanego
stanem dziecka, pogodzenie si¢ z sytuacjg i jej akceptacja. Zatem skonstruowanie
realistycznych planéw zyciowych moze by¢ traktowane jako wskaznik uporania
sie z kryzysem psychicznym i zdolnosci do prorozwojowej aktywnosci.

Na gruncie powyzszych rozwazan mozemy udzieli¢ pozytywnej odpowiedzi na
pytanie o mozliwos$ci rozwoju indywidualnego rodzicéw w rodzinie z dzieckiem
z zespotem Downa. Teoretycznie majg oni takg szanse, ale jak jest w praktyce?

W celu uzyskania odpowiedzi na to drugie wazne dla nas pytanie przeprowa-
dziliSmy badania, ktérymi objeta zostata grupa rodzin z dzieckiem z zespotem
Downa.

Zmiany rozwojowe w wybranych sferach
funkcjonowania psychospotecznego rodzicow
dziecka z zespotem Downa

Pojecie zmiany rozwojowej

Kiedy mozemy powiedzie¢, ze u danej jednostki zaszta zmiana?

Ot6z o zmianie wnioskujemy na podstawie réznicy w stanie ,,obiektu” w cza-
sie t-1 i w czasie t-2.

Jednak nie kazda odnotowana réznica ma charakter zmiany rozwojowej.
W naszych rozwazaniach przyjmujemy, ze zmiana ma charakter rozwojowy wte-
dy, gdy prowadzi ku petniejszej integracji psychiki jednostki, lepszej adaptacji do
warunkoéw zyciowych i poprawie regulacji relacji spotecznych, a takze daje poczu-
cie wigkszego dobrostanu (por. Tyszkowa, 1996; Brzezinska, 2000; Rostowska,
2009; Trempata, 2011).

Eksplorowanie sfer funkcjonowania rodzicéw

W prezentowanych badaniach uwaga zostata zwrdcona na zmiany percypowa-
ne przez rodzicow w wybranych obszarach ich aktywnosci od chwili narodzin
dziecka (t-1) do momentu badania (t-2). Za kazdym razem prosiliSmy rodzicow
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niepetnosprawnych dzieci o dokonanie oceny dostrzezonej przez nich zmiany
miedzy innymi w ich zyciu uczuciowym, w Swiecie wartosci i relacjach miedzy-
ludzkich ze wzgledu na ich znaczenie dla funkcjonowania w matzenstwie i rodzi-
nie oraz w szerszej pojetym Srodowisku spotecznym.

| tak, rodzicow pytaliSmy o emocje, ktérych doswiadczali bezposrednio po
narodzinach dziecka z zespotem Downa, i 0 emocje aktualnie dominujgce. Py-
taliSmy tez o jako$¢ ich wiezi matzenskiej i jej zmiany percypowane w zwigzku
z narodzinami dziecka z zespotem Downa. Ponadto podjeto problem znacze-
nia narodzin i obecnos$ci w rodzinie dziecka z zespotem Downa dla oceny przez
rodzicow wiasnej sytuacji zyciowej. Przedmiotem badania byty tez stosunki
rodzicoOw dzieci z zespotem Downa ze Srodowiskiem spotecznym, a w szcze-
go6Inosci percypowane przez nich zmiany tych stosunkéw w zwigzku z obec-
noscig w rodzinie niepetnosprawnego dziecka. Badano takze postawy rodzi-
cielskie w rodzinach z dzieckiem z zespotem Downa. Zwr6cono tez uwage na
zmiany dotyczgce kategorii psychologicznych centralnych z punktu widzenia
tozsamosci, a mianowicie systemu wartosci, ktore zauwazyli rodzice dzieci
z zespotem Downa po narodzinach potomka. W sferze naszych zainteresowan
znalazty sie takze witasciwosci psychologiczne wazne z punktu widzenia funk-
cjonowania spotecznego, takie jak wrazliwo$é spoteczna i poziom tolerancji
na odmiennos$ci ludzkie, a przede wszystkim ich zmiany percypowane przez
rodzicow dzieci z zespotem Downa od momentu pojawienia sie w ich zyciu
dziecka niepetnosprawnego.

Podstawowa charakterystyka socjodemograficzna badanych

W naszych badaniach uczestniczyli dorosli - ojcowie i matki dzieci z zespotem
Downa. Badani rodzice deklarowali r6zne poziomy wyksztatcenia: zawodowe,
Srednie Twyzsze. Reprezentowali rodziny znajdujgce sie na kolejnych etapach cy-
klu zycia rodziny: od etapu Il az do etapu V

Wséréd oséb badanych odnotowang liczbowa przewage kobiet (58°/o bada-
nych) i os6b z wyzszym wyksztatceniem (takze 58%). Ze wzgledu na etap zycia
rodziny w badanej grupie najliczniejszg podgrupe tworzyli doro$li, ktérych ro-
dziny znajdowaty sie w Il etapie, czyli rodziny z najstarszym dzieckiem w wie-
ku przedszkolnym (38%). Analiza struktury badanej grupy przeprowadzona ze
wzgledu na wiek dziecka z zespotem Downa pokazuje, ze byta ono stosunkowo
wyrownana: udziat poszczeg6lnych podgrup wynosit od 17% do 23%.
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Rozpoznane zmiany rozwojowe rodzicoOw dzieci
z zespotem Downa

Na podstawie materiatu zebranego w naszych badaniach udato sie sformutowac
odpowiedZ na pytanie dotyczace gtdwnych sfer i kierunkéw rozwoju indywidu-
alnego rodzicow w rodzinie z dzieckiem z zespotem Downa.

Pierwsze emocje i uczucia rodzicow po narodzinach dziecka
I ich mozliwe konsekwencje rozwojowe

Potwierdzito sie do$¢ powszechne przekonanie, ze pojawienie sie w rodzinie
dziecka niepetnosprawnego jest wydarzeniem o negatywnej charakterystyce
emocjonalnej. Z wypowiedzi niektorych rodzicow wynika, ze w momencie na-
rodzin dziecka z zespotem Downa doswiadczali oni wiecej emocji negatywnych
niz pozytywnych i byty to emocje o duzej sile.

Jednak zdecydowana wigkszo$¢ rodzicdw w zwigzku z przyjsciem na Swiat
ich dziecka odczuwa silne uczucia mitosci (86%), a takze pragnienie chronienia
dziecka i niesienia mu pomocy w niepetnosprawnosci (79%).

Potowa badanych rodzicow (50%) przezywata rado$¢ z powodu narodzin cor-
ki lub syna z zespotem Downa. Jednak nie dla wszystkich rodzicéw te narodziny
byty silnym pozytywnym przezyciem; dla niektdrych byto to przezycie umiarko-
wanie pozytywne. Dla czesci rodzicow (50%) byto to wydarzenie oceniane jako
negatywne: w stopniu silnym lub umiarkowanym. Sposrod silnych emocji nega-
tywnych przezywanych przez rodzicow najczestszym byt lek (80%), bezradnos$é
(71%) i zal do losu (61%). Jednak zdecydowana wiekszo$¢ badanych rodzicow
nie kierowata swych negatywnych emocji ku nowo narodzonemu niepetnospraw-
nemu dziecku. Niewielu rodzicdw doswiadczato pragnienia pozbycia sie tego
dziecka (7%), a nieco wiecej 0s0b przyznato sie do niecheci wobec niego (15%).
Wsrdd negatywnych odczué w chwili urodzenia dziecka z zespotem Downa wy-
stepowaly tez wstyd (86%), zto$¢ (63%), poczucie winy (35%) i bezradnosci (71%)
oraz bunt - niezgoda na stan nienormalnosci (28%).

Nalezy podkresli¢, ze ponad 40% rodzicdw poréwnywato range wydarzenia,
jakim byty narodziny ich dziecka z zespotem Downa do ,,konca Swiata”,au 10%
z nich zrodzito sie pragnienie wtasnej Smierci.

Powyzsze dane wskazujg na szerokg game emocji negatywnych, ktére poja-
wiajg sie u wielu rodzicow dziecka z zespotem Downa w pierwszych chwilach
jego zycia. Poczatkowa hustawka emocjonalna przezywana przez niektérych ro-
dzicow - dzieki dodatnim emocjom i uczuciom mitoSci do dziecka - stopniowo
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stabnie, a przewage uzyskujg stany pozytywne. Jest to jednak proces roztozony
w czasie, ktory obejmuje niejednokrotnie wiele lat (wedtug 20% badanych).

Zmiana w odczuwanych emocjach i uczuciach odnotowana przez wielu rodzi-
coOw w zwigzku z narodzinami dziecka niepetnosprawnego —przynajmniej w po-
czatkowym okresie - nie przektada sie w spos6b bezposredni na ich lepsza adapta-
cje do nowej sytuacji zyciowej ani lepsza integracje struktur psychiki. Moze by¢
traktowana jako wskazniki uruchomienia cyklu zmian w funkcjonowaniu systemu
rodziny, ktéry moze doprowadzi¢ do jego pozytywnych przemian. W perspektywie
czasu - krotszej lub dtuzszej - mogg zatem zosta¢ uruchomione procesy rozwojo-
we, ktére zaowocujg zmianami rozwojowymi rodzicéw, jak rGwniez progresywny-
mi zmianami rozwojowymi uwidoczniajgcymi sie w funkcjonowaniu dziecka.

Ocena wiasnej sytuacji zyciowej przez rodzicow
Ijej zmiany w czasie

Rodzice dzieci z zespotem Downa znacznie podniesli swoje oceny sytuacji zycio-
wej od momentu przyjs$cia na $wiat ich potomka. Na skali pieciostopniowej oce-
na ta wzrosta az o 1,5 stopnia (z poziomu 1,9 do poziomu 3,4)2 Mezczyzni oce-
niali swojg sytuacje zyciowg w momencie narodzin dziecka w sposdb wyraznie
korzystniejszy ($rednia ocena 2,3), niz czynity to kobiety (ocena 1,5). Natomiast
z biegiem czasu oceny kobiet ulegty wiekszej poprawie (Srednia ocena 3,3) niz
oceny ich partneréw ($rednia ocena 3,5). W efekcie r6znego tempa poprawy ocen
kobieti mezczyzn ich aktualne oceny sytuacji zyciowej sg zblizone i wskazujg, ze
oboje rodzice oceniajg jg jako bardziej niz zadowalajaca.

Taka zmiana oceny witasnego potozenia zyciowego przez rodzicow jest zgod-
na z kierunkiem zmian w sferze ich zycia emocjonalno-uczuciowego i dostarcza
podstaw do wnioskowania o pozytywnej adaptacji do warunkéw zyciowych,
lepszej integracji i zwiekszajagcym sie poczuciu dobrostanu. Uchwycone przez
rodzicdw dzieci z zespotem Downa zmiany we wiasnym funkcjonowaniu emo-
cjonalnym i ustosunkowaniu do swego potozenia wskazujg na specyficzne rysy
ich rozwoju indywidualnego, w tym na jego dynamike.

Postawy rodzicielskie

Wiegkszos$¢ rodzicow (58%) przejawia wobec swego niepetnosprawnego dziecka
postawe akceptacji i kocha je takim, jakim jest. Wielu rodzicoOw prezentuje po-
stawe pozornej akceptacji: ma pozytywny, ciepty stosunek do dziecka i troszczy

2 Ocena 1- sytuacja bardzo zia; ocena 3- sytuacja zadowalajgca; ocena 5 - sytuacja bardzo dobra.
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sie o0 nie, ale nie akceptuje jego stanu (42%). U zadnego z badanych rodzicéw nie
odnotowano postawy jawnego braku akceptacji dziecka. Bezwarunkowg akcepta-
cje dziecka czeSciej deklarujg mezczyzni niz ich partnerki. Rodzice z wyksztatce-
niem zawodowym czesciej niz pozostali w petni akceptujg swe dziecko, apozorna
akceptacja jest czestsza w przypadku rodzicow z wyksztatceniem $rednim.
Okazato sig, ze postawa wobec dziecka i jego choroby jest istotnie zalezna
od fazy cyklu zycia rodziny. | tak, w przypadku rodzin w fazach3: Il (rodzi-
na z dzieckiem w wieku niemowlecym, poniemowlecym i przedszkolnym), Il
i IV przewaza rzeczywista akceptacja dziecka ijego stanu a czesto$¢ ujawniania
takiej postawy zwieksza sie w miare przesuwania sie rodziny z fazy Il do fazy
IV (z 60% do 71%). Jednak w przypadku rodzicéw dorostych dzieci z zespo-
tem Downa odnotowano najczestsze wystepowanie postawy pozornej akcepta-
cji (58% wskazan). Zebrany materiat wskazuje na zatamanie sie pozytywnego
trendu zmian postawy akceptacji w ostatniej z badanych faz cyklu zycia rodzi-
ny z dzieckiem z zespotem Downa. Nie mozna wykluczyé przypuszczenia, ze
trudnos$ci zwigzane z opiekg i wychowaniem dziecka z zespotem Downa zwigk-
szajg sie z wiekiem dziecka, co przyczynia sie do ostabienia lub ograniczenia
rodzicielskiej postawy akceptacji. Wyjasnienia tej zmiany mozna tez poszuki-
wac w naturalnych procesach rozwojowych rodzicow, ktorych zasoby fizyczne,
a nierzadko takze zasoby materialne, zmniejszajg sie z wiekiem. Skutkowac to
moze nie tyle zmniejszeniem sie mitosci do dziecka, co nasileniem odczucia
dyskomfortu zwigzanego ze stanem dziecka i ,wycofaniem” akceptacji jego
kondycji psychicznej i somatycznej. Na obecnym etapie wiedzy o zjawisku nie
mozna jednoznacznie rozstrzygna€, czy ma ono charakter okresowy - przej-
Sciowy, czy jest zjawiskiem statym - typowym dla tej fazy cyklu zycia rodziny,
amoze jest zjawiskiem nasilajgcym sie w czasie - w kolejnych fazach cyklu.

Wiezi miedzy matzonkami i ich zmiany w czasie

Ponad potowa matzonkéw - rodzicéw dziecka z zespotem Downa - zauwaza
zmiany w jakoScitgczacych ich bliskich relacji4. Znaczna cze$¢ matzonkdéw dekla-
ruje, ze sgto zmiany pozytywne (41%), kt6re polegajg na pogtebieniu wzajemnych
wiezi. Jednak 10% matzonk6w wskazuje na pogorszenie sie relacji intymnych.

3 W badaniach wyré6zniono nastepujace fazy cyklu zycia rodziny: faza Il - faza rodzicielska
okresu dziecinstwa (dziecko w wieku niemowlecym, poniemowlecym i przedszkolnym); faza Il -
faza rodzicielska okresu szkolnego; IV - faza rodzicielska okresu dorastania; faza V - faza matzeriska
wtérna, czyli rodzicielska okresu dorostosci dziecka z zespotem Downa (por. Ziemska, 2001).

4 Wszyscy badani pozostawali w zwigzku matzenskim z matka/ojcem dziecka z zespotem Downa
W momencie jego narodzin.
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Natomiast 49°/0 badanych matzonkéw nie stwierdzito, aby w ich wzajemnych
stosunkach zaszty znaczgce zmiany w zwigzku z narodzinami dziecka z zespo-
tem Downa i jego obecnoscig w rodzinie. Nalezy dodac, ze percepcja zmian w re-
lacjach matzenskich jest podobna u kobiet i mezczyzn. Jednak wiecej mezczyzn
niz kobiet wypowiada sie pozytywnie na temat pogtebienia wiezi matzenskich po
urodzeniu niepetnosprawnego dziecka (odpowiednio: 48% i 31%).

Wystapity r6znice w percepcji zmian relacji matzeiskich w zaleznosci od po-
ziomu wyksztatcenia matzonkow. Generalnie osoby o wyzszym wyksztatceniu
percypuja wiecej zmian w relacjach matzenskich, tak pozytywnych, jak i negatyw-
nych, niz pozostali (z wyksztatceniem zawodowym i $rednim). Ponadto wsréd
0s0b, ktore pozytywnie oceniajg zmiany relacji matzenskich przewazajg osoby
zwyzszym wyksztatceniem, a nastepnie - osoby z wyksztatlceniem zawodowym.

Charakter zmian w relacjach, ktére dostrzegajg matzonkowie jest zalezny od
fazy cyklu zycia rodziny. | tak, w Il fazie cyklu najwiecej rodzicéw percypuje zmia-
ny w zakresie wiezi pomiedzy matzonkami w zwigzku z narodzinami dziecka z ze-
spotem Downa, w tym niemal potowa z nich méwi o zmianach polegajgcych na
pogtebieniu sie wzajemnej wiezi i przywigzaniab.Jednak 13% badanych zauwazyto
zmiany negatywne w stosunkach matzenskich, ktdre uwaza za konsekwencje naro-
dzin niepetnosprawnego dziecka. Niemal co dziesigty matzonek (maz, zona), (9%)
doswiadczyt radykalnego pogorszenia sie relacji, ktorego efektem byt rozwaéd. Taki
sam odsetek rodzicow znajdujgcych sie w V fazie cyklu wskazuje na rozpad wiezi
matzeniskiej w konsekwencji przyjscia na $wiat dziecka z zespotem Downa. Zdecy-
dowana wiekszo$¢ matzonkow pozostajgcych w 111 fazie cyklu (rodzina z dziec-
kiem w wieku szkolnym), (70%) nie dostrzega zmian jakosci relacji matzenskich,
ktére mogliby powigzac z obecnos$cig w rodzinie dziecka z zespotem Downa. W tej
fazie cyklu najczesciej jednak dochodzito do rozwoddw - w tej fazie ujawniono
30% rozwoddéw odnotowanych w catej grupie badanej.

Najlepiej oceniajg zmiany jakosci relacji matzenskich mezczyzni i kobiety znaj-
dujacy sie w 1V fazie cyklu zycia rodziny, czyli w fazie z dzieckiem dorastajgcym.
W tej grupie odnotowano wytacznie zmiany pozytywne. Rezultat ten jest bardzo
interesujacy, gdyz okres dorastania jest uwazany przez wielu specjalistow za szcze-
golnie trudny z punktu widzenia zmian rozwojowych dziecka. Na podstawie ana-
lizy zebranego materiatu nasuwa sie przypuszczenie, ze matzonkowie borykajacy
sie z trudnosciami w wychowaniu nastoletniego niepetnosprawnego dziecka moga
uzyskiwa¢ w intymnych relacjach wsparcie w petnieniu rél rodzicielskich®6.

5 Analiza szczeg6towa ujawnita, ze najwiekszy odsetek pozytywnych zmian w jakos$ci relacji
matzenskich zaobserwowali rodzice dzieci z zespotem Downa w wieku poniemowlecym.

6 W celu pogtebienia wiedzy na temat uchwyconej zaleznosci uzasadnione bytoby przeprowadzenie
badan poréwnawczych rodzin z dzieckiem z zespotem Downa i rodzin z dzieckiem petnosprawnym.
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Czas nasilonego niebezpieczenstwa rozpadu wiezi matzeriskiej przypada na
111 faze cyklu zycia rodziny, a zatem po fazie, w ktérej - zgodnie z wypowiedzia-
mi badanych kobieti mezczyzn - doszto do wzmocnienia wzajemnych wiezi.

Uzyskany obraz zmian jakoSci relacji matzenskich ukazuje ich dynamike
i zwigzki z fazg cyklu zycia rodziny. Generalnie zaobserwowane przez badanych
matzonkéw zmiany majg charakter pozytywny i spajajg rodzine. Pojawia sie jed-
nak kwestia sity spojnosci systemu rodziny, ktéra po przekroczeniu okreslonego
progu zmienia swg charakterystyke na ujemng (por. Olson, 1993, Plopa, 2005).

Stosunki rodzicow z otoczeniem spotecznym iich zmiany

Narodziny dziecka z zespotem Downa uruchamiajg wiele pozytywnych zmian
w kontaktach ze srodowiskiem spotecznym: blizszg i dalszg rodzing, przyja-
ciétmi, sasiadami itd. Ponad 40% badanych rodzicow wskazuje na korzystne
zmiany w sferze stosunkéw z dotychczasowymi znajomymi rodziny, a niemal
80% stwierdzito rozszerzenie sie kregu znajomych o inne rodziny z dzieé¢mi
niepetnosprawnymi, w tym z dzie¢mi z zespotem Downa. Jednak co czwarty
badany (25%) wypowiadat sie na temat rezygnacji z powierzchownych kontak-
tow badz ,matowartosciowych” na rzecz nawigzania nowych lub pogtebienia
wybranych. Niektorzy z badanych ojcow i matek dziecka z zespotem Downa
zalili sie na pietnujacy charakter niepetnosprawnosci ich dziecka i spoteczng
izolacje z powodu jego stanu zdrowia. Takie negatywne dosSwiadczenia miato
az 13% badanych.

Wrazliwos$¢ spoteczna rodzicow, tolerancja na odmiennosci
I ich zmiany

Wrazliwos$¢ rodzicow na potrzeby i stabosci innych ludzi i gotowos$¢ do ich zro-
zumienia pozostaje pod znaczagcym wpltywem obecnosci w rodzinie dziecka
niepetnosprawnego. Niemal 86% badanych dorostych zaobserwowato pozytyw-
ne zmiany swego ustosunkowania wobec innych ludzi, ktére przejawiaja sie we
wzroscie tolerancji wobec ludzkich stabosci i utomnosci i Swiadomie wigze je ze
stanem zdrowia swego dziecka. Wielu badanych (ponad 80%) po narodzinach
dziecka z zespotem Downa zauwaza w swym otoczeniu wiecej os6b wymaga-
jacych pomocy, a 75% odczuwa wiekszg potrzebe wspierania ich. Jedynie 10%
badanych rodzicow stwierdzito, ze ich trudna sytuacja znieczulita ich na klopoty
i potrzeby innych ludzi, a 17% w mniejszym stopniu interesuje sie swym otocze-
niem niz przed narodzinami niepetnosprawnego dziecka.
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Najczesciej zatem narodziny dziecka z zespotem Downa majg pozytywne
znaczenie dla zwiekszenia zainteresowania jego rodzicéw Swiatem spotecznym,
ich wrazliwos$ci na potrzeby innych ludzi oraz tolerancji na odmiennos¢.

Wartosci cenione przez rodzicéw i ich zmiany

Generalnie uktad centralnych wartosci dorostych nie zmienit sie w zwigzku z naro-
dzinami dziecka z zespotem Downa, ale zostat jednak wzbogacony o nowe wartosci.

Rodzice zauwazajg zmiany polegajgce na wprowadzeniu do swoich systeméw
wartosci pokory, ktorej wiekszo$¢ nie cenita wczes$niej (ponad 50% badanych)
oraz wartos$ci réwnosci rozumianej szerzej niz wczes$niej, bo obejmujacej row-
no$c¢ szans wszystkich ludzi —niezaleznie od ich sprawnosci, zdolnosci czy umie-
jetnosci (ponad 40%). Systemy wartosci jednej trzeciej badanych rodzicdw wzbo-
gacity sie o takie wartosci, jak: tolerancja, poczucie godnos$ci wiasnej i szacunek
dla godnosci innych oraz bezpieczeAstwo rodziny (emocjonalne i materialne),
aw przypadku wiecej niz potowy badanych wymienione wartos$ci przesunety sie
na wyzsze pozycje w hierarchii wartosci.

System wartosci, jak juz wcze$niej wspomniano, stanowi centrum wokot
ktérego tworzy sie tozsamos$¢ jednostki. Zmiana treSciowa i strukturalna tego
systemu uruchamia zatem przebudowe jej tozsamosci. Ze wzgledu na pozytyw-
ny charakter rozpoznanych zmian w systemach wartosci mozna oczekiwac ko-
rzystnych zmian w konstrukcji tozsamosci, a przede wszystkim wynikajgcych
z silniejszej integracji wokot wartosci, ktére wzbogacity system wartosci i/lub
przesunety sie na wyzsze pozycje. Analiza zmian w systemie wartosci wskazuje
takze na lepsze przygotowanie jednostki do zaistniatych warunkéw zyciowych.
Z tego punktu widzenia trudne rodzicielstwo w znaczgcy sposob przyczynia sie do
rozwoju indywidualnego rodzicow: umozliwia petniejszg integracje tozsamosci
dorostego i adaptacje do sytuacji. Uwrazliwia nie tylko na potrzeby najblizszych,
ale takze na potrzeby obcych innych ludzi.

Podsumowanie

Narodziny dziecka z zespotem Downa mozna uzna¢ za wydarzenie przetlomowe
w rozwoju indywidualnym jego rodzicéw. Jest to tez punkt zwrotny w cyklu zycia
rodziny, ktory moze radykalnie zmieni¢ funkcjonowanie systemu rodziny. Whbrew
niektorym obawom, ktore w Swietle naszych badan nie sg w petni uzasadnione, wy-
darzenie to moze stymulowac rodzicow do przewartoSciowania sytuacji, zdarzen
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i problemdw ze wzgledu na przyjeta przez wielu z nich warto$¢ centralng jaka jest
dobro i poczucie godnosci drugiego cztowieka.

W$rdd zmian zwigzanych z narodzinami dziecka z zespotem Downa, ktére za-
chodzg w funkcjonowaniu rodzicéw, nad zmianami negatywnymi - przewazajg po-
zytywne. Jednak nie zawsze jest to oczywiste w momencie wystgpienia danej zmiany.

Wiele dostrzegalnych zmian w zachowaniu rodzicow po pojawieniu sie niepetno-
sprawnego dziecka w rodzinie prowadzi, jak juz wyzej sygnalizowano, do przeksztat-
cenia struktury wartosci pod wzgledem jej zawartosci i hierarchii. Zostaje ona wzbo-
gacona o takie wartosci, jak tolerancja i szacunek dla ludzkich odmiennosci, awartos$¢
»FOWNOoSC¢” uzyskuje szersze znaczenie. Wokot tej zmodyfikowanej struktury wartosci
mozliwa staje sie silniejsza integracja tozsamosci rodzicow. Ze wzgledu na zawartos¢
treSciowg struktury wartosci ich tozsamos$¢é ma szanse - po mozliwym przejsciowym
ostabieniu jej konstrukcji - przyblizy¢ sie najwyzszego poziomu rozwojowego lub go
osiaggna¢. Takiej pozytywnej zmianie rozwojowej sprzyja miedzy innymi rozbudowa
centrum tozsamosci (system wartosci), z ktorg moze wigzac sie przebudowa jej granic
nadajgca im wigkszg elastycznos$¢ i otwarto$¢ na innych ludzi. Moze to skutkowaé
wiekszg tolerancjg i przyczynié sie do zmniejszenia stereotypowos$ci w mysleniu.

W zyciu matzenskim pary zachodzi takze wiele pozytywnych zmian w relacjach
intymnych. Generalnie matzonkowie percypujg wzrost jakosci swego zycia matzen-
skiego. Wielu pozytywnych zmian w relacjach intymnych doswiadczaja juz w dru-
gim itrzecim roku po narodzinach dziecka. Jednak do szczegélnie silnego scemento-
wania zwiagzku dochodzi wtedy, gdy dziecko jest w okresie dorastania.

Trudna sytuacja zyciowa rodzicéw dziecka z zespotem Downa stymuluje przy-
najmniej niektérych z nich do podjecia aktywnosci ukierunkowanej na podniesienie
wiasnych kompetencji: poszerzenia wiedzy i uzyskania nowych umiejetnosci, ktére
umozliwig efektywniejsze poradzenie sobie z tg sytuacjg. W ocenie wielu rodzicéw
skutkuje to lepszg adaptacjg do warunkow zyciowych.

Wieksza otwarto$¢ na potrzeby innych ludzi prowadzi do przebudowy stosun-
kéw rodzicoéw dziecka z szerszym otoczeniem spotecznym, a nie tylko z rodzing,
przyjaciotmi czy sasiadami. Ta zmiana nierzadko jest w pewien sposéb ukierunko-
wana przez specyficzne potozenie zyciowe rodzicow dziecka z zespotem Downa
i ich gotowos$¢ niesienia pomocy innym ludziom, ich ,stuzba dla innych” zostaje
zharmonizowana z osobistym centralnym problemem. Przejawiac sie to moze w an-
gazowaniu sie w prace stowarzyszen na rzecz osob niepetnosprawnych, w dziatalno-
Sci charytatywnej, w aktywnosci spoteczno-politycznej: w propagowaniu idei petnej
integracji spotecznej i walce o prawa dziecka i rodziny itp.

| tak, percepcja przez rodzicOw szczegOlnej sytuacji zyciowej zwigzanej z poja-
wieniem sie w rodzinie dziecka z zespotem Downa uruchamia mechanizmy pro-
wadzgce do ich lepszej adaptacji do zaistniatych warunkéw. Pelniejsza, bardziej
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efektywna adaptacja zostaje osiggnieta dzieki zmianom w strukturach psychicz-
nych i funkcjonowaniu rodzicdw. Doswiadczenia gromadzone dzigki opiece i wy-
chowywaniu dziecka niepetnosprawnego i przemian w codziennym zyciu rodziny
bedgcych konsekwencjg obecnosci w niej dziecka z zespotem Downa przyczyniajg
sie rozwoju intelektualnego, emocjonalnego i spotecznego rodzicow, a takze pozo-
statych cztonkdw systemu rodziny (por. Stelter, 2004).

W ten sposob rodzina, w ktorej pojawia sie jej nowy cztonek, jakim jest dziecko
z zespotem Downa, wchodzi na nowy tor rozwoju.
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Summary

Individual development of parents in the family system
with a Down syndrome child

The main problem considered is analysis of developmental changes in the parents

or caregivers ofa child with Down syndrome. O f particular interest is ifany spe-

cificindividual development of the parents takes place. On the basis of their own

studies, the authoresses have found that the birth ofachild with Down syndrome

usually is aturning event in individual development of its parents often stimula-

ting them to the following:

(1) Revision of situations, events and problems following from assuming as cen-
tral the good and dignity of another human being.

(2) Undertaking activities directed to improvement of the level oftheir own com-
petence, extension of knowledge and gaining of new abilities allowing a more
effective dealing with the difficult family situation.

In general, developmental changes observed in the parents of a disabled child te-
stify to their intellectual, emotional and social development, leading to a more
effective adaptation to the demanding family situation.



