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Streszczenie

Wprowadzenie. Zespét Downa to choroba cechujaca si¢ zaburzeniami rozwojowymi. Jest wada genetyczng cha-
rakteryzujaca si¢ obecnoscia dodatkowego, nadprogramowego chromosomu w 21 parze. Prowadzi to do uposle-
dzenia umystowego i fizycznego.

Cel. Celem pracy jest przedstawienie probleméw rodzin dzieci z zespotem Downa.

Material i metody. W badaniu wziglo udziat 50 rodzin dzieci z zespotem Downa. Badania przeprowadzono przy
pomocy kwestionariusza wlasnej konstrukgji.

Wyniki. Przeprowadzone badania wykazaly, ze rodziny dzieci z zespolem Downa od chwili narodzin chorego
dziecka maja wiele trudnosci. Dziecko z zespotem Downa nietatwo jest zaakceptowaé — 20% ankietowanych do tej
pory nie oswoilo si¢ z zaistnialg sytuacja. Dziecko z zespolem Downa moze w rézny sposéb wplynaé na rodzinne
stosunki — moze je zacie$nié, zblizy¢ — tak uznalo 28% rodzicéw, lub wreez przeciwnie — oddali¢ rodzing od siebie
i pordznic, tak si¢ stalo w przypadku 52% respondentéw.

Opicka nad dzieckiem z zespolem Downa nie nalezy do tatwych zaje¢. Zalezne jest to oczywiscie od poziomu
wiedzy rodzicéw na temat zespotu Downa i najlepiej, jesli zdaja sobie oni z tego sprawg jeszcze przed narodzinami
dziecka. Wowczas moga mozliwie najszybciej podja¢ kroki prowadzace do prawidlowej pielegnacji, leczenia, reha-
bilitacji, terapii i wszelkiej innej stymulacji rozwojowej chorego dziecka. U dzieci z zespotem Downa uptywajacy
czas ma bowiem szczegdlne znaczenie — jesli odpowiednio wezesnie dziecko takie nie opanuje pewnych czynnosci,
p6zniej bedzie mu trudniej nadrobi¢ te niedostatki badz bedzie to niemozliwe. 40% badanych stwierdzito, ze ich
wiedza o chorobie ich dziecka jest bardzo dobra i systematycznie poglebiana. 36% respondentéw ocenito swoja
wiedzg dobrze, za$ 20% wskazalo, ze jest ona przecigtna. Tylko 4% ankietowanych ocenito swoja wiedzg¢ na ten
temat Zle.

Whioski. Zespét Downa to choroba, z ktéra mozna normalnie zy¢ i funkcjonowaé. Wiele zalezy od rodzicéw
chorych dzieci, ktdrzy musza nauczy¢ si¢ bycia silnymi osobami, okazywa¢ wiele mitoéci, wsparcia i zrozumienia
dla swych pociech. Rodzice, ktérzy potrafia nawiaza¢ dobry kontakt z dzieckiem z zespotem Downa sprawiaja, ze
ich pociechy moga zy¢ normalnie. (PNN 2012;1(4):156-163)

Stowa kluczowe: zespét Downa, problemy rodzicéw, wada genetyczna

Abstract

Background. A Down’s syndrome is an illness being marked by a failure to thrive. Its genetic defects are being
characterized by a presence of the additional, extra chromosome in 21 for steam. It leads to mental and physical
handicap.

Aim. Visualising problems of families of children with the Down’s syndrome is a purpose of the work.

Materials and methods. 50 families of children took part in the examination with the Down’s syndrome. The
research tool was conducted with the use of their own questionnaire.

Results. Conducted examinations showed that families of children from the moment of the appearance of the ill
child were having great difficulty with a Down’s syndrome. The child with the Down’s syndrome is difficult is to
accept — 20% respondents so far did not accustom themselves to the existing situation. The child with the Down’s
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syndrome can in the different way influence family relationships — he/she can tighten them and bring closer
(recognised with 28% parents) or just the opposite — move the family away from oneself and drive to the edge
(this happened in case of 52% respondents).

The child care with the Down’s syndrome was not included in simple classes. It is dependent of course from the
level of the knowledge of parents about the Down’s syndrome and best, if they realize it still before the birth of a
child. Then they can as much as possible take steps causing correct care, treatment, rehabilitation, therapy and of
all other — developmental stimulation of the ill child. For children with the Down’s syndrome (because the passing
time is of special importance) — if appropriately early such a child will take control of certain activities, later it will
be harder for him/her to make up for these deficiencies or it will be impossible. 40% of the examined stated that
their knowledge about illness of their child was very good and systematically deepened. 36% respondents assessed
their knowledge well, whereas 20% showed that it was mediocre. 4% respondents only assessed their knowledge
on the theme badly.

Conclusions. A Down’s syndrome is an illness, with which it is possible to live normally and function. A lot de-
pends on parents of ill children who must learn being strong and loving, supporting and understanding for their
kids. Parents who are able to establish better contact with the Down’s syndrome with the child cause that their

solaces can live normally. (PNN 2012;1(4):156-163)

Key words: Down’s syndrome, parent’s problems, genetic defects

Wprowadzenie

Zesp6t Downa jest wada genetyczng polegajaca
na wystepowaniu zbyt duzej ilosci materialu gene-
tycznego w DNA — dodatkowej kopii chromosomu
21 pary. W wyniku tej wady dzieci z nig urodzone nie
rozwijaja si¢ prawidlowo, sa uposledzone umystowo
i fizycznie. Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z zespo-
fem Downa przewaznie jest dla rodzicéw i reszty rodzi-
ny zaskoczeniem, poniewaz przed urodzeniem nic nie
wskazywalo na tak powazna wad¢ w rozwoju dziecka.
Sa tez przypadki, kiedy przez pierwsze miesiace, czy
nawet lata zycia dziecka ci¢zko jest ujawni¢ obecnos¢
u niego zespotu Downa, ktéry staje si¢ widoczny wraz
z rozwojem malucha.

Rodziny, w ktérych pojawi si¢ dziecko z zespotem
Downa, staja przed wieloma trudnosciami, problema-
mi i zmaganiami. Ich zycie staje si¢ nieustanna walka
o akceptacje chorego dziecka przez nich samych i przez
otoczenie, o zapewnienie dziecku opieki medycznej,
o stworzenie mu jak najlepszych warunkéw do rozwo-
ju, aby wykorzystato maksymalnie wszelkie swoje moz-
liwosci rozwojowe.

Celem niniejszej pracy jest zbadanie sytuacji ro-
dzin posiadajacych dzieci z zespotem Downa, ich prob-
leméw, trudnosci, sposobéw radzenia sobie z chorobg
dziecka, z zaakceptowaniem tego faktu.

Material i metoda

W badaniu uczestniczyli rodzice dzieci z zespo-
fem Downa. Ankiet¢ wypelnito 50 rodzicéw dzie-
ci w wieku od 0 do 14 lat przebywajacych w Specjal-
nym Osrodku Szkolno-Wychowawczym w Sierpcu.
Respondenci to osoby w wieku 30-50 lat. Wickszos¢
rodzicéw jest w przedziale wiekowym 31-40 lat: 48%
matek i 55% ojcédw; rodzice powyzej 40 lat: 39% ma-
tek i 31% ojcéw; grupa w przedziale wiekowym 21-

30 lat: 13% matek oraz 14% ojcéw. Zdecydowana
wigkszo$¢ — 96% respondentdw, wskazalo jako miejsce
zamieszkania miasto, a tylko 4% wies. Najwigcej bada-
nych rodzicéw ma wyksztalcenie wyzsze: 56% ojcoéw
i 57% matek. Druga w kolejnosci jest grupa rodzicéw
z wyksztalceniem $rednim: 33% ojcéw i 30% matek.
Natomiast wyksztalcenie zawodowe zadeklarowato
11% ojcéw i 13% matek. Ponad potowa responden-
téw zadeklarowala, ze ich sytuacja ekonomiczna jest
przecigtna — w 52%; zta — w 20% i dobra — w 20%;
bardzo dobra — w 8%. Z odpowiedzi ankietowanych
wynika, ze 64% rodzin dzieci z zespolem Downa to
rodziny pelne, 20% to rodziny rozbite, natomiast 16%
to rodziny niepetne. W przypadku 64% respondentéw
opieke nad dzieckiem sprawuja oboje rodzice, w przy-
padku 28% — matka, a w przypadku 8% — ojciec.

Dzieci 40% badanych rodzicéw sa w przedzia-
le wiekowym 5-9 lat, 32% respondentéw ma dzieci
w przedziale wieckowym 0-4 lata, za$ 28% w wieku 10-
-14 lat.

Metoda badawcza zastosowana w niniejszej pra-
cy jest sondaz diagnostyczny, technika — ankietowanie,
natomiast narzedzie badawcze to autorski kwestiona-
riusz ankiety.

Uzyskane opracowano  statystycznie
wykorzystujac test Shapiro-Wilka, Test t-Studenta.
Wszystkie analizy byly liczone na poziomie istotnosci

p=0,05.

wyniki

Wyniki

Istotng kwestia dla przeprowadzonych badan
bylo to, czy w rodzinach respondentéw kto$ z rodzi-
ny w linii prostej urodzil si¢ z wada genetyczng jaka
jest zesp6t Downa. W 8% respondenci potwierdzili,
ze w ich rodzinach w linii prostej byly przypadki oséb
z zespotem Downa.

W przypadku 56% badanych rodzin, akceptacja
ich dzieci przez rodzing i przyjaciél nastapita dopie-
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ro po jakims czasie, 24% ankietowanych wskazalo, ze
nastapito to od razu po urodzeniu dziecka, natomiast
20% rodzicéw przyznalo, ze rodzina i przyjaciele do tej
pory nie moga zaakceptowa¢ ich dziecka z zespolem
Downa. Postawiono hipoteze, ze wigkszo$¢ rodzicéw/
rodzin dzieci z zespolem Downa nie od razu zaakcepto-
wala chorobe dziecka. Takich rodzin jest istotnie wigcej
niz tych, ktére zaakceptowaly ten fakt (test Shapiro-
Wilka=0,560; p=0,000).

Kolejne pytanie dotyczylo tego, czy pojawienie
si¢ dziecka z zespolem Downa zmienito w jaki$ spo-
s6b zycie rodzinne (ryc. 1). 52% badanych rodzicéw
przyznalo, ze narodziny dziecka z zespolem Downa
pogorszyly ich stosunki. W przypadku 28% respon-
dentéw dziecko z zespolem Downa wzmocnito wigzi
rodzinne, za$ jedli chodzi o 20% ankietowanych rodzin
dziecko z zespotem Downa nie spowodowalo zadnych
zmian. W wickszosci przypadkéw pojawienie si¢ dzie-
cka z zespotem Downa negatywnie wplywa na sto-
sunki rodzinne. Takich rodzin jest istotnie wigcej niz
tych, u ktérych fake ten nie mial negatywnego wply-
wu na stosunki rodzinne (test Shapiro-Wilka=0,520;
p=0,000).
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Rycina 1. Zmiany w zyciu rodzinnym po narodzinach dzie-
cka z zespotem Downa

Sposréd badanych ojcéw 58% ma inne dzieci
oprécz dziecka z zespolem Downa, natomiast wéréd
matek jest to 43%.

Odpowiedzi matek na temat ich kontaktu z dzie-
ckiem z zespolem Downa wygladaja nast¢pujaco: naj-
wigcej (48% z nich) okredlito swéj kontakt z dzie¢mi
jako przecigtny, 41% jako dobry, a 11% jako slaby.
Natomiast odpowiedzi udzielone przez ojcéw wskazu-
ja> ze 53% z nich ma przeci¢tny kontakt z dzieckiem
z zespotem Downa, 28% — dobry, za$ 19% — slaby.
Nie zawsze rodzicom udaje si¢ nawiaza¢ dobry kontakte
z chorym dzieckiem, ktére wymaga duzej cierpliwosci,
uwagi, uczué, duzego nakladu pracy i poswigcania mu
duzej ilosci czasu. Z reguly najlepszy kontakt z dzie¢mi
chorymi maja matki, poniewaz to one spedzaja z nimi
najwiecej czasu, to one najczesciej z nimi ¢wicza, pra-
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cuja, rozmawiaja. Badania przeprowadzone na potrze-
by niniejszej pracy nie potwierdzily tego twierdzenia
(test t-Studenta=0,370; p=0,71).

W przypadku 48% respondentéw okreslito sto-
sunek swoich pozostatych dzieci do dziecka z zespotem
Downa jako dobry, 30% jako obojetny, zas 22% jako
bardzo dobry (ryc. 2).
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Rycina 2. Stosunek rodzeristwa do dzieci z zespolem
Downa

W dalszej kolejnosci zapytano respondentéw czy
traktuja wszystkie swoje dzieci w ten sam sposéb. Jak
przedstawiono na rycinie 3 — 54% ankietowanych od-
powiedzialo, ze maja tylko jedno — dziecko niepelno-
sprawne, wigc calg swoja uwagg jemu pos$wigcaja, 24%
badanych stwierdzilo, ze cala swoja uwage poswigca
w zasadzie tylko dziecku niepelnosprawnemu, za$ 22%
wskazalo, ze wszystkie swoje dzieci traktuje na réwni.

60%

54%

50%

40%

30% "
24% 2%

10%

Procent uzyskanych odpowiedzi

0%
Mam tylko jedno dziecko
wige cala swoja uwage
poswigcam dziecku
niepelnosprawnemu

Wigcej czasu
poswigcam dziecku
niefelnosprawnemu

Wizystkie swoje dzieci
traktuje na réwni

Rycina 3. Stosunek badanych rodzicéw do dzieci

Az 72% poddanych badaniu rodzicéw odpo-
wiedzialo, ze z powodu choroby dziecka ograniczyto
w zyciu rodzinnym takie wydarzenia, jak wyjazdy na
wakacje czy imprezy towarzyskie.

Najwigcej odpowiedzi (ryc. 4) wskazuje na to, ze
dzieci z zespotem Downa czujg si¢ najlepiej w towarzy-
stwie rodzicéw — 32%, kolejno w towarzystwie zdro-
wych kolegéw i kolezanek oraz innych oséb — po 24%
i wéréd oséb z ta sama choroba — 20%.
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Na podstawie wynikéw ustalono, ze 58% rodzi-
coéw dzieci z zespolem Downa korzysta z fachowych
form pomocy rodzinie. Tylko 80% badanych rodzicéw
odpowiedzialo, ze ich dzieci z zespotem Downa objete
sa stala opieka lekarska. Udziat dzieci w zajeciach do-
datkowych deklaruje 42% badanych rodzicéw.
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Rycina 4. Towarzystwo, w ktorym dzieci z zespotem
Downa czuja si¢ najlepiej

Swoja wiedz¢ na temat choroby dziecka 40%
badanych rodzicéw ocenia bardzo dobrze i systema-
tycznie ja poglebia, 36% respondentéw jako dobra, zas
20% wskazalo, ze jest ona przeci¢tna i odczuwaja jej
deficyt. Tylko 4% ankietowanych ocenilo swoja wiedzg
na ten temat zle (ryc. 5).
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Rycina 5. Wiedza respondentéw na temat choroby ich
dziecka

Dyskusja

Rodziny dzieci z zespotem Downa zmagaja si¢
z réinego rodzaju problemami. Drzieci z zespolem
Downa wymagaja szczegdlnej opieki i troski. Potrzebu-
ja o wiele wigcej pracy ze strony rodzicéw i opiekunéw,
aby nauczy¢ si¢ funkcjonowaé w miar¢ samodzielnie.
Niestety osoby z zespotem Downa czgsto spotykaja si¢
z brakiem akceptagji ze strony spoleczenistwa, ale bywa
tez, ze i ze strony rodziny.

Szereg przeprowadzonych do tej pory badan
potwierdza, ze ryzyko wystapienia u dziecka zespotu

Downa wzrasta wraz z wiekiem rodzicéw, a przede
wszystkim matki. Wiek matki ma bardzo duzy wplyw
na to, czy urodzi ona dziecko z uposledzeniem umy-
stfowym. Szacuje si¢, ze w przypadku kobiet, ktére ro-
dza w wieku 45 lat, takie przypadki zdarzaja si¢ 74 razy
czgdeiej [1]. Do niedawna wigkszo$¢ badaczy sadzila, ze
wiek ojca nie ma wplywu na to czy dziecko urodzi si¢
zdrowe. Wsp6lczesne badania wykazuja znaczny wzrost
ryzyka w przypadku ojcéw, ktérych wiek przekracza 55
lat. Jest to spowodowane tym, ze wiek taty przyczynia
si¢ do wytworzenia chromosomu 21. Szacuje sig, ze
w jednym przypadku na pie¢ to z powodu ojca rodzi
si¢ dziecko z zespotem Downa. Co ciekawe podwyz-
szone ryzyko jest tez zauwazalne u matek w bardzo
mlodym wieku [1]. Wigkszo$¢ rodzicéw dzieci z zespo-
fem Downa w badanej grupie miesci si¢ w przedziale
wiekowym 31-40 lat, a dokfadniej 55% ojcow i 48%
matek. Za nimi klasyfikuje si¢ grupa rodzicéw w wieku
powyzej 40 lat — 39% matek i 31% ojcéw. Najmniej
rodzicéw pochodzi z grupy wiekowej 21-30 lat.

Zesp6t Downa jest choroba dziedziczna [2]. W ni-
niejszej pracy w 8% rodzin bioracych udzial w badaniu
odnotowano wystgpowanie zespolu Downa.

Dzieci z zespolem Downa, ze wzgledu na swoja
chorobe, bardzo cze¢sto spotykaja si¢ z brakiem akcep-
tacji ze strony najblizszych [3]. Akceptacja taka naste-
puje z czasem, ale bywa tez, ze nie nadchodzi nigdy.

Ponad polowa (56%) badanych rodzin przyznalo,
ze rodzina potrzebowala czasu, aby zaakceptowad poja-
wienie si¢ dziecka z zespotem Downa. W 24% rodzin
dziecko z zespolem Downa zostalo zaakceptowane od
razu, a w 20% wciaz nie jest akceptowane.

Rodzice, zwlaszcza ojcowie, nie radza sobie
z faktem narodzin upos$ledzonego dziecka. W wielu
przypadkach matki z chorobg dziecka pozostajg same,
ojcowie odchodza od rodziny. Przeprowadzone bada-
nia potwierdzily ten fakt. Réwniez pozostala rodzina
nie zawsze potrafi zaakceptowac chore dziecko, przede
wszystkim dlatego, ze nigdy nie spotkali si¢ z takim
przypadkiem i nie wiedzg jak wyglada zycie z chorym
dzieckiem. Przewaznie z uplywem czasu rodzina oswa-
ja si¢ z niepelnosprawnoscia i godzi z faktem obecnosci
dziecka z zespotem Downa, jednak sa tez przypadki, ze
rodzice zostajg z tym problemem sami, gdyz najblizsi
odwracaja si¢ od nich.

Z brakiem akceptacji dziecka z zespotem Downa
w rodzinie wigze si¢ pogorszenie stosunkéw pomiedzy
jej cztonkami. Niejednokrotnie jednak chore dziecko
potrafi zblizy¢ rodzing do siebie — czlonkowie rodzi-
ny wspdlnie opiekuja si¢ chorym dzieckiem, dziela
si¢ obowigzkami, przez co ich relacje stajg si¢ blizsze.
Ponad potowa badanych rodzin (52%) stwierdzilo, ze
pojawienie si¢ dziecka z zespotem Downa pogorszylo
stosunki w rodzinie. Natomiast w 28% przypadkéw
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wrecz przeciwnie — wzmocnifo rodzinne wigzi. W po-
zostalych rodzinach nie spowodowalo to zadnych
zmian.

Jesli dziecko z zespolem Downa jest pierwszym
dzieckiem, rodzice w bardzo wielu przypadkach boja
si¢, Ze wada genetyczna wystapi u kolejnych dzieci i nie
decydujg si¢ na nie. L¢k, czy dziecko urodzi si¢ zdrowe,
jak poradza sobie z pogodzeniem opieki nad dzie¢mi,
czy nie zmienig swojego stosunku do tego z niepelno-
sprawnoscia — naleza do czestych pytan stawianych so-
bie i specjalistom. Matki, ktére urodzily kolejne dzie-
cko, przyznaja, ze mialo to duze znaczenie w adapracji
do nowej sytuacji. Wéréd badanych rodzin 58% ojcéw
i 43% matek ma oprécz dziecka z zespolem Downa
jeszcze inne dzieci.

Przeszkoda w akceptacji dziecka z zespotem Dow-
na jest bardzo cz¢sto mala wiedza na temat tego schorze-
nia lub jej brak [4]. Ludzie nie wiedza jak postgpowaé
z takim dzieckiem, boja si¢ spolecznego naznaczenia,
odrzucenia. Rodzice boja si¢ probleméw, jakie niesie
ze sobg posiadanie dziecka z zespolem Downa. Naj-
czedciej, nie wiedzac, ze urodzi im si¢ chore dziecko,
nie s3 do tego zupelnie przygotowani, nie maja wiedzy
na temat choroby, pielegnacji takiego dziecka, jego re-
habilitacji, pracy z nim, tego, jak odpowiednio stymu-
lowa¢ jego rozwdj, by osiagnat jak najwyzszy poziom.
Rodzice przewaznie przez cale zycie od chwili pojawie-
nia si¢ dziecka z zespotem Downa w rodzinie, uczg si¢
o jego chorobie i stale poglebiaja t¢ wiedze. Niestety
nie zawsze chca, nie zawsze maja czas, a w skrajnych
przypadkach uznaja, ze niczego to nie zmieni i zaprze-
staja edukacji na ten temat, co negatywnie odbija si¢
na rozwoju chorego dziecka. 40% badanych rodzicéw
ocenia swoj poziom wiedzy na temat zespotu Downa
bardzo dobrze i deklaruje, ze systematycznie ja po-
glebia. 36% rodzicéw okreslito swoja wiedzg dobrze,
a 20% przecietnie, dodatkowo odczuwajac deficyt tej
wiedzy. Pozostali okreslili swoja wiedzg na temat zespo-
tu Downa Zle.

Kontakt z chorym dzieckiem nie nalezy do najla-
twiejszych — trzeba odnalez¢ sposéb na to, by do niego
dotrzed. Zazwyczaj najlepiej udaje si¢ to osobom, ktére
z takim dzieckiem przebywaja najczesciej. W prakeyce
sa to matki, ktére przewaznie biora trud opieki nad
dzieckiem uposledzonym na siebie rezygnujac z pracy
i pozostajac w domu, gdyz dziecko z zespotem Dow-
na wymaga ogromnej uwagi i pracy by nauczylo si¢
najprostszych czynnosci i by jego rozwéj byt jak naj-
bardziej pelny. Jedli chodzi o kontakt badanych rodzi-
coéw z dzieckiem z zespolem Downa, to wyniki badar
potwierdzaja, ze lepszy kontakt z dzie¢mi maja matki:
41% matek okreslito go jako dobry a 48% jako prze-
cigtny. Ojcowie tylko w 28% okreslili kontakt z dzie-
ckiem z zespotem Downa jako dobry, 53% ojcéw od-
powiedzialo, ze kontakt ten jest przecigtny. Pozostali
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rodzice majg z dzie¢mi z zespotem Downa staby kon-
takt. Bardzo czgsto do opieki nad dzieckiem uposle-
dzonym wlacza si¢ rodzenstwo. Na pewno obecno$é
rodzeristwa ma na takie dziecko terapeutyczny wplyw
— moze wplyna¢ na to, jak dziecko z zespotem Dow-
na przyswaja sobie rézne umiejetnosci. W badanych
rodzinach kontake rodzeristwa z dzie¢mi z zespolem
Downa 48% rodzicéw okreslito jako dobry, zas 22%
jako bardzo dobry. Pozostali wskazali, ze kontakt ich
dzieci z chorym rodzeristwem jest obojetny.

Kolejnym problemem w rodzinach, w ktérych
pojawia si¢ chore dziecko, jest to, ze czgsto zdrowe
dzieci, jesli sa w rodzinie, czujg si¢ zapomniane, od-
rzucone, odsunigte na dalszy plan przez rodzicéw [5].
Rodzice wigkszos¢ lub cala swa uwage skupiaja na cho-
robie dziecka, na tym, by osiagnelo ono jak najwyzszy
poziom rozwojowy, za$ o zdrowym dziecku zdaja si¢
juz nie pamigta¢. Brakuje im sit na to, by réwnie duza
uwagg poswigci¢ tez jemu. W takiej sytuacji dziecko
zdrowe czuje si¢ pokrzywdzone i moze pojawi¢ si¢
w nim zal do rodzicéw. Moze tez dojs¢ do sytuadji,
w ktorej zdrowe dziecko bedzie potrzebowalo wsparcia,
pomocy, a rodzice, pochlonigci dzieckiem chorym, nie
zauwaza weale potrzeb drugiego dziecka. W rezultacie
dziecko takie moze sprawia¢ problemy wychowawcze,
gdyz bedzie chciato zwrécié na siebie uwage. Wickszos¢
badanych rodzicéw najwiecej uwagi poswigca dziecku
z zespolem Downa — 54% (ma tylko jedno dziecko,
wigc w ich przypadku jest to oczywiste), zas 24% re-
spondentéw wickszo$¢ swojego czasu przeznacza na
opieke nad chorym dzieckiem. Pozostali (22%) staraja
si¢ traktowa¢ wszystkie swoje dzieci jednakowo.

Niektérym wydaje si¢, ze dzieci z zespotem Dow-
na jak i dzieci uposledzone w ogdle, powinny przeby-
waé w towarzystwie dzieci uposledzonych, ze wsréd
nich czuja si¢ najlepiej [6]. Na szczgicie czasy, kiedy
niepelnosprawnych izoluje si¢ od zdrowych przemijaja,
jednak rodzice dzieci z zespotem Downa zaznaczaja, ze
w przypadku tego schorzenia wcigz panuje w stosunku
do takich 0s6b dystans i niewiedza ze strony spoleczen-
stwa. Wplyw petnosprawnych na niepelnosprawnych
jest naprawde pozytywny i przynosi korzysci obu tym
grupom — niepetnosprawni lepiej si¢ rozwijaja, nato-
miast zdrowi uczg si¢ akceptacji niepelnosprawnosci,
odpowiedniej postawy i zrozumienia dla takich oséb.
60% badanych na potrzeby tej pracy rodzin wskazuje,
ze ich dzieci z zespotlem Downa maja pelnosprawnych
przyjaciét. Z badan wynika tez, ze najwigcej dzieci
z zespotem Downa (32%) najlepiej czuje si¢ w towa-
rzystwie rodzicéw, 24% — w towarzystwie zdrowych
kolegéw i kolezanek, 24% — w towarzystwie innych
0s6b, a 20% — w towarzystwie 0sob z zespolem Downa.

Dziecko z zespolem Downa w rodzinie niewat-
pliwie zmienia tryb jej zycia i ustalony dotad w ro-
dzinie porzadek. Przewaznie rodzice zostaja zmuszeni
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do rezygnacji z czego$, na przyklad z pracy, z hobby,
aby podja¢ opieke nad chorym dzieckiem. Zdecydo-
wana wickszo$¢ badanych rodzin (72%) przyznala, ze
z powodu pojawienia si¢ w ich zyciu chorego dziecka,
ograniczyli takie wydarzenia, jak wyjazdy czy imprezy
towarzyskie.

Rodzice dzieci z zespolem Downa maja mozli-
wo$¢ korzystania z fachowych form pomocy rodzinie —
réznego rodzaju placéwek, wyjazdéw na turnusy reha-
bilitacyjne, réznych form terapii. Wielu rodzicéw, nie
mogac znalez¢ nigdzie wsparcia, szuka innych rodzicéw
takich dzieci i razem zaczynaja dziala¢. Dla wielu ro-
dzicéw kontakt z osobami bedacymi w podobnej sytu-
agji jest niezwykle wazny. Daje szansg¢ na odnalezienie
grupy ,swoich” i pozbycie si¢ etykiety ,,innych”. Majac
dziecko zaklasyfikowane do grupy os6b z nietypowym,
zagrozonym rozwojem, rodzice stopniowo przekonu-
ja si¢, ze otoczenie (shuzby medyczne, specjalisci, ale
takze $rodowisko spoleczne) zwykle traktuje ich jako
innych. Wlaczajac si¢ w dzialalnos¢ grup skupiajacych
rodzicéw wychowujacych dzieci z podobna diagnoza,
oprécz mozliwoéci odnalezienia pomocy specjalistycz-
nej czy stosownych informacji nabierajg przekonania,
ze nie sa osamotnieni. Odnajduja swoja grupe, nie
czuja si¢ odtraceni. 58% badanych rodzin korzysta
z fachowych form pomocy rodzinie. 80% badanych
rodzicéw wskazalo tez, ze ich dzieci z zespotem Downa
s objete stala opieka lekarska.

W opiece i terapii dziecka z zespolem Downa
wazna jest kazda forma aktywnosci [7]. Dzieci takie
wymagaja wiecej czasu i pracy, by nauczy¢ si¢ czyn-
nosci, ktére dla zdrowego dziecka sa czym$ natural-
nym. W tym celu dzieci z zespolem Downa mogg bra¢
udzial, na przyktad w zajeciach pozalekeyjnych. Czes¢
badanych rodzicéw (42%) deklaruje, ze ich dzieci z ze-
spolem Downa uczgszezaja na zajecia pozalekeyjne.

Kolejnym problemem jest edukacja dzieci z ze-
spolem Downa. Obecnie istnieje dla nich obowiazek
szkolny, natomiast w ogromnej czesci przypadkéw
dzieci te w momencie, kiedy maja i$¢ do szkoly, nie
potrafia méwi¢ czy wykonywa¢ innych, prostych, jak
si¢ wydaje, czynnosci. Rodzice wkiadaja ogromna pra-
cg w to, aby ich dzieci z zespolem Downa rozwijaly
si¢ mozliwie normalnie. Szukaja pomocy w réznych
instytucjach, organizacjach, szukaja wsparcia i wskazé-
wek u innych rodzicéw dzieci z zespolem Downa, ra-
zem organizujg rézne formy pomocy takim dzieciom.
Wszystko to wymaga ogromnych nakladéw czasu
i energii. Poza tym niejednokrotnie bywa tak, ze ro-
dzice czy rodzina staraja si¢ wyprze¢ chorobe dziecka,
uwazaja, ze intensywna terapia, rehabilitacja i praca
z dzieckiem z zespolem Downa przywréci mu catko-
wicie lub w duzym stopniu sprawno$¢ i nastapi ,.cu-

downe uzdrowienie”. Matki w rézny sposéb zaklinaja
rzeczywisto$¢, cheac, aby wszystko bylo jak przedtem.
Z jednej strony sa $wiadome diagnozy (bardzo czgsto
pelnej negatywnych prognoz), ktéra w mniejszym lub
wickszym stopniu przyjmuja do wiadomosci, z drugiej
— podejmujg statg walke o normalno$¢ swojego dziecka
i swojej rodziny. Ta normalno$¢ w ich mniemaniu ma
oznaczaé ,wyijsécie z zespotu Downa”. Marza o wylecze-
niu, cudzie, pokonaniu stygmatu. W pierwszych latach
zycia dziecka intensywnie kontaktujg si¢ z lekarzami,
szukaja sposobdéw wspierania rozwoju dziecka. Do-
$wiadczajg tez ambiwalencji uczué¢ — obok ciagle po-
jawiajacej si¢ rozpaczy, bezsilnosci, lgku i smutku jest
tez zmgczenie, zto$¢, nadzieja i rado$é. Zespét Downa
jest pewnego rodzaju przeszkoda, ktéra nalezy wyeli-
minowac.

Poszukiwanie cudownych terapii zespotu Downa,
proby zycia jak dawniej, kontakt z rodzicami innych
dzieci z zespotem Downa, praca z dzieckiem pod okiem
specjalistéw, szukanie pomocy w organizacjach, dba-
nie o zdrowie fizyczne i wyglad dziecka, rehabilitacja,
decyzja o drugim dziecku — to wszystko s3 problemy,
z jakimi muszq radzi¢ sobie rodzice dzieci z zespotem
Downa w codziennej walce o akceptacje.

Podobnie jak w populacji dzieci zdrowych
— o rozwoju dziecka decyduje whasciwa opieka rodzi-
cbw, wezesna i ciagla stymulacja rozwoju ruchowego,
rozwoju mowy oraz czynnosci poznawczych. Nalezy
podkresli¢, ze ostateczny stopiet rozwoju intelektual-
nego jaki osiagnie dziecko jest tylko w cz¢sci pochodna
genetycznego potencjatu. Wazny udzial w tym procesie
ma odpowiednie nastawienie rodzicow w polaczeniu
zwczesng i intensywng rehabilitacjg psychoruchowa,
terapig zajeciowa, stymulacja mowy oraz szeroko pojeta
dziatalnoscig edukacyjng w pézniejszym wieku dziecka.
Wymaga to ogromnego samozaparcia i zaangazowania
ze strony rodzicow oraz starszego rodzeristwa, ale dzig-
ki tym dziataniom dziecko moze osiggna¢ maksymalny
stopient rozwoju na jaki pozwala choroba.

Lekarz powinien réwniez uswiadomi¢ rodzicom
zalezno$¢ opéznienia rozwoju umystowego od wieku
dziecka. Deficyt intelektualny bedzie najmniej wi-
doczny u najmlodszych dzieci, ale w miare uptywu lat
zwicksza si¢ dystans miedzy dzie¢mi z zespotem Dow-
na a zdrowymi réwiesnikami. Réznice sg najbardziej
widoczne w okresie szkolnym i dotycza przede wszyst-
kim umiejgtnosci rozwiazywania zadari wymagajacych
myslenia abstrakcyjnego. Praktyczne zalecenia dla ro-
dzicéw odnosnie zasad postgpowania z dzieckiem nale-
zy przekaza¢ jak najszybciej po ustaleniu rozpoznania.
Nalezy zwréci¢ uwage na konieczno$¢ wprowadzenia
wezesnej stymulacji oraz na fakt, ze wigksze znacze-
nie ma jakos$¢ stosowanych bodzcéw niz ich liczba.
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Chociaz istnieje duze podobieristwo zachowan oraz
reakeji wiréd dzieci z zespotem Downa, nalezy pamig-
ta¢ o mozliwo$ci wystapienia znacznych réznic osob-
niczych, co zmusza do indywidualnego traktowania
kazdego chorego.

Waznym czynnikiem dla rozwoju dziecka jest ro-
dzina. Dziecko z zespolem Downa, jak kazde potrzebu-
je normalnego domu. Dzieci uczg si¢ wielu rzeczy od
kochajacych i troskliwych rodzicéw. Kochajaca rodzina
odgrywa wazna rol¢ w rozwoju pierwszych kontaktéw
spolecznych. Rozmowy przeprowadzane z najblizszymi
wzbudzaja u malucha ciekawos¢, zainteresowanie ota-
czajacym $wiatem. Dzieci obdarzone miloscig sa zdol-
ne do rozpoznawania emocji u najblizszych. Czesto wi-
dzac zaplakana twarz matki cheg si¢ do niej przytuli¢,
szukaja z nig kontaktu. Wazne jest to, aby przyjscie na
$wiat dziecka z uposledzeniem nie zaktécito normalne-
go funkcjonowania rodziny. Dziecko musi odczuwad,
ze ma swoje miejsce, gdzie czuje si¢ bezpiecznie. Ro-
dzice powinni akceptowaé dziecko takim, jakie jest,
w przeciwnym wypadku ich pociecha nigdy nie bedzie
miala warunkéw do prawidlowego rozwoju.

Rodzice po uslyszeniu diagnozy wskazujacej na
obecnos¢ cech zespotu genetycznego u ich dziecka po-
trzebuja wsparcia psychicznego i emocjonalnego. Przy-
wrécenie im zaufania do siebie rzutuje na ich wlasciwa
postawe wobec siebie samych i wobec dziecka. Potrze-
buja wiedzy, jak opiekowa¢ si¢ odmiennym dzieckiem
i potrzebuja wsparcia spolecznego w sprawowaniu tej
opieki. Kiedy juz przezwycieza kryzys czgsto udzielaja
wsparcia innym rodzinom w podobnej sytuacji, two-
rzac stowarzyszenia, skutecznie wspierajac si¢ nawza-
jem i poszukujac rozwiazaii waznych w rozwoju ich
pociech.

Montessori [8] zaleca, aby dziecko akceptowac
z jego stabymi stronami, takimi jakie s3 obecne u kaz-
dego cztowicka. Rozwdj dziecka z zespotem Downa po-
stepuje niezaleznie od naszej frustracji. Podejmowanie
czynnosci przez dzieci, ich naturalna aktywnos¢ jest
przejawem samorealizujacych si¢, wewngtrznych po-
trzeb rozwojowych dziecka. Ono nie moze czekaé czy
i kiedy zdecydujemy si¢ na wsparcie i pomoc w jego
rozwoju oraz czy rzeczywiscie jesteSmy przygotowani
do jej udzielania. Nalezy dziecko obserwowa¢ i mu to-
warzyszy¢, odkrywaé wlasciwa dla niego drogg rozwo-
ju. Poprzez odkrywanie umiejetnosci, nalezy odkrywaé
tez jego realne potrzeby. Powinno si¢ tak stymulowaé
rozwoj, aby ,wyciagna¢ z dziecka wszystko to, co naj-
lepsze”.
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Wnioski

Narodziny dziecka z zespotem Downa w rodzinie
wplywaja istotnie na jakos¢ i styl zycia rodzinnego.

1. Wickszo$¢ rodzicéw/rodzin dzieci z zespolem
Downa nie od razu zaakceptowata chorobe dziecka.

2. W wigkszosci przypadkéw pojawienie si¢ dziecka
z zespotem Downa negatywnie wplywa na stosun-
ki rodzinne.

3. Rodzicom nie zawsze udaje si¢ nawiaza¢ dobry
kontakt z dzie¢mi z zespotem Downa, z reguly to
matki maja z nimi lepszy kontakt niz ojcowie.

4. Wickszo$¢ dzieci z zespotem Downa uczestniczy
w dodatkowych zajeciach, jest pod stalg opiekg le-
karza, korzysta z fachowej pomocy oraz ma kon-
takty ze zdrowymi réwiesnikami.

5. Wigkszos¢ rodzicoéw dzieci z zespotem Downa oce-
nia swoja wiedz¢ jako dobra i bardzo dobra.

Zalecenia dla praktyki pielegniarskiej

Praca przedstawia problemy rodzin posiadaja-
cych dzieci z zespolem Downa, a s3 one naprawdg réz-
norodne. Jednak obserwujac wiele z nich mozna by¢
pelnym podziwu dla ich zaradnosci, zorganizowania
i sily, jakie wykazuja w obliczu choroby dziecka, a tak-
ze dla faktu, ze nie izolujg si¢ od otoczenia i pokazuja,
ze z zespolem Downa mozna funkcjonowaé w miare
normalnie. W ramach swoich dzialari pielegniarka po-
winna zapewni¢ wsparcie, zaréwno emocjonalne jak
i informacyjne rodzinie, aby ta mogla jak najpelniej
sprawowac swoja opiekuriczg role wobec dziecka z ze-
spolem Downa.
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