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The process of adaptation to the role of a parent of a child with Down Syndrome is
very difficult, multi-staged and stress-causing both for mothers and for fathers.
Coping with the parental stress is a constant challenge for mothers and fathers of
a child with Down syndrome and it increases the significance of different types of
social support. The choice of coping strategy influences parents’ cognitive abilities,
competences of emotional and behavioural regulation and facilities more positive
assessment of their intellectually disabled child. In case parents choose more adap-
tive, that is problem - focused coping strategy the adjustment to parental role pro-
ceed more fluent, or even more adequate. In addition, it has been proven that re-
ceiving social support and using accommodative coping style may boost the process
of adaptation to parental role of a child with Down syndrome.
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Rola rodzicielska. Wprowadzenie

Kazdy czlowiek, ktory jest czeécig systemu rodziny, przyjmuje
okreslone zadania; przejawia okreslone postawy i sposéb zachowa-
nia sie. To przyjeta rola determinuje rodzaj aktywnosci, wybory,
jakie powinny by¢ dokonane i jakie s3 dokonywane. Analogicznie
w obrebie systemu rodzinnego mozemy stwierdzi¢, ze to nadana
lub przyjeta rola determinuje nasze relacje i sposob zachowania sie
w stosunku do pozostatych cztonkéw rodziny!. W ciggu zycia kaz-
dy czlowiek przyjmuje lub wchodzi w wiele réznych rdl, czego
funkcjq jest treé¢ i forma aktywnosci2. Amedeo Cencini i Alessandro
Manentid podaja, ze rola spoleczna to okreslony w danej kulturze
zbior oczekiwan kierowanych wobec jednostki zajmujgcej okreslong
pozycje w strukturze spolecznej. Normy definiuja role, okreslaja
zachowanie danej osoby, sa przez nig interpretowane i stanowia
jedyna wyktadnie dla indywidualnego systemu znaczerr. Nie zaw-
sze dana osoba od razu wchodzi w nadang lub wybrang przez
siebie role spoleczng, czesto spelnienie powierzonych wymogow
i oczekiwan jest wynikiem dlugiego procesu wchodzenia w role, co
zwigzane jest z indywidualnym rozwojem*. Na przykiad rola rodzi-
cielska nie zawsze jest wynikiem urodzenia dziecka, czesto jest kon-
tynuacja roli zwigzanej z plcig i pelnionej roli matzeriskiej®.

Teresa Rostowska® uwaza, ze rola rodzinna najczesciej oznacza
wzér zachowania (lub wyobrazerr o nich), podejmowanego w sy-

1V. Bedkowska-Heine, Tworzenie roli matki dziecka niepetnosprawnego, [w:] Wy-
brane zagadnienia psychopatologii rozwoju dzieci i mlodziezy, red. S. Michilewicz, Oficy-
na Wydawnicza ,, Impuls”, Krakéw 2003, s. 77-93.

2M. Los, ,, Role spoteczne” w nowej roli, [w:] Mate struktury spoteczne, red. J. Ma-
chaj, Wydawnictwo UMCS, Lublin 1999, s. 93-106.

3 A. Cencini, A. Manenti, Psychologia a formacja, Wydawnictwo WAM, Kra-
kow 2002.

4+ M. Los, op. cit.

5 M. Ziemska, Postawy rodzicielskie, Wiedza Powszechna, Warszawa 1973.

6 T. Rostowska, Matzeristwo, rodzina, praca a jakos¢ Zycia, Oficyna Wydawnicza
,Impuls”, Krakéw 2009.
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tuacjach spotecznych zwigzanych z funkcjonowaniem rodziny”.
Wedlug Marii Ziemskiej rola rodzicielska to nabyta struktura po-
znawczo-dazeniowo-afektywna ukierunkowujaca zachowanie rodzi-
cow wobec dziecka®. Role rodzicielskie posiadaja pewne zachowa-
nia wspodlne dla obojga rodzicéw oraz takie, ktére sa specyficzne
tylko dla matki czy ojca. Np. rola matki wymaga poczecia dziecka
i jego urodzenie, dbanie o jego prawidlowy rozwoj, opieke i wy-
chowanie. Rolg matki jest tez obdarzanie dzieci uczuciem, okazy-
wanie mu serdeczno$ci, wyrozumialosci, wprowadzanie go w zycie
rodzinne i tradycje’.

W przypadku roli ojca nastgpily zmiany w odniesieniu do tego,
jakie byly oczekiwania w tradycyjnej, patriarchalnej rodzinie, a jakie
sa wspolczesdnie. Przemiany spoteczno-kulturowe, gospodarcze spo-
wodowaly, ze od ojca nie oczekuje si¢ juz tylko tego, ze bedzie zaj-
mowal si¢ utrzymaniem rodziny, zapewnial rodzinie stabilnos¢
ekonomiczna. W roli rodzicielskiej wspolczesnego mezczyzny miesz-
cza sie takie zachowania jak uczestnictwo w pracach domowych,
zajmowanie si¢ dzie¢mi i wykonywanie na ich rzecz czynnosci
opiekuniczo-wychowawczych!0. Nastepuje stopniowe zacieranie sie
réznic miedzy rolami ojca i matki, a ich funkcje coraz bardziej sie
uzupelniajq.

Pelnigc funkcje rodzicielska, rodzice moga zaspokaja¢ zaréwno
potrzeby wilasne, jak i potrzeby dzieci. W obszarze potrzeb wila-
snych miesi si¢: uznanie, szacunek, samorealizacja, macierzynstwo
(ojcostwo), przekazywanie dzieciom wartosci, wiedzy, wlasnych
osiggniec.

W przypadku zaspokajania potrzeb dzieci rodzice dbaja o ich
rozw6j we wszystkich obszarach ich zycia i przygotowuja ich do

7 Ibidem.
8 M. Ziemska, op. cit.
9 T. Rostowska, op. cit.

10 M. Plopa, Wigzi w matzenistwie i rodziny. Metody Badan, Oficyna Wydawnicza
,Impuls”, Krakéw 2006; B. Harwas-Napierata, Specyfika komunikacji interpersonalnej
w rodzinie ujmowanej jako system, [w:] Psychologia rodziny, red. 1. Janicka, H. Liberska,
Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2014, s. 27-69.
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funkcjonowania w spoteczenistwiell. Zaangazowanie w odgrywanie
tej roli i wlasciwa jej realizacja moze korzystnie wptynaé na obraz
siebie, system wartoséci, poczucie tozsamosci osobowej i przyczynia
sie do satysfakgji z realizowanej roli2.

Badacze wyrézniaja dwa pojecia zwigzane z terminem roli ro-
dzicielskiej; pierwsze to ,wymog roli”, czyli oczekiwania spoteczne
nadane danej osobie, druga to ,koncepcja roli”, czyli interpretacja
tych wymogéw przez dang osobe!s.

Rola rodzica dziecka z zespotem Downa

Wedlug Ziemskiej'* rodzicielstwo jest waznym czynnikiem daja-
cym poczucie bezpieczeristwa mlodemu cztowiekowi i okreslajacym
jego status w spoteczenstwie. Ojciec i matka dzieki sukcesom osigga-
nym przez wlasne potomstwo niewatpliwie czuja dume i rados¢.
Nierzadko dzieci dajg rodzicom sposobnos¢ przezywania posrednio
sukcesow, ktérych sami nie mieli mozliwosci doswiadczy¢, innymi
stowy dzieci sa dla rodzicéw réwniez zrodlem osobistej satysfakcjil®.

Inne do$wiadczenia majq rodzice dzieci z zespotem Downa. Jak
ujawniajg badania, przyjscie na $wiat potomka z niepetnosprawno-
Scig intelektualng jest stanem trudnym, czesto nieoczekiwanym
i nieakceptowanym!?6. Malgorzata Koscielskal” ttumaczy, ze w wiek-
szosci przypadkow rodzice decydujacy sie na posiadanie dzieci nie
wyobrazaja sobie siebie w roli opiekunéw dziecka niepelnospraw-

11 T. Rostowska, op. cit.

12 M. Ziemska, op. cit.

13 A. Cencini, A. Manenti, op. cit.

14 M. Ziemska, op. cit.

15 V. Bedkowska-Heine, op. cit.

16 M. Koscielska, Trudne macierzynistwo, Wydawnictwo Szkolne i Pedagogiczne,
Warszawa 1998; H. Liberska, M. Matuszewska, Model rodziny z dzieckiem niepetno-
sprawnym, [w:] Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym — mozliwosci i ograniczenia rozwo-
ju, red. H. Liberska, Difin, Warszawa 2011, s. 41-66; A. Zyta, Rodzeristwo 0sob z gleb-
szq niepetnosprawnosciq intelektualng, Oficyna Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2004.

17 M. Koscielska, op. cit.
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nego. Oczekuja po porodzie satysfakcji ptynacej z normalnego roz-
woju potomka i jego osiggnie¢ rozwojowych. W takich przypadkach
diagnoza lekarska jest zdarzeniem niezwykle obcigzajacym emocjo-
nalnie, a szok zwigzany z diagnoza wplywa na to, Ze niektérzy ro-
dzicie rezygnuja z zabrania chorego dziecka do domu. W chwili
narodzin dziecka i diagnozy zespolu Downa rodzice do$wiadczaja
silnego uczucia depresji's.

Po jej poczatkowym okresie spowodowanym narodzinami i sy-
tuacja diagnozy, samopoczucie rodzicow ulega stopniowej popra-
wie az do momentu, gdy dziecko osiggnie okolo czwarty miesigca
zycia. W tym czasie pojawia sie druga fala depresji spowodowana
tym, zZe rodzice obserwuja nastepstwa rozwojowe zwigzane z ze-
spolem Downa. Zaczynaja dostrzega¢, ze ich niemowle stabiej rea-
guje na bodZce z otoczenia i rzadziej si¢ uSmiecha niz dzieci rozwi-
jajace sie prawidlowo. Kilka fal depresji moze réwniez wystgpic
w okresie przedszkolnym, gdy rodzice zaczynaja dostrzegaé trud-
noéci rozwojowe w zakresie chodzenia, méwienia, korzystania
z toalety, a przede wszystkim w nauce szkolnej. Ponowne doswiad-
czenie depresji moze pojawic sie u rodzicow w okresie dojrzewania
ich dzieci oraz w poczatkach okresu ich dorostoéci. Silne reakcje
emocjonalne okazuja si¢ by¢ stalym elementem wychowywania
dziecka z zespotem Downa we wszystkich okresach jego rozwoju'®.

Stres zwiazany z otrzymaniem diagnozy
o niepelnosprawnosci dziecka

Konsekwencje psychologiczne dla rodzicow zwigzane z prze-
siewowymi badaniami prenatalnymi oraz reakcje emocjonalne po-

18 R.N. Emde, C. Brown, Adaptation to the birth of a Down’s syndrome infant: Griev-
ing and maternal attachment, “Journal of the American Academy of Child Psychiatry”
1978, nr 17, s. 299-323; C. Zahn-Waxler, S. Duggal, R. Gruber, Parental psychopathology,
[w:] Handbook of parenting 2, 3, red. M.H. Bornstein, Mahwah, Lawrence Erlbaum
Associates, Mahwah 2002, s. 295-327.

19 C. Zahn-Waxler, S. Duggal” R. Gruber, op. cit.
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wstajace u tych rodzicéw, ktérzy po raz pierwszy ustyszeli diagno-
ze¢ o niepelnosprawnosci ich potomka, dobrze ilustruja eksploracje
przeprowadzone przez Sue Hall, Martina Bobrow i Therese M. Mar-
teau?. Badacze prowadzili analizy w trzech podgrupach rodzicéw
dzieci z zespolem Downa. Te trzy grupy to osoby: a) ktére otrzyma-
ty falszywy, negatywny wynik badan prenatalnych, b) ktérym nie
zaproponowano badan przesiewowych, oraz osoby c) ktére odmo-
wily wykonania testu. W wyniku przeprowadzonych badar Hall,
Bobrow i Marteau ustalili, ze najwigksze nasilenie negatywnych
emocji wystepuje u rodzicow, ktérzy otrzymali nieprawidlowy wy-
nik prenatalnego badania przesiewowego, to znaczy byli informo-
wani o braku dysfunkcji rozwojowych u dziecka. Falszywie ujemny
wynik w omawianych badaniach byl pozytywnie skorelowany
z wyzszym stresem rodzicielskim, silniejsza sktonnoscia do obwi-
niania innych za narodziny dziecka oraz bardziej negatywna po-
stawa wobec niego w poréwnaniu z rodzicami, ktérzy odmowili
wykonania badania. Inne zachowania natomiast przejawiali rodzi-
ce, ktoérzy otrzymali wilasciwa diagnoze prenatalng, Jak wskazuja
Hall, Bobrow i Marteau, rodzice, ktérzy wiedzieli, ze pt6d ma cechy
zespolu Downa, ale zdecydowali sie kontynuowa¢ ciaze, wykazali
sie nizszym poziomem niepokoju, bardziej pozytywnymi reakcjami
i akceptujaca postawg wobec dziecka?!. Podobne wyniki uzyskat tez
w swoich badaniach Brian Skotko?2. Autor uwaza, ze pozytywny
stan emocjonalny rodzicéw (szczegélnie matek), ktorzy wiedza, ze
urodzi im sie dziecko z zespolem Downa, wynika ze stopniowego
pogodzenia si¢ i oswojenia z nienormatywna sytuacja?®. Skotko
zauwazyl tez, ze kobiety, ktére zdecydowaty sie kontynuowac cigze
po diagnozie prenatalnej zespolu Downa, uczynily tak przede

20 S. Hall, M. Bobrow, T.M. Marteau, Psychological consequences for parents of false
negative results on prenatal screening for Down’s syndrome: Retrospective interview study,
“British Medical Journal” 2000, nr 320, s. 407-412.

21 S. Hall, M. Bobrow, T.M. Marteau, op. cit.

22 B. Skotko, Mothers of children with down syndrome reflect on their postnatal sup-
port, “Pediatrics” 2005, nr 115, s. 64-77.

2 Jbidem.
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wszystkim ze wzgledu na osobiste przekonania i wartosci. Wiek-
szos¢ z tych matek, decydujac sie na badania przesiewowe, podjeto
juz decyzje, ze beda kontynuowac ciaze bez wzgledu na otrzymany
wynik. Natomiast kobiety, ktére otrzymatly informacje, ze ich dziec-
ko bedzie mialo zesp6ét Downa, ale nie podjely jeszcze decyzji
o kontynuacji cigzy, chcialy zebra¢ wiecej informacji. Co wiecej,
wiekszo$¢ z tych matek wykazalo frustracje podczas interakcji
z lekarzami i podkreslato potrzebe zapoznania sie z aktualniejszymi
materialami naukowymi na temat zespolu Downa oraz prosity
o skierowanie do lokalnych grup wsparcia?4.

Proces przystosowanie sie do roli rodzica dziecka
z zespotem Downa

Analizujac role rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng, nie mozna powiedzie¢ jedynie o wejsciu w role lub o przyje-
ciu swojej roli lecz bardziej dokladnym stwierdzeniem jest méwienie
0 procesie przystosowania sie do roli. W ujeciu Violetty Bedkow-
skiej-Heine? proces przystosowania si¢ do roli rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscia obejmuje nastepujace etapy: wpadniecie
w pulapke roli, oswajanie si¢ z rolg, identyfikacja z rola, wdruko-
wanie w role, wzrastanie w role, autonomizacja roli, fetyszyzacja
roli, negacja roli oraz kreacja roli.

Etap pierwszy ,wpadniecie w pulapke roli” obejmuje faze szo-
ku i konfrontacji z diagnoza dotyczaca niepelnosprawnosci dziecka.
W tym etapie nastepuje szereg negatywnych doznani psychoemo-
cjonalnych, takich jak lek, zagubienie, chaos, dezorientacja, a takze
gniew i agresja. Destabilizacji ulega réwniez system rodziny, a mfo-
dzi rodzice do$wiadczajq kryzysu?. Na tym poziomie rodzice nie
widzg pozytywnych stron swojego rodzicielstwa.

24 [bidem.

%V. Bedkowska-Heine, op. cit.

26 M. Koscielska, Oblicza uposledzenia, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warsza-
wa 1995; M. Koscielska, Trudne macierzynistwo...; M. Ziemska, op. cit.
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W kolejnym etapie rodzice podejmuja probe wyjscia z kryzysu
poprzez ,oswajanie sie z rolg”. Gdy rodzice uzyskuja pewnos¢, ze
niepelnosprawno$¢ dziecka jest nieodwracalna i niewyleczalna,
podejmuja proby radzenia sobie z kryzysem poprzez stosowanie
réznych mechanizméw obronnych, takich jak: zaprzeczenie, racjo-
nalizacja czy wyparcie. Na tym etapie rodzice nie odczuwaja rado-
§ci z odgrywania swojej roli i nie widza tez pozytywnych stron
trudnego rodzicielstwa, jednak jezeli nie nastapilo odrzucenie
dziecka, podejmuja oni wszelkie dzialania zwigzane z opieka nad
ich potomkiem, wychowaniem oraz rehabilitacjq.

Z biegiem czasu nastepuje ,identyfikacja z rolg”, czyli wczucie
sie w role na etapie zadaniowym. Rodzice nabierajg doswiadczenia
i kompetencji rodzicielskich. Dzigki coraz bardziej sprawnemu wy-
konywaniu czynnosci rodzicielskich matki jak i ojcowie maja wiek-
sza pewnosC i silniejsze poczucie zaufania do swoich kompetencji.
Powoli rodzice tworza wspdlng przestrzen z dzieckiem.

Na etapie ,wdrukowania roli” nastepuje swiadome przyswaja-
nie, poszukiwanie i realizowanie sposobéw wychowywania dziecka
niepelnosprawnego intelektualnie, tworzenie sie tozsamosci rodzi-
cielskiej. Matka i ojciec poszukuja, ucza sie i wdrazaja wybrane spo-
soby i metody wychowywania dziecka. W tym okresie dla rodzicow
bardziej istotne jest dbanie o szczescie i spokéj niepetnosprawnych
dzieci niz wspieranie ich rozwoju.

Gdy codziennoé¢ jest niezmienna i przewidywalna, a zadania
i role rodzicéw jasno okreélone nastepuje okres ,, wrastania w role”.
Nastepuje generalizacja tozsamosci rodzicielskiej i brak poczucia
wyobcowania. Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia intelektual-
na nie spostrzegaja juz siebie jako stygmatyzowanych i gorszych.
Dziecko staje sie czlonkiem systemu rodzinnego i czescig psychicz-
nej struktury rodzica.

Do ,autonomizagcji roli” dochodzi gdy opieka rodzicielska przy-
nosi matce i ojcu satysfakcje oraz jest przez nich spostrzegana jako
istotna warto$¢ w ich zyciu. Rodzice realnie rozpoznaja szanse roz-
wojowe swoich dzieci, staja sie tez zréodlem informacji i wsparcia
dla innych mtodych rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia intelek-
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tualng. Korzystaja $mialo z pomocy specjalistycznej bez poczucia
winy czy zazenowania. Etap ten jest konsekwencja akceptacji swojej
roli rodzicielskiej oraz duzej swiadomosci swojego dziecka. Dopiero
przy dobrej adaptacji do roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng mozna zaobserwowag, ze zaréwno ojcowie, jak i mat-
ki oprécz wypelniania obowiazkéw opiekurnczych i wychowaw-
czych w stosunku do swoich dzieci przyjmuja réwniez wobec nich
postawe terapeutyczng.

Bedkowska-Heine?” wymienia dodatkowe cztery typy rél rodzi-
cielskich, ktére sa przejawem nieprzystosowania si¢ matki i ojca
dziecka z niepelnosprawnosciag intelektualna do roli rodzica, tymi
rolami sa: fetyszyzacja roli, manipulacja rolg, negacja roli oraz krea-
cja roli. ,Fetyszyzacja roli” oznacza, ze rodzice poswiecaja calg swo-
ja uwage i wszystkie swoje dziatania roli rodzica. W opinii badaczki
takie zachowania przejawiane sg czesto przez matki, ktére nie do-
puszczaja nikogo do opieki nad dzieckiem?$. Potrzeby wlasne sa do-
stosowywane do potrzeb dziecka i rezygnuje sie zupelnie z prywat-
nego zycia czy czasu dla siebie. Rozw¢j autonomii i samodzielnosci
dziecka wigze si¢ z lekiem i sprzeciwem opiekuna. ,Manipulacja
rolag” wystepuje wtedy, gdy rola rodzica dziecka z niepetnosprawno-
Scig stuzy jako narzedzie do uzyskania korzysci materialnych czy
spolecznych. ,Negacja roli” jest natomiast wtedy, gdy nastepuje od-
rzucenie dziecka niepelnosprawnego, rodzic nie zgadza sie na spra-
wowanie opieki nad dzieckiem i zaprzecza swojemu rodzicielstwu.
~Kreacja roli” ma miejsce w przypadku kompulsywnego wypetnia-
nia innych pozostatych rél, ktére nie sa potrzebne ani tez wymaga-
ne przez otoczenie zewnetrzne. Swoistym wyrazem ,kreacji roli”
moze by¢ np. decyzja o samotnym rodzicielstwie.

Inny proces przystosowania sie do roli rodzicielskiej prezentuje
Koscielska, korzystajac z wynikéw badani przeprowadzonych
w 1993 r. przez Anne Krawczyk?. Badania przeprowadzone przez

27'V. Bedkowska-Heine, op. cit.
28 Ibidem,

2 M. Koscielska, Trudne macierzyristwo. ..
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Krawczyk obejmowaty badanie mtodych matek dzieci z niepeino-
sprawnoscia w okresie do trzech miesiecy po porodzie®. Badane
kobiety byly w podobnym wieku (Srednia wieku to 26 lat) i miaty
podobna sytuacje materialng oraz rodzinng, tj. wszystkie kobiety
zyly z ojcami dziecka, mialy zapewnione warunki mieszkaniowe
i wyksztalcenie co najmniej srednie. Krawczyk kontaktowata sie
z matkami trzykrotnie. Celem spotkan bylo przeprowadzenie wy-
wiadu z kobietami, dzigki ktéremu mozna bylo uzyska¢ takie in-
formacje jak: a) stopien satysfakcji plynacej z macierzynstwa,
b) poczucie kompetencji w pelnieniu nowych obowigzkéw, c) emo-
cje w kontakcie z dzieckiem, d) posiadany przez matke obraz dziec-
ka, e) funkcjonowanie dziecka, f) czas poswiecony dziecku przez
matke i spos6b jego wykorzystania, g) posiadany przez matke obraz
zmian w zyciu rodziny. Na podstawie uzyskanych narracji wyré6z-
niono trzy grupy matek ze wzgledu na ich stopient przystosowania
sie do swojej roli macierzynskiej: a) matki dobrze przystosowane do
roli rodzicielskiej, b) matki z trudem adaptujace sie do roli rodzi-
cielskiej, c) matki Zle zaadoptowane do roli rodzicielskiej.
Koscielska’! podaje, ze matki bardzo dobrze przystosowane do
macierzynistwa posiadaja duza satysfakcje z odgrywanej roli rodzi-
cielskiej. Kobiety te czuly rados¢ i dume z samego faktu stania sie
matka, kontakt z dzieckiem byl pozytywny, poswiecaly noworod-
kom duzo czasu, okazywaly cieplo i pozytywne emocje. Dzieci
rowniez uspokajaly sie, kiedy matki byly obok. Zaréwno matki, jak
i dzieci szybko uczyly sie siebie nawzajem, co w konsekwencji da-
walo poczatki rozwoju obustronnie pozytywnej, silnej wiezi opartej
na poczuciu bezpieczefistwa, ciepla, wzajemnego zrozumienia i ra-
dosci ze wspdlnie spedzanego czasu. Kobiety te wykazywaty wyso-
ki poziom kompetencji macierzynskiej, nie uskarzaly sie na nadmiar
obowigzkéw czy brak wsparcia ze strony pozostalych czionkéw
rodziny. Dzieki dobremu przystosowaniu sie kobiet do roli macie-
rzynskiej rowniez ojcowie dzieci mieli sposobno$¢ rozwoju swoich

30 [bidem.
31 [bidem.
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rodzicielskich kompetencji. Partnerzy dobrze przystosowanych ma-
tek dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng wskazywali na roz-
woj wlasnej roli jako opiekuna, ojca oraz wspétmalzonka.

Z kolei matki, ktére wykazywaly trudnoéci w procesie adaptacji
do macierzyrnstwa, zdaniem Koscielskiej wskazywaly na duze po-
czucie satysfakgji z faktu stania sie matka, jednakze trudnosci zacze-
ty pojawiac sie podczas nauki opieki nad dzieckiem.

Kobiety te méwily o problemach z pielegnacja dziecka, uregu-
lowaniem rytmu snu i czuwania, braku czasu dla siebie i nadmiaru
obowigzkéw, ktérym nie byly w stanie same sprostaé. Ponadto
matki te sygnalizowaly dolegliwosci fizyczne i dopiero z biegiem
czasu nabywaly kompetencji rodzicielskich i poczucia skutecznosci.
Réwniez sfera emocjonalna matek zaczeta ewoluowac. Po porodzie
kobiety zaczely odczuwaé mieszanke uczu¢ takich jak rados¢, entu-
zjazm i szczedcie, jednoczeénie ogarniat ich lek przed brakiem po-
siadanych kompetencji i obawa przed skrzywdzeniem dziecka.
Obraz dziecka byt wsroéd tych kobiet zréznicowany. Z jednej strony
matki te widzialy w dzieciach Zrédlo swojej radosci i milosci,
a z drugiej strony pow6d ich zmeczenia, rozdraznienia i frustracji.
Dzieci matek czesciowo dobrze przystosowanych nie mialy uregu-
lowanych pér spania i jedzenia, duzo ptakaly i miaty zaburzenia
trawienne. Nalezy podkresli¢, ze partnerzy tych kobiet pracowali,
a wszelkie prace i obowiazki domowe przejmowaty kobiety. Méwi-
ty one o poczuciu izolacji, odosobnienia i checi rozpoczecia pracy
zarobkowej.

Trzecia grupe wyrézniona przez Koscielskg3? stanowity kobiety
zle przystosowane do swojej roli rodzicielskiej. Badane wskazywaty
na niskie poczucie satysfakcji z odgrywanej roli. Uskarzaly sie na
liczne dolegliwosci somatyczne, cierpialy z powodu przemeczenia,
braku snu i ogélnego ztego samopoczucia. Wszystkie badane wyra-
zaly chec¢ szybkiego powrotu do pracy zarobkowej. Posiadaty niskie
kompetencje rodzicielskie i potrzebowaly duzej pomocy i wsparcia
ze strony rodziny. Stan emocjonalny badanych kobiet byt staby,

32 [bidem.
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matki wskazywaly na przewage negatywnych emocji nad pozy-
tywnymi, spostrzegany przez nich obraz dzieci byl negatywny.
Mianowicie dzieci w ich oczach byly ucigzliwe, marudne, placzace
i niezmiernie absorbujace ich czas i energie. Funkcjonowanie dzieci
rowniez byto zaburzone, noworodki, malo i krétko spaly, rodzice
poswiecaly im mato czasu i skupialy sie wylacznie na zabiegach
pielegnacyjnych.

Zmiana perspektywy oceny wplywu niepelnosprawnosci
dziecka na system rodziny

W ciggu ostatnich 40 lat sposéb myslenia badaczy o procesie
adaptacji do roli rodzica dziecka z zespotem Downa jako o procesie
patologicznym i sytuacji kryzysowej?? zostal zastgpiony perspekty-
wa myslenia w kategoriach stresu i umiejetnosci radzenia sobie
z trudnoSciami zwigzanymi z nietypowym rodzicielstwem3t. Ta
zmiana moze wynikac z potrzeby oddalenia sie od redukcjonistycz-
nego, zorientowanego na problem podejscia®.

Przeglad badan z obszaru rodziny z dzieckiem niepetnospraw-
nym intelektualnie sprzed lat 80. XX w. wykazuje, ze pojawienie sie
dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng moze mie¢ negatywny
wplyw na funkcjonowanie i dobre samopoczucie rodzicéw, jak réw-
niez na rozmaite aspekty rodzinnej atmosfery i jej funkcjonowania3e.

3 J. Blacher, C.L. Neece, E. Paczkowski, Families and intellectual disability, “Cur-
rent Opinion in Psychiatry” 2005, nr 18(5).

3 B.H. Abery, Focus on Exceptional Children, ,Family Adjustment and Adapta-
tion with Children with Down Syndrome” 2006, nr 38(6), s. 1-18; M. Van Riper,
A change of plans: the birth of a child with down syndrome doesn’t have to be a negative
experience, “ American Journal of Nursing” 2003, nr 103, s. 71-74.

% G.E. Richardson, The metatheory of resilience and resiliency, “Journal of Clinical
Psychology” 2002, nr 58, s. 307-321.

% R.M. Hodapp, L.A. Ricci, Fathers of children with down’s syndrome versus other
types of intellectual disability: Perceptions, stress and involvement, “Journal of Intellec-
tual Disability Research” 2003, nr 47, s. 273-284.
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Pierwsze przeprowadzone na ten temat analizy badawcze wy-
kazaly, ze u matek dzieci z niepetnosprawnoséciag intelektualna ta-
two mozna zauwazy¢ wieksza depresje i wieksze trudnoéci w kon-
trolowaniu gniewu wobec swoich dzieci w poréwnaniu do matek
dzieci rozwijajacych sie prawidlowo?”. Podobnie ojcowie dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualng wykazywali wiekszy poziom
depresji i neurotycznosci, jak réwniez nizszy poziom dominagji,
poczucia wlasnej wartosci i radosci z posiadania dzieci z niepelno-
sprawnoscia intelektualng w stosunku do ojcéw dzieci rozwijaja-
cych sie prawidlowo3s. W omawianych badaniach rodziny z dzie¢-
mi z niepelnosprawnoécia intelektualng charakteryzowaty sie niz-
nizszym poziomem satysfakcji malzenskiej, a takze zwiekszonym
poziomem konfliktow matzeniskich i rozwodéw®. W tych rodzi-
nach matki zazwyczaj mocno angazowaly sie¢ w opieke nad dzie¢mi
z niepelnosprawnoscia intelektualng, podczas gdy ojcowie stawali
sie bardziej wycofani zaréwno emocjonalnie, jak i fizycznie®.

Od 1980 r. naukowcy zmieniajg podejscie uwzgledniajace dziec-
ko z niepelnosprawnoscig, jako przyczyne psychopatologii, wpro-
wadzajac koncepcje czynnikéw stresujacych w obrebie rodziny
z dzieckiem niepelnosprawnym?*!. Zgodnie z ta zmiang perspekty-
wy czynniki stresujgce w systemie rodzinnym moga prowadzi¢ do
negatywnych skutkéw rodzicielskich, takich jak zle samopoczucie,
wiekszy poziom depresyjnosci*? czy negatywny obraz dziecka®.

% S. Cummings, H. Bayley, H. Rie, Effects of the child’s deficiency on the mother:
A study of mentally retarded, chronically ill, and neurotic children, “ American Journal of
Orthopsychiatry” 1966, nr 36, s. 595-608; W.N. Friedrich, W.L. Friedrich, Psychologi-
cal assets of parents of handicapped and nonhandicapped children, “ American Journal of
Mental Deficiency” 1981, nr 85, s. 551-553.

38 W.N. Friedrich, W.L. Friedrich, op. cit.

%S, Cummings, H. Bayley, H. Rie, op. cit; W.N. Friedrich, W.L. Friedrich,
op. cit.

40 P. Beckman-Bell, Topics in Early Childhood Special Education, “Child - related
stress in families of handicapped children” 1981, nr 1(3), s. 45-54.

41 R.M. Hodapp, L.A. Ricci, op. cit.

42 W.N. Friedrich, W.L. Friedrich, op. cit.

4 M. Koscielska, Trudne macierzytistwo...
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Jednoczesnie nowa perspektywa badarnn pozwolila dostrzec, ze
niepelnosprawnos¢ dziecka moze réwniez wzmacnia¢ rodzicéw.
Dostrzezono bowiem, ze w wyniku do$wiadczania sytuacji niepet-
nosprawnosci u rodzicow moze nastapi¢ wzmocnienie cech osobi-
stych, moze tez dojs¢ do wzmocnienia catego systemu rodzinnego
i pojawienia sie wysokiego poziomu spdjnosci rodziny*4.

Umiejetnosci radzenia sobie z problemami
przez rodzicow dzieci z zespotem Downa

Przeglad literatury z zakresu strategii radzenia sobie ze stresem
rodzicielskim (ang. family stress coping strategies) wéréd rodzin dzie-
ci z niepelnosprawnoscia intelektualng w poréwnaniu do rodzin
z dzieckiem rozwijajacym sie prawidlowo ukazuje, ze w rodzinach
wychowujacych dzieci z niepelnosprawnoscia istnieje wyzszy po-
ziom stresu i niepokoju*>. Dysproporcje pomiedzy obiema grupami
rodzin dobrze ilustruje badanie dotyczace poziomu stresu rodziciel-
skiego w dopasowanych pod wzgledem spoteczno-ekonomicznych
grupach badawczych%*. W tym poréwnaniu zaobserwowano, ze
rodzice dzieci z zespolem Downa zglaszaja wieksze trudnosci opie-
kuricze, wieksze nasilenie stresu zwigzanego z wychowywaniem
dziecka (ucigzliwo$¢ wykonywanych zadarn, brak akceptacji dla

44].S. Greenberg, M. Wyngaarden-Krauss, M. Mailick-Seltzer, R. Chou, J. Hong.
The effect of quality of the relationship between mothers and adult children with schizophre-
nia, autism, or Down syndrome on maternal well-being: the mediating role of optimis,
“American Journal of Orthopsychiatry” 2004, nr 74(1), s. 14-25; R.M. Hodapp, Fami-
lies of persons with down syndrome: New perspectives, findings, and research and service
needs, “Developmental Disabilities Research Reviews” 2007, nr 13(3), s. 279-287.

4 E. Leinonen, M. Itdlinna, T. Saloviita, Explaining the parental stress of fathers
and mothers caring for a child with intellectual disability: A Double ABCX model, “Journal
of Intellectual Disability Research” 2003, nr 47, s. 300-312.

46 M. Roach, G.I. Orsmond, M.S. Barratt, Mothers and fathers of children with
Down syndrome: Parental stress and involvement in childcare, “ American Journal on
Mental Retardation” 1999, nr 104, s. 422-436.
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prac zwiagzanych z opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem) oraz
stresu zwigzanego z rodzicielstwem (niekompetencja, depresja,
problemy zdrowotne, ostabienie roli rodzicielskiej i roli malzen-
skiej) niz rodzice dzieci rozwijajacych sie prawidlowo. Dla obu grup
rodzicow stres matczyny zwigzany byl z trudnosciami opiekuni-
czymi, natomiast stres ojcowski wynikal z samej obecnosci dziecka
z zespolem Downa. Matki, ktére wykazywaly wieksze zaangazo-
wanie w opieke nad dzie¢mi, doswiadczaty wiecej komplikacji zdro-
wotnych, mniejszego wsparcia ze strony wspoéimalzonka i wiek-
szych trudnosci w wypelnianiu roli matzenskiej. Ojcowie, ktérzy
wykazywali wieksze zaangazowanie w opieke nad dzieckiem, do-
$wiadczali mniejszych trudnosci w sprawach dotyczacych kompe-
tencji rodzicielskiej. Badanym rodzicom towarzyszyt réwniez nie-
pokdj w zwigzku z ograniczonym czasem na wypoczynek, co
powodowalo obnizenie aktywnosci rekreacyjnej oraz zwiekszenie
potrzeby planowania wypoczynku. Przy czym trzeba podkresli¢, iz
w badaniu poziomu zadowolenia rodzicéw ze sposobu dyspono-
wania swoim czasem, rodzice dzieci z zespolem Downa czesciej
zauwazali potencjalne korzysci wynikajace ze wspoélnego spedzania
czasu wolnego z dzie¢mi czy calg rodzina?.

Zréznicowania zrdédel stresu rodzicow dokonat Richard R. Abi-
din*. Autor wyr6znit dwa typy stresu. Pierwszy okreslit jako stres
rodzicielski pojawiajacy sie u kazdego rodzica, a odnoszacy sie do
zachowan dzieci, ktére przysparzaja rodzicom trudnosci. Drugi typ
to stres zwigzany z wychowywaniem dziecka z niepetnosprawno-
Scig intelektualng. Tutaj Zrédlem stresu mogg by¢ m.in.: diagnoza
niepelnosprawnosci dziecka, zachowanie nieprzystosowawcze po-
tomka, jego specyficzne trudnosci rozwojowe czy dodatkowe kom-
plikacje zdrowotne®. Brian Abery uwaza, Zze wymienione zaréwno
w pierwszym, jak i drugim typie stresu zmienne odnosza si¢ mie-

4 D.O.M. Wayne, S. Krishnagiri, Parents” leisure: The impact of raising a child with
down syndrome, “Occupational Therapy International” 2005, nr 12(3), s. 180-194.

4 R. Abidin, Parenting stress index manual. Odessa: Psychological Assessment
Resources 1995.

4 R. Abidin, op. cit.
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dzy innymi do poczucia wlasnej skutecznosci rodzica, zaufania
w profesjonalng pomoc, poczucia kompetencji oraz przekonan,
wartosci i oczekiwan rodzicow®. Oba wymienione typy stresu
zdaniem Garego Petersona i Charlesa B. Hennona powoduja
wzrost napiecia w systemie rodzinnym, ponadto wprowadzaja
niestabilnoé¢ emocjonalng i nadmierng sztywnos¢ w zachowaniu
czlonkéw rodziny5l. Wspominajac o niestabilnosci emocjonalnej
w rodzinie, nalezy zauwazy¢, ze jest ona szczegolnie duza w ro-
dzinach z matymi dzie¢mi z zespotem Downa. W tych to bowiem
rodzinach, jak zauwazajag Hanna Liberska i Mirostawa Matuszew-
ska, wystepuje chroniczne do$wiadczanie stresu®. A taka sytuacja
moze sie przyczynia¢ do izolacji spotecznej lub ciezkiej depres;ji®.
Stres rodzicielski w rodzinach z matymi dzie¢mi wydaje sie¢ wyni-
ka¢ m.in. z zaleznosci pomiedzy zwiekszonymi potrzebami opie-
kuniczymi dziecka z opéznionym lub nieprawidlowym rozwojem
a poziomem kompetencji rodzicielskich oraz poziomem akceptacji
niepelnosprawnosci dziecka54. Niskie poczucie kompetencji, nie-
dostateczna adaptacja do roli rodzica oraz przekonanie o nega-
tywnym znaczeniu sytuacji, w jakiej znaleZli sie rodzice, zdaniem
Timo Saloviity i wspotpracownikéw, jest najwazniejszym wskaz-
nikiem stresu rodzicielskiego wéréd rodzicow dzieci z zespotem
Downa%. Dodatkowo nalezy podkresli¢, ze sposéb definiowania
pelnionej przez siebie roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia
czesto r6znicuje matki i ojcow. Dla matek negatywny aspekt macie-
rzyhistwa zwigzany jest z problemami behawioralnymi dziecka,

50 B.H. Abery, op. cit.

51 G.W. Peterson, C.B. Hennon, Conceptualizing prenatal stress with family stress
theory, [w:] Families and change, red. P.C. McKenry, S.J. Price; Thousand Oak, Cali-
fornia 2005, s. 25-49.

52 H. Liberska, M. Matuszewska, op. cit.

5 P. Beckman-Bell, Topics in Early Childhood Special Education, “Child - related
stress in families of handicapped children” 1981, nr 1(3), s. 45-54; D. Keller,
A.S. Honig, Maternal and Paternal Stress in Families with School-Aged Children with
Disabilities, “ American Journal of Orthopsychiatry” 2004, nr 74(3), s. 337-348.

54 E. Leinonen, M. Itdlinna, T. Saloviita, op. cit.

55 [bidem.
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podczas gdy dla ojcow wigze sie on z dos§wiadczeniem spotecznego
braku akceptacji dziecka®®.

Badania nad stresem rodzicielskim wskazuja tez, ze stres zwia-
zany z procesem adaptacji matki i ojca dziecka z niepetnosprawno-
Sciag intelektualng do roli rodzicielskiej nie dotyczy jedynie ich
samych, ale moze mie¢ réwniez duzy wplyw na samopoczucie
i rozw6j emocjonalno-spoteczny ich niepetnosprawnych dzieci. Ko-
Scielska opisuje te zaleznos¢ jako mechanizm obustronnego oddzia-
tywania na siebie matki i dziecka. W prowadzonych przez siebie
obserwacjach wypelniania przez matki obowigzkéw wychowaw-
czych i opiekuniczych w stosunku do swoich niepelnosprawnych
intelektualnie dzieci, badaczka zauwazyla, ze stopieni przystosowa-
nia sie do roli rodzicielskiej matek w znaczacej mierze wptywat na
poziom funkcjonowania ich dzieci®’.

Podobne wnioski odnajdujemy w interpretacjach Hanny Liberskiej
i Mirostawy Matuszewskiej®8. Wedtug badaczek pojawienie si¢ dziec-
ka niepelnosprawnego powoduje w mniejszym lub wiekszym stop-
niu dezorganizacje rodziny i sprzyja utracie stabilizacji w istniejacym
juz systemie funkcjonowania rodziny. Widoczne jest to w podstawo-
wych sferach zycia takich jak: emocjonalna, spoteczna, aksjologiczna
i ekonomiczna®. Ponadto pojawienie sie dziecka z niepetnosprawno-
Scig i spowodowanie przez ten fakt naruszenia dotychczasowej réw-
nowagi istniejacej w systemie moze skutkowac utrata poczucia bez-
pieczenistwa wéroéd pozostatych cztonkéw rodziny®0.

Osiggniecie poczucia réwnowagi emocjonalnej i powiazanej
z nig stabilnoéci systemu rodzinnego mozliwe jest dopiero przy
pelnym przystosowaniu sie emocjonalnym do roli rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscig®!.

% E. Leinonen, M. Itdlinna, T. Saloviita, op. cit.

57 M. Koscielska, Trudne macierzynistwo..., s. 68.

5 H. Liberska, M. Matuszewska, op. cit.

59 Ibidem.

60 M. Kulik, W. Otrebski, Sytuacja rodzinna z dzieckiem niepetnosprawnym w wyni-
ku choroby genetycznej, [w:] Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym - mozliwosci i ograni-
czenia rozwoju, red. H. Liberska Wydawnictwo Difin, Warszawa 2011.

61 H. Liberska, M. Matuszewska, op. cit.
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Strategie radzenia sobie z problemami
przez rodzicow dzieci z zespotem Downa

Istnieje powszechna zgoda co do tego, ze sposéb, w jaki rodzice
radza sobie z problemami wywolanymi przez niepelnosprawnosé
intelektualng swojego potomka, przyczynia sie do poprawy ich
zdolnosci poznawczych, kontroli emocjonalnej i zachowania®?. Jed-
nak tylko w niewielu badaniach wnikliwie sprawdzano strategie
radzenia sobie z problemami wéréd rodzin oséb z zespotem Dow-
na. Radzenie sobie z problemami zostalo zdefiniowane jako mysli
i zachowania wykorzystywane do zarzadzania wymaganiami we-
wnetrznymi i zewnetrznymi w celu radzenia sobie z sytuacjami
stresowymi®. Zidentyfikowano dwa typy strategii radzenia sobie ze
stresem. Pierwsza strategia, zorientowanie na problem, odnosi sie do
wysitkow zmierzajacych do radzenia sobie ze Zrédlami stresu po-
przez zmiane zachowan poszczegélnych osob, zmiane warunkéw
srodowiskowych lub wykorzystujac oba powyzsze sposoby. Drugi
typ strategii to requlacja emocjonalna, ktéra odnosi sie do wysitkéw
zmierzajacych do ograniczenia wyczerpania emocjonalnego i utrzy-
mania zadowalajacego stanu wewnetrznego®. Te typy reakcji ra-
dzenia sobie ze stresem sa ze soba powigzane, uzupelniaja sie i sa
Scisle zwigzane z reakcjami emocjonalnymi. Ogodlnie rzecz biorac,
rodzice wykazywali lepsze samopoczucie (czyli nizszy poziom de-
presji i objawéw psychosomatycznych, wyzsze poziom samodziel-
noéci i samoakceptacji), jesli tylko uzywali strategii akomodacyjnej
podczas walki ze stresem®>.

62 A.P. Turnbull, ].M. Patterson, SK. Behr, D.L. Murphy, J.G. Marquis, M.]. Blue-
Banning, Cognitive doping, families and disability, Paul H. Brookes Publishing Co.,
Baltimore 1993.

63 S. Folkman, J.T. Moskowitz, Coping: pitfalls and promise, ” Annual Review of
Psychology” 2004, nr 55, s. 745-774.

¢4 S, Folkman, R.S. Lazarus, Coping as a mediator of emotion, “Journal of Personali-
ty and Social Psychology” 1988, nr 54, s. 466-475.

65 Ibidem.
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W nielicznych badaniach miedzykulturowych, ktére dotyczyty
sposoboéw walki ze stresem rodzicielskim wéréd rodzicow dzieci
z zespolem Downa, odnotowano podobne wyniki do ujawnionych
wczesnych rezultatéw badan. Np. Lai-Wah Lam i Ann E. Macken-
zie®® omoéwili przypadki chiriskich matek wychowujacych dzieci
z zespolem Downa. Zgodnie z ich wynikami ta grupa matek cze-
Sciej stosowala strategie radzenia sobie ze stresem charakteryzujace
sie wysokim poziomem unikania czynnikéw stresogennych oraz
poszukiwania wsparcia spolecznego. Przeprowadzone przez An-
thony’ego Sullivana poréwnania pomiedzy ojcami i matkami dzieci
z zespolem Downa ujawnily kilka réznic miedzy plciami w rodzi-
cielskich strategiach walki ze stresem. W poszukiwaniu wsparcia
emocjonalnego i spolecznego, opanowaniu emocji i ich ekspresji
oraz ograniczeniu konkurujacych ze soba czynnosci kobiety uzyska-
ty wyraznie wyzszy wynik niz mezczyzni®’.

W innym badaniu zwigzku miedzy stylem poznawczym walki
ze stresem matek (akceptacja - unikanie czynnikéw stresogennych),
stanem uczuciowym oraz wrazliwoscig, uczestniczylo 56 matek
i ich dzieci z zespotem Downa, ktére nastepnie obserwowano przez
dwa lata®. Podczas walki ze stresem wykorzystywano procesy po-
znawcze i regulacje zaburzen afektywnych, a wrazliwos¢ zostata
oceniona na podstawie obserwagji relacji matka - dziecko. Wyniki
wykazaly, Ze przystepnos¢ i unikanie czynnikéw stresogennych
byly stabilne w okresie dwoéch lat. Te zmienne walki ze stresem
przekladaja sie na cierpienia rodzicéw dzieci z zespolem Downa
w zlozony sposéb. Matki z silng tendencja do reagowania na czyn-
niki stresogenne zgtaszaly wieksze zaburzenia afektywne niz matki,
ktére przyjety mniej wrazliwy sposéb walki ze stresem. W tym sa-

6 L. Lam, A.L. MacKenzie, Coping with a Child with Down Syndrome: The Experiences
of Mothers in Hong Kong, “Qualitative Health Research” 2002, nr 12(2), s. 223-237.

67 A. Sullivan, Gender differences in coping strategies of parents of children with
Down syndrome, “Down Syndrome Researches and Practice” 2002, nr 8 (2), s. 67-73.

68 L. Atkinson, T. Bowman, H.L. Minton, B.S. Scott, Psychological distress of
parents of infants with down syndrome, “ American Journal on Mental Retardation”
1997, nr 102(2), s. 161-171.
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mym czasie, unikanie poznawcze czynnikéw stresowych i zaburze-
nia afektywne zmniejszyty wrazliwos¢ behawioralng matek wobec
wlasnych dzieci®.

Wsparcie spoteczne i jego znaczenie w radzeniu sobie
ze stresem rodzicielskim w rodzinach
z dzieckiem niepelnosprawnym intelektualnie

Jak zostalo wczeéniej wspomniane, proces adaptacji do roli ro-
dzica dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng jest trudny i wigze
sie z duzym stresem zaréwno dla matki, jak i dla ojca. Ciggle wy-
zwania jakie niesie ze sobg walka ze stresem rodzicielskim u matek
i ojcow zwieksza znaczenie dostepnych mozliwosci wsparcia spo-
tecznego. Korzystanie ze wsparcia spotecznego rozwija u rodzica
dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng poczucie, ze jest pod
opieka, ze nalezy do spotecznosci z podobnymi problemami oraz ze
jej lub jego doswiadczenia moga by¢ cenne i przydatne dla innych?0.

Jak pisze Helena Sek, zeby wtasciwe zrozumiec¢ termin wsparcie
spoteczne, nalezy zasadniczo odnies¢ sie do wiedzy, zaréwno
o prawidlowosciach funkcjonowania cztowieka w grupie spolecznej
w interakcji z innymi ludZmi, jak i w istniejacych sytuacjach pro-
blemowych i trudnych’.. Wsparcie spoleczne mozna rozumieé
w wieloraki sposob: 1) jako indywidualng percepcje sieci wspierajg-
cej, ktéra dysponuje jednostka, 2) jako wynik wspierajacej wymiany
spotecznej, 3) jako charakterystyczny rodzaj wsparcia dostarczany
jednostce”. Najczeéciej termin ten bywa uzywany zamiennie z okre-

6 Ibidem.

70 CJ. Dunst, C.M. Trivette, A.G. Deal, Family Functioning Style Scale, [w:] Ena-
bling and empowering families: Principles and guidelines for practice, red. C.J. Dunst,
C.M. Trivette, A.G. Deal, Brookline Books Cambridge 1988, s. 179-184.

7L H. Sek, Wsparcie spoteczne - co zrobi¢, aby stalo sie pojeciem naukowym?, ,Prze-
glad Psychologiczny” 1986, nr 3, s. 791.

725.D. Johnson, A framework for technology education curricula which emphasizes in-
tellectual processes, “Journal of Technology Education,, 1992, nr 3(2), s. 29-40.
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Sleniami tj.: stosunki, wiezi, relacje i zwigzki spoteczne”. Podazajac
za Z6tkowska, mozna przyjaé, ze wsparcie spoleczne ma charakter
dynamiczny, zalezne jest od aktualnej sytuacji cztowieka, jak i od
calego biegu jego zycia. Nalezy tu wspomnie¢, ze wsparcie postrze-
gane jest subiektywnie i moze by¢ miara tego, w jaki sposéb érodo-
wisko spoleczne reaguje na indywidualne potrzeby rodzicow i oséb
z niepelnosprawnosécig intelektualna”. Wsparcie spoleczne niesie
wiele korzysci, sposréd ktérych jedna z wazniejszych jest otrzymy-
wanie od innych potwierdzenia wlasnej skutecznosci, ktére moze
odgrywaé kluczowa role w odbudowie wiary we wlasne sily
w obliczu warunkoéw stabnacej skutecznosci rodzicielskiej.

Wsparcie spoteczne moze wystepowaé¢ w formach dotrzymania
towarzystwa, pomocy materialnej i wsparcia informacyjnego. To-
warzystwo odnosi sie do spedzania czasu razem z innymi, poczucia
wzajemnej bliskosci, wyrazania uznania oraz docenienia drugiej
osoby. Pomoc materialna zwigzana jest z zapewnieniem zasobéw
i rzeczywistej pomocy, natomiast wsparcie informacyjne wigze sie
z dostepnoscig doradztwa i poradnictwa. Wsparcie i pomoc moze
by¢ udzielana na rézne sposoby, takie jak pomoc formalna (np. od
psychologéw i nauczycieli) oraz nieformalna (np. od znajomego lub
innego rodzica).

Waznym wskaznikiem oceny przez rodzicéw korzysci z otrzy-
manego wsparcia czy tez ich zdolnosci do korzystania z pomocy
jest ocena satysfakgji z otrzymywanego wsparcia’. Zdaniem Hyun
Song Shina na satysfakcje wplywaja m.in. cechy osobiste rodzica
dziecka niepelnosprawnego, a szczegoélnie te, dzieki ktérym rodzic
daje sobie przyzwolenie na przyjecie oferowanego wsparcia’e. We-
dlug Sullivana na satysfakcje ze wsparcia moga mie¢ tez wpltyw

73 A. Kacperczyk, Wsparcie spoleczne w instytucjach opieki paliatywnej i ho-
spicyjnej, Wydawnictwo Uniwersytetu L.odzkiego, £6dz 2006.

74 T. Zoétkowska, Normalizacja - niedokoriczona teoria pedagogiki specjalnej, ,Nie-
petnosprawnosé” 2004, 2011, nr 5, s. 85-94.

75].Y. Shin, Social support for families of children with mental retardation: Compari-
son between Korea and the United States, “Mental Retardation” 2002, nr 40, s. 103-118.

76 Ibidem.
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réznice plciowe. Autor dostrzega je na plaszczyznie oczekiwan ro-
dzicielskich co do otrzymywanego wsparcia. W przeprowadzonych
przez Sullivana badaniach okazalo si¢ bowiem, ze kobiety czesciej
oczekiwaly wsparcia emocjonalnego i mialy wiekszg potrzebe wer-
balizacji swoich przezyé, natomiast ojcowie czesciej podkreslali
potrzebe pomocy materialnej i otrzymywania porad dotyczacych
rozwigzywania problemow?”.

Interesujace wyniki na temat doznawania satysfakcji ze wspar-
cia przez matki niemowlat z zespolem Downa przeprowadzili Mal-
ka Margalit i wspotpracownicy’8. Badania ujawnily, ze oczekiwania
matek dzieci niepelnosprawnych odnosnie do otrzymywanego
wsparcia i bezposredniej pomocy dla ich noworodkéw w duzej
mierze zalezaly od postrzegania przez nie sily osobistej, ale takze
od poczucia spéjnosci ich rodziny. Silne matki, ktére czuly sie pew-
nie i mialy wysokie poczucie wlasnej skutecznoéci, ale doswiadczy-
ty braku stabilnosci rodzinnej i sygnalizowaly brak wsparcia spo-
tecznego, postrzegaly personel wczesnej interwengji jako substytut
rodziny, méwiac: ,Znalaztam nowa rodzine”.

Matki o matej pewnosci siebie, ale czujace, ze posiadajg bardzo
spojne rodziny nie szukaly ,nowej rodziny”, ale wyrazaty zadowo-
lenie z udzialu w programie wspierania rodzin, méwiac: ,’omagaja
mi uwierzyé, ze moge poméc mojemu dziecku””?. Innym jeszcze
czynnikiem wplywajacym na satysfakcje ze wsparcia spolecznego
rodzicow, zdaniem Victora Floriana i Tamar Krulik®, jest doswiad-
czanie przez rodzicéw uczucia izolacji spotecznej. Przeprowadzone
przez nich badania ujawnily bowiem istnienie ujemnej korelacji
pomiedzy dostepnoscia wsparcia spotecznego i poczuciem samot-
nosci wérod matek.

77 A. Sullivan, op. cit.

78 T. Lackaye, M. Margalit, Comparisons of achievement, effort, and self-perceptions
among students with learning disabilities and their peers from different achievement groups,
“Journal of Learning Disabilities” 2006, nr 39, s. 432-446.

79 Ibidem.

80 V. Florian, T. Krulik, Loneliness and social support of mothers of chronically ill
children “Social Science Medicine” 1991, nr 32(11), s. 1291-1296.
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Podsumowanie

Podsumowujac, rodzicielstwo jest waznym czynnikiem dajagcym
poczucie bezpieczeristwa mtodemu czlowiekowi i okreslajacym jego
status zarowno w systemie rodziny, jak i w spoteczenstwies!. Pet-
nigc funkcje rodzicielskg, rodzice moga zaspokaja¢ zaréwno potrze-
by wlasne np. uznanie, szacunek czy samorealizacje, jak i potrzeby
dzieci np. przekazywanie dzieciom wartosci, wiedzy, dbanie o ich
rozw6j i przygotowywanie ich do funkcjonowania w spoteczen-
stwied2. Jednoczeénie przyjscie na Swiat potomka z zespotem Dow-
na jest sytuacja trudna, zdarzeniem nieoczekiwanym i czesto opi-
sywanym w kategorii traumy®. W przypadku rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng nie mozna powiedzie¢ o wej-
ciu lub przyjeciu roli rodzicielskiej, lecz bardziej trafnym stwier-
dzeniem jest méwienie o kilkuetapowym procesie przystosowania
sie do rolis4.

Od 1980 r. naukowcy zmieniajg spojrzenie na dziecko z zespo-
tem Downa jako przyczyne psychopatologii rodziny, wprowadzajac
koncepcje niepetnosprawnosci dziecka jako czynnika stresujacego
w obrebie systemu rodzinnego®. Zgodnie z ta zmiang perspektywy
czynnik stresujagcy w systemie rodzinnym, jakim jest niepeino-

81 M. Ziemska, op. cit.

82 T. Rostowska, op. cit.

8 V. Bedkowska-Heine, op. cit.; M. Koscielska, Trudne macierzynistwo...; H. Li-
berska, M. Matuszewska, op. cit.; A. Zyta, op. cit.

8¢ V. Bedkowska-Heine, op. cit.; RN. Emde, C. Brown, op. cit.; M. Koscielska,
Trudne macierzytistwo....

8 M. Koscielska, Trudne macierzynistwo..., RM. Hodapp, L.A. Ricci, Fathers of
children with down’s syndrome versus other types of intellectual disability: Perceptions,
stress and involvement, “Journal of Intellectual Disability Research” 2003, nr 47,
s. 273-284; M. Kulik, W. Otrebski, Sytuacja rodzinna z dzieckiem niepetnosprawnym
w wyniku choroby genetycznej, [w]: Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym - mozliwosci
i ograniczenia rozwoju, red. H. Liberska, Difin, Warszawa 2011, s. 75-89; H. Liberska,
M. Matuszewska, Model rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, [w:] Rodzina z dziec-
kiem niepetnosprawnym - mozliwosci i ograniczenia rozwoju, red. H. Liberska, Difin,
Warszawa 2011, s. 41-66.
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sprawno$¢ intelektualna dziecka, moze prowadzi¢ do negatywnych
skutkow rodzicielskich takich jak stres psychiczny, depresja, dole-
gliwosci somatyczne oraz decyzje o separacji czy rozwodzie malzon-
kowsé, Jednoczesnie niepelnosprawnos¢ intelektualna dziecka moze
réwniez wzmacnia¢ rodzicéw, nadajac im sens i znaczenie swojego
rodzicielstwa, co znajduje odzwierciedlenie w innych obszarach
funkcjonowania rodziny, takich jak poziom spdéjnosci rodziny, pozy-
tywna komunikacja miedzy rodzicami niepetnosprawnego dziecka
czy korzystanie ze wsparcia spolecznego®’.

Stres rodzicielski wydaje sie wynika¢ z polaczenia zwiekszo-
nych potrzeb opiekuniczych dziecka z opéznionym lub niepra-
widlowym jego rozwojem, wraz z emocjonalnymi reakcjami rodzi-
ny na niepetlnosprawnos¢ dzieckas®. Sposob, w jaki rodzice radza
sobie z problemami wywolanymi przez niepelnosprawnosé¢ inte-
lektualng swojego potomka, przyczynia sie¢ do poprawy ich zdol-
nosci poznawczych, kontroli emocjonalnej i zachowania oraz do
bardziej pozytywnej oceny swojego niepelnosprawnego intelektu-
alnie dziecka®®. Analogicznie, jezeli rodzice beda w stanie obra¢
korzystny, zadaniowy styl radzenia sobie ze stresem, mozemy
wowczas moéwié¢ o korzystnej lub prawidtowej adaptacji do roli
rodzicielskiej*.

8 W.N. Friedrich, W.L. Friedrich, Psychological assets of parents of handicapped
and nonhandicapped children, “ American Journal of Mental Deficiency” 1981, nr 85,
s. 551-553.

87 V. Bedkowska-Heine, op. cit.; J.S. Greenberg, M. Wyngaarden-Krauss, M. Mai-
lick-Seltzer, R.R. Chou, J. Hong, op. cit.; RM. Hodapp, Families of persons with down
syndrome: New perspectives, findings, and research and service needs, “Developmental
Disabilities Research Reviews” 2007, nr 13(3), s. 279-287, M. Koscielska, op. cit,;
H. Liberska, M. Matuszewska, op. cit.; A. Zyta, Rodzefistwo oséb z glebszq niepetno-
sprawnosciq intelektualng, Oficyna Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2004.

8 E. Leinonen, M. Itdlinna, T. Saloviita, op. cit.

8 A.P. Turnbull, J M. Patterson, S.K. Behr, D.L. Murphy, ]J.G. Marquis,
M.]. Blue-Banning, op. cit.

% B.H. Abery, op. cit.; T. Lackaye, M. Margalit, op. cit.; M. Van Riper, A change of
plans: the birth of a child with down syndrome doesn’t have to be a negative experience,
“ American Journal of Nursing” 2003, nr 103, s. 71-74.
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Ogolnie méwiac, proces adaptacji do roli rodzica dziecka z ze-
spolem Downa jest trudny, wieloetapowy i stresogenny zaréwno
dla matki, jak i dla ojca. Ciggte wyzwania jakie niesie ze sobg walka
ze stresem rodzicielskim u matek i ojcow dziecka z zespolem Dow-
na zwieksza znaczenie dostepnych mozliwosci réznych form
wsparcia spolecznego. Korzystanie ze wsparcia spolecznego ma
olbrzymie znaczenie dla procesu adaptacji do roli rodzica dziecka
z zespolem Downa, poniewaz rozwija poczucie, ze jest sie pod
opieka, ze nalezy sie do spotecznosci z podobnymi problemami
oraz ze jest sie osoba wystuchang, zrozumiang i ze mozna by¢
wsparciem réwniez dla innych oséb, ktére maja podobne doswiad-
czenia’l.
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