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Wsparcie spoteczne rodzicow i ich dzieci z zespotem Downa
w biegu zycia jednostki. Implikacje dla praktyki

[...] Narodziny dziecka z zespotem genetycznym sq naturalnym
zjawiskiem biologicznym. Nie jest temu winna rodzina, ani mama,
ani tez tata [...]. Kazde zycie, nawet uposledzone w oczach swiata,
zastuguje na to, aby je godnie przezy¢ [...]

Jérome Lejeune 1994!

0 rodzinach dzieci z zespotem Downa i ich sytuacji we wspotczesnym Swiecie napi-
sano juz wiele. Problem rodziny - jak sie okazuje - to temat niewyczerpany. Zawsze
na czasie i zawsze $wiezy. Od zarania dziejow rodzina wzbudzata podziw i zain-
teresowanie nie tylko medrcow i filozoféow, ale takze zwyczajnych ludzi. Obiektem
zainteresowania bywata jej struktura, losy poszczegélnych cztonkéw, zwtaszcza ich
przygotowanie do zycia i nabywane osobiste do§wiadczenia, sposob radzenia so-
bie z trudnos$ciami, itp. Rodzina respektuje prawa i obowigzki wobec wszystkich
swoich cztonkéw. W wielu przypadkach wzbudza wielki szacunek i uznanie spo-
teczne. Przyktadéw na to jak istotng role odgrywa ona w zyciu cztowieka, zwtaszcza
dziecka, znajdziemy wiele. Przywotajmy chociazby jeden z nich wskazujacy na to,
iz proby opracowania teoretycznych podstaw rozwoju i funkcji rodziny oraz zde-
finiowania jej szczegdlnego miejsca w spoteczenstwie i zyciu cztowieka podejmo-
wat juz Arystoteles, ktéry na podstawie swojej systemowo-empirycznej koncepcji
metodologicznej, stworzyt catg teorie na temat rozwoju i znaczenia uczu¢ spotecz-
nych dziecka, ksztattowanych wtasnie w rodzinie (Carlson 1995; Farber, Ryckman
1965).

Z wielka uwagg i troska mowi sie dzi$ o skutkach braku oparcia w rodzinie,
przywotujac liczne przyktady, odnoszac je zaréwno do dzieci, jak i dorostych.
Whnioski, jakie nietrudno na ich podstawie sformutowa¢, nie wymagaja w istocie
zadnego komentarza. Okazuje sie, iz rodzina jako instytucja spoteczna nie miata
i nie ma w istocie réwnej sobie. Jest ona naturalnym $rodowiskiem wychowawczym
cztowieka, niezaleznie od jego ptci, wieku, stanu zdrowia, koloru skéry, czy miejsca
na ziemskim globie.

! Pojedyncze zdania tego cytatu pochodza z wyktadu przygotowanego tuz przed Smier-
cig przez znanego ze swych $miatych i odwaznych pogladéw $wiatowej stawy uczonego, ge-
netyka, profesora Jérome'a Lejeune’a (1924-1994), wielkiego przyjaciela Ojca Swietego Jana
Pawta II, ktéry, pomimo nieobecnosci autora, zostat wygtoszony w 1994 r. w Sali Kongreso-
wej Patacu Kultury i Nauki w Warszawie.



[48] Elzbieta Maria Minczakiewicz

Prawidtowo funkcjonujgca rodzina tworzy wspdlnote, ktéra wymaga od swych
cztonkow, a przede wszystkim od samych rodzicow, integralnego zespolenia celow
i dgzen, podejmowania na ich rzecz wielu dobrowolnych wyrzeczen, wynikajacych:
z petnionej roli spotecznej, jakosci i gtebi uczu¢, poczucia odpowiedzialnosci czy
wewnetrznej spoistosci wiezi. Podstawa do ksztaltowania sie wtasciwych relacji
w rodzinie sg przede wszystkim: zdrowie jej cztonkéw, wzajemna mitosc¢ i posza-
nowanie, braterska zgoda, poczucie przynaleznosci i odpowiedzialnosci, réwnowa-
ga psychiczna i stabilno$¢ uczu¢, silna wiez emocjonalna jej cztonkéw, a takze po-
czucie wspoélnoty, potrzeby, a nawet koniecznosci wzajemnego przebaczania sobie
i darowania win, wzajemnego szacunku i zrozumienia (Carlson 1995, Caplan 1963,
1964).

Jakze czesto do zmian w funkcjonowaniu tejze, tak nieraz kochajacej, dobrze
zapowiadajgcej sie rodziny, do rozluznienia wiezi miedzy jej cztonkami, dochodzi
z chwilg pojawienia sie w niej réznej natury problemoéw, (np. nieuleczalnej cho-
roby, $mierci ktérego$ z jej cztonkéw lub innego, rownie przykrego wydarzenia
losowego). Prawdopodobnie - znacznie trudniejszg emocjonalnie, cho¢ podobna
pod wzgledem jako$ci czynnikéw determinujacych przezycia strachu i niepowo-
dzen, wydaje sie sytuacja wywotana faktem narodzin dziecka z zespotem Downa,
a wiec dziecka szczegolnego. Dlaczego wtasnie przyjscie na Swiat dziecka z cechami
zmian malformacyjnych, charakterystycznych dla zespotu Downa, bywa dla rodziny
tak ogromnym ciosem, tak wielkg przegrang? Czy mozna w tym przypadku, a jesli
tak, to w jaki sposdb, zmierzy¢ rozmiar pojawiajacego sie strachu i determinacji?
Okresli¢ stopien bélu i poczucia zagrozenia? Zwazy¢ na jakiejs szali ciezar doznawa-
nego cierpienia? Co przezywaja rodzice, a zwtaszcza matka, ktora jako pierwsza, juz
w chwili narodzin swego ukochanego, czesto dtugo oczekiwanego, jedynego dziec-
ka, dowiaduje sie o jego dozywotniej niepetnosprawnosci? Co przezywa ona w tym
momencie, kiedy z ust specjalistéw pada diagnoza, brzmigca w jej uszach niczym
straszliwy wyrok, od ktérego niestety nie ma odwotania?

Zesp6t Downa - jako jeden z najlepiej poznanych przyktadéw zaktécen ge-
netycznych, bedacych wynikiem aberracji chromosomalnych (np. non-dysjunkcji
lub delecji), a upraszczajac - wynikiem ztamania kodu genetycznego, stawia przed
nauka ciggle jeszcze nowe wyzwania, a c6z dopiero méwic o zaskoczonych, czesto
zupetnie nieprzygotowanych rodzicach. Pomimo tego ze nauka umozliwita doktad-
ne rozpoznanie samego patomechanizmu, prowadzacego do zakt6écen rozwoju na
poziomie morfogenezy narzagdowo-tkankowej u ludzi z zespotem Downa, to jednak
nadal ciggle otwartym pozostaje pytanie: dlaczego do zakt6cen tego rodzaju docho-
dziijaka jest tego przyczyna?

Znaki zapytania dotyczace omawianej kwestii stawiajg sobie nie tylko rodzi-
ce, ktorych los obdarowat dzieckiem z zespotem Downa, ale takze profesjonalisci,
wcigz jeszcze poszukujgcy odpowiedzi na te i inne pytania. Diagnoza zespotu Downa
u dziecka jest dla wielu rodzin bezlitosnym wyrokiem. Czesto sprawia, ze juz
w chwili jej postawienia wali sie w gruzy cate dotychczasowe zycie rodziny. ,Rozpada
sie” dotad stabilny $wiat, znikaja dotychczasowe plany i marzenia. Swiadomo$¢ za-
istnienia w jej zyciu dziecka tak szczegolnego, jakim jest dziecko z zespotem Downa,
paralizuje umyst, udaremnia wysitki rodzicéw, wyzwala u nich nie tylko ztos¢, ale
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i inne, czesto ambiwalentne uczucia i doznania: objawy szoku i zatamania, zalu
i trwogi, bezradnosci i wyrzutéw sumienia, poczucia kleski i determinacji.

Sytuacja kazdej z rodzin wychowujacych dziecko z zespotem Downa jest na
swo0j sposob inna, na swdj sposdb trudna i niepowtarzalna. Kazda z rodzin doswiad-
cza innego odcienia dramatu ludzkiego cierpienia, co w znacznej mierze wynika
z bogactwa psychiki cztowieka, jego konstytucji psychicznej, wrodzonej odporno-
$ci na stres oraz umiejetnosci radzenia sobie z trudnos$ciami w sytuacji zaskoczenia
(Caplan 1964; Lazarus 1986).

Podejmujgc problem zawierajacy sie w tytule niniejszego opracowania, pomi-
mo ze nie potrafie da¢ wyczerpujacej odpowiedzi, postawitam kilka pytan: Jakie
korzysci dla konkretnej rodziny wychowujacej dziecko z zespotem Downa ptyna
z faktu zainteresowania sie nig, rozpoznania jej trudnosci i podjetej préby oferowa-
nia pomocy? Czy fakt ten moze w jakikolwiek sposéb pomac jej w przezwyciezaniu
pojawiajacych sie trudnosci, ktérych na co dzien tak bolesnie doswiadczaja rodzice?
Co mozna zrobi¢ dla nich lub ich dziecka naznaczonego stygmatami zespotu Downa?
Czy zaoferowana pomoc rodzinie jest adekwatna do tej, jakiej faktycznie oczekuja
rodzice i pozostate ich dzieci (zaréwno peino-, jak tez niepelnosprawne)? Czy my
jako nauczyciele, wychowawcy, lekarze, logopedzi, rehabilitanci, czy inni specjalisci,
mamy prawo do ingerencji w wewnetrzne sprawy tych rodzin, oferujac im swoja
pomoc?

A zatem, Zeby te pomoc organizowac i racjonalnie jej udziela¢, trzeba - jak sie
wydaje - ustali¢ kilka faktéw, ktére w wyniku rzetelnie przeprowadzonych badan
i analizy ich rezultatéw, by¢ moze doprowadzg do uzgodnienia stanowisk pomiedzy
tymi, ktérzy chca nie$¢ te pomoc i tymi ktérzy tej pomocy faktycznie potrzebuja.

Podstawowym celem niniejszego opracowania jest préba ukazania dylematéw
diagnozy i pomiaru wsparcia spotecznego na przyktadzie 35 pozyskanych rodzin
wychowujgcych dziecko z zespotem Downa. Terminem wsparcie spoteczne ozna-
czac bede pewien szczegdlny rodzaj interakcji spotecznej (por. Caplan 1963, 1964;
Lazarus 1980, 1986; Kosinska, Lagan 1999). Taki rodzaj interakcji spotecznej, o ja-
kim chciatabym napisac¢ chociazby kilka zdan, uznaje sie dzis za jedna z pozadanych
i powszechnie oczekiwanych form pomocy ludziom znajdujacym sie w wyjatkowo
trudnej sytuacji zyciowej (Sek 1998; Sowa 2004).

0 wsparciu spotecznym moéwimy na ogot woweczas, gdy pomiedzy jednym a dru-
gim cztowiekiem, badz cztowiekiem a pewng grupa ludzi nastepuje blizsze nawig-
zanie kontaktow, poparte takze blizszym, wzajemnym poznaniem sie oséb, celem
udzielenia sobie bezinteresownej rady i pomocy oraz wzajemnego wsparcia w ja-
kims okreslonym zakresie. Sie¢ wsparcia - jak wynika to z literatury przedmiotu
- mozna tworzy¢ w ramach najblizszej rodziny, grona przyjaciét i krewnych, grona
specjalistdw (np. lekarzy, psychologéw, pedagogdw, pracownikéw socjalnych), czy
wolontariuszy, jak rowniez w ramach odpowiednich instytucji lub powotywanych
na te okolicznos$¢ stowarzyszen, badz réznego rodzaju grup spotecznych o szerszym
lub wezszym zakresie dziatania (por. Sowa 2004).

Istota wsparcia spotecznego jest przede wszystkim wzajemne zaufanie, bez-
interesowna, w petni racjonalna i efektywna, wielozakresowa Swiadczona sobie
pomoc.
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W toku referowania podjetego problemu chciatabym sie podzieli¢ osobistymi
doswiadczeniami, jakie nabytam w pracy z rodzinami wychowujacymi dziecko z ze-
spotem Downa, ukazujac na tle ich codziennych zmagan nie tylko sam proces pre-
wencji, ale takze dylematy diagnozy i pomiaru wsparcia spotecznego.

Za podstawe do ukazania tego niezwyktego procesu prewencji i opracowania
programéw pomocy rodzinie postuzyt mi stosunkowo prosty schemat (patrz sche-
mat 1), ktéry uswiadomit mi istote trojfazowego wsparcia spotecznego, rozpatry-
wanego na przyktadzie relacji: rodzina - otoczenie, cztowiek - otoczenie oraz faz
prewencji, wymuszanej sytuacja rodziny. Podjeta préba weryfikacji wspomnianego,
tréjfazowego ujecia dziatan prewencyjnych pozwolita mi z jednej strony na opra-
cowanie Kwestionariusza?, a z drugiej programu wsparcia spotecznego rodzin po-
dejmujacych trud wychowania dziecka z zespotem Downa. Program, ktérego ramy
moge tu jedynie zasygnalizowac (z racji narzuconych ograniczen edytorskich), po-
wstal z mysla o rodzicach, ktérym los nie szczedzit wielu probleméw i trudnosci.
Za podstawe opracowania programu przyjetam wyniki badan, ktérymi objetam ro-
dziny wychowujace dziecko z zespotem Downa, ktére jako pierwsze odpowiedzia-
ty na moje zaproszenie, wyrazajac che¢ udziatu w programie badan. Po wstepnym
zapoznaniu sie z tymi rodzinami, (np. ich struktura i natura probleméw zwigza-
nych z wychowaniem dziecka z zespotem Downa), w grupie tej przeprowadzone
zostaty badania za pomocg wspomnianego wyzej, intencjonalnie opracowanego
Kwestionariusza wsparcia spotecznego. Juz wstepna analiza uzyskanych wynikow
pozwolita na wytonienie trzech kryterialnych grup rodzin. Drugi etap analizy wy-
nikéw badan, uzyskanych na podstawie wspomnianego Kwestionariusza, pozwolit
rozeznac stan i potrzeby pozyskanych rodzin. Ze wzgledu na takie kryterium, jak
wiek dziecka z zespotem Downa i potrzeba pomocy rodzicom - wytoniono trzy nie-
réwnoliczne podgrupy rodzin, ktore dla potrzeb ich identyfikacji oznaczytam kolej-
nymi literami alfabetu: A, B, C:

Podgrupa A - liczaca 9 rodzin (25,7%) wychowujacych dziecko w wieku od
chwili narodzin do lat trzech, ktére to rodziny zaskoczone narodzinami dziecka
z zespotem Downa, znalazly sie wrecz w dramatycznej dla siebie sytuacji (tj. ,w sy-
tuacji bez wyjscia”).

Podgrupa B - liczaca 7 rodzin (20%) wychowujacych dziecko w wieku od
4 do 7 lat, ktére najtrudniejsze lata ,uczenia sie swojego dziecka” majg juz za soba
oraz potrafity méwic o swych przezyciach i dzieli¢ sie z innymi rodzicami wiasnymi
doswiadczeniami.

Podgrupa C - liczaca 19 rodzin (54,3%) wychowujacych dziecko z zespotem
Downa powyzej siodmego roku zycia.

W zwiazku z tak zréznicowanymi potrzebami rodzin opracowane zostaty trzy
niezalezne od siebie wersje programu ich wsparcia i pomocy. Kazda z wersji moze
stanowi¢ oddzielng, autonomiczng i zamknietg dla siebie cato$¢, bez wptywu na po-
zostate, chociaz dopuszcza sie i taka opcje, w ktorej kolejne programy zachowuja
spiralnie narastajacy uktad tresci wigzacych sie z objawami czasem wrecz nieprze-
widywanego rozwoju dzieci z zespotem Downa oraz wzrostu zasobu wiedzy i do-
$Swiadczen ich rodzicow.

2 Moze by¢ w kazdej chwili dostepny na zyczenie oséb zainteresowanych.
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Sprébujmy sie zatem nieco blizej przyjrze¢ samym programom zaproponowa-
nym rodzicom dzieci z zespotem Downa, w zalezno$ci od ich potrzeb i oczekiwan.
Program wsparcia dla rodzicow podgrupy A (przypomnijmy - dla rodzicéw dzieci
w wieku od narodzin do 3. roku zycia) - o roboczym, lecz wymownym tytule , Co
robic¢? Od czego zaczac¢?” (tzw. ,,Program diagnostyczno-wiaczajgcy” koncentrujacy
sie na diagnozie psychoruchowego rozwoju dziecka) - przeznaczony jest dla rodzi-
cow zaskoczonych faktem narodzin dziecka z zespotem Downa, rodzicéw zwykle
nieprzygotowanych i boleénie odczuwajacych jego skutki?.

Program wsparcia dla rodzicow podgrupy B (przypomnijmy - dla rodzicéw
wychowujgcych dziecko z zespotem Downa w wieku od 4. do 7. roku Zycia i tych
ktoérzy w zadziwiajacym stopniu ,,dorosli do roli” rodzicow takiego dziecka) - zaty-
tutowany ,Probujmy dalej - moze sobie poradzimy!” (tzw. ,Program weryfikacyj-
no-pomocowy”) - przeznaczony jest dla tych z rodzicow, ktérzy maja juz za soba
pierwsze, czasem ,,w pojedynke” zdobywane doswiadczenia, lecz zauwazajg, iz to
juz im nie wystarcza®.

Program wsparcia dla rodzicow podgrupy C (przypomnijmy - dla rodzicow wy-
chowujacych dziecko powyzej 7. roku zycia) - zatytutowany ,Btad natury nie moze
pozbywa¢ praw rozwoju naszego dziecka, a nas - jego rodzicéw - radosci zycia
i doznan ptynacych z efektéw jego wychowania!”. Ten ostatni ktadzie akcent na ,in-
nos¢” dziecka i znaczenie jakosci zycia wychowujacej je rodziny. Przeznaczony jest
dla tych z rodzicéw, ktérzy odczuwaja pilng potrzebe uczestnictwa we wspolnych
spotkaniach i dzielenia sie swoimi doswiadczeniami z innymi rodzicami, a takze
profesjonalistami®.

Badaniami efektywnosci wspomnianych programéw wsparcia spotecznego ob-
jeto wszystkie pozyskane rodziny; w tym 13 (37,14%) par matzenskich wychowuja-
cych jedynaczke lub jedynaka. W pozostatych rodzinach byto od dwojga do szescior-
ga dzieci. Badane rodziny reprezentowato 29 matek (82,85%) i 17 ojcéw (48,57%)
oraz 22 mtode osoby w wieku powyzej 15 lat, bedace rodzenstwem dziecka z zespo-
tem Downa, w tym 13 siostr (59,1%) i 9 braci (40,9%). W programie badan ogétem
uczestniczyto 68 osob.

Badania miaty charakter eksploracyjny. Przeprowadzono je za pomocg inten-
cjonalnie skonstruowanego kwestionariusza wywiadu (w opracowaniu wiasnym)®
i ukierunkowanych rozméw z osobami badanymi, do ktérych nie brakowato zaréw-
no tematdéw, jak i okazji do ich podejmowania. Wszak tych dostarczato samo zycie.

3 Program ten w formie odrebnej publikacji zatytutowanej Psychoruchowy rozwdj dziec-
ka. Diagnoza. Propozycje wsparcia i pomocy rodzinie (Poradnik), wydata Oficyna Wydawnicza
JImpuls”, Krakéw 2009.

* Rodzicom tej grupy mozna zaproponowac juz nieco pojemniejszy poradnik Dziecko
ryzyka a wychowanie. Elementarz dla rodzicéw, wydany réwniez przez Oficyne Wydawnicza
,Impuls”, Krakéw 2005.

5 Rodzicom tej grupy mozna zaproponowac nieco pojemniejsze poradniki: Jak poméc
w rozwoju dziecka z zespotem Downa, wydany przez Wydawnictwo Naukowe Akademii Peda-
gogicznej (obecnie Uniwersytet Pedagogiczny), Krakow 2001 lub Zespét Downa. Ksiega pytan
i odpowiedzi, wydany przez Wydawnictwo Harmonia, Gdansk 2010.

¢ Wymienione ,Programy wsparcia”, jak réwniez celowo opracowane narzedzia diagno-
styczne na zyczenie os6b zainteresowanych moga by¢ udostepnione w kazdej chwili.
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Terminem wsparcie spoteczne - podkreslam to raz jeszcze - okreslam jedna
z pozadanych i powszechnie oczekiwanych form pomocy ludziom bedacym
w trudnej sytuacji zyciowej (por. Hewett 1970; Lazarus 1980, 1986; Sek 1998; Sowa
2004). Za taka bowiem, ,trudng sytuacje zyciowq” uznaje fakt opieki i wychowywa-
nia dziecka z zespotem Downa. Wsparcie spoteczne w kontekscie interesujacych nas
rodzin jest czyms$ w rodzaju buforu odpierajacego badz tagodzacego skutki stresu
zyciowego i krytycznych wydarzen bezposrednio godzacych w rodzine i jej dziecko
obarczone diagnoza zespotu Downa.

Podejmujac sie tak trudnego zadania, wnet zauwazytam, Ze ramy tego opraco-
wania (z racji narzuconych ograniczen edytorskich) nie pozwolg mi na szczegétowa
prezentacje uzyskanych wynikéw badan. Stad z koniecznos$ci musze sie zadowoli¢
mozliwo$cig podania jedynie ich uogdlnien i konstatacji.

Analizujac zebrany (dodajmy niezwykle interesujacy i bogaty) materiat empi-
ryczny dotyczacy wsparcia spotecznego rodzin wychowujacych dziecko z zespotem
Downa, kierowatam sie tresciag wspomnianego kwestionariusza-wywiadu, np. struk-
tura rodziny, jej relacje wewnatrzrodzinne, preferowany w rodzinie model wycho-
wania, potrzeby i oczekiwania rodzicow, mozliwosci pozyskania pomocy, warunki
pozwalajace na utrzymanie statosci kontaktéw z osobami udzielajgcymi wsparcia
i pomocy rodzinie, ocena stopnia przydatnosci zaproponowanych rodzicom (sto-
sownie do wieku zycia dziecka z zespotem Downa i potrzeb rodziny: wersja A, B
lub C) programéw niesienia pomocy dziecku i jego rodzicom, ocena stopnia zado-
wolenia z rozmiaru i jako$ci udzielanej pomocy rodzinie, ocena jakosci udzielanego
rodzinie wsparcia spotecznego, pozytywy i niedociagniecia w zakresie udzielanego
rodzinie wsparcia spotecznego (uzasadnienie dla wyrazanych opinii), sugestie ze
strony rodzicéw i innych cztonkéw rodziny, (w tym rodzenstwa dziecka z zespotem
Downa, a takze jego dziadkéw i innych krewnych).

Zmierzajac do konca, chciatabym jednak wyraznie podkresli¢, iz zasygnalizowa-
ny wyzej przyktad programéw i préb wsparcia spotecznego rodzin wychowujacych
dziecko z zespotem Downa dowodzi niezbicie, iz w trudnych zyciowo sytuacjach,
zaden z oferowanych programoéw wsparcia nie byt na tyle doskonaty, zeby moégt
zadowoli¢ wszystkich potrzebujgcych pomocy (nigdy nie ma czego$ tak doskonate-
go, zeby nie dato sie jeszcze bardziej udoskonali¢!). Kazda z rodzin biorgcych udziat
w programie badan, z jednej strony widziata wtasne trudnosci i potrzeby, a z drugiej
mozliwosci rozszerzania i doskonalenia dotychczasowych, sprawdzonych juz form
pomocy rodzinie, ktére dotad uznawata za wystarczajgce, pomijajac inne. Kazda
z nich miata wszak okazje do wyeliminowania ze swego zycia mato efektywnych
dziatann pomocowych, a przez to mato przydatnych zar6wno samej rodzinie, jak tez
wychowywanemu w niej dziecku o specjalnych potrzebach rozwoju i wychowania.
Analiza uzyskanych wypowiedzi interlokutoréw wykazata, iz pomiar wsparcia spo-
tecznego, jest rzecza trudng konstytutywnie i problematyczng w réznych obszarach
i naréznych poziomach realizowanych zadan pomocowych. Sama ocena jako$ciowa
efektow wsparcia spotecznego rodzin wychowujgcych dziecko z zespotem Downa
ma charakter relatywny (a wiec to, co w przypadku jednej rodziny byto uwazane
za doskonate, to w przypadku innej uzyskiwato - niestety - ocene negatywna).
Relatywizm ocen wynika¢ moze w duzej mierze z subiektywnie postrzeganych
potrzeb i warunkéw pozyskiwania pomocy. Wydawana opinia czy ocena zalezy
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bowiem od nastawienia i oczekiwan samych rodzicéw i krewnych, od jakosci wie-
dzy i doswiadczen posiadanych przez rodzicéw, od ich osobistych doznan, a nawet
uprzedzen wobec 0séb, ktdre tej pomocy byly gotowe im udzieli¢. Mniej czy bardziej
obiektywna ocena, badz opinia jakiej udzielily osoby zainteresowane, miata dla nas
- jako pomystodawcéw i realizatoréw projektu wsparcia spotecznego omawianych
rodzin - jedynie charakter orientacyjny i ukierunkowujacy dziatania. Patrzac na
omawiany problem z wlasnego punktu widzenia, uwazam, iz kazda forma niesienia
pomocy rodzinie wychowujacej dziecko z zespotem Downa moze by¢ formg inspi-
rujaca, sktaniajaca do poszukiwania nowych rozwigzan i zawsze w pelni otwarta.
Warto wiec dotozy¢ wszelkich staran, by oferowane formy wsparcia rodzin potrze-
bujacych pomocy byly istotnie bardziej przystajgce do potrzeb konkretnych rodzin,
a przede wszystkim do potrzeb ich czesto wielofunkcyjnie zaburzonego dziecka
z zespotem Downa, ktére z pewnoscig na swdj sposoéb odczuwa skutki swojej in-
nosci, wynikajace z niezawinionego przez nikogo kalectwa. Dziecka pragngcego nie
mniej niz inne (o prawidtowym przebiegu rozwoju) aby by¢ kochanym, zauwaza-
nym i podziwianym, pragngcego zy¢ w symbiozie ze swymi najblizszymi, z kocha-
nymi i kochajacymi je osobami, z kochajaca wielkim sercem matka, troszczacym sie
o wszystko, oddanym i zapobiegliwym ojcem, z siostra (czasem moze nieco zazdro-
sng o wzgledy rodzicow) oraz bratu (ktory, chcac by¢ blizej rodzicow, bywa niekie-
dy ,maminsynkiem”), zawsze gotowym do psot i Zartéw, a wiec z calg szczesliwa,
zyczliwa sobie i kochajaca sie rodzina.
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Social support of parents and their children with Down syndrome
in the course of an individual’s life. Implications for the practice

Abstract

The family has always been the most authentic living and upbringing environment of an
individual and simultaneously a link between the private and public life. It is in the family -
as an unmatched social group - that homo familiaris has always been an individually treated
subject, regardless of the sex, age or the psychophysical state, including a child with Down
syndrome who will probably require a lifelong care and support of third parties, especially
of parents and guardians who are devoted and always ready for sacrifices. A family raising
a child with Down syndrome - as evident from numerous studies and research results - is the
most competent expert, an objective and simultaneously critical discussion partner.

The article - generally speaking - is devoted to people burdened with the diagnosis of the
Down syndrome and to their families, particularly the parents who provide their children with
lifelong support and use that support themselves by sharing their observations, experiences
and considerations with me. Common contacts, exchange of ideas, important observations,
considerations and conclusions constitute the content of the article whose aim was to show
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that people with Down syndrome as well as their parents and siblings require different types
of social support on various stages of their lives.

The empirical material was collected by means of interviews and observations of the lives of
families with children with Down syndrome at different stages of their lives. The following
questionnaires were used: the scale of the social functioning of a child with Down syndrome
and of the social support of families (developed by the author) and a questionnaire of
the orientational grading scale of the family environment prepared by ]. Konopnicki and
M. Ziemba. The data collected did not provide an unambiguous answer to the question: if and
to what extent does the social support of children suffering from Down syndrome and their
parents depends, inter alia, on the development stage of a child and the level of the abilities
and skills acquired in the field of individual and social functioning. The data, however, led to
some theoretical and pragmatic findings.



