doi: 10.23734/wwr20151.345.358

»Wychowanie w Rodzinie” t. XI (1/2015)

nadestany: 19.02.2015 r. — przyjety: 16.06.2015 r.

Elzbieta Maria MINCZAKIEWICZ®

Rodziny z dzieckiem z zespolem Downa w sytuacji
kryzysu ekonomicznego, przemian spolecznych
i obyczajowych

Families with children with Down syndrome in a situation
of economic crisis and social and moralchange

Streszczenie

Opracowanie o charakterze komparatystycznym jest proba ukazania sytuacji zy-
ciowej 1 jakos$ci funkcjonowania rodzin wychowujacych dziecko z zespotem Downa na
tle sytuacji statystycznych rodzin polskich wychowujacych dziecko o prawidlowym
rozwoju i porownywalnym wieku zycia.
Celem podjetych badan byta proba udzielenia odpowiedzi na nastepujace pytania:
— Czy, i w jakim stopniu przyjscie na §wiat i zaistnienie w rodzinie dziecka z zespo-
tem Downa wywiera wplyw na organizacje i standard zycia w rodzinie oraz na
spoisto$¢ wigzi migdzy jej cztonkami?

— Czy, i w jakim stopniu sytuacja rodzin wychowujacych dziecko z zespotem Downa
rozni sig od sytuacji przecigtnych, wspotczesnych polskich rodzin ?

Za podstawe badan przyjeto metode sondazu diagnostycznego, ktorej podporzad-
kowano techniki: obserwacji, rozmowy ukierunkowanej i wywiadu. Material empirycz-
ny zebrano za pomoca kilku narzedzi (w wigkszosci opracowanych intencjonalnie na
okoliczno$¢ zaplanowanego programu badan). Badaniami objgto 186 rodzin, w tym 86
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(46,2%) rodzin wychowujacych dziecko z zespolem Downa (grupa podstawowa — P)
oraz 100 (53,8%) statystycznych rodzin odniesienia (grupa kontrolna — K). Uzyskane
wyniki badan poddano empirycznej i statystycznej weryfikacji po to, by na ich podsta-
wie opracowa¢ wazne dla praktyki uogolnienia i wnioski.

Stowa kluczowe: rodzina, zesp6t Downa, struktura rodziny, jako$¢ zycia, potrzeby.

Abstract

The development of this comparison is an attempt to present the life situation and
the quality of the functioning of families with a child with Down syndrome against the
background of the statistical situation of Polish families raising a child with normal de-
velopment of a comparable age.

The aim of the study was to answer the following questions:

— Are there impacts and, if so, to what extent of the coming into the world and the
existence of a family of a child with Down syndrome on the organization and the
standard of living and in the family ties and cohesion among its members?

—  Whether and to what extent the situation of families with a child with Down syn-
drome is different from that of ordinary, contemporary Polish families?

As a basis for these studies the diagnostic survey method was used, which was sub-
ordinated to the techniques of observation, targeted interviews and intelligence. The
empirical material was collected using several tools (mostly drawn from the planned re-
search program). The study included 186 families, including 86 (46.2%) of families
with a child with Down’s syndrome (primary group — P) and 100 (53.8%) of families
statistical reference (control group — K). The results were empirical and statistical veri-
fication in order to develop on the basis of their importance to the practice of generali-
zations and conclusions.

Keywords: family, Down syndrome, family structure, quality of life, the need for.

Wprowadzenie

»|...] Rodzice dzieci z zespotem Downa nie lubia moéwié o genetyce

i zwykle nie znosza tego dodatkowego chromosomu 21, ktérego czynia
odpowiedzialnym za ograniczenia mozliwosci rozwojowych swoich pociech [...]”
Alina T. Midro'

Pochylenie si¢ nad rodzina wychowujaca dziecko z zespotem Downa, nie
powinno nikogo zmusza¢ do zastanowienia ani budzi¢ zdziwienia w sytuacji,
kiedy stalismy si¢ $wiadkami wieloptaszczyznowych przeobrazen ekonomicz-

" A.T. Midro, Istnieé, zy¢ i by¢ kochanym. Mozliwosci wspomagania rozwoju dzieci z zespolami
uwarunkowanymi genetycznie, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow 2011, s. 91.
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nych, politycznych, obyczajowych czy kulturalnych®. Wspotczesnosé, w kontek-
scie podjetego tematu, to czasy tolerancji, emancypacji kobiet, legalizowania
1 akceptacji zwiazkoéw homoseksualnych, powszechnej dyskusji nad eutanazja
i aborcja, a takze masowych migracji. W §lad za przemianami globalnymi, jakie
obserwujemy w $wiecie od kilku juz lat — nastapila takze modyfikacja struktury
i sposobu funkcjonowania wspolczesnej rodziny, ktora niewatpliwie — czy tego
chcemy, czy tez nie — znajduje si¢ pod naporem wielu predykatoréow (czynnikow
zewngtrznych), wywierajacych wplyw na wielorakie jej przemiany.

W niniejszym opracowaniu nie zamierzam jednak podejmowaé watku
wptywu takich czy innych czynnikéw odpowiedzialnych za funkcjonowanie
rodziny w ogole, ani tez dokonywac¢ oceny ich pozytywnych, czy tez negatyw-
nych konotacji. Chcialabym natomiast skupi¢ swoja uwagg na rodzinach szcze-
goblnych, rodzinach wychowujacych dziecko z zespotem Downa, z ktérymi to
rodzinami wspolpracuje od wielu juz lat (co w moim rozumieniu i odczuciu
oznacza ,,0d zawsze”). Zdefiniowanie rodziny, pomimo tak oczywistego feno-
menu spotecznego i dobrze znanego wszystkim jej charakteru, stawia nas dzi$
niekiedy w trudnej sytuacji. Wszak dziecko przychodzi na $wiat, rozwija si¢
i dorasta w rodzinie, a ta jest dla niego naturalnym $rodowiskiem, w ktéorym
uczy si¢ nawigzywania kontaktow z innymi ludzmi, zdobywa niezbedne w zyciu
umiejetnosci i doswiadczenia, formujac przy tym swa wilasna tozsamosé.

Rodzing daje si¢ definiowaé na wiele sposobdw. Najczesciej jednak jako in-
stytucje spoleczna lub jako grupe spoteczna. Definiujac ja jako grupe spoleczna,
z reguly opisuje si¢ jej strukture, a wigc podziat rél, podzial wladzy rodziciel-
skiej, rozktad i jako$¢ relacji emocjonalnych, obowiazujace w niej normy i ty-
powe sposoby porozumiewania si¢’. Waznym aspektem funkcjonowania rodziny
— jako grupy spolecznej — sa realizowane przez nia cele, chociazby takie, jak:
prokreacja, zapewnienie bytu materialnego wszystkim jej cztonkom, zapewnie-
nie opieki i wyksztalcenia dzieciom itp. Stad tez cele realizowane przez rodzing
mozna — jak si¢ wydaje — podzieli¢ na dwie grupy:

— zaspokajanie indywidualnych potrzeb czlonkéw rodziny (np. wyzywienia,
ubrania, higieny, przyjemnosci, troski czy opieki);
— realizowanie zadan, jakie stawiaja przed rodzina inne grupy spoleczne

1 ogblnie przyjete normy spoleczne.

Rodzina od zarania dziejéw wzbudzala zainteresowanie medrcow i filozo-
fow oraz reformatoréw zycia duchowego i spolecznego. Respektowata prawa
i obowiazki wobec swych cztonkow, wzbudzata ogélny szacunek, podziw
i uznanie. Proby teoretycznej analizy Zycia rodziny i jej miejsca w spoteczen-

2 H. Marzec, D. Ruszkiewicz (red.), Wspélczesna rodzina polska w sytuacji kryzysu, Naukowe
Wydawnictwo Piotrkowskie, Piotrkéw Trybunalski 2014, s. 7.

3 Por.: R. Carlson, Dzieci. Rodzina. Szczescie, RAVI, Lodz 1995; B. Lulek, Rodzina i szkota wo-
bec rozwoju osobowosci dziecka, Oficyna Wydawnicza ,,Krakow”, Krakéw 2000.

* 7. Tyszka, Socjologia rodziny, Wydawnictwo PWN, Warszawa 1979.
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stwie — zauwazmy — podejmowat jeszcze na dtugo przed narodzeniem Chrystu-

sa, sam Arystoteles, ktory w oparciu o swoja systemowo-empiryczna koncepcje,

stworzyt teori¢ rozwoju uczu¢ spotecznych dziecka w rodzinie, uczu¢ wiazacych
go za posrednictwem rodzicow, ze spoleczenstwem i narodem’.

Prawidlowo funkcjonujaca rodzina tworzy wspodlnote, ktora wymaga od
swych czlonkow, a przede wszystkim od samych rodzicow, integralnego zespo-
lenia celow i dazen, (w ktore — niestety — wpisane sa takze ofiary i wyrzeczenia),
podejmowania na rzecz rodziny wielu dobrowolnych dziatan, wynikajacych
z daru rodzicielstwa i macierzynstwa’, z poczucia obowiazku, milosci i odpo-
wiedzialnosci za rozwdj i wychowanie kazdego z jej cztonkéw, a zwlaszcza
bezbronne dzieci’.

Podstawa funkcjonowania rodziny i1 utrzymania w niej wlasciwych relacji sa
przede wszystkim: zdrowie, mitos¢, zgoda, odpowiednie warunki materialne
i komfort zycia jej cztonkdéw, poczucie przynaleznosci i odpowiedzialnoSci,
wzajemna, bezinteresowna pomoc i opieka, rownowaga psychiczna i stabilno$¢
uczué, silna wigz emocjonalna migdzy rodzicami i dzie¢mi, a takze poczucie
wspolnoty, potrzeba wzajemnego przebaczania, szacunku i wzajemnego zrozu-
mienia.

Jakze czgsto do zmian w funkcjonowaniu tejze, tak waznej i bliskiej kazde-
mu, grupy spolecznej, jaka jest rodzina, dochodzi zwtaszcza dzi$ z chwila poja-
wienia si¢ choroby, uzaleznienia od alkoholu czy narkotykow, utraty pracy, czy
zwyczajnej, ludzkiej biedy. Znacznie trudniejsza jeszcze, wydaje sig jej sytuacja,
gdy na §wiat przychodzi dziecko niepelnosprawne, zwlaszcza dziecko z zespo-
tem Downa®.

Narodziny dziecka z cechami zmian malformacyjnych, charakterystycznych
dla zespotu Downa, sa dla kazdej z rodzin wielce traumatycznym i wielce bole-
snym przezyciem. Jego obecnos$¢ w rodzinie czasem doprowadza do rozpaczy,
zwlaszcza w sytuacji narastajacego i poglebiajacego si¢ kryzysu malzenskiego.
W tej to sytuacji interesujaca dla nas stala si¢ odpowiedz na pytanie;

— Czy, 1 w jakim stopniu przyj$cie na $§wiat i zaistnienie w rodzinie dziecka
z zespolem Downa wywiera wplyw na organizacjg i standard zycia w rodzi-
nie oraz na spoisto$¢ wigzi migdzy jej cztonkami?

— Czy, i w jakim stopniu sytuacja rodzin wychowujacych dziecko z zespotem
Downa rdzni si¢ od sytuacji przecigtnych, wspotczesnych polskich rodzin?

> Tenze, Socjologia rodziny..., dz. cyt., s. 12-23; B. Farber, D. Ryckman, Effects of Severely Men-
tally Retarded Children on Familly Relationships, ,,Mental Retardation Abstracts” 1965, vol. 2.

® M. Koscielska, Rodziny dzieci niepelnosprawnych, Centrum Metodyczne Pomocy Psychologicz-
no-Pedagogicznej MEN, Warszawa 1998.

" C. Cunningham, Dzieci z zespolem Downa. Poradnik dla rodzicéw, Wydawnictwa Szkolne
i Pedagogiczne, Warszawa 1992.

8 E.M. Minczakiewicz, Zespét Downa. Ksiega pytai i odpowiedzi, Wydawnictwo Harmonia
Universalis, Gdansk 2010.
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Uswiadamiajac sobie range podjetego problemu badawczego, zrozumiatam,
iz wyczerpujacej odpowiedzi na tak sformulowane pytania moga udzieli¢ jedy-
nie sami, w petlni kompetentni rodzice czy to wychowujacy dziecko z zespotem
Downa, czy tez cieszacy si¢ zdrowym, prawidlowo rozwijajacym si¢ swym po-
tomkiem, ktérych w rozny sposob starano si¢ pozyskaé, i zaprosi¢ do udziatu
W zaproponowanym im programie badan.

Dziecko z zespolem Downa jako czynnik zaklocajacy
normalne funkcjonowanie rodziny i relacje miedzy jej
czlonkami

Zespot Downa — wyjasnijmy — to jeden z najlepiej poznanych przyktadéw
zaklocen genetycznych, bedacych wynikiem aberracji chromosomalnych, a wy-
razajac to prosciej — wynikiem naruszenia kodu genetycznego. Jest zaburzeniem,
ktore stawia ciagle jeszcze nowe wyzwania nie tylko nauce, ale przede wszyst-
kim rodzicom, ktérych hojna natura stosunkowo czgsto (srednio 1 na 700-800
urodzen) obdarza dzieckiem z cechami omawianego zespotu, rodzicoOw zasko-
czonych takim, trudnym do przyjecia ,,darem natury”, kompletnie nieprzygoto-
wanych na jego przyjecie i bezradnych wobec wyzwan, jakie w zwiazku z tym
stawia przed nimi zycie’.

Pomimo ze nauka umozliwila doktadne poznanie samego mechanizmu pro-
wadzacego do zaklocen rozwoju na poziomie morfogenezy narzadowo-tkan-
kowej u ludzi z zespotem Downa, to jednak nadal otwarte, pozostaje pytanie
dlaczego do tego dochodzi? Diagnoza zespotu Downa dla wigkszosci rodzin jest
bezlitosnym wyrokiem wydanym na ich niewinne, bezbronne malenstwo. Jest
jednoczesnie czym$ w rodzaju zamachu na wolno$¢ i autonomig jego rodzicow.
Diagnoza zespotu Downa, juz w chwili narodzin dziecka, sprawia, iz w §wiado-
mosci rodzicOw jawi sig poczucie nieszczgscia czy nawet straty, ktorych oddali¢
nie sposoéb. W gruzach lega cate ich dotychczasowe zycie. ,,Wali si¢” catly ich,
dotad przyjazny, szczesliwy, wzglednie uporzadkowany i stabilny $wiat. Swia-
domos$¢ zaistnienia w ich zyciu, dziecka tak szczegdlnego, jakim jest dziecko
z zespotem Downa, pozbawia ich niekiedy wiary i nadziei, rado$ci i poczucia
sensu zycia, wystawiajac na probe uczucia mitosci i przywiazania. Wyzwala
u nich pustke, objawy szoku i zatamania, budzac poczucie beznadziejnosci,
kompletnej bezradnosci, totalnej klgski i determinaciji'®. Sytuacja kazdej z ro-

° C. Cunningham, Dzieci z zespolem..., dz. cyt., Warszawa 1992.

19 E.M. Minczakiewicz, Dziecko uposledzone umystowo i jego pozycja w rodzinie, [w:] M. Chod-
kowska (red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie. Socjalizacja i rehabilitacja, Wydawnictwo
Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 1995; E.M. Minczakiewicz, Poczucie jakosci
i sensu zycia a postawy rodzicow wobec stanu i potrzeb dziecka z zespotem Downa w kontekscie
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dzin, pomimo Ze jest na swdj sposob trudna, to jest ona z cala pewnoscia inna,
niepowtarzalna i nieporownywalna, jesli chodzi o przezycia i czas trwania wy-
chodzenia z kryzysu. Moment otrza$nigcia si¢ rodzicéw ze skutkdw swoiscie
odczuwanej tragedii, i powrdt do wzglednej rownowagi i normalnosci pojawia
si¢ u nich w r6znym czasie, liczac od chwili narodzin dziecka. Czas, jaki do tego
jest niezbgdny, pozwala im powoli dojrzewa¢ do swej nowej, jakze odpowie-
dzialne];,l a przy tym trudnej roli spotecznej, roli rodzicow dziecka z zespotem
Downa .

Metodologiczne podstawy badan wlasnych.
Cele i material badan

Celem niniejszego opracowania byla proba ukazania sytuacji rodzin wy-
chowujacych dziecko z zespolem Downa, na tle sytuacji wspotczesnych, staty-
stycznych polskich rodzin, by na podstawie uzyskanych wynikow badan, moc
wyrobi¢ sobie poglad na temat podobienstw i réznic zachodzacych migdzy tymi
rodzinami, biorac jednoczesnie pod uwage aktualny stan zdrowia, trudnosci
i potrzeby jednych i drugich rodzin, wynikajace ze skutkéw zachodzacych
przemian spotecznych.

Populacj¢ badanych stanowito tacznie 186 rodzin, w tym 86 (46,2%) rodzin
wychowujacych dziecko z zespotem Downa, stanowiacych grupg podstawowa,
nazywana dalej grupa P oraz 100 (53,8%) rodzin pozyskanych droga doboru
losowego, stanowiacych grupg odniesienia, nazywana dalej grupa badawcza K.

Pozyskane rodziny prezentowaly zaréwno srodowiska miejskie, jak tez
wigjskie, zachowujac jednos¢ terytorialna. Za kryterium doboru rodzin do grupy
K, przyjeto deklaracjg jednego lub obydwojga rodzicow, na okoliczno$¢ udziatu
w programie badan, rodzin posiadajacych dzieci w wieku od 4 do 15 lat (wiek
zycia dziecka od 4 do 15 lat, przyjeto za kryterium wspolne dla doboru proby).
Rodzicow jednej i drugiej grupy badawczej P i K stosunkowo tatwo pozyskano,
nawiazujac z nimi kontakty przy réznej okazji, pelne ciepla i zyczliwosci, za-
roéwno na terenie przedszkoli, jak tez szkdt i §wietlic terapeutycznych, do kto-
rych uczgszczaly ich dzieci.

Badania o charakterze diagnostyczno-komparatystycznym, umozliwiata
metoda sondazu diagnostycznego, ktorej technikami badan byty: rozmowa ukie-
runkowana, wywiad oraz analiza dokumentacji. Narzgdziami badan, umozli-
wiajacymi zebranie stosownego materialu empirycznego, byly: kwestionariusz

ich stosunku do wiary i religii, [w:] H. Marzec, D. Ruszkiewicz (red.), Wspoiczesna rodzina...,
dz. cyt.

"' E.M. Minczakiewicz, Rodzina 0sob z zespotem Downa — refleksje badacza i praktyka, [w:]
E. Zasgpa, T. Galkowski (red.), Oblicza psychologii klinicznej, Gdanskie Wydawnictwo Psy-
chologiczne, Sopot 2014, s. 304-308.
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,.Orientacyjnej punktacji $rodowiska” J. Konopnickego i M. Ziemby'*> w mody-
fikacji Elzbiety M. Minczakiewicz, kwestionariusz ,,Dziecko, jego relacje i wig-
zi w rodzinie”, kwestionariusz ,,Wsparcie spoteczne i pomoc rodzinie” oraz
kwestionariusz ,,Odczuwane zagrozenia i trudno$ci w rodzinie” (wszystkie
w opracowaniu wlasnym). Tres¢ tego ostatniego zostata ujgta w cztery dziaty:
Dziat 1 — dotyczyt osoby respondenta (matka — ojciec, wiek zycia, wyksztalce-
nie, zajecie 1 zrodlo utrzymania rodziny), Dzial Il — struktura rodziny, model
wychowania i wigzi w rodzinie, Dzial III — postawy rodzicow wobec dziecka
1 planowanej jego przysztosci (w tym wobec dziecka z zespolem Downa) oraz
Dziat IV — odczuwane przez rodzicow zagrozenia, powody lekow i trudno$ci
w rodzinie. Wspomniane kwestionariusze wypetniali sami rodzice, badz wypet-
niano je wspolnie z nimi, (przy ich wydatnej pomocy), sluzac im — w razie po-
trzeby — objasnieniem, rada czy pomoca.

Badania przy wspoétudziale studentdéw licencjackich, magisterskich i pody-
plomowych studiow z zakresu pedagogiki (w tym pedagogiki specjalnej i logo-
pedii) Kolegium Nauczycielskiego w Gliwicach, Uniwersytetu Pedagogicznego
im. Komisji Edukacji Narodowej w Krakowie, Wyzszej Szkoly Pedagogicznej
im. Janusza Korczaka w Warszawie oraz wolontariuszy wspomagajacych rodzi-
ny wychowujace dziecko z zespotem Downa, przeprowadzono w latach 2008—
2014 na terenie kilkunastu miast, miasteczek i wiosek Polski Centralnej i Potu-
dniowej (gtéwnie Mazowsza, Matopolski, Podkarpacia i Slaska).

Wybrane wyniki badan

Struktura rodzin. Struktura obydwu badanych grup rodzin P i K,
byla zblizona. W kazdej z grup odnotowano: w wigkszosci naturalne rodziny
pelne. Te w grupie P stanowily 83,7% ogotu rodzin, a w grupie K — 82%. Druga
lokatg zajmowaty rodziny zrekonstruowane, odpowiednio; w grupie P, stanowity
one 5,8%, a w grupie K — 17%. Trzecia lokate zajmowaty rodziny zastgpcze,
odpowienio w grupie P — stanowity 10,5%, a w grupie K — 1%.

Wyksztalcenie rodzicdw. Wyksztalcenie i zatrudnienie rodzi-
cow to dwa zasadnicze predyktory w duzym stopniu warunkujace status i stan-
dard zycia rodzin. Rodzice dzieci obydwu grup badawczych P i K, posiadali
zréznicowane wyksztatcenie; od podstawowego po wyzsze. Roznice w zakresie
wyksztatcenia rodzicow grupy P i K, odnotowano na wszystkich poziomach
wyksztatcenia, poczawszy od podstawowego, na wyzszym konczac. Uderzajace
dla nas byto to, ze w grupie P, najwigcej rodzicéw legitymowato si¢ wyksztatce-
niem podstawowym (64 osoby, tj. 37,2%), a najmniej — $rednim (15 osob, tj.

27 Konopnicki, Zaburzenia w zachowaniu sie dzieci i srodowisko, Wydawnictwo PWN, War-
szawa 1971.
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8,7%). W grupie K najwigcej rodzicow legitymowato si¢ wyksztalceniem zawo-
dowym (65 osdb, tj. 32,5%), natomiast najmniej, bo niestety tylko 3,5% (tj. 7
0sob), legitymowato si¢ wyksztatceniem wyzszym. Wyksztatceniem technicz-
nym legitymowato si¢ 15,7% (tj. 27 os6b) rodzicow z grupy P i 21% (tj. 42 oso-
by) rodzicéw grupy K. Podobne réznice (istotne statystycznie na poziomie 0,01)
zarysowaly si¢ na poziomie wyksztatcenia $redniego. W populacji rodzicow
z wyksztatceniem wyzszym, wyraznie dominowali rodzice dzieci z zespotem
Downa (grupa P), co jest paralelne do wynikéw badan innych autoréw'’. Anali-
zujac problem wyksztatcenia rodzicow, warto zauwazy¢, iz pomimo tak duzego
odsetka rodzicow grupy P, legitymujacych si¢ wyksztatlceniem podstawowym
i zawodowym, obycie spoleczne i potrzeby kulturalne rodzin wychowujacych
dziecko z zespotem Downa, byly o wiele wyzsze niz w rodzinach grupy K. Szu-
kajac wyjasnienia dla obserwowanego zjawiska ustalono, Zze przyczyng tego
moze thumaczy¢ fakt, iz wigkszos¢ rodzicow, a wigec 29 matek i 68 ojcow, (tj.
56,4% ogoétu rodzicow grupy P), doksztalca si¢ na réznego rodzaju kursach
i studiach doskonalenia zawodowego (w tym na Uniwersytecie III Wieku).
W grupie rodzin K, nie odnotowano tego zjawiska na taka skalg. Wéroéd podno-
szacych swoje kwalifikacje bylo tu jedynie: 4 matki i 9 ojcow, (tj. 6,5% ogodtu
rodzicéw grupy K).

Zrodta dochodéw i utrzymania rodzin. Waznym pre-
dyktorem wywierajacym wptyw na standard zycia i jako$¢ funkcjonowania ro-
dzin jest zatrudnienie, zapewniajace zrodto wzglednie statych dochodow i utrzy-
mania ich cztonkom.

Zrédtem dochodéw dla 44,2% rodzin grupy P i 49,5% rodzin grupy K, byto
wynagrodzenie wynikajace ze stosunku pracy rodzicow. Renta lub emerytura
zabezpieczaly byt 24,4% rodzin grupy P oraz 30% rodzin grupy K. Praca do-
rywcza, czgsciej podejmowana przez matki dzieci z zespolem Downa (grupa P),
niz matki z rodzin grupy K, byta Zrodlem utrzymania dla 20,3% rodzin grupy P
oraz 7,5% rodzin grupy K. Skromne $rodki, pochodzace z zasitkow dla bezro-
botnych, otrzymywato 11,1% rodzin grupy P oraz 13% rodzin grupy K (réznice
nieistotne statystycznie).

3 Por.: R. Lisak, Ksztaltowanie umiejetnosci komunikacyjnych u dzieci z zespotem Downa
w toku zamierzonych oddzialywan rewalidacyjnych, [niepublikowana praca magisterska], Ar-
chiwum Akademii Pedagogicznej, Krakow 2000; M. Malinowska, Ksztaltowanie umiej¢tnosci
komunikacyjnych u dzieci z zespolem Downa w toku zamierzonych oddzialywan wychowaw-
czych, [niepublikowana praca magisterska], Archiwum Akademii Pedagogicznej, Krakow
2000; A. Pohorecka, Funkcjonowanie rodziny a zagrozenie uzaleznieniem, [w:] E. Rajwa,
S. Marynowicz (red.), Wspolczesna rodzina — funkcjonowanie — zagrozenia — terapia, Matopol-
skie Centrum Doskonalenia Nauczycieli w Krakowie, Krakéw 2002, s. 11-23; E.M. Mincza-
kiewicz, Dziecko uposiedzone umystowo.., dz. cyt.; Tenze, Jak poméc w rozwoju dziecka z ze-
spotem Downa, Wydawnictwo Naukowe Akademii Padagogicznej, Krakéw 2001; Tenze, Ze-
spot Downa..., dz. cyt.; Tenze, Rodzina 0sob z zespotem Downa..., dz. cyt.; Tenze, Poczucie ja-
kosci i sensu Zycia..., dz. cyt.
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Droga analizy uzyskanych wynikow badan ustalono, iz stata pracg, dajaca
mozliwo$¢ utrzymania rodziny, podejmowato 36% matek wychowujacych
dziecko z zespotem Downa i 47% matek dzieci grupy K (réznica na granicy
istotnosci statystycznej). Wsrod ojcodw, rdznic takich nie odnotowano. Na rencie
lub emeryturze pozostawalo wigcej matek z rodzin grupy K niz z grupy P. Po-
dobne rdéznice ustalono w populacji ojcéw. Oznacza to, iz 29% ojcOw rodzin
grupy K pozostawato na rencie lub emeryturze, przy 19% ojcow grupy P (r6zni-
ce istotne statystycznie na poziomie 0,01).

Prace dorywcza, zapewniajaca zrodlo utrzymania rodziny, podejmowato
28% matek z rodzin grupy P, oraz 7% matek z rodzin grupy K (réznice istotne
statystycznie na poziomie 0,01). Podobne réznice (istotne statystycznie na po-
ziomie 0,01), ustalono w populacji ojcow obydwu grup badawczych P i K.

Na dlugotrwatym bezrobociu pozostawato 7% matek oraz 15,1% ojcow
dzieci z zespotem Downa (grupa P). Wérdd rodzicow grupy K, nastapita wyraz-
na inwersja wynikow, co oznacza, iz 15% matek i 11% ojcéw pozostawalo na
dlugotrwatym bezrobociu.

Status spoleczno-zawodowy rodzicow. O statusie spo-
tecznym rodziny decyduje w znacznej mierze wyksztalcenie rodzicéw i wyko-
nywany przez nich zawdd, a takze warunki mieszkaniowe i, ogoélnie ujmujac,
standard zycia rodziny, wynikajacy z potrzeb jej cztonkéw. Analizujac zmienne
dotyczace tej kwestii zauwazono, iz w grupie rodzin wychowujacych dziecko
z zespotem Downa (grupa P), dyspersja wynikoéw przybierata kierunek prawo-
stronnie malejacy, co oznacza, iz 40,7% rodzin charakteryzowat wysoki, 36% —
$redni, natomiast 23,3% rodzin niski status spoleczny. W sytuacji rodzin grupy
K, dyspersja wynikow przybierata kierunek negatywnie rosnacy, co oznacza, iz
wysoki status spoteczny osiagneto 18% rodzin, 32% — $redni, natomiast az 50%
rodzin osiagneto niski status spoteczny. Uzyskujac takie wyniki, nasuwa si¢
mimo woli pytanie, czy aby tu nie popetniono bledu w pomiarach Iub oblicze-
niach statystycznych? czy tez faktycznie sytuacja przecigtnych rodzin polskich
jest az tak niezadowalajaca?'*

Standard zycia rodzin. Standard zycia rodzin grup P i K prébo-
wano okresli¢ na podstawie takich zmiennych, jak: wielko$¢ rodziny (ilo$¢ dzie-
ci w rodzinie), orientacyjne dochody przypadajace na czlonka rodziny, warunki
mieszkaniowe (gesto$¢ zaludnienia mieszkan), stan wyposazenia i wystroj
mieszkania oraz higiena zycia, rozktad i jakos¢ positkow, kultura bycia domow-
nikow, a takze sposob zaspokajania potrzeb zwiazanych z wypoczynkiem i or-
ganizacja czasu wolnego. Biorac pod uwage powyzsze zmienne, droga obliczen
statystycznych, wyodrgbniono pig¢ zasadniczych pozioméw okreslajacych stan-
dard zycia rodzin grup P i K, objetych programem badan, a to: bardzo wysoki,
wysoki, sredni, niski i bardzo niski. Dyspersja wynikéw wykazala, iz w grupie

' Por.: R.S. Lazarus, Paradygmat stresu i radzenia sobie, ,Nowiny Psychologiczne” 1986, nr 34,
s. 2-39.
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rodzin wychowujacych dziecko z zespolem Downa (grupa P), wyniki przybie-
raja ogdlnie wyzsze wskazniki, co do ilosci rodzin Zyjacych na poziomie: bardzo
wysokim, wysokim i $rednim, niz rodzin grupy K. W grupie K, dominuja rodzi-
ny odznaczajace si¢ niskim (35%) i $rednim (32%) standardem Zzycia, a dalej
plasuja sig rodziny o wysokim (19%), bardzo niskim (13%) i bardzo wysokim
(1%) standardzie zycia.

Analiza statystyczna wykazata, iz r6znice wynikow w zakresie bardzo wy-
sokiego, wysokiego, niskiego oraz bardzo niskiego standardu zycia rodzin kryte-
rialnych grup badawczych P i K, sa istotne statystycznie na poziomie 0,01. Pra-
gne jednakze podkresli¢, iz w grupie wspdlczesnych statystycznych rodzin pol-
skich (grupa K), znalazla si¢ tylko jedna rodzina, ktdrej przyznano oceng bardzo
wysoka. W populacji rodzin wychowujacych dziecko z zespolem Downa (grupa
P) byto 7 (8,1%) takich rodzin. W omawianej grupie rodzin byto tylko 9 rodzin
(10,5%), ktore uzyskaty oceng niska, a dwie (2,3%) bardzo niska. W obydwu
kryterialnych grupach rodzin (P i K), dramatyczna wrgcz sytuacje zyciowa uza-
sadniaty przewlekte choroby w rodzinie, uzaleznienie od alkoholu i/lub narkoty-
kéw przy niskich dochodach (np. brak statej pracy lub niski wymiar §wiadczen
spotecznych), a takze wysokie koszty leczenia i opieki nad innymi cztonkami
rodziny (np. starzy, czgsto niepetnosprawni dziadkowie lub rodzenstwo jednego
z malzonkow badz nieletnie rodzenstwo matki lub ojca dziecka z zespotem
Downa).

Zjawiska patologii spolecznej szerzace sig¢ we wspodtcze-
snych rodzinach bywaja czgsto odpowiedzia na trudna, czasami wrecz
dramatyczna sytuacjg, w jakiej si¢ znalazly (np. wysokie oprocentowanie kre-
dytéw, choroby rodzicow i/lub dzieci, zwtaszcza — zbierajaca dzi§ bogate zniwo,
gleboka depresja, poczucie zagrozenia bezrobociem, diugotrwate bezrobocie
1 z tym faczace si¢ braki egzystencjalne, lgk przed przysztoscia swych dzieci,
brak stabilizacji 1 perspektyw zycia rodziny). W badanych rodzinach, obok roz-
licznych chordb i zaburzen, nagminnie pojawial si¢ nikotynizm (czes$ciej matek
niz ojc6w) i alkoholizm jednego badz obojga rodzicow. Pijacymi byly zarowno
matki (ogétem 23,7%), jak réwniez ojcowie (ogotem 39,8%), tak w jednej (P),
jak tez drugiej grupie rodzin (K). Czgsciej pijacymi byli jednak rodzice dzieci
grupy K. W obydwu grupach rodzin wysokim zagrozeniem dla zdrowia i nor-
malnego ich funkcjonowania byly narkotyki i zatrwazajaca lekomania (grupa P
— 75,6%, a grupa K — 72%). We wszystkich rodzinach, w ktoérych pojawiata sig
choroba lub jakiegokolwiek rodzaju nieszczgscie, a przy tym byl alkoholizm,
nikotynizm czy narkomania, tam pojawialy si¢ awantury, ktotnie i przemoc
w rodzinie, naruszajace spokoj i komfort zycia zarowno dzieci, jak tez dorostych
cztonké6w rodzin. Trudno co prawda dziwi¢ si¢ temu niekorzystnemu zjawisku,
skoro beznadziejna sytuacja materialna, dlugotrwale bezrobocie, widoczne
symptomy ubostwa i degradacji spotecznej, sprzyjaja poglebianiu sig¢ kryzysu
rodzin i ich og6lnej pauperyzacji.
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Pomoc i wsparcie rodzin wymagajacych opieki. Z anali-
zy materialu badawczego wynika, iz z racji r6znorodnosci i ztozonosci proble-
méw pojawiajacych si¢ w rodzinach grup P i1 K, rézne tez bywaja potrzeby ich
cztonkow. Rodziny grupy P najcze$ciej korzystaly z pomocy specjalistycznej
(44,2%), z pomocy rodziny pochodzenia (33,7%), z pomocy wolontariuszy
(27,9%) oraz pomocy innych rodzin, ktore spotkat podobny los (12,8%).
W mniejszym stopniu rodziny te korzystaly z roznozakresowej pomocy mate-
rialnej. Rodziny grupy K korzystaty przede wszystkim z ré6znych form pomocy
materialnej (39%), z bezptatnego dozywiania dzieci (35%), z pomocy spotecznej
(27%) oraz z pomocy rodziny pochodzenia (23%). Rodziny tejze ostatniej (gru-
pa K), ze wzgledu na specyfike potrzeb swych cztonkdéw, nie korzystaly z po-
mocy wolontariuszy.

Stopien zaspokajania potrzeb rodziny probowano okresli¢
na podstawie sze$ciopunktowe] skali, pozwalajacej wyrozni¢: wysoki, wystar-
czajacy, dostateczny, niewystarczajacy, niski i bardzo niski stopien ich zaspo-
kajania. Zdaniem interlokutorow okoto 6% rodzin grupy P i 8% rodzin grupy K,
potrafito zaspokoi¢ potrzeby swych cztonkéw w stopniu wysokim. W stopniu
wystarczajacym potrzeby te (wg danych szacunkowych) mogto zaspokoi¢ 13,9%
rodzin grupy P oraz 25% rodzin grupy K. W stopniu dostatecznym potrafito je
zabezpieczy¢ 30,2% rodzin grupy P oraz 33% rodzin grupy K. W stopniu nie-
wystarczajacym potrzeby te potrafilo zaspokoi¢ 26,7% rodzin grupy P oraz 12%
rodzin grupy K. Niski stopien zabezpieczenia potrzeb charakteryzowal 16,3%
rodzin grupy P oraz 13% rodzin grupy K. W bardzo niskim stopniu wspomniane
potrzeby mogto zabezpieczy¢ 7% rodzin grupy P oraz 9% rodzin grupy K. Po-
rownujac wyniki obydwu kryterialnych grup rodzin P i K, zauwaza si¢ niewiel-
kie zr6znicowanie w dyspersji i wielkosci omawianych wynikéw. Roznice istot-
ne statystycznie (na poziomie 0,01), odnotowano jedynie w kategorii wystar-
czajacego 1 niewystarczajacego stopnia zaspokojenia potrzeb rodzin kryterial-
nych grup badawczych P i K.

Odczuwane przez rodzicow lgki, zagrozenia i trud-
no$ci wydaja si¢ pochodnymi wynikajacymi z sytuacji, w jakiej znalazta si¢
wigkszo$¢ rodzin objetych programem badan. I chociaz rodzaje lekow, zagrozen
1 trudnosci w obydwu grupach rodzin P i K byly identyczne, to jednak zrézni-
cowanie w zakresie dyspersji wynikow, wiaze si¢ ze specyfika potrzeb kazdej
z grup rodzin. Rodzice wychowujacy dziecko z zespolem Downa (grupa P) swe
leki, zagrozenia i trudnosci wiazali raczej z troska o przyszto$¢ dziecka niepet-
nosprawnego [obawiali si¢ braku zaradnosci (55,8%) i odrzucenia (54,6%) swe-
go dziecka przez spoteczenstwo, a takze przejawianych przez nie samo, trudno-
sci wychowawczych (33,7%), z ktérymi sobie sami rodzice wyraznie nie radzi-
li]. Rodzice grupy K, na pierwszym miejscu stawiali problemy wychowawcze
swych dzieci (37%), a dalej zagrozenie bezrobociem (36%) i niedostatki egzy-
stencjalne rodziny (35%), choroby przewlekle i zawodowe (28%) oraz skutki
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zwolnienia z pracy (np. dotkliwa bieda, uzaleznienie od alkoholu i narkotykow,
a nawet zagrozenie bezdomnoscia i marginalizacja spoteczna) (23%).

Dyskusja wynikow i wnioski

Kazda rodzina wychowujaca zaréwno dziecko w pelni zdrowe, zdolne
i sprawne, jak réwniez rodzina wychowujaca dziecko niepetnosprawne, wypra-
cowuje wlasne sposoby radzenia sobie z rozlicznymi problemami, ktore stawia
przed nimi zycie. Na jako$¢ i rodzaj pojawiajacych si¢ problemow w rodzinach,
niezaleznie od tego, czy przyjdzie im wychowywac dziecko o prawidlowym czy
tez zaburzonym rozwoju, sktada si¢ wiele predyktorow (istotnych zmiennych),
na ktore nakierowaty nas wyniki wyzej referowanych badan. Celem badan byta
préba ukazania podobienstw i roznic w sposobie radzenia sobie w zyciu, na
przyktadzie dwoch kryterialnych grup rodzin P i K, ktéorym przyszto zy¢ na
przetomie XX i XXI wieku, w trudnym okresie dziejowym, radykalnych prze-
mian spolecznych i bolesnie odczuwanych, ciagle aktualnych jeszcze, skutkow
przemian transformacyjnych (np. regres spoteczny i gospodarczy, likwidowanie
wielu miejsc i stanowisk pracy, wciaz postepujace strukturalne bezrobocie, sze-
rzace si¢ zjawiska patologii spotecznej, postgpujaca pauperyzacja spoteczna).

Analiza porownawcza materiatu badawczego pochodzacego (w moim od-
czuciu) z reprezentatywnej proby statystycznej, upowaznia do wysunigcia réznej
natury wnioskow i podjgcia proby ich uogolnien. Poszukajac podobienstw i roz-
nic miedzy zmiennymi, ktére charakteryzowaly kryterialne grupy rodzin P i K,
zauwaza si¢, iz w kreowaniu sytuacji kazdej z nich, bierze udziat szereg czynni-
kéw natury indywidualnej i spotecznej (np. osobowosciowej, zdrowotnej, eko-
nomicznej, socjokulturowej). Istotng role w organizowaniu zycia rodziny i wy-
chowaniu dzieci, niewatpliwie odgrywa zdrowie, status spoteczny i materialny,
og6lny poziom funkcjonowania jej czlonkow, a ponadto struktura wigzi we-
wnatrzrodzinnych i umiejetnos$¢ dzielenia si¢ obowiazkami i odpowiedzialno$cia
w tej tak specyficznej grupie spotecznej, jaka jest rodzina. Okazuje sig, iz pod
tym wzgledem, rodziny kryterialnych grup badawczych P i K, w istocie niewiele
r6znily si¢ od siebie. Zréznicowanie rodzin P i K pojawito si¢ jednak na pozio-
mie wyksztalcenia rodzicow i wynikajacych stad potrzeb osobistych, kultural-
nych i spotecznych zaréwno rodzicoéw, jak réwniez ich dzieci, a takze innych
cztonkow rodziny (np. dziadkowie, krewni — ciocie, wojkowie tak ze strony
matki, jak tez ojca). Standard zycia rodzin wychowujacych dziecko z zespotem
Downa, pomimo wszelkich utrudnien i naktadéow finansowych na jego leczenie
i rehabilitacjg, wydaje si¢ wyzszy, niz standard zycia rodzin grupy odniesienia
(rodziny grupy K). Rodziny wychowujace tak szczegolne dziecko, jak obarczone
zespolem Downa, wydaja si¢ lepiej zorganizowane wewngtrznie. Bardziej kohe-
rentne i bardziej racjonalne wydaja si¢ takze ich dziatania na rzecz zachowania
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zdrowia psychicznego i komfortu calej rodziny. Na jakos$¢ zycia wspotczesnych
rodzin, znaczny wpltyw wywiera sytuacja spoteczno-ekonomiczna kraju. Skutki
przemian potransformacyjnych, ogdlny chaos spoteczny, razace dysproporcje
i nierownosci spoteczne (pod kazdym wzgledem), nadal bywaja poglebiane
wtornie postgpujacym kryzysem ekonomicznym (np. nowe sytuacje ekonomicz-
ne, doprowadzajace do masowych zwolnien pracownikow, zamykanie rzekomo
nierentownych kopaln i innych zaktadéw pracy i stad nasilajace si¢ niezadowo-
lenie spoteczne, konflikty i protesty 0sob zagrozonych bezrobociem, niewydol-
nos¢ kredytowa wielu polskich rodzin, brak poczucia bezpieczenstwa, niedobory
egzystencjalne potencjalnie poglebiajace deficyty w stanie zdrowia rodzicow
i dzieci, nasilajace si¢ zjawiska uzaleznien i patologii spotecznej). Te w porow-
nywalnym stopniu dotykaja tak jedne (grupa P), jak tez drugie rodziny (grupa
K). W nastepstwie poglebiajacego si¢ bezrobocia, braku $rodkéw do Zycia, nie-
doborow i trudnos$ci egzystencjalnych, w wielu rodzinach pojawia si¢ zwyczajna
bieda, a w $lad za nia alkoholizm i wszelkie tego nastgpstwa (np. samobojstwo
rodzicow w wyniku nasilajacej si¢ depresji i zalamania oraz braku poczucia
sensu zycia, brak opieki nad dzie¢mi, brak §rodkéw do zycia, niepelnosprawnosé
o charakterze wtormym, nabyte kalectwo fizyczne). Wszystkie rodziny biorace
udzial w programie badan, w wigkszosci zyjace w trudnej sytuacji spoteczno-
-ekonomicznej, wydaja si¢ oczekiwac stosownej do potrzeb, pomocy i wsparcia
spotecznego. Okazuje si¢ bowiem, ze dotychczasowo organizowane formy po-
mocy rodzinie, nierzadko wywalczone sita determinacji i protestow bezradnych
rodzicéw, sa na ogo6l niewystarczajace dla wielu z nich. Stad trudno sig dziwic,
ze rodziny te sa na ogol niezadowolone z zycia i postgpu reform spolecznych,
czego przyktadem jest od lat prowadzona, fatalna w skutkach, reforma zdrowia,
kultury i edukacji.
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