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cena spotecznego funkcjonowania dzieci
Z zespotem Downa

Appraisal of social functioning of children with Down syndrome

STRESZCZENIE
Wstep. Pomimo wyraZznego postepu naukowo-technicznego i rozwoju wielu metod terapeutycznych, obserwuje sie nadmierng izolacje
i segregacje spoteczng 0sdb niepetnosprawnych, w tym szczegdlnie dzieci i mtodziezy. W procesie rozwoju spotecznego dziecka z zespo-
tem Downa duze znaczenie ma stworzenie bliskich wigzi rodzinnych i atmosfery srodowiska domowesgo, a takze wczesna stymulacja
rozwoju psychoruchowesgo, rehabilitacja psychoruchowa, pomoc psychologiczna i pedagogiczna oraz dziatalnos¢ edukacyjna.
Cel pracy. Celem pracy byta ocena wybranych aspektéw funkcjonowania spotecznego dzieci z zespotem Downa.
Materiat i metody. Badaniem objeto 30 rodzicow dzieci z zespotem Downa bedacych pod opieka Poradni Neurologicznej i Poradni
Kardiologicznej Wojewddzkiego Szpitala Dziecigcego im. J. Brudzifiskiego w Bydgoszczy oraz Poradni Genetycznej Szpitala Uniwersytec-
kiego nr 1im. A. Jurasza w Bydgoszczy, z terenu wojewddztwa kujawsko-pomorskiego. Badania przeprowadzono metoda sondazu dia-
gnostycznego przy uzyciu narzedzia badawczego w postaci kwestionariusza ankiety.
Wyniki i wnioski. 1. Zdecydowana wigkszos¢ dzieci z zespotem Downa uczeszcza do szkdt integracyjnych, niezaleznie od stopnia wyka-
zywanej samodzielnosci w zyciu codziennym. 2. Dzieci z zespotem Downa uposledzone umystowo w stopniu umiarkowanym w wigkszo-
sci majg zachowany kontakt z réwiesnikami poprzez uczeszczanie do szkoty i przynalezno$¢ do stowarzyszen. Dzieci uposledzone
w stopniu gtebokim nie kontaktujg sig z réwiesnikami. 3. Gtéwnym wsparciem dla rodzicéw dzieci z zespotem Downa jest najblizsza
rodzina. 4. Rodzice organizujg dzieciom czas wolny w srodowisku rodzinnym. Dominujaca forma jest zabawa z najblizszymi.
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ABSTRACT
Introduction. Despite the express scientific and technical progress and the development of many therapeutic approaches is observed
excessive isolation and social segregation of disabled people, especially children and adolescents. In the process of social development of
children with Down'’s syndrome is very important to create close ties of family and the atmosphere of the home environment and also early
stimulation of psychomotor development, psychomotor rehabilitation, psychological and pedagosical help and educational.
Aim of the study. Appraisal of selected aspects of social functioning of children with Down syndrome.
Material and methods. The study included 30 parents of children with Down syndrome who are under the care of the Neurology Clinic and
Cardiology Clinic of the Provincial Children Hospital J. Brudzifiskiego in Bydgoszcz and Genetic Clinic of the University Hospital number 1 in
Bydgoszcz, from the Kuyavian-Pomeranian Province. The study was a diagnostic survey using a research tool in the form of questionnaires.
Conclusions. 1. The unequivocal majority of children with Down syndrome attend integrated schools, regardless of the degree of indepen-
dence exhibited in everyday life. 2. Children with Down’s syndrome mentally retarded to a moderate in the majority have maintained
contact with their peers through school attendance and membership associations. Disabled children in profound do not interact with their
peers. 3. The main support for parents of children with Down syndrome is the immediate family. 4. Parents organize leisure time for children
in a family environment. The dominant form is fun with the family.
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Wstep

Zespo6t Downa jest jedna z najczestszych aberracji
chromosomowych, ktéra spowodowana jest trisomia
autosomalng 21 pary chromosomdéw [1-3]. Obserwuje
sie rozne typy translokacji. W 95% przypadkow dodat-
kowy chromosom wystepuje we wszystkich komérkach
organizmu (trisomia 21), w 3-5% dodatkowy chromo-
som 21 lub jego fragment zostaje przesuniety do innej
czesci genotypu (robertsonowska translokacja niezrow-
nowazona). Najrzadziej (1%), dodatkowy chromosom
pojawia si¢ tylko w niektérych komdrkach organizmu
(mozaikowatos¢) [4].

Opisu charakterystycznych cech zewnetrznych os6b
dotknietych nieznang wcze$niej choroba dokonat wy-
bitny XIX-wieczny lekarz John Langdon Down [5].
Zespot cech fenotypowych umozliwia zazwyczaj bez
wiekszych trudnosci ustalenie rozpoznania kliniczne-
go zespotu Downa. Charakterystyczny wyglad zewnetrz-
ny moze by¢ rozpoznawany na podstawie wystepuja-
cych cech dysmorficznych, nieprawidtowosci funkcjo-
nalnych i strukturalnych. Dzieci z trisomia 21 wystepu-
jaca w mozaice moga miec¢ tagodniejsze objawy klinicz-
ne niz dzieci, ktérych trisomia 21 wystepuje we wszyst-
kich komdrkach. Najczesciej wystepujace cechy dysmor-
ficzne dotycza budowy twarzy, tutowia i koficzyn. Zmia-
nom tym towarzyszy zmniejszone napi¢cie migéniowe,
najbardziej widoczne u noworodkéw [2]. Istnieje zwiek-
szone ryzyko wystapienia wad wrodzonych, zaburzen
organicznych i funkcjonalnych, takich jak: wrodzone
wady serca i przewodu pokarmowego, celiakiary, pro-
blemy dermatologiczne. CzgSciej niz w calej populacji
wystepuja niedoczynno$¢ tarczycy i biataczka [2, 3].
Stwierdza si¢ zwigkszong czesto$¢ zakazen, najczgéciej
gornych drég oddechowych, ktére charakteryzuja si¢
ciezkim i dhuzszym przebiegiem choroby [6].

Do poczatku XX wieku wigkszo§¢ badan klasyfi-
kowata duza czg$¢ 0sob z zespotem Downa do kategorii
glebokiego uposledzenia umystowego [7]. Jednak wigk-
szo$¢ chorych wykazuje upoS§ledzenie umystowe umiar-
kowanego stopnia [2]. Wiek dojrzatosci spolecznej u os6b
z zespotem Downa jest wyzszy od wieku inteligencji
iwzrasta nieproporcjonalnie wolno z wiekiem, stad stop-
niowy spadek ilorazu dojrzatosci spotecznej [5].

W zdecydowanej wickszoSci dzieci z zespotem Do-
wna maja mita osobowosé, sa wrazliwe, dobroduszne,
uczciwe i naiwne. W kontaktach z innymi sa otwarte,
towarzyskie, pogodne, serdeczne, zyczliwe i przyjaciel-
skie. Mocna strong ich funkcjonowania spotecznego jest
wicksza koncentracja na emocjach pozytywnych niz
negatywnych. Maja duza zdolno$¢ do nasladowania, sa
spostrzegawcze i ciekawe Swiata. Cechuje je niskie na-
silenie zachowan problemowych, mniejszy poziom nie-
przystosowania emocjonalnego w poréwnaniu z réwie-
Snikami o prawidlowym rozwoju. Pod wzgledem tem-
peramentu sg bardziej podobne do 0s6b o tym samym
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wieku umystowym niz do oséb w tym samym wieku zycia
[5]- Kazde dziecko niepelnosprawne posiada obok za-
burzen takze takie umiejgtnosci, ktére nie sa zaktoco-
ne. Poniewaz s3 one bardzo czesto przytlumione przez
zaburzenie, dzieci te potrzebuja wyczucia ze strony do-
rostych, by mogly si¢ rozwija¢ w swoim tempie, pomi-
mo swojej odmiennosci [8].

Niepelnosprawnos¢ dziecka w okresie dorastania ma
trwaly i negatywny wplyw na proces szybkiego fizycz-
nego rozwoju, obniza i ogranicza aktywnoS$¢ zyciowa,
ktéra wtdérnie obniza wydolno$¢ psychofizyczna oraz
wzmaga chwiejno$¢ emocjonalng poprzez zaburzong
homeostaze [9].

Lepsza opieka okotoporodowa oraz leczenie chirur-
giczne wad wrodzonych zwigkszaja przezywalno$¢ dzie-
ci z zespolem Downa [2, 4]. W ostatnich dziesigciole-
ciach obserwuje si¢ znaczacy wzrost Sredniej zycia os6b
z zespotem Downa — dhugo$¢ zycia z 12 w 1949 roku
wzrosta do prawie 60 lat (obecnie). W zwiazku z tym,
u 0s6b z zespotem Downa obserwuje si¢ zwigkszone ryzy-
ko wystapienia rozwoju osteoporozy, zaburzef wzroku
i shuchu, cukrzycy, otytosci, zespotu bezdechu sennego
i probleméw migsniowo-szkieletowych oraz wystapienia
wczesnej menopauzy [10]. Obserwuje si¢ staly wzrost
populacji 0séb starszych niepelnosprawnych umystowo.
U os6b z zespotem Downa wystepuje duze zrdznicowa-
nie zmian zwigzanych z wiekiem, przy czym istnieje ry-
zyko rozwoju demencji typu Alzheimera [2, 3, 5].

W opiece medycznej coraz wigkszego znaczenia na-
biera wlasciwa profilaktyka, stymulacja rozwoju oraz
ksztaltowanie wlasciwych postaw rodzinnych i spolecz-
nych wobec chorych dzieci [4]. Osoby obarczone nie-
pelnosprawnosciag powinny wzrasta¢ w poczuciu zako-
rzenienia spofecznego i bliskich wi¢zi rodzinnych. Pro-
ces wlaczenia w zycie spoteczne obejmuje uczestnic-
two w zyciu rodzinnym, edukacji, grupie réwiesniczej,
czasie wolnym, a pdzniej w zatrudnieniu i poczuciu
pelnoprawnego obywatelstwa narodu [11]. Istnieja do-
wody na to, ze pomocne i Swiadome otoczenie dziecka
moze znacznie poprawic jego rozwdj intelektualny [12].

Materiat i metody

Badania przeprowadzono wsrdéd 30 rodzicéw dzieci
z zespotem Downa bedacych pod opieka Poradni Neu-
rologicznej i Poradni Kardiologicznej Wojewddzkiego
Szpitala Dziecigcego im. J. Brudzinskiego w Bydgosz-
czy oraz Poradni Genetycznej Szpitala Uniwersyteckie-
go nr 1 im. A. Jurasza w Bydgoszczy, z terenu woje-
wodztwa kujawsko-pomorskiego. W badaniu uczestni-
czylo 26 matek i 4 ojcow. Najliczniejsza grupe stanowi-
Iy osoby powyzej 35. roku zycia — 21 0s6b, w wieku
29-35 lat bylo 9 oséb. Wiekszos$¢ rodzicéw stanowity
osoby z wyksztatceniem $rednim (57%); osoby z wy-
ksztalceniem wyzszym i zasadniczym stanowity po 20%,
wyksztatcenie podstawowe posiadato 3% osob. Zdecy-
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Tabela 1. Ocena samodzielnosci dziecka a uczeszczanie dziecka do szkoty

Table 1. Appraisal of autonomy of the child and attendance to school

Uczeszczanie do szkoly

Samodzielnos¢ w zyciu codziennym

Samodzielne Niesamodzielne
n (%) n (%)
Szkota specjalna 7 (43) 3(12)
Szkota integracyjna 14 (57) 5(88)

p = 0,27 (ns)

1 dziecko nie uczgszcza do szkoty

dowana wigkszo§¢ — 76% badanych, mieszkata w mie-
Scie, a 34% na wsi.

Badaniem obj¢to 30 dzieci, wigkszo§¢ — 63% sta-
nowily dziewczynki, 37% — chtopcy. Potowa badanej
grupy to dzieci w wieku 8-10 lat, 37% — dzieci nasto-
letnie (30% w wieku 11-12 lat, 7% w wieku 13-14 lat)
i 13% — w wieku 5-7 lat. Najliczniejsza grupe stano-
wily dzieci, ktore byly jedynakami — 43%, najmtodsze
z rodzefistwa — 33%, kolejne z rodzenstwa — 17%,
najstarsze — 7%. Grupa byla zr6znicowana pod wzgle-
dem stopnia upoSledzenia umystowego. Najliczniejsza
grupa — 67%, to dzieci z upoS§ledzeniem umiarkowa-
nym, z matym — 20% i z glebokim — 13%.

Badania przeprowadzono metoda sondazu diagno-
stycznego przy uzyciu narze¢dzia badawczego w postaci
ankiety. Kwestionariusz ankiety sktadat si¢ z 19 pytan
dotyczacych stopnia samodzielno$ci dziecka, uczgszcza-
nia do szkoty, przynaleznosci do stowarzyszen/grup
wsparcia. Badania wykonano za zgoda Komisji Bio-
etycznej przy Collegium Medicum w Bydgoszczy (KB/
/40/2007). Wyniki opracowano za pomoca programu
Microsoft Excel 2000. Analiz¢ statystyczna zebranego
materialu oparto na tescie y? oraz wspétczynniku linio-
wym Pearsona. Hipotezy weryfikowano na poziomie
istotnoSci p < 0,05.

Cel pracy

Celem pracy byto przedstawienie wybranych aspek-
tow funkcjonowania spotecznego dzieci z zespotem
Downa.

Wyniki

Ocenie rodzicéw poddano takie elementy funkcjo-
nowania dziecka, jak: uczeszczanie do szkoty, kontak-
ty z réwieSnikami, przynalezno$¢ do grup wsparcia
i stowarzyszen oraz korzystanie z r6znych form spedza-
nia wolnego czasu.

W badaniach podj¢to probe okreslenia zaleznoSci
pomigdzy samodzielnoSciag dziecka w zakresie samo-
obstugi a uczeszczaniem do szkoly specjalnej lub inte-
gracyjnej. Rodzice udzielili odpowiedzi na pytania zwia-

zane z radzeniem sobie w zakresie samoobstugi, naby-
wania umiejetnosci w celu uniezaleznienia si¢. Dziec-
ko samodzielne nie wymagato pomocy opiekuna pod-
czas jedzenia (uzywanie tyzki, noza widelca), ubiera-
nia si¢ i rozbierania, korzystania z toalety (tab. 1).

Z przeprowadzonych badaf wynika, ze zdecydowa-
na wigkszo$¢ dzieci uczgszcza do szkot integracyjnych,
niezaleznie od stopnia wykazywanej samodzielnoSci
w zyciu codziennym. Jedno dziecko nie uczeszczato do
zadnej szkoly. Wykazano brak zaleznoSci statystycznej
pomiedzy samodzielnoScia dziecka a uczgszczaniem do
szkoty (y*> = 1,210; df = 1; p = 0,027). Nastepnie pod-
dano ocenie zalezno$¢ zachodzaca pomigdzy kontak-
tami dzieci z zespolem Downa z réowiesnikami a stop-
niem upo$ledzenia umystowego. Uwzgledniono kon-
takty wynikajace z uczeszczania do szkoly, przynalez-
nosci dziecka do stowarzyszen i grup wsparcia oraz spo-
tkan i zabaw poza placowkami nauczania (tab. 2).

Z zaprezentowanego materiatu wynika, ze dzieci
z umiarkowanym uposledzeniem umystowym w najwick-
szym zakresie maja kontakt z rowie$nikami. Kontakt
ten zwiazany jest z uczeszczaniem do szkoly i przyna-
lezno$cia do stowarzyszen. Dzieci uposledzone w stop-
niu glebokim nie kontaktuja si¢ z réwieSnikami. Ze
wzgledu na matg liczebno$¢ grup nie mozna dokonac
korelacji pomigdzy kontaktami dziecka z réwiesnika-
mi a stopniem ich upo§ledzenia.

Kolejnym badanym elementem byta ocena wspar-
cia, ktore jest udzielane chorym dzieciom i ich rodzi-
com, co przedstawiono w tabeli 3.

Analiza materialu dotyczacego wsparcia udzielane-
go rodzicom chorych dzieci wykazala, Ze zdecydowana
wickszo$¢ otrzymuje wsparcie ze strony najblizszej ro-
dziny, potowa badanych moze polega¢ na gronie przy-
jaciot.

Przynalezno$¢ do stowarzyszen i grup wsparcia za-
deklarowato 16 rodzicéw (53%). W tej grupie potowa
nalezata do Stowarzyszenia Rodzicéw Dzieci z Zespo-
tem Downa, co 3 osoba do Stowarzyszenia Rodzin
i Opiekunéw Os6b z Zespolem Downa ,,Bardziej Ko-
chani”. Najmniejsza popularno$¢ mialy stowarzyszenia,
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Tabela 2. Kontakt dzieci z zespolem Downa z rowiesnikami
Table 2. Contacts of children with Down syndrome with peers

Kontakty dziecka

Stopien uposledzenia

z réwiesnikami Lekkie Umiarkowane Glebokie
(n=6) (n =20) n=4)
Tak Nie Tak Nie Tak Nie

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Szkota 3(50) 3(50) 15 (75) 5(25) 0 4 (100)
Stowarzyszenia 2(33) 4(67) 11 (55) 9 (45) 0 4 (100)
Grupy wsparcia 1(17) 5(83) 2 (10) 18 (90) 0 4 (100)
Poza placowkami nauczania 2(33) 4(67) 6 (30) 14 (70) 0 4 (100)
Catkowity brak kontaktéw 3(50) 3(50) 2 (10) 18 (90) 4 (100) 0

z rowieSnikami

Tabela 3. Zrédta wsparcia dla dzieci z zespolem Downa
i ich rodzicow

Table 3. Sources of support for children with Down syn-
drome and their parents

Tabela 4. Wykorzystywanie réznych form spedzania wol-
nego czasu przez dzieci z zespotem Downa

Table 4. Using various forms of leisure activities by chil-
dren with Down syndrome

Zrodta wsparcia n (%) Formy spedzania wolnego czasu n (%)
Najblizsza rodzina 93 Przebywanie wylacznie w domu 5(16)
Stowarzyszenia 53 Kontakty wytacznie z dziecmi bedacymi pod 3(10)
Organizacje koscielne 23 opieka Miejskiego Domu Pomocy Spotecznej

Przyjaciele 50 Jednodniowe zjazdy dzieci niepetnosprawnych 11 (36)
Rodzice innych dzieci 33 Wyjazdy na obozy integracyjne 13 (43)
Personel medyczny 33 Wycieczki zrodzing 16(53)

Suma odpowiedzi nie stanowi 100% ze wzgledu na mozliwo$¢ wyboru kilku
odpowiedzi

ktore byly wskazane przez pojedyncze osoby: Stowa-
rzyszenie Osob Niepetnosprawnych i ich Rodzin, Sto-
warzyszenie Rodzicow Dzieci Sprawnych Inaczej oraz
Koto Przyjaciét Dzieci z Zespolem Downa. Co piaty
respondent wskazat organizacje koScielne, jako forme
otrzymywanego wsparcia.

Nastepnie poddano ocenie wykorzystywanie réznych
form spedzania wolnego czasu. Uwzgledniono przeby-
wanie dziecka w domu, spotykanie si¢ dziecka wytacz-
nie z dzie¢mi bedacymi pod opieka Miejskiego Domu
Pomocy Spotecznej, wyjazdy na jednodniowe wyciecz-
ki dzieci niepelnosprawnych, wyjazdy na obozy integra-
cyjne oraz wycieczki z rodzing (tab. 4).

Z przeprowadzonych badan wynika, ze rodzice orga-
nizuja dzieciom wolny czas gtéwnie w gronie rodzinnym.
Czes¢ rodzicow stara si¢ wlaczy¢ swoje dzieci w aktyw-
ne, zorganizowane formy wypoczynku. Niewielki odse-
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Suma odpowiedzi nie stanowi 100% ze wzglgdu na mozliwos¢ wyboru kilku
odpowiedzi

tek dzieci ma ograniczony kontakt z otoczeniem, pozo-
staje wytacznie w domu lub w placéwce opiekuncze;.

Kolejne pytanie dotyczyto sposobdw spedzania wolne-
go czasu przez dzieci, a wyniki przedstawiono w tabeli 5.

Z analizy przeprowadzonych badan wynika, ze pre-
ferowanym sposobem spgdzania wolnego czasu jest
zabawa dziecka z rodzefistwem lub rodzicami. Co trze-
cie dziecko wolny czas spedza w pozycji siedzacej, ogla-
dajac telewizje.

Dyskusja

Konwencja Praw Dziecka przyjeta przez Zgroma-
dzenie Ogdlne Narodéw Zjednoczonych w listopadzie
1989 roku uznaje dobro dziecka jako najwyzsza war-
to$¢ i zapewnia mu wszechstronny rozwoj. Aktem praw-
nym regulujacym ksztalcenie dzieci i mtodziezy niepet-
nosprawnej oraz uznajacym o$wiate za wspélne dobro
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Tabela 5. Sposoby spedzania wolnego czasu przez chore
dzieci z zespotem Downa

Table 5. Kinds of spending leisure time by sick children
with Down syndrome

Sposoby spedzania wolnego czasu n (%)
Zabawy w towarzystwie rodzefistwa/rodzicow 17(57)
Ogladanie telewizji 10 (33)
Samodzielna zabawa 6(20)
Zabawa z rowieSnikami 4(13)
Udziatw zajeciach integracyjnych 2(7)

Istnieja trudnosci w zorganizowaniu czasu wolnego 3(10)

Suma odpowiedzi nie stanowi 100% ze wzglgdu na mozliwo$¢ wyboru kilku
odpowiedzi

wszystkich obywateli zgodnie z Konstytucja RP jest
Ustawa o systemie o§wiaty z dnia 7 wrze$nia 1991 roku
(Dz.U. z 2004 r. nr 176, poz. 1808). Wedtug tej ustawy
dziecko niepelnosprawne posiada specjalne potrzeby
edukacyjne, ma prawo do pobierania nauki we wszyst-
kich typach szkét, dostosowania tresci, metod, organi-
zacji nauczania do ich mozliwosci psychofizycznych oraz
do pomocy psychologicznej i pedagogicznej. W zalez-
nosci od rodzaju i stopnia zaburzen organizacja ksztal-
cenia i wychowania umozliwia nauke, usprawnianie
zaburzonych funkcji, rewalidacje i resocjalizacj¢ oraz
zapewnia specjalistyczng pomoc i opieke [13, 14].

Znaczenie edukacji szkolnej dla pelnego rozwoju
dziecka niepelnosprawnego podkreslane jest w wielu
publikacjach. Dobre efekty nauczania, wychowania
oraz rozwoju, oprocz szkét ksztatcenia specjalnego, daja
szkoly o statusie integracyjnym na kazdym etapie ksztal-
cenia. Dzieci i mtodziez z orzeczeniem o niepetno-
sprawnosci ucza si¢ na réwni z innymi, wspierani przez
psychologa i pedagoga szkolnego. Dzieci realizujace
program nauczania w domu, w ramach nauczania in-
dywidualnego, maja ograniczone mozliwosci przezywa-
nia emocjonalnego, ktére wynikaja z kontaktow z ro-
wieSnikami w szkotach masowych. Pojawia si¢ w nich
blokada spoleczna oraz mniejsza umiejetno$¢ radze-
nia sobie z sytuacjami trudnymi, zmniejsza si¢ poczu-
cie wlasnej wartosci, aktywnosci i samodzielnoSci [15].
Jednak az do czaséw najnowszych wigkszo§¢ dzieci
z zespolem Downa klasyfikowano jako ,,0soby nienada-
jace si¢ do edukacji” i byly one ignorowane przez na-
uczycieli i pedagogow [7].

Z badan autoréw wynika, ze zdecydowana wigkszo$¢
dzieci niezaleznie od stopnia upoSledzenia intelektu-
alnego i samodzielnoSci uczgszcza do szkoly. Profesor
Obuchowska spostrzega jednak, ze pomimo wyrazne-
go postepu naukowo-technicznego, rozwoju wielu me-

tod terapeutycznych, stale mamy do czynienia z nad-
mierng izolacja i segregacja spoteczna oséb niepetno-
sprawnych, w tym szczegdlnie dzieci i mtodziezy. Przy-
czyny nalezy upatrywac w niedoskonatosci wielu syste-
moéw, na przyktad ksztalcenia specjalnego czy naucza-
nia zintegrowanego [17]. Ponadto prof. Ossowski pod-
kresla, ze niepelnosprawnos¢ utrudnia petnienie roli
ucznia poprzez czgstsza absencj¢ dziecka spowodowang
choroba, dlugotrwatym pobytem w szpitalu lub w sana-
torium [9].

Badania autoréw wskazuja, ze nie wszystkie dzieci
z zespotem Downa maja kontakt z réwieSnikami. W naj-
wickszym zakresie kontakt ten wystepuje wsrdd dzieci
z umiarkowanym uposledzeniem umystowym i zacho-
dzi w Srodowisku szkolnym oraz zwiazany jest z przyna-
leznoscia rodziny do stowarzyszen. Dzieci upoSledzone
w stopniu glebokim nie kontaktuja si¢ z réwiesnikami.
W badaniu Oates australijskich rodzin z dziemi z ze-
spotem Downa rodzice dzieci deklaruja, ze 1/3 dzieci nie
ma przyjaciot, a potowa ma 2 lub wiecej przyjaciot [16].

Profesor Obuchowska podkresla, ze ograniczenie
kontaktéw z pelnosprawnymi réwiesnikami niewatpli-
wie przyczynia si¢ do wystapienia braku odpornosci
psychicznej oraz zaburzefi zachowania w Srodowisku
pozaszkolnym. Ciagly pobyt dzieci w zakladach opie-
kuficzych doprowadza do powstawania trudnoSci
w przystosowaniu, braku kontaktéw emocjonalnych,
uznania, obnizonych aspiracji i osamotnienia. Nawet
w przypadku poprawy warunkéw bytowych, kiedy na-
wiazuja przyjaznie, wchodza w nowe role, do§wiadcze-
nie tgsknoty i osamotnienia powraca w trudnych chwi-
lach [17].

Analiza materialu dotyczacego wsparcia udzielane-
go rodzicom chorych dzieci wykazala, ze zdecydowana
wickszo$¢ otrzymuje wsparcie ze strony najblizszej ro-
dziny, a potowa badanych moze liczy¢ na przyjaciét oraz
stowarzyszenia i grupy wsparcia.

Obserwacje Zasepy wskazuja, ze poziom rozwoju
umiejetnoSci przystosowawczych i niezaleznego
funkcjonowania dzieci z zespolem Downa sa silnie
zwigzane z warunkami §Srodowiskowymi, w szczegd6l-
nosci zaleza od relacji z matka. Dzieci wychowywane
w domu uzyskuja wyzsze Srednie ilorazy dojrzatosci
spotecznej i ilorazy inteligencji niz ich rowie$nicy
upoSledzeni umystowo bez zespotu Downa [5]. Cun-
ningham cytuje badania, ktére jednoznacznie wyka-
zuja, ze dzieci przebywajace w domach rodzinnych
lepiej si¢ rozwijaly niz dzieci przebywajace w zakta-
dach opiekuniczych. Inne badania dowiodly, ze dzie-
ci, ktére przebywaly w domach rodzinnych przez
pierwsze 3-4 lata Zycia, a pdzniej byly umieszczane
w zaktadach byly lepiej rozwini¢te w poréwnaniu
z dzie¢mi w zakladach, byly bardziej dojrzale emocjo-
nalnie, mialy szerszy zakres zainteresowan oraz prze-
jawialy wigksza aktywnos¢ [7].
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Konieczne jest, aby osoby niepelnosprawne mialy
mozliwo$¢ korzystania z réznych form wsparcia czy
oSrodkéw dziennego pobytu. W opiece instytucjonal-
nej uczestnik zaje¢ programowych traktowany jest pod-
miotowo, z uwzglednieniem jego indywidualnych ogra-
niczen. W procesie uspotecznienia ksztattuje si¢ jego
wole, zainteresowania, wyobraznie, sprawnos¢ intelek-
tualng i fizyczna, umiejetnos¢ wspdlpracy w grupie,
potrzebe doznan emocjonalnych, motywacje, a takze
wzbudza procesy samowychowania i autonomii. Ponad-
to, codzienne spelnianie zadan wedlug okreslonego
planu, przyczynia si¢ do uksztattowania systematycz-
nosci i skrupulatno$¢ w realizacji obowigzkéw [18, 19].
Proces integracji ma na celu coraz pehiejsze wlacze-
nie 0s6b niepetnosprawnych w zycie os6b petnospraw-
nych, bez wzgledu na wiek, pochodzenie, status spo-
leczny czy wyznanie. Nie wszystkie dzieci beda mogly
w pelni uczestniczy¢ w zyciu zbiorowosci lokalne;j. Jed-
nak nalezy podja¢ wysitek w kierunku uspotecznienia
jak najwickszej grupy oséb niepetnosprawnych [19].
Nie ma 0s6b niepoddajacych si¢ procesowi socjaliza-
cji spotecznej, jednak wymagaja one zastosowania sku-
tecznych metod terapeutycznych w procesie przeciw-
dzialania osamotnieniu, izolacji i ubdstwu spoteczne-
mu [20]. Stosunek do osoby chorej jest wskaznikiem
kultury moralnej, a troska o jakoS$¢ zycia jest wyrazem
szacunku dla nich i wlasnej godnoSci osobowej. Zase-
pa w monografii podkresla: , istnienie osoby niepet-
nosprawnej ukierunkowuje otoczenie na wartosci ele-
mentarne” [5].

W badaniach autoréw, co piaty respondent wskazat
organizacje koScielne jako forme¢ otrzymywanego
wsparcia. Takze Ostrowska wskazuje, ze rodziny pozy-
tywnie oceniaja dziatalno$¢ organizacji koScielnych, bez
wzgledu na zasigg oferowanej pomocy. Jednocze$nie
podkres§laja znaczenie i role wiary w ich zyciu. Organi-
zacje koScielne najczesciej udzielaja pomocy w uzyska-
niu lekéw, sprzetu rehabilitacyjnego lub organizuja wy-
poczynek i wycieczki [21].

Proces normalizacji zycia spotecznego osoby do-
tknigtej niepelnosprawnoscig powinien przebiegad
w odpowiednich warunkach bytowych, sprzyjajacych
zdobywaniu wlasnych doswiadczef, umozliwiajacych
podejmowanie wtasnych decyzji oraz SwiadomoSci
wplywu na wlasne zycie. Dziatania zwrécone w kie-
runku oséb obarczonych dysfunkcjag maja sprzyjaé
rozwijaniu ich zdolnosci i autonomii [11]. Gdy rodzi-
ce i ich dzieci do§wiadczaja wielokrotnie braku ak-
ceptacji ze strony otoczenia, najczesciej decyduja si¢
na zaprzestanie prob nawigzania bezposredniego
kontaktu. Poprzez izolacj¢ zaréwno siebie, jako §ro-
dowiska rodzinnego, jak i dziecka, rodzice pragna
unikna¢ przezy¢ zwigzanych z przykrymi uwagami, na
jakie sa narazeni. Przedluzajaca si¢ w czasie izolacja,
czyli ograniczenie kontaktéw towarzyskich do za-
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mknigtego kregu 0séb, moze doprowadzi¢ do powsta-
nia tak zwanego zjawiska ,,samoizolacji”’, co w efek-
cie moze wplynaé na poglebienie trudnosci, z jakimi
spotka si¢ niepelnosprawne dziecko [22].

Przystosowanie spoteczne nie jest trwate i w pew-
nym momencie zycia osoba niepetnosprawna moze
znalez¢ si¢ na nizszym etapie funkcjonowania. Powo-
dem moga by¢ niewlasciwe zachowania ze strony oto-
czenia, brak skutecznego wsparcia, osamotnienie uczu-
ciowe, odrzucenie, az do wykluczenia spolecznego
wlacznie. Wszelkie préby ukrycia niepetnosprawnosci
nie spowoduja ani jej ztagodzenia, ani zniesienia. Za-
tem wazny jest dialog osoby niepetnosprawnej z oto-
czeniem w poszanowaniu jej godnosci osobistej, praw
i przywilejow w ksztattowaniu pozytywnego obrazu te-
razniejszoSci i przysztosci [18].

Badania autoréw wskazuja, ze najczeSciej Srodo-
wisko rodzinne jest miejscem, w ktorym dziecko spe-
dza czas wolny, najcze¢sciej bawiac si¢ z rodzen-
stwem badz rodzicami. Tylko cz¢$§¢ rodzicow wia-
cza swoje dzieci w aktywne, zorganizowane formy
wypoczynku. Niewielki odsetek dzieci ma ograni-
czony kontakt z otoczeniem, pozostaje wytacznie
w domu lub w placéwce opiekuiiczej. Natomiast ba-
danie Oates i wsp., przeprowadzone wsrdd austra-
lijskich dzieci z zespolem Downa, wskazuje, ze dzie-
ci spedzaja wolny czas przewaznie samotne i pro-
wadza siedzacy tryb zycia [16].

Dzieci z zespotem Downa moga miec¢ trudnosci
w rozbudzaniu swoich zainteresowan oraz podejmowa-
niu wlasnych inicjatyw, co moze prowadzi¢ do naucze-
nia dziecka bezradnosci i polegania wytacznie na tych,
ktérzy go ukierunkowuja [7]. Wazny udziat w procesie
rozwoju ma nie tylko odpowiednia postawa rodzicéw,
atmosfera srodowiska domowego, ale weczesna stymu-
lacja rozwoju psychoruchowego, poprzez rehabilitacje
psychoruchowa, terapi¢ zajeciowq i dziatalno$¢ eduka-
cyjng [4].

Whioski

1. Zdecydowana wigkszo§¢ dzieci z zespotem Downa
uczeszeza do szkot integracyjnych, niezaleznie od
stopnia wykazywanej samodzielnoSci w Zyciu co-
dziennym.

2. Dzieci z zespolem Downa upoS§ledzone umystowo
w stopniu umiarkowanym w wiekszo$ci maja zacho-
wany kontakt z réwiesnikami poprzez uczeszczanie
do szkoly i przynalezno$¢ do stowarzyszen. Dzieci
uposledzone w stopniu glebokim nie kontaktuja sie
z rowieSnikami.

3. Gléwnym wsparciem dla rodzicéw dzieci z zespo-
fem Downa jest najblizsza rodzina.

4. Rodzice organizuja dzieciom czas wolny w Srodo-
wisku rodzinnym. Dominujaca forma spedzania cza-
su jest zabawa z najblizszymi.



Ewa Barczykowska i wsp., Ocena spotecznego funkcj

ia dzieci z potem Downa

Pis
L

N

10.

miennictwo

Jorde L.B., Carej J.C., Bamshad M.J., White R.L. Genetyka
medyczna. Wyd. Czelej, Lublin 2000: 110-111.

Dworkin PH. Pediatria. Wyd. Urban & Partner, Wroctaw 2000:
268-270.

Weijerman M.E., de Winter J.P. Clinical practice. The care of
children with Down syndrom. Eur. J. Pediatr. 2010; 169 (12):
1445-1452.

Pietrzyk J.J. Rola pediatry pierwszego kontaktu w opiece nad
dzieckiem przewlekle chory. Odcinek 6: Zesp6t Downa. Med.
Prakt. 1999; (6): 80-89.

Zasgpa E. Psychospoteczne funkcjonowanie oséb z zespotem
Downa. Wyd. Impuls, Krakéw 2008: 15-25.

Ram G., Chinen J. Infections and immunodeficiency in Down
syndrom. Clin. Exp. Immunol. 2011; 164 (1): 9-16.
Cunningham C. Dzieci z zespotem Downa. Poradnik dla rodzi-
cow. WSIP, Warszawa 1994: 175.

Owieczko K., Owoc A. System opieki zdrowotnej wobec dziec-
ka specjalnej troski i dziecka niepelnosprawnego. Zdrowie Pu-
bliczne 2004; 114 (3): 435-438.

Ossowski R. Teoretyczne i praktyczne podstawy rehabilitacji.
Wyd. Uczelniane WSP, Bydgoszcz 1999: 41-47.

Esbensen A.J. Health conditions associated with aging and end
of life of adults with Down syndrome. Int. Rev. Res. Ment.
Retard. 2010; 39 (C): 107-126.

11

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.
21.

Zuraw H. Udziat 0s6b niepelosprawnych w zyciu spotecznym.
Wydawnictwo Akademickie Zak, Warszawa 2008: 30.
Réznowska K. Dziecko z zespotem Downa. Wyd. Lek. PZWL,
Warszawa 2007.

Ustawa o systemie o§wiaty z dnia 7 wrze$nia 1991 roku (Dz.U.
z 2004 r. nr 176, poz. 1808): 79-82.

Balcerzak-Paradowska B. Sytuacja 0sob niepetnosprawnych
w Polsce. IPiSS, Warszawa 2002: 38-55.

Nowicka A. Psychospoteczna integracja dzieci przewlekle cho-
rych w szkole podstawowej. Impuls, Krakéw 2001: 18-27.
Oates A., Bebbington A., Bourke J., Girdler S., Leonard H.
Leisure participation for school-aged children with Down syn-
drom. Disabil. Rehabil. 2011: 33 (19-20): 1880-1889.
Obuchowska I. Dziecko niepetnosprawne w rodzinie. WSiP,
Warszawa 2005: 88-89.

Karwowska M. Wspieranie rodziny dziecka niepetnosprawne-
go umystowo (w kontekscie zmian spotecznych). Impuls, Kra-
kow 2007: 9-20.

Kordus E., Furmanska E. Wiaczenie wykluczonych. Integracja
2009; 2 (95): 20-23.

Plich T. Metoda organizacji Srodowiska. WSIiP, Warszawa 2003: 59.
Ostrowska A. Niepetnosprawni w spoteczenstwie. Wydawnic-
two IFiS PAN Warszawa 1996: 5-18.

. Ostrowska A., Sikorska J. Syndrom niepetnosprawnosci

— bariery integracji. Wydawnictwo IFiS PAN, Warszawa 1996: 17.

453



