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Depresja u matek i ojcow 0s6b z zespolem Downa
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna
w cyklu zycia rodziny

Gléwnym celem prezentowanych w rozdziale badan jest proba odpowiedzi na pytanie czy i jezeli
tak, to w jakim stopniu rodzice 0s6b z zespolem Downa z niepelnosprawnoscig intelektualng w
stopniu glebszym (umiarkowanym i znacznym) doswiadczaja depresji oraz na ile nasilenie depre-
sji jest powiazane z plcia rodzica i etapem cyklu Zycia rodziny. Badania przeprowadzone na gru-
pie 120 rodzicéw ujawnily, Ze nasilenie depresji wiaze sie z plcig rodzica, bowiem badani ojcowie
cechowali sie wyzszym poziomem depresji niz matki. Badania ujawnily tez zréznicowanie nasile-
nia depresji u rodzicéw w zaleznosci od cyklu zycia rodziny. Nasilenie depresji ksztattowalo sie
od objawéw depresji umiarkowanej w grupie rodzicéw dzieci od 30 miesigca do 6 lat do zmniej-
szenia nasilenia na granicy poziomu depresji lagodnej w grupie rodzin z dzie¢mi od 6 do 13 lat
i braku depresji w grupie rodzin z dzie¢mi w wieku od 13 do 20 lat oraz do ponownego wzrostu
do poziomu depresji umiarkowanej w grupie rodzin z dzie¢mi ,,opuszczajacymi” dom.

Stowa kluczowe: zespél Downa, niepelnosprawno$¢ intelektualna w stopniu glebszym (umiar-
kowanym i znacznym), cykl zycia rodziny, rodzina z osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna,
depresja rodzicow o0s6b z niepelnosprawnoscia

Depression in mothers and fathers of persons with Down
Syndrome with moderate and severe intellectual disability
in the family cycle

The main objective of the following researches was an attempt to find an answer to question
whether parents of people with mild intellectual disability suffer from depression and in case the
answer to that question was positive I attempted to measure the revealed level of experienced de-
pression. Studies were conducted on the group of 120 parents of people with mild intellectual dis-
ability with Down syndrome. The outcomes of conducted researches confirmed the assumption
regarding the occurrence of above mentioned illness, what is more the level of experienced nega-
tive emotions varied in regard to the age of intellectually disabled son or daughter, in another
words the level of depression changed in regard to the phase of the family life cycle. Parents, who
were in the first phase of family life cycle (parents of children from 30 months old to 6 years old)
and parents form the last phase of family life cycle (aging parents) revealed moderated level of ex-
perienced depression, whereas parents from the second phase displayed mild level of depression,
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which in turn was hardly displayed in the group of parents with adult persons with Down syn-
drome.

Keywords: Down syndrome, mild intellectual disability, family life cycle, family with a person
with intellectual disability, depression of parents of intellectually disabled persons

Wprowadzenie

Na poczatku drogi rodzicielskiej diagnoza o zespole wad wrodzonych dziecka
wywoluje silny stres i stanowi szok zaréwno dla matki, jak i dla ojca. Mlodzi ro-
dzice, ktérzy otrzymali informacje, ze ich dziecko ma zesp6t Downa, opisuja to
doswiadczenie jako niespodziewane, szczegélnie trudne i bardzo stresujace.
Badacze wielokrotnie potwierdzaja, ze akceptacja roli rodzica dziecka z zespolem
Downa jest procesem, ktéry wymaga trudnej drogi adaptacji. Proces ten ma cha-
rakter rozwojowy, jest podzielony na poszczegdlne okresy i wystepuje w kolej-
nych etapach cyklu zycia rodziny (por. Wielgosz 1995; Koscielska 1998; Ziemska
2001; Swiqtochowski 2004; Liberska, Matuszewska 2012; Twardowski 2012; Stelter
2013, 2015).

Na aspekt rozwojowy adaptacji do roli rodzica osoby z niepetnosprawnoscia
jako pierwsi zwrdcili uwage Duvall i Miller (1985), ktérzy, przyjmujac perspekty-
we rozwojowa, wyrdznili 8 etapéw cyklu zycia rodziny. Autorzy podkreslaja, ze
z kazdym kolejnym etapem zycia rodziny rodzice przyjmujg nowe zadania, role
i obowiazki odpowiadajace psychicznym, fizycznym, a takze spolecznym potrze-
bom ich dorastajacych dzieci z zespolem Downa (Duvall, Miller 1985; Van Riper
iin. 1992; Wielgosz 1995; Wojciechowski 2007; Stelter 2009; Koscielska 2011; Liber-
ska, Matuszewska 2012; Twardowski 2012; Yoong, Koritsas 2012).

Wprowadzony przez Duvall i Miller (1985) podzial stadiéw rozwoju rodziny
to: 1) malzefistwo bez potomstwa, 2) rodziny z matymi dzie¢mi (najstarsze w wie-
ku od 0 do 30 miesigca zycia), 3) rodziny z dziecmi w wieku przedszkolnym (od
30 miesigca do 6 r.z.), 4) rodziny z dzie¢mi w wieku szkolnym (od 6 r.z. do 13 r.2.),
5) rodziny z dzie¢mi w wieku dojrzewania, tj. adolescencji (od 13 r.z. do 20 r.z.),
6) rodziny z dzie¢mi opuszczajacymi dom (od najstarszego do najmlodszego
dziecka opuszczajacego dom), 7) rodzice w $rednim wieku (okres pustego gniaz-
da i wiek emerytalny), 8) starzejacy sie rodzice (okres emerytalny az do $mierci)
(Duvall, Miller 1985: 35).

W przypadku rodzicéw 0séb z niepelnosprawnosciami, w kolejnych stadiach
cyklu rozwoju rodziny ujawniajg sie etapy przystosowania sie matek i ojcéw do
roli rodzica takiej osoby. Pierwszym etapem przystosowania sie do roli rodzica
jest etap ,szoku i niedowierzania”. Okres ten przypada na drugi i trzeci etap cy-
klu zycia rodziny, tj. 2) rodzin z malymi dzie¢mi (najstarsze w wieku od 0 do 30
miesigca zycia) oraz 3) rodzin z dzie¢mi w wieku przedszkolnym (od 30 miesigca
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zycia do 6 r.z.). Jest to okres kryzysu i wstrzasu emocjonalnego dla miodych ro-
dzicéw. Zaréwno matka jak i ojciec, zapoznajac sie z diagnoza medyczng wskazu-
jaca na niepelnosprawnos¢ dziecka, maja wrazenie, ze ich zycie sie ,rozpadio”.
Czesto zadaja sobie pytanie ,dlaczego my?”, ,jak to jest mozliwe”, ,co mamy dalej
robi¢” (por. Van Riper i in. 1992, Twardowski 1995; Koscielska 1998). Okres dru-
giego i trzeciego etapu cyklu Zycia rodziny to bardzo trudny czas dla mlodych
rodzicéw, wypelniony stresem i negatywnymi emocjami, takimi jak; lek, depresja,
poczucie chaosu, niedowierzanie, a nawet zaprzeczenie otrzymanej diagnozy
(Van Riper i in. 1992; Wojciechowski 2007; Twardowski 2012; Yoong, Koritsas
2012). Wedlug Koscielskiej (1998) w okresie tym mozna tez dostrzec poczucie
winy, bezradnoé¢, a nawet poczucie nizszosci u mlodych rodzicow.

Po okresie szoku pojawia sie etap, w ktérym u rodzicéw zaczynaja domino-
wac stany przygnebienia i depresji (Liberska, Matuszewska 2012). Okres ten na-
zywamy faza kryzysu emocjonalnego i rozpoczyna sie¢ w trzecim etapie cyklu
zycia rodziny, czyli 3) rodzin z dzie¢mi w wieku przedszkolnym (od 30 miesigca
zuycia do 6 r.2.), przy czym najwigksza intensywno$¢ uzyskuje w czwartym eta-
pie cyklu zycia rodziny, tj. 4) rodzin z dzie¢mi w wieku szkolnym (od 6 r.z. do
13 r.z.), (Duval, Miller 1985). Poczucie winy, lek, a takze wstyd powoduje, Ze rela-
cje pomiedzy rodzicami a ich dzieckiem z niepelnosprawnoscia sa niekorzystne.
Rodzice czesto unikaja bliskiego kontaktu emocjonalnego ze swoim niepelno-
sprawnym dzieckiem, a stres, negatywne doswiadczenia i stany depresji wplywa-
ja na pojawienie si¢ u nich zaburzefn somatycznych w postaci trudnoéci z zasy-
pianiem, apatia, przygnebieniem, a nawet agresywnoscia lub nadmierng
nerwowoécia (Van Riper i in. 1992; Wielgosz 1995; Wojciechowski 2007; Koscielska
2011; Twardowski 2012; Yoong, Koritsas 2012). W tym okresie ujawnia sie réznica
pomiedzy kobietami a mezczyznami w ich postawie i zaangazowaniu rodziciel-
skim (por. Stelter 2015). Stelter (2015) ttumaczy, Ze ojcom jest trudniej niz matkom
zaakceptowa¢ niepelnosprawnos¢ dziecka. U kobiet dominuje poczucie winy,
natomiast u mezczyzn poczucie nizszosci, beznadziejnoéci oraz braku sensu ro-
dzicielstwa (Koscielska 1998; 2011; Stelter 2009; 2015). Jezeli rodzice nie beda
w stanie znalez¢ konstruktywnych metod zaakceptowania niepelnosprawnosci
dziecka, moze to przyczynic sie do powstania miedzy nimi trudnosci w komuni-
kacji matzenskiej oraz obnizenia zdolnosci adaptacyjnych, tj. plastycznosci i po-
czucia podmiotowosci (Liberska, Matuszewska 2012). Pogorszeniu moze réwniez
ulec jakos¢ relacji intymnych i ,rozluznienie” wigzi malzenskich (Stelter 2009).
Badania pokazuja, ze najwiecej zwiazkéw malzenskich rozpada sie w omawia-
nym okresie cyklu zycia rodziny (Koscielska 1998; 2011; Stelter 2009; 2015).

Po okresie kryzysu emocjonalnego nadchodzi etap pozornego przystosowa-
nia sie, w ktérym rodzicie podejmuja aktywnos$¢ rodzicielska ukierunkowana na
przyszlos¢ dziecka. Poszukuja informacji na temat wychowania dziecka z niepel-
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nosprawnoscig oraz dostepnych form wsparcia spolecznego (Van Riper i in. 1992).
Okres ten przypada na kolejne etapy cyklu zycia rodziny, tj.: 4) rodzin z dzie¢mi
w wieku szkolnym (od 6 r.z. do 13 r.z.), 5) rodzin z dzie¢mi w wieku dojrzewania,
tj. adolescencji (od 13 r.z. do 20 r.z.) oraz 6) rodzin z dzie¢mi opuszczajacymi dom
(od najstarszego do najmtodszego dziecka opuszczajacego dom).

W piatym etapie cyklu zycia rodziny nadal wystepuja u rodzicow negatywne
stany emocjonalne, ktdre s zwigzane z dzieckiem z niepelnosprawnoscig. Chodzi
tu przede wszystkim o trudnosci adaptacyjne ich dziecka do srodowiska szkolne-
go oraz nieumiejetnoé¢ kontrolowania przez dziecko wilasnych stanéw emocjo-
nalnych i zachowania si¢ (Cunningham 1996; Car 2006; Zasepa 2011). W omawia-
nym czasie dominuje wciaz negatywny obraz dziecka, satysfakcja rodzicielska jest
bardzo niska, a dziecko traktowane jest jako Zrédlo nieszcze$¢ i negatywnych
emocji. Wielgosz (1995: 433) tlumaczy, ze w tym okresie czesto obserwuje sie me-
chanizm wyparcia lub zaprzeczenia niepelnosprawnosci dziecka, zdarza sie, ze
rodzice nie przyjmuja do wiadomosci, ze niepelnosprawnos¢ jest stanem prze-
wlektym i uparcie poszukuja lekarzy ,cudotwércow”, ktérzy podadza cudowny
lek lub wylecza dziecko z jego przypadlosci.

W si6dmym i/lub 6smym etapie cyklu Zycia rodziny ksztaltuje sie ostatnia faza
przystosowania sie do roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia, czyli konstruk-
tywne przystosowanie sie. Adaptacja do roli rodzica przebiega bardzo indywidual-
nie i nierzadko rodzice zaczynaja akceptowac swoje rodzicielstwo dopiero wtedy,
kiedy ich dziecko osigga wiek dorosty lub w niektérych przypadkach jeszcze wcze-
$niej, tj. w wieku szkolnym. U dojrzatych rodzicow jakos¢ wiezi z dzieckiem zmie-
nia sie na bardziej pozytywna i silniejszq (Liberska i Matuszewska 2012). Pojawiaja
sie pozytywne emocje, a nawet satysfakcja plynaca z roli rodzica. W tym okresie
rodzice posiadajg juz Zrédla wsparcia i w konsultacji ze specjalistami tworza plany
rehabilitacyjne i wychowawczo-opiekuncze. Etap konstruktywnego przystosowa-
nia sie jest bardzo istotny z punktu widzenia roli rodzica, poniewaz w tym czasie
matki i ojcowie dziecka z niepelnosprawnoscig nadaja sens i znaczenie swojemu
rodzicielstwu, co staje sie duzg motywacja do podejmowania kolejnych zadan
zwigzanych z wychowywaniem niepelnosprawnego potomstwa.

Reasumujgc, mozna stwierdzi¢, ze proces przystosowania matek i ojcéw do
roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscig rozpoczyna sie od pytania: ,Dlaczego
ja?” poprzez ,Co mam robi¢?” do pytania ,Jak planowaé dalszy proces wycho-
wawczy i opiekunczy”. Negatywne emocje, silny stres, przygnebienie oraz stany
depresji sa nieodlaczna czescig fazy ,szoku i niedowierzania” oraz ,pozornego
przystosowania si¢” do roli rodzica. Brak akceptacji niepelnosprawnosci dziecka
moze zagrozi¢ procesowi rozwiniecia konstruktywnych metod radzenia sobie
z trudnym rodzicielstwem, adaptacji do roli rodzica oraz moze doprowadzi¢ do
rozpadu malzefistwa, co dodatkowo zwieksza poczucie winy i stany przygnebie-
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nia rodzicéw (Van Riper i in. 1992; Wielgosz 1995; Twardowski 1995; Koscielska
1998; 2011; Swie;tochowski 2004; Wojciechowski 2007; Liberska, Matuszewska
2012; Yoong, Koritsas 2012; Stelter 2015). Ze wzgledu na specyfike funkcjonowa-
nia, nienormatywno$¢ wychowywania i opieki nad dzieckiem z niepelnospraw-
noscig oraz na trudnosci w procesie przystosowania sie do roli rodzica dziecka
niepelnosprawnego, rodziny z tymi osobami moga by¢ okreélane jako rodziny
w przewleklym kryzysie, a poczucie depresji, przygnebienia oraz stresu moze
towarzyszy¢ im przez caly okres rodzicielstwa (Liberska, Matuszewska 2012).

W literaturze przedmiotu niewiele jest badan wskazujacych na rozréznienie
poziomu poczucia depresji u rodzicow w poszczegdlnych etapach cyklu zycia
rodziny. Nie dysponujemy wiedzg, ktéra pozwalalaby ustali¢: Czy rodzice dopie-
ro po przejéciu poszczegodlnych etapéw przystosowania sie do roli rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscia powracaja do réwnowagi emocjonalnej? Czy poczucie
depresji towarzyszy im przez caly cykl zycia rodziny? Wyniki badan Steler (2015),
Van Riper i in. (1992) wskazuja, ze rodzice starzejacy sie doswiadczaja negatyw-
nych odczué, ponownie (jak we wczeéniejszych etapach zycia rodziny) wzrasta
ich poziom depresji, powracaja leki i niepokoje o stan zdrowia oraz o przyszios¢
ich niepelnosprawnego dziecka. Przyczyna takiego stanu rzeczy jest to, ze w tych
dwoch ostatnich fazach cyklu zycia rodziny zaréwno matki, jak i ojcowie zadajg
sobie pytanie na temat przyszloéci wlasnej i ich niepelnosprawnego dziecka.
Z niepokojem mysla, kto i w jaki sposéb bedzie wspieral ich dziecko. Kto zapewni
mu opieke, rehabilitacje, codzienne godne zycie. Poszukujg réznych rozwigzan.
Jedne wiazg z rodzina, a tu najczesciej z pelnosprawnym rodzenstwem. Inne
odnosza do instytucji (powolanych do omawianych celéw), ktére niestety sa nie-
zbyt korzystnie oceniane przez innych rodzicéw, ekspertéw czy tez szerzej przez
spoteczenstwo.

Z przegladu literatury wynika tez, Ze nie posiadamy wystarczajacej wiedzy na
temat réznic w nasileniu depresji matek i ojcow o0s6b z zespolem Downa. Od-
czuwalny jest tez brak wiedzy na temat nasilenia depresji matek i ojcéw omawia-
nych dzieci w kolejnych etapach cyklu zycia rodziny oraz informacji na temat
przebiegu (u kobiet i u mezczyzn) odczué¢ zwiazanych z rodzicielstwem matego
dziecka, adolescenta czy dorostej osoby z niepelnoprawnoscia intelektualna w po-
szczegolnych fazach cyklu zycia.

Zalozenia badawcze

Dazac do uzyskania informacji na temat prezentowanych wyzej zagadnien opra-
cowano i zrealizowano (zgodnie z wymaganiami stawianymi badaniom psycho-
logicznym) badania wlasne. Poziom depresji rodzicow oséb z zespolem Downa
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zostal uznany za przedmiot badan. Celem gléwnym uczyniono prébe odpowie-

dzi na pytanie: czy i jezeli tak, to w jakim stopniu rodzice 0s6b z zespolem Downa

z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym (umiarkowanym

i znacznym) do$wiadczaja depresji oraz na ile nasilenie depresji powigzane jest

z plcia rodzica i etapem cyklu zycia rodziny.

W literaturze przedmiotu wskazuje sie, ze najwazniejszym zadaniem jest
podjecie sie pelnienia rél matki i ojca (Ziemska 2001: 45-46). W przypadku rodzi-
cOw 0s6b z zespolem Downa z niepelnosprawnoscia intelektualna jest to trudne
zadanie. Matkom i ojcom realizujacym zadania matki i ojca dziecka z zespolem
Downa czesto towarzysza stany depresji i rézne negatywne emocje (Van Riper
iin. 1992; Koscielska 1998, Wojciechowski 2007; Liberska, Matuszewska 2012;
Twardowski 2012; Yoong i in. 2012). Biorac pod uwage obecny stan i zakres wie-
dzy w omawianym obszarze tematycznym (np. Yau, Li-Tsang 1999; Hodapp i in.
2001; Hassall i in. 2005; Stelter 2009; Twardowski 2012; Yoong, Koritsas 2012) oraz
cel badan wlasnych sformulowane zostaly nastepujace hipotezy badawcze:

1. Oczekuje sig, ze u rodzicow 0s6b z zespolem Downa z niepetnosprawnoscig
intelektualng w stopniu glebszym (umiarkowanym i znacznym) wystepuje
zréznicowanie nasilenia objawéw depresii.

2. Zaklada sie, ze nasilenie objawow depresji r6zni sie w poszczegélnych eta-
pach cyklu zycia rodziny. Oczekuje sie, ze silniejsze poczucie depresji beda
doswiadcza¢ rodzice w poczatkowych fazach cyklu zycia rodziny oraz ro-
dzice dzieci w wieku adolescencji niz rodzice dzieci dorostych i opuszczaja-
cych dom.

3. Oczekuje sie, ze nasilenie objawéw depresji rézni sie ze wzgledu na ple¢
rodzica. Mezczyzni beda wykazywaé wieksze nasilenie depresji niz kobiety.

Metoda i procedura badawcza

W celu zbadania nasilenia depresji zastosowano jedno z najbardziej popularnych
narzedzi, jakim jest kwestionariusz BDI-II autorstwa Aaron’a Beck’a, nazywany
réwniez Skalg Depresji Becka (ang. Beck Depression Inventory. BDI, BDI-1A, BDI-
II). Autorami polskiej adaptacji Skali Depresji Becka sa Tadeusz Parnowski
i Wojciech Jernajczyk (1977).

Pierwsza wersja narzedzia zostala stworzona w 1961 r. i byla przejawem no-
watorskiego podejécia do rozumienia depresji, ktéra do tego czasu byla rozpatry-
wana z perspektywy psychoanalizy. Beck i in. (1996) wprowadzili narzedzie, kt6-
re odwolywalo sie do proceséow poznawczych i negatywnych mysli jako
przyczyny standéw depresji. Dotychczas byly stworzone trzy wersje narzedzia,
pierwsza wersja byla opublikowana w 1961 r., nastepna 17 lat p6Zniej (BDI-1A),
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natomiast BDI-II zostal opublikowany w 1978 r. i w chwili obecnej jego wersja

zrewidowana odwoluje sie do definicji depresji opisanej w DSM-V (American

Psychiatric Association 2013).

Kwestionariusz moze by¢ stosowany dla 0séb, ktére ukonczyty 13. rok zycia.

Aktualna wersja kwestionariusza BDI-1I sktada sie z 21 pozycji. W kazdej po-
zycji znajduja sie cztery twierdzenia, do ktérych osoba badana powinna sie usto-
sunkowac. Odpowiedzi na kolejne twierdzenie jest punktowane w skali od 0 pkt.
do 3 pkt., a ilos¢ uzyskanych punktéw okreéla nasilenie depresji lub jej brak:

—  0-13 pkt.: brak depresji, ewentualnie wystepujace negatywne mysli moga by¢
odpowiedzig na chwilowo wystepujace negatywne wydarzenia;

— 14-19 pkt.: depresja o lagodnym nasileniu. Na tym poziomie depresja moze
by¢ leczona dzieki wprowadzonej psychoterapii;

— 20-28 pkt.: depresja o umiarkowanym nasileniu. Osoba badana powinna
zglosic¢ sie do lekarza ogolnego lub psychiatry w celu potwierdzenia wstepnej
diagnozy i ewentualnego rozpoczecia leczenia farmakologicznego;

- 29-63 pkt.: ciezka depresja. Konieczna wizyta u lekarze psychiatry lub lekarza
rodzinnego w celu potwierdzenia diagnozy i rozpoczecia planowania leczenia
psychoterapeutycznego i farmakologicznego.

Twierdzenia zawarte w BDI-II odnosza si¢ do takich symptoméw depresji,
jak: poczucie pustki i beznadziejnosci, brak celu i sensu zycia, ciagle rozdraznie-
nie, podenerwowanie i poczucie winy. Kwestionariusz sprawdza réwniez zainte-
resowanie innymi ludZzmi i sposéb w jaki osoba badana mysli i ocenia siebie,
tj. czy ma poczucie bycia gorszym od innych, czy wystepuja wyrzuty sumienia
i oczekiwanie na kare. Dodatkowo kwestionariusz odnosi sie do takich sympto-
moéw psychosomatycznych, jak: chroniczne zmeczenie, spadek wagi, zaburzenia
snu i odzywiania. Osoby, ktére uzyskuja wysokie wyniki w badaniu, czesto myslg
o samobdjstwie jako sposobie na rozwigzanie probleméw i odczuwanego stanu,
ktory jest dla nich czesto nie do wytrzymania.

W celu przeprowadzenia badania wykorzystano celowy dobér grupy badaw-
czej. Kryteriami doboru rodzicow oséb z zespolem Downa byla diagnoza niepel-
nosprawnosci intelektualnej (w stopniu umiarkowanym lub znacznym) ich dzieci
oraz etap cyklu zycia rodziny, w jakim sie obecnie znajdowali: a) dzieci w wieku
przedszkolnym, b) dzieci w wieku szkolnym, c) dzieci w okresie adolescencji, oraz
d) dzieci opuszczajace dom. Ze wzgledu na trudnosci diagnozy niepelnospraw-
nosci intelektualnej niemowlat oraz dzieci do 3. roku zycia opuscitam te faze cy-
klu zycia rodziny. Dodatkowo, ze wzgledu na specyfike grupy badawczej (brak
mozliwosci podjecia zycia poza rodzing) oraz cel badania potaczono dwie ostatnie
fazy cyklu zycia rodziny, tj. 7) Rodzice w $rednim wieku (okres pustego gniazda
iwiek emerytalny); 8) Starzejacy sie rodzice (okres emerytalny az do $mierci)
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(Duvall, Miller 1985: 35). Tym samym ostatnig faze cyklu zycia rodziny nazwano
»Rodzice z dzie¢mi opuszczajacymi dom”.

Zebrana grupa badawcza obejmowala 120 oséb, w tym w rodzinach dzieci
w wieku przedszkolnym (grupa A) bylo: 18 (15%) matek i 8 (6,66%) ojcéw; w ro-
dzinach z dzie¢mi w wieku szkolnym (grupa B): 19 (15,83%) matek i 12 (10%)
ojcow; w rodzinach z dzie¢mi w wieku adolescencji (grupa C): 16 (13,33%) matki
i13 (10,83%) ojcéw; a w rodzinach z dzie¢mi ,opuszczajacymi” dom (grupa D)
18 (15%) matek i 16 (13,33%) ojcéw. Analiza danych socjodemograficznych wska-
zuje, ze wsroéd 120 badanych rodzicow bylo 71 kobiet (59,16 %) oraz 49 mezczyzn
(40,83%).

Nastepng z analizowanych zmiennych byt wiek metrykalny oséb z zespolem
Downa. Miescil on sie w przedziale od 3 roku zycia do 57 lat, co wskazuje, ze
omawiane osoby reprezentuja okresy wczesnego, Sredniego i péznego dziecif-
stwa oraz okres adolescencji i dorostosci (wczesnej, sredniej i pdznej). W bada-
nych rodzinach, osoby z zespolem Downa przebywaly w domach rodzinnych.
Czeé¢ z nich (0,5%) nie korzystala z zadnych form edukacji, rehabilitacji czy
wsparcia spolecznego, a czeé¢ (99,5%) byla pod opieka takich placéwek, jak:
osrodki wczesnej interwencji, osrodki rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawcze,
przedszkola specjalne, szkoly zycia, szkoly przysposabiajace do pracy, warsztaty
terapii zajeciowej, $rodowiskowe domy samopomocy, mieszkania chronio-
ne/wspomagane, zaklady aktywnosci zawodowej.

Zaproszenia do uczestnictwa w badaniach kierowalam osobiscie podczas
bezposrednich spotkan z rodzicami, w trakcie rozmowy telefonicznej czy korzy-
stajac z poczty e-mail. Badania wlasciwe trwajace od 2017 do 2019 roku przepro-
wadzalam osobiscie, spotykajac sie z badanymi w placéwkach Polskiego Stowa-
rzyszenia na Rzecz Os6éb z Niepelnosprawnoscia Intelektualng, w domach
badanych oséb lub innych miejscach, np. w $wietlicach szkolnych, bibliotekach
miejskich lub innych miejscach udostepnionych przez placéwki, w ktérych prze-
bywatly osoby z zespolem Downa.

Wiaczeni do grupy badawczej rodzice byli reprezentantami danej, jednej ro-
dziny. Poczatkowo zakladano, ze z kazdej rodziny, ktéra wyrazita zgode na
uczestniczenie w badaniach, zaproszeni beda matka i ojciec. Jednakze w trakcie
doboru grupy okazalo sie, ze tylko w nielicznych przypadkach (21 rodzin) oboje
rodzice zadeklarowali che¢ rozmowy. Dlatego tez zostala podjeta decyzja, ze tyl-
ko jeden rodzic z danej rodziny bedzie wypowiadal si¢ na tematy okreSlone
przedmiotem badan. W trakcie spotkania rodzice wypelniali samodzielnie lub
z mojg pomoca elektroniczne wersje narzedzi badawczych.
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Wyniki badan wlasnych

Pierwszym krokiem bylo sprawdzenie hipotezy pierwszej méwiacej o wystepo-
waniu objawdéw depresji u rodzicow o0séb z zespolem Downa z umiarkowanym
i znacznym stopniem niepelnosprawnoéci intelektualnej.

Dane przedstawione w tabeli 1 wskazuja, ze rodzice 0séb z zespolem Downa
z umiarkowanym i znacznym stopniem niepetlnosprawnosci intelektualnej wyka-
zuja umiarkowane nasilenie depresji (M = 18,00, Me = 18,00, SD = 5,9, W = (,95).
Dodatkowo, wyniki przeprowadzone testem Shapiro-Wilka wskazujg na nieistot-
ne statystycznie wielkosci, co wskazuje na normalno$¢ rozkladu zmiennej depre-
sji w badanej populacji (por. tab. 1).

Tabela 1. Statystyki opisowe depresji badanych rodzicow

Zmienna M Me SD Sk. Kurt. Min. | Maks. | W P

Nasilenie depres;ji 18,0 18,0 59 0,95 1,00 4,00 42,00 | 095 | ni

Oznaczenia: M — érednia (Mean); Me — mediana; SD — odchylenie standardowe (Standard Devia-
tion); Sk. — sko$nos¢; Kurt. — kurioza; W — wartosci krytyczne statystyki W dla zalozonego poziomu
prawdopodobienstwa i dla liczby obserwaciji;

p — poziom istotnosci: *p < ,05, **p < ,01, ***p < ,001; ni — nieistotny statystycznie: p > ,05.

Zrédto: opracowanie wiasne.

Jak wskazuje tabela 1, najnizszy wynik uzyskany przez osoby uczestniczace w
badaniu wyniést 4 pkt., co oznacza niskie nasilenie depresji, natomiast najwyzszy
uzyskany wynik, tj. 42 pkt. oznacza ciezka depresje. Warto$¢ odchylenia standar-
dowego okreéla male rozproszenie wynikéw, natomiast wspdlczynnik skosnosci
rozkladu, potwierdza, ze wiekszo$¢ os6b badanych uzyskala wyzsze wyniki nasi-
lenia depresji. Dodatkowo, rozklad leptokurtyczny informuje o istnieniu wielu
wartosci bliskich §redniej (Ferguson, Takane 2007).

Kolejnym krokiem jaki podjeto byla analiza réznic w Srednich wartosciach na-
silenia depresji w rozréznieniu na poszczegoélne etapy zycia rodziny przy zastosowa-
niu testu r6znic Kruskala-Wallisa. Wyniki tego dzialania prezentuje tabela 2.

Jak ujawniaja dane z tabeli 2 nasilenie depresji w badanej grupie jest inne
w poszczegolnych fazach cyklu zycia rodziny. Od objawéw depresji umiarkowa-
nej w grupie A zmniejsza sie do granicy poziomu depresji lagodnej w grupie B
i braku depresji w grupie C i ponownie wzrasta do poziomu depresji umiarko-
wanej w grupie D. Przy czym te réznice w $rednich wynikach opisujacych dany
poziom depresji z uwzglednieniem etapéw zycia rodziny okazaly sie nieistotne
statystycznie.
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Tabela 2. Poziomu depresji rodzicow w poszczegélnych etapach zycia rodziny

Fazy zycia rodziny

t
Zmienna A B C D
M | Me | SD | M |Me|SD| M |Me|SD|M|Me|SD|
Nasilenie | )\ o 1400|756 17,00 [17,00 [438 [11,5 [11,5 [3,08 [19,00 19,00 [669 | ni
depres;ji

Oznaczenia: Fazy zycia rodziny: A — etap Zycia rodziny z dzie¢mi od 30 mies. do 5 lat i 11 mies.; B —
etap Zycia rodziny z dzie¢mi od 6 do 12 lat i 11 mies.; C - etap Zycia rodziny z dzie¢mi w wieku od
13 do 20 lat; D — etap zycia rodziny z dzie¢mi ,opuszczajagcymi” dom; T — test Anova Kruskala-
Wallisa;

p — poziom istotnosci: *p < ,05, **p < ,01, ***p < ,001; ni — nieistotny statystycznie: p > ,05.

Zrodlo: opracowanie wlasne.

Podazajac za zatozeniami badawczymi sprawdzono nastepnie nasilenie de-
presji w zaleznosci od plci rodzica 0s6b z zespolem Downa z niepelnosprawno-
Scig intelektualng w stopniu glebszym. W tym celu zastosowano test t- Studenta.
Dane na ten temat przedstawia tabela 3.

Tabela 3. Nasilenie depresji matek i ojcéw 0s6b z zespotem Downa z glebsza niepelno-
sprawnoécia intelektualna

Matki Ojcowie
Zmienna t
M Me SD M Me SD
Nasilenie 15,5 15,5 50 20,5 20,00 7.7 1,93*
depresji

Oznaczenia: M - érednia (Mean); Me — mediana; SD — odchylenie standardowe (Standard Devia-
tion); t — test t-Studenta;

p — poziom istotnosci: *p < ,05, **p < ,01, ***p < ,001; ni — nieistotny statystycznie: p > ,05.

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Roéznica miedzy Srednimi arytmetycznymi wynikéw jest istotna statystycznie
t=1,93, p<,05 (por. tab. 2), co oznacza, ze istnieja r6znice w nasileniu depresji
u matek, jak i ojcow 0séb z zespolem Downa z glebszym stopniem niepelno-
sprawnoéci intelektualnej. Uogoélniajac mozna zauwazy¢, ze zebrany w badaniach
material empiryczny ujawnia, ze ojcowie cechuja sie wyzszym poziomem depre-
sjii (M = 20,5, Me = 20,0, SD = 7,7) niz matki (M = 15,5, Me = 15,50, SD = 5,0).
Nalezy podkresli¢, ze nasilenie depresji u mezczyzn jest na poziomie umiarkowa-
nym, natomiast wyniki poziomu depresji u kobiet plasuja sie od poziomu lagod-
nej depresji do depresji umiarkowane;.
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Dyskusja

Celem przeprowadzonych badan bylo ustalenie wystepowania objawdéw depresji
u rodzicéw 0s6b z zespotem Downa z niepelnosprawnoscig intelektualng w stop-
niu gltebszym (umiarkowanym i znacznym) oraz zréznicowanie nasilenia depresji
ze wzgledu etap cyklu zycia rodziny oraz ple¢ rodzica. Korzystajac z podziatu
zaproponowanego przez Duvall i wspélp. (1985) cykl zycia rodziny podzielono na
nastepujace etapy: A — etap zycia rodziny z dzie¢mi od 30 miesigca zycia do 5 r.z;
B - etap zycia rodziny z dzie¢mi od 6 r.z. do 13 r.z; C - etap zycia rodziny
z dzie¢mi w wieku od 14 r.z. 20 r.z. oraz etap D — rodzina z dzie¢mi ,opuszczaja-
cymi” dom. Ze wzgledu na cel badan i zalozenia badawcze zrezygnowano z ostat-
niego cyklu zycia rodziny jakim jest faza ,starzejacych sie rodzicéw”. Dodatkowo
ze wzgledu na trudnosdci w diagnozowaniu niepelnosprawnosci intelektualnej
u noworodkéw zrezygnowano z pierwszego etapu cyklu zycia rodziny, jakim jest
»rodzice z dzie¢mi do 30 miesiaca zycia”.

Wyniki przeprowadzonych badan potwierdzaja pierwsza hipoteze, wskazu-
jac na wystepowanie objawéw depresji u rodzicéw 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualna. Prezentowane badania ujawniaja, Ze nasilenie depresji badanych
rodzicow uplasowalo sie na poziomie umiarkowanym, co $wiadczy o przeciet-
nym nasileniu ich negatywnych emocji, obnizeniu nastroju, przygnebieniu czy
przecietnym poczuciu beznadziejnosci. Uzyskane wyniki przeprowadzonych
badan wskazuja posrednio, ze wychowywanie osoby z zespolem Downa wigze
sie z réznymi trudnosciami doswiadczanymi przez rodzicéw, brakiem wsparcia
spotecznego, nieradzenia sobie z nadmiarem obowigzkéw, bezradnoscia i lekiem.
Wypelnianie zadah zwigzanych z wychowywaniem dziecka z zespotem Downa —
w opinii badanych — wplywa na zanizenie samooceny oraz poczucie braku celu
i sensu zycia czy tez poczucie obnizenia jakosci zycia.

W przeprowadzonych badaniach wlasnych znaczacy okazatl sie materiat em-
piryczny uzyskany w zwiazku z druga hipoteza. Badanie nasilenia depresji u ro-
dzicéw w poszczegdlnych etapach cyklu zycia rodziny ujawnilo, ze najwieksze
nasilenie depresji wystepuje u rodzicow z rodzin z malymi dzie¢mi, po czym
nasilenie depresji spada kolejno w drugim i trzecim etapie cyklu zycia rodziny
i ponownie wzrasta u rodzicéw dzieci opuszczajacych dom.

Wyniki przeprowadzonych badann wlasnych potwierdzaja opinie badaczy
przedmiotu, Ze na poziomie jednostkowym diagnoza na temat niepelnosprawno-
Sci dziecka wywoluje zaréwno u matki, jak i u ojca szereg silnych i negatywnych
emodji (strach, szok, agresja, z10$¢) czy zagubienie i bezradnos¢, ktérych nasilenie
i czesto$¢ wystepowania zmienia sie wraz z etapem cyklu zycia rodziny. Proces
adaptacji do roli rodzica dziecka z zespolem Downa okazuje sie by¢ bardzo trud-
ny (por. Koscielska 1998). Rozpoczyna sie on dopiero wtedy, kiedy rodzice pora-
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dza sobie z trudnoédciami i sa gotowi do zaakceptowania niepelnosprawnosci
dziecka (por. Honing, Keller 2004). Istotne znaczenie maja tu tez sposoby przejécia
przez okreélone fazy rozwoju dziecka. To w jaki sposéb rodzice poradza sobie
z chaosem, niewiedzg, brakiem informagji, stresem oraz reorganizacja ich dotych-
czasowego sposobu zycia, bedzie mialo wplyw zaréwno na nich samych, jak i na
funkcjonowanie calego sytemu rodziny (Pisula 2007, Liberska, Matuszewska
2012). Dodatkowo warto w tym miejscu podkresli¢, ze doswiadczenie bycia rodzi-
cem dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym
i znacznym wplywa nie tylko na funkcjonowanie rodzicéw na poziomie jednost-
kowym, ale réwniez na relacje malzerniska rodzicéw (por. Stelter, 2015) jak i na calg
rodzine (por. Hodapp i in. 2001, Liberska, Matuszewska 2012). Zaréwno narodzi-
ny dziecka niepelnosprawnego, jak i pierwsze do$wiadczenia zwigzane z rodzi-
cielstwem dziecka z niepelnosprawnoscia wiaza sie w opinii rodzicow z wieloma
trudnymi sytuacjami i negatywnymi emocjami (lek, wrogos¢, bezradnoé¢, przy-
gnebienie, beznadziejnosci, poczucia pustki zanizenie wlasnej samooceny, obni-
zenie poczucia jakosci zycia itp.). We wczesnych fazach rozwoju rodziny rodzice
wypracowuja nowe wzory zachowania, zasady funkcjonowania systemu rodzin-
nego (z osoba z zespotem Downa z umiarkowanym i znacznym stopniem niepel-
nosprawnosci intelektualnej). Przeprowadzajg tez analize wlasnego nastawienia
do zycia rodzinnego.

Najnizszego poziomu depresji do$wiadczaja rodzice w trzecim etapie cyklu
zycia rodziny, a wiec osoby, ktére zdobyly juz wystarczajace do§wiadczenie ro-
dzicielskie, maja zaplanowane kolejne kroki dotyczace opieki i wychowania swo-
ich niepetnosprawnych dzieci oraz akceptuja role rodzicielska. Nalezy podkreslic,
ze rodzice, ktérzy sa w trzecim etapie cyklu zycia rodziny, sa to osoby, ktére nada-
ly sens i znaczenie swojemu rodzicielstwu. Podczas rozméw z rodzicami doro-
stych 0s6b z zespolem Downa mozna bylo uslysze¢, ze macierzynstwo lub ojco-
stwo niepelnosprawnego intelektualnie dziecka jest ,powolaniem od Boga, ktére
nalezy sumiennie wypelni¢”. Od rodzicéw docieraly tez nastepujace wypowiedzi
~to Bég obdarzyl ich niepelnosprawnym dzieckiem, poniewaz wiedzial, Ze to oni
beda w stanie spelni¢ ten obowiazek i obdarzy¢ radoscia zycia swoje niepelno-
sprawne dziecko”. Wiara czesto pomagala rodzicom w zaakceptowaniu trudnego
rodzicielstwa i niepelnosprawnosci dziecka.

Jak wynika z przeprowadzonych badan, rodzice, ktérzy znajduja sie w czwar-
tym etapie cyklu zycia rodziny, zaczynaja odczuwaé niepokdj zwiazany z opieka
nad niepelnosprawnym dzieckiem. Podczas rozméw z rodzicami niepelnospraw-
nych intelektualnie os6éb z zespotem Downa czesto dowiadywano sie, ze odczu-
waja oni silny stres, napiecie i brak zaufania do zewnetrznych instytucji opiekun-
czych. Rodzice doroslych dzieci z zespolem Downa przezywajg liczne rozterki
zwigzane z przyszloscia swojego niepelnosprawnego potomstwa. Szczegdélny
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niepokdj budzi niepewnos¢, kto i gdzie bedzie sprawowaé opieke nad ich dzie¢-
mi. Rodzice musza wiec przystosowac sie do nowej pozycji polegajacej na uza-
leznieniu sie od innych zaréwno swoich doroslych pelnosprawnych dzieci, jak
iinstytucji w sprawach codziennego Zzycia, troski o zdrowie zaréwno wlasne, jak
idziecka z zespolem Downa (Cunningham 1996; Wasilewska, Kuleta 2009; Ko-
Scielska 2011; Stelter 2013).

Jak wynika z materialu empirycznego $wiadomos¢ réznych trudnosci i zabu-
rzeh rozwojowych wystepujacych u dziecka z zespotem Downa jest duzym ob-
ciazeniem zaréwno dla rodzicéw matych dzieci, jak i rodzicoéw dzieci starszych.
Niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu glebszym (tj. w stopniu umiarkowa-
nym i znacznym) odnosi sie nie tylko do aspektu rozwoju biologicznego, w tym
do poziomu rozwoju sprawnosci proceséw poznawczych, ale wskazuje réwniez
na ograniczenia w aktualnym, obserwowalnym funkcjonowaniu spolecznym
jednostki. Glebsza niepetnosprawnos¢ intelektualna ujawnia sie w braku zdolno-
Sci do uczenia sie, nabywania okreslonych umiejetnosci i wykonywania codzien-
nych zadan i rél spotecznych. Osoby z umiarkowana i znaczng niepelnosprawno-
Scig intelektualng sa niesamodzielne i zalezne od swoich opiekunéw. Osoby te
powinny by¢ pod stalym nadzorem i kontrola. Niesamodzielno$¢ dotyczy zarow-
no umiejetnosci samoobstugowych, jak i formulowania opinii czy podejmowania
decyzji dotyczacych siebie i swojej przyszlosci (Cunningham 1996; Car 2006; Za-
sepa 2011).

Przeprowadzone badania pozwolily tez ustali¢, ze kolejnym czynnikiem, kt6-
ry réznicuje poziom nasilenia depresji u rodzicow oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna, jest ple¢ rodzica.

Ojcowie 0s6b z niepetnosprawnoécig intelektualng wykazuja wyzszy poziom
depresji niz matki, ale osiagany przez nich poziom cechuje sie srednim nasileniem
objawéw depresji. Ogoélnie rzecz biorac mozna powiedzieé, ze ojcéw cechuje:
zniechecenie do zycia, zmniejszenie zdolnoéci do koncentracji uwagi, trudnosci
z podejmowaniem decyzji czy male zainteresowanie funkcjonowaniem rodziny
jako systemu. Ojcowie cechuja sie tez mniejszym zainteresowaniem kontaktami
z cztonkami rodziny oraz relacjami z innymi ludZmi szczegoélnie z kregami rodzi-
cOw 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Maja oni wieksze niz matki trud-
noéci w zapewnieniu sobie wlasciwego wypoczynku, na przyklad w czytaniu
ksiazek, gazet, ogladaniu filméw czy TV. CzeSciej niz matki ojcowie chca tez
przebywaé poza domem, realizujac swoje zainteresowania czy aktywnosci dajace
im poczucie sukcesu. Pisula podkresla, Zze ojcéw dzieci z niepelnosprawnosciami
cechuje lekowe nastawienie wobec przyszloéci dziecka oraz to, ze czesciej uciekajq
w prace zawodowa i pozostawiaja opieke nad dzieckiem matce (Pisula 2007: 104,
112). Zdaniem Koscielskiej (2011) mezczyzni majg wieksze trudnosci z radzeniem
sobie ze stresem, co powoduje, ze majg wigksza trudnoé¢ z poradzeniem sobie
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z problemami wynikajgcymi z pojawienia si¢ w rodzinie dziecka niepetnospraw-
nego. Zdaniem Olssona i Hwanga ojcowie sa bardziej niz matki zainteresowani
swoja karierg zawodowa (Olsson 2001).

W przypadku matek material empiryczny wskazal, Ze wystepuje u nich la-
godne nasilenie objawdw i cech depresji. Wedlug Richarda P. Hastinga i in. matki
znajduja w opiece nad niepelnosprawnymi dzie¢mi wiecej pozytywnych stron
niz ich mezowie (Hastings i in. 2005). Mimo lagodnego nasilenia depresji u bada-
nych matek mozna bylo zaobserwowa¢: zmeczenie, zte samopoczucie, brak za-
dowolenia, pogorszenie snu, gorszy apetyt. Ponadto brak czasu i energii do po-
dejmowania zadan wynikajacych z roli rodzicielskiej (Hedov i in. 2006) oraz
niekorzystne emocje i obnizenie dobrego samopoczucia (Yau, Li-Tsang 1999; Ho-
dapp i in. 2001; Olsson, Hwang 2001; Anneren i in. 2006; Yoong, Koritsas 2012).
Niektore z matek tracity rados¢ zycia i odczuwaly lek oraz poczucie winy. Jak
ujawnia material empiryczny, stres matczyny jest zwigzany z trudnosciami opie-
kunczymi, natomiast stres ojcowski z obecnoscia dziecka z niepetnosprawnoscia
(Abbedutoiin. 2004).

Jak ujawniajg wyniki przeprowadzonych badan niepelnosprawnos¢ intelek-
tualna dziecka moze utrudnia¢ zaréwno matkom, jak i ojcom pelnienie rél rodzi-
cielskich oraz matzenskich i moze tez powodowaé zmiany w zyciu zawodowym,
planach osobistych oraz naruszaé¢ wczeéniej wypracowane wzorce (Swietochow-
ski 2004). Wszelkie trudnosci zwiazane ze spelnianiem obowiazkéw opiekun-
czych i wychowawczych wobec niepelnosprawnego dziecka rzutuja na jakos¢
funkcjonowania matek i ojcéw dzieci z zespotem Downa z niepetnosprawnoscia
stopnia glebszego (Stelter 2009). Liberska i Matuszewska (2012) dodaja, ze trudno-
Sci i towarzyszace im emocje zwigzane z pelnieniem roli rodzica omawianego
dziecka mogg pogarsza¢ zdolnosci matek i ojcéw do radzenia sobie z problemami
rodzinnymi oraz wplywac na obnizenie ich poczucia wlasnej wartosci i pewnosci
siebie. Negatywne konsekwencje moga obejmowac tez funkcjonowanie w rolach
poza systemem rodzinnym (Stelter 2009; Liberska, Matuszewska 2012). Z drugiej
strony Liberska i Matuszewska (2012) podkreslaja, Ze jezeli rodzice potrafig roz-
wina¢ konstruktywne mechanizmy wypelniania roli rodzicielskiej, to zmienia sie
nie tylko ich samopoczucie, ale réwniez ich nastawienie do siebie, zwigeksza sie
poczucie wlasnej wartosci, a takze ich zycie zostaje wzbogacone o nowe wartosci.

Konkluzje
Prezentowane badania wskazaly, ze poziom depresji rodzicow 0séb z zespoltem

Downa jest rézny w poszczegélnych fazach cyklu zycia rodziny. Najwyzszy —
w poczatkowych i koncowych etapach cyklu zycia rodziny z osoba z zespolem
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Downa. Nizszy — poziom umiarkowanej i fagodnej depresji — cechuje natomiast
rodzicéw dzieci z zespolem Downa z niepelnosprawnoscia glebszego stopnia
w wieku szkolnym i okresie dorastania. Familiolodzy podkreslajg, ze u mlodych
i starszych rodzicoéw bardzo czesto obserwuje sie krétkie epizody depresji zwia-
zane z wymaganiami rél rodzinnych, stresem wynikajacym z pelnienia roli rodzi-
ca dziecka z niepelnosprawnoscig (Honing, Keller 2004). Psychologowie podkre-
Slaja tez, ze stany depresji ulegaja splyceniu lub nawet zanikajg zupelnie z biegiem
czasu, kiedy to rodzice nabieraja wiekszego doswiadczenia i wiekszej pewnosci
siebie. Dodatkowo, radoé¢ z kolejnych osiagnie¢ dziecka wzmacnia satysfakcje
rodzicielskg (Honing, Keller 2004).

Zaleta prezentowanych badan jest tez ustalenie, Ze matki oséb z zespolem
Downa z niepelnosprawnoscia intelektualng stopnia glebszego cechuja sie mniej-
szym nasileniem objawdéw depresji niz ojcowie, co wiaze sie z wieksza akceptacja
roli rodzica, mniejszym poczuciem stresu oraz wiekszym poczuciem ogoélnej sa-
tysfakgji z zycia.

Przeprowadzone badania maja tez swoje ograniczenia. Jednym z nich jest
zmniejszenie liczby etapéw cyklu zycia rodziny. W kolejnych prébach poszuki-
wania powiazan pomiedzy poziomem depresji rodzicéw z dzie¢mi z zespolem
Downa wazne bedzie zbadanie poziomu depresji rodzicow w pierwszym etapie
cyklu zycia rodziny, czyli ,rodzicéw z dzie¢mi do 30 miesiaca zycia” oraz w etapie
koficowym, czyli ,starzejacych sie rodzicéw”. Kolejnym mankamentem, ktéry
powinien by¢ wyrugowany w nastepnych badaniach, jest wlaczenie do badania
tylko jednego z rodzicéw zamiast obojga.

Podsumowujgc nalezy podkresli¢, ze wyniki przeprowadzonych badan po-
twierdzajg istniejace w literaturze dane na temat zaleznosci pomiedzy poziomem
depresji rodzicéw 0s6b z zespolem Downa w zaleznosci od cyklu zycia rodziny
iplci rodzica. Niewatpliwie wiedza przedstawiona w artykule moze stanowi¢
wartoéciowg lekture dla rodzicéw, ktérzy oczekujg narodzin dziecka z zespolem
Downa lub $wiezo upieczonych rodzicéw takich dzieci. Rodzice, wiedzac jakie sa
ijak przebiegaja fazy przystosowania sie do roli rodzica, jakich trudnosci rodzi-
cielskich moga doswiadczac¢ i jakie sa niebezpieczefistwa, a takze korzysci z bycia
rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscia, moga lepiej przygotowac sie do czeka-
jacego ich wyzwania jakim jest ,trudne” rodzicielstwo. Nalezy pokresli¢, ze nie
tylko rodzice, ale réwniez praktycy, ktérzy na co dzien pracujg z rodzing z dziec-
kiem z zespolem Downa, powinni wykorzystywaé zaprezentowana w artykule
wiedze, ktéra poglebia swiadomos¢ dynamiki proceséw emocjonalnych przezy-
wanych przez rodzicéw niepelnosprawnego intelektualnie dziecka w poszcze-
golnych etapach cyklu zycia rodziny. Dodatkowo dane uzyskane z przeprowa-
dzonych badan moga stanowi¢ baze lub uzupelnienie dzialalnosci badawczej
z zakresu omawianego tematu.
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