Dziecko z zespolem Downa, a postawy rodzicielskie.

Narodziny dziecka sg niezapomniang chwila w Zzyciu rodziny. Po miesigcach
przygotowan, snucia planéw rodzi si¢ nowy czlowiek. Jednak zdarza sie, ze odstaje
on od wyobrazen rodzicow. Na ewentualno$¢ jaka jest choroba trudno sie przygotowac.
Dotychczasowe zycie rodzinne ulega zmianie. Rodzice doswiadczaja poczucia straty
i nieszczes$cia. Zadaja sobie pytania ,,dlaczego mi si¢ to przytrafito”, przezywaja Iek.
O ile oczekiwane dziecko istniato nicjako w wyobrazni, o tyle urodzone jest dzieckiem
prawdziwym. Wigkszo$¢ rodzicow ma nikle pojecie co oznacza zespdt Downa i ten brak
wiedzy rodzi niepewnos¢. Jednak po uptywie lat wiele matek dzieci z zespotem Downa
deklaruje, i1z nie zamienitoby swojej pociechy na zadna inna, chociaz przyznaja,
ze potrzebowaly czasu, aby pogodzi¢ si¢ z tym, zesyn badz corka jest osobg
niepelnosprawna.

Dodatkowy chromosom

Zespot Downa zwany rowniez trisomig 21, zostal po raz pierwszy opisany przez
lekarza J. L. Downa. Trisomia chromosomu 21 pojawia si¢ w proporcji 1 na 700 - 800
urodzen. Jest to najczesciej wystepujace zaburzenie chromosomalne u ludzi. Dotyka rownie
czgsto chtopcow jak i dziewczynki. Powstaje podczas rozdziatu chromosomow. Trisomie
chromosomow 18- zespot Edwardsa, 13- zespot Pataua, czy piciowych wystepujg rzadziej.
Moze by¢ tak, ze dziecko otrzymuje dwa chromosomy od jednego rodzica i jeden chromosom
od drugiego, zamiast po jednym od kazdego z nich. Zdarza si¢ rowniez, ze pomimo
prawidtowego podzialu komorek rodzicow na pédzniejszym etapie dochodzi do biedu.
Wskutek tego czes¢ komorek potomnych zawiera dodatkowa kopi¢ chromosomu, a pozostate
posiadajg prawidlowy materiat genetyczny. Tylko niektore dzieci z takg aberracja maja szanse
urodzi¢ si¢ zywe. Trisomia innych chromosoméw niz wymienione jest cecha letalng —
dziecko z ta wada nie ma szans na przyj$cie na Swiat.



https://www.poradnikzdrowie.pl/zdrowie/choroby-genetyczne/zespol-edwardsa-ryzyko-poznego-macierzynstwa-aa-sQKo-B7kW-viwu.html
https://www.poradnikzdrowie.pl/zdrowie/choroby-genetyczne/zespol-patau-przyczyny-i-objawy-leczenie-trisomii-13-aa-tSQ3-NkKH-5s6R.html

Zespol Downa objawy

Osoby dotknigte zespotem Downa majg szereg charakterystycznych cech. Cz¢$¢ z nich
przejawia si¢ w wygladzie, a inne nie sg widoczne, ale daja si¢ zaobserwowa¢ w obrazie
badan specjalistycznych.

Cechami charakterystycznymi zespotu Downa sg m.in.:

o Skosne ustawienie szpar powiekowych,

o Niski wzrost,

e Mala glowa, twarz okragla i ptaska,

o Nos maty, krotki, ptaski, o szerokiej nasadzie,

e Uszy mate, zdeformowane, nisko osadzone,

o Usta czesto otwarte, jezyk duzy wystajacy,

« Podniebienie gotyckie,

e Szyja krotka, z faldem skornym,

o Dtonie i stopy szerokie i krotkie, ptaskostopie lub stopa ptasko-koslawa,
e Wady wrodzone towarzyszace zespotowi Downa.

Postawy rodzicielskie

Pierwsza reakcja rodzicow na wiadomos$¢ o niepetnosprawnosci ich dziecka jest szok
oraz poczucie niesprawiedliwosci. Matce i ojcu trudno jest si¢ pogodzi¢ z faktem,
ze U ich potomka wykryto zespot Downa. Dolegliwos$ci dziecka budzg w nich Igk, bezradnosé
i rozpacz, zal, a niekiedy poczucie winy.

Uczucia te majg wplyw na powstanie okreslonych postaw rodzicielskich, ktore uwazane
sg za istotny czynnik ksztalttowania osobowosci i Zycia emocjonalnego dziecka.
Postawy rodzicielskie mozna podzieli¢ na wlasciwe- pozytywne 1 niewtasciwe- negatywne.
Wsrdd postaw pozytywnych wyrdzniamy:
v’ akceptujaca,
uznania praw dziecka,
wspotdziatania,
rozumnej swobody.
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Postawy wychowawcze negatywne to:
v’ odtracajgca,

zbyt wymagajaca,

unikajaca,

nadmiernie chronigca.
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Postawy wychowawcze pozytywne charakteryzuja si¢ uznaniem dziecka takim, jakie
ono jest; czyli jego cech osobowosci, odmiennego wygladu i rozwoju psychomotorycznego.
Akceptowanie przez rodzicow niepelnosprawnosci syna czy corki bywa trudne, ale jest
niezmiernie wazne dla rozwoju matego cztowieka. Tak postepujacy rodzice okazuja mitosé,
starajac  si¢ zaspokaja¢ potrzeby dziecka. Zapewniaja odpowiedni zakres swobody
i indywidualnosci z jednoczesnym uwzglednianiem poziomu rozwoju oraz umiejetnosci
dziecka. Stawiajag wywazone wymagania i starajg si¢ zaspokajaé¢ potrzeby swojej pociechy.



Uznaja prawa dziecka. Postawy rodzicielskie pozytywne opieraja si¢ na uczeniu syna
czy corki samodzielnosci, aktywnosci w zabawie oraz w czynnosciach dnia codziennego,
wlaczaniu dziecka w sprawy rodzinne. Umozliwiaja jemu poszukiwanie nowych
doswiadczen, a przez to stawanie si¢ bardziej samodzielnym. Rodzice chronig syna czy corke
przed niebezpieczenstwami, nie hamujac jednoczesnie jego aktywnosci w poznawaniu $§wiata.

Negatywne postawy wychowawcze wyrazajg si¢ nadmiernym dystansem emocjonalnym
oraz dominacj3. Postawe odtracajacg charakteryzuje nieche¢ rodzicow do opieki. Z Kolei
rodzice zbyt wymagajacy stosujg sztywne reguly, narzucaja autorytet, ograniczaja swobodg.
Nie licza si¢ z mozliwosciami dziecka, ktére odczuwa silng presje 1 pomimo wysitku nie jest
w stanie dorowna¢ zdrowym réwiesnikom. W postawie unikania natomiast widoczne jest
mate zainteresowanie dzieckiem i jego problemami, bierno$¢ w nawigzywaniu oraz
utrzymywaniu kontaktu. Opiekunowie maskuja to przez obdarowywanie dobrami
materialnymi zaniedbujac wi¢z emocjonalng. Kolejna tendencjg, ktora moze wydawaé
si¢ na pozor wlasciwa, to nadmierne chronienie syna czy corki. Rodzice nie stawiaja dziecku
wymagan, starajg si¢ usung¢ wszelkie przeszkody wymagajace od niego wysitku, wyreczaja
w kazdej czynnosci.

Autorki monografii [ | Postawy rodzicow wobec dziecka z zespolem Downa”
na podstawie przeprowadzonego badania stwierdzity, ze wsrod matek dzieci z zespotem
Downa dominowaly postawy negatywne nad pozadanymi wychowawczo. Mamy czesciej
wykazywaly bezradno$¢, przesadna troske, nadmierng koncentracj¢ uczuciowa na dziecku
nad postawe oparta na akceptacji.

Podsumowanie

Wielu rodzicow dzieci z zespotem Downa ma tendencje do przejawiania
nadopiekunczosci, wyrgczania dziecka oraz obnizania stawianych mu wymagan. Przyczyng
takiego traktowania dziecka z zespotem Downa moze by¢ Igk o jego zdrowie i przysziosé,
a takze che¢ wynagrodzenia tych wszystkich doswiadczen, czy ograniczen, ktore niesie mu
zycie z powodu niepetnosprawnosci. Jednakze to postawa akceptacji 1 wspotdziatania sprzyja
podjeciu przez rodzicow aktywnosSci w mierzeniu si¢ z sytuacjag oraz poszukiwaniu
odpowiednich form pomocy dla dziecka. Lek, zbytnia koncentracja czy sklonno$é
do nadmiernego chronienia przed §wiatem, nie wspomagaja rozwoju dziecka.

Wskazowke w zmaganiu si¢ z whasnymi negatywnymi uczuciami tj.. strach,
niepewno$é, troska daje C. Cunningham®!. Zaleca on rodzicom dziecka niepetnosprawnego,
aby spogladali na te potrzeby, ktore sg pilne i starali si¢ unika¢ zmartwien dotyczacych
przysztych probleméw, gdyz moga si¢ one nigdy nie pojawi¢. Wskazuje, ze bliski kontakt
Zsynem czy corka podczas wykonywania zwyktych, codziennych czynnosci poprawia
nie tylko samopoczucie niepetnosprawnego dziecka, ale i jego ogolny stan.
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