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Streszczenie: Celem pracy byto ukazanie wybranych aspektéw funkcjonowania rodziny po
urodzeniu dziecka z zespotem Downa.

Materiatl i metody: Do badania wykorzystano autorskie narzedzie badawcze - kwestiona-
riusz ankiety. W analizie statystycznej uwzgledniono 161 kwestionariuszy wypetnionych
droga internetowa przez uczestniczacych w badaniu rodzicow.

Wyniki: Wiekszo$¢ rodzicow z badanej grupy po urodzeniu dziecka z zespotem Downa czuta
bezradnos$¢ i strach, nie byli do tego przygotowani.

Whnioski: Cze$¢ badanych rodzin nie wiedziata, Ze urodzi sie w ich rodzinie dziecko z zespo-
tem Downa i w zwigzku z tym pojawity sie u nich zachowania negatywne. Potowa badanej
grupy uznata, Ze urodzenie takiego dziecka w ich rodzinie wzmocnito wiezi rodzinne.

Stowa Kkluczowe: akceptacja, funkcjonowanie rodziny, dziecko z zespotem Downa, wiez

Summary: The aim of the study was to present selected aspects of family functioning after
giving birth to a child with Down syndrome

Material and methods: We used our own questionnaire and covered parents of children
with Down syndrome in closed social media groups. We selected 161 online filled question-
naires for the statistical analysis.

Results: Most parents in the surveyed group experienced feelings of helplessness and fear
after a child with Down syndrome is born. Parents often lacked knowledge that a child with
Down syndrome was going to be born.

Conclusions: A part of the surveyed parents were not prepared that their child was going
to be born affected with Down syndrome thus they developed such negative behaviours as
depression, divorce, conflicts, and addictions. Half of the surveyed parents admitted that
a birth of a child with Down syndrome strengthened their family ties.
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Zespo6t Downa definiowany jako zesp6t wad
wrodzonych, charakteryzujacy sie odmiennos$cia
biologiczna, polegajaca na wyposazeniu organizmu
cztowieka w dodatkowa informacje genetyczna
chromosomu 21, co powoduje modyfikacje rozwoju
i ksztattuje cechy wyrézniajace dang osobe posrod
innych ludzi, zwang mongolizmem (Mieczkiewicz,
2010). Zesp6t Downa zalicza sie do najbardziej
typowych postaci niepetnosprawnosci intelektu-
alnej. Jest to zespo6t zaburzen uwarunkowany ge-
netycznie, wystepujacy w trzech odmianach: tri-
somii, translokacji, mozaiki, z ktérych najbardziej
powszechna jest trisomia 21 pary chromosoméw
(Szczapa, 2015).

Zwykta trisomia chromosomu 21 stanowi 96%
wszystkich przypadkéw. Wystepuje, gdy dodatko-
wy chromosom 21 jest obecny w komoérce jajowej
matki lub plemniku, badZ pojawia sie w czasie
pierwszego podziatu komoérkowego. Mozaikowa
postac trisomii 21 wystepuje w sytuacji, w ktérej
cze$¢ komorek organizmu ma prawidtowa liczbe
chromosoméw, a czes$¢ jest aneuploidalna. Trans-
lokacja niezré6wnowazona 21/21 (stanowi 2-3%
przypadkow) oznacza inaczej przemieszczenie do-
datkowego chromosomu w nowe miejsce (Miecz-
kiewicz, 2010).

Po urodzeniu dziecka, lekarz neonatolog roz-
poznaje cechy charakteryzujace te wade, takie
jak skosnie ustawione szpary powiekowej, krotki
grzbiet nosa, duzy jezyk - czesto wystajacy z jamy
ustnej, mate i nisko potozone matzowiny uszu,
krotka i gruba szyja, krotki tutéw oraz konczyny
gérne i dolne, poprzeczny przebieg linii gtdéwnej na
dtoniach zwany matpia bruzda, obecnos$¢ bruzdy
sandatowej na podeszwie, duzy odstep pomiedzy
paluchem i drugim palcem obustronnie u stop. Ty-
powa cecha zespotu Downa jest wiotko$¢ miesni
catego ciata, powodujaca specyficzny chéd. Nato-
miast wiotko$¢ mieéni jezyka moze utrudniaé kar-
mienie piersig (Stratford, 1993). Charakterystycz-
na jest réwniez skéra sucha, szorstka i problem
z o$rodkiem termoregulacji, co §wiadczy, ze dzieci
7 tg wada genetyczng szybko marzng (RoZnowska,
2022).

Tego rodzaju cech jest znacznie wiecej - moze
by¢ ich okoto 300, ale nie wystepuja one u kazde-
go z zespotem Downa. Do wykonania badania ka-
riotypu potrzebne jest przynajmniej dziesie¢ cech.
Badanie to jest najbardziej miarodajnym sposobem,
potrzebnym do rozpoznania zespotu Downa, ponie-
waz wymienione cechy moga wystepowac rowniez
u 0s6b, ktoére nie posiadaja dodatkowego chromoso-
mu 21. Lekarz pediatra na og6t bezbtednie rozpo-
znaje te wade genetyczng, jednak zawsze wykonuje

Introduction

Down Syndrome is defined as a malformation
syndrome, characterised by a biological diversity,
that the human organism is equipped with addi-
tional genetic material on chromosome 21, which
causes a modification of development and shapes
the features that distinguish a given person from
other people, called mongolism (Mieczkiewicz,
2010). Down syndrome is one of the most common
forms of intellectual disability. It is a genetically de-
termined syndrome, occurring in three varieties:
trisomy, translocation, and mosaicism, the most
common of which is trisomy 21 (Szczapa, 2015).

Common trisomy of chromosome 21 accounts
for 96% of all cases. It occurs when an extra chro-
mosome 21 is present in the mother’s egg cell or
sperm, or occurs during the first cell division. The
mosaic trisomy 21 occurs when some of the body’s
cells have the correct number of chromosomes and
some are aneuploid. Unbalanced 21/21 transloca-
tion (accounts for 2-3% of cases) means in other
words the movement of an extra chromosome to
a new location (Mieczkiewicz, 2010).

After the birth of the child, the neonatologist
recognizes the features characteristic of this de-
fect, such as upslanting palpebral fissures, short
nasal ridge, a large tongue - often protruding from
the mouth, small and low-lying auricles, a short and
thick neck, a short trunk as well as upper and lower
limbs, a transverse course of the main line on the
hands called simian crease, the presence of a san-
dal furrow on the sole, a large gap between the toe
and the second toe on both feet. A typical feature of
Down’s syndrome is flaccidity of the muscles of the
whole body, causing a specific gait. In contrast, the
flabbiness of the tongue muscles can make breast-
feeding difficult (Stratford, 1993). Dry, rough skin
and a problem with the thermoregulation centre
are also features, indicating that children with this
genetic defect get cold very quickly (Roznowska,
2022).

There are many more of these types of fea-
tures - there may be around 300, but they do not
occur in everyone with Down syndrome. Presence
of at least ten characteristics is required in order to
perform a karyotype test. This test is the most reli-
able way to diagnose Down syndrome because the
listed characteristics can also be present in people
who do not have an extra chromosome 21. The pedi-
atrician generally accurately identifies this genetic
defect., but cytogenetic tests are always performed
to validate the diagnosis (Zasepa, 2014).

With the development of research on children
with Down syndrome, two clinical variants were
distinguished: the pituitary and the thyroid type.
Depending on which type they belong to, children
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sie badania cytogenetyczne, ktére maja potwier-
dzi¢ wydanie opinii (Zasepa, 2014).

Wraz z rozwojem badan nad dzie¢mi z zespo-
tem Downa wyodrebniono dwie odmiany klinicz-
ne - typ przysadkowy i tarczycowy. Dzieci, w za-
leznosci od przynalezno$ci do okres$lonego typu,
réznig sie fenotypem, ale takze profilem rozwojo-
wym. Jedne z nich sg czesto otyte, o niskim wzro-
$cie i dysproporcjach w budowie ciata. Sg to takze
dzieci, u ktorych stabiej rozwija sie mowa, lecz sg
pogodne i otwarte. Dzieci reprezentujace typ przy-
sadkowy sg zwykle szczupte, niespokojne, lepiej
moéwiace, ale takze bywaja postrzegane jako bar-
dziej uparte, trzymajace sie sztywnych zachowan.
Pomimo takiego podziatu trudno jest tworzy¢ jeden
obraz dziecka z zespotem Downa (Szczepa, 2015).

Oprocz cech charakterystycznych zewnetrz-
nych, znacznie powazniejsze konsekwencje maja
liczne wady wrodzone, ktére wigzg sie zespotem Do-
wna. NajczeSciej sa to wady serca (okoto 20-40%),
takie jak ubytki w przegrodzie miedzyprzedsion-
kowej (ASD), miedzykomorowej (VSD), Tetralogia
Fallota (TOF), przetozenie wielkich pni tetniczych,
zespot hipoplazji lewego serca. Sg to wady, ktore
wymagaja interwencji kardiochirurgicznej. Okoto
10% os6b z zespolem Downa ma padaczke, moga
wystapi¢ wady uktadu pokarmowego, takie jak
zwezenia lub zaros$niecia przetyku, przetoka tcha-
wiczo-przetykowa, zwezenia odzwiernika, nie-
drozno$¢ jelit, zaro$niety odbyt i wiele innych wad
przewodu pokarmowego (Orzet, 2013).

Dzieci z zespotem Downa maja podwyzszone
ryzyko zachorowania na biataczke, ostabiony uktad
immunologiczny z czym sie wigza czeste infekcje -
gtéwnie uktadu oddechowego, zaburzenia pracy
tarczycy, wystepuja rowniez zmiany w uktadzie
piciowo-moczowym, zaburzenia ptodnosci. Wiek-
szo$¢ dzieci z zespotem Downa ma znaczne uszko-
dzenie stuchu i wad wzroku (Roznowska, 2022).

Dodatkowy chromosom w zespole Downa po-
woduje spowolniony rozwdj fizyczny, umystowy
i motoryczny, jednak najwazniejszym objawem
wspélnym dla wszystkich oséb z zespotem Downa
jest uposledzenie umystowe (Popowska, 2021).

Czynniki genetyczne naktadaja sie na $rodo-
wiskowe, a w szczegdlnosci oddziatywania rodzi-
cow, otoczenie, w ktéorym rozwija sie dziecko, co
sprawia, ze kazde prezentuje indywidualne cechy
osobowosci (Kostecki, 1993).

Najwiekszy wptyw na ksztattowanie sie au-
tonomii dziecka ma rodzina, a postawa rodziciel-
ska, macierzynska, czy ojcowska jest tendencjg
do zachowania sie w pewien specyficzny sposob
w stosunku do dziecka: sposéb pozytywny, czyli
akceptacji lub postawa negatywna, czyli odtracaja-
ca (Pawlinaiin., 2012).

differ in their phenotype, but also in their devel-
opmental profile. Some are often obese, with short
stature and disproportionate body structure. These
are also children who have poorer speech devel-
opment, but are cheerful and open. Children who
represent the pituitary type tend to be thin, rest-
less and speak better, but they are also sometimes
perceived as more stubborn, sticking to rigid be-
haviours. Despite this classification, it is difficult to
form a single image of a child with Down syndrome
(Szczepa, 2015).

In addition to the external characteristics, the
numerous congenital defects that are associated
with Down syndrome have much more serious con-
sequences. The most common are heart defects (ap-
proximately 20-40%), such as atrial septal defects
(ASD), ventricular septal defects (VSD), Tetralogy of
Fallot (TOF), transposition of the great arteries, and
hypoplastic left heart syndrome. These are defects
that require cardiac surgical intervention. Approx-
imately 10% of people with Down syndrome have
epilepsy, gastrointestinal defects such as oesopha-
geal strictures or overgrowths, tracheoesophageal
fistula, pyloric stenosis, intestinal obstruction, an
overgrown anus and many other (Orzet, 2013).

Children with Down syndrome have an in-
creased risk of developing leukaemia, a weakened
immune system which leads to frequent infections -
mainly of the respiratory system, thyroid disorders,
there are also changes in the genitourinary system,
fertility disorders. Most children with Down syn-
drome have significant hearing and visual impair-
ment (Roznowska, 2022).

The extra chromosome in Down syndrome
causes slowed physical, mental and motor develop-
ment, but the most important symptom common to
all people with Down syndrome is mental retarda-
tion (Popowska, 2021).

Genetic factors overlap with environmental
factors, in particular parental influences, the envi-
ronment in which the child develops, which makes
each one present individual personality traits
(Kostecki, 1993).

The greatest influence on the formation of
the child’s autonomy is the family, and the mater-
nal or paternal attitude is the tendency to behave
in a specific way towards the child: a positive way,
i.e. acceptance, or a negative attitude, i.e. rejecting
(Pawlina et al., 2012).
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Postawa akceptacji charakteryzuje sie uzna-
niem przez rodzicéw dziecka takim, jakie ono jest.
Taka postawa okazuje mito$¢ i tolerancje rodzicéw
w stosunku do dziecka, ktorzy starajg sie zaspoko-
i¢ jego potrzeby, ktorych jest znacznie wiecej, niz
u dzieci zdrowych (Jedrzejowska, 2015).

Negatywne postawy wigza sie z dystansem
emocjonalnym oraz dominacja. Postawe odtracaja-
ca charakteryzuje nieche¢ rodzicéw do opieki nad
potomstwem, rodzice odtracajg dziecko, nie chca
opiekowac sie potomkiem umieszczajac je w zakta-
dach opiekunczych. W postawie unikania widoczne
jest mate zainteresowanie dzieckiem i jego proble-
mami, czesto rodzice rekompensujg swojg postawe
materialnie (zabawki, stodycze) zaniedbujac sfere
emocjonalng (Kaliszewska, 2017).

Kolejna postawa, to nadmierne chronienie
dziecka. Rodzice nie stawiajg wymagan, staraja sie
usung¢ wszystkie przeszkody, wyreczaja dziecko,
co skutkuje brakiem samodzielno$ci i nieprawidto-
wym funkcjonowaniem spotecznym (Pawlina B,
2012).

Posiadanie niepetnosprawnego dziecka moze
budzi¢ w rodzicach poczucie zalu, winy, kary, wsty-
du przed otoczeniem, co z kolei negatywnie wpty-
wa na wzajemne stosunki w rodzinie (Jedrzejow-
ska, 2015).

Mozna wyro6znic kilka okreséw w przezyciach
rodzicéw dzieci z zespotem Downa.

Pierwszym etapem jest okres szoku, strachu
i zaprzeczenia. W tym okresie rodzice tudza sie, ze
jest to pomytka, nie chca uwierzy¢, ze ich dziecko
jest niepetnosprawne. Gdy uswiadomia sobie, Ze
zesp6t Downa u ich dziecka jest niezaprzeczalnym
faktem, czesto wystepuje u nich wstrzas emocjo-
nalny, zatamanie, rozpacz, zal z zaistniatej sytuacji
(Bubataiin., 2020).

W drugim okresie; zalu, zatamania - rodzice
obwiniaja siebie, czuja sie skrzywdzeni przez los
i majg poczucie winy. Wielu rodzicow obawia sie
braku spotecznej akceptacji i czesto wielu z nich
wycofuje sie z zycia spotecznego, unikajac spotkan
badz ukrywajac odmienno$¢ dziecka. Rodzice za-
mykajg sie w sobie, nie poruszaja tematu zwigza-
nego z dzieckiem, za wszelkg cene bronig swojej
prywatnosci. Inni otwarcie méwia i okazujg swo-
je uczucia, ptaczg, by w ten sposéb pokazac, jak sa
bardzo nieszczesliwi i skrzywdzeni przez los (Je-
drzejowska, 2015).

Kolejnym etapem jest okres pozornego przy-
stosowania. Rodzice zaprzeczaja, Ze ich dziecko jest
z zespotem Downa. Czesto udajg, Ze wszystko jest
w porzadku, nie chcg widzie¢ problemu, z ktérym
musza sie zmierzy¢. Zaakceptowanie takiego dziec-
ka zajmuje im wiele miesiecy, a nawet lat (Kaliszew-
ska, 2021).

The attitude of acceptance is characterized by
the parents’ recognition of the child as it is. This at-
titude shows the love and tolerance of the parents
towards the child, who try to meet the child’s needs,
which are much greater than those of healthy chil-
dren (Jedrzejowska, 2015).

Negative attitudes are associated with emo-
tional distance and domination. The rejecting atti-
tude is characterised by the parents’ unwillingness
to care for their offspring, the parents reject the
child, they do not want to care for their offspring
and place them in care centres. In the avoidant at-
titude little interest in the child and its problems
is visible, parents often compensate their attitude
materially (toys, sweets) neglecting the emotional
sphere (Kaliszewska, 2017).

Another attitude is being overprotective of
a child. Parents do not make demands, they try to
remove all obstacles, they constantly help the child
out, which results in lack of independence and im-
proper social functioning (Pawlina B, 2012).

Having a disabled child can evoke feelings of
regret, guilt, of being punished, of being ashamed in
front of the environment, which in turn negatively
affects mutual family relationships (Jedrzejowska,
2015).

Several periods can be distinguished in the
experiences of parents of children with Down
syndrome.

The first stage is the period of shock, fear and
denial. During this period parents delude them-
selves that it is a mistake, they do not want to be-
lieve that their child is disabled. When they realise
that Down’s syndrome in their child is an undeni-
able fact, they often experience emotional shock,
breakdown, despair, and grief because of the cur-
rent situation (Bubata et al., 2020).

In the second period of; grief, breakdown -
parents blame themselves, feel wronged by fate and
feel guilty. Many parents fear the lack of social ac-
ceptance and often withdraw from social life, avoid-
ing meetings or hiding the child’s otherness. Parents
withdraw into themselves, do not talk about their
child, and defend their privacy at all costs. Others
openly speak and show their feelings, cry to show
how unhappy and damaged they are (Jedrzejowska,
2015).

The next stage is the period of apparent ad-
justment. Parents deny that their child has Down
syndrome. They often pretend that everything is
fine and do not want to see the problem they have
to face. It takes them many months or even years to
accept such a child (Kaliszewska, 2021).
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Po okresie wstrzasu i kryzysu emocjonalnego,
rodzice starajg sie przywréci¢ rownowage zycia
rodzinnego. Wiaze sie to do$¢ czesto z rezygnacja
z wlasnych planéw, zainteresowan, a wiekszo$¢ cza-
su po$wiecona zostaje dziecku (Zyta, 2011).

Gtéwnym celem przeprowadzonych badan
byto ukazanie wptywu urodzenia dziecka z zespo-
tem Downa na funkcjonowanie rodziny. Szczegoto-
wo starano sie ustali¢, czy rodzice wiedzieli, ze uro-
dzi sie im dziecko z zespotem Downa, czy urodzenie
dziecka z zespotem Downa miato wptyw na wysta-
pienie negatywnych zachowan w rodzinie oraz czy
urodzenie niepeinosprawnego dziecka wptyneto
na wiezi rodzinne.

Material i metody badan

Badanie przeprowadzono wérod 166 rodzicow
dzieci z zespotem Downa. W badaniach wykorzy-
stano metode sondazu diagnostycznego. Kwestio-
nariusz ankiety wiasnego autorstwa przygotowano
zgodnie z obowiazujacymi w tym zakresie zasa-
dami dotyczacych zbierania danych. Anonimowa
ankieta zostala przeprowadzona elektronicznie
w 2019 roku wsrdd rodzicdw zrzeszajacych sie
w Stowarzyszeniach Rodzicéw i Przyjaciét Dzieci
z Zespotem Downa.

W celu przeprowadzenia analizy statystycz-
nej uzyskanych danych z przeprowadzonych an-
kiet, postuzono sie testem Chi-kwadrat Pearsona.
O istotnosci statystycznej badanych zaleznosci
miedzy zmiennymi $wiadczyto prawdopodobien-
stwo testowe (p). Przyjeto regute p < 0,05 - istotnie
statystyczne zaleznosci.

WS3réd badanych oséb 97% stanowity kobiety,
a 3% mezczyzni. Matki w wieku 31-40 lat stano-
wity 45% badanych, 41-55 lat 37% badanej grupy,
w wieku 17-30 lat 14%, matki powyzej 56 lat sta-
nowity 4% badanej grupy. Grupa badawcza ojcéw
liczyta 5 oséb. Ojcowie w wieku 41-55 lat stanowili
42% badanych, ojcowie w wieku 31-40 lat stanowili
41% badanych mezczyzn i 41-55 lat 41%. Ojcowie
najmtodsi (17-30 lat) stanowili 12% badanych, na-
tomiast najstarsi, powyzej 56 lat 5%.

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych (88%), to
osoby bedace w zwigzku matzeniskim, 9% bada-
nych to osoby rozwiedzione, 2% osoby stanu wol-
nego, a 1% wdowa/wdowiec. Mieszkancy miasta
to 65% badanych, a 35% badanych zamieszkiwato
wies. 62% badanych matek i 34% ojcéw posiada-
to wyksztatcenie wyzsze, 33% matek i 39% ojcow
posiadato wyksztatcenie Srednie, 5% matek i 27%
ojcéw deklarowato wyksztatcenie zawodowe.

After a period of shock and emotional crisis,
parents try to restore the balance of family life.
This quite often involves giving up one’s own plans,
interests, while most of the time is devoted to the
child (Zyta, 2011).

The main aim of the conducted research was
to show the impact of giving birth to a child with
Down syndrome on family functioning. In detail, it
was tried to determine whether the parents knew
that a child with Down syndrome would be born
to them, whether the birth of a child with Down
syndrome influenced the occurrence of negative
behaviors in the family, and whether the birth of
a disabled child affected family ties.

Material and methods

The study was conducted among 166 parents
of children with Down syndrome. A diagnostic
survey method was used in the study. A diagnos-
tic survey method was used in the study. Our own
questionnaire survey was prepared in accordance
with the rules in force in this field concerning the
collection of data. The anonymous questionnaire
was conducted electronically in 2019 among par-
ents affiliated with Associations of Parents and
Friends of Children with Down Syndrome (Pol-
ish: Stowarzyszenia Rodzicow i Przyjaciét Osob
z Zespotem Downa).

In order to perform statistical analysis of the
survey data obtained, Pearson’s chi-square test was
used. Statistical between the variables was deter-
minedby the test probability (p). The rule p < 0.05
was adopted - statistically significant relationships.

Among the subjects 97% were women and 3%
were men. Among the subjects 97% were women
and 3% were men. Mothers aged 31-40 years rep-
resented 45% of the study group, 41-55 years 37%
of the study group, aged 17-30 years 14%, mothers
over 56 years represented 4% of the study group.
The study group consisting of fathers comprised
of 5 people. Fathers aged 41-55 years constituted
42% of the studied group, fathers aged 31-40 years
constituted 41% of the studied men and 41-55 years
- 41%. The youngest fathers (17-30 years old) ac-
counted for 12% of the respondents, while the old-
est fathers, over 56 years old accounted for 5%.

The vast majority of respondents (88%) were
married, 9% were divorced, 2% were single and
1% were widowed. The inhabitants of the city were
65% of the respondents and 35% of the respondents
lived in the countryside. 62% of mothers and 34%
of fathers had higher education, 33% of mothers
and 39% of fathers had secondary education, 5%
of mothers and 27% of fathers declared vocational
education.
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Wyniki badan

Badania zebranego materiatu pokazaty, ze az
75% badanych rodzicéw nie wiedziato, Ze urodzi
im sie dziecko z zespotem Downa. Pozostate 25%
posiadato taka wiedze. Az 83% kobiet w wieku
41-55 lat oraz 70% kobiet majacych 31-40 lat nie
posiadato takiej wiedzy. W toku badan statystycz-
nych dokonano szczegbtowej oceny wiedzy Kkobiet,
czy urodza dziecko z zespotem Downa w zaleznosci
od wieku, miejsca zamieszkania oraz posiadanego
wyksztatcenia.

Analiza statystyczna wykazata istotnie sta-
tystyczng zalezno$¢, p<0,05 pomiedzy wiedzg na
temat urodzenia dziecka z zespotem Downa, a wie-
kiem matki (p<0,00001; Chi-kwadrat = 51,868).
Wraz ze starzeniem sie kobiet malata ich §wiado-
mo$¢ na temat urodzenia dziecka z zespotem Do-
wna. 100% najstarszych badanych (majacych 56
i wiecej lat) nie wiedziato, Ze urodza chore dziecko.

Analizujac zaleznos¢ pomiedzy wiedza na te-
mat urodzenia dziecka z zespotem Downa a miej-
scem zamieszkania nie wykazano rdznicy istotnej
statystycznie p>0,05 (p-0,747; Chi-kwadrat=0,114).

Analizujac zalezno$¢ pomiedzy wiedzg na
temat urodzenia dziecka z zespotem Downa
a wyksztatceniem matki, stwierdzono istotnos$¢
statystyczng na poziomie p<0,05 (p-0,002042;
Chi-kwadrat=12,388). Az 91% ankietowanych po-
siadajgcych wyksztatcenie zawodowe i 72% bada-
nych z wyksztatceniem wyzszym nie wiedziato,
ze urodzi dziecko z zespotem Downa. Przy czym
53% badanych matek miato wykonywane badanie
prenatalne.

Z odpowiedzi na pytanie: Czy dziecko jest
opdznione w rozwoju i w jakim stopniu? wynika, ze
najwiekszy odsetek dzieci z zespotem Downa 32%
byto opdznionych w rozwoju w stopniu umiarkowa-
nym, 27% rodzicéw zadeklarowata, ze dziecko jest
op6znione w stopniu lekkim, ¥ badanych nie potra-
fita stwierdzi¢ stopnia opéZnienia w rozwoju dziec-
ka, 14% rodzicéw uznato, ze dziecko jest znacznie
opdznione, natomiast 2% wskazato na gtebokie
opOZnienie w rozwoju.

Analiza kolejnego pytania: co Pani czuta po
urodzeniu dziecka z zespotem Downa? pokazata,
ze 40% badanych, po urodzeniu dziecka z zespotem
Downa czuto bezradnos¢/bezsilnosé¢, 29% matek
odczuwato strach, 10% kobiet wskazato na gniew,
a 4% na niechec¢ do dziecka, 17% matek (28 oséb)
posiadato inne odczucia, takie jak: rados$¢, szczescie,
mitos$¢ i wiare, odpowiedzialno$¢ i troske o malen-
stwo, motywacje do bycia silng, spokoj, wzruszenie.
Trzy matki zadeklarowaty, ze w ich odczuciach po-
jawita sie rozpacz i niedowierzanie, wstyd i przezy-
wanie Zatoby, jak po zmartym dziecku.

Research findings

Studies of the collected material showed thatas
many as 75% of the surveyed parents did not know
that they would have a child with Down syndrome.
The remaining 25% had such knowledge. As many as
83% of women aged 41-55 and 70% of women aged
31-40 did not have such knowledge. In the course of
statistical research, a detailed assessment of wom-
en’s knowledge of whether they would give birth to
a child with Down syndrome was made in relation to
their age, place of residence and education.

Statistical analysis showed a statistically sig-
nificant relationship, p<0.05, between knowledge
about giving birth to a child with Down syndrome
and the mother’s age (p<0.00001; Chi-square =
51.868). As women grew older, their awareness of
possibility of giving birth to a child with Down syn-
drome decreased. 100% of the oldest respondents
(aged 56 and over) did not know that they would
give birth to a sick child.

Analysis of the relationship between knowl-
edge about giving birth to a child with Down
syndrome and place of residence showed no sta-
tistically significant difference p>0.05 (p-0.747;
Chi-square=0.114).

Analysing the relationship between knowl-
edge of possibility of giving birth to a child with
Down syndrome and mother’s education, statistical
significance was found at p<0.05 (p=0.002042; Chi-
square=12.388). As many as 91% of respondents
with vocational education and 72% of respondents
with higher education did not know that they would
give birth to a child with Down syndrome. However,
53% of the surveyed mothers had a prenatal test.

According to responses to the question: Does
your child have a developmental delay and to what
degree? 32% of children with Down’s syndrome had
a moderate degree of developmental delay, 27% of
parents said their child had a mild degree of de-
velopmental delay, a quarter of respondents could
not specify the degree of developmental delay, 14%
of parents said their child had a severe degree of
developmental delay, and 2% said their child had
a profound degree of developmental delay.

The analysis of the next question: what did you
feel after the birth of the child with Down’s syn-
drome? showed that 40% of the respondents felt
helplessness/powerlessness after the birth of the
child with Down’s syndrome, 29% of the mothers
felt fear, 10% of the women reported anger and 4%
resentment towards the child, 17% of the mothers
(28 people) had other feelings such as: joy, happi-
ness, love and faith, responsibility and care for
the baby, motivation to be strong, peace, affection.
Three mothers declared that their feelings includ-
ed despair and disbelief, shame and experiencing
mourning as if after a dead child.
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Na pytanie: czy po porodzie otrzymata Pani
fachowa pomoc psychologiczng? okazato sie, ze
tylko zaledwie 16% badanych matek, taka pomoc
otrzymato, pozostate nie.

Odpowiedzi na pytanie: jaka byta reakcja ro-
dziny/przyjaciét na wiadomo$¢ o niepetnospraw-
nosci dziecka? pokazata, ze prawie potowa ba-
danych matek (44%) zadeklarowata, Ze rodzina/
przyjaciele na wiadomos$¢ o niepetnosprawnosci
dziecka zareagowali wspdétczuciem, 16% matek
wskazato na skrepowanie, a 12% na unikanie tema-
tu o dziecku, 3% matek przyznatlo, ze rodzina/przy-
jaciele na wie$¢ o chorobie dziecka zerwali z nimi
kontakty. Pozostate 25% wskazatly inne odpowie-
dzi, w tym: wsparcie i che¢ pomocy, akceptacja, nie
byto Zadnej negatywnej reakcji, zyczliwo$¢.

Na pytanie: jakie sg relacje dziecka z rodzen-
stwem? okazato sie, ze 81% badanych uznata, Ze
dziecko posiada bardzo dobre relacje z rodzen-
stwem, ktoére wykazywato sie wobec dziecka
opiekuncze i troskliwe. 18% dzieci nie posiadato
rodzenstwa. Zaledwie 1% badanych wskazato na
obojetne relacje z rodzenstwem.

Respondenci na pytanie: jak niepetnospraw-
nos$¢ dziecka wptyneta na wiezi rodzinne, w wiek-
szosci (52%) zadeklarowali, Ze niepetnosprawnos¢
dziecka wzmocnita ich wiezi rodzinne. 40% bada-
nych przyznato, ze nie ulegty one zmianie. Jedynie
8% ankietowanych wskazato, ze choroba dziecka
ostabita wiezi rodzinne.

Analiza statystyczna nie wykazata roz-
nicy istotnej statystycznie (p>0,05) pomiedzy
wptywem niepetnosprawnosci dziecka na wie-
zi rodzinne, a wiekiem matki (p=0,0112664;
Chi-kwadrat=16,2113).

The question: did you receive professional psy-
chological help following the childbirth? showed
that only 16% of the surveyed mothers received
such assistance, the rest did not.

The responses to the question: What was the
reaction of family/friends to the news of the child’s
disability? showed that almost half of the surveyed
mothers (44%) declared that family/friends react-
ed to the news of the child’s disability with compas-
sion, 16% of mothers indicated embarrassment, and
12% avoided talking about the child, 3% of mothers
admitted that family/friends upon hearing about
the child’s illness broke off contact with them. The
remaining 25% indicated other responses includ-
ing: support and willingness to help, acceptance,
there was no negative reaction, kindness.

When asked: what is the child’s relationship
with its siblings? it was found that 81% of the re-
spondents felt that the child had a very good rela-
tionship with its siblings, who were caring and con-
siderate towards the child. 18% of the children had
no siblings. Only 1% of respondents indicated an
indifference in relationships with their siblings.

When asked how the disability of their child
has influenced their family relationships, the ma-
jority of respondents (52%) declared that the dis-
ability of their child has strengthened their family
relationships. 40% of respondents admitted that
they had not changed. Only 8% of respondents in-
dicated that the child’s illness had weakened their
family ties.

Statistical analysis showed no statistically
significant difference (p>0.05) between the effect
of child’s disability on family ties and mother’s age
(p=0.0112664; Chi-square=16.2113).

Tabela 1. Zalezno$¢ pomiedzy wptywem niepetnosprawnosci dziecka na wiezi rodzinne, a wiekiem matki
Table 1. Relationship between the impact of child disability on family ties and mother’s age

Wplyw niepelnosprawnosci dziecka na wiezi rodzinne /
Wiek matki / The impact of a child's disability on fam-ily ties Ogétem /
Mother's age Wzmocnienie / Ostabienie / Bez zmian / Total
Strengthening Weakening No change
17-30 lat / N 14 2 6 22
17-30 years % 64% 9% 27% 100%
31-40 lat / N 33 6 34 73
31-40 years % 45% 8% 47% 100%
41-55 lat / N 33 3 23 59
41-55 years % 56% 5% 39% 100%
powyzej 56 lat / N 4 1 2 7
over 56 years % 57% 14% 29% 100%
Chitowadrat/
p 0,112664

Zro6dto: opracowanie wtasne.
Source: own study.
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Wzmocnienie rodzinnych wiezi zadeklarowato
az 64% badanych kobiet w wieku 17-30 lat, a osta-
bienie 9%. Zblizony odsetek najstarszych badanych
(w wieku 41-55 lat - 56% i powyzej 56 lat - 57%)
zgtosito wzmocnienie wiezi rodzinnych. Ostabienie
wiezi rodzinnych zadeklarowato 14% najstarszych
respondentek. Odpowiedz ,bez zmian” wybrato
47% badanych w wieku 31-40 lat oraz 39% w wieku
41-55 lat.

Analiza statystyczna wykazata réznice istot-
ne statystycznie na poziomie p<0,05 pomiedzy
wptywem niepetnosprawnoséci dziecka na wiezi
rodzinne a wyksztatceniem matki (p=0,014646;
Chi-kwadrat=12,3945).

Strengthening of family ties was declared by
as many as 64% of the surveyed women aged 17-30
years, and 9% declared weakening. A similar per-
centage of the oldest respondents (aged 41-55 years
- 56% and over 56 years - 57%) reported strength-
ening of family ties. A weakening of family ties was
declared by 14% of the oldest female respondents.
The answer “no change” was chosen by 47% of re-
spondents aged 31-40 years and 39% of those aged
41-55 years.

Statistical analysis revealed statistically sig-
nificant differences at the p<0.05 level between the
impact of child disability on family ties and moth-
er’s education (p=0.014646; Chi-square=12.3945).

Tabela 2. Zalezno$¢ pomiedzy wptywem niepetnosprawnosci dziecka na wiezi rodzinne a wyksztatceniem matki
Table 2. Relationship between the impact of a child's disability on family ties and mother's education

Wplyw niepelnosprawnosci dziecka na wiezi rodzinne /
Wiek matki / The impact of a child's disability on fam-ily ties Ogétem /
Mother's age Wzmocnienie / Ostabienie / Bez zmian / Total
Strengthening Weakening No change
Wyzsze / N 51 7 42 100
Higher % 51% 7% 42% 100%
Srednie / N 27 3 20 50
Secondary % 54% 6% 40% 100%
Zawodowe / N 6 2 3 11
Vocational % 55% 18% 27% 100%
Ot
p 0,014646

Zrodto: opracowanie wtasne.
Source: own study.

Wzmocnienie wiezi rodzinnych deklarowato
zbliZzony odsetek badanych kobiet, bez wzgledu na
posiadane wyksztatcenie (wyksztatcenie wyzsze
51%, $rednie 54%, a zawodowe 55%). Ostabienie
wiezi deklarowato 18% badanych z wyksztatce-
niem zawodowym. Odpowiedz ,bez zmian” wybra-
to 42% respondentek posiadajacych wyksztatcenie
wyzsze oraz 40% z wyksztatceniem $rednim.

Badanym zadano pytanie: czy w zwigzku
z urodzeniem dziecka z zespotem Downa wystapi-
ty negatywne zjawiska w rodzinie? Okazato sie, ze
75% badanych zadeklarowata, ze w zwiazku z uro-
dzeniem dziecka z zespotem Downa, nie wystapity
u nich negatywne zjawiska w rodzinie. 8% przy-
znato, Ze nie wie. Do wystgpienia negatywnych zja-
wisk w rodzinie przyznato sie 17% ankietowanych
i najczesciej wskazywali na wystepowanie depres;ji
- 11%. Rozstania wskazato 3% badanych, a rozwéd
2%. Wystepowanie separacji, przemocy, lekomanii
oraz alkoholizmu deklarowato 1% badanych. 5 oséb
wskazato na wystepowanie innych negatywnych
zjawisk, takich jak: brak czasu dla siebie i meza,
wzrost konfliktéw, napie¢ w rodzinie.

The strengthening of family ties was declared
by a similar percentage of the female respondents,
regardless of their education (higher education
51%, secondary education 54%, and vocational ed-
ucation 55%). The weakening of ties was declared
by 18% of respondents with vocational education.
The answer “no change” was chosen by 42% of re-
spondents with higher education and 40% with sec-
ondary education.

The respondents were asked the question: did
the birth of a child with Down syndrome have neg-
ative effects on the family? and it turned out that
75% of the respondents declared that due to the
birth of a child with Down syndrome, no negative
effects were experienced by their family. 8% admit-
ted that they were not sure of it. The occurrence of
negative effects on the family was admitted by 17%
of the respondents and they most often indicated
the occurrence of depression - 11%. Separation was
reported by 3% of respondents and divorce by 2%.
Separation, violence, drug addiction and alcoholism
were declared by 1% of respondents. 5 people indi-
cated the occurrence of other negative effects such
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Analiza statystyczna wykazata réznice istotne
statystycznie na poziomie p<0,05 pomiedzy wyste-
powaniem negatywnych zjawisk w rodzinie a wie-
kiem matki (p=0,000023; Chi-kwadrat=31,194).

as: lack of time for themselves and their husbands,
increased number of conflicts and tensions in the
family.

Statistical analysis showed statistically sig-
nificant differences at the p<0.05 level between the
occurrence of negative effects on the family and the
mother’s age (p=0.000023; Chi-square=31.194).

Tabela 3. Zalezno$¢ pomiedzy wystepowaniem negatywnych zjawisk w rodzinie, a wiekiem matki
Table 3. Relationship between the occurrence of negative effects on the family and the mother's age

. i Wystepowanie negatywnych zjawisk w rodzinie / ;
Wiek matki / Occurrence of negative effects on the family Ogétem /
Mother's age N - N Total

Tak Nie Nie wiem

17-30 lat / N 2 16 4 22
17-30 years % 9% 73% 18% 100%

31-40 lat / N 12 55 6 73
31-40 years % 16% 75% 8% 100%

41-55 lat / N 12 44 3 59
41-55 years % 20% 75% 5% 100%

Powyzej 56 lat / N 2 5 0 7
Over 56 years % 29% 71% 0% 100%

Chi-lfwadrat / 31194
Chi-square
p 0,000023

Zrédto: opracowanie wtasne.
Source: own study.

Wraz ze starzeniem sie badanych kobiet wzra-
stato wystepowanie negatywnych zjawisk w rodzi-
nie. 9% najmtodszych kobiet i 29% najstarszych za-
deklarowato wystepowanie negatywnych zjawisk
w ich rodzinach. Zblizony odsetek badanych matek
o$wiadczyto, ze nie wystepowaty w ich rodzinach
negatywne zjawiska - 75% badanych w wieku 31-
40 lat oraz 41-55 lat; 73% w wieku 17-30 lat oraz
71% najstarszych matek. OdpowiedZ ,nie wiem”
wybrato 18% kobiet w wieku 17-30 lat.

Analiza statystyczna wykazata réznice istotne
statystycznie na poziomie p<0,05 pomiedzy wyste-
powaniem negatywnych zjawisk w rodzinie, a wie-
kiem ojca (p=0,008638; Chi-kwadrat=17,1817).
Wraz ze starzeniem sie badanych ojcéw, wzrastata
ich deklaracja wystepowania negatywnych zjawisk
w rodzinie.

Analiza statystyczna wykazata bardzo wy-
soka réznice istotnag statystycznie p<0,05 po-
miedzy wystepowaniem negatywnych zjawisk
w rodzinie, a wyksztatceniem matki (p=0,001986;
Chi-kwadrat=16,9396).

With the increasing age of the surveyed wom-
en, the occurrence of negative effects on the family
increased. 9% of the youngest women and 29% of
the oldest women declared the presence of negative
phenomena in their families. A similar percentage
of the surveyed mothers declared that negative
phenomena did not occur in their families - 75% of
respondents aged 31-40 and 41-55; 73% aged 17-30
and 71% of the oldest mothers. The answer “I don’t
know” was chosen by 18% of women aged 17-30.

Statistical analysis showed statistically signif-
icant differences at the level of p<0.05 between the
occurrence of negative effects on the family and the
age of the father (p=0.008638; Chi-square=17.1817).
As the age surveyed fathers increased, the number
of their statements of the occurrence of negative
phenomena in the family also increased.

Statistical analysis showed a very high sta-
tistically significant difference p<0.05 between
the occurrence of negative effects on the fam-
ily and the mother’s education (p=0.001986;
Chi-square=16.9396).
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Tabela 4. Zalezno$¢ pomiedzy wystepowaniem negatywnych zjawisk w rodzinie, a wyksztatceniem matki
Table 4. Relationship between the occurrence of negative effects on the family and the mother's education

Wystepowanie negatywnych zjawisk w rodzinie /
Wiek matki / Occurrence of negative effects on the family Ogotem /
Mother's age Total
Tak Nie Nie wiem
Wyzsze / N 18 76 6 100
Higher % 18% 76% 6% 100%
Srednie / N 7 36 7 50
Secondary % 14% 72% 14% 100%
Zawodowe / N 3 8 0 1
Vocational % 27% 73% 0% 100%
Chi - kwadrat/ 16,9396
Chi-square
p 0,001986

Zrodto: opracowanie wtasne.
Source: own study.

Az 76% badanych kobiet posiadajacych wyz-
sze wyksztatcenie, 73% z wyksztatceniem zawodo-
wym i 72% posiadajacych wyksztatcenie $rednie
o$wiadczyto, Ze nie wystepowaty u nich w rodzinie
negatywne zjawiska. 27% badanych kobiet z wy-
ksztatceniem zawodowym deklarowato wystepo-
wanie negatywnych zjawisk.

Analizastatystycznawykazatawysoka réznice
istotng statystycznie p<0,05 pomiedzy wystepowa-
niem negatywnych zjawisk w rodzinie a wyksztat-
ceniem matki (p=0,001986; Chi-kwadrat=16,9396).

Na pytanie: czy po urodzeniu dziecka z ze-
spotem Downa zrezygnowata/at Pani/Pan z pracy
i realizacji planow zawodowych na rzecz opieki
nad dzieckiem? 65% badanych zrezygnowato z pra-
cy i realizacji planéw zawodowych, po urodzeniu
dziecka z zespotem Downa. Pozostate 35% respon-
dentéw nie zrezygnowato z pracy i zawodowych
obowigzkéw.

Dyskusja i wnioski

Narodziny dziecka z zespotem Downa w ro-
dzinie wptywajg istotnie na funkcjonowanie i zy-
cie rodziny. Cze$¢ rodzicéw nie od razu akceptuje
chorobe dziecka. Wiekszo$¢ z nich po urodzeniu
dziecka z zespotem Downa przezywa w pewnym
sensie osobistg tragedie, z ktéra jest trudno pogo-
dzi¢ sie, na tym etapie bardzo wazne jest wsparcie
i pomoc rodzicom. Wszak kazde dziecko przycho-
dzi na swiat, rozwija sie i dorasta w rodzinie, a ta
jest dla niego naturalnym srodowiskiem, w ktérym
nabywa umiejetnosci, uczy sie i zdobywa zyciowe
doswiadczenia. Prawidtowe relacje panujace w ro-
dzinie pozytywnie wptywaja na rozwdj dziecka,
a tym bardziej na dziecko z zespotem Downa, ktore
potrzebuje akceptacji i mitosci.

As many as 76% of the surveyed women with
higher education, 73% with vocational education
and 72% with secondary education stated that
there were no negative effects on their family. 27%
of the surveyed women with vocational education
declared the occurrence of negative phenomena.

Statistical analysis showed a high statisti-
cally significant difference p<0.05 between the
occurrence of negative phenomena in the fam-
ily and the mother’s education (p=0.001986;
Chi-square=16.9396).

To the question: after giving birth to a child
with Down syndrome, did you resign from work
and gave up realization of career plans in order to
take care of the child?, as many as 65% of the re-
spondents abandoned work and realization of ca-
reer plans, after giving birth to a child with Down
syndrome. The remaining 35% of respondents did
not give up work and professional responsibilities.

Discussion and conclusions

The birth of a child with Down syndrome in
the family significantly affects the functioning and
life of the family. Some parents do not immediate-
ly accept the child’s illness. Most of them, after the
birth of a child with Down’s syndrome, experience,
in a sense, a personal tragedy, which is difficult to
come to terms with, at this stage it is very import-
ant to support and help the parents. After all, ev-
ery child is born, develops and grows up in a family,
which is their natural environment in which they
acquire skills, learn and gain life experiences. Prop-
er family relationships have a positive impact on
a child’s development, and this is even more true
for a child with Down’s syndrome, who needs ac-
ceptance and love.
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Analiza odpowiedzi, ktérych udzielili badani
pozwolita oceni¢ funkcjonowanie rodzin po urodze-
niu dziecka z zespotem Downa. Badanymi osobami
byli rodzice dzieci wychowujacy dzieci z zespotem
Downa.

Wsréd badanych oséb, to w 97% kobiety. Ba-
dana gruparodzicéw dzieci z zespotem Downa mie-
$ci sie w przedziale wiekowym 20-67 lat. Analizu-
jac wiek matek i ojcow w czasie przeprowadzonych
badan: srednia wieku matki to 39 lat, za$ $rednia
wieku ojca to 40 lat. Szereg przeprowadzonych do
tej pory badan potwierdza, ze ryzyko urodzenia
dziecka z zespotem Downa wzrasta wraz z wiekiem
rodzicéw, a przede wszystkim wiekiem matki. Co
ciekawe wspoétczesne badania wskazuja, ze pod-
wyzszone ryzyko urodzenia dziecka z zespotem
Downa jest tez zauwazalne u matek z bardzo ma-
tym wiekiem i wzrost ryzyka w przypadku ojcow,
ktorych wiek przekroczyt 55 lat (Kochman i in.,
2012).

Przeprowadzone badania wykazaty, ze w wiek-
szo$ci badanych rodzin byty to rodziny petne, az
88%, to osoby bedace w zwigzku matzenskim.

Wiekszo$¢ badanej grupy 65% stanowity oso-
by mieszkajace w miastach, a 35% badanych miesz-
kato na wsi. Znaczna wiekszo$¢ badanej grupy to
osoby z wyksztatceniem wyZszym, badZ $rednim,
co potwierdzajg badania innych autoréw (Mincza-
kiewicz, 2015).

Z badan wynika, ze kobiety mtodsze posiadty
wiedze, Ze urodza dziecko z zespotem Downa, na-
tomiast kobiety starsze tej wiedzy nie posiadaty.
Analizujac zalezno$¢ pomiedzy wiedza o urodze-
niu dziecka z zespotem Downa, a wyksztatceniem
matki, z badan wynika, Ze osoby z wyksztatceniem
wyzszym posiadaty wiekszg wiedze na ten temat.
W czasie ciazy 46% badanych miato wykonane
badania prenatalne, a 53% takich badan nie miato
wykonanych. Jak zauwazyta w swych badaniach A.
Chowaniec-Rylke - badania prenatalne dajg matce
mozliwo$¢ podjecia decyzji o aborcji, czy urodzeniu
dziecka z zespotem Downa, jak réwniez przygoto-
wanie sie na narodziny dziecka niepeilnospraw-
nego i zapewnienie mu mozliwie najlepszej opieki
bez czekania na wyniki badan (Chowaniec-Rylke,
2016).

Z dalszej analizy badan wynika, ze 35 % bada-
nych dowiedziato sie o chorobie dziecka od razu po
porodzie, 28% wiedziato o tym juz w czasie ciazy.
Po urodzeniu dziecka z zespotem Downa rodzicom
towarzysza rézne emocje i odczucia, w wiekszo$ci
bo 40 % badanych przyznato, ze czuto bezradno$¢/
bezsilnos¢, 29% badanych odczuwato strach, a 10%
gniew, 28 os6b odpowiedziato, ze towarzyszyty im
inne odczucia takie jak: rados¢, szczescie, mitosc,
wiara, odpowiedzialno$¢, wzruszenie. Jedna osoba
odczuwata wstyd i zatobe jak po zmartym dziecku.

The analysis of the answers given by the re-
spondents allowed us to assess the functioning of
families after the birth of a child with Down syn-
drome. The respondents were parents of children
raising children with Down syndrome.

Of the respondents, 97% were women. The
studied group of parents of children with Down
syndrome is in the age range of 20-67 years. An-
alysing the age of mothers and fathers at the time
of the study we can conclude that: the average age
of the mother is 39 years, while the average age of
the father is 40 years. A number of studies conduct-
ed to date confirm that the risk of having a child
with Down syndrome increases with the age of the
parents, especially when it comes to the age of the
mother. Interestingly, contemporary research indi-
cates that an increased risk of having a child with
Down syndrome is also seen in mothers with very
young ages and an increase in risk for fathers whose
ages exceed 55 years (Kochman et al., 2012).

The research carried out showed that most
of the studied families were complete families, as
many as 88% were married.

The majority of the surveyed group consisted
of 65% people living in cities and 35% lived in vil-
lages. The vast majority of the studied group were
people with higher or secondary education, as con-
firmed by the research of other authors (Minczak-
iewicz, 2015).

The study found that younger women were
aware that they would give birth to a child with
Down syndrome, while older women did not have
this awareness. When analysing the relationship
between the awareness of the possibility of giving
birth to a child with Down syndrome and the moth-
er’s education, the study shows that those with
higher education had greater awareness about this
issue. During pregnancy, 46% of the respondents
had prenatal tests done and 53% had no such tests
done. As A. Chowaniec-Rylke noted in her research
- prenatal tests give the mother the opportunity to
decide whether to have an abortion or to give birth
to a child with Down syndrome, as well as to pre-
pare for the birth of a disabled child and to provide
the best possible care without waiting for the re-
sults of the tests (Chowaniec-Rylke, 2016).

Further analysis of the research shows that
35% of the respondents found out about their child’s
disease immediately after birth, 28% knew about it
already during pregnancy. After the birth of a child
with Down syndrome parents experience a variety
of emotions and feelings, the majority (40%) said
they felt helplessness/powerlessness, 29% felt fear
and 10% anger, 28 people said they experienced
other feelings such as joy, happiness, love, faith, re-
sponsibility, affection. One person felt shame and
mourning as if the child died. When parents find
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Uzyskanie przez rodzicéw informacji, ze dziecko
jest chore, ze ma zesp6t Downa wywotuje u nich
silne reakcje emocjonalne, bedace przyczyna sil-
nego wstrzasu oraz trudnym do zniesienia ciosem.
Podobne odczucia rodzicéw w swoich badaniach
opisuje m.in. M. Bilewicz (Bilewicz, 2014).

Analiza materiatu dotyczacego wsparcia
udzielonego rodzicom wskazata, ze zdecydowana
wiekszo$¢ otrzymuje wsparcie od najbliZszej ro-
dziny, a potowa badanych moze liczy¢ na przyjaciot
oraz stowarzyszenia i grupy wsparcia (Barczykow-
skaiin., 2011).

Wiekszos$¢ rodzicéw ma obawy jak powiedzie¢
rodzinie, przyjaciotom, ze dziecko ma zesp6t Do-
wna, boja sie ich reakcji, odtracenia. W toku prze-
prowadzonych badan wynika, ze wiekszo$¢ osob
45% zareagowata wspotczuciem, 16% skrepowa-
niem, a 12% unikata tematu. 3% badanych przy-
znato, Ze rodzina i znajomi zerwali z nimi kontakt.
25% badanych wskazato, ze rodzina i przyjaciele
dali im wsparcie, che¢ pomocy i akceptacje dziecka.

Kolejnym problemem w rodzinie jest to, ze
czesto zdrowe dzieci, jesli sa w rodzinie, czujg sie
czesto odtracone, odsuniete na dalszy plan. Rodzice
wiekszos$¢ lub catg swa uwage skupiajg na chorym
dziecku, zapominajgc o zdrowych dzieciach, co pro-
wadzi do ztych relacji miedzy rodzenstwem. We-
dtug badan przeprowadzonych przez D. Kochman
i]. Stawicka wynika, ze 30% rodzenistwa ma relacje
obojetne (Kochmaniin., 2012).

Z analizy badan wynika, ze w grupie badanych
rodzin tylko jedna osoba odpowiedziata, Ze mie-
dzy rodzenstwem panujg obojetne relacje, a 81%
rodzenstwa ma dobre relacje z dzieckiem z zespo-
tem Downa, 18% dzieci nie posiada rodzenstwa.
Ponad potowa badanych rodzin deklarowata, ze
po urodzeniu dziecka z zespotem Downa wiezi
rodzinne wzmocnity sie, a 40% przyznata, Ze nie
uleglty zmianie, tylko 8% wskazato na ostabienie
wiezi rodzinnych. Natomiast Kochman i Stawicka
w swoich badaniach wskazuja, ze u 52% badanych
rodzicéw pojawienie sie dziecka z zespotem Downa
pogorszyto stosunki w rodzinie, a 28% wzmocnito
rodzinne wiezi (Kochman i in., 2012).

Urodzenie sie dziecka z zespotem Downa w ro-
dzinie ma wptyw na wiezi rodzinne, niejednokrot-
nie potrafi zblizy¢ rodzine do siebie, cztonkowie
rodziny wspoélnie opiekuja sie chorym dzieckiem,
dziela sie obowigzkami, a ich relacje staja sie bliz-
sze. Jednoczes$nie nowa perspektywa badan po-
zwolita dostrzec, ze niepetnosprawnos¢ dziecka
moze réwniez wzmacniac i pogtebi¢ wzajemne re-
lacje pomiedzy matzonkami oraz pomiedzy dzie¢-
mi (Klajmon-Lech, 2018). Dostrzezono bowiem, zZe
w wyniku doswiadczania sytuacji niepetnospraw-
nosci u rodzicow moze nastgpi¢ wzmocnienie cech
osobistych, moze tez doj$¢ do wzmocnienia catego

out that their child has Down syndrome, they have
strong emotional reactions which are a source of
strong shock and a difficult burden to bear. Similar
feelings of parents in her research are described,
among others, by M. Bilewicz (Bilewicz, 2014).

The analysis of the material on support pro-
vided to parents indicated that the vast majority
receive support from immediate family, and half
of the respondents can count on friends and sup-
port associations and groups (Barczykowska et al.,
2011).

Most parents have concerns about how to tell
family and friends that their child is diagnosed with
Down syndrome, fearing their reaction and rejec-
tion. In the course of the conducted research it was
found that most people (45%) reacted with sym-
pathy, 16% with embarrassment, and 12% avoid-
ed talking about it. 3% of the respondents admit-
ted that family and friends broke off contact with
them. 25% indicated that family and friends gave
them support, were willing to help and accepted the
child.

Another problem within the family is that of-
ten the healthy children, if they are in the family,
feel rejected, relegated to the background. Parents
focus most or all of their attention on the sick child,
forgetting about the healthy children, which leads
to poor relations between siblings. According to re-
search conducted by D. Kochman and ]. Stawicka,
30% of siblings are indifferent in their relationships
(Kochman et al., 2012).

The analysis of the studies shows that in the
group of studied families, only one person an-
swered that there is an indifference in a relation-
ship between siblings, and 81% of siblings have
a good relationship with a child with Down syn-
drome, 18% of children have no siblings. More than
half of the surveyed families declared that family
ties had strengthened after the birth of a child with
Down syndrome and 40% admitted that they had
not changed, only 8% indicated a weakening of fam-
ily ties. On the other hand, Kochman and Stawicka
in their study indicate that in 52% of the parents
surveyed, the appearance of a child with Down syn-
drome worsened family relationships, while 28%
strengthened family ties (Kochman et al., 2012).

The birth of a child with Down syndrome in
the family has an impact on family ties, many times
it can bring the family closer together, family mem-
bers jointly care for the sick child, share responsi-
bilities, and their relationships become closer. At the
same time, a new research perspective has allowed
us to see that the child’s disability can also strength-
en and deepen mutual relations between spouses
and between children (Klajmon-Lech, 2018). It has
been observed that as a result of experiencing a dis-
ability situation in parents, personal qualities can
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systemu rodzinnego (Kaliszewska, 2017). Po uro-
dzeniu sie dziecka z zespotem Downa w rodzinie
moga pojawic sie negatywne zjawiska, takie jak:
depresja, uzaleznienia, przemoc, czy rozpad rodzi-
ny - z przeprowadzonych badan wynika, ze 75%
badanych deklarowata, Ze nie wystapity one w ich
rodzinie. NajczesSciej badani wskazywali na wy-
stapienie depresji, 5% badanych wskazato na roz-
pad matzenstwa: rozwéd, separacja. 1% badanych
przyznato sie do uzaleznienia od lekéw i alkoholu.

Z analizy badan wtasnych wynika, iz wraz ze
starzeniem sie kobiet, jak i mezczyzn wzrastato
wystepowanie negatywnych zjawisk w ich rodzi-
nie. Zjawiska patologiczne w rodzinie bywaja cze-
sto odpowiedzig na trudng, a czasem dramatyczng
sytuacje, w jakiej znalazta sie rodzina w obliczu nie-
petnosprawnosci dziecka (Minczakiewicz, 2015).

Z przeprowadzonych badan wynika, ze rodzi-
ce i pozostali cztonkowie rodziny jak i Srodowisko,
w ktorym mieszkajg akceptuje dziecko z zespotem
Downa w 94%, rodzice chetnie wychodza z dziec-
kiem na spotkania rodzinne. E. Stefariska w swoich
badaniach réwniez stwierdza, ze dziecko z zespo-
tem Downa jest akceptowane w rodzinie, a stosunek
sasiadow, rodziny zalezy od wychowania, charak-
teru danej osoby i $§wiatopoglagdu. Mozna zauwa-
zy¢, ze osoby z zespotem Downa s3 coraz rzadziej
wykluczane ze spoteczenstwa, a otoczenie okazuje
im cierpliwo$¢i zyczliwos¢ (Bubata, 2022; Muszala,
2018).

Gdy rodzice i ich dzieci doswiadczaja wielo-
krotnie brak akceptacji ze strony otoczenia, najcze-
$ciej decyduja sie na zerwanie kontaktéw poprzez
izolacje siebie i dziecka. Na tym etapie bardzo
wazne jest wsparcie udzielane rodzicom ze strony
rodziny, jak i instytucji. Wiekszos¢ respondentéw
odpowiedziata, Ze nie otrzymata odpowiedniego
wsparcia po urodzeniu dziecka z zespotem Downa.
W zwiazku z zaistniata sytuacja badane matki byty
zdane czesto tylko na siebie i wtasna efektywnos¢
poszukiwania pomocy.

Korzystanie ze wsparcia spotecznego ma duze
znaczenie w procesie adaptacji do roli rodzica dziec-
ka z zespotem Downa, poniewaz rozwija poczucie,
Ze jest sie pod opieka, ze nalezy sie do spoteczno-
$ci z podobnymi problemami oraz ze jest sie osoba
wystuchang, zrozumiang i ze mozna by¢ wsparciem
réwniez dla innych osoéb, ktére majg podobne do-
$Swiadczenia, co potwierdza w swoich badaniach K.
Kaliszewska ( Kaliszewska, 2017).

W grupie badanych rodzin 65% oséb zrezy-
gnowata z pracy i realizacji planéw zawodowych,
w wiekszo$ci sg to matki, ktére na rzecz opiekiire-
habilitacji dziecka pozostaja w domu. 35% nadal
pracuje zawodowo.

be strengthened, and the whole family system can
be strengthened as well (Kaliszewska, 2017). After
the birth of a child with Down syndrome, negative
phenomena such as depression, addictions, vio-
lence, or family breakdown may occur in the family
- the study found that 75% of the respondents de-
clared that these did not occur in their family. Most
often, the respondents indicated the occurrence of
depression, 5% of respondents pointed to marriage
breakdown: divorce, separation. 1% of respondents
admitted to drug addiction and alcoholism.

The analysis of our own research shows that
as both women and men grew older, the occurrence
of negative phenomena in their family increased.
Pathological phenomena in the family are often
aresponse to the difficult and sometimes dramatic
situation in which the family finds itself in the face
of the child’s disability (Minczakiewicz, 2015).

The study shows that parents and other fam-
ily members as well as the environment in which
they live accept the child with Down syndrome in
94%, parents are willing to go out with the child
to family gatherings. Stefariska in her research also
states that the child with Down syndrome is ac-
cepted in the family, and the attitude of neighbours,
family depends on the upbringing, character of the
person and his/her worldview. It can be noted that
people with Down syndrome are less and less often
excluded from society, and the environment shows
them patience and kindness (Bubata, 2022; Musza-
la, 2018).

When parents and their children repeatedly
experience a lack of acceptance from those around
them, they usually decide to break off contact by iso-
lating themselves and their child. At this stage, the
support provided to parents by the family and in-
stitutions is very important. Most respondents an-
swered that they did not receive adequate support
after the birth of their child with Down syndrome.
Due to this situation, the mothers interviewed often
relied only on themselves and their own effective-
ness in seeking help.

The use of social supportis of greatimportance
in the process of adaptation to the role of a parent
of a child with Down syndrome, because it develops
the feeling that one is cared for, that one belongs
to a community with similar problems and that
one is listened to, understood and that one can be
supportive to other people who have similar expe-
riences, as K. Kaliszewska confirms in her research
(Kaliszewska, 2017).

In the group of families studied, 65% of peo-
ple have given up work and the realisation of career
plans, most of them are mothers who stay at home
for the care and rehabilitation of the child. 35% con-
tinue to work professionally.
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Whnioski Conclusions

Na podstawie przeprowadzonych badaniich anali- Based on the study and its analysis, the following

zy wyciggnieto nastepujace wnioski: conclusions were drawn:

1. Zdecydowana wiekszo$¢ badanych rodzicow 1. The vast majority of the surveyed parents did
nie wiedziata, ze urodzi sie w ich rodzinie not know that a child with Down syndrome
dziecko z zespotem Downa, a bardziej obszer- would be born in their family, and more exten-
ng wiedze o urodzeniu dziecka z zespotem Do- sive awareness of it was possessed by those
wna posiadaty osoby z wyksztatceniem wyz- with higher education and those who lived in
szym i mieszkajace w miescie. an urban area.

2. Okoto jedna pigta badanych rodzicéw uznata, 2. Approximately one-fifth of the surveyed par-
ze w zwiazku z urodzeniem dziecka z zespo- ents felt that negative behaviors occurred in
tem Downa w ich rodzinie wystapity zacho- their family following the birth of a child with
wania negatywne. Najcze$ciej wskazywali na Down syndrome. They most often indicated
wystapienie depresji, rozstania, naduzywa- the occurrence of depression, breakups, alco-
nie alkoholu, izolacje wspétmatzonkéw oraz hol abuse, isolation of spouses, and increase in
wzrost konfliktéw matzenskich. number of marital conflicts.

3. W opinii badanych rodzicéw ponad potowa 3. In the opinion of the surveyed parents, more
z nich uznata, Ze urodzenie niepetnosprawne- than half of them stated that the birth of a dis-
go dziecka wzmacnia wiezi rodzinne. abled child strengthens family ties.
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