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Wybrane aspekty wypalenia rodzicielskiego matek nastolatkow
z zespotem Downa

Some Aspects of Parental Burnout in Mothers of Teenagers with Down Syndrome

Nie mozesz si¢ wypali¢, jesli nigdy nie ptonates

Jeff Schmidt

WPROWADZENIE

W naszym spoleczenstwie silnie zakorzeniony jest stereotyp Matki-Polki,
kobiety zdolnej do bezgranicznych poswigcen, zawsze gotowej do ofiarnej
opieki 1 wsparcia najblizszych. Ona nigdy nie popetlnia btedow wychowaw-
czych, a jej dzieci zawsze wyrastaja na porzadnych obywateli. Jednak co dzieje
si¢. w momencie, gdy jej zadania zyciowe sa znacznie wigksze z powodu
niepetnosprawnosci witasnego dziecka. Uswiadomienie sobie prawdy o chorobie
dziecka, brutalne zderzenie wyobrazen niejednokrotnie wyidealizowanych
z rzeczywisto$cia jest dla matki bolesnym przezyciem i ogromnym wstrzasem
(Twardowski 1999, s. 21-26). Czy jednak potrafi ona ztapa¢ wiatr w zagle
i realizowac trudne, ale i wspaniale macierzynstwo? Czy tez fakt posiadania
dziecka z zespotem Downa wplywa na wystapienie syndromu wypalenia rodzi-
cielskiego? Inaczej ujmujac, czy sytuacja takiego macierzynstwa wzmacnia jej
odporno$¢ psychiczna, czy tez powoduje wyczerpywanie si¢ zasobow psy-
chicznych, ktorego wypalenie stanowi efekt koncowy?
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Zagadnienie wypalenia pierwotnie dotyczyto dtugotrwatego niepowodzenia
w realizacji roli zawodowej pracownika, ale wspotczesnie jest ono zastosowane
takze do opisu utraty zdolnos$ci radzenia sobie w sprawowaniu funkcji rodzi-
cielskich. Gtéwna rolg w zyciu zawodowym czy rodzinnym kazdego cztowieka
odgrywaja relacje wzajemnosci; brak rownowagi pomi¢dzy naktadami jednostki
a osiagnigciami wywotuje negatywne emocje, co jest przyczyna wyczerpania
emocjonalnego (Buunka, Schaufeli, za: Sekutowicz 2002). Szczeg6lnie problem
braku wzajemnosci uwidacznia si¢ w relacjach rodzicéw z dzie¢mi auty-
stycznymi. Stad tez zespot wypalenia si¢ sil rodzicielskich zostat poczatkowo
opisany przez R. Sullivan w stosunku do tych rodzicow jako ,,utrata fizycznych
i/lub psychicznych sit w wyniku przeciazenia sprawowaniem diugotrwatej
intensywnej opieki nad dzieckiem” (za: Pisula 1999, s. 311).

Psychologiczne wskazniki zespotu wypalenia rodzicielskiego obejmuja
wymiar indywidualny i interpersonalny. Pierwszy sktada sig¢ ze zroznicowanych
komponentoéw: emocjonalnych (np. nastroje depresyjne, wyczerpanie emocjo-
nalne), poznawczych (np. poczucie porazki, negatywna samoocena w zakresie
funkcji rodzicielskich ), fizycznych (np. utrata apetytu, bole gtowy) i behawio-
ralnych (np. impulsywno$¢, ciagte uskarzanie si¢). Podobne aspekty obejmuje
wymiar interpersonalny. Obnizona empatia emocjonalna i poznawcza wiaze si¢
z postawa dystansowania si¢ i dehumanizacji relacji z dzieckiem (mechanizm
obronny — izolacji). Doktadniejsza charakterystyke poszczegdlnych wymiaréw
odnalez¢ mozna w pozycji M. Dabrowskiej (2005).

Wspotczesne badania funkcjonowania rodziny z dzieckiem z zespotem
Downa koncentrujg sig¢ na analizie wzajemnych zaleznos$ci dynamizujacych ten
mikrosystem. Podkresla si¢ zarOwno znaczenie postaw rodzicow dla funkcjo-
nowania dziecka, jak i wplyw odwrotny (Koscielska 1995; Twardowski 1999;
Minczakiewicz 2003). Ta druga perspektywa badawcza sktania do analizy
konsekwencji zespotu Downa w funkcjonowaniu psychospolecznym jednostki
ijej srodowiska. Wyodrebnia si¢ bezposrednie skutki (direct effects), do ktorych
naleza zaburzenia rozwoju poznawczego, jezykowego oraz specyficzne cechy
rozwoju spoteczno-emocjonalnego 0s6b z tym zaburzeniem chromosomalnym,
i posrednie skutki (indirect effects), ktore obejmuja reakcje otoczenia, w tym
takze rodzicow.

Istota skutkow posrednich jest ich podatno$¢ na dziatanie wielu innych
czynnikéw (m.in. osobowosci rodzica, poziomu i rodzaju dostgpnego wsparcia
spotecznego), dlatego obraz funkcjonowania rodzicow z dzieckiem z zespotem
Downa moze przybiera¢ rozne postacie. Porownawcze badania jakosciowe 1 ilos-
ciowe pozwalaja jednak na wyodrgbnienie specyficznych cech pozytywnych i nega-
tywnych tych rodzin. Przeglad badan w populacji amerykanskiej i australijskiej
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wskazuje na pozytywne, spojne relacje interpersonalne i nizszy wskaznik rozwo-
dow w tych rodzinach (Mink i in; Quinn i Pahl; i inni, za: Danielewicz 2007). Matki
wykazuja nizszy poziom stresu, depresji oraz wyzszy poziom poczucia wsparcia
spotecznego i optymizmu wobec przysztosci ich dziecka niz matki dzieci auty-
stycznych i z Zespotem Kruchego Chromosomu X (Abbeduto i in., za: Danie-
lewicz 2007). Ma to zwiazek z pozytywna ocena wlasnego dziecka i zmian, jakie
zaszty w wymiarze ich funkcjonowania intrapsychicznego i interpersonalnego.
Kobiety te odbieraja niewerbalne sygnaly pochodzace od dziecka (utrzymy-
wanie kontaktu wzrokowego, u§miechanie si¢) jako niezwykle nagradzajace
(korektywne do$wiadczenie emocjonalne). Dostrzegaja pozytywne zmiany w sobie:
wyzwolenie z egocentrycznych nastawien i ponowne odkrycie $§wiata warto$ci
spotecznych (Cunningham, Hodapp, Kasari i in., za: Danielewicz 2007).

Trudnos$ci adaptacyjne rodzicow pojawiaja si¢ jednak w kontek$cie nowych
wyzwan zyciowych w okresie dorastania i dorostosci ich dziecka. Zmniejszanie
si¢ dynamiki rozwojowej mtodziezy i wchodzacych w dorostos¢ osob z zespo-
lem Downa przy wzrastajacym poziomie oczekiwan edukacyjnych i zawodo-
wych rodzicow, a takze §rodowiska stanowi czynnik ryzyka kryzysu rodziciel-
stva (Hodapp i in. 2003). Rodzice, tracac wraz z wiekiem sily, starzejac sig,
oczekuja wigkszej samodzielnosci od swego dziecka. Nierozwiazane konstruk-
tywnie problemy edukacyjne i zawodowe, dotyczace obecnego i przysztego
zycia rodziny, przyczyniaja si¢ do podwyzszenia poziomu poczucia bezrad-
nos$ci, neurotyzmu u rodzicéw (Cunnigham 1996), co sktania m.in. do emocjo-
nalnych form radzenia sobie, np. w postaci myslenia zyczeniowego (Knussen
i Sloper, za: Danielewicz 2007). Kumulacja negatywnych czynnikéw (m.in.
obnizona dynamika rozwojowa dziecka, brak wsparcia spotecznego, neuro-
tyczne cechy osobowosci) moze wyczerpywac zasoby rodzica do zmagania si¢
z wyzwaniami swej roli. Rezygnacja z poszukiwania zorientowanych na pro-
blem strategii radzenia sobie, oparta na poczuciu wtasnej bezradnosci w kon-
frontacji w wymaganiami sytuacji, stanowi jeden z przejawow zespotu wypa-
lenia rodzicielskiego (Wojciechowska 1990).

Przedmiotem analizy tego opracowania sa wybrane symptomy wypalenia sit
macierzynskich w wymiarze indywidualnym i interpersonalnym: podwyzszony
poziom depresyjnosci, depersonalizacja swego dziecka (w postaci nasilenia
postawy dystansowania si¢ i gdrowania) oraz negatywna ocena osiagnie¢ dziecka'.

! Taki wybér pozostaje w bliskiej analogii do ujecia Ch. Maslach i S. E. Jacksona (Maslach
2000), ktérzy wyodrebnili trzy komponenty wypalenia: wyczerpanie emocjonalne, depersonali-
zacje 1 negatywna oceng wiasnych osiagnigc.
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Depresyjnos¢ rozumiana tu jest jako zaburzenie w funkcjonowaniu psy-
chicznym wynikajace z negatywnego obrazu siebie i §wiata oraz pesymistycznej
wizji wlasnej przysztosci (Beck, za: Sokolik 1998). Wspomniane schematy
poznawcze modyfikuja sfer¢ emocjonalng, behawioralng i fizjologiczna jed-
nostki, czego przejawem sa dtugotrwate przezycia smutku, rozdraznienia, trud-
nosci decyzyjne, obnizone zainteresowanie innymi, ptaczliwo$é, zaburzenia
snu, apetytu i inne symptomy.

Depersonalizacja odnosi si¢ w tych badaniach do dehumanizacji relacji
z wilasnym dzieckiem. Ujawnia si¢ w postaci: zwigkszenia psychicznego
dystansu wobec dziecka, obojetnosci, powierzchownosci relacji, skrocenia
czasu i sformalizowania kontaktow, cynizmu, obwiniania dziecka, nierespek-
towania potrzeb psychicznych dziecka, sptycenia kontaktéw do niezbednych
zabiegoéw pielggnacyjnych i opieki.

Natomiast niezadowolenie z osiagnie¢ dziecka dotyczy aspektu ewalua-
cyjnego, opartego na porownaniach sukcesow witasnego dziecka w wymiarze
intra- i interindywidualnym. Wyraza nasilenie satysfakcji lub niezadowolenia
z dotychczasowych postgpoéw rozwojowych dziecka.

Aby pozna¢ specyfike wypalenia rodzicielskiego matek dzieci z zespolem
Downa, sformulowano ogélny problem nastepujacej tresci: Czy matki nasto-
latkow (10-18 r.z.) z zespolem Downa wykazuja wyzszy stopien natgzenia
symptomow wypalenia macierzynskiego niz matki zdrowych nastolatkow?

Z wyzej podanego problemu wyprowadzono problemy szczegotowe:

1. Czy matki nastolatkow z zespotem Downa rdznig si¢ znacznie w zakresie
poziomu depresyjnosci od matek nastolatkow zdrowych?

2. Czy matki nastolatkow z zespolem Downa r6znia si¢ znacznie w zakresie
depersonalizacji wlasnego dziecka (gérowania i dystansowania) od matek
nastolatkéw zdrowych?

3. Czy matki nastolatkow z zespotem Downa r6znia si¢ w zakresie poziomu
niezadowolenia z osiagni¢¢ wlasnego dziecka od matek nastolatkow zdrowych?

METODA

Aby odpowiedzie¢ na te pytania, zastosowano metodg sondazu diagnostycz-
nego, ktory jest ,,sposobem gromadzenia wiedzy o atrybutach strukturalnych
i funkcjonalnych oraz dynamice zjawisk spotecznych, opiniach i pogladach
wybranych zbiorowosci, nasilaniu si¢ i kierunkach rozwoju okre$lonych zjawisk
i wszelkich innych zjawiskach instytucjonalnie niezlokalizowanych — posia-
dajacych znaczenie wychowawcze — w oparciu o specjalnie dobrana grupg
reprezentujaca populacje generalna, w ktorej badane zjawisko wystepuje”
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(Pilch, 1995, 51). W ramach sondazu diagnostycznego zostaty zastosowane
techniki kwestionariuszowe, do ktorych dobrano nastgpujace narz¢dzia badawcze:

— Inwentarz objawow depresyjnych Z. Jucha, oparty na skali Becka
i Pichota, bedacy 33-punktowym rozwinigciem 21-punktowej wersji Inwentarza
Depresji Becka. Pozwala on na wielostronne ujgcie tego zaburzenia, gdyz
uwzglednia negatywne symptomy funkcjonowania emocjonalnego, poznaw-
czego, fizycznego i behawioralnego.

— Kwestionariusz Postaw Rodzicielskich Marii Ziemskiej (1981). Wyko-
rzystano do zbadania poziomu depersonalizacji dziecka na podstawie nasilenia
postawy gorowania i dystansu. Z uwagi na brak narzgdzia do poznania poziomu
depersonalizacji dziecka przez rodzica wykorzystano wspomniany kwestio-
nariusz do badania postaw rodzicielskich. Depersonalizacja stanowi bowiem
przejaw negatywnego reagowania wobec dziecka. Istnieje tre§ciowa spdjnosé
migdzy rozumieniem postawy jako dyspozycji do dystansowania si¢ i gdrowania
a depersonalizacja dziecka. M. Ziemska opisuje dystansowanie jako tendencje
do ,,wycofywania si¢ z kontaktu, brak ekspresji pozytywnych uczu¢ wobec
dziecka” (1981, s. 41-43). Gorowanie za$ wskazuje na uprzedmiotowienie
dziecka w postaci kierowania nim z pozycji wladzy, sily, bez liczenia si¢ z jego
odczuciami i pragnieniami (1981, s. 40—41). Nasilenie wymienionych tendencji
rodzicielskich oznacza depersonalizujace dziatania wobec dziecka (zdefinio-
wane powyzej). To upowaznito do zastosowania Kwestionariusza Postaw
Rodzicielskich Marii Ziemskiej (1981) do zbadania elementu zespotu wypalenia
rodzicielskiego, jakim jest depersonalizacja dziecka?.

— Ankieta ,,Jak oceniam swoje dziecko?” Pawta Kurtka i Iwony Bitko-Sta-
chury. Wykorzystano ja do okre$lenia poziomu satysfakcji (niezadowolenia)
z osiagni¢¢ wlasnego dziecka (Aneks). Trafno$¢ narzedzia zostata sprawdzona
z wykorzystaniem s¢dziow kompetentnych. Do ostatecznej wersji wlaczono
8 itemow, ktore uzyskaly najwyzszy wskaznik zgodno$ci (min. 3 osoby na 4
uznaty, iz wyraza on subiektywna oceng satysfakcji lub niezadowolenia z osiag-
nig¢ dziecka).

Badania zostaly przeprowadzone od wrzes$nia do grudnia 2008 r. na terenie
wojewodztwa $wigtokrzyskiego. Dobor badanych byt celowy. Grupe ekspery-
mentalng stanowita 30-osobowa grupa matek uczniow z zespotem Downa
uczeszezajacych do Osrodka Szkolno-Wychowawczego nr 2 na ul. Krysztatowej
6 oraz Zespotu Szkot Ogolnoksztatcacych nr 17 Specjalnych przy ul. Urzed-
niczej 16 w Kielcach. Grupg kontrolng dobrano z populacji matek nastolatkéw

2 Wskaznikiem ilo$ciowym depersonalizacji dziecka byta suma wynikéw uzyskanych w wy-
miarach: dystansowanie i gérowanie.
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zdrowych z zachowaniem podobienstwa do probki eksperymentalnej w zakre-
sie: wieku (36-55 r.z.), miejsca zamieszkania (gtownie miasto), wyksztatcenia,
struktury rodziny (gtownie petlne z jednym lub dwojgiem dzieci). Warunkiem
przeprowadzenia badania byto uzyskanie zgody wybranych matek.

WYNIKI

Aby zbada¢ specyfike wypalenia rodzicielskiego matek dzieci z zespotem
Downa dokonano analizy tendencji centralnej i wskaznika rozproszenia w bada-
nych grupach, a nastgpnie zastosowano test t-Studenta (Ferguson i Takane 1997)
do sprawdzenia istotnos$ci réznic migdzy nimi w zakresie wyodrgbnionych

Tab. 1. Poziomy istotnoséci roznic w zakresie poziomu depresyjnosci, depersonalizacji i nieza-
dowolenia z osiagni¢¢ dziecka pomigdzy badanymi grupami matek
Levels of significance of differences within the level of depressiveness, depersonalization and dis-
satisfaction with achievements of the child between the investigated groups of mothers

Matki dzieci z zespotem | Matki dzieci zdrowych
Badane zmienne Downa (N = 30) (N =30) t-Studenta p.i.
M SD M SD
Poziom depresyjnosci 54,36 12,21 43,43 11,10 3,76 0,001
Poziom depersonalizacji 37 5,37 30 7,38 3,83 0,001
Poziom niezadowolenia | )5 2,61 13,96 5,05 11,24 0,001
z osiagnig¢ dziecka

M - $rednia arytmetyczna; SD — odchylenie standardowe

zmiennych ilosciowych. Wyniki tej procedury zaprezentowano w tabeli 1.
Uzyskane wyniki analizy statystycznej wskazuja na istotne statystycznie
roznice miedzy grupami. Matki nastolatkéw z zespotem Downa wykazuja
wyzszy poziom depresji (p.i. — 0,001), tendencji do depersonalizacji wlasnego
dziecka (p.i. — 0,001) i niezadowolenia z jego osiagnig¢ (p.i. — 0,001) w porow-
naniu z matkami nastolatkow zdrowych. A zatem uzyskane rezultaty upowaz-
niaja do wnioskowania o wyzszym wskazniku wypalenia rodzicielskiego w gru-
pie eksperymentalnej niz kontrolnej. Matki dzieci z zespotlem Downa czg$ciej
niz matki dzieci zdrowych przejawiaja symptomy depresyjne w wymiarze
emocjonalnym, poznawczym lub behawioralnym. Sg one bardziej narazone na
negatywne przezycia emocjonalne (np. niezadowolenia, smutku, przygngbienia,
niepokoju, rozdraznienia, poczucia winy), przejawiajace si¢ stabsza dynamika
zyciowa, trudno$ciami samokontroli. Obnizony nastrdj czg¢sto taczy si¢ z bar-
dziej pesymistycznym obrazem wtlasnej przysztosci, negatywnym bilansem
porazek i sukcesOw zyciowych oraz negatywna samoocena. Rowniez obraz
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swego dziecka jest bardziej niekorzystny w grupie eksperymentalnej. Rodzice ci
sa zdecydowanie bardziej niezadowoleni z postgpow rozwojowych swych dzieci
1 nizej oceniaja ich dotychczasowe osiagnigcia w poréwnaniu z rodzicami
z grupy kontrolnej. Matki nastolatkéw z zespotem Downa cze$ciej niz matki
nastolatkéw zdrowych uwazaja, iz ich dzieci sa niewyuczalne, maja niewiele
osiagnigc i gorsze wyniki na tle rowiesnikow, a wychowanie dziecka nie sprawia
im przyjemnosci. Negatywne do$wiadczanie siebie i dziecka sktania do chtodnej
i dyrektywnej postawy wobec niego (depersonalizacji).

Analiza poréwnawcza wskaznikdw rozproszenia wynikéw (odchylenia
standardowego) w badanych grupach pozwala stwierdzi¢ nieco wigksze zrdz-
nicowanie matek dzieci z zespolem Downa w zakresie depresyjnosci oraz nizsze
w odniesieniu do depersonalizacji dziecka i oceny jego sukcesow. Oznacza to, ze
rodzice ci sa dos¢ podobni w zakresie postrzegania swego dziecka i prezen-
towanych wobec niego postaw, ale r6znia si¢ indywidualnie nasileniem depre-
syjnosci w poréwnaniu z matkami grupy porownawczej. Mowiac inaczej, inter-
personalny wymiar wypalenia rodzicielskiego, sprowadzony tu do postawy
dominowania i dystansowania si¢, oraz pesymistyczna ocena osiagni¢¢ dziecka
wyrazniej charakteryzuje matki nastolatkow z zespotem Downa niz wymiar
wewngtrzny — depresyjnos¢. Oznacza to, ze negatywna ocena osiagni¢¢ dziecka
mocniej wiaze si¢ z dyrektywnoscia, niecierpliwoscia lub dystansowaniem si¢
od niego niz z depresyjnoscia. Ten wymiar funkcjonowania jest na tyle wielo-
aspektowy 1 wielorako uwarunkowany, iz niepetnosprawnos¢ dziecka stanowi
tylko jeden z jego mozliwych predykatorow.

DYSKUSJA I POSTULATY POMOCY PSYCHOLOGICZNEJ

Przedstawiona analiza wynikéw badan potwierdzita negatywny scenariusz
wplywu nastolatka z zespotem Downa na funkcjonowanie matek zaréwno
w wymiarze intrapsychicznym, jak i w zakresie postawy wobec swego niepetno-
sprawnego dziecka. Niestety, proces przystosowywania do wlasnego niepetno-
sprawnego dziecka nie zakonczyt si¢ w wigkszos$ci sukcesem, pomimo uptywu
lat (cho¢ zaznaczy¢ nalezy zroznicowanie grupy eksperymentalnej w wymiarze
depresyjnosci). Przeciwnie, zaprezentowany obraz funkcjonowania matek
nastolatkow z zespolem Downa mozna interpretowac¢ w konteks$cie ewolucyjnej
koncepcji zespolu wypalenia J. Edelwicha i A. Brodskiego (Sekulowicz 2002).
Badacze ci rozumieja opisywane zjawisko jako dynamiczny proces rozcza-
rowania, ktorego przebieg wyznaczaja kolejne fazy: entuzjazmu, stagnacji,
frustracji, apatii. W prezentowanych badaniach matki nastolatkow z zespotem
Downa wykazuja brak zadowolenia z osiagnie¢ wtasnego dziecka. Prawdo-
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podobnym czynnikiem postgpujacego rozczarowania jest dysonans migdzy
obnizona dynamika rozwojowa ich dziecka a wzrastajacymi oczekiwaniami
spotecznymi i cywilizacyjnymi. Matki coraz wyrazniej dostrzegaja i bolesnie
przezywaja odmienno$¢ swego nastolatka w zakresie mozliwosci edukacyjnych,
zawodowych 1 malzenskich w konfrontacji z petnosprawnymi rowiesnikami
(Lueckling, Fabian; Sari i in., za: Danielewicz 2007).

Niepowodzenia rozwojowe nastolatka, przejawiajace si¢ m.in. trudnos$ciami
w nauce szkolnej, ograniczona autonomia (tendencje zaleznos$ciowe), oraz
choroby towarzyszace zespotowi Downa powoduja, ze dziecko wymaga stalej
kontroli i opieki, co przyczynia si¢ do wyczerpania emocjonalnego i sktonnosci
depresyjnych u matek (Sari i in. za: Danielewicz 2007; Cunningham 1996; Rola
1993). Rodzace si¢ w nich poczucie przemegczenia i bezradnosci sktania do
unikania lub powierzchowno$ci w relacjach z nastolatkami. Depersonalizacja
dziecka stanowi¢ moze zatem forme obrony siebie. Zwigkszajac psychiczny
dystans wobec niego, matki tworza ,,zapor¢” ochronna i w razie jakichkolwiek
niepowodzen nie czuja si¢ tak obciazone. Stan ten jest nie bez znaczenia dla
funkcjonowania dziecka, ktére czuje brak mitosci, zainteresowania ze strony
matki. Postawa taka negatywnie wplywa na wszystkie sfery rozwoju dziecka, co
w konsekwencji moze doprowadzi¢ do jego regresu (Maciarz 2004). Z kolei
niepowodzenia rozwojowe dziecka pogarszaja kondycje psychiczng matki —
1 w ten sposdb powstaje mechanizm ,,btednego kota” (Pisula 1993).

Przedstawiony obraz symptomow wypalenia matek nastolatkoéw z zespolem
Downa sktania do sformutowania postulatow terapeutycznych. Matki z grupy
eksperymentalnej mialy dzieci w wieku szkolnym (gtownie — gimnazjum),
a zatem uptynat juz kilkunastoletni okres przystosowywania si¢ do swego
dziecka. Niestety, okazato si¢, ze symptomy kryzysu rodzicielskiego sa nadal
obecne. Pomoc psychologiczna matkom dzieci z zespotem Downa powinna
koncentrowa¢ si¢ na dziataniach obnizajacych poziom:

1. Niezadowolenia z osiagni¢¢ nastolatka — nalezy w tym celu wyzwalac¢ sig
ze standardowych poréwnan z rowiesnikami petnosprawnymi i ksztattowac
indywidualne kryteria oceny nastolatka z zespotem Downa, uwzgledniajace jego
zmienno$¢ w perspektywie czasowej (por. Kornas-Biela 1988). Jednoczesnie
nalezy pamigtaé, iz rodzicielskie oczekiwanie postgpow w realizacji aktualnych
zadan — edukacyjnych i perspektywicznych — zawodowych przez nastolatka
wynika z uzasadnionej troski o los dorastajacego dziecka i niebezpieczenstwo
wykluczenia spotecznego. Perspektywa dlugofalowej pomocy rehabilitacyjnej,
nieograniczajaca si¢ tylko do nauki szkolnej, ale takze realizacji zadan doros-
losci (w tym: zatrudnienia wspomaganego), stanowilaby czynnik obnizajacy
aktywno$¢ mechanizmu przeceniania standardow spotecznych u matek.
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2. Wyczerpania emocjonalnego i depresyjnosci — w tym celu nalezy
stworzy¢ matkom warunki umozliwiajace gratyfikacj¢ wtasnych potrzeb: rekre-
acji, przynaleznosci, sukcesu i samorealizacji w wymiarze zawodowym oraz
spotecznym. Ponadto ochrona przed wyczerpaniem emocjonalnym powinna
opierac si¢ na diagnozie specyficznych problemoéw (stresorow), ktére prowadza
do przeciazenia systemu regulacji psychicznej. Poznanie indywidualnych obsza-
row nieskutecznego radzenia sobie stanowi punkt wyjscia do sformutowania
treningu specyficznych umiejgtnosci zaradczych. Przydatne moga by¢ zarowno
strategie zorientowane na zmiang sytuacji (np. efektywne komunikowanie si¢
z nastolatkiem, wlaczanie pozostalych cztonkdéw blizszej 1 dalszej rodziny do
opieki, wychowania i edukacji), jak i siebie (np. umiejetnosci relaksowania sig,
pozytywnego myslenia).

Zmniejszenie Igkowej koncentracji na osiagnigciach nastolatka z zespotem
Downa oraz odbudowa osobistych zasobéw emocjonalnych bedzie sprzyjaé
bardziej pozytywnym postrzeganiem siebie i wlasnego dziecka z niepetno-
sprawnoscia. Tym samym rodzic nie begdzie musiat chroni¢ si¢ emocjonalnie
przed kontaktem z dzieckiem i obnizy si¢ poziom depersonalizacji, wyrazajacy
si¢ postawa dominacji i chtodu wobec niego.

Istotna rolg w redukcji wymienionych aspektow wypalenia macierzyn-
skiego moga pelnic¢ grupy samopomocowe, kluby oraz stowarzyszenia rodzicow
dzieci niepelnosprawnych. Stanowia one przestrzen spoteczna, w ktorej fatwiej
uruchamiajg si¢ mechanizmy terapii grupowej. Aktualizacja czynnika podo-
bienstwa, altruizmu oraz czynnika egzystencjalnego stanowi¢ moze szans¢ na
uczenie si¢ bardziej przystosowawczych form zaradczych i dojrzatych postaw
rodzicielskich (por. Koscielska 1988). Wglad w rozne formy usensownienia
wlasnego trudnego rodzicielstwa zwigksza szans¢ na przebudowg wlasnej
filozofii zyciowej, traktujacej cierpienie jako fakt egzystencjalnie tworczy
(Pines 2000; Zeman 1999).
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ANEKS

Ankieta ,,JJak oceniam swoje dziecko?” — Pawel Kurtek, 1. Bitko-Stachura
Instrukcja: Prosz¢ przeczyta¢ uwaznie kazde stwierdzenie dotyczace Pani dziecka i podaé
pierwsza odpowiedz, jaka si¢ nasunie, otaczajac odpowiadajaca jej literke kotkiem.

T — Zdecydowanie tak
t — Raczej tak

1. | Nie widz¢ u mojego dziecka postgpow w rozwoju T t n N
2. | Wydaje mi sig, ze moje dziecko niewiele osiagngto T t n N
3. | Wychowanie dziecka sprawia mi przyjemno$¢ T t n N
4. | Moje dziecko ma gorsze wyniki na tle rowiesnikow T t n N
5. | Moje dziecko szybko si¢ uczy T t n N
6. | Czasem mysle, ze moje dziecko jest niewyuczalne T t n N
7. | Zazdroszczg matkom dzieci zdolnych T t n N
8. | W poréwnaniu z innymi moje dziecko mato osiagngto T t n N

n — Raczej nie
N — Zdecydowanie nie

Klucz — poziom niezadowolenia z osiagni¢¢ wlasnego dziecka — suma punktow wg zasady: 1.
Itemy: 1,2,4,6,7.8, — (T — 4pkt, t — 3 pkt, n — 2 pkt, N — 1 pkt); 2. Itemy 3,5 — (N — 4, n — 3 pkt,
t — 2 pkt, T — 1 pkt)

SUMMARY

Different studies show positive as well as negative indirect effects of Down syndrome (DS)
for parental functioning. This paper concerns some aspects of parental burnout in mothers of teen-
agers with Down syndrome. The low cognitive development of the discussed group in the period
of youth poses a real threat to fulfilling developmental tasks (school learning, autonomy, relations
with peers, etc.). The experiences of failures in these areas affect not only the teens, but also their
parents. Thus it was assumed that those mothers are at burnout risk. Empirical research indicates
a higher level of depression and depersonalization of the child and the mothers’ dissatisfaction
from their teens’ attainments than normal youth’s mothers. The obtained results proved that the
mothers need psychological help to regain emotional adjustment, self satisfaction and a positive
parenting pattern.



