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WPROWADZENIE

W naszym spo³eczeñstwie silnie zakorzeniony jest stereotyp Matki-Polki,
kobiety zdolnej do bezgranicznych poœwiêceñ, zawsze gotowej do ofiarnej
opieki i wsparcia najbli¿szych. Ona nigdy nie pope³nia b³êdów wychowaw-
czych, a jej dzieci zawsze wyrastaj¹ na porz¹dnych obywateli. Jednak co dzieje
siê w momencie, gdy jej zadania ¿yciowe s¹ znacznie wiêksze z powodu
niepe³nosprawnoœci w³asnego dziecka. Uœwiadomienie sobie prawdy o chorobie
dziecka, brutalne zderzenie wyobra¿eñ niejednokrotnie wyidealizowanych
z rzeczywistoœci¹ jest dla matki bolesnym prze¿yciem i ogromnym wstrz¹sem
(Twardowski 1999, s. 21–26). Czy jednak potrafi ona z³apaæ wiatr w ¿agle
i realizowaæ trudne, ale i wspania³e macierzyñstwo? Czy te¿ fakt posiadania
dziecka z zespo³em Downa wp³ywa na wyst¹pienie syndromu wypalenia rodzi-
cielskiego? Inaczej ujmuj¹c, czy sytuacja takiego macierzyñstwa wzmacnia jej
odpornoœæ psychiczn¹, czy te¿ powoduje wyczerpywanie siê zasobów psy-
chicznych, którego wypalenie stanowi efekt koñcowy?
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Zagadnienie wypalenia pierwotnie dotyczy³o d³ugotrwa³ego niepowodzenia
w realizacji roli zawodowej pracownika, ale wspó³czeœnie jest ono zastosowane
tak¿e do opisu utraty zdolnoœci radzenia sobie w sprawowaniu funkcji rodzi-
cielskich. G³ówn¹ rolê w ¿yciu zawodowym czy rodzinnym ka¿dego cz³owieka
odgrywaj¹ relacje wzajemnoœci; brak równowagi pomiêdzy nak³adami jednostki
a osi¹gniêciami wywo³uje negatywne emocje, co jest przyczyn¹ wyczerpania
emocjonalnego (Buunka, Schaufeli, za: Seku³owicz 2002). Szczególnie problem
braku wzajemnoœci uwidacznia siê w relacjach rodziców z dzieæmi auty-
stycznymi. St¹d te¿ zespó³ wypalenia siê si³ rodzicielskich zosta³ pocz¹tkowo
opisany przez R. Sullivan w stosunku do tych rodziców jako „utrata fizycznych
i/lub psychicznych si³ w wyniku przeci¹¿enia sprawowaniem d³ugotrwa³ej
intensywnej opieki nad dzieckiem” (za: Pisula 1999, s. 311).

Psychologiczne wskaŸniki zespo³u wypalenia rodzicielskiego obejmuj¹
wymiar indywidualny i interpersonalny. Pierwszy sk³ada siê ze zró¿nicowanych
komponentów: emocjonalnych (np. nastroje depresyjne, wyczerpanie emocjo-
nalne), poznawczych (np. poczucie pora¿ki, negatywna samoocena w zakresie
funkcji rodzicielskich ), fizycznych (np. utrata apetytu, bóle g³owy) i behawio-
ralnych (np. impulsywnoœæ, ci¹g³e uskar¿anie siê). Podobne aspekty obejmuje
wymiar interpersonalny. Obni¿ona empatia emocjonalna i poznawcza wi¹¿e siê
z postaw¹ dystansowania siê i dehumanizacji relacji z dzieckiem (mechanizm
obronny – izolacji). Dok³adniejsz¹ charakterystykê poszczególnych wymiarów
odnaleŸæ mo¿na w pozycji M. D¹browskiej (2005).

Wspó³czesne badania funkcjonowania rodziny z dzieckiem z zespo³em
Downa koncentruj¹ siê na analizie wzajemnych zale¿noœci dynamizuj¹cych ten
mikrosystem. Podkreœla siê zarówno znaczenie postaw rodziców dla funkcjo-
nowania dziecka, jak i wp³yw odwrotny (Koœcielska 1995; Twardowski 1999;
Minczakiewicz 2003). Ta druga perspektywa badawcza sk³ania do analizy
konsekwencji zespo³u Downa w funkcjonowaniu psychospo³ecznym jednostki
i jej œrodowiska. Wyodrêbnia siê bezpoœrednie skutki (direct effects), do których
nale¿¹ zaburzenia rozwoju poznawczego, jêzykowego oraz specyficzne cechy
rozwoju spo³eczno-emocjonalnego osób z tym zaburzeniem chromosomalnym,
i poœrednie skutki (indirect effects), które obejmuj¹ reakcje otoczenia, w tym
tak¿e rodziców.

Istot¹ skutków poœrednich jest ich podatnoœæ na dzia³anie wielu innych
czynników (m.in. osobowoœci rodzica, poziomu i rodzaju dostêpnego wsparcia
spo³ecznego), dlatego obraz funkcjonowania rodziców z dzieckiem z zespo³em
Downa mo¿e przybieraæ ró¿ne postacie. Porównawcze badania jakoœciowe i iloœ-
ciowe pozwalaj¹ jednak na wyodrêbnienie specyficznych cech pozytywnych i nega-
tywnych tych rodzin. Przegl¹d badañ w populacji amerykañskiej i australijskiej
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wskazuje na pozytywne, spójne relacje interpersonalne i ni¿szy wskaŸnik rozwo-
dów w tych rodzinach (Mink i in; Quinn i Pahl; i inni, za: Danielewicz 2007). Matki
wykazuj¹ ni¿szy poziom stresu, depresji oraz wy¿szy poziom poczucia wsparcia
spo³ecznego i optymizmu wobec przysz³oœci ich dziecka ni¿ matki dzieci auty-
stycznych i z Zespo³em Kruchego Chromosomu X (Abbeduto i in., za: Danie-
lewicz 2007). Ma to zwi¹zek z pozytywn¹ ocen¹ w³asnego dziecka i zmian, jakie
zasz³y w wymiarze ich funkcjonowania intrapsychicznego i interpersonalnego.
Kobiety te odbieraj¹ niewerbalne sygna³y pochodz¹ce od dziecka (utrzymy-
wanie kontaktu wzrokowego, uœmiechanie siê) jako niezwykle nagradzaj¹ce
(korektywne doœwiadczenie emocjonalne). Dostrzegaj¹ pozytywne zmiany w sobie:
wyzwolenie z egocentrycznych nastawieñ i ponowne odkrycie œwiata wartoœci
spo³ecznych (Cunningham, Hodapp, Kasari i in., za: Danielewicz 2007).

Trudnoœci adaptacyjne rodziców pojawiaj¹ siê jednak w kontekœcie nowych
wyzwañ ¿yciowych w okresie dorastania i doros³oœci ich dziecka. Zmniejszanie
siê dynamiki rozwojowej m³odzie¿y i wchodz¹cych w doros³oœæ osób z zespo-
³em Downa przy wzrastaj¹cym poziomie oczekiwañ edukacyjnych i zawodo-
wych rodziców, a tak¿e œrodowiska stanowi czynnik ryzyka kryzysu rodziciel-
stwa (Hodapp i in. 2003). Rodzice, trac¹c wraz z wiekiem si³y, starzej¹c siê,
oczekuj¹ wiêkszej samodzielnoœci od swego dziecka. Nierozwi¹zane konstruk-
tywnie problemy edukacyjne i zawodowe, dotycz¹ce obecnego i przysz³ego
¿ycia rodziny, przyczyniaj¹ siê do podwy¿szenia poziomu poczucia bezrad-
noœci, neurotyzmu u rodziców (Cunnigham 1996), co sk³ania m.in. do emocjo-
nalnych form radzenia sobie, np. w postaci myœlenia ¿yczeniowego (Knussen
i Sloper, za: Danielewicz 2007). Kumulacja negatywnych czynników (m.in.
obni¿ona dynamika rozwojowa dziecka, brak wsparcia spo³ecznego, neuro-
tyczne cechy osobowoœci) mo¿e wyczerpywaæ zasoby rodzica do zmagania siê
z wyzwaniami swej roli. Rezygnacja z poszukiwania zorientowanych na pro-
blem strategii radzenia sobie, oparta na poczuciu w³asnej bezradnoœci w kon-
frontacji w wymaganiami sytuacji, stanowi jeden z przejawów zespo³u wypa-
lenia rodzicielskiego (Wojciechowska 1990).

Przedmiotem analizy tego opracowania s¹ wybrane symptomy wypalenia si³
macierzyñskich w wymiarze indywidualnym i interpersonalnym: podwy¿szony
poziom depresyjnoœci, depersonalizacja swego dziecka (w postaci nasilenia
postawy dystansowania siê i górowania) oraz negatywna ocena osi¹gniêæ dziecka1.
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Depresyjnoœæ rozumiana tu jest jako zaburzenie w funkcjonowaniu psy-
chicznym wynikaj¹ce z negatywnego obrazu siebie i œwiata oraz pesymistycznej
wizji w³asnej przysz³oœci (Beck, za: Sokolik 1998). Wspomniane schematy
poznawcze modyfikuj¹ sferê emocjonaln¹, behawioraln¹ i fizjologiczn¹ jed-
nostki, czego przejawem s¹ d³ugotrwa³e prze¿ycia smutku, rozdra¿nienia, trud-
noœci decyzyjne, obni¿one zainteresowanie innymi, p³aczliwoœæ, zaburzenia
snu, apetytu i inne symptomy.

Depersonalizacja odnosi siê w tych badaniach do dehumanizacji relacji
z w³asnym dzieckiem. Ujawnia siê w postaci: zwiêkszenia psychicznego
dystansu wobec dziecka, obojêtnoœci, powierzchownoœci relacji, skrócenia
czasu i sformalizowania kontaktów, cynizmu, obwiniania dziecka, nierespek-
towania potrzeb psychicznych dziecka, sp³ycenia kontaktów do niezbêdnych
zabiegów pielêgnacyjnych i opieki.

Natomiast niezadowolenie z osi¹gniêæ dziecka dotyczy aspektu ewalua-
cyjnego, opartego na porównaniach sukcesów w³asnego dziecka w wymiarze
intra- i interindywidualnym. Wyra¿a nasilenie satysfakcji lub niezadowolenia
z dotychczasowych postêpów rozwojowych dziecka.

Aby poznaæ specyfikê wypalenia rodzicielskiego matek dzieci z zespo³em
Downa, sformu³owano ogólny problem nastêpuj¹cej treœci: Czy matki nasto-
latków (10–18 r.¿.) z zespo³em Downa wykazuj¹ wy¿szy stopieñ natê¿enia
symptomów wypalenia macierzyñskiego ni¿ matki zdrowych nastolatków?

Z wy¿ej podanego problemu wyprowadzono problemy szczegó³owe:
1. Czy matki nastolatków z zespo³em Downa ró¿ni¹ siê znacznie w zakresie

poziomu depresyjnoœci od matek nastolatków zdrowych?
2. Czy matki nastolatków z zespo³em Downa ró¿ni¹ siê znacznie w zakresie

depersonalizacji w³asnego dziecka (górowania i dystansowania) od matek
nastolatków zdrowych?

3. Czy matki nastolatków z zespo³em Downa ró¿ni¹ siê w zakresie poziomu
niezadowolenia z osi¹gniêæ w³asnego dziecka od matek nastolatków zdrowych?

METODA

Aby odpowiedzieæ na te pytania, zastosowano metodê sonda¿u diagnostycz-
nego, który jest „sposobem gromadzenia wiedzy o atrybutach strukturalnych
i funkcjonalnych oraz dynamice zjawisk spo³ecznych, opiniach i pogl¹dach
wybranych zbiorowoœci, nasilaniu siê i kierunkach rozwoju okreœlonych zjawisk
i wszelkich innych zjawiskach instytucjonalnie niezlokalizowanych – posia-
daj¹cych znaczenie wychowawcze – w oparciu o specjalnie dobran¹ grupê
reprezentuj¹c¹ populacjê generaln¹, w której badane zjawisko wystêpuje”
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(Pilch, 1995, 51). W ramach sonda¿u diagnostycznego zosta³y zastosowane
techniki kwestionariuszowe, do których dobrano nastêpuj¹ce narzêdzia badawcze:

– Inwentarz objawów depresyjnych Z. Jucha, oparty na skali Becka
i Pichota, bêd¹cy 33-punktowym rozwiniêciem 21-punktowej wersji Inwentarza
Depresji Becka. Pozwala on na wielostronne ujêcie tego zaburzenia, gdy¿
uwzglêdnia 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 górowania i dystansu. Z uwagi na brak narzêdzia do poznania poziomu
depersonalizacji dziecka przez rodzica wykorzystano wspomniany kwestio-
nariusz do badania postaw rodzicielskich. Depersonalizacja stanowi bowiem
przejaw negatywnego reagowania wobec dziecka. Istnieje treœciowa spójnoœæ
miêdzy rozumieniem postawy jako dyspozycji do dystansowania siê i górowania
a depersonalizacj¹ dziecka. M. Ziemska opisuje dystansowanie jako tendencjê
do „wycofywania siê z kontaktu, brak ekspresji pozytywnych uczuæ wobec
dziecka” (1981, s. 41–43). Górowanie zaœ wskazuje na uprzedmiotowienie
dziecka w postaci kierowania nim z pozycji w³adzy, si³y, bez liczenia siê z jego
odczuciami i pragnieniami (1981, s. 40–41). Nasilenie wymienionych tendencji
rodzicielskich oznacza depersonalizuj¹ce dzia³ania wobec dziecka (zdefinio-
wane powy¿ej). To upowa¿ni³o do zastosowania Kwestionariusza Postaw
Rodzicielskich Marii Ziemskiej (1981) do zbadania elementu zespo³u wypalenia
rodzicielskiego, jakim jest depersonalizacja dziecka2.

– Ankieta „Jak oceniam swoje dziecko?” Paw³a Kurtka i Iwony Bi³ko-Sta-
chury. Wykorzystano j¹ do okreœlenia poziomu satysfakcji (niezadowolenia)
z osi¹gniêæ w³asnego dziecka (Aneks). Trafnoœæ narzêdzia zosta³a sprawdzona
z wykorzystaniem sêdziów kompetentnych. Do ostatecznej wersji w³¹czono
8 itemów, które uzyska³y najwy¿szy wskaŸnik zgodnoœci (min. 3 osoby na 4
uzna³y, i¿ wyra¿a on subiektywn¹ ocenê satysfakcji lub niezadowolenia z osi¹g-
niêæ dziecka).

Badania zosta³y przeprowadzone od wrzeœnia do grudnia 2008 r. na terenie
województwa œwiêtokrzyskiego. Dobór badanych by³ celowy. Grupê ekspery-
mentaln¹ stanowi³a 30-osobowa grupa matek uczniów z zespo³em Downa
uczêszczaj¹cych do Oœrodka Szkolno-Wychowawczego nr 2 na ul. Kryszta³owej
6 oraz Zespo³u Szkó³ Ogólnokszta³c¹cych nr 17 Specjalnych przy ul. Urzêd-
niczej 16 w Kielcach. Grupê kontroln¹ dobrano z populacji matek nastolatków
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zdrowych z zachowaniem podobieñstwa do próbki eksperymentalnej w zakre-
sie: wieku (36–55 r.¿.), miejsca zamieszkania (g³ównie miasto), wykszta³cenia,
struktury rodziny (g³ównie pe³ne z jednym lub dwojgiem dzieci). Warunkiem
przeprowadzenia badania by³o uzyskanie zgody wybranych matek.

WYNIKI

Aby zbadaæ specyfikê wypalenia rodzicielskiego matek dzieci z zespo³em
Downa dokonano analizy tendencji centralnej i wskaŸnika rozproszenia w bada-
nych grupach, a nastêpnie zastosowano test t-Studenta (Ferguson i Takane 1997)
do sprawdzenia istotnoœci ró¿nic miêdzy nimi w zakresie wyodrêbnionych

zmiennych iloœciowych. Wyniki tej procedury zaprezentowano w tabeli 1.
Uzyskane wyniki analizy statystycznej wskazuj¹ na istotne statystycznie

ró¿nice miêdzy grupami. Matki nastolatków z zespo³em Downa wykazuj¹
wy¿szy poziom depresji (p.i. – 0,001), tendencji do depersonalizacji w³asnego
dziecka (p.i. – 0,001) i niezadowolenia z jego osi¹gniêæ (p.i. – 0,001) w porów-
naniu z matkami nastolatków zdrowych. A zatem uzyskane rezultaty upowa¿-
niaj¹ do wnioskowania o wy¿szym wskaŸniku wypalenia rodzicielskiego w gru-
pie eksperymentalnej ni¿ kontrolnej. Matki dzieci z zespo³em Downa czêœciej
ni¿ matki dzieci zdrowych przejawiaj¹ symptomy depresyjne w wymiarze
emocjonalnym, poznawczym lub behawioralnym. S¹ one bardziej nara¿one na
negatywne prze¿ycia emocjonalne (np. niezadowolenia, smutku, przygnêbienia,
niepokoju, rozdra¿nienia, poczucia winy), przejawiaj¹ce siê s³absz¹ dynamik¹
¿yciow¹, trudnoœciami samokontroli. Obni¿ony nastrój czêsto ³¹czy siê z bar-
dziej pesymistycznym obrazem w³asnej przysz³oœci, negatywnym bilansem
pora¿ek i sukcesów ¿yciowych oraz negatywn¹ samoocen¹. Równie¿ obraz
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Tab. 1. Poziomy istotnoœci ró¿nic w zakresie poziomu depresyjnoœci, depersonalizacji i nieza-
dowolenia z osi¹gniêæ dziecka pomiêdzy 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

Badane zmienne

Matki dzieci z zespo³em
Downa (N = 30)

Matki dzieci zdrowych
(N = 30) t-Studenta p.i.

M SD M SD

Poziom depresyjnoœci 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
z osi¹gniêæ dziecka

25,2 2,61 13,96 5,05 11,24 0,001

M – œrednia arytmetyczna; SD – odchylenie standardowe



swego dziecka jest bardziej niekorzystny w grupie eksperymentalnej. Rodzice ci
s¹ zdecydowanie bardziej niezadowoleni z postêpów rozwojowych swych dzieci
i ni¿ej oceniaj¹ ich dotychczasowe osi¹gniêcia w porównaniu z rodzicami
z grupy kontrolnej. Matki nastolatków z zespo³em Downa czêœciej ni¿ matki
nastolatków zdrowych uwa¿aj¹, i¿ ich dzieci s¹ niewyuczalne, maj¹ niewiele
osi¹gniêæ i gorsze wyniki na tle rówieœników, a wychowanie dziecka nie sprawia
im przyjemnoœci. Negatywne doœwiadczanie siebie i dziecka sk³ania do ch³odnej
i dyrektywnej postawy wobec niego (depersonalizacji).

Analiza porównawcza wskaŸników rozproszenia wyników (odchylenia
standardowego) w badanych grupach pozwala stwierdziæ nieco wiêksze zró¿-
nicowanie matek dzieci z zespo³em Downa w zakresie depresyjnoœci oraz ni¿sze
w odniesieniu do depersonalizacji dziecka i oceny jego sukcesów. Oznacza to, ¿e
rodzice ci s¹ doœæ podobni w zakresie postrzegania swego dziecka i prezen-
towanych wobec niego postaw, ale ró¿ni¹ siê indywidualnie nasileniem depre-
syjnoœci w porównaniu z matkami grupy porównawczej. Mówi¹c inaczej, inter-
personalny wymiar wypalenia rodzicielskiego, sprowadzony tu do postawy
dominowania i dystansowania siê, oraz pesymistyczna ocena osi¹gniêæ dziecka
wyraŸniej charakteryzuje matki nastolatków z zespo³em Downa ni¿ wymiar
wewnêtrzny – depresyjnoœæ. Oznacza to, ¿e negatywna ocena osi¹gniêæ dziecka
mocniej wi¹¿e siê z dyrektywnoœci¹, niecierpliwoœci¹ lub dystansowaniem siê
od niego ni¿ z depresyjnoœci¹. Ten wymiar funkcjonowania jest na tyle wielo-
aspektowy i wielorako uwarunkowany, i¿ niepe³nosprawnoœæ dziecka stanowi
tylko jeden z jego mo¿liwych predykatorów.

DYSKUSJA I POSTULATY POMOCY PSYCHOLOGICZNEJ

Przedstawiona analiza wyników badañ potwierdzi³a negatywny scenariusz
wp³ywu nastolatka z zespo³em Downa na funkcjonowanie matek zarówno
w wymiarze intrapsychicznym, jak i w zakresie postawy wobec swego niepe³no-
sprawnego dziecka. Niestety, proces przystosowywania do w³asnego niepe³no-
sprawnego dziecka nie zakoñczy³ siê w wiêkszoœci sukcesem, pomimo up³ywu
lat (choæ zaznaczyæ nale¿y zró¿nicowanie grupy eksperymentalnej w wymiarze
depresyjnoœci). Przeciwnie, zaprezentowany obraz funkcjonowania matek
nastolatków z zespo³em Downa mo¿na interpretowaæ w kontekœcie ewolucyjnej
koncepcji zespo³u wypalenia J. Edelwicha i A. Brodskiego (Seku³owicz 2002).
Badacze ci rozumiej¹ opisywane zjawisko jako dynamiczny proces rozcza-
rowania, którego przebieg wyznaczaj¹ kolejne fazy: entuzjazmu, stagnacji,
frustracji, apatii. W prezentowanych badaniach matki nastolatków z zespo³em
Downa wykazuj¹ brak zadowolenia z osi¹gniêæ w³asnego dziecka. Prawdo-
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podobnym czynnikiem postêpuj¹cego rozczarowania jest dysonans miêdzy
obni¿on¹ dynamik¹ rozwojow¹ ich dziecka a wzrastaj¹cymi oczekiwaniami
spo³ecznymi i cywilizacyjnymi. Matki coraz wyraŸniej dostrzegaj¹ i boleœnie
prze¿ywaj¹ odmiennoœæ swego nastolatka w zakresie mo¿liwoœci edukacyjnych,
zawodowych i ma³¿eñskich w konfrontacji z pe³nosprawnymi rówieœnikami
(Lueckling, Fabian; Sari i in., za: Danielewicz 2007).

Niepowodzenia rozwojowe nastolatka, przejawiaj¹ce siê m.in. trudnoœciami
w nauce szkolnej, ograniczon¹ autonomi¹ (tendencje zale¿noœciowe), oraz
choroby towarzysz¹ce zespo³owi Downa powoduj¹, ¿e dziecko wymaga sta³ej
kontroli i opieki, co przyczynia siê do wyczerpania emocjonalnego i sk³onnoœci
depresyjnych u matek (Sari i in. za: Danielewicz 2007; Cunningham 1996; Rola
1993). Rodz¹ce siê w nich poczucie przemêczenia i bezradnoœci sk³ania do
unikania lub powierzchownoœci w relacjach z nastolatkami. Depersonalizacja
dziecka stanowiæ mo¿e zatem formê obrony siebie. Zwiêkszaj¹c psychiczny
dystans wobec niego, matki tworz¹ „zaporê” ochronn¹ i w razie jakichkolwiek
niepowodzeñ nie czuj¹ siê tak obci¹¿one. Stan ten jest nie bez znaczenia dla
funkcjonowania dziecka, które czuje brak mi³oœci, zainteresowania ze strony
matki. Postawa taka negatywnie wp³ywa na wszystkie sfery rozwoju dziecka, co
w konsekwencji mo¿e doprowadziæ do jego regresu (Maciarz 2004). Z kolei
niepowodzenia rozwojowe dziecka pogarszaj¹ kondycje psychiczn¹ matki –
i w ten sposób powstaje mechanizm „b³êdnego ko³a” (Pisula 1993).

Przedstawiony obraz symptomów wypalenia matek nastolatków z zespo³em
Downa sk³ania do sformu³owania postulatów terapeutycznych. Matki z grupy
eksperymentalnej mia³y dzieci w wieku szkolnym (g³ównie – gimnazjum),
a zatem up³yn¹³ ju¿ kilkunastoletni okres przystosowywania siê do swego
dziecka. Niestety, okaza³o siê, ¿e symptomy kryzysu rodzicielskiego s¹ nadal
obecne. Pomoc psychologiczna matkom dzieci z zespo³em Downa powinna
koncentrowaæ siê na dzia³aniach obni¿aj¹cych poziom:

1. Niezadowolenia z osi¹gniêæ nastolatka – nale¿y w tym celu wyzwalaæ siê
ze standardowych porównañ z rówieœnikami pe³nosprawnymi i kszta³towaæ
indywidualne kryteria oceny nastolatka z zespo³em Downa, uwzglêdniaj¹ce jego
zmiennoœæ w perspektywie czasowej (por. Kornas-Biela 1988). Jednoczeœnie
nale¿y pamiêtaæ, i¿ rodzicielskie oczekiwanie postêpów w realizacji aktualnych
zadañ – edukacyjnych i perspektywicznych – zawodowych przez nastolatka
wynika z uzasadnionej troski o los dorastaj¹cego dziecka i niebezpieczeñstwo
wykluczenia spo³ecznego. Perspektywa d³ugofalowej pomocy rehabilitacyjnej,
nieograniczaj¹ca siê tylko do nauki szkolnej, ale tak¿e realizacji zadañ doros-
³oœci (w tym: zatrudnienia wspomaganego), stanowi³aby czynnik obni¿aj¹cy
aktywnoœæ mechanizmu przeceniania standardów spo³ecznych u matek.
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2. Wyczerpania emocjonalnego i depresyjnoœci – w tym celu nale¿y
stworzyæ matkom warunki umo¿liwiaj¹ce gratyfikacjê w³asnych potrzeb: rekre-
acji, przynale¿noœci, sukcesu i samorealizacji w wymiarze zawodowym oraz
spo³ecznym. Ponadto ochrona przed wyczerpaniem emocjonalnym powinna
opieraæ siê na diagnozie specyficznych problemów (stresorów), które prowadz¹
do przeci¹¿enia systemu regulacji psychicznej. Poznanie indywidualnych obsza-
rów nieskutecznego radzenia sobie stanowi punkt wyjœcia do sformu³owania
treningu specyficznych umiejêtnoœci zaradczych. Przydatne mog¹ byæ zarówno
strategie zorientowane na zmianê sytuacji (np. efektywne komunikowanie siê
z nastolatkiem, w³¹czanie pozosta³ych cz³onków bli¿szej i dalszej rodziny do
opieki, wychowania i edukacji), jak i siebie (np. umiejêtnoœci relaksowania siê,
pozytywnego myœlenia).

Zmniejszenie lêkowej koncentracji na osi¹gniêciach nastolatka z zespo³em
Downa oraz odbudowa osobistych zasobów emocjonalnych bêdzie sprzyjaæ
bardziej pozytywnym postrzeganiem siebie i w³asnego dziecka z niepe³no-
sprawnoœci¹. Tym samym rodzic nie bêdzie musia³ chroniæ siê emocjonalnie
przed kontaktem z dzieckiem i obni¿y siê poziom depersonalizacji, wyra¿aj¹cy
siê postaw¹ dominacji i ch³odu wobec niego.

Istotn¹ rolê w redukcji wymienionych aspektów wypalenia macierzyñ-
skiego mog¹ pe³niæ grupy samopomocowe, kluby oraz stowarzyszenia rodziców
dzieci niepe³nosprawnych. Stanowi¹ one przestrzeñ spo³eczn¹, w której ³atwiej
uruchamiaj¹ siê mechanizmy terapii grupowej. Aktualizacja czynnika podo-
bieñstwa, altruizmu oraz czynnika egzystencjalnego stanowiæ mo¿e szansê na
uczenie siê bardziej przystosowawczych form zaradczych i dojrza³ych postaw
rodzicielskich (por. Koœcielska 1988). Wgl¹d w ró¿ne formy usensownienia
w³asnego trudnego rodzicielstwa zwiêksza szansê na przebudowê w³asnej
filozofii ¿yciowej, traktuj¹cej cierpienie jako fakt egzystencjalnie twórczy
(Pines 2000; Zeman 1999).
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ANEKS

Ankieta „Jak oceniam swoje dziecko?” – Pawe³ Kurtek, I. Bi³ko-Stachura

Instrukcja: Proszê przeczytaæ uwa¿nie ka¿de stwierdzenie dotycz¹ce Pani dziecka i podaæ
pierwsz¹ odpowiedŸ, jaka siê nasunie, otaczaj¹c odpowiadaj¹c¹ jej literkê kó³kiem.

T – Zdecydowanie tak

t – Raczej tak

n – Raczej nie

N – Zdecydowanie nie

Klucz – poziom niezadowolenia z osi¹gniêæ w³asnego dziecka – suma punktów 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.
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1. Nie widzê u mojego dziecka postêpów w rozwoju T t n N

2. Wydaje mi siê, ¿e moje dziecko niewiele osi¹gnê³o T t n N

3. Wychowanie dziecka sprawia mi przyjemnoœæ T t n N

4. Moje dziecko ma gorsze wyniki na tle rówieœników T t n N

5. Moje dziecko szybko siê uczy T t n N

6. Czasem myœlê, ¿e moje dziecko jest niewyuczalne T t n N

7. Zazdroszczê matkom dzieci zdolnych T t n N

8. W porównaniu z innymi moje dziecko ma³o osi¹gnê³o T t n N


