Mieczystaw Dudek’

WYPALENIE SIL RODZICOW DZIECI
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Niepelnosprawno$¢ w rodzinie

Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka niepelnosprawnego zawsze stanowi
dla rodziny ogromne przezycie. Najczesciej sytuacja ta powoduje zmiany
w dotychczasowym funkcjonowaniu calej rodziny. Rodzice staja przed
koniecznoscia przyjecia nowych rél i zadan zwiazanych z opieka nad
dzieckiem niepetnosprawnym. W pierwszym rze¢dzie pojawia si¢ problem
akceptacji niepetnosprawnego dziecka przez rodzicéw i jego rodzedstwo.
Czgsto poczatkowemu okresowi adaptacji do nowej sytuacji towarzyszy
ogromny kryzys w funkcjonowaniu rodziny. Na rynku wydawniczym do-
stepna jest bogata literatura przedmiotu, ktédra szczegdtowo opisuje reakeje
rodzicéw na wiadomos¢ o pojawieniu si¢ dziecka z niepetnosprawnoscia?,
etapy przystosowania si¢ do nowej trudnej sytuacji’, zmiany celéw spo-
lecznych i zyciowych®. Nowa trudna sytuacja, w ktérej znalezli si¢ rodzice,
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w spos6b nieuchronny prowadzi do poczucia osamotnienia i przekonania
o braku kompetengji i umiej¢tnosci wychowawczych. W konsekwencdji
prowadzi to do ogromnego stresu, stanéw frustracji a nawet depresji’. Bo-
lesne doswiadczenia rodzicéw wiazg si¢ nie tylko z momentem postawie-
nia diagnozy o chorobie lub niepetnosprawnosci dziecka, dotycza réwniez
poszukiwania ich przyczyn, co przez ostatnie dziesigciolecia zwiazane bylo
z procesem pi¢tnowania rodziny®.

Kaminska-Reyman i Kucyper skatalogowali najczgsciej wskazywane
przez matki trudnosci zyciowe zwiazane z opieka nad dzieckiem niepet-
nosprawnym. Do pierwszej kategorii zaliczyli niewystarczajacy ilos¢ snu,
czgsto sen przerywany, plytki. Szczegdlnie wyczerpujaca jest koniecznosé
ustawicznego skupiania uwagi na dziecku oraz bycie z nim przez caly
czas, czyli poczucie stalego ,zwiazania” z dzieckiem. Towarzyszy temu
dojmujacy brak czasu na wiasne sprawy, rozrywke oraz brak mozliwosci
odpoczynku. Z ragji uciazliwych czestych wizyt u specjalistéw, istnieje
koniecznos$¢ korzystania z publicznych $rodkéw komunikagji. Stanowi to
nie tylko niedogodnos$¢, ale przede wszystkim znaczne obcigzenie finanso-
we. Stata opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym prowadzi do zwyktego
wyczerpania, czyli braku sit fizycznych i psychicznych. Niezwykle wazne
jest poczucie braku zrozumienia dla probleméw zwiazanych z faktem by-
cia matka dziecka niepelnosprawnego. Nie mniej istotny jest brak zado-
wolenia z intymnych kontaktéw z me¢zem. Ponadto bardzo ucigzliwa jest
utrata kontaktéw z dawnymi kolegami i przyjaciétmi, ktérej towarzyszy
uczucie zawodu w stosunku do nich. Szczegélnie przykre dla matek dzieci
niepelnosprawnych sa odczucia zwiazane z rezygnacja z dawnych planéw
i marzen. Negatywny wplyw na stan samopoczucia matek ma ucigzliwos¢
wynikajaca z przedtuzajacego si¢ braku samodzielnosci dziecka. Brak po-
mocy w prowadzeniu domu (zwlaszcza ze strony meza) czy brak czasu dla
siebie sprzyjaja negatywnej samoocenie matek (,jestem taka zaniedbana”),
powoduja state uczucie zmeczenia oraz Igk przed przysztoscia’.
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Whpalenie sit rodzicéw dzieci z niepetnosprawnosciaq

Wsréd badaczy istnieje zgodnos¢ co do stanowiska, ze obecnos¢ dziec-
ka niepetnosprawnego wywiera wielostronny wptyw na funkcjonowanie
rodziny i jest powaznym zrédlem stresu dla jego rodzicéw®. Kazda cho-
roba, niepetnosprawnos¢ lub zaburzenia w rozwoju dziecka wplywajg na
system rodziny i sg zrédlem stresu, leku i niepokoju dla kazdego czlonka
rodziny®. Posiadanie dziecka z problemami zdrowotnymi lub rozwojowymi
burzy dotychczasowy porzadek w rodzinie, ostabiajac jego poczucie bez-
pieczenistwa. To, w jaki sposdb rodzice poradza sobie z tg trudna sytuacja,
decyduje o ich jakosci zycia nie tylko na wiele miesi¢cy czy lat, ale na cate
zycie. W obszarze pedagogiki specjalnej i psychologii pojawito si¢ wiele ba-
dan stuzacych poznaniu czynnikéw, ktére ksztattuja zachowanie rodzicéw
w sytuacji pojawienia si¢ w ich zyciu dziecka niepelnosprawnego. W anali-
zie psychologicznych mechanizméw funkcjonowania rodzicéw dziecka nie-
pelnosprawnego wiele miejsca poswigcono zagadnieniom oddzialywania
réznego rodzaju stresoréw na rodzing, analizie strategii i sposobdéw radzenia
sobie ze stresem, stosowanych przez rodzicéw dziecka niepelnosprawnego'.

Zesp6l wypalenia sil rodzicielskich

Termin ,wypalenie” po raz pierwszy pojawit si¢ w literaturze psycho-
logicznej w potowie lat 70. dwudziestego wieku. Uzyl go amerykanski
psychiatra H.J. Freudenberger (1974) dla okreslenia kranicowego stanu
wyczerpania czlowieka, spowodowanego zbyt duzym wyeksploatowa-
niem energii oraz wszelkich zasob6éw, w jakie jednostka byta wyposazona.

Okreslenie ,wypalenia”, czgsto zastgpowane pojeciem wyczerpanie,
odnosi si¢ do stanu zmeczenia zaréwno fizycznego, jak i psychicznego,
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u ludzi pelniacych funkcje pomocowe na rzecz innych oséb. Stan wypa-
lenia moze pojawi¢ si¢ nagle lub powoli w postaci wyczerpania fizycznego
lub emocjonalnego. Stanowi on swoisty fenomen psychosomatyczny.

Jednym z najcz¢éciej stosowanych sposobéw wyjasnienia wypalenia jest
tréjsktadnikowy model opracowany przez C. Maslach i S. Jackson. Autor-
ki definiujg wypalenie jako ,psychologiczny zesp6t wyczerpania emocjo-
nalnego, depersonalizacji oraz obnizonego poczucia dokonari osobistych,
ktéry moze wystapi¢ u oséb pracujacych z innymi ludZmi w pewien okre-
$lony sposéb™.

Do niedawna termin ,wypalenie sil” jednoznacznie kojarzyt si¢ z sy-
tuacja zawodowa oséb pelniacych réznorodne zawody stuzebne, typu
pracownik socjalny, funkcjonariusz Policji lub wigzienny, nauczyciel, pie-
legniarka itp. Zdecydowanie rzadziej odnoszono ten problem do oséb
petniacych opieke na wlasnymi niepelnosprawnymi dzie¢mi lub innymi
cztonkami rodziny.

Wsréd najwazniejszych psychologicznych wyznacznikéw zespotu wy-
palenia wérdd rodzicéw dzieci niepelnosprawnych najczesciej wskazuje sie
na utrat¢ kontroli wewnatrzrodzinnych i pozarodzinnych wigzi. Dabrow-
ska wskazuje migdzy innymi na: ,brak zainteresowan wykraczajacych
poza chorobe dziecka, rezygnacje, rozpraszanie energii, poczucie osamot-
nienia, utrat¢ zainteresowan, nadmierng pobudliwo$é, niezadowolenie
z wlasnej sytuacji zyciowej, a takze negatywne odczucia wobec chorego
dziecka i obnizona oceng jego rozwoju™2. Wedtug Sekutowicz”, gléw-
nymi objawami zespolu wypalenia sa bezsennos¢, béle glowy, zaburzenia
pracy ukladu pokarmowego oraz krazenia.

Na poziom przezy¢ emocjonalnych zwiazanych z posiadaniem nie-
petnosprawnego dziecka ma wptyw wiele czynnikéw. Waznym jest etap
rozwoju dziecka, na ktérym pojawi si¢ jego niepelnosprawnosé. Nie
mniej istotnym jest sposéb w jaki przekazywana jest rodzicom diagnoza
o sytuacji rozwojowej i zdrowotnej dziecka oraz bledy jakie popetniaja
specjalisci podczas udzielania im informagji. Istotny jest réwniez rodzaj
niepelnosprawnosci, widoczno$é objawéw, zachowanie dziecka oraz war-
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tosci i cele zyciowe rodzicéw'. Jednym z kluczowych czynnikéw maja-
cych wplyw na pojawienie si¢ zespotu wypalenia sit rodzicielskich jest
strategia radzenia sobie ze stresem”.

Wychowanie niepelnosprawnego dziecka stanowi dla rodzicéw wy-
jatkowo trudne wyzwanie. Z dostgpnych wynikéw badan mozna wnio-
skowad, iz czgsto jest ono ponad sity rodzicéw'®. Rodzice pozostawieni
samym sobie czesto nie sa w stanie rozwigzaé swoich probleméw. Pojawia
si¢ ciagly stres, brak perspektyw zmian na lepsze oraz stale roztrzasanie
i poszukiwanie przyczyn niepetnosprawnosci dziecka. Sytuacja ta pro-
wadzi do nadmiernego wyczerpania, depresji i zrujnowania zdrowia ro-
dzicéw. W kontaktach matzenskich fatwo o opryskliwo$¢, nietolerancje,
ki6tnie. W rezultacie dochodzi do ostabienia jakos¢ zycia malzeniskiego,
co czgsto prowadzi do odejscia jednego z rodzicéw.

Metodologia badan

Celem ogdlnym pracy byto okreslenie poziomu wypalenia sit rodzicéw
dzieci niepelnosprawnych. Cele szczegétowe odnosily si¢ do odpowiedzi
na pytania:

1) W jakim stopniu zmienna pleé réznicuje poréwnywane grupy oséb

pod wzgledem objawdéw zespotu wypalenia sit rodzicielskich?

2) W jakim stopniu zmienna miejsce zamieszkania réznicuje poréw-
nywane grupy oséb pod wzgledem objawéw zespolu wypalenia sit
rodzicielskich?

3) W jakim stopniu zmienna rodzaj niepetnosprawnosci dziecka réz-
nicuje poréwnywane grupy oséb pod wzgledem objawéw zespotu
wypalenia sit rodzicielskich?

Badania zrealizowano w oparciu o metod¢ sondazu diagnostycznego

przy zastosowaniu nast¢pujacych technik:

1. Kwestionariusz do badania zespotu wypalenia sit Maslach Bur-
nout Inventory (MBI) opracowali Maslach i Jackson w 1981 roku.
Jest to narzedzie pozwalajace oszacowaé trzy elementy zespotu wy-
palenia, tj.: wyczerpanie emocjonalne, depersonalizacj¢ oraz obni-
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zone poczucie osobistych dokonan. Kwestionariusz skfada si¢ tacznie

z 22 iteméw (pytani-opiséw) podzielonych na trzy nieréwne grupy,

z ktérych kazda dotyczy jednego z elementéw zespotu wypalenia.

1) Emocjonalne wyczerpanie (EW) — skale tworzy 9 iteméw, kto-
re mierzg subiektywna oceng zasobéw emocjonalnych i kondy-
cji. Charakterystycznymi symptomami sa: poczucie ogélnego
zmeczenia, brak naturalnej energii do dziatania, brak radosci
zycia, zwigkszona drazliwo$¢ i impulsywnos¢.

2) Depersonalizacja (DP) — skala skfada si¢ z 5 iteméw i mierzy
specyficzny, apersonalny stosunek do innych.

3) Obnizenie zadowolenia z osiagnieé¢ osobistych (ZO), zwane
inaczej osobistym zaangazowaniem. W sktad tej podskali wcho-
dzi 8 iteméw, ktére mierzg subiektywna oceng wlasnej pracy, jej
efektéw, oceng skutecznosci radzenia sobie z problemami i satys-
fakeje stad ptynaca'®.

Osoby udzielajace odpowiedzi zaznaczajg nasilenie wypalenia na
siedmiostopniowej skali — od 0 (co oznacza, ze respondent nigdy
nie do§wiadcza danych odczué lub postaw) do 6 (co oznacza, ze
respondent dos§wiadcza ich codzienne). Zgodnie z obowiazujacy
procedurg badawcza, wyniki oblicza si¢ oddzielnie dla kazdej
skali. O wysokim poziomie wypalenia $wiadcza wysokie wyniki
uzyskane przez respondenta w skali ,wyczerpania emocjonal-
nego” i ,depersonalizacji” oraz niskie wyniki w skali , poczucia
obnizonych dokonan osobistych™.
2. Kwestionariusz wywiadu wtasnego autorstwa zawieral pytania do-
tyczace podstawowych spraw socjoekonomicznych rodziny.
Analize wynikéw przeprowadzono za pomoca pakietu statystycznego
SPSS. Za istotne przyjeto prawdopodobieristwo testowe na poziomie p <
0,05, a za wysoce istotne — p < 0,01.

7 T. Pasikowski, Polska adaptacja kwestionariusza Maslach Burnout lnventory, w: Wypale-
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Osoby badane

Przedstawione wyniki badan stanowig cz¢s$¢ szerszego projektu badan
realizowanego w okresie od stycznia 2016 do kwietnia 2017 r. na terenie
trzech wojew6dztw: mazowieckiego, lubelskiego i podkarpackiego. Ba-
dania zostaly zrealizowane przy wydatnej pomocy studentéw pedagogi-
ki (studiéw niestacjonarnych) oraz stuchaczy studiéw podyplomowych
Wyzszej Szkoly Menedzerskiej w Warszawie, Spotecznej Akademii Nauk
Wydzial Zamiejscowy w Warszawie oraz Paristwowej Wyzszej Szkoty
Techniczno-Ekonomicznej w Jarostawiu. Osobami badanymi w gtéwnej
mierze byli rodzice dzieci uczgszczajacych do klas integracyjnych w pla-
céwkach, w ktdrych byli zatrudnieni wspomniani studenci. Ponadto byli
to cztonkowie ich rodzin oraz sasiedzi wychowujacy dzieci z niepelno-
sprawnoscia lub zaburzeniami w rozwoju.

Realizacja badan okazata si¢ niezwykle trudna z uwagi na brak checi do
udzielania odpowiedzi ze strony rodzicéw. Z posrdd ogétu 315 rodzicéw
dzieci z niepetnosprawnoscig lub zaburzeniami rozwojowymi zakwalifi-
kowanych do badan, zdecydowana wigkszo$¢, bo 246, stanowity matki
i jedynie 69 — ojcowie. Najwicksza grupe, bo 132 o0séb, stanowili rodzice
dzieci autystycznych (w tym 32 rodzicéw dzieci z zespolem Aspergera).
Ponadto wyloniono grupe 29 rodzicéw dzieci z porazeniem mézgowym,
kolejnych 30 z Zespotem Downa, 94 rodzicéw dzieci z ADHD oraz 30
uposledzonych umystowo.

Jak wynika z wykresu 1, wéréd matek dominuja osoby z wyksztalceniem
$rednim i wyzszym. Najmniej jest osob posiadajacych wyksztalcenie pod-
stawowe i zawodowe. Nieco inaczej przedstawia si¢ sytuacja wyksztalcenia
wérdd badanych ojcéw (wykres 2). Okazuje sie, ze wsrdd ojcéw w zblizo-
nym wymiarze dominuje wyksztalcenie zawodowe, $rednie i wyzsze.

W kontekscie prowadzonych badai uznano za istotne okreslenie sytu-
acji rodziny (wykres 3). Profil wynikéw dotyczacych poszczegélnych typéw
rodzin wyraznie wskazuje na dominacj¢ rodzin petnych.
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Wykres 1. Wyksztalcenie matek: niepetne podstawowe — 1, podstawowe
— 2, zasadnicze zawodowe — 3, $rednie — 4, pomaturalne — 5, wyzsze — 6.
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7rédto: Badania wiasne.

Wykres 2. Wyksztalcenie ojcéw: niepetne podstawowe — 1, podstawowe
— 2, zasadnicze zawodowe — 3, $rednie — 4, pomaturalne -5, wyzsze — 0.
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Zrédto: Badania wiasne.
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Wykres 3. Typ rodziny: 1 — petna, 2 — rozbita, 3 — niepetna, $mieré
matzonka, 4 — niepelna, samotna matka, 5 — zrekonstruowana.
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Zrédto: Badania wlasne.

Wyniki badan

Podstawowym celem badawczym byto poréwnanie §rednich arytme-
tycznych i odchylenia standardowego uzyskanych w tescie Maslach Bur-
nout Inventory (MBI) w wyréznionych grupach. W pierwszym rzedzie
poréwnano wyniki uzyskane przez matki i ojcéw. Z uwagi na duze réz-
nice w ilosci badanych matek i ojcédw, konieczne bylo zastosowanie testu
U Manna-Whitneya (tabela 1). Analiza wynikéw badan przeprowadzono
w grupie matek i ojcéw dzieci niepetnosprawnych nie wykazuje istotne-
go statystycznie zrdznicowania $rednich wynikéw. Oznacza to, ze tak
badane matki, jak i ojcowie wykazujg zblizony poziom objawéw zespotu
wypalenia sit.

Tabela 2 przedstawia dane ilosciowe dotyczace miejsca zamieszkania.
Poréwnanie grup rodzicéw (ogétem) z duzych miast, miasteczek i srodo-
wisk wiejskich wskazuje na ich zblizone ilosci.
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Tabela 1. Poréwnanie wynikéw uzyskanych w tescie Maslach Burnout
Inventory (MBI) wéréd matek i ojcéw (grupy: 1 — matki; 2 — ojcowie).
Statystyki rang oraz wyniki analiz testu U Manna-Whitneya

Kategorie , Srednia Suma UMt,mml-
.. pteé N -Whitneya
wypalenia sit ranga rang »
. 1,00 244 156,54 38196,50 8306,500
Emocjonalne
wyczerpanie 2,00 69 158,62 10944,50 0,866
EW
(EW) Ogédtem 313
1,00 243 152,53 37064,50 7418,500
Depersonalizacja. |, 5 67 166,28 11140,50 | 0,265
(DP)
Ogdtem 310
Obnizenie 1,00 242 153,27 37092,50 7689,500
zadowolenia 2,00 68 163,42 11112,50 | 0, 409
z osiagnie¢ oso-
bistych (ZO) Ogdtem 310

Zrédlo: Badania wiasne.

Tabela 2. Miejsce zamieszkania badanych oséb (Gr. 1 — duze miasto;
Gr. 2 — matle miasto; Gr. 3 — wies)

Miejsce zamieszkania

Pteé Gr. 1 Gr. 2 Gr. 3 Ogoélem

N % N % N % N %
Kobiety 95 38,6 |79 32,1 72 29,3 | 246 78,1
Meiczyzni 30 43,5 |26 377 |13 18,8 | 69 21,9
Ogélem 125 39,7 105 33,3 85 27,0 315 100,0

7rédlo: Badania wlasne.
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Tabela 3. Réznice $rednich arytmetycznych i odchylenia standardowe-
go uzyskanych w skali Maslach Burnout Inventory (MBI) w grupach ba-

danych wyréznionych z uwagi na miejsce zamieszkania (A — duze miasto;

B — male miasto; C — wies)

Kategorie — f‘)(;)v-v- f;ost
leypalema F df | p Grupa | N X S nanie | testu
St grup | NIR
A 125 | 22,42 | 7,69 | A-B 0,062
Emocjonal-
ne wyczer- | 2,911 | 2 | -0,056 | B 103 | 24,33 | 7,75 | A-C 0,569
panie (EW)
C 85 21,81 | 7,40 | B-C 0,025*
A 123 | 10,60 | 4,18
Depersona- .
lizacja (DP) 1,551 | 2 | ni B 104 | 11,39 | 4,68
C 83 10,33 | 4,23
Obnizenie A 124 | 279 | 479
zadowolenia
z osiagnie¢ | 0,683 | 2 | n.i B 102 | 22,44 | 5,61
osobistych
(Z0) C 84 | 21,38 | 6,55

*Réznica $rednich jest istotna na poziome 0,05

Zrédlo: Badania wlasne.

Kolejnym postgpowaniem badawczym bylo okreslenie réznic w za-
kresie $rednich arytmetycznych i odchylenia standardowego uzyskanych
w tescie Maslach Burnout Inventory (MBI) w grupach rodzicéw wyréz-
nionych z uwagi na miejsce zamieszkania (tabela 3). W $wietle otrzy-
manych danych nalezy stwierdzi¢, ze wyrdznione trzy grupy rodzicéw,

pochodzace z duzych miast, malych miasteczek i wsi, réznia si¢ miedzy

sobg w zakresie wyczerpania emocjonalnego (F2 = 2,911; p- < 0,05).

Analiza wynikéw badan dokonana w parach/diadach przy zastosowaniu
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post testu NIR pozwala okresli¢, ktérych grup rodzicéw te réznice doty-
cza. Okazuje sig, ze rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia z matych miast
czujg si¢ bardziej wyczerpani emocjonalnie niz rodzice dzieci ze $rodo-
wisk wiejskich (p < 0,05). Uzyskane wyniki wskazuja, ze rodzice dzieci
niepetnosprawnych z miasteczek zdecydowanie czgsciej anizeli rodzice
pochodzacy ze $rodowisk wiejskich ujawniaja poczucie nadmiernego ob-
ciazenia emocjonalnego z powodu uszczuplenia w znacznym stopniu za-
sobéw ich emocdji.

Tabela 4. Grupy dzieci z wyréznionymi rodzajami niepetnospraw-
noéci w poszczegélnych srodowiskach (Gr. 1 — autyzm; Gr. 2 — Zespét
Aspergera; Gr. 3 — dziecigce porazenie mézgowe; Gr. 4 — Zespét Downa;

Gr. 5 — ADHD; Gr. 6 — uposledzenie umystowe)

Rodzaj niepetnosprawnosci

Gr. 1 Gr. 2 Gr. 3 Gr. 4 Gr. 5 Gr. 6 Razem

N|{% |[IN|% [N|% [N|% |[N|% |[N|%|N |%

zamieszkania

Miejsce

38304 | 14| 112 |14 | 11,2 12| 96 | 35| 280 12| 96| 125| 397

Duze
miasto

2¥|27]257]9 |86 | 10]95 |9 |86 |40 |381| 10| 95| 105] 33
= E
g |35 42[9 [106]5 |59 |9 |106|19|298|8 |95]8 | 270
2
§ 0|37 32| 103|20] 92 | 30|95 |94 29830 95| 315 | 1000
<
&

7rédto: Badania wiasne.
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Wykres 4. Miejsce zamieszkania dzieci z wyrdznionymi rodzajami nie-
petnosprawnosci (Gr. 1 —autyzm; Gr. 2 — Zespdt Aspergera; Gr. 3 — dzie-
ciece porazenie mézgowe; Gr. 4 — Zespét Downa; Gr. 5 — ADHD; Gr. 6

— uposledzenie umystowe)

40 W 1,00
W 2,00
[l 3,00
30+ Miejsce

zamieszkania

Liczebnos$é
N
o
1

10

1,00 2,00 3,00 4,00 5,00 6,00

Rodzaje niepetnosprawnosci

7 rédto: Badania whasne.

W dostepne;j literaturze przedmiotu czgsto podkresla sie, ze opieka nad
dzie¢mi z pewnymi rodzajami choréb lub zaburzend rozwojowych (np. au-
tyzm) jest szczegdlnie ciezka i przewyzsza pod wzgledem skali trudnosci
i wysitku sytuacj¢ rodzicéw dzieci z innymi zaburzeniami lub niepelno-
sprawnosciami (np. zespét Downa)®. Z tego powodu uznano za celowe
poréwnanie wynikéw uzyskanych przez rodzicéw wychowujacych dzieci
z zespotem autyzmu, zespofem Aspergera, dziecigcym porazeniem mézgo-
wym, Zespolem Downa, ADHD i uposledzeniem umystowym.

Poréwnanie $rednich arytmetycznych i odchylenia standardowego uzy-
skanych w skali Maslach Burnout Inventory (MBI) w grupach badanych
rodzicéw wyréznionych z uwagi na rodzaj niepetnosprawnosci ich dziecka
generalnie wskazuje na brak rézni¢ co do symptoméw wypalenia sit ro-

dzicielskich (tabela 5).

20 E. Pisula, Stres rodzicielski. ..
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Tabela 5. Réznice $rednich arytmetycznych i odchylenia standardo-
wego uzyskanych w skali Maslach Burnout Inventory (MBI) w grupach
badanych rodzicéw wyréznionych z uwagi na rodzaj niepelnosprawnosci
ich dziecka (Gr. 1 — autyzm; Gr. 2. — Zesp6t Aspergera; Gr. 3 — dzieciece
porazenie mézgowe; Gr. 4 — Zesp6ét Downa; Gr. 5 — ADHD; Gr. 6 —

uposledzenie umystowe)

)
& | L5
B |52
Kategorie - 9 g =
-]
wypalenia sit F df | p< | Gropy | N X S g -5 2
g | 848
Z | &3
E |5y
s | 2.2
Gr. 1 100 22,71 | 7,01
Gr. 2 32 22,84 | 7,91
Emocjonalne Gr.3 |29 |[2396 | 8,52
wyczerpanie | 0,360 | 5 | n.i.
(EW) Gr.4 | 30 21,53 | 6,91
Gr. 5 92 23’27 7,87
Gr.6 | 30 22,63 | 9,15
Gr.1 |97 11,24 | 4,23
Gr. 2 31 10,80 | 5,20
. Gr.3 |29 | 1,62 | 4,36
DePcrsonall 0742 | 5 i
zacja (DP) Gr.4 | 30 10,13 | 3,45
Gr.5 |93 1043 | 4,24
Gr. 6 30 10,33 5)23
Gr.1 |99 22,40 | 5,17
Obnizenic Gr.2 |32 |2218 |598
zadowolenia Gr. 3 29 2275 | 5,28
z osiagnied 1,845 | 5 | n.i.
osobistych Gr.4 | 29 22,24 | 4,85
(ZO) Gr.5 |91 | 21,76 |5,78
Gr.6 | 30 19,13 | 6,33

Zrédto: Badania wiasne.
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Whioski:

— W5réd badanych matek dominuje wyksztatcenie $rednie lub wyzsze,
natomiast w$réd ojcéw wyksztalcenie zawodowe, Srednie i wyzsze.

— Zdecydowana wigkszo$¢ badanych pochodzi z rodzin petnych.

— Nie stwierdza si¢ istotnych réznic w zakresie objawéw zespotu wy-
palenia sit u matek i ojcéw dzieci niepetnosprawnych.

— Miejsce zamieszkania ma istotny wplyw na poziom wypalenia sit
u badanych rodzicéw (sg one istotnie nizsze u rodzicéw ze $rodo-
wisk wiejskich).

— Wychowanie dzieci z wyréznionych 6 grup niepelnosprawnosci nie
réznicuje badanych grup rodzicéw w zakresie poziomu objawdw
syndromu wypalenia sit rodzicielskich.

Dyskusja wynikéw

Wyniki badan stojg w sprzecznosci z tymi pogladami, ktére dominacje
zaburzen rozwojowych i niepetnosprawnosci dzieci upatrujg w rodzinach
o niskim statusie socjoekonomicznym. Tak naprawd¢ problem ten staf si¢
niejako ,,demokratyczny”, gdyz dotyczy rodzin pochodzacych z réznych
rodowisk i z ré6znym wyksztalceniem.

Na uwagg zastuguje fake, ze wigkszos¢ badanych pochodzi z rodzin
pelnych. Ma to ogromne znaczenie w kontekscie rozwazan dotyczacych
rodzin dotknietych problemem niepetnosprawnosci i sposobéw radzenia
sobie ze stresem (a w rezultacie z problemem wypalenia sif).

Kolejnym zaskakujacym wynikiem jest brak réznic w zakresie obja-
woéw wypalenia sit (w kazdej z podskal) u matek i u ojcéw, zwlaszcza jesli
uwzgledni si¢ fake, ze w opieke nad dzieckiem istotnie bardziej zaangazo-
wane s3 przeciez matki*. Mozliwe, Ze sytuacja ta wynika z faktu, iz mat-
ki czgéciej korzystaty z jakiej$ formy pomocy, psychoterapii czy psycho-
edukacji. Wiadomo, ze wsparcie, w tym réwniez psychologiczne, stanowi
podstawowy czynnik zapobiegajacy pojawieniu si¢ zespotu wypalenia sit
u rodzicéw. Mozliwe jest réwniez inne wyjasnienie: jest nim dobre wspét-
zycie, wspSlpraca i wsparcie ze strony wspotmatzonkéw??. Bardzo dobre

2 E. Pisula, Stres rodzicielski...; M. Dabrowska, op. cit., s. 38—39.
2 Al Zyta, Z)/cie z zespotem Downa. Narracje biograficzne rodzicéw, rodzertstwa i dorostych
0s6b z zespotem Downa, Impuls, Krakéw 2011; 7. Stelter, Satysfakcja matzerska rodzicéw dziec-

ka z niepetnosprawnosciq intelektualng, ,Psychologia Rozwojowa” 2014, Tom 19, nr 1, s. 118.
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relacje ze wspétmatzonkiem stanowia niezwykle wazny wewnatrzrodzin-
ny czynnik przeciwdziatajacy pojawieniu si¢ i nasileniu objawéw syndro-
mu wypalenia®. Mozna przypuszczaé, ze to wspotmalzonek w sytuacji
niepelnosprawnosci dziecka niejednokrotnie jest podstawowym zrédtem
wsparcia. Pozytywne relacje rodzicéw wychowujacych dziecko niepetno-
sprawne moga niwelowaé czy tez tagodzi¢ skutki do§wiadczanego przez
nich stresu i stanowi¢ bardzo wazng plaszczyzng w planowaniu wszelkiej
pomocy profilaktycznej i terapeutycznej*.

Z przedstawionych wynikéw badan nalezy wnioskowa¢, ze srodowisko
wiejskie zapewnia o wiele lepsze wsparcie dla rodzin z dzieckiem z nie-
pelnosprawnoscia anizeli w warunkach miejskich. By¢ moze chodzi tutaj
o wicksza tolerancje dla ,inno$ci” dziecka lub tez dostgpnos¢ oséb z bliz-
szej 1 dalszej rodziny, ktére podejmujg si¢ opieki zastgpczej nad dzieckiem
w waznych momentach zycia tej rodziny®”. Wsparcie spoleczne stanowi
integralng cz¢$¢ radzenia sobie w §rodowisku rodziny dziecka niepetno-
sprawnego. I odwrotnie, brak odpowiedniego wsparcia spotecznego sta-
nowi predykator potegujacy stres rodzicielski doswiadczany w zwigzku
z wychowaniem niepetnosprawnego dziecka, determinujac w ten sposéb
nasilenie objawéw wypalenia u rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia®.
Potwierdzeniem tego s3 wyniki badani uzyskane przez Pagowska?. Po-
twierdzaja one, jak bardzo istotny i wielostronny jest wptyw $rodowiska
rodzinnego i spolecznego na dobrostan rodzicéw dzieci z niepetnospraw-
noscia. Autorka dokonata analizy wplywu czynnikéw zwiazanych z funk-
cjonowaniem rodziny oraz czynnikéw wsparcia spolecznego na poziom

2 W.N. Friedrich, LT. Wilturner, D.S. Cohen, Coping resources and parenting mentally
retarded children, "American Journal of Mental Deficiency” 1985, 90, p. 130-139; FJ. Floyd,
D.E. Zmich, Marriage and the parenting partnership: Perceptions and interactions of parents
with mentally retarded and typically developing children, ”Child Development” 1991, 62,
p. 1434-1448.

2 M. Agryle, Psychologia szczescia, Astrum, Wroctaw 2004.

5 D.E. Gray, Ten years on: A longitudinal study of families of children with autism, ”Jour-
nal of Intellectual and Developmental Disability” 2002, 27, 3, p. 215-222.

26 T. Gatkowski, Dziecko autystyczne w srodowisku rodzinnym i szkolnym, WSiP, Warszawa
1995; A. Garncarz-Podlasko, Sytuacja psychospoteczna rodzicéw dzieci autystycznych w kon-
tekscie zespotu wypalenia sit, w: Autyzm wyzwaniem naszych czaséw, red. T. Gatkowski, J. Kos-
sewska, Wydawnictwo Naukowe Akademii Pedagogicznej, Krakéw 2001.

¥ M. Pagowska, Zespdt wypalenia sit u rodzicéw dzieci z autyzmem — analiza spotecznego

kontekstu zjawiska, ,Czlowick — Niepetnosprawnos$¢ — Spoteczeristwo” 2013, Nr 4 (22).
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i strukture zespotu wypalenia sit rodzicielskich. Potwierdzita istnienie sta-
tystycznie istotnych zwiazkéw w obu przypadkach.

Poréwnanie wynikéw badan w grupach rodzicéw wyréznionych ze
wzgledu na rodzaj niepetnosprawnosci lub zaburzen rozwojowych dziecka
nie ma wplywu na pojawienie si¢ objawéw wypalenia sit u rodzicéw. Uzy-
skane wyniki badari wyraznie stoja w sprzecznosci z tymi, ktére otrzymali
na przyktad Pisula®® i inni.

Uogdlniajac uzyskane wyniki badan nalezy stwierdzi¢, ze w wielu aspek-
tach nie pokrywaja si¢ one z dostgpnymi w literaturze polskiej. Wytluma-
czenia tego stanu rzeczy nalezy upatrywaé w nadal zbyt matej populacji
rodzicéw objetych badaniami, réznicami $rodowiskowymi, niezwykta dy-
namika przemian spoleczno-ekonomiczno-kulturowych majacych miej-
sce w ostatnim czasie w Polsce. Duzym mankamentem w realizacji badan
wiréd rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia lub zaburzonych w rozwoju
jest powszechnie znana ich nieche¢ do tego typu zadani. W efekcie otrzy-
mujemy informacje zwrotne tylko od czg¢sci rodzicéw, mozliwe, ze nie
zawsze ujawniajacych zlozone problemy zwigzane z zespotem wypalenia
sit rodzicielskich.

Podsumowanie

Rodzice dzieci z niepetnosprawnosciami doswiadczaja szczegélnie wie-
lu obciazen z racji specyficznych zaburzen rozwoju ich dziecka. Waznym
czynnikiem majacym wplyw na zakres i nasilenie przezywanych przez
rodzicéw trudnosci jest dostgp do specjalistycznych instytucji zajmuja-
cych si¢ wezesna diagnoza i terapig oraz profesjonalnym organizowaniem
opieki i wsparcia ich niepetnosprawnego dziecka. W Polsce sytuacja ro-
dzin z dzie¢mi z niepetnosprawnoscig jest wciaz zta. Chociaz dostep do
ustug diagnostycznych i terapeutycznych nieco si¢ poprawit, to nadal
jest on zalezny od mozliwo$ci ekonomicznych rodziny oraz miejsca jej
zamieszkania®.

Wspétczesne trendy w zakresie dziatani terapeutycznych i wspierajacych
niepelnosprawne dzieci i ich rodzicéw skierowane sa na jak najwicksza

28 E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnictwo

UW, Warszawa 1998; E. Pisula, Stres rodzicielski. . .; E. Pisula, Zespdt wypalenia. . ., s. 83—89.
# M. Dudek, How parents..., p. 127-146.
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aktywizacje i zaangazowanie rodzicéw. Przyjmuje sig, ze dla podniesienia
efektywnosci terapii dzieci z niepetnosprawnoscia konieczne jest nie tylko
podniesienie ogélnych wiadomosci rodzicéw co do istoty zburzeri rozwo-
jowych ich dzieci, metod i form pracy, ale réwniez zadbanie o dobry stan
zdrowia i dobre samopoczucie obojga rodzicéw. Wielu autoréw™ podkre-
$la znaczenie profesjonalnych programéw terapeutycznych skierowanych
do rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia lub zaburzonych w rozwoju.
Wazne jest tworzenie szerszej sieci placowek i instytucji wyreczajacych
chociaz chwilowo rodzicéw w cigzarze opieki nad dzieckiem niepetno-
sprawnym lub zaburzonym w rozwoju (mowa o opiece kilkugodzinne;j
lub weekendowej). Chodzi o to, aby rodzice mogli chociaz przez chwilg
»odetchna¢” i zaja¢ si¢ swoimi sprawami. Inwestycja w rodzing, a cisle
rzecz biorac w rodzicéw, jest wazna nie tylko z psychologicznego punk-
tu widzenia, ale réwniez ekonomicznego i spotecznego. Zdrowi, dobrze
przygotowani do pracy rodzice niepelnosprawnego dziecka sa najlepsza
r¢ckojmig ich skutecznej rehabilitaci i optymalnego rozwoju. W przeciw-
nym razie mamy dosy¢ prawdopodobng mozliwo$¢ wystapienia sytuacji
wypalenia sit rodzicielskich, poczucia krzywdy, niezrozumienia, choréb,
depresji, a nawet samobdjstw.
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Whpalenie sit rodzicéw dzieci z niepetnosprawnosciaq

Stowa kluczowe: niepetnosprawnos¢, zaburzenia rozwojowe, opieka,
rodzice, zespdot wypalenia sit

Streszczenie

Niniejsze studium stanowi drugi z cyklu artykutéw dotyczqcych sytuacji
rodzicow dzieci niepetnosprawnych lub zaburzonych w rozwoju. Przedmio-
tem badar sq objawy zespotu wypalenia sit u rodzicow dzieci z niepetno-
sprawnoscig zbadane kwestionariuszem Maslach Burnout Inventory (MBI).
Jako czynniki réznicujgce wyniki badarn wwzgledniono: pleé, miejsce za-
mieszkania oraz rodzaj niepetnosprawnosci. W badaniach uczestniczyto 0go-
tem 315 0s6b, w tym 246 matek i 69 ojcow. Wyrdzniono szesé grup rodzicéw
z uwagi na rodzaj niepetnosprawnosci lub zaburzer rozwojowych ich dzieci,
1j.: autyzm, zespol Aspergera, dziecigce porazenie mozgowe, zespdt Downa,

ADHD oraz uposledzenie umystowe.

Key words: disability, developmental disorders, care, parents, burnout
syndrome

BURNOUT OF PARENTS OF CHILDREN WITH DISABILITIES
Abstract

This studly is the second in a series of articles dealing with the situation of
parents of children with disabilities or developmental disorders. The subject
of the research are the symptoms of the burnout syndrome in the parents of
children with disabilities as examined using the Maslach Burnout Inventory
(MBI) questionnaire. With respect to the factors differentiating the study’s
results, gender, place of residence and the type of disability were taken into
account. A total of 315 people participated in the study, 246 mothers and 69
Jathers. Six groups of parents were distinguished, based on the type of disability
or developmental disorder of their children, i.e.: autism, Asperger syndrome,
cerebral palsy, Down syndrome, ADHD and mental retardation.
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