Rozprawy Spoteczne 2013, Tom VII, Nr 2

Zjawisko zespotu ,wypalania sie sit” u matek...

CZESC II: PRAKTYKA - BADANIA - WDROZENIA

ZJAWISKO ZESPOLU ,WYPALANIA SIE SIL” U MATEK DZIECI NIEPELNOSPRAWNYCH

Rozprawy Spoteczne, nr 2 (VII), 2013

Edyta Bujak

Panstwowa Szkota Wyzsza im Papieza Jana Pawta Il w Biatej Podlaskiej

Bujak E. (2013), Zjawisko zespotu ,wypalania sie sit” u matek dzieci niepetnosprawnych. Rozprawy Spoteczne, 2 (VII), s. 112-118

Streszczenie: Niepelnosprawnos¢ dziecka jest waznym determinantem zycia jego matki. Rzeczywistos¢ matek wycho-
wujacych dzieci nie w peini sprawne niejednokrotnie jest bardzo ciezka - czesto sg przemeczone fizycznie i psychicznie.
Artykut stanowi prezentacje dociekan, ktérych celem byto okreslenie stanu sit biopsychicznych matek tworzacych macie-
rzynstwo dla dziecka z dysfunkcjami rozwojowymi oraz ocena stopnia ich zagrozenia zespotem ,wypalenia sit”. Otrzymane
wyniki napawaja optymizmem - ujawniaja, ze zagrozenie badanych kobiet tym stanem nie jest duze. Nie zawsze zatem
sytuacja tych matek jest tak dramatyczna jakby sie mogto wydawac.

Stowa Kluczowe: matki dzieci niepetnosprawnych, zesp6t ,wypalania sie sit”, symptomy zespotu ,wypalania sie sit”

Wstep

Wychowanie wtasnego dziecka jest jednym z naj-
bardziej odpowiedzialnych zadan stojagcym przed
dorostym cztowiekiem i jednocze$nie jego najpiek-
niejszym powotaniem. Dla wielu kobiet macierzyn-
stwo to najwazniejsza rola jaka majg do spetnienia.
Rola matki moze dostarczac¢ kobiecie niezliczonej
ilosci przyjemnych i satysfakcjonujacych przezy¢,
doznan i do$wiadczen, ale rowniez przysparzac jej
wielu napie¢, streséw, frustracji, moze wywotywacé
stany zmeczenia i wyczerpania. (A. Maciarz 2004a,
s.16). Macierzynstwo zatem to zaréwno cienie jak
i blaski.

W specyficznej sytuacji znajduja sie jednak mat-
ki opiekujace sie dzie¢mi niepetnosprawnymi - na-
leza one do tej grupy kobiet, ktora jest szczegdlnie
narazona na zwielokrotnione przezywanie niepo-
kojow wychowawczych i znoszenie wielu trudéw
wynikajacych z ich macierzynskiej roli. A. Maciarz
(2004b, s. 84) macierzynstwo tworzone dla dziecka
nie w petni sprawnego nazywa trudnym macierzyn-
stwem. Autorka wskazuje, iz ,trudne macierzyristwo
wyraza sie negatywnymi przezyciami i stanami emo-
cjonalnymi matki, jej dylematami moralnymi oraz
zaburzeniami tworzenia macierzynskiej roli” (A. Ma-
ciarz 20044, s. 24).

Bezsilno$¢ wobec niepeinosprawnosci czy zabu-
rzen rozwojowych dziecka paralizuje i obezwtadnia
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kazda matke. Poczatkowo po tak smutnej diagnozie
wszechogarnia i przepetnia jg poczucie skrzywdze-
nia, zawodu. Zaakceptowanie niepetnosprawnosci
potomka to jedno z najtrudniejszych zadan jakie
przed nig stoja - to aprobata ograniczen, utrudnien,
odmiennosci w funkcjonowaniu, to zgoda na ,in-
nos$¢” (G. Dryzatowska 2008, s. 26).

Urodzenie dziecka z niepelnosprawnoscia cze-
sto dla matki jest jednoznaczne z trwala i general-
na zmiang jej sytuacji socjalnej a przede wszystkim
egzystencjalnej. Kryzys spowodowany dysfunkcja-
mi rozwojowymi dziecka na dlugie miesigce a na-
wet lata okre$la jej zycie emocjonalne, nierzadko
wystawiajac na probe granice jej wytrzymatosci
(A. Smrokowska 1995, s. 44).

Wychowujac dziecko nie w petni sprawne matki
czesto nie maja wyboru i na rzecz czasu poswieca-
nemu synowi czy cérce rezygnuja z siebie, ze swojej
pracy zawodowej, z wtasnych planéw, zamierzen,
z inwestowania we wtlasny rozwoj. Najistotniej-
szym problemem staje sie dla nich zdrowie i do-
brostan niepetnosprawnego potomka a wynikajace
z tego obcigZzenia determinujg ich psychiczne samo-
poczucie (E. Pisula, 2003, s. 15).

Charakterystyczng cecha macierzynstwa two-
rzonego dla dziecka z zaburzeniami rozwojowymi
jest zbytnie emocjonalne obcigzenie matek nega-
tywnymi i przykrymi do$wiadczeniami. Czesto
przezywaja one permanentny smutek i zal spo-
wodowany niepetnosprawnos$cia dziecka. Niejed-
nokrotnie obwiniajg sie za to, Zze wydaty na Swiat
dziecko z dysfunkcjami rozwojowymi. Rezygnuja
z zycia towarzyskiego, wystrzegaja sie rozmow do-
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tyczacych ich dziecka, nie czuja sie w petni warto-
$ciowymi kobietami (M. Karwowaska 2007, s. 72).

Rzeczywisto$¢ matek dzieci z niepetnosprawno-
$cigjestbardzo ciezka - niejednokrotnie sg one zme-
czone i znerwicowane. Sytuacja zyciowa zmusza je
do podjecia roli terapeutek, pielegniarek, opiekunek
pomimo tego, iz nie s3 do tego odpowiednio przy-
gotowane (]. Lausch - Zuk, 1999 s. 269). Kobiety te
przyjmuja na siebie catkowity ciezar obowigzkéw
zwigzanych z opieka, pielegnacjg i wychowaniem
swojego nie w pelni sprawnego dziecka. To gtéwnie
one przygotowujg mu positki, karmig je, dbajg o jego
higiene, rehabilitujg je w domu, uczeszczaja na kon-
sultacje, badania czy lecznicze zabiegi. Ten bezmiar
powinnosci i wielo$¢ zadan powoduje, iz matki nie-
jednokrotnie nie sg w stanie im sprostaé, czujg sie
przecigzone i zmeczone a opieke nad potomkiem
uwazajg za co$ co przekracza ich realne mozliwosci
(A. Twardowski, 1999, s. 50). Jak zauwaza A. Smro-
kowska (1995, s. 47) zbyt duza liczba obowigzkéw,
ktéorymi obarczone sa matki wychowujgce dzieci
z niepetnosprawnoscia moze skutkowacé ich izola-
cja, utratg pewnych zdolno$ci osobowosci (na przy-
ktad autonomii wtasnego Zycia) czy nawet zatrace-
niem poczucia realnosci zycia.

A. Maciarz (20044, s. 42, 44) dostrzega, iz naj-
wieksze ryzyko obcigzenia przykrymi stanami
emocjonalnymi cigzy na samotnych matkach, pozo-
stajacych nierzadko bez Zadnego wsparcia. W poko-
nywaniu trudno$ci Zycia codziennego te samotne
kobiety moga liczy¢jedynie na siebie. Ich dtugotrwa-
le przecigzenie psychiczne idace czesto w parze
z fizycznym przemeczeniem stwarza dos¢ duze za-
grozeniepowstaniaunichzespotu,wypalaniasiesit”.
Natomiast kobiety wychowujace swoje dzieci z part-
nerem, mogace liczyénapomocw czynno$ciach opie-
kunczo - pielegnacyjnych, na zrozumienie i wsparcie
z jego strony tatwiej i szybciej sa w stanie znalez¢
racjonalne sposoby rozwigzania pojawiajacych sie
problemoéw.

E. Pisula (1998, s. 80, 81) takze podkresla, iz
wiekszego stresu wynikajacego z opieki nad niepet-
nosprawnym dzieckiem w poréwnaniu z matkami
pozostajacymi w zwigzku z partnerem do$wiad-
czaja matki samotne, ktére pozbawione s3 tagodza-
cego ,bufora” w postaci wzajemnego psychicznego
wsparcia pomiedzy dwoma bliskimi sobie osobami.

Matki catkowicie oddajace sie niepeinospraw-
nemu dziecku, stale koncentrujgce sie na nim i nie-
ustannie zaangazowane w jego sprawy czesto s3
przecigzone psychicznie - wiadomo za$, iz dtugo-
trwaty wysitek psychiczny jak tez i fizyczny stano-
wi jedng z przyczyn prowadzgcych do wypalania
(M. Karwowaska 2007, s. 83).

A Maciarz (2009, s. 162) zauwaza réwniez, Ze
to dtugotrwate przecigzenie opiekunéw niepetno-
sprawno$ciag potomka, towarzyszace temu stale
nasilajgce sie objawy ich biopsychicznego wyczer-
pania moga w konsekwencji doprowadzi¢ do obni-
zenia ich immunologicznej bariery a co za tym idzie
nawet do ciezkiej choroby.

Biorgc zatem pod uwage zwiekszone ryzyko ob-
cigzenia trudnymi sytuacjami i problemami oraz
czesto towarzyszace fizyczne przemeczenie rodzic
zajmujacy sie na co dzien dzieckiem z dysfunkcjami
jest szczegoblnie narazony na pojawienie sie u niego
zespotu zaburzen psychosomatycznych zwanych
~wypaleniem sit” (A. Maciarz 2004a, s 42.). Teze
ta potwierdza ]. Szymanowska (2008, s. 23), ktéra
podkresla, ze choroba i niepetnosprawno$¢ dziecka
czesto powoduje u pozostatych cztonkéw rodziny
powstanie zaburzen okreslanych mianem ,zespotu
wypalenia sit”.

Zespot ten charakteryzuje sie stanem psychicz-
nego i fizycznego wyczerpania z wieloma objawa-
mi, ktére ulegajg nasileniu. Wypalenie nie pojawia
sie znienacka - jest procesem, ktéry czesto rozwija
sie latami i u kazdego cztowieka przebiega w spo-
s6b indywidualny i niepowtarzalny, a jest on wyni-
kiem zsumowania probleméw, niepowodzen, napie¢
emocjonalnych, ktére ulegaja nawarstwieniu (M.
Dabrowska 2005, s.14).

Zespé6t ,wypalenia sie sil” jest procesem, ktory
w swojej poczatkowej fazie ma niespecyficzne ob-
jawy - czesto charakterystyczne dla zwyktego prze-
meczenia ujawniajace sie w postaci bélow gltowy,
obnizenia nastroju, drazliwo$ci czy bezsenno$ci.
Osoby nim dotkniete ze wzgledu na brak specyficz-
nych oznak, symptomoéw bagatelizujg dolegliwosci
jakich doswiadczajg, nie podejmuja zadnych dziatan
by z nimi walczy¢ czy im przeciwdziatac.

W drugiej fazie wraz z nasilaniem sie odczucia
przemeczenia, niepokoju, napiecia emocjonalnego
i obnizenia nastroju pojawia sie apatyczny nastroj,
zniechecenie i poczucie bezsensu. Osoby dotkniete
zespotem wypalenia na tym poziomie czesto maja
poczucie witasnej niekompetencji, watpia w mozli-
wo$¢ samodzielnego radzenia sobie z problemami
co w konsekwencji doprowadza do spadku poczucia
odpowiedzialno$ci, zaniedbywania obowigzkéw czy
niecheci do wysitku (A. Maciarz 2009, s.164). Matki
dzieci niepetnosprawnych Zrédet wtasnych proble-
mow upatrujag wéwczas w innych ludziach na przy-
ktad w czlonkach najblizej rodziny zarzucajac im
brak pomocy i obwiniajac za swoje zmeczenie. Nadal
jednaknie odczuwajgpotrzeby, koniecznoscikontak-
tu czy konsultacji ze specjalistg co najczesciej skut-
kuje nasileniem objawdéw, wzrostem wyczerpania
i osiggnieciem tak zwanej fazy ,terminalnej”.

Rodzice w fazie trzeciej - ,terminalnej” zespo-
tu ,wypalania sie” przejawiajga dystans emocjo-
nalny wobec dziecka, wycofuja sie z rodzicielskich
obowiazkéw, niekiedy drastycznie je zaniedbuja
a nawet pozbywaja sie go przekazujac pod opieke
innych oséb lub umieszczajac w zamknietych zakta-
dach opiekuniczych (A. Maciarz 20044, s. 43). Osoby
te postrzegaja swoje dziecko w negatywnym $wie-
tle, snujg pesymistyczne prognozy dotyczace jego
dalszego rozwoju i leczenia odczuwajac przy tym
jednoczes$nie wysoko nasilone poczucie wtasnej
rodzicielskiej niekompetencji. Dla polepszenia swo-
jego nastroju czesto zaczynaja siega¢ po alkohol,
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narkotyki, leki psychotropowe lub innego rodzaju
uzywki. Zwykle pojawiajg sie u nich napadowe bole
gtowy, miesni, zaburzenia Zycia seksualnego, zabu-
rzenia snu, ogélne ostabienie a takze dochodzi do
znacznego obnizenia odpornosci uktadu immunolo-
gicznego (A. Maciarz 2009, s.164 - 165).

M. Karwowska (2007, s. 139) wskazuje, ze w tej
fazie wyczerpania najcze$ciej znajdujg sie te osoby,
u ktérych nastgpito dtugotrwate potaczenie nie-
korzystnych czynnikéw srodowiskowych i osobo-
wosciowych a nie zostaly podjete zadne dziatania
doprowadzajgce do ich ztagodzenia. Autorka jest
zdania, Ze nawet $rednie nasilenie objawéw zespo-
tu ,wypalenia sit” znaczgco wptywa na interakcje,
relacje pomiedzy rodzicem a dzieckiem, zaburza
wypelnianie rodzicielskiej roli a w konsekwencji
doprowadza do zaniedban dziecka pod wzgledem
opiekuniczym i wychowawczym.

~Wypalenie sit” skutkuje nie tylko przykrymi sta-
nami emocjonalnymi i dolegliwo$ciami somatyczny-
mi. Dramat tego zjawiska polega miedzy innymi na
tym, Ze rzutuje ono na wszystkie aspekty zycia osoby
wypalonej, jak réwniez dotyka wszystkich tych, kté-
rzy wchodza z nig w réznorakie relacje, szczeg6lnie
za$ rodzine (M. Dabrowska 2005, s.25).

Terapia oséb dotknietych tym syndromem zabu-
rzen jest do$¢ trudna szczegdlnie wtedy, gdy osig-
gnety one faze ,terminalng”. Pomoc im wigze sie z ko-
nieczno$cig kompleksowego dziatania obejmujacego
wzmacnianie ich organizmu, réwnowagi emocjonal-
nej i nerwowej, leczenie schorzen, psychoterapie
odbudowujaca poczucie wlasnej wartosci i relacje
z dzieckiem. W czasie terapii powinno sie im zapew-
ni¢ maksymalne odcigzenie od nadmiernego wysitku
czyli duza pomoc w wypeltnianiu rodzicielskich obo-
wigzkdéw oraz umozliwi¢ wypoczynek i odreagowa-
nie stresu (A. Maciarz 2004a, s. 44).

W profilaktyce zagrozenia syndromem ,wypa-
lenia sil” duze znaczenie ma wsparcie spoteczne
miedzy innymi w postaci dziatalnosci specjali-
stow zmierzajacej do zwiekszania u rodzicéow ich
kompetencji w sprawowaniu opieki nad niepetno-
sprawnym potomkiem, zlagodzenia dreczacych
watpliwos$ci, wzmocnienia u nich poczucia wtasnej
skuteczno$ci czy terapii ich negatywnych stanéw
emocjonalnych (A. Maciarz 2009, s. 165).

Jak twierdza A. Jakoniuk-Diallo i H. Kubiak
(2010, s. 148, 149) pomoc udzielana matkom i ojcom
dzieci niepetnosprawnych nie powinna ograniczac
sie tylko do udzielania odpowiedzi na stawiane
przez nich pytania, ale musi oznaczaé co$ znacznie
wazniejszego. Powinna wigzac sie z obecnoscia przy
nich wielu kompetentnych oséb towarzyszacych im
w procesie rehabilitacji, opieki i wychowania ich
niepetnosprawnego potomka. Istnieje woéwczas
duze prawdopodobienistwo, iz wspierajacy specja-
lisci stang sie Zrodtem rodzicielskiej nadziei i sku-
tecznie beda przeciwstawiac sie bezsilnosSci rodzi-
c6w. Skuteczna organizacja pomocy rodzicom dzieci
niepetnosprawnych wigze sie z udzielaniem im
specjalistycznej pomocy psychologicznej, z organi-

zowaniem odpowiednich warsztatéow i seminariéw
podnoszacych ich kompetencje w zakresie opieki
i rehabilitacji dziecka. Znaczaca forma pomocy tym
rodzinom jest tez dziatalno$¢ wolontariuszy, ktérzy
moga zastepowac rodzicéw w opiece lub wspierac
ich w dziataniach terapeutycznych wobec dziecka
nie w petni sprawnego. Do istotnych zadan wczesnej
interwencji nalezy tez kontaktowanie matek i ojcéw
z innymi rodzicami bedgcymi w podobnej sytuacji.

Niewatpliwie waznym aspektem wplywajacym
na umiejetno$¢ radzenia sobie z sytuacja niepeino-
sprawnoSci dziecka jest wiara w przysztosé, oraz
aktywna postawa zyciowa rodzica, lecz znamien-
nym okazuje sie tez dostep do spotecznego wspar-
cia, przy czym jak twierdzi H. Kubiak (2010, s. 134)
wielu opiekunéw uznaje, Ze najistotniejszym wspar-
ciem dla nich jest to ze strony innych rodzin wycho-
wujgcych dziecko z zaburzeniami w rozwoju.

A. Maciarz (2004a, s. 45) podkresla jak wazne
jest wlaczanie sie matek w dziatalno$¢ stowarzy-
szen czy fundacji pracujacych na rzecz dzieci nie-
petnosprawnych. Udzial w pracach na rzecz tych-
ze oS$rodkéw, nawigzywanie bliskich kontaktéw
z pracownikami wyzej wymienionych placéwek
czy uczestnictwo w turnusach rehabilitacyjnych or-
ganizowanych dla dzieci i ich rodzicéw pomaga im
osiggnal konstruktywne podejscie do dysfunkc;ji
rozwojowych dziecka oraz tagodzi ich negatywne
stany psychiczne.

Ogromng role w profilaktyce zespotu zaburzen
J,wypalania sie sil” odgrywa mozliwos¢ statego
lub cze$ciowego odcigzenia opiekunéw niepetno-
sprawnego dziecka od nadmiernego wysitku, po-
zwolenie im na wypoczynek a takze umozliwienie
im odreagowania, roztadowania stresu. Umieszcze-
nie dziecka w placéwce rehabilitacyjnej cho¢by na
kilka godzin w tygodniu lub przekazanie go w rece
kompetentnej osoby (tak jak robig to ankietowane
matki) moze okazac¢ sie istotnym czynnikiem zarad-
czym, ktéry w znacznym lub catkowitym stopniu
przyczyni sie do zlikwidowania ryzyka pojawienia
sie zespotlu zaburzen psychosomatycznych zwa-
nych ,wypaleniem sit” (Maciarz A., 2009, s. 165). E.
Pisula (2007, s. 148, 149) jest zdania, Ze odpoczynek
od opieki nad dzieckiem nie w pelni sprawnym po-
zwala rodzicowi zregenerowac jego fizyczne i psy-
chiczne sity i przyczynia sie do nowego spojrzenia
na wtasng sytuacje. Autorka podkresla réwniez, iz
zwtlaszcza dla matek wypoczynek jest jedynym ra-
tunkiem chronigcym je przed przecigzeniem pro-
wadzacym do ,wypalania sie sit”.

M. Dabrowska (2005, s.45) podkres$la rowniez, iz
dobra i prawdziwa terapia wspomaga rodzicéw ,nie
tylko w ich rodzicielstwie, lecz takze, a moze przede
wszystkim, w zwyktym, normalnym cztowieczen-
stwie”.

A. Jakoniuk-Diallo i H. Kubiak (2010, s. 9) do-
strzegaja jednak, iz pomimo probleméw wynikaja-
cych ze sprawowania opieki nad niepetnosprawnym
dzieckiem, braku wsparcia i przeszkéd wynikaja-
cych z niedoskonatos$ci systemu pomocowego, wiele
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rodzin doznaje pozytywnych emocji, doSwiadcza
szczescia i stara sie zy¢ petnia zycia.

H. Goldenberg i I. Goldenberg (2006) zauwa-
zaja, ze cztonkowie rodzin, w ktérym funkcjonu-
je dziecko z zaburzeniami rozwojowymi czesto
w zetknieciu sie i w walce z przeciwno$ciami jakie
niesie za sobg niepetnosprawno$¢ jednego z nich
uruchamiajg swojg site, odporno$¢ i wewnetrzny
potencjat oraz rézne mechanizmy radzenia sobie
z tg sytuacjg. A.Jakoniuk-Diallo i H. Kubiak (2010,
s. 9) nazywaja to uruchamianiem wewnetrznych
i zewnetrznych zasobdw, ktére rozumiane s3 jako
,aktywa” dostepne w procesach zmagania sie
z trudno$ciami.

B. Tylewska-Nowak (2010, s. 49-50) podkresla, iz
zycie rodziny dziecka z dysfunkcjami rozwojowy-
mi nie rozni sie zasadniczo od codzienno$ci innych
rodzin. Rodzice dzieci nie w petni sprawnych jak
wszyscy inni uczestniczag w wywiadéwkach, zawo-
dach sportowych czy przedstawieniach teatralnych
w ktérych biorg udziat ich dzieci - przezywajac
wielka rado$¢ i dume ze swoich potomkéw. Wszyst-
kie nawet najmniejsze umiejetno$ci, ktérych ich
niepetnosprawne dziecko uczy sie i nabywa, cho¢-
by najdrobniejsze przejawy jego rozwoju, to wielka
nagroda i Zrodto satysfakcji dla jego rodzicéw a jed-
noczes$nie potwierdzenie ich wiary w sensownos$¢
podejmowanych przez nich wysitkéw i dziatan.

Wychowywanie niepetnosprawnego dziecka
moze by¢ tez Zrédtem ogromnego zadowolenia czy
spetnienia, szczegoélnie dla tych rodzicéw, ktérzy
obdarzani przez potomstwo bezwarunkowg i bez-
graniczna mito$cig maja $wiadomos$¢ tego, ze dzieki
nim ich syn, céorka ma zapewnione najbardziej ko-
rzystne warunki do rozwoju (Koscielska M., 1998,
s. 12).

Bycie matka lub ojcem dziecka z dysfunkcjami
rozwojowymi nie oznacza wiec tylko probleméw,
trudnych wyzwan i obcigzen (cho¢ bezsprzecznie
sg one czesto obecne w zyciu tych opiekunéw) ale
daje réwniez niezliczong ilo$¢ pozytywnych i wzbo-
gacajacych przezy¢. Jak twierdzi E. Pisula (2007, s.
7) bycie rodzicem dziecka nie w peini sprawnego
nie przekresla catkowicie szans na szczesliwe i sa-
tysfakcjonujace zycie.

Wiele matek dzieci z dysfunkcjami rozwojowy-
mi unika jednak zaburzen charakterystycznych dla
zespotu ,wypalania sie sit”. Wptyw na to maja za-
pewne ich dyspozycje osobowos$ciowe, umiejetno$¢
radzenia sobie ze stresem oraz fakt czy jest w ich
zyciu osoba, partner ktory stuzy pomoca i stanowi
zrédto wsparcia (M. Karwowska 2007, s. 84).

Badania wlasne

Celem podjetych badan byta préba okres$lenia jaki
jest stan sit biopsychicznych badanych kobiet i jaki
jest stopien zagrozenia zespotem ,wypalenia sit”.

Planujac badanie zatozono, ze zdrowie biopsy-
chiczne kobiety jest jednym z podstawowych czyn-
nikéw wptywajacych na jako$¢ tworzonego przez

nig macierzynstwa jak réwniez jest kluczowym
gwarantem nalezytego wypetniania zadan zwigza-
nych z rodzicielstwem (M. Karwowska 2007, s. 138).

W badaniach oparto sie na ,Kwestionariuszu
nasilenia symptoméw wypalania sie sit u matki”
w opracowaniu A. Maciarz, ktéry stuzy okresleniu
stopnia zagrozenia tym zespotem.

Sktada sie on z 32 twierdzenn pozwalajacych
zdiagnozowac 8 rodzajow symptoméw tj.: zmecze-
nie, bezradno$¢ - apatia, osamotnienie - niezrozu-
mienie, poczucie nieskuteczno$ci, poczucie braku
kompetencji, poczucie winy, brak poczucia sensu,
rozdraznienie i napiecie. Wszystkie te twierdzenia
zaopatrzone s3 w kafeterie 3 odpowiedzi do wy-
boru (czesto, czasami, prawie nigdy) i szacunkowa
skale ocen od 0 do 2 punktéw. Kobiety wybierajac
okreslong odpowiedz odnosity tre$¢ twierdzenia do
swojego samopoczucia i swoich psychoemocjonal-
nych stanéw.

Badaniu poddano grupe 30 matek dzieci uczesz-
czajacych na zajecia i terapie do O$rodka Wczesnej
Interwencji oraz Dziennego Centrum AktywnoSci
w Biatej Podlaskiej, placowek dziatajacych w ra-
mach Polskiego Stowarzyszenia Na Rzecz Oséb
Z UpoSledzeniem Umystowym. W opracowaniu
wynikéw badan wzieto pod uwage materiat empi-
ryczny uzyskany z badania 26 kobiet, odrzucono te
kwestionariusze ankiet, w ktérych brakowato wie-
lu odpowiedzi. Wiek Zycia badanych os6b zawierat
siew przedziale od 28 do 61 lat.

Badane kobiety roéznily sie pod wzgledem
poziomu  wyksztatcenia. Przewazaly  matki
z wyksztatceniem $rednim stanowiac 53,9 % ogétu.
30,8 % respondentek deklarowato wyksztatcenie
zawodowe, 3 kobiety miaty wyksztalcenie wyzsze
1 zas ukonczyta edukacje na poziomie szkoty pod-
stawowej.

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych bo 80,8 %
ogo6tu tworzyta z ojcem dziecka petna rodzine, na-
tomiast 5 matek wsrdéd ankietowanych to osoby sa-
motnie wychowujgce swoje dzieci.

Biorgc pod uwage sytuacje zawodowga kobiet
poddanych badaniu mozna stwierdzi¢, ze 9 z nich
pracuje zarobkowo, zas az 17 (65,4 % og6tu) nie po-
dejmuje zadnego zatrudnienia pozostajac w domu
i opiekujgc sie niepetnosprawnym dzieckiem. Wiek
dzieci z dysfunkcjami rozwojowymi wahat sie
w przedziale od 5 do 31 lat. Podkresli¢ nalezy, ze 3
matki sposréd badanych posiadaja po 2 dzieci z nie-
petnosprawnoscia.

Wyniki badan

W przeprowadzonym badaniu starano sie dociec
jaki jest stopien nasilenia symptomoéw zespotu ,wy-
palania sie sil” u matek wychowujacych dziecko nie
w petni sprawne. Wyniki prezentuje ponizsza tabela.

Analiza uzyskanych wynikéw ujawnita, iz naj-
wiecej ankietowanych kobiet (54%) przejawia
bardzo niskie nasilenie symptomoéw zaburzen psy-
chosomatycznych okreslanych mianem ,zespotu
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Tabela 1. Stopien nasilenia symptomdw zespotu ,wypalania sie sil” u badanych matek

Matki wychowujace dzieci | Matki samotnie wychowu-
L, o Z partnerem jace dzieci
Lp. Stopien nasilenia N %
N % N %

1 Wysoki - - - - - -
2 Umiarkowany 3 11 2 9 1 25
3 Niski 9 35 8 36 1 25
4 Bardzo niski 14 54 12 55 2 50

Ogobtem 26 100 22 100 4 100

Zrédto: badania wiasne.

wypalenia sit”. Dla 9 badanych matek stanowigcych
35% og6tu ustalono niski stopien nasilenia tych
symptomow, za$ u pozostatych 11% stwierdzono,
ze nasilenie byto umiarkowane. Zadna z matek pod-
danych badaniu nie przejawila wysokiego stopnia
nasilenia diagnozowanych symptomoéw.

W podgrupie matek wychowujacych swoje dzieci
z partnerem 55% kobiet przejawiato bardzo niskie
nasilenie symptomdéw, dla 8 respondentek (36%
og6tu) ustalono niski stopien nasilenia, za$ u pozo-
statych 2 umiarkowany. Podkreslenia wymaga fakt,
iz jedna z matek przejawiajaca oznaki umiarkowa-
nego nasilenia symptoméw wychowuje 2 niepetno-
sprawnych dzieci.

W kategorii kobiet samotnie wychowujacych
dzieci 50% ankietowanych czyli 2 matki wykazuje
bardzo niski stopien nasilenia zespotu ,wypalania
sie sit”, 1 respondentka przejawia niski stopieni na-
silenia symptomoéw, za$ u jednej z nich odnotowano
nasilenie umiarkowane.

Poddajac analizie stopien nasilenia 8 diagnozo-
wanych rodzajéow symptomoéw ,zespotu wypale-

nia sit” obliczono wskaznik, czyli §rednig punktow
uzyskanych przez badang grupe kobiet za odpowie-
dzi udzielane na konkretne twierdzenia zawarte
w kwestionariuszu. Wyniki prezentuje wykres.

Na podstawie uzyskanych wynikéw stwier-
dzono, ze wskazniki respondentek nie sg wysoce
zréznicowane i wyrazaja sie liczbami od 0,34 do
0,75. Oceniajac je w kontek$cie wskaznika mak-
symalnego, ktéory zawiera sie w liczbie 2 nalezy
uznac je za niskie. Najbardziej nasilonymi sympto-
mami w grupie badanych kobiet sg poczucie winy
- wskaznik 0,75 oraz zmeczenie - wskaznik 0,73,
w nastepnej kolejnos$ci znalazlo sie osamotnienie
o wskazniku 0,63. Dla Kkolejnych przejawow,
oznak ,wypalania sie sil” respondentek czy-
li rozdraznienia - napiecia, poczucia niesku-
tecznoSci, braku kompetencji, bezradnosci pod-
czas badan ustalono jeszcze nizsze natezenie
- wskazniki wahaty sie tu pomiedzy liczba 0,57
a 0,45. Najmniej nasilonym symptomem jaki zdia-
gnozowano w grupie ankietowanych jest brak po-
czucia sensu - uzyskano tu wskaznik 0,34.

WyKkres 1. Wskazniki stopnia nasilenia symptoméw ,wypalania sie sit” badanych kobiet

0.8 -
0.73 0.73

0,7

0.6

Symptomy
Zrédto: badania wiasne
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Globalny wskaznik nasilenia symptoméw ,ze-
spotu wypalenia sit” zawiera sie w liczbie 0,56. Bio-
rac pod uwage, iz maksymalna warto$¢ wskaznika
wyraza sie w liczbie 2, nalezy uznag, iz jest on niski.

Analizujac stopien nasilenia poszczegélnych
oznak ,wypalenia sie sit” z podziatem kobiet na
matki samotnie wychowujace dzieci i wychowujg-
ce je z partnerem ustalono, ze wyniki réznig sie we
wszystkich rodzajach symptoméw w obu podgru-
pach. Generalnie zdiagnozowano, iz nasilenie obja-
wow jest wyzsze u respondentek, ktérew wychowa-
niu niepetnosprawnego dziecka moga liczy¢ tylko na
siebie. Wskazniki w tej podgrupie kobiet sa wyzsze
0od 0,08 do 0,58. Najwieksza réoznica (0,58) wystepuje
w nasileniu symptomu bezradno$ci oraz w poczuciu
zmeczenia (0,39), najmniejsza za$ ujawnia sie w po-
czuciu winy i poczuciu braku kompetenciji.

Uzyskane podczas badan wyniki pozwolity tak-
ze ustali¢, iz globalny wskaznik nasilenia sygnatow
,Zespotu wypalania sie sit” w grupie matek samot-
nie wychowujacych potomstwo jest wyzszy o 0,26
od globalnego wskaznika grupy kobiet dzielagcych
trudy wychowania dzieci nie w petni sprawnych
z partnerem.

Whioski

Niepelnosprawno$¢ dziecka wigze sie z trudny-
mi do$wiadczeniami, ktéorymi dotknieci sg rodzi-
ce. Czesto niepelnosprawno$¢ dziecka negatywnie
rzutuje na funkcjonowanie catej rodziny i uniemoz-
liwia normalne Zzycie, lecz nie zawsze musi sie tak
dziac¢ (E. Pisula, 2007, s.41).

Pozytywny obraz rodzicielstwa zdaje sie miec
potwierdzenie w wynikach przeprowadzonych
analiz. Wyniki otrzymane w toku badan odno$nie
stopnia zagrozenia zespolem ,wypalania sie sit”
w badanej grupie matek dzieci z dysfunkcjami roz-
wojowymi napawajg optymizmem - ujawniajg bo-
wiem, Ze zagrozenie ankietowanych tym stanem
nie jest duze. Nie zawsze zatem sytuacja tych matek
jest dramatyczna. Pomimo tego, iz stanowig grupe
0s0b najbardziej narazonych na ryzyko ,wypalania
sie sit”, to nie wszystkie czujg sie krancowo przeme-
czone i przecigzone.

Diagnoza stopnia nasilenia symptoméw zespotu
»~wypalania sie sit” u respondentek wykazata, iz nie-
malze 90% ankietowanych kobiet przejawia bardzo
niskie lub niskie nasilenie symptomoéw zaburzen
psychosomatycznych okres§lanych mianem ,zespo-
tu wypalenia sil”. Mozna zatem domniemywac, ze
respondentki majg w sobie dostatecznie duzo moty-
wacjiisit do tego aby walczy¢ z przeciwnos$ciami, ja-
kie niesie za soba niepetnosprawno$¢ ich potomka.

Te dos$¢ pozytywne wyniki moga mieé¢ zwigzek
z faktem, iZ wszystkie poddane badaniu kobiety
sa matkami dzieci uczeszczajacych do placowek
dziatajacych w ramach Polskiego Stowarzyszenia
a Rzecz 0so6b z Uposledzeniem Umystowym w Bia-
tej Podlaskiej. Mozna przypuszczac, ze w osSrodkach
tych respondentki zostaty ,wyposazone” miedzy

innymi w wiedze i umiejetnos$ci, ktére umozliwity
im otoczenie dziecka wtasciwa rehabilitacjg, opieka
a posrednio przyczynity sie do wiekszej skuteczno-
$ci w stawianiu czota ktopotom i wyzwaniom.

To, Ze zadna z matek poddanych badaniu nie
przejawita wysokiego stopnia nasilenia diagnozo-
wanych symptomoéw zespotu ,wypalania sie sil”,
a tylko niewielki procent respondentek przejawit
nasilenie umiarkowane moze wydawac¢ sie dowo-
dem na to, ze cztonkostwo matek w Polskim Stowa-
rzyszeniu na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umysto-
wym to okazja do skorzystania z pomocy, informacji
i wsparcia nie tylko ze strony profesjonalistow tam
pracujacych ale takze innych rodzicéw zrzeszonych
w stowarzyszeniu.

Kontakt matek z innymi opiekunami dzieci nie-
petnosprawnych stwarza mozliwo$¢ wzajemnej
wymiany informacji i do$wiadczen, a takze daje
poczucie zrozumienia. Ludzi tych czesto tgczy nie
tylko wspdlnota trosk i probleméw ale réwniez
sympatia a niejednokrotnie tez przyjazn. Mozna
przypuszczac, iz sama Swiadomo$¢ tego, Ze nie jest
sie jedynym, osamotnionym cztowiekiem borykaja-
cym sie z zaburzeniami rozwojowymi dziecka daje
badanym kobietom pewna site i wspomaga w zno-
szeniu trudéw tego jakze specyficznego i trudnego
macierzynstwa.

Poddajgc analizie stopien nasilenia o$miu kon-
kretnych rodzajow symptomoéw ,zespotu wypale-
nia sil” zauwazono, Ze najbardziej nasilonym obja-
wem jaki zdiagnozowano w grupie ankietowanych
kobiet byto odczuwane przez nie poczucie winy.
Doznanie to jest znane i bliskie niemalze kazdemu
rodzicowi niepeinosprawnego dziecka. I. Fornalik
i D. Kope¢ (2010, s. 64) wskazuja, Ze poczucie winy
u tych oséb moze wyraza¢ sie w pragnieniu bez-
wzglednego podporzadkowania, po§wiecenia swo-
jego zycia dziecku, jego potrzebom, wymaganiom
a takze w braku umiejetnosci zdystansowania czy
fizycznego odizolowania sie od potomka. Autor-
ki podkres$laja, iZ niebagatelng role w zmierzeniu
sie z tym doznaniem jest ,uswiadomienie sobie jego
istnienia w catym spektrum emocjonalnych przezyc,
~gltosne” nazywanie go oraz przyjrzenie sie rzeczywi-
stym motywom dziatari podejmowanych wzgledem
dziecka” (s. 65). Osoby borykajgce sie z poczuciem
winy czesto same dla siebie sg sedziami. Prébujac
uporac sie z tym uczuciem najcze$ciej robig to we
wtasnej Swiadomosci, bez §wiadkéw i niestety bez
zadnej pomocy nie przyjmujac do wiadomosci, Ze
wsparcie i opieka psychologa lub psychoterapeuty
okazujg sie tu niezwykle pomocne.

Przeprowadzone badania zdaja sie generowaé
teze, iz waznym determinantem stopnia nasilenia
symptoméw zespotu ,wypalania sie sil” jest sy-
tuacja zyciowa matek a szczego6lnie to czy tworza
one z partnerem pelng rodzine czy sa osobami sa-
motnie wychowujacymi potomstwo. W toku badan
stwierdzono, Ze stopien zagrozenia zaburzeniami
psychosomatycznymi okreslanymi mianem ,zespo-
tu wypalenia sit”, oraz zdiagnozowane nasilenie po-

-117 -



Rozprawy Spoteczne 2013, Tom VII, Nr 2

Zjawisko zespotu ,wypalania sie sit” u matek...

szczegb6lnych jego symptomow jest wyzsze u kobiet,
ktére w wychowaniu niepetnosprawnego dziecka
moga liczy¢ tylko na siebie anizeli w grupie ankieto-
wanych dzielacych trudy wychowania dzieci z part-
nerem. Mozna domniemywac¢, ze taki stan wynika
z braku otrzymywania przez nie wsparcia ze strony
mezczyzny i samotnej opieki nad potomstwem.

Zaprezentowane wyniki badan ujawniaja, ze za-
grozenie badanych kobiet zespotem ,wypalania sie
sit” nie jest duze. Nie zawsze zatem sytuacja matek
wychowujacych dzieci z niepetnosprawnoscia jest
tak dramatyczna jakby sie moglto wydawac. Nie
zmienia to jednak faktu, iz ich wysitek i poswiece-
nie powinny by¢ zauwazone i docenione. Jako spo-
teczenstwo powinni$my zapewnic¢ im kompleksowa
i profesjonalng pomoc. Pamietajmy zatem, iz udzie-
lajac wsparcia dzieciom z zaburzeniami rozwojowy-
mi nie mozna zapomina¢ o ich rodzicach. Wczesna
interwencja odnoszgca sie do dzieci z dysfunkcjami
W rozwoju zawsze powinna bra¢ pod uwage ktopoty
poznawcze i emocjonalne ich rodzicow. Wspieranie
rodzicow dzieci niepetnosprawnych w petnieniu ich
rodzicielskiej roli ma bowiem duze znaczenie w pro-
filaktyce zagrozenia syndromem ,wypalenia sit”.

Zaburzenia rozwojowe dziecka to modyfikator
codziennych probleméw jego matki, ktéra stara sie
by trud macierzynstwa wobec dziecka skutkowat
jego poczuciem szcze$cia a jej samej dawat dume
i zadowolenie. Niezbedne jest wiec danie jej nadziei,
wsparcia, pomocy by te trudne macierzynstwo sta-
Yo sie o wiele prostsze a rado$¢ z niego przychodzita
o wiele tatwiej.

Przeprowadzone badania miaty charakter badan
wstepnych i nie uprawniajg do wyciagania ogélnych
whnioskéw, a dostrzezone tendencje wymagajg giteb-
szych analiz.
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Summary: A disability of a child significantly determines the life of a mother. Everyday life of mothers taking care of
children with special needs is really hard as they are often mentally and physically exhausted. The article presents a re-
search carried out in order to determine a state of biopsychological strengths of mothers caring for a child with a devel-
opmental disorder and the assessment of the risk of caregiver burnout syndrome. The data obtained in the research are
optimistic - they show that the respondents are not at a high risk of being affected by this syndrome. Thus, not always the

situation of these mothers is as tragic as it may seem to be.

Key words: mothers of disabled children, caregiver burnout syndrome, caregiver burnout symptoms

Introduction

Raising a child is one of the most important
challenges of an adult and also their most beauti-
ful mission. For many women being a mother is the
most important role of their lives. The experience of
motherhood may be pleasant and satisfactory but
also stressful, nerve-racking or frustrating, as it
may be a source of exhaustion or fatigue (A. Maciarz
20044, p. 16). Thus, motherhood has both bright and
dark sides.

A situation of mothers taking care of children
with special needs is unusual, though, as they are
in a group of women whose experience of raising
children is more problematic and they cope with
many difficulties resulting from their specific role
of a mother. A. Maciarz (2004b, p. 84) states that
being a mother of a disabled child is a difficult expe-
rience. She suggests that “difficult motherhood is as-
sociated with negative feelings and emotional states
of a mother, her moral dilemmas and troubles with
fulfilling a maternal role” (A. Maciarz 2004a, p. 24).

A feeling of helplessness experienced because of
a disability or a developmental disorder of a child in-
capacitates and overwhelms every mother. At first,
such a sad diagnosis gives a mother a feeling of dis-
appointment and of being harmed. The acceptance
of a child’s disability is one of the most challenging
tasks of a mother - it is an approval of all the obsta-

Adress for correspondence: Edyta Bujak, Pope John II State School
of Higher Education in Biata Podlaska, Sidorska 95/97, 21-500 Biata
Podlaska, e-mail: edytabujak@wp.pl

cles, barriers, abnormal functioning and an assent
to “otherness” (G. Dryzatowska 2008, p. 26).

When a mother gives birth to a child with spe-
cial needs, it usually means a permanent and gen-
eral change of both her social and, above all, exis-
tential situation. A crisis caused by the fact that her
child has a developmental disorder determines her
emotional life for long months or even years, usually
making her reach a breaking point (A. Smrokowska
1995, p. 44).

Raising a disabled child, mothers usually have no
other choice than to give up their needs and plans,
leave work and stop self-development in order to
devote their time to a son or daughter. The most im-
portant thing for them is to care for the health and
well-being of their disabled child. As a result, mental
disposition of mothers is determined by this diffi-
cult situation (E. Pisula, 2003, s. 15).

A characteristic feature of being a mother of
a child with a developmental disorder is the fact that
she is emotionally exhausted due to negative and un-
pleasant experiences. As a result of their child’s disa-
bility, such mothers often experience a feeling of per-
manent sadness and regret. They accuse themselves
of giving birth to a child with a developmental disor-
der. They give up their social life, avoid conversations
concerning their child and do not see themselves as
virtuous women (M. Karwowska 2007, s. 72).

Everyday reality of disabled children’s mothers
is really hard - they are often fatigued and neurot-
ic. Their life situation makes them play the role of
a therapist, a nurse or a caregiver, despite the fact
that they are not accurately prepared for this situ-
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ation (J. Lausch - Zuk, 1999 p. 269). These women
become responsible for fulfilling all the duties con-
nected with taking care of, nursing and raising their
disabled child. They feed their children, take care
of their hygiene, rehabilitate them at home, partic-
ipate in consultations, take them to a doctor or take
part in their rehabilitation. As the amount of their
tasks and duties is large, they feel exhausted and
overworked and treat taking care of their child as
something exceeding their abilities (A. Twardowski,
1999, p. 50). As A. Smrokowska (1995, p. 47) ob-
serves, many duties which mothers of disabled chil-
dren fulfill may result in their isolation, the loss of
some personal abilities (e.g. an autonomy of one’s
life) or the loss of contact with reality.

A. Maciarz (2004a, pp. 42-44) observes that sin-
gle mothers, often having no support at all, are in
a high risk of unpleasant emotional states. In cop-
ing with their everyday life problems they rely on
themselves, only. The state of permanent physical
and mental exhaustion can lead them to caregiver
burnout. Nevertheless, women raising their chil-
dren with a partner, sharing the caring duties with
him and being supported and understood, are able
to faster and easier find a way to cope with the prob-
lems.

E. Pisula (1998, pp. 80-81) also emphasizes the
fact that single mothers experience more stress as-
sociated with taking care of a disabled child than
those mothers who have a partner, as they are de-
prived of a mutual support that two people in a close
relationship experience.

The mothers who devote themselves to their
disabled children are continuously concentrated on
them and on everything that concerns their child,
which is the reason for their mental and physical
exhaustion. In fact, it is known that a long-lasting
physical and mental effort may lead to caregiver
burnout (M. Karwowaska 2007, p. 83).

A. Maciarz (2009, p. 162) also observes that this
continuous fatigue and constantly increasing symp-
toms of the biopsychological exhaustion of the car-
egivers caused by a disability of a child may lower
their immunological barrier and, in consequence,
even lead to a severe illness.

A parent continuously taking care of a child with
special needs copes with many difficult situations
and problems and is often physically exhausted.
Thus, such a parent is in a high risk of psychosomat-
ic disorder known as caregiver burnout syndrome
(A. Maciarz 2004a, p. 42). The thesis is supported
by J. Szymanowska (2008, s. 23) who emphasizes
the fact that an illness and disability of a child often
cause a dysfunction known as caregiver burnout in
other family members.

This syndrome is characterized by mental and
physical exhaustion with many increasing symp-
toms. Burnout does not occur immediately - it is
a process which often develops through years, is
experienced by each individual in a different and
unique way, and is a result of summation of prob-

lems, failures or emotional tensions which gradually
accumulate (M. Dgbrowska 2005, p. 14).

Caregiver burnout is a process which in its ini-
tial phase has unspecific symptoms that are often
typical for a normal fatigue such as headaches, de-
pressed mood, irritability or insomnia. Persons ex-
periencing these symptoms, because of their spec-
ificity, do not treat them seriously and do not take
any steps neither to prevent nor to fight them.

The second phase is characterized by an occur-
rence of exhaustion, anxiety, emotional tension and
a depressed mood along with apathy, discourage-
ment and a feeling of senselessness. In this phase of
caregiver burnout a person feels incompetent and
doubts if they are able to cope with the problems
on their own; as a result, they feel less responsible
for their child, neglect their duties and become idle
(A. Maciarz 2009, p. 164). The mothers of disabled
children try to find the root of the problem in oth-
er people, e.g. the closest family members, accusing
them of the lack of help and blaming them for their
fatigue. However, they still do not feel the need to
consult a specialist which, in consequence, usually
leads to intensification of the symptoms of burnout,
a feeling of exhaustion and reaching its final phase.

The parents going through the third, final phase
of caregiver burnout are emotionally detached from
their children, avoid their parental duties, at times
neglecting them drastically, and even get rid of
their responsibilities by finding other caregiver or
placing a child in a residential care facility (A. Ma-
ciarz 2004a, p. 43). These persons have a negative
attitude towards their child, are pessimistic about
their development and therapy, being simultaneous-
ly convinced of their own parental incompetence.
In order to improve their mood, such parents often
abuse alcohol, drugs, psychotropic substances, etc.
They usually experience paroxysmal headaches or
muscle aches, sexual dysfunction, sleep disorder,
general weakness and decrease in the immune sys-
tem (A. Maciarz 2009, pp. 164-165).

M. Karwowska (2007, p. 139) suggests that
through this phase of exhaustion go usually those
whose negative personality and environmental fac-
tors were long-lastingly related and no action was
taken in order to diminish the influence of these
agents. The author states that even a moderate in-
crease in symptoms of caregiver burnout influences
the parent-child relation, disturbs “the role of a par-
ent” and, consequently, leads to a child neglect in
both caring and educational sense.

Caregiver burnout results not only in unpleasant
emotional states and somatic disorders of a person
experiencing this syndrome. The problem of this
condition is the fact that it influences all the as-
pects of life of this person as well as all those who
they keep relations with, especially their family (M.
Dabrowska 2005, p. 25).

The therapy of people suffering from burnout is
quite difficult, especially when they reached its final
phase. To help them, a comprehensive approach to
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the problem is needed based on strengthening of the
organism, becoming emotionally stable, coping with
the health problems, undergoing a psychotherapy
aiming at increasing one’s self esteem and improv-
ing the parent - child relationships. During a thera-
py, a person should be given help with their parental
duties in order to be able to relax and relieve stress
(A. Maciarz 20044, p. 44).

Caregiver burnout prevention is based on social
support, e.g. the help of specialists whose goal is to
improve the caring skills of the parents of a disabled
child, resolve their doubts, strengthen the feeling of
being efficient or go on a therapy of their negative
emotional states (A. Maciarz 2009, s. 165).

According to A. Jakoniuk-Diallo and H. Kubi-
ak (2010, pp. 148-149), in order to really help both
mothers and fathers of children with special needs,
one should not only answer their questions but this
help should also be based on something more im-
portant. Many professionals should help them cope
with all the problems related to the process of re-
habilitation, caretaking and raising their disabled
child. In such a case, the specialists will probably
give the parents hope and help them overcome their
weakness. To effectively help the parents of children
with disabilities, they should be provided with pro-
fessional psychological help and be able to attend
workshops and seminars improving their caring
and rehabilitation skills. The volunteers who may
help the parents take care of a child with special
needs or rehabilitate him or her, play an important
role in this process. The early intervention should
also be based on a mutual contact of the families in
a similar situation.

Without a doubt, a very important aspect im-
proving one’s ability to cope with a problem of
a child’s disability is hope in the future and a par-
ent’s active attitude to life. It seems like an access to
social help is equally important, and, as H. Kubiak
(2010, p. 134) observes, many caregivers state that
for them the most important kind help is the one
they get from other families taking care of a child
with a developmental disorder.

A. Maciarz (2004a, p. 54) emphasizes the fact
that cooperation of the mothers with associations
and foundations working for disabled children is
very important. Being engaged in in the activities
organized by such institutions, keeping close rela-
tions with their employees or taking part in activ-
ities arranged for children and their parents, help
them cope with the problem of a child’s disability
constructively and diminish their negative mental
states.

The ability to give the parents of a child with
a disability a constant or partial relief from their
caring duties and enabling them to relax and relieve
stress, play an important role in caregiver burnout
prevention. Placing a child in a rehabilitation facility
even for a few hours a week or hiring a profession-
al person who takes care of them (as the respond-
ents state they do) may prove to be a deciding factor

which will partially or fully contribute to prevention
of a development of this psychosomatic disorder,
known as caregiver burnout syndrome (Maciarz A.,
2009, p. 165). E. Pisula (2007, pp. 148-149) states
that a break from the everyday duties of a person
caring for a disabled child, enables them to regain
their physical and mental health and to take a look
at their own situation from a different perspective.
The author emphasizes also the fact that especially
for the mothers a relax is the only way that prevents
them from exhaustion which may lead to caregiver
burnout.

M. Dabrowska (2005, p. 45) emphasizes also the
fact that a right and proper therapy is a big help for
the parents “not only in the sense of their parenthood
but also, and maybe the most importantly, in an ordi-
nary, normal experience of human life.”

A. Jakoniuk-Diallo and H. Kubiak (2010, p. 9) ob-
serve, though, that despite the problems associated
with caring for a child with a disability, lack of sup-
port and all the obstacles being caused by the fact
that the aid system is imperfect, many families are
filled with positive emotions and happiness and try
to live to the fullest.

H. Goldenberg and I. Goldenberg (2006) state
that the families caring for a child with developmen-
tal disorder, because of the fact that they experience
many difficulties caused by a disability of one of
their members, find their inner strength, resistance
and potential as well as different mechanisms ena-
bling them to cope with this situation. A. Jakoniuk-
Diallo and H. Kubiak (2010, p. 9) call this process an
activation of inner and outer resources which are
treated as the “assets” available in a process of over-
coming the obstacles.

B. Tylewska-Nowak (2010, pp. 49-50) emphasiz-
es the fact that everyday life of a family of a child
with a developmental disorder does not differ much
from the life of other families. The parents of chil-
dren with special needs attend parent-teacher
meetings or watch sport games and theater plays in
which their children take part, feeling joy and pride
because of their achievements, as any other par-
ent would. All, even the most basic skills that their
disabled child learns or acquires, and any progress
in their development is a significant reward and
a source of satisfaction for their parents and simul-
taneously a confirmation of the fact that the par-
ents’ efforts and actions have sense.

Raising a disabled child may also be a source of
great satisfaction or the feeling of accomplishment
especially for those parents who are unconditional-
ly and truly loved by their children and are aware
of the fact that they provide their son or daughter
with the best environment to develop (KoScielska
M., 1998, p. 12).

Being a mother or a father of a child with a de-
velopmental disorder does not mean only prob-
lems, great challenges and burdens (yet, they are
undoubtedly present in lives of the caregivers) but
may also be a source of many positive and enriching
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experiences. As E. Pisula (2007, p. 7) states, being
a parent of a disabled child does not ruin the chance
to have a happy and satisfactory life.

Many mothers of the children with a develop-
mental disorder do not have symptoms characteris-
tic for caregiver burnout, probably because of their
personal disposition, an ability to cope with stress
and the fact that they have a partner who helps and
supports them (M. Karwowska 2007, p. 84).

The Author’s Own Research

The goal of the research was to learn what a state
of biopsychological strengths in a group of the sur-
veyed women is and how high is the risk of the oc-
currence of caregiver burnout.

It was assumed that mental health of the wom-
en is one of the basic factors influencing the quali-
ty of their motherhood and also a key criterion for
a proper fulfillment of the tasks associated with be-
ing a parent (M. Karwowska 2007, p. 138).

The research was based on “A Questionnaire
on the Increase in Caregiver Burnout Symptoms in
Mothers” by A. Maciarz, which is used to measure
the risk of this health problem. A survey question-
naire consists of 32 statements thanks to which it
is possible to diagnose 8 types of symptoms, i.e.:
exhaustion, helplessness - apathy, loneliness - lack
of understanding, a feeling of being inefficient,
a feeling of being incompetent, a feeling of guilt,
senselessness, irritability and tension. There are 3
possible answers to all of these statements (often,
sometimes, hardly ever), and a rating scale from 0
to 2 points. The respondents while choosing an an-
swer, were associating the statement with their dis-
position and psycho-emotional states.

The research was carried out in a group of 30
mothers of the children participating in activities
and undergoing a therapy in The Early Intervention
Centre and The Daily Activity Centre in Biata Pod-
laska, which are the facilities of The Polish Associa-
tion for Persons with Mental Handicap. An empirical
material obtained from 26 respondents was taken
into account when analyzing the results; the survey
questionnaires in which some of the answers were
missing were not taken into account. The respond-
ents were in the age of 28-61 years.

The surveyed women differed from each other
in terms of their educational background. The ma-
jor amount of mothers had secondary education
- 53.9% of the respondents, 30.8% had vocational
education, 3 respondents had higher education and
1 had primary education.

The most of the respondents which is 80.8% of
total lived in a nuclear family, 5 of the respondents
were single mothers.

Taking into account occupational status of the
surveyed women, it can be observed that 9 of them
work professionally while as much as 17 (65.4% of
total) do not work but stays at home, taking care
of their disabled child. The children with a devel-
opmental disorder was in the age of 5-31 years. It
should be emphasized that 3 mothers in the study
population have 2 disabled children.

Results

The goal of the research was to provide informa-
tion on the level of the increase in caregiver burn-
out symptoms in mothers taking care of a disabled
child. The data is presented in Table 1.

According to the analysis of the collected data, in
most of the women (54%) a very low level of increase
of caregiver burnout symptoms was observed. In 6
respondents, which is 35% of a study population,
a low level of increase of these symptoms was ob-
served, while in 11% of the respondents the increase
was moderate. In none of the respondents a high lev-
el of of diagnosed symptoms was observed.

In a subgroup of mothers raising their children
with a partner, in 55% of the respondents a very low
increase of the symptoms was observed, in 8% of
the respondents (36% of total) a low degree of in-
crease was observed, and in 2 - there was a moder-
ate increase. It should be mentioned that in one of
the mothers raising two disabled children a moder-
ate increase of symptoms was observed.

In a subgroup of single mothers in 50% of the re-
spondents, which is 2 mothers, a very low increase
of caregiver burnout symptoms was observed, in 1
respondent the increase in the symptoms was very
low, and in 1 the increase was moderate.

On the basis of an analysis of the increase of the
8 kinds of caregiver burnout symptoms that were

Table 1. The level of the increase in caregiver burnout symptoms in the respondents.

Mothers raising a child with .
. Single mothers
the increase of the a partner
No. N %

symptoms N % N %
1 High
2 Moderate 3 11 9 1 25
3 Low 9 35 36 1 25
4 Very low 14 54 12 55 2 50

Total 26 100 22 100 4 100

ource: the author’s own research
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Fig. 1. The increase in caregiver burnout symptoms rate in a group of the respondents.
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diagnosed, a rate, which is the average of the points
the respondents got for the answers to the state-
ments in the questionnaire, was calculated. The col-
lected data are presented in Fig. 1.

On the basis of the collected data it was observed
that the rate of the respondents is not very diver-
sified and is expressed by the numbers 0.34 - 0.75.
As the maximum rate is expressed by a number 2
they should be treated as low. The most increased
symptoms of caregiver burnout in a group of the re-
spondents are: a feeling of guilt - rate 0.75, exhaus-
tion - rate 0.73, and loneliness - rate 0.63. The rate
of other symptoms of burnout, i.e.: irritability - ten-
sion, a feeling of being inefficient, a feeling of incom-
petence and helplessness, oscillated between 0.57
and 0.45. The lowest level of the increase of caregiv-
er burnout symptoms that was diagnosed in a group
of the respondents is hopelessness with a rate 0.34.

The global rate of the increase in burnout symp-
toms equals 0.56. Taking into account the fact that
the maximum rate is 2, it should be recognized as
low.

When analyzing the level of the increase of car-
egiver burnout symptoms, with a distinction be-
tween single mothers and mothers raising a child
with a partner, it was stated that the results differ
from each other in every kind of the symptoms in
both subgroups. Generally, it was observed that the
increase in the symptoms is higher in these respond-
ents who raise their child on their own. The rates
in this subgroup are higher - from 0.08 to 0.58. The
largest difference (0.58) is visible in the increase of
both the hopelessness and exhaustion symptoms

057 M Exhaustion

W Helplessness

W Loneliness

A feeling of being inefficient

0.34

W A feeling of incompetence
A feeling of guilt
Senselessness

Irritability - tension

(0.39), while the smallest difference is observed in
the feeling of guilt and incompetence.

According to the data collected during the re-
search, the global rate of caregiver burnout symp-
toms in a group of single mothers is 0.26 higher than
the global rate of women raising their disabled child
with a partner.

Conclusions

A child’s disability is connected with difficult ex-
periences their parents have. A disability of a child
often negatively affects functioning of the whole
family and makes it impossible to lead a normal life
but it is not always a case (E. Pisula, 2007, p. 41).

A positive image of parenthood seems to be con-
firmed by the data collected in the research. The re-
sults obtained in the research concerning a risk of
having caregiver burnout symptoms are optimistic
as according to them the risk of experiencing this
syndrome is not high. Thus, a situation of disabled
children’s mothers is not always dramatic. Apart
from the fact that they are in a high risk group of
having caregiver burnout, not all of them feel ex-
tremely exhausted and overworked.

According to a diagnosis of the increase of the
symptoms in the respondents, almost in 90% of the
surveyed women a low or very low increase in the
symptoms of psychosomatic syndrome, known as
caregiver burnout, was observed. Thus, it may be
assumed that the respondents are motivated and
strong enough to cope with the difficulties associat-
ed with a disability of their child.
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These quite optimistic results may be connected
with the fact that all the women taking part in the
survey are the mothers of children participating in
the activities organized by the facilities of The Pol-
ish Association for Persons with Mental Handicap
in Biata Podlaska. It may be assumed that these re-
spondents gained knowledge and developed skills
which enabled them to care for their child properly
and indirectly added to a bigger efficiency in coping
with their problems and accepting the challenges.

The fact that in none of the mothers taking part
in the research a high level of the increase of diag-
nosed burnout symptoms was observed, and only
in a minor percentage of the respondents medium
increase in the symptoms was detected, may sug-
gest that the fact that the mothers are the members
of The Polish Association for Persons with Mental
Handicap is the occasion to be given help, get in-
formation and be supported not only by the profes-
sionals working for the association but also by other
parents. Thanks to the contact the caregivers of the
children with special needs have with each other,
they are able to share information and experiences
which also give them a feeling of being understood.
These people are usually connected with each other
not only by the same concerns and problems by also
by friendship. It may be assumed that even the mere
awareness of the fact that one is not the only parent
coping with the problem of a developmental disor-
der of their children gives these women a certain
strength and helps them cope with the difficulties
of this specific and hard motherhood.

According to the analysis of the eight certain
kinds of burnout caregiver symptoms, the most in-
creased symptom observed in the group of the re-
spondents is a feeling of guilt. This sense is familiar
to almost every parent of a disabled child. I. Forna-
lik and D. Kope¢ (2010, p. 64) observe that a feeling
of guilt is expressed by the desire to devote one’s
whole life to the child’s needs only, as well as by
lack of ability to distance themselves from a child
in either emotional or physical way. The authors
emphasize the fact that in order to cope with this
feeling it is very important to “realize that it exists in
a full spectrum of emotional experiences, calling it “by
name” and taking a look at real motifs behind their
actions taken in order to help their children” (p. 65).
People experiencing a feeling of guilt often judge
themselves. They try to cope with this feeling often
on their own, with no third persons and no help, do
not taking into account the fact that a support and
guidance of a psychologist or psychotherapist would
prove extremely useful in such a case.

On the basis of the research a following hypoth-
esis was formulated: an important determinant of
increase of the level of caregiver burnout symptoms
is a life situation of the mothers, and especially the
fact either they live in a nuclear family or are sin-
gle mothers. In the course of the research it was
observed that the level of risk of experiencing psy-
chosomatic disorder known as caregiver burnout

and a diagnosed increase in its certain symptoms
is higher in single mothers than in the respondents
raising their child with a partner. It seems like this
state is a result of not getting support from a man
and raising their children on their own.

According to the data collected in the research,
the respondents are not in a group of high risk of
caregiver burnout. Thus, a situation of mothers of
children with disabilities is not always as dramatic
as it may seem to be. Still, it does not change the fact
that their devotion and effort should be recognized
and appreciated. As a society, we should provide
them with a complex and professional help. Thus, it
should be remembered that when helping the chil-
dren with special needs their parents should get
help, as well. An initial intervention directed at chil-
dren with developmental disorder should always
take into account their parents and their cognitive
and emotional problems. The help given to the par-
ents of the children with special needs is significant
in caregiver burnout prevention.

A developmental disorder of a child is a modifi-
er of the mother’s everyday problems, who tries to
make her child happy and to be proud of the results
of her efforts. Thus, it is necessary to give her hope
and support to make this difficult motherhood much
easier and more joyful.

As the conducted research was initial in its char-
acter, it cannot be a basis for general conclusions,
and the tendencies observed should be still thor-
oughly analyzed.
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