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Streszczenie |

Celem pracy jest przedstawienie aktualnej wiedzy na temat stanu psychicznego i jakoSci zycia matek opieku-
jacych si¢ dzieckiem z upoSledzeniem umystowym, ktore sg czynnikami istotnie wplywajacymi na jakoS¢ opieki.
Osoby uposledzone umystowo majg deficyty w przystosowaniu si¢ do wielu aspektow zycia, dlatego praca
zwigzana z opiekg nad takim dzieckiem jest Zzmudna i diugotrwata. Rodzice muszg pogodzic si¢ z faktem, ze
ich dzieci bedg potrzebowac opieki przez cale zycie oraz ze ich stan zdrowia nie ulegnie istotnej poprawie.
7 wielu badan wynika, ze opieka nad dzieckiem upoSledzonym ma wplyw na stan psychiczny i jako$¢ zycia
opiekuna. U rodzicow takich dzieci cze¢sciej stwierdza si¢ zaburzenia depresyjne, lgkowe, zaburzenia snu, po-
czucie winy, osamotnienia oraz izolacji spotecznej. Wiele aspektow opieki jest stresogennych dla matek. Sg to
nie tylko czynniki zwigzane z poziomem funkcjonowania dziecka czy ze stanem zdrowia samego opiekuna.
Badacze potwierdzaja, ze Zrodlem stresu sg duze trudnosci w znalezieniu opiekunki dla dziecka uposledzone-
go, problemy finansowe, brak wsparcia emocjonalnego ze strony partnera i przyjaciot, zmiana planéw zycio-
wych, ograniczenie kontaktow towarzyskich. Warto zauwazyC, ze stan psychiczny matki wpltywa znaczaco
na jakoS¢ samej opieki. Badacze uwazaja, ze choroby psychiczne u matki, takie jak zaburzenia depresyjne, le-
kowe, zaburzenia psychotyczne, sg jedng z przyczyn zaniedbywania dzieci oraz wystgpowania u podopiecz-
nych opdZnionej mowy, zaburzefi zachowania, unikania szkoty, problemdw z nauka oraz zaburzefi osobowo-
Sci. Wedtug niektdrych nawet niewielkie uczucie zniech¢cenia u matki doswiadczane w codziennym zyciu jest
przyczyna zwigkszonej drazliwosci 1 zaburzef koncentracji, ktore s dostrzegane przez dziecko.

Stowa kluczowe: uposledzenie umystowe, opieka, zaburzenia psychiczne, jakoS¢ zycia, stan psychiczny

Summary |

The aim of the report is to portray the contemporary knowledge concerning mental health condition and the
quality of life of mothers taking care of mentally handicapped children as factors relating to the quality of
parental care. People with mental retardation have problems with adaptation to different aspects of life. There-
fore a parental care is thought to be strenuous and long-lasting. Parents have to accept the fact that their chil-
dren will need protection for the whole life and that children’s health condition have never been essentially
improved. Medical research show that looking after mentally retarded children have negative influence both
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on mental health condition and the quality of life of caregivers. Such parents suffer from depression, anxiety
disorders, insomnia, a feeling of guilty, loneliness and social isolation more often than parents of healthy chil-
dren. There are a lot of aspects of maternal care, which seem to be stressful. They are not only factors con-
nected with the level of functioning of a child and the health condition of a parent, but also with difficulty in
finding babysitter, financial status, lack of emotional support from a partner or friends, change of future
prospects and restrictions of social life. Additionally, it is important to notice that mental health condition has
meaningful bearing on the quality of child protection. Researchers believe that mental disorders of mothers
such as depression, anxiety, psychosis can be the causes of child neglect. As a consequence, children are affect-
ed with delayed speech, behaviour disorders, trunacy, problems with learning and personality disorders in the
future. Some investigators believe that even slight symptoms of discouragement concerning mothers could be
a cause of their irratibility and poor concentration abilities, which are noticed by a child.

Key words: mental retardation, parental care, mental disorders, quality of life, mental health condition

WPLYW OPIEKI NA STAN ZDROWIA
I JAKOSC ZYCIA OPIEKUNOW

rodzicow duzym obciazeniem emocjonalnym i ma

ogromny wptyw na funkcjonowanie catej rodziny.
Cz¢$¢ rodzicow ma trudnosci z adaptacjg do nowych
warunkow zycia, pozostali wychodzg z kryzysu poprzez
przyjmowanie konstruktywnych strategii radzenia sobie
z trudnoSciami.
W literaturze sytuacja rodzicow dzieci z upoSledzeniem
jest rozpatrywana w kategoriach adaptacji do stresu,
przezywania w sposob skrajny traumatycznych wyda-
rzefl, wickszej zachorowalnoSci na zaburzenia soma-
tyczne i psychiczne, potrzeby wsparcia ze strony spote-
czefistwa i pozostatych cztonkdw rodziny.
Rodzice, nie radzac sobie z trudng sytuacja, wypowiada-
ja réznorodne skargi na uczucie ogromnego zmeczenia,
dolegliwosci somatyczne, poczucie osamotnienia, izola-
cji spotecznej, poczucie przegranej i braku nadziei na ja-
kakolwiek zmiang. Matki rezygnujg z realizacji planow
zyciowych, skarzg sie na zaniedbywanie meza i zdro-
wych dzieci®. Gigbokie przezywanie faktu bycia matka
lub ojcem dziecka niepetnosprawnego ma duzy wpltyw
na stan psychiczny i jakoS¢ zycia takiego rodzica.
Niektorzy autorzy® uwazaja, ze jakoS¢ zycia oznacza
indywidualnie postrzegane poczucie satysfakcji z zycia
i codziennej aktywnosci. W badaniach naukowych przyj-
muje si¢, ze na jakos¢ zycia sktadajq sic: zdrowie fizyczne
i psychiczne, funkcjonowanie spoteczne i emocjonalne,
satysfakcja zyciowa, wsparcie spoteczne, a w jej ocenie s
wazne zardwno wskazniki subiektywne, jak i obiektywne.
Walden i wsp.?, oceniajac jakos¢ zycia rodzicow dzieci
z uposledzeniem umystowym, poddali analizie kilka
grup czynnikow. Sg to: czynniki demograficzne dotyczace
podopiecznego (wiek, stan zdrowia, diagnoza) i opieku-
na (wiek, stan zdrowia, zatrudnienie, sytuacja finansowa,
pomoc w opiece), obecnos¢ zaburzen zachowania u pod-
opiecznego, stopien fizycznej zaleznosci od opiekuna, sa-
tysfakcja z opieki, emocjonalne wsparcie ze strony rodzi-

P osiadanie dziecka uposledzonego jest dla wielu
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uzyskanych wynikow stwierdzili, ze im wigksze niespraw-
nos¢ fizyczna i zaburzenia zachowania dziecka, tym cze-
Sciej wystepuja u rodzicdw objawy depresyjne i lgkowe.
Emocjonalne wsparcie ze strony bliskich miato znaczacy
wplyw na samopoczucie opiekuna, natomiast wsparcie
ze strony stuzby zdrowia nie miato duzego znaczenia.
Inne wyniki otrzymali Shu i wsp., wedtug ktorych nie
ma istotnej statystycznie roznicy w wynikach skal oce-
niajacych samopoczucie w dwoch grupach opiekunow
dzieci z dysfunkcjami ruchowymi lub bez dysfunkcji
ruchowej. Ta sama grupa badaczy jest zdania, ze pro-
gramy pomocy majg istotny pozytywny wplyw na stan
psychiczny opiekuna.

Niektorzy badacze potwierdzili, ze bardziej obcigzajaca
dla rodzicow jest opieka nad dzie¢mi uposledzonymi
7 towarzyszacymi zaburzeniami zachowania®®, szcze-
gOlnie jesli sg to zachowania stereotypowe, prowokujq-
ce, agresywne lub spotecznie niedostosowane™.
Zdaniem niektorych autordw istotna dla kobiet jest
obecnos¢ statego partnera. Samotne matki opiekujgce
si¢ dzie¢mi relacjonujg wigcej objawow depresyjnych®.
7 kolei inni twierdza, ze nie ma zwigzku mi¢dzy depresjq
u matki a jej stanem cywilnym czy tez sytuacjq spofecz-
no-ekonomiczng?. Breslau i wsp."? twierdza, Ze istnieje
korelacja ujemna mi¢dzy poziomem depresji a sytuacja
materialng kobiety i jej poziomem edukacji.

Kolejnym waznym elementem majacym wplyw na stan
psychiczny opiekuna jest dtugos¢ opieki. Matki dzieci
upoSledzonych muszg opieckowac si¢ swoimi dzieCmi
przez wiele lat"”. Ma to negatywny wplyw na ich fizycz-
ny i psychiczny stan zdrowia“*". Z badaf wynika, ze
70% matek opiekujacych si¢ niesprawnymi fizycznie
dzie¢mi skarzy si¢ na bole migsni przykregostupowych".
U opiekunow dzieci przewlekle chorych czesciej wy-
stepujg bole migrenowe gtowy, choroba wrzodowa zo-
tadka i dwunastnicy™.

Oprocz fizycznych dolegliwosci rodzice czgsciej do-
Swiadczaja uczucia zfosci, frustracji, poczucia winy,
spotecznej izolacji"?, czeSciej skarzg si¢ na zaburze-
nia nastroju i niepokdj"""® w poroéwnaniu z rodzicami
dzieci zdrowych.
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Murphy i wsp."” poddali badaniu 40 opiekunow (mez-
czyzn i kobiet), oceniajgc nast¢pstwa zdrowotne zwig-
zane z dtugotrwatg opiekg. Prawie wszyscy opiekuno-
wie skarzyli si¢ na zmeczenie i zaburzenia snu, 80%
0s0b (tj. 32 osoby) potwierdzato okresowo nawracajg-
ce uczucia niepokoju, smutku, przygnebienia, poczucie
winy, obawy o przyszlos¢ dziecka. Polowa opiekunow
skorzystata z pomocy lekarza z powodu problemow ze
zdrowiem psychicznym. Wigkszo$¢ badanych mowita
o fizycznych dolegliwosciach zwigzanych giownie z ko-
niecznoscig regularnego przenoszenia niesprawnego
dziecka lub z uszkodzeniami spowodowanymi agre-
sywnym zachowaniem podopiecznego. Rodzice choru-
jacy na choroby przewlekle nie monitorowali swojego
stanu zdrowia, poniewaz nie mieli na to czasu, nie mo-
gli znalez¢ zastepczej opieki, a poza tym priorytetem dla
nich byta opieka nad dzieckiem lub zaspokajanie po-
trzeb innych cztonkéw rodziny. Ich wiasne potrzeby by-
ty na dalszym miejscu.

Wielu badaczy potwierdza, ze matki dzieci z uposledze-
niem umystowym doswiadczajg wigkszego stresu zwigza-
nego z opiekg niz matki dzieci prawidiowo rozwijajgcych
sie™*Y oraz zdobywaja wi¢cej punktdw w skalach de-
presji niz grupa kontrolna®?. Natomiast niektore badania
dotyczace rodzicow dzieci z zespotem Downa sugeruja,
7e nie ma roznicy w punktacji w skalach depresji w po-
rownaniu z grupg kontrolng "

Mimo ze badacze nie sg zgodni w tej kwestii, jest jasne,
ze wielu rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwojowymi
nie choruje na depresj¢. Okazalo si¢, ze cz¢stos¢ wyste-
powania depresji u rodzica jest zwigzana z diagnoza
dziecka®*®, Badacze, ktorzy podzielili rodzicow na gru-
py w zaleznosci od rozpoznania podopiecznego, doszli
do wniosku, ze np. rodzice dzieci z autyzmem relacjo-
nuja wyzszy poziom stresu i wigksze problemy z przy-
stosowaniem do nowych warunkow zycia niz rodzice
dzieci z zespotem Downa®”.

Jest niewiele badan oceniajacych stan psychiczny ojcow
dzieci z zaburzeniami rozwojowymi. Z dost¢pne;j litera-
tury mozna wnioskowac, ze ojcowie w skalach depres;ji
uzyskuja wynik podobny do grupy kontrolnej i znacznie
nizszy od wyniku matek®*”.

Olsson i wsp.®” przeprowadzili badanie matek i ojcow
dzieci z rozpoznanym uposledzeniem umystowym i auty-
zmem, ktorych podzielili na dwie grupy w zaleznosci
od rozpoznania dziecka. Do badania wprowadzili row-
niez grupe kontrolng. Uczestniczacy w badaniu wypet-
niali skale oceniajaca nasilenie depresji. Otrzymane wyni-
ki w duzym stopniu potwierdzily postawione w badaniu
hipotezy. Najwickszy wynik w skali depresji otrzymaly
matki dzieci z autyzmem, mniejszy — matki dzieci z upo-
Sledzeniem. Grupa kontrolna miafa wynik najnizszy. Nie
bylo istotnej statystycznie roznicy migdzy poszczegolny-
mi grupami ojcdw, w tym miedzy nimi a grupa kontrolna.
Matki dzieci z upoSledzeniem i z grupy kontrolnej uzy-
skaly wigcej punktow w skali depresji niz ojcowie z odpo-
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wiednich grup. Status spofeczno-ekonomiczny nie miat
znaczenia w grupie matek i ojcoOw dzieci z uposledzeniem
i autyzmem. Kobiety wychowujace dzieci bez partnera
uzyskaly wiecej punktow w skali depresji. Autorzy bada-
nia uwazaja, ze wysoka punktacja w skalach depresji wy-
petnianych przez matki jest prawdopodobnie zwigzana
z ich wickszym zaangazowaniem w opieke nad dzieckiem
i znacznym obarczeniem obowigzkami domowymi. To
niewatpliwie generuje duzy dyskomfort psychiczny. Po-
nadto matki wielokrotnie rezygnujq z kariery zawodowej,
aby zapewni¢ dziecku odpowiednig opieke, co jest dla
nich dodatkowym Zrédiem stresu. Interesujacy jest fakt,
7e me¢zezyzni uzyskali w skalach punktacje porownywal-
ng z grupg kontrolna. Istnieje przypuszczenie, ze ojcowie
reagujg w inny sposob niz reakcjg depresyjng, co moglto-
by ttumaczy¢ malg ilos¢ punktdw w skali depresji.

WPLYW STANU
PSYCHICZNEGO MATKI NA OPIEKE

W rozwoju psychofizycznym dziecka istotna jest wi¢z
emocjonalna miedzy matkq a dzieckiem. Ksztattowanie
tej wiczi zalezy od wielu czynnikdw, takich jak sposob
zachowania i postawa matki oraz stan psychiczny mat-
ki i dziecka.

Sposrdd przyczyn niewtasciwej opieki najczesciej wy-
mienia si¢ spoleczng izolacje doSwiadczang przez ko-
biete, choroby psychiczne oraz naduzywanie substancji
psychoaktywnych. Ponadto badania kobiet niewywigzu-
jacych si¢ ze swoich obowigzkdw macierzynskich wska-
7uja, ze matki te w dziecifistwie doSwiadczaly zaniedban
ze strony wlasnych rodzicow®".

Biorac pod uwage czynniki spofeczne, niektorzy badacze
twierdza, ze wsparcie ze strony cztonkOw rodziny jest
kluczowe dla matek i znacznie wazniejsze niz wsparcie
ze strony przyjaciol. Cz¢$¢ badaczy uwaza, ze matki
chorujace na depresj¢ i nieotrzymujace wsparcia emo-
cjonalnego sq bardziej sktonne do agresywnych i wro-
gich interakcji z wlasnym dzieckiem®***.

Zgodnie z badaniami Bellisa i wsp.®” zaniedbywanie
dzieci moze by¢ konsekwencja zaburzefi psychicznych
u matki. Badacz ten podkreSla, Ze takie objawy, jak ob-
nizony nastrdj, zaburzenia koncentracji, niskie poczu-
cie wlasnej wartoSci, poczucie beznadziejnoSci, wigza
sie z duzym ryzykiem zaniedban w rodzinie. Wedtug
Dore®® grupa matek zaniedbujgcych dzieci charaktery-
zuje si¢ wyzszym wskaznikiem depresji. Menahem i Ha-
lasz®” przeprowadzili badanie w szeSciu stanach USA
ujawniajac, ze w 56% przypadkow przyczyng umieszcza-
nia dzieci w placdwkach opiekuniczych jest pogorszenie
stanu psychicznego rodzicow wymagajace leczenia lub
naduzywanie przez nich substancji psychoaktywnych.
Ponadto choroba psychiczna matki jest znaczng barierg
we wspdlpracy z pediatrami i w zwigzku z tym wplywa
negatywnie na dziecko. Inni badacze zgadzajq sie, ze zly
stan zdrowia opiekuna jest jedng z przyczyn ponownych
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hospitalizacji podopiecznego™ badz umieszczenia go
w osrodkach opiekuniczych®*. Opiekun, bedac w zlej
kondycji psychicznej, nie jest w stanie opiekowac si¢ swo-
im dzieckiem efektywnie.

Badacze oceniajgcy wplyw zaburzen depresyjnych u mat-
ki na rozwdj dziecka biorg rowniez pod uwage czynniki
ekonomiczne. Sg oni zgodni, ze stres zwigzany z trud-
ng sytuacja finansowq wplywa negatywnie na wlasciwe
interakcje matka — dziecko“*?. Badania przeprowadzo-
ne w stanie Minnesota w USA potwierdzaja, ze dzieci
matek samotnych, bezrobotnych, cierpigcych na depre-
sje czeSciej prezentujg zaburzenia zachowania i majg
gorsze wyniki w nauce™.

W Kanadzie przeprowadzono badanie oceniajace do-
Swiadczenia adolescentow — dzieci rodzicow choruja-
cych na zaburzenia nastroju (na chorobg afektywng
jednobiegunowa i dwubiegunowg)*”. Choroba rodzica
byta przyczyng gorszego funkcjonowania rodziny. Dzie-
ci doswiadczaly uczucia zagubienia, strachu, straty. Wie-
lokrotnie musialy przejmowac obowigzki rodzicielskie.
Zyly w obawie, ze odziedziczg chorobg po rodzicach.
Badanie jest przyktadem na to, zZe zaburzenia psychicz-
ne u opiekuna znacznie uposledzaja funkcjonowanie
rodziny. Pozostali cztonkowie, najczesciej dzieci, sg zmu-
szeni do przejecia czesci zadan domowych od rodzicow.
Niestety, zakres mozliwosci dzieci uposledzonych jest
znacznie ograniczony.

Cz¢s8¢ badaczy przedstawia matki z chorobami psychicz-
nymi jako mniej kompetentne opiekunki swoich dzie-
ci®*, Z kolei inne badania dowodza, ze dzigki wiasciwie
zorganizowanej pomocy chore matki sg tak samo zdol-
ne do podejmowania obowiazkéw macierzynskich®*
jak matki zdrowe.

Badania dowodza, ze dzieci rodzicow chorych psychicz-
nie sg bardziej narazone na wystgpienie chordb psy-
chicznych, szczegdlnie dotyczy to choroby afektywnej
dwubiegunowej, depresji, schizofrenii czy tez uzalez-
niefl, np. od alkoholu®. Wiadomo réwniez, ze ryzyko
to moze zosta¢ zmniejszone dzigki wtasciwej pomocy
dzieciom z takich rodzin®”. Dlatego wszechstronna opie-
ka powinna by¢ nakierowana nie tylko na chorg osobe,
ale takze na pozostatych cztonkdw rodziny.

PODSUMOWANIE

Badania wskazuja, ze matki opiekujace si¢ dzie¢mi upo-
Sledzonymi umystowo sg bardziej narazone na wyste-
powanie réznych chorob somatycznych, a takze psy-
chicznych, takich jak zaburzenia depresyjne, Igkowe,
zaburzenia snu. Przyczyny takiego stanu rzeczy sq zto-
zone. Jest to spowodowane m.in. tym, Ze osoby uposle-
dzone wymagaja nieustannej pomocy w wielu dziedzi-
nach zycia, a rodzice czgsto nie sq przygotowani do
petnienia roli opiekuna tak wymagajacego dziecka, zwy-
kle musza rezygnowac z wtasnego rozwoju (ksztatcenia,

168 pracy). Matki czesto w ogdle same wychowujg uposle-

dzone dziecko, a w peinej rodzinie i tak spada na nie
zasadniczy cigzar opieki. Wiele z nich ma ponadto istot-
ne problemy ekonomiczne i niewielkie lub w ogdle zadne
wsparcia ze strony innych osob czy tez instytuciji.
Badacze podkreslaja, Ze zly stan psychiczny jest uwaza-
ny za jeden z czynnikow ryzyka wystepowania zaniedban
w rodzinie, zaburzefi zachowania i zaburzen psychicz-
nych u dziecka oraz zwigksza prawdopodobiefistwo
umieszczenia dziecka w placdwcee opiekunczej.

W ciggu ostatnich lat stosunek do opieki i leczenia osob
upoSledzonych umystowo bardzo si¢ zmienit. Dzigki
wiasciwej rehabilitacji osoby te sg w stanie przystoso-
wac si¢ do warunkéw zycia codziennego. Dzieci mogg
uczeszcezac do szkot specjalnych, integracyjnych lub ko-
rzysta¢ z nauczania indywidualnego. Niemniej jednak
rodziny 0s6b z uposledzeniem potrzebujg ciagle dodat-
kowej opieki i wsparcia, aby pomdc takze sobie i za-
pewnic bliskim warunki zycia poréwnywalne z warun-
kami zycia 0s6b z normg intelektualng.
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