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,BYy¢ rodzicem czy mie¢ dziecko?”

Dorota Kornas- Biela (2009)

Wstep

Macierzynstwo to szczeg6lny stan w zyciu kobiety. Kobieta staje si¢ matka w momencie
poczecia dziecka 1 jest nig przez cate swoje zycie bez wzgledu na rdzne okolicznosci zyciowe.
Co wazne, kobieta staje si¢ matkg nie przez fakt posiadania dziecka, lecz budowane przez nig
uczuciowe relacje z dzieckiem (Karwowska, 2007; Kornas-Biela 2009). Czesto matka uwazana
jest za najwazniejszego opiekuna w zyciu dziecka, a jej obecnos¢ jest niezastgpiona w procesie
wychowania (Winnicott 2011, Bowlby 2007). Wiez macierzynska uwazana jest za jedng z
najbardziej zlozonych wiezi, ktérg mozna scharakteryzowa¢ na kilku wymiarach —
biologicznym, psychicznym i spotecznym (Stelter, 2013). Wymiar biologiczny odnosi si¢
glownie do okresu cigzy, kiedy organizm kobiety tworzy bezpieczne srodowisko zycia dla
rozwoju ptodu. Cigza stanowi fundament do budowania relacji z dzieckiem po przyj$ciu na
$wiat. Wymiar psychiczny dotyczy réznych wyobrazen matki na temat swojego dziecka jak
réwniez przekonan zwigzanych z jego wychowaniem. Macierzynstwo w wymiarze spolecznym
zwigzane jest z podejmowaniem roli spotecznej wzgledem dziecka. Mama pelni bardzo wazna
role w procesie wychowania, bowiem odpowiada migdzy innymi za rozpoznawanie i
odpowiadanie na rdézne potrzeby dziecka. Oprocz potrzeb fizjologicznych 1 spotecznych,
niezwykle wazne jest zaspokajanie potrzeb emocjonalnych — w tym szacunku, mitosci, uznania

1 akceptacji (Winnicott, 2011).

Podejmowana przez matki odpowiedzialno$¢ za zdrowie 1 rozwoj dziecka
niejednokrotnie wigze si¢ z do$wiadczaniem stresu rodzicielskiego. Chociaz wychowanie
dziecka jest sprawa obojga rodzicéw, w spoleczenstwie wcigz istnieja stereotypowe
przekonania spoteczne sugerujace, ze matka jest szczegolnie odpowiedzialna za rozwdj 1 opieke
nad dzieckiem (por. Maciarz 2004; Kornas -Biela, 2006). Wigkszo$¢ z przeprowadzonych
dotychczas badan wykazuje, ze stres rodzicielski rowniez jest bardziej odczuwany przez matki

niz ojcoOw (Dabrowska, Pisula, 2010; Olsson, Hwang, 2001).



W niniejszej pracy skoncentrowano si¢ w sposob szczegolny na doswiadczeniach matek
wychowujacych dziecko z diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu' w wieku od 2 do 7 lat.
Zdaniem niektorych badaczy z zakresu psychologii rodziny (m.in. Stelter 2013, Pisula 1998)
matki wychowujace dziecko z niepetnosprawnoscig doswiadczajg ,,trudnego macierzynstwa”.
Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscig oznacza dla rodzicow jak réwniez
pozostatych cztonkéw rodziny trwale i powazne zmiany w ich dotychczasowym Zzyciu.
Zaburzenia ze spektrum autyzmu u dzieci traktowane s3 jako permanentny czynnik
oddzialujacy na funkcjonowanie catego systemu rodzinnego (Dumas i in.,1991; Kirkhan i in.,
1986 za: Sekulowicz, 1994). Moment otrzymania specjalistycznej diagnozy medycznej u
dziecka traktowany jest jako wydarzenie krytyczne w zyciu rodziny. Dotychczasowe
doniesienia z badan wykazuja, ze wychowanie dziecka ze spektrum autyzmu jest niezwykle
trudnym wyzwaniem rodzicielskim zwigzanym z odczuwaniem ogromnego stresu w rodzinie
(Abbeduto 1 in., 2004; Dgbrowska, Pisula, 2010; Konstantareas, Papageorggiou 2006; Montes,
Halterman, 2007). Do$wiadczany przez rodzicOw stres czgsto jest wyzszy niz u rodzicOw
majacych zdrowe dzieci, jak rowniez w przypadku rodzin wychowujacych dzieci z innymi
dysfunkcjami rozwojowymi (Baker-Ericzen 1 in., 2005; Pisula, 2007; Schieve iin., 2007,
Yamada i in., 2007).

W zwigzku z wystepowaniem w rodzinach wychowujacych dziecko z diagnoza ASD
duzego stresu rodzicielskiego podje¢to rozwazania dotyczace globalnej jakosci Zzycia
rodzinnego. Istniejg bowiem niejednoznaczne wyniki badan dotyczace znaczenia stresu
rodzicielskiego w konteks$cie oceny zadowolenia z zycia rodzinnego. Niektore z publikacji
dowodza, ze wychowywanie dziecka z ASD przyczynia si¢ do ograniczenia lub zaburzenia rél
matzenskich i rodzicielskich (m.in. Ledbetter-Cho i in., 2015), a dos§wiadczany przez rodzicow
stres obniza jako$¢ zycia rodzinnego (m.in. Kersh i in., 2006; Pisula, 2007; Shtayermman,
2013; Doig iin., 2009). Inne badania wykazujg, ze system rodzinny w obliczu niesprzyjajacych
okolicznosci zyciowych jednoczy swe sity i umacnia si¢ (Scorgie, Sobsey 2000; Taunt,

Hastings, 2002; Hastings i in., 2005; Bayat,2007).

W s$wietle badan ujawniajgcych negatywne znaczenie stresu rodzicielskiego, rodziny
wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu cechujg si¢ nizszym poziomem spdjnosci i
zdolnosci adaptacyjnych w porownaniu z populacja ogdlng (Higgins 1 in., 2005). Dowiedziono

réwniez, ze rodzice dziecka z ASD deklaruja mniejsza blisko$¢ emocjonalng w relacjach

' Nazwa Zaburzenia ze Spektrum Autyzmu moze pojawiaé sie w tekscie rowniez w formie skrotu ASD
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rodzinnych, okazujg sobie wzajemnie mniej pozytywnych interakcji (Hartley i in., 2017) oraz
czesto towarzyszy im poczucie samotnosci i bezradno$ci wzgledem sytuacji rodzinnej (Pisula
2007). Dotychczasowe badania wykazuja, Ze przezywany stres rodzicielski obniza satysfakcje
z relacji matzenskiej (Gau 1 in., 2012; Brobst 1 in., 2009). Hartley i in. (2010) wykazat, ze w
rodzinach wychowujacych dziecko z ASD wzrasta rowniez wspotczynnik rozwoddow. Niektore
publikacje donosza, ze rodzice dzieci z ASD cechujg si¢ rowniez wyzszym poziomem depresji

(Whisman i in., 2004).

Inne publikacje naukowe sugeruja, ze doswiadczany przez rodzicow stres rodzicielski
moze wigzac si¢ z wieloma pozytywnymi przezyciami. Wielu rodzicéw, pomimo réoznorodnych
dysfunkcji rozwojowych swoich dzieci skupia si¢ na integracji rodziny i wzajemnej wspotpracy
(Jones, Passey, 2005). Pozytywna percepcja doswiadczen zwigzanych z opieka nad dzieckiem
moze sta¢ si¢ zasobem pomocnym w radzeniu sobie z trudnos$ciami i oddziatywaé na

zadowolenie z zycia rodzinnego (m.in. Bayat, 2007; Hasting, Taunt, 2002).

Inspiracja teoretyczng do opracowania projektu badawczego stat si¢ model adaptacji
do dlugotrwatego stresu doswiadczanego przez rodziny wedlug McCubbina i Patterson (1983).
Zdaniem autorow kazdy system rodzinny, w obliczu niesprzyjajacych okolicznosci zyciowych
pochodzacych z wnetrza rodziny lub spoza niej, ma zdolno$¢ wytworzenia pozytywnych
wzorcoOw zachowania i nowych kompetencji, ktore beda determinowaty jego powrdt do petnej
integralno$ci 1 dobrostanu cztonkéw rodziny (Patterson, 2002). W modelu McCubbina
1 Paterson (1983) wyrdznia si¢ zmienne chronigce system rodzinny oraz uwzglednia si¢
percepcje wydarzenia krytycznego przez cztonkow rodziny. W obliczu kryzysu cztonkowie
rodziny wykorzystuja dostepne im zasoby, reinterpretuja wydarzenie krytyczne i adaptuja si¢

do nowej sytuacji rodzinne;.

Celem tej pracy badawczej bylo sprawdzenie czy wystepuja istotne statystycznie
roznice w zakresie odczuwanego stresu rodzicielskiego i1 satysfakcji z zycia rodzinnego
pomie¢dzy matkami wychowujacymi dziecko ze spektrum autyzmu a matkami wychowujacymi
dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym. Dodatkowo poszukiwano odpowiedzi na
pytanie, ktore ze zmiennych uwzglednionych w modelu bedg istotnymi statystycznie
predyktorami wyjasniajgcymi satysfakcje z zycia rodzinnego w grupie matek wychowujacych
dziecko z ASD 1 w grupie matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju
psychofizycznym. Sprawdzono réwniez zaleznosci posrednie — czy wyrdznione zmienne
indywidualne i relacyjne posredniczg w zwigzku pomiedzy stresem rodzicielskim a satysfakcja

z zycia rodzinnego.
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W  pierwszym rozdziale pracy przyblizono problematyke medycznych i
psychologicznych aspektéw zaburzen ze spektrum autyzmu u dziecka na etapie wczesnego i
$redniego dziecinstwa. Oméwione zostaly rowniez najbardziej charakterystyczne trudnosci
rozwojowe dzieci z ASD w obszarze motorycznym, poznawczym 1 spolecznym. Zawarto
informacje o procesie diagnozowania zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci oraz o

$wiadczonej pomocy psychologiczno-pedagogicznej dziecku i jego rodzinie.

W drugim rozdziale pracy zwrocono uwage¢ na funkcjonowanie catego systemu
rodzinnego w obliczu postawionej przez specjalistow diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu
u dziecka. Podjeto zagadnienie rodzicielstwa oraz pojawiajacych si¢ w rodzinie zmian w
sytuacji stwierdzonej u dziecka niepelnosprawnosci. Wyjasniono, czym jest stres rodzicielski i
jakie czynniki warunkujg site do§wiadczanego stresu. Odwotano si¢ do wybranych koncepcji
radzenia sobie ze stresem jak rowniez modeli wyjasniajacych proces adaptacji do rodzicielstwa.
Szczegdtlowo omowiono specyfike funkcjonowania matek dzieci ze spektrum autyzmu.
Wprowadzono i wyjasniono termin — satysfakcja z zZycia rodzinnego. Przedstawiono rowniez
dotychczasowe doniesienia z badan dotyczace jakosci zycia rodzin wychowujacych dziecko z

ASD.

W rozdziale trzecim podjete zostaly rozwazania dotyczace zasobow indywidualnych i
relacyjnych, jako wyznacznikéw satysfakcji z zZycia rodzinnego. Omoéwione zostaly zmienne
takie jak — stabilnos¢ emocjonalna, ego- resiliency, optymizm, wspotpraca rodzicielska oraz
wsparcie spoteczne. Odwolano si¢ do aktualnych badan wykazujacych zwiazek powyzszych
zasobow z poczuciem indywidualnego dobrostanu jak rowniez zadowolenia z zycia

rodzinnego.

W czwartym rozdziale zaprezentowano metod¢ badan wiasnych. Szczegdlowo
przedstawiono problematyke, cel badan oraz pytania badawcze. Przedstawiono model
badawczy oraz zastosowane narz¢dzia badawcze. Scharakteryzowane zostaty osoby biorace
udziat w badaniu. W pigtym rozdziale oméwiono szczegétowo wyniki przeprowadzonych
badan. Uwzgledniono w nim - statystyki opisowe, korelacje, analizy zaleznosci bezposrednich

oraz posrednich.

Catos$¢ pracy konczy rozdzial szosty, w ktorym zostaly podkreslone najwazniejsze
ustalenia badawcze, przeprowadzono interpretacje wynikéw, dokonano podsumowan. W toku
analiz udato si¢ ustali¢, ktére z zaproponowanych zasobow odgrywaja wazng rolg w
odczuwaniu zadowolenia z zycia rodzinnego w grupie matek wychowujacych dziecko ze

spektrum autyzmu. Wykazano zalezno$ci bezposrednie i posrednie badanych zmiennych oraz
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okreslono roznice pomiedzy matkami wychowujacymi dziecko ze spektrum autyzmu a
matkami wychowujacymi dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym. Opisano roéwniez
ograniczenia badawcze, implikacje empiryczne i aplikacyjne. Wskazano rowniez mozliwe

kierunki przysztych badan.
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Rozdziat 1. Medyczne i1 psychologiczne aspekty spektrum autyzmu

u dziecka w okresie wczesnego i sredniego dziecinstwa

Okres wczesnego 1 sredniego dziecinstwa to czas dynamicznych zmian w zyciu dziecka,
co posrednio oddzialuje rowniez na zmiany w zyciu pozostatych cztlonkéw rodzinnych. Mtody
cztlowiek doskonali swoje umiej¢tnosci motoryczne, lokomocyjne, jak réwniez poznawcze —
intensywnie rozwija si¢ zwlaszcza pami¢¢ 1 reprezentacje poznawcze (Brzezinska, Appelt
2021). Dziecko coraz wigcej obserwuje, identyfikuje 1 nazywa. Zadaje coraz wigcej pytan i
poszukuje ws$rod najblizszych na nie odpowiedzi. Cecha charakterystyczng rozwoju
spotecznego natomiast jest aktywnos¢ zorientowana na zabawy z réwiesnikami. W przypadku
dzieci ze spektrum autyzmu rozwdj jest duzo bardziej zindywidualizowany. Tempo pojawiania

si¢ zmian z reguty jest dostosowane do mozliwosci psychofizycznych dziecka.

1.1. Epidemiologia autyzmu

Dane epidemiologiczne dotyczace catosciowych zaburzen rozwojowych wskazuja, ze
w Stanach Zjednoczonych wsréd dzieci wieku szkolnym czestos¢ wystepowania zaburzen ze
spektrum autyzmu wynosi 1:59 (Baio i in., 2018). W amerykanskiej populacji ogdlnej na
spektrum autyzmu choruje prawdopodobnie okoto 1 osoba na 100. Dane zebrane w ramach
europejskiego projektu ASDEU (Autism Spectrum Disorders in the European Union) wskazuja,
na $rednig czestos¢ wystepowania 1:89 wsrod dzieci w wieku 7-9lat (Lenart, Pasternak, 2021).
W  Polsce nie przeprowadzono oficjalnych badan epidemiologicznych dotyczacych
wystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu. Ostatnie badania pochodzace z dwoch regionow
Polski wskazuja, ze wystgpowanie ASD (Autism Spectrum Disorder) wynosi 32-38
przypadkow na 10 000 oséb (Skonieczna i in., 2017). Wczesniejsze badania przeprowadzone
w populacji polskiej donosza, ze liczba zdiagnozowanych dzieci wynosita 64/100 000
(Kolasinska, Rabe- Jabtonska, 2005). Obserwuje si¢, ze liczba oséb zdiagnozowanych w
kierunku ASD nieustannie ro$nie w Polsce jak rowniez na caltym $wiecie (Piskorz-Ogorek i
in., 2015; Baio i in., 2018; Maenner 1 in., 2020). Doniesienia z badan wskazuja, ze zaburzenia
ze spektrum autyzmu sg 2-4 krotnie czgstsze u plci meskiej niz zenskiej, co naukowcy
interpretuja podtozem genetycznym oraz mniejsza odporno$cig na czynniki uszkadzajace
rozw6j ptodu (Skuse, 2000). W przypadku autyzmu dobrze funkcjonujacego — kiedys
definiowanego jako Zespo6t Aspergera (ICD-10; WHO, 1992 za: Mokros i in., 2022) stosunek

wystepowania wynosi 8:1.
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Wraz ze wzrostem $wiadomosci wystepowania cato$ciowych zaburzen rozwoju
zwigksza si¢ liczba rozpoznanych 0sob z cato§ciowymi zaburzeniami rozwojowymi. Wielu
pacjentbw ma rozpoznang wspotchorobowos¢ spektrum autyzmu z niepetnosprawno$cia
intelektualng (Banasiak i in., 2010). Elsabbagh 1 in. (2012 za: Mokros i in. 2022) wykazali, ze
prawidtowy iloraz inteligencji stwierdza si¢ u 32% populacji, co oznacza, ze pozostale osoby
ze spektrum autyzmu moga mie¢ obnizony iloraz inteligencji lub trudno zinterpretowac ich
poziom rozwoju poznawczego. Z uwagi na fakt, ze autyzm uwazany jest jako zaburzenie
neurorozwojowe, bardzo czesto wspotwystepuje rowniez z innymi zaburzeniami rozwoju.
Betancur 1 Coleman (2013) twierdza, ze duza czg¢s¢ pacjentow z ASD — okoto 70% cierpi na
dodatkowe zaburzenie neuropsychiatryczne. Wérdd nich mozna wyr6ézni¢ migdzy innymi-
fobie specyficzne (30%), zaburzenia obsesyjno-kompulsywne (ok.17%), zespot leku
spotecznego (0k.17%) (Kanne 1 in., 2009). Dowiedziono rowniez, ze wsrdod oséb z ASD
czesto$¢ wystepowania zaburzen lekowych wzrasta wraz z ilorazem inteligencji (Kanne in.,
2009; Steensel 11n.2011 za: Mokros i in., 2022). Stwierdza si¢, Ze zaburzenia nastroju dotycza
od 1,5 — 38% populacji oséb z ASD. Natomiast epizody duzej depresji wystepuja u okoto 10%
pacjentow ze spektrum autyzmu (Magnuson, Constantino, 2011). Mokros i in. (2022)
podkreslaja, ze diagnostyka zaburzen lekowych oraz zaburzen nastroju jest niezwykle trudna
wsrdd osob z autyzmem. W wigkszosci przypadkow niezbgdne jest zasiggnigcie informacji od

rodzicéw 1 opiekundéw 0s6b z ASD dotyczacych aktywno$ci i przejawianych objawow.

1.2. Klasyfikacja zaburzen ze spektrum autyzmu

Kryteria autyzmu zmieniajg si¢ na przestrzeni lat, obecnie mowi si¢ o spektrum autyzmu
bez wyrdzniania jego postaci (ICD-11). Wprowadzony do DSM-5 (APA, 2013) oraz ICD-11
termin zaburzenie ze spektrum autyzmu (z ang. autism spectrum disorder - ASD) dotyczy grupy
zaburzen neurorozwojowych, ktore charakteryzujg si¢ dwiema grupami objawow (tzw.
autystyczna diada): trudno$ciami w spolecznej komunikacji oraz ograniczonymi,
powtarzajacymi 1 stereotypowymi wzorcami zachowan oraz zainteresowan (Pisula,
Omelanczuk, 2020). Wedlug ICD-11 zaburzenie ze spektrum autyzmu rozumiane jest jako
,utrzymujacy si¢ deficyt zdolnosci do zapoczatkowania i podtrzymania obustronnej interakcji
1 komunikacji spotecznej obejmujacy ograniczone, powtarzalne i sztywne wzorce zachowan i

zainteresowan.”

Etiologia zaburzenia nie jest w petni zrozumiata. Jego rozpoznanie opiera si¢ zazwyczaj

na szczegdlowej obserwacji nasilenia objawdéw 1 zachowan charakterystycznych dla
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zaburzenia, uzupeilnionej wywiadem z opiekunem lub samg zdiagnozowang osobg (w
przypadku dorostych) (Mokros 1 in.,, 2022). Celem uszczegélowienia diagnozy i
zaprojektowania adekwatnego wsparcia dla dziecka z ASD do mi¢dzynarodowych klasyfikacji
zaburzen psychicznych (ICD-11 oraz DSM-5) wlaczono dodatkowe informacje odnoszace si¢
do charakterystyki 1 nat¢zenia trudnosci dziecka. W DSM-5 ( APA, 2013) utworzona zostata
trzystopniowa klasyfikacja nasilenia objawdéw - odrebna dla obszaru komunikacji spotecznej
oraz odrebna dla obszaru dotyczacego ograniczonych wzorcéw zachowania. Wprowadzono
ocen¢ natezenia objawoéw — bardzo duze, duze, niewielkie. W zaleznosci od nasilenia
symptomow ASD proponowane jest wsparcie (Pisula, Omelanczuk, 2020). W klasyfikacji ICD-
11 natomiast wprowadzono osiem kodow diagnostycznych koncentrujacych si¢ gtéwnie wokot
nieprawidlowos$ci w rozwoju intelektualnym i mowie funkcjonalnej. Ponizej zamieszczono

tabele z kodami diagnostycznymi spektrum autyzmu wedtug klasyfikacji ICD-11.

Tabela 1 Kody diagnostyczne spektrum autyzmu wedlug klasyfikacji ICD-11 za: Pietras i in., 2022)

6A02 Zaburzenie ze spektrum autyzmu

6A02.0 Zaburzenie ze spektrum autyzmu bez zaburzen rozwoju intelektualnego i z tagodnym
lub bez uposledzenia czynnosciowego jezyka

6A02.1 Zaburzenie ze spektrum autyzmu z zaburzeniem rozwoju intelektualnego i1 tagodnym
lub bez uposledzenia czynnos$ciowego jezyka

6A02.2 Zaburzenie ze spektrum autyzmu bez zaburzen rozwoju intelektualnego i z
zaburzeniami funkcjonalnego jezyka

6A02.3 Zaburzenie ze spektrum autyzmu z zaburzeniami rozwoju intelektualnego 1 z
zaburzeniami czynno$ciowymi jezyka

6A02.4 Zaburzenie ze spektrum autyzmu bez zaburzen rozwoju intelektualnego i brakiem
jezyka funkcjonalnego

6A02.5 Zaburzenie ze spektrum autyzmu z zaburzeniami rozwoju intelektualnego i brakiem
Jjezyka funkcjonalnego

6A02.Y Inne okreslone zaburzenia ze spektrum autyzmu

6A02.Z Zaburzenie ze spektrum autyzmu, nieokreslone

Thumaczenie z j. angielskiego — Mateusz Damian Krol na podstawie http://icd.who.int/browsel1/1-m/en
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1.3. Funkcjonowanie dziecka ze spektrum autyzmu

1.3.1. Trudnosci w komunikacji spotecznej, ograniczone wzorce zachowania oraz
zainteresowan

Zespot wezesnego autyzmu dziecigcego zostat po raz pierwszy opisany w 1943 roku
przez psychiatr¢ Leo Kannera. W swoim artykule badacz opisat 11 dzieci, ktore wykazywaty
wrodzony brak zainteresowania innymi ludZzmi. Autor nazwat to zjawisko autos — czyli autyzm
(z gr. autos- znaczy ,ja”). Zaobserwowal rodwniez, ze dzieci te pomimo ograniczonego
zainteresowania Srodowiskiem spotecznym, czesto byly bardzo zainteresowane aspektami

srodowiska nieozywionego (Carter 1 in., 2005).

Kiedy$ funkcjonowal obraz dziecka ze spektrum autyzmu jako zamknigtego w sobie,
nieobecnego, skoncentrowanego tylko i wylacznie na wlasnych aktywno$ciach (m.in. Rutter,
1978; Wing, 1976). W dzisiejszych czasach obraz kliniczny osob z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu zmienia si¢. Dowiedziono, ze osoby z autyzmem mogg by¢ zainteresowane relacjami
spotecznymi, aczkolwiek ich niestandardowe i ekscentryczne sposoby nawigzywania relacji jak
rébwniez ograniczone zdolnosci rozumienia 1 przewidywania wewngtrznych stanow
emocjonalnych innych os6b moga sprawia¢, ze bardzo trudno bedzie im utrzymywac relacje

spoteczne 1 jednoczes$nie szuka¢ porozumienia z drugg osobg (Klin 1 in., 2003).

Opierajac si¢ na najnowszych klasyfikacjach zaburzen psychicznych dzieci i mtodziezy
(DSM- 5, 2013; ICD-11) stwierdza si¢, ze najbardziej charakterystycznymi objawami dla
autyzmu sg jakoSciowe zaburzenia zdolnos$ci spotecznych i komunikacyjnych. Ograniczone
zdolnosci spoteczne powodujg trudnosci w nawigzywaniu 1 budowaniu relacji z innymi.
Dotycza one gldwnie spotecznej i emocjonalnej wzajemnosci, rozumianej jako spontaniczne
dzielenie si¢ uczuciami, przezyciami, zainteresowaniami, osiagni¢ciami z innymi (Pisula,
2010). Obnizone kompetencje spoteczne dotycza rowniez komunikacji niewerbalnej w tym —
unikania kontaktu wzrokowego, czy tez postugiwania si¢ uboga mimika. Zaburzenia
komunikacji to jeden z obszarow, ktory silnie oddziatuje na rozwdj kompetencji spotecznych
wsrdd dzieci. Rozwoj mowy u dzieci z ASD jest zazwyczaj zaburzony, ale zaburzenia te moga
by¢ bardzo zrdéznicowane: od catkowitego braku postugiwania si¢ mowa poprzez op6zniony jej
rozw6j az do plynnej komunikacji, w ktorej jednak wystepuje wiele specyficznych cech i

towarzysza jej nieprawidlowosci w niewerbalnej warstwie przekazu (Tager-Flusberg, 2006).

Problemy w komunikowaniu si¢ moga pojawi¢ si¢ u dziecka juz w okresie

niemowlgcym, np. przyjmujg one forme uposledzonego gaworzenia lub ograniczonego dialogu
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behawioralnego z rodzicem (Pisula, 2010). Trudnos$ci moga dotyczy¢ réwniez wskazywania
przedmiotow. W pdzniejszym czasie wysoce prawdopodobne jest wystgpienie echolalii. W
wypowiedziach dzieci z ASD mozna ustysze¢ rowniez charakterystyczng intonacje,
specyficzne tempo albo rytm wypowiedzi. Cechg charakterystyczng sa rowniez problemy z
uzywaniem zaimkow osobowych (Pisula, Omelanczuk, 2020). Najwigksze trudnosci dzieci ze
spektrum autyzmu zwigzane s3 jednak gldwnie z uzywaniem jezyka w kontaktach z innymi
ludzmi, w tym: uwzgledniania perspektywy rozmowcy, organizowania wypowiedzi tak, aby
byta jasna i zrozumiata dla innych uczestnikoOw czy tez dostrzegania niepowodzen konwersacji
1 jednoczesnie spontanicznego korygowania swojej wypowiedzi. Problemy powoduje rowniez
niewykorzystywanie kontekstu do interpretowania wypowiedzi (Pisula, 2010). Powyzsze
problemy w komunikacji spolecznej moga przybiera¢ roéznorodng form¢ i jednocze$nie

utrudnia¢ adaptacje do srodowiska réwiesniczego.

Drugim obszarem objawow charakterystycznych dla ASD utrudniajacych rozwdj
kompetencji spotecznych sa ograniczone, stereotypowe wzorce zachowan, zainteresowan i
aktywnosci. Zachowania moga by¢ prezentowane w zrdznicowany sposob, czasem w formie
prostych stereotypii ruchowych a czasem przyjmujac forme¢ konsekwentnego przestrzegania
regut i wykonywania rutynowych czynnosci (Pisula, 2010). Sztywno$¢ w zachowaniu dziecka
widoczna jest réwniez w podejmowanych zabawach, ktére pozbawione sa wyobrazni,
symboliki i urozmaicenia. Dzieci wykorzystuja zabawki gtownie do powtarzania monotonnych
tych samych czynno$ci. Brak elastyczno$ci w dziataniu utrudnia im uczestniczenie w zabawach
z réwiesnikami (Pisula, Glowacki, 2005). Ubogie doswiadczenia w kontaktach z innymi ludZzmi
bardzo czg¢sto oddzialuja na inne aspekty rozwoju dziecka. Ograniczone kompetencje spoteczne
jak réwniez zaburzona komunikacja mogg mie¢ istotne znaczenie réwniez w kontekscie
rozwoju poznawczego dziecka. Istnieja dowody na to, ze dzieci z autyzmem migdzy innymi
rzadziej i1 krocej patrza na twarze innych (Nomi, Uddin, 2015), czego efektem sag liczne

trudnosci w odczytywaniu intencji, pragnien drugiej osoby (Black i in.,2017).

1.3.2. Trudnosci poznawcze

W kontekscie funkcjonowania poznawczego, dowiedziono, ze osoby ze spektrum
autyzmu réznig si¢ poziomem sprawnos$ci intelektualnej (Fombonne 2005). Doniesienia z
badan wskazuja, ze okoto 30% o0s6b dorostych z ASD ma zdiagnozowang niepelnosprawnos¢
intelektualng (Baio 1 in., 2018). Badania Bairda i wspdlpracownikow (2006) wykazaty, ze

niepelnosprawnos$¢ intelektualna wystepuje u 55% dzieci z ASD. W ostatnich latach wzrasta
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liczba dzieci ze spektrum autyzmu, ktorych iloraz inteligencji miesci si¢ w granicach normy
intelektualnej (Klinger i in., 2017). Proces diagnozowania rozwoju poznawczego u dzieci bywa
bardzo trudny z uwagi na ograniczong motywacj¢ i wspotprace, trudnosci z utrzymaniem uwagi
oraz problemy z przetwarzaniem i zapami¢tywaniem instrukcji stownych (Pisula, 2010). Wiele
wspolczesnych narzedzi diagnostycznych jednak jest juz dopasowanych do specyficznych dla

autyzmu trudnosci komunikacyjnych i spotecznych (Sipowicz, Podlecka 2022).

Niektorzy badacze probowali stworzy¢ profil umiejetnosci intelektualnych
charakterystycznych dla oséb z ASD (Nowell 1 in., 2017). Zatozyli w nim - relatywnie wysoki
poziom zdolno$ci wzrokowo-przestrzennych oraz szczegdlnie niski w obszarze rozumowania
spotecznego. Model nie zostat jednak potwierdzony w badaniach empirycznych. Dowiedziono
natomiast, ze okoto 15% oséb z ASD posiada niezwykle zdolno$ci — miedzy innymi wybitne
zdolnos$ci percepcyjne, arytmetyczne lub plastyczne (Howlin i1 in., 2009). Czesto jednak
ponadprzecietnie rozwini¢te umiejetnosci dotycza waskiego obszaru poznawczego 1 sg
zwigzane z deficytami w innych obszarach funkcjonowania (Pisula, 2010; Kuschner i in., 2007)
Warto$¢ 1Q osoby z ASD moze by¢ $rednig bardzo rozbieznych wynikow osiggnigtych w
poszczegbdlnych podtestach i1 jednocze$nie odbiega¢ od rzeczywistego poziomu zdolnosci

osoby (Klinger i in., 2017).

Dotychczasowe badania wykazuja, ze deficyty u oso6b z ASD w obszarze
funkcjonowania poznawczego dotycza gléwnie trzech obszaréw: (1) rozumienia stanow
umystu (2) zaburzen funkcji wykonawczych oraz (3) ostabionej centralnej koherencji (Pisula,
Omelanczuk, 2020). Ponizej zostaly scharakteryzowane poszczegdlne ograniczenia w

funkcjonowaniu poznawczym wsrdd osob z ASD.

Trudno$ci w zakresie rozumienia standw umystu dotyczg postrzegania i interpretowania
réznorodnych sytuacji spoteczno-emocjonalnych — migdzy innymi rozumienia intencji
zachowan innych ludzi, przestrzegania spotecznych norm, rozumienia metafor czy innych
zabiegdbw jezykowych (Baron-Cohen, Lombardo 2017). Konsekwencja powyzszych
problemow wystepujacych u dziecka sag odmienne od rodzica interpretacje zdarzen, w ktorych
obydwoje sa uczestnikami. Deficyty w obszarze funkcji wykonawczych (zarzadczych)
zwigzane s3 przede wszystkim z obszarami umyshlu odpowiedzialnymi za samokontrole
fizyczng, poznawcza 1 emocjonalng. Dzieci majace prawidlowo wyksztalcone funkcje
wykonawcze podejmujg aktywnos$ci ukierunkowane na cel, zglaszaja swoje potrzeby 1 majg
zdolno$¢ odroczonej gratyfikacji (m.in. Jacobsen i in.1997). Wsrod dzieci z diagnoza ASD
wystepuja tez problemy z organizacja swojego zachowania, korzystania z informacji zwrotnych
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przekazanych od rodzica lub nauczyciela oraz dostosowania swojego zachowania do
okolicznosci. Charakterystycznym objawem dla 0sob ze spektrum autyzmu sg réwniez klopoty
z monitorowaniem realizacji zalozonego planu i wprowadzania w nim potrzebnych zmian
(Craig i in. 2016). Powyzsze utrudnienia moga wyjasnia¢ swoistg ,,sztywnos$¢” w zachowaniu
1 mys$leniu dzieci oraz ich jednoczesng niech¢¢ do nowych proponowanych aktywnosci.
Stwierdza si¢, ze dzieci ze spektrum autyzmu majg rowniez problemy w obszarze centralnej
koherencji — rozumianej jako zdolno$¢ do integrowania informacji w spojng catos¢
1jednoczesnie uwzgledniania kontekstu w nadawaniu znaczenia tym informacjom (Pisula,
Omalenczuk, 2020). Dostarczane do ich mozgu informacje sg przetwarzane ,,lokalnie”, a nie
catosciowo (Frith, 2008 za: Pisula, Omelanczuk, 2020). Stabo rozwini¢ta zdolnos¢
integrowania nowych tre§ci moze przyczynia¢ si¢ do biednego rozumienia stéw
wieloznacznych 1 ogélnego sensu ztozonych wypowiedzi. Przetwarzane informacje znaczaco
utrudniajg réwniez radzenie sobie w sytuacjach spotecznych — dlatego dzieci najczescie]
zapami¢tujg szczegoty wzrokowe 1 koncentrujg swoja uwage tylko na zrozumiatych dla nich
regulach. Han i Chan (2017) uwazaja, ze preferowane przez dzieci rutynowe zachowania

pozwalajg im réwniez zachowac poczucie bezpieczenstwa.

Majac na uwadze funkcjonowanie poznawcze dzieci ze spektrum autyzmu warto
réwniez wspomnie¢ o problemach w zakresie zdolnosci §ledzenia wzrokiem, przenoszenia
uwagi z jednego obiektu na drugi i tworzenia wspdlnego pola uwagi (Pisula, Omalenczuk,
2020). Jones 1 Carr (2004) twierdza, ze to wazna umiejetnos¢, ktora umozliwia dzielenie si¢ z
inng osobg zainteresowaniem jakim§ przedmiotem lub zdarzeniem. Powyzsze deficyty moga

utrudnia¢ podazanie za rozmowca czy tez wiaczenie si¢ do dyskus;ji.

1.3.3. Trudnosci w rozwoju motorycznym i przetwarzaniu sensorycznym

Nienormatywnie przebiegajacy rozwdj funkcji motorycznych to réwniez jeden z
waznych symptomow charakterystycznych dla rozwijajacych si¢ zaburzen ze spektrum
autyzmu (m.in. Green i in., 2009). Najczesciej trudnosci motoryczne dzieci dotycza koordynacji
ruchowej 1 rownowagi (Pisula, Omelanczuk, 2020). Doniesienia z badan wykazuja, ze
nieprawidlowosci pojawiaja si¢ rowniez w obszarze uktadu proprioceptywnego
odpowiedzialnego za planowanie motoryczne, czyli swobodne wykonywanie czynno$ci
precyzyjnych jak rowniez odczuwanie ci¢zaru ciala i poszczegdlnych czgsci wzgledem
otaczajacej przestrzeni (Habik 1 in., 2017). Dzieci ze spektrum autyzmu czgsto przejawiajg

niekontrolowane chaotyczne ruchy z duza iloscig ruchow mimowolnych. W zwigzku z
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powyzszym bywaja niezgrabne, czesto potykaja si¢ 1 przewracajg, nie potrafig réwniez
asekurowa¢ si¢ przed upadkiem (Pisula, 2010). Nieche¢tnie podejmuja si¢ gier i zabaw

sportowych.

W obrazie klinicznym zaburzen ze spektrum autyzmu pojawiajg si¢ czesto rowniez
problemy sensoryczne, ktore wystepuja u 90% dzieci z ta diagnoza (Baranek 1 in., 2013;
Tavassoli 1 in., 2015). Zaburzone funkcje sensoryczne moga dotyczy¢ kazdej modalno$ci
zmystowej: wzrokowej, stuchowej czy kinestetycznej. Najczgsciej przejawiaja sie w kilku
formach: nadmiernej lub obnizonej wrazliwosci na wybiorcze bodzce, dgzenia do dostarczania
sobie okreslonej stymulacji lub jej unikania, a takze integracji doznan multisensorycznych

(Little 1 in., 2018)

Zaburzenia sensoryczne przejawiajace si¢ w obrgbie zmystu wzroku zazwyczaj wigza
si¢ z fascynacja jaskrawym, migajagcym, kolorowym §wiattem lub obserwowaniem
przedmiotow z perspektywy peryferycznej (Pisula, 2010) Problemy sensoryczne pojawiajace
si¢ w zakresie zmyshu stuchu charakteryzujg si¢ przede wszystkim wybiorczg tolerancja
okreslonych dzwiekow lub unikaniem glosnych dzwigkéw (Lucker, 2013). Niezwykle
ucigzliwe dla osdb z ASD sg rowniez doznania zapachowe 1 smakowe (m.in. Tonacci i in.,
2017; Zulkifliiin., 2022). W zakresie wrazen smakowych dowiedziono, ze dzieci ze spektrum
autyzmu jedza gtownie pokarmy o statym i juz znanym im smaku, nie akceptuja nowych
smakoéw (Lane 1 in., 2014). Dostepne dowody potwierdzaja, ze smak, zapach i konsystencja
odgrywaja wazng role sensoryczng w przyjmowaniu lub odrzucaniu pokarmu (Mari-Bauset,
Zazpe i in., 2014 ). Zdaniem niektérych badaczy (Blakemore i in., 2006; Cascio, 2010;
Tavassoli i in., 2016) sposrod wszystkich zaburzonych funkcji sensorycznych najmniej uwagi
wcigz poswigca si¢ wrazliwosci kinestetycznej. Rodzice dzieci z ASD zglaszaja, ze ich dzieci
nadmiernie reagujg na zimno lub ciepto, wrazenia bélowe, a takze nie znosza taskotania i
dotykania przez inne osoby (Tomchek, Dunn, 2007; Kientz, Dunn, 1997). Istniejg réwniez
doniesienia (m.in. Puts i in., 2014) ktére sugeruja, ze dzieci ze spektrum autyzmu maja
podwyzszony prog dotykowy, co oznacza, ze potrzebuja duzo silniejszych bodzcow, aby
zareagowa¢. Wymienione wyzej symptomy pojawiajg si¢ niezaleznie od wieku 1 ptci, moga
przybieraé rozny stopien nasilenia (Pisula, 2010). Niniejsze rdznice wynikaja z indywidualnych
mozliwo$ci przetwarzania bodzcoOw sensorycznych przez OUN (Habik i in., 2017). Pisula
(2010) wychodzi z zatozenia, ze problemy z integracja sensoryczng mogg roéwniez przyczyniac
si¢ do ograniczonych 1 powtarzanych wzorcow zachowan czy ogromnej fascynacji

wyszczegolnionymi przedmiotami. Podsumowujac powyzsze informacje, obraz kliniczny
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zaburzen ze spektrum autyzmu wsrdd dzieci w wieku wczesnego 1 $redniego jest zlozony

1 niezwykle zréznicowany.

1.4. Proces diagnozowania zaburzen ze spektrum autyzmu

Wedlug Miedzynarodowej Klasyfikacji Chorob ICD-10 zaburzenia ze spektrum
autyzmu zostaly zaklasyfikowane do calo$ciowych zaburzen rozwojowych (F84) (WHO,
2009). Zaburzenia ze spektrum autyzmu dotycza glownie ograniczonych kompetencji
spotecznych jak réwniez umiejetnosci motorycznych, ktore wraz rozwojem dziecka znacznie
si¢ poglebiajg (Pisula, Omelanczuk 2020). Wigkszos¢ dzieci otrzymuje catosciowa diagnoze
ASD pomigdzy 3 a 4 rokiem zycia (Mandell, Novak, Zubritsky, 2005). Doniesienia z badan
dowodza, ze diagnoze dziecka mozna juz sformutowa¢ migdzy 15 a 18 miesigcem zycia (Lord

i in., 2006).

Najwczesniejsze objawy ASD sg mozliwe do zaobserwowania przez rodzicow juz w
pierwszym poOtroczu zycia dziecka i1 zalicza si¢ do nich mig¢dzy innymi - zmniejszone
zainteresowanie bodzcami spotecznymi (w tym twarza ludzka), ograniczony kontakt
wzrokowy, zmniejszone wodzenie wzrokiem za przedmiotami czy tez nieadekwatne
reagowanie mimiczne (Pisula, 2010). W 1 roku zycia dziecka pojawiaja si¢ trudno$ci w
inicjowaniu i podtrzymywaniu kontaktu jak réwniez naprzemiennym uczestniczeniu w
interakcji z drugg osoba (Popek, 2015). Inne dowody naukowe wskazuja, ze dzieci z ASD nie
podejmuja rowniez proby nasladowania gestow spotecznych (Elsabbagh, Johnson, 2016 za:
Mokros 2022). Dowiedziono, ze dzieci z ASD z opdznieniem reagujag na swoje imi¢ jak
réwniez nie wskazuja i nie §ledzg wzrokiem przedmiotu dostgpnego w polu uwagi (Popek,
2015). Esposito 1 Pasca (2013) uwazaja, ze wsrod dzieci z ASD pojawiaja si¢ rowniez trudnosci
z manipulowaniem przedmiotami. Zaobserwowane przez rodzicéw wystepujace trudnosci
rozwojowe u dzieci nie zawsze uwazane s3 za niepokojace symptomy wymagajace szczegolnej
interwencji specjalistow. Tymczasem wczesna diagnoza moze by¢ niezwykle pomocna

dziecku, jak rowniez calej rodzinie.

Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu oparta jest w duzej mierze na obserwacji
objawow 1 kryteriach behawioralnych (Lenart, Pasternak, 2021). Powstaje coraz wigcej
narzedzi diagnostycznych, ktorych celem jest wykrycie zaburzenia na mozliwie jak
najwczesniejszym etapie rozwoju dziecka (m.in. Larsen i in., 2018; Pisula, 2013). Wybrane
narzgdzia przesiewowe s3 ogélnodostepne na stronach fundacji i stowarzyszen wspierajacych

dziecko z ASD i jego rodzing. Przyktadem polskiej inicjatywy wspierajacej rodzicow na etapie
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diagnozy dziecka z ASD jest Program Wczesnej Identyfikacji Autyzmu ,,Badabada”, ktéry
umozliwia sprawdzenie rozwoju dziecka poprzez strong internetowq i dostepne narz¢dzie M-
CHAT-R/F (Robins i in., 2014; polska wersja zespot Badabada Fundacji Synapsis). Powyzszy
kwestionariusz stuzy do oceny ryzyka wystapienia zaburzen ze spektrum autyzmu. W Polsce
dostegpne sg tez inne narzedzia przesiewowe pozwalajagce oceni¢ zaobserwowane przez
rodzicéw 1 opiekunoéw nieprawidlowosci rozwojowe u dzieci do 3 roku zycia, naleza do nich
miegdzy innymi - Q-CHAT(Quantitative Checklist for Autism in Toddlers, Allison 1 in., 2008)
dla dzieci w wieku 18-24 miesiecy; AQ Child (The Autism Spectrum Quotient -wersja dla
dzieci, Auyeung i in. 2008, w tym polska wersja autorstwa Pisuli 1 in. (2010); Rynkiewicz
(2009); ESAT (Early Screening of Autistic Traits Questionnaire, Dietz i in., 2006 ) dla dzieci
od 14 miesigca zycia, STAT (Screening Test for Autism in 2-Year Olds, Stone i in., 2000, polska

wersja autorstwa: Rynkiewicz, 2015 ) dla dzieci w wieku 24-36 miesiecy.

W Polsce istnieje wiele placowek psychologiczno-pedagogicznych oraz fundacji, ktore
oferujag konsultacje ze specjalistami (w tym psychologiem, pedagogiem, lekarzem) celem
catosciowej diagnozy dziecka. W przypadku starszych dzieci (powyzej 3 roku zycia)
najczesciej wykorzystywanymi narzedziami do diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu sg —
ASRS, ADOS-2, ADI-R. Powyzsze narzedzia nalezg do narzedzi standaryzowanych i stuza do
poglebionej oceny symptomow ASD. W Polsce proces diagnostyczny zaburzen ze spektrum
autyzmu u dziecka wymaga czasu (czasem trwa nawet kilka miesi¢cy) z uwagi na kilkukrotne
spotkania z r6znymi specjalistami (w tym m.in. psychologiem, pedagogiem, diabetologiem,
lekarzem). Niezwykle istotne sg rowniez obserwacje rodzicéw i nauczycieli, ktorzy monitorujg
codzienne funkcjonowanie dziecka. Ostateczng diagnoze zaburzen ze spektrum autyzmu moze

sformutowac jedynie lekarz psychiatra dziecigcy.

1.5 Pomoc psychologiczno-pedagogiczna dziecku ze spektrum autyzmu i jego rodzinie

W przypadku dzieci z ASD mozliwie wczesna diagnoza zaburzen bedzie sprzyjacé
otrzymaniu adekwatnych do potrzeb oddzialywan terapeutycznych (Pisula, 2010). Otrzymana
ostateczna diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu umozliwia dziecku uzyskanie
dodatkowych panstwowych $wiadczen z tytulu stwierdzonej niepetnosprawnosci (m.in.
ksztatcenie specjalne w placéwce o§wiatowej czy zajegcia terapeutyczne w ramach programu
Wczesne Wspomaganie Rozwoju). Kurator o§wiaty wyznacza poradnie, ktore przeprowadzaja
catosciowa diagnoze umiejetnosci dziecka. W zwigzku z przeprowadzonymi badaniami

diagnostycznymi rodzic ma prawo ubiega¢ si¢ o wydanie orzeczenie o specjalnych potrzebach
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edukacyjnych dziecka (Dz.U. z 2020 r. poz.1309). Niniejszy dokument przygotowywany jest
przez zespot orzekajacy w ciagu 30 dni od ztozenia wniosku. Dziecko uzyskujace orzeczenie o
specjalnych potrzebach edukacyjnych (SPE) moze uczestniczy¢ w zajeciach terapeutycznych
odbywajacych si¢ na terenie przedszkola lub szkoly, dodatkowo otrzymuje pomoc
dydaktyczng, wychowawcza, medyczng i socjalng. W ramach specjalistycznej pomocy dziecko
moze skorzysta¢ z bezplatnego dowozu do przedszkola/szkoty czy o$rodka szkolno-
wychowawczego. Na podstawie orzeczenia o specjalnych potrzebach edukacyjnych mozliwe
jest réwniez odroczenie obowigzku szkolnego, wydtuzenie czasu nauki jak rowniez uzyskanie
zwolnienia z niektorych zaje¢. Placowka o$wiatowa jest zobowigzana zatrudni¢ na potrzeby
dziecka ze spektrum autyzmu nauczycieli posiadajacych kwalifikacje z zakresu pedagogiki
specjalnej lub asystenta nauczyciela. Wydane orzeczenie o specjalnych potrzebach
edukacyjnych zobowigzuje nauczycieli do opracowania IPETu, czyli Indywidualnego
Programu Edukacyjno- Terapeutycznego, ktory bedzie uwzglednialt mozliwosci dziecka. W
ramach [PETu planowane sa przede wszystkim zajecia rewalidacyjne, jak rowniez zajgcia

stymulujace rozwijanie umiej¢tnosci komunikacyjnych.

Oproécz orzeczenia o specjalnych potrzebach edukacyjnych rodzic dziecka z diagnoza
zaburzen ze spektrum autyzmu ma prawo ubiega¢ o otrzymanie wielospecjalistycznej pomocy
terapeutycznej w ramach programu Wczesne Wspomaganie Rozwoju (WWR) (Dz.U. z 2017 r.
poz.1635). Celem powyzszego programu jest pobudzanie psychoruchowe i spoteczne rozwoju
dziecka od chwili wykrycia niepelnosprawnosci do podjecia nauki w szkole. Dziecko z wydang
opinig o potrzebie WWR jest pod stalg opieka psychologa, pedagoga, logopedy jak rowniez
innych specjalistow w zaleznosci od stwierdzonej niepelnosprawnos$ci (w tym miedzy innymi
— fizjoterapeuty). Wszystkie zajecia odbywaja si¢ indywidualnie z dzieckiem i jego rodzing. W
celu rozwijania kompetencji spotecznych i komunikacyjnych przygotowujacych dziecko do
funkcjonowania w zyciu spotecznym zajecia w ramach wczesnego wspomagania mogg by¢ tez
prowadzone w grupie, z udzialem rodzin dzieci lub innych dzieci obje¢tych wczesnym
wspomaganiem. Liczba dzieci w grupie nie moze przekraczac trzech (Dz.U. z 2017 § 6 ust.5).
Zajecia odbywajg si¢ od 4 do 8 godzin w miesigcu w wyznaczonych specjalistycznych
placowkach $§wiadczacych pomoc dzieciom (o ilosci przyznanych dziecku godzin w ciggu
miesigca decyduje dyrektor placéwki). W przypadku diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu
u dziecka do 3roku zycia istnieje mozliwo$¢ ubiegania si¢ o realizowanie zaj¢¢ rowniez w domu

rodzinnym. Aby $wiadczona dziecku pomoc byta skuteczna niniejszy program zaktada $cista
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wspolprace specjalistow z rodzicami dziecka, jak réwniez pedagogami w Srodowisku

przedszkolnym.

Wielu badaczy zajmujacych si¢ tematyka niepetnosprawnosci w rodzinie (w tym m.in.
Goldenberg, Goldenberg, 2006; Pisula, 2007, Stelter, 2013; Witusik, 2022) wychodzi z
zalozenia, ze oprocz zapewnienia specjalistycznej pomocy dziecku niezbedne jak réwniez
zorganizowanie pomocy dla ich rodzin. W Polsce istnieja dwie gtowne formy pomocy
psychologicznej rodzinom oso6b z autyzmem — (1) psychoedukacja (2) systemowa terapia
rodzin. W ramach psychoedukacji — rodzice otrzymujg najwazniejsze informacje medyczne o
istocie 1 przebiegu zaburzen ze spektrum autyzmu, sposobach radzenia sobie z problemowymi
zachowaniami dziecka, jak rowniez dostgpnymi sposobami leczenia (Witusik, 2022). W
ramach spotkan psychoedukacyjnych z rodzing proponowane sg réwniez treningi komunikacji,
ktorych celem jest poprawa wzajemnego rozumienia si¢ w rodzinie jak réwniez treningi
rozwigzywania problemow. Glownym celem spotkan psychoedukacyjnych z rodzing jest

przekazanie informacji zblizonych do wiedzy specjalistow.

Drugg formg pomocy psychologicznej jest systemowa terapia rodzin, ktorej gtownym
zadaniem jest poprawa funkcjonowania catego systemu rodzinnego. U podstaw niniejsze]
terapii lezy zatozenie, ze choroba lub niepetnosprawnos¢ dziecka znacznie oddziatuje na
funkcjonowanie wszystkich czionkéw rodziny (Goldenberg, Goldenberg, 2006). Rodzice
doswiadczaja silnego stresu rodzicielskiego, ktéry destabilizuje ich dotychczasowe zycie
rodzinne (Pisula, 2007, Kersha i in., 2006, Shtayermman, 2013, Doig i in.2009). Pojawiaja si¢
trudne emocje, do ktorych mozna zaliczy¢ miedzy innymi— poczucie winy rodzicow,
rozczarowanie i poczucie straty za ,,normalnym” dziecinstwem i ,,normalnym” rodzicielstwem.
Niejednokrotnie charakterystyczng 1 silng emocjg jest rowniez zto$¢ na lekarzy lub inny
personel medyczny. Duzym utrudnieniem dla Zycia rodzinnego jest rdwniez niemozno$¢
przejscia do kolejnej fazy rozwojowej rodziny — w tym brak mozliwosci indywiduacji i
separacji chorego dziecka (Witusik, 2022). Rodzenstwo dziecka z ASD natomiast zachowuje
si¢ czesto w sposob nieakceptowany spolecznie (m.in., aby zwrdci¢ uwage rodzicow),
podejmuje obowiazki wspodtopiekuna, niejednokrotnie ma utrudniong mozliwos¢ odreagowania
emocjonalnego (podzielenia si¢ zlo$cia, bezradnoscia wynikajaca z sytuacji rodzinnej). Wiele
dzieci zyje rowniez w obawie przed zachorowaniem na ASD. Wszystkie powyzsze trudnosci
utrudniajg wzajemng komunikacje czlonkdéw rodziny i majg znaczenie w przezywaniu zycia
rodzinnego. Terapia systemowa prowadzona w rodzinach z dzieckiem ze spektrum autyzmu

ma na celu pomoc rodzinie w akceptacji ograniczen, jakie wywotuje autyzm w ich srodowisku
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domowym. Do dodatkowych celow warto zaliczy¢ miedzy innymi stymulowanie rodziny do
poczucia sity i realnego wptywu na swdj los, jak rowniez zachgcenie rodzicow do przezycia
zatoby po utracie wyobrazen co swojego dziecka i jego przysztosci (Witusik, 2022). Zdaniem
Furgata (2012) przeformutowanie historii rodziny i wewnatrzrodzinnej narracji pozwala na
swoiste ,,uwolnienie” cztonkow rodziny z poczucia winy i1 doprowadzenie do uzyskania poza

chorobowej tozsamo$ci rodziny.

Oprécz wyzej wymienionych oddziatywan psychologicznych, istnieje rOwniez wiele
form terapii pedagogicznych stymulujacych rozwoj poszczegdlnych funkcji rozwojowych u
dziecka ze spektrum autyzmu. Wsrdd najbardziej popularnych metod pracy z dzieckiem mozna
wyr6zni¢ miedzy innymi — terapi¢ integracji sensorycznej, metode Ruchu Rozwijajacego
Weroniki Sherborne, metode Holdingu, czy tez metod¢ planow aktywnos$ci. Niektore z nich
zaktadaja rowniez S$cista wspolprace z rodzicem (m.in. metoda Holdingu czy Ruchu
Rozwijajacego Weroniki Sherborne). W ramach arteterapeutycznych oddzialywan natomiast
mozna uzna¢ - muzykoterapi¢, dogoterapi¢, hipoterapi¢ czy tez terapi¢ tancem. Wybrane
techniki arteterapeutyczne maja korzystny wpltyw na rozwd; motoryki 1 kompetencji
spotecznych dziecka z ASD (McDaniel Peters, Wood 2017; Srinivasan i in., 2018). Kazda z
wyzej wymienionych metod pedagogicznych sprzyja poprawie samopoczucia dziecka z ASD,

co posrednio oddziatuje rowniez na pozostatych cztonkéw rodziny.

Podsumowanie

Podsumowujac, celem powyzszego rozdziatu bylo przyblizenie epidemiologii oraz
aktualnej klasyfikacji zaburzen ze spektrum autyzmu. Omoéwione zostaly w nim réwniez
najwazniejsze symptomy zaburzenia, ktére pojawiaja si¢ na bardzo wczesnym etapie zycia
dziecka. Wyjasniony zostal przebieg procedury diagnostycznej w Polsce. Prezentowane dane
pokazaty, ze zaburzenia ze spektrum autyzmu staja si¢ coraz powszechniejsze (Skonieczna
2017 iin.,; Baio i in., 2018), a czas diagnozy jest niezwykle trudnym czasem dla catej rodziny.
Zmiany jakich doswiadcza rodzina z dzieckiem z niepelnosprawnoscia dotykaja wszystkich
cztonkow rodziny (de Barbaro, 1999; Stelter 2013; Pisula, 2007; Higgins 1 in., 2005; Whisman
iin., 2004). Otrzymana diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu u dziecka umozliwia jednak
uzyskanie wielospecjalistycznej pomocy terapeutycznej dla dziecka i jego rodziny (Dz.U. z
2017 r. poz.1635; Dz.U. z 2020 r. poz.1309). Coraz wigcej poradni $wiadczy pomoc

psychologiczng réwniez rodzicom i rodzenstwu dziecka z ASD (Witusik, 2022). Stwierdzona
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u dziecka niepelosprawno$s¢ wymaga bowiem od wszystkich cztonkow rodziny

przeorganizowania wlasnej tozsamos$ci, zmiany uktadéw rodzinnych i relacji spotecznych.
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Rozdziat 2. Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem ze spektrum autyzmu

2.1. Rodzina jako podstawowy system rozwoju cztowieka

Stowo ,;rodzina” jestem pojeciem uniwersalnym i ponadczasowym, réznorodnie
interpretowanym w kontekstach spotecznych i kulturowych na catym $wiecie. W literaturze
polskiej rodzina traktowana jest jako grupa bliskich sobie ludzi, potaczonych okreslonego
rodzaju wspodlnota: formalna, majatkowa, terytorialng (Swietochowski, 2014). Zdaniem
Cudaka (1999) rodzina stanowi podstawowe i jednoczes$nie pierwotne sSrodowisko opiekunczo-
wychowawcze i1 socjalizacyjne dziecka. Natomiast wedtug Kawuli (1997) rodzina to swoisty
wewnetrzny swiat, podlegajacy jednocze$nie wplywom z zewnatrz, ktore ksztattuja spoteczny

1 indywidualny system warto$ci poszczeg6élnych cztonkéw rodziny.

W niniejszej pracy odwolano si¢ systemowego rozumienia rodziny, w mysl ktdrego
rodzina to podstawowy i swoisty system wzajemnych powigzan pomi¢dzy ludzmi (de Barbaro,
1999). O odrebnosci systemu rodzinnego decyduja niewidoczne granice rdznigce si¢ stopniem
przepuszczalnos$ci informacji pomig¢dzy srodowiskiem wewngtrznym a zewnetrznym rodziny.
Granice oddziatuja réwniez na liczbe kontaktow (Tryjarska, 2006). System rodzinny dazy do
zachowania swojej tozsamosci poprzez utrzymywanie réwnowagi pomig¢dzy procesami
rozwojowymi (morfogenetycznymi) jak réwniez procesami stuzacymi zachowaniu statosci
(morfostatycznymi) (Swigtochowski, 2014). Zmiana, ktora zachodzi choéby w jednym
elemencie systemu, oddzialuje na dynamike funkcjonowania cato$ci. Doswiadczenia jednego
cztonka rodziny maja znaczenie dla funkcjonowania pozostatych os6b w rodzinie. Zachowania
jednostki nie mozna interpretowac jednowymiarowo i deterministycznie, cztonkowie rodziny
wzajemnie na siebie oddziatujg (de Barbaro, 1999). Struktura rodziny bowiem to zespoét
funkcjonalnych wymagan adresowanych wobec poszczegolnych cztonkow (Swigtochowski,

2014).

Wewnatrz systemu rodzinnego funkcjonujga okreslone podsystemy, ktore zostaty
wyodrebnione z uwagi na rodzaj zadan do wykonania, podobne potrzeby i interesy czlonkow
rodziny. Jedna osoba moze funkcjonowa¢ jednoczesnie w kilku podsystemach. Podsystemy
moga dynamicznie si¢ zmienia¢ w zaleznosci od rozwoju rodziny. W szczegdélnych
przypadkach, w tym miedzy innymi w nienormatywnych kryzysach rodzinnych (m.in.
stwierdzonej chorobie przewlektej w rodzinie) wybrane podsystemy rodzinne mogg nadmiernie
si¢ wzmacnia¢ 1 jednoczesnie wptywaé na funkcjonowanie innych podsystemow

(niekoniecznie korzystnie). Zdarza sig¢, ze poszczegodlni cztonkowie rodziny tworza szczegdlny

27



podsystem zwany przymierzem (Tryjarska, 2006). Charakteryzuje si¢ on miedzy innymi
bliskimi relacjami z osobami, ktére chca ze sobg przebywac i wspotpracowaé, okazuja sobie
pomoc i lojalno$¢ oraz zachowuja szacunek wzgledem innych czlonkéw rodziny

(Namystowska, 2000).

2.1.1. Rodzicielstwo jako wazne zadanie rozwojowe

Zycie rodzinne moze przybiera¢ rézng forme, w tym miedzy innymi matzenstwa,
kohabitacji, samodzielnego rodzicielstwa lub rodziny zrekonstruowanej. W literaturze
przedmiotu uwaza si¢, ze podsystem matzenski to jeden z najwazniejszych podsystemow
rodziny nuklearnej (de Barbaro, 1999). Zadowolenie lub niezadowolenie partnerow z relacji
niejednokrotnie determinuje funkcjonowanie catego systemu rodzinnego (Satir, 2000). Badania
dowodza, ze poczucie szczgscia w malzenstwie oddzialuje na zadowolenie z zycia rodzinnego
(Rollins, Cannon 1974). Dodatkowo badania empiryczne satysfakcji matzenskiej wykazaty, ze
w stabilnych malzenstwach matzonkowie sg zdrowsi, szczesliwsi i1 zyja dtuzej (Be i in., 2013;
Robles i in., 2014; Vanassche i in., 2013; Whisman i in., 2018). Satysfakcja matzenska
rozumiana jako subiektywna i holistyczna ocena zwigzku ma znaczenie dla budowania wigzi
rodzinnych. Badania dowodza, ze utrzymanie satysfakcjonujacych relacji pomigdzy
matzonkami jest mozliwe dzigki prawidlowym wzorcom komunikacyjnym funkcjonujacym w
parze, sprzyjajacym budowaniu intymnos$ci i spojnosci rodzinnej (Alayi i in., 2011; Haris,

Kumar, 2018; Lavner i in., 2016; Rehman, Holtzworth-Munroe, 2007; Shafer i in.,2014).

Drugim niezwykle waznym podsystemem rodzinnym jest podsystem rodzicielski.
Matzonkowie przyjmujg nowa rol¢ spoteczng — rolg rodzica. Funkcjonowanie cztowieka w roli
matki badz ojca wnosi w zycie jednostki istotne wartos$ci i przezycia (Bakiera, Stelter, 2010).
Zaistnienie dziecka w rodzinie niejednokrotnie daje poczucie spelnienia i umacnia wigzi
mitosci pomiedzy partnerami (Appelt, 2020, Kornas-Biela 2006). W rodzicach wzrasta
zaangazowanie, a czasem wylania si¢ im nowy sens zycia. Doswiadczenie macierzynstwa dla
kobiety jest szczegdlnym dopelnieniem jej istnienia w rodzinie. Pragnienie dziecka i rodziny
umozliwia przezwyci¢zenie wiele trudow i cierpienia. Do$wiadczenie ojcostwa wsrod
mezczyzn sprzyja poglebieniu sensu swojej egzystencji oraz pozwala na realizowanie potrzeby

opiekunczosci i sprawczosci wobec cztonkow rodziny (Bakiera, Stelter 2010).

Zdaniem Havighursta (1956) rodzicielstwo jest jednym z najwazniejszych zadan
rozwojowych wczesnej dorostosci. Mtody dorosty rozwija swoje kompetencje i umiejetnosci

radzenia sobie z waznymi zadaniami rozwojowymi. Jako$¢ petnienia roli rodzica jest jednym z
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istotnych moderatorow jakos$ci zycia w okresie dorostosci (Rostowska, 2006). Dorosli
funkcjonujacy w roli rodzicow rozwijaja si¢ w dwoch odmiennych, ale dopetniajacych sig
aspektach rozwoju indywidualnego: zmiennosci i stalosci. Rodzic zmienia si¢ i jednoczes$nie
pozostaje taki sam (Grygielski, 2001). Wejscie w rolg matki lub ojca jest permanentnym
zobowigzaniem, cho¢ wypetniajg ja roznorodne tresci powodujace zmiennos¢ jednostki w

czasie.

Funkcjonowanie matzonkow w roli rodzicoOw jest wyrazem sprostania oczekiwaniom
spotecznym, a jednoczes$nie prowadzi do wzrostu poczucia subiektywnego dobrostanu
jednostki (Aassve i in., 2012; Balbo, Arpino, 2016; Deaton, Stone, 2014; Evenson, Simon,
2005; McLanahan, Adams, 1987; Ashton- James, Kushlev, 2013). Badania dowodza, ze
mezezyzni, ktdrzy czujg si¢ przygotowani do roli ojca oraz sg zadowoleni z relacji matzenskich
bardziej angazuja si¢ w dzialania wspierajgce rozwoj dziecka (McBride, Rane 1998). Frank 1
Floyd (1998) uwazaja, ze aktywne zaangazowanie partnerow w opieke nad dzieckiem moze
sprzyjac osiaganiu wigkszej wrazliwos$ci 1 porozumienia w sprawach rodzicielskich z drugim
rodzicem. Dowiedziono réwniez, ze stosunki emocjonalne pomiedzy rodzicami, tworzg
emocjonalny klimat w rodzinie, wplywaja na jakos$¢ petnienia roli rodzicielskiej i postawe

wobec dziecka (Ziemska, 2009).

Rodzicielstwo niesie ze sobg korzysci i obcigzenia, ktére wynikaja z przejecia
odpowiedzialnosci nad potomstwem (Craig, 2006). Z badan wynika, ze dorosli im bardziej
dzielg si¢ odpowiedzialno$cig za rozwdj dzieci, tym wigksza jest ich satysfakcja ze zwigzku
(Plopa, 2003). Zadaniem rodzicow jest zaspakajanie potrzeb swoich dzieci, wérdd nich miedzy
innymi takich jak: potrzeby materialne, blisko$¢ emocjonalna czy tez poczucie bezpieczenstwa
(Bakiera, Stelter, 2010; Walecka-Matyja, 2014). Doswiadczenie autentycznej obecnosci i
zaangazowania rodzica w proces wychowania moze przyczyni¢ si¢ do wzrostu samooceny i
poczucia wiasnej wartosci dziecka (Plopa 2003; Rostowski 2005; Cassidy, Shaver 2010)
Sposoéb realizowania roli rodzicielskiej istotnie oddzialuje na ksztaltowanie si¢ tozsamosci
mtodego cztowieka (Btasiak, Dybowska 2010). Dotychczasowe wyniki badan wskazuja, ze
rodzice s3 pierwszymi i najwazniejszymi osobami w Zyciu poznawczym oraz spoleczno-
emocjonalnym dziecka (Bowlby, 1979; Plopa 2003). Istnieja réwniez dowody na to, ze s3
osobami, z ktérymi dziecko nieswiadomie si¢ identyfikuje, a wytworzona pomiedzy rodzicem
a dzieckiem wigz jest prototypem relacji z innymi (Miculincer, Shaver 2007; Los$, 2010)

Migdzy rodzicami a dzieémi w sposob naturalny ksztaltujg si¢ zwiazki zaleznoS$ci i
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niezaleznos$ci, jak rowniez wspotzaleznosci, istotne dla funkcjonowania czlowieka w

przysztosci i budowania relacji z innymi (Blasiak, Dybowska, 2010).

Chociaz rodzice r6znig si¢ stopniem zaangazowania w opieke nad swoimi dzieé¢mi,
podejmowanie przez nich dziatania opiekuncze moga mie¢ pozytywne i rozwojowe konotacje
réwniez dla nich samych (Bakiera, 2013). Istniejag dowody naukowe wskazujace na fakt, ze
podejmowane przez rodzicow czynnosci opiekunczo-wychowawcze, pozwalaja partnerom
doswiadczy¢ poczucia spetnienia (Feinberg, 2002; Kornas-Biela 2006). Doniesienia z badan
sugerujg, ze zaangazowane rodzicielstwo umozliwia rozwoj indywidualnych zasobow m.in.
takich jak umiejetno$¢ wspotodczuwania, elastycznego dopasowywania si¢ do potrzeb rodziny,
kreatywnego spe¢dzania czasu czy tez konstruktywnego rozwigzywania probleméw (m.in.
Anikiej, Kazmierczak, 2019). Literatura sugeruje, ze najwig¢cej nowych umiejgtnosci pojawia
si¢ wsrod rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju (m.in. Pisula 1998; 2007, 2010).
Niestandardowe potrzeby dzieci z diagnoza niepetnosprawnos$ci mobilizujg rodzicéw do

poszukiwania nowych rozwigzan rodzinnych (Stelter, 2013).

2.1.2. Zaburzenie ze spektrum autyzmu u dziecka jako nienormatywne wydarzenie krytyczne
w zyciu rodziny

Pojawienie si¢ dziecka w rodzinie jest spotecznie uznawane jako radosny i diugo
wyczekiwany moment w zyciu rodziny. Przyj$cie na $§wiat dziecka niepelosprawnego
wywotuje natomiast niejednokrotnie rdéznorodne, czasem bardzo trudne emocje wsrod
rodzicéw (Pisula, 1998). Doniesienia medyczne wskazujg, ze istnieja niepelnosprawnosci,
ktérych diagnoza jest mozliwa dopiero po ukonczeniu przez dziecko kilku lat (Pisula 2007).
Zdarza sig¢, ze rodzice obserwuja nieprawidtowosci w rozwoju dziecka, ale przez pewien okres
czasu zyja w przeswiadczeniu, ze ich dziecko jest zdrowe. W zwigzku z zauwazonymi
nietypowymi zachowaniami dziecka — w rodzicach narasta napigcie i Igk, ktoére negatywnie

oddziatuje na samopoczucie wszystkich czlonkéw rodziny.

Doswiadczenie niepelnosprawnosci dziecka w systemie rodzinnym jest wydarzeniem
krytycznym 1 nieoczekiwanym. Natomiast proces diagnozy dziecka zwigzany jest z licznymi
niezb¢ednymi konsultacjami ze specjalistami i wymaga od rodzicow duzych naktadow
cierpliwosci 1 wytrwato$ci. Otrzymana diagnoza wyzwala natomiast uczucie szoku, smutku 1
niejednokrotnie rozczarowania. Marat (2014) zauwaza, ze sama informacja o chorobie dziecka
wprowadza rodzicow w ogromne zaklopotanie, czesto bowiem nie majg wiedzy o przebiegu

choroby i nie zdajg sobie sprawy z konsekwencji otrzymanej diagnozy.
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Stwierdzona niepetnosprawnos$¢ u dziecka jest swoistym wydarzeniem krytycznym w
zyciu rodziny, ktore zaburza dotychczasowa rownowage w systemie (m.in. Stelter 2013; Marat
2014; Twardowski, 2008). Zdaniem S¢k (1991) wydarzenia krytyczne to sytuacje nowe, trudne
1 jednocze$nie wymagajace restrukturyzacji dotychczasowego uktadu. Moga mie¢ charakter
normatywny 1 nienormatywny (Tyszkowa, 1990). Proces adaptacji do nowej sytuacji rodzinnej
jest wydarzeniem nienormatywnym, wielowymiarowym i wieloaspektowym (Marat, 2014).
Pojawiajace si¢ nowe wyzwania i zobowigzania mogg by¢ szansg na umocnienie (Scorgie,
Sobsey, 2000; Taunt, Hastings, 2002; Hastings 1 in. 2005; Bayat, 2007) lub ostabienie
dotychczasowych wiezi rodzinnych wszystkich cztonkow rodziny (Kersh i in., 2006;

Shtayermman, 2013; Doig 1 in., 2009; Dabrowska, Pisula, 2010)

Podsystem rodzicielski zazwyczaj ulega catkowitej dezorganizacji wynikajacej z
koniecznosci wprowadzenia licznych zmian w roznych obszarach dotychczasowego zycia.
Istotne zmiany zachodza réwniez w osobowosci cztowieka dorostego. Zdaniem Eriksona (2002
za: Bakiera 2020) doswiadczenie kryzysu postrzeganego jako okresowe przesilenie moze
$wiadczy¢ o progresie lub regresie, przyspieszeniu lub opdznieniu, integracji lub dezintegracji
osobowosci. Osobowo$¢ czlowieka dorostego jest wynikiem sposoboéw rozwigzywania
wszystkich kryzysow wczesniejszych etapow rozwojowych. Zaakceptowanie nowej sytuacji

rodzinnej stanowi duze obcigzenie psychiczne i fizyczne dla rodzicow.

Zdaniem Stelter (2013) funkcjonowanie w roli rodzica dziecka niepelnosprawnego jest
zroédtem trzech wystepujacych po sobie kryzysow zyciowych: kryzysu nowosci, kryzysu
osobistych warto$ci oraz kryzysu rzeczywistego. Kryzys nowosci zostal zinterpretowany jako
moment realnej oceny mozliwosci zrealizowania wlasnych planow na przyszio$¢ oraz
oczekiwan wzgledem dziecka. Kryzys osobistych wartosci czesto jest procesem dtugotrwatym,
dotyczacym wdrazania rodzicow do przezywania rodzicielstwa dziecka niepelnosprawnego.
Rodzice przezywajacy kryzys osobistych warto$ci niejednokrotnie wykazuja ambiwalentne
zachowania wzgledem swoich dzieci oraz stosujg réznorodne mechanizmy obronne mig¢dzy
innymi: zaprzeczanie, wyparcie. Kryzys rzeczywisty zdefiniowany zostat jako czas najwiekszej
inwestycji naktadow emocjonalnych i finansowych w pomoc dziecku (m.in. zorganizowanie
specjalistycznej rehabilitacji, duze zaangazowanie emocjonalne w wychowanie). Rodzice
wykazuja jednoczes$nie ogromny lgk przed dezaprobatg spoleczng. Konsekwencjg kryzysu
rzeczywistego jest zyskanie przez rodzicoéw Swiadomosci, ze ich dziecko wymaga

specjalistycznej opieki az do konca swojego zycia.
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Zaburzenia ze spektrum autyzmu to jedno z catosciowych zaburzen rozwojowych, ktore
w istotny sposob dezorganizuja codzienne zycie dziecka i jego rodziny, a specjalistyczna
diagnoza funkcjonalna mozliwa jest dopiero po ukonczeniu 2 lub 3 roku zycia dziecka (Pisula,
2007). Badania dowodza, ze proces adaptacji rodziny do wychowywania dziecka ze spektrum
autyzmu jest niezwykle trudnym emocjonalnie i spolecznie doswiadczeniem, ktory w
wigkszosci sytuacji znacznie obniza dotychczasowe zadowolenie z Zycia rodzinnego (m.in.

Pisula, 2007; Shtayermman, 2013; Doig i in. 2009).

2.1.3. Niepelosprawnos¢ dziecka a zmiany w systemie rodzinnym

Funkcjonowanie rodziny mozna opisa¢ jako sposob, w jaki cztonkowie rodziny
rozwiazuja problemy, komunikuja si¢, kontroluja zachowanie, reaguja i angazuja si¢ nawzajem
(Epstein 1 in. 1978). Zdiagnozowana niepelnosprawnos$¢ dziecka wyzwala konieczno$¢
wprowadzenia szeregu niezbednych zmian w systemie rodzinnym. Zdaniem Stelter (2013) oraz
Liberskiej 1 Matuszewskiej (2012) zaistniate zmiany mogg mie¢ charakter dysfunkcyjny lub
prorozwojowy. Autorki wyr6znity sze$¢ wymiarow podlegajacych zmianom w obrebie
systemu rodzinnego, nalezag do nich: podmiotowo$¢, wiezi emocjonalne, plastycznosc,

stabilnos$¢, adekwatna percepcja oraz komunikacja dwukierunkowa.

W  rozumieniu Liberskiej 1 Matuszewskiej (2012) podmiotowos¢ to czynnik
umozliwiajacy zbudowanie indywidualnego poznawczego nastawienia czlonkéw rodziny
wzgledem stwierdzonej niepelnosprawnosci u dziecka. Zmiana prorozwojowa w obrebie
podmiotowosci zaktada akceptacje nowej sytuacji przez rodzicow, redefinicje ich wlasnego
sensu zycia oraz wytworzenie zmodyfikowanej perspektywy widzenia siebie w przysztosci.
Zmiana dysfunkcyjna zwigzana jest natomiast z utrzymaniem statusu quo i unikaniem procesu

zmiany.

Drugim niezwykle istotnym wymiarem sa wigzi emocjonalne, ktore oddziatuja na
atmosfere w $rodowisku domowym. Konstruktywne przystosowanie do nowej sytuacji
wyzwala stopniowo pozytywne emocje 1 wzajemny szacunek w obrebie okreslonych
podsystemoéw. Dzigki nim wzrastajg rowniez szanse na indywidualny rozwoj czionkow
rodziny. W przypadku destruktywnego przystosowania w przezywaniu rodzicow dominujg
trudne emocje, takie jak: Iek, cierpienie, poczucie winy oraz niech¢¢ do dziecka i rodziny, co

przeklada si¢ na czgstsze pojawianie si¢ konfliktow i nieporozumien.

Waznym determinantem w adaptacji systemu rodzinnego do niepelnosprawnosci
dziecka jest rowniez plastycznos¢, czyli umiejetne dostosowanie si¢ cztonkéw rodziny do
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aktualnej sytuacji poprzez wypracowanie nowego systemu norm i wartosci. Koncentrowanie
si¢ na dotychczasowych schematach myslenia i dziatania sprzyja ograniczeniu lub utraceniu

zdolnosci realizowania podstawowych zadan systemu rodzinnego.

Szczegblne znaczenie w procesie adaptacji petni rowniez poczucie stabilnosci, ktore
rozumiane jest jako silne dazenie rodzicow do osiggnigcia stanu wzglednej réwnowagi
emocjonalnej oraz przywrdcenia poczucia bezpieczenstwa i kontroli nad swoim zyciem.
Obecnos¢ w systemie rodzinnym dziecka z diagnoza niepetnosprawnosci niejednokrotnie
destabilizuje zycie wszystkich czlonkéw rodziny w rdéznych obszarach. Niewielkie
zaangazowanie rodzicOw w przywrdcenie rOwnowagi emocjonalnej w systemie rodzinnym

bedzie sprzyjato utrzymywaniu napigtej atmosfery rodzinnej i utraty bezpieczenstwa.

Waznym czynnikiem oddziatujacym na proces adaptacji do niepetnosprawnosci dziecka
w rodzinie jest adekwatna percepcja biezacych wydarzen. Zmiana prorozwojowa zaktada, ze
niezwykle istotne jest uchwycenie uktadu wzajemnych powigzan systemowych — mozliwosci i
ograniczen poszczegolnych cztonkdéw rodziny z innymi §rodowiskami. Wazne jest zrozumienie
wewngtrznych oraz zewnetrznych relacji systemu rodzinnego. Destruktywna percepcja
aktualnej sytuacji rodzinnej czgéciej bedzie powodowacé zaktocenia lub nieporozumienia z

innymi osobami z najblizszego otoczenia.

Ostatnim wymiarem odgrywajacym istotng role w procesie zaakceptowania
niepetnosprawnosci dziecka jest dwukierunkowa komunikacja. Rodzina poszukujaca nowych,
alternatywnych form komunikacji z dzieckiem optymalizuje warunki rozwoju zaréwno dziecka
z niepelnosprawnoscia jak rowniez pozostatych cztonkdw rodziny. Zmiana ta bedzie umacniata
poczucie wigzi emocjonalnej w rodzinie. W przypadku ograniczenia komunikacji z dzieckiem
niepetnosprawnym w rodzinie moze pojawi¢ si¢ zjawisko wykluczenia, co moze doprowadzi¢
do nasilenia si¢ zaburzen emocjonalnych u poszczegdlnych cztonkéw rodziny oraz poczucia

dystansu cztonkow rodziny wzgledem siebie.

Podsumowujac, zmagania rodzicoéw w procesie adaptacji do rodzicielstwa dziecka z
ASD mogg by¢ postrzegane jako pozytywne lub negatywne. Moga przybiera¢ charakter
tworczy 1 rozwojowy jak rowniez prowadzi¢ do totalnej dezorganizacji w funkcjonowaniu

systemu rodzinnego (S¢k, 1991; Stelter, 2013).
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2.2. Stres rodzicielski w rodzinie wychowujacej dziecko z ASD

2.2.1. Konceptualizacja stresu rodzicielskiego

Chociaz funkcjonowanie w roli matki lub ojca powszechnie uwazane jest za jedno z
najwazniejszych i najpigkniejszych doswiadczen w zyciu, wychowanie dzieci moze by¢
trudnym 1 niezwykle stresujacym wyzwaniem. Rodzice postrzegani sg jako gtowni autorzy
zycia rodzinnego, ktorzy kreujg $rodowisko rozwoju swojego potomstwa (Bakiera, 2013).
Podejmowane przez rodzicow dzialania majg zroznicowany charakter 1 zwigzane s3 z

do$wiadczaniem mniejszego lub wiekszego stresu rodzicielskiego (Stelter, 2013).

Koncepcja stresu rodzicielskiego pojawita si¢ w latach 80 XX wieku, jednakze do dzi$
nie ma jednej konceptualizacji tego pojecia (Stelter, 2013). Pisula (2007) definiuje stres
rodzicielski jako kompleks nietypowych, ogromnych obcigzen natozonych na rodzicow,
w zwiazku z rolg jaka petnig. Cechami charakterystycznymi odrozniajacymi stres rodzicielski
od innych stresujacych do§wiadczen jest permanentne ukierunkowanie uwagi na dziecko oraz
nieustanne stawianie sobie wymagan dotyczacych realizowania wiasnej roli rodzicielskiej.
Funkcjonowanie w roli rodzica ma znaczenie dla budowania tozsamosci i poczucia wlasnej
warto$ci rodzica. Spostrzeganie siebie w roli rodzica moze by¢ uwarunkowane poprzez: jakos¢
relacji malzenskiej, stres w pracy, status spoteczno- ekonomiczny czy tez klopoty rodzinne
(Stelter, 2013).

Pisula (2007) zwraca uwage, ze odczuwany stres rodzicielski moze by¢ zwigzany z
dlugotrwatym oddzialtywaniem ,stresora”, ograniczonymi mozliwosciami zmiany i
nieustannym kumulowaniem obcigzen. Wychowywanie dziecka to ztozony proces obarczony
rowniez duza niepewnos$cig, nieprzewidywalnoscig 1 wieloznacznoscig zachowan. Przyjecie
odpowiedzialnos$ci za zycie, zdrowie 1 dobrostan swojego dziecka wymaga duzych naktadéw
energii 1 niejednokrotnie przeorganizowania dotychczasowego zycia (m.in. Bakiera 2013,
Kornas-Biela 2006).

Doniesienia z badan sugeruja, ze wickszy stres rodzicielski moze towarzyszy¢
rodzicom, ktorych dzieci zachowuja si¢ niestandardowo, niz w sposob oczekiwany przez
rodzica (Barroso i in., 2018). Szczeg6lnie duzy stres rodzicielski moze pojawia¢ si¢ wsrod
rodzicéw, ktérych dziecko przejawia nieprawidtowosci w rozwoju psychoruchowym lub
zostalo zdiagnozowane jako niepelnosprawne (m.in. Stelter, 2013). Istnieje wiele dowodow
naukowych potwierdzajacych przekonanie, ze rodzice dzieci z zaburzeniami rozwoju
doswiadczaja wickszego stresu rodzicielskiego niz rodzice dzieci, ktore rozwijaja si¢

prawidtowo (m.in. Pisula, 1998; Emerson, 2003; Barroso i in., 2018; Knussen, Sloper 1992).
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Powers 1 Singer (1993 za: Pisula, 1998) dowiedli, ze obcigzenia wynikajace z wychowywania
dziecka z niepetnosprawnosciag mogg by¢ tak duze, ze dotykaja nie tylko rodzicow, ale
wszystkich cztonkoéw rodziny migdzy innymi w postaci umiarkowanych lub ostrych

negatywnych reakcji emocjonalnych.

2.2.2. Klasyfikacja czynnikéw warunkujacych site stresu doswiadczanego przez rodzicoOw
dzieci ze spektrum autyzmu wg Pisuli

Doniesienia z badan wskazuja, Ze istniejg roznorodne czynniki oddziatujace na sile
odczuwanego stresu rodzicielskiego (m.in. Baker 2003). W przypadku niniejszej pracy
doktorskiej szczegodlnie interesujgce wydaje si¢ poznanie czynnikow warunkujacych
doswiadczanie i sit¢ stresu rodzicielskiego wsrdd rodzicow wychowujacych mate dzieci ze
spektrum autyzmu. Ciekawa klasyfikacje opracowata Pisula (2007), ktéra wyrdznita trzy
gtowne grupy czynnikoéw oddziatujacych na stres rodzicielski. Zaliczyta do nich (1) czynniki
zwiazane z funkcjonowaniem dziecka, (2) czynniki zwigzane z funkcjonowaniem rodzica, (3)

czynniki zwigzane z charakterystyka srodowiska.

Zdaniem Pisuli (2007) czynniki zwigzane z funkcjonowaniem dziecka stanowig gléwnag
grupg wyzwalajaca stres wsrdd rodzicow. Dowiedziono, ze stopien nasilenia objawow dziecka
oraz rodzaj ograniczenia w rozwoju w tym mig¢dzy innymi nieprawidlowosci w rozwoju
ruchowym, intelektualnym lub emocjonalnym maja duze znaczenie w kontekscie przezywania
rodzicielstwa (m.in. Belsky 1984, Stelter 2013). Istnieja dowody naukowe, ktére wskazuja, ze
nasilenie symptomoéw autyzmu u dziecka moze sprzyja¢ intensywnosci odczuwanego stresu
rodzicielskiego (Hastings, Johnson, 2001; Lopez -Wagner 1 in. 2008). Duze znaczenie w
do$wiadczaniu stresu rodzicielskiego odgrywa niski poziom umiejgtnosci prospotecznych
dziecka (Richman i in., 2009). Udowodniono rowniez, ze poziom intelektualny dziecka
odgrywa wazng role¢ w przezywaniu rodzicielstwa. Rodzice wychowujacy dzieci z diagnoza
autyzmu w normie intelektualnej doswiadczajg duzo wyzszego napigcia i stresu rodzicielskiego
(Epstein 1 in., 2008, Mori i in., 2009, Rao, Beidel, 2009), stanéw Iekowych i depresyjnych niz

rodzice dzieci prawidtowo rozwijajacych si¢ (Lee, 2009).

Niezwykle istotne sg réwniez indywidualne cechy dziecka tj. jego osobowos¢,
temperament, zdolno$¢ do adaptacji (m.in. Jackson 2000; Perry, 2005). Istniejg roOwniez
dowody naukowe, ktore wskazuja, ze sposob zachowania si¢ dziecka znacznie bardziej
oddzialuje na sil¢ odczuwanego stresu rodzicielskiego niz stwierdzona niepelnosprawnos¢

ruchowa lub intelektualna (Baker, 2003). Opor, niezadowolenie oraz autodestrukcyjne
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zachowania dzieci utrudniajg rodzicom organizowanie codziennych aktywnos$ci rodzinnych. W
przypadku dzieci ze spektrum autyzmu, ktére preferuja rutynowe czynnosci, duzym
wyzwaniem jest rowniez zaplanowanie czasu wolnego. Nowe proponowane aktywnosci
wyzwalajg natychmiastowy lgk i napiecie emocjonalne (Pisula, 1998). Istniejg badania, ktore
mowig, ze nasilenie stresu rodzicielskiego wzrasta wraz z wiekiem dziecka (m.in. Davis, Carter
2008; Wheatley, Wille, 2009). Rodzie matych dzieci ze spektrum autyzmu przezywaja wiele
trudnos$ci zwigzanych z brakiem do§wiadczenia i wiedzy oraz poszukiwaniem specjalistycznej
pomocy (Degangi i in., 2000; Dominick i in., 2007; Davis, Carter, 2008). Dowiedziono, ze
rodzice matych dzieci ze spektrum autyzmu czgsto sg przemeczeni, zdesperowani i znajdujg si¢
u kresu swoich mozliwos$ci psychicznych (m.in. Sawer i in., 2010; Yirmiya, Shaked, 2005).
Wiele zachowan matych dzieci ze spektrum autyzmu jest dla rodzicow niezrozumiatych, a
stosowane przez nich metody wychowawcze nie przynosza oczekiwanych rezultatow. W
przypadku dorastajacych dzieci pojawiajg si¢ natomiast liczne trudnosci komunikacyjne

(Wheatley, Wille 2009).

Druga grupa czynnikbw warunkujacych nasilenie stresu rodzicielskiego sa
indywidualne cechy rodzica. Zdaniem Pisuli (2007) mozna w nich uwzgledni¢ m.in. cechy
osobowos$ciowe, samoocen¢ oraz osobiste do§wiadczenia matki i ojca. Stawiane przez rodzica
wzgledem siebie intensywne i1 dlugotrwate wymagania oraz nagromadzone obcigzenia
emocjonalne wynikajace z realizowania roli rodzica dziecka z ASD maja znaczenie w
odczuwaniu stresu rodzicielskiego (Feinberg, 2002). W do$wiadczaniu standéw frustracji oraz
chronicznego zmgczenia sprzyjaja w znacznym stopniu ograniczone mozliwosci zmiany
wlasnej sytuacji (Stelter 2013). W ocenie nat¢zenia stresu rodzicielskiego wazng rolg pelnia
takze przekonania rodzica dotyczace budowania relacji z dzieckiem oraz jego indywidualne
nastawienie wzgledem drugiego rodzica (Ziemska, 2009 ; Greszta i in., 2020). Dowiedziono,
ze zgodna wspolpraca rodzicielska moze obnizac stres rodzicielski i by¢ istotna w utrzymaniu
zadowolenia z zycia rodzinnego (Feinberg, 2002).Do$wiadczany przez rodzicéw stres
rodzicielski moze natomiast wptywac¢ na ich relacje z dzieckiem (Lecavalier, Wiltz, 2006;
Magill-Evans, Harrison, 2001; Ostberg, 1998). Niezwykle wazne sg rowniez zdolnosci
komunikacyjne rodzica. Crnic i Low (2002) dowiedli, ze dlugotrwate trudno$ci komunikacyjne
pomiegdzy rodzicem i dzieckiem moga powodowac¢ wrogo$¢ i lek w relacji, co ostatecznie moze

mie¢ znaczenie w konteks$cie skutecznego rozwigzywania probleméw wychowawczych.

W ramach zmiennych socjo-demograficznych zwigzanych z dos§wiadczeniem nasilenia

stresu rodzicielskiego istotne znaczenie odgrywa rowniez wyksztatcenie rodzicow, a takze
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podejmowane przez nich zobowigzania zawodowe. Badania Nadlera i1 in (1991) wykazuja, ze
wyzszy poziom wyksztalcenia, posiadanie mniejszej liczby dzieci pomaga w procesie
akceptacji dziecka przez rodzicéw 1 sprzyja lepszemu radzeniu sobie z trudno$ciami
wychowawczymi. Pisula (1993) dowiodta, ze wyzsze wyksztalcenie rodzicoOw dzieci autyzmem
moze oddzialywa¢ pozytywnie na ocen¢ mozliwosci dziecka, a takze wptywac na bardziej

pozytywne postrzeganie sytuacji rodzinne;.

W ramach trzeciej grupy czynnikéw majacych znaczenie dla przezywania stresu
rodzicielskiego wyrdznione zostaly zmienne dotyczace $rodowiska zycia dziecka. Pisula
(2007) wskazuje, ze szczegolne znaczenie dla przezywania rodzicielstwa odgrywa - jakos$¢
wsparcia spolecznego, satysfakcja ze zwiazku rodzicéw i1 0golny klimat emocjonalny panujacy
w rodzinie. Dowiedziono, ze relacja matzenska zbudowana na zaufaniu i1 wspdlnie
podzielanych przez maltzonkow wartoSciach pomaga w osigganiu porozumienia i
podejmowaniu decyzji réwniez w kwestiach wychowawczych (m.in. Katz, Gottman, 1996;
Katz, Woodin, 2002). Dotychczasowe badania wykazaty, ze w procesie utrzymania dobrostanu
rodzicielskiego 1 obnizania stresu rodzicielskiego uczestniczy rowniez wspolpraca rodzicielska
(Feinberg, 2002; Brobst i in., 2009). Dzigki niej mozliwe jest miedzy innymi ustalanie i
realizowanie wspolnych celow rodzinnych, a takze spedzanie wolnego czasu (Zabriskie 2013).
Ciekawe jest, ze wraz z uplywem czasu, dobrze funkcjonujaca wspolpraca rodzicielska réwniez
moze przyczyni¢ si¢ do waznych zmian w relacji matzenskiej (Schoppe-Sullivan i in. 2004).
Og6lny klimat emocjonalny w rodzinie tworzy rowniez sie¢ wsparcia, do ktorej mozna zaliczy¢
rodzing, przyjaciél, czy grupy spoteczne (Buszman, Przybyta-Basista, 2017). Dzigki
otrzymywanemu wsparciu od bliskich oséb rodzice matego dziecka ze spektrum autyzmu moga
uzyska¢ porade, zorganizowac¢ tymczasowa opieke nad dzieckiem, jak réwniez podzieli¢ si¢
swoimi réznymi przemys$leniami rodzicielskimi. Wsparcie jest niezwykle waznym zasobem dla
rodzin wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia i bedzie przybierato forme w zaleznosci

od aktualnych potrzeb rodziny.

Podsumowujac, doswiadczany przez rodzicoéw stres rodzicielski jest stanem normatywnym
1 nieuniknionym, majacym czg¢sciowo korzystne znaczenie dla rozwoju rodziny. Optymalny
poziom stresu rodzicielskiego umozliwia rodzicom zdobywanie nowych umiej¢tnosci i
pozytywne przej$cie procesu separacji ze swoim dzieckiem (m.in. Deater-Deckard, Scarr
1996). W przypadku wychowywania dziecka ze zdiagnozowang niepelnosprawnos$cia poziom
odczuwanego stresu rodzicielskiego znacznie wzrasta. W wyniku réznorodnych trudnos$ci

rozwojowych dziecka oraz jego ograniczonej samodzielno$ci, do§wiadczany przez rodzicow
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stres rodzicielski niejednokrotnie bywa destrukcyjny 1 znacznie utrudniajacy codzienne
funkcjonowanie. Badania wykazuja, Zze rodzice wychowujacy mate dziecko ze spektrum
autyzmu dos$wiadczaja bardzo duzego poziomu stresu rodzicielskiego (Koegel 1 in., 1992,
Sanders, Morgan 1997). Deklarowany przez nich stres czesto jest duzo wyzszy niz w przypadku
rodzin wychowujacych zdrowe dziecko jak rowniez dziecko z innymi niepetnosprawnosciami
(m.in. Emerson, 2003, Barroso i in., 2018; Baker-Ericzen i in., 2005; Estes i in., 2013; Hayes,
Watson, 2013). Istnieje wiele czynnikéw warunkujacych site doswiadczanego stresu
rodzicielskiego. Perry (2005) wychodzi z zatozenia, ze doswiadczany przez rodzicow stres
moze by¢ wynikiem indywidualnych cech dziecka i jego mozliwo$ci rozwojowych jak rowniez
efektem nagromadzonych trudnosci codziennych wynikajacych z jego wychowania. Istnieja
doniesienia, ktore wykazuja, ze funkcjonowanie w roli rodzica dziecka z zaburzeniami
rozwojowymi nie musi by¢ jednoznacznie niekorzystne dla rodziny (m.in. Bayat, 2007;
Scorgie, Sobsey, 2000; Taunt, Hastings, 2002). Rodzice bowiem posiadajg zasoby
indywidualne i relacyjne, ktore moga sprzyja¢ pokonywaniu stresu rodzicielskiego i dazenia do

uzyskania pelnej satysfakcji z zycia rodzinnego.

2.2.3.Wybrane koncepcje radzenia sobie ze stresem wsrod rodzicow

Ostateczna diagnoza dziecka jest ogromnym stresorem dla wszystkich czionkow
rodziny. Nowa sytuacja wywoluje poczucie niepewnosci, zagrozenia (Pisula, 2007). Rodzice
podejmuja $rodki zaradcze, aby odnalez¢ si¢ psychicznie i emocjonalnie w nowej sytuacji
rodzinnej. Ponizej zostaty przedstawione wybrane koncepcje wyjasniajace radzenie sobie ze

stresem: transakcyjna koncepcja Lazarusa oraz teoria zachowania zasobéw Hobfolla.

2.2.3.1. Transakcyjna koncepcja stresu wg Lazarusa

Jedng z najbardziej znanych koncepcji radzenia sobie ze stresem jest transakcyjna
koncepcja stresu wedlug Lazarusa. Zdaniem Lazarusa (1984, s. 19 za: Heszen 2013) stres to
okreslona interakcja miedzy osobq a otoczeniem, ktora jest oceniana przez osobe jako
obcigzajgca jej zasoby i zagrazajgca jej dobrostanowi. Powyzsza koncepcja wyjasnia, ze stres
jest wewngtrznym stanem organizmu wywotanym przez czynniki zewnetrzne. Ten szczegolny
typ interakcji, zostat nazwany transakcjg (Lazarus, 1986). Transakcja wptywa na osobe, a osoba
oddzialuje na swoje otoczenie. Ludzie podejmuja rdzne strategie radzenia sobie ze stresem.
Roéznice te sg uzaleznione od oceny poznawczej zagrozenia czyli mechanizmu, ktory

diagnozuje, uswiadamia 1 interpretuje zdarzenie (Sekutowicz, Kaczmarek 2014).
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Lazarus (1986) wyrdznia ocen¢ poznawcza pierwotng i wtorng. Pierwotna ocena
poznawcza okresla, jakie znaczenie ma odczuwany stan frustracji dla potozenia osoby
oceniajacej. Spostrzegana sytuacja moze zosta¢ zinterpretowana jako: niemajaca znaczenia,
sprzyjajaco-pozytywna lub stresujaca (Lazarus 1 Folkman, 1980 za: Heszen 2013). Transakcja
stresujaca przybiera forme: krzywdy lub straty, zagrozenia lub wyzwania. W mysl powyzszej
koncepcji doswiadczenie krzywdy zwigzane jest ze stratg istotnej rzeczy lub wartosSci,
doswiadczenie zagrozenia zwigzane jest z przewidywaniem niepomys$lnej konsekwencji
wydarzen, natomiast ,,wyzwanie” odnosi si¢ do sytuacji trudnej, ale mozliwej do pokonania dla
jednostki. Nadanie oceny pierwotnej zdarzeniu ma istotne znaczenie dla analizy procesu
radzenia sobie ze stresem (Lazarus, 1986). Percepcja zdarzenia wyzwala w jednostce dostgpne

zasoby wewnetrzne lub zewnetrzne do pokonania stresora.

Funkcja oceny pierwotnej jest réwniez decydowanie o intensywnosci i1 rodzaju
emocjonalnej reakcji na transakcje. Ocena pierwotna interakcji rozpatrywana w kategoriach
pozytywnych uwalnia reakcje emocjonalne o dodatnim znaku, w tym migdzy innymi rados¢,
zadowolenie, natomiast interakcja postrzegana jako stresujaca powoduje pojawienie si¢ emocji
takich jak: lek, zto$¢, strach czy poczucie winy. Ocena pierwotna ulega przeobrazeniu w
wyniku refleksji podczas transakcji lub tuz po jej zakonczeniu (Lazarus 1986). Nastepujaca
ponowna ocena poznawcza interakcji uwazana jest za przewartosciowanie (Lazarus, 1984 za:
Heszen, 2013) i koncentruje si¢ gldwnie na warto$ciowaniu mozliwos$ci i zasobow jednostki w
radzeniu sobie ze stresem. Sekutowicz 1 Kwiatkowski (2013) podkreslaja, ze ocena pierwotna

1 wtorna sg od siebie wspotzalezne.

2.2.3.2 Teoria zasobdw Hobfolla

Druga niezwykle istotng koncepcja w kontek$cie radzenia sobie rodziny ze stresem
wynikajacym z trudnych i nieoczekiwanych zachowan dziecka ze spektrum autyzmu jest teoria
zasobow Hobfolla. Hobfoll (1989) definiuje stres psychologiczny jako reakcje wobec
otoczenia, w ktorym istnieje: zagrozenie utratg zasobow, realna strata zasoboéw lub brak wzrostu
zasobow po ich zainwestowaniu. Wychodzi z zatozenia, ze cztowiek posiada okreslone zasoby,
ktore chroni 1 promuje, aby optymalnie je wykorzysta¢. Podejmuje starania i dgzy rowniez do
zdobywania nowych zasobow. Poprzez zasoby rozumie warto$ciowe i cenione przez ludzi
rzeczy, do ktorych mozna zaliczy¢: przedmioty, warunki, cechy osobowosci i poktady energii,
ktore s cenione same w sobie jako konieczne do przetrwania, albo sprzyjaja zdobywaniu
zasobow umozliwiajacych przetrwanie. Hobfoll (1989) w ramach klasyfikacji wyrdznia cztery

rodzaje zasobow: zasoby przedmiotowe, okoliczno$ciowe, osobowe i energetyczne. Wychodzi
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z zalozenia, ze zasoby stanowig potencjat zdrowotny jednostki. Zdrowie postrzega jako rezultat

réwnowazenia stresorow 1 zasobéw odpornosciowych.

Zasoby przedmiotowe i okoliczno$ciowe rozumiane sg jako charakterystyczne dla
konkretnej osoby 1 zwigzane czgsto ze Srodowiskiem zycia cztowieka. Mozna do nich zaliczy¢:
wsparcie spoleczne, status ekonomiczny, forme zatrudnienia. Pozwalaja one budowac poczucie

bezpieczenstwa i sprzyjaja odczuwanemu dobrostanowi (Hobfoll, 1989; 2011).

Zasoby osobowe zostaty zdefiniowane jako wszelkie cechy, umiejetnosci i kompetencje
jednostki. Zaliczono do nich migdzy innymi: cechy osobowosci, poczucie wlasnej wartosci,
poczucie sprawstwa i zlokalizowania kontroli czy tez optymizm. Heszen i S¢k (2007) uwazaja,
ze waznymi zasobami wewngtrznymi sg rowniez kompetencje poznawcze, takie jak -
umiejetnos$¢ skutecznego rozwigzywania zadan i oddziatywania na otaczajace $rodowisko
tworcze nastawienie, refleksyjnos¢, otwarto$¢ poznawcza. Heszen i1 S¢k (2007) wychodza z
zalozenia, ze osoby o niskim poziomie powyzszych kompetencji maja duze trudnosci w
adaptacji do nowej sytuacji. Szczego6lnie istotne w zyciu sg rowniez kompetencje emocjonalne,
ktére moga by¢ pomocne w relacjach z innymi cztonkami rodziny. Nalezy do nich migdzy
innymi umiej¢tno$¢ wyrazania 1 regulowania emocji. Badania wskazuja, ze rodzice, ktorzy
maja deficyt kompetencji emocjonalnych mocno dezorganizujg funkcjonowanie catej rodziny
(Dix, 1991; Telzer i in., 2014). Inne doniesienia wskazuja, ze rodzicielska ekspresja
emocjonalna promuje natomiast kompetencje spoteczno-emocjonalne dzieci (Eisenberg i in.,
2003). Rodzice, ktoérzy wyrazajag wiele pozytywnych emocji i niewiele negatywnych maja
zwykle dzieci o wigkszych kompetencjach emocjonalnych (Eisenberg 1 in., 2003) Niskie
kompetencje emocjonalne sg rowniez czynnikiem ryzyka pojawienia si¢ roznych zaburzen
psychicznych w tym depresji jak rdwniez zaburzen lekowych (Honkalampi i in., 2000).
Zdaniem Hobfolla (2011) wewnetrzne zasoby obejmuja réwniez kompetencje spoteczne, ktore
decyduja o skutecznos$ci radzenia sobie w sytuacjach spotecznych. Sekutowicz (2013) zalicza
do nich réwniez umieje¢tnosci takie jak nawigzywanie kontaktu wzrokowego jak roéwniez

umiejetnosci komunikacyjne zwigzane z prowadzeniem i podtrzymywaniem rozmowy.

Czwartym rodzajem zasobow w koncepcji Hobfolla sg zasoby energetyczne. Nalezg do
nich: czas, pienigdze i wiedza. Autor uwaza, ze powyzsze zasoby umozliwiajg pozyskiwanie
innych warto$ciowych celow 1 przedmiotow. Zdaniem Hobfolla (1989) powazne stresory
zyciowe maja duzy wpltyw na posiadane zasoby. Stres pojawia si¢ w sytuacji: zagrozenia utraty
zasobow, faktycznej straty zasobow lub jako obawa przed niewystarczajagcym zyskiem,

pomimo zainwestowanych zasoboéw. Zdaniem autora gospodarka zasobami obejmuje dwa
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cykle: strat i1 zyskéw. Spirala strat charakteryzuje si¢ wieksza dynamikg 1 jest
nieproporcjonalnie bardziej dotkliwie odczuwana niz zysk. W przypadku rodzin z dzieckiem
ze spektrum autyzmu, niepelnosprawno$¢ dziecka jest powaznym czynnikiem utraty zasobow
(Sekutowicz, 2013). Stwierdzona niepetnosprawnos¢ u dziecka w rodzinie moze by¢
tymczasowo rozpatrywana jako sytuacja wyczerpania zasobow adaptacyjnych cztonkow

rodziny.

2.2.4. Specyfika funkcjonowania matek dzieci ze spektrum autyzmu pod wplywem
chronicznego stresu

Matka odgrywa szczegélng role w procesie wychowania. Czesto pelni role
najwazniejszego opiekuna w zyciu dziecka, a jej rola jest niezastapiona zwlaszcza w okresie
wczesnego 1 sredniego dziecinstwa (Winnicott, 2011; Bowlby, 2007). Kobieta staje si¢ matka,
nie poprzez fakt posiadania dziecka, lecz poprzez budowane przez nig uczuciowe relacje z
potomkiem (Karwowska, 2007). Przezycie cigzy, porodu 1 wychowywanie dziecka zapewnia
kobiecie realizacj¢ wielu potrzeb jednocze$nie, w tym migdzy innymi potrzeby milosci,
wzajemnej wymiany uczug, bliskos$ci, afiliacji, uzytecznosci spotecznej, uznania, akceptacji,
szacunku, warto§ciowego spedzania czasu, podejmowania prob tworczosci czy tez sensu zycia
(Kornas -Biela, 2006). Wiez macierzynska jest jedna z najbardziej ztozonych wigzi, ktorg
mozna scharakteryzowaé¢ na kilku wymiarach: biologicznym, psychicznym i spotecznym

(Stelter, 2013).

W wymiarze biologicznym matka buduje relacje z dzieckiem juz w okresie
prenatalnym. Organizm kobiety tworzy bezpieczne srodowisko zycia dla rozwoju ptodu. Cigza
umozliwia kobiecie stopniowa akceptacje rodzicielstwa i tworzy fundament do budowania
relacji z dzieckiem po porodzie. Wymiar psychiczny zwigzany jest z tworzeniem wyobrazen
wzgledem dziecka oraz codziennego zycia z nim. Kobieta kreuje wizj¢ nowej rzeczywistosci z
uwzglednieniem procesow pielegnacyjnych, okreséw karmienia i opieki nad dzieckiem. Matka
odpowiada za rozpoznawanie i realizowanie réznych potrzeb dziecka, nie tylko biologicznych.
Niezwykle istotne jest zaspokajanie potrzeby bezpieczenstwa, fizycznej bliskosci 1 mitosci
(Winnicott, 2011). Macierzynstwo w wymiarze spolecznym wyraza si¢ natomiast poprzez
podejmowang rol¢ spoteczng wzgledem dziecka. Matka uzyskuje pewne przywileje, obowigzki
1 przejmuje odpowiedzialno$¢ za zycie i zdrowie dziecka. W spoleczenstwie rola matki spotyka
si¢ z aprobata, jesli kobieta postgpuje zgodnie z przyjetymi standardami spolecznymi (Stelter,
2013). Wciaz popularne sa przekonania, ze macierzynstwo to naturalny i centralny atrybut
kobiecosci (Titkow i in., 2004 za: Stelter, 2013; Kornas-Biela, 2006) natomiast ,,dobra” matka
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poswieca si¢ w imi¢ potrzeb dziecka i rodziny (Maciarz, 2004). Zaniedbywanie rodzicielstwa

wigze si¢ natomiast z krytyka spoteczng (Stelter, 2013).

Ponad dwadziesécia lat temu badania Kwiatkowskiej (1999) wykazaty, ze w kulturze
polskiej funkcjonujg trzy sposoby postrzegania roli kobiety w spoleczenstwie: Polka
Tradycyjna, Polka Uprzywilejowana oraz Polka Ambitna. Polka Tradycyjna reprezentuje
kobiete tagodna, troskliwa, czgsto rezygnujaca z pracy zawodowej, a bedacej catkowicie
oddang potrzebom dzieci i rodziny. Polka Uprzywilejowana i Polka Ambitna — to obraz kobiet
cenigcych sobie indywidualizm 1 niezalezno$¢, czesto realizujacych z duzym zaangazowaniem
postawione sobie cele i1 prac¢ zawodowg. Z powyzszych badan wynikato, ze macierzynstwo
jest istotnym obszarem zycia jedynie dla Polki Tradycyjnej, czesto okreslanej mianem ,,Matki
Polki”. Oczekiwania spoteczne wzgledem matki utrudnialy czg¢sto rozwoj kobiety — matki w

innych poza rodzinnych obszarach zycia.

Aktualnie macierzynstwo postrzegane jest jako wypadkowa krzyzowania si¢ wielu
czynnikow emocjonalnych, psychicznych, spotecznych, kulturowych (Pryszmont-Ciesielska,
2011). Wspolczesne kobiety zdaja sobie sprawe z korzys$ci i ograniczen plynacych z
macierzynstwa, natomiast role matki postrzegaja jako §wiadoma i indywidualng decyzje, a nie
powinnos¢ spoteczng (Ostrouch, 2004). W przestrzeni spotecznej istnieje juz przyzwolenie na
niedoskonato§¢ w pehieniu roli matki, jak réwniez mobilnos¢ i1 aktywno$¢ kobiety rowniez w

sferach pozarodzinnych (Sikorska, 2009 za: Bakiera, 2013).

Pomimo licznych zmian w realizowaniu macierzynstwa, rola matki ciggle ma bardziej
ztozony charakter niz rola ojca (Stelter, 2013). Badania dowodza, ze matki ponoszg wigksze
koszty zwigzane z obcigzeniem opieka na dzie¢mi w poréwnaniu z ojcami (Sharpley i in.,
1997). Zdaniem Kotlarskiej- Michalskiej (2001 za: Bakiera, 2013) kobiety pomimo wielu
obowigzkoéw nie rezygnuja z macierzynstwa i wcigz czesciej niz ojcowie realizujg zadania
wychowawczo-opiekuncze. Poswigcaja zdecydowanie wigcej czasu na dziatania rodzicielskie,
a w rodzinach czgsto funkcjonuje tradycyjny podzial rol, w ktérym matka opiekuje si¢
dzieckiem, a ojciec podejmuje dziatania o charakterze kontroli i nadzoru (Siemienska 2007 za:
Bakiera 2013; Szlendak 2009). Wiekszo$¢ z przeprowadzonych dotychczas badan wskazuje,
ze rowniez stres rodzicielski bardziej odczuwany jest wsrod matek niz ojcow (Beckaman, 1991;
Olsson, Hwang, 2001; Dabrowska, Pisula, 2010). Z badan wynika réwniez, ze ojcowie
doswiadczaja mniej symptomow stresu rodzicielskiego niz matki (Shonkoff i in., 1992), sa
mniej depresyjni i czesto maja wyzsza samooceng (Olsson, Hwang, 2001). Nieobecno$¢

emocjonalna lub fizyczna ojcow w wychowaniu dziecka o szczegolnych potrzebach
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rozwojowych moze by¢ wyjasniana przez stereotypowe przekonania spoteczne dotyczace roli
matki, w my$l ktorych to matka zobowigzana jest do ponoszenia szczegdlnej
odpowiedzialnosci za rozwoj i opieke nad dzieckiem, nawet kosztem wlasnego zycia
zawodowego lub spotecznego (Daniels- Mohring, Lambie 1993). Funkcjonujacy wzér ,,nowe;j
matki” bedacy zaprzeczeniem stereotypowego modelu ,,Matki Polki” ma korzystne znaczenie
dla macierzynstwa. Istnieja badania, ktore potwierdzaja, ze dla kobiet rola matki wcigz jest
jedna z najwazniejszych rdl spotecznych, a relacje z dzie¢mi uwazaja za zroédto najwigksze;j
radosci w zyciu (Kosakowska 1 in., 2006; Kotlarska — Michalska, 2001 za: Bakiera 2013).
Macierzynstwo uwazane jest za wyjatkowa przygode, jesli kobieta otrzymuje pomoc w zyciu

rodzinnym i zawodowym (m.in. Pisula 1998).

W niniejszej pracy skoncentrowano si¢ w sposob szczegdlny na doswiadczeniach matek
majacych dziecko z diagnozg spektrum autyzmu. Wychowywanie dziecka o zaburzonym
rozwoju ma znaczacy wptyw na funkcjonowanie rodziny (Dumas 1 in., 1991; Kirkhan i in.,
1986: za: Sekutowicz 1994; Person, Chan, 1993: za Sekulowicz, 1994). Badania naukowe
wskazuja, ze rodzice czgsto musza pokona¢ wiele trudnosci, co sprzyja wysokiemu poziomowi
stresu w rodzinie (Abbeduto i in., 2004; Dabrowska, Pisula, 2010; Duarte i in., 2005;
Konstantareas, Papageorggiou, 2006; Montes, Halterman, 2007). Doswiadczany przez
rodzicow dzieci z diagnoza spektrum autyzmu stres czesto jest wyzszy niz u rodzicOw majacych
zdrowe dzieci, jak réwniez w przypadku rodzin wychowujacych dzieci z innymi dysfunkcjami
rozwojowymi (Tomanik i in., 2004; Baker-Ericzen i in., 2005; Pisula, 2007; Schieve i in., 2007;
Yamada i in., 2007; Estes 1 in., 2013; Hayes, Watson, 2013).

Zdaniem niektorych badaczy z zakresu psychologii rodziny (m.in. Stelter, 2013, Pisula
1998) matki dzieci ze spektrum autyzmu moga do§wiadczaé tzw. ,.trudnego macierzynstwa”.
Urodzenie dziecka z niepetnosprawnoscia oznacza dla matki trwate 1 powazne zmiany w jej
sytuacji zyciowej. Koscielska (2000 za: Stelter 2013) twierdzi, ze pojawienie si¢ dziecka z
niepetnosprawnoscig jest dla matki traumatycznym przezyciem. Wejscie w role matki jest
nieodzownie zwigzane z przyj¢ciem na siebie dodatkowych obowigzkoéw i odpowiedzialno$ci
za zdrowie 1 zycie swojego dziecka (Kornas-Biela 2006; Bakiera 2013). Matki wychowujace
dzieci o prawidtowym rozwoju psychofizycznym, pomimo duzego poswigcenia do§wiadczajg
satysfakcji rodzicielskiej. Widoczne zmiany w rozwoju poznawczym oraz spoleczno-
emocjonalnym wsrdd ich dzieci dajg poczucie spelnienia w roli rodzica. Dzieci ze spektrum
autyzmu nowe umiejetnosci zdobywaja w wolniejszym tempie, a zamiast nich niejednokrotnie

prezentujg niezrozumiate zachowania wynikajace ze stwierdzonej niepelnosprawnosci.
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Reagowanie na potrzeby dziecka z niepelnosprawnoscig i1 zapewnienie mu poczucia

bezpieczenstwa czesto odbierajg rados¢ i spetnienie w macierzynstwie.

Dos$wiadczany przez matki stres rodzicielski wynika gléwnie z ich wlasnych ograniczen
— glownie przekonan wzgledem realizowania wlasnego macierzynstwa. Przyczyng
przezywanego silnego stresu rodzicielskiego moga by¢ roznorodne stany migdzy innymi takie
jak poczucie osamotnienia, niepewnos$ci 1 braku jasnosci, co do zrédet i1 form
pomocy dziecku (Pisula 2007). Poczuciu niepewnosci rodzicow moze towarzyszy¢ rowniez
poczucie winy wobec dziecka, obnizenie poczucia kompetencji rodzicielskich oraz poczucia

wlasnej skutecznosci (Dunn i in., 2001; Weiss, 2002).

Aktualne doniesienia z badan wskazuja, ze duzymi stresorami dla matek s3 rowniez
prezentowane przez dziecko niezrozumiate dla otoczenia zachowania oraz ograniczone reakcje
dziecka na matczyne prosby i polecenia (Tomanik i in., 2004). Trudnos$cig w budowaniu relacji
z dzieckiem sg tez obnizone zdolnosci dziecka do wyrazania i identyfikowania uczu¢. Nie
wykazano jednak istotnych roznic w zakresie rozwoju przywigzania ws$réd matek
wychowujacych dzieci z diagnozg autyzmu i1 matek majacych prawidlowo rozwijajace si¢
dzieci (Charles 1 in., 2009). Waznym czynnikiem, ktory przyczynia si¢ do wysokiego poziomu
stresu rodzica sg ograniczone zdolno$ci komunikacyjne u dzieci (Goin-Kochel, Myers, 2009).
Deficyty jezykowe sa zwigzane z réznymi aspektami porozumiewania si¢ werbalnego i
niewerbalnego, do ktérych mozna zaliczy¢ miedzy innymi ubogie wykorzystywanie gestow w
komunikacji, nieprawidlowg intonacj¢, melodi¢ czy tez ekspresj¢ mimiczng (Pisula, 2012). Im
nizsze umiejetnosci komunikacyjne dziecka, tym bardziej odczuwany stres rodzicielski przez
matki. Najwigkszym jednak stresorem, ktéry oddziatuje na rodzicow jest perspektywa
przysztosci ich dziecka z diagnoza spektrum autyzmu. Matki wyrazajg duza obawe o przyszte
losy swoich dzieci w kontekscie zaradnosci 1 samodzielno$ci w codziennym zyciu (Stelter

2013, Pisula 1998).

Udowodniono, ze wérdd innych istotnych stresorow utrudniajacych funkcjonowanie
matek dzieci ze spektrum autyzmu mozna wyrdzni¢ roéwniez — niskg wiedz¢ matek dotyczaca
objawdw zaburzen ze spektrum autyzmu (Boyd, 2002, Dunn i in., 2001), stabej jakosci relacje
interpersonalne w rodzinne (Pisula, 2007), obecno$¢ rodzenstwa, z ktorych czes¢ moze by¢
réwniez niepetnosprawna (Holroyd 1 in., 1975) oraz niski poziom wsparcia spolecznego

zglaszany przez matki (Gray, Holden, 1992; Konstantareas, Homatidis, 1989).
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Dowiedziono, ze podejmowana przez matki aktywnos$¢ zawodowa w pierwszych latach
zycia dziecka ma rdwniez znaczenie dla przezywania ich macierzynstwa (Chester, Elgar 2007).
Badania prowadzone w drugiej potowie XX wieku zaktadaty, ze kobiety, ktore pracuja i
wychowuja dzieci odczuwaja dystres psychiczny (Sears, Galambos, 1993 za: Chester, Elgar
2007). Wspotczesne badania ukazuja, ze aktywno$¢ zawodowa matki moze pozytywnie
oddzialywa¢ na utrzymanie dobrostanu psychicznego (Elgar, Chester 2007). W psychologii
funkcjonuja dwa stanowiska wyjasniajace funkcjonowanie ludzi w kilka rol spotecznych
jednoczesnie - jednym z nich jest koncepcja przecigzenia rél (hipoteza obcigzenia - ang. strain
hypotesis), a drugim — koncepcja wzmocnienia 16l (ang. enhancement hypotesis)(Elgar, Chester
2007). Powyzsze podejscia sg istotne w wyjasnianiu funkcjonowania psychicznego kobiet w

obszarze rodzinnym i pozarodzinnym.

Teoria przecigzenia rol w kontekScie macierzynstwa zaktada, ze pelnienie podwojnej
roli tj. matki zaangazowanej w zycie rodzinne oraz realizujacej si¢ zawodowo moze mieé
negatywny wpltyw na zdrowie psychiczne kobiety. Rezygnacja z pracy zawodowej matki na
rzecz opieki nad dzieckiem moze powodowac natomiast jej wykluczenie z innych waznych
obszarow zycia. W przypadku wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu, decyzja matki o
pozostaniu w domu z dzieckiem wigze si¢ czgsto w sposob szczegdlny z nieprzyjemnymi
konsekwencjami psychologicznymi migdzy innymi takimi jak - poczucie ograniczenia w
realizowaniu wilasnych celéw 1 planow, czy chocby prowadzenia mniej aktywnego zycia
spotecznego  (Pisula,1998). ,,Trudne” =zachowania dziecka wynikajace =z jego
niepetnosprawnosci moga sprzyja¢ obnizaniu kompetencji rodzicielskich (m.in. Stelter 2013).
Wycofanie si¢ matki z pracy zawodowej powoduje niejednokrotnie réwniez pogorszenie
sytuacji materialnej rodziny. Charakterystycznym schematem postgpowania w niniejszym
modelu rodziny jest podejmowanie wigkszych zobowigzan zawodowych przez ojca, co cz¢sto

przejawia si¢ ograniczonym kontaktem ojca z dzieckiem.

Teoria wzmocnienia rdl zaktada, ze realizowanie kilku rol spotecznych w zyciu moze
pozytywnie wpltywac na zdrowie psychiczne matki. Ludzie, ktorzy angazuja si¢ w wypetnianie
swoich rdl tozsamo$ciowych wytwarzaja silng i odnawialng energi¢, ktéra moze by¢
spozytkowana w ramach tej lub innej roli. Im wigcej rol tozsamosciowych, tym wigksza
umiejetnos¢ funkcjonowania w tych rolach (Barnett, Baruch,1985) jak rowniez wigce]
mozliwosci, aby zmniejszy¢ odczuwane napig¢cie wynikajace z pelnego zaangazowania w
poszczegblne role (Chester, Elgar 2007). Zaleta funkcjonowania w kilku rolach spotecznych

jednoczes$nie jest mozliwo$¢ kompensowania przecigzenia i stresu wynikajacego z realizowania
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jednej roli - pozytywnymi do§wiadczeniami z wykonywania zadan w innej roli. W wymiarze
indywidualnym wielo$¢ rol podejmowanych przez matki moze korzystnie wptywaé na jej
rozwdj, kontakty czy dobrostan (Kwak, 2019). Udowodniono réwniez, ze podejmowane przez
rodzica zatrudnienie przyjmuje czesto form¢ wytchnienia od obowigzkoéw 1 stresu
rodzicielskiego (Martikainen, 1995). Pomimo korzysci wynikajacych z funkcjonowania w
kilku rolach spotecznych, zaangazowanie si¢ matki w opieke nad dzie¢mi, obowigzki domowe
oraz prac¢ zawodowa moze wywota¢ tez konflikt r6l, a wraz z nim odczuwane napigcie

emocjonalne, trudnosci z dzieleniem czasu, zasobow czy wywigzywaniem si¢ z zobowigzan.

Wychowywanie dziecka z diagnoza spektrum autyzmu ma znaczenie dla rozwoju calej
rodziny (Jellett i in., 2015). Dowiedziono, Ze rodziny takie cechujg si¢ nizszym poziomem
spojnosci 1 zdolnosci adaptacyjnych w porownaniu do populacji ogolnej (Higgins 1 in., 2005)
oraz wyzszym wspOtczynnikiem rozwodéw (Hartley 1 in., 2010). Matki dzieci ze spektrum
autyzmu zglaszaja takze czesciej niz ojcowie doswiadczanie trudnos$ci w malzenstwie (Gau 1
in., 2012) 1 obnizong satysfakcj¢ z bliskiej relacji ze wspdtmalzonkiem (Brobst i in., 2009).
Wykazano, ze jednym z czynnikéw silnie oddzialujagcych na pogorszenie jakosci relacji
matzenskiej jest wigkszy poziom depresji u rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu (Whisman i
in., 2004). Natomiast zadaniowe radzenie sobie ze stresem rodzicielskim, otrzymywane
wsparcie emocjonalne ze strony partnera, jak rowniez wspolne poszukiwanie korzysci z
adaptacji do nowej sytuacji rodzinnej okazaly si¢ istotnymi predyktorami poprawy satysfakc;ji

z relacji matzenskiej zaréwno dla matek, jak rowniez 1 ojcéw dzieci z ASD (Ekas 1 in., 2015).

2.3. Radzenie sobie z kryzysem i adaptacja rodziny do sytuacji wychowywania dziecka
z diagnoza ASD — wybrane koncepcje teoretyczne

2.3.1 Modele adaptacji do rodzicielstwa

W literaturze istnieja ré6zne modele wyjasniajace proces adaptacji do rodzicielstwa. W
niniejszym projekcie do wyjasnienia satysfakcji z zycia rodzinnego wykorzystano wybrane
zmienne pochodzace z dwdch zaprezentowanych ponizej modeli adaptacji do rodzicielstwa: (1)
procesualny model determinantéw rodzicielstwa wg Jana Belsky’ego (1984) oraz (2) model

adaptacji do rodzicielstwa wedlug Heinickego (1984).
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2.3.1.1. Procesualny model determinantdw rodzicielstwa wg Jana Belsky’ego

Belsky (1984, za Kazmierczak, 2015) zbudowal swoj model rodzicielstwa bazujac na
badaniach dotyczacych przemocy stosowanej przez rodzicow wzgledem dzieci. Wychodzit
z zatlozenia, ze w procesie adaptacji do rodzicielstwa istotne sg trzy glowne grupy
determinantéw: indywidualna charakterystyka rodzica (w tym glownie: cechy
osobowos$ciowe), charakterystyka dziecka (jego potrzeby rozwojowe i temperament) oraz.
pozytywne lub negatywne czynniki oddziatujace na §rodowisko rodzinne w tym m.in. jako$¢
relacji malzenskiej, praca zawodowa, sie¢ wsparcia spotecznego. Belsky uwaza, ze
indywidualne cechy rodzica oraz odczuwany dobrostan psychiczny wplywa na relacje z innymi
ludZzmi i stanowi swoisty fundament do wypetniania roli rodzicielskiej (Belsky, Barends, 2002

za: Kazmierczak, 2015).

Wilasciwosci  osobowosciowe rodzicow w bezposredni sposob oddziatuja na
ksztaltowanie poczucia bezpieczenstwa wsrod dzieci, poprzez jakos¢ opieki rodzicielskiej
(Belsky, Fearon, 2008). Kornas-Biela (2009) zauwaza, ze rodzic potrafigcy nawigza¢ bliska
wigz z dzieckiem ma dojrzale i zdrowe mechanizmy osobowosciowe. Swiadome i
odpowiedzialne rodzicielstwo opiera si¢ na umiej¢tno$ciach takich jak: przyjmowanie
perspektywy drugiej osoby, wspdétodczuwaniu i1 przejawianiu zachowan opiekunczych
(Kazmierczak, 2015). Belsky (1984) podkresla znaczenie mechanizméw osobowosciowych,
poniewaz oddziatujg one na rézne obszary funkcjonowania czlowieka oraz podejmowane w
zyciu decyzje. Dodatkowo zauwaza on, ze duze znaczenie dla pelnienia rél rodzicielskich maja
rébwniez wczesniejsze doswiadczenia wyniesione z rodzin pochodzenia (m.in. blisko$¢
wytworzona w relacji z wlasnym rodzicem na realizowanie siebie w rodzicielstwie). Twierdzi
jednak, ze nalezy bra¢ pod uwage rzeczywiste zachowania rodzicéw, a nie okresla¢ jedynie

statusu rodzicielskiego.

W modelu Belsky’ego (1983) relacja ze wspotmatzonkiem, sie¢ relacji spotecznych i
zycie zawodowe moga stanowi¢ potencjalne zrdédto wsparcia lub stresu w rodzinie. Zdaniem
autora najwazniejsza dla budowania rodzicielstwa jest relacja ze wspdimatzonkiem. Duze
znaczenie odgrywa rowniez rola zawodowa i jej znaczenie dla jednostki. Im silniejsze
utozsamienie matki lub ojca z rolg pracownika, tym wigkszy wptyw na jakos$¢ rodzicielstwa

(Kazmierczak, 2015).

Belsky (1983) uwaza, ze w sytuacji zagrozenia relacji rodzicielskiej bardzo istotng role

pelnig osobiste predyspozycje jednostki, natomiast niewielkie znaczenie majg cechy

47



charakterystyczne dziecka. Autor koncepcji wychodzi z zalozenia, ze stan zdrowia dziecka,
jego aktualne potrzeby oraz temperament nie s3 zagrozeniem dla relacji rodzic- dziecko, jesli

w procesie wychowania cechy indywidualne rodzica oraz system wsparcia rodziny dziata

efektywnie.
Sieci
> kontaktow
spotecznych
Relacje
matzenskie
Hlistoria Osobowosé Cech
rozwoju s . —— P Rodzicielstwo #——— echy
. rodzica dziecka
rodzica
Zycie Rozwdj
zawodowe dziecka

Rycina 1 Model determinantow rodzicielstwa wedtug Belsky'ego (na podstawie Kazmierczak
2015, 5.104 - opracowanie wiasne)

W omawianym projekcie badawczym w wyjasnianiu zadowolenia z zycia rodzinnego
uwzgledniono poszczeg6élne elementy modelu Belsky’ego - cechy osobowosci matki, sie¢
kontaktow spotecznych, relacje matzenskie jak rowniez zycie zawodowe matki. Uwzgledniono
rowniez cechy charakterystyczne dziecka oraz jego potrzeby rozwojowe, ktore tworzg swoisty

kontekst rodzicielstwa.

2.3.1.2. Model rodzicielstwa Ch. Heinickego

W niniejszej rozprawie uznano za wazne, aby przywota¢ model adaptacji do
rodzicielstwa Heinickego, poniewaz koncentruje on uwagg¢ na wyjasnianiu rodzicielstwa
uwzgledniajac zasoby psychologiczne rodzicéw oraz do$wiadczenia w parze rodzicielskiej
(Heinicke 1984: za Kazmierczak, 2015). Model pierwotnie zostal zbudowany w odniesieniu do
rodzicéw oczekujacych narodzin dziecka. Uwzglednia czterokomponentowe podejscie do
rodzicielstwa. Analizuje poszczegoOlne czynniki zaro6wno w sytuacji przedporodowej, jak
réwniez po narodzinach dziecka. Celem zaprezentowanego modelu rodzicielstwa jest
zaobserwowanie interakcji zachodzacych miedzy poszczegdlnymi elementami uktadu i w
wyniku nastepujacych zmian w czasie. Omawiana koncepcja uwzglednia czynniki, ktore moga
pojawi¢ si¢ w okresie prenatalnym, jednakze oddziatujg one na jakos$¢ rodzicielstwa i rozwoj

dziecka rowniez po narodzeniu.
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Zdaniem Heinickego (1983; za Kazmierczak, 2015) mozna wyrdzni¢ cztery gtdéwne zrddta
oddzialujace na jakos$¢ funkcjonowania rodziny z matym dzieckiem: (1) cechy osobowos$ciowe
rodzicéw (state tendencje do reagowania w okreslony sposob), (2) jakos¢ relacji malzensko-
rodzicielskiej (3) jednostkowe i spotecznie-kulturowe role zyciowe (np. pracownika), (4)
otrzymywane wsparcie (rozumiane jako wskaznik zmiennych kontekstowych — np. pomoc w
opiece nad dzieckiem). W kontek$cie cech osobowo$ciowych autor koncentruje uwage
glownie na tych, ktoére odpowiadaja za sprawowanie opieki nad dzieckiem (umiejetnosé
dawania opieki, kontroli negatywnych emocji oraz aktywny styl adaptacji m.in. sita ego,
elastycznos¢ czy asertywno$¢).W ramach badan nad profilami osobowosci rodzicow wykazat,
ze duze znaczenie w budowaniu satysfakcjonujacych relacji rodzicielskich maja m.in.
kompetencje zwigzane z adaptacja rodzicow, tj. spokdj, stabilno$¢ emocjonalna, elastyczno$¢
W rozwigzywaniu problemow; umiejetnos$¢ podtrzymywania pozytywnej atmosfery w relacjach
z bliskimi. Wazna okazata si¢ réwniez optymistyczna 1 serdeczna postawa wzgledem
wspotmalzonka i dziecka oraz mozliwo$¢ wlasnego rozwoju, tj. poczucie autonomii i wtasnej
warto$ci. Carver (1998) natomiast zwrdcit szczegdlng uwage na indywidualne predyspozycje
— w tym pewno$C siebie, ktora odgrywa kluczowag role w podejmowaniu przez ludzi
zaangazowania. Uwaza, ze jesli wydarzenie uznane jest przez osobe jako bardzo wazne, to z
wigksza determinacja podaza w kierunku adaptacji do nowej sytuacji. Osoby, ktdre nie wierza
we wlasne mozliwosci czgsto pozostaja bezradne, sfrustrowane i nieszczg$liwe, a proces

przystosowania przychodzi im o wiele trudnie;.

Heinicke (1983, za: Kazmierczak, 2015) podkresla tez, ze relacja ze wspdimatzonkiem
ma ogromne znaczenie dla zgodnej i skutecznej wspotpracy rodzicielskiej. Utrzymywanie
satysfakcjonujacej relacji z partnerem opartej na wzajemnej otwarto$ci 1 szacunku ma
znaczenie, w kontekScie przezywanego rodzicielstwa. Niezwykle istotne sa réwniez
indywidualne cechy matki takie jak: stabilno$¢ emocjonalna, serdeczno$¢ w kontaktach z
innymi. Dotychczasowe doniesienia sugeruja, ze cechy indywidualne rodzica mogg by¢ bardzo
pomocne w adaptacji do sytuacji stresowych i budowaniu silniejszej wigzi z dzieckiem
(Hastings 1 in., 2005; Bayat, 2007). Autor dodatkowo zwraca uwage, ze oprécz cech
indywidualnych, waznym zasobem dla rodziny sg rowniez zewngtrzne relacje spoteczne, ktore
tworzg rodzice z rodzing i przyjaciéimi. Umiejetnos¢ inicjowania 1 podtrzymywania relacji z
innymi ludzmi, moze stanowi¢ potencjalne zrdédlo wsparcia dla rodziny, zwlaszcza w

sytuacjach trudnych i kryzysowych.
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Cechy osobowosci rodzicow wazne dla:

- adaptacji rodzicow

- utrzymania relacji interpersonalnych m.in. empatia
- samorozwoju

Doswiadczenia Rodzicielstwo
w parze rodzicielskiej (wrazliwo$é na potrzeby dziecka)

Bliskie relacje z rodzing >
i z przyjaciotmi

Rozwdj i cechy dziecka

Rycina 2 Model rodzicielstwa wedtug Heinickego (na podstawie Kazmierczak 2015, s. 107 —
opracowanie wlasne)

W sytuacji wychowywania dziecka z diagnoza ze spektrum autyzmu proces adaptacji
rodzicow do nowej sytuacji jest niezwykle ztozony. Wymaga ponownego przystosowania
matzonkow do rodzicielstwa oraz dostosowania funkcjonowania systemu rodzinnego do
potrzeb 1 mozliwosci dziecka z niepelnosprawnoscia. W przypadku omawianej pracy w modelu
wyjasniajagcym zadowolenie z zycia rodzinnego wsrod matek uwzgledniono wyszczegdlnione
w modelu Heinickego zmienne takie jak - indywidualne predyspozycje rodzica (m.in. cechy
osobowosci) oraz zbudowane przez rodzica spoleczne zasoby (np. wsparcie rodziny oraz
przyjaciol, jak rowniez do§wiadczenia rodzicielskie w relacji ze wspotmatzonkiem). Uznano,
ze powyzsze zmienne moga stuzy¢ budowaniu zadowalajacych relacji rodzinnych i

przyczyniac si¢ do ogolnej satysfakcji z zycia rodzinnego..

2.3.2. Koncepcja pokonania kryzysu w rodzinie na podstawie Modelu Podwdjnego ABCX
McCubbina 1 Patterson

Otrzymanie ostatecznej diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu u dziecka jest
doswiadczeniem nienormatywnego kryzysu w rodzinie. Caly system rodzinny potrzebuje
czasu, aby odnalazl wlasciwe sobie strategie na poradzenie sobie z nowg sytuacja. Jedng z
najbardziej rozpowszechnionych w psychologii rozwoju koncepcji doswiadczania stresu
rodzinnego jest Model Podwojnego ABCX McCubbina 1 Patterson (1983), ktérego
fundamentem teoretycznym jest Model Stresu Rodzinnego ABCX Hilla (1949 za: Rosino,
2016).
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Model Stresu Rodzinnego ABCX Hilla (1949 za: Rosino, 2016) wyjasniat sposob
przezywania kryzysu w rodzinie uwzgledniajac rodzinng definicj¢ stresora, zmiany
spowodowane w rodzinie przez stresor oraz zasoby rodziny. Koncentrowat si¢ na zmiennych
posredniczacych (kontrolowanych przez cztonkéw rodziny), ktore mogly sta¢ si¢ czynnikami
ochronnymi 1 wzmacniajagcymi system rodzinny. Hill (1949 za: Rosino, 2016) uznal, ze

sukcesem dla rodziny jest zmniejszenie odczuwania kryzysu.

McCubbin 1 Patterson (1983) skonstruowali model do$wiadczania stresu w rodzinie
odnoszac si¢ do koncepcji preznosci. Swoja uwage skierowali gtownie na sytuacje rodziny po
wystapieniu kryzysu. Zdaniem autoréw kazdy system rodzinny w obliczu dtugotrwatego stresu
pochodzacego z wnetrza rodziny lub spoza niej ma zdolno$¢ wytworzenia pozytywnych
wzorcOw zachowania i nowych kompetencji, ktore beda determinowaty jego powrdt do pelnej
integralnosci 1 dobrostanu cztonkow rodziny (Patterson, 2002). Autorzy koncepcji uwzglednili
mozliwo$¢ przemiany osobistej i przemiany w relacji w efekcie do$wiadczania kryzysu
(Lachowska, 2014). Autorzy wychodza réwniez z zatozenia, ze rodziny po kryzysie wychodza

silniejsze 1 bardziej odporne niz wczesniej (Breda van, 2001 za: Lachowska, 2014).

McCubbin 1 Patterson (1983) uwazaja, ze samo zredukowanie poziomu stresu i
przezywania kryzysu nie jest wystarczajace, aby oceni¢ przystosowanie rodziny. Wprowadzili
pojecie adaptacji w rodzinie, czyli dostosowania jednego systemu lub podsystemu do
mozliwosci zrealizowania wymagan stawianych przez inny podsystem. W rozszerzonej wersji
koncepcji wprowadzono obok czterech zmiennych juz istniejacych, cztery zmienne dodatkowe.
Zmienne funkcjonujace w pierwotnym modelu ABCX to: wydarzenie stresujace (stresor- a);
zasoby rodzinne- w tym indywidualne oraz grupowe (b); percepcja wydarzenia stresujacego

(c); kryzys (x) — bedacy efektem interakcji powyzszych elementow (a,b,c).

McCubbin 1 Patterson (1983) wprowadzili do modelu dodatkowe zmienne: (1)
nagromadzone wymagania i stresory (aA), ktore dotycza wydarzenia stresujacego przed
kryzysem (a) i po kryzysie (A); (2) zasoby (bB) obejmujace predyspozycje indywidualne i
spoteczne chronigce rodzing przed kryzysem (b) oraz zasoby nowe (B), ktore pojawity si¢ w
obliczu mierzenia si¢ cztonkow rodziny z nowa sytuacjg w fazie ,,po kryzysie”; (3) rodzinna
percepcja sytuacji (cC) czyli definicja 1 nadanie znaczenia calej sytuacji kryzysowej,
uwzgledniajace pierwotny stresor wraz z wtdérnymi nagromadzonymi stresorami i mozliwymi
zasobami rodziny oddziatujacymi na dobrostan cztonkéw rodziny; (4) radzenie sobie z
kryzysem ukierunkowane na adaptacj¢ (xX), czyli podejmowane przez rodzing dzialania
umozliwiajgce powrot rodziny do rownowagi .

51



W niniejszym modelu najbardziej kluczowym efektem jest adaptacja rodziny (xX) z
uwzglednieniem oczekiwan i mozliwos$ci cztonkdw rodziny. Adaptacja dotyczy rowniez relacji
pomiedzy czlonkami rodziny a spoteczenstwem zewnetrznym. Je$li rodzina nie osiagnie
rownowagi wewnetrzne] w wyniku wzajemnej wspoltpracy podsystemow tj. spetniania
wymagan jednego podsystemu przy udziale i mozliwosci innego podsystemu, wtedy pojawia

si¢ stres rodzinny i bardzo duza potrzeba ponowne;j restrukturyzacji systemu rodzinnego.

| \
b | ‘ bB
istniejace
istniejace | | ! no{:e . :’Jadp;::zja
zasoby | ‘ st T
| ‘ aA s s
nagromadzone radzenie Adaptacja
stresory sobie xX
\ 4 i

c
percepcja
ng

|

cC ’
‘ percepcia Nieudana
‘ "yt AT "hR" adaptacja
\

Przed kryzysem Kryzys Po kryzysie
CZAS CZAS I

Rycina 3 Model pokonania kryzysu w rodzinie Podwojnego ABCX McCubbina i Patterson - (na
podstawie McCubbin i Patterson 1983, s. 12 — opracowanie wlasne)

Powyzszy model ABCX McCubbina i1 Pattersona moze by¢ niezwykle istotny w kontekscie
funkcjonowania rodzin majacych dziecko z ASD. Stwierdzona u dziecka niepelnosprawnos¢
jest swoistym nienormatywnym kryzysem, z ktorym mierza si¢ wszyscy cztonkowie rodziny.
Pojawiajacy si¢ w rodzinie stres wynikajacy z postawionej dziecku diagnozy wyzwala w
cztonkach rodziny ré6zne mechanizmy radzenia sobie z nowg sytuacjg. W omawianym projekcie
badawczym uwage poswigcono matkom wychowujacym dziecko z ASD. W tej szczegdlnej
sytuacji kryzysowej matki korzystaja z réznych indywidualnych mechanizméw radzenia sobie
oraz zewngtrznych form pomocy. W pracy doktorskiej podjeto probe wyjasnienia, jakie zasoby

beda sprzyjaly pozytywnej adaptacji do nowej sytuacji rodzinne;.
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2.3.3. Adaptacja do roli rodzica dziecka ze spektrum autyzmu

Otrzymanie specjalistycznej diagnozy stanowiacej potwierdzenie zaburzen ze spektrum
autyzmu u dziecka jest sytuacja trudng i zaktdcajaca homeostazg rodzinng. Rodzice stoja przed
koniecznos$cig przeorganizowania swojego dotychczasowego zycia i podjecia nowej roli —
rodzica dziecka z niepetnosprawnoscig. Chociaz reakcje rodzicow na stwierdzong
niepetnosprawnos¢ dziecka sg bardzo zroznicowane mozna wyrdzni¢ kilka cech wspdlnych

charakterystycznych dla rodzicow dzieci o ograniczonych mozliwosciach rozwojowych.

W niniejszym projekcie badawczym w celu poglebienia rozumienia przemian
zachodzacych w rodzicach wykorzystano koncepcje konstruktywnej adaptacji Twardowskiego
(2008). Spodziewano sie, ze wewnetrzny proces adaptacji do rodzicielstwa dziecka z
niepetnosprawnoscig bedzie miat znaczenie rowniez dla oceny satysfakcji z zycia rodzinnego.
Matki dowiadujace si¢ o diagnozie zaburzen ze spektrum autyzmu u swojego dziecka
stopniowo przystosowuja si¢ do nowej wizji swojego macierzynstwa. Koncepcja
Twardowskiego jest wazna w kontekscie zrozumienia pojawiajacych si¢ u matki réznorodnych

stanéw emocjonalnych i postepujacego procesu akceptacji.

2.3.3.1. Proces konstruktywnej adaptacji Twardowskiego (2008)
Zdaniem Twardowskiego (2008) w procesie przystosowania do rodzicielstwa dziecka
niepetnosprawnego mozna wyrdznic cztery okresy — szoku, kryzysu emocjonalnego, pozornego

przystosowania si¢ do sytuacji oraz konstruktywnego przystosowania sig.

Okres szoku — to moment krytyczny — wstrzasu emocjonalnego, w ktorym rodzice
doswiadczaja ostrego kryzysu. Pojawiajg si¢ w nich réznorodne trudne emocje, takie jak:
smutek, zal, zto$¢, poczucie winy oraz bezradno$ci. Mrugalska (1988 za: Stelter, 2013) zwraca
uwage, ze to czas paralizu dziatania i nierealistycznych emocji. Poczucie bdlu i cierpienia
wywotuje réznorodne stany w tym.in. obnizony nastrdj, zaburzenia snu, stany lgkowe oraz
wzajemne zniechgcenie do siebie rodzicow (Stelter, 2013). To moment, kiedy rodzina czgsto

potrzebuje dodatkowego wsparcia i pomocy 0sob z zewnetrznego srodowiska.

Okres kryzysu emocjonalnego to czas rozpaczy, utrzymujacych si¢ trudnych emocji, ale
0 mniejszym nat¢zeniu. Rodzice probujg wyobrazi¢ sobie przyszto$¢ dziecka i ich rodziny,
dominuje pesymistyczne nastawienie wzgledem $wiata 1 innych ludzi. Czesto wzrastajg
konflikty pomigdzy partnerami. Moment kryzysu emocjonalnego powoduje réwniez czasowa
lub statg separacje matzonkéw, tj. ojciec podejmuje si¢ dodatkowego zatrudnienia, pracy

wyjazdowej lub czeSciej sigga po uzywki - papierosy lub alkohol. Kazdy z partnerow
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doswiadcza w jakims$ stopniu porazki, poczucia osamotnienia, niezrozumienia i braku nadziei

na dalsze pickne zycie.

Okres pozornego przystosowania si¢ do sytuacji to proba wyjasnienia sobie
niepetnosprawnos$ci  dziecka za pomoca rdéznorodnych mechanizméw obronnych
deformujacych rzeczywisty obraz dziecka. Rodzice nie przyjmuja do wiadomosci
niepetnosprawnosci dziecka, a wszelkie niepozadane lub nieoczekiwane zachowania dziecka
tlumacza czynnikami sytuacyjnymi. Cechg charakterystyczng dla tego etapu adaptacji jest
rowniez silna potrzeba potwierdzenia otrzymanej diagnozy przez innych specjalistow. Rodzice
wierza w wyzdrowienie swojego dziecka, zatem odrzucajg diagnozy, ktére nie spetniajg ich
oczekiwan. Czgsto tez obwiniajg innych (m.in. personel medyczny, wspotmatzonka, Boga) za
stan zdrowia dziecka (Stelter, 2013). Pozorne przystosowanie rodzicow moze trwaé bardzo
dhugo, jest zwigzane z generowaniem rdznorodnych pomystow pomocy dziecku celem jego
wyzdrowienia. Do$wiadczenie bezskuteczno$ci swoich dziatan i konfrontacja z rzeczywistym
obrazem dziecka powoduje, ze zrezygnowani i1 przygnebieni rodzice przechodza do ostatniego

etapu adaptac;ji.

Okres konstruktywnego przystosowania si¢ to faza akceptacji wtasnego dziecka, bez
wzgledu na jego deficyty rozwojowe 1 ograniczone mozliwosci intelektualne. Rodzice
poszukuja mozliwosci realizowania rol rodzicielskich w odpowiedzi na potrzeby dziecka 1
adekwatnie do jego mozliwosci psychofizycznych. Ponadto potrafia czerpa¢ rado$¢ z
kontaktow i wzajemnej blisko$ci z dzieckiem. Konstruktywna adaptacja rodzicéw zwigzana
jest z przewartosciowaniem dotychczasowego zycia z jednoczesnym uwzglednianiem swoich
planéw 1 celow zawodowych 1 osobistych (Stelter, 2013). Wyznacznikiem pozytywne]
adaptacji moze by¢ rowniez aktywne uczestniczenie w rehabilitacji 1 terapii dziecka oraz

podejmowanie pracy spolecznej na rzecz pomocy osobom niepetnosprawnym.

Podsumowujgc, okres adaptacji do roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscig jest
ztozonym, wewnetrznym procesem zwigzanym z przejSciem matki i ojca przez osobistg
trajektori¢ cierpienia (Stelter, 2013). Indywidualne do$wiadczanie cierpienia modyfikuje
aktualng sytuacj¢ zyciowa rodzica, w ktoérej przeformutowuje on swoje oczekiwania wzgledem
przysztosci 1 dokonuje reinterpretacji swojego dotychczasowego przebiegu zycia (Riemann,

Schultze, 1992, 5.93 za: Stelter, 2013).

Koncepcja Twardowskiego okazala si¢ pomocna dla zrozumienia sytuacji

psychologicznej matek matych dzieci ze spektrum autyzmu. Obrazuje ona szczegotowo cztero-
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etapowy przebieg procesu adaptacji do niepetnosprawnosci dziecka. Charakteryzuje
pojawiajace si¢ w rodzicu niektére stany i uczucia w zwigzku z funkcjonowaniem
psychofizycznym dziecka i jego mozliwo$ciami rozwojowymi . Wysoce prawdopodobne jest,
ze zadowolenie z zycia rodzinnego wsrod matek bedzie si¢ zmieniato, w zaleznos$¢ od etapu
adaptacji. Mozna si¢ spodziewaé, ze moment otrzymania specjalistycznej diagnozy dziecka a
potem czesto wystepujacego po nim kryzysu emocjonalnego bedzie niezwykle obciazajacym i
szokujacym doswiadczeniem dla rodzicéw, niejednokrotnie wyzwalajagcym réwniez duzo
trudnych emocji. Pojawiajacy si¢ ogromny stres rodzicielski miedzy innymi zwigzany z
catkowitg restrukturyzacja dotychczasowego systemu rodzinnego niejednokrotnie wigze si¢ z
obnizeniem satysfakcji z zycia rodzinnego (Abbeduto i in.,2004; Dabrowska, Pisula, 2010;
Duarte i in., 2005). Opisywany przez Twardowskiego czas konstruktywnej adaptacji moze by¢
wazny w kontek$cie umocnienia wewnetrznych relacji rodzinnych i ustanawiania nowych
wspolnych celéw rodzinnych (Zabriskie, 2003; Bayat, 2007). Oczekuje si¢, ze wraz z czasem
uplywajacym od otrzymania diagnozy dziecka matki beda czerpaty wieksza satysfakcje ze
swojego macierzynstwa jak rowniez zycia rodzinnego. Istnieje duze prawdopodobienstwo, ze
w trakcie przechodzenia kolejnych etapoéw adaptacji matka bedzie uzyskiwata coraz wigksza
pewnos¢ siebie 1 swoich kompetencji rodzicielskich. Otrzymana specjalistyczna pomoc
terapeutyczna bedzie swoistym drogowskazem do postgpowania z dzieckiem w $rodowisku

domowym.

2.4. Zadowolenie z zycia rodzinnego w percepcji rodzicéw dzieci ze spektrum autyzmu

2.4.1. Dobrostan psychiczny jednostki a satysfakcja z zycia rodzinnego

Koncepcja dobrostanu psychicznego jest szerokim pojeciem, obejmujgcym roéznorodne
doswiadczenia indywidualne jednostki. W literaturze psychologicznej definiuje si¢ go jako
poznawczg 1 emocjonalng oceng wlasnego zycia z uwzglednieniem emocjonalnych reakcji na
zdarzenia, jak rowniez poznawczych osadéw dotyczacych spetienia (Diener, Lucas, 2002).
Sposob postrzegania doswiadczen jako pozytywnych lub negatywnych nadaje zyciu cztowieka
warto$¢. Ocena zadowolenia z zycia moze si¢ zmienia¢, w zalezno$ci od aktualnych potrzeb 1
okolicznosci zyciowych. Niektorzy badacze zwracajg rowniez uwage na fakt, ze pozytywny
afekt nie jest tylko przeciwienstwem negatywnego afektu a dobrostan nie jest tylko brakiem
choroby (Ryan, Deci, 2001). Irtelli i Durbano (2020) traktuja jako$¢ zycia jako integracje

wszystkich poziomdéw regulacji organizmu: neurobiologicznej, psychicznej, spoteczno-
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emocjonalnej. Uznajg rowniez, ze w ocenie jako$ci zycia istotny jest tez stopien niezaleznos$ci

osobistej, tworzone relacje spoteczne oraz akceptacja kontekstu zyciowego danej osoby.

W psychologii wyr6zniamy dwa nurty rozumienia dobrostanu psychicznego, ktorych
korzenie s3 osadzone w starozytnych systemach filozoficznych: hedonistycznym i
eudajmonistycznym. Rozumienie dobrostanu w nurcie hedonistycznym ukierunkowane jest na
doswiadczanie przyjemnosci zycia (Trzebinska, 2008). W mysl tej koncepcji szczesliwy
cztowiek przezywa w zyciu wigcej przyjemnosci niz bolu. Deklaruje rowniez zadowolenie ze
swojego zycia, bez wzgledu na realizowane w nim cele. Diener (2002) uwaza, ze dobrostan
powigzany jest z wysokim poziomem pozytywnych emocji przy niskim poziomie negatywnych
emocji i jednocze$nie wysokim poziomie zadowolenia z zycia. Koncepcja eudajmonistyczna
zaktada, ze odczuwane zadowolenie z Zycia jest wynikiem realizowania swojego potencjatu
oraz do§wiadczania sensu zycia (Ryff, 1989; por. tez: Trzebinska, 2008). Keyes, Shmotkin i
Ryff (2002) zwracaja uwagg, ze w odczuwaniu dobrostanu niezwykle wazng umiejgtnoscia jest

réwniez radzenie sobie z trudno$ciami zycia codziennego.

W literaturze sg rézne koncepcje pojmowania dobrostanu jednostki — w tym m.in.
Cebulowa teoria szcze$cia Czapinskiego (1994), model potraumatycznego wzrostu
Tedeschiego 1 Calhouna (1995) a dla rozwazan przyjetych w tej pracy istotne znaczenie ma
koncepcja zadowolenia z zycia E. Dienera (Diener 1 in.1985). Stala si¢ ona bowiem podstawg
do opracowania przez Zabriskie koncepcji satysfakcji z zycia rodzinnego (Zabriskie,

McCormick, 2003).

Pomiar satysfakcji z zycia rodzinnego ma krotka historie¢ w badaniach naukowych.
Pierwsze wzmianki o zainteresowaniu tym konstruktem pojawity si¢ w latach 70 XX wieku,
kiedy opublikowano pierwszy Kwestionariusz Zycia Rodzinnego (Andrews, Withey, 1976 za:
Zabriskie, Ward, 2013; Campbell, Converse, Rodgers, 1976 za: Zabriskie, Ward, 2013). W
kolejnych latach pojawit si¢ réwniez Model Kotowy Systemow Matzenskich i Rodzinnych
Olsona (1979) i Skala Satysfakcji Rodziny (Olson i Wilson,1982 za: Zabriskie, Ward, 2013).
Skonstruowany réwniez zostat Kwestionariusz Zadowolenia z Zycia Rodzinnego Kansas
(McCollum, Schumm, Russell, 1988 za: Zabriskie, Ward, 2013; Schumm i in.,1986 za:
Zabriskie, Ward, 2013) ktory mierzyt stopien zadowolenia lub niezadowolenia respondenta z
okreslonych relacji (tj. relacji matzenskiej, relacji miedzy rodzicami a dzie¢mi, relacji miedzy
dzie¢mi) oraz uwzglednial ogdélne pytania o satysfakcje z relacji rodzinnych. W latach 90
popularng byla Skala Satysfakcji Rodziny Carvera i Jonesa (1992), ktéra miata na celu

zapewnienie bardziej globalnego pomiaru satysfakcji ze skalg typu Likerta, a skupiala si¢ w
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szczegoOlnosci na rodzinie pochodzenia respondenta. Natomiast Barraca, Yarto i Olea (2000)
opracowali Skale Satysfakcji Rodziny - The Family Satisfaction by Adjectives Scale (w ktorej
do oceny satysfakcji korzystano z przymiotnikow). W zatozeniu badaczy chodzito o to, aby
zmierzy¢ satysfakcje rodziny przede wszystkim z perspektywy afektywnej w poréwnaniu z
bardziej powszechng analiza poznawcza.

W omawianym projekcie badawczym skoncentrowano si¢ na rozumieniu satysfakcji z
zycia rodzinnego w ujg¢ciu Zabriskiego (Zabriskie, McCornick, 2003; Przybyta-Basista i in.,
2021), ktory za Pavotem i Dienerem (2004) uznaje, ze satysfakcja z zycia rodzinnego to
swiadomy poznawczy osad wilasnego zycia, w ktorym kryteria oceny zaleza od konkretnej
osoby. Zabriskie (2003) uwaza, ze globalna perspektywa rozumienia satysfakcji z Zzycia
rodzinnego pozwala ludziom rozwazy¢ rozne sfery zycia w odniesieniu do ich wlasnej struktury
1 uzyska¢ doktadniejszy pomiar satysfakcji rodziny, niz jedynie w wybranych konkretnych
sferach. Cztowiek moze zrownowazy¢ osobiste uczucia, aspiracje 1 rozczarowania, czynniki
srodowiskowe oraz osiggni¢te cele i pragnienia przy jednoczesnym okreslaniu poziomu
zadowolenia rodziny (Ward i in., 2009). Zdaniem Zabriskiego (2003) oraz Pavota i Dienera
(1993) catosciowa ocena zadowolenia z zycia jest wynikiem porownania okolicznos$ci
zyciowych z wlasnymi standardami 1 oczekiwaniami. Subiektywna ocena satysfakcji z zycia
rodzinnego jest bezposrednio powigzana z wieloma innymi zmiennymi dobrego samopoczucia
rodziny, w tym wyzsza spojnoscig rodziny, zdolno$ciami adaptacyjnymi, komunikacjg i

ogolnym funkcjonowaniem rodziny (Poff1 in., 2010).

2.4.2. Model subiektywnego dobrostanu rodzicielskiego — Nelson, Kushlev i Lyubomirsky
(2014)

Na potrzeby omawianego projektu badan wilasnych warto odwota¢ si¢ rowniez do
modelu dobrostanu rodzicielskiego Nelson, Kushlev i Lyubomirsky (2014). Autorzy wychodza
z zatozenia, ze rodzicielstwo jest waznym i rozwojowym zadaniem w cyklu zycia czlowieka
zwigzanym z naprzemiennym doswiadczaniem szczg$cia i niepokoju, wynikajacego z podjete]
odpowiedzialno$ci za nowe zycie. Wedtug niniejszej koncepcji rodzicielstwo oddzialuje na
poczucie dobrostanu psychologicznego. Nelson, Kushlev 1 Lyubomirsky (2014) twierdza, ze
dobrostan rodzicielski zalezy rowniez od kilku czynnikow, ktore stanowig swoiste mediatory
relacji pomiedzy rodzicielstwem a dobrostanem. Wyrozniaja czynniki socjodemograficzne
(m.in. wiek, pte¢, status zwigzku, forma zatrudnienia, miejsce zamieszkania) oraz czynniki
psychologiczne (m.in. wspotpraca rodzicielska, trudnosci zwigzane z dzieckiem, styl

przywigzania rodzica czy wsparcie spoteczne). Niektore z nich petnig funkcj¢ wzmacniajaca, a
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inne stanowig czynnik ryzyka dla odczuwanej satysfakcji. Nelson, Kushlev 1 Lyubomirsky
(2014) do czynnikdéw sprzyjajacych odczuwaniu zadowolenia z rodzicielstwa zaliczaja:
poczucie celu zycia, mozliwos$¢ zrealizowania roznych potrzeb, doswiadczanie pozytywnych
emocji oraz funkcjonowanie w okre$lonych rolach spotecznych. Nelson, Kushlev i
Lyubomirsky (2014) uwazaja, ze funkcjonowanie w roli rodzica pozwala cztowiekowi czuc
si¢ spelnionym 1 szcze$liwym. Wychowywanie dziecka nadaje natomiast sens i cel zyciu
jednostki (Bakiera 2013). Rodzic moze zrealizowac si¢ w roli opiekuna i mentora dla swojego
potomstwa oraz podzieli¢ si¢ wltasnym doswiadczeniem zyciowym. Autorzy uznaja, ze
czynniki ryzyka dla odczuwanego dobrostanu rodzicielskiego to przede wszystkim: negatywne
emocje, niekorzystng sytuacj¢ finansowa, napigte i niesatysfakcjonujace relacje partnerskie

oraz zaburzenia snu.

Cel zycia

Ludzkie potrzeby
Pozytywne emocje
Role spoteczne

/" Negatywne emodis N\

Trudnosci finansowe
Zaburzenia snu
Napigcia w relacji z partnerem

Ve ™ Ve N
Rodzicielstwo >{ Dobrostan |
. J N J

Rycina 4 Model poczucia dobrostanu rodzicielskiego Nelson, Kushlev i Lyubomirsky (2014) -
opracowanie wlasne

Powyzsza koncepcja wydaje si¢ by¢ wazna w kontekscie wyjadniania satysfakcji z zycia
rodzinnego wsréd matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu. Rodzic, ktory
otrzymuje diagnoz¢ niepetnosprawnosci u swojego dziecka musi przeorganizowaé swoje
dotychczasowe zycie, dokona¢ rekonstrukcji swoich przekonan oraz priorytetow w zyciu.
Istnieja publikacje naukowe, ktore wykazuja, ze funkcjonowanie w roli rodzica dziecka z
niepetnosprawnoscia oddziatuje na poczucie ogdlnego dobrostanu psychicznego (m.in. Leigh,
Milgrom, 2008; Pottie, Ingram, 2008; Benson i in. 2006) , a odczuwany stres rodzicielski ma
znaczenie w kontek$cie oceny jakosci zycia rodzinnego (Hastings, Taunt, 2002; Kersha i
in.,2006; Shtayerman, 2013;Bayat 2007).
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Zaprezentowany model pokazuje, ze dobrostan rodzicielski moze by¢ uwarunkowany
przez r6zne czynniki. Na podstawie dostgpnej literatury z zakresu rodzicielstwa dziecka ze
stwierdzong niepelnosprawnos$cig (m.in. Steler 2013; Pisula 2010, 2007; Doig i in., 2009)
stwierdza si¢, ze matki sprawujace opieke nad dzieckiem ze spektrum autyzmu doswiadczajg
duzo wigkszych obcigzen psychicznych (m.in. trudnych emocji, stanu wypalenia, chronicznego
zmeczenia), materialnych (m.in. dodatkowych wydatkéw zwigzanych z udzialem w
specjalistycznych terapiach) i1 spotecznych (m.in. trudno$ci w relacji ze wspdtmatzonkiem,
niezrozumienia ze strony dalszej rodziny, ograniczonej mozliwosci rozwoju zawodowego) niz
matki wychowujace dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym. W zwiazku z tym, w
niniejszej pracy poszukiwano czynnikoéw, ktore istotnie oddzialujag na zadowolenie z zycia
rodzinnego w grupie matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu jak rowniez w
grupie matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychoruchowym. Wyr6znione
przez Nelson, Kushlev i Lyubomirsky (2014) wybrane czynniki socjodemograficzne (mi¢dzy
innymi takie jak -wiek, status zwigzku, forma zatrudnienia) oraz czynniki psychologiczne
(migdzy innymi takie jak — wspolpraca rodzicielska, wsparcie, optymizm) zostaty
uwzglednione w omawianej pracy jako zasoby sprzyjajace wyjasnianiu satysfakcji z zycia

rodzinnego.

2.4.3. Zadowolenie z zycia rodzinnego a odczuwany stres rodzicielski

Rozwoj dziecka sprzyja odczuwaniu szczgsdcia i satysfakcji z zycia rodzinnego wsrod
rodzicéw (Kornas-Biela, 2006; Bakiera, 2013). W prawidlowo funkcjonujacym systemie
rodzinnym dziecko moze wykorzysta¢ peten zakres posiadanych umiejetnosci i mozliwosci
(Twardowski, 2008; Stelter, 2013). Czlonkowie rodziny rozwijaja si¢ poprzez wzajemna
wymian¢ doswiadczen — rodzice uczestnicza w sukcesach swoich dzieci, dzieci stymuluja
indywidualny rozwdj rodzicow (Harwas-Napierata, 2006). Funkcjonowanie w roli matki i ojca
jest zrodlem cennych doswiadczen, ktére trwale oddziatuja na indywidualne poczucie

dobrostanu rodzica (Bakiera, 2013).

Jako$¢ zycia rodziny jest konstruktem wielowymiarowym, obejmujacym rozne
wymiary- fizyczne, spoteczne i emocjonalne (Frey i in., 1989; Predescu, Sipos, 2017).
Sprawowanie opieki nad dzieckiem ze spektrum autyzmu to sytuacja, ktora moze przekraczac
mozliwosci adaptacyjne rodzicow (m.in. Pisula 2007). Wychowywanie dziecka z ASD
powoduje, ze role rodzicielskie i malzenskie moga by¢ ograniczone lub zaburzone (m.in.

(Ledbetter- Cho 1 in., 2015). Ograniczony czas na rodzinne rozrywki lub niemozno$¢
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zorganizowania odpoczynku niejednokrotnie powoduje frustracje wsrod cztonkéw rodziny
i znacznie oddzialuje na zadowolenie z Zycia rodzinnego (Zabriskie, McCormick, 2003).
Istnieje wiele badan nad rodzinami dzieci z zaburzeniami rozwoju, w ktorych wykazano, ze
dos$wiadczany stres rodzicielski powoduje obnizenie jako$ci zycia rodzinnego (m.in.
Shtayermman, 2007; Doig i in., 2009). Pisula (2007) wykazata, ze rodzice dzieci z diagnoza
autyzmu potrzebuja wieloaspektowej pomocy, aby moc radzi¢ sobie z obcigzeniami. Ostatnie
badania wykazuja, ze rodzice dzieci ze spektrum autyzmu doswiadczaja duzo wigkszego stresu
rodzicielskiego niz rodzice dzieci z innymi niepelnosprawnosciami - w tym. m.in. Zespot
Downa, porazenie mézgowe, niepetnosprawnos¢ intelektualna (Montes, Halterman, 2008;
Schieve i in., 2007) lub dzieci typowo rozwijajacych si¢ (Hayes, Watson, 2013; Karst, Van
Hecke, 2012; McStay i in., 2015).

W rodzinach wychowujacych dziecko z diagnoza autyzmu pozytywne przezycia
zwigzane z opieka nad dzieckiem wspotwystepuja z negatywnymi doswiadczeniami i
rodzicielskim stresem (Hastings, Taunt, 2002). Jednym z gléwnych obcigzen do§wiadczanych
przez rodzicow jest Igk o przyszto§¢ dziecka z uwagi na zdiagnozowane calosciowe trudnosci

rozwojowe (Pisula, Noinska, 2011).

Wielu rodzicow zglasza trudnosci z wykonywaniem codziennych czynno$ci m.in.
robieniem zakupéw (Pisula 2007) Cze$¢ rodzicow deklaruje duze zmeczenie fizyczne
wynikajace z ciagglej koniecznosci skupiania uwagi na dziecku i zapewniania mu stalej opieki
(Reyman, Kucyper, 1994 za: Sekulowicz, 1998). Wsrdéd charakterystycznych objawow
zglaszanych przez rodzicéw pojawiajg si¢ rOwniez ograniczenia poznawcze takie jak trudnosci
z koncentracja uwagi i podejmowaniem decyzji, poczucie dezorientacji i krétkotrwale utraty
pamieci (Friehe i in., 2003). Rodzice niejednokrotnie sg zmuszeni do rezygnacji z dawnych
planéw 1 marzen rodzinnych z uwagi na ograniczone mozliwosci adaptacyjne ich dziecka
(Reyman, Kucyper, 1994 za: Sekutowicz, 1998). Friehe, Bloedow 1 Hesse (2003) dowiedli, ze
rodzice dzieci z zaburzeniami rozwojowymi czgsciej deklaruja rowniez gorsze samopoczucie,
ktore przejawia si¢ pod postacig psychosomatycznych objawdw, m.in. takich jak: zakldcenia
snu, zaktocenia w spozywaniu positkoOw, niestrawnosci zotadkowe, bole gtowy, ucisk w klatce
piersiowe]j lub zotadku czy tez calo§ciowe obnizenie odpornosci organizmu. Dowiedziono
rowniez, ze wysoki stres rodzicielski jest silnie powigzany z podwyzszonym poziomem
depresji rodzicow (Leigh, Milgrom 2008, Pottie, Ingram, 2008 , Rezendes, Scarpa, 2011,
Taylor, Warren, 2012, Yorkei in., 2018 ). Nasielenie objawow ASD jest powigzane z

poziomem depresji rodzicow (Benson 2006 ; Ingersoll, Hambrick ,2011 )
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Codzienne opiekowanie si¢ dzieckiem ze spektrum autyzmu oddzialuje rowniez na
funkcjonowanie rodzicow w obszarze spoleczno- emocjonalnym. Duzym utrudnieniem
odczuwanym w codziennym Zzyciu jest poczucie izolacji spotecznej z powodu czgstych
problemow behawioralnych dziecka m.in. takich jak napady zto$ci w miejscach publicznych
(Kuhlthau 1 in. 2010). Nieprzewidywalne zachowania dzieci powoduja w rodzicach
niekontrolowane krotkotrwate wybuchy ztosci, gwattowne zmiany w reakcjach emocjonalnych
oraz poczucie niekontrolowalnosci swoich uczu¢ (Friehe, Bloedow, Hesse, 2003). Wielu
rodzicéw dzieci z ASD deklaruje, ze emocje 1 zachowania dziecka wptywaja na ich
samopoczucie. Zauwazaja rowniez, ze ich stany emocjonalne oddziatujg na dzieci — zjawisko
zostalo nazwane ,przekazem emocjonalnym” (Zhou, Yi, 2014). Innym powaznym
utrudnieniem w zyciu spotecznym rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu jest brak zrozumienia
otoczenia dla problemow do$§wiadczanych przez dziecko 1 jego rodzine (Sharpley i in., 1997).
Wiele rodzin odczuwa brak akceptacji czy nawet odrzucenie przez cztonkow dalszej rodziny
(Stelter, 2013). Deklaruje bardzo mate wsparcie spoleczne (Platos i in, 2016, Rajner,
Wroniszewski, 2000).

Na etapie rozpoznawania zaburzenia dziecka stosowane przez rodzicOw strategie
radzenia sobie ze stresem zorientowane na emocje m.in. takie jak samoobwinianie si¢,
narzekanie utrudniaja adaptacje i konstruktywne dzialanie na rzecz dziecka (Dabrowska, Pisula
2010; Pisula, Kossakowska 2010). Koncentracja rodzicéw na aktywnym poszukiwaniu
rozwigzan, ktore stuzytyby dziecku i rodzinie pozwala unikna¢ wielu probleméw zdrowotnych
m.in. depresji czy zaburzen lekowych (Higgins, Endler 1995; Campbell- Sills 1 in. 2006).
Podejmowane przez rodzicow zadaniowe strategie radzenia sobie ze stresem moga by¢
skutecznym sposobem na osiggniecie zamierzonych celéw wychowawczych i jednoczesnie
pokazanie dziecku, ze rzeczywisto$¢ moze by¢ bardziej zrozumiatg (Noojin, Wallander 1997).
Zadaniowe rozwigzywanie pojawiajacych si¢ trudnosci moze jednak powodowac poglebiajace
si¢ trudno$ci dzieci w rozwijaniu bardziej adaptacyjnych strategii regulacji emocji (Nuske i in.

2018).

Istniejg rowniez doniesienia z badan, ktére wskazujg, ze funkcjonowanie w systemie
rodzinnym z dzieckiem z niepelnosprawnosciag moze wigzac si¢ z wieloma pozytywnymi i
wzbogacajagcymi przezyciami. Dziecko bowiem by moglo rozwija¢ si¢ na miar¢ swoich
mozliwosci, potrzebuje obecnosci psychicznej i emocjonalnej swoich rodzicow (Marat, 2014).
Wielu rodzicéw, pomimo réznorodnych probleméw swoich dzieci skupia si¢ na integracji

rodziny 1 wzajemnej wspOtpracy (Jones, Passey, 2005)
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Blacher i Baker (2007) zauwazaja, w celu uzyskania petniejszego obrazu wptywu
zaburzen rozwoju dziecka na Zycie rodziny konieczne jest uwzglednienie zar6éwno
pozytywnych, jak i negatywnych aspektow sytuacji rodziny. Rodzice pomimo poczatkowego
kryzysu, dostrzegaja wiele pozytywnych zmian, ktére zaszty w ich zyciu w zwigzku z opieka
nad dzieckiem (Hastings, Taunt, 2002; Kausar i in., 2003; Ylvén, Bjorck-Akesson, Granlund,
2006).

Hastings i inni (2002) wychodza z zalozenia, ze pozytywne postrzeganie swojego
rodzicielstwa moze odgrywac¢ wazng role w radzeniu sobie z trudnos$ciami i przyczyniac si¢ do
obnizenia stresu rodzicielskiego. Pozytywna percepcja doswiadczen zwigzanych z opieka nad
dzieckiem moze sta¢ si¢ zasobem pomocnym w radzeniu sobie z trudno$ciami i oddziatywaé
na zadowolenie z zycia rodzinnego (Bayat, 2007; Hastings, Taunt, 2002). W$rdéd nowych i
waznych osiggnie¢, ktore rodzice zglaszaja, ze nabywaja podczas procesu adaptacji do
wychowywania swojego dziecka wyr6zniaja: wzrost wiedzy dotyczacej opieki nad dzieckiem,
umocnienie wiary w siebie, otwartosci, wrazliwosci, gotowosci do wspotczucia i niesienia
pomocy innym (Pisula, Noinska; 2011). Zauwazaja réwniez, ze potrafig bardziej elastycznie
dopasowywac plany rodzinne do potrzeb i mozliwosci dziecka, jak rowniez bardziej elastycznie
dostosowywac¢ rozne metody wychowawcze do okreslonej sytuacji (Picardi, Gigantesco,2018)
Indywidualne zmiany ktorych doswiadczaja rodzice sprzyjaja pojawianiu si¢ takze
pozytywnych zmian wewnatrz systemu rodzinnego, w tym m.in. poczucia umocnienia rodziny,
rozwoju zdolnosci jej cztonkéw do wspotdziatania i udzielania sobie nawzajem wsparcia, a
takze ogolnej poprawy z najblizszymi (Taunt, Hastings 2002; Hastings i in., 2005; Bayat
2007).W przypadku doswiadczania pozytywnych zmian w systemie rodzinnym wzrasta
poczucie spojnosci i1 jednosci rodziny oraz satysfakcja z zycia rodzinnego (King i in., 2006).
Warto$cig stajg si¢ rowniez nowe relacje spoteczne zbudowane z innymi rodzinami w obliczu
kryzysu. Stres rodzicielski motywuje rodzicow do poszukiwania wsparcia nieformalnego

(Hastings, Johnson, 2001).

Podsumowanie

Podsumowujgc, potwierdzona przez specjalistow diagnoza zaburzen ze spektrum
autyzmu u dziecka jest dla rodzicow momentem krytycznym w Zyciu rodziny. Rodzina staje w
obliczu powaznego kryzysu (Pisula, 2007). Akceptacja wlasnego dziecka =z
niepetnosprawnoscig jest skomplikowanym wewngtrznym procesem obojga rodzicow

(Twardowski, 2008). W tym projekcie badawczym przedstawione zostaly dwa modele
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adaptacji do rodzicielstwa (Belsky 1984; Heinicke 1984). Powyzsze konceptualizacje sa
niezwykle istotne w kontekscie podejmowanej problematyki. W niniejszej pracy uwzgledniono
wybrane determinanty rodzicielstwa (migdzy innymi takie jak - cechy osobowosci rodzica,
jakos¢ relacji rodzicielskiej tworzonej ze wspotmatzonkiem, sie¢ kontaktow spotecznych) do
wyjasnienia zadowolenia z zycia rodzinnego w grupie matek dzieci ze spektrum autyzmu.
Model pokonania kryzysu w rodzinie McCubbina i Patterson (1983) okazat si¢ pomocny w
kontekscie potrzeby pelniejszego zrozumienia sity do§wiadczanego stresu rodzicielskiego i
niezbe¢dnej reorganizacji dotychczasowego zycia matki. Spodziewano si¢, ze dzigki dostepnym
matkom zasobom mozliwa jest pozytywna adaptacja do niepetnosprawnosci dziecka. Istniejg
dowody naukowe potwierdzajace fakt, ze proces adaptacji rodziny do nowej sytuacji rodzinne;j
jest ztozony, dlugotrwaly i czesto negatywnie oddzialuje na wewnetrzne relacje rodzinne
(Abbeduto i in., 2004, Dunn i in., 2001; Shtayermman, 2013). Dowiedziono réwniez, ze proces
adaptacji czasem moze sprzyja¢ odczuwaniu satysfakcji z zycia rodzinnego (m.in. Hastings i

in. 2005; Bayat 2007).

W niniejszej pracy szczegdlnym zainteresowaniem objeto matki wychowujace dzieci ze
spektrum autyzmu w wieku 2-7 lat. Badania dowodza, ze rodzice matych dzieci ze spektrum
autyzmu czesto sg przemgczeni, zdesperowani i znajdujg si¢ u kresu swoich mozliwosci
psychicznych (m.in. Sawer i in., 2010; Yirmiya, Shaked, 2005). Istnieje wiele czynnikow
oddziatujacych na stan psychiczny rodzicéw dzieci ze spektrum autyzmu. Niektore doniesienia
wskazuja, ze ograniczona wiedza rodzicow dotyczaca opieki nad dzieckiem o specjalnych
potrzebach rozwojowych przyczynia si¢ do znacznego obnizenia nastroju (Degangi i in., 2000;
Dominick i in., 2007; Davis, Carter 2008). Niezrozumiale zachowania dzieci wywoluja wsrod
rodzicéw réwniez duzy stres rodzicielski (Barroso 1 in., 2018; Stelter 2013; Lopez- Wagner 1
in., 2008) oraz generujg napi¢cie w relacjach rodzinnych (Powers, Singer, 1993 za: Pisula 1998;
Pisula, 2007; Sekulowicz, 2013). Wczesne 1 $rednie dziecinstwo to czas specjalistycznej
diagnostyki dzieci w kierunku zaburzen ze spektrum autyzmu jak réwniez okres wyjatkowo
dynamicznego rozwoju dzieci. W zwigzku z powyzszymi ustaleniami, uznano za wazne, aby w
tym kluczowym czasie adaptacji szczegdlng uwaga obja¢ matki wychowujace dziecko ze
spektrum autyzmu i sprawdzié, jak przezywaja swoje zycie rodzinne. Rola mamy zwlaszcza w
zyciu matego dziecka jest niezwykle wazna (Winnicott, 2011; Kornas- Biela, 2006). Badania
dowodza, ze matki, pomimo podejmowania kilku rol spotecznych jednoczesnie, wciaz petnig
role gtéwnych opiekunéw dzieci (Sharpley i in., 1997; Kotlarska-Michalska, 2001 za: Bakiera

2013). Doswiadczany przez matki dzieci z ASD stres rodzicielski uznawany jest za najwickszy
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w porownaniu do rodzicow dzieci z innymi niepetnosprawnosciami (Schieve i1 in., 2007;
Montes, Halterman, 2008; Estes i in., 2013) oraz rodzicéw dzieci typowo rozwijajacych si¢
(Knussen, Sloper, 1992; Bromley, Hare i in., 2004; Karst, Van Hecke, 2012; Hayes, Watson,
2013; McStay 1 in., 2015; Barroso, Mendez i in., 2018). Udowodniono rowniez, ze matki
doswiadczaja duzo wigkszego stresu niz ojcowie dzieci (Olsson, Hwang, 2001; Dabrowska,

Pisula, 2010).

Satysfakcja z zycia rodzinnego rozumiana jako ocena jakos$ci zycia rodziny jest
konstruktem wielowymiarowym, obejmujacym rézne obszary zycia w tym migdzy innymi -
fizyczny, spoteczny i emocjonalny (Frey i in., 1989; Predescu, Sipos, 2017). Funkcjonowanie
w roli rodzica dziecka ze spektrum autyzmu to szczegélny kontekst rodzinny, ktéry moze
przekracza¢ mozliwosci adaptacyjne rodzicow. Wychowanie dziecka z ASD zawiera w sobie
wiele trudnych do przewidzenia i stresujacych sytuacji. Powoduje, ze role rodzicielskie i
malzenskie moga by¢ ograniczone lub zaburzone. W niniejszej rozprawie skoncentrowano si¢
na rozumieniu satysfakcji z zycia rodzinnego w rozumieniu Zabriskiego (Zabriskie,
McCornick, 2003; Przybyta -Basista i in., 2021), ktéry za Pavotem i1 Dienerem (2003) uznaje,
ze satysfakcja z zycia rodzinnego to §wiadomy poznawczy osad wilasnego zycia, w ktorym
kryteria oceny zaleza od konkretnej osoby. Przyjeto, ze zadowolenie z Zycia rodzinnego jest
wskaznikiem przebiegu udanej adaptacji do kryzysu spowodowanego diagnoza autyzmu u
dziecka. W badaniach poddano analizie czynniki, ktore zatozono ze pozytywnie oddziatujg na
zadowolenie z zycia rodzinnego w grupie matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu.
Przyjeto, ze predyktorami zadowolenia z Zycia rodzinnego w kontek$cie doswiadczanego
specyficznego rodzicielstwa bgda zasoby indywidualne i spoteczne, za$ istotnym czynnikiem

ryzyka bedzie odczuwany stres rodzicielski.
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Rozdzial 3. Zasoby osobowosciowe 1 relacyjne jako wyznaczniki
satysfakcji z zycia rodzinnego w grupie matek wychowujacych dziecko
ze spektrum autyzmu

Proces diagnozowania dziecka, a w konsekwencji otrzymania specjalistycznej diagnozy
medycznej jest zwigzany z licznymi specyficznymi wyzwaniami na jakie narazona jest cata
rodzina. Zmiany pojawiajace si¢ w systemie rodzinnym mogg wzmacnia¢ relacje rodzinne
poprzez wzajemne zrozumienie 1 wspotdziatanie na rzecz dziecka (Hastings 1 in., 2005; Bayat,
2007) lub ostabia¢ rodzinne poczucie jednosci 1 spojnosci (Abbeduto 1 in., 2004; Dabrowska,
Pisula, 2010; Duarte i in., 2005). Nowa sytuacja rodzinna czg¢sto wywoluje wiele trudnych
emocji prowadzacych do licznych nieporozumien pomig¢dzy cztonkami rodziny. Rodzina

podejmuje réznorodne sposoby, aby przystosowac si¢ do nowej rzeczywistosci.

W poprzednich rozdziatach zwrdcono uwage na funkcjonowanie matek w obliczu
adaptacji do roli rodzica dziecka z niepetnosprawnoscia. Przedstawiono wybrane modele (1)
adaptacji do rodzicielstwa, (2) pokonania kryzysu w rodzinie oraz (3) relacji pomiedzy
rodzicielstwem a poczuciem subiektywnego dobrostanu. Zdefiniowano pojecie stresu
rodzicielskiego oraz satysfakcji z Zycia rodzinnego. W tym miejscu przyblizona zostanie
problematyka zasobow jednostki oraz mozliwe mechanizmy ich wplywu na satysfakcj¢ z zycia

rodzinnego.

3.1. Zasoby indywidualne

Cechy osobowosci moga by¢ wykorzystywane do przewidywania zachowan jednostki

w roznych sytuacjach zyciowych, w tym w sytuacjach matzenskich jak réwniez rodzinnych.

3.1.1. Stabilno$¢ Emocjonalna

Stabilno$¢ Emocjonalna to zlozony konstrukt teoretyczny wyjasniany przez czynniki
genetyczne 1 $rodowiskowe. Wyraza on stala dyspozycj¢ jednostki do zachowania
zrOwnowazonego poziomu pobudzenia emocjonalnego, odpornosci emocjonalnej i tolerancji
na frustracje (Strus i1 in., 2014). Natomiast niska stabilno$¢ emocjonalna zazwyczaj
konceptualizowana jest jako ogolna tendencja do do$wiadczania negatywnych stanow
afektywnych, takich jak strach, depresja, Igk, zto§¢ i1 zaklopotanie. Badania wykazuja, ze
wystepuja réznice plciowe w zakresie stabilnosci emocjonalnej (Costa, Terracciano, McCrae

2001).
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W terminologii psychologicznej koncepcja stabilno$ci emocjonalnej po raz pierwszy
pojawita si¢ w leksykalnym ujeciu cech Wielkiej Piatki u Goldberga (1992). W wyniku
adaptacji narzedzia Goldberga zyskata merytoryczne uznanie wsrod polskich (Strus i in., 2014)

1 zagranicznych badaczy (m.in. Zheng i in., 2008).

W rozumieniu Goldberga (1992; za: Strus i in., 2014) wysoki poziom stabilno$ci
emocjonalnej charakteryzuje osoby o spokojnym uosobieniu, zrOwnowazone i niepopadajace
tatwo w negatywne stany emocjonalne. Niski poziom stabilno$ci emocjonalnej zwigzany jest
natomiast z czestym doswiadczaniem przez jednostke zmiennych nastrojow, gidwnie wyraza
si¢ sktonnoscig do zamartwiania si¢, szybkiej irytacji oraz zazdro$ci. Zdaniem Cervone i Pervin
(2014) osoby o niskiej stabilno$ci emocjonalnej sg bardziej zaniepokojone, niepewne swoich

umiejetnosci 1 nerwowe.

W  konteks$cie zycia spoteczno- emocjonalnego jednostki stabilno$¢ emocjonalna
uznawana jest jako istotny zasdb osobisty sprzyjajacy utrzymaniu zdrowia psychicznego i
fizycznego (Wehner 1 in., 2016; Rodriguez-Ramos 1 in., 2019; 2021). Niska stabilno$¢
emocjonalna w sposdb bezposredni, jak rowniez posredni oddzialuje na rozwdj standéw
chorobowych, a takze wyraza si¢ sklonno$cia do wyolbrzymiania ich znaczenia, co
niekorzystnie wplywa na przebieg leczenia (Neeleman i in., 2004). Dowiedziono rowniez, ze
osoby o niskiej stabilnos$ci emocjonalnej sg bardziej podatne na r6zne formy psychopatologii,
w tym m.in. zaburzenia lgkowe (Watson 1 in., 2005; Weinstock, Whisman; 2006) jak réwniez
zaburzenia depresyjne (Duggan i in., 1995; Watson i in.,2005). Przejawiaja rowniez problemy

z regulacja emocji (Kokkonen, Pulkkinen, 2001).

Wyniki badan wskazuja rownoczes$nie, ze osoby o niskiej stabilno$ci emocjonalnej moga
czgs$cie] doswiadcza¢ ztego samopoczucia, wykazywaé si¢ ograniczong zdolno$cia do
rozwigzywania problemoéw oraz przejawiac trudnosci w adaptacji do nowych sytuacji (Wehner,
1 in.,; 2016). Istniejg dowody naukowe, ktore potwierdzaja, ze osoby te czesciej 1 bardziej
intensywnie do$wiadczaja stresu (Connor-Smith, Flachsbart 2007; Bolger, Schilling, 1991;
Larsen, Ketelaar, 1991). W sytuacji duzego napigcia emocjonalnego decyduja si¢ korzysta¢ ze
strategii skoncentrowanych na emocjach lub unikowych, co obniza ich motywacje¢ do dziatania

1 jednoczesnie przektada si¢ na mniej satysfakcjonujace osiagniecia (Wehner i in., 2016).

Stabilno$¢ emocjonalna to zmienna, ktora istotnie oddziatuje roéwniez na subiektywne
poczucie dobrostanu psychologicznego (Steel 1 in., 2008). Roberts (2009) twierdzi, ze

oczekiwania, uczucia i zachowania sg stymulowane przez osobowos$¢ w sposob nieswiadomy,

66



powtarzalny, w zwigzku z czym wytworzone sztywne i destrukcyjne wzorce zachowania mogg

utrzymywac si¢ przez cate zycie powodujac chroniczne niezadowolenie.

Istnieja rowniez badania, ktore wykazuja pozytywne znaczenie stabilno$ci emocjonalnej w
kontekscie radzenia sobie ze stresem i pojawiajacymi si¢ kryzysami (Strizhitskaya i in., 2018).
Stabilno$¢ emocjonalna uznawana jest za silny zasob osobisty, ktory moze oddzialywa¢ na

budowanie bezpiecznych, opartych o zaufanie wigzi miedzyludzkich (Nehra, Rangnekar, 2019)

3.1.2. Ego Resiliency

Resilience (resiliency) to koncepcja psychologiczna, ktéra odnosi si¢ gtownie do analizy
réznych proceséw adaptacyjnych ludzi w sytuacji niepowodzenia i pojawiajacych si¢ nowych
okolicznosci zyciowych. W literaturze resilience rozumiane jest dwojako. W pierwszym
rozumieniu resilience oznacza odporno$¢ lub swoista umiejetno$¢ zwigzang z
przezwyci¢zaniem negatywnych zjawisk i wydarzen zyciowych. Resiliency lub ego- resiliency
natomiast traktowana jest jako trwala osobowo$ciowa dyspozycja jednostki umozliwiajaca
przystosowanie si¢ do stresujgcych wydarzen (S¢k, 2008 za: Kotodziej Zaleska, Przybyta -
Basista, 2018). W niektérych zrédtach thumaczona jest jako — preznos¢ psychiczna, preznos$é
ego lub sprezysto$¢ psychiczna czy tez zdolnos¢ do zdrowienia (por. Borucka, Ostaszewski,
2008 za: Kotodziej-Zaleska, Przybyta-Basista, 2018; Kaczmarek, 2011 za: Kotodziej-Zaleska,
Przybyta-Basista, 2018 , Oginska- Bulik 2010;).

W niniejszej pracy przyjeto angielskie nazewnictwo, koncentrujac si¢ na rozumieniu ego-
resiliency jako cechy osobowosci, ktdra przejawia si¢ zdolnoscig do dynamicznej i adekwatnej
samoregulacji (Block 1 Kremen, 1996). Ego- resiliency traktowana jako stata i jednocze$nie
ciggle rozwijajaca si¢ predyspozycja indywidualna sprzyjajaca w procesie adaptacji do
trudnosci zyciowych (Kaczmarek i in., 2011 za: Kotodziej-Zaleska, Przybyla-Basista, 2018)
oraz umozliwiajaca zachowanie elastyczno$ci w dostosowywaniu poziomu kontroli ego do
zaistniatej sytuacji (Kotodziej-Zaleska, Przybyla-Basista, 2018; Vecchione 1 in., 2010).
Zdaniem Block 1 Kremen (1996 za: Kotodziej-Zaleska, Przybyta-Basista, 2018) ego- control 1
ego- resiliency, to fundamenty osobowosci, ktore sa odpowiedzialne za procesy motywacyjne,
emocjonalne oraz zachowanie cztowieka. Ego control odpowiada za kontrole impulsow w
roznych sytuacjach, ego- resiliency natomiast za modyfikowanie poziomu kontroli i
jednocze$nie wprowadzanie zmian wewnatrz jednostki w wyniku interakcji z zewng¢trznym
srodowiskiem. Zdolno$¢ modulowania kontroli i dostosowywania jej do warunkow

zewnetrznych pozwala na twoércze i niestandardowe reagowanie na problem. Resiliency to
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zdolnos¢ do satysfakcjonujacej adaptacji do wewngtrznych 1 zewnetrznych stresorow
(Kotodziej-Zaleska, Przybyta-Basista, 2018). Block i Kremen (1996) uwazaja, ze osoby o
wysokim ego- resiliency sa lepiej przystosowane, posiadaja zdolnosci efektywnego radzenia
sobie z codziennymi wydarzeniami jak rowniez z trudnymi i nieoczekiwanymi kryzysami.
Alessandri 1 in. (2007) uznali, ze ego- resiliency powigzane jest z tymi aspektami osobowosci,
ktére odpowiadaja za przystosowanie si¢ do nowej sytuacji i umozliwiajg powstanie
zaangazowanej 1 aktywnej postawy w podejsciu do rzeczywistosci. Kwiatkowski (2017)
twierdzi, ze ego- resiliency jest istotnie zwigzane z poczuciem koherencji, ktére odgrywa wazng
role w zarzadzaniu zasobami energetycznymi i utrzymywaniu optymalnego poziomu
mobilizacji. Zdaniem Kwiatkowskiego (2017) ego- resiliency oddziatuje na wybor sposobow
dziatania w sytuacjach trudnych. Oginska- Bulik i Juczynski (2008) uwazaja natomiast, ze
koncepcja resiliency moze sprzyja¢ ochronie lub poprawie dobrostanu psychologicznego,
oddziatuje réwniez na zdrowie psychiczne jednostki (Sagone, De Caroli, 2013) a jednocze$nie
petni role bufora wzgledem stresu psychologicznego (Klohnen i in., 1996 za: Kotodziej-

Zaleska, Przybyla-Basista 2018).

Kluczowym elementem ego- resiliency jest umiej¢tnos$¢ przezywania emocji pozytywnych
(Fredrickson 1 in., 2003; Oginska-Bulik, Juczynski, 2008). Wysoce prawdopodobne jest, ze
doswiadczanie pozytywnych emocji bgdzie sprzyja¢ poszerzaniu mysli 1 dziatan, ktére
umozliwiajg budowanie trwatych zasobow osobistych 1 wplywaja na poczucie indywidualnego
dobrostanu (Fredrickson, 2002). Do$wiadczanie pozytywnych emocji pozwoli osobom
przezywajacym trudnos$ci zyciowe oderwac si¢ od negatywnych doswiadczen i powréci¢ do

roéwnowagi (Heszen, S¢k, 2007).

W zwigzku z powyzszym rozumieniem, koncepcje ego- resiliency mozna traktowac
réwniez jako swoistg indywidualng predyspozycj¢ do bycia odpornym na lgk, niepokoj i inne
negatywne emocje. Osoby o niskim poziomie ego- resiliency beda sktonne do zmartwien,
silnego przezywania leku 1 wybieraniu bardziej standardowych i schematycznych rozwigzan

sytuacji problemowych (Block, Kremen, 1996).

Ego- resiliency pojawia si¢ w badaniach psychologicznych w réznych kontekstach, w tym
m.in. w badaniu zadowolenia z zycia rodzinnego (Poursardar i in., 2013), w sytuacjach
zagrozenia zycia lub zdrowia cztowieka (Bonanno, 2004 za: Kotodziej-Zaleska, Przybyta-
Basista, 2018), do$wiadczania dlugotrwatego stresu (Dunkel-Schetter, Dolbier, 2011 za:
Kolodziej-Zaleska, Przybyta-Basista, 2018) w analizie przebiegu procesu przystosowania si¢

do r6znych zdarzen kryzysowych i1 traumatycznych (Bonanno 1 in., 2011 za: Kotodziej-Zaleska,
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Przybyta- Basista 2018), doswiadczania kryzyséw w malzenstwie (Perrig-Chiello i in., 2015;
Quinney, Fouts, 2004 za: Kotodziej-Zaleska, Przybyta-Basista, 2018), czy tez wérdd rodzicow
dzieci z niepelnosprawno$ciami lub o ograniczonych mozliwosciach rozwoju
psychofizycznego (Heiman, 2002; Kasprzak, Basinska, Lewandowska, 2013; Ko6zka, Przybyta-
Basista, 2017)

3.1.2.1 Ego- resiliency — zasob osobisty w adaptacji do rodzicielstwa

W niniejszej pracy uwzgledniono ego- resiliency jako osobisty zasob matek umozliwiajacy
konstruktywna adaptacje do wychowywania dziecka o zaburzonym przebiegu rozwoju
psychofizycznego. Uznano, ze ego- resiliency moze sprzyja¢ podnoszeniu satysfakcji z zycia
rodzinnego. Dowiedziono bowiem, ze wysokie resilience ma znaczenie w podejmowaniu przez
malzonkéw konstruktywnych strategii rozwigzywania konfliktow malzenskich (Bradley,
Hojjat 2017), co w sytuacji wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu bywa niezmiernie
wazne dla utrzymania relacji partnerskiej. Paris 1 Helson (2002) uwazaja, ze resilience
przewiduje réwniez wigce] pozytywnych doswiadczen podczas macierzynstwa oraz sprzyja

odczuwaniu wigkszego zadowolenia z bycia matka.

Dotychczasowe badania wykazuja rowniez, ze rodzice wychowujacy dziecko z
niepetnosprawno$cig o wysokim resilience skuteczniej radza sobie z trudnymi zachowaniami
dzieci (Heiman, 2002) oraz doswiadczaja mniejszej ilosci objawow depresyjnych (Bitsika i in.,
2013). Istnieja dowody naukowe, ktore potwierdzaja, ze resilience w istotny sposob oddziatuje
na jako$¢ zycia rodzinnego wsrdd rodzicow dzieci z diagnozg ASD (Pyszkowska, Wrona 2021;
Pastor-Cerezuela i1 in., 2020; Pastor-Cerezuela i in., 2016). Wysokie resilience sprzyja
podejmowaniu zadaniowych strategii radzenia sobie z problemami zycia rodzinnego, co
ostatecznie wyraza si¢ w wigkszej satysfakcji z zycia wsrdd tych rodzin (Vulpe, Dafinoiu,

2012).

3.1.3. Optymizm

Pojecie ,,optymizm” jest powszechnie znane, a swoimi korzeniami si¢ga do filozofii
starozytnej Platona i Arystotelesa. W codziennym rozumieniu optymizm najczesciej taczony
jest z brakiem realizmu i utozsamiany z bezpodstawnym przekonaniem o wiasnym pomys$lnym
losie. Istnieje wiele definicji optymizmu (m.in. Weinstein, 1980 za: Czerw ,2010; Schwarzer,
1994) Rozumieniem tego zjawiska zajmowato si¢ wielu reprezentantow réznych dziedzin

nauki, jednak najwigcej uwagi optymizmowi poswiecili psychologowie. Uwazaja oni, ze
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pomimo ogolnej ludzkiej tendencji do pozytywnosci, optymizm jest cecha indywidualng

kazdego cztowieka.

Po wielu latach badan i1 obserwacji optymizmu mozna znalez¢ ciekawe klasyfikacje 1
definicje tego zjawiska. Istniejg badacze, ktorzy traktuja optymizm i pesymizm jako dwa
skrajne konce tego samego kontinuum (np. Scheier, Carver, 1985; Seligaman i in., 2008) oraz
uznajacy optymizm i pesymizm jako dwie niezalezne od siebie zmienne (np. Peeters i in. 1997).
Burke (1999) w swoich badaniach zaproponowat ujgcie optymizmu jako stanu chwilowego,
odnoszacego si¢ do konkretnego kontekstu zyciowego lub jako statej cechy osoby. Peterson
(2000 za: Czerw, 2010) wprowadzil natomiast rozr6znienie na maty i duzy optymizm. Maty
optymizm zdefiniowat jako specyficzne, uzaleznione od sytuacji oczekiwanie pozytywnych
zdarzen, ujawniajace si¢ na poziomie zachowan 1 stylu zycia. Duzy optymizm odnidst do
uogolnionego oczekiwania dotyczacego pozytywnych zdarzen i objawiajgcego si¢ na poziomie

systemu immunologicznego i nastroju.

Dwojako optymizm rozumie rdwniez Schwarzer (1994), ktéry wyrdznit optymizm
defensywny 1 optymizm funkcjonalny. Zdaniem autora optymizm defensywny oznacza
nierealistycznie wysoka ocen¢ uniknigcia przykrych zdarzen, natomiast optymizm
funkcjonalny odnosi si¢ do dzialania adaptacyjnego wykorzystujacego wysokie poczucie
wlasnej skutecznos$ci. Optymista funkcjonalny probuje aktywnie poszukiwaé rozwigzan do
pojawiajacych sie problemoéw, tworzy optymistyczne wersje wydarzen w przysztosci, a porazki

interpretuje jako sytuacje stuzace rozwojowi indywidualnych predyspozycji.

W literaturze dotyczacej optymizmu odnalezé mozna réwniez koncepcje
przystosowawczego defensywnego pesymizmu (Cantor, Norem, 1989). Autorzy traktuja
pesymizm jako strategie poznawczg umozliwiajgca szacowanie niskiego prawdopodobienstwa
wystapienia pozytywnych zdarzen czy rezultatow dziatan wilasnych (pomimo posiadania
zasoboéw do rozwigzania sytuacji problemowej). Defensywny pesymista zaktada niepomys$lny

przebieg zdarzen, ale jednoczes$nie podejmuje probe aktywnego rozwigzania trudnosci.

Zupehie inne rozumienie optymizmu proponuje Seligman (1993), ktory w swojej
koncepcji odnosi si¢ do teorii atrybucji przyczyn zdarzen. Wyroznia kilka sktadnikow
optymizmu (m.in. stato$¢, zasieg, personalizacja), a nastepnie poszukuje przyczyn sukcesow
1 porazek. Wychodzi z zatozenia, ze do§wiadczenia z przeszto$ci majg znaczenie w budowaniu
osobistych oczekiwan wzgledem przysztosci (Peterson, Seligman, 1984). Zwraca uwage czy

zroédto niepowodzenia jest cecha stala czy zmienng; dotyczy czynnikow zewngtrznych czy
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wewnetrznych oraz czy odnosi si¢ do konkretnego specyficznego kontekstu zyciowego czy ma

zasi¢g globalny.

Czerw (2010) wychodzi z zatozenia, ze natura wyposaza czlowieka w pewien bazowy
poziom optymizmu, a ludzie z réoznych wzgledow moga ujawnia¢ wigksze lub mniejsze
natezenie tej cechy w zyciu. Plomin i in. (1992) szacuje, ze optymizm jest cechg odziedziczalng
w okolo 25%. Istniejag dowody naukowe, ktore wskazuja, ze wyksztalcenie si¢ optymizmu
zwigzane jest z wczesnodziecigcymi do$wiadczeniami w relacjach z podstawowymi
opiekunami oraz bezpieczenstwem finansowym w domu rodzinnym (Heinonen i in., 2005;
Heinonen 1 in., 2006). Udowodniono, ze trudna sytuacja spoteczno-ekonomiczna w
dziecinstwie moze sprzyja¢ wyksztalceniu si¢ postawy pesymistycznej w pdzniejszym okresie

zycia (Heinonen, 2006).

3.1.3.1. Optymizm dyspozycyjny w ujeciu Scheiera i Carvera

Naukowe definicje optymizmu i pesymizmu méwia o przyjmowanych przez ludzi
postawach wzgledem Zzycia i koncentruja si¢ na oczekiwaniach czlowieka, co do swojej
przysztosci. Niektore koncepcje optymizmu nawigzuja do modelow motywacji oparte]
na wartosci oczekiwanej - expectancy-value models of motivation (np. Scheier, Carver, 2010)
w mysl ktorych, cztowiek dazy do wyznaczonych celéw i ma w sobie pewnos¢, ze cel jest
mozliwy do osiggnigcia. Im wazniejszy jest dany cel dla osoby, tym wigksza jest jego warto$¢
(por. Austin, Vancouver, 1996; Higgins, 2006). Niektorzy ludzie majacy silne przekonanie o
duzej wartosci swojego celu beda kontynuowali swoje wysitki nawet w obliczu wszelkich

przeciwnosci (Carver i in., 2010).

Regulacyjna teoria optymizmu M. Scheiera 1 C. Carvera (1993) powstata w oparciu
o przestanki wynikajace z aktywnos$ci psychicznej 1 fizycznej ludzi. Zdaniem autorow
podstawowym motywem ludzkiej aktywnosci jest dazenie do wyznaczonych sobie celow,
rozumianych jako pozadanych dla jednostki stanow rzeczy (Scheier, Carver 2014). W swoich
badaniach wytonili zmienng — optymizm dyspozycyjny (ang. dispositional optimism), ktora
zdefiniowali jako oczekiwanie w przysztosci wydarzen pozytywnych z jednoczesnym
glebokim przekonaniem, ze wydarzenia niepomys$lne beda pojawiaty sie sporadycznie albo
wecale (Scheier, Carver 2014). Optymizm dyspozycyjny traktuja oni jako cze$¢ osobowosci, tj.
wewnetrzny mechanizm autoregulacji. Wychodzg z zalozenia, ze kazdy czlowiek
indywidualnie decyduje o wyborze wlasnych celéow i ukierunkowaniu swojej aktywnosci na

urzeczywistnienie ich. Decyzja o podazaniu w obranym kierunku jest zwigzana rowniez z oceng
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wlasnych mozliwo$ci oraz przygotowaniem strategii zapobiegajacych ewentualnym

niepowodzeniom.

Scheier i Carver (1992) twierdzi, ze optymizm umozliwia i utatwia podejmowanie decyzji,
a w obliczu trudno$ci mobilizuje do dziatania. Zdaniem autorow, osoba o nastawieniu
optymistycznym wierzy, ze problem zostanie rozwigzany. Istnieja bowiem dowody naukowe,
ktére wykazuja, ze w przetwarzaniu informacji uwiktany jest pozytywny afekt (Aspinwall,
1998). Optymisci lepiej koncentruja uwage na rozwigzaniu problemu (Aspinwall i in., 2001).
Korzystajg bowiem z roznych sposobdw 1 podejmuja wytrwale konkretne wysitki, aby osiggnac
zamierzony cel (Strutton, Lumpkin, 1992; Scheier, Carver 2014). Pesymista natomiast

koncentruje swoja uwage na ograniczonych mozliwo$ciach i niepomyslnych rozwigzaniach.

Powyzsze informacje wydajg si¢ by¢ szczegoOlnie istotne rowniez w konteksScie
wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu. Przypuszcza si¢, ze pojawiajace si¢ we
wczesnym dziecinstwie niezrozumiate zachowania dziecka moga by¢ duzym wyzwaniem dla
rodzica. Zgromadzone dotychczasowe dowody naukowe wykazuja jednak, ze optymizm moze
by¢ pomocny w rozwigzywaniu probleméw (m.in. Aspinwall 1 in., 2001; Scheier, Carver, 2014)
jak réwniez podtrzymywaniu motywacji rodzica do szukania pomocy dla dziecka (m.in.
Scheier, Carver, 2014).. Mozna si¢ spodziewaé, ze optymistyczne nastawienie do zZycia i
pojawiajacych si¢ roznych trudnosci rozwojowych dziecka moze by¢ skutecznym sposobem na

adaptacje do stwierdzonej niepetnosprawnosci ich dziecka.

3.1.3.2. Optymizm a jakosc zycia rodzinnego

Sposdb postrzegania $wiata przez optymistow i pesymistow ma realny wptyw na ich
zycie. Badania Carver i Scheier (1992; 2014) wskazuja, ze przyjmowanie okreslonej postawy
— optymistycznej lub pesymistycznej - wzgledem okoliczno$ci zyciowych wyzwala réznorodne
emocje. Optymisci oczekujgc pozytywnych efektow swoich dziatan, nawet pomimo
pojawiajacych sie trudnosci wyrazajg nadzieje¢, podekscytowanie, cieckawos$¢ czy mobilizacje.
Osoby zorientowane pesymistycznie doswiadczaja natomiast gtdéwnie negatywnych emocji
migdzy innymi leku, ztosci, smutku a czasem nawet rozpaczy. Carver, Scheier, Segerstrom
(2010) zgodnie twierdza, ze wysoki poziom optymizmu pomaga ludziom przezwyciezy¢
przeciwnosci 1 trudno$ci zyciowe. Sprzyja podejmowaniu aktywnosci stuzacych zachowaniu
dobrego zdrowia fizycznego i1 psychicznego, w tym budowania odpornosci na stresujgce

wydarzenia (np. Poursardar i in. 2013; Carbone, Echols; 2017).

72



Solberg Nes i1 Segerstrom (2006) zauwazaja, ze podejmowane przez optymistow
strategie radzenia sobie z przeciwno$ciami sg elastycznie dopasowane do aktualnych
okoliczno$ci zyciowych. Zdaniem wyzej wymienionych autoréw, optymizm umozliwia
pokonanie stresorow kontrolowalnych, jak réwniez niekontrolowalnych (w tym m.in.
negatywne doswiadczenia emocjonalne). Dodatkowo w badaniu udowodniono, ze
zaangazowanie optymistow wzrasta, a wysitki jednostki w dazeniu do wyznaczonych celow sg
bardziej zrownowazone, gdy czlowiek ma co najmniej kilka waznych celow. Wykazano
rowniez, ze optymizm jest ujemnie powigzany ze stosowaniem strategii unikania problemu oraz

technikg myslenia zyczeniowego oraz zaprzeczania (Carver i in., 2010).

Zadaniowe podej$cie do rozwigzywania problemow stosowane przez optymistow
pozwala odnosi¢ sukcesy rowniez w §wiecie spoleczno- gospodarczym (m.in. Crane, Crane;
2007) jak rowniez kontynuowac z wickszg wytrwatoscig wysitki edukacyjne (Hoekman i in.,
2005; Kim 1 in., 2016). Osoby o wysokim optymizmie dyszpozycyjnym sg bardziej Swiadome
ryzyka zwigzanego z podejmowanymi dzialaniami, a pomimo to kontynuuja podjete
aktywnos$ci. Zachowuja racjonalny oglad sytuacji z jednoczesnym przekonaniem o tym, ze

podjete dzialania sg warto$ciowe (Radcliffe, Klein; 2002)

Badania wskazujg, ze osoby o optymistycznym nastawieniu do zycia czesciej sa
inicjatorami relacji spotecznych, szybciej zyskuja znajomych (Brissette i in.; 2002) jak réwniez
wykazuja wigksze zaangazowanie w podtrzymywanie bliskich relacji. Literatura wykazuje, ze
utrzymywanie satysfakcjonujgcych relacji spotecznych jest istotne dla zachowania dobrego
samopoczucia psychofizycznego (Taylor, 2007). Umiejetnos¢ zachowania pozytywnego
myslenia wzgledem przysztosci powoduje, ze optymisci sa bardziej pozadani w kregach

spolecznych (Carver i in., 1994; Helweg-Larsen i in., 2002).

Istniejg réwniez dowody naukowe potwierdzajace, ze optymisci tworzg bardziej
satysfakcjonujgce zwigzki partnerskie (Srivastava i in., 2006). Jedno z badan dotyczacych
bliskich zwigzkow wykazato, ze optymisci mieli wyzsza satysfakcj¢ ze zwiazku niz pesymisci,
a réznica ta wynikala migdzy innymi z postrzegania wzglednego wsparcia ze strony ich
partnerow (Srivastava i in., 2006). Dowody na to, ze optymisci postrzegaja wicksze wsparcie
spoteczne niz pesymisci, mozna odnalez¢ rowniez w innych zrodtach (np. Abend, Williamson,
2002; Trunzo, Pinto, 2003). Optymis$ci jednocze$nie intensywnie pracujg na rzecz wspolnego
dobra w zwiazku, ich zaangazowanie prawdopodobnie wynika z inwestycji swoich zasobow w
zadania o wysokim priorytecie (Geers i in., 2009). Optymizm przewiduje roéwniez bardziej

pozytywne zaangazowanie w dyskusje o konflikcie (Assad 1 in., 2007; Srivastava i in., 2006),
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co sprzyja rozwigzywaniu konstruktywnie konfliktow matzenskich. Wykazano réwniez roznice
plciowe w zakresie przejawianego optymizmu w zwigzku. Badania wskazuja, ze przejawiany
przez me¢zczyzn optymizm jest istotnym predyktorem przetrwania zwigzku (Srivastava i in.,

2006).

Wykazano, ze optymizm moze byc¢ istotny réwniez w tworzeniu stabilnych i
satysfakcjonujacych relacji rodzinnych (Seda Sahin, Nalbone, 2010). Stwierdzono, ze
zmniejsza on ogdlny stres (Brissette 1 in., 2002), pozytywnie wptywa na zdrowie fizyczne
cztonkow rodziny (Scheier i in., 1989). Dowiedziono rowniez, ze sprzyja zdobywaniu nowych
kompetencji (Solberg Nes 1 in., 2009). Powyzsze doniesienia naukowe wydaja si¢ byc¢
szczegoblnie istotne w kontekscie funkcjonowania rodziny z dzieckiem ze spektrum autyzmu.
Dotychczasowe badania wskazuja, ze optymizm motywuje cztonkéw rodziny do stosowania
aktywnych 1 zadaniowych strategii rozwigzywania problemow, ktore oddzialuja na proces
adaptacji do nowej rzeczywistosci (Seda Sahin, Nalbone, 2010). Podejmowane przez cztonkéw
rodziny inicjatywy umozliwiajg zintegrowanie rodziny. Akceptacja niepetnosprawnos$ci
dziecka bowiem zwigzana jest z restrukturyzacja codziennych nawykow rodzinnych oraz
dotychczasowych pogladoéw czlonkéw rodziny. Optymizm umozliwia przeksztatcenie
dotychczasowej percepcji rodziny. Zdaniem Scheier 1 Carver (2001) akceptacja podtrzymuje
zaangazowanie cztonkow rodziny w realng pomoc dziecku oraz umozliwia dalszy rozwdj

rodziny.

Podsumowujgc, optymizm jest waznym indywidualnym zasobem umozliwiajagcym
rodzicowi zachowanie dobrego zdrowia psychicznego i fizycznego. Przedstawione powyzsze
doniesienia z badan wskazuja, ze osoby o optymistycznym nastawieniu do Zycia 0siagaja
czgSciej sukcesy osobiste i zawodowe oraz wytrwale podejmuja roéznorodne formy
rozwigzywania trudnosci w sytuacjach kryzysowych (Solberg Nes, Segerstrom, 2006). Istnieja
doniesienia, ktore sugeruja, ze optymizm jest istotnym czynnikiem oddziatujacym na zycie
rodzinne (m.in. Seda Sahin, Nalbone, 2010). Optymistyczne nastawienie wzgledem
niesprzyjajacych okoliczno$ci zyciowych wydaje si¢ szczegdlnie istotne zwlaszcza w

przypadku adaptacji cztonkéw rodziny do niepelnosprawnosci dziecka.

3.2. Zasoby relacyjne i spoteczne

Ludzie w obliczu niesprzyjajacych okoliczno$ci zyciowych poszukuja skutecznych
sposobow na radzenie sobie z czynnikami stresogennymi. Pojawiajacy si¢ problem czesto

wywotuje dezorganizacje w codziennym funkcjonowaniu rodziny. W procesie radzenia sobie
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z trudno$ciami wazng rol¢ odgrywaja zasoby osobiste (m.in. materialne, psychologiczne)
jednakze niezwykle istotne sg rowniez zasoby relacyjne (zwigzane ze spolecznym otoczeniem
osoby). Ponizej oméwiono wybrane zmienne spoleczne, ktére sa istotne dla osiggania

subiektywnego i rodzinnego poczucia dobrostanu.

3.2.1. Wspotpraca rodzicielska

Wspolpraca rodzicielska uznawana jest przez niektorych badaczy (m.in. Feinberg, Kan,
Hetherington 2007; Feinberg, 2002;) za jeden z najistotniejszych wyznacznikow jakosci zycia
rodzinnego. Dowiedziono, ze efektywna wspotpraca rodzicielska moze sprzyjac¢ poszukiwaniu
porozumienia poprzez sktéconych matzonkow (Mendez, i in., 2019) nieefektywna natomiast
por6zni¢ rodzicow nawet pomimo ich wysokich kompetencji rodzicielskich (Beitel, Parke,
1998; McHale i in., 2000; McHale 1 in., 2004). Pojawiajace si¢ trudnosci z wychowaniem
dziecka czgsto przyczyniajg si¢ do narastajacych konfliktoéw 1 dystansowania si¢ parterow od
siebie. Wspolpraca rodzicielska ma szczeg6lne znaczenie réwniez w przypadku rodzin, ktorych
struktura nie ma tradycyjnej, nuklearnej formy, w tym m.in. malzefstw rozwiedzionych lub par
niezamieszkujacych razem ale wspolnie zaangazowanych w wychowanie dziecka (Palkovitz i
in., 2014). Feinberg (2002) uwaza, ze nie ma innego czynnika z obszaru relacji matzenskich
lub partnerskich, ktéry miatby silniejszy i1 blizszy zwiazek z rodzicielstwem. Zdaniem Wigsyk
i Lachowskiej (2020) wspotpraca moze stanowi¢ swoisty i jedyny pomost porozumienia

wznoszacy si¢ ponad réznorodnymi czynnikami dzielagcymi pare.

Koncepcja ,,wspotpracy rodzicielskiej” (ang. coparenting) zostata wprowadzona do
literatury psychologicznej w ramach strukturalnej teorii rodziny, w ktorej podsystem
rodzicielski traktowany jest jako ,,podsystem wykonawczy rodziny” (Minuchin, 1974 za:
Wigsyk, Lachowska, 2020). McHale 1 wspotpracownicy (2004) wychodzg z zalozenia, ze
wspoOltpraca rodzicielska to swoiste przedsigwziecie dorostych, wymagajace od nich sprawne;j
koordynacji dziatan celem m.in. zapewnienia opieki dzieciom. Niektorzy badacze uznaja
wspoOtprace rodzicielska jako dzialanie dwoch oséb, ktore wceale nie musza by¢ rodzicami
dziecka, ale ponoszg odpowiedzialno$¢ za jego wychowanie, w gronie takich os6b moze si¢
znalez¢ miedzy innymi babcia 1 matka dziecka (McHale i in., 2002). Definicja ta koncentruje
si¢ na dynamice interakcji migdzyrodzicielskich, a nie na wykonywaniu przez poszczegdlnych
rodzicéw ich rol i funkcji rodzicielskich (Groenendyk, Volling, 2007; Lamela 1 in., 2016;
McHale i in., 2004).
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W niniejszej pracy przyjeto rozumienie wspolpracy rodzicielskiej za Feinbergiem (2002),
ktory uwaza, ze jest to sposob, w jaki ojciec i matka dziatajg ze soba, odpowiadajac na potrzeby
dziecka. Coparenting to dziatanie, ktore obejmuje znacznie wigcej obszardw zycia rodzinnego
niz tylko opieka nad dzie¢mi (McHale i in., 2002). Belsky, Crnic i Gable (1995) uwazaja, ze
esencja wspolpracy rodzicielskiej sg trzy czynniki: wzajemne okazywanie sobie wsparcia przez
partnerow, poziom zgodno$ci i zrozumienia w kwestii przekonan dotyczacych wychowywania
dziecka oraz zaangazowanie w aktywne wychowywanie dziecka. Dobrze funkcjonujace
systemy wspotrodzicielskie to takie, w ktorych partnerzy znajduja sposoby na dopasowanie si¢
do swoich indywidualnych stylow i preferencji rodzicielskich (McHale, 1995). Kluczowymi
elementami umozliwiajacymi utrzymanie satysfakcjonujacej relacji rodzicielskiej sa przede
wszystkim wspolnie opracowane cele rodzinne oraz indywidualne kompetencje partneréw
miegdzy innymi takie jak: wzajemne okazywanie sobie szacunku 1 wsparcia w podejmowanych
wysitkach rodzicielskich (Feinberg 2002,2003; Van Egeren, Hawkins, 2004) zdolnos$¢
wzbudzania nadziei w trudnych sytuacjach (Saini i1 in., 2015) jak roéwniez empatia

(Kazmierczak, 2015).

Minuchin (1974 za: McHale, 1995) wychodzi z zalozenia, Zze najlepsza wspodlpraca
rodzicielska jest mozliwa do osiggnig¢cia gtdwnie w sytuacjach stresu, kiedy partnerzy jednocza
swoje sity 1 uruchamiajg wszelkie mozliwe zasoby, aby pokona¢ niesprzyjajace okolicznosci.
Fagani Lee (2014) udowadniaja, ze relacja rodzicielska w ktorej partnerzy wspdlnie podejmujg
decyzje oraz wykorzystuja konstruktywne strategie rozwigzywania konfliktow sprzyja
obnizaniu stresu rodzicielskiego. Niektoére badania wykazaly, ze wspierajaca wspoOtpraca
rodzicielska moze by¢ pomocna rowniez w radzeniu sobie ze stresem W sytuacji

wychowywania dziecka z niepetnosprawnoscig (Brobst 1 in., 2009; Norlin, Broberg 2013).

Istnieja dowody na to, ze zgodna wspolpraca rodzicielska obniza poziom stresu
rodzicielskiego w rodzinach wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu (m.in. Thullen,
Bonsall, (2017). Rodzice doswiadczajacy wysokiego poziomu stresu oprocz osobistych i
interpersonalnych wyrzeczen (Falk 1 in., 2014; Pisula, Kossakowska, 2010; Saini i in., 2015),
moga przejawia¢ réwniez obnizong zdolno$¢ do konsekwentnego wdrazania waznych
interwencji przynoszacych korzysci ich dziecku (Osborne 1 in., 2008). Wzajemne
skoordynowane rodzicielskie dziatanie moze pomodc parze kazdego dnia przezwyciezad
trudnosci zwigzane z wychowywaniem dziecka (Feinberg 2002). Zaangazowanie rodzicoOw jest
wazne nie tylko, aby dzieli¢ si¢ wysitkiem rodzicielskim, ale réwniez, aby zarzadzaé

wyzwaniami rodzinnymi w skuteczny i wydajny sposéb (np. Maynard i in., 2016). Badania
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dowodza, ze w przypadku rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu duze znaczenie w
przezwyci¢zaniu stresu rodzicielskiego 1 podejmowaniu wspotpracy rodzicielskiej ma
konstruktywna komunikacja oraz dzialanie wspdlne, gdy wystepuja zachowania problemowe

dziecka (May i in., 2015).

Chociaz istnieje wiele czynnikdéw, ktore przyczyniaja si¢ do przezywania rodzicielstwa
jako stresujacego (Derguy i in., 2016), badania wykazuja, ze najbardziej stresujace dla rodzicow
dzieci z ASD sg zachowania adaptacyjne i nasilone objawy autystyczne (Tomanik i in., 2004,
Davis, Carter 2008; Rivard 1 in., 2014). Podejmowanie przez rodzicow dzieci z ASD strategii
unikajacych konfrontacji z trudno$ciami wychowawczymi m.in. poprzez racjonalizowanie i
minimalizowanie znaczenia niepokojacych objawdw dziecka, moze sprzyja¢ pojawianiu si¢
czestszych konfliktow rodzinnych, obnizaniu satysfakcji z relacji matzenskiej oraz zwigkszac
ryzyko roztamu rodziny poprzez rozstanie rodzicow (Higgins 1 in., 2005; Kelly i in., 2008;
Hartley i in., 2011; Brobst 1 in., 2009 Gau i in., 2011; Karst, Van Hecke, 2012). Wyniki badan
Hartleya, DaWalta i Schultza (2017) sugeruja, ze rodzice dzieci ze spektrum do$wiadczaja
mniejszej iloSci czasu z partnerem, mniejszej bliskosci partnera i mniej pozytywnych interakcji

niz rodzice dzieci o prawidtowym przebiegu rozwoju.

Dowiedziono réwniez, ze stabilna i wspierajaca relacja matzenska i wspoéirodzicielska
pomiedzy rodzicami dziecka sprzyja takze budowaniu poczucia bezpieczenstwa wsrod matych
dzieci w rodzinie, w podobnym stopniu jak indywidualne doswiadczenia dziecka z kazdym z
rodzicéw z osobna (m.in. Cummings i in.1989; McHale, 1995). Dzieci w okresie wczesnego i
$redniego dziecifistwa s3 bowiem wrazliwe na zachowania interpersonalne pomi¢dzy
dorostymi (m.in. Raag,1999) oraz na sprzeczne sygnaly emocjonalne ze strony dorostych
(Hirshberg, 1990). Istnieja dowody naukowe, ktére potwierdzaja, ze harmonijna i wspierajgca
wspotpraca rodzicielska zwigzana jest z mniejszg liczbg probleméw behawioralnych dzieci
(Choi, Becher 2019) oraz sprzyja prawidlowemu rozwojowi kompetencji spoleczno-

emocjonalnych dzieci (Teubert i Pinquart, 2010).

Niektorzy badacze (Fincham, 1998; McHale, 1995) rozpatruja wspotprace rodzicielska w
wymiarze zewnetrznym i wewnetrznym. Wymiar zewnetrzny wspotpracy rodzicielskiej odnosi
si¢ do interakcji rodzicielskich, ktére zdaniem McHale’a (1995) moga zosta¢ okreslone w
trojaki sposob (1) harmonijne wspotrodzicielstwo (harmonious coparenting) charakteryzujace
si¢ aktywnym wspieraniem wysitkOw partnera (2) wrogie- rywalizujace rodzicielstwo (hostile-
competitive coparenting) wyrazajace si¢ krytycyzmem oraz podwazaniem autorytetu drugiego

rodzica oraz  (3) niespdjne wspodirodzicielstwo (coparenting discrepancy) ukazujace
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dysproporcj¢ pomiedzy rodzicielskim zainwestowanym zaangazowaniem i1 okazywang dziecku
serdeczno$cia (McHale, 1995). Badania dowodza, ze rodzice wychowujacy dziecko
przejawiajace czgsto nietypowe zachowania wykazuja wigcej podwazajacych zachowan
wspotrodzicielskich (Cook 1 in., 2009). Wewnetrzny wymiar wspotpracy rodzicielskiej odnosi
si¢ do subiektywnej oceny kompetencji rodzicielskich drugiego rodzica. Uwzglednia rowniez
przekonania rodzica na temat opieki nad dzieckiem oraz ocen¢ rodzica dotyczaca wsparcia

otrzymywanego od partnera w procesie wychowywania dziecka.

Dotychczasowe badania wykazujg, ze wspolpraca rodzicielska jest konstruktem
niejednorodnym wyjasnianym przez réznorodne czynniki (m.in. Merrifield, Gamble, 2013;
Hock, Mooradian, 2012; Lindsey i in., 2005). Bentovim, Kinston (2014) twierdza, ze wzorce
rodzinne sg zbudowane na osobistych przekonaniach i1 niespelnionych potrzebach jednostek
tworzacych rodzing. W zwigzku z tym uwazaja, ze osoby o niskiej samoocenie i niskiej
samoakceptacji beda mialy wigksze trudno$ci z tworzeniem satysfakcjonujacych interakcji
rodzinnych. Zdaniem McHale’a (1995) akceptujaca postawa opiekunow w rodzinie

pochodzenia stanowi fundament do budowania zaangazowanej relacji rodzicielskie;.

Niektoérzy badacze (Belsky iin., 1995; Schoppe-Sullivan i in., 2004) wychodzg z zatozenia,
ze jako$¢ zwigzku matzenskiego oddzialuje na sposob realizowania rodzicielstwa.
Satysfakcjonujgca relacja malzenska zbudowana na zaufaniu i1 wspdlnie podzielanych
warto$ciach sprzyja osigganiu porozumienia partnerow w kwestii wspolpracy rodzicielskiej
(Katz, Gottman, 1996; Katz, Woodin, 2002). Dowiedziono rowniez, ze wspotpraca rodzicielska
moze prowadzi¢ bezposrednio do zmiany w relacji matzenskiej na przestrzeni czasu (Belsky,
Hsieh,1998; Schoppe-Sullivan i in., 2004). Niektore badania donosza réwniez, ze wspolpraca
rodzicielska jest istotnym mediatorem zwigzku pomiedzy satysfakcja malzenska rodzicow a
relacjg rodzica z dzieckiem (Margolin i in., 2001; Bonds, Gondoli, 2007). Wspotpraca
rodzicielska oddzialuje réwniez na percepcje dziecka przez rodzica oraz przejawia si¢
inicjowaniem przez rodzica wzgledem dziecka zachowan opiekunczych (Dorsey i in., 2007;

Feinberg 1 in., 2007; Morrill 1 in., 2010).

Belsky, Crnic, Gable (1995) oraz Patterson (2002) uwazaja, ze duze znaczenie w
kontekscie zadowalajacej wspotpracy rodzicielskiej odgrywa rowniez podziat obowiazkow
dotyczacych funkcjonowania gospodarstwa domowego oraz opieki nad dzie¢mi. Innym
czynnikiem wzmacniajacym relacje rodzicielska moze by¢ wzajemne okazywanie sobie
wsparcia w sytuacjach zwigzanych z realizacja rol rodzicielskich. Sposob reagowania rodzica

na zaobserwowane wysitki rodzicielskie wspotmatzonka zalezy w duzej mierze od
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subiektywnej oceny kompetencji rodzicielskich partnera oraz uznania znaczenia sprawowane;j

przez niego roli (Woodworth i in., 1996; Merrifield, Gamble, 2013).

Istnieja dowody naukowe, ktore pokazuja, ze wspotpraca rodzicielska moze by¢ tez szansa
do rozwoju indywidualnego rodzica (Demick, 2002). Wspdlne dziatanie dla dobra dziecka
sprzyja rozwijaniu si¢ u rodzica indywidualnych umiejetnosci takich jak- elastycznos$¢ i
zdolnos$¢ adaptacji do nowych okolicznosci zyciowych (Talbot, McHale 2004; Van Egeren
2003). Feinberg (2003) oraz Grych i Clark (1999) sugeruja, ze w zaleznosci od dynamiki
wspolrodzicielstwa odczuwany 1 nieunikniony stres rodzicielski moze sprzyja¢ réwniez
rozwojowi samoskuteczno$ci rodzica. Na podstawie przytoczonych powyzszych doniesien z
badan wnioskuje si¢, ze wspotpraca rodzicielska petni szczego6lng rolg¢ w Zyciu rodzinnym, jak
rowniez moze by¢ czynnikiem wyzwalajagcym indywidualne zasoby rodzica do radzenia sobie

w nowych sytuacjach.

3.2.2. Wsparcie spoteczne

Wsparcie spoteczne uwazane jest za jeden z najwazniejszych zasoboéw relacyjnych
jednostki. To pojecie wieloznaczne, ktore rozumiane jest czg¢sto jako postawa pomagania
osobom potrzebujacym w odzyskaniu utraconej roéwnowagi psychicznej (Szymanska,
Sienkiewicz, 2011). W literaturze wsparcie spoleczne rozumiane jest jako szczegélny rodzaj
interakcji, ktory zostaje podjety w sytuacji krytycznej lub problemowej, a jego celem jest
zmniejszenie stresu lub opanowanie kryzysu poprzez wymiang spoteczng o rdznej tresci (Sek,
Cieslak, 2012). Obecne w zyciu cztowieka sieci wsparcia mozna rozpatrywa¢ m.in. Z uwagi na
wielko$¢, dostepnosé, symetryczno$¢é w relacji, blisko$¢ terytorialng, spojnosé, obiektywnosé
lub subiektywnos$¢, liczbe utrzymywanych kontaktow z innymi czy tez homogenicznos¢ lub
heterogeniczno$¢ sieci wsparcia. Sieci wsparcia mogg wskazywa¢ na podobienstwo lub
zréznicowanie w obrebie: plci, wieku, przynalezno$ci spotecznej i problemu (Szymanska,

Sienkiewicz, 2011).

Zdaniem Antonovsky’ego (1993) wazng role w spostrzeganiu przez jednostke wsparcia
spotecznego odgrywa poczucie koherencji. W literaturze termin ten jest rozumiany jako sposob
postrzegania rzeczywistos$ci jako zrozumiatej, jasnej, uporzadkowanej. Autor traktuje poczucie
koherencji jako swoistg site sprawcza w czlowieku umozliwiajacg optymalne 1 instrumentalne
rozwigzywanie problemow. Poczucie koherencji pozwala na dostrzezenie wszelkich

dostepnych jednostce zasobow w aktualnej sytuacji.
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Wsparcie spoteczne mozna rozumie¢ dwojako, tj. w ujeciu strukturalnym i funkcjonalnym
(Se¢k, 2001, s.18). Strukturalne wsparcie spoteczne odnosi si¢ do obiektywnie istniejacych i
dostepnych sieci spolecznych, znajdujacych si¢ w otoczeniu jednostki, takie jak: naturalna
grupa odniesienia, grupa formalna, instytucja, ktore przyjmuja cechy funkcjonalne wzgledem
podmiotu znajdujacego si¢ w sytuacji trudnej (Sek, 2001). Oddzialywanie moze mie¢ charakter
spontaniczny lub ciaglty. W przypadku pomocy spontanicznej, dostarczana jest ona na gruncie
przyjacielskim lub sasiedzkim, natomiast w przypadku pomocy o charakterze ciaglym
udzielana ona jest w statym lub przej$ciowym wsparciu rodzinnym lub profesjonalnym (m.in.

grupy pomocowe lub stowarzyszenia) (Szymanska, Sienkiewicz, 2011).

Funkcjonalne wsparcie spoteczne odnosi si¢ do indywidualnej interakcji spotecznej, ktora
zostaje podjeta przez jednego lub obu uczestnikow w sytuacji problemowej lub krytycznej (S¢k,
2001). Niektore sieci wsparcia budujg si¢ przez cate zycie 1 czasem istniejg nawet bez
aktywowania. Zalicza si¢ do nich: rodzing, przyjaciot, osoby bliskie oraz grupy spoteczne
(Buszman, Przybyta-Basista;2017). Skuteczno$¢ niesionej pomocy jest uwarunkowana
zbiezno$cig pomiedzy wsparciem oczekiwanym a uzyskanym (Szymanska, Sienkiewicz,
2011). W zaleznosci od aktualnych potrzeb i sytuacji zyciowej jednostki, wsparcie moze
przybieraé rozng forme. Sek i Cieslak (2012) wyrdzniaja: wsparcie emocjonalne, informacyjne,

instrumentalne lub materialne.

Wsparcie spoteczne moze petni¢ okreslone funkcje, ktore wyrazajg si¢ migdzy innymi
w formie - dostarczenia pozytywnych emocji; pozyskiwaniu porady lub opieki; ugruntowaniu
poczucia wlasnej warto$ci 1 samooceny; wzmocnienia zaufania do siebie i innych osob, jak
rowniez zdobyciu poczucia przynaleznosci 1 wigzi spolecznych (Cieslak, Eliasz, 2005).
W psychologii mozna wyrézni¢ dwa rodzaje wsparcia — (1) spostrzegane, (2) otrzymywane
(m.in. Cieslak, 2004; Buszman, Przybyta- Basista, 2017). Wsparcie spostrzegane zwigzane jest
z subiektywng oceng jednostki dotyczaca uzyskania mozliwych zrédet pomocy w sytuacjach
trudnych 1 stresujacych (Buszman, Przybyta-Basista, 2017). Zaktada ono, ze jednostka ma
wiedze o tym, gdzie nalezy szuka¢ pomocy w sytuacji kryzysowej (Se¢k, Cieslak 2012).
Wsparcie otrzymywane jest natomiast wynikiem percepcji odbiorcy pomocy, co do formy i
jakosci $wiadczonej pomocy (Cutrona, Russell, 1990 za:....). Czg¢sto odnosi si¢ do réznych
form pomocy uzyskanych w przesztosci i nie zawsze odgrywa pozytywng rol¢ w radzeniu sobie
ze stresem ze wzgledu m.in. na nieadekwatno$¢ formy wsparcia w stosunku do potrzeb,
niewlasciwe zrdédlo pomocy czy tez zagrozenie dla poczucia wlasnej wartosci (Norris,

Kaniasty, 1996; Smoktunowicz i in., 2013). Badania pokazuja, ze dwa wymiary wsparcia sg od
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siebie niezalezne, a wyniki badan dotyczace zwigzku ze zdrowiem Ilub dobrostanem

niejednoznaczne (m.in. Siedlecki i in., 2013).

Wsparcie spoleczne moze w sposob bezposredni (jako efekt gtowny) lub posredni (jako
efekt buforowy) oddziatywaé na zycie i zdrowie jednostki (Cieslak, 2012). Wsparcie rozumiane
jako ,.efekt gtowny” odnosi si¢ do relacji spotecznych, ktore pozwalaja cztowiekowi rozwijaé
si¢ 1 pokonywaé kryzysy. Glownym zalozeniem bezposredniego dziatania wsparcia jest
zapobieganie 1 modyfikowanie spostrzeganego stresu.  Bezposredni wplyw wsparcia
spotecznego mozna zauwazy¢ m.in. w ocenie dobrostanu (Ogden, 2000 za: Layous i
Lyubomirsky, 2014). Dziatanie ,,buforowe” wsparcia odnosi si¢ do sytuacji tuz po zadziataniu
stresora. Kluczowa funkcja posredniego dziatania wsparcia jest obnizanie napi¢cia lub zmiana
percepcji siebie 1 sytuacji przez osobg¢ wspierang (Heszen, Se¢k, 2012). Niektore dowody
naukowe (m.in. Uchino, 2009) wskazuja, ze wsparcie spoleczne zmniejsza odczuwany stres i
zapobiega jego skutkom. Pomimo licznych prac, moderujacy wplyw wsparcia spotecznego nie

uzyskal jednoznacznych wynikéw (Frese, 1999; Burton i in., 2004).

W literaturze istnieje rowniez wiele dowodoéw na potwierdzenie zwigzku pomiedzy
wsparciem spotecznym a zdrowiem cztowieka — dotycza one m.in. radzenia sobie z depresja,
lekiem czy powrotem do zdrowia po chorobie (S¢k, Cieslak; 2012). Badania potwierdzaja
rowniez korzystny wpltyw wsparcia na funkcjonowanie psychologiczne cztowieka 1 jego
rodziny po wystgpieniu stresora (Cohen, Wills, 1985; Norris, Kaniasty, 1996; Kawachi,
Berkman, 2001; Schwarzer, Knoll, 2007; S¢k, Cieslak, 2012; Smoktunowicz, i in., 2013).

3.2.2.1. Wsparcie spoteczne w kontekscie adaptacji do wychowywania dziecka ze spektrum
autyzmu

Od dawna prowadzone sg badania dotyczace zwigzku wsparcia z poczuciem dobrostanu
psychologicznego wsrod oséb bedacych w roéznych niesprzyjajacych okoliczno$ciach
zyciowych. W niniejszej pracy szczegllnie interesujacy jest wplyw wsparcia na stres
rodzicielski (Pisula, 1998). Doniesienia z badan z lat 80 XX wieku wykazuja, ze wsparcie
spoteczne przynosi korzysci dla zdrowia psychicznego i fizycznego kazdego cztonka rodziny
(Cohen, Wills, 1985). Dowiedziono tez, ze wsparcie moze pei¢ role czynnika
posredniczacego w zwigzku pomiedzy stresem rodzicielskim a funkcjonowaniem

psychologicznym jednostki (m.in. Bovier i in., 2004).

Rodzina w procesie adaptacji do wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu

wykorzystuje réznorodne formy pomocy. Niecodzienna sytuacja wyzwala w cztonkach rodziny
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rozne indywidualne wewngtrzne mechanizmy adaptacyjne, jednak duzg role odgrywaja
réwniez relacje spoteczne. Dowiedziono, ze rodzice, ktoérzy do§wiadczaja satysfakcjonujacych
1 wspierajacych relacji spotecznych rzadziej doswiadczaja symptomow zaburzen (Quittner,
1992 za: Pisula, 1998). Spostrzegaja réwniez swoje rodzicielstwo bardziej pozytywnie,
zachowujac je od oceny rodzicielstwa jako stresujgcego (Andresen, Telleen, 1992). Niektore
dowody naukowe (m.in. Quittner, 1992 za: Pisula, 1998) wskazuja, Zze dost¢pne rodzicowi
wsparcie zacheca do podejmowania rodzicielskich wyzwan, a dodatkowo sprzyja
reinterpretacji zachowania dziecka. Ponowna analiza zachowania dziecka natomiast uwalnia
myslenie o nowych rodzinnych mozliwo$ciach do pokonania kryzysu. Emocjonalne wsparcie
otrzymane od bliskich 0s6b sprzyja réwniez utrzymaniu pozytywnego obrazu siebie w sytuacji
doswiadczania trudnosci. Pisula (1998) uwaza, Ze niewystarczajace wsparcie spoteczne faczy
si¢ z odczuwaniem dyskomfortu psychicznego (tj. negatywnych emocji wobec siebie 1 innych)
oraz obnizong tolerancjg na niestandardowe zachowanie innych ludzi. Autorka ta uznaje
réwniez, ze istnieje subiektywny optymalny zakres wsparcia, co oznacza, ze zbyt niski poziom
wsparcia powoduje poczucie niezrozumienia i odrzucenia, natomiast zbyt wysoki poczucie

nadmiernej kontroli.

Istnieja dowody naukowe, ktére potwierdzaja, ze pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z
niepetnosprawno$cig powoduje liczne zmiany réwniez w zyciu spotecznym rodzicow (Pisula,
1998; Gobrial 2018; Meadan 2010). Ograniczona jest intensywno$¢ spotkan z rodzing i
znajomymi (Pisula, 1998), a nawet kontaktow z sgsiadami (Rodrigue i in., 1992). Zmienia si¢
spoleczna grupa odniesienia, dotychczasowi znajomi wychowujacy zdrowe dziecko czesto nie
dostrzegaja trudno$ci emocjonalnych rodzicow majacych dziecko ze spektrum autyzmu.
Rodzicom, majacym zdrowe dziecko trudno zrozumie¢ rowniez nietypowe potrzeby i sposob
zachowania dziecka z ASD. Z uwagi na powyzsze okolicznos$ci niektorzy rodzice prowadzg
bardzo samotne zycie spoteczne (m.in. Gobrial, 2018; Meadan i in., 2010) tudziez poszukuja
znajomych wsrdd rodzin w podobnej sytuacji zyciowej. W wielu rodzinach opieke nad
dzieckiem w wiekszosci sprawuja matki, totez one w duzej mierze doswiadczaja najwickszej
izolacji spotecznej (Estes 1 in., 2013). Matki cz¢$ciej ponosza rowniez odpowiedzialno$¢ za
nietypowe zachowania swoich dzieci w miejscach publicznych (Pisula, 2007).
Zapotrzebowanie na wsparcie w rodzinach wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu jest
niezwykle duze (Platos i1 in, 2016; Rajner, Wroniszewski, 2000). Gray i Holden (1992)
stwierdzili, ze rodzice dzieci ze spektrum autyzmu, ktérzy otrzymywali wsparcie,

charakteryzowali si¢ mniejsza depresyjnoscia i lekiem.
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Dowody naukowe wskazuja, ze sie¢ spoteczna rodzin z dzie¢mi z zaburzeniami rozwoju
moze by¢ mniejsza niz wsrdd rodzin wychowujacych zdrowe dzieci (Kazak, Marvin, 1984)
Wigksze znaczenie jednak ma zadowolenie rodzica z otrzymywanego wsparcia niz liczba
dostepnych zrodet (Dunst, Trivette, Cross, 1986 za: Pisula 1998; Ekas 1 in., 2010). Rodziny
dobrze zaadaptowane do sytuacji wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu miaty matg
liczbe znajomych i przyjacidl, jednakze osoby te wspieraly rodzicow dzieci z zaburzeniami

rozwoju w roznej formie: materialnie, informacyjnie i emocjonalnie.

Frey, Fewell 1 Vadasy (1989) stwierdzaja, ze zadowolenie rodzica z dost¢pnego wsparcia
spotecznego wywiera bardziej pozytywny efekt na przystosowanie rodziny wychowujacej
dziecko ze spektrum autyzmu niz na poziom stresu. Niezwykle istotne w przypadku
wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu jest okazywanie sobie wzajemnie wsparcia przez
rodzicoéw dziecka (Quittner, 1992 za: Pisula, 1998). Wzajemne reagowanie na potrzeby dziecka
pozwala na dzielenie wspotodpowiedzialnosci (Quittner, 1992 za: Pisula, 1998), co korzystnie
oddzialuje réwniez na budowanie satysfakcjonujacej wiezi matzenskiej (m.in. Friedrich,
Wilturner, Cohen, 1985; Meadan 2010.). Wedtug Trute (1990) spdjnos¢ 1 zgodnos¢ matzenska
wyjasniajg pozytywne przystosowanie rodziny do wychowywania dziecka ze spektrum

autyzmu.

Z badan wiadomo réwniez, ze wystepuja roéznice w przypadku poszukiwania wsparcia u
matek 1 ojcéw (Pisula, 1998). Niektore z badan sugeruja, ze matki dzieci z zaburzeniami
rozwoju probuja czesciej samodzielnie 1 z wigksza determinacja poradzi¢ sobie z trudng
sytuacja wynikajacg z niepelnosprawnos$ci dziecka. Jesli poszukuja wsparcia, to gléwnie
oczekuja go od swojego partnera (Nadler 1 in., 1991). Trudno$ci bowiem z wychowywaniem
dziecka o specjalnych potrzebach rozwojowych czesciej dotykajg samooceny matek niz ojcow.
Inne dowody naukowe (m.in. Konstantareas, Homatidis, 1989) wskazuja, ze kobiety chetniej
poszukuja pomocy wsrdd przyjacidt, znajomych oraz instytucji $wiadczacych profesjonalng
pomoc. Wsrdd najbardziej popularnych strategii radzenia sobie ze stresem u matek dzieci ze
spektrum autyzmu jest rozmowa z partnerem o osobistych sprawach i uczuciach (m.in. Bristol,
1984). Badania wskazuja, ze matki doswiadczajace nizszego poziomu stresu otrzymywaty

znacznie wicksze wsparcie ze strony partnera, rodziny i przyjaciot (Bristol, Schopler; 1988).

W niniejszej pracy uwzgledniono wsparcie spoteczne jako wazny zasob psychologiczny
zwigzany z mechanizmem radzenia sobie w sytuacjach trudnych, uruchamiany przez
wewnetrzne cechy jednostki (Szymanska, Sienkiewicz, 2011). Sposoby korzystania ze

wsparcia sg indywidualnie zréznicowane i uzaleznione od pewnych cech osobowosci, takich
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jak: poczucie kontroli, poczucie koherencji, poziom samooceny czy tez kompetencje spoteczne,
takie jak poziom empatii, asertywnosci. Zapotrzebowanie na wsparcie w wyniku dziatania
stresora reguluje jego stopien mobilizacji. Zdaniem Cieslaka (2012) cechy osobowosci takie
jak- niska stabilno$¢ emocjonalna, ekstrawertyzm oraz styl przywigzania moga wyznaczaé
sposOb percepcji 1 odbioru wsparcia. Niezwykle istotny jest réwniez fakt, ze wsparcie jest
zupetnie inaczej postrzegane wsrdd rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju niz wsrdd

rodzicow majacych zdrowe dzieci (Pisula, 1998).

Podsumowanie

W powyzszym rozdziale omoéwione zostalty wybrane wyznaczniki zadowolenia z Zycia
rodzinnego. W zakresie indywidualnych zasobow uwzglgdniono zmienne takie jak: stabilnosé
emocjonalna, optymizm oraz ego-resiliency. Dotychczasowe badania wskazuja, ze czynniki
osobowosciowe oddziatujg na nasze aktualne postawy i zachowania (Cieslak 2012) reguluja
relacje z innymi cztonkami rodziny (Meadan 2010) oraz maja znaczenie dla postrzegania
obecnej sytuacji rodzinnej oraz przysztosci (Feinberg 2002). Wspomagaja réwniez proces
radzenia sobie ze stresem oraz adaptacje rodziny do wychowywania dziecka z diagnoza

niepetnosprawnosci (m.in. Ekas i in. 2010)

Liczne doniesienia naukowe sugeruja, ze dla osiagniecia subiektywnego dobrostanu
psychologicznego duze znaczenie odgrywaja rowniez relacje spoteczne (m.in. Kuhlthau i in.
2010.) W zwiazku z tym, w niniejszym projekcie badawczym zostaly uwzglednione réwniez
zasoby relacyjne, takie jak wsparcie spoteczne oraz wspodlpraca rodzicielska. Literatura
potwierdzita, Ze maja one szczegdlne znaczenie w podejmowaniu rodzicielskich inicjatyw
(Feinberg, 2002, Feinberg, 2003; Osborne i in., 2008) poszukiwaniu rozwigzan sytuacji
problemowych wynikajacych z niestandardowego zachowania dziecka oraz sprzyjajg

utrzymaniu satysfakcjonujacej relacji matzenskiej (Brobst i in., 2009; Ekas i in., 2010).

Uznano, ze powyzsze zmienne moga okazaé si¢ szczegdlnie istotne w niniejszej
rozprawie doktorskiej z uwagi na poruszany specyficzny kontekst rodzinny. Wychowywanie
matego dziecka z diagnozg ze spektrum autyzmu wyzwala czgsto rozne kryzysy rodzinne, ktore
utrudniajg codzienne funkcjonowanie cztonkoéw rodziny oraz znacznie obnizaja jakos$¢
dotychczasowego zycia rodzinnego. Wystgpujacy silny stres rodzicielski jest czynnikiem
ryzyka - roztamu a czasem nawet rozpadu rodziny. Dotychczasowe badania wskazuja, ze w
rodzinach funkcjonujacych z dzieckiem ze spektrum autyzmu opieka i wychowaniem gidéwnie

zajmuja si¢ matki (Sharpley 1997, Pisula 2007) Uzasadnione jest zatem poszukiwanie
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czynnikdw sprzyjajacych utrzymaniu satysfakcjonujgcego zycia rodzinnego wsréd matek

dzieci ze spektrum autyzmu.
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Rozdziat 4. Metoda badan wtasnych

4.1. Problematyka oraz cel badan

Stawanie si¢ rodzicem to proces uruchamiajacy rézne wewngtrzne mechanizmy
umozliwiajace przyjecie dziecka do rodziny i sprawowanie nad nim opieki. Stawanie si¢
rodzicem to réwniez proces obejmujacy zmiany w dotychczasowym zyciu malzonkow.
Rodzicielstwo niesie ze sobg wiele pozytywnych doswiadczen, w tym migdzy innymi —
poczucie szczescia 1 spelnienia (Bakiera 2013; Kornas -Biela, 2006) jak réwniez liczne
rozczarowania i wyzwania, ktérym czesto towarzyszy stres (Pisula, 2010). Doniesienia z badan
dowodza, ze stres rodzicielski jest nieodlagcznym elementem funkcjonowania zycia rodzinnego
1 oddziatuje na dobrostan psychiczny wszystkich cztonkdéw rodziny (m.in. Shtayermman, 2013;
Doig i in., 2009; Abbeduto i in., 2004; Dabrowska, Pisula, 2010; Pisula, 2007; Duarte i in.,
2005; Konstantareas, Papageorggiou, 2006; Montes, Halterman, 2007).

Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z zaburzeniem rozwojowym wpltywa na kondycje
psychiczng rodzicow (Stelter, 2013). Dotychczasowe badania dowodza, ze w przypadku rodzin
wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu odczuwany stres rodzicielski diametralnie
wzrasta (m.in. Pisula 2007, Pisula 2010; Emerson, 2003; Barroso i in., 2018). Zapewnienie
dziecku wystarczajgco dobrej opieki 1 adekwatnej do potrzeb rozwojowych stymulacji wymaga
od rodzicéw wigkszej uwaznosci, duzo wiekszych naktadéw energii, poswiecenia ich wtasnych

spraw 1 bardziej §wiadomego zaangazowania w rodzicielstwo (Bakiera 2013, Stelter 2013).

W omawianym projekcie doktorskim szczegdlng uwage poswiecono matkom. Z badan
wynika rowniez, ze to wtasnie matki doswiadczajg najwigcej stresu rodzicielskiego, zwtaszcza
podczas specjalistycznej diagnostyki dziecka w kierunku zaburzen ze spektrum autyzmu na
etapie wczesnego i $redniego dziecinstwa (m.in. Stelter 2013, Pisula 2007). Oczekiwania
spoteczenstwa wzgledem roli matki rowniez nieustannie wzrastajg. Funkcjonujace w
spoteczenstwie stereotypy i1 przekonania kulturowe bardzo czesto sugeruja, ze to matka
cze¢sciowo lub calkowicie powinna zrezygnowac ze swojego zatrudnienia i1 poswieciC si¢
catkowicie macierzynstwu, zwlaszcza w sytuacji zdiagnozowanej u dziecka choroby czy
niepetnosprawnosci. Niejednokrotnie sytuacja finansowa rodzin oraz podjete zobowigzania
zawodowe me¢zczyzn powoduja dtugie nieobecnosci ojcéw w domu, co rOwniez moze sprzyjac

doswiadczeniu samotnos$ci 1 przecigzenia obowigzkami rodzinnymi wsréd matek.

W zwigzku z powyzszymi doniesieniami, gtdwnym celem niniejszej pracy byto
sprawdzenie, ktore z uwzglednionych w modelu zasobow o charakterze indywidualnym oraz
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spotecznym beda mialy znaczenie w utrzymaniu satysfakcjonujacego zycia rodzinnego wsrod
matek wychowujacych dziecko z diagnoza autyzmu w wieku od 2 do 7 lat. W wielu rodzinach
etap wczesnego i1 Sredniego dziecinstwa to dla rodzicow pierwszy moment kompleksowe;j
diagnostyki rozwoju ich dziecka. W przypadku potwierdzenia wyst¢pujacego i rozwijajacego
si¢ u dziecka zaburzenia ze spektrum autyzmu, zycie catej rodziny diametralnie si¢ zmienia

(Pisula 2007).

W pracy poddano analizie zasoby indywidualne (osobowosciowe) oraz zasoby
spoteczne (relacyjne) aby zweryfikowaé, ktore zmienne sg istotne w wyjasnianiu satysfakc;ji
z zycia rodzinnego wsrod matek. W modelu uwzgledniono nastepujace czynniki indywidualne:
stabilnos¢ emocjonalng, ego- resiliency oraz optymizm. Doniesienia z badan dowodza, ze
zasoby indywidualne takie jak optymizm oraz ego — resiliency maja znaczenie w utrzymaniu
dobrostanu emocjonalnego rodzica (Sagone, De Caroli, 2013; Kotodziej -Zaleska, Przybyta-
Basista 2018). Wysoka stabilno$¢ emocjonalna u rodzicow oddzialuje natomiast na tworzenie
bezpiecznych, opartych na zaufaniu relacji rodzinnych (Nehra, Rangnekar, 2019) Do
zmiennych o charakterze spolecznym wlaczono wsparcie spostrzegane oraz wspolprace
rodzicielskq. Aktualne badania wskazujg, ze wspotpraca rodzicielska odgrywa niezmiernie
wazng rolg zwlaszcza w sytuacji wychowywania dziecka z niepelnosprawno$cia rozwojowa
(Brobst i in., 2009; Norlin, Broberg, 2013). Wsparcie otrzymane od osoby bliskiej i waznej ma
ogromne znaczenie w zachowaniu dobrostanu psychologicznego (Buszman, Przybyta-Basista
2017). Sprawdzono rowniez jaka role odgrywa stres rodzicielski w utrzymaniu satysfakcji z
zycia rodzinnego. Dotychczasowe doniesienia naukowe wskazuja, ze odczuwany przez matki
stres moze mie¢ dwojakie znaczenie w kontek$cie przezywania zycia rodzinnego. Niektore
publikacje utwierdzaja w przekonaniu, ze do$wiadczanie stresu rodzicielskiego w przypadku
wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu jest ogromnym czynnikiem ryzyka dla
utrzymania zadowalajacych relacji rodzinnych 1 prowadzenia dotychczasowego zycia
codziennego (m.in. Abbeduto i in., 2004; Dabrowska, Pisula, 2010; Duarte i in., 2005). Inne
badania dowodza, ze przezywany przez matke 1 pozostalych czlonkéw rodziny stres moze
pozytywnie oddzialywa¢ na budowanie jednos$ci rodzinnej i okazywanie sobie wzajemnie
wsparcia w obliczu pojawiajacych si¢ wyzwan rodzinnych (m.in. Brobst i in., 2009). Analizy
przeprowadzono wsréd matek wychowujacych dziecko z diagnoza autyzmu w wieku od 2 do
7 lat oraz w$rdd matek wychowujacych dziecko o typowym funkcjonowaniu psychofizycznym

w wieku od 2 do 7 lat. Poszukiwano odpowiedzi na pytanie, czy matki r6znig si¢ miedzy sobg
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w kontekscie odczuwanej satysfakcji ze swojego zycia rodzinnego oraz poziomie odczuwanego

stresu rodzicielskiego.

Drugim gléwnym celem badawczym uczyniono zalezno$ci wewnatrzgrupowe wsrod
matek wychowujacych dzieci ze spektrum autyzmu. Osoby uczestniczace w badaniu
podzielono wzgledem dwoch kryteriow: czas od diagnozy dziecka oraz zatrudnienie matki.
Zbadano, czy powyzsze konteksty macierzynstwa majg znaczenie w wyjasnianiu satysfakcji z
zycia rodzinnego ws$réd mam. Obszarem zainteresowania w poszczegolnych analizach
wewnatrzgrupowych staty si¢ réwniez wybrane zmienne indywidualne - stabilnosé
emocjonalna, ego-resiliency, optymizm jak réwniez zmienne o charakterze relacyjnym —
wsparcie spoleczne oraz wspotpraca rodzicielska. Spodziewano si¢, ze wybrane zmienne

posrednicza w relacji pomigdzy stresem rodzicielskim a satysfakcjg z zycia rodzinnego.

Inspiracja do badan staly si¢ niejednoznaczne doniesienia z zakresu psychologii
rodziny. Niektore badania sugeruja, ze odczuwany przez matki stres rodzicielski moze by¢
czynnikiem pozytywnie oddziatujacym na system rodzinny m.in. poprzez scalanie i budowanie
blisko$ci emocjonalnej ws$rod czlonkéw rodziny w obliczu pojawiajacego  si¢
niepelnosprawnego dziecka (Bayat, 2007; Hastings, Taunt, 2002). Inne badania przedstawiaja
destrukcyjny wplyw stresu rodzicielskiego na funkcjonowanie rodziny m.in. poprzez
destabilizowanie dotychczasowego zycia rodzinnego i pojawienie si¢ nowych obowigzkow w
domu. Szczeg6lng uwaga objeto matki majace dziecko z diagnoza autyzmu w okresie
wczesnego 1 sredniego dziecinstwa, gdyz okres ten niejednokrotnie jest zwigzany z adaptacja

systemu rodzinnego do stwierdzonej niepetnosprawnosci u dziecka.

4.2. Pytania badawcze

Przeglad dostgpnej literatury umozliwit sformulowanie celu badan, ktéorym bylo
poznanie wyznacznikow satysfakcji z zycia rodzinnego wsrdéd matek wychowujacych dziecko
z diagnoza autyzmu oraz dostarczenie informacji o ewentualnych roznicach
wewnatrzgrupowych. Z uwagi na charakter eksploracyjny badan, uzasadnione jest postawienie
pytan badawczych. Aktualny stan wiedzy nie uprawnia do postawienia hipotez kierunkowych,
okreslajacych zalezno$ci pomig¢dzy zmiennymi uwzglgdnionymi w modelu badawczym. W
kolejnych podrozdziatach pracy przedstawione zostang pytania badawcze ogolne 1 szczegdtowe

odnoszace si¢ do poszczegodlnych grup pytan.
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4.2.1. Pytania badawcze dotyczace porownan migdzygrupowych — matki wychowujace dziecko
z diagnoza ASD oraz matki wychowujace dziecko o typowym przebiegu rozwoju

psychofizycznego

W celu sprawdzenia roznic pomigedzy matkami wychowujacymi dziecko ze spektrum autyzmu
a matkami wychowujacymi dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym postawiono

nastepujace pytania odnoszace si¢ do pordownan mi¢dzygrupowych.

1. Czy istniejg réznice w odczuwaniu satysfakcji z Zycia rodzinnego pomigdzy matkami
wychowujacymi dziecko ze spektrum autyzmu a matkami wychowujacymi dziecko
o typowym rozwoju psychofizycznym?

2. Czy istnieja réznice w zakresie posiadanych zasobow relacyjnych, czyli spostrzeganego
wsparcia spotecznego oraz wspolpracy rodzicielskiej migdzy matkami wychowujacymi
dziecko ze spektrum autyzmu a matkami wychowujacymi dziecko o typowym rozwoju
psychofizycznym?

3. Cgzy istnieja rdznice w zakresie odczuwanego stresu rodzicielskiego miedzy matkami
wychowujacymi dziecko ze spektrum autyzmu a matkami wychowujacymi dziecko

o typowym rozwoju psychofizycznym?

Postawione pytania badawcze dotyczacych roznic mig¢dzygrupowych miaty charakter
eksploracyjny, przy czym do cze$ci pytan udalo si¢ postawi¢ hipotezy badawcze, gdyz
pozwalaty na to zgromadzone w literaturze dotychczasowe wyniki badan. Nie wszystkie
wybrane do modelu zmienne odnajdujemy w badaniach dotyczacych tej grupy badawczej. W
zakresie psychologii rodziny dominujg badania koncentrujgce si¢ na opisywaniu czynnikow
ryzyka jakosci relacji matzenskiej. Duza czg$¢ badan dotyczy réwniez procesu — stawania si¢
rodzicem (Bakiera 2013) i oczekiwania na narodziny dziecka (Kornas-Biela, 2006). Niezwykle
istotne okazaly si¢ rowniez doniesienia z badan pokazujace, ze rodzicielstwo oprocz
pozytywnych do§wiadczen zwigzane jest z podjeciem ogromnej odpowiedzialno$ci za zycie i
zdrowie nowego cztowieka, co wigze si¢ z doswiadczaniem stresu. Wiele czynnikéw oddziatuje
na sposob przezywania rodzicielstwa (por. Belsky, 1983; Heinicke, 1983 Nelson i in., 2015)
Badania Steler (2013) oraz Pisuli (2007) wykazatly, ze na site do$wiadczanego stresu
rodzicielskiego moze oddziatywac stan zdrowia dziecka. Obszerna analiza dos§wiadczen matek
wychowujacych dziecko z diagnoza niepetnosprawnosci (Stelter, 2013, Barroso i in., 2018) w
tym zwlaszcza matek dzieci ze spektrum autyzmu (m.in. Hastings, Johnson, 2001; Lopez-

Wagner i in., 2008; Epstein i in., 2008) pokazata, ze postawienie diagnozy niepetnosprawnosci
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u dziecka jest sytuacja silnie stresogenna, powodujaca wewnetrzne napigcia i konflikty
emocjonalne. Stwierdzona u dziecka niepetnosprawnos¢ wptywa na potrzeby obojga rodzicéw,
a takze modyfikuje podstawowe obszary funkcjonowania w rodzinie (m.in. Kuhlthau i in.,
2010; Pisula 2007; Friehe 1 in., 2003;Reyman, Kucyper, 1994 za: Sekutowicz, 1998). Oczekuje
si¢ zatem, ze matki wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu beda doswiadczaty duzo wiece;j
stresu rodzicielskiego niz matki wychowujace dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym.
Otrzymanie diagnozy niepelnosprawnosci dziecka zazwyczaj jest trudnym doswiadczeniem dla
wszystkich cztonkow rodziny, a zwlaszcza dla matki, ktora czesto pelni role najwazniejszego
opiekuna dziecka. Spodziewano si¢ zatem, ze matki majace dziecko ze spektrum autyzmu w
wieku od 2 do 7 lat moga czerpa¢ mniej satysfakcji ze swojego zycia rodzinnego. Zgodnie z
dotychczasowymi analizami, rodzice wychowujacy dziecko o specjalnych potrzebach
rozwojowych, deklarujg duzo nizszg satysfakcje z zycia rodzinnego (Shtayermman, 2013; Doig
11in., 2009). Zglaszaja rowniez gorsze psychiczne samopoczucie, ktorego zrodtem sg gtownie
trudno$ci w budowaniu relacji z ich dzieckiem (m.in. Leigh, Milgrom, 2008; Pottie, Ingram,
2008; Rezendes, Scarpa ,2011; Friehe i in., 2003). Przyznaja si¢ réwniez do ogromnego
zmegczenia fizycznego wynikajgcego migdzy innymi ze sprawowanej codziennej i czasami
catodobowej opieki nad dzieckiem (Marat, 2014; Pisula 1998) . Oczekuje si¢ zatem, ze matki
wychowujace dziecko z ASD beda mialy wigksza potrzebe otrzymania wsparcia spotecznego i
zaangazowania partnera w proces wychowania dziecka niz w przypadku sprawowania opieki
nad dzieckiem o typowym rozwoju psychofizycznym (por. Platos 1 in, 2016; Rajner,

Wroniszewski, 2000).

4.2.2. Pytania badawcze dotyczace porownan wewnatrzgrupowych — miedzy matkami

wychowujacymi dziecko diagnozg autyzmu

1. Czy istniejg roznice w odczuwaniu satysfakcji z Zycia rodzinnego pomiedzy matkami
wychowujacymi dziecko, ktéremu postawiono diagnozg ASD w okresie do 12 miesiecy od
zgloszenia problemu oraz powyzej 12 miesigcy od zgloszenia problemu?

2. Czy istniejg réznice w odczuwaniu satysfakcji z Zycia rodzinnego pomiedzy matkami
pracujacymi a niepracujagcymi i wychowujacymi dziecko ze spektrum autyzmu?

3. Czy istniejg roznice w zakresie odczuwanego stresu rodzicielskiego pomigdzy matkami
wychowujacymi dziecko, ktéremu postawiono diagnozg ASD w okresie do 12 miesiecy od

zgltoszenia problemu oraz powyzej 12 miesigcy od zgloszenia problemu?
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4. Czy istniejg réznice w zakresie odczuwanego stresu rodzicielskiego pomiedzy matkami
pracujacymi a niepracujacymi i wychowujacymi dziecko ze spektrum autyzmu?
Dotychczasowe doniesienia z badan dotyczace rodzicow wychowujacych dziecko z ASD
sugeruja, ze najbardziej kluczowym wydarzeniem dla zycia rodziny jest moment otrzymania
diagnozy (m.in. Stelter 2013, Pisula 2007) Z jednej strony postawiona przez lekarza diagnoza
umozliwia otrzymanie specjalistycznej pomocy terapeutycznej dla dziecka i jego najblizszych,
z drugiej strony, jest to konkretna informacja, ze system rodzinny wymaga catkowitej
reorganizacji. Rodzice zyskuja potwierdzong informacje¢ o stanie zdrowia 1 mozliwo$ciach
rozwojowych swojego dziecka i1 jednocze$nie uswiadamiajg sobie, ze niepetnosprawnos¢ ich
dziecka zostanie z nimi juz na zawsze. W zwigzku z powyzszym spodziewano si¢, ze matki
majace dziecko, ktéremu postawiono diagnoze¢ w ostatnich 12 miesigcach beda oceniaty swoje
zycie rodzinne jako mniej satysfakcjonujgce niz matki, ktore wychowujg dziecko z diagnoza
ASD dluzej niz rok. Oczekiwano réwniez rdznic w zakresie odczuwanego stresu
rodzicielskiego. Zalozono, ze matki majace dziecko ze spektrum autyzmu, ktore w ostatnich
miesigcach otrzymalo diagnoz¢ ASD odczuwaja duzo wigcej stresu rodzicielskiego niz matki
majace dziecko z ASD, ktérego zdiagnozowano co najmniej rok temu. Istniejg publikacje,
ktore wskazuja, ze czas uptywajacy od diagnozy moze by¢ pomocny w adaptacji rodziny do

niepetnosprawnosci dziecka (m.in. McCubbin, Patterson, 1983; Twardowski 2008)

Postawione pytania badawcze dotyczacych réznic miedzygrupowych w zakresie
zatrudnienia matek maja charakter eksploracyjny. Dostgpna literatura wskazuje na
niejednoznaczne wyniki badafh dotyczace do§wiadczania stresu rodzicielskiego oraz jakoS$ci
zycia rodzinnego kobiet pracujacych i jednocze$nie wychowujacych male dzieci. Niektore
zrodta podajg, ze podejmowanie zobowigzan zawodowych przez mtodg mame jest czynnikiem
rozwojowym dla kobiety 1 jednocze$nie wyzwalajacym w niej nowe poklady energii (Kwak,
2019; Martikainen 1995). Zdaniem Chester i Elgar (2007) funkcjonowanie cztowieka w kilku
waznych rolach spotecznych umozliwia zmniejszenie odczuwanego napigcia wynikajacego z
pelnego zaangazowania si¢ w poszczegoOlne role. Istnieja réwniez dowody naukowe
wskazujace, ze matka zaangazowana w prac¢ i zycie rodzinne moze doswiadczaé stresu i
licznych konfliktow wewnetrznych, co negatywnie oddzialuje na jej poczucie dobrostanu
(Pisula 1998) Wydaje si¢, ze podjecie przez matke zatrudnienia jest niezwykle trudnym
zadaniem zwlaszcza w przypadku sprawowania opieki nad malym dzieckiem ze spektrum
autyzmu, ktore niejednokrotnie prezentuje niezrozumiale dla otoczenia zachowania i

jednocze$nie wymaga szczegdlnej uwagi rodzica.
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4.2.3. Pytania badawcze dotyczace zaleznos$ci korelacyjnych

Aby sprawdzi¢, czy wystepuje istotny statystycznie zwigzek pomigdzy wybranymi
zasobami a satysfakcjg z zycia rodzinnego zdecydowano si¢ przeprowadzi¢ analizy

korelacyjne. Podstawowe pytanie w obrebie badanych zmiennych brzmiato:

1. Czy zasoby osobiste takie jak - stabilnos¢ emocjonalna, ego- resiliency, optymizm oraz
zasoby relacyjne takie jak - wsparcie i wspoilpraca rodzicielska koreluja istotnie
z satysfakcjq z Zycia rodzinnego w$rod matek wychowujacych dziecko ze spektrum
autyzmu oraz ws$rdd matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju
psychofizycznym ?
Istniejg liczne dowody naukowe wskazujace, ze pewne cechy osobowosci oraz indywidualne
umiejetnosci moga mie¢ znaczenie w kontek$cie satysfakcjonujacego przezywania swojego
zycia (m.in. Heszen, S¢k, 2007; Poursardar i in., 2013; Wehner i in. 2016; Kotodziej-Zaleska,
Przybyta-Basista, 2018). Dowiedziono réwniez, ze niektore indywidualne zasoby migdzy
innymi, takie jak — ego- resiliency, optymizm czy stabilnos¢ emocjonalna moga odgrywac
wazng rolg réwniez w pokonywaniu zyciowych wyzwan (Block, Kremen, 1996; Kaczmarek i
in., 2011 za: Kotodziej-Zaleska, Przybyta-Basista, 2018). Zdaniem Goldberga (1992; za: Strus,
Cieciuch, Rowinski, 2014) wysoka stabilno§¢ emocjonalna pozwala na zachowanie
zrOwnowazonego poziomu pobudzenia emocjonalnego i odpornosci emocjonalnej, zwlaszcza
w sytuacjach waznych i niespodziewanych. Optymizm umozliwia budowanie pozytywnego
nastawienia wzgledem podejmowanych dziatan i zdobywaniu nowych kompetencji (Solberg i
in., 2009) Ego- resiliency sprzyja natomiast w procesie adaptacji do trudnosci zyciowych
miedzy innymi poprzez elastyczne dopasowywanie strategii radzenia sobie do aktualnych
okoliczno$ci zyciowych (Kaczmarek i in., 2011 za: Kotodziej-Zaleska, Przybyla-Basista,
2018). Oprocz zasobow indywidualnych, niezwykle istotne dla codziennego funkcjonowania
matek sg rowniez relacje spoteczne. Wigzi tworzone z innymi ludzmi bywaja waznym zroédtem
wsparcia zwlaszcza w niecodziennych sytuacjach (Buszman, Przybyta -Basista, 2017). W
niniejszej pracy uwzgledniono zmienne relacyjne takie jak — wsparcie spofeczne oraz
wspolprace rodzicielskq. Dotychczasowe doniesienia z badan sugeruja pozytywny zwigzek
powyzszych zmiennych z poczuciem indywidualnego dobrostanu psychologicznego jednostki
jak rowniez jakoscia zycia rodzinnego (Ward 1 in., 2009; Zabriskie, 2003; Sagone, De Caroli,
2013). Wedlug niektorych zrodet wychowywanie dziecka ze spektrum autyzmu w wieku od 2
do 7 lat jest duzym wyzwaniem rodzicielskim, gtownie z uwagi na ograniczong na tym etapie

rozwojowym wiedze rodzicow dotyczaca niezrozumiatych zachowan dziecka oraz niewielkie

92



doswiadczenie rodzicow w opiece nad dzieckiem o specjalnych potrzebach rozwojowych
(m.in. Dominick iin., 2007). Stwierdzona niepelnosprawno$¢ u dziecka ma znaczenie w
konteks$cie przezywania zycia rodzinnego wsrod wszystkich cztonkéw rodziny (m.in. Steler
2013, Pisula 1998, Pisula 2007). W zwiazku z powyzszymi doniesieniami spodziewano si¢, ze
uwzglednione w modelu zmienne indywidualne i relacyjne beda pozytywnie korelowaly ze
zmienng satysfakcja z zycia rodzinnego.

4.2.4. Pytania badawcze dotyczace zalezno$ci bezposrednich migdzy zmiennymi

W celu poznania wyznacznikow satysfakcji z zycia rodzinnego ws$rdéd matek
postawiono pytania dotyczace predykcyjnego znaczenia wybranych zmiennych
niezaleznych przyjetych w modelu badawczym dla zmiennej satysfakcja z Zycia

rodzinnego.

1.1. Ktore ze zmiennych przyjetych w modelu stanowig najsilniejsze predyktory satysfakcji
z zZycia rodzinnego wsréd matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu oraz
wsrod matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym?

1.2. Ktore ze zmiennych przyjetych w modelu stanowig najsilniejsze predyktory satysfakcji
z Zycia rodzinnego w$réd matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu,
ktoremu postawiono diagnoze ASD w okresie do 12 miesi¢cy od zgloszenia problemu
oraz powyzej 12 miesigcy od zgtoszenia problemu?

1.3. Ktore ze zmiennych przyjetych w modelu stanowig najsilniejsze predyktory satysfakcji
z Zycia rodzinnego wsrdd matek pracujacych i wychowujacych dziecko ze spektrum
autyzmu jak réwniez wsrod matek niepracujacych i wychowujacych dziecko ze

spektrum autyzmu?

4.2.5.Pytania badawcze dotyczace zalezno$ci posrednich migdzy zmiennymi — mediacje

W modelach teoretycznych oraz empirycznych dotyczacych funkcjonowania rodzin w
procesie adaptacji do niepetnosprawnosci dziecka byly brane pod uwage réznorodne
czynniki o charakterze indywidualnym i relacyjnym, ktére posredniczyty w zwiagzku

pomigdzy stresem rodzicielskim a poczuciem dobrostanu psychicznego rodzicow.

Uwzglednienie wybranych zmiennych jako mediatorow w procesie adaptacji pomogto
w stworzeniu konceptualizacji modelu badawczego zaprezentowanego na rys. 9 i1 10.
Model wtasny zaktada udziat zmiennych posredniczacych — stabilnosci emocjonalnej, ego-
resiliency oraz optymizmu jak rdwniez wspolpracy rodzicielskiej 1 wsparcia spolecznego

jako mediatora relacji pomiedzy stresem rodzicielskim a satysfakcjq z Zycia rodzinnego.
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Zaktadany obraz struktury zmiennych ma charakter eksploracyjny, nie byl wczesdniej

weryfikowany statystycznie. Postawiono zatem nastgpujace pytania badawcze:

1. Czy model zaktadajacy mediujaca role zasoboéw indywidualnych 1 relacyjnych takich
jak - stabilnos¢ emocjonalna, ego- resiliency, optymizm oraz wspolpracy rodzicielskiej
1 wsparcia spotecznego dla zalezno$ci pomiedzy stresem rodzicielskim a satysfakcjq z
Zycia rodzinnego jest istotny statystycznie w grupie matek wychowujacych dziecko ze
spektrum autyzmu i w grupie matek o typowym rozwoju psychofizycznym?

2. Czy model zaktadajacy mediujaca role zasoboéw indywidualnych i relacyjnych takich
jak - stabilnos¢ emocjonalna, ego- resiliency, optymizm oraz wspotpraca rodzicielska i
wsparcie spoteczne dla zalezno$ci pomiedzy stresem rodzicielskim a satysfakcjq z zycia
rodzinnego jest istotny statystycznie:

2.1.w grupie matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu, ktéoremu
postawiono diagnoz¢ ASD w okresie do 12 miesigcy od zgloszenia
problemu oraz powyzej 12 miesi¢ecy od zgtoszenia problemu?

2.2.w grupie matek pracujacych i wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu
1 matek niepracujacych i wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu?

Literatura psychologiczna wskazuje, Ze niektore zasoby uwzglednione w modelu
oddziatluja réwniez w sposob posredni na zycie i zdrowie psychiczne jednostki. Do takich
zasobow mozna zaliczy¢ miedzy innymi wsparcie spoleczne i ego-resiliency. Dziatanie
posrednie wsparcia spotecznego tzw. ,,buforowe” odnosi si¢ do sytuacji tuz po zadziataniu
stresora (Cieslak, 2012). Udowodniono, ze wsparcie redukuje napigcie i przyczynia si¢ do
zmiany percepcji siebie i sytuacji (Heszen, Sek, 2012). Dodatkowo wykazano, Ze wsparcie
zmniejsza odczuwany stres i zapobiega jego skutkom (por. Uchino, 2009; Bovier i in.,
2004). Innym przykladem zmiennej, ktora posrednio oddzialuje na zadowolenie z zycia
rodzinnego w rodzinach wychowujacych dziecko z niepetnosprawno$cig jest resilience
(Bitsika i in., 2013; Pastor- Cerezuela i in., 2020; Pastor - Cerezuela i in.2016). Wykazano,
ze resilience ma znaczenie buforowe w kontekscie przezywanych standw depresyjnych 1
lekowych w populacji ogolnej, jak rowniez wsrdd rodzicéw dzieci ze spektrum autyzmu
(Bitsika i in., 2013). Dodatkowo dowiedziono, ze ego- resiliency okazalo si¢ istotnym
statystycznie zasobem, ktory czgsciowo posredniczy w zwigzku pomigdzy stresem
rodzicielskim a poczuciem dobrostanu psychicznego rodzica (Koézka, Przybyta-Basista,
2017). Uwzgledniajgc powyzsze dane, w niniejszych badaniach postanowiono sprawdzic,

czy ego- resiliency posredniczy w zwiazku pomiedzy stresem rodzicielskim a
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zadowoleniem z zycia rodzinnego w grupie matek wychowujacych dziecko ze spektrum

autyzmu w wieku od 2 do 7 lat.

4.3. Model badawczy

Ponizej przedstawiono graficznie zaktadane modele zmiennych i kierunki analiz statystycznych

W niniejszej pracy. Pierwsza grupe analiz statystycznych stanowia pordéwnania

mig¢dzygrupowe.
Cechy socjodemograficzne
a) Dane dotyczace kontekstu rodzicielstwa p §
2 ‘é’ 3
'l' Satysfakcja z Zycia rodzinnego =0
0 N
S P — ; m
0 Zasoby relacyjne: 59
Y; - wsparcie spostrzegane é 3
'2 - wspOtpraca rodzicielska 3 8
2 — i g
Stres rodzicielski

Rycina 5 Porownanie grupy matek wychowujgcych dziecko ze spektrum autyzmu i grupy matek
wychowujgcych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym pod wzgledem wybranych
zmiennych - graficzna prezentacja kierunku analiz
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Rycina 6 Porownanie matek wychowujqcych dziecko ze spektrum autyzmu (wewnetrzny podziat
grupy wedtug zmiennej — czas od diagnozy) pod wzgledem wybranych zmiennych - graficzna
prezentacja kierunku analiz

Cechy socjodemograficzne

8 Dane dotyczace kontekstu rodzicielstwa =
2 5
g Satysfakcja z zycia rodzinnego )

-
o —> ) <4 §
w Zasoby relacyjne: o
< - wsparcie spostrzegane =
= - wspbipraca rodzicielska 3
§ m

Stres rodzicielski

Rycina 7 Porownanie matek wychowujgcych dziecko ze spektrum autyzmu (wewnetrzny podziat
grupy wedtug zmiennej — zatrudnienie) pod wzgledem wybranych zmiennych - graficzna
prezentacja kierunku analiz
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Kolejnym krokiem analiz statystycznych okazal si¢ catosciowy model dobranych zmiennych testujacy zaleznosci bezposrednie.

Stabilno$¢ smocjonalna

Ego-resilisncy

Zasoby

indywidualne

V4

Optymizm

SATYSFAKCJA
Z ZYCIA RODZINNEGO

VWsparcie spostrzegane

Zasoby
relacyjne

Wespéipraca rodzicielska

Stres rodzicielski

Zmienne kontrolowane:

- czas od diagnozy dziaecka

- zatrudnienis

- stopien nasilenia objawéw u dziecka z ASD

Rycina 8 Predyktory satysfakcji z zycia rodzinnego w grupie matek wychowujgcych dziecko ze spektrum autyzmu- przewidywane zaleznosci
bezposrednie (model badawczy dotyczqcy zaleznosci bezposrednich pomiedzy zmiennymi- opracowanie wtasne)
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W pracy uwzgledniono rowniez szczegdtowe analizy mediacyjne.

Zasoby indywidualne:
stabilno§¢ emocjonalna,
ego-resiliency, optymizm

Stres
rodzicielski

Satysfakcja z
Zycia rodzinnego

Rycina 9 Zaleznos¢ pomiedzy stresem rodzicielskim a satysfakcjq z Zycia rodzinnego w grupie
matek wychowujgcych dziecko ze spektrum autyzmu vs matek wychowujqcych dziecko o
typowym rozwoju psychofizycznym - mediacyjna rola zasobow indywidualnych (model
mediacyjny- opracowanie witasne)

Zasoby relacyjne:
wsparcie spostrzegane,
wspoétpraca rodzicielska

Stres
rodzicielski

Satysfakcja z
Zycia rodzinnego

Rycina 10 Zaleznos¢ pomiedzy stresem rodzicielskim a satysfakcjq z zycia rodzinnego w grupie
matek wychowujgcych dziecko ze spektrum autyzmu vs matek wychowujgcych dziecko o
typowym rozwoju psychofizycznym - mediacyjna rola zasobow relacyjnych (model mediacyjny

- opracowanie wtasne)
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4.4. Charakterystyka i operacjonalizacja zmiennych

W niniejszej rozprawie doktorskiej skoncentrowano si¢ na badaniach matek, ktére wychowuja
dziecko w wieku 2-7 lat ze spektrum autyzmu. Uznano, ze zmienng wyjasniang
w prowadzonych badaniach bedzie satysfakcja z Zycia rodzinnego wsrod mam. Istnieje wiele
dowodéw w literaturze wskazujacych na fakt, ze stwierdzona niepetnosprawnos$¢ u dziecka
oddzialuje na poczucie dobrostanu psychologicznego wszystkich cztonkéw rodziny (m.in.
Stelter, 2013; Pisula, 2007). Rodzice sg pierwszymi i najwazniejszymi opiekunami dziecka,
co jednoczes$nie oznacza, ze ponoszg najwieksza odpowiedzialno$¢ za zdrowie i zycie swoich
podopiecznych (Bakiera, 2013) Najnowsze badania wskazuja, ze w dalszym ciggu matki petnig
wazng 1 niezastgpiong rol¢ w wychowywaniu dzieci (np. Bowlby, 2007.). Sprawowanie
codziennej opieki nad dzieckiem o szczego6lnych potrzebach rozwojowych (zwlaszcza dzieci
z diagnozg ASD) moze by¢ niezwykle trudnym i frustrujgcym do$wiadczeniem, bez wzgledu

na przejawiang wzgledem swojego dziecka mito$¢ (m.in. Pisula 2007)

W tej pracy zmienna satysfakcja z Zycia rodzinnego rozumiana jest jako $wiadomy
poznawczy osad wlasnego zycia, w ktérym kryteria oceny zaleza od matki (Zabriskie,
McCornick, 2003). Globalna ocena zycia rodzinnego umozliwia matkom rozwazenie roznych
ich indywidualnych sfer zycia w odniesieniu do ich wilasnej struktury. Zewng¢trznie ustalone
kryteria Zycia rodzinnego mogtyby ograniczy¢ ich percepcj¢ zycia rodzinnego tylko
do wybranych sfer — niekoniecznie istotnych z perspektywy rodzica. Uznano za Zabriskim
(2003) oraz Pavotem i Dienerem (1993), ze caloSciowa ocena zadowolenia z zycia jest

wynikiem zestawienia okolicznosci zyciowych z wlasnymi standardami i oczekiwaniami.

W modelu badawczym uwzgledniono zasoby osobowosciowe i relacyjne, ktére w
swietle literatury odgrywaja wazng role w ksztaltowaniu poczucia dobrostanu rodzica.
Spodziewano si¢ réwniez, ze istotnie oddzialujg na satysfakcje z zycia rodzinnego matek. Do
analizy regresji wlaczono nastepujace zmienne wyjasniajqce — stabilnos¢ emocjonalna, ego-
resiliency, optymizm, wsparcie spoleczne spostrzegane oraz wspotpraca rodzicielska. Oprocz
powyzszych zasobow, do analizy wlaczony zostat rowniez czynnik ryzyka - stres rodzicielski.
Literatura wskazuje, ze stres rodzicielski niejednokrotnie obniza odczuwang satysfakcje z zycia

rodzinnego (Abbeduto i in., 2004; Dabrowska, Pisula, 2010; Duarte i in., 2005).

Ponizej zostaly przedstawione zmienne wyjasniajgce. Wigcej szczegdtow dotyczacych
poszczegbdlnych zmiennych mozna odnalez¢ w czesci teoretycznej pracy (patrz rozdziat trzeci).

W zakresie zmiennych osobowosciowych zawartych w modelu, uwzgledniono: stabilnosé
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emocjonalng, ego-resiliency 1 optymizm. Uwzgledniajac dotychczasowe doniesienia z badan
w literaturze, spodziewano si¢, ze wybrane zmienne pelnig istotng role w wyjasnianiu

satysfakcji z zycia rodzinnego (m.in. Pyszkowska, Wrona, 2021).

Stabilnos¢ emocjonalna rozumiana jest jako zdolno$¢ do zréwnowazonego poziomu
pobudzenia emocjonalnego, odpornosci emocjonalnej i tolerancji na frustracje¢ (Strus, Cieciuch,
Rowinski, 2014). Niska stabilno$¢ emocjonalna skonceptualizowana zostala jako ogolna
tendencja do doswiadczania negatywnych stanow afektywnych — w tym m.in. Ieku,
zaktopotania, nadmiernej troski. Natomiast wysoka stabilno$¢ emocjonalna wyjasniona zostata
jako swoista umiejetno$¢ do zachowania réwnowagi emocjonalnej, zwlaszcza w sytuacjach
nowych 1 stresujacych. Istnieje wiele dowodow naukowych potwierdzajacych fakt, ze sprzyja
utrzymaniu zdrowia psychicznego i fizycznego jednostki (m.in. Wehner i in.,2016; Rodriguez-
Ramos 1 in.,2019; Rodriguez-Ramos i in., 2021). W omawianym projekcie za wskaznik
stabilno$ci emocjonalnej uznano wynik otrzymany w podskali Stabilnos¢ Emocjonalna w

narzedziu IPIP-BFM-50 w polskiej adaptacji Strusia, Cieciucha, Rowinskiego (2014).

Ego resiliency to zmienna przejawiajacg si¢ zdolnoscig do dynamicznej i adekwatnej
samoregulacji (Block, Kremen, 1996). Traktowana jest jako stala i jednocze$nie ciagle
rozwijajaca si¢ predyspozycja indywidualna umozliwiajaca satysfakcjonujacg adaptacje do
pojawiajacych si¢ trudnosci zyciowych (Kaczmarek 1 in., 2011 za: Kotodziej-Zaleska,
Przybyta-Basista, 2018). Niskie ego- resiliency definiowane jest jako tendencja do
przyjmowania standardowych i schematycznych rozwigzan sytuacji problemowych (Block,
Kremen, 1996). Wyraza si¢ réwniez sktonnoscig do zamartwiania i przezywania silnego lgku,
a takze trudnos$cig w dostosowaniu si¢ do nowych okolicznosci zyciowych. Wysokie ego-
resiliency rozumiane jest jako zdolno$¢ do efektywnego radzenia sobie z codziennymi
trudnosciami, jak réwniez nieoczekiwanymi sytuacjami (Block, Kremen 1996). W niniejszej
pracy za wskaznik ego-resiliency przyjeto wynik uzyskany w narz¢dziu Ego - Resiliency Scale

(ER89-R12) w polskiej adaptacji Kotodziej Zaleskiej 1 Przybyly-Basisty (2018).

Optymizm dyspozycyjny rozumiany jest jako wewngtrzny mechanizm autoregulacji
zwigzany z oczekiwaniem w przysztosci wydarzen pozytywnych oraz przekonaniem, ze
wydarzenia niepomysine beda pojawiaty si¢ sporadycznie albo w ogole (Scheier, Carver 1998;
Scheier, Carver 2014). Optymizm umozliwia i utatwia podejmowanie decyzji, a w obliczu
trudnosci mobilizuje do dziatania (Scheier, Carver, 1992). Uwazany jest za zmienng, ktora ma
znaczenie w utrzymaniu dobrostanu jednostki (Poursardar i in. 2013; Carbone, Echols; 2017)

Niski poziom optymizmu definiowany jest jako pesymizm wyrazajacy si¢ przekonaniem o
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ograniczonych wlasnych mozliwosciach osiggania szcz¢scia w zyciu jak rowniez
niepomys$lnych rozwigzaniach biezacych trudnos$ci zyciowych. Za wskaznik optymizmu w tej
pracy przyjeto wynik otrzymany w Tescie Orientacji Zyciowej (LOT-R) w polskiej adaptacji —
Ryszarda Poprawy i1 Zygfryda Juczynskiego (2012).

Do modelu badawczego wilaczono réwniez zmienne o charakterze relacyjnym —
wsparcie spoleczne spostrzegane oraz wspoiprace rodzicielskq. Wsparcie spoteczne
W niniejszej pracy zdefiniowane zostato jako szczeg6lny rodzaj interakcji, ktory zostaje podjety
w sytuacji krytycznej lub problemowej celem zmniejszenia stresu lub opanowania kryzysu
poprzez wymiang spoleczng o roznej tresci (Se¢k, Cieslak, 2012). Wsparcie spoteczne
spostrzegane rozumiane jest tu jako subiektywna ocena jednostki dotyczaca uzyskania
mozliwych zrodet pomocy w sytuacjach trudnych 1 stresujacych (Buszman, Przybyta-Basista,
2017). Spostrzegane wsparcie spoteczne wyraza si¢ wiedzg jednostki o tym, gdzie moze szukac
pomocy w sytuacji kryzysowej. Badania potwierdzaja korzystny wplyw wsparcia na
funkcjonowanie psychologiczne czlowieka w kontek$cie m.in. radzenia sobie z depresja,
lekiem czy powrotem do zdrowia po chorobie (Se¢k, Cieslak, 2012). Wsparcie korzystnie
oddzialuje réwniez na rodzing po wystgpieniu stresora (m.in. Kawachi, Berkman, 2001;
Schwarzer, Knoll, 2007). W pracy do operacjonalizacji zmiennej wsparcie wykorzystano wynik
z Wielowymiarowej Skali Spostrzeganego Wsparcia Spotecznego — MSPSS, opracowanej w

wersji polskiej przez Buszman i Przybyte¢-Basiste (2017).

Kolejng zmienng o charakterze relacyjnym wlaczona do modelu badawczego jest
wspoipraca rodzicielska. W tej pracy przyjeto, ze zmienna wspolpraca rodzicielska oznacza
swoiste przedsiewziecie rodzicow wymagajace od nich sprawnej koordynacji dziatan, celem
odpowiedzenia na potrzeby dziecka (Feinberg, 2002) oraz zapewnienia mu adekwatnej
do wieku opieki (McHale i in., 2004). Wspoipraca rodzicielska to zmienna, ktora odnosi si¢
do dynamiki interakcji migdzyrodzicielskich (Groenendyk, Volling, 2007; Lamela i in., 2016).
Wspotpraca rodzicielska obejmuje tez znacznie wigcej obszardw zycia rodzinnego niz opieka
nad dzie¢mi (McHale i in., 2002). Za wskaznik wspolpracy rodzicielskiej przyjeto wynik
otrzymany w Dziennej Skali Rodzicielstwa (D-Cop-R), w polskim ttumaczeniu wykonanym

przez Przybyle-Basiste, Gruszke i Rojewska (2020).

Wsrod zmiennych wyjasniajacych uwzglednionych w modelu znalazt si¢ rowniez stres
rodzicielski, rozumiany jako subiektywna ocena doswiadczanego stresu w wyniku
sprawowania opieki i wychowywania dzieci (Berry, Jones, 1995). W niniejszej pracy stres
definiowany jest réwniez jako kompleks nietypowych, ogromnych obcigzen natozonych na
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rodzicow, w zwigzku z rolg jakg petnig (Pisula, 2007). Cechg charakterystyczng odrdzniajaca
stres rodzicielski od innych stresujacych doswiadczen jest permanentne ukierunkowanie uwagi
rodzica na dziecko wraz z nieustannym stawianiem sobie wymagan zwigzanych z opiekg nad
wilasnym dzieckiem. Dowiedziono, ze wysoki poziom stresu rodzicielskiego negatywnie
oddziatuje na jakos$¢ zycia rodzinnego (Duarte i in., 2005). Za wskaznik stresu rodzicielskiego
przyjeto wynik otrzymany na Skali Stresu Rodzicielskiego (PSS) w polskiej adaptacji
wykonanej przez Przybyleg-Basiste, Kotodziej- Zaleska i Jaztowska (2022).

4.5. Opis zastosowanych narzgdzi badawczych

Ponizej szczegotowo zaprezentowano wykorzystane w badaniach kwestionariusze
1 wskazniki mierzace poziom zasobdéw indywidualnych oraz relacyjnych, odczuwany stres
rodzicielski jak rowniez poziom satysfakcji z zycia rodzinnego wsrdd osob badanych. Zostata

omowiona rowniez skonstruowana na potrzeby badan autorska ankieta.

4.5.1. Skala Stabilno$¢ Emocjonalna — IPIP -BFM- 50

Caly kwestionariusz — IPIP- BFM- 50 skonstruowany zostat w tradycji leksykalnej do
pomiaru pieciu cech osobowosci takich jak - ekstrawersja, ugodowos¢, sumiennos¢, stabilnosé
emocjonalna oraz intelekt. W literaturze przedmiotu narzedzie znane jest pod kilkoma
nazwami, w tym m.in. IPIP Big Five (Zheng i in., 2008), Goldberg’s IPIP 50 (Guenole,
Chernyshenko, 2005), IPIP Five Factor Model (Donnellan i in., 2006). W niniejszych
badaniach do pomiaru zmiennej stabilnos¢ emocjonalna zostata wykorzystana podskala
z narzgdzia — IPIP- 50 (Lewis R. Goldberg 1992; polska adaptacja: Wtodzimierz Strus, Jan
Cieciuch, Tomasz Rowinski, 2014). Narzedzie stanowi zalacznik nr 7. Strus, Cieciuch
1 Rowinski (2014) wykonali polska procedurg adaptacyjng IPIP-BFM-50 (czyli 50-itemowego
kwestionariusza Big Five Markers, pochodzacego z zasobdéw International Personality Item

Pool) Goldberga (1992).

Podskala stabilnos¢ emocjonalna sktada si¢ z 10 itemoéw sformutowanych w formie
krotkich zdan wyrazajacych konkretne behawioralne czynnosci. Stuzy do pomiaru stabilnosci
emocjonalnej rozumianej jako cecha osobowosci wyrazajaca si¢ umiejetnoscia zachowania
roéwnowagi emocjonalnej oraz tolerancji na frustracje (Strus i in., 2014). Osoba uczestniczaca
w badaniu zaznacza na 5-stopniowej skali, w jakim stopniu dane stwierdzenie odnosi si¢ do
niego, gdzie 1 oznacza - catkowicie nietrafnie mnie opisuje, natomiast 5 - catkowicie trafnie

mnie opisuje. Wybrane itemy prezentuja si¢ nast¢pujaco — ,Latwo sie stresuje”, ,,Czgsto
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martwie si¢ czyms”, , Latwo mnie zaniepokoi¢”. Wtasciwosci psychometryczne polskiej wersji
sa zadowalajace - alfa-Cronbacha wynosi — 0,88. Rzetelno$¢ podskali stabilnos¢ emocjonalna
w raportowanych badaniach wlasnych mierzona wspotczynnikiem alfa-Cronbacha dla calej

skali wyniosta - 0,85.

4.5.2. Skala Ego-Resiliency — ER89- R12

Aby dokona¢ pomiaru zmiennej ego- resiliency wykorzystano polska adaptacje
kwestionariusza Blocka i Kremena (1996) wykonang przez Kotodziej- Zaleska i Przybyte-
Basiste (2018) (zalacznik 8). Skala Ego-Resiliency- ERS89-RI12 mierzy ego-resiliency
rozumiane jako trwata indywidualna dyspozycja jednostki wyrazajaca si¢ zdolnoscig do
dynamicznej i wlasciwej autoregulacji umozliwiajacej szybsza adaptacj¢ do zmieniajacych si¢
warunkow zycia. Kwestionariusz w polskiej wersji sktada si¢ z 12 stwierdzen ocenianych na 4-
stopniowej skali, gdzie 1 — nie odnosi si¢ do mnie w ogole, a 4 - odnosi si¢ do mnie bardzo
silnie. Alfa Cronbacha dla polskiej wersji Skali ER89-R12 wynosi 0,79. Narzedzie moze by¢
wykorzystywane w formie wyniku og6lnego, jak réwniez z wyrdznieniem dwoch podskal (1)
OR - optymalna regulacja i (2) OL- otwarto$¢ na nowe doswiadczenia. W niniejszej rozprawie
wykorzystano tylko wynik ogdlny. Wybrane itemy omawianego narzedzia — ,, Szybko otrzgsam
si¢ 1 dochodz¢ do siebie po tym, gdy co$§ mnie zaskoczy”, ,,.Bytbym(abym) sklonny(a)
powiedzie¢ o sobie, ze mam silng osobowos¢”, ,,Stosunkowo szybko radze sobie ze ztoscia,
gdy kto$ mnie zdenerwuje”. Rzetelno$¢ narzedzia pomiaru Skala Ego- Resiliency ER89- R12
w omawianych badaniach wlasnych mierzona wspotczynnikiem alfa-Cronbacha dla catej skali

wyniosta 0,79.
4.5.3. Test Orientacji Zyciowej LOT-R

W niniejszych badaniach do pomiaru optymizmu dyspozycyjnego w rozumieniu
Scheiera i Carvera (1992) wykorzystano Test Orientacji Zyciowej w polskiej adaptacji —
Ryszarda Poprawy i1 Zygfryda Juczynskiego (2012). Narzgdzie mierzy optymizm rozumiany
jako cecha dyspozycyjna wyrazajaca zgeneralizowane oczekiwania dotyczacych pozytywnych
zdarzen. Sktada si¢ z 10 stwierdzen - z czego 6 posiada znaczenie diagnostyczne a 4 pozostale
sg pozycjami buforowymi. Osoba biorgca udziat w badaniu zapoznaje si¢ z podanymi zdaniami
1 ocenia na 5-stopniowej skali w jakim stopniu zgadza si¢ z podanymi stwierdzeniami, gdzie
0 oznacza - zdecydowanie nie odnosi si¢ do mnie, a 4 oznacza - zdecydowanie odnosi si¢ do

mnie. Rzetelno$¢ narzgdzia w polskiej adaptacji mierzona alfa Cronbacha wynosi — 0,76.
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Warto$¢ ta zblizona jest do wersji oryginalnej wskaznika alfa Cronbacha — 0,78. W

omawianych badaniach wtasnych alfa Cronbacha wynosi - 0,72.
4.5.4. Wielowymiarowa Skala Spostrzeganego Wsparcia Spotecznego - MSPSS

W raportowanych badaniach do pomiaru wsparcia spotecznego wykorzystano
Wielowymiarowg Skale Spostrzeganego Wsparcia Spotecznego (The Multidimensional Scale
of Perceived Social Support- MSPSS) autorstwa Zimeta 1 wspotpracownikéw (1988, za:
Buszman, Przybyta-Basista, 2017) opracowana w polskiej wersji przez Buszman i Przybyle
Basiste (2017) (zatacznik 9). Wielowymiarowa Skala (MSPSS) stuzy do pomiaru zmiennej
wsparcie spoteczne. Uwzglednia trzy podstawowe zrodia wsparcia w zyciu cztowieka — osobe
znaczacg, rodzine i przyjaciot. Narzedzie sktada si¢ z 12 stwierdzen, na ktére osoba badana
udziela odpowiedzi na 7-stopniowej skali Likerta, gdzie 1- oznacza zdecydowanie si¢ nie
zgadzam a7 - zdecydowanie sig¢ zgadzam. Wynik moze by¢ przedstawiony jako wynik ogélny
lub z wyrdéznieniem trzech podskal — (1) wsparcie spostrzegane od osoby znaczacej, (2)
wsparcie spostrzegane od rodziny oraz (3) wsparcie spostrzegane od przyjaciol. Wybrane itemy
mierzace wsparcie spostrzegane prezentuja si¢ nastgpujaco — ,,Istnieje pewna szczeg6lna osoba,
ktora jest w poblizu, kiedy jestem w potrzebie”, ,,Mam przyjaciot, z ktorymi moge dzieli¢ swoje
radosci 1 smutki”, ,,Otrzymuj¢ emocjonalng pomoc i wsparcie, ktorego potrzebuje od swojej
rodziny”. Przyjmuje si¢, ze im wyzszy wynik osiggnie osoba badana w skali MSPSS, tym
wyzszy poziom wsparcia spotecznego dostrzega w swoim najblizszym otoczeniu (Buszman,
Przybyta- Basista 2017). Wspotczynnik rzetelnos$ci alfa Cronbacha w polskiej adaptacji dla
catej skali wynosi 0,89. W niniejszych badaniach wtasnych wskaznik alfa Cronbacha wyniost

- 0,93.

4.5.5. Dzienna Skala Wspoéitrodzicielstwa — D-Cop-R

Aby dokona¢ pomiaru zmiennej wspolpraca rodzicielska wykorzystano narzg¢dzie
(Daily Coparenting Scale - D-Cop-R) autorstwa McDaniel, Teti 1 Feinberga (2017) w polskim
tlumaczeniu wykonanym przez Przybyte-Basiste, Gruszke 1 Rojewska (2020, material wraz z
arkuszami do badan zostat udostepniony przez Przybyle- Basistg) (zalacznik 11). Narzedzie
umozliwia dokonanie globalnej oceny jako$ci wspotrodzicielstwa, czyli wzajemnej wspotpracy
rodzicow na rzecz dziecka. Uwzglednia codzienne zaangazowanie partner6w w sprawy
wychowawczo- opiekuncze zwigzane z dzieckiem, jak réwniez postawy rodzicow wzgledem
siebie. Przyktadowe itemy — ,,Czuje si¢ czeScig prawdziwego zespolu wychowujacego

dziecko”, ,,Wspieramy si¢ wzajemnie w wychowaniu dziecka”, ,JesteSmy w stanie prosi¢
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siebie nawzajem o pomoc w wychowaniu dziecka”. Skala sktada si¢ z 10 itemow. Osoba badana
udziela odpowiedzi na stwierdzenia postugujac si¢ 7- stopniowa skalg Likerta, gdzie 1 oznacza
catkowicie sig nie zgadzam, a 7 catkowicie si¢ zgadzam. W wersji oryginalnej kwestionariusza
otrzymuje si¢ wynik ogolny dla catej skali lub dwuczynnikowy — uwzgledniajacy dodatkowo
dwie podskale (1) pozytywne rodzicielstwo oraz (2) negatywne rodzicielstwo (McDaniel 1 in.,
2017). W tej pracy postuzono si¢ wynikiem ogdlnym, co oznacza, ze im wyzszy wynik, tym
wyzsza jako$¢ wspolpracy rodzicielskiej. W oryginalnej wersji narzedzie uzyskato
zadowalajacg spojnos¢ wewnetrzng alfa Cronbacha o wartosci — 0,89. W omawianych w tej

pracy badaniach wtasnych wspotczynnik alfa Cronbacha wyniost -0,91.

4.5.6. Skala Stresu Rodzicielskiego - PSS

W  niniejszej rozprawie doktorskiej do pomiaru zmiennej stres rodzicielski
wykorzystano polska adaptacje Skali Stresu Rodzicielskiego (The Parental Stress Scale - PSS)
wykonang przez Przybyte-Basiste, Kotodziej-Zaleska 1 Jaztowska (2022, artykut przygotowany
do druku — informacje na temat kwestionariusza uzyskane od autorow) (zalacznik 12).
Pierwotna wersja skali zostata opracowana przez Berry i Jones (1995), w celu oceny poziomu
stresu rodzicielskiego zwigzanego z wychowywaniem dzieci. Wybrane itemy mierzace stres
rodzicielski — ,, Czuje si¢ przyttoczony(a) odpowiedzialno$cig zwigzang z byciem rodzicem”,
,Posiadanie dziecka (dzieci)sprawia ze trudno zachowaé¢ mi rownowage pomiedzy réznymi
obowigzkami”, ,,zachowanie mojego dziecka czgsto wprawia mnie w zaklopotanie lub jest
stresujace”. Skala koncentruje si¢ na subiektywnym postrzeganiu stresu a nie na mozliwych
zrodtach stresu rodzicielskiego. Kwestionariusz sktada sie¢ z 16 pozycji, na ktére osoba badana
udziela odpowiedzi na 5-stopniowej skali (1 — zdecydowanie nie zgadzam sig; 5 —
zdecydowanie si¢ zgadzam). Narzedzie moze by¢ wykorzystywane do otrzymania wyniku
ogolnego (im wyzszy wynik, tym wyzsze nat¢zenie odczuwanego stresu rodzicielskiego) lub
dwoéch wynikow (wyrdzniono dwie podskale) — (1) odczuwany stres rodzicielski (2) brak
satysfakcji z rodzicielstwa. Kwestionariusz w wersji oryginalnej ma dobre wlasciwosci
psychometryczne, a jego rzetelno$¢ alfa Cronbacha wynosi 0,83 (Berry, Jones, 1995). W

przeprowadzonym badaniu wiasnym rzetelno$¢ narzedzia wynosi -0,78.

4.5.7. Skala Satysfakcji z Zycia Rodzinnego - SWFL

W celu pomiaru zmiennej wyjasnianej satysfakcja z Zycia rodzinnego wykorzystano Skale

Satysfakcji z Zycia Rodzinnego (The Satisfaction With Family Life Scale — SWFL) autorstwa

Zabriskie 1 McCormick (2003) (zatacznik 10). Narzedzie jest zmodyfikowang wersjg Skali
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Satysfakcji z Zycia (SWLS, Diener i in., 1985). Skala zostala zaadoptowana do warunkow
polskich przez Przybyle-Basiste, Januszka, Jarosz, Burde (2021). Zdaniem Zabriskie i Warda
(2013) stuzy do pomiaru ogoélnego zadowolenia z wilasnej rodziny. Globalna ocena
zadowolenia z zycia rodzinnego jest korzystna, poniewaz jednostki wykorzystuja swoje
unikalne kryteria do oceny zycia rodzinnego. Narzedzie zbudowane jest z 5 stwierdzen.
Przyktadowe itemy brzmig — ,, Jestem zadowolony (a) z mojego zycia rodzinnego”, ,,Gdybym
mogl przezy¢ moje zycie rodzinne jeszcze raz, nie zmienit(a)bym prawie niczego”. Osoba
badana udziela odpowiedzi na 7-stopniowej skali, gdzie 1 oznacza - catkowicie sie nie zgadzam,
a 7- catkowicie si¢ zgadzam. Skala SWFL ujawnita rozwigzanie jednoczynnikowe, co oznacza,
ze im wyzszy wynik tym wyzsza satysfakcja z Zycia rodzinnego (Zabriskie i Ward, 2013;
Przybyta-Basista, Januszko, Jarosz, Burda 2021). Sp6jnos¢ wewnetrzna — Alfa Cronbacha w
wersji polskiej wynosi — 0,84. W niniejszym badaniu wlasnym rzetelno$¢ narzgdzia wyniosta

- 0,89.

4.5.8. Ankieta

W przeprowadzonych badaniach wykorzystano autorska ankiete, ktorej celem byto zebranie
informacji  dotyczacych  danych  socjodemograficznych, informacji  dotyczacych
funkcjonowania dziecka z ASD oraz realizowania roli rodzicielskiej. Dotaczono do niej
réwniez zaproszenie do badan, ktére wprowadza osobe zainteresowang udziatem w badaniach
w omawiane zagadnienia. W zaproszeniu zostaly réwniez uwzglgdnione najwazniejsze
informacje dotyczace autora pracy oraz umozliwiajgce nawigzanie z nim kontaktu. Zaproszenia
opracowano w dwoch wersjach — (1) dla mamy wychowujacej dziecko ze spektrum autyzmu
oraz (2) dla mamy wychowujacej dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym. Zostaty one
uwzglednione w pracy w formie zatacznika numer 1 i 2, natomiast graficzne zaproszenia —
zalacznik nr 3 1 4. Ankieta dla matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu zostata
zamieszczona w zatgczniku numer 5, a dla grupy poroéwnawczej — matek wychowujacych
dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym w zatgczniku numer 6. Matki uczestniczace w
badaniu odpowiadaty na pytania dotyczace wieku, miejsca zamieszkania, poziomu
wyksztalcenia, pracy zawodowej, oceny sytuacji materialnej oraz rodzaju zwigzku, w jakim

pozostaja z partnerem.

Pytania dotyczace funkcjonowania dziecka z ASD obejmowaly aspekty takie jak: wiek i pte¢
dziecka, status diagnozy (dziecko w trakcie diagnozy/po diagnozie), czas uptywajacy od

postawionej diagnozy, czas trwania specjalistycznej diagnostyki w kierunku ASD, informacje
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na temat chorob wspoéttowarzyszacych dziecku z ASD, ocena natezenia i czestotliwosci
pojawiajacych si¢ trudnosci w zachowaniu dziecka oraz dane dotyczace otrzymywanej
zewngtrznie pomocy specjalistycznej (w tym poradnia/fundacje/stowarzyszenia itp.). Zbierane
od os6b badanych informacje dotyczace realizowania roli rodzicielskiej dotyczyly gtownie
zapewnienia opieki nad dzieckiem z ASD — w tym ilo$¢ czasu spgdzana z dzieckiem, poziom
zaangazowania matki oraz ojca w opieke nad dzieckiem, informacje dotyczace przejawianej
inicjatywy wychowawczej oraz radzenia sobie z trudnymi zachowaniami dziecka. Osoby
badane odpowiadatly réwniez na pytania dotyczace relacji z drugim rodzicem — w tym
zgodno$ci rodzicielskiej, czestotliwosci wystepowania nieporozumien rodzicielskich oraz
jakosci relacji matzenskiej/partnerskiej po pojawieniu si¢ problemOéw rozwojowych
wynikajacych ze stwierdzonej niepetnosprawnosci u dziecka. Ponadto pytania w ankiecie

nawigzaly rowniez do przekonan dotyczacych roli rodzica.

4.6. Organizacja i przebieg badan

Z uwagi na wystapienie pandemii covid-19 badania byly prowadzone dwutorowo —
w formie tradycyjnej — papierowej (od stycznia 2020 do pazdziernika 2021) oraz w formie
internetowe] — od kwietnia 2020 do pazdziernika 2021). Kwestionariusze papierowe zostaty
rozprowadzone przez autorke niniejszej pracy 1 przekazywane droga bezposrednig
lub posrednia (za pomoca przesytki kurierskiej) wykwalifikowanym psychologom Ilub
pedagogom. Osoby te zgodzily si¢ na wspolprace przy prowadzeniu badan oraz zostaly
przeszkolone na temat procedury badania m.in. w zakresie udzielania osobom badanym
wyczerpujacych informacji o celu badania i dobrowolnosci udziatu. Badania byty prowadzone
w wybranych poradniach, przedszkolach specjalnych, przedszkolach integracyjnych,
osrodkach szkolno-wychowawczych, fundacjach i stowarzyszeniach na terenie Gornego

Slaska, Dolnego Slaska oraz w Matopolsce.

Osoby, ktore zglosily si¢ do udzialu w badaniu zostaty poinformowane o dobrowolnosci
udziatu oraz mozliwos¢ rezygnacji z udziatlu w dowolnym momencie. Przekazano réwniez
informacj¢ o zachowaniu poufnosci danych, wykorzystania ich jedynie w celu zbiorowej
analizy danych jak réwniez anonimowosci. Przekazano mail kontaktowy do autorki badan —
w razie jakichkolwiek pytan zwigzanych z procedura badan. Badania uzyskaly pozytywna
opinie Komisji Etyki przy Wydziale Nauk Spotecznych Uniwersytetu Slaskiego w Katowicach
(nr KEUS.55/10/2020).
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W niniejszych badaniach wyr6zniono dwie grupy badanych — (1) grupa wiasciwa, czyli
matki dzieci ze spektrum autyzmu oraz (2) grupa porownawcza, czyli matki dzieci
niesprawiajacych trudnosci wychowawczych (lub niewielkie problemy) o typowym rozwoju
psychoruchowym. Wyznaczono trzy gtowne kryteria wiaczenia do wlasciwej grupy badane;j:
(1) wiek dziecka— matka wychowujgca dziecko z diagnozg autyzmu w wieku 2-7 lat (2)
pozostawanie matki w statym zwigzku z drugim rodzicem dziecka (matzenstwo/konkubinat)
(3) dziecko ma potwierdzong co najmniej przez lekarza psychiatr¢ diagnoz¢ ASD lub realizuje
program Wczesnego Wspomagania Rozwoju lub Ksztatcenia Specjalnego w specjalistycznej
placowce §wiadczacej pomoc edukacyjno-terapeutyczng. Ustalono dwa warunki uczestnictwa
rodzica w badaniu w grupie poréwnawczej - (1) wiek dziecka— matka wychowujaca dziecko
w wieku 2-7 lat, (2) pozostawanie matki w stalym zwigzku z drugim rodzicem dziecka

(malzenstwo/konkubinat).

Kobiety spetniajace powyzsze kryteria i zainteresowane udziatem w badaniu otrzymaty
pisemne zaproszenie wraz z instrukcja wyjasniajaca cel badania, przyblizajaca osobe¢ badacza
oraz podkreslajacag anonimowy aspekt pracy. Po przeczytaniu instrukcji kobieta wyrazata lub
nie, pisemng zgode na udziat w badaniu. Nastepnie zapoznawala si¢ z kompletem narzedzi
umieszczonych w kopercie (por. zatacznik 5 lub 6, 7,8,9,10,11,12). Po wypetnieniu badania
mozliwe bylo zaklejenie koperty, w celu zachowania anonimowosci i poufnosci. Wypetnienie
kompletu kwestionariuszy wraz z ankietg zajmowalo okolo 30-40 minut. Rozdano
250 papierowych pakietow badan dla matek wychowujacych dziecko z ASD oraz

270 papierowych pakietoéw badan dla matek z grupy poréwnawcze;j.

W zwigzku z wybuchem pandemii covid-19 (marzec 2020) utrudnione bylo
pozyskiwanie 0sob badanych w specjalistycznych placowkach swiadczacych pomoc dziecku
z ASD 1 jego rodzinie. Wiele miejsc, ktore poczatkowo wyrazito che¢ wspotpracy z autorka
pracy w ramach realizowanego projektu badawczego, wraz z rozwojem pandemii covid-19
odmowito wstepu na teren placowki z obawy przed zarazeniem wirusem. Poszukiwano
systematycznie innych miejsc, gdzie mozna byloby zache¢ci¢ mamy do udziatu w badaniu,
ale wraz z ogloszeniem na terenie calego kraju stanu zagrozenia epidemiologicznego
wprowadzono catkowity zakaz organizowania spotkan i skupisk ludzi. W wyniku powstatych
okolicznosci autorka badan podjeta decyzj¢ o prowadzeniu badan rowniez drogg elektroniczng
za posrednictwem platformy Lime Survey. W programie zostaty opracowane kwestionariusze
do badan, a nast¢gpnie wygenerowany link do badan. W programie Canva wykonane zostaty

réwniez plakaty — graficzne zaproszenia — zachgcajace rodzicow do udziatu w badaniach
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(zalaczniki nr 3 1 4.). Plakaty wraz z linkami do badan zostaty udost¢pnione w internecie
za posrednictwem portalu spotecznosciowego — Facebook. Autorka pracy uzyskala zgode od
kilku administratoréw kregéw spoteczno$ciowych zrzeszajacych rodzicoOw dzieci z autyzmem
na udostepnienie badan w ramach grup spoteczno$ciowych. Badania zostaty udostepnione
w formie postu. Kazda osoba zainteresowana udziatem 1 jednoczes$nie speiniajgca kryteria
uczestnictwa w badaniach mogla dobrowolnie wejs¢ na link, zapoznac si¢ z instrukcja 1 wzigé
udziat w badaniu. Podobnie jak w wersji papierowej — osoby badane zostaty poinformowane
w instrukcji wstgpnej o anonimowos$ci, poufnosci i1 catkowitej dobrowolnosci udziatu
w badaniach. W razie jakichkolwiek pytan i watpliwosci kobiety mogly skontaktowac si¢
z autorka badania za posrednictwem maila. Warunkiem uczestniczenia w badaniu bylo
wyrazenie zgody na udzial. Czas wykonania badania w formie internetowej wynosit od 30

do 40 minut.

Aby zachg¢ci¢ matki do udziatu w badaniu autorka badan przeprowadzita dla rodzicow
réwniez dwa bezptatne internetowe 30 minutowe webinary dotyczace procedury poszukiwania
specjalistycznej pomocy 1 wsparcia w sytuacji otrzymania diagnozy zaburzen ze spektrum
autyzmu u swojego dziecka. Wyjasniata w nich réwniez czym sa ASD 1 jakie sa
charakterystyczne objawy w zachowaniu dziecka. W trakcie prowadzonej prelekcji rodzice
mogli na czacie zadawa¢ prowadzacej pytania dotyczace tematyki internetowego spotkania. Po
webinarze matki zostaty zaproszone do udzialu w badaniu. Wszystkie analizy statystyczne

zostaly opracowane w programie Statistica 13.3..

4.7. Charakterystyka osob biorgcych udziat w badaniu

4.7.1. Dane socjodemograficzne

W badaniu wzieto udziat facznie 411 matek wychowujacych dziecko w wieku od 2 do 7 lat.
Docelowa grupa badawcza liczyta 192 matki dzieci ze zdiagnozowanym spektrum autyzmu. W
wersji papierowe] wzigto udzial 121 osob, natomiast w wersji internetowej 710s6b. W trakcie
badania w formie elektronicznej zrezygnowato z udzialu 125 matek (autorka otrzymata tylko
cze¢sciowo uzupeklnione kwestionariusze). Nie zostaly one wlaczone do analizy badan. Nie
wrocito réwniez 45 zestawow papierowych kwestionariuszy. Grupa poroOwnawcza matek
wychowujacych dziecko o typowym przebiegu rozwoju psychofizycznego wyniosta 219 o0sob.
Do udzialu w wersji tradycyjnej zglosito si¢ 79 matek, natomiast w wersji internetowe;]

140 matek.
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W badaniu uczestniczyty matki w wieku od 22 lat do 46 lat. W przypadku matek dzieci

z ASD jak réwniez matek dzieci prawidlowo rozwijajacych si¢ ponad jedna trzecia badanych

to osoby w wieku 31- 35lat. Sredni wiek matki dziecka z ASD wyniost 33lata (M= 33,69; SD=

4,83). Najmtodsza osoba biorgca udziat w badaniu miata 22 lata, natomiast najstarsza 46 lat.

W przypadku grupy poréwnawczej sSrednia wieku matek wyniosta 34 lata (M=34,44; SD=5,21)

najmtodsza matka miata 21 lat, natomiast najstarsza matka 48 lat. Wyniki obrazuje Tabela nr

2.

Tabela 2 Charakterystyka badanych matek pod wzgledem wieku

Matki dzieci z normag

Matki dzieci z ASD liczebnos¢ . liczebnos¢
Wick N=192 skumulowana roifvlgjlo 9W 2 skumulowana
n % n % n % n %
do 25lat 7 3,65 7 3,65 6 2,74 6 2,74

26- 30lat 49 25,52 56 29,17 52 23,74 58 26,48
31-35lat 71 36,98 127 66,15 72 32,88 130 59,36
36-401at 48 25,00 175 91,15 62 28,31 192 87,67
41 1 wigcej lat 17 8,85 192 100,00 27 12,33 219 100,00

Analizie poddano rowniez miejsce zamieszkania osob badanych — Tabela 3. Matki

dzieci z ASD w wigkszosci zamieszkujg miasta — 71,88 % badanych. Na terenach wiejskich

mieszka 28,13 % badanych rodzicéw dzieci z ASD. Matki dzieci z normg rozwojowa roOwniez

w wiekszosci zamieszkuja miasta — 86,30% wszystkich badanych. Najliczniejsza grupe sposrod

nich stanowig kobiety zamieszkujace $rednie miasta — 111 osob, stanowig 50,68% wszystkich

matek dzieci o prawidlowym rozwoju psychofizycznym.

Tabela 3 Charakterystyka badanych matek pod wzgledem miejsca zamieszkania

Matki dzieci z

Matki dzieci z

liczebnos¢ . liczebnos¢
Miej ieszkani ASD skumulowana norg rozwojowg skumulowana
ICJSCC zamiecsSzKania N: 192 N:219
n % n % n % n %
duze miasto (pow.500 tys. 5,5, 34 1771 42 19,18 42 19,18
mieszkancow)
$rednie miasto
(pow.100 tys. do 500 tys. 50 26,04 84 43,75 111 50,68 153 69,86
mieszkancow)
mate miasto (do 100tys. 5, ¢ 45 138 71,88 36 16,44 189 86,30
mieszkancow)
wies 54 28,13 192 100,00 30 13,70 219 100,00
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W zakresie wyksztatcenia stwierdza si¢, ze rodzice dzieci z ASD jak rowniez rodzice
dzieci prawidlowo rozwijajacych si¢ to w wiekszosci osoby majace wyzsze wyksztatcenie.
W przypadku matek dzieci ze spektrum autyzmu 106 oséb — 55,21% badanych ukonczyto
studia wyzsze, natomiast w przypadku matek dzieci z normg rozwojowa 169 osob - 77,17%.
Najmniej liczng grup¢ stanowig mamy z wyksztalceniem podstawowym oraz zawodowym —
w grupie matek dzieci z ASD — 6,77% wszystkich, w grupie matek dzieci o prawidlowym
rozwoju psychofizycznym — 3,65% wszystkich badanych. Ponizsza tabela 4 przedstawia

wyksztalcenie 0sob uczestniczacych w badaniu.

Tabela 4 Charakterystyka badanych matek pod wzgledem wyksztatcenia
Matki dzieci z

Matki dzieci z ASD  liczebno$¢ norma liczebnos$é¢
N=192 skumulowana  rozwojowa skumulowana
Wyksztalcenie N=219
n % n % n % n %
podstawowe 4 2,08 4 2,08 1 0,46 1 0,46
zawodowe 9 4,69 13 6,77 7 3,20 8 3,65
$rednie 41 21,35 54 28,13 26 11,87 34 15,53
policealne/pomaturalne 30 15,63 84 43,75 10 4,57 44 20,09
aktualnie na studiach wyzszych 2 1,04 86 44,79 6 2,74 50 22,83
Wyzsze 106 55,21 192 100,00 169 77,17 219 100,00

Analizujac dane z tabeli nr 5 dotyczacej pracy zawodowej matek nalezy stwierdzi¢, ze
56,77% matek dzieci z ASD nie podejmuje si¢ zatrudnienia, natomiast 27,60 % matek pracuje
na pelnym etacie. W przypadku matek z grupy porownawczej — 67,58% jest aktywnych
zawodowo w pelnym wymiarze godzinowym, natomiast 15,53% nie podejmuje zadnego

zatrudnienia.
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Tabela 5 Charakterystyka badanych matek pod wzgledem pracy zawodowej
Matki dzieci z Matki dzieci z

liczebno$é : liczebnos¢
ASD normag rozwojowg
_ skumulowana _ skumulowana
Zatrudnienie N=192 N=219
n % n % n % n %

pracujaca na pelnym etacie 53 27,60 53 27,60 148 67,58 148 67,58

pracujaca w niepelnym

. . 19 9,90 72 37,50 20 9,13 168 76,71
wymiarze godzin

niepracujaca 109 56,77 181 94,27 34 15,53 202 92,24

samozatrudnienie 11 5,73 192 100,00 17 7,76 219 100,00

Na podstawie zebranych danych (Tabela 6) dotyczacych sytuacji finansowej rodziny
wnioskuje si¢, ze w przypadku — matek dzieci z ASD ponad potowa - 52,60% zadeklarowato
dobra lub bardzo dobra sytuacj¢ materialna, 44,79% przecigtng. Trzy czwarte matek
wychowujacych dzieci o prawidlowym rozwoju psychofizycznym uwazaja swoja sytuacje
materialng za bardzo dobra lub dobra (77,62%) przecietng — 22,37% wszystkich badanych.
Kilka matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu okreslito swoja sytuacje jako ztg
(2,60% badanych). Zadna matka nie okres$lita swojej sytuacji finansowej jako bardzo ztej.

Tabela 6 Charakterystyka badanych matek pod wzgledem sytuacji finansowej rodziny
Matki dzieci z

Matki dzieci z

liczebnosé normg liczebnos¢
ASD .
N=192 skumulowana TrOZWOjOW3 skumulowana
Sytuacja finansowa rodziny - N=219
n % n % n % n %
bardzo dobra 10 521 10 5,21 35 15,98 35 15,98
dobra 91 47,40 101 52,60 135 61,64 170 77,62
przecigtna 86 44,79 187 97,36 49 22,37 219 100,00
zla 5 2,60 192 100,00 0 0,00 219 100,00
bardzo zta 0 0,00 192 100,00 0 0,00 219 100,00
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Warunkiem uczestnictwa matki w badaniu bylo pozostawanie w zwigzku matzenskim lub
kohabitacyjnym z biologicznym ojcem dziecka. Niniejsze dane wskazuja, ze w przypadku
matek dzieci z ASD — 83,33% kobiet jest zameznych, 16,66% pozostaje w zwigzku
kohabitacyjnym. Stwierdza si¢ réwniez, ze w przypadku matek dzieci funkcjonujacych w
normie rozwojowej — 91,32% kobiet pozostaje w zwigzku matzenskim, a niecate 9% tworzy
relacje partnerskie z ojcem dziecka. Tabela nr 7 ukazuje dane dotyczace statusu zwigzku kobiet
uczestniczacych w badaniu.

Tabela 7 Charakterystyka badanych matek pod wzgledem statusu zwigzku
Matki dzieci z

Matki dzieci z

liczebnosé norma liczebnosé
ASD .
N=192 skumulowana TrOZWOjOW3 skumulowana
Status zwiazku N=219
n % n % n % n %
Zwiazek matzenski 83,33 83,33 160 83,33 200 91,32 200 91,32

Kohabitacja/ zwiazek partnerski 16,67 16,66 192 100,00 19 8,68 219 100,00

4.7.2. Dane dotyczace sytuacji rodzinnej matek bioracych udziat w badaniu

W niniejszym badaniu objeto uwaga réwniez sytuacje rodzinng matek biorgcych udziat
w badaniu. Doniesienia z literatury wskazuja, ze liczebno$¢ rodziny oraz sytuacja ekonomiczna
rodziny maja znaczenie w ocenie zadowolenia z zycia rodzinnego (m.in. Heinonen i in., 2005;
Heinonen i in., 2006). Ponizsze tabele przedstawiaja szczegdtowa statystyke dzietnosci w
rodzinie jak réwniez podstawowe dane o percepcji zmian zaistnialych w systemie rodzinnym

W ostatnim potroczu.
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Tabela 8 Charakterystyka badanych matek pod wzgledem liczby dzieci w rodzinie

Matki dzieci z . L, Matki dzieci z . L,
liczebnosé . liczebnosé
ASD norma rozwojowa
skumulowana skumulowana
. . .. N=192 N=219
Liczba dzieci w rodzinie
n % n % n % n %
1 69 35,94 69 35,94 90 41,10 90 41,10
2 90 46,88 159 82,81 98 44,75 188 85,84
3 26 13,54 185 96,35 28 12,79 216 98,63
4 3 1,56 188 97,92 2 0,91 218 99,54
5 3 1,56 191 99,48 1 0,46 219 100,00
6 1 0,52 192 100,00 0 0,00 219 100,00

Tabela nr 8 obrazuje liczbe dzieci w rodzinach badanych matek. Na podstawie
powyzszych danych stwierdza si¢, ze wigkszos¢ rodzin wychowuje jedno lub dwoje dzieci.
W przypadku rodzin z dzieckiem ze spektrum autyzmu — jedno dziecko ma 35,94% rodzicow,
natomiast dwoje — 46,88%. Stanowig oni 82,81% wszystkich badanych. W przypadku rodzin
majacych dziecko o prawidtowym rozwoju psychofizycznym- 41,10% matek wychowuje jedno
dziecko, natomiast dwoje dzieci ma 44,75%. Na troje dzieci zdecydowalo si¢ okoto 12-13%

rodzicéw. Pozostala czes$¢ rodzicow tworzy wielodzietne rodziny — okoto 2% catej grupy.
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Tabela 9 Charakterystyka badanych matek pod wzgledem liczby dzieci w rodzinie z podziatem

na ptec¢
Matki dzieci z . L, Matki dzieci z . L,
liczebnos¢ . liczebnosé
ASD kumulowana ~ 1OTMa rozwojowa rumulowana
Liczba dzieci w rodzinie N=192 skumuiow N=219 skumuiow
wzgledem plci
n % n % n % n %
brak cérki 89 46,35 89 46,35 74 33,79 74 33,79
corka 78 40,63 167 86,98 110 50,23 184 84,02
dwie corki 21 10,94 188 97,92 29 13,24 213 97,26
trzy corki 3 1,56 191 99,48 6 2,74 219 100,00
cztery corki 1 0,52 192 100,00 0 0,00 219 100,00
brak syna 23 11,98 23 11,98 66 30,14 66 30,14
syn 124 64,58 147 76,56 114 52,05 180 82,19
dwoch synow 34 17,71 181 94,27 34 15,53 214 97,72
trzech synoéw 10 5,21 191 99,48 5 2,28 219 100,00
czterech synow 1 0,52 192 100,00 0 0,00 219 100,00

Analizujac powyzsza Tabele nr 9 stwierdza si¢, ze matki majace dziecko z ASD —

w wigkszosci wychowujg jednego - 64,58% lub dwoch synow -17,71% . Jedng corke ma 40,63

% badanych, dwie corki — 10,94%. Na podstawie powyzszych danych wnioskuje si¢ rowniez,

ze 46,35% matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu nie posiada zadnej corki. W

przypadku rodzicow z grupy poréwnawczej stwierdza si¢, ze corke ma 50,23% badanych,

natomiast syna 52% calej grupy.
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Tabela 10 Percepcja zmian zachodzgcych w rodzinie w ostatnich 6 miesigcach

Matki dzieci z . ., Matki dzieci z . s
liczebnos$é : liczebnos$é
ASD norma rozwojowa
) B ) skumulowana skumulowana
Zmiany w sytuacji rodziny N=192 N=219
n % n % n % n %

Zmiany w sytuacji zdrowotnej rodziny

nie bylo wigkszych zmian 136 70,83 136 70,83 190 86,76 190 86,76

pogorszyla si¢ nieznacznie 39 20,31 175 91,15 28 12,78 218 99,54

wyraznie si¢ pogorszyla 17 8,85 192 100,00 1 0,46 219 100,00

Zmiany w sytuacji materialnej rodziny

nie bylo wigkszych zmian 138 72,25 138 72,25 184 84,02 184 84,02

pogorszyla si¢ nieznacznie 37 19,37 175 91,62 32 14,61 216 98,63

wyraznie si¢ pogorszyta 16 8,38 192 100,00 3 1,37 219 100,00

Inne niekorzystne zmiany w sytuacji rodzinnej

nie bylo wigkszych zmian 146 76,04 146 76,04 196 89,50 196 89,50

pogorszyta si¢ nieznacznie 38 19,79 184 95,83 20 9,13 216 98,63

wyraznie si¢ pogorszyta 8 4,17 192 100,00 3 1,37 219 100,00

Z uwagi na fakt przeprowadzania niniejszych badan w trakcie pandemii covid-19
zapytano matki czy nie zaszly jakie$ niekorzystne zmiany w ich systemach rodzinnych. Tabela
nr 9 pokazuje zadeklarowane odpowiedzi. Na podstawie powyzszych danych stwierdza si¢, ze
w wiekszosci rodzin nie byto wigkszych zmian. W przypadku matek dzieci z ASD okoto 20%
badanych przyznato, ze sytuacja zdrowotna i materialna nieznacznie si¢ pogorszyta. Wystapity
tez inne niekorzystne zmiany w systemie rodzinnym — 19,79%. Wér6d matek wychowujacych
dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym — 12,78 % zadeklarowano nieznaczne

pogorszenie sytuacji zdrowotnej, 14,61% pogorszenie sytuacji materialne;.
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4.7.3. Charakterystyka wybranego dziecka wychowywanego przez matki z grupy badawczej i
poréwnawcze;j.

W ankiecie wprowadzajacej do udzialu w badaniu zamieszczono seri¢ pytan dotyczaca
funkcjonowania dziecka sprawiajacego rodzicom trudnosci rozwojowe. W docelowej grupie
badawczej poproszono matki, aby udzielity informacji o ich dziecku ze spektrum autyzmu.
W grupie poroéwnawczej poproszono, aby rodzic skoncentrowal si¢ na wybranym swoim

dziecku, ktore sprawia niewielkie trudnosci wychowawcze i jest w wieku od 2 do 7lat.

Tabela 11 Moje Dziecko- ptec¢

Matki dzieci Matki dzieci z

Ple¢ dziecka 7 ASD liczebnos¢ norrpq liczebnosé
N=192 skumulowana roZWojowa skumulowana
N=219
n % n % n % n %
corka 42 2186 42 21,86 104 47,49 104 47,49
syn 150 78,16 192 100,00 115 52,51 219 100,00
Tabela 12 Moje Dziecko- wiek
Matki dzieci z . s Matki dzieci z . s
liczebno$¢ : liczebnos$¢
ASD norma rozwojowa
N=192 skumulowana N=219 skumulowana
Wiek dziecka
n % n % n % n %
2lata 10 5,21 10 5,21 28 12,79 28 12,79
3lata 49 25,52 59 30,73 37 16,89 65 29,68
4lata 50 26,04 109 56,77 33 15,07 98 44,75
Slat 55 28,65 164 85,42 34 15,53 132 60,27
6lat 16 8,33 180 93,75 49 22,37 181 82,65
7lat 12 6,25 192 100,00 38 17,35 219 100,00
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Powyzsze tabele nr 11 i nr 12 obrazuja pte¢ oraz wiek dziecka, o ktorym mys$lata matka
uzupetniajac kwestionariusze. Na podstawie danych wnioskuje si¢, ze zdecydowana wigkszos¢
dzieci ze spektrum autyzmu to chlopcy - 78,16%. Dziewczynki stanowig 21,86% catej grupy.
Najwigcej dzieci ze zdiagnozowanym spektrum autyzmu jest w wieku od 3 do5 lat (n =154).
Matki tych dzieci stanowig okoto 80% catej grupy. W przypadku dzieci o prawidlowym
rozwoju psychofizycznym stwierdza si¢ wzglednie rownoliczne grupy pod wzgledem pici
(corki n=104; synowie n= 115). Dzieci w wieku 2-5lat stanowig 60% grupy. Z grupy

poréwnawczej najwiecej rodzicow wychowuje 6letnie dzieci (n=49)

Tabela 13 Status diagnostyczny dziecka z objawami ASD

Matki dzieci z ASD . L,
liczebnos$¢ skumulowana

N=192
Status diagnostyczny dziecka
n % n %
ma choroby wspottowarzyszace 32 16,67 32 16,67
nie choruje przewlekle 160 83,33 192 100,00
jest w trakcie sp§CJallstyczneJ diagnostyki 6 3.12 6 3.12
w kierunku ASD
jest po specjalistycznej diagnostyce w 136 96,88 192 100,00

kierunku ASD

Na podstawie powyzszych danych stwierdza si¢, ze wigkszo$¢ dzieci ze spektrum
autyzmu nie choruje przewlekle (n= 160; 83,33%). Okoto 16% rodzicéw przyznato, ze wraz z
diagnostyka ASD zostaty wykryte inne problemy zdrowotne ich dzieci. W ramach choréb
wspoltowarzyszacych rodzice najczesciej zadeklarowali — padaczke, astme, r6zne formy alergii
w tym gltéwnie pokarmowe, zaburzenia integracji sensorycznej jak rowniez wady serca i wady
wzroku. Dodatkowe problemy zdrowotne dzieci moga mie¢ znaczenie w odczuwaniu stresu
rodzicielskiego 1 wplywa¢ na funkcjonowanie catego systemu rodzinnego. Powyzsze dane
obrazuja rowniez status diagnostyczny dziecka. Wynika z nich, ze 186 dzieci (96%) ma
postawiong cato$ciowa diagnoz¢ zaburzen ze spektrum autyzmu. W trakcie specjalistycznej
diagnozy w kierunku ASD jest 6 dzieci, oznacza to, ze dziecko ma postawiong diagnozg¢ przez
lekarza psychiatre, ale rodzice sg w trakcie konsultacji z innymi specjalistami celem
utwierdzenia si¢ w diagnozie 1 otrzymania wsparcia, jak rOwniez zorganizowania

specjalistycznej pomocy terapeutycznej dziecku.
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Tabela 14 Stan zdrowia dziecka z normg rozwojowg

Matki dzieci z norma

roZwojowa liczebno$¢ skumulowana
Status diagnostyczny dziecka N=219
n % n %
choruje przewlekle/inne problemy 37 16,89 37 16.90
zdrowotne
nie choruje przewlekle 182 83,11 219 100,00

Tabela nr 14 prezentuje stan zdrowia dzieci o typowym rozwoju psychofizycznym.
Sposrod wszystkich badanych — 37 rodzicow (16,89%) przyznato, ze ich dziecko choruje
przewlekle lub ma inne problemy zdrowotne. Wérodd najczesciej zadeklarowanych schorzen
zdrowotnych znalazty si¢ mi¢dzy innymi takie jak — astma i alergia. Pozostata cz¢$¢ rodzicow

wyznala, ze dzieci nie majg przewlektych probleméw zdrowotnych.

Tabela 15 Czas trwania specjalistycznej diagnostyki w kierunku ASD (w miesigcach)

Matki dzieci z ASD . L,
liczebnos$¢ skumulowana

N=219
Czas trwania specjalistycznej diagnozy
n % n %
do 6 miesiecy 161 83,85 161 83,85
do 12 miesigcy 26 13,54 187 97,40
powyzej 12 miesigcy 5 2,60 192 100,00

Otrzymanie calo$ciowej diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu u dziecka jest
procesem wymagajacym konsultacji z kilkoma specjalistami. Czesto jest to proces rozciggniety
w czasie 1 jednocze$nie uwarunkowany réznymi czynnikami, w tym m.in. oczekiwaniem na
terminy wizyt ze specjalistami jak réwniez zasobami czasowymi i finansowymi rodzica.
Podczas spotkan z terapeutami oceniane sg poszczegdlne funkcje rozwojowe dziecka tj. jego
ograniczenia i mozliwosci rozwojowe. Tabela nr 15 przedstawia zadeklarowany przez matki
czas trwania specjalistycznej diagnostyki w kierunku zaburzen ze spektrum autyzmu. Na
podstawie zamieszczonych w niej danych wnioskuje sie, ze 83,85% rodzicéw bioracy udziat w
niniejszym badaniu otrzymato formalng diagnoz¢ zaburzen ze spektrum autyzmu u swojego

dziecka w okresie do 6 miesigcy od pierwszej wizyty u specjalisty (n=161).
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Tabela 16 Czas uplywajgcy od postawionej specjalistycznej diagnozy w kierunku ASD (w
miesigcach)

Matki dzieci z ASD . L,
liczebnos$¢ skumulowana

Czas uptywajacy od postawione;j N=192
specjalistycznej diagnozy w

kierunku ASD n % n %
do 6 miesiecy 72 37,5 72 37,5
do 12 miesigcy 40 20,83 112 58,33
do 18 miesigcy 21 10,94 133 69,27
do 24 miesigcy 22 11,46 155 80,73
do 30 miesigcy 10 5,21 165 85,94
do 36 miesigcy 8 4,17 173 90,10

powyzej 36 miesigcy 19 9,90 19 100,00

Proces adaptacji rodziny do niepelnosprawnosci dziecka jest wielowymiarowy
1 wymaga przeorganizowania dotychczasowego zycia rodzinnego. Doniesienia z badan
sugeruja, ze czas uplywajacy od postawionej diagnozy umozliwia rodzicom stopniowe
wdrazanie si¢ w nowe zycie z dzieckiem ze stwierdzonym spektrum autyzmu (m.in. Pisula
2007; Stelter 2013; Twardowski 2008, McCubbin, Paterson 1983). Tabela nr 16 przedstawia,
ile czasu min¢to od postawionej diagnozy u dziecka w przypadku matek bioracych udziat w

niniejszym badaniu.

Na podstawie powyzszych danych stwierdza si¢, ze w grupie badanych matek sa dzieci,
ktore otrzymaty diagnoze kilka miesigcy temu, ale tez powyzej 3lat temu. Najwieksza grupe
rodzicéw stanowig matki, ktérych dziecko miato wydang diagnoze w ostatnich 12 miesigcach

(n=112). Matki stanowia 58,33% wszystkich badanych.
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Tabela 17 Natezenie problemow wychowawczych z dzieckiem

. Matki dzieci z
Matki dzieci z

ASD liczebnosé normg liczebnosé

Natezenie wystepujacych probleméw N=192 skumulowana rozwojowg  skumulowana
wychowawczych z dzieckiem N=219
n % n % n % n %

bardzo duze problemy 24 12,50 24 12,50 0 0,00 0 0,00

dos¢ duze problemy 117 60,94 141 73,44 17 7,76 17 17,76

catkiem niewielkie 45 23,44 186 96,88 65 29,68 82 37,44
mate lub bardzo mate 6 3,13 192 100,00 137 62,56 219 100,00

Tabela nr 17 obrazuje stopien nat¢zenia trudnosci z dzieckiem zadeklarowany przez
matki biorgce udzial w badaniu. Wynika z niej, ze ponad 70% matek dzieci z ASD uwaza, ze
ich dzieci sprawiajag bardzo duze lub do$¢ duze problemy. W przypadku matek dzieci
o typowym rozwoju psychofizycznym stwierdza si¢, ze zaledwie 7% rodzicOw spostrzega
wystepujace trudnosci ze swoim dzieckiem jako dos¢ duze. Okoto 62% matek z grupy

poréwnawczej okreslito pojawiajace si¢ u swojego dziecka problemy jako mate lub bardzo

Tabela 18 Czestotliwos¢ pojawiajgcych sig¢ problemow wychowawczych z dzieckiem (w ciggu
ostatnich 2 tygodni)

. Matki dzieci
Matki dzieci z z z

ASD liczebnosé norma liczebnosé
Czestotliwo$é wystepowania problemow N skumulowana  rozwojowa  skumulowana
z dzieckiem N
n % n % n % n %
bardzo czgsto 35 18,23 35 18,23 4 1,83 4 1,83
czesto 102 53,13 137 71,35 24 10,96 28 12,79
czasami 47 2448 184 9583 52 23,74 80 36,53
rzadko 7 3,65 191 99,48 50 22,83 130 59,36
bardzo rzadko 1 0,52 192 100,00 89 40,64 219 100,00

W tabeli nr 18 zostaly zaprezentowane informacje dotyczace czgstotliwosci

wystepowania trudnosci wychowawczych z dzieckiem w ostatnich dwoch tygodniach. Na
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podstawie zawartych danych stwierdza si¢, ze matki dzieci ze spektrum autyzmu bardzo czesto
(18,23%) lub czesto (53,13%) doswiadczaja probleméw z dzieckiem. W przypadku rodzicow
dzieci o prawidlowym rozwoju psychofizycznym sytuacja jest odwrotna- zadeklarowane
problemy z zachowaniem dzieci pojawiaja si¢ czasami (23,74%), rzadko (22,83%) lub bardzo
rzadko (40,64%). Do przyktadowych trudnosci zglaszanych przez rodzicow dzieci ASD naleza
mi¢dzy innymi — uboga komunikacja z dzieckiem, wzmozona agresja, wybiorczo$¢
pokarmowa, zlo$¢ pojawiajaca si¢ w odpowiedzi na proponowane zabawy i aktywnosci. W
przypadku dzieci o typowym rozwoju rodzice szczegolnie wymienili zachowania takie jak —
bicie rodzenstwa oraz trudnosci w dzieleniu si¢ zabawkami, wymuszanie krzykiem i ptaczem
wlasnych potrzeb, opor przejawiany wzgledem wykonania prosb i polecen rodzicow oraz

problemy z zasypianiem.

Tabela 19 Zauwazenie pierwszych symptomow niestandardowych zachowan dziecka w opinii
matek

Matki dzieci z ASD . L,
liczebnos$¢ skumulowana

Kto pierwszy si¢ zorientowat w N=192
nieadekwatnych do wieku i sytuacji
zachowaniach dziecka? n o, n o,
ja — matka dziecka 162 84,38 162 84,38
ojciec dziecka 27 14,06 189 98,44
inna osoba 3 1,56 192 100,00

Zazwyczaj rodzice jako pierwsi obserwuja nietypowe zachowania u swojego dziecka,
ale decyduja si¢ na specjalistyczng diagnostyke zachgceni przez nauczycieli w przedszkolu.
Przejawiane przez dziecko roznorodne trudno$ci w tym migdzy innymi - ograniczenia w
rozwoju mowy oraz trudno$ci w zakresie relacji spolecznych utrudniaja mu codzienne
funkcjonowanie wsérod rowiesnikow. Tabela 19 przedstawia dane zwigzane z obserwacja
nietypowych zachowan u dziecka. Na podstawie zamieszczonych w niej informacji stwierdza
sie, ze w 84,38% przypadkach to matka byla pierwszg osoba, ktora zorientowata si¢ w
nieadekwatnych do wieku zachowaniach dziecka. Zdaniem badanych matek 14% ojcow jako
pierwsi niepokojace objawy. W ankiecie rodzice zadeklarowali, Ze nietypowe zachowania ich
dzieci zaobserwowali gtownie w ich $rodowisku domowym, ale rowniez w miejscach
publicznych, takich jak publiczne place zabaw, centra handlowe czy tez sala zabaw

przedszkolna.
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4.7.4. Charakterystyka pomocy psychologicznej $wiadczonej dziecku z ASD 1 jego rodzinie

Rodzice w przypadku otrzymania diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu u ich
dziecka s3 odpowiedzialni za zorganizowanie specjalistycznej pomocy dziecku. Jest to
niezwykle wazne zadanie, bowiem wdrozenie do codziennego zycia rodzinnego zalecen
lekarzy 1 specjalistow rozumiejacych przejawiane przez dziecko trudnos$ci rozwojowe moze

by¢ pomocne w procesie adaptacji rodziny.

Tabela 20 Swiadczona pomoc instytucjonalna dziecku z ASD i jego rodzinie

Czy obecnie korzystajg Panstwo z pomocy Matki dzieci z ASD liczebnosé skumulowana

instytucjonalnej dla swojego dziecka (m.in. N=192
stowarzyszenia, fundacje, poradnia
psychologiczno-pedagogiczna itp.) n %o n %
tak 161 83,85 161 83,85
nie 25 13,02 186 96,88
nie ma takiej potrzeby/nie dotyczy 6 3,13 192 100,00

Tabela 20 przedstawia statystyke osob korzystajacych ze specjalistycznej pomocy
$wiadczonej w ramach fundacji lub poradni. Na podstawie zamieszczonych w niej danych
stwierdza si¢, ze wigkszo$¢ rodzicOw jest wspierana przez placowki oferujace pomoc

terapeutyczng dzieciom i ich rodzicom (n= 161; 83,85%).

Tabela 21 Swiadczona pomoc psychologiczna dziecku z ASD na terenie przedszkola

Matki dzieci z ASD . .,
liczebnos$¢ skumulowana

Czy obecnie korzystaja Panstwo z pomocy N=192
psychologiczno-pedagogicznej dla swojego
dziecka na terenie przedszkola? n o n o,
tak 156 81,25 156 81,25
nie 29 15,10 185 96,35
nie ma takiej potrzeby/nie dotyczy 7 3,64 192 100,00

Wiele publicznych przedszkoli oferuje swoim podopiecznym wsparcie psychologiczno-

pedagogiczne. Powyzsza tabela nr 20 obrazuje, ze 81,25 % dzieci korzysta z réznych form
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pomocy w tym m.in. dodatkowych zaje¢ na terenie przedszkola umozliwiajacych podniesienie

ich kompetencji rozwojowych.

Tabela 22 Swiadczona wielospecjalistyczna pomoc dziecku z ASD w ramach programu

Wczesne Wspomaganie Rozwoju?

Czy obecnie korzystaja Panstwo z pomocy

Matki dzieci z ASD

liczebnos$¢ skumulowana

psychologiczno-pedagogicznej dla swojego N=192
dziecka ramach programu Wczesne
Wspomaganie Rozwoju? n o n o
tak 169 88,02 169 88,02
nie 20 10,42 189 98,44
nie ma takiej potrzeby/nie dotyczy 3 1,56 192 100,00

Tabela 22 przedstawia iloSciowo statystyke korzystania przez dzieci z programu

Wczesne Wspomaganie Rozwoju. Na podstawie powyzszych danych stwierdza si¢, ze 88%

dzieci realizuje zajecia w ramach wielospecjalistycznej pomocy. Swiadczona przez

specjalistow pomoc moze by¢ cennym zrédtem wsparcia dla dziecka i jego rodzicow.

Tabela 23 Swiadczona wielospecjalistyczna pomoc dziecku z ASD w ramach Ksztalcenia

Specjalnego’

Matki dzieci z ASD

liczebnos$¢ skumulowana

Czy obecnie korzystaja Panstwo z pomocy N=192
psychologiczno-pedagogicznej dla swojego
dziecka na terenie przedszkola? n %, n %
tak 163 84,90 163 84,90
nie 20 10,42 183 95,31
nie ma takiej potrzeby/nie dotyczy 9 4,69 192 100,00

2 Program Wczesne Wspomaganie Rozwoju dziala na mocy Rozporzadzenia w sprawie organizowania
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U. 2017 poz. 1635)
3 Program Ksztalcenie Specjalne dziata na mocy Ustawy w sprawie warunkoéw organizowania ksztalcenia,

wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych, niedostosowanych spolecznie i zagrozonych
niedostosowaniem spolecznym (Dz.U. z 2020 r. poz.1309)
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Tabela 24 Nauczyciel wspélorganizujgcy proces ksztatcenia®

Czy dziecko ma przyznanego nauczyciela Matki dzieci z ASD liczebno$¢ skumulowana
wspotorganizujgcego proces ksztalcenia na
terenie przedszkola? n o, n o,
tak 124 64,58 124 64,58
nie 45 23,44 169 88,02
nie ma takiej potrzeby/nie dotyczy 23 11,98 192 100,00

Powyzsze tabele nr 23 1 24 odnosza si¢ do mozliwosci zorganizowania ksztatcenia
specjalnego dla dzieci, ktorym zostato wydane orzeczenie o niepetnosprawnosci. W zwigzku
z Rozporzadzeniem Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 w sprawie warunkow
organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych,
niedostosowanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym (Dz. U. z 2020r.
poz. 1309) dzieci, ktére maja zdiagnozowane zaburzenia ze spektrum autyzmu mogg si¢
ksztalci¢ i rozwija¢ na miarg swoich mozliwosci w przedszkolach i szkotach ogdlnodostepnych,
integracyjnych lub specjalnych. W zwigzku z orzeczeniem o niepetnosprawnosci rodzic ma
prawo réwniez ubiegac si¢ dla dziecka o nauczyciela wspotorganizujacego proces ksztatcenia.
Zadaniem takiej osoby jest towarzyszenie dziecku w zdobywaniu nowych umiejetnosci

podczas zaje¢ edukacyjnych na réznych etapach edukacyjnych.

Tabela nr 23 ukazuje liczb¢ dzieci korzystajacych z ksztatcenia specjalnego, natomiast
Tabela nr 24 liczbe dzieci, ktore realnie wspotpracuja z nauczycielem wspodlorganizujagcym
proces ksztalcenia. Wynika z nich, ze prawie 85% dzieci korzysta z pomocy specjalistycznej
w ramach ksztalcenia specjalnego. Niniejszy wynik moze oznacza¢, ze dzieci ze stwierdzonym
ASD otrzymuja dodatkowe wsparcie w procesie edukacyjnym, co moze pomdc im zdobywaé

umiejetnosci na miar¢ ich mozliwo$ci rozwojowych.

4.7.5. Dane dotyczace opieki nad dzieckiem

W niniejszej czegsci ankiety szczegdlng uwage zwrdcono na organizacje opieki nad
dzieckiem oraz relacje wewnatrz podsystemu rodzicielskiego. W tabelach ponizej

zamieszczono szczegdtowe dane.
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Tabela 25 Sprawowanie opieki nad dzieckiem

Matki dzieci z . ., Matki dzieci z . L,
liczebno$é . liczebnosé
ASD norma rozwojowa
Kto glownie sprawuje N=192 skumulowana N=219 skumulowana
opieke nad dzieckiem?
n % n % n % n %
ja - matka 128 66,67 128 66,67 74 33,79 74 33,79
ojciec 1 0,52 129 67,19 11 5,02 85 38,81
po réwno - ja i drugi rodzic 63 32,81 192 100,00 134 61,19 219 100,00
inna osoba 0 0,00 192 100,00 0,00 0,00 219 100,00

Na podstawie informacji zamieszczonych w tabeli nr 25 stwierdza si¢, ze w przypadku

wychowywania dziecka z diagnoza autyzmu — to czg¢$ciej matki sprawuja gldowna opieke nad

dzieckiem (n=128; 66,67%). Pozostata cze$¢ matek przyznala, ze opieka jest dzielona po rowno

z drugim rodzicem (n =63). W grupie poréwnawczej 61% matek zadeklarowato, ze sprawy

wychowawcze s3 dzielone po rowno z ojcem dziecka, natomiast 33% matek wyznalo, ze

przejmuje gtowng odpowiedzialnos¢ za opieke nad dzieckiem.

Tabela 26 Czas spedzany w tygodniu przez matke z dzieckiem

. Matki dzieci
Matki dzieci z z z

liczebnos¢ norma liczebnos¢
ASD kumulowana rOZWOjow kumulowana
Jak duzo czasu w tygodniu spedza matka z N=192 skumuiow © VXOJ owg  skumuiow
e N=219
dzieckiem?
n % n % n % n %
bardzo duzo 123 64,06 123 64,06 74 33,79 74 33,79
duzo 53 27,60 176 91,67 99 4521 173 79,00
umiarkowanie 16 8,33 192 100,00 42 19,18 215 98,17
mato 0 0,00 192 100,00 3 1,37 218 99,54
bardzo mato 0 0,00 192 100,00 1 0,46 219 100,0
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Tabela nr 26 przedstawia ilo$¢ czasu, jakg matki zadeklarowaty, ze pos§wigcaja w ciggu
tygodnia swoim dzieciom. W przypadku matek dzieci z ASD - ponad 91% kobiet (n=176)
zadeklarowato, ze bardzo duzo lub duzo, natomiast 8% wyznato, ze umiarkowanie. W
przypadku matek dzieci o prawidlowym rozwoju psychofizycznym 79% matek przyznalo, ze
spedza bardzo duzo lub duzo czasu z dzieckiem, 19% zaznaczylo, ze umiarkowanie. Pozostate

4 osoby ocenity, ze mato czasu poswiecaja dziecku.

Tabela 27 Czas spedzany w tygodniu przez ojca z dzieckiem

Matki dzieci z

Matki dzieci z ASD liczebnosé normg liczebnosé
Jak duzo czasu w tygodniu spedza N=192 skumulowana I‘OZ\XOJOWQ skumulowana
. o N=219
ojciec z dzieckiem?
n % n % n % n %
bardzo duzo 32 16,67 32 16,67 36 16,44 36 16,44
duzo 55 28,65 87 45,31 91 41,55 127 57,99
umiarkowanie 59 30,73 146 76,04 71 32,42 198 90,41
mato 30 15,63 176 91,67 12 548 210 95,89
bardzo mato 14 7,29 190 98,96 9 4,11 219 100,00
W ogole nie spedza czasu 2 2 1,04 192 100,00 0 000 219 100,00

dzieckiem

Na podstawie danych zawartych w tabeli nr 27 wnioskuje si¢, ze 45% ojcéw poswigca
duzo lub bardzo duzo czasu swojemu dziecku ze spektrum autyzmu. W przypadku ojcow
majacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym 58% deklaruje, ze bardzo duzo czasu
jest z dzieckiem. W obydwu grupach okoto 32% ojcow zadeklarowato, ze umiarkowanie spgdza
czas na aktywnos$ciach ze swoim dzieckiem. Pozostata cz¢s¢ ojcow — 24% (wychowujacych
dziecko z ASD) i 9% (wychowujacych dziecko o prawidlowym rozwoju psychofizycznym)

raczej mato uwagi daje swojemu dziecku.
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Tabela 28 Stopien zaangazowania matki w wychowanie i opieke nad dzieckiem

. Matki dzieci
Matki dzieci z ati dziect z

liczebnosé normg liczebnosé
ASD .
N=192 skumulowana rozwojowg  skumulowana
Stopien zaangazowania matki N=219
n % n % n % n %
bardzo niski 0 0,00 0 0,00 0 0,00 0 0,00
niski 0 0,00 0 0,00 2 0,91 2 0,91
dos¢ duzy 7 3,65 7 3,65 15 6,85 17 7,76
wysoki 79 41,15 86 44,79 90 41,10 107 48,86
bardzo wysoki 106 55,21 192 100,00 112 51,14 219 100,00

Dokonujac analizy tabeli nr 28 stwierdza si¢, ze w obydwu grupach matki ocenity
bardzo wysoko swoje zaangazowanie w opieke nad dzieckiem (matki dzieci z ASD — 96%;
matki dzieci o prawidtowym rozwoju psychofizycznym- 92%). Zadna z matek nie okreslita
swojego zaangazowania jako niskie, co moze oznaczaé, ze pomimo trudnosci rodzice wytrwale

starajg podejmowac réznorodne inicjatywy, aby pomoc dziecku.

Tabela 29 Stopien zaangazowania ojca w wychowanie i opieke nad dzieckiem

Matki dzieci z . L, Matki dzieci z . .,
liczebnosé . liczebnosé
ASD skumulowana foTma rozwojowa skumulowana
N=192 N=219
Stopien zaangazowania ojca
n % n % n % n %
bardzo niski 8 4,17 8 4,17 2 0,91 2 0,91
niski 30 15,63 38 19,79 11 5,02 13 5,94
dos¢ duzy 76 39,58 114 59,38 48 21,92 61 27,85
wysoki 46 23,96 160 83,33 82 37,44 143 65,30
bardzo wysoki 32 16,67 192 100,00 76 34,70 219 100,00
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Tabela nr 29 okresla zaangazowanie ojca w opieke¢ nad dzieckiem. Na podstawie
zawartych w niej danych wnioskuje si¢, ze zdaniem matek biorgcych udzial w badaniu —
w przypadku wychowywania dziecka z diagnoza ASD - 80% ojcow (n = 154) w dos¢ duzym,
wysokim lub bardzo wysokim stopniu angazuje si¢ w sprawy wychowawcze. Natomiast
w przypadku wychowywania dziecka o typowym przebiegu rozwoju psychoruchowego —
az 94% ojcoéw (n= 206) wykazuje zainteresowanie rozwojem i potrzebami dziecka. W niskim
stopniu podejmuje odpowiedzialno$¢ za opieke nad dzieckiem — okolo 20% ojcow dzieci

z ASD (n=38) 1 okoto 6% o0jcow dzieci prawidlowo rozwijajacych si¢ (n = 13%).

Tabela 30 Podzial opieki i zadan rodzicielskich w opinii matek dzieci z ASD i matek dzieci
typowo rozwijajqcych sie

i dzieci Matki dzieci
Matki dzieci z atki dzieci z

liczebnos$é norma liczebnosé
. D . ASD .
Podzial opieki i zadan zwigzanych skumulowana rozwojowa  skumulowana
. . . N=192
wychowaniem naszego dziecka jest N=219
wynikiem:
n % n % n % n %

wspoélnych rodzicielskich uzgodnien 128 66,67 128 66,67 183 83,56 183 83,56

mojej inicjatywy 57 29,69 185 9635 25 11,42 208 94,98

inicjatywy ojca dziecka 7 3,65 192 100,00 11 5,02 219 100,00

Powyzsza tabela nr 30 obrazuje deklarowany przez matki podziat opieki i zadan
zwigzanych z rodzicielstwem. W rodzinach z dzieckiem ze spektrum autyzmu dwie trzecie
matek (66,67%) uwaza, ze podejmuja wspolne rodzicielskie uzgodnienia w sprawach dziecka.
Natomiast w rodzinach z dzieckiem o prawidlowym rozwoju psychoruchowym 83% matek
przyznalo, ze wspolnie z ojcem dziecka decyduja o jego wychowaniu. Analizujac dane
stwierdza si¢ jednak, ze okoto 30% badanych kobiet przejmuje rodzicielskg inicjatywe
w wychowywaniu dziecka z ASD i okoto 11% w rodzinach majacych zdrowe dziecko. Tylko

w 3-5% rodzin ojciec przejmuje inicjatywe rodzicielska.
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Tabela 31 Ocena trudnosci w zachowaniu dziecka z ASD w opinii matek

Matki dzieci z ASD liczebno$é
. . o . N=192 skumulowana
Zachowania naszego dziecka wynikajace z trudnos$ci
rozwojowych sg dla mnie:
n % n %
niezrozumiale i nie do zaakceptowania 8 4,16 8 4,16

niezrozumiate, ale staram si¢ z nimi pogodzi¢ 86 44,79 94 48,95
niezrozumiale, ale potrafi¢ juz je zaakceptowaé 98 51,04 192 100,00

W niniejszych badaniach proszono badane kobiety wychowujace dziecko ze spektrum
autyzmu o ocen¢ dotychczasowego stopnia akceptacji nietypowych zachowan swojego
dziecka. Z powyzszych danych wynika, ze 51% matek (n=98) akceptuje niezrozumiate
zachowania swojego dziecka. Duza cze$¢ matek (44,79%; n=86;) probuje wewngtrznie
pogodzi¢ si¢ z nowa sytuacja i nietypowymi zachowaniami swojego dziecka. Istnieje rowniez
grupa matek, dla ktorych przejawiane przez dziecko zachowania sg trudne i frustrujace,

niezrozumiate 1 nie potrafig ich zaakceptowac (4,16%; n= 8).

Tabela 32 Stopien trudnosci i ucigzliwosci zachowan dziecka w percepcji matek dzieci z ASD i
dzieci typowo rozwijajgcych sie

Matki dzieci z Matki dzieci z

liczebno$é¢ i liczebno$¢
. . ASD norma rozwojowa
Na ile zachowania naszego skumulowana skumulowana
. . . N=192 N=219
dziecka sg dla mnie trudne i
o
ucigzliwe? " % " 9% " % " 9%
nie sg trudne 5 2,60 5 2,60 60 27,40 60 27,40
raczej nie trudne 14 7,29 19 9,90 70 31,96 130 59,36
umiarkowanie trudne 72 37,50 91 47,40 57 26,03 187 85,39
trudne 77 40,10 168 87,50 24 10,96 211 96,35
bardzo trudne 24 12,50 192 100,00 8 3,65 219 100,00
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Tabela nr 32 przedstawia macierzynska percepcje trudnosci z funkcjonowaniem
dziecka. Z zamieszczonych powyzej danych dotyczacych opieki nad dzieckiem z ASD wynika,
ze 52% badanych ocenilo zachowania swojego dziecka jako trudne lub bardzo trudne (n=101).
Duza cz¢$¢ matek (n=72) przyznala, ze zachowania dziecka sa umiarkowanie trudne. 11%
matek ocenito, ze zachowania nie sprawiajg im trudnosci. W zakresie danych dotyczacych
opieki nad dzieckiem o typowym rozwoju psychofizycznym- 59,36% matek ocenito
problematyczne zachowania swojego dziecko jako raczej nie trudne, 36% zadeklarowalo jako
umiarkowane trudne lub trudne. Tylko 3,6% badanych uznato, Zze przejawiane trudnosci

dziecka sg bardzo trudne.

Tabela 33 Ocena postawy ojca wobec trudnosci dziecka w opinii matek

Matki dzieci z ASD liczebno$é
. . o L N=192 skumulowana
Zachowania naszego dziecka wynikajace z trudnosci
rozwojowych sa dla ojca dziecka:

n % n %
niezrozumiale i nie do zaakceptowania 24 12,50 24 12,50
niezrozumiate, ale stara si¢ z nimi pogodzi¢ 89 46,35 113 58,85
niezrozumiate, ale potrafi juz je zaakceptowac 79 41,15 192 100,00

W tabeli nr 33 ujeto oceng matek dotyczaca stopnia akceptacji zachowan problemowych
dziecka przez ojca dziecka. Mamy biorgce udzial w badaniu i wychowujace dziecko z diagnoza
ASD przyznaly, ze 41% ojcow juz pogodzito si¢ z trudnymi i niezrozumialymi zachowania
swojego dziecka, 46% ojcoéw jest w trakcie adaptacji do nietypowych zachowan swojego
dziecka, natomiast 12% rodzicow nie rozumie i nie potrafi akceptowac pojawiajacych si¢

zachowan.
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Tabela 34 Stopien trudnosci i ucigzliwosci zachowan dziecka dla ojca w opinii matek

Matki dzieci z Matki dzieci z

liczebnosé . liczebnos¢
. . . ASD norma rozwojowa
Na ile zachowania dziecka skumulowana skumulowana
. . . N=192 N=219
s dla ojca dziecka trudne i
PTPIIPY
ucigzliwe? i 9% i 9% " 9% " 9%
nie sg trudne 6 3,125 6 3,13 61 27,85 61 27,85
raczej nie trudne 21 10,94 27 14,06 60 27,40 121 55,25
umiarkowanie trudne 65 33,85 92 47,92 55 25,11 176 80,37
trudne 58 30,21 150 78,13 33 15,07 209 95,43
bardzo trudne 42 21,88 192 100,00 10 4,57 219 100,00

Powyzsza tabela nr 34 prezentuje percepcje matek dotyczaca sposobu postrzegania
zachowan dziecka przez ojcéw. Z ankiety wynika, ze w rodzinach wychowujacych dziecko z
ASD — 64% ojcow traktuje przejawiane przez dziecko zachowania jako dos¢ trudne lub trudne,
natomiast 21,87% ocenia jako bardzo trudne. Zdaniem badanych matek okoto 13% ojcoOw nie

traktuje zachowan swojego dziecka jako sprawiajgcych trudnosci.

W przypadku rodzin wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym matki
stwierdzily, ze dla okoto 55% ojcow przejawiane problematyczne zachowania dziecka nie sg

trudne, dla 25% ojcow umiarkowane trudne, dla 15% trudne oraz 10% bardzo trudne.
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Tabela 35 Radzenie sobie przez matki z trudnosciami dziecka

Grupa matek dzieci z ASD: Matki dzieci z Matki dzieci z
Na ile Pani potrafi sobie radzi¢ z e liczebnosé norma liczebno$é
zachowaniami wynikajacymi z 7 skumulowana rozZwojowag skumulowana
. . N=192
trudnosci rozwojowych? N=219
Grupa poréwnawcza: Na ile Pani
potrafi sobie radzi¢ z n % n % n % n %
zachowaniami problemowymi
dziecka?
wecale sobie nie radzg 2 1,04 2 1,04 3 1,37 3 1,37
stabo 11 5,73 13 6,77 5 2,28 8 3,65
srednio 81 42,19 94 48,96 38 17,35 46 21,00
dobrze 88 45,83 182 94,79 129 58,90 175 79,91
bardzo dobrze sobie radze 10 521 192 100,00 44 20,09 219 100,00

Na podstawie danych zawartych w tabeli nr 35 stwierdza si¢, ze w przypadku matek

wychowujacych dziecko z ASD - okoto 50% ocenia dobrze lub bardzo dobrze swoje

umiejetnosci radzenia sobie z problemowymi zachowaniami dziecka, 42% uwaza, ze srednio

sobie radzi. Okoto 6% matek przyznato, ze sfabo lub wcale sobie nie radzi z opieka nad

dzieckiem. W przypadku matek wychowujacych dziecko o prawidlowym rozwoju

psychofizycznym — 79% matek uznalo, ze dobrze lub bardzo dobrze sobie radzi

z pojawiajacymi si¢ trudnosciami rozwojowymi, 17% matek natomiast ocenito swoje

kompetencje rodzicielskie jako srednie a 3% jako stabe.
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Tabela 36 Radzenie sobie przez ojcow z trudnosciami dziecka w opinii matek

Gr. matek dzieci z ASD:
Na ile ojciec dziecka potrafi sobie radzi¢

Matki dzieci z

Matki dzieci z

- - . liczebnosé normg liczebnosé
Z nietypowymi zachowaniami ASD .
o . L. . skumulowana roZWojowa skumulowana
wynikajacymi z trudnosci rozwojowych N=192 N=219
i zaburzen ze spektrum autyzmu u
dziecka?
Gr. por()wna\ycza: Na ile ojciec dgiec}(a " o " o ; o ; o
potrafi sobie radzi¢ z zachowaniami
problemowymi dziecka wynikajacymi
Z etapu rozwojowego?
wecale sobie nie radzi 11 5,73 11 5,73 5 2,28 5 2,28
stabo 56 29,17 67 34,90 13 5,94 18 8,22
$rednio 80 41,67 147 76,56 47 21,46 65 29,68
dobrze 36 18,75 183 9531 105 47,95 170 77,63
bardzo dobrze sobie radzi 9 4,69 192 100,00 49 22,37 219 100,00

Tabela nr 36 przedstawia ocen¢ matek dotyczaca radzenia sobie ojcéw z zachowaniami

problemowymi u dzieci. Zaobserwowano réznic¢ w postrzeganiu zaradnosci ojcow w obydwu

grupach. Na podstawie zamieszczonych w niej informacji wnioskuje si¢, ze w rodzinach

z dzieckiem z ASD — kompetencje rodzicielskie ojcow zostaty ocenione jako bardzo stabe lub

stabe (34%), srednie (41,66%), dobre (18,75%) 1 bardzo dobre (4,68%). W rodzinach

wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym - matki ocenity, Zze okoto 70%

0jcOw dobrze lub bardzo dobrze sobie radzi, 21% srednio sobie radzi 1 okoto 7% stabo lub

weale sobie nie radzi.
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Tabela 37 Zgodnos¢ rodzicielska w kwestiach wychowawczych w opinii matek

Gr. matek dzieci z ASD - . matki dzieci z
X . matki dzieci z . L, . .,
Czy sg Panstwo zgodni, co do ASD liczebnos¢ norma liczebnos¢
sposobow radzenia sobie z skumulowana rozZwojowag skumulowana
. .. . . N=192
nietypowymi i nieoczekiwanymi N=219

zachowaniami dziecka?

Gr. poréwnawcza — Czy sa

o 0, o 0,
Panstwo zgodni, co do sposobow " o & & " o & &
radzenia sobie z problemowymi
zachowaniami dziecka?
tak 21 10,94 21 10,94 58 26,48 58 26,48
raczej tak 127 66,15 148 77,08 145 66,21 203 92,69
raczej nie 36 18,75 184 95,83 12 5,48 215 98,17
nie 8 4,17 192 100,00 4 1,83 219 100,00

Na podstawie danych zawartych w tabeli nr 37 stwierdza si¢, ze wigkszo$¢ rodzicoOw
jest zgodna w kwestiach wychowawczych — okoto 77% w przypadku rodzin z dzieckiem
ze spektrum autyzmu oraz okoto 92% w przypadku rodzin wychowujacych dziecko o typowym

rozwoju psychoruchowym.

Tabela 38 Nieporozumienia w relacji rodzicielskiej w opinii matek

Matki dzieci z . . Matki dzieci z . .
. liczebnos¢ . liczebnos¢
Czy zdarzaly si¢ ASD tumul normg rozwojowsg Jcumul
nieporozumienia/ktétnie w N=192 skumulowana N=219 skumulowana
Panstwa zwigzku w ostatnich
6 miesigcach? n % n % n % n %

bardzo rzadko 33 17,19 33 17,19 91 41,55 91 41,55
czasami 65 33,85 98 51,04 98 44,75 189 86,30
czesto 66 34,38 164 85,42 24 10,96 213 97,26
bardzo czg¢sto 28 14,58 192 100,00 6 2,74 219 100,00
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Tabela 39 Czestotliwos¢ nieporozumien w relacji rodzicielskiej w opinii matek

Matki dzieci z Matki dzieci z

Jak czesto zdarzaja si¢ liczebnos¢ . liczebnos¢
. RS ASD norma rozwojowa
nieporozumienia/ktotnie skumulowana skumulowana
. , N=192 N=219
pomigdzy Panstwem
dotyczace sposobéw/metod " o , % " o , %
postepowania z dzieckiem?
bardzo rzadko 46 23,96 46 23,96 115 52,51 115 52,51
czasami 70 36,46 116 60,42 91 41,55 206 94,06
czgsto 54 28,13 170 88,54 9 4,11 215 98,17
bardzo czg¢sto 22 11,46 192 100,00 4 1,83 219 100,00

Dwie powyzsze tabele — 38 1 39 dotycza pojawiajacych si¢ nieporozumien wsrod
rodzicéw. Tabela nr 38 przedstawia ogo6lng czestotliwos¢ wystepujacych pomiedzy partnerami
niezgodnosci 1 ktotni w ostatnich 6 miesigcach, natomiast tabela nr 39 ukazuje czestotliwos¢
pojawiajacych si¢ pomiedzy rodzicami nieporozumien zwigzanych bezposrednio z kwestiami
wychowawczymi. Analizujgc dane, stwierdza si¢, ze w rodzinach wychowujacych dziecko z
ASD — konflikty pomiedzy rodzicami pojawiaja si¢ czasami (33,85%) lub czesto (34,37%).
Nieporozumienia dotyczace kwestii wychowawczych pojawiaja si¢ bardzo rzadko (23,95%)
albo czasami (36,45%). Okoto 39% matek przyznato, ze konflikty rodzicielskie pojawiaja

czesto lub bardzo czesto.

W sytuacji wychowywania dziecka o prawidtowym rozwoju psychofizycznym - 86% matek
zadeklarowato, ze ogoélne nieporozumienia partnerskie pojawiaja si¢ bardzo rzadko lub
czasami, rowniez konflikty rodzicielskie pojawiaja si¢ bardzo rzadko (54, 51%) lub czasami
(41,55%). Okoto 6% rodzicow tylko zadeklarowata, ze czesto pojawiaja si¢ pomiedzy nimi

nieporozumienia rodzicielskie.
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Tabela 40 Zmiany w relacji rodzicielskiej pod wplywem doswiadczania problemow z
wychowaniem dziecka opinii matek

Matki dzieci z . . Matki dzieci z . .
. — liczebno$é . liczebnos¢
Na ile problemy z dzieckiem ASD fumul norma rozwojowa K |
zmienily co§ w Panstwa N=192 skumulowana N=219 skumulowana
relacji
matzenskiej/partnerskiej? " o " 9% " 9% " 9%
nie si¢ nie zmienito 16 8,33 16 8,33 55 25,11 55 25,11

nasze zycie
matzenskie/partnerskie si¢ 176 91,67 192 100,00 164 74,88 219 100,00
zmienito

Jesli relacja matzenska/partnerska si¢ zmienita, prosze oceni¢ w jaki sposob?

nasze relacja zmienila si¢ na
niekorzys$¢ — mniejsze
poczucie bliskosci i
Zrozumienia

nasza relacja czesciowo sie

zmienila — z jednej strony
wigcej bliskosci, ale z 82 46,59 134 76,14 71 43,29 101 61,58
drugiej strony poczucie

oddalenia i niezrozumienia

nasza relacja zmienila sie na
korzys$¢- m.in. poprawito si¢
poczucie bliskosci i
Zrozumienia

52 29,55 52 29,55 30 18,29 30 18,29

42 23,86 176 100,00 63 38,42 164 100,00

W zwiazku z przyjsciem na $wiat dziecka, relacje rodzinne wewnatrz systemu
rodzinnego ulegaja przeobrazeniu (Barbaro de, 1999). Rodzice przechodza swoistg adaptacje
do nowej roli spotecznej. W sytuacji pojawienia si¢ w rodzinie dziecka ze spektrum autyzmu
konieczny jest proces dostosowania si¢ cztonkow rodziny do potrzeb i mozliwosci dziecka z

niepelnosprawnoscia.

Powyzsza tabela nr 40 obrazuje zadeklarowang przez matki sytuacj¢ rodzing po
otrzymaniu specjalistycznej diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu u dziecka. Na podstawie
zamieszczonych w niej danych stwierdza si¢, ze w wiekszos$ci rodzin zaszly zamiany w relacji
matzenskiej/partnerskiej. Okoto 91 % matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu

zadeklarowalo zmiany zyciu wraz z pojawieniem si¢ specjalistycznej diagnozy. W grupie
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porownawczej pojawienie si¢ dziecka w rodzinie przyniosto zmiany u 74,88% badanych.
Analizujac dane dotyczace kierunku zmiany - stwierdza si¢, ze w rodzinach wychowujacych
dziecko z ASD — 29,54% ocenilo zmiang na niekorzys$¢, 46,59% cz¢$ciowo uznata zmiang za
korzystng a czgsciowo niekorzystna, 23,86% stwierdzila, ze relacja partnerska poprawila si¢ na

korzy$¢ (m.in. wigcej bliskos$ci 1 zrozumienia).

W grupie poréwnawczej, pojawienie si¢ réznych problemowych zachowan dziecka
charakterystycznych dla danego etapu rozwojowego spowodowalo wsrod 18,29% matek
zmiany na niekorzys$¢ relacji partnerskiej, wsrod 43,29% matek czgsciowo zmiany na korzysé
1 czg$ciowo na niekorzys$¢ oraz 38,42% matek, ktore wystepujace z dzieckiem trudnosci ocenity

jako korzystne dla budowania jednosci i blisko$ci ze wspdtmatzonkiem/partnerem.

Tabela 41 Moja relacja z partnerem w ocenie matek

Matki dzieci z . . Matki dzieci z . o
liczebnosé . liczebnosé
ASD norma rozwojowa
] ) - skumulowana - skumulowana
Moja relacja z partnerem N=192 N=219
n % n % n % n %

Moja relacja z partnerem jest obecnie silniejsza niz wtedy, gdy nie mieliSmy dziecka

catkowicie si¢ nie zgadzam 20 10,42 20 10,42 14 6,42 14 6,42
nie zgadzam si¢ 29 15,10 49 25,52 25 11,47 39 17,89
raczej nie zgadzam si¢ 34 17,71 83 43,23 16 7,34 55 25,23
troche tak, a trochg¢ nie 56 29,17 139 72,40 38 17,43 93 42,66
raczej zgadzam si¢ 15 7,81 154 80,21 34 15,60 127 58,26
Zgadzam si¢ 19 9,90 173 90,10 53 24,31 180 82,57
catkowicie si¢ zgadzam 19 9,90 192 100,00 38 17,43 218 100,00

Tabela nr 41 wykazuje, ze w przypadku matek wychowujacych dziecko z ASD- 43%
osOb ocenito, ze relacja z ojcem dziecka pogorszyta si¢ po narodzeniu dziecka, 29% os6b

stwierdzila, ze troche si¢ poprawita a troche¢ pogorszyta, 28% 0s6b uznata, ze poprawita. Wsrod
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rodzicow majacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym — 25% matek
zadeklarowato, ze relacja z partnerem jest stabsza niz przed pojawieniem si¢ dziecka, 17%
matek uznalo Ze trochg si¢ poprawita a trochg¢ pogorszyta, wigkszo$¢ matek — 58% przyznata,

ze relacje partnerskie si¢ poprawity, gdy pojawito si¢ na §wiecie ich wspolne dziecko.

Tabela 42 Przekonania matki o zaangazowaniu sie w role rodzica

Matki dzieci z . L, Matki dzieci z . L,
. . ASD liczebnosé HOrMa TOZWOiow liczebnosé
Przekonania matki dotyczace - skumulowana orma f WOIOWd  skumulowana
roli rodzica N=192 N=219
n % n % n % n %

Zaangazowanie w opieke i wychowanie dziecka jest bardziej sprawa matki niz ojca

catkowicie si¢ nie zgadzam 57 29,69 57 29,69 86 39,27 86 39,27
nie zgadzam si¢ 112 5833 169 88,02 108 49,32 194 88,59

nie wiem 8 4,17 177 92,19 12 5,48 206 94,06
zgadzam si¢ 11 5,73 188 97,92 9 4,11 215 98,17
calkowicie si¢ zgadzam 4 2,08 192 100,00 4 1,83 219 100,00

W wychowanie i opieke nad dzieckiem powinni si¢ wlaczaé oboje rodzice po rowno

catkowicie si¢ nie zgadzam 1 0,52 1 0,52 7 3,20 7 3,20

nie zgadzam si¢ 1 0,52 2 1,04 5 2,28 12 5,48

nie wiem 4 2,08 6 3,13 6 2,74 18 8,22
zgadzam si¢ 102 53,13 108 56,25 73 33,33 91 41,55
calkowicie si¢ zgadzam 84 43,75 192 100,00 128 58,45 219 100,00

W przypadku dziecka wymagajacego szczegoélnej opieki, wychowanie jest bardziej sprawa matki niz

ojca

catkowicie si¢ nie zgadzam 71 36,98 71 36,98 105 47,95 105 47,95

nie zgadzam si¢ 85 4427 156 81,25 87 39,73 192 87,67

nie wiem 14 7,29 170 88,54 17 7,76 209 95,43
zgadzam si¢ 16 8,33 186 96,88 7 3,20 216 98,63
catkowicie si¢ zgadzam 6 3,13 192 100,00 3 1,37 219 100,00
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W ankiecie sprawdzono rowniez przekonania matek dotyczace wychowywania dziecka.
Na podstawie zgromadzonych danych stwierdza sie, ze 88% wszystkich badanych (z obydwu
grup) nie zgadza si¢ z przekonaniem, ze opieka i wychowanie dziecka jest bardziej sprawa
matki niz ojca. Pozostala cz¢$§¢ matek ma inne zdanie lub wstrzymata si¢ od wyrazenia swojej
opinii. W obydwu grupach réwniez — (matki z ASD- 96%; matki grupa porownawcza — 91%)
kobiety zgodzity si¢ z przekonaniem, ze w wychowywanie 1 opieke nad dzieckiem powinni si¢
wlacza¢ oboje rodzice po rowno. W trzecim przekonaniu dotyczacym zapewnienia opieki
dziecku wymagajacego szczegdlnej wsparcia - matki biorace udziat w badaniu rowniez bez
wzgledu na swoja sytuacje rodzinng jednoglos$nie uznaly, ze nie zgadzaja si¢ z przekonaniem,
ze wychowanie jest bardziej sprawg matki niz ojca (81,25%- matki dzieci z ASD; 87,67% -

matki dzieci grupa porownawcza).

4.8. Kierunki analiz statystycznych

W celu opisu danych zastosowano statystyki opisowe. Wszystkie obliczenia wykonano
za pomocg programu statystycznego Statistica 13.3. Normalno$¢ rozktadu zmiennych zostata
sprawdzona z wykorzystaniem testu statystycznego - Shapiro-Wilka. Z uwagi na fakt, ze
wigkszo$¢ zmiennych uwzglednionych w modelu nie posiada rozktadu normalnego, w
przeprowadzonych badaniach wykorzystywano testy nieparametryczne. Analizujgc grupe pod
wzgledem rdéznic migdzygrupowych postuzono si¢ testem U Manna-Whitneya. W celu
zbadania wspoélzalezno$ci migdzy zmiennymi wykorzystano test korelacji Spearmana. Aby
odpowiedzie¢ na postawione pytania badawcze dotyczace udziatu wyrdznionych zmiennych w
wyjasnianiu satysfakcji z zycia rodzinnego w grupie matek wychowujacych dziecko ze
spektrum autyzmu oraz w grupie matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju
psychofizycznym zastosowano analiz¢ regresji hierarchicznej. W celu oceny mediujacej roli
wybranych zmiennych postuzono si¢ analizag mediacji przeprowadzong w trzech krokach,

zgodnie z podejsciem zaproponowanym przez Barona i Kenny’ego (1986).

Podsumowanie

Podsumowujac, powyzszy rozdzial szczegbtowo  przedstawia  tematyke
przeprowadzonych badan. Uwzgledniono w nim - pytania badawcze dotyczace poroOwnan
miedzygrupowych, pytania dotyczace zalezno$ci korelacyjnych jak rowniez bezposrednich

zalezno$ci pomigdzy wybranymi zmiennymi. Zaprezentowano w nim model badawczy oraz
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scharakteryzowano zmienne wiaczone do modelu. Omoéwione zostaly wykorzystane w

badaniach narzedzia psychologiczne.

W drugiej cze$ci rozdzialu uwage poswigcono organizacji przebiegu badan oraz
charakterystyce 0osob uczestniczagcych w badaniu. Szczegdétowo zostata przedstawiona sytuacja
socjodemograficzna, materialna 1 rodzinna matek biorgcych udzial w badaniu. Ze
zgromadzonych danych wynika, ze w badaniu wzigto udzial tacznie 411 kobiet — w tym 192
matki wychowujace dziecko z ASD oraz 219 matek majacych dziecko o typowym rozwoju

psychofizycznym.

W przypadku matek wychowujacych dziecko z ASD — grupe w wigkszosci stanowig
kobiety w wieku 31-35lat (36,98 %), majace wyzsze wyksztatcenie (55,21%), zamieszkujace
gléwnie male miasta (do 100 tys. mieszkancow — 28,13%) 1 tereny wiejskie (28,13%). Ponad
polowa matek biorgca udzial w badaniu nie pracuje (56,77%). Wigkszos¢ kobiet deklaruje
dobra (47,40 %) lub przecigtng (44,79%) sytuacje materialng swojej rodziny. Sytuacja rodzinna
badanych kobiet raczej jest stabilna, okoto 20% badanych przyznalo, ze w ostatnich 6
miesigcach sytuacja zdrowotna i materialna nieznacznie si¢ pogorszyta. Duza cze$¢ kobiet
wychowujacych dziecko z ASD pozostaje w zwigzku malzenskim (83,33%) 1 na co dzien
zajmuje si¢ dzie¢mi — gltéwnie jednym dzieckiem (35,94%) lub dwdjka dzieci (46,88%).
Analizy szczegdlowe dotyczace liczby dzieci w rodzinie z podziatem na pte¢ wykazaly, ze
matki majace dziecko z ASD w wigkszosci sprawujg opieke nad synami- w tym co najmniej

jednym (64,58%).

Grupe poréwnawczg glownie tworzg matki w wieku 31- 40lat (61,19%), réwniez w
wiekszos$ci majace wyzsze wyksztalcenie (77,17%) zamieszkujace $rednie (pow. 100tys. do
500tys. mieszkancow — 50,68%) lub duze miasta (pow.500tys.mieszkancéw — 19,18%).
Wigkszos¢ matek wychowujgcych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym w
odrdznieniu od matek majacych dziecko z ASD- pracuje na pelnym etacie (67,58%). Niepelny
etat lub inne formy zatrudnienia podejmuje tacznie okoto 17%. Nieco ponad trzy czwarte matek
uwaza swoja sytuacje materialng rodziny za bardzo dobrg lub dobra (77,62%). Dane dotyczace
analizy sytuacji rodzinnej wykazuja, ze okoto 91% kobiet pozostaje w zwigzku matzenskim,
wychowuje — jedno (41,10%) lub dwoje dzieci (44,75%). W wigkszo$ci rodzin z grupy

poréwnawczej sytuacja rodzinna, materialna i zdrowotna jest stabilna.
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W tej czeséci badan szczegdlnym zainteresowaniem objeto rowniez dziecko w wieku od
2 do 7 lat. W docelowej grupie badawczej poproszono matki o udzielenie informacji na temat
dziecka z ASD, w grupie poréwnawczej natomiast o scharakteryzowanie swojego wybranego
dziecka w wieku od 2 do 7 lat. Na podstawie zgromadzonych danych wnioskuje si¢, ze
zdecydowana wigkszo$¢ dzieci z ASD to chtopey (78,16%) w wieku od 3 do 5 lat (80,21%),
nie chorujacy przewlekle (83,33%), bedacy po pelnej specjalistycznej diagnozie zaburzen ze
spektrum autyzmu (96,88%). Okoto 83,85% zdiagnozowanych dzieci otrzymato diagnoze
niepetnosprawnosci w okresie do 6 miesiecy. Najwiekszg grupe wsréd badanych stanowig

matki, ktorych dzieci otrzymaty pelng diagnoz¢ do 12 miesigcy temu.

W grupie pordwnawczej stwierdza si¢ wzglednie rownoliczne grupy pod wzgledem plci
(corki — 47,49%; synowie- 52,51%). W wiekszos$ci sg to dzieci zdrowe — nie chorujace
przewlekle (83,11%). Najczestszymi schorzeniami zdrowotnymi w tej grupie dzieci okazaty sie
gtownie problemy z alergia i astmg. Matki majace dziecko w wieku od 2 do 5lat stanowig okoto
60% grupy. Bardzo duza cz¢$¢ ich dzieci sprawia niewielkie lub bardzo mate problemy
wychowawcze (92,24%), ktore zdaniem kobiet biorgcych udziat w badaniu pojawiajg si¢
rzadko lub bardzo rzadko w codziennym zyciu (63,47%). Jesli si¢ pojawia, to mozna do nich
zaliczy¢ przede wszystkim - konflikty z rodzenstwem, proby wymuszania wtasnych potrzeb

poprzez ptacz i krzyk.

Zupeie odwrotnie przedstawia si¢ sytuacja w grupie matek wychowujacych dziecko z
ASD. Prawie trzy czwarte osob badanych zadeklarowato, ze ich dziecko sprawia duze lub
bardzo duze problemy wychowawcze (73,44%), jak rowniez przyznato ze pojawiaja si¢ one
czesto lub bardzo czesto (71,36%). Najczestsze trudnosci wychowawcze, ktore zglaszaja
rodzice dotycza ubogiej komunikacji z dzieckiem, wzmozonej agresji u dziecka, silnej ztosci
dziecka w odpowiedzi na proponowane zabawy 1 aktywno$ci oraz jego wybidrczosci
pokarmowej. Wnioskuje si¢ rowniez, ze w 84,38% przypadkow to matka byta pierwsza osoba,
ktora zorientowata si¢ w nieadekwatnych do wieku zachowaniach dziecka. Zazwyczaj byly one

obserwowane w Srodowisku domowym jak réwniez miejscach publicznych.

Na podstawie zebranych danych scharakteryzowane zostato rdwniez funkcjonowanie
dziecka ze spektrum autyzmu w wieku od 2 do 7 lat. W rozdziale uwzgledniono informacje
dotyczace pomocy psychologicznej §wiadczonej dziecku, jak rowniez dane dotyczace relacji
pomiedzy rodzicami ispraw wychowawczych organizowanych w $§rodowisku domowym.

Zebrane dane wykazuja, ze wigkszo$¢ matek znalazto specjalistyczng pomoc dla swoich dzieci
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w réznych miejscach w tym m.in. w poradniach psychologiczno-pedagogicznych, fundacjach
lub stowarzyszeniach (83,85%). Prawie 90% dzieci korzysta réwniez z wielospecjalistyczne;j
pomocy otrzymanej w ramach programu Wczesne Wspomaganie Rozwoju. Duza czg$¢ dzieci
ma zorganizowane ksztalcenie specjalne na terenie przedszkola (84,90%). Niniejsze dane
sugeruja, ze wigkszos¢ dzieci ze stwierdzonym ASD otrzymuje dodatkowe wsparcie w procesie

edukacyjnym.

Zgromadzone informacje dotyczace sprawowanej opieki nad dzieckiem wykazuja, ze w
przypadku wychowywania dziecka z ASD — to matki sg gtownymi opiekunami dziecka i czgsto
przejmuja najwickszag odpowiedzialno$¢ za rozwd] 1 zorganizowanie adekwatnej
specjalistycznej pomocy dziecku (66,67%). Odwrotna sytuacja jest w grupie porOwnawczej,
osoby badane zadeklarowaty, ze sprawy wychowawcze sg dzielone wzglednie po réwno z
drugim rodzicem (61,19%). Tylko jedna trzecia matek przejmuje gtéwng inicjatywe w opiece
nad dzieckiem. Wiekszo$¢ matek uznato, ze poswieca bardzo duzo lub duzo czasu w tygodniu
swojemu dziecku. W przypadku wychowywana dziecka z ASD, prawie potowa kobiet
uczestniczacych w badaniu uznata, ze ich partnerzy poswigcaja do§¢ duzo czasu w tygodniu na
sprawowanie opieki nad dzieckiem (45,31%). Zaangazowanie ojcOw w aktywnosci ze swoim
dzieckiem w ciggu tygodnia jest jednak wigksze w grupie porownawczej (57,99%). Prawie
jedna czwarta kobiet majacych dziecko z ASD ocenila zaangazowanie ojcow jako mate
(23,96%). Ponad 90% matek w obydwu grupach ocenito bardzo wysoko wtasne zaangazowanie
w sprawy wychowawcze 1 opieke nad dzieckiem. W przypadku grupy poréwnawczej rownie
wysoko zostalo ocenione zaangazowanie ze strony ojca w sprawy wychowawcze (94%). W
grupie matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu - okoto 80% ojcéw wykazuje dos¢
duze zaangazowanie w kwestie wychowawcze. Dwie trzecie matek wychowujacych dziecko ze
spektrum autyzmu przyznato, ze podziat opieki i zadan zwigzanych z wychowaniem dziecka
jest wynikiem wspdlnych ustalen rodzicielskich (w grupie poréwnawczej odsetek ten jest

wigkszy — 83,56% ).

W ankiecie poproszono rowniez matki wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu, aby
ocenily wlasny poziom akceptacji nietypowych zachowan swojego dziecka jak rowniez stopien
akceptacji niezrozumiatych zachowan przez ojca dziecka. Ze zgromadzonych danych wynika,
ze okoto polowa matek (51,04%) potrafi juz zaakceptowaé niezrozumiale zachowania swojego
dziecka, prawie druga potowa matek deklaruje natomiast, Ze jest w trakcie procesu adaptacji do

rodzicielstwa dziecka z niepelnosprawnos$cig (44,79%). Zdaniem matek prawie polowa ojcoéw

143



(46,35%) wciaz jest w trakcie adaptacji do nietypowych zachowan ich dziecka, okoto 40%

(41,15%) juz potrafi zaakceptowac sposob funkcjonowania dziecka z niepelnosprawnoscia.

Okoto potowa badanych matek (52,60%) ocenia prezentowane zachowania wlasnego
dziecka jako trudne lub bardzo trudne. Okoto potowa kobiet deklaruje rowniez, ze dla ojcow
dzieci niezrozumiate zachowania ich dzieci sg rownie trudne (52,09%). Polowa matek
wychowujacych dziecko z ASD ocenia dobrze lub bardzo dobrze swoje umiejetnosci radzenia
sobie z nietypowymi zachowaniami dziecka (51,04%). Tylko okoto 23% kobiet uznalo, ze
ojciec dziecka dos¢ dobrze sobie radzi z zachowaniami problemowymi dziecka. Natomiast
troche ponad jedna trzecia mam ocenila poziom radzenia sobie z trudnymi zachowaniami
dziecka przez ojca jako staby (34,90%). W grupie poréwnawczej kompetencje rodzicielskie u
ojcow zostaly ocenione wyzej. Okoto 70% matek zadeklarowato, ze ojciec potrafi dos¢ dobrze

radzi¢ sobie z trudnymi zachowaniami.

Kolejnym waznym aspektem poruszonym w niniejszym rozdziale byly relacje
pomiedzy rodzicami. Matki w obydwu grupach stwierdzily, ze raczej sa zgodne z ojcem
dziecka w kwestiach wychowawczych. Prawie potowa badanych matek wychowujacych
dziecko z ASD deklaruje jednak, ze w ich rodzinach pojawiajg si¢ czesto lub bardzo czesto
nieporozumienia maltzenskie (48,98%) — w tym prawie 40% konfliktéw dotyczy metod
postepowania z dzieckiem. Zupelie inaczej prezentujg si¢ wyniki w grupie porownawczej, w
opinii matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym — —
nieporozumienia w zwigzku w ostatnim potroczu pojawiaty si¢ rzadko lub bardzo rzadko

(86,30%), a tylko okoto 6% kt6tni dotyczyta kwestii wychowawczych.

Analizie poddano roéwniez sposdb postrzegania relacji matzenskiej przez matki.
Dotychczasowe doniesienia w literaturze sugeruja, ze otrzymana diagnoza niepetnosprawnosci
u dziecka wyzwala rézne zmiany wewnatrz dotychczasowego systemu rodzinnego (m.in.
Barbaro de, 1999). Ponad 90% matek wychowujacych dziecko z ASD przyznalo, Ze nietypowe
zachowania ich dziecka wywotaty zmiany rowniez w ich relacji matzenskiej/partnerskiej z
ojcem dziecka. Okoto 46% matek uznalo, ze relacja z ojcem dziecka czg¢sciowo si¢ zmienita —
z jednej strony jest pomiedzy nimi wigce] bliskosci, ale tez poczucie oddalenia i
niezrozumienia. Prawie 30% matek ocenito, Ze pojawiajace si¢ problemy z dzieckiem zmienity
na niekorzys¢ relacje matzenska. Okoto 43% wszystkich matek wychowujacych dzieci z ASD

uznato, ze pojawienie si¢ dziecka ostabilo relacj¢ matzenska.
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W grupie poréwnawczej prawie trzy czwarte matek uznato, ze wraz z pojawiajace si¢
problemy wychowawcze rowniez zmieniaja ich relacj¢ matzenska/partnerska z ojcem dziecka
(74,88%). Okoto 43% matek przyznalo, ze zachodzace w ich relacji partnerskiej zmiany
czesciowo zblizajg ich do siebie, ale czasem powoduja jednak poczucie zdystansowania i
niezrozumienia. Spora cze$¢ kobiet z grupy poréwnawczej — 38,42% twierdzita jednak, ze
pojawiajace si¢ zachowania problemowe u ich dziecka pozytywnie wptywaja na tworzony
zwigzek z ojcem dziecka. Prawie 60% kobiet ma przekonanie, ze relacja malzenska jest duzo
silniejsza niz wtedy, kiedy nie byto dziecka w ich rodzinie. Analiza kilku wybranych przekonan
spotecznych zwigzanych z rodzicielstwem wykazata, ze oboje rodzicoéw po rowno powinno si¢
angazowac 1 wlacza¢ w wychowanie dziecka, réwniez w przypadku wychowywania dziecka o

szczegblnych potrzebach rozwojowych.

Reasumujac, powyzszy rozdziat szczegdtowo charakteryzuje dwie grupy matek biorace
udziat w badaniu. Na podstawie zebranych danych stwierdza si¢, ze matki te funkcjonujg w
dwoch caltkowicie r6znych kontekstach rodzicielskich. Zgromadzone informacje sg niezwykle
wazne, aby zrozumie¢ pojawiajace si¢ potrzeby i trudnosci w poszczegodlnych systemach

rodzinnych.
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Rozdziat 5. Analiza wynikéw badan wtasnych

5.1. Statystyki opisowe zmiennych w poszczego6lnych grupach os6b badanych

Zebrane w procedurze badawczej dane poddano analizie statystyki opisowe;.
Skoncentrowano si¢ na wybranych miarach - tendencji centralnej ($rednia), rozproszenia

(wariancja, odchylenie standardowe) oraz rozktadu zmiennych (sko$nos¢, kurtoza).

Prezentacje statystyk opisowych rozpoczynajg analizy przeprowadzone w grupie matek
wychowujacych dziecko z ASD (N=192) oraz w grupie matek wychowujacych dziecko o
typowym rozwoju psychofizycznym (N=219). Nastgpnie zaprezentowane zostaty statystyki
opisowe zmiennych w grupie matek wychowujacych dziecko z diagnoza ASD z uwagi na czas
uplywajacy od diagnozy oraz w grupie matek wychowujacych dziecko z diagnoza ASD

pracujacych 1 niepracujacych.

5.1.1. Statystyki opisowe zmiennych w grupie matek wychowujacych dziecko ze spektrum
autyzmu

Tabela 43 Statystyki opisowe badanych zmiennych — cata grupa matek wychowujqcych dziecko
z ASD

Statystyki opisowe — grupa matek wychowujacych dziecko z ASD

N=192
Zmienna: Srednia Wariancja Odch.std Sko$no$é Kurtoza
Stabilnose 24,52 46,46 6,82 0,78 1,20
emocjonalna
Ego Resiliency 30,32 34,99 5,92 0,64 0,28
Optymizm 12,33 20,04 448 0,13 -0,14
Wsplpraca 44,04 134,64 11,60 20,004 0,18
Rodzicielska
Wsparcie
54,49 221,37 14,88 -0,68 0,53
Spostrzegane
 Satysfakcja z 18,32 34,19 5,85 0,04 0,29
Zycia Rodzinnego
Stres Rodzicielski 4531 54,96 7,41 -0,02 1,67
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Na podstawie danych dotyczacych sko$nosci stwierdza si¢, ze zmienne osobowosciowe
— stabilnos¢ emocjonalna, ego- resiliency, optymizm oraz zmienna satysfakcja z Zycia
rodzinnego posiadaja prawoskos$ny rozktad zmiennych. Zmienne - wsparcie spostrzegane oraz
ASRS- natezenie objawow u dziecka z ASD charakteryzuja si¢ rozkladem zmiennych
lewosko$nym. Wspotczynniki skosnosci w zakresie zmiennych wspotpraca rodzicielska oraz
stres rodzicielski sugeruja, ze rozktad zmiennych jest zblizony do rozktadu normalnego z lekka
lewoskos$noscia. Statystyki opisowe dla grupy matek wychowujacych dziecko ze spektrum

autyzmu prezentuje Tabela nr 43.

5.1.2. Statystyki opisowe badanych zmiennych w grupie matek wychowujacych dziecko o
typowym rozwoju psychofizycznym

Tabela 44 Statystyki opisowe — grupa matek wychowujgcych dziecko o prawidtowym rozwoju
psychofizycznym

Statystyki opisowe — grupa matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju

N=219 psychofizycznym
Zmienna:
Srednia Wariancja Odch.std Sko$nosé Kurtoza
Stabilnos¢
27,14 74,98 8,66 -0,26 -0,27
emocjonalna
Ego resiliency 33,29 38,26 6,19 -0,18 0,01
Optymizm 15,67 16,57 4,07 -0,39 0,20
Wspotpraca
55,02 116,32 10,79 -0,70 -0,07
Rodzicielska
Wsparcie
65,74 191,53 13,84 -1,21 1,71
spostrzegane
Satysfakcja z
26,18 29,09 5,39 -0,77 0,66

zycia rodzinnego

Stres rodzicielski 34,06 76,84 8,77 0,55 0,34
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Dane dotyczace skos$nosci sugeruja, ze wiekszo$¢ zmiennych uwzglednionych w
analizie ma lewosko$ny rozktad wynikow, z wyjatkiem zmiennej- stres rodzicielski, ktora
posiada rozktad prawoskos$ny. Na podstawie powyzszych danych dotyczacych kurtozy
wnioskuje si¢, ze zmienna ego- resiliency przypomina ksztaltem rozklad normalny, ujemna
kurtoza dotyczy zmiennych— stabilnos¢ emocjonalna oraz wspoipraca rodzicielska, dodatnia
kurtoza natomiast wystepuje w pozostalych zmiennych. Statystyki opisowe w grupie matek

wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym przedstawia Tabela nr 44.

5.1.3. Statystyki opisowe zmiennych w grupie matek wychowujacych dziecko z ASD z uwagi
na czas uplywajacy od diagnozy

Tabela 45 Statystyki opisowe badanych zmiennych — grupa matek wychowujgcych dziecko z
ASD, ktoremu postawiono diagnoze w ciggu ostatnich 12 miesiecy od zgtoszenia problemu

Statystyki opisowe

grupa matek wychowujacych dziecko z ASD, ktéremu postawiono diagnozg w
ciggu ostatnich 12 miesigcy od zgloszenia problemu

n= 112 Srednia Wariancja Odch.std Sko$nosé Kurtoza
Zmienna:
Stabilnose 24,80 47,64 6,90 0,73 0,89
emocjonalna
Ego- resiliency 29,84 32,46 5,70 0,71 0,82
Optymizm 12,56 20,23 4,50 0,06 0,02
Wspétpraca
Rodzicielska 43,71 124,44 11,16 0,03 0,65
Wsparcie
56,44 176,50 13,29 -0,51 1,02
spostrzegane
 Satysfakeja z 18,03 31,45 5,61 0,19 0,61
zycia rodzinnego
Stres rodzicielski 45,29 55,45 7,45 0,14 2,51
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Na podstawie Tabeli nr 45 wnioskuje si¢, ze wigkszo$¢ zmiennych opisujacych zasoby
matek — tj. stabilnos¢ emocjonalna, ego- resiliency, optymizm, wspoipraca rodzicielska
posiadaja prawoskosny rozklad zmiennych. Zmienne stres rodzicielski 1 satysfakcja z zycia
rodzinnego réwniez charakteryzuja si¢ prawoskosnym roztozeniem wynikow. Lewoskos$ny
uktad wynikow obserwuje si¢ w zmiennych- wsparcie spostrzegane oraz ASRS — nateZenie
objawow ASD u dziecka. Wigkszo§¢ zmiennych charakteryzuje si¢ dodatnia kurtoza,
przyjmujaca ksztalt leptokurtyczny (k >0). Ujemna kurtoz¢ zaobserwowano jedynie w

zmiennej stres rodzicielski.

Tabela 46 Statystyki opisowe badanych zmiennych — grupa matek dzieci z ASD, ktore otrzymaty
diagnoze dosc¢ dawno tj. wigcej niz 12 miesiecy temu od zgloszenia problemu

Statystyki opisowe

grupa matek wychowujacych dziecko z ASD, ktéremu postawiono diagnozg powyzej
12 miesigcy temu od zgloszenia problemu

n =80
Zmienna: Srednia Wariancja Odch.std Skosnosé Kurtoza
Stabilnose 24,13 45,12 6,72 0.86 1,87
emocjonalna
Ego resiliency 30,99 38,22 6,18 0,55 -0,22
Optymizm 12,01 19,84 4,45 0,22 -0,28
Wspblpraca 44,50 150,30 12,26 -0,06 -0,24
Rodzicielska
Wsparcie 51,76 274,31 16,56 -0,66 20,20
spostrzegane
 Satysfakeja z 18,73 38,18 6,18 20,14 0,08
zycia rodzinnego
Stres rodzicielski 45,34 54,96 7,41 -0,23 0,63

Tabela nr 46 wykazuje, ze zmienne charakteryzujace zasoby indywidualne matek posiadaja
prawosko$ne rozktady wynikow. Zmienne opisujace zasoby relacyjne matek oraz zmienne -
stres rodzicielski oraz satysfakcja z Zycia rodzinnego maja lewoskosne rozktady wynikow.
Dane dotyczace kurtozy natomiast sugeruja, ze zmienne — ego- resiliency, optymizm,
wspoipraca rodzicielska oraz wsparcie spostrzegane posiadaja platykurtyczny (k<0) rozktad

zmiennych.
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5.1.4. Statystyki opisowe zmiennych w grupie matek wychowujacych dziecko z ASD z uwagi
na podejmowang aktywnos¢ zawodowa

Tabela 47 Statystyki opisowe badanych zmiennych — grupa matek pracujgcych i
wychowujgcych dziecko z ASD

Statystyki opisowe — grupa matek pracujacych i wychowujacych dziecko z ASD

" 84 Srednia Wariancja Odch.std Skos$nosc Kurtoza
Zmienna:
Stabilnos¢ 25,60 54,17 7,36 0,76 1,21
emocjonalna
Ego resiliency 31,12 40,76 6,38 0,58 0,33
Optymizm 13,13 23,63 4,86 -0,12 0,15
Wsplpraca 45,82 168,92 13,00 0,19 0,07
Rodzicielska
Wsparcie 56,17 211,35 14,54 -0,63 0,63
spostrzegane
 Satysfakeja z 18,69 41,76 6,46 0,24 0,07
zycia rodzinnego
Stres rodzicielski 43,98 65,18 8,07 0,26 1,98

Powyzsza tabela nr 47 prezentuje szczegotowe dane statystyczne dotyczace matek pracujacych
1 wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu. Zmienne takie jak — stabilnos¢ emocjonalna,
ego- resiliency, satysfakcja z zZycia rodzinnego oraz stres rodzicielski maja prawoskos$ny
rozktad zmiennych, pozostate zmienne posiadajg lewoskosny rozktad wynikéw. Na podstawie

danych z kurtozy wnioskuje si¢, ze wszystkie zmienne majg leptokurtyczny ksztatt (k>0).
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Tabela 48 Statystyki opisowe badanych zmiennych — grupa matek niepracujgcych i
wychowujgcych dziecko z ASD

Statystyki opisowe — grupa matek niepracujacych i wychowujacych dziecko z ASD

n =108 Srednia Wariancja Odch.std Skosnosé Kurtoza
Zmienna:
Stabilnos¢ 23,68 39,29 6,27 0,70 0,89
emocjonalna
Ego resiliency 29,69 29,95 5,47 0,63 0,00
Optymizm 11,71 16,54 4,07 0,26 -0,50
Wspblpraca 42,65 104,87 10,24 0,04 0,22
Rodzicielska
Wsparcie
53,19 227,29 15,08 -0,73 0,48
spostrzegane
 Satysfakcja z 18,03 28,44 5,33 0,31 0,28
zycia rodzinnego
Stres rodzicielski 46,34 45,07 6,71 -0,17 1,59

Na podstawie danych zawartych w Tabeli 48 wnioskuje si¢, ze zmienne charakteryzujace
zasoby indywidualne matek oraz zmienna wspoipraca rodzicielska przyjmuja prawoskos$ny
rozktad wynikow zmiennych, natomiast pozostate zmienne posiadajg lewoskosny rozklad
wynikow. Dane dotyczace kurtozy sugeruja, ze zmienna optymizm posiada platykurtyczny
ksztatt rozktadu zmiennych (k >0), pozostale zmienne natomiast leptokurtyczny (k >0). W
przypadku zmiennej ego- resiliency, wspotczynnik kurtozy sugeruje, ze rozktad zmiennych jest

zblizony do rozktadu normalnego (k= - 0,002).

151



5.2. Testy normalnosci rozktadu zmiennych

W tabeli ponizej zamieszczono testy normalnosci dla uwzglednionych w modelu zmiennych.
Normalno$¢ rozktadu zmiennych zostata sprawdzona z wykorzystaniem testu statystycznego -
Shapiro-Wilka. W pierwszej kolejnosci zostaly umieszczone dane dotyczace catej grupy
badawczej — calej grupy matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu oraz grupy
poréwnawczej- matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym.
Nastepnie sprawdzono rozklad zmiennych w podgrupach matek utworzonych przez
wewnetrzny podziat z uwagi na dwa kryteria — (1) uptywajacy czas od diagnozy dziecka oraz

(2) formg aktywnosci zawodowej matki.

Tabela 49 Test normalnosci rozktadu zmiennych dla catej grupy matek wychowujqcych dziecko

z ASD (N=192)

Testy normalno$ci

Zmienne

N Test S-W p
Stabilnos¢ emocjonalna 192 0,95 0,00
Ego -resiliency 192 0,97 0,00
Optymizm 192 0,99 0,17
Wspotpraca rodzicielska 192 0,98 0,01
Wsparcie spostrzegane 192 0,96 0,00
Satysfakcja z zycia rodzinnego 192 0,99 0,04
Stres rodzicielski 192 0,97 0,00
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Powyzsza tabela nr 49 obrazuje rozktad normalnosci dla zmiennych przyjetych w modelu
badawczym w grupie matek wychowujacych dziecko z diagnoza spektrum autyzmu (N=192).
Na podstawie przedstawionych danych stwierdza si¢, ze wigkszo$¢ zmiennych nie posiada
rozktadu normalnego. Jedyng zmienna, ktorej rozktad wynikdéw przypomina rozktad normalny

jest optymizm (S-W=0,99; p = 0,165).

Tabela 50 Test normalnosci rozktadu zmiennych dla catej grupy matek wychowujqcych dziecko
o typowym rozwoju psychofizycznym (N=219)

Testy normalno$ci

Zmienne

N Test S-W P
Stabilno$¢ emocjonalna 219 0,99 0,09
Ego -resiliency 219 0,99 0,08
Optymizm 219 0,98 0,01
Wspolpraca rodzicielska 219 0,95 0,00
Wsparcie spostrzegane 219 0,91 0,00
Satysfakcja z zycia rodzinnego 219 0,96 0,00
Stres rodzicielski 219 0,98 0,00
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W grupie matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym wigkszos¢
zmiennych uwzglednionych w modelu roéwniez nie posiada rozktadu normalnego (por. Tabela
50). Dwie zmienne — stabilnos¢ emocjonalna (S-W= 0,99; p= 0,09) oraz ego- resiliency (S-W=

0,99; p=0,08) posiadajg rozktad zmiennych przypominajgcy rozktad normalny.

Tabela 51 Test normalnosci rozktadu zmiennych dla grupy matek wychowujgcych dziecko z
ASD, ktoremu postawiono diagnoze w ciggu ostatnich 12 miesiecy (n=112)

Testy normalno$ci

Zmienne

n Test S-W P
Stabilno$¢ emocjonalna 112 0,94 0,00
Ego -resiliency 112 0,95 0,00
Optymizm 112 0,99 0,83
Wspétpraca rodzicielska 112 0,95 0,00
Wsparcie spostrzegane 112 0,96 0,00
Satysfakcja z zycia rodzinnego 112 0,98 0,20
Stres rodzicielski 112 0,96 0,00

Na podstawie danych zamieszczonych w tabeli 51 wnioskuje si¢, ze w grupie matek
wychowujacych dziecko z ASD, ktoremu postawiono diagnoz¢ w ciggu ostatnich 12 miesigcy,
mozna wyr6zni¢ dwie zmienne, ktdre posiadaja rozklad zmiennych zblizony do rozktadu
normalnego — optymizm (S-W=0,99; p= 0,82) oraz satysfakcja z Zycia rodzinnego (S-W= 0,98;

p=0,20). Pozostate zmienne nie posiadajg rozktadu normalnego.
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Tabela 52 Test normalnosci rozktadu zmiennych dla grupy matek wychowujgcych dziecko z
ASD, ktoremu postawiono diagnoze wiecej niz 12 miesigcy od zgltoszenia problemu (n=80)

Testy normalno$ci

Zmienne

n Test S-W P
Stabilno$¢ emocjonalna 80 0,95 0,01
Ego -resiliency 80 0,97 0,04
Optymizm 80 0,98 0,22
Wspotpraca rodzicielska 80 0,99 0,64
Wsparcie spostrzegane 80 0,95 0,01
Satysfakcja z zycia rodzinnego 80 0,98 0,17
Stres rodzicielski 80 0,97 0,06

Dane z tabeli 52 obrazuja normalno$¢ rozktadu zmiennych w grupie matek, ktérych dziecko
otrzymato diagnoz¢ ASD powyzej 12 miesigcy temu. Wyniki zamieszczone powyzej sugeruja,
ze mozna wyrozni¢ cztery zmienne, ktorych rozktad wynikéw przypomina rozktad normalny—
optymizm (S-W= 0,98; p=0,22), wspolpraca rodzicielska (S-W= 0,99; p= 0,64), satysfakcja z
zycia rodzinnego (S-W= 0,98; p=0,17) oraz stres rodzicielski (S-W= 0,97; p=0,06). Pozostale

zmienne uwzglednione w modelu nie posiadajg rozktadu normalnego.

155



Tabela 53 Test normalnosci rozktadu zmiennych dla grupy matek pracujgcych i wychowujgcych
dziecko z ASD (n=84)

Testy normalno$ci

Zmienne

n W P
Stabilno$¢ emocjonalna 84 0,96 0,01
Ego - resiliency 84 0,97 0,03
Optymizm 84 0,99 0,44
Wspdtpraca rodzicielska 84 0,97 0,05
Wsparcie spostrzegane 84 0,97 0,05
Satysfakcja z zycia rodzinnego 84 0,98 0,15
Stres rodzicielski 84 0,97 0,03

Powyzsza tabela nr 52 zawiera dane dotyczace rozkladu normalno$ci zmiennych w grupie
matek pracujacych i wychowujacych dziecko z diagnoza ASD. Analizujac powyzsze dane
stwierdza si¢, ze zmienne — optymizm (S-W=0,99; p=0,44), wsparcie spostrzegane (S-#=0,97;
p=0,05) oraz satysfakcja z zycia rodzinnego (S-W=97,74, p=0,15) posiadajg rozktad normalny.

Wsrod pozostatych zmiennych rozktady zmiennych nie przypominajg rozktadu normalnego.
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Tabela 54 Test normalnosci rozktadu zmiennych dla grupy matek niepracujgcych i
wychowujgcych dziecko z ASD (n=108)

Testy normalno$ci

Zmienne

n Test S-W p
Stabilno$¢ emocjonalna 108 0,95 0,00
Ego -resiliency 108 0,96 0,00
Optymizm 108 0,98 0,11
Wspolpraca rodzicielska 108 0,98 0,21
Wsparcie spostrzegane 108 0,94 0,00
Satysfakcja z zycia rodzinnego 108 0,98 0,14
Stres rodzicielski 108 0,94 0,00

Na podstawie danych zawartych w tabeli 53 dotyczacych grupy matek niepracujacych i
wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu stwierdza si¢, ze zmienna optymizm (S-W=
0,98; p=0,11), zmienna wspoltpraca rodzicielska (S-W= 0,98; p=0,21) oraz zmienna satysfakcja
z zycia rodzinnego (S-W= 0,98, p=0, 14) posiadajg rozktad wynikéw zblizony do rozktadu
normalnego. Pozostatle zmienne uwzglgdnione w badaniach nie posiadajg rozktadu

normalnego.

Z uwagi na fakt, ze wigkszo$¢ zmiennych odbiega od rozkladu normalnego zmiennych
zdecydowano si¢ dalsze procedury badawcze bgda kontynuowane z wykorzystaniem testow

nieparametrycznych.

157



5.3. Por6wnania migdzygrupowe w obszarze postawionych pytan badawczych

Kolejnym etapem w analizie badan bylo przeprowadzenie poréwnan mig¢dzygrupowych.
Analizy porownawcze dotyczyly trzech zmiennych— satysfakcji z Zycia rodzinnego, stresu
rodzicielskiego oraz zasobow spolecznych  Ponizej zostaly zamieszczone wyniki analiz

poréwnawczych.

5.3.1. Analizy poréwnawcze pomig¢dzy matkami wychowujacymi dziecko z ASD i matkami
wychowujacymi dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym pod wzgledem satysfakcji z
zycia rodzinnego, stresu rodzicielskiego 1 innych zmiennych

Pierwsza grupa analiz porownawczych dotyczyta odczuwanej satysfakcji z zycia rodzinnego.

Poszukiwano odpowiedzi na ponizsze pytanie.

1. Czy istniejg roznice w odczuwaniu satysfakcji z zycia rodzinnego pomig¢dzy matkami
wychowujacymi dziecko ze spektrum autyzmu a matkami wychowujacymi dziecko

o typowym rozwoju psychofizycznym (grupa porownawcza)?
Tabela 55 Porownania miedzygrupowe dotyczgce odczuwanej satysfakcji z Zycia rodzinnego

pomiedzy matkami wychowujgcymi dziecko ze spektrum autyzmu i matkami wychowujgcymi
dziecko o typowym rozwoju psychoruchowym

Test U Manna-Whitneya
Poréwnanie grup: matki dzieci zdrowych vs matki dzieci ze spektrum autyzmu
zaznaczone wyniki sg istotne z p < 0,05

Suma Suma U V4 p V4 P Nwazn. N wazn.
Zmienna rang rang popraw. Grupa Grupa
Grupa Grupa matek matek
matek matek dzieci dzieci z
dzieci dzieci z zdrowych  ASD
zdrowych ASD
Satysfakcja
z Zycia 59379,50 25286,50  6758,50 11,87 0,00 11,89 0,00 219 192
rodzinnego

W celu odpowiedzi na pytanie zastosowano test nieparametryczny U-Manna Whitneya,
poniewaz zmienna wyjasniana satysfakcja z Zycia rodzinnego nie posiada rozktadu normalnego.
Z przeprowadzonej analizy wynika, ze wystepuje istotna statystycznie roznica w zakresie
odczuwania satysfakcji z Zycia rodzinnego pomiedzy matkami wychowujacymi dziecko ze
spektrum autyzmu i matkami wychowujacych dziecko o prawidlowym funkcjonowaniu
psychofizycznym (p= 0,00). Matki wychowujace dziecko o typowym przebiegu rozwoju cieszg
si¢ wigkszg satysfakcja z zycia rodzinnego (p= 0,00; Z= 11,86; suma rang=59379,50) niz matki

wychowujace dziecko z diagnoza autyzmu. Przedstawione wyniki odnosza si¢ posrednio do
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dotychczasowych badan w literaturze przedmiotu, ktéore dotycza odczuwania stresu
rodzicielskiego i1 jako$ci zycia rodzinnego. Dowiedziono w nich, ze matki wychowujace
dziecko ze spektrum autyzmu do$wiadczaja duzo wigkszego stresu rodzicielskiego, niz matki
dzieci o prawidtowym rozwoju psychofizycznym, w zwigzku z czym oceniajg swdj dobrostan
psychiczny jako mniej satysfakcjonujgcy (m.in. Pisula 1998; Emerson 2003). Przeprowadzona
w ramach omawianego projektu doktorskiego analiza wykazuje bezposrednig zaleznos¢ w
kontekscie zmiennej satysfakcja z zZycia rodzinnego — matki wychowujace dziecko z ASD

odczuwaja mniejszg satysfakcje z zycia rodzinnego.

Druga grupa analiz poroéwnawczych dotyczyla posiadanych przez matki zasobdéw
relacyjnych — w badaniach uwzgledniono zmienne- wsparcie spostrzegane oraz wspotprace

rodzicielskq.

2. Czy istnieja réznice w zakresie posiadanych zasobow relacyjnych, czyli spostrzeganego
wsparcia oraz wspotpracy rodzicielskiej miedzy matkami wychowujacymi dziecko ze
spektrum autyzmu a matkami wychowujgcymi dziecko o typowym rozwoju
psychofizycznym?

Dotychczasowe doniesienia z badan wykazuja, ze w sytuacjach nowych i stresujacych
niezwykle istotne okazuja si¢ relacje spoteczne, ktore umozliwiajg szybsza i1 duzo
skuteczniejsza adaptacje do nowych okolicznosci zyciowych (m.in. Buszman, Przybyta-Basista
2018) Sprawowanie opieki nad dzieckiem, a zwlaszcza dzieckiem o specjalnych potrzebach
rozwojowych jest szczegdlnie obcigzajacym 1 jednoczes$nie permamentnym zobowigzaniem
rodzicielskim, w ktérym dobra wspolpraca z drugim rodzicem oraz wsparcie bliskich osob
moze mie¢ znaczenie w kontekscie indywidualnego dobrostanu psychologicznego jak rowniez
odczuwanej satysfakcji z zycia rodzinnego. Dowiedziono, ze rodzice posiadajacy
satysfakcjonujace i wspierajace relacje spoteczne rzadziej doswiadczaja objawdw roéznych
zaburzen (Quittner, 1992 za: Pisula 1998). Spostrzegaja rowniez swoje rodzicielstwo jako
bardziej pozytywne niz stresujace (Andresen, Telleen, 1992).

Sprawdzono zatem czy matki uczestniczagce w badaniu rdéznig si¢ pod wzgledem

zmiennych wsparcie spostrzegane i wspoOtpraca rodzicielska.
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Tabela 56 Porownanie miedzygrupowe dotyczqce posiadanych zasobow pomiedzy matkami
wychowujgcymi dziecko ze spektrum autyzmu i matkami wychowujgcymi dziecko o typowym
rozwoju psychoruchowym

Test U Manna-Whitneya
Poréwnanie grup: matki dzieci zdrowych vs matki dzieci ze spektrum autyzmu
zaznaczone wyniki sg istotne z p < 0,05

Suma Suma . .

rang rang N wazn. N wazn.

Zmienna Grupa Grupa 7 Grupa Grupa

U Z p matek matek

matek matek popraw. .. .

dzieci dzieci z dzieci dzieci z

zdrowych ASD zdrowych ASD

wsparcie o004 50 2958150 1105350 830 0,00 830 0,00 219 192
spostrzegane

Wspolpraca — o)¢41 00 3183500 13307.00 642 0,00 643 0,00 219 192
rodzicielska
Wsparcie

osoby  53306,00 31360,00 12832,00 6,82 0,00 68 0,00 219 192
znaczacej

Wsparcie  o455300  30913.00 1238500 7,19 0,00 721 0,00 219 192
rodzinne

Wsparcie o057 50 30608.50  12080.50 7.44 0,00 747 0,00 219 192
przyjaciot

Na podstawie przeprowadzonych badan stwierdza si¢ istotng statystycznie rdznice w
poziomie spostrzeganego wsparcia i zakresie wspoipracy rodzicielskiej. Dane te przedstawia
tabela nr 56. Matki wychowujace dziecko o typowym przebiegu rozwoju deklarujg, ze
otrzymuja wiecej wsparcia (p=0,00; Z= 8,30; suma rang= 55084,50) niz matki wychowujace
dziecko ze spektrum autyzmu. Istotne statystycznie rdznice wystgpuja w zakresie
spostrzeganego wsparcia od osoby znaczacej (p=0,00; Z= 6,82; suma rang= 53306,00),
spostrzeganego wsparcia od rodziny (p=0,00, Z= 7,19; suma rang= 53753,00) oraz
spostrzeganego wsparcia ze strony przyjaciét (p=0,00; Z=7,44; suma rang= 54057,50). Wyniki
analizy s3 spojne z aktualnymi doniesieniami z badan, w ktorych dowiedziono, ze rodzice
wychowujacy dziecko o specjalnych potrzebach rozwojowych potrzebuja duzo wigkszego
wsparcia w procesie wychowania - w tym gtownie specjalistycznego (Ptatos iin., 2016 , Rajner,
Wroniszewski, 2000 ). Wsparcie osob bliskich jest wazne, ale czesto bywa nieadekwatne do
aktualnych potrzeb rodziny. Istniejg réwniez dowody potwierdzajace fakt, ze w przypadku
wychowywania dziecka z niepelnosprawnoscig niektorzy cztonkowie rodziny lub przyjaciele
dystansujg si¢ 1 unikajg jakichkolwiek relacji z rodzicami i1 dzieckiem z niepelnosprawnoscia
(Stelter 2013; Sharpley i in., 1997.). Wydaje si¢ zatem uzasadnione, ze matki spostrzegaja rézne
formy pomocy od innych bliskich o0s6b jako niewystarczajace. Czgsto czuja si¢ takze

niezrozumiane przez cztonkow rodziny.
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Dodatkowym argumentem pos$wiadczajagcym wyniki niniejszej analizy jest fakt, ze
matki, ktore rozpoczynaja proces adaptacji do nowej formy swojego rodzicielstwa, czgsto
doswiadczajg kryzysu . Literatura dowodzi, ze w wyniku do§wiadczania bardzo silnych emocji
rodzice bedacy w kryzysie moga mie¢ zawezony poziom przetwarzania informacji
docierajacych ze §wiata zewnetrznego (Twardowski 2008; Stelter 2013). W zwigzku z tym
stwierdza si¢, ze matki moga mie¢ znieksztalcong percepcj¢ otrzymywanego wsparcia.
Powyzszy wniosek sugeruje, ze matki moga dewaluowac lub nie zauwazaé inicjatyw innych
ludzi stuzacych poprawie ich dobrostanu.

W powyzszej analizie mozna zauwazy¢ réwniez istotng statystycznie rdznice w zakresie
wspoOtpracy rodzicielskiej (p=0,00; Z= 6,42; suma rang= 52831,00). Rodzice chetniej i bardziej
efektywnie ze soba wspolpracuja w przypadku wychowywania dziecka o typowym rozwoju
psychofizycznym. Powyzszy wynik jest spojny z doniesieniami badan w literaturze. Badania
dowodza, ze im mniejsza przewidywalnos¢ zachowan dziecka, tym wigcej stresu i
negatywnych emocji doswiadczaja rodzice (Barroso i in., 2018; Tomanik i in., 2004; Baker,
2003; Hastings, Johnson, 2001). Rodzice dzieci ze spektrum autyzmu deklaruja duzo wigcej
trudnosci 1 konfliktow migdzy sobg wynikajacych z opieki nad ich dzieckiem z ASD (m.in.
Pisula 2007).W przypadku wychowywania dziecka z ASD wspdlpraca rodzicielska jest
trudniejsza m.in. z uwagi na przejawiane niezrozumiale zachowania, jak rowniez czgsto
ograniczony kontakt werbalny z dzieckiem (Goin-Kochel, Myers, 2005; Pisula, 2012).
Wspotpraca rodzicow wychowujacych dziecko z ASD wymaga od rodzicéw duzo wiekszego
zaangazowania emocjonalnego réwniez w ich rodzicielska relacje.

Trzecia grupa analiz poréwnawczych dotyczyla réznic w zakresie odczuwanego stresu
rodzicielskiego.

3. Czy istniejg roznice w zakresie odczuwanego stresu rodzicielskiego migdzy matkami
wychowujacymi dziecko ze spektrum autyzmu a matkami wychowujacymi dziecko o
typowym rozwoju psychofizycznym?

Liczne doniesienia z badan wykazuja, ze stres rodzicielski jest nieodlgcznym elementem zycia
rodzica 1 niekorzystnie oddziatuje na jakos¢ zycia rodzinnego (m.in. Shtayermman, 2013; Doig
1 in., 2009; Abbeduto 1 in., 2004; Dagbrowska, Pisula, 2010; Montes, Halterman, 2007;).
Postanowiono sprawdzi¢, czy wystepuja istotne statystycznie roznice w zakresie odczuwanego
stresu rodzicielskiego w grupie matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu oraz w
grupie matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym. Wyniki

prezentuje Tabela nr 57.
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Tabela 57 Porownania miedzygrupowe dotyczgce odczuwanego stresu rodzicielskiego
pomiedzy matkami wychowujgcymi dziecko ze spektrum autyzmu i matkami wychowujgcymi
dziecko o typowym rozwoju psychoruchowym

Test U Manna-Whitneya
Poroéwnanie grup: matki dzieci zdrowych vs matki dzieci ze spektrum autyzmu
zaznaczone wyniki sg istotne z p < 0,05

Sum.rang Sum.rang Nwazn. N wazn.
Zmienna Grupa Grupa 7 Grupa Grupa
matek matek U z p obra P matek matek
dzieci  dzieci z popTaw: dzieci  dzieci z
zdrowych ~ ASD zdrowych ~ ASD
Stres
... 32687,00 51979,00 8597,00 -10,34 0,00 -10,35 0,00 219 192
rodzicielski

Przeprowadzona analiza testem U-Manna-Whitneya wykazala, ze wystepuja istotne
statystycznie réznice w zakresie odczuwanego stresu rodzicielskiego w grupie matek. Matki
wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu doswiadczajg wickszego stresu (p=0,00; Z= -
10,35; suma rang= 51979,00) niz matki sprawujace opieke nad dzieckiem o typowym rozwoju
psychofizycznym. Powyzszy wynik jest zgodny z dotychczasowymi doniesieniami w
literaturze. Zdaniem niektoérych badaczy matki wychowujace dziecko z ASD doswiadczaja
duzo wigkszego stresu niz rodzice dzieci z innymi niepetnosprawnosciami (m.in. Montes,
Halterman, 2008; Schieve i in., 2008) jak rowniez rodzice dzieci prawidlowo rozwijajacych si¢
(m.in. Hayes, Watson 2013; Karst, Van Hecke 2012). Badania Nealy i in. (2012) ujawnity, ze
posiadanie dziecka ze spektrum autyzmu wzbudza bardzo trudne i réznorodne emocjonalne
konsekwencje wsrod cztonkow rodziny, w tym zwlaszcza wsérod matek. Kobiety w tych
rodzinach cz¢sto doswiadczaja wzmozonego leku o przyszto$¢ rodziny i poczucia winy
spowodowanego brakiem energii do opiekowania si¢ pozostatymi dzie¢mi. Charakterystyczne

jest rowniez obwinianie si¢ za brak czasu dla wspotmatzonka.

5.3.2. Réznice w satysfakcji z zycia rodzinnego i odczuwaniu stresu rodzicielskiego w grupie
matek wychowujacych dziecko z diagnoza autyzmu

Kolejnym etapem badan bylo przeprowadzenie analiz poréwnawczych w grupie matek
wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu. Grupg matek podzielono na podgrupy majac na
uwadze zmienne — czas uptywajgcy od diagnozy dziecka jak roéwniez zatrudnienie matki.
Spodziewano si¢ istotnych statystycznie roznic pomiedzy wyodrebnionymi grupami w zakresie

odczuwanego stresu rodzicielskiego, jak rowniez satysfakcji z zycia rodzinnego.
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Tabela 58 Porownania miedzygrupowe dotyczgce odczuwanej satysfakcji z Zycia rodzinnego
pomiedzy matkami wychowujqcymi dziecko, ktore otrzymato diagnoze spektrum autyzmu do
12 miesigcy od zgloszenia problemu i powyzej 12 miesiecy od zgtoszenia problemu

Test U Manna-Whitneya
poréwnanie:
matki dzieci z diagnoza ASD do 12 mies. vs matki dzieci z diagnoza ASD powyzej 12 mies.
Zaznaczone wyniki sg istotne z p <0,05

. Sum.rang
Zmienna  Sum.rang Grupa- N wazn
Grupa - pr sei U 7 zZ N wazn. ow. | 2
do 12 p 1; ! p popraw. P do12m. P m
miesicey miesi¢cy |
Satysfakcja
Z Z.yCia 10434,50 8093,50 4106,50 0,98 0,33 0,98 0,33 112 80
rodzinnego

Na podstawie powyzszej analizy zawartej w Tabeli 58 stwierdza si¢, Ze nie wystgpuja
istotne statystycznie roznice w zakresie odczuwanej satysfakcji z zycia rodzinnego w grupie
matek wychowujacych dziecko z diagnoza autyzmu. Czas uptywajacy od ostatecznej diagnozy
dziecka nie ma znaczenia w kontek$cie odczuwanej satysfakcji z zycia rodzinnego matek
(p=0,33). W literaturze nie ma jednoznacznych dowodow wyjasniajacych powyzsza zaleznos¢,
dowiedziono jednak, ze wraz z uptywajacym czasem rodzina przechodzi proces adaptacji (m.in.
McCubbin, Patterson, 1983). Spodziewano si¢, ze satysfakcja z zycia rodzinnego bedzie
wicksza wsrod matek wychowujacych dziecko z ASD, ktére otrzymato specjalistyczng
diagnoze powyzej 12 miesiecy od zgloszenia problemu. Pozytywnie wzmacniany proces
adaptacji cztonkow rodziny do niepelnosprawnosci dziecka sprzyja umocnieniu i1 scaleniu

rodziny (m.in. Twardowski 2008; Hastings, Taunt, 2002; Kausar 1 in., 2003).
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1. Czy istniejg roznice w odczuwaniu satysfakcji z zZycia rodzinnego pomiedzy matkami
pracujacymi a niepracujagcymi i wychowujacymi dziecko ze spektrum autyzmu?
W celu uzyskania odpowiedzi na powyzsze pytanie wykonano kolejne analizy porownawcze

. Wyniki prezentuje Tabela nr 59.

Tabela 59 Porownania miedzygrupowe dotyczgce odczuwanej satysfakcji z Zycia rodzinnego
pomiedzy matkami pracujgcymi i wychowujgcymi dziecko ze spektrum autyzmu i matkami
niepracujgcymi i wychowujgcymi dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym

Test U Manna-Whitneya
porownanie:
matki dzieci z diagnoza ASD niepracujace vs matki dzieci z diagnoza ASD pracujace
Zaznaczone wyniki sg istotne z p <0,05

Zmienna

Sum.rang  Sum.rang 7 N wazn N wazn.
Grupa - Grupa- U Z p p " pow. 12
. . . popraw. do 12 m.
niepracujace pracujace m
Satysfakcja
z zycia 10316,50 8211,50 4430,50 0,78 -0,28 0,78 108 84
rodzinnego 0,28

Po przeanalizowaniu powyzszych wynikow stwierdza si¢, ze nie ma istotnej statystycznie
réznicy w odczuwaniu satysfakcji z Zycia rodzinnego wsrod matek wychowujacych dziecko
ze spektrum autyzmu - podejmujacych zatrudnienie i niepracujacych (p=0,78). Co ciekawe
doniesienia z badan réwniez nie wyjasniaja jednoznacznie powyzsze] zaleznoSci.
Podejmowanie przez matki matych dzieci zatrudnienie i1 jednoczesne prowadzenie zycia
rodzinnego rozpatrywane jest w psychologii z poziomu teorii wielu rél (Elgar, Chester 2007).
Istnieja dowody naukowe, ktore potwierdzaja, ze matki podejmujace si¢ jednoczesnie pracy
zawodowej 1 opieki nad dzie¢mi czujg si¢ mocno przecigzone i wyczerpane swoimi zadaniami,
przez co zgltaszajg duzo nizszg satystakcje z zycia (Grzywacz, Bass, 2003; Lindsay, 2004). Inne
publikacje wykazuja, ze podejmowanie kilku waznych z perspektywy jednostki zadan
spolecznych pozwala na osigganie wigkszej gratyfikacji spotecznej (Hauser-Cram i in., 2001)
oraz rekompensowanie odczuwanego zmegczenia 1 znuzenia macierzynska rola (Barnett,
Marshall 1992). W prowadzonych badaniach oczekiwano, ze matki wychowujace dziecko z
ASD 1 jednoczes$nie podejmujace zatrudnienie bedg odczuwaty duzo nizszg satysfakcije z zycia
rodzinnego. Spodziewano si¢, ze duza ilo§¢ podejmowanych réznorodnych zobowigzan
zawodowych bedzie uniemozliwia¢ matce zaangazowanie si¢ w zycie rodzinne, przez co

zadowolenie z zycia rodzinnego bedzie nizsze.
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Szczegdlowym analizom porownawczym poddano roOwniez zmienng stres rodzicielski.

Wyniki zostaty zaprezentowane w Tabeli nr 60.

2. Czy istniejg roznice w odczuwaniu stresu rodzicielskiego pomiedzy matkami, ktérych
dziecko otrzymato diagnoz¢ w okresie do 12 miesigcy od zgloszenia problemu i
powyzej 12 miesiecy od zgloszenia problemu?

Tabela 60 Porownania miedzygrupowe dotyczgce odczuwanego stresu rodzicielskiego

pomiedzy matkami, ktorych dziecko otrzymato diagnoze w okresie do 12 miesigcy od zgloszenia
problemu i wiecej niz 12 miesiecy od zgloszenia problemu

Test U Manna-Whitneya
porownanie:
matki dzieci z diagnoza ASD do 12 mies. vs matki dzieci z diagnoza ASD powyzej 12 mies.
Zaznaczone wyniki s3 istotne z p <0,05
Sumarang  Suma rang
Zmienna Grupa Grupa

matek- matek — 7 z N wazn. Novvzazlnz.
do 12 powyzej 12 P popraw. P dor2m P m
miesigcy miesigcy
diagnoza diagnoza
Stres
NN 10947,50 7580,50  4340,50 -0,37 0,71 -0,37 0,71 112 80
rodzicielski

Wyniki powyzszej analizy wskazuja, ze czas uptywajacy od diagnozy dziecka nie rdznicuje
poziomu odczuwanego stresu rodzicielskiego w grupie matek wychowujacych dziecko
ze spektrum autyzmu (p=0,71). Wyniki przeprowadzonej analizy sg zaskakujace. Spodziewano
sie, ze matki, ktorych dzieci otrzymaty diagnozg¢ niepetnosprawnosci w ostatnich 12 miesigcach
od zgloszenia problemu beda duzo bardziej odczuwaty stres rodzicielski. Dotychczasowe
badania sugeruja, ze najbardziej ucigzliwe 1 jednoczesnie stresujace dla systemu rodzinnego sg
pierwsze miesigce rozwoju zaburzef, co zazwyczaj przypada na okres prediagnostyczny
(DesChamps i in., 2020; Pisula 1998). Rodzice niejednokrotnie nie maja wiedzy o charakterze
wystepujacych u dziecka trudnosci rozwojowych jak rowniez mozliwych sposobach pomocy
(Degangi 1 in., 2000; Dominick 1 in., 2007). Wiekszo$¢ publikacji utrzymuje, ze okres tuz po
otrzymaniu diagnozy moze by¢ duzym wyzwaniem dla rodzin z uwagi na rozpoczynajacy si¢
proces adaptacji i przeorganizowanie dotychczasowego zycia (m.in. Davis, Carter, 2008; Estes
1 in., 2013; Brei, 2015), istnieje rowniez literatura, ktora wskazuje, ze otrzymanie diagnozy
wigze si¢ obnizeniem stresu rodzicielskiego (Pisula 1998; Gray 1993). Potwierdzona przez
specjalistow diagnoza konczy okres przezywanej przez rodzicow niepewnosci i leku w zwigzku

z obserwowanymi niezrozumiatymi zachowaniami dziecka. Otrzymana diagnoza zaburzen ze
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spektrum autyzmu u dziecka motywuje rodzicéw rowniez do poszukiwania specjalistycznej
pomocy (m.in. Stelter 2013) i umozliwia otrzymanie jej w odpowiednich placéwkach

(Podgorska-Jachnik, 2022).

Ostatnia przeprowadzona w ramach badan analiza poréwnawcza dotyczy stresu
rodzicielskiego odczuwanego w grupie matek pracujacych i niepracujacych wychowujacych

dziecko z ASD.

3. Czy istnieja réznice w zakresie odczuwanego stresu rodzicielskiego pomi¢dzy matkami

pracujacymi a niepracujgcymi i wychowujacymi dziecko ze spektrum autyzmu?

W rodzinach, w ktérych funkcjonuje dziecko z diagnozg zaburzen ze spektrum autyzmu,
codzienne obowigzki domowe oraz zobowigzania zawodowe rodzicow podlegaja nieustannym
modyfikacjom. Uwaga rodzicow w duzej czgséci jest skierowana na potrzeby edukacyjne i
rozwojowe dziecka oraz zapewnienie mu stalych, powtarzalnych czynnosci w ciggu dnia.
Mozna si¢ zatem spodziewac, ze w sytuacji podejmowania zatrudnienia przez obojga rodzicow
malo jest czasu na odpoczynek oraz wspolne rodzinne aktywnosci, co posrednio moze
oddziatywaé na jako$¢ zycia rodzinnego. Wydaje si¢ rowniez, ze taczenie obowigzkow
rodzinnych z zawodowymi generuje do$¢ duzo stresu w rodzinie. W niektorych przypadkach
matki catkowicie rezygnuja z aktywnosci zawodowej, poniewaz odczuwany stres rodzicielski
pojawiajacy sie¢ w odpowiedzi na roéznorodne trudno$ci rozwojowe dziecka uniemozliwia
fizycznie 1 emocjonalnie zaangazowanie si¢ w obowigzki zawodowe. W niniejszym projekcie
doktorskim postanowiono sprawdzi¢, czy wystepuja istotne statystycznie roznice w zakresie
odczuwanego stresu rodzicielskiego w grupie matek pracujacych 1 niepracujacych

wychowujacych dziecko z ASD . Wyniki zostaly umieszczone w Tabeli 61.

Tabela 61 Porownania miedzygrupowe dotyczgce odczuwanego stresu rodzicielskiego
pomiedzy matkami pracujgcymi i niepracujgcymi wychowujgcymi dziecko ze spektrum autyzmu

Test U Manna-Whitneya
porownanie:
matki dzieci z diagnoza ASD niepracujace vs matki dzieci z diagnoza ASD pracujace
Zaznaczone wyniki sg istotne z p <0,05

Zmienna Suma rang Suma rang
Grupa Grupa matek U 7 Z N wazn. N wazn.
matek- — P popraw. P niepracujace pracujace
niepracujacych pracujacych
Stres
C 11262,00 7266,00  3696,00 2,20 0,03 2,20 0,03 108 84
rodzicielski
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Na podstawie powyzszej analizy (Tabela 61) wnioskuje si¢, ze wystepuje istotna
statystycznie roéznica w zakresie odczuwanego stresu rodzicielskiego pomigdzy matkami
pracujacymi i niepracujacymi wychowujacymi dziecko ze spektrum autyzmu (p= 0,03; Z=2,20;
suma rang= 11262,00). Matki aktywne zawodowo do$§wiadczaja wigcej stresu. Powyzszy
wynik jest spdjny z literaturg. Doniesienia z badan potwierdzajg, ze zaangazowanie matek w
wychowanie dziecka oraz realizowanie zadan pozarodzinnych jest duzym wyzwaniem (m.in.
Choi, Cho 2018). Podejmowana przez kobiety jednoczesnie - rola pracownika i matki
niejednokrotnie wyzwala silny konflikt wewng¢trzny wynikajacy z dwoch absorbujacych
1 odpowiedzialnych rél, ktorym probuja sprosta¢ (Sabat i in., 2016; Kim, Kwon 2014; Frone i
in., 1996).

5.4. Analiza korelacji pomigdzy zmiennymi a satysfakcja z zycia rodzinnego matek
dzieci z ASD oraz matek dzieci o typowym rozwoju psychofizycznym

Kolejnym etapem badan byty analizy korelacji pomigdzy zmiennymi wyjasniajagcymi a

satysfakcja z zycia rodzinnego w dwoch grupach matek. Wyniki przedstawiajg Tabele 62 1 63.

1. Czy zasoby osobiste takie jak: stabilnos¢ emocjonalna, ego- resiliency, optymizm oraz
zasoby relacyjne takie jak: wsparcie spostrzegane i wspolpraca rodzicielska koreluja
istotnie z satysfakcjg z zycia rodzinnego w$rdod matek wychowujacych dziecko ze
spektrum autyzmu oraz w$rod matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju
psychofizycznym?

Tabela 62 Zaleznosci korelacyjne pomiedzy wybranymi zmiennymi a satysfakcjq z Zycia
rodzinnego wsrod matek wychowujgcych dziecko ze spektrum autyzmu

Korelacje Spearmana— matki wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu
istotne z p < 0,05

Zmienna N=192
Stabilno$¢ o . Wspolpraca Wsparcie
. Ego- resiliency  Optymizm ..
emocjonalna rodzicielska  spostrzegane
Satysfakcja
Z zycia 0,27 0,32 0,39 0,55 0,22
rodzinnego

Na podstawie powyzszej macierzy korelacji (Tabela 62) stwierdza si¢ istotne dodatnie
korelacje pomigdzy wybranymi zmiennymi osobowosciowymi i relacyjnymi a satysfakcjg z
zycia rodzinnego ws$rod matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu. Wsrod
zmiennych osobowos$ciowych wykazano, ze najsilniejszy zwigzek wystepuje pomigdzy

optymizmem asatysfakciq z Zycia rodzinnego (0,39). Optymisci tworza bardziej
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satysfakcjonujgce relacje partnerskie 1 moze to wptywac na satysfakcje z zycia rodzinnego
(Srivastava 1 in., 2006). Doniesienia z badan sugeruja, ze czg¢$ciej wykazuja dla dobra
wspoOtmatzonka 1 podejmuja aktywnosci, ktérych celem jest umocnienie zwiagzku (Geers, i in.,
2009). Istniejg doniesienia, ktére wskazuja, ze optymisci postrzegaja wigksze wsparcie
spoteczne niz pesymisci (m.in. Trunzo, Pinto, 2003). Optymizm sprzyja rOwniez pozytywnej
reinterpretacji wydarzen, ktorych doswiadcza rodzina, co posrednio oddzialuje na atmosferg i
poczucie bezpieczenstwa w systemie rodzinnym (Seda Sahin, Nalbone, 2010).
Istotny dodatni zwigzek wystepuje réwniez pomiedzy stabilno$cia emocjonalng
a satysfakcja z zycia rodzinnego (0,27), co moze oznacza¢ ze im wyzsza umiejetnosé
zachowania réwnowagi emocjonalnej tym wigksza satysfakcja z zycia rodzinnego matek. W
rozumieniu Strusa, Cieciucha i Rowinskiego (2014) stabilno$¢ emocjonalna to stala dyspozycja
jednostki do zachowania zrdwnowazonego poziomu pobudzenia emocjonalnego i jednoczesnie
umiejetnos¢ zachowania wigkszej odpornosci na frustracje. Istnieje duze prawdopodobienstwo,
ze jesli mama cechuje si¢ wysokim poziomem stabilno$ci emocjonalnej to bedzie podejmowata
czynnos$ci sprzyjajace budowaniu bezpiecznej i spokojnej atmosfery w domu. Wysoce
prawdopodobny jest rowniez fakt, ze w sytuacji nowej, lekowej czy stresowej bedzie starata si¢
przywroci¢ sobie 1 dziecku utracone poczucie bezpieczenstwa. Jest to niezwykle wazna
umiejetnosé, zwlaszeza w kontek$cie wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu. Dzieci z
ASD potrzebuja statego okreslonego planu dnia i stalego opiekuna, aby mogly czu¢ si¢
bezpiecznie. Jesli si¢ boja, denerwuja lub doswiadczajg nowej sytuacji zazwyczaj prezentujg
niezrozumiate zachowania, ktorych celem si¢ zredukowanie odczuwanego napigcia. Cervone i
Pervin (2014) wykazali, ze osoby o niskiej stabilno$ci emocjonalnej sg czesciej nerwowe,
zaniepokojone swoim zyciem i niepewne swoich umiejetnosci. Dodatkowo dowiedziono, ze
osoby o niskim poziomie stabilno$ci emocjonalnej czesciej do§wiadczajg ztego samopoczucia
1 s3 podatne na rozwoj roznych objawoéw psychopatologii (m.in. Watson 1 in., 2005; Weinstock,
Whisman; 2006). Wykazuja si¢ rowniez ograniczong zdolnos$cig rozwigzywania probleméw jak
réwniez przejawiaja trudnos$ci w adaptacji (Wehner, i in., 2016). Przypuszcza si¢, ze matki
wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu, charakteryzujace si¢ wysokim poziomem
stabilnosci emocjonalnej, beda wykazywaly wigksze zadowolenie ze swojego zycia
rodzinnego.
Dodatni zwigzek wystepuje réwniez pomigdzy ego-resiliency a satysfakcja z Zycia
rodzinnego (0,32). Zdaniem S¢k (2008) ego- resiliency to trwata cecha jednostki umozliwiajaca
jej dostosowanie si¢ do stresujacych wydarzen. Block i Kremen (1996) wychodzg z zatozenia,

ze osoby o wysokim ego- resiliency bardziej efektywnie sobie radza z codziennymi
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trudnosciami. W zwigzku z tym mozna spodziewac si¢, ze ego- resiliency bedzie sprzyjato
odczuwaniu zadowolenia z zycia rodzinnego wsrdd matek dzieci z ASD. Niniejsza zalezno$¢
zostala potwierdzona w badaniach psychologicznych (Poursardar i in. 2013). Zdaniem
Fredrickson, Tugade 1 in. (2003) kluczowym elementem ego- resiliency jest umiejetnosé
przezywania emocji pozytywnych. Niektorzy badacze wychodzg z zatozenia, ze zdolnos¢
doswiadczania pozytywnych emocji moze przyczyni¢ si¢ do oderwania si¢ cztonkéw rodziny
od negatywnych wydarzen 1 kryzysow rodzinnych, a nastgpnie umozliwi¢ szybszy powrdt do

rownowagi emocjonalnej w rodzinie (Heszen, S¢k, 2007).

Przeprowadzona analiza wykazata rowniez ciekawe, istotne zalezno$ci pomiedzy
zasobami relacyjnymi a satysfakcja z zycia rodzinnego. W przypadku matek wychowujacych
dziecko ze spektrum autyzmu satysfakcja z zycia rodzinnego jest umiarkowanie dodatnio
powigzana ze wspolpraca rodzicielska (0,55). W zwigzku z tym mozna przypuszczaé, ze
podejmowane przez rodzicéw dziatania na rzecz dziecka bgda sprzyjaty odczuwaniu satysfakcji
z zycia rodzinnego wsrdd partneréw. W Swietle badan wspotpraca rodzicielska uznawana jest
przez niektérych badaczy (m.in. Feinberg 1 in., 2007) za jeden z najistotniejszych
wyznacznikow jakos$ci zycia rodzinnego. Zgodna wspoélpraca rodzicielska umozliwia
poszukiwanie rozwigzan nawet w obliczu nieporozumien partnerskich (Mendez i in., 2019).
Funkcjonowanie systemu rodzinnego z dzieckiem ze spektrum autyzmu jest duzym
wyzwaniem (Goldenberg, Goldenberg 2006; Witusik, 2022). Przypuszcza si¢, ze spdjne
dziatanie rodzicow uwzgledniajace wspolne rodzinne cele beda sprzyjaty rowniez zachowaniu
indywidualnego dobrostanu psychologicznego rodzicow (Nelson i in., 2014) oraz umacniaty

wewnetrzne relacje rodzinne (Barbaro de, 1999).

Zaskakujace sa wyniki dotyczace zmiennej wsparcie spoteczne spostrzegane.
Przedstawione w Tabeli 62 wyniki analizy korelacji dowodza, Ze istnieje réwniez dodatnia
korelacja pomigdzy spostrzeganym wsparciem a satysfakcja z zycia rodzinnego (0,22). Sita
powyzszej zaleznos$ci jest jednak mata. W zwigzku z tym mozna si¢ spodziewaé, ze wraz ze
wzrostem wsparcia, w niewielkim stopniu bedzie wzrasta¢ tez zadowolenie z zycia rodzinnego
w grupie matek. Literatura wykazuje, ze w przypadku wychowywania dziecka ze spektrum
autyzmu rodzice deklaruja niski poziom wsparcia spotecznego (Pelchat i in.2003). Niektore z
badan sugeruja, ze matki dzieci z zaburzeniami rozwoju probujg czesciej samodzielnie 1 z
wickszg determinacjg poradzi¢ sobie z wychowywaniem dziecka, a je$li juz poszukujg
wsparcia to oczekuja go wytacznie od swojego partnera (Nadler i in., 1991). Inne badania

natomiast donosza, ze kobiety ch¢tniej poszukuja pomocy wsrod przyjaciot, znajomych oraz
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instytucji $wiadczacych profesjonalng pomoc (Konstantareas, Homatidis, 1989). Nalezy mie¢
jednak na uwadze, ze sposoby korzystania ze wsparcia sg indywidualnie zréznicowane i
uzaleznione od pewnych cech osobowos$ci, migdzy innymi takich jak: poczucie kontroli,
poczucie koherencji, poziom samooceny czy tez kompetencje spoleczne, takie jak poziom
empatii, asertywnosci (Szymanska, Sienkiewicz, 2011).

Tabela 63 Zaleznosci korelacyjne pomiedzy wybranymi zmiennymi a satysfakcjq z Zycia
rodzinnego wsrod matek wychowujgcych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym

Korelacje — matki wychowujace dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym
istotne z p < 0,05

Zmienna N=219
Stabilnosé .. . Wspétpraca Wsparcie
. Ego- resiliency  Optymizm ..
emocjonalna rodzicielska  spostrzegane
Satysfakcja
z zycia 0,40 0,20 0,37 0,67 0,51
rodzinnego

Powyzsza analiza (Tabela 63) przedstawia dodatnie korelacje pomigdzy wybranymi
zmiennymi osobowo$ciowymi i relacyjnymi a satysfakcjg z zycia rodzinnego wsrdéd matek
wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym. Wszystkie zaleznos$ci okazaty
si¢ istotne statystycznie. Zmienna satysfakcja z zycia rodzinnego koreluje dodatnio, jednak na
niskim poziomie ze zmiennymi osobowosciowymi, takimi jak stabilno$¢ emocjonalna (0,40),
optymizm (0,37) oraz ego- resiliency (0,20). Powyzsze zalezno$ci sugeruja, ze zasoby
indywidualne uwzglednione w modelu maja pewne znacznie w kontekscie oceny zadowolenia
z zycia rodzinnego. Wyniki sg spojne z doniesieniami z literatury. Dowiedziono bowiem, ze
sposob postrzegania §wiata 1 swojej rodziny jest bardzo czgsto zwigzany z indywidualnymi
cechami, miedzy innymi optymizm sprzyja podejmowaniu przez rodzicoOw pozytywnych
stylow rodzicielskich jak rowniez oddziatuje na styl atrybucji wydarzen w rodzinie (Sahin 1 in.
2010). Wsréd zmiennych relacyjnych wyrdzniono dwie istotne zaleznosci umiarkowany
dodatni zwiazek satysfakcji z Zycia rodzinnego ze wsparciem spotecznym spostrzeganym
(0,51) oraz umiarkowany dodatni zwigzek satysfakcji z zycia rodzinnego ze wspodlipraca
rodzicielskg (0,67). Powyzsze wyniki sugeruja, ze w rodzinach wychowujacych dziecko o
typowym rozwoju psychofizycznym — im wigce] wsparcia spotecznego oraz wigksza
wspotpraca rodzicielska, tym wyzsza satysfakcja z zycia rodzinnego. Wyniki te potwierdzaja

wstepne przypuszczenia.
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Podsumowanie

Podsumowujac, przeprowadzone w powyzszych podrozdziatach analizy poréwnawcze
oraz korelacyjne ukazaty niezwykle interesujace wyniki. Poréwnania mi¢dzygrupowe
wykazaty, ze matki wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu odczuwajg nizszg satysfakcje
z zycia rodzinnego niz matki majgce dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym.
Dodatkowo dowiedziono, ze odczuwaja duzo wigcej stresu rodzicielskiego niz matki dzieci
zdrowych. Powyzsze wyniki sg zgodne z oczekiwaniami badawczymi i spojne z dotychczasowa
literaturg (m.in. Hayes, Watson, 2013; McStay i in.,2015; Barroso i in.2018). Niezwykle
zaskakujacy okazat si¢ wynik dotyczacy wsparcia spotecznego. Przeprowadzona analiza
wykazata, ze matki wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu deklaruja duzo mniejsze
wsparcie spoteczne niz matki majace dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym.
Spodziewano si¢, ze matki dzieci z niepelnosprawnos$cia beda otrzymywaly wigcej wsparcia ze
strony bliskich osob. Co wazne, istotna statystycznie roznica wystepuje roéwniez w zakresie
zmiennej wspolpraca rodzicielska. Matki wychowujace dziecko z ASD zglaszajg roéwniez
nizsza jako$¢ wspolpracy rodzicielskiej. Wynik ten jest zgodny z aktualnymi doniesieniami.
Rodzice dzieci z ASD =zglaszaja duzo wiecej trudnosci i1 konfliktow rodzicielskich
wynikajacych z opieki nad ich dzieckiem (m.in. Pisula 2007, Brobst i in., 2009 Gau i in., 2011).
Dodatkowo do$wiadczaja niezrozumienia i odrzucenia przez najblizsza rodzine (m.in. Stelter,

2013).

Ciekawe wyniki wnoszg rowniez pordéwnania przeprowadzone w grupie matek
wychowujacych dziecko z ASD. Sprawdzano, czy wystepuja istotne statystycznie réznice w
zakresie odczuwanej satysfakcji z zZycia rodzinnego oraz stresu rodzicielskiego. Cala grupe
matek podzielono z uwagi na — (1) czas uptywajacy od ostatecznej diagnozy dziecka (diagnoza
dziecka otrzymana w ostatnich 12 miesigcach od zglaszanego problemu vs powyzej 12
miesiecy od zglaszanego problemu) jak réwniez (2) podejmowane zatrudnienie - matka
pracujaca vs matka niepracujgca. Przeprowadzone analizy wykazaty, ze czas uptywajacy od
ostatecznej diagnozy dziecka nie ma znaczenia w kontek$cie odczuwanej satysfakcji z zycia
rodzinnego. Wynik ten jest zaskakujacy, spodziewano si¢, ze matki majace dziecko, ktoremu
wydano diagnoze niepetnosprawnosci w ostatnich kilku miesigcach od zglaszanego problemu
beda doswiadczaly duzo mniej zadowalajacego zycia rodzinnego niz matki, ktore opiekujg si¢
dzie¢mi z diagnoza wydang ponad rok temu. Co ciekawe, nie ma rdwniez istotnej statystycznie
réznicy w zakresie odczuwanej satysfakcji z Zycia rodzinnego pomigdzy matkami

niepracujgcymi a matkami pracujgcymi.
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Bardzo interesujace sa rowniez wyniki analiz poréwnawczych dotyczace odczuwanego
stresu rodzicielskiego w grupie matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu.
Przeprowadzone analizy wykazaly, ze czas upltywajacy od postawionej dziecku
specjalistycznej diagnozy nie ma znaczenia w kontekscie przezywanego stresu rodzicielskiego.
Uzyskane w tych badaniach wyniki sugeruja, ze wraz z czasem uptywajacym od diagnozy stres
rodzicielski nie zmniejsza si¢ samoistnie. Sila i natezenie stresu rodzicielskiego zalezy od
innych czynnikéw. Potwierdzily si¢ jednak oczekiwania w zakresie odczuwanego stresu
rodzicielskiego w grupie matek pracujacych i niepracujacych. Okazuje si¢, ze matki pracujace
1 wychowujace dziecko z ASD doswiadczajg duzo wigkszego stresu rodzicielskiego niz matki
niepracujace. Otrzymany w analizie wynik jest zgodny z dotychczasowymi doniesieniami.
Podejmowanie przez kobiety roli — pracownika i matki niejednokrotnie generuje w niej duzo
stresu wynikajacego z funkcjonowania w podwdjnej roli (Sabat 1 in., 2016). Duzym
wyzwaniem jest zorganizowanie codziennego dnia, uwzgledniajgc potrzeby rozwojowe i

edukacyjne dziecka jak rowniez zobowigzania zawodowe matki.

Przeprowadzone analizy korelacji wykazaly natomiast istotne statystycznie zalezno$ci
pomiedzy zmiennymi indywidualnymi i1 relacyjnymi a odczuwang satysfakcjq z Zycia
rodzinnego w grupie matek majacych dziecko w wieku 2-7 lat. Wykonane analizy pokazaty,
ze wszystkie uwzglednione zmienne sg istotnie statystycznie powiazane z satysfakcjq z Zycia
rodzinnego. Wykazano jednak réznice w sile zwigzku pomig¢dzy zmiennymi. Kontekst

rodzinny odgrywa istotng role¢ w odczuwaniu zadowolenia z zycia rodzinnego.

W grupie matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu najsilniejszy zwigzek z
satysfakcja z zycia rodzinnego ma optymizm (0,45).Powyzsze wyniki sugeruja, ze matki dzieci
z ASD o optymistycznym nastawieniu wzgledem Zzycia, bedg potrafity bardziej cieszy¢ si¢
swoim zyciem rodzinnym, pomimo pojawiajgcych si¢ trudnosci codziennych niz matki nie
posiadajace tej cechy. Otrzymane wyniki sg spojne z dotychczasowymi doniesieniami. Badania
dowodza, ze optymizm stymuluje jednostke do ponownej interpretacji nieoczekiwanych
negatywnych wydarzen (Sahin i in., 2010). Optymizm oddziatuje réwniez na postrzeganie
przez rodzicow swoich matych dzieci z ograniczeniami rozwojowymi (Kurtz-Nelson, McIntyre

2017).

W przypadku matek dzieci o typowym rozwoju psychofizycznym zmienne
osobowos$ciowe okazaly si¢ istotne ale maja one mniejszy udziat w odczuwanej satysfakcji z
zycia rodzinnego. Zmienne relacyjne okazaty si¢ silniejsze. W grupie matek majacych dziecko
o typowym rozwoju psychofizycznym najsilniejsza zalezno$¢ wystepuje pomiedzy wsparciem
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spotecznym a satysfakcjg z zycia rodzinnego (0,56). Zwiazek ten moze by¢ wyjasniony faktem,
ze rodziny tworzg liczne sieci spoteczne realne i wirtualne, w ktorych dzielg si¢ wzajemnie
dobrami. Okazywanie sobie wzajemnie wsparcia pozwala na zacies$nianie wig¢zi i budowanie
trwalych 1 silnych relacji spotecznych. Rodziny majace dzieci o typowym rozwoju otrzymujg
wsparcie od swoich przyjaciot 1 bliskich, co nie jest jednoznaczne w przypadku rodzin
wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscig. Niektére badania dowodza, ze stwierdzona
niepetnosprawno$¢ u dziecka utrudnia utrzymywanie relacji rodzinnych z dalszymi cztonkami
rodziny, jak rowniez przyjaciélmi (Nealy i1 in. 2012; Stelter 2013). W korelacji wsparcie
spostrzegane wsréd matek dzieci ze spektrum autyzmu tworzy duzo stabszy zwigzek z
odczuwang satysfakcja z zycia rodzinnego. Powyzszy wynik moze by¢ spowodowany réwniez
przecigzeniem emocjonalnym podstawowego systemu rodzinnego. Cztonkowie rodziny
niejednokrotnie czujg si¢ zmeczeni, sfrustrowani i samotni w obliczu niepelnosprawnosci
dziecka (Pisula 2007). Rodzice odczuwaja wysoki poziom stresu rodzicielskiego (m.in.
Shtayermman 2013), rodzenstwo czuje si¢ pominigte i niejednokrotnie wydelegowane do
dodatkowych obowigzkow (Bitsika i in., 2015). W zwigzku z tym cztonkowie rodziny moga
mie¢ trudnos¢ okazywac sobie wzajemnie wsparcie 1 jednoczesnie moga sami oczekiwac

pomocy od innych oséb.

Wsparcie zewngtrzne w przypadku rodzin z dzieckiem ze spektrum autyzmu réwniez
jest bardzo ograniczone. Niska $wiadomo$¢ spoteczna dotyczaca objawdw zaburzen
ze spektrum autyzmu u dzieci powoduje, ze spoteczenstwo nie zdaje sobie sprawy z trudnosci
z jakimi mierzy si¢ caly system rodzinny dziecka z ASD. Niesienie pomocy rodzinom
wychowujacym dziecko ze spektrum autyzmu jest zatem mato efektywne gtownie z uwagi na
brak wiedzy wsrod ludzi dotyczacy realnych mozliwosci 1 ograniczen takiej rodziny (m.in.
Pisula, 2007). Powotane specjalistyczne placéwki §wiadczace pomoc dzieciom ze spektrum
autyzmu 1 ich rodzinom nie sg w stanie wystarczajaco zaspokoi¢ potrzeb rodzinnych (m.in.

(Podgorska-Jachnik 2022).

Z powyzszych analiz wynika, ze w przypadku przezywanego przez matki kryzysu
zwigzanego z niepetnosprawnoscig dziecka, indywidualne zasoby sa kluczowe 1 niezbedne w
adaptacji do nowej sytuacji (m.in. Belsky, 1984; Perry, 2005). Utrzymanie wewngtrznej
réwnowagi niejednokrotnie mozliwe jest poprzez mi¢dzy innymi zachowanie optymistycznego
nastawienia i podejmowanie prob elastycznego dopasowania si¢ do aktualnych potrzeb rodziny
Otrzymanie diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu u dziecka jest momentem krytycznym

w zyciu rodziny. Doniesienia z literatury potwierdzaja, ze jest to niezwykle stresujacy
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1 obcigzajacy emocjonalnie czas rodzinny (Pisula 2007; Davis, Carter, 2008; Estes i in., 2013;
Brei, 2015). Rozpoczynajacy si¢ proces adaptacji rodziny do niepelnosprawnosci dziecka
czgsto powoduje, ze role rodzicielskie 1 malzenskie moga by¢ ograniczone lub zaburzone
(Woodman 1 in., 2015). Nastawienie rodzica wzgledem stwierdzonej niepetnosprawnosci u
swojego dziecka jest niezwykle istotnym czynnikiem sprzyjajagcym procesowi adaptacji (m.in.
Twardowski , 008). Odczuwanie zadowolenia ze swojego zycia rodzinnego jest mozliwe, tylko
wtedy, jesli rodzic wewnetrznie zaakceptuje diagnoze swojego dziecka. Niezwykle ciekawy
wniosek mozna wyciagnag¢ w kontekScie zmiennej — wspolpraca rodzicielska. Niniejsze
korelacje wykazaty, ze wspolnie podejmowane inicjatywy rodzicielskie na rzecz dziecka
rébwniez maja znaczenie w odczuwaniu zadowolenia z zycia rodzinnego. Im wigksza
wspotpraca rodzicielska tym wigksza satysfakcja ze swojej sytuacji rodzinnej. Macierze
korelacji wykazaty w obydwu grupach matek umiarkowane dodatnie korelacje. Otrzymane
zalezno$ci sg rowniez potwierdzone w literaturze psychologicznej. Zgodna i1 skoordynowana
wspotpraca rodzicielska jest istotnym wskaznikiem funkcjonowania rodziny (m.in. Feinberg
2002; Feinberg 2003). Zdaniem niektorych badaczy, wspolpraca rodzicielska wymaga od
rodzicéw postawy wzajemnego szacunku wzgledem siebie, okazywania sobie wsparcia oraz
swoistej jednosci 1 porozumienia w kwestii przekonan dotyczacych wychowywania dziecka
(Gable, 1995). Aktywne zaangazowanie partner6w w opiek¢ nad dzieckiem, ale tez Zycie
rodzinne moze by¢ cenng i posrednig formg okazywanego sobie wzajemnie wsparcia. Mozna
si¢ zatem spodziewaé, ze wspoOlne podejmowanie rodzicielskich zobowigzan moze byc¢
szczegOlnie pomocne w utrzymaniu satysfakcji z zycia rodzinnego zwlaszcza w sytuacji
wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu. Minuchin (1974 za: McHale 1995) pisal, ze
najlepsza wspotpraca rodzicielska jest mozliwa do osiggnigcia gléwnie w sytuacjach
stresowych, kiedy niezbedne jest zjednoczenie wspolnych sit 1 zasobow partneréw, aby

pokonac niesprzyjajace dla rodziny okolicznosci.

174



5.5. Predyktory satysfakcji z zycia rodzinnego w grupie matek dzieci z ASD oraz matek

dzieci o typowym rozwoju psychofizycznym

Poszukujac odpowiedzi na pytanie, ktore ze zmiennych uwzglednionych w modelu sg
istotnymi statystycznie predyktorami satysfakcji z zycia rodzinnego w grupie matek
wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu jak réwniez w grupie matek wychowujacych

dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym wykonano analizy regresji hierarchiczne;j

5.5.1 Analiza wynikow regres;ji hierarchicznej w catej grupie matek wychowujacych dziecko z
diagnoza ASD

W pierwszej kolejnos$ci przeprowadzono analizg regresji hierarchicznej w grupie matek

wychowujacych dziecko z ASD. W Tabeli 64 ponizej zamieszczono wyniki.
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Tabela 64 Analiza regresji hierarchicznej zmiennej wyjasnianej satysfakcja z Zycia rodzinnego w catej grupie matek wychowujgcych dziecko z
diagnozq autyzmu (N=192)

MODEL 1 MODEL 2 MODEL 3
ZMIENNE p- p- p-
B SE B t B SE B t B SE B t
value value value
STABILNOSC
0,12 0,06 0,14 1,99 0,05 0,10 0,06 0,12 1,81 0,07 | 0,07 0,06 0,08 1,15 0,25
EMOCJONALNA
EGO RESILIENCY 0,13 0,07 0,13 1,88 0,06 0,08 0,06 0,08 1,33 0,18 | 0,07 006 0,07 1,12 0,26
OPTYMIZM 0,46 0,09 0,35 4,91 0,00 0,18 0,09 0,14 1,96 0,05 | 0,15 009 0,11 1,66 0,10
WSPOLPRACA
0,25 0,03 0,50 7,69 0,00 | 025 0,03 049 7,72 0,00
RODZICIELSKA
WSPARCIE
-0,01 0,02 -0,03 -0,36 0,69 |-0,02 003 -0,06 -098 0,33
SPOSTRZEGANE
STRES
-0,14 0,05 -0,17 -2,69 0,02
RODZICIELSKI
R? / skor.R? /A R? 0,25/0,23/ - 0,43/0,41/ 0,18 0,45/0,43/ 0,02

R*= 45%,; skor. R?= 43%; F(6,185)= 25,182 p<0,05
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Przeprowadzona analiza regresji hierarchicznej w grupie matek wychowujacych
dziecko z diagnozg autyzmu (Tabela 64) wykazata, ze zmienna satysfakcja z zycia rodzinnego
jest w 43 % wyjasniana przez zmienne wyjasniajace. Analiz¢ przeprowadzono uwzgledniajac
3 modele. Poczatkowo do analizy regresji wiaczono zmienne indywidualne takie jak —
stabilnos¢ emocjonalna, ego- resiliency oraz optymizm. Z wybranych zmiennych o charakterze
osobowos$ciowym istotne statystycznie w wyjasnianiu satysfakcji z zycia rodzinnego okazaty
si¢ dwie - optymizm (= 0,35; p=0,00) oraz stabilno$¢ emocjonalna (f =0,14; p= 0,05). Ego
resiliency okazato si¢ nieistotne statystycznie (p=0,061). Model zostat dobrze dopasowany,

wyjasnia 23% wariancji zmiennej satysfakcja z zycia rodzinnego.

W drugim modelu do analizy oproécz zmiennych indywidualnych wiaczono rowniez
zmienne o charakterze relacyjnym — wsparcie spostrzegane oraz wspolprace rodzicielskg.
Sposrod wszystkich zmiennych ponownie okazaly si¢ istotne dwie zmienne - optymizm
($=0,14, p= 0,047) oraz wspotpraca rodzicielska (= 0,497; p= 0,00). Na podstawie
uzyskanych wynikow regresji mozna wnioskowaé, ze w wyjasnianiu satysfakcji z zycia
rodzinnego przy udziale zmiennych osobowosciowych i relacyjnych biora udziat optymizm 1
wspolpraca rodzicielska. Model réwniez zostal dobrze dopasowany i wyjasnia 41 % wariancji

zmiennej satysfakcja z zycia rodzinnego.

Testowany w ostatnim kroku - Model 3 oprocz powyzszych zmiennych uwzgledniat
rowniez stres rodzicielski. Spodziewano si¢, ze wprowadzona zmienna moze by¢ czynnikiem
ryzyka dla odczuwanej satysfakcji z zycia rodzinnego. Przeprowadzona analiza wykazata, ze
model jest istotny statystycznie 1 dobrze dopasowany do danych. Procent wyjasnianej wariancji
zwigkszyl sie i wynosi 43%. W tym modelu istotne statystycznie okazaty si¢ dwa predyktory -
wspolpraca rodzicielska oraz stres rodzicielski. Najsilniejszym predyktorem okazata si¢
wspolpraca rodzicielska (f= 0,49; p=0,00). W dalszej kolejnosci 1 stabszym predyktorem
okazat si¢ stres rodzicielski (f=-0,17; p= 0,02). Zmienne takie jak — stabilnos¢ emocjonalna,
ego-resiliency, wsparcie spostrzegane byly nieistotne statystycznie. Co ciekawe, zmienna
optymizm bedaca istotnym predyktorem satysfakcji z Zycia rodzinnego w poprzednich
testowanych modelach, w ostatnim prezentowanym modelu nie osiggneta istotnosci

statystycznej.

Wyniki analizy regresji (model 3) sugeruja, ze w wyjasnianiu satysfakcji z zycia

rodzinnego matek uczestniczy - wspoipraca rodzicielska oraz stres rodzicielski. Uzyskane
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wyniki sg niezwykle interesujagce 1 dostarczaja nowej wiedzy w zakresie wspotpracy
rodzicielskiej i utrzymania satysfakcjonujacego zycia rodzinnego. Mozna si¢ spodziewac, ze w
rodzinach wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu zgodne i skoordynowane dziatania
rodzicielskie bedg miaty istotne znaczenie w odczuwaniu zadowolenia z Zycia rodzinnego przez
matki. Dotychczasowe badania wykazaty jedynie zwigzek wspotpracy rodzicielskiej z
radzeniem sobie ze stresem rodzicielskim w kontek$cie wychowywania dziecka z
niepetnosprawnoscig (m.in. Brobst i in.2009; Norlin, Broberg 2013). Przeprowadzona analiza
wykazata rowniez, ze stres rodzicielski negatywnie oddzialuje na zycie rodzinne. Otrzymany
wynik jest spojny z doniesieniami z badan. W przypadku rodzin wychowujacych dziecko ze
spektrum autyzmu — stres odgrywa bardzo duza rol¢ w przezywaniu zycia rodzinnego (Pisula
1998; McStay i in. 2015). Gtownie oddziatuje on na wewnetrzne relacje cztonkdéw rodziny w
systemie rodzinnym (Pisula 2007). Istnieja jednak badania, ktére wykazujg pozytywnag
zalezno$¢ tj. umocnienie wigzi rodzinnych w obliczu stwierdzonej niepetnosprawnosci dziecka
(Hastings, Taunt, 2002) inne negatywna zalezno$¢ tj. oddalanie si¢ emocjonalne od siebie
cztonkdéw rodziny (Shtayermman 2013; Doig i in. 2009). Dowiedziono réwniez, ze stres
utrudnia organizacje¢ codziennego zycia oraz rodzinnego czasu wolnego ( Zabriske, McCormick

2003).

5.5.2. Analiza wynikéw regresji hierarchicznej w calej grupie matek wychowujacych dziecko
o typowym przebiegu rozwoju psychofizycznego

Aby odpowiedzie¢ w pelni na postawione pytanie badawcze dotyczace najsilniejszych
predyktorow satysfakcji z zycia rodzinnego wykonano analize regresji hierarchicznej rowniez
w grupie matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym. Wyniki

zostaly przedstawione w Tabeli 65.
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Tabela 65 Analiza regresji hierarchicznej zmiennej wyjasnianej satysfakcja z zZycia rodzinnego w calej grupie matek wychowujgcych dzieci o
typowym rozwoju psychofizycznym(N=219)

MODEL 1 MODEL 2 MODEL 3
ZMIENNE p- p- p-
B SE B t B SE B t B SE B t
value value value
STABILNOSC
0,16 0,04 0,25 3,68 0,00 0,07 0,03 0,12 2,27 0,02 0,05 0,03 0,08 1,45 0,15
EMOCJONALNA
EGO RESILIENCY 0,15 0,06 0,17 2,63 0,01 0,06 0,04 0,07 1,31 0,19 0,05 0,04 0,06 1,24 0,22
OPTYMIZM 0,21 0,09 0,16 2,27 0,03 0,14 0,07 0,10 1,97 0,05 0,13 0,0 0,10 1,96 0,05
WSPOLPRACA
0,24 0,02 0,48 9,05 0,00 0,24 0,03 0,47 8,89 0,00
RODZICIELSKA
WSPARCIE
0,10 0,02 0,26 4,85 0,00 0,09 0,02 0,24 4,34 0,00
SPOSTRZEGANE
STRES
-0,07 0,03 -0,11  -1,99 0,05
RODZICIELSKI
R? skor. R? /A R? 0,19/0,18/ - 0,56/0,55/0,37 0,57/0,56/0,01

R*=57%, skor. R?’= 56%; F(6,212)= 47,241 p<0,05
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Przeprowadzono analize regresji hierarchicznej zmiennej zaleznej satysfakcja z Zycia
rodzinnego w grupie matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym.
Uwzgledniono w niej wybrane zmienne indywidualne (model 1), zmienne o charakterze
relacyjnym (model 2) oraz wszystkie powyzsze zmienne wraz z wlaczong zmienng — stres

rodzicielski (model 3).

W pierwszym kroku analizy (model 1) wlaczono zmienne indywidualne — stabilnos¢
emocjonalng, ego resiliency oraz optymizm. Analiza regresji wykazata, ze wszystkie zmienne
sg istotne statystycznie — optymizm (f= 0,16; p= 0,03), stabilnos¢ emocjonalna (f= 0,25;
p=0,00) oraz ego- resiliency (= 0,17; p=0,01). Model okazat si¢ dobrze dopasowany, wyjasnia

18% wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia rodzinnego.

W drugim kroku analizy (model 2) do powyzszych zmiennych indywidualnych dodano
zmienne relacyjne- wsparcie spostrzegane oraz wspoiprace rodzicielskg. Przeprowadzona
regresja wykazala, ze satysfakcje z zycia rodzinnego wyjasniaja nastepujace predyktory—
stabilnos¢ emocjonalna (p= 0,12; p=0,024), wspolpraca rodzicielska (f= 0,48; p= 0,00) oraz
wsparcie spostrzegane (= 0,26; p= 0,00). Model réwniez okazat si¢ dobrze dopasowany,

wyjasnia 55% wariancji zmiennej satysfakcja z zZycia rodzinnego.

W trzecim kroku analizy (model 3) oprocz wymienionych powyzej zmiennych
wlaczono réwniez stres rodzicielski. Model jest istotny statystycznie i dobrze dopasowany.
Wykazat trzy istotne statystycznie predyktory uczestniczace w wyjasnianiu satysfakcji z zycia
rodzinnego w grupie matek wychowujacych dzieci o typowym rozwoju psychofizycznym.
Najsilniejszym predyktorem okazata si¢ wspoipraca rodzicielska (f= 0,47 p= 0,00), drugim w
kolejnosci wsparcie spostrzegane (f= 0,24 p= 0,00) natomiast najstabszym predyktorem byt
stres rodzicielski (f=-0,11; p=0,05). Zmienne o charakterze indywidualnych cech takie jak —
stabilnos¢ emocjonalna, ego- resiliency 1 optymizm nie byty istotne statystycznie. Model

wyjasnia 56% wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia rodzinnego.

Uzyskany wynik jest bardzo ciekawy i1 zgodny z oczekiwaniami. Sugeruje on, ze
zmienne o charakterze relacyjnym petnig niezwykle wazna role w wyjasnianiu zadowolenia z
zycia rodzinnego wsrod matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym.
Przeprowadzona analiza wykazata, ze wsparcie jakiego udzielajg sobie wzajemnie czlonkowie
rodziny (bez wzgledu na formg¢ jaka przybiera) ma znaczenie w wyjasnianiu satysfakcji z zycia

rodzinnego. Wysoce prawdopodobne jest roOwniez, ze wsparcie moze mie¢ znaczenie w

180



umacnianiu wi¢zi rodzinnych, bowiem w obliczu réznorodnych przeciwnosci zyciowych
cztonkowie rodziny zblizajg si¢ do siebie (Quittner 1992 za: Pisula 1998; Andresen, Telleen,
1992). Uzyskany wynik moze tez oznacza¢, ze wsparcie niejednokrotnie moze by¢ pomocne w
osigganiu zamierzonych celéw rodzinnych, jak réwniez osobistych (Barbaro de, 1999;
Zabriskie, McCormick, 2003). Przeprowadzona analiza wykazata, ze w wyjasnianiu
zadowolenia z zycia rodzinnego w grupie matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju
psychofizycznym uczestniczy rowniez wspolpraca rodzicielska. Otrzymany wynik potwierdza,
ze skoordynowane dziatania rodzicow na rzecz dziecka moga by¢ rowniez posrednig forma
$wiadczonego sobie wzajemnie wsparcia, co korzystnie oddziatluje na zadowolenie z zycia

rodzinnego w catym systemie rodzinnym.

Poréwnujac powyzsze dwie analizy regresji hierarchicznej nalezy zauwazy¢, ze w
obydwu modelach istotna statystycznie okazala si¢ wspolpraca rodzicielska. Mozna zatem
spodziewa¢ si¢, ze bez wzgledu na kontekst rodzinny skoordynowane dzialania rodzicéw
zawsze beda dziataly na korzy$¢ dziecka i rodziny. W wyjasnianiu satysfakcji z zycia
rodzinnego w obydwu modelach regresji znaczenie ma rowniez odczuwany stres rodzicielski,
co tez potwierdzaja doniesienia z literatury (m.in. Stelter 2013; Shtayermman, 2013; Doig i in.

2009).

5.5.3. Predyktory satysfakcji z zycia rodzinnego matek dzieci z ASD w zaleznos$ci od czasu
postawienia diagnozy

Kolejnym kierunkiem analiz byto poszukiwanie odpowiedzi na pytanie, ktore ze zmiennych
uwzglednionych w modelu sg istotnymi predyktorami satysfakcji z Zycia rodzinnego w grupie

matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu. Wyniki zostaty opracowane w Tabeli 66.
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Tabela 66 Analiza regresji hierarchicznej zmiennej wyjasnianej satysfakcja z Zycia rodzinnego w grupie matek dzieci z diagnozq autyzmu, ktorych
dzieci otrzymaty petng diagnoze do 12miesiecy od zgtoszenia problemu (n=112)

MODEL 1 MODEL 2 MODEL 3
ZMIENNE p- p- p-
B SE B t B SE B t B SE B t
value value value
STABILNOSC
0,26 0,08 0,32 3,20 0,00 0,18 0,08 0,22 2,21 0,03 0,14 0,08 0,17 1,80 0,07
EMOCJONALNA
EGO
0,20 0,09 0,20 2,13 0,04 0,13 0,08 0,13 1,52 0,13 0,10 0,08 0,11 1,26 0,21
RESILIENCY
OPTYMIZM 0,22 0,13 0,18 1,79 0,08 0,06 0,12 0,05 0,48 0,64 0,01 0,11 0,01 0,12 0,91
WSPOLPRACA
0,20 0,04 0,41 4,61 0,00 0,20 0,04 0,40 4,73 0,00
RODZICIELSKA
WSPARCIE
0,03 0,04 0,07 0,82 0,41 0,01 0,04 0,02 0,17 0,87
SPOSTRZEGANE
STRES
-0,18 0,06 -0,24 -3,03 0,00
RODZICIELSKI
R¥skor.R?/A R? 0,33/0,31/ - 0,46/0,44/0,13 0,50/0,48/0,04

R*=50%, skor. R°=48%; F(6,105)= 17,812 p<0,05
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Kolejnym kryterium wewnetrznego podzialu matek dzieci ze spektrum autyzmu
uczyniono zmienng — czas uplywajacy od diagnozy dziecka. Wyrdzniono dwie grupy — (1)
matki, ktorych dzieci otrzymaty diagnoze niedawno tj. do 12 miesigcy od zgltoszenia problemu
oraz (2) matki, ktorych dzieci otrzymaly diagnoze powyzej 12 miesiecy od zgloszenia
problemu. Spodziewano si¢, ze czas od diagnozy bedzie mial znaczenie w wyjasnianiu

satysfakcji z Zycia rodzinnego wérdéd mam.

Przeprowadzono analize regresji hierarchicznej dla dwoch niezaleznych grup wiaczajac
kolejno — zmienne indywidualne, zmienne relacyjne oraz zmienng stres rodzicielski. W
pierwszym kroku analizy regresji (Model 1) wlaczono — stabilnos¢ emocjonalng, ego resiliency
oraz optymizm. Analiza wykazata, ze w zakresie wytacznie zmiennych indywidualnych istotna
role w wyjasnianiu satysfakcji z zZycia rodzinnego odgrywa stabilnos¢ emocjonalna (f= 0,32;
p=0,00) oraz ego- resiliency (p=0,20; p=0,04). Model okazat si¢ dobrze dopasowany, wyjasnia

31% wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia rodzinnego.

W drugim kroku regresji (Model 2) do podanych zmiennych dotaczono roéwniez
zmienne o charakterze relacyjnym - wsparcie spostrzegane oraz wspolprace rodzicielskqg. W
tym modelu istotne statystycznie okazaly si¢ dwa predyktory - stabilnos¢ emocjonalna (=
0,22; p=0,03) oraz wspdipraca rodzicielska (f=0,41; p=0,00). Model zostat réwniez dobrze

dopasowany, wyjasnia 44% wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia rodzinnego.

W trzecim kroku regresji (Model 3) oprocz powyzszych zmiennych uwzgledniono
rowniez zmienng - stres rodzicielski. Przeprowadzona analiza wyr6znita tylko dwie zmienne,
ktore istotnie oddzialujg na zmienng zalezng -wspdipraca rodzicielska oraz stres rodzicielski.
Najsilniejszym predyktorem byta wspoipraca rodzicielska (f= 0,40; p= 0,00) a drugim w
kolejnosci chociaz stabszym predyktorem okazat si¢ stres rodzicielski (f= -0,24; p= 0,00).
Model zostal dobrze dopasowany, wyjasnia 48% wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia

rodzinnego.

Powyzsze dane sugeruja, ze w rodzinach, w ktorych dziecko otrzymato diagnoze ASD
w ostatnich 12 miesigcach od zgtaszanego problemu, dobrze funkcjonujgca wspodipraca
rodzicielska moze by¢ pomocna w utrzymaniu satysfakcji z zycia rodzinnego. Dziecko z ASD
w wieku od 2 do 7 lat potrzebuje szczegdlnej uwagi i pomocy w réznych codziennych
sytuacjach. Czesto prezentuje tez niezrozumiate dla otoczenia zachowania. Wysoce
prawdopodobne jest, ze wzajemne dzielenie si¢ rodzicow ré6znymi obowigzkami zwigzanymi z

opieka, edukacja lub terapig dziecka moze przyczynia¢ si¢ do bardziej $wiadomego,
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odpowiedzialnego rodzicielstwa 1 jednoczesnie zadowolenia ze swojej rodziny.
Przeprowadzona analiza wykazata rowniez, ze istotnym czynnikiem oddziatujacym negatywnie
na funkcjonowanie rodzinne jest stres rodzicielski. Mozna zatem si¢ spodziewaé, ze czas
uptywajacy od otrzymania specjalistycznej diagnozy jest wyjatkowo trudny emocjonalnie dla
wszystkich cztonkéw (m.in. Pisula 2007; Estes 1 in., 2013; Brei, 2015). Podejmowane wspolne
inicjatywy rodzicielskie na rzecz dziecka moga zatem umacnia¢ wigzy emocjonalne partnerow,
co jest niezwykle istotne w procesie adaptacji do nowej sytuacji rodzinnej. Dotychczasowe
doniesienia z badan réwniez potwierdzaja, ze odczuwany stres rodzicielski w przypadku
wychowywania dziecka z niepelnosprawno$cia moze tez umacnia¢ relacje rodzicielskie 1

jednoczy¢ ze sobg cztonkdw rodziny (Hastings i in. 2005; Bayat, 2007).

Analiza regresji hierarchicznej zmiennej satysfakcja z Zycia rodzinnego zostata
przeprowadzona réwniez w grupie matek, ktérych dzieci otrzymaty petng diagnozg zaburzen

ze spektrum autyzmu ponad 12 miesi¢cy od zglaszanego specjalistom problemu.
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Tabela 66 Analiza regresji hierarchicznej zmiennej wyjasnianej satysfakcja z zZycia rodzinnego w grupie matek dzieci ze spektrum autyzmu, ktorych
dzieci otrzymaty petng diagnoze ponad 12miesigcy od zgltoszenia problemu (n=80)

MODEL 1 MODEL 2 MODEL 3
ZMIENNE p- p- p-
B SE B t B SE B t B SE B t
value value value
STABILNOSC
0,03 0,10 0,03 0,26 0,79 0,04 0,09 0,05 0,48 0,63 0,02 0,09 0,02 0,20 0,84
EMOCJONALNA
EGO
0,06 0,11 0,06 0,54 0,59 0,06 0,10 0,06 0,64 0,53 0,06 0,10 0,06 0,59 0,56
RESILIENCY
OPTYMIZM 0,62 0,14 0,44 4,28 0,00 0,27 0,15 0,19 1,83 0,07 0,25 0,15 0,18 1,67 0,10
WSPOLPRACA
0,26 0,05 0,52 5,11 0,00 0,26 0,05 0,52 5,07 0,00
RODZICIELSKA
WSPARCIE
-0,03 0,04 -0,07 -0,76 0,45 -0,03 0,04 -0,09 -0,91 0,36
SPOSTRZEGANE
STRES
-0,07 0,09 -0,08 -0,75 0,46
RODZICIELSKI
R¥skor.R?/A R? 0,22/0,19/ - 0,43/0,39/0,20 0,43/0,39/ -

R*=43%; skor. R°=39%; F(6,73)=9,287 p<0,05
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W pierwszym kroku analizy (Model 1) uwzgledniono zmienne o charakterze
indywidualnym — stabilnos¢ emocjonalna, ego resiliency oraz optymizm. W wyniku
przeprowadzone]j regresji okazato si¢, ze tylko jedna zmienna jest istotna statystycznie
w wyjasnianiu zadowolenia z zycia rodzinnego — optymizm (=0,44; p=0,00). Model okazat

si¢ dobrze dopasowany, wyjasnia 19% wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia rodzinnego.

W drugim kroku analizy (Model 2) wiaczono rowniez dodatkowe zmienne relacyjne —
wsparcie spostrzegane oraz wspotprace rodzicielskq. Przeprowadzona analiza wykazata, ze
w wyjasnianiu satysfakcji z zycia rodzinnego uczestniczy — jedynie wspolpraca rodzicielska
($=0,52; p=0,00). Model ponownie okazatl si¢ dobrze dopasowany, wyjasnia 39 % wariancji

zmiennej satysfakcja z zycia rodzinnego.

W trzecim kroku analizy( Model 3) oprocz powyzszych zmiennych wigczono réwniez
zmienng stres rodzicielski. Analiza regresji wykazala, ze jedyng istotng zmienng uwzgledniong
w modelu okazala si¢ wspdlpraca rodzicielska (f=0,52; p= 0,00). Pozostate zmienne
uwzglednione w modelu okazaly si¢ nieistotne statystycznie. Co ciekawe, w wyjasnianiu
satysfakcji z Zycia rodzinnego w grupie matek, ktorych dzieci otrzymaty diagnoze wiecej niz
12 miesigcy od zgloszenia problemu nawet zmienna stres rodzicielski okazata si¢ nieistotna.
Model zostat dobrze dopasowany 1 wyjasnia 39% wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia

rodzinnego.

Reasumujac, powyzsze dwie analizy regresji sa bardzo interesujagce. Na podstawie
otrzymanych wynikéw mozna wnioskowac, ze wspotpraca rodzicielska pozytywnie oddziatuje
na zadowolenie z zycia rodzinnego bez wzgledu na czas uptywajacy od momentu otrzymania
diagnozy. Mozna si¢ spodziewaé, ze dobrze zorganizowana wspotpraca rodzicielska bedzie
pomocna w rozumieniu nietypowych zachowan dzieci i jednoczesnie bardziej adekwatnym
reagowaniu na potrzeby dziecka. Wysoce prawdopodobne jest, ze rodzice, ktérzy otrzymali
diagnoze¢ ponad rok temu 1 wigcej bedg oceniali swoje zycie rodzinne jako satysfakcjonujace,
jesli beda potrafili ze sobg efektywnie wspotpracowaé. Zgodna wspolpraca rodzicielska
najprawdopodobniej bedzie sprzyjata stopniowemu odzyskiwaniu przez nich sit psychicznych.
Chociaz w powrocie do wewnetrznej rownowagi emocjonalnej moga by¢ pomocne tworzone
przez cztonkdéw rodziny rowniez nowe wspolne cele rodzinne oraz spedzanie czasu wolnego
(Zabriskie 2003). Dowiedziono bowiem, ze czas spedzany rodzinnie sprzyja poprawie

satysfakcji z zycia jak rowniez satysfakcji z zycia rodzinnego (Zabriskie 2003).
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Przeprowadzona analiza (Model 3) wykazala rowniez, ze stres rodzicielski nie jest
istotny w wyjasnianiu satysfakcji z zycia rodzinnego. Otrzymany wynik jest zgodny z
aktualnymi doniesieniami. W dotychczasowych badaniach dowiedziono, ze czas uptywajacy
od postawionej diagnozy sprzyja efektywnej adaptacji rodziny do stwierdzonej
niepetnosprawnosci dziecka (m.in. McCubbin, Patterson, 1984; Steleter 2013, Twardowski,
2008). Mozna zatem sadzi¢, ze wraz z uptywem czasu od diagnozy dziecka, stres rodzicielski
nie bedzie istotnie oddziatywat na jakos$¢ zycia rodzinnego. Wynik ten moze réwniez oznaczac,
ze odczuwany przez rodzicoOw stres jest duzo mniejszy albo zgodna wspotpraca rodzicielska
umozliwia skuteczne radzenie sobie ze stresem rodzicielskim. Istniejg badania, ktére
potwierdzaja, ze aktywne zaangazowanie rodzicow w wychowanie swoich dzieci sprzyja

poprawie jakoS$ci ich zycia (m.in. Lamela i in., 2016; Feinberg, 2002; Bayat, 2007).

5.5..4. Predyktory satysfakcji z zycia rodzinnego matek dzieci z ASD pracujacych i
niepracujacych

Kolejnym kryterium wewnetrznego podzialu docelowej grupy badawczej uczyniono
zatrudnienie matek. Podjeto probe znalezienia odpowiedzi na pytanie badawcze czy
podejmowana przez matki aktywno$¢ zawodowa bedzie istotnie roznicowala udziat
poszczegbdlnych zmiennych w wyjasnianiu satysfakcji z zycia rodzinnego. Doniesienia z
literatury okazaty si¢ dwuznaczne. Zatrudnienie matek rozpatrywane jest w psychologii z
poziomu teorii wielu rdl (Elgar, Chester, 2007). Wedlug powyzej koncepcji aktywnos¢
zawodowa matki moze pozytywnie (hipoteza wzmocnienia — ang. enhancement hypotesis) lub
negatywnie (hipoteza obcigzenia - ang. strain hypotesis) wpltywaé na zdrowie psychiczne
(Elgar, Chester, 2007). Istniejg badania, ktore wskazuja, ze podejmowanie aktywnosci
zawodowej przez rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciami pozwalaja na psychiczne
odreagowanie rodzicow i probg realizowania siebie w pozarodzinnym wymiarze zycia (m.in.
Martikainen, 1995; Elgar, Chester, 2007). Niektére zrodta wykazaty tez, ze bezrobocie u matek
moze przejawiac si¢ doswiadczanym wyzszym poziomem stresu i negatywnie oddziatywac na
samooceng kobiety (Artacoz, Benach, Borrell, Cortes 2004). Inne Zrédta natomiast podaja, ze
podjecie pracy przez matke dziecka z niepetnosprawnoscia jest niemozliwe z uwagi na liczne
obowiazki pielggnacyjne 1 szczegdlng opieke nad swoim podopiecznym, w ktorej jest
niezastgpiona (Watson, Stine i1 in.2020) Ponizej — w Tabeli 68 przedstawiono wyniki

przeprowadzonej analizy.
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Tabela 67 Analiza regresji hierarchicznej zmiennej wyjasnianej satysfakcja z Zycia rodzinnego w grupie matek dzieci ze spektrum autyzmu, ktore

pracujq (n=84)

MODEL 1 MODEL 2 MODEL3
ZMIENNE p- p- p-
B SE B t B SE B t B SE B t
value value value
STABILNOSC
0,10 0,09 0,12 1,06 0,28 0,03 0,09 0,04 0,36 0,72 | -0,03 0,10 -0,03 -0,26 0,79
EMOCJONALNA
EGO
0,23 0,10 0,22 0,10 0,02 0,16 0,09 0,16 1,76 0,08 0,15 0,09 0,15 1,71 0,09
RESILIENCY
OPTYMIZM 0,62 0,13 0,46 0,10 0,00 0,44 0,13 0,33 3,62 0,00 0,39 0,13 0,30 3,14 0,00
WSPOLPRACA
0,20 0,04 0,40 4,51 0,00 0,21 0,04 0,41 4,67 0,00
RODZICIELSKA
WSPARCIE
0,03 0,04 0,07 0,82 0,41 0,02 0,04 0,04 0,45 0,66
SPOSTRZEGANE
STRES
-0,13 0,08 -0,17 -1,66 0,10
RODZICIELSKI
R? /skor.R? /A R? 0,40/0,37/ - 0,52/0,49/0,12 0,54/0,51/ 0,02

R*= 54%; skor. R’=51%; F(6,77)= 15,096 p<0,05
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Powyzsza analiza regresji hierarchicznej (Tabela 68) dla zmiennej satysfakcja z Zycia
rodzinnego zostata wykonana w trzech krokach. W pierwszym kroku (Model 1) uwzgledniono
zmienne o charakterze cech indywidualnych matek - stabilnos¢ emocjonalna, ego-resiliency
oraz optymizm. Spo$rod wymienionych w modelu zmiennych, dwie spo$rod nich okazaty si¢
istotne — ego — resiliency (= 0,22; p=0,02) oraz optymizm (= 0,46; p=0,00). Model okazat si¢

dobrze dopasowany, wyjasnia 37% wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia rodzinnego.

W drugim kroku analizy (Model 2) wlaczono zmienne o charakterze relacyjnym —
wspolprace rodzicielskq oraz wsparcie spostrzegane. W tym zestawieniu zmiennych w modelu
okazaty si¢ istotne - optymizm (f= 0,33; p=0,00) oraz wspoipraca rodzicielska (= 0,40;
p=0,00). Model ponownie okazal si¢ dobrze dopasowany, wyjasnia 49% wariancji zmienne;j

satysfakcja z zycia rodzinnego.

W trzecim kroku analizy regresji (Model 3) — uwzgledniono zmienne indywidualne,
relacyjne oraz stres rodzicielski. Model okazat si¢ istotny, dobrze dopasowany, wyjasnia 51%
wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia rodzinnego. Przeprowadzona analiza wykazala dwa
istotne statystycznie predyktory — optymizm oraz wspoiprace rodzicielskq. Najsilniejszym
predyktorem okazata si¢ wspolpraca rodzicielska (f= 0,41; p=0,00), drugim w kolejnosci
stabszym predyktorem optymizm (= 0,30; p=0,00). Pozostale zmienne okazaty si¢ nieistotne.

Otrzymane wyniki sg niezwykle interesujace. Na podstawie przeprowadzonych badan
wnioskuje si¢, ze dobrze funkcjonujagca wspoélpraca rodzicielska ma duze znaczenie w
wyjasnianiu satysfakcji z zycia rodzinnego rowniez w grupie matek pracujacych. Mozna si¢
spodziewaé, ze zaangazowanie obojga rodzicow w sprawy wychowawcze 1 opieke nad
dzieckiem bedzie umozliwiato powrdt do aktywnosci zawodowej matki. Realizowanie si¢
matki wychowujacej dziecko z ASD w roli pracownika moze pozytywnie wplynaé na jej
samopoczucie i zdrowie psychiczne (Elgar, Chester, 2007). Waznym wnioskiem plynacym z
badan jest rowniez istotno$¢ optymizmu w wyjasnianiu zadowolenia z Zycia rodzinnego.
Mozna zatem sadzi¢, ze matki pracujace o optymistycznym nastawieniu do zycia beda uwazatly
swoje zycie rodzinne za satysfakcjonujace 1 bardziej pozytywnie patrzyty na przysztos¢ swojej
rodziny. Dodatkowo mozna tez oczekiwaé, ze matki majace optymistyczne podejscie do
trudnos$ci zyciowych, beda wprowadzaty ciepta i pogodng atmosferg w srodowisku domowym,
co moze wzmacnia¢ poczucie bliskosci pomiedzy cztonkami rodziny. Wysoce prawdopodobne
jest, ze optymizm pomaga matkom funkcjonowa¢ w podwdjnej roli — mamy dziecka
niepetnosprawnego i pracownika. Zobowigzania zawodowe nie zawsze sa dopasowane do

sposobu funkcjonowania i potrzeb rodziny, dlatego matki o optymistycznym nastawieniu do

189



zycia prawdopodobnie beda poszukiwaty rozwigzan konfliktowej sytuacji. Badania dowodza,
ze optymisci w obliczu pojawiajacych si¢ trudnosci wykazuja si¢ motywacja do dziatania i
poszukiwania rozwigzan (Carver i in., 2010; Solberg i in., 2006). Optymistyczne nastawienie
sprzyja zwiekszaniu wytrwatosci w podejmowanych wysitkach (Holmes, McCarren, 2020).
Dodatkowo wykazano, ze optymis$ci majg umiejetnos¢ postrzegania codziennych trudnosci
jako rozwojowych (Hanssen i in., 2015). Powyzsza cecha jest szczegdlnie wazna w przypadku
rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu, ktorzy niejednokrotnie sg zmuszeni elastycznie
dopasowywac swoje codzienne roznorodne obowigzki w tym réwniez metody wychowawcze
do pojawiajacych si¢ trudnych zachowan swoich dzieci. Mozna si¢ zatem spodziewac, ze matki
o optymistycznym nastawieniu do zycia i wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu beda
aktywnie szukaly sposoboéw na realizowanie zawodowe siebie jak réwniez wytrwale

poszukiwaty pomocy dla swoich dzieci.

Niezwykle zaskakujacy okazal si¢ wynik dotyczacy stresu rodzicielskiego. W grupie
matek pracujacych i wychowujacych dziecko z ASD stres rodzicielski okazal si¢ nieistotnym
statystycznie predyktorem satysfakcji z zycia rodzinnego. Otrzymany wynik moze oznaczac,
ze matki pracujace 1 wychowujace dziecko z ASD przezywajg duzo mniejszy stres rodzicielski.
Wysoce prawdopodobne jest, ze majac zapewne duzo réznych obowigzkéw w ciggu dnia,
wypetnianie zobowigzan traktujg zadaniowo. Przeprowadzona analiza sugeruje, ze podzielenie

si¢ rodzicielskimi obowigzkami pozwala na satysfakcjonujgce zycie rodzinne.

Analiza regresji hierarchicznej zmiennej satysfakcja z Zycia rodzinnego zostala
przeprowadzona w trzech krokach réwniez dla matek dzieci ze spektrum autyzmu, ktére nie

podejmujg zatrudnienia.
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Tabela 68 Analiza regresji hierarchicznej zmiennej wyjasnianej satysfakcja z Zycia rodzinnego w grupie matek dzieci z diagnozq autyzmu, ktore

nie pracujg (n=108)

MODELI1 MODEL 2 MODEL3
ZMIENNE p- p- p-
B SE B t B SE B t B SE B t
value value value
STABILNOSC
0,11 0,08 0,12 1,26 0,21 0,13 0,07 0,6 1,81 0,07 0,12 0,07 0,14 1,66 0,10
EMOCJONALNA
EGO
0,08 0,10 0,08 0,73 0,47 0,11 0,09 0,11 1,25 0,21 0,08 0,09 0,09 0,98 0,33
RESILIENCY
OPTYMIZM 0,32 0,14 0,24 2,31 0,02 -0,16 0,13 0,12 -1,18 0,24 -0,15 0,13 0,11 -1,09 0,28
WSPOLPRACA
0,35 0,05 0,66 7,18 0,00 0,33 0,05 0,64 6,92 0,00
RODZICIELSKA
WSPARCIE
-0,03 0,03 -0,09 -1,05 0,30 -0,04 0,03 -0,12 -1,39 0,17
SPOSTRZEGANE
STRES
-0,11 0,07 -0,13 -1,60 0,11
RODZICIELSKI
R¥skor.R?/A R? 0,12/0,10/ - 0,42/0,39/0,29 0,43/0,40/ 0,01

R*=43%; skor. R?=40%, F(6,101)= 12,782 p<0,05
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Na podstawie Tabeli nr 69 stwierdza si¢, ze w pierwszym kroku analizy z udziatem
jedynie zmiennych indywidualnych (Model 1) okazat si¢ istotny jedynie optymizm (=0,24;
p=0,02). Model zostat dobrze dopasowany, wyjasnia 10% wariancji zmiennej satysfakcja z

zycia rodzinnego.

W drugim kroku analizy regresji (Model 2) wiaczono zmienne relacyjne. Po
przeprowadzeniu analizy wykazano, ze w wyjasnianiu zadowolenia z zycia rodzinnego wsrod
matek niepracujacych okazata si¢ istotna jedynie wspolpraca rodzicielska ($=0,66; p=0,00).
Model okazat si¢ dobrze dopasowany, wyjasnia 39% wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia

rodzinnego.

W trzecim kroku (Model 3) oprocz powyzszych zmiennych, dodano do modelu rowniez
zmienng - stres rodzicielski. Model rowniez okazat si¢ dobrze dopasowany, wyjasnia 40%
wariancji zmiennej satysfakcja z zycia rodzinnego. Przeprowadzona analiza regresji
hierarchicznej wykazata, ze w wyjasnianiu satysfakcji z zycia rodzinnego w grupie matek
niepracujacych i wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu istotna statystycznie jest wcigz
jedynie— wspolpraca rodzicielska (f= 0,64; p=0,00). Pozostale zmienne, w tym stres

rodzicielski okazaly si¢ nieistotne.

Wyniki sg niezwykle zaskakujace. Spodziewano si¢, ze matki niepodejmujace
zatrudnienia i jednocze$nie sprawujace na co dzien opieke nad dzieckiem ze spektrum autyzmu
beda czuly si¢ obcigzone i zmgczone swoim macierzynstwem, w zwigzku z czym beda
odczuwaty duzo nizszg satysfakcje z zycia rodzinnego. Oczekiwano, ze stres rodzicielski
bedzie miat znaczenie w wyjasnianiu zadowolenia z zycia rodzinnego w grupie matek. Okazuje
si¢ jednak, ze najwigksze znaczenie w ocenie zadowolenia z zycia rodzinnego ma wspotpraca
rodzicielska. Mozna sadzi¢, ze aktywne uczestnictwo ojca dziecka w wychowaniu bedzie

sprzyjato odczuwaniu satysfakcji z zycia rodzinnego matek.

Podsumowujac powyzsze dwa modele regresji, stwierdza si¢, ze zatrudnienie réznicuje
wyjasnianie satysfakcji z zycia rodzinnego wsrdéd matek wychowujacych dziecko ze spektrum
autyzmu. Sposrod wszystkich uwzglednionych w modelu zmiennych w grupie matek
podejmujacych zatrudnienie zadowolenie z zycia rodzinnego wyjasniaja w 51% dwie zmienne
— optymizm ($=0,296; p=0,002) oraz wspoipraca rodzicielska ($=0,412; p=0,000). Moze
oznaczac to, ze optymistyczne nastawienie matek wzgledem sprawowania opieki nad swoim
dzieckiem, wykonywanych obowigzkow domowych 1 zobowigzan zawodowych moze

pomagacé kobietom czerpa¢ satysfakcje z zycia rodzinnego. W literaturze dowiedziono, ze

192



podejmowanie przez matke matego dziecka zobowigzan pozarodzinnych, w tym m.in.
zawodowych moze by¢ pomocne w utrzymaniu zdrowia psychicznego (m.in. Elgar, Chester,
2007; Lahelma i in., 2002). Wykazano rowniez, ze pracujace matki dosSwiadczaja nizszego
poziomu stresu niz matki pozostajagce w domu (Artazcoz 1 in., 2004; Lindsay, 2004).
Wychowywanie dziecka ze spektrum autyzmu w wieku 2-7 lat jest duzym obcigzeniem
psychicznym dla rodzica (m.in. Pisula, 1998). Aktywno$¢ zawodowa matki moze by¢ jednym
z kilku sposobdw pozwalajacych na odreagowanie przez nig trudnych emocji zwigzanych z
opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem (Pisula 1998, Stelter 2013) lub przestrzenig na jej
indywidualny rozw6j (Hamplova, 2019). Optymisci sktonni sg do podejmowania réznorodnych
aktywnosci (Radcliffe, Klein, 2002), czesto sg tez inicjatorami relacji spotecznych (Brissette i
in., 2002). Mozna si¢ spodziewac, ze matki pracujace, majace wysoki poziom optymizmu moga
mie¢ rowniez zdolno$¢ do stawiania sobie celow pozarodzinnych. Osigganie zamierzonych
celow moze sprzyja¢ poczuciu indywidualnego spetienia, a to posrednio moze oddziatywac
réwniez na zadowolenie z Zycia rodzinnego. Kobieta moze realizowac si¢ rowniez w innej roli

spotecznej, nie tylko w macierzyfstwie (m.in. Hamplova, 2019).

Aktywno$¢ zawodowa podejmowana przez matki dzieci z niepelnosprawnoscig moze
by¢ motywowana pobudkami wewne¢trznymi (m.in. pragnieniem samorealizacji, aktywnym
uczestnictwem w zyciu spolecznym) lub zewng¢trznymi (m.in. utrzymanie lub wzmocnienie
budzetu rodzinnego). W przypadku podj¢tego przez matke zatrudnienia z przyczyn niskich
zasobow materialnych rodziny, niejednokrotnie motywacja do pracy jest niska, a optymizm
pozwala na laczenie zobowigzan zawodowych i rodzinnych. Wysoce prawdopodobne jest, ze
optymizm daje niezbedng site psychiczng, aby wywigzaé si¢ z obowiazkéw zawodowych i
pokonac¢ trudnos$ci codzienne zwigzane z wychowywaniem dziecka o szczegdlnych potrzebach
rozwojowych. W grupie matek niepracujacych jedyna istotng zmienng wyjasniajacg w 40%
wariancj¢ zmiennej satysfakcja z zycia rodzinnego okazala si¢ wspolpraca rodzicielska

(6=0,641, p=0,000).

Poréwnujac przeprowadzone analizy stwierdza si¢, ze w obydwu modelach istotng
statystycznie zmienng wyjasniajaca satysfakcje z zZycia rodzinnego wsrod mam okazata si¢ —
wspolpraca rodzicielska. Mozna zatem sadzi¢, ze jako$¢ i dynamika interakcji migdzy
rodzicami w kwestii wychowywania i sprawowania opieki nad dzieckiem oddzialuje na zycie
rodzinne bez wzgledu na podejmowane zatrudnienie matki. Osborne 1 in. (2008) wykazali, ze
w wyniku do§wiadczania silnego stresu rodzicielskiego, rodzice moga przejawia¢ obnizong

zdolnos¢ do konsekwentnego wdrazania waznych interwencji przynoszacych korzysci ich

193



dziecku. Istnieja badania, ktore wykazaly, ze wspotpraca rodzicielska moze by¢ pomocna w
radzeniu sobie ze stresem w sytuacji wychowywania dziecka z niepelnosprawnos$cia (Brobst i
in., 2009; Norlini, Broberg 2013). Na podstawie przytoczonych badan oczekuje si¢, ze zgodna
wspolpraca rodzicielska moze by¢ rowniez niezwykle wazna w przypadku wychowywania

matego dziecka ze spektrum autyzmu.

Analizujgc powyzsze modele regresji, mozna zaobserwowac, ze stres rodzicielski nie
uczestniczy w wyjasnianiu satysfakcji z zycia rodzinnego w obydwu grupach matek. Powyzszy
wynik moze oznacza¢, ze podejmowane przez matki zatrudnienie zmniejsza odczuwalny stres
rodzicielski, co ma znaczenie w konteks$cie oceny zadowolenia z zycia rodzinnego (f= - 0,165,
p=0,101). W sytuacji rezygnacji matki z aktywnosci zawodowej duza cze$¢ uwagi kobiety
koncentruje si¢ gtownie na dziecku 1 jego potrzebach oraz codziennych domowych
zobowigzaniach. Liczne obowigzki moga oddzialywa¢ na samopoczucie psychiczne matki,
jednakze dobra organizacja zycia domowego, w tym migdzy innymi skuteczny podzial
obowigzkow pomigdzy czlonkami rodziny, efektywna wspolpraca rodzicielska, moga

pozytywnie oddziatywac na zadowolenie z zycia rodzinnego.

Wysoce prawdopodobne jest, ze niektore matki nie podejmuja zatrudnienia z uwagi na
stopien nasilenia objawdéw u swojego dziecka. Matki doswiadczajace duzo silniejszych
objawéw zaburzen ze spektrum autyzmu u swoich dzieci niech¢tnie pozostawiajg swoje
dziecko na dtuzszy czas pod opieka niezaleznych opiekunow. W wiekszosci przypadkow, okres
przedszkolny to czas calo$ciowej diagnozy dziecka. Etap ten bardzo czgsto charakteryzuje si¢
wzmozong aktywno$cig dziecka i wystepujacymi licznymi niezrozumialymi zachowaniami.
Oddawanie dziecka ze spektrum autyzmu pod opieke zewngtrznego opiekuna moze byc¢
niezwykle frustrujagcym doswiadczeniem dla samego dziecka, jak réwniez osoby sprawujacej
tymczasowa piecze. Matki wychowujace dziecko z ASD i spedzajace duza czgs$¢ swojego czasu
w domu rowniez moga mie¢ poczucie osamotnienia i odizolowania od pozostatej cze¢sci
spoteczenstwa (Pisula 1998; Witusik 2022). Dowiedziono, ze subiektywne samopoczucie matki
moze oddzialywa¢ na ocen¢ jej zycia rodzinnego (Luthar, Ciciolla 2015). Otrzymanie
specjalistycznej diagnozy moze by¢ natomiast pomocne dla uzyskania pomocy i wsparcia dla
dziecka, rodzica i catej rodziny (Stelter 2013, Pisula 2007). Wzmacnianie funkcjonowania
rodziny wigze si¢ z promowaniem kompetencji cztonkéw rodziny oraz mobilizacja zasobow

wewnatrzrodzinnych (Kawecka, Rok-Bujko, 2022).
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Podsumowanie

Podsumowujac, w powyzszym podrozdziale szczegolng uwagg poswiecono czynnikom
wyjasniajagcym satysfakcje z zycia rodzinnego wsrod matek majacych dziecko ze spektrum
autyzmu w wieku 2-7lat. W modelu uwzgledniono zmienne o charakterze osobowosciowym
takie jak - stabilnos¢ emocjonalna, optymizm, ego- resiliency oraz zmienne o charakterze
relacyjnym - wsparcie spostrzegane i wspolpraca rodzicielska. Niektorzy badacze zajmujacy
si¢ tematyka dobrostanu psychologicznego rodzica (m.in. Belsky 1984; Nelson i in., 2014)
uwazaja, ze dostgpne rodzicowi zasoby petnig wazng role w ocenie jakos$ci swojego zycia.
Spodziewano si¢, ze uwzglednione w modelu zmienne bedg braty udzial rowniez w wyjasnianiu

zadowolenia z zycia rodzinnego w grupie matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu.

Grupa matek dzieci z ASD zostata podzielona pod wzgledem dwoch kryteriow: (1) czas
uptywajacy od diagnozy oraz (2) zatrudnienie. Analizy zostaty wykonane przy pomocy regresji
hierarchicznej. W przypadku matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu a zwlaszcza
matek, ktore otrzymaty diagnoze dziecka w ostatnich miesigcach (w ciggu ostatnich 12
miesi¢cy) istotnym czynnikiem obcigzajgcym system rodzinny okazat si¢ stres rodzicielski. Co
cieckawe, w pozostalych testowanych modelach stres rodzicielski byl nieistotny. Wyniki
przeprowadzonych badan sugeruja, ze bez wzgledu na podejmowane zatrudnienie czy tez
$wiadome pozostawanie w domu z dzieckiem stres rodzicielski nie uczestniczy w wyjasnianiu
zadowolenia z zycia rodzinnego. Przeprowadzone analizy mogg sugerowac, ze wraz z uptywem
czasu rodzina przechodzi konstruktywny proces adaptacji i cztonkowie rodziny duzo lepiej
radza sobie z nietypowymi i trudnymi do zaakceptowania zachowaniami dziecka. Mozna si¢
rowniez spodziewaé, ze wraz z uptywem czasu od diagnozy dziecka bedzie si¢ zmieniata

rowniez percepcja rodzicow dotyczaca funkcjonowania dziecka i ich sytuacji rodzinne;.

Wyniki analiz s3 jednoznaczne. Okazuje si¢, ze w grupie matek wychowujacych
dziecko ze spektrum autyzmu najwazniejszym zasobem biorgcym udzial w wyjasnianiu
satysfakcji z zycia rodzinnego jest dobrze funkcjonujaca wspotpraca rodzicielska. Zmienna ta
okazata si¢ istotna statystycznie we wszystkich modelach wyjasniajacych zadowolenie z Zycia
rodzinnego Przeprowadzone badania sugeruja, ze matki wychowujace dziecko ze spektrum
autyzmu s3 grupa wymagajaca szczegoOlnie wsparcia drugiego rodzica w kwestiach
wychowawczych. Moze to tez oznacza¢, ze w rodzinie, w ktorej wzrasta dziecko ze spektrum
autyzmu bardzo wazne jest podejmowanie zobowigzan rodzinnych przez obojga rodzicoHw.

Oczywiscie w opieke nad dzieckiem czesto wlaczani sg réwniez inni cztonkowie rodziny (m.in.
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rodzenstwo dziecka z ASD). Istnieje wiele publikacji potwierdzajacych fakt, ze cztonkowie
rodziny w obliczu wystepujacych trudnosci, jednocza swoje sity aby zachowaé¢ wewngtrzng
réwnowage emocjonalng systemu rodzinnego (Barbaro de, 1999; Witusik 2022; Bayat 2007).
Jednak zdaniem oso6b badanych dla utrzymania satysfakcjonujgcego zycia rodzinnego

najwieksze znaczenie maja gldéwnie skoordynowane dziatania rodzicielskie na rzecz dziecka.

Interesujace wyniki otrzymano w grupie matek wychowujacych dziecko z ASD i
jednoczes$nie podejmujacych zatrudnienie. Przeprowadzone analizy w tej konkretnej grupie
wykazaty, ze oprocz wspoipracy rodzicielskiej, istotnym statystycznie predyktorem okazat si¢
rowniez optymizm (f=0,27; p=0,00). Niniejszy wynik moze oznaczaé, ze zobowigzania
zawodowe lub pozarodzinne matek moga stuzy¢ poprawie dobrostanu psychologicznego kobiet

jak réwniez oddzialywac na pozytywng percepcje swojego dziecka i zycia rodzinnego.

Niezwykle ciekawy wniosek dotyczy rdéwniez wsparcia spostrzeganego.
Przeprowadzone analizy wykazaty, ze w grupie matek wychowujacych dziecko z ASD
wsparcie okazato si¢ nieistotne statystycznie. Otrzymane w badaniach wyniki moga sugerowac,
ze spostrzegane wsparcie od rodziny czy tez przyjacidt moze by¢ niewystarczajace i
nieadekwatne w przypadku wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu. Kolejng wazng
kwestig jest fakt, ze rodzice dzieci z ASD bardzo czg¢sto czujg si¢ odizolowani od spoteczenstwa
oraz grona przyjaciot i znajomych. Przejawiane przez ich dziecko trudnos$ci niejednokrotnie
powoduja w nich poczucie winy, wstyd w obliczu prawidtowo funkcjonujacych réwiesnikow
(m.in. Witusik, 2022). Niniejsza sytuacja moze by¢ spowodowana réwniez duza potrzeba
specjalistycznego wsparcia §wiadczonego przez personel medyczny jak réwniez konkretng

instrumentalng pomocg ze strony wspotmatzonka.

Analiza regresji hierarchicznej przeprowadzona w grupie poréwnawczej wylonila trzy
istotne statystycznie zmienne wyjasniajace zadowolenie z zycia rodzinnego. Najsilniejszym
predyktorem okazata si¢ wspotpraca rodzicielska, drugim w kolejnosci wsparcie spostrzegane,
a najstabszym predyktorem stres rodzicielski. Uzyskane wyniki sugeruja, ze zmienne o
charakterze relacyjnym pelnig w rodzinach wychowujacych zdrowe dziecko istotng rolg w
wyjasnianiu satysfakcji z zycia rodzinnego Zgodny z oczekiwaniami byl wynik dotyczacy
wsparcia spostrzeganego. Wysoce prawdopodobne jest, ze matki otrzymujgce wsparcie od
rodziny czy tez wspotmatzonka czujg si¢ odcigzone w sprawowaniu obowigzkow
rodzicielskich i dzigki temu odczuwaja duzo wigksze zadowolenie ze swojego zycia
rodzinnego. Otrzymywane wsparcie dodatkowo umacnia wig¢zi rodzinne, bowiem w obliczu
niesprzyjajacych okolicznosci zyciowych cztonkowie rodziny zblizajg si¢ do siebie (Quittner
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1992 za: Pisula, 1998). W testowanym modelu, drugim istotnym predyktorem okazata si¢
wspotpraca rodzicielska, ktéra moze by¢ rozumiana tez jako posrednia forma wsparcia
$wiadczona sobie wzajemnie przez rodzicow. Dowiedziono, ze odgrywa ona wazng role w
dzieleniu codziennych zadan i1 obowigzkéw (Feinberg 2002). Najstabszym 1 ujemnym
predyktorem satysfakcji z zycia rodzinnego okazat si¢ stres rodzicielski. Otrzymany wynik
sugeruje, ze rowniez matki wychowujace zdrowe dzieci odczuwaja stres zwigzany z

wychowaniem i opieka nad dzieckiem, a to oddziatluje na przezywanie ich zycia rodzinnego.

5.6. Rola zasobow indywidualnych i relacyjnych jako mediatorow zaleznosci pomiedzy

stresem rodzicielskim a satysfakcjg z zycia rodzinnego

Dotychczasowe doniesienia z literatury wskazuja, ze stres rodzicielski doswiadczany
przez rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu istotnie oddziatuje na zycie rodziny (m.in. Dumas
i in. 1991; Kirkhan i1 in.1986 za: Sekutowicz 1994). Niektore zrodta ukazuja, ze stres
rodzicielski jest czynnikiem umacniajagcym wigzi rodzinne (Bayat 2007; Taunt, Hastings 2002)
1 stymulujacym do indywidualnego rozwoju rodzicow (Bakiera 2013). Inne publikacje traktuja
stres rodzicielski jako czynnik obcigzajacy system rodzinny (m.in. Shtayermman, 2013).
Niektorzy badacze uwazaja, ze najwigkszy stres rodzicielski wystepuje w rodzinach
wychowujacych dziecko, ktore zachowuje si¢ w sposob nieakceptowany lub nieoczekiwany
spotecznie (Barroso i in., 2018) lub wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscig (m.in.
Stelter 2013). Dowody naukowe potwierdzaja, ze najsilniej odczuwany stres rodzicielski
wystepuje u rodzicow wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu — duzo bardziej niz wsrod

rodzicéw dzieci z innymi niepelnosprawnosciami (m.in. Estes i in., 2019).

Rodzice, ktorzy dowiaduja si¢ o niepetlnosprawnosci swojego dziecka uruchamiaja
r6zne dostgpne im zasoby, aby odnaleZ¢ si¢ w nowej sytuacji. W omawianej pracy wyrézniono
zasoby indywidualne 1 relacyjne, ktore sprzyjaja procesowi adaptacji rodzicéw do
niepetnosprawnosci dziecka. Sprawdzono réwniez, ktére z wybranych zmiennych odgrywajg
wazng role¢ w wyjasnianiu zadowolenia z zycia rodzinnego wsérdéd matek. Stres rodzicielski
okazat si¢ istotny statystycznie w wyjasnianiu satysfakcji z Zycia rodzinnego w calej grupie
matek dzieci ze spektrum autyzmu (patrz tabela nr 64) oraz w grupie matek majacych dziecko
z wydang diagnoza spektrum autyzmu w ostatnich 12 miesigcach (patrz tabela nr 66). Stres
rodzicielski okazat si¢ istotnym predyktorem rowniez w wyjasnianiu zadowolenia z zycia
rodzinnego w grupie matek majacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym (patrz

tabela nr 65). W przedstawionych badaniach wykazano istotng statystycznie zaleznos$¢
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pomiedzy odczuwanym stresem rodzicielskim a satysfakcja z zycia rodzinnego wsrod matek.
Z uwagi na powyzszy wniosek, postanowiono sprawdzi¢, ktore z uwzglednionych w modelu
zmiennych mozna uzna¢ za czynniki posredniczace w zwigzku pomiedzy odczuwanym stresem
rodzicielskim a satysfakcja z zycia rodzinnego. W niniejszym projekcie badawczym
przeprowadzono analizy mediacji dla dwoch grup matek. Sprawdzono, czy wyrdznione w
modelu zmienne sg istotnymi czynnikami po$redniczacymi w relacji pomigdzy stresem
rodzicielskim a satysfakcja z zycia rodzinnego.

Uznano, ze pierwsze analizy bedg przeprowadzone wsrod matek wychowujacych
dziecko ze spektrum autyzmu. Spodziewano si¢, ze matki dzieci z ASD doswiadczaja duzo
wigkszego stresu rodzicielskiego niz matki, ktorych dzieci komunikujg jasno swoje potrzeby i
potrafig dostosowac si¢ do podstawowych zasad funkcjonowania spotecznego. Przewidywano,
7e pojawiajace si¢ specyficzne wymagania dzieci wobec rodzica i1 otaczajacej rzeczywistosci
moga wptywac na samopoczucie rodzica. Spodziewano si¢, ze odczuwany przez matki stres
rodzicielski moze negatywnie oddziatywaé na zadowolenie z Zycia rodzinnego. Analizie
poddano zatem wybrane czynniki chronigce matki oraz caly system rodzinny przed
negatywnymi konsekwencjami stresu rodzicielskiego. W przedstawionej procedurze
badawczej uwzgledniono zmienne o charakterze osobowos$ciowym takie jak — stabilnosc
emocjonalna, ego- resiliency oraz optymizm, jak rbwniez zmienne o charakterze relacyjnym —
wsparcie spostrzegane oraz wspoiprace rodzicielskq. Analize mediacji wykonano rowniez w
grupie porownawczej, czyli w grupie matek wychowujacych dziecko o normatywnym

przebiegu rozwoju psychofizycznego.

5.6.1. Analiza mediacji w grupie matek, ktore wychowuja dziecko ze spektrum autyzmu
(N=192)

W pierwsze] kolejnosci analiza mediacji zostala przeprowadzona w grupie matek
wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu (N=192). Uwzgledniono w niej zmienne
posredniczace o charakterze osobowos$ciowym, takie jak - stabilnos¢ emocjonalna, ego-

resiliency oraz optymizm.
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Tabela 69 Zaleznosci korelacyjne pomiedzy wybranymi zmiennymi w grupie matek dzieci ze spektrum autyzmu (N=192)

Korelacje

Grupa matek wychowujaca dziecko ze spektrum autyzmu (N=192)

satysfakcja z

stabilnos¢

wsparcie

wspotpraca

N:.192 stres rodzicielski zycia rodzinnego emocjonalna ego- resiliency optymizm spostrzegane rodzicielska
Zmienna:
stres rodzicielski 1,00 -0,29 -0,38 -0,25 -0,27 -0,38 -0,17
satysfakcja z
.. . -0,29 1,00 0,27 0,32 0,39 0,22 0,55
zycia rodzinnego
stabilnos¢
. -0,38 0,27 1,00 0,34 0,32 0,37 0,21
emocjonalna
ego- resiliency -0,25 0,32 0,34 1,00 0,34 0,24 0,25
optymizm -0,27 0,39 0,32 0,34 1,00 0,31 0,47
wsparcie 0,38 0,22 0,37 0,24 0,31 1,00 0,25
spostrzegane
wspotpraca
rodzicielska -0,17 0,55 0,21 0,25 0,47 0,25 1,00
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stabilno§¢ emocjonalna

B =-0,44* B=0,33*"
Stres g =-0,36" p  Satysfakdjaz
rodzicielski 8 =-027* Zycia rodzinnego
R*=17%, skor. R?=16%; F(2,189)= 19,110 p<0,05 mediacja czgsciowa

Rycina 11 Model mediacyjny uwzgledniajgcy stres rodzicielski w wyjasnianiu satysfakcji z
Zycia rodzinnego, w ktorym mediatorem jest stabilnos¢ emocjonalna w grupie matek dzieci z
ASD (N=192)

Rycina 11 przedstawia analiz¢ mediacji zmiennej wyjasnianej satysfakcja z zycia rodzinnego.
Zostala przeprowadzona w trzech krokach, zgodnie z podejsciem zaproponowanym przez
Barona i Kenny’ego (Baron, Kenny, 1986). W pierwszym kroku potwierdzita si¢ bezposrednia
zalezno$¢ pomigdzy stresem rodzicielskim a satysfakcja z zycia rodzinnego. Model regres;ji
okazat si¢ dobrze dopasowany, co mozna rozumie¢ ze im wyzszy stres tym mniejsza satysfakcja
z zycia rodzinnego (f= 0,36; p< 0,05). W drugim kroku analizy testowano relacj¢ pomig¢dzy
zmienng niezalezng - stres rodzicielski a mediatorem -stabilnos¢ emocjonalna. Relacja okazata
si¢ istotna statystycznie (f = -0,44; p<0,05). W trzecim kroku uwzgledniono jednoczes$nie
zmienng stres rodzicielski i (mediatora) stabilnos¢ emocjonalna. Zmienna niezalezna byta
istotna statystycznie, cho¢ zmniejszyta swoja wartos¢ (f = -0,27, p<0,05). Mediator byt
powigzany ze zmienng wyjasniang (= 0,33; p<0,05). Powyzsze wyniki sugeruja, ze zachodzi
mediacja czeSciowa. Model wyjasnia prawie 16% wariancji zmiennej satysfakcja z zycia

rodzinnego.

Otrzymany wynik sugeruje, ze stabilnos¢ emocjonalna jest czynnikiem istotnym statystycznie,
ale w niewielkim stopniu posredniczacym w relacji pomigdzy stresem rodzicielskim a
satysfakcja z zycia rodzinnego. Powyzszy wynik moze oznacza¢ réwniez, ze umiejetnosé
zachowania rownowagi emocjonalnej w niesprzyjajacych okoliczno$ciach zyciowych jest
wazna, ale czesto niewystarczajgca. Wysoce prawdopodobne jest, ze odczuwany przez matki

stres rodzicielski pojawia si¢ w zyciu rodziny do$¢ czgsto 1 bywa nieunikniony. R6znorodne
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trudnosci rozwojowe dziecka utrudniajg codzienne rodzinne funkcjonowanie — w tym
realizowanie wspolnych celow i zobowigzan. Wydaje si¢, ze stabilnos¢ emocjonalna pozwala
rodzicowi w jakim$ stopniu zachowa¢ rOwnowage wewnetrzng. Mozna si¢ spodziewac, ze
stabilnos¢ emocjonalna posrednio oddzialuje na proces stopniowej adaptacji rodzica do
niepetnosprawnosci dziecka miedzy innymi poprzez zdolno$¢ do pomieszczania w sobie

trudnych emocji i niezrozumiatych zachowan dziecka.

ego-resiliency

B=-0,29" B=031
Stres g =-0,36" Satysfakcja z
rodzicielski B = -0,30* o Zycia rodzinnego
R*=18%, skor. R?=17%; F(2,189)= 20,161 p<0,05 mediacja czgsciowa

Rycina 12 Model mediacyjny uwzgledniajgcy stres rodzicielski w wyjasnianiu satysfakcji z
zycia rodzinnego, w ktorym mediatorem jest ego- resiliency w grupie matek dzieci z ASD
(N=192)

Drugi model mediacji zostal przeprowadzony przy udziale mediatora — ego resiliency. Dane te
prezentuje Rycina 12. Analiz¢ mediacji wykonano w trzech krokach (Baron, Kenny, 1986). W
pierwszym kroku potwierdzita si¢ bezposrednia zalezno$¢ pomigdzy zmienng niezalezng - stres
rodzicielski a zmienng wyjasniang — satysfakcja z Zycia rodzinnego. Model regresji okazal si¢
dobrze dopasowany (= -0,36; p<0,05). W drugim kroku sprawdzano relacj¢ pomig¢dzy
zmienng niezalezng — stres rodzicielski a mediatorem — ego- resiliency. Ponownie relacja
okazata si¢ istotna statystycznie (5= -0,29; p<0,05). W trzecim kroku analizy uwzgledniono
jednoczesnie zmienng stres rodzicielski i mediatora -ego-resiliency. Przeprowadzona analiza
wykazata, ze zaszla mediacja cze$ciowa. Stres rodzicielski zmniejszyt swoj udzial w
wyjasnianiu zadowolenia z zycia rodzinnego. Model okazat si¢ dobrze dopasowany, wyjasnia

17% wariancji zmiennej satysfakcja z zycia rodzinnego.

Zaprezentowany na Rycinie 2 model mediacji wykazal, ze ego- resiliency jest istotnym

statystycznie czynnikiem, ktory czesciowo posredniczy w zwigzku pomiedzy stresem
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rodzicielskim a satysfakcjq z Zycia rodzinnego w grupie matek dzieci z ASD. Uzyskany wynik
sugeruje, ze ego- resiliency w niewielkim stopniu obniza poziom stresu rodzicielskiego

odczuwanego przez matki.

optymizm
B = -0,34* B = 0,45*
Stres p=-0,36" Satysfakcja z
rodzicielski B =-0,23* > Zycia rodzinnego
R*=25%;skor. R?=24%; F(2,189)= 31,772 p<0,05 mediacja czgsciowa

Rycina 13 Model mediacyjny uwzgledniajqcy stres rodzicielski w wyjasnianiu satysfakcji z
zycia rodzinnego, w ktorym mediatorem jest optymizm w grupie matek dzieci z ASD (N=192)

Na Rycinie 13 przedstawiono analiz¢ mediacji w grupie matek wychowujacych dziecko z ASD
dla zalezno$ci pomiedzy zmienng stres rodzicielski a zmienng satysfakcja z zycia rodzinnego,
gdzie mediatorem byt optymizm. Analiza zostata przeprowadzona w trzech krokach (wg Baron,
Kenny, 1986). W pierwszym kroku potwierdzita si¢ bezposrednia zalezno$¢ pomiedzy stresem
rodzicielskim a satysfakcjq z Zycia rodzinnego (f= -0,36; p>0,05). W drugim kroku testowano
relacje pomiedzy zmienng niezalezng- stres rodzicielski a mediatorem — optymizmem. Relacja
okazata si¢ istotna statystycznie (= -0,34; p<0,05). W trzecim kroku testowano jednoczesnie
stres rodzicielski i optymizm (mediator). Wyniki przeprowadzonej analizy wskazuja, ze zaszta
cze¢sciowa mediacja. Zmienna niezalezna okazala si¢ istotna statystycznie, chociaz jej wartos¢
zmalata (= -0,23; p<0,05). Mediator byt powigzany ze zmienng zalezng (f=0,45; p<0,05)
Model okazal si¢ dobrze dopasowany, wyjasnia 24 % wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia

rodzinnego.

Powyzsze wyniki wykazuja, ze optymizm jest istotnym zasobem, ktory czgsciowo posredniczy
w zaleznosci pomigdzy stresem rodzicielskim a satysfakcjg z zycia rodzinnego. Mozna si¢

spodziewad, ze optymistyczna postawa matki wzgledem réznych trudnosci rozwojowych
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dziecka bedzie czesciowo obnizata odczuwany stres rodzicielski i oddziatywata na zadowolenie

z zycia rodzinnego.

Przeprowadzone w grupie matek dzieci ze spektrum autyzmu analizy wykazaty, ze
uwzglednione w modelu zmienne — stabilnos¢ emocjonalna, ego- resiliency oraz optymizm s3
istotnymi mediatorami, ktore tylko czgsciowo posredniczg w relacji pomi¢dzy odczuwanym
stresem rodzicielskim a zadowoleniem z Zycia rodzinnego. Otrzymane wyniki sugeruja, ze
wyzej wymienione indywidualne zasoby matek cze¢sciowo obnizaja odczuwany stres
rodzicielski. Procent wyjasnianej wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia rodzinnego przy
udziale powyzszych zmiennych jako mediatorow, byt stosunkowo niski - stabilnosé

emocjonalna 15,94% ; ego- resiliency 16,71%; optymizm 24,36%.

Nastepnym waznym krokiem w analizie mediacji bylo sprawdzenie, czy zmienne o charakterze
relacyjnym s3 istotnymi czynnikami posredniczacymi w relacji pomigdzy stresem
rodzicielskim a satysfakcja z zycia rodzinnego. W tej procedurze badawczej uwzgledniono
dwie zmienne — wsparcie spostrzegane oraz wspotprace rodzicielskg. Ponizej zamieszczone

zostaly wyniki przeprowadzonych analiz wraz z graficznymi ilustracjami.

wsparcie spostrzegane
B =-0,38* B =-0,20*
Stres B =-0,36 y|  Satysfakciaz
rodzicielski B = -0,34* Zycia rodzinnego
R*= 13%;skor. R?=12%; F(2,189)= 14,631 p<0,05 mediacja nie zachodzi

Rycina 14 Model mediacyjny uwzgledniajqcy stres rodzicielski w wyjasnianiu satysfakcji z
zycia rodzinnego, w ktorym mediatorem jest wsparcie spoteczne spostrzegane w grupie matek
dzieci z ASD (N=192)

Przeprowadzono analize¢ mediacji w trzech krokach zgodnie z podejsciem
zaproponowanym przez Barona i Kenny’ego (Baron, Kenny, 1986). W pierwszym kroku
potwierdzita si¢ bezposrednia zalezno$¢ pomiedzy stresem rodzicielskim a satysfakcjq z zycia

rodzinnego. Model regresji okazat si¢ dobrze dopasowany, co oznacza, ze im WyZszy stres
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rodzicielski tym mniejsze zadowolenie z zycia rodzinnego (6= -0,36; p <0,05). Wynik ten jest
zgodny z dotychczasowymi badaniami, w ktérych stres rodzicielski jest czynnikiem
obnizajacym satysfakcje z zycia (Abbeduto 1 in. 2004; Dabrowska, Pisula, 2010; Duarte i in.
2005; Montes, Halterman, 2007). W drugim kroku analizy testowano relacj¢ miedzy zmienng
niezalezng stres rodzicielski a mediatorem okres§lajacym wsparcie spostrzegane. Ponownie
relacja ta okazata si¢ istotna statystycznie (f= - 0,38, p<0,05). W trzecim kroku analizy
uwzgledniono jednoczesnie zmienng niezalezng - stres rodzicielski i (mediatora) wsparcie
spostrzegane. Zmienna niezalezna okazata si¢ istotna statystycznie i pozostata o podobne;j
wartosci 1 (6= -0,34; p=0,00). Mediator byl powigzany ze zmienng zalezng (= -0,20; p=0,01).
Zestawienie uzyskanych wspotczynnikow 3 prezentuje Rycina 14. Uzyskany wynik wskazuje,

ze w przypadku powyzszych danych mediacja nie zachodzi.

Niniejszy wynik moze oznacza¢, ze wsparcie spostrzegane nie jest istotnym
statystycznie czynnikiem posredniczacym w relacji pomigdzy stresem rodzicielskim
a satysfakcja z zycia rodzinnego w grupie matek wychowujacych dziecko ze spektrum
autyzmu. Chociaz istniejg w literaturze dowody uznajagce wsparcie spoteczne za ceche
sprzyjajacag pokonywaniu kryzyséw zyciowych (m.in. Cieslak, 2012) oraz zmniejszajaca
odczuwanie stresu (Cohen, Wills, 1985), to w przypadku matek wychowujacych mate dziecko
ze spektrum autyzmu wsparcie spostrzegane nie jest wazne w kontekscie utrzymania satysfakcji
z zycia rodzinnego. W omawianych badaniach wykorzystano narzedzie do pomiaru wsparcia
spostrzeganego — globalnego pochodzacego z trzech roznych zrodet i nie dotyczyto ono
konkretnego rodzaju wsparcia. Powyzszy zaprezentowany wynik moze sugerowaé, ze
otrzymywane przez matki wsparcie od cztonkéw rodziny lub przyjaciot moze by¢
niewystarczajace lub nieadekwatne do sytuacji, w ktorej znajduje si¢ rodzina. Istniejg dowody
w literaturze, ktore potwierdzaja, ze poziom frustracji 1 natezenie stresu rodzicielskiego
zrozumiejg tylko ci rodzice, ktorzy wychowuja dzieci o podobnych trudno$ciach rozwojowych
(Davis, Carter, 2008). Wychowywanie dziecka ze spektrum autyzmu wymaga od rodzica duzej
wiedzy 1 szczegdlnej uwaznosci dotyczacej nietypowych potrzeb swojego dziecka. Badania
wykazuja, ze niejednokrotnie jedng z najlepszych mozliwych i jednoczes$nie sprzyjajacych w
utrzymaniu zdrowia psychicznego form wsparcia dla rodzicow jest specjalistyczna pomoc
terapeutyczna i medyczna (Witusik, 2022) Czesto osoby najblizsze rodzinie nie zdaja sobie
sprawy z natezenia wystepujacych u dziecka trudnosci rozwojowych, jak réwniez obcigzenia

psychicznego odczuwanego przez rodzicow tych dzieci.
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wspétpraca rodzicielska

B =-0,24* B=0,61*
Stres g =-0,36" p|  Satysfakciaz
rodzicielski B = -0,22* Zycia rodzinnego
R*=43%, skor. R?=42%; F(2,189)= 69,917 p<0,05 mediacja czgsciowa

Rycina 15 Model mediacyjny uwzgledniajqcy stres rodzicielski w wyjasnianiu satysfakcji z
zycia rodzinnego, w ktorym mediatorem jest wspolpraca rodzicielska w grupie matek dzieci z
ASD (N=192)

W drugim modelu testujacym zmienng o charakterze relacyjnym uwzgledniono
wspoilprace rodzicielskq jako mediatora zalezno$ci pomiedzy stresem rodzicielskim a
satysfakcjq z zycia rodzinnego. Ponownie wykonano analiz¢ mediacji w trzech krokach zgodnie
z podejsciem zaproponowanym przez Barona i1 Kenny’ego (Baron, Kenny, 1986). W
pierwszym kroku potwierdzila si¢ bezposrednia zalezno§¢ pomiedzy stresem rodzicielskim a
odczuwang przez matki satysfakcjg z Zycia rodzinnego. Model regresji okazal si¢ dobrze
dopasowany, co oznacza, ze wraz ze wzrostem stresu rodzicielskiego obniza si¢ zadowolenie z

zycia rodzinnego (f = -0,36; p <0,05).

W drugim kroku analizy testowano relacje miedzy zmienng niezalezng stres rodzicielski
a mediatorem wspdipraca rodzicielska. Ponownie relacja ta okazata si¢ istotna statystycznie
(p= -0,24; p <0,05). W trzecim kroku analizy model uwzglgdniajacy jednoczesnie udziat
mediatora i zmiennej niezaleznej rowniez okazat si¢ istotny statystycznie, warto$¢ B zmiennej
niezaleznej zmalata (f=-0,22; p<0,05). Mediator natomiast byt silnie powigzany ze zmienng
zalezng (f= 0,61; p<0,05). Otrzymany wynik wskazuje, ze zaszta cze¢$ciowa mediacja.
Zestawienie uzyskanych wspotczynnikow B prezentuje rycina nr 15. Powyzszy model wyjasnia

42% wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia rodzinnego.
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Podsumowujgc, w przedstawionej analizie mediacyjnej po wiaczeniu do modelu
czynnika posredniczacego — wspolpraca rodzicielska, zmienna stres rodzicielski czg¢$ciowo
zmniejszyla swoj udziat w wyjasnianiu satysfakcji z zycia rodzinnego wérdéd matek. Otrzymany
wynik moze oznaczac, ze podejmowane przez rodzicow wspolne inicjatywy na rzecz dziecka,
beda sprzyjaly obnizaniu odczuwanego przez matki stresu rodzicielskiego. Powyzszy wynik
jest zgodny z aktualnymi doniesieniami z badan, ktére wykazuja, ze zgodna wspotpraca
rodzicielska obniza poziom stresu rodzicielskiego w rodzinach wychowujacych dziecko ze
spektrum autyzmu (Thullen, Bonsall, 2017). Istnieje wiele dowoddéw w literaturze dotyczacych
korzystnego wptywu wspolpracy rodzicielskiej na codzienne funkcjonowanie catego systemu
rodzinnego (Feinberg 2002; Feinberg i in., 2007; Mendez iin. 2019). Zdaniem Feinberga
(2008) stworzona pomig¢dzy rodzicami wi¢z jest jedng z najwazniejszych relacji w systemie
rodzinnym. Niektérzy badacze wychodzg z zalozenia, ze najlepsza wspotpraca rodzicielska jest
mozliwa do osiggni¢cia gldwnie w sytuacjach stresu, wtedy rodzice moga zjednoczy¢ swoje
sity 1 uruchomi¢ wspdlne dostepne im zasoby, aby pokonaé niesprzyjajace okolicznosci
(Minuchin 1974 za: McHale, 1995). Niezwykle wazna w kontek$cie budowania zgodnej 1
wspierajacej wspotpracy rodzicielskiej jest rowniez komunikacja pomiedzy rodzicami (May i
in., 2015). Podejmowane bowiem przez rodzicOw zaangazowanie jest wazne nie tylko, aby
dzieli¢ si¢ wysitkiem rodzicielskim, ale rowniez by efektywnie zarzadza¢ r6znymi wyzwaniami
rodzinnymi (Maynard i in., 2016).

5.6.2. Analiza mediacji w grupie matek, ktore wychowuja dziecko o typowym przebiegu
rozwoju psychoruchowego (N=219)

W drugiej czesci rozdziatu dotyczacego analiz mediacji szczegdlng uwage poswigcono
grupie matek wychowujacych dziecko wieku 2-7 lat o typowym przebiegu rozwoju
psychofizycznego. Poczatkowo sprawdzono zalezno$ci korelacyjne pomiedzy wybranymi

zmiennymi. Wyniki przedstawia Tabela nr 71.
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Tabela 70 Zaleznosci korelacyjne pomiedzy wybranymi zmiennymi w grupie matek dzieci o typowym przebiegu rozwoju psychofizycznego (N=219)

Korelacje

Grupa matek wychowujaca dzieci o typowym rozwoju psychofizycznym

D satysfakcja z stabilnos¢ . . wsparcie wspotpraca
N=219 stres rodzicielski . . . . ego- resiliency optymizm ..
. zycia rodzinnego emocjonalna spostrzegane rodzicielska
Zmienna:
stres rodzicielski 1,00 -0,42 -0,46 -0,18 -0,25 -0,35 -0,34
satysfakcja z
_ . -0,42 1,00 0,40 0,20 0,34 0,51 0,67
zycia rodzinnego
stabilnos¢
. -0,46 0,40 1,00 0,27 0,39 0,24 0,30
emocjonalna
ego- resiliency -0,18 0,20 0,27 1,00 0,35 0,20 0,19
optymizm -0,25 0,34 0,39 0,35 1,00 0,23 0,24
wspareie 0,35 0,51 0,24 0,20 0,23 1,00 0,49
spostrzegane
wspotpraca
rodzicielska -0,34 0,67 0,30 0,19 0,24 0,49 1,00

207



Z uwagi na wystepujace istotne statystycznie zwigzki pomigdzy wybranymi zmiennymi
zdecydowano si¢ wykonaé analizy mediacji dla zmiennej zaleznej — satysfakcja z Zycia
rodzinnego. Poczatkowo wykonano analizy statystyczne uwzgledniajace zmienne o charakterze
osobowosciowym - stabilnos¢ emocjonalna, ego- resiliency, optymizm jako mediatory relacji
pomigdzy stresem rodzicielskim a satysfakcja z zycia rodzinnego. Dane te zostaty

zaprezentowane ponizej na Rycinie 16.

stabilno$¢ emocjonalna

B = -0,44* B = 0,36*
Stres B=-0,41" p|  Satysfakciaz
rodzicielski B =-0,31* Zycia rodzinnego
R*=21%; skor. R?=20%; F(2,216)=27,876 p<0,05 mediacja czgsciowa

Rycina 16 Model mediacyjny uwzgledniajgcy stres rodzicielski w wyjasnianiu satysfakcji z
zycia rodzinnego, w ktorym mediatorem jest stabilnos¢ emocjonalna w grupie matek dzieci o
typowym rozwoju psychofizycznym (N=219)

W  pierwszym modelu mediacji przeprowadzonym w grupie matek dzieci typowo
rozwijajacych si¢ uwzgledniono zmienng stabilno$¢ emocjonalna, jako mediatora zaleznosci
pomiedzy stresem rodzicielskim a satysfakcjq z Zycia rodzinnego. Analize¢ wykonano w trzech
krokach (Baron, Kenny, 1986). W pierwszym kroku potwierdzita si¢ bezposrednia zaleznos$¢
pomigdzy stresem rodzicielskim a satysfakcja z zycia rodzinnego. Model regresji okazal si¢
istotny statystycznie (f= -0,41; p<0,05). W drugim kroku analizy testowano zalezno$¢
pomigdzy zmienng — stres rodzicielski a mediatorem- stabilno$¢ emocjonalna. Model ponownie
okazal si¢ istotny statystycznie (f= -0,44; p<0,05). W trzecim kroku analizy uwzgledniono
jednoczes$nie zmienng niezalezng- stres rodzicielski 1 mediatora — stabilno$¢ emocjonalna.
Przeprowadzona analiza wykazata, Ze zmienna niezalezna jest istotna statystycznie, chociaz
przy udziale mediatora spadla jej warto§¢ wyjasniania zmiennej zaleznej (5= -0,31; p<0,05).
Mediator byt réwniez istotny statystycznie i powigzany ze zmienng satysfakcja z zycia

rodzinnego (= 0,36; p<0,05). Otrzymany wynik sugeruje, ze zaszla mediacja cz¢$ciowa.
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Model okazat si¢ dobrze dopasowany, wyjasnia 19,77% wariancji zmiennej satysfakcja z zycia

rodzinnego.
ego-resiliency
B =-0,20* B=0,29"
Stres B=-041" p|  Saiysfakciaz
rodzicielski B = -0,36* Zycia rodzinnego
R*=21%, Skor. R?=20%; F(2,216)= 28,563 p<0,05 mediacja czgsciowa

Rycina 17 Model mediacyjny uwzgledniajqcy stres rodzicielski w wyjasnianiu satysfakcji z
zycia rodzinnego, w ktorym mediatorem jest ego- resiliency w grupie matek dzieci o typowym
rozwoju psychofizycznym (N=219)

Rycina 17 przedstawia analiz¢ mediacji dla zalezno$ci pomig¢dzy stresem rodzicielskim a
satysfakcjq z Zycie rodzinnego przy udziale mediatora — ego- resiliency. Analiza zostala
przeprowadzona w trzech krokach, zgodnie z podejsciem zaproponowanym przez Barona i
Kenny’ego (1986). W pierwszym kroku potwierdzita si¢ bezposrednia zalezno$¢ pomiedzy
stresem rodzicielskim a satysfakcjg z zycia rodzinnego (f= -0,41; p <0,05). Model regresji
okazat si¢ dobrze dopasowany. W drugim kroku analizy testowano relacj¢ pomi¢dzy zmienna
niezalezng — stres rodzicielski a mediatorem — ego- resiliency. Relacja ta rowniez okazata si¢
istotna statystycznie (f= -0,20; p<0,05). W trzecim kroku analizy do modelu wlaczono
jednoczes$nie zmienng niezalezng — stres rodzicielski 1 mediatora — ego-resiliency. Model okazat
si¢ istotny statystycznie, wyjasnia 20% wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia rodzinnego. Stres
rodzicielski nieznacznie zmniejszyt swoja wartos¢ (f= -0,36, p<0,05). Mediator byt istotnie
powigzany ze zmienng wyjasniang (6= 0,29; p<0,05). Mozna zatem stwierdzi¢, ze zaszla
mediacja cze$ciowa. Otrzymany wynik sugeruje, ze ego- resiliency w niewielkim stopniu
posredniczy w zwigzku pomigdzy stresem rodzicielskim a satysfakcja z Zycia rodzinnego.

Zmienna ego- resiliency zmniejsza odczuwany przez matki stres rodzicielski.
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optymizm

B =-0,24* B=0,32*
Stres g =-041" Satysfakcja z
rodzicielski B = -0,35* > Zycia rodzinnego
R*=22%; skor. R?=21%; F(2,216)= 30,267 p<0,05 mediacja czgsciowa

Rycina 18 Model mediacyjny uwzgledniajgcy stres rodzicielski w wyjasnianiu satysfakcji z
zycia rodzinnego, w ktorym mediatorem jest optymizm w grupie matek dzieci o typowym
rozwoju psychofizycznym (N=219)

Ostatnig zmienng osobowo$ciowg uwzgledniong w roli mediatora byt optymizm.
Rycina 18 przedstawia przeprowadzong analize zalezno$ci pomigdzy zmienng stres rodzicielski
a satysfakcjq z Zycia rodzinnego przy udziale mediatora- optymizm. Analiz¢ wykonano w trzech
krokach (Baron, Kenny, 1986). W pierwszym kroku potwierdzita si¢ bezposrednia zaleznos$¢
pomigdzy stresem rodzicielskim a satysfakcja z zycia rodzinnego (f=-0,41; p<0,05). W drugim
kroku testowano zalezno$¢ pomiedzy zmienng niezalezng — stres rodzicielski a mediatorem —
optymizm. Relacja okazala si¢ istotna statystycznie (= -0,24; p<0,05). W trzecim kroku do
modelu wlaczono jednoczes$nie zmienng stres rodzicielski 1 optymizm (mediator).
Przeprowadzona analiza wykazala, ze zmienna niezalezna stres rodzicielski jest istotna
statystycznie, ale zmniejszyta swoj udziat w wyjasnianiu zadowolenia z zZycia rodzinnego (= -
0,35; p <0,05). Mediator byt rowniez istotny statystycznie i powigzany ze zmienng wyjasniang
(£=0,32; p<0,05). Caty model okazat si¢ dobrze dopasowany, wyjasnia 21% wariancji zmienne;j
satysfakcja z Zycia rodzinnego. Otrzymany wynik sugeruje, ze optymizm tylko cze$ciowo
zmniejsza odczuwany stres rodzicielski w grupie matek dzieci typowo rozwijajacych sie.

W drugim etapie analizy przeprowadzonej w grupie matek wychowujacych dziecko o
typowym przebiegu rozwoju psychofizycznego postanowiono podda¢ procedurze badawczej

zmienne o charakterze relacyjnym — wsparcie spostrzegane oraz wspolprace rodzicielskq.

Wyniki zostaty zaprezentowane na Rycinie 19.
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wsparcie spostrzegane

B =-0,36" B =0,56°
Stres B=-0,41" Satysfakcja z
rodzicielski B =-0,23* - Zycia rodzinnego
R*=37%;, skor. R?=36%; F(2,216)= 62,190 p<0,05 mediacja czgsciowa

Rycina 19 Model mediacyjny uwzgledniajgcy stres rodzicielski w wyjasnianiu satysfakcji z
zycia rodzinnego, w ktorym mediatorem jest wsparcie spoteczne spostrzegane w grupie matek
dzieci o typowym rozwoju psychofizycznym (N=219)

Rycina 19 przedstawia mediacje¢ czgSciowa dla zmiennej zaleznej satysfakcja z zycia
rodzinnego. Analiza zostata wykonana zgodnie z podejSciem zaproponowanym przez Barona i

Kennyego (1986).

W pierwszym kroku potwierdzita si¢ bezposrednia zalezno$¢ pomiedzy stresem
rodzicielskim a odczuwang przez matki satysfakcjq z zZycia rodzinnego. Model regresji okazat
si¢ dobrze dopasowany, co oznacza, ze wraz ze wzrostem stresu rodzicielskiego obniza si¢
zadowolenie z zycia rodzinnego (f=-0,41; p<0,05). W drugim kroku analizy testowano relacje
pomigdzy zmienng niezalezng — stres rodzicielski a mediatorem — wsparcie spostrzegane.
Relacja ta okazata si¢ rowniez istotna statystycznie (6= -0,36, p<0,05), a model dobrze
dopasowany do danych. W trzecim kroku analizy okazato si¢, ze rola stresu rodzicielskiego
zmalata, jednak wciaz byta istotna statystycznie (f=- 0,23; p<0,05). Mediator — wsparcie
spostrzegane bylo umiarkowanie powigzane ze zmienng zalezng (= -0,56). Caly model

wyjasnia 36% wariancji zmiennej satysfakcja z Zycia rodzinnego.

Powyzszy wynik moze oznacza¢, ze matki wychowujace dziecko o typowym przebiegu
rozwoju psychoruchowego i1 posiadajace rézne zrodta wsparcia moga odczuwaé wigksze
zadowolenie z zycia rodzinnego niz matki deklarujagce ograniczone wsparcie. Przedstawiona
analiza mediacji cze$ciowej sugeruje, ze matki wychowujace dziecko o typowym rozwoju

psychofizycznym w obliczu wystgpienia stresu rodzicielskiego wciaz potrafia czerpad

211



satysfakcje z zycia rodzinnego. W literaturze mozna znalez¢ wiele interpretacji powyzszej
sytuacji. Na podstawie wybranych doniesien mozna sadzi¢, ze zaprezentowany wynik analizy
moze by¢ podyktowany odczuwanym duzo mniejszym natezeniem stresu rodzicielskiego niz
w przypadku matek wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia (Brobst 1 in. 2009; Norlini
Broberg, 2013) a zwtaszcza dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (m.in. Pisula 2007;).
Wysoce prawdopodobny jest tez fakt, ze matki otrzymujga wsparcie od cztonkéw rodziny i
przyjaciotl adekwatne do ich aktualnych potrzeb (D’arcy, Siddique, 1984). Wsparcie rodzica
matego dziecka moze przyjmowac rozne formy — w tym miedzy innymi konkretna pomoc w
czynno$ciach domowych lub zapewnienie tymczasowej opieki nad dzieckiem. Wsparcie moze
mie¢ wymiar rowniez emocjonalny — wspierajaca rozmowa, mity niespodziewany podarunek
czy mozliwos¢ przytulenia si¢ do bliskiej osoby (Cutrona, Russell 1990). Matki odcigzone
przez swoich bliskich w sprawowaniu opieki nad potomkiem moga zorganizowac sobie czas
poza domem, aby odpocza¢ psychicznie (Pisula, 2007) Konsekwencja otrzymania wsparcia jest
przede wszystkim mozliwo$¢ odreagowania emocjonalnego matki poza domem — w tym
miedzy innymi w ramach ulubionych aktywnosci. Wspierana matka che¢tniej podejmuje si¢
roznych inicjatyw (rowniez zawodowych), w ktorych moze dos§wiadcza¢ sukcesOw 1 poczucia
spelienia. Bakiera (2013) wychodzi z zatozenia, Zze poczucie spelnienia u matki umozliwia
utrzymanie jej radosci z zycia i sprzyja pojawianiu si¢ energii do podejmowania codziennych
macierzynskich wyzwan. Wsparcie ma zatem istotne znaczenie w ocenie zycia rodzinnego

matek matych dzieci.

W raportowanych badaniach przeprowadzono réwniez analiz¢ mediacji dla zmiennej
zaleznej — satysfakcja z Zycia rodzinnego, uwzgledniajac zmienng niezalezng — stres
rodzicielski 1 mediator — wspolprace rodzicielskq. Model zostat przedstawiony graficznie na

Rycinie 20.
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wspoélpraca rodzicielska

B =-0,31* B=0,67"
Stres g =-041" p|  Satysfakdjaz
rodzicielski B = -0,22* Zycia rodzinnego
R*=50%;, skor. R?=49%; F(2,216)= 107,28 p<0,05 mediacja czgsciowa

Rycina 20 Model mediacyjny uwzgledniajgcy stres rodzicielski w wyjasnianiu satysfakcji z
zycia rodzinnego, w ktorym mediatorem jest wspoipraca rodzicielska w grupie matek dzieci o
typowym rozwoju psychofizycznym (N=219)

Analiza mediacji czg¢sciowej zostala przeprowadzona w trzech krokach, zgodnie z
podejsciem Barona i Kennyego (1986). W pierwszym kroku zostata potwierdzona bezposrednia
zalezno$¢ pomiedzy stresem rodzicielskim a satysfakcjq z Zycia rodzinnego. Model regresji
okazat si¢ dobrze dopasowany (f= -0,41; p<0,05). W drugim kroku analizy sprawdzano
zalezno$¢ pomiedzy zmienng - stres rodzicielski a mediatorem — wspOlpraca rodzicielska.
Relacja ta rowniez okazata si¢ istotna statystycznie (f=-0,31, p<0,05). W trzecim kroku analizy
—uwzgledniajagcym jednoczes$nie mediatora i zmienng niezalezna, rola stresu rodzicielskiego w
wyjasnianiu satysfakcji z Zycia rodzinnego zmalala. Zmienna ta jednak wcigz byla istotna
statystycznie (f= -0,22; p<0,05). Mediator- wspoipraca rodzicielska byta silnie powigzana z
satysfakcjq z Zycia rodzinnego (f= 0,67). Caly model wyjasnia 49% wariancji zmiennej

satysfakcja z zycia rodzinnego.

Otrzymany wynik sugeruje, ze wspoOtpraca rodzicielska jest istotnym czynnikiem
posredniczacym pomigdzy odczuwanym stresem rodzicielskim a satysfakcja z zycia
rodzinnego w grupie matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym.
Powyzsza analiza potwierdza zatem doniesienia z literatury, ktére traktuja wspotprace
rodzicielskg jako swoisty bufor wzgledem roznorodnych wyzwan rodzicielskich (m.in.
Feinberg 2002). Fagan i Lee (2014) udowadniajg, ze relacja rodzicielska w ktérej partnerzy
wspolnie podejmuja decyzje oraz wykorzystuja konstruktywne strategie rozwigzywania

konfliktéw sprzyja obnizaniu stresu rodzicielskiego. Zdaniem Osborne i wspotpracownikow
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(2008) zgodna wspotpraca rodzicielska umozliwia bardziej efektywne radzenie sobie z
codziennymi problemowymi zachowaniami dziecka. W zwigzku z powyzszym, przypuszcza
sie, ze wspoOlpraca rodzicielska moze pozytywnie oddziatywac¢ rowniez na zdrowie psychiczne
matki 1 ojca (Feinberg 2008). Zdaniem niektorych badaczy (Feinberg 2003; Feinberg 2008)
wspolpraca rodzicielska jest tez swoistg forma udzielanego sobie przez rodzicow wzajemnie
wsparcia, ktére wigze si¢ z poszanowaniem i przestrzeganiem decyzji drugiego rodzica oraz
wspolnym celebrowaniem rozwoju dziecka. Okazywana sobie przez rodzicow bliskosé
umozliwia natomiast obserwowanie siebie wzajemnie w nieustannym procesie rozwoju

rodzicielskiego (Bakiera 2013).

Podsumowanie

Podsumowujac zaprezentowane analizy mediacyjne nalezy wskaza¢ na pewne
podobienstwa i rdznice w badanych grupach matek w zakresie wyjas$niania satysfakcji z zycia
rodzinnego z udziatem zmiennych posredniczacych. W roli zmiennej niezaleznej uwzgledniono
stres rodzicielski, natomiast w roli zmiennej zaleznej satysfakcje z Zycia rodzinnego. Testowano
wybrane czynniki o charakterze osobowosciowym lub relacyjnym posredniczace w relacji

pomigdzy stresem rodzicielskim a satysfakcjg z zycia rodzinnego.

W grupie matek wychowujacych male dziecko ze spektrum autyzmu zmienne
indywidualne takie jak — stabilnos¢ emocjonalna, ego- resiliency 1 optymizm okazaly si¢
istotnymi statystycznie mediatorami, majacymi cze¢$ciowy udziat w wyjasnianiu zadowolenia
z zycia rodzinnego. Poziom wyjasniania zmiennej zaleznej przez wyzej wymienione zmienne
okazat si¢ niski. Mediacja uwzgledniajgca wsparcie spostrzegane jako zmienng posredniczaca
okazala si¢ nieistotna. Natomiast zmienna wspoipraca rodzicielska okazala si¢ istotnym
czynnikiem posredniczagcym w relacji pomi¢dzy stresem rodzicielskim a satysfakcja z Zycia
rodzinnego. W przypadku matek wychowujacych dziecko o typowym przebiegu rozwoju
psychofizycznego — wszystkie uwzglednione w modelu zmienne okazaly sie¢ istotnymi
czynnikami cze¢sciowo zaposredniczajacymi relacje stresu rodzicielskiego z zadowoleniem z

zycia rodzinnego.

Przeprowadzone badania wtasne wykazuja, ze do§wiadczany przez matki matych dzieci
stres rodzicielski jest silnym czynnikiem oddziatujacym na zadowolenie z zycia rodzinnego.
Rola rodzica niesie ze soba odpowiedzialno$¢ za zdrowie 1 zycie dziecka (Bakiera, 2020,
Kornas-Biela, 2006). Niezwykle wazne jest réwniez refleksyjne mys$lenie rodzicow, ich

wrazliwo$¢ na potrzeby dziecka, umiejetno$¢ stuchania go czy budowania bliskich relacji
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(m.in. Stein 2012). Wydaje si¢ by¢ uzasadnione, ze nawet najbardziej efektywnie
zorganizowana wspotpraca rodzicielska czy przekazane rodzicom wsparcie najblizszych nie
jest w stanie catkowicie znie$¢ negatywnych konsekwencji stresu rodzicielskiego w zyciu
rodzinnym. Wyniki przeprowadzonych analiz mediacyjnych sugerujg réwniez, ze bez wzgledu
na posiadane réznorodne zasoby (osobowosciowe czy tez spoleczne) oraz wychowywanie
dziecka z ASD czy tez typowo rozwijajacego si¢ doswiadczany przez mamy matych dzieci stres

rodzicielski jest nieunikniony.

Prezentowane badania sugeruja, ze warto zacheca¢ matki matych dzieci do
poszukiwania mozliwych zrodet wsparcia dostosowanych do ich aktualnych potrzeb jak
roOwniez promowac postawe swiadomego rodzicielstwa, w ktorym rodzice inwestujg energie w
budowanie silnej relacji rodzicielskiej z drugim rodzicem. Wykorzystanie dostepnych
rodzicowi zasobow prawdopodobnie moze mie¢ znaczenie dla zachowania subiektywnego
dobrostanu psychologicznego, jak roéwniez czeSciowo posredniczy¢ w wyjasnianiu

satysfakcjonujacego zycia rodzinnego.
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Rozdziat 6. Najwazniejsze wnioski oraz kierunki dalszych badan

6.1. Najwazniejsze wnioski z badan

Glownym celem przeprowadzonych badan bylo uzyskanie wiedzy na temat
wyznacznikow satysfakcji z zycia rodzinnego w grupie matek wychowujacych dziecko ze
spektrum autyzmu w wieku 2-7 lat. Wyszczegélniony wiek dziecka jest w wigkszosSci
przypadkéw czasem specjalistycznej diagnozy dziecka i nastgpujacej po niej adaptacji rodzica
do stwierdzonej u dziecka niepelnosprawnos$ci. Uznano, Zze moment otrzymanej diagnozy jest
wydarzeniem krytycznym w zyciu rodziny, a proces adaptacji czlonkdéw rodziny do orzeczone;j
niepetnosprawnosci dziecka jest czasem trudnym aczkolwiek bardzo waznym dla rodziny. W
modelu badawczym uwzglednione zostaly zasoby indywidualne - stabilnos¢ emocjonalna, ego-
resiliency, optymizm oraz zasoby relacyjne - wsparcie spostrzegane, wspoipraca rodzicielska
jak réwniez zmienna — stres rodzicielski. Sprawdzano, ktére z powyzszych zmiennych maja
istotne znaczenie w wyjasnianiu satysfakcji z Zycia rodzinnego. Spodziewano si¢, Ze stres
rodzicielski bedzie negatywnie oddziatywal na zadowolenie z Zycia rodzinnego matek. W
badaniach uczestniczyly matki majace dziecko z ASD w wieku 2-7 lat oraz matki majace
dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym. Postawiono cztery gidéwne pytania badawcze —
(1) o r6znice pomiedzy matkami wychowujacymi dziecko z ASD i wychowujacymi dziecko o
typowym rozwoju psychofizycznym - pod wzgledem posiadanych zasobow relacyjnych, stresu
rodzicielskiego jak rowniez satysfakcji z zycia rodzinnego; (2) o roéznice w grupie matek
wychowujacych dziecko z ASD — pod wzglgdem posiadanych zasobow, stresu rodzicielskiego
jak réwniez satysfakcji z zycia rodzinnego; (3) o istotne predyktory satysfakcji z zycia
rodzinnego w grupie matek dzieci z ASD i1 w grupie matek dzieci typowo rozwijajacych sig;
(4) o mechanizmy posredniczace — uwzgledniajace zalezno$ci mediacyjne - pomocne w
utrzymaniu satysfakcji z zycia rodzinnego. Na wigkszo§¢ pytan udato si¢ udzieli¢

satysfakcjonujgcych odpowiedzi.

Roznice migdzy matkami wychowujacymi dziecko z ASD oraz matkami wychowujacymi

dziecko typowo rozwijajace si¢ — najwazniejsze wnioski i interpretacje

W pierwszej kolejno$ci omowiono wnioski z badan dotyczacych analiz porownawczych
pomigdzy grupg matek wychowujacych dziecko z ASD i matek wychowujacych dziecko o
typowym rozwoju psychofizycznym. Wyniki przeprowadzonych badan w zakresie danych
socjodemograficznych sugeruja, ze matki sg do siebie podobne pod wzgledem wieku i poziomu

wyksztatcenia. Obydwie grupy deklarujg raczej stabilng sytuacj¢ rodzinng, materialng i
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zdrowotng. Zdecydowana wigkszo$¢ kobiet pozostaje w zwigzku matzenskim i wychowuje
jedno lub dwoje dzieci. Stwierdza si¢ rdéznice pomig¢dzy matkami w zakresie miejsca
zamieszkania 1 zatrudnienia. Matki wychowujace dziecko z ASD w wigkszosci nie podejmuja
zatrudnienia, zamieszkuja mate miasta i tereny wiejskie. Natomiast matki majace dziecko o
typowym rozwoju psychofizycznym w wigkszo$ci mieszka w $rednim (od 100 do
500tys.mieszkancow) lub duzym miescie (powyzej 500tys. mieszkancow) 1 pracuje w petnym

wymiarze godzin.

Przeprowadzone analizy wykazaty réznice w sposobie funkcjonowania dzieci matek
bioracych udzial w badaniu. Zdecydowana wigkszo$¢ dzieci z ASD to chtopcy w wieku 3-5 lat,
nie chorujacy przewlekle, bedacy po peinej specjalistycznej diagnozie zaburzen ze spektrum
autyzmu. Duza cze$¢ dzieci otrzymata diagnoze niepelnosprawnosci w ostatnich 12
miesigcach. Czas specjalistycznej diagnostyki wynidst srednio 6 miesigcy. Trzy czwarte matek
deklaruje, ze ich dziecko do$¢ czgsto sprawia duze problemy wychowawcze. Do najczestszych
zglaszanych trudnosci zaliczono m.in. ubogg komunikacje z dzieckiem, agresje wzgledem
siebie 1 innych, nietypowe zachowania regulujagce odczuwane napiecie (np. krecenie sig,
echolalie) oraz wybidrczos¢ pokarmowsg. Zebrane dane sugeruja, ze wigkszo$¢
zdiagnozowanych dzieci otrzymato specjalistyczng pomoc medyczng i psychologiczng w
roznych placéwkach. Duza cz¢$¢ dzieci otrzymuje rowniez dodatkowe wsparcie w procesie
edukacyjnym. W grupie pordwnawczej stwierdza si¢ wzglednie réwnoliczne grupy pod
wzgledem plci, w wiekszosci sa to dzieci w wieku 2-5 lat, zdrowe, nie sprawiajace wigkszych

probleméw wychowawczych.

Dane dotyczace sprawowanej opieki na dzieckiem wykazaly, ze w przypadku
wychowywania dziecka z ASD - to matki sg gtéwnymi opiekunami dziecka i zazwyczaj
przejmuja odpowiedzialno$¢ za rozwoj i zorganizowanie specjalistycznej pomocy swojemu
dziecku. Duza cz¢$¢ kobiet jednak przyznala, ze podzial opieki i zadan zwigzanych z
wychowaniem dziecka jest wynikiem wspdlnych ustalen rodzicielskich. Niecata potowa matek
wyznala, Ze ojcowie w ciggu tygodnia sg zaangazowani w opieke nad dzieckiem. Prawie jedna
czwarta kobiet zadeklarowala, ze ojcowie w bardzo malym stopniu interesujg si¢ sprawami
wychowawczymi. W przypadku grupy poréwnawczej — matki przyznaly, ze sprawy
wychowawcze sg wspolnie ustalane z ojcem dziecka, a obowigzki rodzicielskie 1 opieka nad
dzieckiem wzglednie rowno dzielona pomig¢dzy rodzicami, wyzej niz w grupie matek dzieci z
ASD zostalo ocenione rowniez zaangazowanie ojca w kwestie wychowawcze. Co ciekawe,

matki z obu grup ocenity wlasne zaangazowanie jako bardzo wysokie. Potowa matek dzieci z
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ASD ocenita dobrze lub bardzo dobrze wiasne umiej¢tnosci radzenia sobie z nietypowymi
zachowaniami swoich dzieci. Okoto polowa badanych matek przyznata, ze jest juz w stanie
zaakceptowac niezrozumiate zachowania swojego dziecka z ASD. Kompetencje rodzicielskie
ojcow dzieci z ASD zostaly ocenione gorzej. W grupie poréwnawczej okoto 70% matek

przyznato, ze ojciec dos¢ dobrze radzi sobie z trudnymi zachowaniami.

Waznym aspektem poruszonym w tej czgsci badan byly rowniez relacje pomiedzy
rodzicami. Matki z obydwu grup uznaly, ze raczej sa zgodne z ojcem dziecka w kwestiach
wychowawczych. Prawie potowa matek wychowujacych dziecko z ASD zadeklarowata jednak,
ze w ostatnim potroczu dos$¢ czesto w ich rodzinie pojawialy si¢ nieporozumienia
matzenskie/partnerskie, w tym duza cze$¢ z nich dotyczyta metod postgpowania z dzieckiem.
Wiele matek przyznato rowniez, ze wraz z pojawieniem si¢ niezrozumiatych zachowan u
dziecka zmienila si¢ ich relacja matzenska/partnerska. Troch¢ ponad 40% matek dzieci z ASD

uznato, ze pojawienie si¢ dziecka ostabito ich relacj¢ matzenska.

Przeprowadzone analizy poréwnawcze wykazaly natomiast, ze matki wychowujace
dziecko ze spektrum autyzmu odczuwaja duzo nizsza satysfakcje z zycia rodzinnego i duzo
wigkszy stres rodzicielski niz matki dzieci typowo rozwijajacych si¢. Otrzymane wyniki sg
zgodne z oczekiwaniami 1 spojne z dotychczasowa literaturg. Udowodniono bowiem, ze rodzice
dzieci z niepelnosprawnos$ciami a zwtaszcza rodzice dzieci z autyzmem deklarujg duzo gorsze
samopoczucie psychiczne i obnizong jako$¢ zycia rodzinnego. (Abbeduto i in. 2004;
Dabrowska, Pisula, 2010; Duarte i in. 2005). Wysoce prawdopodobne jest, ze matki dzieci z
ASD odczuwajg permanentne zmeczenie 1 wypalenie. Kondycja psychiczna 1 fizyczna
rodzicow ma natomiast kluczowe znaczenie w procesie wychowywania dzieci. Istniejg
doniesienia, ktore wskazuja, ze samopoczucie rodzicow wplywa na rozwodj spoleczno-
emocjonalny ich dzieci (Richter i in., 2018; Kiernan, Huerta, 2008) . Wychowywanie matego
dziecka ze spektrum autyzmu wymaga od rodzica duzych naktadow energii i czasu. Niezwykle
wazne jest wprowadzenie 1 przestrzeganie stalego rytmu dnia, statych godzin positkow, jasno
okreslonych zasad funkcjonowania. Dodatkowo duze znaczenie ma ucz¢szczanie dziecka na
specjalistyczne zajecia terapeutyczne. Mozna si¢ zatem spodziewaé, ze zglaszane przez matki
roznorodne trudnos$ci rozwojowe ich dziecka utrudniajg im codzienne funkcjonowanie — w tym
realizowanie obowigzkow domowych i zawodowych. Pojawiajace si¢ zachowania problemowe
dziecka moga ogranicza¢ réwniez indywidualny rozwoj rodzica i uniemozliwia¢ rodzinny
wypoczynek. Otrzymane wyniki wnosza nowa wiedz¢ w kontek$cie utrzymania

satysfakcjonujagcego zycia rodzinnego w grupie matek majacych dziecko z ASD.
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Dotychczasowe badania koncentrowaly si¢ na wyjasnianiu indywidualnego dobrostanu
psychologicznego rodzica dziecka z niepelnosprawno$cia (m.in. Kézka, Przybyla-Basista
2017) lub dotyczyty czynnikéw oddzialujacych na rodzicielstwo (m.in., Belsky, 1983; Nelson
1in., 2014;).

Analizy poréwnawcze dostarczyly rowniez ciekawych wynikéw w zakresie zmiennych
relacyjnych. Okazalo si¢, ze matki wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu deklarujg duzo
mniejsze wsparcie spoteczne niz matki dzieci typowo rozwijajacych si¢. Spodziewano si¢, ze
matki majace dziecko z niepelnosprawnoscia beda otrzymywaly wigcej wsparcia od bliskich
0s6b niz matki zdrowych dzieci. Otrzymany wynik sugeruje, ze matki wychowujace dziecko z
ASD prawdopodobnie potrzebujg innej formy wsparcia — by¢ moze bardziej specjalistycznego
wsparcia medycznego, a na poczatkowym etapie procesu adaptacji rowniez intensywnego
wsparcia psychologicznego. Niezbedna wydaje si¢ rowniez psychoedukacja dotyczaca
pojawiajacych sie roznych niezrozumialych zachowan dziecka oraz sposobdw reagowania na
potrzeby dziecka z jednoczesng dbatoscig o indywidualne potrzeby matki. Przypuszcza si¢, ze
wsparcie najblizszych oséb moze by¢ niewystarczajace lub nieadekwatne do potrzeb rodziny.
Rodzina i przyjaciele czgsto tez nie maja wiedzy o funkcjonowaniu dziecka z ASD, w zwigzku
z tym trudno im zrozumie¢ i wyobrazi¢ sobie codzienne zycie z dzieckiem ze spektrum
autyzmu. Literatura dowodzi, ze czg¢sto na wstepnym etapie procesu adaptacji cztonkowie
rodziny lub przyjaciele mogg si¢ rowniez okresowo wycofywac z kontaktow z rodzing (m.in.
Stelter, 2013). Otrzymana diagnoza niepetnosprawnosci dziecka jest momentem krytycznym w
zyciu rodziny, wzbudzajacym wiele trudnych emocji. Istnieje wysokie prawdopodobienstwo,
ze najblizsze osoby beda chciaty da¢ czas i przestrzen cztonkom rodziny na stopniowe
oswojenie si¢ z nowg sytuacjg. Co wiecej, istotna statystycznie roznica wystepuje rowniez w
zakresie zmiennej wspotpraca rodzicielska. Przeprowadzona analiza wykazata, ze matki majace
dziecko z ASD zglaszaja duzo nizsza jako$¢ wspotpracy rodzicielskiej niz matki wychowujace
dzieci o typowym rozwoju psychofizycznym. Wynik ten jest spojny z dotychczasowymi
doniesieniami, ktore wykazuja, ze rodzice sprawujacy opieke nad niepelnosprawnym
dzieckiem zgtaszaja duzo wiecej trudnosci 1 nieporozumien dotyczacych spraw
wychowawczych (m.in. Pisula 2007) Jako$¢ wspotpracy rodzicielskiej moze by¢ nizsza
rowniez z uwagi na duze zmeczenie fizyczne (Reyman, Kucyper, 1994 za: Sekutowicz, 1998)
gorsze samopoczucie psychiczne rodzicoOw i ograniczong zdolno$¢ do pomieszczania w sobie

trudnych emocji (Degangi i in., 2000; Dominick i in., 2007; Friehe i in., 2003). W przypadku
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wychowywania dziecka z ASD, rodzice maja $wiadomos$¢ ze roézne trudnosci wynikajace z

niepetnosprawnosci dziecka beda towarzyszyty im juz zawsze.

Niezwykle wazne 1 jednocze$nie ciekawe wyniki uzyskano w analizach
poréwnawczych wykonanych w grupie matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu.
Sprawdzono, czy wystepuja istotne statystycznie réznice w zakresie odczuwanej satysfakcji z
zycia rodzinnego oraz stresu rodzicielskiego. Grup¢ matek podzielono z uwagi na czas
uptywajacy od postawionej dziecku diagnozy ( diagnoza otrzymana w ciggu ostatnich 12
miesiecy od zgtaszanego problemu/ otrzymana powyzej 12 miesigcy od zgtaszanego problemu)
oraz zatrudnienie (matka pracujaca/ matka niepracujgca). Analizy poréwnawcze wykazaly, ze
czas uplywajacy od postawionej dziecku specjalistycznej diagnozy nie ma znaczenia w kwestii
odczuwanej satysfakcji z zycia rodzinnego jak rowniez przezywanego stresu rodzicielskiego.
Wyniki te okazaty si¢ bardzo zaskakujace, spodziewano si¢ ze matki, ktorych dzieci otrzymaty
diagnoze w ostatnich 12 miesigcach od zgtaszanego problemu bgda doswiadczaty duzo wigcej
stresu rodzicielskiego wynikajgcego z doswiadczenia sytuacji kryzysowej i dezorganizacji
dotychczasowego zycia rodzinnego. Oczekiwano, ze zadowolenie z Zycia rodzinnego rowniez
bedzie nizsze niz w przypadku matek, ktorych dzieci zostaty zdiagnozowane ponad 12 miesigcy
temu od zglaszanego problemu. Dotychczasowe doniesienia w literaturze wskazywaty, ze okres
tuz po otrzymaniu diagnozy jest niezwykle trudny emocjonalnie i organizacyjnie (Stelter 2013;
Pisula 1998, 2007; Shtayermann, 2007; Doig i in., 2009) .Wysoko prawdopodobny jest jednak
fakt, Ze otrzymana od specjalistow diagnoza zabiera odczuwany przez rodzicOw niepokdj.
Problemy z zachowaniem dziecka stajg si¢ bardziej uzasadnione i zrozumiate, w duzej mierze
wynikajg z otrzymanej niepetnosprawnosci. Rodzice czujg si¢ bardziej ustyszani, zrozumiani i
wspierani. Zyskuja wigcej pewnosci siebie 1 nie czujg si¢ winni niepelnosprawnosci swojego

dziecka.

Interesujgce roznice pojawily sie¢ w grupie matek pracujacych i niepracujgcych.
Przeprowadzone analizy wykazaly, ze nie ma istotnej statystycznie roznicy w zakresie
odczuwanej satysfakcji z zycia rodzinnego pomigdzy matkami pracujacymi i niepracujgcymi.
Moze oznacza¢ to, ze podejmowane zobowigzania zawodowe nie majg znaczenia w
wyjasnianiu satysfakcji z zycia rodzinnego. Potwierdzily si¢ natomiast oczekiwania zwigzane
z odczuwanym stresem rodzicielskim. Stwierdza si¢ istotne réznice pomigdzy powyzszymi
grupami w zakresie odczuwanego stresu rodzicielskiego. Matki wychowujace dziecko z ASD

1 pracujgce odczuwaja duzo wigkszy stres rodzicielski niz matki niepracujace.
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Otrzymany wynik mozna wyjasnia¢ na wiele sposobow, w niniejszej pracy
uwzgledniono dwa szlaki interpretacyjne. Jedna z mozliwosci zaktada, ze odczuwany przez
matki stres rodzicielski jest wynikiem skumulowanych zobowigzan i pojawiajgcego si¢ w
zwigzku z tym, napi¢cia emocjonalnego wynikajacego z proby pogodzenia dwoch rownie
waznych warto$ci w zyciu. Mozna si¢ spodziewac, ze dzielenie doby na rdzne sprawy (w tym
migdzy innymi obowigzki domowe, zobowigzania zawodowe lub inne wazne sprawy do
zalatwienia na miescie) wyzwala w kobiecie wewnetrzny konflikt zwigzany z potrzebg
realizowania si¢ rowniez w roli zony 1 matki. W obliczu wielu spraw niecierpigcych zwloki,
czas spedzany z cztonkami rodziny, jak rowniez przeznaczony na wlasne potrzeby, regeneracje
organizmu i odpoczynek jest mocno ograniczony. Wydaje si¢ by¢ uzasadnione, dlaczego wiele
matek ma poczucie winy, ze nie sg do$¢ dobrze zorganizowane 1 po$§wigcajg za mato czasu
swoim bliskim (m.in. Dunn 1 in., 2001;Weiss, 2002; Dabrowska, Pisula, 2010; Pisula,
Kossakowska, 2010). W sytuacji wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu, podejmowanie
roli zawodowej przez matkg jest niezwykle trudnym i stresujagcym wyzwaniem. Podejmowanie
aktywnos$ci zawodowej moze by¢ jednak takze wyrazem troski o siebie (Elgar, Chester, 2007).
Niezwykle wazne jest, aby rodzic oprocz sprawowania pieczy nad swoim niepetnosprawnym
dzieckiem, miat tez wlasne pozarodzinne cele do zrealizowania. Praca zawodowa oprocz
srodkdw materialnych, czesto daje spetnienie, jest szansg na rozwijanie swoich zainteresowan
jak réwniez tworzy przestrzen na spotkania z innymi ludzmi. (Kwak, 2019; Elgar, Chester,

2007).

Druga interpretacja otrzymanego wyniku zwigzana jest bardziej z czynnikami
indywidualnymi matki. Niektore doniesienia z badan (m.in. Pisula, 2007) sugeruja, ze
dos$wiadczany przez matki dzieci z ASD stres rodzicielski moze wynika¢ z ich wiasnych
ograniczen 1 przekonan wzgledem realizowania swojego macierzynstwa. Istnieje duze
prawdopodobienstwo, ze matka do$wiadczajac réznych trudnych zachowan swojego dziecka
czuje si¢ sfrustrowana i1 zaczyna dewaluowa¢ swoje kompetencje rodzicielskie, co przektada
si¢ rowniez na poczucie wiasnej skutecznosci (m.in. Dunn i in., 2001; Weiss, 2002). Mozna si¢
spodziewaé, ze w przypadku wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu kobieta podejmuje
si¢ pracy zawodowej, aby poprawi¢ swoje samopoczucie i odreagowaé trudne emocje
wyniesione ze Srodowiska domowego (Martikainen, 1995; Elgar, Chester, 2007). Wysoce
prawdopodobne jest, ze matka potrzebuje doswiadczy¢ efektow swojej pracy, bo w tym
szczegblnym rodzicielstwie czasem trudno do§wiadczy¢ spetnienia (m.in. Pisula, 2007; Steler

2013). Wraz ze wzrostem zaangazowania matki nie zawsze bowiem pojawia si¢ pozytywna
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zmiana w dziecku i w relacji pomig¢dzy rodzicem a dzieckiem. Ko$cielska (2000, za: Stelter,
2013) uwaza, ze wychowywanie dziecka z niepelnosprawnoscig jest dla matki trudnym
przezyciem. Kobieta musi zaadaptowac¢ si¢ do nowej formy macierzynstwa, uwzgledniajac

realne mozliwos$ci psychofizyczne dziecka ze spektrum autyzmu.

Przeprowadzone analizy korelacyjne wykazaly, Zze wystepuja istotne statystycznie
zwigzki pomigdzy wszystkimi zmiennymi uwzglednionymi w modelu a satysfakcja z zycia
rodzinnego. W grupie matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu najsilniejsza
zalezno$¢ korelacyjna wystapila pomiedzy zmienng optymizm a zmienng satysfakcja z zycia
rodzinnego. Druga w kolejnosci, co do sity zwiazku, okazala si¢ zalezno$¢ pomiedzy
wspotpracg rodzicielska a satysfakcja z zycia rodzinnego. Najnizsza korelacja pojawita si¢
pomigdzy wsparciem spostrzeganym a satysfakcjg z zycia rodzinnego. Otrzymane wyniki
analiz sg zgodne z oczekiwaniami. OptymiSci tworza bardziej satysfakcjonujace relacje
partnerskie 1 moze to mie¢ znaczenie w kontekScie oceny satysfakcji z zycia rodzinnego
(Srivastava 1 in., 2006). Optymisci rowniez czgsciej wykazuja inicjatywe w kierunku
wspotmatzonka 1 podejmujg aktywnosci, ktérych celem jest umocnienie relacji (Geers 1 in.,
2009). Potwierdzita si¢ réwniez zalezno$¢ pomigdzy wspOlpraca rodzicielskg a satysfakcja z
zycia rodzinnego. Spodziewano si¢, ze wraz ze wzrostem podejmowanych przez rodzicow
dziatan na rzecz dziecka begdzie wzrastato zadowolenie z zycia rodzinnego. Wedlug niektorych
badaczy (m.in. Feinberg i in., 2007) wspotpraca rodzicielska uwazana jest za jeden z
najistotniejszych wyznacznikow jakos$ci zycia rodzinnego. Zaskakujacy byl natomiast wynik
korelacji pomigdzy wsparciem spostrzeganym a satysfakcja z zycia rodzinnego. Niska sita
zwigzku pomiedzy wyzej wymienionymi zmiennymi sugeruje, ze wsparcie spostrzegane w
niewielkim stopniu wchodzi w interakcje z zadowoleniem z zycia rodzinnego. Istniejg jednak
doniesienia w literaturze, ktore potwierdzaja t¢ zaleznos¢. Pelchat i in. (2003) dowiedli, ze w
przypadku wychowywania dziecka z ASD rodzice deklaruja niski poziom wsparcia
spotecznego, co ma przetozenie na ich jako$¢ zycia (Gray, Holden, 1992; Konstantareas,

Homatidis, 1989; Ptatos 1 in., 2016).

Ciekawy wniosek mozna wysnu¢ réwniez na podstawie analiz korelacyjnych
wykonanych w grupie matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym.
Wszystkie uwzglednione w modelu zmienne koreluja dodatnio z satysfakcja z zycia
rodzinnego. Najwyzsze wspotczynniki korelacji pojawily si¢ jednak pomig¢dzy zasobami
relacyjnymi a satysfakcja z zycia rodzinnego. Oznacza to, ze w przypadku matek

wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym wraz ze wzrostem wsparcia
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spotecznego oraz wspOlpraca rodzicielskg wzrasta satysfakcja z zycia rodzinnego. Uzyskany
wynik sugeruje, ze wsparcie spoleczne otrzymywane od rodziny, przyjacioét i drugiego rodzica
pomaga matkom czerpa¢ rado$¢ z zycia rodzinnego. Wysoce prawdopodobne jest, ze matki
wychowujace zdrowe dziecko maja inne potrzeby wychowawcze niz matki opiekujace si¢
swoim dzieckiem z ASD. Mozna si¢ spodziewac, ze w przypadku wychowywania dziecka o
prawidlowym rozwoju psychofizycznym $wiadczona pomoc przez bliskie osoby z otoczenia

jest bardziej adekwatna do potrzeb rodzicow.

Predyktory satysfakeji z zycia rodzinnego w grupie matek wychowujacych dziecko ze
spektrum autyzmu i w grupie matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju

psychofizycznym - najwazniejsze wnioski
Whioski z analizy predykcji w modelu zaleznosci bezposrednich i posrednich

Kolejne przeprowadzone analizy zmierzaly do uzyskania odpowiedzi na pytania
badawcze dotyczace najsilniejszych predyktoréw satysfakcji z zycia rodzinnego. Analizg
predykcji wykonano w calej grupie matek dzieci ze spektrum autyzmu, a nastepnie w kilku
podgrupach. Grupg¢ matek dzieci z ASD podzielono z uwagi na : (1) czas uplywajacy od
diagnozy — w ciggu ostatnich 12 miesi¢cy od zglaszanego problemu/ powyzej 12 miesiecy od
zglaszanego problemu (2) zatrudnienie — matka pracujaca/matka niepracujgca. Otrzymano

ciekawe wyniki.

W grupie matek wychowujacych dziecko z ASD okazato si¢, ze sposrdd roéznych
zasobow indywidualnych i relacyjnych - jedynym i najsilniejszym predyktorem satysfakcji z
zycia rodzinnego jest wspotpraca rodzicielska. Zmienna ta byla istotna we wszystkich
wykonanych analizach predykcyjnych, rowniez w grupie matek wychowujacych dziecko o
typowym rozwoju psychofizycznym. Niniejszy wynik sugeruje, ze bez wzgledu na uptywajacy
czas od diagnozy oraz form¢ zatrudnienia matki — wspolpraca rodzicielska jest kluczowa w
utrzymaniu satysfakcji z zycia rodzinnego matek. Przeprowadzone badania sugeruja, ze w
kwestiach wychowawczych potrzebne jest zaangazowanie obojga rodzicow. Zdaniem
Feinberga (2002) zgodna 1 skoordynowana wspotpraca rodzicielska jest istotnym wskaznikiem
funkcjonowania rodziny. Wymaga bowiem od rodzicéw postawy szacunku wzgledem siebie,
okazywania sobie wsparcia i zachowania jedno$ci w kwestiach wychowawczych (Gable,
1995). Podejmowane wspolne ustalenia, majac na uwadze dobro dziecka moga by¢ pomocne
w usprawnianiu komunikacji rodzinnej 1 ograniczaniu nieporozumien. Minuchin (1974 za:

McHale 1995) uwazatl, Zze najlepsza wspotpraca rodzicielska jest mozliwa do osiagnigcia
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gléwnie w sytuacjach stresowych. Mozna si¢ spodziewaé, ze aktywne zaangazowanie
partnerow w opieke nad dzieckiem, moze by¢ cenng i posrednig formg wsparcia $wiadczong
sobie wzajemnie przez rodzicow. Roéwnoczesnie matka i ojciec ponoszg odpowiedzialnos¢ za
zdrowie 1 zycie dziecka. W zwigzku z tym wysoce prawdopodobne jest, ze zgodna wspotpraca
rodzicielska umozliwi uzyskanie jednosci i sity rodzinnej. Rodzice, ktorzy potrafia wspdlnie
zorganizowa¢ sobie codzienne obowigzki domowe, zawodowe, wychowawcze beda mieli
motywacj¢ wyznaczac sobie nowe wspolne cele rodzinne adekwatne do mozliwosci wszystkich
cztonkow rodziny. Otrzymane wyniki sugeruja, ze podejmowane przez rodzicow wspolne
inicjatywy na rzecz dziecka moga przyczyni¢ si¢ réwniez do wzajemnego ponownego
poznawania si¢ rodzicow (zwlaszcza w obszarze przekonan dotyczacych wychowania i
priorytetow w zyciu). W przypadku wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu nowa
sytuacja zyciowa zmusza rodzicow do przeorganizowania dotychczasowego systemu
rodzinnego. Dotychczasowe warto$ci lub potrzeby czgsto si¢ zmieniaja. W obliczu kryzysu
rodzinnego, podejmowane przez rodzicow wspolne inicjatywy na rzecz dziecka mogg by¢
szansg na umocnienie wi¢zi pomi¢dzy rodzicami (m.in. Bayat, 2007; Taunt, Hastings, 2002;
Taunt, Hastings 2005). Pelna bliskosci i zrozumienia relacja pomig¢dzy rodzicami jest
szczegblnie wazna w procesie adaptacji (m.in. Belsky, 1983). Mozna si¢ spodziewac, ze
wspierajagca relacja matzenska pomoze matkom zachowaé wewngtrzne poczucie
bezpieczenstwa i umozliwi odreagowanie trudnych emocji w obecnosci drugiego rodzica.
Istniejg bowiem dowody naukowe, ze matki dzieci z niepetnosprawnosciami do$wiadczaja
samotnos$ci i niezrozumienia (m.in. Pisula 2007). Wyniki dotychczasowych badan wskazuja
réwniez, ze rodzice dzieci z diagnoza ASD do$wiadczaja duzo mniejszej bliskosci w relacji 1
jednoczesnie kierujg wobec siebie mniej pozytywnych komunikatow niz rodzice dzieci typowo

rozwijajacych si¢ (Hartley 1 in., 2017).

Wspolpraca rodzicielska jest szansg na czerpanie satysfakcji z zycia rodzinnego rowniez
poprzez indywidualne poczucie spelienia kazdego z rodzicéw. Rodzice mobilizujg wszystkie
mozliwe 1 dostepne im zrodia energii, aby pomoc dziecku . Matki czujg si¢ wazne i potrzebne,
odpowiedzialne za rozw6j swojego dziecka w okreslonych sytuacjach, a ojcowie w innych.
Zaangazowanie kazdego z rodzicow jest niezbedne 1 niezastapione. Doswiadczenie
wyjatkowosci swojej roli w wychowaniu dziecka pozwala na poczucie spelnienia

rodzicielskiego, a to moze przyczynia¢ si¢ do zadowolenia z Zycia rodzinnego.

Wspolpraca rodzicielska moze by¢ wazna w utrzymaniu zadowolenia z Zycia

rodzinnego rowniez z uwagi na wzajemne uzupelnianie si¢ rodzicow w obowigzkach
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rodzicielskich i domowych. Wspdlnie ustalony podziat zadan i sprawowania opieki nad
dzieckiem moze umozliwi¢ obojgu rodzicom podejmowanie aktywnosci zawodowej. Mozna
spodziewac si¢, ze stabilna sytuacja materialna rowniez w jakim$ stopniu ma znaczenie w
ocenie satysfakcji z zycia rodzinnego. Jesli rodzice wymieniajg si¢ opieka nad dzieckiem to
rodzina mi¢dzy innymi - nie musi zatrudnia¢ opiekunki do dziecka (mozliwe sa pewne
oszczedno$ci w budzecie rodzinnym) lub rodzic moze zyskaé przestrzen do indywidualnego
rozwoju czy odpoczynku. Matka zmeczona codzienng opieka nad dzieckiem zadba¢ o swoje
wilasne dobre samopoczucie. Indywidualne poczucie dobrostanu oddziatuje réwniez na
zadowolenie z zycia rodzinnego (m.in. Ward i in., 2009). Otrzymane wyniki sa niezwykle
wazne roéwniez z perspektywy rozwoju dzieci. Jednolite oddziatywania wychowawcze i
spedzany wspdlnie rodzinnie czas pozwalajg dziecku czu¢ si¢ spokojnie 1 bezpiecznie (Plopa
2003, Rostowski 2003; Cassidy, Shaver, 2010). Dowiedziono, ze dzieci w okresie wczesnego i
sredniego dziecinstwa sg wrazliwe na sprzeczne sygnaly wysylane ze strony dorostych

(Hirshberg, 1990).

Co ciekawe, uwzgledniony w badaniach stres rodzicielski okazal si¢ istotny
statystycznie tez tylko w wybranych grupach. Przeprowadzone analizy wykazaly, Ze stres
rodzicielski ma znaczenie w wyjasnianiu satysfakcji z zycia rodzinnego w catej grupie matek
wychowujacych dziecko z ASD, ze szczegoélnym uwzglednieniem grupy matek, ktorych
dziecko otrzymato diagnoz¢ niepetnosprawnosci w ciggu ostatnich 12 miesiecy od zglaszanego
problemu. Na podstawie powyzszych wynikow mozna sadzié¢, ze proces diagnozowania,
wydania diagnozy i wstgpnej adaptacji rodziny do niepetnosprawno$ci dziecka jest bardzo
stresujacy dla matek. Mozna si¢ spodziewac, ze w wyniku otrzymanej diagnozy dziecka rodzice
doswiadczaja ogromnego szoku 1 kryzysu. Cale ich dotychczasowe zycie wymaga
przeorganizowania. W zwigzku z wystepujacymi niezrozumiatymi zachowaniami dziecka
deklarowany stres moze dotyczy¢ trudno$ci w adekwatnym reagowaniu na potrzeby swojego
dziecka. Stres moze tez wigza¢ si¢ ze zorganizowaniem codziennego zycia zawodowego i
rodzinnego. Doniesienia z badan wskazuja, ze w przypadku dzieci ze spektrum autyzmu
rodzice czesto doswiadczaja poczucia winy i bezradno$ci (m.in. Pisula, 2007; Dabrowska,

Pisula, 2010).

Interesujace roznice odnotowano w grupie kobiet wychowujacych dziecko z ASD i
pracujacych. Okazato si¢, w wyjasnianiu satysfakcji z Zycia rodzinnego oprocz wspolpracy
rodzicielskiej 1 stresu rodzicielskiego, bierze udziat/uczestniczy optymizm. Otrzymany wynik

sugeruje, ze optymistyczne nastawienie do zycia pomaga matkom taczy¢ zobowigzania
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zawodowe z obowigzkami rodzinnymi. Wychowywanie malego dziecka z diagnoza ASD jest
bardzo obcigzajacym zadaniem rodzicielskim. W zwigzku z tym mozna si¢ spodziewaé ze w
przypadku matek pracujacych, optymizm begdzie pomocny w utrzymaniu dotychczasowej pracy
lub podtrzymywaniu motywacji w procesie rozwoju zawodowego matek. Mozna
domniemywac¢ rdwniez, ze matki funkcjonujace w podwojnej roli beda szukaty mozliwosci na
odreagowanie napigcia i zmgczenia. Dowiedziono, ze optymizm sprzyja podejmowaniu
dodatkowych aktywnosci stuzacych poprawie dobrostanu psychologicznego (por. Poursardar i
in.,2013; Carbone, Echols, 2017). Dotychczasowe doniesienia z badan wykazujg tez, ze
optymizm pozwala przezwyciezy¢ rozne trudnosci zyciowe (Carver i in. 2010). Osoby o
wysokim optymizmie sg bardziej §wiadome konsekwencji wynikajacych z podejmowanych
dziatan, a pomimo to kontynuujg rozpoczete 1 wartosciowe dla nich aktywnosci (Radcliffe,
Klein, 2002). Powyzsze doniesienia sg szczegdlnie wazne w odniesieniu do uzyskanych
wynikow. Mozna sadzi¢, ze matki pracujace i wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu
poprzez zachowanie optymistycznego nastawienia do pojawiajacych si¢ trudnosci zyciowych,
beda w stanie czerpac satysfakcje ze swojego zycia rodzinnego. Bardzo mozliwe, ze kobiety te
sg szczesliwsze rowniez w zwigzku matzenskim/partnerskim. Istniejg bowiem publikacje, w
ktorych wykazano ze optymisci tworzg bardziej satysfakcjonujace zwiazki partnerskie (por.

Srivastava i in., 20006).

Kolejng istotng réznice pomiedzy matkami wychowujacymi dziecko z ASD a matkami
wychowujacymi dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym odnotowano w zakresie
wsparcia spostrzeganego. Istnieje bardzo duze prawdopodobienstwo, ze wsparcie
przekazywane matkom wychowujacym dziecko z ASD jest nieadekwatne do potrzeb rodziny
lub niewystarczajagce. Matki wychowujace dzieci o typowym rozwoju psychofizycznym
otrzymujg wsparcie od najblizszych cztonkéw rodziny i dzieki temu, moga czu¢ si¢ odcigzone

w opiece nad dzieckiem.

Przeprowadzone analizy mediacyjne w obydwu grupach matek wykazaty, ze wszystkie
uwzglednione w modelu zmienne sg istotne statystycznie lecz jedynie cze$ciowo posrednicza
w zwigzku pomigdzy stresem rodzicielskim a satysfakcja z Zycia rodzinnego. Otrzymane
wyniki sg duzym zaskoczeniem. Spodziewano si¢ ze wyrdznione w modelu zmienne -
zwlaszcza zasoby relacyjne, beda catkowicie posredniczyly w zaleznos$ci pomiedzy stresem
rodzicielskim a zadowoleniem 2z zycia rodzinnego (szczegdlnie w grupie matek
wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu). Cze¢$ciowe mediacje moga wskazywac na fakt,

ze zwigzek pomiedzy stresem rodzicielskim a zadowoleniem z Zycia rodzinnego jest ztozonym
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mechanizmem. Na podstawie uzyskanych wynikdéw wnioskuje si¢, ze odczuwany przez matki
stres rodzicielski jest nieunikniony i ma znaczenie w ocenie jakosci zycia rodzinnego. Matki,
bez wzgledu na to, czy wychowujg dziecko ze spektrum autyzmu czy o normatywnym rozwoju
psychoruchowym, doswiadczajg stresu, ktory odgrywa duza role w przezywaniu ich zycia
rodzinnego. Przeprowadzone analizy udowodnily, ze do§wiadczany przez matki stres moze by¢
czgSciowo obnizony przez rozne czynniki indywidualne i relacyjne. Dotychczasowe
doniesienia wykazuja migdzy innymi, ze wspodlpraca rodzicielska obniza poziom stresu
rodzicielskiego w rodzinach wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu (m.in. Thullen,
Bonsall, 2017). Inne publikacje podkreslaja znaczenie optymizmu, ktory sprzyja
podejmowaniu zadaniowych strategii radzenia sobie ze stresem, utatwia podejmowanie decyzji
1 w obliczu trudno$ci mobilizuje do dziatania (m.in. Scheier, Carver, 1992). Warto jednak
pamigtaé, ze samo zredukowanie poziomu odczuwanego stresu nie jest wystarczajace, aby

oceni¢ przystosowanie rodziny (McCubbin, Patterson, 1983).

Aktualne doniesienia z badan potwierdzaja wystepujaca zaleznos¢ pomiedzy stresem
rodzicielskim a przezywaniem rodzicielstwa (m.in. Derguy 1 in., 2016; Bakiera, 2013; Nelson
i in.,, 2014) lub pomiedzy stresem rodzicielskim a indywidualnym dobrostanem
psychologicznym (m.in. Bovier i in., 2004; Pisula 2007; Hastings i in.,2002). Udowodniono
rowniez, ze wychowywanie dziecka ze spektrum autyzmu ma znaczenie dla rozwoju rodziny
(m.in. Jellett 1 in., 2015) a odczuwany w rodzinach z dzieckiem z ASD stres rodzicielski jest
wigkszy niz w przypadku rodzin opiekujacych si¢ dzieckiem z inng stwierdzong
niepetnosprawnoscia lub w przypadku rodzin wychowujacych zdrowe dziecko (por. Schieve i
in.2007;Yamada 1 in.,2007; Estes 1 in.,2013; Hayes, Watson, 2013). Badania potwierdzity, ze
stres moze ostabia¢ (Abbeduto i in., 2004; Dunn, Burbine i in., 2001; Shtayermman, 2013) lub
umacnia¢ system rodzinny (Bayat, 2007; Hastings, Taunt, 2002; King i in. 2006). Dowiedziono
tez, ze wszyscy czlonkowie rodziny doswiadczaja kryzysu zwigzanego ze stwierdzong
niepetnosprawnoscig dziecka (Barbaro de, 1999) jak réwniez, ze proces adaptacji rodziny do

nowych okoliczno$ci zyciowych wymaga czasu (por. McCubbin, Patterson 2002).

Podsumowujac, dotychczasowe badania dotyczace zadowolenia z Zycia rodzinnego
byly skoncentrowane gldwnie wokot wyznacznikow dobrostanu rodzicielskiego (m.in. Nelson
1 in., 2014) doswiadczanego przez rodzicéw stresu rodzicielskiego (m.in. Pisula 2003,2007)
oraz jakoSci zwigzku malzenskiego (m.in. Brobst i in., 2009;Gau i in.,2012). W
prezentowanych tu badaniach wlasnych wykorzystano nowe na gruncie polskim narzg¢dzie

stuzace do globalnej oceny satysfakcji z zycia rodzinnego. Zainteresowanie badaniem
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satysfakcji z zycia rodzinnego wydaje si¢ wazne. Konstrukt ten z jednej strony jest wynikiem
subiektywnego postrzegania zycia rodzinnego przez jednostke, a z drugiej strony wigze si¢ z
roznymi obiektywnymi skutkami funkcjonowania rodziny (np. podziatem pracy w ramach
gospodarstwa  domowego, budzetem  rodziny, podejmowanym  zatrudnieniem,
wychowywaniem dzieci, organizowaniem czasu wolnego itp.). Uznano, ze do$wiadczenia z
zycia rodzinnego ws$rod matek mogg by¢ catkowicie rozne w zaleznosci od oceny jakosci i
ilosci relacji rodzinnych, etapu rozwoju rodziny jak rowniez innych istotnych dla matki
kryteriow (Przybyta-Basista i in., 2021). Niemniej jednak uwzglednione w badaniach wtasnych
zmienne 1 otrzymane wyniki dostarczaja nowej wiedzy na temat funkcjonowania matek w
rodzinach wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu. Bez wzgledu na subiektywne kryteria
stuzace do oceny satysfakcji z zycia rodzinnego z perspektywy matki — wykazano, ze istniejg
okreslone istotne statystycznie predyktory, biorgce udziat w wyjasnianiu satysfakcji z zycia

rodzinnego. Jest to niezwykle ciekawy i uniwersalny wniosek.

6.2. Ograniczenia prowadzonych badan 1 kierunki dalszych badan

Niniejsza praca nie wyczerpuje wszystkich problemow badawczych zwigzanych z
funkcjonowaniem kobiety w roli matki dziecka ze spektrum autyzmu. Przedstawiony zostat
szczegblny kontekst macierzynstwa. Otrzymanie specjalistycznej diagnozy zaburzen ze
spektrum autyzmu u dziecka postrzegane jest przez matki jako sytuacja kryzysowa
przekraczajaca dotychczasowe mozliwosci radzenia sobie. Proces adaptacji do stwierdzone;j
niepetnosprawnosci dziecka wyraza si¢ mie¢dzy innymi poprzez zadowolenie z zycia

rodzinnego.

Zgodnie z ostatnimi wskazdéwkami ptyngcymi z przegladu najnowszej literatury i dorobku
badawczego réznych autordéw starano si¢ wprowadzi¢ do modelu badawczego istotne zmienne
zwigzane z konstruktywnym procesem adaptacji rodziny do niepetnosprawnosci dziecka. Na
wigkszo$¢ postawionych pytan badawczych udalo si¢ odpowiedzie¢ zadowalajaco.
Przeprowadzone badania niosg ze sobg jednak pewne ograniczenia istotne dla interpretacji.
Jednym z ograniczen jest trudno$¢ matek w realnej ocenie swoich zasobow sprzyjajacych
procesowi adaptacji. Matki do§wiadczaja prawdziwego cierpienia. Duza czg$¢ matek dzieci z
ASD wypetniajacych badania podkreslata, ze nie da si¢ opisa¢ ich ,beznadziejnej” sytuacji
zyciowej. Kobiety raczej niechetnie braty udziat w badaniu. Zglaszaly, ze w zwigzku z
rozwojem pandemii covid-19 1 ograniczeniami w funkcjonowaniu placéwek swiadczacych

pomoc terapeutyczng ich dzieciom — wigcej czasu przebywaty z dzie¢mi w domu i duzo trudnie;j
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byto im faczy¢ zobowigzania zawodowe z zobowigzaniami rodzinnymi. Deklarowaly ogromne
zmeczenie 1 trudno$ci z koncentracja uwagi. W zwigzku z tym kilkukrotnie czytaty
stwierdzenia zawarte w kwestionariuszu 1 niejednokrotnie dopytywaly o znaczenie
poszczegbdlnych itemow w ich konkretnej sytuacji. Niektore mamy, pomimo zapoznania si¢ z
instrukcja zamieszczong do pakietu badan, oczekiwaly, ze po uzupetieniu badan otrzymaja
dodatkowa indywidualng informacj¢ zwrotng lub konsultacj¢ psychologiczng, celem
otrzymania wsparcia. Wigkszo$¢ matek udzielito jednak pozytywnej informacji zwrotne;,
twierdzac, ze szczegdtowe badanie kwestionariuszowe pozwolito im podjac¢ glebsza refleksje

na temat ich wlasnej relacji matzenskiej i rodzicielskie;j.

Z uwagi na wprowadzone restrykcyjne ograniczenia epidemiologiczne dotyczace
organizowania spotkan w duzych grupach ludzi - duza cz¢$¢ matek brata udzial w badaniu
internetowym za posrednictwem platformy Lime Survey. Graficzne zaproszenia wraz z
wygenerowanym linkiem do badan zostaty udostepnione za zgoda administratorow na
specjalistycznych grupach (zrzeszajacych rodzicéw dzieci ze spektrum autyzmu) w ramach
portalu spotecznosciowego Facebook. Chociaz administratorzy poszczegdlnych grup
spotecznosciowych ustalili kryteria weryfikujace przynalezno$¢ do spolecznosci, to nie ma
jednak catkowitej pewnosci, ze uzupeilnione dobrowolnie i anonimowo badania, zostaly

faktycznie uzupethione przez matki dzieci z ASD.

Innym ograniczeniem wnioskowania na podstawie raportowanych tu badan jest
interpretowanie wynikéw otrzymanych w narzedziu stuzacym do pomiaru wspotpracy
rodzicielskiej (D-Cop-R). Skala zostata dotychczas jedynie przettumaczona na jezyk polski.
Wyliczone witasciwosci psychometryczne dotycza tylko grupy matek biorgcych udzial w
niniejszych badaniach. Analizy z wykorzystaniem tego narz¢dzia przynioslty wiele
interesujacych wynikow, jednakze warto bytoby w dalszych krokach dokonczy¢ procedurg
adaptacyjng niniejszego narzedzia. W jezyku polskim brakuje tego typu specyficznych narze¢dzi
pomiaru. Dotychczasowe doniesienia z badan z zakresu psychologii rodziny (m.in. Feinberg
2002, Feinberg 2003) dowodza, ze skoordynowana wspotpraca rodzicielska jest waznym
czynnikiem ochronnym oddziatujagcym na caty system rodzinny. Istniejg rowniez dowody na
to, ze zgodna wspotpraca rodzicielska obniza poziom stresu rodzicielskiego w rodzinach

wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu (Thullen, Bonsall, 2017).

Kolejnym waznym zamierzeniem badawczym w konteks$cie rodzicielstwa dziecka ze
spektrum autyzmu jest ponowne podjecie proby wyjasnienia znaczenia wsparcia od drugiego

rodzica w procesie wychowywania dziecka z ASD. Niniejsze badania wykazaty, ze w obliczu
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ogromnego stresu rodzicielskiego do$wiadczanego przez matki dzieci z ASD wsparcie
spostrzegane nie jest istotne w wyjasnianiu zadowolenia z zycia rodzinnego. Wysoce
prawdopodobne jest, ze kobiety otrzymywaly wsparcie nieadekwatne do ich sytuacji rodzinne;.
Wydaje si¢ wuzasadnione ponowne przeprowadzenie badan z pomiarem wsparcia
otrzymywanego. Matki moglyby zadeklarowaé, jakie wsparcie otrzymuja od swojego

wspoimalzonka i jednocze$nie jakiego potrzebuja w konkretnej sytuacji rodzicielskie;.

Niezwykle ciekawym pomystem badawczym bytoby przeprowadzenie badan dotyczacych
odczuwanego stresu rodzicielskiego w obliczu wychowywania dziecka ze spektrum autyzmu
w grupie ojcow. Niewiele jest badan z udziatem ojcéw dotyczacych poruszanej tematyki. W
raportowanych badaniach wziely udziat jedynie matki, inspirujace byloby poznanie

perspektywy ojcowskiej w kontek$cie odczuwanej satysfakcji z zycia rodzinnego.

6.3. Aplikacyjny charakter wnioskéw z badan wtasnych

Przedstawione wnioski z badan moga mie¢ rowniez praktyczne zastosowanie. Przede
wszystkim mogg stanowi¢ wskazéwki dla psychologow praktykow prowadzacych
indywidualne konsultacje psychologiczne dla rodzicow dzieci z diagnozag ASD. Badania moga
by¢ tez cennym zrédlem informacji dla specjalistow prowadzacych grupy wsparcia dla
rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciami — w tym rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu.
Otrzymane wyniki moga by¢ uzyteczne réwniez w konteks$cie uczestnictwa rodziny w
psychoterapii rodzinnej. Dowiedziono bowiem, ze w przypadku diagnozy niepetnosprawnosci
u dziecka w procesie adaptacji uczestniczy cala rodzina (m.in. Witusik 2022; Pisula 2007; de
Barbaro 1999) Jedng z wazniejszych podpowiedzi jest koncentrowanie si¢ na mozliwych
dostepnych zasobach jednostki. Badania wilasne pokazujg, ktéore czynniki indywidualne i
relacyjne nalezy wzmacnia¢, aby zwicksza¢ odczuwang satysfakcje z zycia rodzinnego.
Wyniki badan wlasnych zwracaja szczegdlng uwage na znaczenie optymizmu. Niezwykle
wazna okazala si¢ rowniez wspotpraca rodzicielska rozumiana jako wzajemne zgodne
porozumienie si¢ rodzicow w podejmowanych inicjatywach wychowawczych. Matki
wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu niezaleznie od czasu uptywajacego od postawione;j
diagnozy doswiadczaja réznorodnych i czesto ambiwalentnych emocji. Wiedza dotyczaca
poziomu stresu rodzicielskiego do§wiadczanego przez matki dzieci z ASD moze by¢ pomocna
w przypadku tworzenia programéw psychoedukacyjnych, prelekcji 1 warsztatow
rodzicielskich. Istnieje wysokie prawdopodobienstwo, ze dzigki zastosowanym rdznym

formom pomocy psychologicznej - matki otrzymaja bardziej efektywne wsparcie, co
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pozytywnie wptynie na proces adaptacji do niepetnosprawnosci dziecka w rodzinie jak rowniez
satysfakcje z zycia rodzinnego. Wspodiczesnie dzialania specjalistow coraz czgsciej sa
nakierowane na poszukiwanie 1 monitorowanie czynnikdéw, ktére umacniajg system rodzinny i

sprzyjaja podnoszeniu jakos$ci zycia rodziny.
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Zalacznik 1. Instrukcja do badan - wersja dla matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu

Zaproszenie do udzialu w badaniach
Szanowni Panstwo,

W ramach projektow badawczych prowadzonych w Instytucie Psychologii Uniwersytetu Slaskiego
zapraszamy Panstwa do udzialu w badaniu skierowanym do rodzicow dzieci z problemami ze
spektrum autyzmu. Badanie to jest czescig pracy doktorskiej mgr Aleksandry Szczgsnej realizowanej pod
kierunkiem prof. US. dr hab. Hanny Przybyty-Basisty i jest poswigcone zagadnieniu percepcji rodzicielstwa,
stresu rodzicielskiego i relacji matzenskich/parterskich w grupie rodzicow wychowujacych dziecko w wieku
od 2 do 7 lat. Zalezy nam na zebraniu prawdziwych opinii i odczué, ktére pozwolg na lepsze zrozumienie
funkcjonowania rodzicow 1 wypracowanie wskazowek praktycznych pomocnych w  pracy
psychoedukacyjne;j.

Udziat w badaniu jest w peilni dobrowolny, z zachowaniem prawa do rezygnacji, gdyby Panstwo
z jakichkolwiek powodéw cheieli wycofac si¢. Badania sg anonimowe a zebrane dane maja charakter poufny.
W Zadnym z kwestionariuszy nie sa zbierane dane osobowe ani nie bgda Panstwo pytani o inne dane
pozwalajace na identyfikacj¢ uczestnikow. Dane pochodzace z badan stuza wytacznie do celéw naukowych,
beda wige analizowane calosciowo 1 prezentowane wytacznie w tabelach zbiorczych. Dodatkowo, w celu
zapewnienia anonimowosci prosimy o zwrot wypeklionego pakietu kwestionariuszy w zaklejonej kopercie.
Prosimy o uwazne zapoznanie si¢ z instrukcjami. Wazne, aby odpowiedzie¢ na wszystkie pytania, nie
pomijajac zadnego z nich. Przewidywany czas badania to ok. 30 minut. Dolaczony do niniejszego
zaproszenia zestaw kwestionariuszy rozpoczyna si¢ wyrazeniem zgody na uczestniczenie w badaniach.

W przypadku pytan zwigzanych z badaniem zapraszamy do kontaktu z mgr Aleksandrg Szczgsng
(mail: szczesnaaleksandra20@gmail.com).

Dziekujemy za poswiecony czas i udzial w badaniach
Z wyrazami szacunku
mgr Aleksandra Szczesna, prof. US, dr hab. Hanna Przybyla- Basista

Zalacznik 2. Instrukcja do badan - wersja dla matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju

psychofizycznym

Zaproszenie do udzialu w badaniach
Szanowni Panstwo,

W ramach projektéw badawczych prowadzonych w Instytucie Psychologii Uniwersytetu Slaskiego
zapraszamy Panstwa do udzialu w badaniu skierowanym do rodzicéw malych dzieci. Badanie to jest
czeécia pracy doktorskiej mgr Aleksandry Szczgsnej realizowanej pod kierunkiem prof. US. dr hab. Hanny
Przybyly-Basisty i jest poSwiecone zagadnieniu percepcji rodzicielstwa, stresu rodzicielskiego i relacji
matzenskich/partnerskich w grupie rodzicow wychowujacych dziecko w wieku od 2 do 7 lat. Zalezy nam
na zebraniu prawdziwych opinii i odczug, ktére pozwola na lepsze zrozumienie funkcjonowania rodzicow i
wypracowanie wskazowek praktycznych pomocnych w pracy psychoedukacyjne;.

Udziat w badaniu jest w pelni dobrowolny, z zachowaniem prawa do rezygnacji, gdyby Panstwo z
jakichkolwiek powodow chcieli wycofac si¢. Badania sg anonimowe, a zebrane dane maja charakter poufny.
W zadnym z kwestionariuszy nie sa zbierane dane osobowe ani nie bedg Panstwo pytani o inne dane
pozwalajace na identyfikacj¢ uczestnikoéw. Dane pochodzace z badan stuza wytacznie do celow naukowych,
beda wige analizowane calo$ciowo i prezentowane wylgcznie w tabelach zbiorczych. Dodatkowo, w celu
zapewnienia anonimowos$ci prosimy o zwrot wypelnionego pakietu kwestionariuszy w zaklejonej
kopercie.
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Prosimy o uwazne zapoznanie si¢ z instrukcjami. Wazne, aby odpowiedzie¢ na wszystkie pytania, nie
pomijajac Zadnego z nich. Przewidywany czas badania to ok. 30 minut. Dotaczony do niniejszego
zaproszenia zestaw kwestionariuszy rozpoczyna si¢ wyrazeniem zgody na uczestniczenie w badaniach.

W przypadku pytan zwiazanych z badaniem zapraszamy do kontaktu z mgr Aleksandra Szczesna

(mail: szczesnaaleksandra20@gmail.com).

Dzi¢kujemy za poswi¢cony czas i udzial w badaniach
Z wyrazami szacunku
mgr Aleksandra Szczesna, prof. US dr hab. Hanna Przybyta- Basista
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Zalacznik 3. Graficzne zaproszenie do badan internetowych wraz z linkiem - wersja dla matek

wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu

POSZUKIWANI:
Kaida Mama i kazdy Tata Redeice WSty wvigzie
. . z dzieckiem od 2 do 7lat z diagnoza
Inaczej autyzmu (lub w trakcie diagnozy)

spostrzega swoje dziecko n

Rodzicu

Zapraszamy do udziatu w badaniu

Na wstepie ankieta , a potem kilka kwestionariuszy - cato$¢ zajmie ok. 25 minut

Link do badania:

dziecko 5-7lat: https://badania.paad.us.edu.pl/index.php/3812382?lang=pl

kliknij "przetéz na pézniej" (prawy gorny rog ekranu)
- aby dokoriczy¢ rozpoczete badanie w ciggu 48h

Instytut Psychologii US
Badania naukowe
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Zalacznik 4. Graficzne zaproszenie do badan internetowych wraz z linkiem - wersja dla matek

wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym

POSZUKIWANI:
Rodzice w statym zwiazku
z dzieckiem od 2 do 7lat

Rodzicu

Zapraszamy do udziatu w badaniu

podziel sie swoim rodzinnym
doswiadczeniem

Na wstepie ankieta , a potem kilka kwestionariuszy - catos¢ zajmie ok. 25 minut

Link do badania:
https://badania.paad.us.edu.pl/index.php/966122?lang=pl

kliknij "przetéz na pézniej” (prawy gorny rég ekranu)
- aby dokonczy¢ rozpoczete badanie w ciggu 48h
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dania naukowe
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Zatgcznik 5. Ankieta — wersja dla matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu

Szanowne Panie,

bardzo prosimy o wypetnienie znajdujgcych sie ponizej kwestionariuszy zgodnie z podanymi instrukcjami. Prosimy
nie poming¢ zadnej czesci kwestionariuszy i odpowiedzie¢ na wszystkie pytania. Dziekujemy za zaangazowanie
i poswiecony czas.

Z wyrazami szacunku,
mgr Aleksandra Szczesna, prof. US. dr hab. Hanna Przybyta-Basista
Czy wyraza Pani zgode na udziat w badaniu? Tak [ | Nie []

METRYCZKA

| DANE OSOBOWE /wtasciwe podkre$l lub uzupetnij/
Wiek............ (w latach) Status zwigzku: a) zwigzek matzenski b) zwigzek nieformalny
Miejsce zamieszkania:

a) duze miasto b) $rednie miasto c)mate miasto d)wies

(od 500 tys. mieszk.) (od 100-500 tys. mieszk.) | (do 100tys.mieszk.)

Wyksztalcenie:
a) podstawowe | b) zawodowe c) $rednie d) policealne/ | e) aktualnie na studiach wyzszych| f) wyzsze
pomaturalne

Praca zawodowa:
a) pracujgca na petnym etacie b) pracujgca na pot etatu c) niepracujgca | d) samozatrudnienie
lub mniej

Sytuacja finansowa rodziny:
| a) bardzo dobra | b) dobra | c) przecietna | d) zla | e) bardzo zta

Il DANE DOTYCZACE SYTUACJI RODZINNEJ

lle dzieci posiada Pani?....................... (prosze podac liczbe)
-ile corek........ (liczba) W wieku .........cooiiiiiii (prosze podac wiek cérek w latach)
- ilu synoéw....... (liczba) w wieku...........coooiii ( prosze podac wiek synéw w latach)

Il DANE DOTYCZACE ZMIAN SYTUACJI ZDROWOTNEJ | MATERIALNEJ W RODZINIE
- zmiany w sytuacji zdrowotnej rodziny - czy i na ile wystgpity w ostatnich 6 miesigcach ?
a) nie byto wiekszych zmian b) pogorszyta sie nieznacznie C) wyraznie sie pogorszyta

- zmiany w sytuacji materialnej rodziny - czy i na ile wystgpity w ostatnich 6 miesigcach?
‘ a) nie byto wiekszych zmian ‘ b) pogorszyla sie nieznacznie ‘ C) wyraznie sie pogorszyta |

- inne niekorzystne zmiany w sytuacji rodzinnej - czy i na ile wystgpity w ostatnich 6 miesigcach?
| a) nie byto wiekszych zmian | b) pogorszyla sie nieznacznie | C) wyraznie sie pogorszyta |

WAZNE: A teraz jesli ma Pani wigcej dzieci, prosze skoncentrowaé_uwage na wybranym dziecku
doswiadczajgcym trudnosci rozwojowych, o ktorym bedzie Pani myslata podczas
wypetniania dalszych kwestionariuszy

- Czy jest to corkal syn?......... lle ma lat? ...............

lll. MOJE DZIECKO JEST W TRAKCIE DIAGNOZY LUB MA ZDIAGNOZOWANE ZACHOWANIA SPEKTRUM
AUTYZMU

a) jest zdrowe somatycznie (nie choruje przewlekle)

b) ma choroby towarzyszace, (jaki€?)..........couieieieiii

c) jest w trakcie specjalistycznej diagnostyki medycznej w kierunku zaburzen rozwojowych (Zespét Aspergera/
Autyzm)

d) jest po specjalistycznej diagnozie, ma stwierdzony autyzm, (kiedy postawiona diagnoza - rok,
MIESIAC?). e

e) jest po specjalistycznej diagnozie, ma stwierdzony Zespot Aspergera, (kiedy postawiona diagnoza — rok,
MIeSIac?)....cocvvviiiiieenannnn.

Jezeli dziecko ma juz potwierdzong diagnoze, to jak dtugo trwaty badania w ramach specjalistycznej diagnozy (w

miesigcach)?........cccceveeeeenn.

Na ile przejawiane przez dziecko-trudnosci w zachowaniu sg duze?

a) bardzo duze b) dos¢ duze c) catkiem niewielkie mate lub bardzo mate

280



Jak czesto w ostatnim miesigcu takie trudnosci pojawiaty sie?

a) bardzo czesto b) czesto C) czasami d) rzadko e) bardzo rzadko

Prosze napisac jakie sg to problemy (podac przyktady): ........ooiiiiiiii

Kto pierwszy z Panstwa zorientowat sie w nieadekwatnych do wieku i sytuacji zachowaniach dziecka?

Ja Maz inna osoba, kto? | w jakiej sytuacji?

Czy obecnie korzystajg Panstwo z pomocy instytucionalnej dla swojego dziecka np. poradni psychologiczno-
pedagogicznej, fundacji, stowarzyszen?
a) tak b) nie ¢) nie ma takiej potrzeby/

nie dotyczy

Czy korzystajg Panstwo z pomocy psychologiczno- pedagogicznej dla swojego dziecka na terenie przedszkola?

a) tak b) nie ¢) nie ma takiej potrzeby/

nie dotyczy

Czy korzystajg Panstwo z pomocy psychologiczno- pedagogicznej dla swojego dziecka w ramach programu
Wczesne Wspomaganie Rozwoju?
a) tak b) nie c) nie ma takiej potrzeby/

nie dotyczy

Czy Panstwa dziecko realizuje Ksztatcenie Specjalne w przedszkolu?

| tak | b) nie | c) nie dotyczy

Czy dziecko ma przyznanego
nauczyciela wspoétorganizujgcego proces nauczania?

tak b) nie c) nie
dotyczy

IV DANE DOTYCZACE OPIEKI NAD DZIECKIEM

Kto gtéwnie sprawuje opieke nad dzieckiem?
a) ja b) drugi rodzic C) po réwno ja i drugi rodzic d) inna osoba

(kt0?).oiiiiiannen

Jak duzo czasu w tygodniu spedza Pani z dzieckiem?
a) bardzo duzo b) duzo ¢) umiarkowanie d) mato €) bardzo mato

Jak duzo czasu w tygodniu spedza z dzieckiem drugi Rodzic?

a)bardzo | b)duzo ¢) umiarkowanie | d) mato e)bardzo f) w ogdle nie spedza czasu z
duzo mato dzieckiem

Prosze oceni¢ stopieh swojego zaangazowania w wychowanie i opieke nad dzieckiem
1 2 3 4 5
bardzo niski niski dos¢ duzy WysOKi bardzo wysoki

Prosze oceni¢ stopien zaangazowania w wychowanie i opieke nad dzieckiem drugiego Rodzica (ojca)
1 2 3 4 5
bardzo niski niski dos¢ duzy wysoki bardzo wysoki

Podziat opieki i zadan zwigzanych z wychowaniem naszego dziecka jest wynikiem:

a) naszych wspdlnych | b) mojej inicjatywy c¢) inicjatywy drugiego rodzica
uzgodnien

Zachowania mojego dziecka wynikajgce z trudnosci rozwojowych sg dla mnie:

a) niezrozumiate i nie dq b) niezrozumiate, ale staram sie z | ¢) niezrozumiate, ale potrafie juz je
zaakceptowania nimi pogodzi¢ zaakceptowaé
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Na ile zachowania mojego dziecka sg dla mnie trudne i ucigzliwe?
1 2 3 4 5
nie sg trudne bardzo trudne
Zachowania mojego dziecka wynikajace z trudnosci rozwojowych sg dla drugieqo Rodzica:

a) niezrozumiate i nie dq b) niezrozumiate ale staram sie z nimi | c) niezrozumiate, ale potrafie je juz
pogodzi¢ zaakceptowac

zaakceptowania

Na ile zachowania mojego dziecka sg trudne i ucigzliwe w przekonaniu drugiego Rodzica?
1 2 3 4 5

nie sg trudne

bardzo trudne

Na ile Pani potrafi sobie radzi¢ z zachowaniami problemowymi dziecka wynikajgcymi z trudnosci rozwojowych?

1 2 3 4 5
Wocale sobie nie radzi Stabo Srednio Dobrze Bardzo dobrze sobie
radzi

Na ile drugi Rodzic potrafi sobie radzi¢ z zachowaniami problemowymi dziecka wynikajgcymi z trudnosci
rozwojowych?

1 2 3 4 5
Wcale sobie nie radzi Stabo Srednio Dobrze Bardzo dobrze sobie
radzi
Czy sg Panstwo zgodni, co do sposobow radzenia sobie z nietypowym i nieoczekiwanym zachowaniem dziecka?
tak b) raczej tak c) raczej nie d) nie

Czy i na ile czesto zdarzaty sie nieporozumienia/ kiétnie w Panstwa zwigzku maizenskim/ partnerskim w ostatnich
6 miesigcach?

Bardzo czesto

bardzo b) czasami czesto
rzadko

Jak czesto zdarzajg sie nieporozumienia/ kiétnie pomiedzy Panstwem dotyczgce sposobow/ metod postepowania
z dzieckiem?

bardzo b) czasami czesto
rzadko

Bardzo czesto

Na ile problemy z dzieckiem zmienity co$ w Panstwa maitzenstwie/ zwigzku partnerskim? /wtasciwe podkresl/

a) nic nie zmienito sie, nasze zycie wyglada tak jak dawniej

b) nasze zycie matzenskie/partnerskie zauwazalnie zmienito sie — ponizej ocen na ile?
a) nasze relacje b) nasze zycie matzenskie/partnerskie a) nasze relacje
zmienity sie na czesciowo zmienito sie — z jednej strony zmienity sie na korzys$¢
niekorzy$¢ — mniejsze wiecej bliskosci, ale z drugiej poczucie — m.in. poprawito sie
poczucie bliskosci i oddalenia i niezrozumienia poczucie bliskosci i
zrozumienia zrozumienia

Moje przekonania o roli rodzica

Instrukcja: o = o

Przeczytaj kazde z ponizszych stwierdzen i wybierz odpowiedz, | @ < @ o Z

ktora jest najbardziej zgodna z Twoimi przekonaniami o © E) @ Q0
Q5 o IS S Qo E
z2® N 2 S El
2R ) 12 828
S8 |z4lz |R|SR

Zaangazowanie w opieke i wychowanie dziecka jest bardziej | 1 2 3 4 5

sprawg matki niz ojca

2. W wychowanie i opieke nad dzieckiem powinni sie¢ wigczac | 1 2 3 4 5

oboje rodzice po réwno

W  przypadku dziecka wymagajgcego szczegolnej opieki | 1 2 3 4 5

wychowanie jest bardziej sprawg matki niz ojca
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Zatgcznik 6. Ankieta — wersja dla matek wychowujacych dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym

Szanowne Panie,

bardzo prosimy o wypetnienie znajdujgcych sie ponizej kwestionariuszy zgodnie z podanymi instrukcjami. Prosimy
nie poming¢ zadnej czesci kwestionariuszy i odpowiedzie¢ na wszystkie pytania. Dziekujemy za zaangazowanie

i poswiecony czas.

Czy wyraza Pani zgode na udziat w badaniu?

Z wyrazami szacunku,

mgr Aleksandra Szczesna, prof. US dr hab. Hanna Przybyta- Basista

Tak [ ] Nie[ ]

METRYCZKA
| DANE OSOBOWE /wtasciwe podkre$l lub uzupetnij/
Wiek............ (w latach) Status zwigzku: a) zwigzek maizenski b) zwigzek nieformalny
Miejsce zamieszkania:
a) duze miasto b) srednie miasto c) mate miasto d) wies
(pow.500 tys. mieszk.) (od 100- 500 tys. mieszk.) (do 100 tys. mieszk.)
Wyksztalcenie:
a) podstawowe | b) zawodowe | c) srednie | d) policealne d) aktualnie na studiach | f) wyzsze
/pomaturalne wyzszych
Praca zawodowa:
a) pracujgca na petnym b) pracujgca na pot etatu C) niepracujgca d) samozatrudnienie
etacie lub mniej
Sytuacja finansowa rodziny:
| a) bardzo dobra | b) dobra | c) przecietna | d) zla | e) bardzo zta |

Il DANE DOTYCZACE SYTUACJI RODZINNEJ

lle dzieci posiada Pani?....................... (prosze podac liczbe)
- ile corek........ (liczba) W wieku .........cocoviiiiiiiea,
- ilu synoéw....... (liczba) w wieku.........ccooiiii

Il DANE DOTYCZACE ZMIAN SYTUACJI ZDROWOTNEJ | MATERIALNEJ W RODZINIE

- zmiany w sytuacji zdrowotnej rodziny - czy i na ile wystgpity w ostatnich 6 miesigcach ?

(prosze podac¢ wiek corek w latach)
( prosze podac wiek synéw w latach)

| a) nie byto wiekszych zmian

| b) pogorszyla sie nieznacznie

| c) wyraznie sie pogorszyta |

- zmiany w sytuacji materialnej rodziny - czy i na ile wystgpity w ostatnich 6 miesigcach?

| a) nie byto wiekszych zmian

| b) pogorszyla sie nieznacznie

| c) wyraznie sie pogorszyta |

- inne niekorzystne zmiany w sytuacji rodzinnej - czy i na ile wystgpity w ostatnich 6 miesigcach?

| a) nie byto wiekszych zmian

| b) pogorszyta sie nieznacznie

| c) wyraznie sie pogorszyta |

WAZNE: A teraz jesli ma Pani wiecej dzieci, prosze skoncentrowaé uwage na
wybranym dziecku, ktére ma od 2 do 7 lat, o ktérym bedzie Pani myslata podczas

wypetniania dalszych kwestionariuszy

- Czy jest to corkal syn?......... lle ma lat? ...............

Il MOJE DZIECKO
a) jest zdrowe somatycznie (nie choruje przewlekle)
b) ma problemy zdrowotne; choroby przewlekte, (jakie?)..........c.coiiii i,
Czy i na ile pojawiajg sie problemy w zachowaniu-dziecka?

a) bardzo duze

b) dos¢ duze

c) niezbyt duze

d) mate lub bardzo mate

Jak czesto w ostatnim miesigcu-takie problemy-pojawiaty sie?

a) bardzo czesto

b) czesto c) czasami

d) rzadko e) bardzo rzadko

Na czym polegaja

problemy z zachowaniem

dziecka (prosze

podacé

przyktady)



IV DANE DOTYCZACE OPIEKI NAD DZIECKIEM
Kto gtéwnie sprawuje opieke nad dzieckiem?
‘ a) ja | b) ojciec ‘ ¢) po réwno ja i drugi rodzic | d) inna osoba (kto?)................ |

Jak duzo czasu w tygodniu spedza Pani z dzieckiem?
‘ a) bardzo duzo | b) duzo ‘ c) umiarkowanie | d) mato | e) bardzo mato |

Jak duzo czasu w tygodniu spedza z dzieckiem drugi Rodzic?
a)bardzo duzo | b) duzo | c) umiarkowanie | d) mato | e)bardzo mato | f) w ogdle nie spedza czasu z
dzieckiem

Prosze oceni¢ stopieh swojego zaangazowania w wychowanie i opieke nad dzieckiem
1 2 3 4 5
bardzo niski niski dos¢ duzy wysoKi bardzo wysoki

Prosze oceni¢ stopien zaangazowania w wychowanie i opieke nad dzieckiem drugiego Rodzica
1 2 3 4 5
bardzo niski niski dos¢ duzy wysoKi bardzo wysoki

Podziat opieki i zadan zwigzanych z wychowaniem naszego dziecka jest wynikiem:
a) naszych wspdlnych b) mojej inicjatywy c¢) inicjatywy drugiego rodzica
uzgodnien

Na ile zachowania mojego dziecka sg dla mnie trudne i ucigzliwe?
1 2 3 4 5
nie sg trudne bardzo trudne

Na ile zachowania dziecka sg trudne i ucigzliwe w przekonaniu drugiego Rodzica?
1 2 3 4 5
nie sg trudne bardzo trudne

Na ile Pani potrafi sobie radzi¢ z zachowaniami problemowymi dziecka?
1 2 3 4 5
Wcale sobie nie radze Stabo Srednio Dobrze Bardzo dobrze sobie radze

Na ile drugi Rodzic potrafi sobie radzi¢ z zachowaniami problemowymi dziecka?
1 2 3 4 5
Wcale sobie nie radzi Stabo Srednio Dobrze Bardzo dobrze sobie radzi

Czy sg Panstwo zgodni, co do sposobdw radzenia sobie z zachowaniem dziecka?
a) tak b) raczej tak c) raczej nie d) nie

Czy i na ile czesto zdarzaty sie nieporozumienia/ ktétnie w Panstwa matzenstwie/zwigzku partnerskim w ostatnich
6 miesigcach?

a) bardzo b) czasami czesto Bardzo
rzadko czesto

Jak czesto zdarzajg sie nieporozumienia/ kiétnie pomiedzy Panstwem dotyczgce sposobow/ metod postepowania
z dzieckiem?

b) bardzo b) czasami czesto Bardzo
rzadko czesto
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Na ile pojawienie sie dziecka i problemy z nim wigzgce sie zmienity co§ w Panstwa maizenstwie/ zwigzku

partnerskim? /wfasciwe podkresl/
a) nic nie zmienito sig, nasze zycie wyglada tak jak dawniej
b) nasze zycie matzenskie/partnerskie zauwazalnie zmienito sie — ponizej oceri na ile?

a) nasze relacje b) nasze zycie maizenskie/partnerskie a) nasze relacje zmienity
zmienity sie na czesciowo zmienito sie - z jednej sie na korzy$¢ - m.in.
niekorzy$¢ - strony wiecej bliskosci, ale z drugiej poprawito sie poczucie
mniejsze poczucie poczucie oddalenia i niezrozumienia bliskosci i zrozumienia
bliskosci i

zrozumienia

Moje przekonania o roli rodzica

Instrukcja: o e
Przeczytaj kazde z ponizszych stwierdzen i wybierz odpowiedz, ktéra | ® S
Jest najbardziej zgodna z Twoimi przekonaniami. 2
@ R
@ @
£ S o | B
Jole S S
g S o £ £ g
0 Q2
2 R |= | 8|28
T o Q@ 2 S| ®
O'c z z N @)
1. Zaangazowanie w opieke i wychowanie dziecka jest bardziej sprawg | 1 2 3 4 5
matki niz ojca.
2. W wychowanie i opieke nad dzieckiem powinni sie wigcza¢ oboje | 1 2 3 4 5
rodzice po réwno.
3. W przypadku dziecka wymagajgcego szczegolnej opieki | 1 2 3 4 5
wychowanie jest bardziej sprawg matki niz ojca.
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Zalacznik 7. Skala Stabilno$¢ Emocjonalna (z kwestionariusza — IPIP- BFM-50)

IPIP-50 (N + E)
(Lewis R. Goldberg, polska adaptacja: Wt. Strus, J. Cieciuch, T. Rowinski, 2014)
Przeczytaj uwaznie ponizsze zdania, opisujace réozne zachowania, uczucia i mysli ludzi. Zastanéw sie nad
kazdym z nich — w jakim stopniu opisuje ono réwniez Ciebie takiego/taka, jakim/jaka zwykle jestes?
Ludzie sg bardzo rézni, wiec nie ma tu dobrych ani ztych odpowiedzi. Za kazdym razem po prostu szczerze
odpowiedz na pytanie, w jakim stopniu dane stwierdzenie opisuje Ciebie.

Swojg odpowiedz zaznacz wstawiajgc X w odpowiednim okienku. Postuguj sie nastepujgca skalg:
1 — catkowicie nietrafnie mnie opisuje

2 — raczej nietrafnie mnie opisuje

3 — troche trafnie, a troche nietrafnie mnie opisuje

4 — raczej trafnie mnie opisuje

5 — catkowicie trafnie mnie opisuje

2. tatwo sie stresuje 1 2 3 4 5
4. Zwykle jestem zrelaksowany 1 2 3 4 5
6. Czesto martwie sie czyms 1 2 3 4 5
8. Rzadko czuje sie przygnebiony 1 2 3 4 5
10. | Latwo mnie zaniepokoié 1 2 3 4 5
11. | Latwo mnie wyprowadzi¢ z réwnowagi 1 2 3 4 5
13. | Czesto miewam zmiany nastroju 1 2 3 4 5
15. | Czesto miewam hustawki nastrojow 1 2 3 4 5
17. | tatwo sie irytuje 1 2 3 4 5
19. | Czesto jestem przygnebiony 1 2 3 4 5
Zatacznik 8. Skala Ego-Resiliency -ER89-R12
ER89-R12
(J.Block, A.M. Kremen 1996), polska adaptacja: Kotodziej-Zaleska A., Przybyta-Basista H., 2018)
oo o o oo
Instrukcja ® 9 T . T S '§
Ponizej znajdujg sie stwierdzenia. Zaznacz, w jakim stopniu kazde D © o8 ic' o 'g .g‘ S
z nich odnosi sie do Ciebie, otaczajgc kotkiem jedng z czterech 2 3 @ S : @ 5
mozliwych odpowiedzi. B E %3 g0 @
£ 0oQ.- N2 £.2.=
2 o Ocy%Y g€ © €S
Z|ls FESXE OEWD
1. Jestem pomocny dla moich przyjaciét. 1 2 3 4
2. Szybko otrzgsam sie i dochodze do siebie po tym, gdy co$ mnie 1 2 3
zaskoczy.
3. Bardzo lubie sobie radzi¢ z nowymi i nietypowymi sytuacjami. 1 2 3
4. Zazwyczaj udaje mi sie wywierac korzystne wrazenie na innych. 1 2 3
5. Jestem uwazany(a) za bardzo energiczng osobe. 1 2 3
6. Sprawia mi przyjemno$¢ prébowanie potraw, ktérych nie
kosztowatem(am) nigdy wczesnie;. 1 2 3 4
7. Lubie chodzi¢ réznymi drogami do miejsc, ktére znam. 1 2 3 4
8. Jestem bardziej dociekliwy(a) niz wiekszos$¢ ludzi. 1 2 3 4
9. Lubie robi¢ cos innego i nowego. 1 2 3 4
10. Moje codzienne zycie jest petne spraw, ktére mnie interesuja. 1 2 3 4
11. Bytbym(abym) skionny/a powiedzie¢ o sobie, ze mam silng 1 2 3 4
osobowos¢.
12. Stosunkowo szybko radze sobie ze zioscig, gdy kto§ mnie 1 2 3 4
zdenerwuje.
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Zalacznik 9. MSPSS — Wielowymiarowa Skala Spostrzeganego Wsparcia Spotecznego

MSPSS
(G. Zimet, N. Dahlem, S. Zimet, G. Farley, polska adaptacja: Buszman K., Przybyta-Basista H., 2017)
(] [
2§ G| E g o
. c (1] [ c
Instrukcja 5 T g e 3 2 5 £
AR | & E| E| 23
. . . . . T ol 8 * 8| ® oc| ® T s
Interesuje nas, jak ustosunkowujesz sie do ponizszych 5-E| S| SNl e|sN| 8| 29
. , . . . . s Q o o Iy o ®© (] Q
twierdzen. Przeczytaj kazde z nich bardzo uwaznie. N 2| AR
1. Istnieje pewna szczegdlna osoba, ktéra jest w poblizu, kiedy
. . 1 2 |3 4 |5 6 |7
jestem w potrzebie.
2. Istnieje pewna szczegdlna osoba, z ktdrg moge dzielié swoje
,J . .p . 9 a moge ) 1 2 |3 4 |5 6 |7
radosci i smutki.
Moja rodzina naprawde stara sie mi pomac. 1 2 3 4 5 6 7
4. Otrzymuje emocjonalng pomoc i wsparcie, ktérego potrzebuije,
Y| . Jf? ' ] ap p go p je 1 2 |3 4 |5 6 |7
od swojej rodziny.
5. Mam pewng szczegodlng osobe, ktéra jest dla mnie prawdziwym
. . . 1 2 |3 4 |5 6 |7
zrédiem pociechy / wsparcia.
6. Moi przyjaciele naprawde starajg sie mi pomaoc. 1 2 3 4 5 6 7
7. Moge liczy¢é na moich przyjaciét, gdy cos sie nie uktada. 1 2 3 4 5 6 7
8. Moge rozmawiac¢ z rodzing o swoich problemach. 1 2 3 4 5 6 7
9. Mam przyjaciét, z ktérymi moge dzieli¢ swoje radosci i smutki. 1 2 3 4 5 6 7
10. W moim zyciu jest pewna szczegodlna osoba, ktéra troszczy sie
. . 1 2 |3 4 |5 6 (7
0 moje uczucia.
11. Moja rodzina chetnie pomaga mi w podejmowaniu decyzji. 1 2 3 4 5 6 7
12. Moge rozmawiac z przyjaciétmi o swoich problemach. 1 2 3 4 5 6 7

Zalacznik 10. SWFL — Skala Satysfakcji z Zycia Rodzinnego

SWFL Scale

(Zabriske, McCormick, 2003; polska adaptacja Przybyta-Basista, H., Januszek, M., Jarosz, B., Burda, K., 2021)

Ponizej znajduje sie pie¢ stwierdzen, z ktérymi moze sie Pan/ Pani zgodzi¢ lub nie. Stosujgc ponizszg skale
od 1-7 prosze wskazac, na ile zgadza sie Pan/Pani z kazdym ze stwierdzen, zakreslajgc odpowiednig liczbe.

Prosimy o otwartosc¢ i szczerosé podczas odpowiedzi.

>atkowicie Catkowicie
sig hie sie
‘gadzam zgadzam

1.Pod wieloma wzgledami moje zycie rodzinne jest zblizone do 1 5 3 6 7

idealnego.

2.Warunki mojego zycia rodzinnego sg doskonate. 1 3 6

3.Jestem zadowolony/a z mojego zycia rodzinnego. 1 3 6

4.Jak dotad otrzymatem/tam wazne rzeczy, ktérych pragne w 1 > 3 6

moim zyciu rodzinnym.
5.Gdybym moégt/mogta przezy¢ moje zycie rodzinne jeszcze raz,
; - . 1 2 |3 |4 6 7
nie zmienit(a)bym prawie niczego
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Zatacznik 11. D-Cop-R — Dzienna Skala Rodzicielstwa

D-Cop-R
(B.T. McDaniel, D.M. Teti, M.E. Feinberg, polskie ttumaczenie: Przybyta-Basista H., Gruszka D., Rojewska K.,
2020)

Prosze o wybranie odpowiedzi, ktéra najlepiej opisuje sposob w jaki Ty i Twéj partner wspétpracujecie z
sobg jako rodzice w typowym DNIU.

>atkowicie Catkowicie
sig nie sie
'gadzam zgadzam

1.Czuje sie czescig prawdziwego zespotu wychowujgcego dziecko. 1 2 3 4 5 6 7

2 .Wspotpracujemy w wychowaniu dziecka. 1 2 3 4 5 6 7
3.Wspieramy sie wzajemnie w wychowaniu dziecka. 1 2 3 4 5 6 7
4.Sprawiedliwie dzielimy sie obowigzkami rodzicielskimi. 1 2 3 4 ) 6 7
5.Mamy odmienne poglady co do wychowania dziecka. 1 2 3 4 5 6 7

6.JesteSmy krytyczni lub wrodzy wobec siebie w sprawach
dotyczacych wychowania dziecka.

7.Przestrzegamy wzajemnie swoich zasad i granic wobec dziecka. 1 2 3 4 5 6 7

8.JesteSmy w stanie prosi¢ siebie nawzajem o pomoc w wychowaniu

dziecka.
9.Ufamy sobie w sprawach wychowania dziecka. 1 2 3 4 5 6 7
10.Denerwujemy sie na siebie w sprawach wychowania dziecka. 1 2 3 4 ) 6 7
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(Berry J., Jones W.; polska adaptacja: Jaziowska A., Przybyla-Basista H. Kotodziej-Zaleska A.)
Ponizsze stwierdzenia opisuja uczucia i opinie zwigzane z byciem rodzicem. W odniesieniu do
kazdego stwierdzenia pomysl, jaka jest relacja z Twoim dzieckiem lub dzie¢mi. Ocen prosze, na
ile zgadzasz sie Ilub nie zgadzasz z podanymi stwierdzeniami. Umie$¢ wybrang odpowiedZ w

Zalacznik 12. PSS — Skala Stresu Rodzicielskiego

PSS

wyznaczonych miejscach zgodnie z nastepujgcym kluczem
1 = zdecydowanie si¢ nie zgadzam

2 = nie zgadzam sie

3 = nie wiem/nie mam zdania

4 = zgadzam sie

5 = zdecydowanie si¢ zgadzam

1. Jestem szczesliwy/-a w roli rodzica.

2. | Opieka nad dzieckiem (dzie¢mi) czasami zabiera mi wiecej czasu i energii, niz jestem
w stanie dac.

3. Czuje, ze taczy mnie z dzieckiem (dziec¢mi) bliska wiez.

= Lubie spedzac¢ czas z moim dzieckiem (moimi dzie¢mi).

5 Moje dziecko (moje dzieci) jest (sg) dla mnie waznym Zrédtem uczué.

6. | Posiadanie dziecka (dzieci) daje mi bardziej pewne i optymistyczne spojrzenie na
przysztos¢.

7 Dziecko (dzieci) jest (sg) gtdwnym zrédiem stresu w moim zyciu.

8. | Posiadanie dziecka (dzieci) sprawia, ze mam mniej czasu i elastycznosci w moim
Zyciu.

9. Posiadanie dziecka (dzieci) jest obcigzeniem finansowym.

10 | Posiadanie dziecka (dzieci) sprawia, ze trudno mi zachowa¢ rownowage pomiedzy

. réznymi obowigzkami.

11 | Zachowanie mojego dziecka (moich dzieci) czesto wprawia mnie w zakfopotanie lub

. jest stresujace.

12 | Gdybym miat(a) zrobi¢ to jeszcze raz, to by¢é moze nie zdecydowat(a)bym sie na

. dziecko (dzieci).

13 Czuje sie przyttoczony/-a odpowiedzialnoscig zwigzang z byciem rodzicem.

14 | Posiadanie dziecka (dzieci) oznacza dla mnie ograniczenie mozliwosci wyboréw i

. kontroli nad zyciem.

15 Odczuwam satysfakcje jako rodzic.

16 Moje dziecko (moje dzieci) daje (dajg) mi rados¢.

W badaniu zostal wykorzystany rowniez Test Orientacji Zyciowej (LOT-R). Narzedzie

jest dostepne w Pracowni Testow Psychologicznych.
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Streszczenie

Aleksandra Szczesna

Wyznaczniki satysfakcji z zycia rodzinnego i odczuwany stres rodzicielski w grupie

matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu w wieku od 2 do 7 lat

STRESZCZENIE

Slowa Kkluczowe: rodzicielstwo, matka, dziecko ze spektrum autyzmu, stres rodzicielski,
satysfakcja z zycia rodzinnego, wspotpraca rodzicielska, wsparcie spoteczne spostrzegane, ego-

resiliency, optymizm, stabilno$§¢ emocjonalna

Glownym celem przeprowadzonych badan byto poglebienie wiedzy na temat znaczenia
zasobow indywidualnych 1 relacyjnych w osigganiu satysfakcji z zycia rodzinnego w grupie
matek wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu w wieku od 2 do 7 lat. Uwzgledniony w
badaniach wiek dziecka jest w wigkszo$ci przypadkow czasem calo$ciowej specjalistycznej
diagnostyki zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci. Moment otrzymania diagnozy zaburzen
ze spektrum autyzmu u dziecka cz¢sto wigze si¢ z kryzysem w zyciu rodziny. System rodzinny
musi ulec przeobrazeniu. Dotychczasowe doniesienia z badan sugeruja, ze w obliczu nowe;j
sytuacji rodzinnej i odczuwanego ogromnego stresu rodzicielskiego ocena jako$ci zycia
rodzinnego rowniez si¢ zmienia (m.in. Pisula, 1998, Pisula, 2007; Bayat 2007; Hastings i in.,
2005; Shatayermman,2013; Doig i in.,2009; Kersh 1 in.,2006; Marat, 2014). Odczuwane przez
matki zadowolenie z zycia rodzinnego w obliczu adaptacji do niepelnosprawnosci dziecka stato

si¢ gtownymi obszarem zainteresowan badawczych.

W pracy postawione zostaty cztery gldéwne pytania badawcze: (1) o rdznice pomiedzy
matkami wychowujacymi dziecko ze spektrum autyzmu i wychowujacymi dziecko o typowym
rozwoju psychofizycznym - pod wzgledem posiadanych zasobow relacyjnych, stresu
rodzicielskiego jak rowniez satysfakcji z Zycia rodzinnego; (2) o roéznice w grupie matek
wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu — pod wzgledem posiadanych zasobow, stresu
rodzicielskiego jak réwniez satystakcji z zycia rodzinnego; (3) o istotne predyktory satysfakcji
z zycia rodzinnego w grupie matek dzieci ze spektrum autyzmu i w grupie matek dzieci typowo
rozwijajacych si¢; (4) o mechanizmy posredniczace — uwzgledniajace zaleznosci mediacyjne -

pomocne w utrzymaniu satysfakcji z zycia rodzinnego. W modelu badawczym uwzgledniono
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zmienne o charakterze indywidualnym - stabilnos¢ emocjonalna, ego- resiliency, optymizm i
relacyjnym - wsparcie spoteczne, wspolpraca rodzicielska. W analizach predykcyjnych brata
udziat rdwniez zmienna — stres rodzicielski, uwazana za czynnik ryzyka satysfakcji z zycia
rodzinnego. Poszukiwano odpowiedzi na pytanie, ktore zmienne uwzglednione w modelu moga
mie¢ znaczenie w wyjasnianiu zadowolenia z zycia rodzinnego w procesie adaptacji do

radzenia sobie z niepetnosprawnoscia dziecka.

Badania przeprowadzono w grupie 411 kobiet, obejmujacej 219 matek dzieci typowo
rozwijajacych sie 1 192 matki dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. W badaniach
wykorzystano nastgpujace narz¢dzia pomiaru: Skala Stabilnosci Emocjonalnej — IPIP-BFM-50
(Lewis R. Goldberg 1992; polska adaptacja: Witodzimierz Strus, Jan Cieciuch, Tomasz
Rowinski, 2014); Skale Ego-Resiliency ER89-R12 (Block, Kremen, 1996, polska adaptacja
Anna Kotodziej-Zaleska, Hanna Przybyta-Basista, 2018); Test Orientacji Zyciowej LOT-R
(Scheier, Carver, 1992, polska adaptacja: Ryszard Poprawa, Zygfryd Juczynski 2012);
Wielowymiarowa Skala Spostrzeganego Wsparcia Spotecznego — MSPSS (Zimet i in., 1988,
polska adaptacja: Krystyna Buszman, Hanna Przybyla- Basista, 2017); Dzienna Skala
Wspotrodzicielstwa — D-Cop-R (McDaniel, Teti, Feinberg, 2017, polskie ttumaczenie: Hanna
Przybyta- Basista, Dominika Gruszka, Katarzyna Rojewska, 2020); Skala Stresu
Rodzicielskiego- PSS (Berry, Jones, 1995, polska adaptacja: Hanna Przybyta -Basista, Anna
Kotodziej- Zaleska, Anna Jaztowska, 2022); Skala Satysfakcji z Zycia Rodzinnego- SWFL
(Zabriskie, McCormick, 2003, polska adaptacja: Hanna Przybyta-Basista, Maciej Januszek,
Barbara Jarosz, Klaudia Burda, 2021). Na wigkszo$¢ postawionych pytan badawczych udato
si¢ udzieli¢ satysfakcjonujacych odpowiedzi. W ramach najistotniejszych ustalen nalezy
wykaza¢: (1) réznice w ocenie satysfakcji z zycia rodzinnego i odczuwanym stresie
rodzicielskim - matki wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu zglaszaja nizsze
zadowolenie z zycia rodzinnego i wyzszy poziom stresu rodzicielskiego niz  matki
wychowujace dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym; (2) réznice w zakresie
wybranych zasoboéw relacyjnych — matki wychowujace dziecko ze spektrum autyzmu
otrzymujg mniej wsparcia i deklaruja mniejsza wspotprace rodzicielska niz matki wychowujace
dziecko o typowym rozwoju psychofizycznym; (3) wspotprace rodzicielska jako jedyny
wspolny dla obu grup matek istotny statystycznie zasob relacyjny uczestniczacy w wyjasnianiu
satysfakcji z zycia rodzinnego; (4) optymizm jako istotny statystycznie predyktor biorgcy
udziat w wyjasnianiu zadowolenia z zycia rodzinnego jedynie w grupie matek pracujacych i

wychowujacych dziecko ze spektrum autyzmu; (5) stres rodzicielski jako istotny statystycznie
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predyktor oddziatujgcy na satysfakcje z zycia rodzinnego w obu grupach matek; (6) czesciowy
udziat mediacyjny zmiennych opisujacych zasoby indywidualne (np. optymizm) i relacyjne (w
szczegdlno$ci  wspotpraca rodzicielska) w  wyjasnianiu  zwigzku pomigdzy stresem

rodzicielskim a satysfakcja z zycia rodzinnego w obu grupach matek.

Ponadto, w pracy znajduje si¢ szereg innych ciekawych i szczegdtowych ustalen.
Wyniki badan z jednej strony korespondujg z dotychczasowymi analizami podkreslajacymi, ze
rodzice wychowujacy dziecko ze spektrum autyzmu do$wiadczaja duzo wigkszego stresu
rodzicielskiego 1 obnizonej satysfakcji z zycia. Z drugiej strony sg zrodlem nowej wiedzy na
temat znaczenia wspotpracy rodzicielskiej jako czynnika majacego duzy udzial w wyjasnianiu
zadowolenia z zycia rodzinnego. Warto rowniez podkresli¢, ze niewiele bylo badan
empirycznych przeprowadzonych w grupie matek wychowujacych dziecko z diagnozg autyzmu
poswieconych wyjasnianiu ich globalnej oceny satysfakcji z zycia rodzinnego. W tym zakresie
niniejsze badania stanowig nowy wktad w opis funkcjonowania matek. Wigkszo§¢ badan
skoncentrowana byla na analizie indywidualnego dobrostanu psychologicznego rodzica czy
ocenie jakosci relacji matzenskiej. W pracy doktorskiej zawarto tez wnioski aplikacyjne

sugerujgce wykorzystanie wynikow badan w praktyce psychologiczne;.
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Summary

Aleksandra Szczesna

Determinants of family life satisfaction and perceived parental stress in a sample of

mothers raising a child aged 2-7 with autism spectrum disorder

SUMMARY

Keywords: parenting, mother, child with autism spectrum disorder, parental stress, family
satisfaction, parental cooperation, perceived social support, ego-resiliency, optimism,

emotional stability

The main objective of the research was to deepen the knowledge of the importance of
individual and relational resources in achieving satisfaction with family life in a sample of
mothers raising a child with autism spectrum disorder aged 2 to 7 years. The age of the child
considered in the study is, in most cases, the time for a comprehensive specialized diagnosis of
autism spectrum disorders in children. The time when a child is diagnosed with autism spectrum
disorder is often associated with a family crisis. The family system must change in order to
adapt to this situation. The existing research reports suggest that in the face of a new family
reality and the experienced high parental stress, the assessment of the quality of family life also
changes (e.g., Pisula, 1998; Pisula, 2007; Bayat 2007; Hastings et al., 2005;
Shatayermman,2013; Doig et al.,2009; Kersh et al.,2006; Marat, 2014). Mothers' satisfaction
with family life as they adapt to their child's disability has become an important area of research

interest.

The thesis addresses four main research questions about: (1) the differences with regard
to relational resources, parental stress, and family life satisfaction between mothers raising a
child with autism spectrum disorder and those raising a child with typical psychophysical
development, (2) the differences regarding resources, parental stress and family satisfaction in
a sample of mothers raising a child with autism spectrum, (3) significant predictors of
satisfaction with family life in a sample of mothers of children with autism spectrum and
mothers of typically developing children, and (4) the role of mediators helpful in maintaining

satisfaction with family life. The research model included individual variables such as
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emotional stability, ego-resiliency, optimism, and relational variables - social support and
parental cooperation. Parental stress was included in the predictive analyses, as this variable is
considered a risk factor for family life satisfaction. The question to be answered was which
variables included in the research model might be significant in explaining family life

satisfaction in mothers' adaptation to coping with their child's disability.

The study was carried out on a total of 411 women, including 219 mothers of typically
developing children and 192 mothers of children with autism spectrum disorders. The following
measurement tools were used: The Emotional Stability Scale - IPIP-BFM-50 (Goldberg, 1992;
Polish adaptation: Strus, Cieciuch, Rowinski, 2014); The Ego-Resiliency Scale ER89-R12
(Block, Kremen, 1996, Polish adaptation: Kolodziej-Zaleska, Przybyta-Basista, 2018); The
Revised Life Orientation Test (LOT-R) (Scheier, Carver, 1992, Polish adaptation: Poprawa,
Juczynski 2012); The Multidimensional Scale of Perceived Social Support - MSPSS (Zimet et
al., 1988, Polish adaptation: Buszman, Przybyta- Basista, 2017); The Daily Co-Parenting Scale
(D-Cop-R) (McDaniel, Teti, Feinberg, 2017, Polish translation: Przybyta-Basista, Gruszka,
Rojewska, 2020); The Parental Stress Scale - PSS (Berry, Jones, 1995, Polish adaptation:
Przybyta -Basista, Kolodziej-Zaleska, Jaztowska, 2022); The Satisfaction with Family Life
Scale- SWFL (Zabriskie, McCormick, 2003, Polish adaptation: Przybyta-Basista, Januszek,
Jarosz, Burda, 2021).

The majority of the research questions were answered satisfactorily. The most
significant findings include: (1) differences in satisfaction with family life and perceived
parental stress - mothers raising a child with autism spectrum disorder reported lower
satisfaction with family life and higher levels of parental stress than mothers raising a child
with typical psychophysical development; (2) differences in the assessment of relational
resources - mothers raising a child with autism spectrum disorders received less support and
reported less parental cooperation than mothers raising a child with typical psychophysical
development; (3) mothers from both groups emphasized parental cooperation as a statistically
significant relational resource contributing to explaining satisfaction with family life; (4)
optimism was a statistically significant predictor involved in explaining satisfaction with family
life only in the group of work-active mothers raising a child with the autism spectrum; (5)
parental stress was a statistically significant predictor contributing to explaining satisfaction
with family life in both groups of mothers; (6) the partial mediating contribution of variables

describing individual resources (i. e. optimism) and relational resources (parental cooperation,
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in particular) in explaining the relationship between parental stress and family life satisfaction

in both groups of mothers.

In addition, there are many other interesting and detailed research findings. On the one
hand, the results align with previous analyses highlighting that parents raising a child with
autism spectrum disorder have experienced much higher parental stress and reduced life
satisfaction. On the other hand, they provide new insights into the importance of parental

cooperation as an important explanatory factor for mothers' satisfaction with family life.

It is to be noted also that few empirical studies have been conducted among mothers
raising a child with an autism diagnosis dedicated to explaining their global assessment of
satisfaction with family life. In this respect, the present study represents new contributions to
describing maternal functioning. Most studies have concentrated on analyzing the parent's
psychological well-being or assessing the marital relationship's quality. The dissertation also
contains applicative conclusions suggesting the use of research findings in psychological

practice.
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