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The aim of the research presented in this article was to determine the level of paren-
tal stress among mothers of autistic children. Thirty-nine mothers of autistic chil-
dren, forty mothers of children with Down syndrome took part in the research as
well as forty mothers of children with regular development. We used the Question-
naire on Resources and Stress (QRS, designed by J. Holroyd) to assess parental
stress among families of developmentally delayed or children with intellectual
disability. The results of the research indicate that comparing to mothers of children
with Down syndrome and mothers of children with regular development mothers
of autistic children are the ones who experience the higher level of parental stress.
Potential sources of coping strategies among mothers of children that suffer autism
are associated with relatively low stress as a result of disharmony in the family,
personal issues, child’s health situation and financial problems
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Wstep

Zaburzenia z tzw. spektrum autyzmu (ang. autism spectrum di-
sorders — ASD) aktualnie klasyfikuje sie¢ do zaburzen neurorozwo-
jowych. Zgodnie z najnowsza wersja podrecznika klasyfikacyjnego
zaburzen psychicznych opracowanego przez Amerykarskie Towa-
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rzystwo Psychiatryczne, tj. w DSM -V! zaburzenia ze spektrum au-
tyzmu charakteryzuja si¢ nieprawidlowosciami w zakresie spotecz-
nego komunikowania si¢, w tym budowania relacji spotecznych,
ktérym towarzysza sztywne/ograniczone wzorce zachowania, za-
interesowan i aktywnosci.

Warto wspomnie¢, ze pomimo licznych eksploracji nad etiologia
autyzmu, czesto z wykorzystaniem zaawansowanych technologicznie
metod, w dalszym ciagu nie wiemy, jaka jest przyczyna tego zaburze-
nia. W patogenezie autyzmu najczeéciej wskazuje sie na podloze wie-
loczynnikowe, genetyczno-Srodowiskowe, z podkresleniem waznosci
interakcji pomiedzy uktadem nerwowym a immunologicznym?.

Wspélczesna wiedza nie wyjasnienia takze rosnacej liczby roz-
poznan zaburzen ze spektrum autyzmu wsérdéd dzieci. Autyzm, ktéry
niegdys$ zaliczany byl do grupy rzadkich zaburzeri, obecnie przypi-
sywany jest do najczestszych probleméw rozwojowych u dzieci.
Z badan przedstawionych przez Centers for Disease Control and
Prevention® wynika, ze zaburzenia ze spektrum autyzmu sa obecne
u jednej na 68 os6b. Wyniki badan* pochodzacych z innych krajow
takze wskazuja na wysoka i stale wzrastajaca tendencje diagnozo-
wania tych zaburzeni u dzieci. Fakt ten sprawia, Ze z roku na rok
coraz wieksza grupa osob tj. dzieci z diagnoza ASD oraz ich rodzi-
ny, wymaga profesjonalnego wsparcia.

T APA 2013. W Polsce w ramach diagnozy autyzmu wykorzystuje sie kryteria
zawarte w klasyfikacji ICD-10, opracowanej przez Swiatowa Organizacje Zdrowia —
WHO, 2002, jednakze najnowsza klasyfikacja APA warta jest szczegélnej uwagi
bowiem dobrze odzwierciedla wspoélczesny stan wiedzy na temat autyzmu. Pro-
blematyka ta nie bedzie jednak przedmiotem rozwazan w tej pracy.

2S.A. Currenti, Understanding and determining the etiology of autism, “Cellular
and Molecural Neurobiology” 2010, vol. 30, s. 161-171; L. Dodds et. al., The role of
prenatal, obstetric and neonatal factors in the development of autism, “Journal of Autism
and Developmental Disorders” 2011, vol. 41, s. 891-902.

3 Centers for Disease Control and Prevention Data& Statistics na: http:/ /www.
cdc.gov/ncbddd/autism/data.html [dostep: 29.06.2014].

4 CM. Zaroff, S.Y. Uhm, Prevalence of autism spectrum disorders and influence of
country of measuremnet and ethnicity. “Social Psychiatry and Psychiatric Epidemiolo-
gy” 2012, 47(3), 395-398.
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W literaturze przedmiotu wiele miejsca poswieca sie trudno-
Sciom rodzicéw zwigzanym z wychowaniem i opieka nad dziec-
kiem z niepelnosprawnoscia. Szczegélne zainteresowanie badaczy
budza jednak matki, ktére postrzegane sa przez otoczenie spoteczne
jako gltéwne opiekunki. W konsekwengji takiego oczekiwania spo-
tecznego nierzadko same matki postrzegaja siebie jako nieocenione,
niezastapione w obowiazkach wynikajacych z opieki i rehabilitacji
dziecka®. Realizacja roli matki - matki dziecka z niepetnosprawnoscia,
staje sie dla wielu z nich nadrzednym kierunkiem samorealizacji.

Jak dowodza liczne badania® zaburzenie rozwoju dziecka zna-
czaco wplywa na zdrowie fizyczne, dobrostan psychiczny matek
oraz na ocene jakosci zycia. Permanentne trudnosci towarzyszace
matkom dzieci z zaburzeniami rozwoju moga prowadzi¢ do zmian
w obrazie siebie. Taka sytuacja, jak pokazuja badania’, sprzyja ob-
nizeniu samooceny, zwlaszcza w zakresie poczucia kompetencji
rodzicielskich, a takze doswiadczeniu niespelnienia w roli matki. Sa

5M. Parchomiuk, Zasoby osobiste matek dzieci niepetnosprawnych. , Czlowiek-
Niepelnosprawnosé-Spoleczenistwo” 2012, nr 1(15) s. 44-61.

6 A. Gretkowski, Pomoc psychologiczno-pedagogiczna rodzinie i dziecku przewlekle
choremu, [w:] Pomoc dziecku i rodzinie w sytuacji kryzysowej, teoria, historia, praktyka, red.
I. Kurlak, A. Gretkowski, Wydawnictwo Diecezjalne i Drukarnia w Sandomierzu,
Stalowa Wola - Sandomierz 2008, s. 211-232; R. McConkey, M. Truesdale-Kennedy,
The impast on mothers of bringing up a child with intellectual disabilities: a cross-cultural
study, ,International Journal of nursing Studiem” 2008, 45, s. 65-74; M. Feldman,
L. McDonald, L. Serbin, D. Stack, M.L. Secco, C.T. Yu, Predictors of depressive symptoms
in primary caregivers of young children with or at risk for developmental delay, “Journal of
Intellectual Disability Research” 2007, 51, s. 606-619; E. Pisula, Samotnos¢ wsrod
najblizszych. Interakcje dzieci z autyzmem z rodzicami, , Czasopismo Psychologiczne”
2009, 15, s. 295-304; por. E. Zasepa, Poczucie koherencji rodzicow dzieci z zaburzeniami
rozwoju, [w:] Rodzina 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng wobec wyzwan wspotczesno-
$ci, red. Z. Zyta, Wydawnictwo Edukacyjne Akapit, Torun 2010, s. 71-84.

7P.R. Benson, The in past of child symptom severity on depressed mood among par-
ents of children with ASD: The mediating role of stress proliferation, “Journal of Autism
and Developmental Disorders” 2006, 36, s. 685-695; M. Parchomiuk, Rodzice dzieci
z mozgowym porazeniem dzieciecym wobec sytuacji trudnych: Wydawnictwo UMCS,
Lublin 2007, s. 100; L.E. Tobing, D.S. Glenwick, Predictors and moderators of psycholog-
ical distress in mothers of children with pervasive developmental disorders, “Journal of
Family Social Work” 2006, 10, s. 1-22.



118 ANNA BANASIAK

jednak i takie opracowania empiryczne8, ktére dowodzg, ze zdobyte
przez matki doSwiadczenia wyplywajace ze sprawowania opieki
nad dzieckiem z problemami w rozwoju mogga stac sie Zrédltem po-
czucia wlasnej wartoéci, znaczenia oraz wzrostu samooceny.

Nalezy podkresli¢, ze rodzice sprawujacy opieke nad dzieckiem
z niepelnosprawnoscia nie stanowia grupy homogenicznej w zakre-
sie reprezentowanych cech, zachowan czy stanéw?. W kontekscie
stresu rodzicielskiego zréznicowanie to zalezne jest od trzech za-
sadniczych zbioréw czynnikéw, tj. czynnikéw charakteryzujacych
dziecko (np. rodzaj, stopierr jego niepelnosprawnosci, osobowos¢,
temperament); czynnikoéw charakteryzujacych rodzica (np. wiek, ptec,
poziom wyksztalcenia oraz wtasciwosci psychiczne) oraz czynni-
kéw tzw. zewnetrznych, do ktérych zalicza sie m.in.: sposéb prze-
kazania diagnozy rodzicom, jakos¢ kontaktu ze specjalistami, do-
stepnos¢ ustug specjalistycznych oferowanych dla dziecka i ich
samych, postawy otoczenia wobec niepelnosprawnosci dziecka,
przynaleznos¢ do organizacji spotecznych/zrzeszeri, mozliwos$é od-
poczynku oraz sytuacja ekonomiczna rodziny.

Badania, w ktérych analizowano wplyw rodzaju zaburzenia
w rozwoju dziecka na stres rodzicielski, nie pozwalaja jednoznacz-
nie opowiedzie¢ sie w kwestii zwigzku miedzy tymi zmiennymi.
Niektore prace wskazuja na istnienie zwigzku miedzy rodzajem
zaburzenia a poziomem oraz charakterem stresu. Jest on wyzszy -
jak wskazuja niektére badanial® - u matek dzieci z autyzmem niz

8]. Barlow, L. Cullen-Powell, A. Cheshire, The effectiveness of the training and sup-
port program for parents of children with disabilities: a randomized controlled trial, “Journal of
Psychosomatic Research” 2008, 64, s. 55-62; por. E.M. Dykens, Toward a positive psychol-
ogy of mental retardation, ” American Journal of Orthopsychiatry” 2006, 76, s. 185-193;
R.M. Hodapp, T.M. Ly, D.J. Fidler, L.A. Ricci, Less stress, more rewaring: parenting
children with Down syndrome, “Parenting: Science and Practice” 2001, 1, s. 317-337.

9 Por. M. Parchomiuk, Zasoby osobiste matek dzieci niepetnosprawnych, ,Czlowiek,
niepelnosprawnosé, spoleczeristwo” 2012, nr 1(15), s. 43-65.

10 P.R. Benson, op. cit.; E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicéw dzieci z zabu-
rzeniami rozwoju, Wydawnictwo UW, Warszawa, 1998, s. 220; L.A. Schieve, S.J. Blum-
berg, C. Rice, S.N. Visser, C. Boyle, The relationship between autism and parental stress,
“Pediatrics” 2007, 1, s. 114-121.
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u matek dzieci z zespotem Downa, a takze matek dzieci z mézgo-
wym porazeniem dzieciecym. Nalezy jednak podag, ze istniejg eks-
ploracje, ktérych wyniki nie potwierdzaja réznicy'!. Przykladowo
Susan E. Waisbren!? wykazata, ze pod wzgledem zdrowia fizyczne-
go, aktywnosci spolecznej, relacji w malzeristwie czy planéw na
przysztoé¢ rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia nie réznili sie do
rodzicéw sprawujacych opieke nad dzieckiem neurotypowym
w tym samym wieku.

Zalozenia i organizacja badan wlasnych

Proces badawczy mial dostarczy¢ odpowiedzi na postawiony
problem badawczy ujety w brzmieniu: jaki jest poziom doswiad-
czanego stresu rodzicielskiego u matek dzieci z autyzmem (stano-
wiacych grupe podstawowa, GA) w stosunku do tego, jaki ujawnia-
ja matki dzieci z zespolem Downa (pierwsza grupa poréwnawcza,
GD) oraz matki dzieci rozwijajacych sie prawidlowo (bedace druga
grupa poréwnawczga, GN).

Hipotetyczna odpowiedZ udzielona na podstawie analizy do-
stepnych opracowan teoretycznych i empirycznych zaklada istnie-
nie réznic w zakresie poziomu do$wiadczanego stresu rodziciel-
skiego miedzy badanymi grupami matek, przy czym matki dzieci
z autyzmem charakteryzowac sie beda najwyzszym poziomem do-
$wiadczanego stresu.

W badaniu wlasnym wykorzystano nastepujace narzedzia: skro-
cona wersje - 11-czynnikowa Kwestionariusza Zasobow i Stresu dla
Rodzin z Przewlekle Chorymi lub Niepelnosprawnymi Czionkami

1W.S. Burnett, G.C. Boyce, Effects of children with Down syndrome on parents
activitie, “ American Journal on Mental Retardation” 1995, 100, s. 115-127; M. Krauss,
Child-related and parenting stress:similarities and differences between mothers and fathers
of children with disabilities, “ American Journal on Mental Retardation” 1993, t. 97,
nr 4, s. 359-363.

125 E. Waisbren, Parents reactions after the birth of a developmentally disabled child,
“ American Journal of Mental Deficiency” 1980, 84, s. 345-351.
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(QRS) Jean Holroyd w adaptacji Ewy Pisuli oraz kwestionariusze
ankiety wtasnej konstrukcji.

Skala QRS tworzy jedenascie skal, ktére zostaly zaliczone do
trzech gléwnych obszaréw. Mierza one subiektywng ocene obcia-
zen przez stresory zwigzane z opieka nad dzieckiem oraz dostep-
noé¢ zasobéw pomocnych w radzeniu sobie z nimi. Wyréznione
obszary to: problemy dziecka (zalezno$¢ od opieki, zaburzenia
i deficyty poznawcze ograniczenia w rozwoju fizycznym); proble-
my badanego (perspektywa koniecznosci cigglej opieki nad dziec-
kiem, brak wzmocnieni osobistych, stres zwigzany z choroba termi-
nalng, preferowanie opieki instytucjonalnej, obciazenia osobiste);
problemy rodzinne (ograniczenia mozliwosci rodziny, dysharmonia
w rodzinie, problemy materialne).

Powyzsze narzedzie spelnia warunki poprawnosci psychome-
trycznej (takze polska wersja jezykowa wykazuje wysoka rzetel-
nos¢: r=0,70) i bylo wielokrotnie wykorzystywane przez badaczy
z uwzglednieniem réznych grup respondentéw.

W celu ustalenia danych socjodemograficznych dla trzech bada-
nych grup matek oraz informacji odnoszacych sie¢ do niepeino-
sprawnosci dziecka (lub tez jej braku), zastosowano ankiety wlasnej
konstrukgji.

W badaniach wzieto udziat 39 matek dzieci z autyzmem, 40 ma-
tek dzieci z zespotem Downa oraz 40 matek dzieci rozwijajacych sie
prawidlowo. Wszystkie dzieci badanych matek uczeszczaly do
szkol badz osrodkow terapeutycznych.

Matki z grupy podstawowej dobrane zostaly pod wzgledem
kilku kryteriow, tj.: diagnoza dziecka - autyzm dzieciecy, posta-
wiona co najmniej trzy lata przed przeprowadzeniem badania; wiek
dziecka - od 7 do 17 lat; brak wspoétwystepowania z autyzmem in-
nych zaburzen (np. zespotu Downa, mézgowego porazenia dziecie-
cego, innych zdiagnozowanych zaburzen). Natomiast grupy po-
réwnywane z grupa matek dzieci z autyzmem zostaly dobrane na
zasadach zmodyfikowanego doboru losowego.

Poréwnanie rozkladu charakterystyk demograficznych badanych
matek przy uzyciu testu nieparametrycznego Kolmogorowa-Smir-
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nowa wykazalo, iz miedzy grupami matek dzieci z autyzmem
i dzieci z zespolem Downa nie bylo réznic w zakresie wieku, po-
ziomu wyksztalcenia, srodowiska zamieszkania, aktywnosci zawo-
dowej oraz wieku dziecka. Podobnie nie stwierdzono réznic w za-
kresie zmiennych demograficznych w grupach poréwnawczych.
Miedzy grupami matek dzieci z autyzmem a matkami dzieci neuro-
typowymi wystapita r6znica w zakresie wieku dziecka - wiecej byto
dzieci w wieku 12-17 lat w grupie matek dzieci prawidlowo rozwi-
jajacych sie.

Sredni wiek matek dzieci z autyzmem wynosit ok. 40 lat ($red-
nia 39,54; odchylenie standardowe 7,54), matek dzieci z zespolem
Downa 43 lata ($rednia 42,9; odchylenie standardowe 7,65), a matek
dzieci neurotypowych 37 lat (Srednia 37,15; odchylenie standardowe
4,94). Najwiecej badanych matek posiadato wyksztalcenie wyzsze
(GA 29 os6b, 39,2%; GD 18 0s6b, 45%; GN 22 osoby, 55%) i pocho-
dzito z duzego srodowiska miejskiego - powyzej 100 tys. mieszkan-
cow (GA 25 0s6b, 64,1%; GD 22 osoby, 55%; GN 28 oséb, 70%).

Wyniki

Ze wzgledu na brak normalnosci rozktadu mierzonej zmiennej
w poszczegdlnych grupach matek, w analizach zastosowano test
nieparametryczny U Manna-Whitneya.

Analizie poddano wyniki jedenastu skal Kwestionariusza Zaso-
béw i Stresu dla Rodzin z Przewlekle Chorymi lub Niepetnospraw-
nymi Cztonkami. Wyniki analiz przedstawia tabela 1.

Jak wynika z ponizszej tabeli, w zakresie pieciu sposréd jedena-
stu skal Kwestionariusza Zasobéw i Stresu matki dzieci z auty-
zmem uzyskaly wyniki istotnie wyzsze niz matki dzieci z zespotem
Downa. W poréwnaniu z wynikami matek dzieci rozwijajacych sie
prawidlowo, matki dzieci z autyzmem uzyskaly istotnie wyzsze
wyniki poziomu stresu w siedmiu skalach. Ponizej przedstawiono
szczegdlowy opis wynikéw otrzymanych przez badane matki
w grupach wyodrebnionych ze wzgledu na rodzaj zaburzenia wy-
stepujacego u dziecka.
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Obszar I - stres zwiazany z problemami dziecka

- Stres zwigzany z zaleznoscia dziecka od opieki (QRS 1)

W zakresie tym matki dzieci z zaburzeniami w rozwoju (tj. z au-
tyzmem i z zespolem Downa) réznity sie istotnie od matek dzieci
rozwijajacych sie prawidlowo. Postrzegaly one swoje dzieci jako
bardziej zalezne od opieki. W zakresie omawianego wskaznika stre-
su wystgpily takze réznice miedzy matkami dzieci z autyzmem
a matkami dzieci z zespotem Downa. Te pierwsze doswiadczaly
wiekszego stresu z powodu zaleznoéci od opieki niz matki dzieci
z zespolem Downa.

- Stres zwigzany z zaburzeniami i deficytami poznawczymi
(QRS2)

Matki dzieci z problemami rozwojowymi spostrzegaly obcigze-
nia zwigzane z zaburzeniami i deficytami poznawczymi u dziecka
jako wieksze niz matki dzieci rozwijajacych sie prawidtowo. Po-
miedzy matkami dzieci z autyzmem i matkami dzieci z zespotem
Downa takze wykazano istotne statystycznie réznice. U matek dzie-
ci z autyzmem poziom stresu byt w tym zakresie wyraZznie wyzszy
niz u matek dzieci z zespotem Downa.

- Stres zwigzany z ograniczeniami w rozwoju fizycznym dziec-
ka (QRS 3)

Ograniczenia w rozwoju fizycznym dziecka byly oceniane jako
wieksze przez matki dzieci dotknietych zaburzeniami rozwoju
w poréwnaniu z matkami dzieci rozwijajacych sie prawidlowo.
Okazalo si¢ réwniez, ze matki dzieci z autyzmem doswiadczaty
wiekszego stresu z powodu ograniczen w rozwoju fizycznym
dziecka niz matki dzieci z zespolem Downa.

Obszar II - problemy badanego

- Stres zwigzany z perspektywa koniecznosci cigglej opieki nad
dzieckiem (QRS 4)
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Zaréwno matki dzieci z autyzmem, jak i matki dzieci z zespo-
tem Downa doswiadczaly w podobnym zakresie stresu zwigzanego
z perspektywa cigglej opieki nad dzieckiem. Z kolei w stosunku do
matek dzieci rozwijajacych sie prawidlowo, zaré6wno u matek dzieci
z zespolem Downa, jak i matek dzieci z autyzmem, poziom stresu
byl w tym zakresie wyraznie wyzszy.

- Stres zwigzany z brakiem wzmocnien osobistych (QRS 5)

Brak wzmocnien osobistych byt oceniony jako wiekszy przez
matki dzieci z autyzmem w poréwnaniu z matkami dzieci rozwi-
jajacych sie prawidlowo. W ocenie omawianego wskaznika nie
wystapily réznice miedzy matkami dzieci z autyzmem a matkami
dzieci z zespotem Downa oraz matkami dzieci z zespotem Downa
w poréwnaniu z matkami dzieci rozwijajacymi sie prawidiowo.

- Stres zwigzany ze stanem zdrowia i/lub choroba terminalng
dziecka (QRS 6)

Analiza poziomu stresu w grupach matek nie wykazata miedzy
badanymi grupami réznic istotnych statystycznie.

- Stres zwigzany z preferowaniem opieki instytucjonalnej (QRS 7)

Matki dzieci z zaburzeniami w rozwoju (tj. z autyzmem i z ze-
spolem Downa) do$wiadczaly wyzszego poziomu stresu niz matki
dzieci rozwijajacych sie prawidlowo. Miedzy grupami matek dzieci
z autyzmem i zespotem Downa takze stwierdzono réznice. Matki
dzieci z autyzmem doswiadczaly wiekszego stresu zwiazanego
z preferowaniem opieki instytucjonalnej niz matki dzieci z zespo-
tem Downa.

- Stres zwigzany z obcigzeniami osobistymi (QRS 8)

W ramach tej skali matki dzieci z autyzmem i z zespotem Dow-
na nie réznily sie od matek dzieci rozwijajacych sie prawidiowo.
Nie bylo tez istotnych réznic miedzy grupami matek dzieci z zabu-
rzeniami rozwoju.
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Obszar III - problemy rodziny

- Stres zwigzany z ograniczeniami mozliwosci rodziny (QRS 9)

Ograniczenia mozliwosci rodziny zwigzane z opieka nad dziec-
kiem byty ocenione jako wieksze przez matki dzieci z autyzmem
w poréwnaniu z matkami dzieci z zespotem Downa i matkami
dzieci rozwijajacych sie prawidtowo. W zakresie tej skali nie wysta-
pity réznice miedzy matkami dzieci z zespotem Downa a matkami
dzieci petnosprawnych.

- Stres zwigzany z dysharmonig w rodzinie (QRS 10)

W zakresie omawianego wskaznika stresu nie wystapity réznice
miedzy matkami dzieci z autyzmem a matkami dzieci z zespotem
Downa i matkami dzieci pelnosprawnych. Z kolei u matek dzieci
rozwijajacych sie prawidlowo poziom stresu byl w tym zakresie
wyraznie wyzszy niz u matek dzieci z zespolem Downa.

- Stres zwigzany z problemami materialnymi (QRS 11)

Analiza poziomu stresu w tym zakresie nie wykazata istotnych
statystycznie r6znic.

Dyskusja

W niniejszym badaniu zakladano, ze matki dzieci z autyzmem
charakteryzowac sie¢ beda wyzszym poziomem stresu niz matki
dzieci z zespolem Downa i matki dzieci rozwijajacych sie prawi-
dlowo. Jak przypuszczano, najwiecej réznic zaobserwowano pomie-
dzy matkami dzieci z autyzmem a matkami dzieci funkcjonujacych
prawidlowo. Az w siedmiu obszarach wyréznionych w kwestiona-
riuszu QRS matki dzieci z autyzmem uzyskaly wyniki wyzsze od
matek dzieci rozwijajacych sie prawidlowo. W zakresie pieciu pod-
skal QRS wyniki matek dzieci z autyzmem byly wyzsze niz u matek
dzieci z zespotem Downa.
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Matki dzieci z autyzmem w poréwnaniu z matkami dzieci pel-
nosprawnych ocenily swoje potomstwo jako bardziej zalezne od
opieki, a ich rozw¢j poznawczy oraz mozliwosci rozwoju fizyczne-
go jako bardziej ograniczone. Doswiadczaly réwniez silniejszego
stresu zwigzanego z perspektywa koniecznosci ciggltej opieki nad
dzieckiem i z preferowaniem opieki instytucjonalnej. Takze brak
wzmocnien osobistych zostal oceniony jako wiekszy przez matki
dzieci z autyzmem niz przez matki dzieci rozwijajacych sie prawi-
diowo. W poréwnaniu z matkami dzieci z zespolem Downa, matki
dzieci z autyzmem dos$wiadczaly wyzszego poziomu stresu zwia-
zanego z zaleznoscig od opieki, zaburzeniami i deficytami poznaw-
czymi, ograniczeniami w rozwoju fizycznym oraz ograniczeniami
mozliwoéci rodziny. Ponadto matki dzieci z autyzmem, w stosunku
do matek dzieci z zespolem Downa, do$wiadczaly wyzszego po-
ziomu stresu zwiazanego z preferowaniem opieki instytucjonalne;.

W oparciu o powyzsze rezultaty mozna uznaé, iz zalozona
w pracy hipoteza zostala potwierdzona. Otrzymane wyniki w wiek-
szosci koresponduja z wynikami wczeéniejszych eksploracjil®. Na
komentarz zastuguje jednak kilka otrzymanych rezultatow.

Nieoczekiwany i relatywnie trudny do interpretacji rezultat wy-
stapil u badanych matek w zakresie stresu zwigzanego z ogranicze-
niami w rozwoju fizycznym. Okazalo sie¢ bowiem, ze matki dzieci
z autyzmem, w stosunku do matek dzieci z zespotem Downa, oce-
nily mozliwosci fizyczne swojego dziecka jako bardziej ograniczo-
ne. Teoretycznie rzecz ujmujac, rozw¢j fizyczny - w tym rozwdj
ruchowy - dzieci z autyzmem moégltby wydawac sie lepszy niz dzie-
ci z zespolem Downa. Ze wzgledu jednak na ograniczony kontakt
z dzieckiem z autyzmem oraz jego trudnoéci z komunikacjg, zabu-
rzenia w zakresie procesu ucznia sie oraz opér wobec zmian, spra-

13 E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicéw..., s. 219; A. Dabrowska, E. Pisula,
Parenting stress and doping styles in mothers and fathers of pre-school children with autism
and Down syndrome, “Journal of Intellectual Disability Research” 2010, 54, s. 266-280;
G. Spratt, C.F. Sayler, M.\M. Macias, Assessing parenting stress in multiple samples
of children with special needs (CSN). Preview, “Families, Systems, Health” 2007, 25,
s. 435-449,
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wa jest bardziej zlozona. Wiele dzieci z autyzmem osigga dobra
sprawno$¢ fizyczng jedynie w pewnych zakresach!4. Przykladowo
dziecko moze bardzo sprawnie i z duza precyzja uktada¢ skompli-
kowane zestawy puzzli i jednoczenie mie¢ duze trudnosci z opa-
nowaniem podstawowych czynnosci samoobstugowych, takich jak:
samodzielne jedzenie, ubieranie si¢ czy czynnosci zwigzane z higie-
na. Anna Dabrowska i Ewa Pisulal® takze wykazaly réznice miedzy
matkami dzieci z autyzmem a matkami dzieci z zespotem Downa,
z tym ze to matki dzieci z zespolem Downa do$wiadczaly istotnie
wyZzszego poziomu stresu zwigzanego z ograniczeniami fizycznymi
dziecka. Z duza pewnoécia mozna zalozy¢, ze na réznice w wyni-
kach tych badan mégt wptynaé wiek dziecka. W przytaczanym ba-
daniu udziat braty matki mlodszych dzieci (wiek dziecka miescit sie
w granicach od 2. do 6. roku zycia). W tym okresie zycia w rozwoju
motorycznym dziecka zachodza duze zmiany. Ponadto dysharmo-
nie motoryczne w tym wieku u dziecka z autyzmem moga by¢ jesz-
cze mniej widoczne niz pdézniej. Od dziecka siedmioletniego i star-
szego (w niniejszym badaniu wiek dzieci badanych rodzicow
miescil sie w przedziale od 7 do 17 lat) oczekuje sie dojrzatosci
szkolnej, m.in. samodzielno$ci w zakresie codziennych czynnosci
samoobstugowych. Gdy dziecko znajduje si¢ w grupie réwiesni-
koéw, wiele jest okazji do poréwnan jego sprawnosci i sprawnosci
innych dzieci.

Uwagi wymaga takze wynik wskazujacy na brak réznic miedzy
badanymi grupami matek w zakresie stresu wynikajacego z pro-
bleméw materialnych. Mozna bylo oczekiwaé, ze ze wzgledu na
koszty zwiazane z zapewnieniem dziecku profesjonalnej opieki
medycznej i terapeutycznej oraz z uwagi na fakt, iz najczesciej tylko
jeden rodzic pracuje zawodowo, sytuacja finansowa rodzin dzieci
z zaburzeniami rozwoju bedzie trudniejsza. Taki obraz powstaje

1] R. Brasic, ].G. Gianutsos, Neuromotor assessment and autistic disorder, “Au-
tism” 2000, 4, s. 287-298; E. Pisula, Male dziecko z autyzmem - diagnoza i terapia, Gdan-
skie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdarisk 2005, s. 50.

15 A. Dabrowska, E. Pisula, op. cit.
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w Swietle wielu wynikéw badan’®. W niniejszym badaniu okazato
sie jednak, ze standard zycia rodzin wychowujacych dzieci z zabu-
rzeniami rozwoju, pomimo wszelkich utrudnieri i nakladéw pono-
szonych na leczenie i rehabilitacje, byt taki sam jak w przypadku
rodzin dzieci rozwijajacych sie prawidlowo. By¢ moze obecna sytu-
acja spoteczno-ekonomiczna kraju, skutki przemian potransforma-
cyjnych (masowe zwolnienia pracownikéw, zamykanie nierentow-
nych zakladéw pracy, niewydolnos¢ kredytowa wielu rodzin itp.)
dotykaja w poréwnywalnym stopniu obu grup rodzin. Podobny
wynik uzyskata Elzbieta Minczakiewicz!” w odniesieniu do rodzi-
cow dzieci z zespolem Downa i rodzicow dzieci rozwijajacych
sie prawidlowo. Nie nalezy jednak zapominaé, ze badana grupa
nie jest reprezentatywna dla ogétu rodzin z dzieémi z autyzmem
w Polsce i nie nalezy wnioskéw ptynacych z tego badania nadmier-
nie uogodlniac.

Podsumowujac, analiza uzyskanych danych wskazala na te sfe-
ry funkcjonowania dziecka, rodzica i srodowiska, ktére wiaza sie
z najwiekszymi obcigzeniami do$wiadczanymi przez rodzicow
dzieci z autyzmem. Informacje te wydaja sie mie¢ duze znaczenie
praktyczne. Znajomos¢ Zrodet stresu rodzicielskiego u oséb udziela-
jacych pomocy rodzinom dzieci z zaburzeniami w rozwoju moze
przyczynic sie do zaplanowania bardziej adekwatnego i pozadane-
go wsparcia. Ponadto wiedza na temat charakterystycznych cech
i zachowan dziecka warunkujacych podwyzszenie poziomu stresu
u rodzicow wplynaé moze na zaplanowanie interwencji w taki spo-
sOb, by stres ten zminimalizowac.

Przedstawiona powyzej analiza wynikéw wskazata takze obsza-
ry, w ktérych nie stwierdzono istotnych réznic miedzy badanymi

16 A. Firkowska-Mankiewicz, Jako$¢ Zycia rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym,
»Psychologia Wychowawcza” 1999, 2, s. 134-145; por. M. Parchomiuk, op. cit., s. 36.

17 E. Minczakiewicz, Sytuacja rodzin z dzieckiem z zespotemn Downa na tle sytuacji
wspdtczesnych polskich rodzin statystycznych, w: Rodzina oséb z niepetnosprawnosciq
intelektualng wobec wyzwarn wspdlczesnoéci, red. Z. Zyta, Wydawnictwo Edukacyjne
Akapit, Torun 2010, s. 41-55.
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grupami matek. Obszary te stanowi¢ moga Zrédla zasobéw sprzyja-
jacych radzeniu sobie. Najnizszy poziom stresu u matek dzieci
z autyzmem wystapil w zakresie skali QRS 10, tj. stresu zwigzanego
z dysharmonia w rodzinie, skali QRS 8 - obciazeniami osobistymi,
skali QRS 11 - problemami materialnymi oraz skali QRS 6 - stresu
zwigzanego ze stanem zdrowia dziecka. Jak mozna przypuszczag,
niskie wyniki uzyskane przez matki w zakresie stresu zwigzanego
z obcigzeniami osobistymi zwiazane s z relatywnie dobra sytuacja
finansowa rodziny, a co za tym idzie, takze z mozliwoscig korzy-
stania z pomocy 0s6b spoza rodziny.

Rezultat dotyczacy stresu zwigzanego z dysharmonig w rodzi-
nie moze wspiera¢ poglad moéwiacy, iz fakt niepetnosprawnosci
dziecka nie musi wplywac na sp6jnos¢, integracje czy tez wiez mie-
dzy czlonkami'®. Wprawdzie niewykluczone jest, ze w wielu przy-
padkach zaburzenie rozwoju dziecka moze sprzyja¢ ujawnieniu sie
negatywnych emocdji czy nasileniu pewnych probleméw w rodzinie,
to jednak zaburzenie rozwoju dziecka nie stanowi przypuszczalnie
ich pierwotnej przyczyny. Nalezy doda¢, Ze nie wszyscy badacze
odnotowali jednak brak dysharmonii w rodzinie dziecka z auty-
zmem. Przytaczane juz wczeéniej badanie A. Dabrowskiej i E. Pisuli
wykazato, znacznie wyzszy poziom stresu w tym zakresie u matek
dzieci z autyzmem niz u matek dzieci z zespotem Downa. Nie jest
wykluczone, ze poziom stresu w tym obszarze jest zréznicowany
w zaleznosci od wieku dziecka, a zatem takze czasu trwania zwiaz-
ku rodzicéw.

Problematyka stresu u rodzicéw dzieci z autyzmem byla przed-
miotem wielu opracowan naukowych, jednoczesnie wieloé¢ zalez-
nosci w tym obszarze nie doczekalo sie ostatecznych rozstrzygniec.
Czasy transformacji i postepujaca globalizacja zmuszaja do uwzgled-
nienia kolejnych determinantéw w analizach trudnosci wynikaja-
cych z nieradzenia sobie przez rodzicow dzieci z zaburzeniami
rozwoju. Zmienne warte eksploracji to na pewno: $wiadomosé

18 A, Zmijewska, Zespol Aspergera w ujeciu rodzinnym - przeglad badai, ,Psychia-
tria Polska” 2010, 44, s. 713-722.
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i aktywnosé¢ rodzicow w domaganiu sie praw naleznych dziecku,
umiejetnosci korzystania z najnowszych technologii komputero-
wych. Rozstrzygniecia empiryczne w temacie stresu rodzicielskiego
powinny by¢ stale poddawane weryfikacji'®.

Na koniec warto wspomnie¢ o pewnych ograniczeniach badania
zaprezentowanego w tej pracy, ktére nakazuja ostroznosé¢ przy in-
terpretacji wynikéw. Pierwszym z nich jest wielkoé¢ badanych grup
oraz ich niereprezentatywny charakter. Takze fakt, ze badania zo-
staly przeprowadzone w jednym rejonie Polski (wojewo6dztwo $la-
skie, powiat czestochowski) nie pozwala na duze uogdélnianie wnio-
skow plynacych z tego badania. Inne ograniczenie wynika z faktu,
ze badanie nie miato charakteru podluznego. Szczegélnie warto-
sciowe w odniesieniu do analizowanej problematyki bylyby badania
longitudinalne, oraz badania wiaczajace w analizy zmienng - status
funkcjonalny dziecka. BadaniaZ udowodnily bowiem, ze zmienna
ta trafniej niz typologia niepelnosprawnosci, nakresla istote obcia-
zen rodzicielskich i ma znaczenie na ksztaltowanie sie wynikoéw
stresu rodzicielskiego.
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