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Psychologiczne problemy rodzin dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu

Psychological problems of families with children on the autism spectrum

Abstrakt

Wprowadzenie. Diagnoza autyzmu jest ogromnym szokiem dla rodzicow. Rodzice
musza uporac¢ si¢ z wieloma problemami psychicznymi, ale takze materialnymi oraz
terapeutycznymi zwigzanymi z zaburzeniami ich dziecka. Zwlaszcza na poczatku, kiedy
oczekuja na diagnoze, czgsto nie wiedza lub tez nie dopuszczaja do siebie mysli, co
bedzie z dzieckiem i rodzing. Opieka i wychowanie potomka z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu wigze si¢ z ogromnym obcigzeniem psychicznym, emocjonalnym oraz
materialnym catej rodziny.

Cel. Celem podjetych badan byto okreslenie specyfiki funkcjonowania rodzin, w ktorych
u dzieci zdiagnozowano zaburzenia ze spektrum autyzmu, a zwlaszcza ustalenie czy posia-
danie matego dziecka (w wieku 3-6 lat) z zaburzeniami ze spektrum autyzmu ma istotny
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wplyw na rodzicow tych dzieci, gtdwnie na obierane strategie radzenia sobie ze stresem
oraz ocen¢ funkcjonowania rodziny.

Materialy i metody. Skala Oceny Rodziny FACES-IV (Flexibility and Cohesion Eva-
luation Scales) Davida H. Olsona w polskiej adaptacji Andrzeja Margasinskiego (2006,
2013), Kwestionariusz radzenia sobie w sytuacjach stresowych CISS N. S Endlera,
D. A. Parkera w polskie adaptacji Piotra Szczepaniaka, Jana Strelaua, Kazimierza Wrze-
sinskiego (2012) oraz opracowana metryczka. Metryczka zawierata pytania dotyczace
ptci, wieku, wyksztalcenia, miejsca zamieszkania, pracy zawodowej, liczby dzieci, struk-
tury rodziny oraz subiektywnej oceny sytuacji rodzinnej i materialne;j.

Wyniki. Przeprowadzone badania zdecydowanie wykazaly, ze rodzice dzieci z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu réznig si¢ poziomem ogolnego funkcjonowania, poziomem
komunikacji w rodzinie, poziomem zadowolenia z zycia rodzinnego, poziomem spojnosci
i elastycznosci oraz wybieranymi strategiami radzenia sobie ze stresem.

Stowa kluczowe: rodzina, zaburzenia ze spektrum autyzmu, stres psychologiczny.

Abstract

Introduction. Autism diagnosis can be an enormous shock for the parents. They have to
cope, not only with psychological difficulties, but also with financial and therapeutical
issues related to their children. Especially while they are waiting for the diagnosis, they
usually do not know or deny the thoughts about what happens with their child and their
family. The care and the upbringing of autistic children are related with vast mental and
emotional strains, and financial issues.

Aim. The research objective was to characterize the specificity of functioning of families
with children diagnosed with autism spectrum disorder. The purpose of the research was to
determine whether having an autistic child has a significant effect on the parents, especial-
ly on their coping mechanisms and assessment of the functioning of the family.
Materials and methods. The Flexibility and Cohesion Evaluation Scales (FACES-1V),
Coping Inventory for Stressful Situations (CISS) and sociodemographic survey were used
in this study.

Results. The results of the study show that parents of autistic children differ in general
functioning, communication in the family, satisfaction with the family life, levels of flexi-
bility and cohesion, and chosen coping mechanism.

Keywords: autism, parental stress, family.

Wprowadzenie

Zgodnie ze wspotczesng definicja zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD) sg grupa
ztozonych zaburzen neurorozwojowych charakteryzujacych si¢ znacznymi trudno-
$ciami w interakcjach spotecznych i komunikowaniu si¢ oraz wystepowaniem ogra-
niczonych, powtarzanych, stereotypowych wzorcow zachowania i zainteresowan
(Grzegorzewska, Pisula, Borkowska 2016).

Kryteria diagnozowania zaburzen autyzmu zostaly jasno sprecyzowane przez
Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne w DSM-V oraz przez Swiatowa Organi-
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zacj¢ Zdrowia w klasyfikacji ICD-10. Wedtug ICD-10, oprocz autyzmu dziecigcego,
do catosciowych zaburzen rozwojowych naleza: autyzm atypowy, Zespot Retta, inne
dziecigce zaburzenia dezintegracyjne, zaburzenia hiperkinetyczne z towarzyszacym
uposledzeniem umystowym i ruchami stereotypowymi, Zespot Aspergera, inne cato-
Sciowe zaburzenia rozwojowe oraz nieokreslone cato$ciowe zaburzenia rozwojowe
i inne dzieciece zaburzenia dezintegracyjne (WHO, 2002).

W obrazie klinicznym catosciowych zaburzen rozwoju — autyzmu dzieci¢cego,
za najsilniej zaznaczajace si¢ symptomy choroby uwazane sa: ograniczona zdolno$é
komunikowania si¢ lub jej brak, nietypowo$¢ rozwoju spolecznego, sztywne wzorce
zachowan, deficyty funkcji wykonawczych, brak elastycznoéci w zachowaniu dziec-
ka, silna niech¢¢ do zmian. Nadto wiele dzieci ujawnia nadwrazliwo$¢ bodzcowa,
deficyty w zakresie rozumienia stanéw umystu, deficyty funkcji wykonawczych, trud-
no$ci w zakresie centralnej koherencji, a takze problemy motoryczne i zaburzenia
zachowania. Powyzsze symptomy musza ujawnic¢ si¢ przed skonczeniem przez dziec-
ko 3. roku zycia. I co wazne, u kazdego dziecka autystycznego zachowania te beda
objawia¢ si¢ w odmienny sposob, a ich natezenie bedzie si¢ 16zni¢ (Grzegorzewska
iin., 2016).

Weciaz nie mozna wyodrebni¢ jednoznacznych czynnikéw wplywajacych na po-
wstanie zaburzenia. Etiologia zaburzen ze spektrum autyzmu jest ztozona i wielo-
czynnikowa. Z cata pewnosci fundamentalne znaczenia majg dysfunkcje mozgowe,
zardwno na poziomie dziatania neuronow, jak i catych struktur. Nadal jednak nie uda-
o sie jednoznacznie ustali¢ mechanizmoéw lezacych u ich podtoza (Pisula, 2005).
Wspolczesnie uwaza sig, ze za powstanie zaburzenia ze spektrum autyzmu odpowia-
daja rozregulowane mechanizmy odpowiedzialne za kontrolg proceséw wzrostu mo-
zgu we wcezesnych latach zycia. Ogromny wpltyw majg réwniez nieprawidlowosci
w budowie: uktadu limbicznego, hipokampa, mézdzku, spoidta wielkiego, jader pod-
stawy 1 pnia mézgu. To wskazuje na bardzo szeroki zakres nieprawidtowo$ci neuro-
anatomicznych i neurofizjologicznych powigzanych z ASD. Wielu rodzicéw obwinia
siebie za posiadanie dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, upatrujac swojej
roli w przyczynieniu si¢ do powstania choroby u dziecka.

Warto tutaj wspomniec o historycznym juz fakcie, lecz nadal rzutujacym na poglad
ludzi na powstawanie autyzmu. Popularna w latach piec¢dziesiatych i szes¢dziesiatych
XX wieku koncepcja glosila bowiem, zZe to rodzice — szczegdlnie matki — sa winne
powstawaniu zaburzen autystycznych u ich dzieci. Zarzucano im chtdéd emocjonalny,
niezdolnos$¢ do okazywania uczué, pedanterig, traktowanie dziecka w sposob pozba-
wiony uczu¢ oraz skoncentrowanie wytacznie na karierze zawodowej, z pomini¢gciem
dobra dziecka. Takie teorie przyczynity si¢ do obarczania odpowiedzialno$cig rodzi-
cOw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, osgdzania ich przez rodzing, bli-
skich i1 znajomych. Zarzucano im, ze to wlasnie oni zawinili, np. poprzez zte metody
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wychowawcze czy wrecz oziebtos¢ wobec dziecka 1 spowodowali, ze dzieci choruja
na autyzm. Rodzice czesto samoistnie obwiniajg si¢ wigc za to, ze ich dziecko ma ja-
kiekolwiek zaburzenie ze spektrum autyzmu, a spoleczefistwo dodatkowo nie stwarza
im odpowiednich warunkéw, aby mogli poradzi¢ sobie z psychologicznymi proble-
mami zwigzanymi z posiadaniem dziecka z dysfunkcjami.

Samo rozpoznanie autyzmu jest przelomowym momentem w zyciu rodziny, po-
niewaz staje si¢ czynnikiem zaburzajagcym obecny uktad w rodzinie oraz komplet-
nie dezorganizuje dotychczasowy styl zycia i myslenia. Wielu z rodzicow diagnoze
traktuje jako swego rodzaju wyrok, ktory zostat wydany na calg rodzing. Prowadzi
to do przewarto$ciowania zycia i zmian w funkcjonowaniu rodziny, co w konsekwen-
¢ji moze doprowadzi¢ do wzmozonego napigcia i konfliktow migdzy matzonkami.
Problemy zwigzane z odmiennym rozwojem dziecka z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu wymagaja od jego rodzicow i bliskich adaptacji, ktorej skuteczno$¢ jest za-
lezna od specyficznych cech danej rodziny (Suchowirska, Ostaszewski, Babel, 2012;
Pastor-Cerezuela, Fernandez-Andrés, Pérez-Molina 1 in., 2020). Samo rozpoznanie
choroby stawia przed rodzicami szersze wymagania, naktada na nich wigksze obo-
wiazki oraz wywotuje koniecznos¢ wspotpracy i obopdlnego wsparcia. Po oficjalne;j
diagnozie, ktéra czesto stawiana jest dos¢ pozno, opiekunowie dzieci z zaburzeniami
ze spektrum, przezywaja silne negatywne emocje tj. strach, Iek, rozpacz, ztos¢, zal,
poczucie winy, osamotnienia czy nawet wyalienowania. Owe emocje i brak wiedzy
na temat choroby czgsto prowadza do ostabienia wi¢zi migdzy rodzicami, zachwiania
emocjonalnego i frustracji (Glowacka, 2010). Silne reakcje emocjonalne opiekundéw
poglebia dodatkowo fakt, ze wigkszo$¢ dzieci dotknigtych autyzmem przy narodzi-
nach wyglada zdrowo i nic nie wskazuje na to, aby mogly wystapi¢ u nich jakie-
kolwiek problemy. Istnieja tez okresy, w ktorych dzieci te zdaja si¢ funkcjonowac
normalnie i w opinii rodzicow moga spetnia¢ powierzane im zadania, a to z kolei
sprawia, ze sama diagnoza autyzmu staje si¢ wyjatkowo stresogenna i trudna do za-
akceptowania przez rodzicéw, maja oni nadzieje, ze to pomyltka, ze trzeba poszukaé
innego specjalisty (Randall, Parker, 2010; Duca, 2015).

Analizujac badania Ewy Pisuli (2012, 2007), Doroty Danielewicz (2007), Mat-
gorzaty Sekutowicz (2013, 2007), Stawomira Cudaka (2008), Sonji Goedeke, Da-
niela Shepherda, Jasona Landona, Steve’a Taylora (2019) dotyczace funkcjonowania
rodziny posiadajacej dziecko autystyczne, mozna zauwazy¢, iz skupiajg si¢ one na
przystosowaniu rodzicow do nowej sytuacji, rozwazajac nieuniknione obcigzenia wy-
stepujace przy wychowywaniu dziecka z niepelnosprawnoscia, ale takze potencjalne
sity tkwigce w rodzicach tych dzieci i w ich otoczeniu. Obecno$¢ niepetnosprawnego
dziecka w rodzinie nie jest juz traktowana w kategoriach wylacznie negatywnych,
jako zrédlo chronicznego stresu, ale tez w pozytywnych, jako zrodto potencjalnej
zmiany. Akcentuje si¢ cykliczny przebieg akceptacji dziecka przez rodzicow, ktory



Psychologiczne problemy rodzin dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu 171

zalezny jest od aktualnych trudnosci i problemow powstajacych w kazdej rodzinie po-
siadajacej dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, a ktore w kazdej rodzinie sg
inne. Na kanwie takiego myslenia Bernie Siegel potaczyt koncepcje zatoby oraz chro-
nicznego smutku 1 opracowat teoretyczny model faz zdrowego versus przebiegajace-
go z komplikacjami radzenia sobie z do§wiadczanym stresem przez rodzicéw dzieci
z autyzmem. Jako pierwsza faz¢ radzenia sobie ze stresem wymienia oplakiwanie
i protest, dla ktorych charakterystyczne jest optakiwanie straty i poczucie krzywdy.
Powiktania pojawiajg si¢ wtedy, gdy trwa to zbyt dtugo lub zaczyna dominowac zto§¢
w stosunku do partnera, dziecka czy diagnosty. Kolejng faza jest zaprzeczanie, bedace
oznaka braku akceptacji dziecka. Trudnosci powstaja, gdy rodzic unika kontaktow ze
specjalistami, nie zgadza si¢ na adekwatng do potrzeb dziecka edukacje. Jest przeko-
nany, ze dziecko wyrosnie z zaburzen. Jako kolejng faze radzenia sobie ze stresem
B. Siegel przedstawia przepracowanie, ktore moze pojawic si¢, gdy stabna symptomy
chorobowe dziecka a rodzice zaczynaja zdawaé sobie sprawe, ze terapia, jakg po-
dejmuja z dzieckiem, moze przynies¢ pozytywne efekty. W tej fazie moze wystapié
przekonanie, ze dziecko da si¢ wyleczy¢, moze wystapi¢ rowniez akceptacja sytuacji,
w ktorej dziecku nie da si¢ pomdc, i wowczas towarzyszy temu chroniczny smutek.
Smutek towarzyszy mysleniu o przysztosci dziecka, o ty, jak bedzie si¢ ona r6znic¢
od tej, ktorg beda mie¢ jego réwiesnicy. W efekcie jednak dziecko zostaje zaakcep-
towane (Pisula, 1998). Jak wynika z powyzszego, posiadanie dziecka z autyzmem
nie musi wigzaé si¢ tylko z negatywnymi odczuciami. Moze by¢ takze pozytywne
1 wzbogacajace. Rodzice tych dzieci maja bowiem odmienne mozliwo$ci sprostania
sytuacji posiadania i wychowywania dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
oraz w réznym stopniu do§wiadczaja choroby swojego potomka. Po takim przedsta-
wieniu doswiadczen rodzicoOw dzieci z autyzmem, interesujgce jest rozpatrywanie ich
sytuacji w kategorii stresu rodzicielskiego, ktory nieodzownie towarzyszy rodzicom
od momentu diagnozy zaburzenia ze spektrum autyzmu u ich dziecka, a nawet wcze-
$niej — od chwili, kiedy rodzice zaczynajg przypuszczaé, ze z ich dzieckiem dzieje si¢
co$ niedobrego.

Cel badan

W trakcie analizy funkcjonowania rodziny posiadajacej dziecko z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, niezwykle cieckawym dla opisu sposobu funkcjonowania tychze
rodzin stato si¢ sprawdzenie, w jaki sposob rodzice dzieci autystycznych przystoso-
wujg si¢ do nowej sytuacji, z uwzglednieniem obcigzen, bedacych nieuniknionymi
w procesie wychowywania dziecka z niepetnosprawnoscia, ale takze potencjalnych
sit tkwigcych w rodzicach tych dzieci i w ich otoczeniu.
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Celem podjetych badan byto okreslenie specyfiki funkcjonowania rodzin, w kto-
rych u dzieci zdiagnozowano zaburzenia ze spektrum autyzmu, zwlaszcza okreslenie
czy posiadanie matego dziecka (w wieku 3-6 lat) z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu ma istotny wptyw na rodzicow, zwlaszcza na wybierane strategie radzenia sobie
ze stresem oraz ocen¢ funkcjonowania rodziny.

Narzgdzia badawcze, ktérymi poshuzono si¢ podczas przeprowadzania badan
byty: Skala Oceny Rodziny FACES-IV (Flexibility and Cohesion Evaluation Scales)
Davida H. Olsona w polskiej adaptacji Andrzeja Margasinskiego (2006, 2013), Kwe-
stionariusz radzenia sobie w sytuacjach stresowych CISS Normana S Endlera, Jamesa
D. A. Parkera w polskiej adaptacji Piotra Szczepaniaka, Jana Strelaua, Kazimierza
Wrzesinskiego (2012) oraz opracowana metryczka. Metryczka zawierata pytania do-
tyczace plci, wieku, wyksztatcenia, miejsca zamieszkania, pracy zawodowej, liczby
dzieci, struktury rodziny oraz subiektywnej oceny sytuacji rodzinnej i materialne;j.

Dobor proby w niniejszych badaniach byt losowy. Materiat byt zbierany w latach:
2018, 2019, czgsciowo w 2020 w dwoch placowkach: Publicznym Przedszkolu z Od-
dziatami Integracyjnymi w Sosnowcu oraz Prywatnym Gabinecie Psychologicznym
w Sosnowcu.

Analiza otrzymanych rezultatéw

Aby scharakteryzowac¢ funkcjonowanie rodzin z dzie¢mi z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu przebadano 100 rodzin. 50 rodzin to rodziny posiadajace dzieci z diagnoza
zaburzenia ze spektrum autyzmu, 50 rodzin to rodzice dzieci zdrowych. Zaburzenia
ze spektrum autyzmu rozumiemy tutaj jako zdiagnozowanie u tych dzieci wedhug
ICD-10: autyzmu dziecigcego, autyzmu atypowego, Zespotu Aspergera lub innych
cato$ciowych zaburzen rozwoju. W badaniu tagcznie wzigto udzial 129 oséb: 43 matki
123 ojcow dzieci zdrowych oraz 49 matek 1 14 ojcéw dzieci z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu. Nie udato si¢ wykona¢ badan zaréwno ojca, jak i matki w w/w rodzi-
nach, a to z uwagi na odmowe¢ wykonania badan, lub w zwiazku z sytuacja rodzinng
(rodzina niepelna). Pelen przekroj i charakterystyke osob badanych przedstawia po-
nizsza tabela (Tabela 1).

W badanych grupach najwiecej byto osob w wieku 25-35 lat. Wérod rodzicow dzie-
ci zdrowych najwigcej byto 0s6b z wyksztatceniem wyzszym, a wsrdd rodzicéw dzie-
ci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu przewazaly osoby z wyksztatceniem $rednim.
W grupie kontrolnej 39 matek i 18 ojcéw pracujg zawodowo, natomiast w grupie rodzi-
codw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu pracuja tylko 24 matki i 12 ojcow.

W grupach badanych zdecydowana wigkszo$¢ zdeklarowata status rodziny petne;j
1 ocenita swoja sytuacje materialng jako zadowalajacg. Wsrod badanych rodzicéw
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dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu zdarzaty si¢ osoby, ktore wskazywaty na
niezadowalajaca sytuacje materialng i konieczno$¢ korzystania z okresowej pomocy,
co najprawdopodobniej byto spowodowane tym, ze posiadanie dziecka z autyzmem
wigze si¢ czesto z koniecznoscia rezygnacji z pracy jednego z opiekundéw oraz prowa-
dzenia z dzieckiem dodatkowych zaje¢ poprawiajacych jego funkcjonowanie, z do-
datkowymi terapiami i badaniami specjalistycznym, co znaczgco wptywa na budzet
rodziny.

Tabela 1
Charakterystyka demograficzna badanych

Rodzice dzieci zdrowych Rodzice dzieci
z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu
Matki Ojcowie Matki Ojcowie

Wiek

ponizej 24 lat 4 3 2
od 25 lat do 35 lat 22 12 25
od 36 lat do 45 lat 15 8 17
powyzej 45 lat 2 0 5
Wyksztalcenie

podstawowe 2
gimnazjalne 5
zawodowe 6
Srednie 12
wyZsze 18
Struktura rodziny

petna 28 16
niepetna (samotna matka lub 20 31
ojciec- rozwod, separacja,

$mier¢ jednego z matzonkoéw)

zrekonstruowana (kolejne 4 3
matzenstwo)

Sytuacja materialna rodziny

Bardzo dobra 8 6

zadowalajaca 34 21
dostateczna, okresowo 8 19
potrzebna pomoc

tragiczna, potrzebujemy 0 4
pomocy

N~ [0|O

| =N
N

11
19
13

—_
(=]

N[N |O|O

(V)]

Zrodto: Opracowanie wilasne.
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Analiz¢ danych empirycznych rozpoczeto od obliczenia statystyk opisowych
dla poszczegoélnych zmiennych. I tak w Skali Oceny Rodziny $redni poziom
zadowolenia z Zycia rodzinnego wynidst M=7,06; SD=1,23 natomiast w rodzi-
nie z dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu M=5,54, SD=1,56., po-
ziom komunikacji matzenskiej wyniést M= 5,93; SD=1,03 natomiast w rodzinie
z dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu M=4,57, SD=1,21, poziom
spojnosci rodziny wyniost M=7,06; SD=1,23 natomiast w rodzinie z dzieckiem
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu M=5,54, SD=1,56., a poziom elastycznosci
odpowiednio — M=7,06; S =1,23, natomiast w rodzinie z dzieckiem z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu M=5,54, SD=1,56.W swoich wypowiedziach rodzi-
ce dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wskazywali, ze choroba dziecka
spowodowata oddalenie si¢ emocjonalne (89%), zmniejszenie si¢ ilosci wspol-
nie spedzanego czasu (76%), zmniejszenie si¢ wspolnych zainteresowan z uwagi
na konieczno$¢ dostosowania si¢ do choroby dziecka (67%), zmgczenie fizyczne
w zwigzku z opieka nad chorym dzieckiem (77%), poczucie niezrozumienia przez
matzonka (45%), zmniejszenie czasu na spotkania z rodzing i przyjaciotmi (65%),
lek przed dalsza diagnoza (88%), przewarto$ciowanie pozytywne sytuacji choro-
by dla rodziny (12%).

Analizujac wyniki uzyskanych badan w zakresie oceny funkcjonowania ro-
dziny z dzieckiem z diagnozg zaburzenia ze spektrum autyzmu, warto przytoczy¢
badania Ewy Pisuli (2021, 2012, 2007). Autorka wskazata na funkcjonowanie
psychologiczne rodzin dziecka z autyzmem, zwracajgc uwage na poczucie prze-
ladowania, spowodowane sprawowaniem statej opieki nad dzieckiem, poczucie
osamotnienia i braku pomocy, jak réwniez poczucie niemozno$ci osiagniecia
znacznych zmian w zyciu, poczucie zwatpienia przy podejmowaniu wysitkow czy
tez poczucie braku umiejetnosci i wiedzy na temat wychowania chorego dziecka.
Wymienia rowniez problemy rodzicow z: poczuciem nadmiernej odpowiedzialno-
$ci za los dziecka, poczuciem bycia lekcewazonym w zetknigciu z instytucjami,
poczuciem niejasnosci, co do mozliwosci dziecka, odczuwaniem ztej atmosfery
w domu, niechecig wobec oddania dziecka do zaktadu leczniczego. Zauwaza, ze
rodzice, w sytuacji pojawienia si¢ takich mysli, zmagaja si¢ z wyrzutami sumie-
nia, rezygnacja, zme¢czeniem fizycznym oraz przezywaniem frustracji. Jak wynika
z prowadzonych badan, rodzice dzieci z zaburzeniami muszg zmagac si¢ z ci¢za-
rem psychicznym, ktory dla osob posiadajacych zdrowe dzieci jest czesto trudny
do wyobrazenia.

Przeanalizowano takze sposoby radzenia sobie ze stresem, stosowane przez ro-
dzicow dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu i rodzicéw dzieci zdrowych. Wy-
niki przedstawiono w Tabeli 2.
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Tabela 2
Strategie radzenia sobie ze stresem przez rodzicow dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu oraz rodzicow dzieci zdrowych

Strategie radzenia sobie ze Rodzice dzieci z zaburzeniami

e ze spektrum autyzmu Rodzice dzieci zdrowych
Styl skoncentrlowany na 58% 78%
zadaniu
Styl skoncen.trowany na 66% 62%
emocjach
Styl skonc.entrf)wany na 67% 53%
unikaniu

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Wyniki uzyskanych badan pokazuja, ze rodzice dzieci z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu czeSciej wybierali strategie, polegajace na stylu skoncentrowanym na
emocjach 1 stylu skoncentrowanym na unikaniu, w tym dystansowaniu si¢, szukaniu
wsparcia spotecznego, obwinianiu si¢, dystansowaniu od problemu. Natomiast rodzi-
ce dzieci zdrowych cze$ciej wybierali strategie, ktore polegaja na zadaniu, tj. plano-
waniu rozwigzania, walce i pozytywnym przewartosciowaniu. Wythumaczeniem dla
stosowania przez rodzicow dzieci z autyzmem okreslonych strategii moze by¢ fakt,
ze w wielu przypadkach rodzice tychze dzieci dopiero co uzyskali diagnoz¢ i obecnie
sami wskazuja, ze na ich odczuwany stres wplywa brak jasnej i klarownej wiedzy na
temat etiologii autyzmu (100%), dziwaczne, niezrozumiate dla otoczenia zachowa-
nia dziecka (87%), stereotypie, reakcje czesto nieadekwatne do bodzca wstgpujace
w zachowaniu ich dzieci (65%), brak oczekiwanych przez rodzicow (w szczegdlnosci
przez matke) reakcji dziecka ukazujacych mito$¢ (46%) i problemy z uzyskaniem dia-
gnozy i pomocy specjalistow. Przezywany przez rodzicéw dzieci z diagnoza zaburzen
ze spektrum autyzmu stres poglebiaja nadto: czesta konieczno$¢ rezygnacji z pracy
zawodowej, separacja od otoczenia z uwagi na zachowania dziecka i zachowania oto-
czenia wzgledem dziecka. Wielu rodzicow wskazywato takze na towarzyszacy im Igk
0 ograniczone mozliwos$ci opieki dla dorostych os6b z autyzmem, $wiadomos¢, ze
opicka nad dzieckiem bedzie trwata cate zycie. Ta ostatnia moze by¢ paralizujaca dla
rodzicow, dlatego tez odczuwajg smutek, zto§¢, przygnebienie itp.

‘Whioski

Diagnoza autyzmu jest ogromnym szokiem dla rodzicow. Rodzice musza uporaé
si¢ z wieloma problemami psychicznymi, ale takze materialnymi oraz terapeutycz-
nymi zwigzanymi z ich dzieckiem. Zwtlaszcza na poczatku, kiedy czekajg na dia-
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gnoze czgsto nie wiedza Iub tez nie dopuszczajg do siebie mysli na temat tego, co
bedzie z dzieckiem i rodzing. Przeprowadzone badania wykazaty zdecydowanie, ze
rodzice dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu ro6znig si¢ poziomem ogdlnego
funkcjonowania, poziomem komunikacji w rodzinie, poziomem zadowolenia z zycia
rodzinnego, poziomem spdjnosci i elastycznosci oraz wybieranymi strategiami radze-
nia sobie ze stresem. Rodzice posiadajacy dzieci z autyzmem zmagajg si¢ z wieloma
problemami, ktorych nigdy nie doswiadcza rodzice dzieci neuronormatywnych. Sa
wsrod nich m.in. kwestie zwiazane z specyficznymi potrzebami opiekunczo-wycho-
wawczymi czy stygmatyzacja ze strony otoczenia. Rodzina posiadajgca chore dziecko
musi sprosta¢ nie tylko wymaganiom dnia codziennego, ale musi takze stawi¢ czoto
obowigzkom zwigzanym z opieka nad niepetnosprawnym dzieckiem. Posrod streso-
row, ktore wystepuja w takich rodzinach 1 wyptywaja na oceng ich funkcjonowania
mozna wymieni¢ stresory finansowe, wymagania codzienne, wymagania spoteczne,
wymagania psychologiczne.

Poszerzenie wiedzy na temat psychologicznych probleméw rodzicow dzieci
z autyzmem wydaje si¢ wigc by¢ bardzo potrzebne, poniewaz diagnoza zaburzen ze
spektrum autyzmu jest stawiana coraz czesciej 1 tym samym przybywa rodzin zmaga-
jacych sie z opisanymi w niniejszej pracy trudnosciami. W konteks$cie otrzymanych
wynikéw badan konieczne jest — jak si¢ wydaje — otoczenie tych rodzin szczegdlnym
wsparciem specjalistycznym, aby mogly one skorzysta¢ z profesjonalnej pomocy, do-
stosowanej do jej potrzeb. Poczatkowo szczegolnie wazne wydaje si¢ danie wsparcia
w zakresie zrozumienia i zaakceptowania diagnozy, a nastepnie wyposazenie rodzi-
cOw w wiedze 1 umiejetnosci przydatne do opieki nad chorym dzieckiem. Bardzo
wazne wydaje si¢ takze odcigzenie rodzicoéw w bardzo wyczerpujacej opiece i umoz-
liwienie im uczestniczenia w roznych formach terapii, grupach wsparcia, aby — po-
mimo choroby dziecka — poszczeg6lni czlonkowie tych rodzin mogli funkcjonowaé
prawidtowo.
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