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Streszczenie

Celem pracy bylo poszerzenie wiedzy dotyczacej roli czynnikow osobowosciowych
w procesie adaptacji rodzicow do wychowywania dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Aktualnie sa one jednymi z czgsciej diagnozowanych zaburzen rozwoju u dzieci, co czyni
tematyke wspierania tych oséb oraz ich rodzin wazng kwestig badawcza i spoleczng. Badanie
oparto na modelu determinantéw roli rodzicielskiej, ktory zaproponowat Jay Belsky. Gléwnym
celem bylo sprawdzenie zwigzkéw migdzy cechami osobowosci rodzica istotnymi dla nawigzania
kompetentnych i funkcjonalnych relacji opiekunczych a sposobem petnienia opieki nad dzieckiem
z autyzmem, przy posredniczacej roli takich zmiennych jak poziom stresu rodzicielskiego oraz
poczucie sensu zycia 1 odczuwana jako$¢ zycia rodzicow. Poznanie specyfiki rodzicielstwa w
odniesieniu do dziecka z tym zaburzeniem jest istotne z uwagi na fakt, ze to na rodzicach spoczywa
gtéwny obowigzek opieki nad dzieckiem, a w przypadku dziecka
z ciezkg niepetnosprawnoscia jest to zwykle opieka przez cate zycie. W badaniu wzigto udziat
89 rodzicow dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Uczestnicy badania wypetniali,
w bezposrednim kontakcie z badaczem, zestaw kwestionariuszy mierzacych cechy osobowosci,
obecno$¢ u nich cech autyzmu, poziom stresu rodzicielskiego, kompetencje rodzicielskie, sposéb
realizacji roli rodzicielskiej oraz jako$¢ zycia 1 poczucie jego sensu. Wyniki badania potwierdzity
hipotezy badawcze. Uzyskano liczne oczekiwane korelacje wybranych cech osobowosci z
roznymi aspektami funkcjonowania rodzicow. Szczegélnie istotnymi dla adaptacji do tej roli
okazaty si¢ Samoocena, Zdolnos¢ tworzenia wiezi uczuciowych oraz Stabilnosé emocjonalna.
Wyzsze nasilenie tych cech wigzalo si¢ z nizszym poziomem stresu rodzicielskiego oraz wyzsza
jakoS$cig zycia, co sprzyjato akceptacji dziecka oraz roli rodzicielskiej, odnalezieniu sensu swojej
roli, jako rodzica i doswiadczen z nig zwigzanych. Potwierdzony zostal zaproponowany model
zaleznosci, co pozwolilo na ustalenie profilu cech sprzyjajacych akceptacji 1 adaptacji do roli
rodzica dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Uzyskane wyniki moga by¢ przydatne przy
planowaniu psychologicznego wsparcia dla rodzicow dzieci z autyzmem, dzigki wskazaniu
czynnikéw wptywajacych na dobrostan psychiczny opiekundéw i sposéb pelnienia tej trudnej roli

rodzicielskie;j.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, osobowos¢, rodzicielstwo, stres rodzicielski,

jakos¢ zycia



Abstract

The aim of the present study was to broaden the understanding of the role of personality
factors in the process of parents' adaptation to raising a child with autism spectrum disorders. These
are currently some of the most frequently diagnosed developmental disorders in children, which
makes the issue of supporting these individuals and their families scientifically and socially
relevant. The research was based on the model of the determinants of parenting proposed by Jay
Belsky. The main aim was to determine the relationship between personality traits of the parent
crucial in establishing competent and functional caring relationships and the manner in which care
is provided to the autistic child, while taking into consideration the mediating role of such variables
as level of parenting stress, sense of meaning in life and parents’ perception of the quality of life.
Learning about the specifics of parenting when raising a child with this kind of disorder and the
variables that affect it is crucial, as it is the parents who are mostly responsible for childcare, and
in the case of a child with a severe disability usually becomes a life-long care. The research
involved 89 parents of children with autism spectrum disorders. The participants of the study filled
out, in direct contact with the researcher, a set of questionnaires assessing personality traits,
presence of autistic traits in parents, level of parental stress, parental competence, the way they
fulfil their parental role as well as quality of life and sense of its meaning. The research results
confirmed the research hypotheses. Multiple predicted correlations were found between selected
personality traits and different aspects of parents’ functioning. Particularly important personality
traits for adaptation to this role were found to be Self-evaluation, Ability to Create Emotional Ties
and Emotional Stability. Higher levels of these traits were linked to a lower level of parenting
stress and a better quality of life, which favoured the acceptance of the child, one’s parental role
and finding the meaning in one’s role and parental experiences. The proposed model of
relationships was confirmed. This allowed for determining the traits conducive to acceptance and
adaptation to the role of a parent raising
a child with autism spectrum disorders. The results obtained may be useful when planning support
for parents of children with autism as they indicate the factors that have an important influence on
psychological well-being of caregivers and affect the way in which they fulfil their difficult

parental role.

Key words: autism spectrum disorders, personality, parenthood, parenting stress, quality of life



Wstep

Specyfika rodzicielstwa w przypadku wychowywania dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu (ASD - autism spectrum disorders) uwarunkowana jest samym rodzajem i objawami
zaburzenia. U dzieci z ASD obserwuje si¢ niewiele sygnaléw wyzwalajacych i podtrzymujacych
zachowania opiekuncze (Pisula, 2003) lub majg one nietypowy i niezrozumiaty dla opiekunéw
charakter (Keenan i in., 2017). Ponadto ze wzgledu na szereg r6znych trudnosci oraz mnogos$¢
objawow wystepujacych u tych dzieci proces adaptacji rodzicéw do tej sytuacji moze réznic si¢
w poréwnaniu do rodzicéw dzieci z innymi niepelnosprawnosciami (Pisula, 2012c¢). To w istotny
sposob wptywa na doswiadczany przez nich stres oraz powoduje, ze to na nich spoczywa wiele
zadan zwigzanych z organizacjg i nadzorowaniem procesu terapii czy edukacji dziecka.
W ostatnich latach obserwuje si¢ wzrost czgstosci rozpoznawania tych zaburzen wsréd dzieci,
zaréwno w Polsce, jak i na §wiecie (Baio i in., 2018; Maenner, i in., 2021). Badania dotyczace
specyfiki rodzicielstwa w przypadku rodzicéw dzieci z ASD i zmiennych na nie wptywajacych
sg istotne z uwagi na dtugotrwatos¢ tej opieki, trudnosci jakie pojawiajg si¢ na réznych etapach
rozwoju dzieci oraz niewystarczajace wsparcie systemowe rodzin dzieci z ASD. Niewiele badan
7z tego obszaru dotyczy zwigzku struktury osobowosci rodzicéw dzieci z ASD z ich
przystosowaniem do tego nietypowego rodzicielstwa (np. Bolte i in., 2007; Snow 1 Donnelly,
2016; Li11in., 2017). Dostgpne badania przewaznie odwotuja si¢ do badania osobowosci
w modelu Wielkiej Piatki, ktéry moze by¢ mniej trafny w odniesieniu do tej grupy oséb
badanych z uwagi na nieuwzglgdnianie waznego zyciowo doswiadczenia, jakim jest
rodzicielstwo i opieka nad drugim cztowiekiem. Badanie miato na celu uzyskanie nowej wiedzy
1 opracowanie rzadko podejmowanego dotychczas w literaturze przedmiotu zagadnienia,

zwlaszcza na gruncie polskim. Czes$¢ zastosowanych metod jest powszechnie uzywana w tego



rodzaju badaniach, co pozwoli na poréwnywanie uzyskanych wynikéw z danymi $wiatowymi.
Natomiast narzedzia zastosowane do pomiaru gléwnych zmiennych, tj. osobowosciowych

1 kompetencji rodzicielskich, sg stosunkowo nowe w Polsce, niewykorzystywane wczesniej na
tej grupie badanych, natomiast mierzone przez nie czynniki majg istotny zwigzek

z rodzicielstwem, co pozwolito na bardziej szczegétowa analiz¢ badanych zjawisk. Zwlaszcza
w przypadku narzedzia CUIDA (Bermejo i in., 2016), ktére pozwala na pomiar poziomu
zmiennych osobowosciowych waznych dla nawigzywania relacji opiekunczych, takze

w nietypowych sytuacjach, np. adopcji. Dotycza one, m.in. umiej¢tnosci rozwigzywania roznych
sytuacji problemowych, elastycznos$ci w dziataniu czy poradzenia sobie ze stratg, co wydaje si¢
by¢ szczeg6lnie istotne w przypadku wychowywania dziecka z autyzmem. W badaniu skupiono
si¢ na zmiennych osobowo$ciowych nawigzujac do modelu determinantéw procesu realizacji roli
rodzicielskiej, ktéry zaproponowat Belsky (1984), wedtug ktérego jest ona wypadkowa:
osobowosci rodzica, srodowiska spotecznego i zawodowego, relacji malzenskich oraz cech
dziecka. W wygladzie dzieci z autyzmem nie ma fizycznych, widocznych oznak
niepelnosprawnosci, natomiast ich zachowanie moze by¢ bardzo nietypowe, co moze
powodowac¢ brak zrozumienia objawdow zaburzenia przez otoczenie i negatywne oceny
kompetencji rodzicielskich ich opiekunéw. To wplywa niekorzystnie na poczucie samooceny

1 efektywnosci jako rodzica. Wymaga takze wypracowania lub nauczenia si¢ nowych strategii
postepowania i reagowania na zachowania dziecka uwzgledniajac trudnosci wynikajace

z zaburzenia. Wiele z dotychczasowych badan dotyczacych szeroko rozumianego radzenia sobie
rodzicow dzieci z ASD koncentrowalo si¢ na skutkach zdiagnozowania u dziecka autyzmu na
rézne wymiary zycia rodzica, m.in. poziom odczuwanego stresu, poczucie koherencji, jakos¢

zycia czy kondycje zdrowotng opiekundéw, czesto wskazujac na negatywne skutki dla ich



funkcjonowania. W badaniach przyjeto, ze konstruktem, ktdry istotnie wptywa na zachowanie
jednostki, w tym adaptacje do wymagan srodowiska jest osobowos¢. Z uwagi na jej strukturg

1 sposob ksztattowania si¢ jest takze czynnikiem bedacym w dyspozycji rodzicow przed
diagnozg autyzmu u dziecka, i ktory istotnie wptywa na funkcjonowanie cztowieka oraz radzenie
sobie z r6znymi sytuacjami 1 wyzwaniami zyciowymi. Tym samym badanie skupia si¢ na
mozliwych zasobach w poradzeniu sobie z tym wyzwaniem rodzicielskim, co moze stac si¢
podiozem przysztych interwencji 1 strategii wspierania rodzicow w tej roli, zmniejszajac
poczucie wyobcowania i przecigzenia rolg oraz nasilenie stresu rodzicielskiego. Wyniki badania
moga by¢ takze istotne dla specjalistéw, np. psychologéw, w planowaniu efektywnych dziatan

wspierajacych rodzine dziecka z ASD.

Wprowadzenie teoretyczne

Rozdzial 1. Zaburzenia ze spektrum autyzmu
1.1. Historia i terminologia

Autyzm w rozumieniu wspoétczesnie odnoszacym si¢ do zaburzen ze spektrum autyzmu
do swiata nauki wprowadzit Leo Kanner w 1943 roku oraz Hans Asperger w 1944 roku.
Zapewne samo zaburzenie lub towarzyszace mu trudnosci obecne byly w populacji juz
wczesniej, przed ich oficjalnym opisaniem 1 umieszczeniem w klasyfikacjach diagnostycznych.
W historii nauki opisuje si¢ przypadki osob, ktorych funkcjonowanie wskazuje na mozliwe
wystepowanie
u nich ASD, jak np. stynny chtopiec z Aveyron (Goldstein i Ozonoff, 2017). Jednak ponad
70-letnia historia badan nad autyzmem nadal nie data jasnej odpowiedzi dotyczacej podioza

autyzmu czy mechanizmu jego powstawania. Okres$lenie autyzm, w nieco innym kontekscie



w jakim postugujemy si¢ nim obecnie, zostalo wprowadzone do terminologii specjalistyczne]
przez psychiatr¢ Eugena Bleulera w 1911 roku w odniesieniu do zaburzen obserwowanych

w schizofrenii (Frith, 2008). Oryginalny niemiecki termin autismus pochodzacy z greckiego
(autos — ja, sam, skierowany do siebie, ismos — przyrostek wskazujacy na stan lub dziatanie)
oddawac¢ mial zawezenie, egocentryczne myslenie skutkujace ograniczeniem relacji ze §wiatem
1 ludzmi w przebiegu schizofrenii, ktéra badat Bleuler (Goldstein i Ozonoff, 2017).
Zapozyczenie 1 uzycie tego terminu dokonane przez Kannera - early infantile autism (Kanner,
1949) 1 Aspergera w odniesieniu do nowo opisywanego zaburzenia spowodowato, ze
poczatkowo autyzm traktowano jako jedng z postaci schizofrenii. Tak byto az do lat 70 XX
wieku, gdy dzieci przejawiajace najprawdopodobniej objawy autyzmu otrzymywaty diagnoze
schizofrenii wieku dzieciecego (Goldstein i Ozonoff, 2017). Pomimo, Ze juz wtedy Kanner
wskazywal, ze opisane przez niego zaburzenie jest czyms$ innym niz regresja obserwowana

w schizofrenii i stanowi bardziej defekt funkcjonowania, powodujacy u tych dzieci odcigcie si¢
od $wiata. W jednej ze swoich prac Kanner (1949) odnosi si¢ tez do rozréznienia migdzy
autyzmem a afazjg czy zespotem Hellera, obecnie znanym jako dziecigce zaburzenie
dezintegracyjne. Prace p6zniejszych badaczy, m.in. DeMyera, Hingtgena i Jacksona (1981)
whniosly istotny wktad w rozdzielenie autyzmu 1 schizofrenii. Aktualnie istnieje zgoda badaczy,
ze s to dwie rozne kategorie diagnostyczne. Kanner sugerowat takze, ze dzieci te urodzity si¢
z brakiem motywacji do podejmowania kontaktéw spotecznych, wskazujac tym samym na
prawdopodobnie biologiczne (genetyczne) podioze opisywanego zaburzenia. Charakterystyczne
cechy autyzmu obejmowatly wedtug niego gtebokie wycofanie si¢ z kontaktu z ludzmi, obsesyjne
pragnienie niezmiennosci, przywigzanie do przedmiotéw, mutyzm lub porozumiewanie si¢

niestuzace komunikacji z innymi. Poza typowymi trudno$ciami w nawigzywaniu i utrzymywaniu



relacji spotecznych w autyzmie zaburzona jest rowniez sfera komunikowania si¢. Dokonujac
analizy jezyka tych dzieci zwracal uwage na trudnosci w postugiwaniu si¢ zaimkami,
neologizmy, czy pozornie nieistotne wypowiedzi, zrozumiate jedynie w odniesieniu do
osobistych doswiadczen tych osob, ktére mozna okresli¢ jako mowe swoista. Te
nieprawidtowosci prowadzity do powaznych zakidcen w interakcjach spotecznych, komunikacji
oraz adaptacji do zmian zwlaszcza w postaci potrzeby niezmienno$ci. Obserwacje Kannera daty
impuls do rozpoczgcia badan nad autyzmem. Nie wszystkie znalazty p6zniej potwierdzenie
naukowe, ale wiele z jego spostrzezen uleglto jedynie nieznacznym modyfikacjom, co znalazto
odzwierciedlenie w kryteriach diagnostycznych, a sam autyzm z cechami wyszczegdélnionymi
przez niego nazywa si¢ tez kannerowskim. Potwierdzeniem tego jest rowniez opis typowych dla
autyzmu nieprawidtowosci w rozwoju, ktérego wiele elementéw jest aktualnych pomimo
uptywu czasu. Kanner (1943, 1968) wskazywal na takie cechy charakterystyczne dla autyzmu
jak:
— autystyczna samotnos¢ (autistic aloneness). Dzieciom tym od poczatku zycia trudno byto
nawigzywac typowe dla wieku relacje z innymi ludzmi. Natomiast ich zachowanie
w fundamentalny spos6b odrézniato je od innych znanych zaburzen behawioralnych.
Potrzeba samotnos$ci nie wigze si¢ z wycofaniem z wcze$niej istniejagcego zaangazowania
w relacje miedzyludzkie jak w schizofrenii, poniewaz od poczatku zycia, dzieci te
wykazywaty ,,ekstremalng samotno$¢ autystyczng” (Eisenberg i Kanner, 1956, s.556). Nie
wykazywaty typowych reakcji na kontakt z rodzicem, jak np. przytulanie. Jak zauwazyt
Kanner, z raportéw rodzicéw wynika, ze poczatkowe postrzeganie dziecka jako mato
angazujacego, spokojnego, ktére potrafi si¢ zaja¢ samo sobg przez dluzsza chwile po

pewnym czasie zaczynato niepokoi¢ opiekundw;
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— brak uzycia jezyka do komunikacji z innymi. Niektore z pierwszych opisanych dzieci
w ogole nie rozwinely mowy. Natomiast u pozostalych mowa pojawita sie, ale towarzyszyty
jej liczne nieprawidlowosci, np. zapamigtywanie i powtarzanie bezuzytecznych stéw lub
zwrotéw. Wystepowaty u nich trudnosci w spontanicznej komunikacji. Mowa miata
charakter echolalii, pojawiato si¢ zamienianie zaimkéw czy dostowno$¢ w rozumieniu;

— trzecig cechg opisywang przez niego bylo pragnienie niezmiennosci (an obsessive desire for
the maintenence of sameness), ktore skutkowato wyraznym ograniczeniem réznorodnosci
spontanicznej aktywnosci dziecka. Lek wzbudzal u nich nowy, nieznany wzorzec
aktywno$ci. Natomiast ten zaakceptowany przez nie byt wtaczany do ograniczonego zestawu
rytuatow, ktére byly potem uporczywie powtarzane. Kanner podaje tu typowe przyklady
(zgtaszane takze przez wspdlczesnych rodzicéw), m.in. stata trasa spaceréw, czas zasypiania
zZwigzany
z okreslonymi rytuatami stéw i czynéw, powtarzajace si¢ czynnosci, takie jak wirowanie,
wiaczanie 1 wylgczanie Swiatet, ktére moga pochtania¢ dziecko przez dtugi czas. Proby
ingerencji w te powtarzalne czynnosci wigzaty si¢ z atakami paniki lub ztosci;

— zafascynowanie przedmiotami, bardziej niz relacjami z innymi. Dzieci te wykazywatly przy
tym duza umiejetno$¢ poruszania nimi za pomocg drobnych ruchéw motorycznych. Poza tym
wszelkie, nawet drobne zmiany w przedmiotach bedacych obiektem fascynacji lub ich
rozmieszczeniu, niedostrzegalne dla innych oséb, powodowa¢ mogly atak ztosci
1 dziatania, ukierunkowane na powrdt tych przedmiotéw na poprzednie miejsce, co dawato

dziecku ukojenie.

Po przebadaniu i zidentyfikowaniu wigkszej liczby dzieci Kanner wskazywatl na dwie gtéwne

cechy, podstawowe kryteria, konieczne do stwierdzenia autyzmu: ekstremalna samotnos¢,
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izolacja oraz pragnienie niezmiennosci i identycznos$ci. Pozostate opisane objawy wymagaty
doktadniejszej analizy, np. w odniesieniu do rytuatéw, ktére moga by¢ czasami zauwazane

u powaznie opdéznionych dzieci. Natomiast obecnos¢ starannie wymyslonych rytuatléw wraz

z charakterystyczng samotnoscig jest istotna w réznicowaniu osob z autyzmem (Eisenberg

1 Kanner, 1956). Wspomina takze o dzieciach rozwijajacych si¢ typowo do pewnego momentu
(okoto 18-20 miesiaca zycia), po czym nastapit regres w ich rozwoju. W swoich obserwacjach
Kanner zwrdécit rowniez uwage na kilka towarzyszacych zaburzeniu objawow, ktore aktualnie
nadal poddawane s3 intensywnym badaniom. Jednym z nich byly wysepkowe zdolnosci

(islets of ability) wystepujace u niektorych dzieci, np. niezwykta pamig¢ lub zdolnosci
wzrokowo-przestrzenne. To powodowato pdzniej nieporozumienia i wytworzenie, zwlaszcza
przez kulture¢ masowg, wizerunku osoby z autyzmem gleboko zaburzonej, ale posiadajace;j
niezwykte wybidrcze umiejetnosci. Nowsze badania podaja, ze stan zwany syndromem sawanta
dotyczy ok. 10-35% oséb z autyzmem (por. Bor i in., 2007; Finocchiaro i in., 2015; Hughes i in.,
2018; Klinger i in., 2017). Trudno, wigc o stwierdzenie, ze wybitne zdolnosci w jakiej$
dziedzinie sg typowe dla tej grupy oséb. Tym bardziej, iz jest to zjawisko obserwowane nie tylko
u 0s6b z autyzmem (Treffert, 2014), chociaz faktycznie wystepuje u nich czesciej. Referowat
takze brak reakcji na bodzce zewngetrzne budzace watpliwosci dotyczace stuchu tych dzieci
(Kanner, 1949). Czgs¢ jego spostrzezen stata si¢ rowniez zrédiem nieporozumien, co zostanie
omoéwione w dalszej czeSci pracy. Sugestig zrodzong z obserwacji, byto zwrdcenie uwagi na
bliskich krewnych, w tym rodzicow opisywanych przez niego dzieci. Czgsto odnosili oni
sukcesy w dziedzinach naukowych i nie sposéb pomina¢ cech podobnych migedzy tymi
rodzicami (Kanner, 1949). To sklonito go do wysnucia wniosku, ze pomimo wrodzonego

charakteru zaburzenia moze ono podlega¢ wptywom wychowawczym (parenting). To w czasach
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dominujacej psychoanalizy doprowadzito nastgpnie do rozwijania pogladéw wskazujacych na
niewlasciwe praktyki rodzicielskie jako przyczyny autyzmu, ktére utrzymywaty si¢
wystarczajaco dtugo za sprawg niektorych zwolennikéw psychoanalizy, aby wyrzadzi¢ wiele
szkdd, zwlaszcza rodzicom dzieci z ASD. Zwraca si¢ takze uwage, ze sam Kanner majac
swiadomos¢ dokonywanych nadinterpretacji nie sprzeciwial si¢ im stanowczo 1 jednoznacznie,
tym samym pozostawiajac pole do rozwijania si¢ teorii o psychogennym podiozu zaburzenia
(Silberman, 2017, s.190-195). Najprawdopodobniej to, co zauwazyt Kanner odpowiada
opisanemu pozniej szerokiemu fenotypowi autyzmu (BAP - broad autism phenotype)
wskazujacego na obecnos¢ u krewnych oséb z ASD subklinicznych cech podobnych do
autyzmu, niespetniajgcych jednak kryteriéw diagnostyczny (Gerdts i Bernier, 2011; Pisula i in.,
2015). Zwraca si¢ tu uwage na trudnosci spoteczne oraz komunikacyjne bliskich oséb tych
dzieci. Obserwuje si¢, ze niektorzy rodzice i rodzenstwo oséb z ASD majg trudnosci w
nawigzywaniu relacji spotecznych, nie maja przyjaciot, prezentuja nadmierny dystans,
nieodpowiednig ekspresje werbalng lub inne dziwne interakcje werbalne. Nowsze badania
wykazaly takze r6znice morfologiczne twarzy (maskulinizacj¢ twarzy) zwigzane z BAP, silniej
zaznaczone

u rodzenstwa os6b z ASD pici meskiej (Tan 1 in., 2020). Nalezy jednak podkresli¢, ze szerszy
fenotyp autyzmu jest wskazywany jako argument na rzecz podtoza genetycznego ASD.
Pozostate obserwacje Kannera staly si¢ impulsem do réznych badan nad autyzmem, nie
wszystkie znalazly potwierdzenie naukowe, jednak nadal znajduja w grupie czynnikéw
wymienianych jako mozliwe przyczyny autyzmu (Chrzanowska, 2012; Nowakowska 1 Pisula,
2018; Pisula i Rola, 1998). Pézniejsze obserwacje i dane przyniosty nowe wnioski, wskazujace

na wystgpowanie r6znego nasilenia i konfiguracji objawéw oraz trudnosci typowych dla ASD.
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To skutkowato zaproponowaniem przez psychiatr¢ Lorne Wing terminu autystyczne kontinuum
(Pisula, 2012a; Silberman, 2017) i tym samym rozszerzyto termin autyzm w odniesieniu do
opisu Kannera. Na kontinuum znalazty si¢, m.in. okreslane jako 1zejsze postacie zaburzenia
zespOt Aspergera oraz autyzm atypowy. Nastepnie wprowadzono termin autystyczne spektrum
zaburzen (ASD — autistic spectrum disorders). W klasyfikacji ICD-10 obowigzujacej w Polsce
zalicza si¢ do niego: autyzm dziecigcy, zespot Aspergera, zespot Retta, dziecigce zaburzenie
dezintegracyjne oraz catosciowe zaburzenia rozwoju (WHO - World Health Organization, 2009).
Najnowsze dane 1 doswiadczenia kliniczne badaczy przyniosty zmiany w kolejnej wersji
klasyfikacji, tj. ICD-11 oraz drugim systemie diagnostycznym DSM-5 (APA - American
Psychological Association, 2013). Z uwagi na aktualne podejscie do terminologii odnoszacej si¢
do zaburzen ze spektrum autyzmu i traktowania ich jako kontinuum, w swojej pracy Autorka
postugiwac si¢ bedzie wymiennie okre§leniami autyzm, zaburzenia ze spektrum autyzmu lub
ASD, przy czym okre$lenie autyzm wskazywac bedzie na dzieci o wigkszym nasileniu trudnosci.
1.2. Kryteria diagnostyczne

Z uwagi na ciezko$¢ i mnogos$¢ trudnosci jakie wystepuja u dzieci ze stwierdzonym
autyzmem, a takze ich wptyw na funkcjonowanie catej rodziny zostang omowione najwazniejsze
z nich. Obecnie w diagnozie autyzmu stosuje si¢ dwie wiodace klasyfikacje choréb: Podrgcznik
Diagnostyczny i Statystyczny Zaburzen Psychicznych (DSM) opracowany przez Amerykanskie
Towarzystwo Psychiatryczne (APA, 2013) oraz Migdzynarodowg Statystyczng Klasyfikacja
Chordéb i Probleméw Zdrowotnych (ICD) opracowang przez Swiatowa Organizacj¢ Zdrowia
(WHO). Nalezy zauwazy¢, ze kryteria te, sformulowane przez zespét miedzynarodowych
specjalistow, sg kryteriami behawioralnymi, bazujagcymi na obserwacji jednostki. Wiadomo juz,

ze wspomniana obowigzujaca w Polsce klasyfikacja ICD-10 (WHO, 2009) ulegnie
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w najblizszym czasie rewizji do wersji ICD-11 (zostata opublikowana w 2018 roku

a obowigzywac miala od stycznia 2022, www.who.int) przynoszac zmiany w kryteriach
rozpoznawania zaburzen ze spektrum autyzmu. Autyzm przypisany jest w niej do grupy
catosciowych zaburzef rozwoju (F.84). Zgodnie z tg klasyfikacja do gtéwnych objawow
autyzmu, tzw. triady autystycznej, nalezg: jakosciowe zaburzania komunikacji (werbalnej

1 niewerbalnej), interakcji spolecznej oraz stereotypie, ograniczone wzorce zachowania

1 aktywnosci. W odniesieniu do pierwszej cze¢sci triady u dzieci z ASD obserwuje si¢ op6znione
przyswajanie jezyka lub catkowity brak mowy, brak spontanicznosci, zréznicowania

w zabawach w udawanie. Trudnos$ci w rozwoju mowy lub nieprawidlowe reagowanie na mowe
okoto trzeciego roku zycia juz powinny zaniepokoi¢ opiekunéw. Dzieci z autyzmem zazwyczaj
zaczynaja mowic pozniej niz réwiesnicy lub wcale (Howlin i in., 2000). Warto tu dokona¢
rozréznienia migdzy mowa a komunikacjg. Poza samym zaburzeniem rozwoju mowy u dzieci

z autyzmem nie pojawia si¢ zastepczo adekwatna gestykulacja, ktéra mogtaby kompensowac te
trudnosci, co czasem utrudnia jakgkolwiek komunikacj¢ z dzieckiem. Natomiast jezeli mowa si¢
rozwinie, to zaburzony pozostaje aspekt komunikacyjny, np. w zakresie poruszanych tematow.
Dziecko z autyzmem moze porozumiewac si¢ stownie, ale mowa nie stuzy informowaniu
otoczenia o swoich potrzebach czy wyrazaniu uczu¢. Obecna moze by¢ echolalia lub brak jest
spontanicznego nawigzywania rozmowy z drugga osobg. Wystepuja problemy z intonacja,
nieprawidtowe uzycie gramatyki, mowa stereotypowa, trudnosci semantyczne lub pojeciowe
(Gladfelter i VanZuiden, 2020; Pisula, 2010). Wiele z tych dzieci ma trudnos$ci, aby rozmawia¢
o uczuciach lub myslach, a jezyk nie jest dla nich srodkiem ich wyrazania. Problemy w obszarze
komunikacji niewerbalnej polegaja na stabym podtrzymywaniu kontaktu wzrokowego, ubogie;j

gestykulacji oraz braku relacji osobistych w pordwnaniu z ogélnym poziomem rozwoju. Moze to
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by¢ trudne do zaobserwowania, zwlaszcza dla rodzica, poniewaz w pierwszych latach zycia
dziecka znajduje si¢ ono wlasciwie w symbiozie z matka a repertuar jego zachowan spotecznych
jest minimalny. Rodzice moga zauwazy¢ brak zainteresowania zabawa lub nietolerowanie
kontaktu fizycznego z opiekunem, ale jak zaznacza Frith (2008) nie jest to zjawisko powszechne.
Zaburzenia w tej sferze tatwiej zauwazy¢ w 2-3 roku zycia, kiedy dziecko wchodzi w pierwsze
relacje z innymi dzie¢mi, np. w przedszkolu, a oczekiwane na danym etapie rozwojowym
reakcje nie pojawiajg si¢. W okresie przedszkolnym, pomig¢dzy 3 a 6 rokiem zycia, niepokojacy
moze by¢ brak zainteresowania innymi dzie¢mi na rzecz przedmiotow. Dzieci te moga takze
traktowac¢ ludzi instrumentalnie, jedynie jako realizatoréw swoich potrzeb, np. prowadzac ich

w kierunku pozadanego przedmiotu czy wykorzystujac reke opiekunéw do wykonywania
czynnosci.

Kolejng klasyfikacja stosowang do diagnozy ASD na $wiecie jest DSM. Pierwszy raz zaburzenia
ze spektrum autyzmu znalazty si¢ w jej trzecim wydaniu z 1980 roku pod nazwg autyzm
dzieciecy (infantile autism), natomiast w wydaniu IV pojawilo si¢ zaburzenie Aspergera (ZA).
Wedlug najnowszej wersji DSM-5 (APA, 2013), objawy charakterystyczne dla autyzmu sg
obserwowane w dwoch gtéwnych obszarach: spotecznej komunikacji oraz ograniczonych,
powtarzalnych wzorcach zachowania. Zamiast triady pojawia si¢ diada zaburzen z uwagi na
potaczenie komunikacji i interakcji spotecznych w jedng kategori¢ - komunikacje spoteczna,
drugg kategorig pozostaja powtarzajace si¢, stereotypowe wzorce zachowan. Wiek wystapienia
objawow to wczesne dziecistwo. Nowym elementem jest rOwniez okreslanie stopnia wsparcia
jakiego wymaga jednostka, aby mdc realizowac swoj potencjat rozwojowy. Poza gtéwnymi
kryteriami zwraca si¢ takze uwage na czesto wystepujace u tych dzieci zaburzenia sensoryczne,

co zostato uwzglednione w DSM-5. Przewaznie pod postacig niedowrazliwos$ci lub
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nadwrazliwos$ci na bodzce: wzrokowe, stuchowe, wechowe, smakowe lub dotykowe. Te
zaburzenia majg niekiedy bardzo powazny wptyw na funkcjonowanie dziecka, a takze rodziny,
jezeli dziecko preferuje, np. tylko jeden rodzaj pokarmu lub ubran. Istotng zmiang w klasyfikacji
DSM-5 jest wprowadzenie jednego terminu autism spectrum disorders — ASD (autystyczne
spektrum zaburzen), a nie jak to ma miejsce w obowiazujgcej jeszcze klasyfikacji ICD-10, gdzie
wyodrebniono pi¢¢ zaburzen nalezacych do tego spektrum (WHO, 2009). Ma to celu
podkreslenie postulowanego juz od lat 80 XX wieku (Wing 1 Potter, 2017) postrzeganie autyzmu
nie jako kilku odrebnych jednostek chorobowych, ale kontinuum nasilenia objawéw typowych
dla tego zaburzenia. W odniesieniu do DSM-5 zwraca si¢ takze uwage, iz objawy obserwuje si¢
we wczesnym dziecinstwie, jednak nie wyklucza si¢ postawienia diagnozy w pdzniejszym czasie
(Murphy, 2016). Ze spektrum wykluczono zesp6t Retta (obecny jeszcze w ICD-10) z uwagi na
ustalenie genetycznego podtoza choroby (Volkmar i Reichow, 2013). Poza objawami
zwigzanymi z ASD, dziecko moze mie¢ dodatkowe wspdtistniejace zaburzenia (Rynkiewicz

i Lucka, 2015; Rybakowski i in, 2014). Jedna z metaanaliz wskazuje na tendencj¢ do
zwiekszania si¢ liczby diagnozowanych zaburzen towarzyszacych ASD (Rubenstein i in., 2018).
Szacuje sig¢, ze u okoto 70% dzieci z ASD rozpoznaje si¢ inne zaburzenia emocjonalne czy
behawioralne, a u 40% pojawia si¢ wigcej niz jedno zaburzenie wspotistniejace (Leyfer 1 in.,
2006). U okoto 40% dzieci z ASD wystepuja zaburzenia lekowe (van Steensel i in., 2010).
Najczesciej sa to fobie specyficzne (np. Igk przed burza, ciemnoscia, niektérymi zwierz¢tami)
oraz sytuacyjne (Deprey i Ozonoff, 2017). Z autyzmem czesto wspotwystepuje takze epilepsja,
nawet u ok. 30-40% dzieci (Klinger i in., 2017; Rybakowski 1 in., 2016). Szacuje si¢, ze 70-80%
chtopcow z zespotem tamliwego chromosomu X (FXS), ktory jest takze wiodacg przyczynag

niepetnosprawnosci intelektualnej, wykazuje objawy autyzmu (Will i in., 2019). Zauwaza si¢
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takze, ze wspotwystepowanie FXS i ASD wigze si¢ z wigkszymi problemami w zachowaniu

u tych dzieci (Kaufmann i in., 2017). W odniesieniu do rozwoju poznawczego dzieci
opisywanych przez Kannera (1943) sugerowat, on nie tyle, ze sa one uposledzone umystowo, co
brakuje im motywacji do wykonywania zadan. Pami¢ta¢ nalezy, ze opisat on niewielka

1 wybrang grupg dzieci. Amerykanskie Centrum Kontroli i Zapobiegania Choréb (CDC- Centers
for Disease Control and Prevention’s), w 2012 roku podawato, ze rozpowszechnienie
niepetnosprawnosci intelektualnej (ID - intellectual disability) wsréd osob z ASD szacuje si¢ na
13 do 54 % (Christensen i in., 2018). Dykens i Lense (2012) w swojej metaanalizie wskazuja, ze
moze dotyczy¢ ok. 65% os6b z ASD. Wcze$niej szacowano, ze obnizony poziom rozwoju
intelektualnego obecny jest u 70-80% tej populacji, zwtaszcza w odniesieniu do autyzmu
dziecigcego (Fombonne, 2009). Obecnie obserwuje si¢ zmniejszenie tego odsetka,
najprawdopodobniej w zwigzku z rozszerzeniem kryteriow diagnostycznych (Klinger i in., 2017;
Pisula, 2010). Badania prowadzone od lat 80 pokazuja, ze czynnik ten, tj. poziom rozwoju
intelektualnego, obok poziomu rozwoju jezykowego jest jednym z najlepszych predyktoréw
przyszitego rozwoju i funkcjonowania tych dzieci (Brignell i in. 2018; Posar i Visconti, 2019).
W swojej pracy Asperger, w odr6znieniu od Kannera, opisat dzieci o przecietnym lub wysokim

poziomie rozwoju intelektualnego, co przyczynito si¢ takze do zmiany postrzegania autyzmu.

1.3.Etiologia

Kanner w swoich obserwacjach zwrdcit uwage na rodzicéw dzieci, ktére badat.
W jednym z artykutéw opisat ich jako: sztywnych, ozigbtych, z cechami obsesyjnymi,
zajmujacych si¢ dziatalno$cig naukowa lub literacka, o wysokim statusie socjoekonomicznym
(Kanner, 1949). Wigkszo$¢ p6zniejszych badan nie potwierdzita zwigzku miedzy statusem

socjoekonomicznym, rasg czy religig rodzicOw a wystapieniem autyzmu u dziecka (Volkmar 1
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in., 2004). W artykule Kanner stwierdzit, ze trudnosci tych dzieci wynikajg z wrodzonego
defektu. Tym samym zwrdécit uwage na prawdopodobnie biologiczne uwarunkowanie
zaburzenia. Ponadto sygnalizowat wieloczynnikowg etiologi¢ autyzmu wskazujac na czynniki
zaréwno genetyczne, jak 1 sSrodowiskowe, jednak trudno precyzyjnie okresli¢ ich wptyw na
ekspresj¢ objawow autyzmu. Niejasnosci zawarte w jego publikacji, zwlaszcza dotyczacych
etiologii

1 wymienienie takich czynnikéw jak psychologiczne lub spoteczne staty si¢ podtozem do
tworzenia najrézniejszych koncepcji probujacych wyjasni¢ przyczyny wystapienia u dziecka
autyzmu (Silberman, 2017). Zestawienie wypowiedzi Kannera oraz dokonana pdznie;j
nadinterpretacja taczaca pojawienie si¢ autyzmu u dziecka z cechami rodzicéw doprowadzity do
powstania wielu koncepcji o psychogennym podtozu autyzmu, jak np. odrzucenie i gniew ze
strony rodzicéw, psychotyczna wi¢z matki z dzieckiem, zaburzenia osobowosci u obojga
rodzicow, trudnos$ci w porozumiewaniu si¢ matki z dzieckiem, nasilony lek spowodowany
agresywnym postepowaniem matki (por. Gatkowski, 1980). Ich orgdownikiem byt zwtaszcza
Bruno Bettelheim wskazywany jako zwolennik pogladu, ze zycie w skrajnie niekorzystnych
warunkach, w tym rodzinnych, prowadzi¢ ma do zamknigcia si¢ we wlasnym $wiecie, co wedlug
niego byto normalna reakcja w odpowiedzi na zagrozenie, ktérego zrédtem miat by¢ brak
matczynej opieki. Natomiast pomocna w poradzeniu sobie z tym miata by¢ psychoanaliza
(Pisula, 2012a; Silberman, 2017). Wskazywanie na niewlasciwg relacj¢ migdzy matka

1 dzieckiem majace wyjasnia¢ przyczyny pojawienia si¢ u dziecka autyzmu czy ogoélnie teorie
psychogenne nie znalazty zadnego potwierdzenia naukowego (Pisula, 2008). Te niejasnosci

1 kontrowersje rozstrzygneto w 1980 roku Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne

umieszczajac autyzm w klasyfikacji DSM-III w kategorii calosciowych zaburzen rozwojowych
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(Pisula, 2012a). Teorie psychogenne wyrzadzity krzywde, zwtaszcza rodzicom dzieci

z autyzmem pogtebiajac i tak juz duze poczucie winy oraz hamujgc rozwdj badan i metod
pomocy osobom z autyzmem 1 ich rodzinom. Zwtlaszcza w czasie, gdy wiodacym podejsciem
terapeutycznym byla psychoanaliza. Dopiero p6zniej pojawity si¢ koncepcje behawioralne,
uznawane za bardziej pragmatyczne, a obecnie stanowigce jeden z gtdwnych kierunkéw terapii
dzieci z autyzmem (Suchowierska i in., 2014; Szmania, 2014). Do zasadniczych przyczyn ASD
zalicza si¢ czynniki genetyczne (Bai 1 in., 2019), ktére moga wchodzi¢ w interakcje z r6znymi
uwarunkowaniami biologicznymi i sSrodowiskowymi (sg one jednak wcigz niewystarczajaco
poznane). Z tego powodu znalezienie jednej przyczyny autyzmu jest utrudnione i jak dotad nie
udato si¢ znalez¢ czynnika, ktéry odgrywa najbardziej istotng role w jego etiologii (Pisula,
2012b). Poszukiwania przyczyn genetycznych rozpoczeto od badan na bliznigtach. Pierwsze tego
typu doniesienia z badan Susan Folstein i Michaela Ruttera z 1977 roku (Frith, 2008), w ktérych
przebadano 21 par bliznigt ptci meskiej (przynajmniej jedno posiadato diagnoze autyzmu)
wykazaly zgodno$¢ wystepowania zaburzenia u 4 z 11 par monozygotycznych i w ani jednym
przypadku w parach dyzygotycznych. Stosujac szerokie kryteria autyzmu, czyli ASD, zgodno$¢
bliznigt monozygotycznych stwierdzono w ok. 90% przypadkéw. Wyniki te zostaty
potwierdzone takze przez innych badaczy (Bailey i in, 1995; Ratajczak, 2011). W sytuacji, gdy
jedno z dzieci ma stwierdzone ASD, ryzyko wystapienia zaburzenia u kolejnego dziecka szacuje
si¢ na 3% do 8% (Frith, 2008; Pisula, 2012a). Genetyczne warianty sklasyfikowane jako
czynniki etiologiczne zidentyfikowano tylko w okoto 25-35% przypadkéw os6b z ASD
(Wisniowiecka-Kowalnik i Nowakowska, 2019). Pomimo coraz wigkszej liczby badan
zwigzanych z genetycznym podtozem ASD, wzrastajace rozpowszechnienie sugeruje, ze nie jest

to kwestia jedynie nieprawidtowoS$ci na poziomie genetycznym, a wpltyw czynnikow
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pozagenetycznych odgrywa tu pewna role. Nowsze analizy wskazuja, ze ok. 40-50% wariancji
odpowiedzialnej za ASD zalezy od czynnikéw srodowiskowych (Modabbernia i in., 2017). Jako
czynniki srodowiskowe mogace bra¢ udzial w etiologii ASD wymienia si¢ czgsto czynniki
okotoporodowe i prenatalne (z6ttaczka, niska waga urodzeniowa); pordd (cesarskie cigcie,

z uzyciem narzedzi, posladkowy, wywotywany); wiek matki 1 ojca; kolejnos¢ urodzen (por.
Brimacombe i in., 2007, Gardener i in., 2009; Lee i in., 2022; Perales-Marin i in., 2021;
Rybakowski 1 in, 2016). Wing 1 Potter (2017) stawiaja hipoteze, ze by¢ moze zmiany spoteczne
1 zwigzane z tym, np. pozniejsze rodzicielstwo, mogg mie¢ wptyw na zapadalno$¢ na zaburzenie
i jego rozpowszechnienie. Badania zwigzane z wiekiem rodzicéw (por. Anello i in., 2009;
Modabbernia i in., 2017), wykazaty, ze wiek powyzej 40 roku zycia, wigze si¢ z niewielkim, ale
istotnym ryzykiem wystapienia ASD u potomstwa. Badano rowniez wptyw stresu prenatalnego
na wystapienie zaburzenia (m.in. Beversdorf i in., 2005; O’Donnell i in., 2009), jednak wyniki
badan sg niejednoznaczne i wymagaja dalszych analiz. Poszukiwania czynnikéw
srodowiskowych w patogenezie autyzmu wigzg si¢ rowniez z formutowaniem réznych hipotez,
czasem kontrowersyjnych, zwtaszcza spowodowanych wspomniang zwigkszong liczbg
rozpoznan autyzmu ws$rdd dzieci. Szeroko dyskutowang i poddang weryfikacji naukowej kwestia
byt zwigzek miedzy wystgpowaniem symptomow autyzmu a szczepionka przeciw odrze,
rozyczce 1 s$wince (por. Taylor 1 in., 2002). Wysnuto teorig¢, ze thimerosal — zwigzek zawierajacy
rte¢, uzywany poczatkowo jako srodek konserwujacy w tej szczepionce moze by¢ z tym
zwiazany. Jednak liczne badania i metaanalizy nie wykazaly, aby to szczepionka lub
postulowane przez Andrew Wakefielda autystyczne zapalenie jelit stanowito odrgbng postac
ASD powodowang tymi czynnikami (Modabbernia i in, 2017; Wing i Potter, 2017). Czgs¢

rodzicow zglaszata rowniez regres w rozwoju dzieci po poddaniu ich szczepieniom, zwigzany
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7z utratg wczesniej nabytych umiejetnosci. Badania Baranek (1999) pokazuja jednak, ze u dzieci,
u ktorych p6zniej rozpoznano ASD juz we wcezesnym dziecinstwie wystepowaly subtelne
objawy autyzmu, podlegajace rzetelnej weryfikacji badaczy. Natomiast zauwazono, ze rodzice
podejmujg rézne strategie kompensujace, np. przy braku responsywnosci dziecka lub
op6znionym rozwoju mowy, a tym samym z pewnym opdznieniem u§wiadamiaja sobie, ze
rozw0j dziecka nie przebiega typowo. Warto tu przytoczy¢ badania, ktére przeprowadzono po
nagtosnieniu domniemanego zwigzku wystgpienia autyzmu a szczepieniami, ktore ukazaty, ze
rodzice mieli wigksza sktonno$¢ do raportowania regresji po szczepieniu, pomimo obiektywnych
informacji medycznych wskazujacych, ze niepokojace objawy w rozwoju tych dzieci pojawialy
si¢ jeszcze przed szczepieniem (Lingam, 2003). Dane z badan retrospektywnych lub obserwacji

i szczegbtowej analizy nagran z wczesnego dziecinstwa pozwalajg specjalistom na
opracowywanie wczesnych objawéw ASD i ustalenie grup ryzyka. W okresie pierwszych lat
zycia zwraca si¢ uwage na zaburzenia kontaktu spotecznego u niemowlat, ale takze zaburzenia
w sferze motorycznym (Losche, 1990). Ponadto do wczesnych symptoméw zalicza sig¢ ostabiony
kontakt wzrokowy, trudnosci z utrzymaniem wspolnego pola uwagi, brak reakcji dziecka na
imi¢. Natomiast liczne badania dostarczajg dowodéw, ze model podatnosci genetycznej zaktada
ztozone czynniki genetyczne (udzial wielu gendéw) i ich kombinacji, obejmujace zaréwno
mutacje de novo, jak i przekazywane dziedzicznie, i to one sg istotne w etiologii autyzmu

(Zhao 1 in, 2007). Nadal nie udato si¢ wyodrebni¢ jednego czynnika w okresie prenatalnym czy

okotoporodowym wspolnego dla wszystkich matek, u ktorych dzieci zdiagnozowano autyzm.

1.4.Rozpowszechnienie
Poczatkowo autyzm byt zaburzeniem uwazanym za rzadko wystepujace, u 2-4 dzieci na

10000 (Elsabbagh 1 in. 2012; Wing 1 Potter, 2017). Nie przeprowadzono podobnych badan na
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duza skale w Polsce, szacuje si¢ jednak, ze w Polsce dotyczy ono 15-25 na 10000 dzieci (Pisula,
2012a). Od danych podanych przez Lottera w roku 1966 (Fombonne, 2009), z kazda dekada,

a nawet rokiem, raportowany jest wzrost rozpoznawania zaburzenia wsrod dzieci, zarowno

w Polsce, jak i na $wiecie. Dane amerykanskie wskazuja, ze zaburzania ze spektrum autyzmu
moga dotyczy¢ juz nawet 1 na 44 dzieci (Maenner 1 in., 2021), tym samym 1-2% populacji. Dane
zebrane w ramach projektu ASDEU (Autism Spectrum Disorders in the European Union)
wskazujg na Srednie rozpowszechnienie zaburzenia na poziomie 1:89 dzieci w wieku 7-9 lat.

W krajach europejskich szacuje si¢ je na 4,4 — 19,7 (Posada de la Paz, 2018). ASD wystepuje
czesciej u chlopcéw niz dziewczynek, w stosunku 4:1, w przypadku zespotu Aspergera moze to
by¢ nawet 15:1 (Frith, 2008). R6znice miedzyptciowe réwniez zostaty zauwazone przez Kannera
i Aspergera. Ten pierwszy podawat stosunek rozpoznan chtopcéw do dziewczat na poziomie 4:1,
obecnie podawany jak tez jako najczestszy (Eisenberg i Kanner, 1956; Rybakowski i in., 2014).
Jedno z pierwszych badan dotyczace r6znic miedzyptciowych u 0séb z autyzmem
przeprowadzita Lord i wspétpracownicy (1982), ktérzy wykazali, ze stosunek chtopcéw do
dziewczynek wyniost 5:1. Nowsze badania wskazuja, ze ta proporcja moze by¢ nizsza, rzedu
2-2,6:1 (Rynkiewicz i Lucka, 2015) lub 3:1 (Loomes, 2017). Poniewaz autyzm zgodnie

z aktualng wiedzg jest stanem trwajacym cale zycie, przeprowadzone w Wielkiej Brytanii

w 2007 roku badanie wykazato, ze rozpowszechnienie autyzmu w populacji dorostych jest
podobne do tego zidentyfikowanego u dzieci i wynosi okoto 1 na 100 dorostych (Brugha i in.,
2011). Badania wskazuja rowniez, ze nawet przy porownywalnym poziomie zaburzen
spoteczno-komunikacyjnych jest mniej prawdopodobne, ze dziewczynka otrzyma diagnoze¢
autyzmu. Zauwaza si¢, ze kobiety z ASD moga lepiej adaptowac si¢ i kompensowac,

»maskowac” swoje trudnosci, niz me¢zczyzni, zwlaszcza spoteczne (Dworzynski i in., 2012; Lai i

23



in., 2015a; Rynkiewicz i in., 2016). Ponadto obserwuje si¢ wyzszy poziom samo$swiadomosci u
plci zefiskiej z ASD. Kobiety wktadaja wigcej wysitku w maskowanie swoich deficytow
(Rynkiewicz i in., 2018), zwlaszcza przy przecigtnym rozwoju intelektualnym (Giarelli i in.,
2010; Hiller 1 in., 2016). Jedna z hipotez majacych ttumaczyc¢ to zjawisko jest zenski czynniki
ochronny (FPE - female protective effect) (Robinson i in., 2013). Sugeruje ona, ze dziewczeta
muszg odziedziczy¢ wigcej czynnikdw zwigzanych z autyzmem niz chlopcy, aby ujawnic cechy
tego zaburzenia. Jednak nadal niespdjno$¢ wynikéw w tym obszarze jest zbyt duza, aby
ktorakolwiek hipoteze przyjac¢ jako wiodgca (Halladay i in., 2015). Wzrost rozpoznawania ASD
w populacji sprawia, ze coraz wigksza liczba badaczy prébuje ustali¢ przyczyny jego
wystepowania i wzrostu rozpoznawalnos$ci. Niektorzy autorzy wysuwali $§mialg teze o epidemii
autyzmu, jednak wielu badaczy (por. Croen i in., 2002; Hill i Fombonne, 2014; Pisula, 2012a;
Wing i Potter, 2017) utrzymuje, ze przyczyny tego wzrostu spowodowane sg zmianami w
kryteriach diagnostycznych, wzrostem wiedzy i $wiadomosci o autyzmie wsrdd specjalistow (np.
lekarzy pediatrow)

i rodzicoéw, opracowaniem metod diagnostycznych, w tym przesiewowych anizeli wigkszej
liczbie przypadkéw wystepowania zaburzenia. Kolejna przyczyna moze mie¢ zwigzek ze
sposobem finansowania edukacji, opieki i terapii dzieci. Diagno$ci moga wykazywac tendencje
do stawiania diagnozy ASD, majac swiadomos¢, ze daje to mozliwo$¢ uruchomienia dziatan
wspierajacych rozwdj dziecka i jego rodzing (Ochojska i Pasternak, 2020; Pisula, 2012a; Wing
1 Potter, 2017). Z roku na rok pojawia si¢ coraz wi¢cej nowych badah dotyczacych réznych
trudnosci, z jakimi zmagajg si¢ rodzice i opiekunowie tych os6b, m.in. poziomu stresu, jakosci
zycia, satysfakcji ptynacej z wspétuczestniczenia w terapii. Jest to wazny kierunek w badaniach,

poniewaz osoby z autyzmem czgsto cale zycie pozostaja pod opieka rodzicow. Jest to opieka
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bardzo wyczerpujaca, a efekty terapii sg czasem znikome lub widoczne po dlugim czasie.
Autyzm jest zaburzeniem, w ktéry zewnetrznie, typowo wygladajace dziecko zmaga si¢ wieloma
trudnosciami, ktdre majg istotny wptyw na funkcjonowanie catej rodziny. Jednym z gtéwnych
objawOw autyzmu jest zaburzenie relacji spotecznych. Ma to duzy wptyw na rodzicéw, ktérym
ich dziecko moze wydawac si¢ obojetne lub wrecz aktywnie broni¢ si¢ przed bliskoscig (np.
przytulaniem przez opiekunéw), co jest w spoteczenstwie odbierane, jako przejaw braku wiezi
dziecka z rodzicem. Poza trudno$ciami wynikajacymi z podstawowych objawéw autyzmu
rodzice czgsto muszg si¢ zmierzy¢ z dodatkowymi objawami towarzyszgcymi zaburzeniu.
Nierzadko bardzo ucigzliwymi i bedgcymi zrédiem stresu, a takze wptywajacymi na dobrostan
rodzicow, dlatego niektére z nich zostang oméwione ponize;.
1.5.Specyfika funkcjonowania dziecka z ASD i jej wplyw na rodzicow

Opieka nad dzieckiem z autyzmem wigze si¢ z licznymi wyzwaniami dla opiekunéw.
Znaczna ich cze$¢ wynika z gtéwnych objawéw ASD oraz trudnos$ci towarzyszacych.
W wygladzie dzieci z autyzmem nie ma fizycznych, widocznych oznak niepetnosprawnosci,
natomiast ich zachowanie moze by¢ bardzo nietypowe, co moze skutkowa¢ brakiem zrozumienia
objawOw zaburzenia przez otoczenie, czy negatywnymi komentarzami odnosnie do kompetencji
rodzicielskich ich opiekunéw (Courcy i des Rivieres, 2017; Sekutowicz 1 Kaczmarek, 2014;
Sharpley i in., 1997; Wayment i in., 2018). Ponadto u cz¢sci tych dzieci po fazie typowego
rozwoju, nastgpuje regres, co powoduje, ze rodzice stajg przed konieczno$cig pogodzenia si¢
z ,,utratg zdrowego dziecka” i przystosowania si¢ do nowych warunkéw. Z uwagi na mnogos¢
objawdw i trwato$¢ zaburzenia rodzicielstwo czesto wigze si¢ z opieka nad dzieckiem przez cate
zycie (Kirby, 2016; Lenart, 2022; Pisula i Porgbowicz-Dorsmann, 2017), a proces adaptacji

rodzicow do tej sytuacji moze r6zni¢ si¢ w poréwnaniu do rodzicéw dzieci z innymi
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niepelnosprawnosciami (Pisula, 2012c¢; Pozo i in., 2014). Szczeg6lnie u matek, na ktérych czesto
spoczywa gléwny ciezar opieki. Liczne badania wskazuja, ze czynnikami szczeg6lnie mocno
oddziatujacymi na rodzicéw i powodujacymi stres sg zachowania wynikajace bezposrednio

z autyzmu lub czesto z nim wspotwystepujace, jak: problemy w porozumiewaniu sig,
nieharmonijne funkcjonowaniem dzieci, uporczywe stereotypie, napady padaczkowe, zaburzona
sfera kontaktow spotecznych lub emocjonalnej wzajemnosci (Cappe 1 in., 2011; Pisula i Mazur,
2007). Opdznienie rozwoju mowy i komunikacji dziecka, czgsto jest powodem poszukiwania
pomocy przez rodzicéw i przyspiesza postawienie diagnozy (Charman i Baird, 2002; Zablotsky
iin., 2017). Obejmuje ono zaburzony rozwdj mowy, staba reakcje na komunikaty innych, imig,
ograniczony zakres wykorzystywania mowy niewerbalnej (gestow, mimiki). Male dzieci

z autyzmem sg mniej aktywne komunikacyjnie, rzadziej stosujg komunikacje stuzaca
interakcjom spotecznym lub komentowaniu (Paul i Wilson, 2017). Zaczynaja méwi¢ pdzniej, nie
rozwijaja mowy werbalnej lub pojawia si¢ regres jej w rozwoju. U wielu dzieci zaburzona jest
pragmatyka, nie korzystajg one z mowy w spos6b funkcjonalny. Dzieci z ASD maja trudnosci

w nawigzywaniu oraz podtrzymywaniu kontaktu spotecznego, poczatkowo z opiekunami, a gdy
sg starsze takze z innymi osobami, np. réwiesnikami. Jest to dla rodzicéw zZrédtem niepokoju

o ich przysztos¢, w tym samotnos¢ 1 brak pomocy w dorostosci. Stereotypowe wzorce zachowan,
powtarzanie ré6znych, czasem niezrozumiatych dla otoczenia zachowah moze by¢ zrodtem
izolowania si¢ dziecka lub krzywdzacych dla rodzicow komentarzy dotyczacych funkcjonowania
ich dziecka. Moga one by¢ takze wyjatkowo ucigzliwe dla rodzicow, zwlaszcza gdy dzieci
prezentuja je w miejscach publicznych lub wymagajg one od rodzicéw przestrzegania rytualow
lub unikania niektérych bodzcéw, ktére moga prowadzi¢ do wzmozonego leku lub zachowan

trudnych u dziecka. To powoduje, ze rodzice, a takze najblizsze otoczenie zmuszeni sg do
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podporzadkowania si¢ do niektérych z nich lub planu dnia dziecka z autyzmem. Z jednej strony
pozwala to unikng¢ zachowan trudnych, np. autoagresywnych szczegélnie niepokojacych
rodzicow, z drugiej strony czasem jest jedyng okazja do nawigzania kontaktu i relacji

z dzieckiem. Wymaga to jednak od opiekunéw rezygnacji ze swoich pomystow, potrzeb

1 preferencji, nie dajac przy tym gwarancji, ze odniosa sukces, np. zminimalizuja wystgpowanie
niektorych niepokojacych reakcji. Kolejne czynniki wptywajace na sytuacje tych rodzicow to
zachowania trudne o r6znej dynamice, z ktérymi rodzice musza sobie radzi¢, a co wymaga od
nich cigglego monitorowania zachowania dziecka. Do najczegstszych nalezg agresja, autoagresja,
niszczenie mienia, rzucanie przedmiotami. Obserwuje si¢, ze im wigksze deficyty, zwtaszcza
trudno$ci komunikacyjne i spoteczne u 0s6b z ASD, tym wigksze jest prawdopodobienstwo ich
wystepowania (Chung i in., 2012; Suchowierska, i in., 2014). Jedno z badan wykazato, ze
najwigksza trudnoscig wychowawczg zgtaszang przez rodzicéw dzieci z autyzmem bylto
zachowanie odbierane jako niepostuszenstwo dziecka. Wynika to prawdopodobnie ze sposobu
w jaki dzieci z ASD reaguja na polecenia czy komunikaty rodzicéw, ktdry czesto jest niezgodny
z tym czego si¢ oczekuje w odpowiedzi na dzialania rodzicielskie (Randall i Parker, 2010).
Nasilony lek ma negatywny wptyw na funkcjonowanie tych oséb: zaostrza symptomy ASD,
wzmaga napi¢cie wewnetrzne, wybuchy ztosci, autoagresje. Utrudnia takze terapi¢ i podnosi
poziom niepokoju u ich rodzicéw, utrudnia nawigzywanie relacji spotecznych oraz osiaganie
samodzielno$ci (Drahota i in., 2011; Kerns i Kendall, 2012; Kerns i in., 2014). Zaburzenia snu
wystepuja statystycznie nawet dwukrotnie czgsciej u dzieci ASD niz w populacji ogdlnej (Fadini
1in., 2015; Tyagi i in., 2019) i s3 istotnie zwigzane z nasileniem probleméw w zachowaniu
dziecka w trakcie dnia (Malhi 1 in., 2019). Zwlaszcza zachowania agresywne sg ich predyktorem

(Shui 1 in., 2018). Zaburzenia zachowania zazwyczaj pogarszaja funkcjonowanie spoteczne oséb
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z ASD, czgsto pojawiajg si¢ juz u matego dziecka. Moga by¢ zwigzane z negatywizmem,
samouszkodzeniami, famaniem norm spotecznych, nieprawidtowym i przetwarzaniem emocji.
Wiyniki niektérych badan sugeruja, ze objawy ASD oraz problemy w sferze zachowania stajg si¢
z wiekiem mniej ucigzliwe, a takze spada ich nasilenie (Happé i in., 2016; Wise i in., 2017).
Rozdzial 2. Wplyw cech osobowosci na sposéb pelnienia roli rodzicielskiej

W kolejnym rozdziale pracy zostang oméwione koncepcje osobowosci, ze szczegdlnym
uwzglednieniem teorii cech, na ktdrej opiera si¢ zastosowana w badaniu metoda do pomiaru
zmiennych osobowosciowych.

Pomimo réznic badaczy dotyczacych podtoza osobowosci, dziedzicznosci, wptywu
srodowiska istnieje wsrod wiekszosci z nich zgoda, ze rozwija si¢ ona w czasie. Cechy zaczynaja
si¢ ksztattowaé w dziecinstwie, w okresie nastoletnim obserwuje si¢ wyostrzenie niektérych
z nich, w okresie dorostosci stabilnos¢ cech zwigksza sie, natomiast wraz z dalszym rozwojem
obserwuje sie, ze cechy o skrajnym nasileniu tracg na swej intensywnosci. Wraz z rozwojem
osobowosci dokonuje si¢ integracja poszczegdlnych cech oraz powstanie indywidualne;j,
niepowtarzalnej konstelacji, co wigze si¢ z roznorodnos$cig zachowan jednostki, ale takze ich
wieksza spojnoscig (Oles, 2014). Natomiast zmiany spoleczne, demograficzne 1 post¢p wpltywaja
na ksztattowanie si¢ tozsamosci osobistej, takze w odniesieniu do struktury rodziny i relacji
z innymi, co daje osobie nowe mozliwosci ksztattowania wtasnego zycia 1 adaptacji do réznych
warunkow zycia. Mogg takze stanowi¢ zagrozenie dla formowania si¢ osobowosci w sytuacji
przecigzenia wymaganiami stawianymi przed jednostka lub niejasnoscig oczekiwan

w odniesieniu do danych rdl spotecznych (Brzezinska i Cieciuch, 2016).
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2.1.Definicja cech osobowosci

Teorie osobowosci zaczety si¢ ksztattowac na przetomie XIX 1 XX wieku wraz
z pojawieniem si¢ psychoanalizy. Juz w 1921 Gordon Allport i Floyd Allport (1921) definiowali
osobowos¢ jako tendencje przystosowawcze jednostki do jej sSrodowiska spotecznego, ktére maja
zasadniczo charakter spoteczny. W definicji tej podkreslona zostata rola adaptacyjna
osobowosci. Wiele definicji osobowosci tgczy stwierdzenie, Ze jest ona strukturg dynamiczng i
ztozong. Przedmiotem poznania jest jednostka i wewnetrzna konfiguracja zmiennych oraz
powiazania migdzy tymi konstruktami. Cechy traktujemy jako dyspozycje¢ jednostki, ktora
obejmuje zaré6wno obserwowane zachowania jednostki, jak i uczucia, mysli czy dazenia, dzieki
czemu ujawnia si¢ w réznorodnych sytuacjach jako wzglednie spojny wzorzec zachowania
(Cervone
i Pervin, 2011). Nalezy jednak podkresli¢, ze zazwyczaj zachowanie czlowieka jest wynikiem
nie jednej cechy a konstelacji kilku z nich, a sama cecha nie oznacza, ze osoba zawsze
zachowuje si¢ w dany sposéb, np. jest towarzyska (por. np. Skimina i in., 2021). Odzwierciedla
si¢ to bardziej w danym kontek$cie sytuacyjnym. Duze nasilenie jakiej$ cechy wigze si¢
z tendencja do zachowywania si¢ w dany sposob. Gdy tendencja przejawia si¢ stabo, cecha jest
stabo zaznaczona. Przyjmujac, ze konstrukt jakim jest osobowos¢ istnieje realnie, jako uktad
cech, moze by¢ mierzony za posrednictwem wskaznikow, pomimo braku mozliwosci ich
bezposredniej obserwacji. Identyfikujemy je za pomoca metod obserwacyjnych lub
kwestionariuszowych (Oles, 2018). Wyrdznia si¢ trzy gtéwne metody poznania osobowosci:
badania kliniczne, eksperymentalne oraz kwestionariuszowe, z ktérych ostatnia zostanie opisana
bardziej szczegbétowo z uwagi na zastosowanie jej w prezentowanym badaniu. Pierwsza

z wymienionych metod zostata rozwinigta na bazie psychodynamicznej teorii osobowosci,
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przewaznie w postaci rozbudowanego studium przypadku. Jako jej zalet¢ wskazuje si¢
mozliwo$¢ wszechstronnego poznania jednostki, w tym powigzan jej do§wiadczen ze
srodowiskiem oraz naturalnos¢ sytuacji badawczej. Wsrdd stabych stron wymienia si¢
subiektywizm interpretacji tak uzyskanych danych, brak mozliwosci powtorzenia warunkow
badania oraz niejasnosc¢ i ztozono$¢ relacji migdzy zmiennymi. Podejscie eksperymentalne
pozwala na kontrol¢ 1 manipulacj¢ zmiennymi, a tym samym bardziej precyzyjny pomiar.
Obiektywny pomiar daje mozliwos$¢ powtdrzenia warunkéw badania, wprowadzenia manipulacji
1 ustalenia zaleznos$ci przyczynowo - skutkowych. Do stabych stron zalicza si¢ nienaturalnos$¢
sytuacji, w ktérych uczestniczy osoba oraz mozliwo$¢ poznania cztowieka ograniczong jedynie
do mierzonych aspektéw funkcjonowania. Badania psychometryczne, najcze¢sciej

z wykorzystaniem kwestionariuszy, oparte sg na podejsciu korelacyjnym. Pozwalaja na pomiar
wielu zmiennych oraz ich wzajemnych relacji. Duzg zaletg jest mozliwo$¢ porownywania oséb
oraz r6znych grup badawczych. Natomiast jako stabg stron¢ wymienia si¢ kwestie rzetelnosci

i trafnosci tych metod, brak mozliwos$ci uchwycenia zwigzkéw przyczynowo-skutkowych oraz
zawezenie do danego przedmiotu badan. Giéwnym zatozeniem tej metody jest traktowanie
zachowania, ktére mozemy zaobserwowac lub zapyta¢ o nie osobe badana, jako wskaznika
cechy. Pozwala na bardzo ogélny opis osobowosci i dotyczy przewaznie typowych zachowan
w typowych dla ludzi sytuacjach (Oles, 2018). Motywacja jednostki w danej sytuacji moze
spowodowac, ze zachowa si¢ ona niezgodnie z posiadanymi cechami. Jednak cztowiekowi
trudno byloby zachowywac si¢ przez dluzszy czas niezgodnie z posiadanymi cechami,

m.in. z uwagi na ich biologiczne podtoze. Natomiast zastrzezeniem do tego typu pomiaréw jest

to, ze w duzej mierze opierajg si¢ one na danych kwestionariuszowych. Jest to takze statystyka
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odnoszaca si¢ do populacji, a na manifestacj¢ zachowan wptyw majg réwniez czynniki
srodowiskowe na zasadzie interakcji.

Biorac pod uwage wiedze zgromadzong przez genetyke, w tym z badan na bliznigtach
czy dzieciach wychowywanych w rodzinach adopcyjnych, wskazuje si¢, ze nie ma cechy
ludzkiego organizmu, ktdra nie bytaby wynikiem réznic na poziomie genetycznym.

W odniesieniu do osobowosci szacuje si¢ 0g6lng odziedziczalnos¢ cech osobowosci na okoto
40% (Cervone i Pervin, 2011, s. 407; Israel Cervera-Solis 1 in., 2022). Krystalizuja si¢ one od
dziecifnstwa, ale do okoto 30 roku zycia cztowieka lub nawet p6zniej, tj. 50 roku zycia, wzrasta
spojnos¢ osobowosci i osigga ona wzgledna stabilizacje (Ole$ i Sobol-Kwapinska, 2014). Stato$¢
cech mierzona u dorostych za pomoca kwestionariuszy w odstepie roku do trzech lat szacuje si¢
na 0.70 - 0.80, jest wiec jest wysoka, maleje w przeciggu dtuzszego okresu zycia cztowieka, np.
od dziecinstwa do $redniej dorostosci (Oles, 2018). Wraz z wiekiem stabilno$¢ cech wzrasta, co
oznacza, ze im osoba jest starsza tym mniejszy wpltyw na osobowo$¢ maja wydarzenia zyciowe,
np. traumatyczne i odwrotnie, im mtodsza osoba tym takie wydarzenia mogg silniej ingerowac

w strukturg cech i jej osobowos¢.

2.2.Teoria cech

Wspomniany Gordon Allport jest pionierem teorii cech. Jego zdaniem to, co specyficzne
dla jednostki ujawnia si¢ w jej intencjonalnym dziataniu, tym samym cechy ukierunkowuja jego
aktywno$¢. Z uwagi na to, ze w tym ujeciu osobowos¢ jest strukturg dynamiczna, podlega
zmianom, co z definicji czyni jg trudng do wyczerpujacego poznania i zdefiniowania. Wedtug
Allporta osobowos¢ sktada si¢ z trzech rodzajéw wiasciwosci: 1) popedéw, odruchdéw,
homeostazy; 2) czynnikdw genetycznych; 3) zdolnosci, w tym uczenia si¢. Cechy, wedtug

Allporta, stanowig wyrdézniajacy si¢ rys osobowosci, sg sposobem przystosowania jednostki do
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otoczenia. Mozemy je identyfikowa¢ na podstawie obserwacji jej zachowania. Zaktadat on
istnienie cech wspolnych i indywidualnych. Uwzgledniat takze kontekst sytuacyjny jako wazny
w ujawnianiu si¢ danej cechy i wyjasnianiu zmiennos$ci zachowania jednostki. Podat takze
kryteria dojrzatej, wedlug niego osobowosci, na ktérg sktadajg sie:

- rozszerzanie zasi¢gu ja: jednostka jest gotowa wykracza¢ poza bezposrednie potrzeby, jest
zainteresowana Swiatem, aktywna zyciowo, ukierunkowana na nowe doswiadczenia, ludzi czy
idee;

- cieple 1 serdeczne kontakty z ludzmi: osoba potratfi angazowac si¢ w gtebokie relacje z innymi,
zaréwno towarzyskie, jak i intymne. Szanuje wolno$¢ i odmiennos$¢ drugiej osoby;

- poczucie bezpieczenstwa emocjonalnego i samoakceptacja bedace podstawa dojrzatosci
emocjonalnej. Osoba posiada zdolno$¢ do radzenia sobie z frustracja, natomiast stres traktuje
jako czg$¢ doswiadczen zyciowych. Akceptuje whasne porazki bez poczucia kleski. Poczucie
bezpieczenstwa ma zrédto we wcezesnych doswiadczeniach z dziecinstwa;

- realizm: jednostke dojrzatg cechuje odpowiedni dystans do siebie i §wiata, bez nadmiernej
przesady, ale tez nie uciekajac w obronne fantazje. Dojrzala osoba potrafi dawa¢ wsparcie innym
oraz w sposOb adaptacyjny radzi¢ sobie z przeszkodami;

- wglad w samego siebie 1 poczucie humoru. Jednostka ma dystans do siebie, nieztosliwe
poczucie humoru, potrafi §miac¢ si¢ z siebie. Posiada zdolnos¢ do rozumienia siebie 1 swoich
motywOw. Potrafi odnajdywac rado$¢ w codziennym zyciu, ma pozytywny stosunek do siebie

1 bliskich sobie osob;

- podchodzenie do zycia z ukierunkowaniem i jednolitg tozsamos$cig. Dojrzata osoba posiada
swiadomos¢ celu zycia, ktory nadaje znaczenie jej dziataniom. Jest wolna od uprzedzen

1 stereotypow (Bleidorn i in., 2020; Oles, 2018).

32



Kolejna koncepcja jest zaproponowana przez Raymonda B. Cattella. Zaktadat on, ze
osobowos¢ pozwala przewidzie¢ zachowanie jednostki w danej sytuacji (Cattell, 1950, s.2), co
wigze si¢ z zalozeniem o wzglednie statej strukturze osobowosci. Prezentuje ona ilosciowe
podejscie do psychologii osobowosci. Przeprowadzone analizy pozwolily jedynie na cz¢Sciowe
potwierdzenie zaktadanej przez Cattella struktury osobowosci, natomiast sama analiza
czynnikowa traktowana jest bardziej jako metoda porzadkowania zmiennych niz wykrywania
cech osobowosci, jak to zaktadatl Cattell. Nie udato mu si¢ takze osiggna¢ celu jakim bylto
stworzenie uniwersalnego modelu osobowosci i metody jego pomiaru (Oles, 2018). Warto
podkresli¢, ze zwrdcit on uwage na kwesti¢ roli spotecznej w manifestowaniu si¢ zachowania,
ktéra wedlug niego lepiej wyjasniata niektére z nich niz same cechy osobowosci. W zalezno$ci
od sytuacji i roli spotecznej, w ktorej si¢ znajdujemy zachowujemy si¢ inaczej. Efektem jego
prac bylo zaproponowanie jednego z najbardziej znanego i popularnego, takze w Polsce, modelu
osobowosci, czyli Pigcioczynnikowego Modelu Osobowosci i narzedzi do pomiaru tych cech
NEO-FFI oraz NEO-PI-R, w ktérego sktad podstawowych wymiaréw osobowosci wchodza:
Ekstrawersja, Ugodowos¢, Sumiennos¢, Neurotycznosé, Otwartosé. W odniesieniu do cech
dojrzatej osobowosci zauwaza sig, ze niektére cechy Wielkiej Pigtki majg wyrazne powigzania
z tymi koncepcjami, a osoba zrbwnowazona, cechujaca si¢ niskg Neurotycznoscig, jest
towarzyska (wysokie wyniki Ekstrawersji), ciekawa i refleksyjna (wysoka Otwartos¢), chg¢tna do
wspolpracy 1 ciepta (wysoka Ugodowosc) oraz odpowiedzialna 1 zorientowana na cel (wysoka
Sumiennos¢) tworzy intuicyjny profil cech osoby zdrowej psychicznie (Bleidorn i in., 2020).

W ostatnich latach model, w tym liczba i struktura cech osobowosci, sg przedmiotem ozywionej
dyskus;ji (por. Cieciuch 1 Laguna, 2014; Strus i Cieciuch, 2014). Pojawita si¢, m.in. koncepcja

modelu szescioczynnikowego - HEXACO, zaproponowana przez Ashtona 1 Lee (2001), jako
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odpowiedz na niespdjnosci wymiaréw Wielkiej Pigtki w innych wersjach jezykowych narzedzia.
W modelu dokonano rekonceptualizacji niektorych czynnikéw Wielkiej Piatki oraz wytoniono
szOsty, niezalezny wymiar Uczciwosc-Pokora (Strus 1 Cieciuch, 2014). Nadal jednak Wielka
Pigtka prezentowana jest jako wiodgcy model stosowany do opisu zaréwno patologicznego,

jak 1 normalnego funkcjonowania osobowosci, co potwierdzaja liczne badania (por. Bleidorn
11in., 2020; Cervone i Pervin, 2011).

Koncepcja kolejnego badacza, Hansa Eysencka rowniez ujmuje osobowos¢ jako
hierarchicznie zorganizowang strukture cech. Autor podkreslat role zaréwno czynnikow
biologicznych, jak i uwarunkowan srodowiskowych. Sam typ osobowosci nie wystarcza jednak
do wystgpienia, np. zaburzen emocjonalnych, wymaga jeszcze interakcji z czynnikami
srodowiskowymi, np. wyuczonej $ciezki reagowania. Podobnie jak Cattel stosowat on analiz¢
czynnikowa, jednak nie skupiat si¢ na korelacjach miedzy czynnikami a dazyt do wyodrebnienia
niezaleznych od siebie zestawOw czynnikow, ktére maja charakter kontinuum. Gtéwne wymiary
zaproponowane przez badacza w jego wczesnych pracach to ekstrawersja oraz neurotycznos¢,
potem Eysenck dodat kolejny wymiar organizujacy cechy osobowosci - psychotycznos$¢.
Potaczenie tych elementéw miato pozwoli¢ na opis zaréwno danych cech, jak rowniez
wyjasnienie, w tym przewidywanie zachowania cztowieka, np. poprzez udowodnienie zwigzku
miedzy osobowoscia a predyspozycja do zapadania na niektore choroby. Rola czynnikéw
biologicznych, w tym genetycznych w rozwoju osobowosci 1 réznych zaburzen nie determinuje
zachowania jednostki, jest predyspozycja do dziatania. To otwiera mozliwo$ci do uczenia si¢
innych, bardziej przystosowawczych reakcji i zachowan, a w konsekwencji pozwala
wypracowac styl osobowosci rézny od pierwotnych predyspozycji. Sam Eysenck byt

zwolennikiem terapii behawioralnej i optymistag w odniesieniu do mozliwosci modyfikacji
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zachowan za jej posrednictwem. W ramach opracowanej teorii zaproponowat kwestionariusz
osobowosci EPQ zawierajacy pytania odnoszace si¢ do trzech czynnikow: Neurotyzmu,
Psychotyzmu, Ekstrawersji. Opracowane w ramach jego modelu kwestionariusze zawieraty takze
skale ktamstwa oraz kontrolne.

Gtéwna metoda stosowang do pomiaru cech osobowosci w teorii cech sg
kwestionariusze, inaczej zwane podejsciem korelacyjnym, poniewaz uzyskane dane/zmienne
grupujemy przy uzyciu metod korelacyjnych oraz analizujemy wspo6tzalezno$ci miedzy
badanymi cechami. Nie pozwalajg one na tak doktadne przeanalizowanie struktury osobowosci,
jak np. studium przypadku, ale ich zaletg jest mozliwos$¢ zebrania wielu informacji od wigkszej
grupy os6b badanych. Innym ograniczeniem tego rodzaju analiz jest niejednoznaczno$¢
wynikéw, wymuszajaca na badaczu wigksza ostroznos¢ przy interpretacji uzyskanych danych,
poniewaz korelacja nie oznacza zaleznosci przyczynowo-skutkowych. To, ze wyniki sg
skorelowane nie wyklucza, ze istnieje inna zmienna, ktéra mogta na nie wptywac. W celu
zwigkszenia prawdziwosci pomiaru osobowosci metoda kwestionariuszowa wprowadza si¢ tzw.
klucze lub skale kontrolne. Pozwalaja one na weryfikowanie uzyskanych wynikéw oraz
wykluczenie tych, ktére nie nadaja si¢ do interpretacji. Najczesciej spotykanymi sa:

— klucz klamstwa dotyczacy powszechnych wad w zachowaniu. Jesli osoba nie przyznaje si¢
do wigkszosci z nich mozna podejrzewac, ze odpowiada nieszczerze;

— klucz typowosci zawiera w sobie pozycje dotyczace pytan, na ktére wiekszo$¢ oséb
odpowiada tak samo, odpowiedzi nietypowe mogg wskazywac, ze osoba badana odpowiada

w sposOb przypadkowy, np. pod wptywem znuzenia wypelnianiem kwestionariusza;
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— klucz znieksztalcen w kierunku pozytywnym, zwigzany, m.in. z aprobatg spoteczng i checia
ukazania siebie w jak najlepszym $wietle, zwlaszcza gdy od wynikéw zalezy istotna dla
osoby badanej kwestia, np. awans;

— klucz znieksztalcen w kierunku negatywnym, odwrotno$¢ powyzszego, zwigzana z checig
ukazania siebie w jak najmniej korzystnym $wietle, np. w celu uzyskania réznych $wiadczen.

Rozczarowanie teorig cech jako niewystarczajaca do przewidywania zachowania
jednostki skutkowato powstaniem socjobiologii, opartej na teorii ewolucji. Jedng z préb
zdefiniowania osobowosci jest traktowanie jej jako indywidualnego wzorca powiazan migdzy

cechami, mechanizmami przystosowania powstatymi na bazie ludzkiej natury (Oles, 2018).

Integruje tym samym ewolucyjnie uksztalttowane wzorce natury ludzkiej, wptyw oddzialywania

kultury oraz unikatowe dla jednostki elementy specyficzne sktadajace si¢ na jej histori¢ zycia.

Podejscie to szczegdlnie akcentuje rolg przystosowawcza osobowosci.

Podsumowanie

Na wspomnienie zastuguje takze koncepcja psychodynamiczna, ktéra w momencie, gdy
autyzmem jako nowg jednostka chorobowa, zaczgto si¢ zajmowac¢ naukowo, psychoanaliza byta
wiodgcym kierunkiem terapeutycznym, a nadinterpretacje dokonane przez niektorych
przedstawicieli tego nurtu staly si¢ powodem wielu nieporozumien i podstawg do formutowania
psychogennych koncepcji dotyczacych etiologii tego zaburzenia, co zostalo opisane w Rozdziale
I niniejszej rozprawy. Jako pioniera tego nurtu wymienia si¢ Zygmunta Freuda, wedlug ktérego
struktura osobowosci skiada si¢ z systemu swiadomego oraz nieSwiadomego. Waznym
elementem koncepcji 1 rozumienia pojawiania si¢ réznych zaburzen sa motywy seksualne
1 agresji, ktore jednostka stara si¢ thumi¢. W p6zniejszym czasie Freud uzupelnit swoja

koncepcje¢ o pojecia to, ja i nad-ja . Pierwsze znajduje si¢ w nieSwiadomosci i nie podlega
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kontroli. Reprezentuje dazenie do zaspokojenia przyjemnosci i unikania bolu. Nad-ja (superego)
odzwierciedla moralny aspekt funkcjonowania swiata spotecznego, ideaty 1 poczucie winy

w sytuacji ich pogwalcenia. Ostatni element systemu, czyli ja (ego), funkcjonuje zgodnie

z zasadg rzeczywistosci, moze odracza¢ gratyfikacje i hamowac¢ impulsywne dziatania do
momentu zwi¢kszenia szans na powodzenie i minimalizowanie bolu. Lek przed mys$lami, ktére
moga nam zagrazac lub sg niezgodne z zewng¢trznymi wymaganiami prowadzi do wytwarzania
roznych mechanizméw obronnych, znieksztalcen rzeczywistosci majacych go redukowac.
Wazna rolg przypisuje si¢ w niej wezesnym doswiadczeniom z okresu dziecinstwa jako silnie
oddziatujagcym na osobowos$¢. P6zniejsi zwolennicy psychoanalizy, np. Erik Erikson, podkreslali
znaczenie takze p6zniejszych faz rozwoju cztowieka na rozwdj osobowosci. To co wyrdznia to
podejscie do badan osobowosci byto opieranie si¢ na studium przypadku jako jedynej metodzie
dajacej wglad w szczegdty ludzkiego umystu (Cervone i Pervin, 2011).

Teorie cech osobowosci pozwolity na rozwinigcie narzedzi do badania w bardziej
systematyczny sposob zréznicowania zachowan ludzkich a ich wyniki umozliwity rozwoj
wiedzy naukowej o ich strukturze i utatwily przewidywanie wzglednie trwatych sposobéw
reagowania ludzi na okreslone sytuacje. Teoria cech pozostawia takze kilka istotnych pytan, na
ktore badacze wcigz starajg si¢ odpowiedzie¢. Koncentrujg si¢ one wokoét ztozonosci same;j
struktury osobowosci. Czy powinno si¢ wyodrebni¢ kilka wymiaréw osobowosci czy modelu
bardziej ztozonego, na ktdry sktada si¢ wiele cech szczegétowych. Jesli je badac, to na
podstawie obserwacji zachowania jako wskaznika cechy czy poprzez samoocen¢. To wymaga
przyjecia zatozenia o istnieniu danej cechy a nastepnie poszukiwania jej przejawow
w zachowaniu jednostki. Z drugiej strony mozna tez dochodzi¢ do danej cechy na drodze

uogdblniania danych dotyczacych podobienstw réznych zachowan. Zwraca si¢ jednak uwage na
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jej ograniczenia jak chociazby zatracenie unikalnosci jednostki w opisie, brak opisu
mechanizmoéw stojacych za danym zachowaniem czy nieuwzglednianie chwilowych czynnikéw
sytuacyjnych wptywajacych na jednostke (Oles, 2018, s.170). Polemik¢ z tym podejsciem do
osobowosci podjeta psychologia poznawcza, wigczajgca oceng poznawczg sytuacji. Obecnie ta
dyskusja jest mniej nasilona i zwolennicy zaréwno teorii cech jak i roli czynnikéw sytuacyjnych
uznaja, ze majg one charakter relacyjny a ich analiza pozwala na uchwycenie tych czynnikéw,
ktére moga mie¢ wpltyw na wystapienie danego zachowania. Pomimo braku wypracowania
jednego stanowiska dotyczacego natury osobowosci oraz metod jej oceny w wielu koncepcjach
podkresla si¢ role gendéw i dziedziczenia, ale takze czynnikéw $rodowiskowych i spotecznych,
ktére ostatecznie przyczyniajg si¢ do indywidualnych réznic w dojrzewaniu osobowosci. Jak
zauwaza Grzegotowska-Klarkowska (2018, s.16) madra osobowo$¢ umozliwia radzenie sobie ze
ztozonoscig otaczajacej nas rzeczywistosci. Wedlug autorki osobowos¢ rozwija si¢ przez cate
zycia z uwagi na nieustanne, nowe wyzwania rozwojowe na kazdym etapie zycia jednostki,

z ktérymi pomaga sobie poradzi¢, stad wymaga wspierania w calym cyklu zycia. Podkresla takze
interakcjonizm cech i predyspozycji jednostki ze sSrodowiskiem. Wspieranie jej rozwoju zaktada
wplyw innych oséb, jednak im starsza osoba tym bardziej istotna jest jej aktywnos$¢ wtasna

1 samowiedza prowadzaca do samorozwoju. Dojrzalo§¢ osobowosci bedzie zatem wyrazac sig¢
takze w sposobie w jaki ludzie podejmujg i wypetniaja wazne role spoteczne w tym rodzicielska,

ale takze zaadaptuja si¢ do nowej sytuacji zyciowe;j.

2.3.0mowienie znaczenia osobowosci w odniesieniu do rodzicielstwa
Zostanie rodzicem wigze si¢ z nowymi wymaganiami i zadaniami, takze w kontekscie
oczekiwan spotecznych, tym samym wymaga do nich adaptacji. Zwolennicy stabilnosci

osobowosci w czasie wskazuja, ze nie powinna ona ulec gwaltownym i istotnym zmianom nawet

38



pod wptywem tak istotnego wydarzenia zyciowego. Natomiast jest czynnikiem, ktéry wptywa na
nasze wybory oraz sposob adaptacji do srodowiska, a wigec bedzie powigzana ze sposobem

w jaki rodzice bedg si¢ w tej nowej roli zachowywac¢. W badaniu skupiono si¢ na zmiennych
osobowosciowych nawiazujac do modelu determinantéw procesu realizacji roli rodzicielskiej,
ktory zaproponowat Belsky (1984), wedlug ktérego jest ona wypadkowa: osobowosci rodzica,
srodowiska spolecznego 1 zawodowego, relacji malzenskich oraz cech dziecka. Ten sam autor
wskazuje, ze wsparcie spoteczne wigze si¢ z wiekszymi kompetencjami rodzicielskimi

1 poczuciem wlasnej wartos$ci, czestszg reakcja werbalng i emocjonalng na potrzeby dziecka,
wieksza cierpliwoscig i zachowaniami wspierajacymi rozw0j dziecka, m.in. w obszarze
kompetencji spoleczno-emocjonalnych czy niezaleznos$ci (Belsky i in., 1991). Przyjeto, Ze
poziom niektérych cech osobowosci (np. stabilnosci emocjonalnej, towarzyskos$ci, zdolnosci
tworzenia wi¢zi uczuciowych) moga utrudnia¢ lub utatwia¢ proces adaptacji do
niepelnosprawnosci dziecka, a takze wptywac¢ na zdrowie psychiczne i fizyczne rodzicéw oraz
ich indywidualng interpretacj¢ zdarzen zyciowych. W ramach koncepcji interpersonalnych
0sobowos¢ 1 jej rozwoj jest tozsamy z rozwojem psychicznym, natomiast rozwdj ten moze si¢
dokonywa¢ wylacznie w kontekscie spotecznym. Biorgc pod uwage zalozenie, ze relacja

z drugim czltowiekiem jest bazg do rozwoju tozsamosci osobowej, zwolennicy tego pogladu
uwzgledniaja rOwniez najwczesniejsze etapy rozwoju cztowieka. Poczatkow nalezy zatem
szuka¢ w relacji rodzicOw z dzieckiem, ktorzy przewaznie sg osobami wprowadzajacymi je

w Swiat spoteczno-kulturowy (Kiepura, 2014). Rozszerzenie perspektywy ksztaltowania si¢
osobowosci na wezesne fazy rozwoju cztowieka pozwala na zastanowienie si¢ jak rozwijaja si¢
1 ksztaltujg zasoby oraz kompetencje jednostki, wptywajace na ksztattowanie si¢

indywidualnego, spéjnego mechanizmu adaptujacego do $wiata spoteczno-kulturowego. Analizy

39



dotyczace zmian struktury osobowosci pod wptywem narodzin dziecka wskazuja na brak
istotnych réznic

w natezeniu wymiaréw Wielkiej Piatki, co pozostaje w zgodzie z rozumieniem osobowosci jako
zmian stopniowych, a nie skokowych. Zmiany dotyczg bardziej obszaru postaw, wartosci,
obrazu siebie, pomimo subiektywnych odczu¢ rodzicow, ze sg one gigbsze. Pod wptywem tych
nowych doswiadczen dokonujg si¢ zmiany priorytetow zyciowych czy realizacji wymagan
zwigzanych z rola, zwlaszcza u matki z uwagi na biologiczne zmiany w jej organizmie.
Natomiast mechanizmy funkcjonowania, u ktérych podstaw znajduje si¢ osobowos¢ pozostaja
wzglednie stabilne (zob. Galdiolo i Roskam, 2012; Kazmierczak, 2015). Ponadto jak zauwaza
Plopa (2011) osoby o okreslonych cechach osobowosci majg tendencje do formutowania si¢

u nich danych postaw rodzicielskich. Te r6znice osobowosciowe moga przejawiac si¢ we
wlasciwosciach temperamentalnych, czyli stopniu reaktywnosci i roli uczu¢ w zyciu
psychicznym jednostki. Niektore osoby beda reagowaty bardziej emocjonalnie, inne bardziej
refleksyjnie, bazujac na intelekcie. Ten sam Autor prezentuje badania dotyczace zwigzkéw
osobowosci rodzicéw z réznymi wymiarami zycia rodzinnego. Badania z wykorzystaniem
kwestionariusza NEO-FFI ukazaly kilka interesujacych wnioskéw dotyczacych jakosci zwigzku
matzenskiego. W odniesieniu do satysfakcji matzenskiej uzyskano wyniki wskazujace na jej
zwiazek z podwyzszong Ekstrawersjq 1 Ugodowoscig, a obnizong Neurotycznoscig. Co ciekawe
silniejsze korelacje uzyskano w odniesieniu do me¢zéw. Wigkszos¢ skal (poza Otwartoscig)
korelowato z wymiarami jakoSci relacji matzenskiej. Najwigksze z nich w przypadku mezczyzn
uzyskano w wymiarze Sumiennosci, natomiast w przypadku kobiet z Neurotycznoscig. W innym
prezentowanym badaniu wyniki wskazuja, ze wraz ze stazem malzenskim zwigksza si¢

prawdopodobienstwo upodabniania si¢ pary w zakresie Ugodowosci i Otwartosci. To sklania
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Autora do postawienia hipotezy, ze w miar¢ trwania matzenstwa u me¢zoéw wzrasta poziom
Otwartosci, co upodabnia ich do zon, u kobiet zmniejsza si¢, co upodabnia je do mgzow.
Podsumowujac stwierdzono, ze zasadna jest hipoteza o zwigzku r6znych cech osobowosci

z wymiarami szcze¢$Scia matzenskiego. Ponadto obserwuje si¢ okreslong dynamike zmian
osobowosci malzonkéw w kierunku wzajemnego upodabniania si¢, uwarunkowanego stazem
matzenstwa (Plopa, 2011). Najcze¢sciej analizowang w kontekscie rodzicielstwa cecha
osobowosci jest neurotyczno$¢ zwigzana z tendencja do odczuwania niepokoju 1 wrogosci,
do$wiadczania stresu i objawéw depresji (np. Leger i in., 2016; Perez Algorta 1 in., 2020; Zarrin
iin., 2021), co nie sprzyja zaréwno adaptacji do rodzicielstwa wobec dziecka z trudno$ciami
rozwojowymi, jak i poszukiwaniu lub efektywnego korzystania ze wsparcia innych ludzi.
Wysoka neurotyczno$¢ u rodzicow moze wigzac si¢ z mniej korzystnymi dla rozwoju dziecka
zachowaniami zwigzanymi z duzym poziomem leku, a w konsekwencji prowadzi¢ do
rodzicielstwa nadopiekunczego lub przypisywania dzieciom ztych intencji i prowadzi¢ do
rodzicielstwa surowego, kontrolujgcego. Metaanaliza danych z tego obszaru sugeruje, ze cechy
z modelu Wielkiej Pigtki sg powiazane z rodzicielstwem, a rodzice, ktérzy bardziej angazujg si¢
w rodzicielstwo oparte na bliskos$ci i pozytywnych interakcjach, ktérych sposéb dziatania jest
uporzadkowany i spdjny przejawiaja wyzszy poziom Ekstrawersji, Ugodowosci, Sumiennosci

1 Otwartosci oraz nizszy Neurotycznosci. Ponadto wysoka Ugodowos¢ 1 niska Neurotycznosé
wydaja si¢ sprzyjac¢ praktykom wspierajacym autonomig¢ dzieci. To wptywa takze na
interpretacj¢ zachowan dziecka, ktére rodzice postrzegaja bardziej jako element ich rozwoju niz
zte intencje (Prinzie i in., 2009). Kazmierczak (2015, s. 96-97) dokonujac analizy dost¢pnych
badan wskazuje kilka czynnikéw sprzyjajacych adaptacji do rodzicielstwa: efektywng regulacje

emocjonalng, zdolnos$¢ utrzymywania bliskich relacji oraz pozytywna postawe wobec siebie.

41



Omawia takze role empatii zaréwno na poziomie poznawczym, jak i emocjonalnym. Zdolnos$¢
postawienia si¢ na miejscu drugiej osoby, w tym dziecka oraz zrozumienie przezywanych przez
nie emocji jest cecha sprzyjajaca realizacji roli rodzicielskiej, zwtaszcza przez matki. Nadmierne
przyjmowanie uczu¢ innych, zwlaszcza tych mniej przyjemnych oraz nadmierne
skoncentrowanie na tych emocjach moze powodowac u rodzica nizsza jakos¢ rodzicielstwa i by¢
czynnikiem ryzyka dla rozwini¢cia nieadaptacyjnych strategii radzenia sobie. Wyniki jej badan
potwierdzily, ze empatia oraz zdolno$¢ do efektywnej regulacji emocjonalnej s czynnikami
sprzyjajacymi adaptacji do roli rodzica w przypadku pojawienia si¢ pierwszego dziecka oraz
satysfakcji malzenskiej. Ukazatly takze role wcze$niejszych doswiadczen w rodzinie
pochodzenia, w tym przekazanego kulturowo modelu rodzicielstwa. Autorka podkresla takze
role dojrzalych mechanizméw regulacji emocji, zwtaszcza, tzw. negatywnych, w momencie
obserwacji innych ludzi w trudnej sytuacji oraz empati¢ poznawczg jako wskazniki dojrzatosci
osobowosciowe;.

Z jej badan wynika rowniez, ze empatia, szczegdlnie nakierowana na przyjmowanie
perspektywy drugiej osoby, jest zasobem zwtaszcza u os6éb o negatywnym obrazie wtasnej
osoby. Badania ukazujg takze r6znice migdzyptciowe w nasileniu niektérych cech. Kobiety w
wielu analizach uzyskuja wyzsze wyniki w zakresie neurotycznosci, ekstrawersji, ugodowosci

1 emocjonalnosci oraz nizsze wyniki w zakresie samokontroli niz me¢zczyzni. Jako wyjasnienie
tego zjawiska wskazuje si¢ czynniki biologiczne, np. zwigzane z temperamentem oraz czynniki
spoteczno-kulturowe, ktére bezposrednio powodujg réznice migdzy plciami w cechach
osobowosci zwigzane z nasladowaniem zachowan typowych dla pici w danej kulturze. Tym
samym me¢zczyzni 1 kobiety prezentuja obserwowalne 1 wrodzone réznice na poziomie

temperamentu. Moga by¢ rowniez traktowani zgodnie ze stereotypem odnoszacym si¢ do ich
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pkci, co ostatecznie wptywa na profil ich osobowosci. Osobowos¢ jako tendencja do
podejmowania pewnych zachowan jest rowniez zwigzana z reakcja na sytuacje stresowe, co
potwierdzaja modele interakcyjne stresu. Sugerujg one, ze osoby o danych cechach osobowosci
sg bardziej narazone na cz¢stsze doSwiadczanie stresujgcych sytuacji, a osobowos¢ jest zwigzana
ze sposobem reagowania na nie i strategiami radzenia sobie. Wptywa ona takze na oceng
potencjalnie stresujacych okolicznosci, tym samym moze by¢ czynnikiem, ktdry zapobiega,
ulatwia radzenie sobie lub tagodzi skutki stresu. Pojawienie si¢ dziecka, zwlaszcza pierwszego,
jest wydarzeniem istotnie zmieniajacym dotychczasowe funkcjonowanie pary. Niekoniecznie na
poziomie osobowos$ci, co oméwiono we wczesniejszej czesci pracy, ale zadan czy postaw.
Jednak osobowos$¢ wptywa zaréwno bezposrednio, jak i posrednio na zachowania ludzi, w tym
rodzicielskie, stad coraz czgsciej podejmowanym zagadnieniem jest powigzanie cech
osobowosci z realizacjg i jakoscig roli rodzicielskiej. Nadal rzadziej w odniesieniu do rodzicow
dzieci z r6znymi niepetnosprawno$ciami czy chorobami. Tematyka ta wydaje si¢ szczegdlnie
wazna w konteks$cie adaptacji do innego niz typowe rodzicielstwo, poniewaz wigze si¢ ono

z dodatkowymi zadaniami czy zmianami w systemie rodzinnym i stanowi wigksze wyzwanie
adaptacyjne dla tych rodzicéw, np. z powodu niejasno$ci wymagan roli rodzica dziecka
niepetnosprawnego lub mniejszym wsparciem spotecznych. Wiele z badan nie uwzgledniato
takze dodatkowych czynnikéw mogacych wptywac¢ na wyniki i skupiato si¢ gléwnie na cechach
wyszczegolnionych w modelu pigcioczynnikowym. Badan dotyczacych struktury osobowosci
rodzicow dzieci z ASD w kontekscie jej wptywu na przystosowanie si¢ do tego nietypowego
rodzicielstwa jest niewiele (np. Bolte i in., 2007; Li 1 in., 2017; Snow 1 Donnelly, 2016).
Natomiast koncepcje psychogenne dotyczace przyczyn autyzmu, nieznajdujace potwierdzenia

w badaniach naukowych, wskazujace, m.in. na zaburzenia w relacji rodzic-dziecko, osobowos¢
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czy postawy rodzicielskie mogty przyczyni¢ si¢ do zahamowania badan w podjetym obszarze
(Courcy i des Rivieres, 2017) z obawy przed kolejnymi nadinterpretacjami, a w rezultacie
wtorng stygmatyzacja rodzicow. Jest to kwestia wymagajaca zaakcentowania, poniewaz badania
osobowosci réznych grup moga prowadzi¢ do naduzy¢ czego przyktad na gruncie polskim
przytacza Ole$ (2018, s. 171) i nie jest to specyfika jedynie badan polskich. Badania, ktére byly
prowadzone wsrod rodzicOw dzieci z autyzmem wskazuja na wptyw niektoérych cech
osobowosci na ich jako$¢ zycia czy radzenie sobie z wyzwaniami rodzicielskimi. Na role
neurotycznosci wskazywali Bitsika 1 Sharpley (2004), ktérzy uzyskali wysokie wskazniki
depresji i leku u rodzicéw dzieci z ASD, co bylo pozytywnie skorelowane z neurotyczno$cia.

W obszarze osobowosci badani rodzice uzyskiwali istotnie wyzsze wyniki w skalach
psychotyzmu, a nizsze w skalach ekstrawersji. Natomiast ich charakterystyki osobowosciowe
podobne byty do typowych objawéw autyzmu, co sugeruje powigzanie z teorig szerokiego
fenotypu autyzmu i wystepowaniem u krewnych oséb z autyzmem trudnosci typowych dla oséb
z ASD, np. w budowaniu relacji z innymi, ale w formie nie tak nasilonej jak u osoby z autyzmem
(Liiin., 2017). Do czynnikéw wptywajacych na ksztattowanie si¢ struktury osobowosci zalicza
si¢ takze czynniki srodowiskowe, w tym rodzinne (Cervone i Pervin, 2011). Zwraca si¢ tu
uwage, m.in. na wzorce zachowan rodzicielskich i ich wptyw na rozwdj osobowosci dzieci.
Dzieje si¢ to za posrednictwem identyfikacji z rodzicem, kreowanie przez nich danych sytuacji,
na ktére odpowiadaja dzieci oraz nagradzanie wybranych zachowan potomkow. To pokazuje, jak
waznym czynnikiem dla funkcjonowania rodzica w roli rodzicielskiej, ale takze dziecka w tej
relacji, sa mechanizmy osobowosci 1 jak potencjalne duze znaczenie praktyczne ma ich
poznawanie. Wiele badan dotyczacych struktury osobowosci, w tym rodzicéw oraz wptywu

roznych cech na realizacjg tej roli, korzystato z modelu Wielkiej Piatki 1 narzedzi na jego bazie.
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Jak zaznaczono na poczatku rozdziatu pozwala to na bardzo ogdlny opis osobowosci i dotyczy
raczej zachowan w typowych dla ludzi sytuacjach (Oles, 2018). Nie uwzgledniaja one specyfiki
sytuacji jaka jest opieka na drugim cztowiekiem, zwlaszcza dzieckiem i istotnych dla petnienia
tej roli kompetencji. Z tego powodu w badaniu zastosowano nowe narzedzie, ktére pozwala na
pomiar waznych dla opieki nad innymi ludzmi cech. Jak wynika z przegladu literatury, nie byto
ono dotychczas stosowane w tego rodzaju analizach, zwtaszcza uwzgledniajac rodzicielstwo
wobec dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ktére wigze si¢ z istotnymi dla rodzicow
zmianami mogacymi z jednej strony modyfikowa¢ w pewnym stopniu struktur¢ osobowosci, aby
przystosowac si¢ do tego trudnego rodzicielstwa, z drugiej by¢ czynnikiem ktéry bedzie utatwiat

realizacje tej roli.

Rozdzial 3. Ksztaltowanie si¢ sposobu penienia roli rodzicielskiej u rodzicéw dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
3.1.Rodzicielstwo

Rodzina, w ujeciu systemowym jest caloscia, a poszczegdlne elementy tego systemu, czyli
cztonkowie rodziny sg od siebie zalezni 1 wzajemnie na siebie wptywaja. Dla dziecka stanowi
prymarne Srodowisko wychowawcze (Sakowicz-Boboryko, 2005; Walecka-Matyja, 2020). Jest
to takze system, ktory wspiera zarowno dzieci, jak 1 dorostych w tym systemie, stad czgsto
traktowana jest jako zasob utatwiajacy radzenie sobie z réznymi wyzwaniami Zyciowymi oraz
rodzicielskimi. W odniesieniu do omawianych zagadnien, diagnoza autyzmu wptywac bedzie na
wszystkich cztonkéw rodziny. Natomiast biorgc pod uwage zmiany spoteczno-kulturowe, w tym
przenoszenie niektérych elementow wychowania dziecka na instytucje, np. ztobki, przedszkola,
oddziatuje to takze na najblizsze otoczenie. Walecka-Matyja (2020, s. 107) dokonujac syntezy

réznych podejs¢ oraz wiaczajac kontekst rodzinny i spoteczny wskazuje na nastgpujace funkcje
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rodziny: prokreacyjna, seksualng, ekonomiczng, opiekuncza, socjalizacyjna, edukacyjna,
emocjonalng, spdjnosci. Jednym z elementow, ktéry wptywa na realizacj¢ tych funkcji jest stan
zdrowia cztonkow rodziny, ktdry jest czynnikiem istotnie modyfikujacym oczekiwania
rodzicielskie. W obszarze tym zadaniem rodzicow jest, m.in. uzyskiwanie diagnozy,
zapewnienie warunkow sprzyjajacych zdrowieniu i zaspokajanie potrzeb os6b przewlekle
chorych lub niepetnosprawnych. Podkresla si¢ tu role petnienia funkcji emocjonalnej, zwigzane;j
z dobrym klimatem rodziny i zapewnianiem poczucia bezpieczenstwa jej cztonkom. Przejscie do
roli rodzica w literaturze czesto przedstawiane bylo jako kryzys w systemie rodzinnym,

w stopniu przecigtnym, ale jednak wymagajacy od pary, ktdra stata si¢ rodzicami przystosowania
si¢ do nowego sposobu funkcjonowania i wykazania si¢ nowymi kompetencjami (Janicka

i Liberska, 2020; Stelter, 2013). Obecnie czesciej stosuje si¢ pojecie przejscia do rodzicielstwa,
co podkresla normatywnos$¢ tych zmian (Kazmierczak, 2015). Z tym przejSciem zwigzane sa
takze stresory, wynikajace z nowych obowigzkéw, jednak traktuje si¢ je jako zjawiska
przewidywalne, np. zaburzony rytm snu, wyczerpanie fizyczne, co jest typowe dla wigkszosci
rodzicow. W przypadku wystgpienia u dziecka niepelnosprawnosci lub trwatej choroby jest to
stresor, na ktéry trudno si¢ przygotowac. Czgsto takze typowe strategie radzenia sobie mogg by¢
niewystarczajgce, aby sobie z nim poradzi¢. Natomiast nagromadzenie czynnikow stresogennych
moze wptywac destrukcyjnie na zachowania rodzicielskie (Kazmierczak, 2015). Rodzina

1 rodzicielstwo sg ceniong 1 pozadang przez wielu rolg. Przyszli rodzice przewaznie spodziewaja
si¢, ze zostanie rodzicem bedzie dla nich zrédlem radosci. Optymistyczne oczekiwania wptywaja
na przystosowanie psychiczne w okresie przej$cia do rodzicielstwa i sprzyjaja adaptacji do tej
roli. Przekonanie o wilasnej skutecznosci w roli rodzica wptywa na wiele aspektow tej roli:

reakcje behawioralne, poznawcze 1 afektywne (Harwood 1 in., 2007). Osoby o wysokim poczuciu
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skutecznosci swoich dziatan lepiej radzg sobie z wyzwaniami rodzicielskimi, wykazuja
tendencje do postrzegania probleméw jako mozliwych do pokonania wyzwan rodzicielskich, co
sprzyja lepszemu radzeniu sobie z nimi 1 zmniejsza skfonnos¢ do stosowania niekorzystnych
praktyk rodzicielskich (por. Mueller i Moskowitz, 2020). Natomiast jak wskazuje Koscielska
(1995), im te oczekiwania i obraz dziecka sa bardziej u rodzica sprecyzowane, tym wieksze
ryzyko i dramatyczny przebieg szoku po uzyskaniu informacji o niepetnosprawnosci dziecka.

W przypadku, gdy oczekiwania przysziego rodzica nie spetnity sie, wysokie poczucie
skutecznosci moze by¢ buforem w radzeniu sobie z nowg rzeczywistoscia. Rodzicielstwo nie jest
relacja jednostronng, rodzic wptywa na funkcjonowanie dziecka, ale réwnocze$nie petnienie tej
roli wptywa na rozwdéj samego rodzica. Wazne jest tu dopasowanie miedzy tymi czynnikami,

a im jest ono lepsze tym wigksze prawdopodobienstwo uksztattowania si¢ prawidtowych relacji
rodzic-dziecko (Plopa, 2011). Rodzicielstwo jest takze waznym elementem rozwoju spotecznego
jednostki, co pociaga za sobg takze zmiany w spotecznej osobowosci cztowieka, rozumianej jako
efekt oddziatywan srodowiska spotecznego, majacego na celu przygotowanie go do efektywnego
zycia w zbiorowosci spotecznej (Kowalik, 2014). Powoduje to takze zwigkszenie
odpowiedzialnosci za zycie swoje oraz potomstwa. W momencie pojawienia si¢ dziecka, rodzic
staje si¢ odpowiedzialny za zapewnienie mu warunkéw do zycia i rozwoju oraz jego socjalizacje,
z czym wigze si¢ ocena spoteczna jego skutecznos$ci jako opiekuna i wychowawcy. Cziowiek
stajac si¢ rodzicem musi podja¢ nowe zadania z tym zwigzane, ktére wymagaja od niego
refleksji dotyczacej metod wychowawczych, ktérym sam podlegat oraz dostosowania ich do
wymogow zycia w spoleczenstwie uwzgledniajgc zmiany jakie w nim zaszty od momentu, gdy
sam byt dzieckiem. Podobnie jak w przypadku osobowosci postawa rodzicielska traktowana jest

jako wzglednie stata dyspozycja, podlegajaca jednak pewnym zmianom. Podkresla si¢ takze
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tadunek uczuciowy postawy rodzicielskiej przez wielu badaczy traktowany jako jej
najwazniejszy komponent. Poznawanie postaw ludzkich ma duze znaczenie dla praktyki
wychowawczej. Umozliwia probe przewidywania zachowania jednostki oraz kierowania jej
zachowaniem w przysztosci. Postawa rodzicielska jest wigc ustosunkowaniem si¢ do dziecka,
kwestii wychowawczych nabytych w trakcie pelnienia funkcji rodzicielskich (por. Plopa, 2011).
To zadanie wydaje si¢ trudniejsze w przypadku rodzicoéw dzieci z niepelnosprawnosciami z kilku
wzgledow. Po pierwsze wielu z tych rodzicéw nie mialo wezesniej doswiadczen zycia z osobg
z niepetnosprawnoscia, brak im wzorcéw, na ktérych mogliby si¢ opiera¢. Po drugie
spoleczenstwo i normy w nim obowigzujace odnoszg si¢ w wigkszosci do typowych sytuacji

i zachowan cztowieka oraz rodzica. To powoduje niejasne oczekiwania dotyczace roli rodzica
dziecka z niepelnosprawnoscig, a takze moze skutkowac nieprzychylnymi komentarzami
spoleczenstwa w odpowiedzi na zachowania rodzica w stosunku do dziecka. W modelu
determinantéw procesu realizacji roli rodzicielskiej, ktéry zaproponowat Belsky (1984) poza
omdéwiong w poprzednim rozdziale osobowos$cig rodzica uwzgledniane sg takze, m.in.
srodowisko spoteczne, relacje matzenskie oraz cechy dziecka. Sugeruje on takze, ze zdolnosci
rodzicow do regulacji i negatywna emocjonalno$¢ prawdopodobnie wptywaja na jakos¢ ich
rodzicielstwa. To jest natomiast powigzane z kompetencjami spotecznymi dzieci, ich regulacja
1 przystosowaniem. Jezeli dziecko posiada cechy mogace powodowac stres lub niepokdj
rodzicéw moze to sprzyja¢ nieprawidlowemu petnieniu roli rodzicielskiej. Zaburzenia ze
spektrum autyzmu zdiagnozowane u dziecka oddzialuja na wigkszo$¢ tych wymiaréw, czesto
istotnie zmieniajgc przebieg roli rodzicielskiej w porownaniu do rodzicéw dzieci o typowym
rozwoju. Wymaga to od opiekundéw reorganizacji zycia rodzinnego oraz redefinicji rodzicielstwa

uwzgledniajac potrzeby 1 mozliwosci dziecka. Do optymalnego rozwoju dziecko potrzebuje
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kontaktu z obojgiem rodzicéw, natomiast interakcja z ojcem nie jest mozliwa do zastgpienia
przez matke 1 na odwr6t. Role te dziataja na zasadzie komplementarno$ci. Przywiazanie dziecka
do obydwojga rodzicéw sprawia, ze jest ono mniej podatne na sytuacje stresowe, szybciej
rozwija niezaleznos$¢ i autonomi¢ (Plopa, 2011). Rola rodzicielska ewoluuje zaréwno w aspekcie
czynnikéw spoteczno — ekonomicznych, jak i psychologicznych. Z jednej strony wplyw na to ma
wieksza aktywno$¢ zawodowa kobiet, co sprawia, ze matlzonkowie wymieniajg si¢ opieka nad
dzie¢mi a takze liczba rodzin, w ktérych to ojciec jest wiodagcym opiekunem dziecka (Plopa,
2011). Z drugiej strony obserwuje si¢ tendencje wspoétczesnych rodzin do izolacji i skupienia na
uczuciu pary bardziej niz na czynnikach ekonomicznych, jak to miato miejsce w przesztosci.
Pozwala to na podejmowanie me¢zczyznom zadan w wielu obszarach zycia rodzinnego, stajac si¢
partnerem w relacji i wsparciem dla zony. Tym samym maja oni mozliwo$¢ wiekszego
zaangazowania w zycie rodzinne i czas spedzany z dzieckiem oraz rozwijania potrzeb
rodzicielskich (by¢ moze ttumionych przez stereotypy roli meskiej, ktérych w kulturze jest
wiele, przestawiajac ojcéw jako opiekunéw drugoplanowych czy mniej kompetentnych w
czynnos$ciach opiekunczych wobec dzieci). Zauwaza si¢ takze réznice w specyfice sprawowaniu
opieki

w zaleznosci od pici rodzica 1 wskazuje si¢ czynnik pici rodzica w pelnieniu roli rodzicielskiej
jako niezwykle istotny. Pary muszg ustali¢ 1 dojs¢ do porozumienia w zakresie stopnia
zaangazowania kazdego z rodzicow w wypelnianie rol rodzicielskich, podziat obowiazkow
domowych. W diadzie matzenskiej zazwyczaj nastgpuje spontaniczny lub umowny podziat rél
zwigzanych z r6znymi obowiazkami rodzinnymi: prowadzeniem domu, zarzadzaniem finansami,
opieka nad dzie¢mi. Wskazuje si¢ przy tym, ze prawidlowo funkcjonujgca rodzina to taka,

w ktorej podzial r6l 1 obowigzkéw rodzinnych nie powoduje przecigzenia rolg u poszczegdlnych
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0s6b do niej nalezacych (Walgcka-Matyja, 2020, s.103). Odmienno$¢ roli matki i ojca

w relacjach z dzieckiem raportowana jest w badaniach od wielu lat. Matka, ktéra kocha
bezwarunkowo 1 ojciec, ktdry jest stanowczy, ustanawiajacy hierarchig, a na jego mitos¢ trzeba
zastuzy¢ (m.in. Le Chanu i Marcos, 1994; Pospiszyl, 1980). Podobnie jak sygnalizuje si¢
niewystarczajacy udzial ojcow w zyciu rodzinnym. Rola matki w wymiarze spotecznym wiaze
si¢ z pewnymi obowiazkami oraz przywilejami. Jak kazda rola spoteczna podlega rowniez
kontroli spotecznej 1 wigze si¢ z réznymi oczekiwaniami wobec niej. Istotg rodzicielstwa nie jest
sam fakt posiadania dziecka, ale wejscie z nim w relacje uczuciowe i fizyczne (Stelter, 2013).
Niepetnosprawno$¢ dziecka moze spowolni¢ lub utrudni¢ ten proces. Zwlaszcza w przypadku
autyzmu, poniewaz wigze si¢ z nim trwata zmiana sytuacji zyciowej kobiety. W wielu sytuacjach
réwniez wyrzeczenie si¢ planéw zyciowych oraz dozywotnia opieka nad dzieckiem. Natomiast
wieloptaszczyznowos¢ zwigzku matki z dzieckiem oraz mnogo$¢ wyzwan zwigzanych z opieka
nad dzieckiem niepelnosprawnym sprawia, ze pojawienie si¢ niepelnosprawnosci dziecka jest
dla matki czgsto traumatycznym przezyciem (Kos$cielska, 1995). Matki zazwyczaj sg bardziej
obcigzone opieka na dzieckiem, zapewniajagc mu nieustanng opieke i angazuja w to wigkszos¢
swojego czasu, szczegdlnosci w odniesieniu do mtodszych dzieci. Wykazuja przy tym wysoka
gotowos¢ do reagowania na potrzeby dziecka. Ojcowie natomiast czesciej angazujg si¢

w zabawy fizyczne z dzie¢mi (podrzucanie, hustanie) przez co sg preferowani jako towarzysze
zabaw przez matle dzieci z uwagi na nowatorstwo jakie do niej wnosza (Plopa, 2011).
Przewaznie spedzaja wigcej czasu na zabawie z dzieckiem niz na czynnosciach opiekunczych
w porownaniu do matek (Jain i in., 1996; Pisula, 2008). Mitos¢ ojca w odréznieniu od matki nie
jest bezwarunkowa. Nie jest stabsza od matczynej, ale petni inng role (Pawelec, 2012). Moze

natomiast stabna¢, gdy dziecko nie spetnia jego wymagan lub stopniowo zanikaé, gdy osiagnie
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ono dorosto$¢. Jain, Belsky i Crnic (1996) dokonujac obserwacji aktywnosci ojca z dzieckiem
wyrdznili kilka typow ojcoéw biorac pod uwage opieke, zabawe, dyscypling 1 uczenie dzieci. Od
ojca zaangazowanego w zapewnienie dobrostanu dziecka na poziomie zaspokajania jego potrzeb
(jak np. karmienie, ubieranie), przez towarzysza zabaw, az do ojca dyscyplinujacego,
przejawiajacego wiele zachowan majacych na celu narzucenie okreslonej dyscypliny dziecku,
mniej angazujacego si¢ w opieke czy zabawe po ojca niezaangazowany, wykazujacego
najmniejsze zaangazowanie we wszystkie oceniane obszary w pordwnaniu do pozostatych grup.
Uwage badaczy zwracat takze fakt samotnego rodzicielstwa oraz wptyw braku ojca w rodzinie,
np. na rozw6j poznawczy lub spoleczny dziecka. Ojciec jest postrzegany jako osoba, ktéra
tworzy w rodzinie tad i zaprowadza porzadek, ale takze jest gtéwnym ,,zywicielem” rodziny
(Pawelec, 2012; Plopa, 2011). Ponadto stan demograficzny rodziny, osobowos$¢ ojcéw, zwigzek
matzenski i cechy dziecka sg uznanymi czynnikami wptywajacymi na zmienno$¢ zachowan
ojcowskich. W przypadku osobowosci sugeruje si¢, ze m¢zczyzni, ktérzy sg wrazliwi

i opiekunczy sa bardziej sktonni do zaangazowania si¢ w opieke nad dzie¢mi niz mezczyzni,
ktérzy nie maja takiej natury. W przypadku zadowolenia z relacji to im jest ona wyzsza tym
me¢zczyzni bardziej angazowali si¢ w kontakt z dzieckiem (Belsky i in., 1995). W ostatnich
latach obserwuje si¢ jednak zmiany spoteczne w postrzeganiu jego roli oraz coraz bardziej
zblizone oczekiwania odno$nie do realizacji roli ojca i matki. Wspoiczesne podejsScie wskazuje,
ze to nie sama ple¢ decyduje o wptywie na rozwdj dziecka a jako$¢ interakcji rodzica

z dzieckiem. Znajduje to potwierdzenie w badaniach wskazujacych, ze matki i ojcowie sa

w podobnym stopniu zdolni do wzbudzania i podtrzymywania zainteresowania niemowlgcia

a takze synchronizacji rytmu serca w trakcie interakcji z dzieckiem (Plopa, 2011). Natomiast
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wplyw na preferencje danego rodzica ma giéwnie cz¢stotliwos$¢ relacji, ktéra z uwagi na kulturg

1 biologig jest wicksza u matek.

3.2.8pecyfika rodzicielstwa w sytuacji wychowywania dziecka z ASD

Wystapienie u dziecka choroby lub niepetnosprawnosci jest czynnikiem powodujacym
dezorganizacje¢ rodziny oraz wymaga uruchomienia mechanizméw adaptacyjnych. Petnienie roli
wychowawczej i opiekunczej wobec dziecka niepetnosprawnego bez jego akceptacji jest dla
rodzicow zadaniem ogromnie obcigzajagcym oraz obnizajacym jakos¢ zycia i funkcjonowania
w tej roli. Jako najwazniejsze czynniki wplywajace na akceptacje i pelnienie roli rodzicielskiej
wobec dziecka niepetnosprawnego wskazuje si¢, m.in. rodzaj niepelnosprawnosci i jej
widocznos¢, zachowanie dziecka, zrOwnowazenie emocjonalne opiekunéw (Zeman, 1999). Brak
akceptacji niepelnosprawnego dziecka objawia si¢ rowniez brakiem akceptacji swojego zycia
1 obowigzkéw, w tym wynikajacych z roli rodzicielskiej. Brak jasnych regut dotyczacych
petnienia roli rodzicielskiej dziecka niepetnosprawnego powoduje u rodzica napigcie, czgsto tez
konflikt rél, gdy oczekiwania spoteczne sg sprzeczne. Umiejetnos¢ redefinicji roli oraz
dostosowanie jej do sytuacji w jakiej znalezli si¢ rodzice zwigksza ich zaangazowanie
i ukierunkowuje aktywnos$¢ nie tylko na wspieranie rozwoju dziecka, ale takze wiasnego.
Aby zrozumie¢ istotnos$¢ pytan o czynniki mogace sprzyja¢ adaptacji rodzicéw do
wychowywania dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz specyficzng pozycje tych
rodzicow w historii autyzmu nalezny cofna¢ si¢ to dziet samego Kannera. W kilku artykutach
dos¢ szczegdtowo opisat on rodzicoéw swoich pacjentéw. Poczatkowo hipotezy dotyczace
podtoza autyzmu, pomimo sugestii Kannera, ze nalezy szuka¢ go w czynnikach genetycznych,
za sprawg dominujacej wtedy psychoanalizy, skierowaty si¢ ku rodzicom i ich metodom

wychowawczym upatrujac w nich przyczyn autyzmu. Byly to oczywiscie jedynie spekulacje,
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niepoparte dowodami, jednak funkcjonowaty przez wiele lat krzywdzac rodzicéw i hamujac
rozwdj nauki w tym obszarze. P6zniejsze badania naukowe wyraznie pokazaty, iz przyczyn ASD
upatrywac nalezy w czynnikach biologicznych a nie postawach rodzicéw (Goldstein i Ozonoff,
2017). Analizujac dzieta Kannera, mozna dojs¢ do wniosku, ze to co poczatkowo uznano za
potencjalng przyczyne¢ autyzmu, czyli specyficzne funkcjonowanie rodzicow zinterpretowane
jako ozigbto$¢, poparte pézniej badaniami stanowi niejako potwierdzenie genetycznego podioza
autyzmu. Najprawdopodobniej cz¢$¢ rodzicow dzieci z ASD posiada pewne cechy tego
zaburzenia, co jest zgodne z hipotezg szerokiego fenotypu autyzmu, a w wyniku skumulowania
tych czynnikéw zaburzenia ze spektrum autyzmu u ich dzieci ujawnity si¢ w petni. Natomiast
samo zachowanie opiekunéw nie mogto by¢ przyczyna pojawienia si¢ tego zaburzenia

u potomka. Co wazne sygnalizowat to sam Kanner (Eisenberg i Kanner, 1956), jednak nie
powstrzymato to formutowania p6zniejszych btednych interpretacji czy poszukiwania tatwych
odpowiedzi zrzucajac wing na rodzicéw. W wielu krajach to wiasnie rodzice byli osobami, ktére
zaczely gtosno méwic o tym zaburzeniu, domagajac si¢ dla swoich dzieci odpowiedniej terapii

i opieki. Tak powstawaty stowarzyszenia, grupy wsparcia oraz projekty badawcze majace na
celu poszerzanie wiedzy na temat ASD. Pomimo wielu lat badan i r6znych dziatah potrzeby
rodziny, zwlaszcza rodzicéw opiekujacych si¢ tymi osobami nadal w wielu wypadkach sa
niezaspokojone, a sama wiedza o ASD jest do§¢ powierzchowna (Nowakowska i Pisula, 2018;
Ptatos 1 Pisula, 2019). Zr6znicowanie reakcji bliskich na diagnoze autyzmu stato si¢ podstawa do
intensywnych badan zwtaszcza w latach 70 XX wieku. Szczeg6lne odzwierciedlenie znalazto to
w badaniach dotyczacych stresu 1 radzenia sobie (Pisula, 2012c¢). Dostarczyty one danych
dotyczacych adaptacji, uwarunkowan przystosowania do zadah zwigzanych z opieka czy terapig

dziecka z autyzmem. Z uwagi na szereg trudnosci dziecka z ASD to na rodzicach spoczywa
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gléwny obowigzek wspierania rozwoju dziecka. Nie przektada si¢ to niestety na istotne zmiany
na poziomie systemowych rozwigzan stuzacych wspieraniu rodzicéw w procesie wychowania
dziecka, a nast¢pnie etapu przejscia ich dzieci z okresu dziecinstwa do dorostos$ci (por. Lenart,
2022; Lenart i Pasternak, 2021; Ptatos i Pisula, 2019). Sam proces diagnozy z uwagi na
niejednorodno$¢ objawéw oraz specyfike zaburzenia juz stawia tych rodzicéw w trudne;j
sytuacji. W przypadku innych choréb lub niepetnosprawnosci, np. intelektualnej, rodzice
otrzymuja zazwyczaj wyniki, np. testOw inteligencji lub badan genetycznych, potwierdzajace
objawy.

W Polsce proces diagnozy ASD w ostatnich latach ulega stopniowemu zblizaniu si¢ do
standardéw §wiatowych. Dysponujemy w kraju narzedziami okreslanymi ztotym standardem
diagnostycznym: ADOS-2 (Chojnicka i Pisula, 2017) i ADI-R (Chojnicka i Ptoski, 2012). Coraz
wcze$niej tez obejmuje si¢ dzieci programami wczesnej interwencji. Nie oznacza to jednak, ze
mozliwo$¢ korzystania z nich jest powszechna i dostgpna w takim samym stopniu dla kazde;j
rodziny. W skali kraju nadal wystepuja duze rozbieznosci w dostgpie do specjalistow oraz
placowek $wiadczacych ustugi diagnostyczne, szczegdlnie stosujagcych wspomniane narzedzia,
ktérych wykorzystywanie zmniejsza ryzyko bledow diagnostycznych. To powoduje, Ze sam
proces diagnostyczny, poszukiwanie specjalistow jest dla rodzicow wydarzeniem stresujacym

1 potegujacy, juz obecny niepokdj (Szmania, 2014). Wielu rodzicéw opisuje Sciezke uzyskania
diagnozy jak ucigzliwa, powodujaca wysoki poziom stresu. Otrzymanie trafnej diagnozy utatwia
zrozumienie zachowan i Sciezki rozwoju dziecka oraz wdrozenie odpowiedniej pomocy. Nadal
jednak na diagnoz¢ rodzice dzieci z podejrzeniem ASD czekaja dtugo, nawet rok lub jesli chca ja
przyspieszy¢ wigze si¢ to dla nich z dodatkowymi, wysokimi kosztami. Kolejnymi czynnikami

mogacym powodowac lub potggowac poczucie zmeczenia i bezradnosci sa wykluczajace si¢ lub
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pochopne diagnozy wydawane przez osoby do tego nieuprawnione (por. Ochojska i Pasternak,
2020). Cze¢s¢ rodzicdw ostateczne rozpoznanie ASD u dziecka, zwlaszcza w odniesieniu do
mniejszego nasilenia objawow, np. zespotu Aspergera, uzyskuje po kilku latach nieskutecznych
terapii lub leczenia na inne zaburzenia, m.in. lgkowe, depresyjne, ktére wspotwystepowaty

z ASD. Szczegdlnie trudnym doswiadczeniem dla tych rodzicow wydaje si¢ wspomniany

w Rozdziale 1 regres w rozwoju dziecka, ktéry pojawia si¢ u cze¢sci dzieci, przewaznie migdzy
18 a 24 miesigcem zycia i dotyczy zazwyczaj rozwoju mowy oraz komunikacji (Lingam i in.,
2003; Rybakowski 1 in., 2014). Rodzic, dla ktérego jego dziecko rozwijato si¢ do pewnego
momentu ,,normalnie”” obserwuje jak zaczyna ono traci¢ umiejgtnosci i wycofywac si¢

z kontaktu z nim. Skutkuje to koniecznos$cig przejscia okresu poréwnywanego do zatoby po
utracie ,,zdrowego dziecka”, ktérego zazwyczaj rodzice oczekuja decydujac si¢ na rodzicielstwo
(Koscielska, 1995; Stelter, 2013). Przyktad opisu takich doswiadczen dostarczajg badania Pisuli
i Mazur (2007), w ktérych jedna z badanych matek wyraza trudno$ci ze zrozumieniem tego
nieprzewidywalnego przebiegu rozwoju swojego dziecka i wspomniane poczucie rezygnacji.
Czes¢ matek dzieci z ASD sygnalizowata cz¢sto opisywane w odniesieniu do tej grupy
rodzicow, oczekiwania spoteczne, aby prébowalty wptynaé na zachowanie dziecka, np. gdy
krzyczy lub zachowuje si¢ nietypowo w otoczeniu pozadomowym lub doswiadczyto wprost
krytyki dotyczacej ich kompetencji jako rodzica. Koniecznos¢ zaspokajania potrzeb dziecka

z niepelnosprawnoscig oraz radzenia sobie z postawami i zachowaniami spoleczefnstwa wobec
swoich dzieci moze powodowa¢ pojawienie si¢ u rodzicoéw ztosci i frustracji (Y1ldiz Miniksar,
2022; Pisula i Mazur, 2007). Natomiast jak zauwaza Prokopiak (2015) intuicyjne podejscie
rodzica, ktére stosuja opiekunowi dzieci o typowym rozwoju jest niewystarczajace w odniesieniu

do dzieci z ASD. Specyfika rodzicielstwa w przypadku wychowywania dzieci z ASD wynika
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7 samego przebiegu i obrazu zaburzenia. Gléwnymi objawami autyzmu sg zaburzenia w rozwoju
mowy oraz komunikacji spotecznej. Czesto sg takze powodem pierwszych konsultacji rodzicow
ze specjalistami. Objawy te sa szczegdlnie dotkliwe dla rodzicow dzieci matych, gdy nie
pojawiaja si¢ typowe fazy rozwoju, w tym przywolywanie rodzica stowami mamo, tato. Poza
zaburzeniami mowy 1 komunikacji u dzieci z ASD obserwuje si¢ nietypowy rozwoj
przywiazania, ktory dla opiekunéw moze by¢ niezrozumiaty (Keenan 1 in., 2017; Pisula, 2003).
Duzym obciazeniem dla matek dzieci z autyzmem sg wymagania zwigzane z rolg rodzicielska,
gdzie umieje¢tnos$¢ nawigzania kontaktu z wtasnym dzieckiem jest kwestig podstawowa, bedaca
gtéwna trudnoscig tych dzieci, a takze duze zaangazowanie emocjonalne matki, ktére nie jest
odwzajemniane przez dziecko w spos6b jaki oczekuje. Pomimo poczatkowych zatozen, ze dzieci
z autyzmem nie budujg relacji z innymi, takze rodzicami, badania pokazuja, ze dzieci te potrafig
demonstrowa¢ emocjonalne przywigzanie do opiekunéw (Dabrowska i Pisula, 2010). Jednak nie
reaguja na okazywang im blisko$¢ w typowy sposéb, a dla wigkszosci matek jest ono
niewystarczajgce w poréwnaniu z matkami dzieci z innymi zaburzeniami, co powoduje u nich
dyskomfort i wysoki poziom stresu (Abbeduto i in., 2004; Davis i Carter, 2008; Hoppes i Harris,
2005; Kasari i Sigman, 1997; Pisula, 2003). Trudno$ci z nawigzaniem relacji emocjonalnej

z dzieckiem sprzyjaja frustracji i niewlasciwym postawom rodzicow wobec dziecka. Opieka nad
dzieckiem z ASD powoduje u rodzicéw przeciazenie odpowiedzialnoscig za los dziecka,
zrezygnowania 1 braku satysfakcji z kontaktow ze specjalistami. Szczegdlnie u matek, na ktérych
czgsto spoczywa gtowny ciezar opieki (Pozo, i in., 2014; Trzebinski 1 in. 2016). W relacjach

z innymi oraz otoczeniem spotecznym rodzice mogg czu¢ si¢ osamotnieni lub odrzuceni,
skrzywdzeni przez spoteczenstwo, ktdre unika rodzin 1 os6b z niepetnosprawnosciami, czesto nie

rozumiejac, np. dziwnych zachowan dziecka z autyzmem 1 nie majac wzorca zachowania si¢
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w takich sytuacjach. Brak wyczerpujacych informacji dotyczacych podtoza autyzmu oraz
réznice w poziomie funkcjonowania tych dzieci mogg potegowac wsrdd rodzicOw poczucie
zagubienia i niezrozumienia. Natomiast nietypowe lub trudne zachowania ich dzieci powodowac
zwatpienie we wlasne kompetencje wychowawcze lub poczucie niewtasciwego wywigzywania
si¢ z tej roli. Dojrzata tozsamos$¢ rodzicielska wigze si¢ z dbaniem o wzrost 1 rozwdj dziecka,
zaangazowaniem w relacj¢ z nim na poziomie emocjonalnym, efektywnym korzystaniem

z dostgpnego systemu wsparcia oraz gotowoscia zmodyfikowania wlasnej tozsamosci, aby
sprosta¢ nowym zadaniom rodzicielskim (Stern, 1998). Ksztattowanie si¢ tozsamosci
rodzicielskiej rodzicéw dzieci z autyzmem moze by¢ utrudnione i wigzac si¢ z przypisaniem im
tozsamosci rodzica dziecka niepetnosprawnego, ktére czesto utozsamiane jest z rodzicielstwem
smutnym, pelnym wyrzeczen oraz etykietg biednego, nieszczgsliwego rodzica, co nie sprzyja
rozwijaniu i budowaniu przez rodzicéw silnej i stabilnej tozsamosci rodzicielskiej. Jako czynnik
stresowy wymienia si¢ takze ,,niewolniczo$¢” roli, zwtaszcza w odniesieniu do kobiet, na
ktérych cigzy gtéwny obowigzek dbania o prawidtowe funkcjonowanie rodziny. Stres jest tym
wiekszy im wieksze aspiracje, plany zyciowe kobiety, a potrzeby samorealizacji s3 hamowane
przez obowiazki rodzinne, a takze niemoznos¢ realizacji swoich pragnien. Natomiast sama
diagnoza i wychowywanie dziecka z autyzmem, moze zmieni¢ spojrzenie rodzicéw, zwlaszcza
kobiety na zycie 1 jej osobistg tozsamos$¢ (Trzebinski 1 in., 2016). W przypadku dzieci z ASD
przewaznie to matki petnig rol¢ wiodacych opiekundéw dzieci, ale tez postrzegaja siebie przez
pryzmat zdolnosci do pomocy dziecku i czynionych przez nie postgpéw (Courcy 1 des Rivieres,
2017). Przez to maja wigksze doswiadczenie i biegto$¢ w opiece niz ojcowie tych dzieci (Pisula
1 Porebowicz-Dorsmann, 2017; Sharpley i in., 1997), ale tez wymusza to na nich wigksza

koniecznos$¢ okazywania i rozwijania zachowan opiekunczych i naraza je na wigcej czynnikow
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stresowych zwigzanych z opiekg nad dzieckiem z autyzmem (McStay i in., 2014). Wyniki badan
Pisuli i Mazur (2007) pokazaty duzg potrzebe matek dzieci z autyzmem uzyskania wyjasnienia,
dlaczego autyzm pojawit si¢ u ich dzieci. W wywiadach podkreslaty istotng rol¢ kompetencji
spolecznych, ktérych brakowato ich dzieciom, zwlaszcza starszym. Wplywatly one nie tylko na
tworzenie relacji z innymi, ale takze spetnianie oczekiwan spotecznych, np. w odniesieniu do
podstepow edukacyjnych czy zachowania, ktére czg¢sto odbierane jest przez spoteczenstwo jako
dziwne, a u rodzicéw powoduje skrgpowanie lub wstyd. Wskazywaty takze na napady ztego
humoru, czesto potaczone z agresja lub autoagresja jako zrédio ich bezradnosci. Przewazanie to
kobieta rezygnuje z pracy lub kariery zawodowej, aby opiekowac si¢ dzieckiem z autyzmem.
Nierzadko nawet, gdy chce kontynuowac prace trudno jest rodzinie znalez¢ odpowiednig opieke
dla dziecka z ASD, zwtaszcza, gdy przejawia ono wiele zachowan trudnych. Jest to dostrzegalne
zaréwno analizujgc uczestnikéw badan dotyczacych tej grupy rodzicéw, gdzie w wigkszosci sg
to matki, jak rowniez w opracowanych raportach dotyczacych sytuacji rodzin dzieci z ASD

(np. Ogdlnopolski Spis Autyzmu - OSA, Platos i in., 2016). Kolejny obszar, w ktérym obserwuje
si¢ wiodaca rolg matki w wychowaniu dziecka z ASD to proces terapii, gdzie w wiekszosci
przypadkéw to matki organizujg i wdrazaja rézne formy wspierania rozwoju dzieci, a programy
wczesnej interwencji w wiekszosci skupione sg na relacji matka-dziecko. Z jednej strony jest to
kierunek wskazywany jako korzystny, poniewaz rodzice, ktérzy spedzaja najwigcej czasu

z dzie¢mi maja o nich duza wiedzg, ktéra warto wykorzystywac¢ w procesie planowania

1 wdrazania terapii. Z drugiej strony naktada to na opiekuna dodatkowe wymagania zwigzane

z rolg rodzicielska 1 moze prowadzi¢ do jego przecigzenia. Malo jest pozycji, ktore traktowalby
o roli ojca-terapeuty dziecka z autyzmem, czy odnoszacych si¢ do przezy¢ i trosk zwigzanych

z wychowywaniem przez nich dziecka niepetnosprawnego. W badaniach Pisuli (2012¢) duza
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cze$¢ ojcow opisujac swoje dzieci z autyzmem skupiata si¢ na mocnych stronach dziecka

1 posiadanych przez nie umiejetnosciach (np. szczeg6lnych zainteresowania). W wielu
wypowiedziach pojawiata si¢ kwestia matej ilosci czasu dla rodziny i dziecka czy poczucia
odpowiedzialnosci za bezpieczenstwo materialne rodziny. Ojcowie wychowujacy dzieci

z zaburzeniami rozwoju réwniez doswiadczajg wielu trudnos$ci, w tym niejasnych oczekiwan
spotecznych, np. sa postrzegani gléwnie jako osoby wspierajace partnerki 1 dbajace o stabilizacje
finansowg rodziny. Cz¢$ciej jednak wspominato si¢ o nich w kontekscie niepodotania roli ojca
dziecka niepelnosprawnego (Gatkowski, 1980; Koscielska, 1995). Natomiast zaangazowanie
ojcoéw dzieci z ASD zalezy od ich percepcji roli, im bardziej sg oni §wiadomi znaczenia swojego
udziatu w wychowaniu, tym przejawiajg mniej unikania w relacji z dzieckiem i sg bardziej
zaangazowani w opieke oraz pomoc w wychowywaniu dziecka (Rudelli i in., 2021). Rodzicom
dzieci z ASD trudno czasem odnalez¢ wspdlng ptaszczyzng porozumienia z rodzicami dzieci

o typowym rozwoju. Ich do§wiadczenia czgsto sg zdecydowanie rézne, zwtaszcza gdy
funkcjonowanie dziecka, np. nasilone przywigzanie do rutyny lub zaburzania sensoryczne,
wymagaja dostosowania zycia rodzinnego do jego potrzeb. Moze to skutkowa¢ zawezeniem
kregu znajomych, ktérzy nie sg w stanie dopasowac si¢ do potrzeb dziecka z ASD oraz zasad
panujacych w rodzinie, w rezultacie potegowac¢ poczucie izolacji tych rodzicow. Opiekunom
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, zwlaszcza autyzmem dziecigcym, gdzie nasilenie
trudnosci rozwojowych zazwyczaj jest wigksze, trudniej takze dostrzec postgpy w rozwoju
swoich dzieci, co dla wigkszosci rodzicow dzieci o typowym rozwoju jest tatwe do
zaobserwowania 1 wigze si¢ z pozytywnymi odczuciami, np. pierwsze stowa, coraz bardziej
rozbudowane reakcje emocjonalne, wigksza samodzielnos¢ itd. To w polaczeniu z ogromnym

wysitkiem, jaki rodzice dzieci z ASD wkladaja w terapi¢ moze potggowac stres, poczucie
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bezsilnosci, zmeczenie oraz niepokdj o przysztos¢ dziecka (por. Papadopoulos, 2021). Czes¢
matek stara si¢ kosztem wlasnym (psychicznym, fizycznym, emocjonalnym) sprawic, aby
dziecko byto podobne do innych dzieci. Ma to takze wpltyw na relacje z partnerem, ktdra

z intymnos$ci moze przeksztalci¢ si¢ we wspolprace przy rehabilitacji (Stelter, 2013). W tym celu
nastepuje skoncentrowanie zycia rodziny na dziecku z autyzmem, ktéremu poswigca si¢
wigkszo$¢ uwagi, czasu oraz wysitku rodzicielskiego. Ojcowie czgsto koncentruja si¢ na pracy,
w celu zapewnienia rodzinie srodkéw finansowych na ten proces, co pozwala im takze zachowac
lepsza kondycje¢ psychiczng (Bamishigbin 1 in., 2020). Matka skupiona jest na dziataniu

1 koordynowaniu dziatan na rzecz dziecka. Styl radzenia sobie skoncentrowany na aktywnym
poszukiwaniu metod pomocy i wiedzy moze chroni¢ przed poczuciem bezradno$ci wobec
zachowan dziecka z autyzmem. Rodzice dzieci z autyzmem s3 szczegélnie narazeni na
wystapienie zespotu wypalenia sit (Gatkowski, 1995) zdefiniowanego przez Ruth Sullivan
(1979) jako: ,,utrate psychicznych i fizycznych sil/zasobéw w wyniku przecigzenia dtugotrwata

1 wyczerpujacg opieka nad dzieckiem z autyzmem”. Zwrdcita ona uwage na samotno$¢ i izolacje
odczuwang przez rodzicéw, w tym brak wsparcia spotecznego, a takze frustracje, poczucie
bezradnosci i ,,schwytania w putapke” (Sekutowicz i Kwiatkowski, 2013). W konsekwencji
moze to prowadzi¢ do emocjonalnego dystansowania si¢ wobec dziecka, obnizenia poczucia
kompetencji macierzynskich czy wyksztalcenia negatywnego obrazu dziecka (Gatkowski, 1995;
Koscielska, 1995). Liczne badania Pisuli (por. 2009; 1994), w tym poréwnujace sytuacje
rodzicow dzieci z ASD z rodzicami dzieci z innymi niepelnosprawnos$ciami, m.in. zespotem
Downa, potwierdzaja wysokie poczucie bezradnosci i frustracji oraz przecigzenie wychowaniem
dziecka z autyzmem. Ta grupa rodzicéw do$wiadcza podwyzszonego poziomu stresu, ma gorsze

zdrowie psychiczne, obnizone poczucie wiasnej wartosci i kompetencji. Wptyw na to ma
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zaréwno ciezkos$¢ zaburzenia dziecka, jak 1 wspotwystepujace zaburzenia zachowania. Miedzy
matzonkami wychowujacymi dziecko niepelnosprawne moze dochodzi¢ do konfliktow,
spowodowanych, m.in. nagromadzeniem nieprzyjemnych emocji jak gniew, zal, rozczarowanie,
bezradno$¢. Ostatecznie prowadzac do oddalenia si¢ od siebie partneréw i obnizajac jako$¢
relacji oraz zadowolenie z funkcjonowania rodziny (Chan i in., 2018; Marat, 2020). Natomiast
zaangazowanie obydwu rodzicow w opieke moze stanowi¢ zrodto wytchnienia poprzez podziat
obowigzkéw (Krakovich, 2016).

Wiele badan wskazuje na mnogos¢ trudnych i negatywnych do§wiadczen oraz konsekwencji
wystgpienia zaburzenia u dziecka dla rodzicow. Poza najczesciej wymienianymi negatywnymi
skutkami, jak depresja, wypalenie, lek, raportowane sg takze zjawiska pozytywnie Meleady
i wspotpracownicy (2020) w metaanalizie sygnalizuja wzrost liczby badan dotyczacych
pozytywnych aspektéw wychowywania dziecka z ASD, m.in. rozwoju osobistego, wzrostu
potraumatycznego, poczucia spelnienia, wzrostu spojnosci rodziny czy odnalezienia sensu tych
do$wiadczen. Coraz wiecej badan wskazuje, ze nie jest to zjawisko jedynie o charakterze
traumatycznym lub utrudniajacym funkcjonowanie i realizowanie si¢ jako rodzic. Wielu
rodzicOw zauwaza, ze stato si¢ bardziej tolerancyjnymi, empatycznymi, nauczyto si¢
cierpliwosci 1 wyrozumiatosci, a wigzi wewnatrz rodziny ulegly wzmocnieniu (Szmania, 2015).
Niepetnosprawnos$¢ dziecka pozwolita im odnalez¢ poczucie sensu zycia lub wigzata si¢
z potrzeba nadania temu wydarzeniu jakiegos sensu. Dla cze$ci rodzicéw dzieci z ASD
rodzicielstwo stato si¢ okazja do nabycia nowych kompetencji oraz skutkowato korzysciami
psychologicznymi, jak np. rozwojem osobistym, zmiang perspektywy, stato si¢ wyzwaniem,

z ktérym si¢ mierzg, okazja do nabycia nowego doswiadczenia (Cappe i in., 2011).

W wigkszosci przypadkéw jest to jednak sytuacja wymagajaca uruchomienia zasobéw w celu
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poradzenia sobie z tg sytuacja, a zaburzenie funkcjonowania rodziny, np. spowodowane
niepelnosprawnoscig dziecka niesie za sobg wiele, czgsto negatywnych konsekwencji dla jej
cztonkow.
3.3.8tres i jakosé Zycia rodziny

Strategie radzenia sobie ze stresorami rodzinnymi zwigzane sg z podejmowaniem dziatan
poznawczych oraz behawioralnych w celu zminimalizowania lub uniknigcia sytuacji stresowych.
W tym celu korzysta si¢ z zasobow rodziny oraz wprowadza si¢ zmiany majace pomoc rodzinie
w adaptacji do tej nowej sytuacji. Rezultatem tych dziatan moze by¢ zmniejszenie postrzegania
stresu przez cztonkéw rodziny, zminimalizowanie lub uniknigcie utrudnien zwigzanych
7 sytuacjg stresowg, zmiana okoliczno$¢ wystepowania wydarzen stresowych, a takze ochrona
cztonkéw rodziny przed negatywnymi konsekwencjami psychicznymi i fizycznymi
wynikajacymi z nagromadzonych naciskow czy wymagan wobec rodziny. Zasoby, ktérymi
dysponuje rodzina to zaréwno wewnetrzne relacje, cztonkowie najblizszej rodziny, system
wartosci, wiara, jak i zewng¢trzna sie¢ relacji. Modelem stresu czg¢sto stosowanym w odniesieniu
do procesu adaptacji rodziny do niepetnosprawnosci jej cztonka jest Model Stresu Rodzinnego
1 Adaptacji ABCX (Double ABCX model of Family Stress and Adaptation) zaproponowany przez
McCubbina i Pattersona (McCubbin i Patterson, 1983; Lavee i in., 1985) ttumaczacy relacje
migdzy stresem, radzeniem sobie i1 przystosowaniem. Uwzglednia dwa rodzaje zmiennych:
1) przedkryzysowe: stresory (a), dostgpne zasoby (b), percepcja i ocena stresoréw (c);
2) pokryzysowe: pigtrzenie si¢ wymagan (aA), zmiany w zasobach rodziny (bB),
percepcja/ocena i strategie radzenia sobie (cC).
Model ABCX wyjasnia wzajemne oddziatywanie mi¢dzy stresujagcymi wydarzeniami zyciowymi

(np. diagnoza ASD u dziecka), dostgpnymi zasobami (np. wsparcie rodzinne i spoleczne) oraz
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oceng sytuacji dotyczacg adaptacji, w tym skutkami dla rodziny. Nagromadzenie si¢ stresoréw

1 zwigzanych z nimi wymagan wptywa negatywnie na adaptacje do roli rodzica, obnizajac
satysfakcje z roli, jakos¢ zycia rodzica 1 wptywajac niekorzystnie na jego zdrowie. Natomiast
wewnatrzrodzinny system wsparcia oraz wsparcie spoteczne wskazywane sg jako wazne zasoby
w tym procesie. Im wigksze jest to wsparcie tym calos$¢ sytuacji zyciowej rodzica postrzegana
jest bardziej pozytywnie z poczuciem, ze ma si¢ na nig wptyw (Lavee i in., 1985). Model ABCX
jest uznawany za trafny, coraz wigcej badan jego zastosowania dotyczy rodzicow dzieci

z autyzmem (por. Bohadana i in., 2019; Krakovich i in., 2016; McStay i in., 2014; Pozo i in.,
2014; Renty i Roeyers, 2007).

W psychologii pojecie jako$ci zycia mozna definiowa¢ w odniesieniu do norm jako brak
lub obecnos¢ objawéw chorobowych (ujecie kliniczne), odnoszace si¢ do efektywnosci petnienia
6l i zadan obowigzujacych w danej kulturze (ujecie spoteczne) lub indywidulnej, rozumianej
jako zdolnos$¢ do realizowania wtasnych potrzeb oraz zadowolenie z ich zaspokojenia
(De Walden-Gatuszko i Majkowicz, 1994). Definicja jako$ci zycia zaproponowana przez WHO
wskazuje, ze jest to: ,, postrzeganie przez jednostki swojej pozycji zyciowej w kontekscie kultury
i systemOw warto$ci, w ktérych zyja oraz w odniesieniu do ich celéw, oczekiwan, standardow
1 trosk” (WHO, 1996). Podkresla si¢ takze subiektywny charakter oceny zaréwno jakosci zycia,
jak 1 jakosci zycia rodziny (por. Pozo i in., 2014; Wotowicz 1 Zas¢pa, 2010). Na jako$¢ zycia
jednostki 1 rodziny sktada si¢ wiele czynnikow, z ktorych niewatpliwie istotnym jest
niepetnosprawno$¢ dziecka. Badania dotyczace jakosci zycia rodzin oséb niepetnosprawnych
prowadzone sg od lat 90 XX wieku, a wiec stosunkowo krétko (Wotowicz i Zasgpa, 2010),

w wiekszosci w ujeciu rodziny jako systemu. W badaniach nad jakoS$cig zycia rodziny

z dzieckiem z ASD wskazuje si¢ wazng rol¢ wsparcia spotecznego, zwlaszcza najblizszego
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otoczenia, ktére wykazuje si¢ zrozumieniem sytuacji rodziny oraz oferuje pomoc w codziennej
opiece nad dzieckiem z autyzmem (Randall 1 Parker, 2010). Pozwala to zmniejszy¢ obciazenie

fizyczne 1 psychiczne rodzicow, zwlaszcza matek.

Podsumowanie

Obecnie autyzm uwaza si¢ za zaburzenie neurorozwojowe o wieloczynnikowej etiologii.
Dotychczas zgromadzona wiedza w tym obszarze, w tym badania blizniat, badania
genealogiczne, czgstsze wystepowanie zaburzania u chtopcéw niz dziewczynek, a takze
koncepcja szerszego fenotypu autyzmu wskazuja, ze jego przyczyn nalezy szuka¢ gléwnie
w czynnikach biologicznych, genetycznych. Wiele badan, takze polskich, wskazuje, ze potrzeby
dzieci i rodzin os6b z ASD w wielu wymiarach sg niezaspokojone (Pisula 1 Ptatos, 2019).
Problemem dla rodzin nadal jest utrudniony dost¢p do wyspecjalizowanych placéwek
diagnostycznych oraz terapeutycznych dla oséb z ASD w r6znym wieku (Lenart, 2022; Pisula,
2013; Waligorska, i in., 2012). Koszty diagnozy 1 terapii sg wysokie, natomiast zakres wsparcia,
jakiego potrzebuja osoby z ASD czgsto powoduje, ze rodzice rezygnuja z pracy lub w ogéle jej
nie podejmuja, aby zapewnic¢ i skoordynowac terapi¢ dziecka. Sam proces diagnostyczny jest
takze dla wigekszosci rodzicow wydarzeniem stresujagcym. Réwniez czas od zaobserwowania
przez rodzicéw niepokojacych zachowan u dziecka do uzyskania diagnozy jest dtugi i ucigzliwy
dla rodzicéw (Szmania, 2015). Pojawiajg si¢ takze sytuacje wykluczania si¢ diagnoz
w zalezno$ci od osoby, ktéra diagnozowata dziecko lub stawiania diagnoz przez osoby
nieuprawnione do tego (Ochojska i Pasternak, 2020), na co wptyw ma takze brak ujednoliconych
standardéw diagnozy ASD w Polsce. Naktada to tez dodatkowe obcigzenie na rodzicéw, ktérzy
muszg niejako zdecydowac, ktora diagnozg wybiorg jako ostateczng i przedtoza,

np. w placéwkach o$wiatowych, uwzgledniajac dobro dziecka. Nie wszyscy rodzice posiadaja
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wystarczajacg wiedze dotyczaca prawidlowosci rozwoju dzieci a tym bardziej zaburzen ze
spektrum autyzmu. Nie mozna takze od nich oczekiwac, ze beda w stanie sami przeanalizowac
tak duzo informacji dotyczacych zaréwno specyfiki zaburzeh ze spektrum autyzmu,

jak 1 standardéw diagnostycznych. Mimo pojawienia si¢ licznej literatury rodzice nadal wyrazaja
niezadowolenie z braku informacji, sposobu przekazywania im wiedzy przez specjalistow, ktory
jest dla nich niezrozumiatly lub niewystarczajacy. To w rezultacie powoduje, ze na wtasng reke
szukaja tych informacji. W dobie tak licznych publikacji i badan wydaje si¢ niemozliwe, aby
przy braku, chociazby odpowiedniego wyksztalcenia czy przygotowania byli w stanie w spos6b
systematyczny uporzadkowac i przeanalizowa¢ uzyskane informacje. Wazne, aby w tej trudne;j
dla rodzica sytuacji otrzymat on wsparcie, zarowno specjalistyczne, jak i spoteczne, co jak pisze
Szmania (2015), pozwoli im na pozostanie: ,,w roli rodzica bez koniecznosci stawania si¢
terapeutg wtasnego dziecka”. W sytuacji, gdy, rodzina radzi sobie ze stresem tzn. jest w stanie
efektywnie wykorzystywac zasoby oraz realizowa¢ swoje zadania, jest to doswiadczenie trudne,
ale mozliwe do przezwyci¢zenia. Gdy rodzina nie jest w stanie poradzi¢ sobie z tymi
wyzwaniami i nastgpuje zalamanie zarzadzania zadaniami rodziny znajduje si¢ ona w kryzysie.
Wtedy konieczna jest zmiana, aby rodzina mogta sobie poradzi¢ z ta sytuacja. Przeprowadzone
dotychczas badania (zob. Rozdziat 4) wydaja si¢ potwierdzaé przyjete zatozenia i kierunek badan
odnosnie do trudnosci z odczuwaniem satysfakcji zyciowej przez t¢ grupg rodzicéw

1 poszukiwania czynnikOw mogacych wyjasni¢ specyfike roznic w tej grupie rodzicow.
Kontynuowanie badan dotyczacych stresu w rodzinie moze by¢ zrédtem waznych informacji
dotyczacych funkcjonowania rodziny i postuzy¢ do opracowywania efektywnych strategii

radzenia sobie z nim wplywajac na poprawe jakosci zycia tych rodzicéw i catej rodziny.
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Rozdzial 4. Przeglad wynikéw dotychczasowych badan

4.1.0s0bowosé¢

Zmienne osobowosciowe wpltywaja na wiekszos¢ aspektow zycia cztowieka, stad badan
dotyczacych tych zaleznosci jest wiele, obejmuja, m.in. zwigzki z innymi zaburzeniami (Yildiz
Miniksar, 2022), powigzan z jakos$cig zycia (Porczynska-Ciszewska, 2013), poziomem stresu
(Leger i in., 2016; Zarrin i in., 2021), zachowaniami zdrowotnymi i stanem zdrowia (Shakeri i in.
2020), zachowaniami rodzicielskimi (Cumberland-Li i in., 2003; Kim, i in., 2016; Slagt i in.,
2015). Badania wskazuja na r6znice migdzyptciowe w zakresie manifestowania si¢ pewnych
cech osobowosci. Wplywy biologicznej oraz socjalizacja sprawia, ze chtopcy i mezczyzni
przejawiaja wyzsza samoocen¢ niz kobiety, ktére wykazuja si¢ wyzszg ekstrawersja, niepokojem
czy opiekunczos$cig. Z wiekiem natomiast niezaleznie od ptci spada neurotycznos¢, ekstrawersja
i otwarto$¢ na do$wiadczenie, a wzrasta ugodowos$¢ i sumiennos$¢ (Oles, 2014). Interesujace
badania Bleidorn i wspétpracownikéw (2020) dotyczace préb stworzenia profilu zdrowe;j
osobowosci w oparciu o model Wielkiej Pigtki sugeruja, ze osoby zdrowe psychicznie osiagaja
szczegOlnie wysokie wyniki w zakresie otwartosci na uczucia (O); pozytywnych emocji (E),
prostolinijnosci (U) 1 niskie wyniki we wszystkich wymiarach Neurotycznosci (N). Osoby
o takim profilu osobowosci byty lepiej przystosowane, co bylo zwigzane z wyzszg samooceng,
optymizmem, zdolnoscig kontroli swojego zachowania, a takze niskg agresywnoscia. Badacze
wskazujg takze na praktyczne implikacje wynikéw takich badan w kontekscie psychologiczne;j
adaptacji i funkcjonowania. Ocena profilu cech danej osoby pod wzgledem podobienstwa do
zdrowego prototypu moze pomoc w uchwyceniu optymalnego funkcjonowania osobowosci.
Badania Shakeri i zespotu (2020) dotyczace zwigzku miedzy cechami osobowos$ci modelu

Wielkiej Piatki, zachowaniami zywieniowymi kobiet w trakcie cigzy a przyrostem masy ciata
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w okresie cigzy i masy urodzeniowej noworodka wykazaly istotne powigzania Ekstrawersji,
Neurotycznosci i Sumiennosci z przyrostem masy ciata kobiet w trakcie cigzy. Nizsza masa
urodzeniowa niemowlat zwigzana byta z wysokim wynikiem Neurotycznosci i Sumiennosci
wsréd matek. Cechy osobowosci wplywaja takze na sposéb w jaki osoby wchodza w relacje i na
siebie oddziatujg, np. podejmowane przez nas dziatania w odniesieniu do drugiej osoby, a takze
na to jak interpretujemy zachowania partnera relacji, jest to wiec oddziatywanie dwukierunkowe.
Przyktadem moze by¢ cecha Wrazliwos¢ na odrzucenie 1 jej wptyw na przewidywanie trwatosci
zwiazku, co pokazujg badania Downey i Feldman (1996). Osoby o wyzszym nasileniu tej cechy
tworzyty zwiazki bardziej narazone na rozpad niz osoby, u ktérych lek z nig zwigzany byt
mniejszy. Badania O€ovaj i Kuruzovi¢ (2019) wykazatly réznice migdzyptciowe w odniesieniu
do komunikacji interpersonalnej z bliskimi osobami, a takze zwigzek cech osobowosci

(w modelu Wielkiej Piatki) na te relacje. Agresywnos$¢ i neurotyczno$¢ wywieraty niekorzystny
wplyw na bliskie relacje u obu pici, w tym interpretacj¢ zachowan bliskich jako zagrazajacych,
co obniza jakos¢ relacji. Sumienno$¢ miata natomiast pozytywny wptyw na bliskie relacje u obu
pkci, co moze wynika¢ z zaangazowania w bliskie relacje, a osoby uzyskujace wyzsze wyniki
powazniej traktujg zobowigzania relacyjne. Badania Israel Cervera-Solis i wspotpracownikéw
(2022) dotyczace zwiazku cech osobowosci ze wzorem przywigzania u oséb z zaburzeniami
nastroju z wykorzystaniem kwestionariusza NEO-FFI wykazaty, ze wysokie wyniki
Neurotycznosci, przy niskiej Ekstrawersji 1 Ugodowosci zwigzane byly z mniej bezpiecznymi
stylami przywigzania. Natomiast wysoka Ekstrawersja i Sumiennos¢ wystgpowaly czesciej

u 0s6b z bezpiecznym przywigzaniem. Osoby charakteryzujace si¢ bezpiecznym stylem
przywiazania mialy przeci¢tne wyniki w skalach Neurotycznosci, Ekstrawersji, Otwartosci

1 Sumiennosci. Autorzy wysuwaja wniosek, ze ten styl przywigzania moze chroni¢ przed
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rozwini¢ciem mniej przystosowawczych cech osobowosci. Badania Ghadampour i zespotu
(2020) wykazaty og6lny wptyw osobowosci matki na zdrowie psychiczne dzieci. W ich
badaniach ekstrawersja, neurotycznos¢ i otwartos¢ matki pozytywnie korelowaty
z psychopatologia dziecka, natomiast ugodowos¢ 1 sumienno$¢ odwrotnie. Badacze wskazuja,
podobnie jak Israel Cervera-Solis 1 wspétpracownicy (2022), na ochronny wptyw ugodowosci
1 sumiennosci w osobowosci matki na zapobieganie psychopatologii u dzieci.

Z uwagi na obszerno$¢ tego tematu ponizej zostang zaprezentowane wybrane wyniki
badan dotyczace podjetej w rozprawie tematyki, tj. zwigzku osobowosci z rodzicielstwem,
radzeniem sobie ze stresem i jako$cig zycia rodzicOw dzieci z zaburzeniami ze spektrum

autyzmu.

4.2.Rodzice dzieci z ASD

Dotychczasowe badania dotyczacych szeroko rozumianego radzenia sobie rodzicow dziecka
z ASD koncentrowaty si¢ gléwnie na wptywie/skutkach zdiagnozowania u dziecka autyzmu na
rézne wymiary zycia rodzica, m.in. poziom odczuwanego stresu (np.: Manan i in., 2018; Pastor-
Cerezuela i in., 2016; Pisula, 2007; 2012c; Pisula i Porgbowicz-Doérsmann, 2017), poczucia
koherencji, jako$¢ zycia czy kondycj¢ zdrowotng (np. Brown, i in., 2006; Mugno, i in., 2007,
Schiltz i in., 2018; Vernhet i in., 2022). Rodzice dzieci z ASD wykazuja nizsza satysfakcje
z relacji partnerskiej (Doron 1 Sharabany 2013; Weitlauf 1 in., 2014), nizsze poczucie
kompetencji rodzicielskich (Hines 1 in., 2012; Osborne i Reed 2010) oraz nizsze poczucie
dobrostanu psychologicznego (Serrata, 2012). Pierwsze psychogenne teorie dotyczace etiologii
autyzmu wywarly szkodliwy wptyw na funkcjonowanie rodzicéw dzieci z autyzmem i ich
podejscie do rodzicielstwa. Nalezy zauwazy¢, ze to wlasnie rodzice byli inicjatorami podjecia
badan nad r6znymi, wymienianymi przez zwolennikdw teorii psychogennych etiologii autyzmu
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czynnikami, m.in osobowoscig. Pomimo braku naukowych dowodéw na stusznos$¢ tych teorii
badania na gruncie polskim z konca lat 90 wykazaty, ze 40% czynnych zawodowo nauczycieli
w szkotach masowych i 28% w szkotach specjalnych uwazato czynniki takie jak: brak ciepta,
mitos$ci ze strony rodzicow, za przyczyne autyzmu (Pisula i Rola 1998). P6zniejsze badania nie
wypadty istotnie lepiej (Chrzanowska, 2012). Wielu badanych, w tym nauczycieli, wyrazato
przekonanie o psychogennym podtozu autyzmu, w tym nieprawidtowej relacji z matka. Nowsze
badania Nowakowskiej 1 Pisuli (2018) wskazuja na zwigkszanie si¢ wiedzy w zakresie objawow
1 przyczyn autyzmu, w tym o nieprawdziwosci koncepcji psychogennych. Natomiast okoto 40%
badanych miato przekonanie, ze dzieci z autyzmem nie s3 w stanie okazywac przywigzania
opiekunom, co jest sprzeczne z badaniami, takze tymi prowadzonymi na gruncie polskim
(Pisula, 2003). Wigkszos¢ badan nad radzeniem sobie w sytuacji wychowywania dziecka

z niepetnosprawnoscia dotyczy matek. Najczesciej dziecko z ASD przebywa pod jej opieka lub
jest ona wiodacym opiekunem, stad wigcej badan dotyczy kobiet w tej roli. Badan dotyczacych
struktury osobowosci rodzicow dzieci z ASD w kontekscie jej wptywu na przystosowanie si¢ do
tego nietypowego rodzicielstwa jest niewiele. Snow i Donnelly (2016) podkreslajg istotny wptyw
zmiennych osobowosciowych na funkcjonowanie spoteczne badanych rodzicéw dzieci

z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, w tym poczucie wykluczenia. W swoich badaniach podjeli
probe zbadania czynnikéw, w tym cech osobowosci zwigzanych z poszukiwaniem wsparcia
spotecznego, mogacych wplywac na zbadane 1 opisane juz zmienne jak stres czy odczuwana
jakos¢ zycia. W odniesieniu do neurotycznosci u rodzicOw analizy wykazaly ujemna zaleznos¢
z poszukiwaniem wsparcia spolecznego a pozytywna z depresja i Igkiem. Badacze uzyskali
wyniki wskazujace na wyzsze wyniki rodzicow dzieci z ASD w skali Asertywnosci, co moze

wynikac¢ z faktu, ze petnia oni rol¢ niejako adwokatéw swoich dzieci, co w naturalnych
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warunkach nie ujawniatoby si¢, a moze by¢ pochodng ich sytuacji zyciowej. Ten rozdzwiek
miedzy naturalnymi zachowaniami rodzicow, a ich funkcjonowaniem jako rodzic dziecka z ASD
prowadzi¢ moze do nastroju dysforycznego, w konsekwencji powodowac zaprzestanie lub
redukcje zachowan rodzicéw ukierunkowanych na poszukiwanie wsparcia spotecznego.
Podobne wyniki uzyskali Gosztyta i1 Prokopiak (2017), ktérych badania wykazaty istotne,
chociaz w wigkszoSci stabe, ujemne korelacje w grupie rodzicow dzieci z autyzmem
dotyczacych zwigzku cech osobowosci w modelu Wielkiej Pigtki z poczuciem osamotnienia.
W badaniu Bitsiki 1 Sharpley (2004) wykazano, ze potowa rodzicéw dzieci z ASD przejawiata
wysoki poziom lgku, a 2/3 objawy klinicznej depresji. Wysoki poziom depresji i Ieku byt
pozytywnie skorelowany z neurotyczno$cig a negatywnie z poszukiwaniem wsparcia
spotecznego. W obszarze osobowosci rodzice uzyskiwali istotnie wyzsze wyniki w skalach
psychotyzmu, a nizsze w skalach ekstrawersji. Wykazywali tendencje do bycia bardziej
emocjonalnymi, irytacji, niepewnosci, uporu, sztywnosci, skoncentrowania na sobie i trudnosci
z adaptacja do zmian. Byli takze bardziej introwertyczni. Natomiast ich charakterystyki
osobowosciowe podobne byly do typowych objawéw autyzmu, co sugeruje powigzanie z teoria
szerokiego fenotypu autyzmu. Na wyzszy poziom neurotycznosci matek dzieci z autyzmem
wskazywatly takze wczesniejsze badania, jednak na zdecydowanie mniejszej grupie rodzicéw
(Dor-Shav i Horowitz, 1984). Wyzsza neurotycznos¢ w ujeciu Wielkiej Pigtki zwigzana jest
takze z wyzszym poziomem stresu rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig (Zarrin i in., 2021).
Badania Miniksar (2022) dotyczace cech osobowos$ci matek dzieci z r6znymi zaburzeniami
psychicznymi (m.in. ADHD, zaburzeniami neurorozwojowymi), wskazuja, ze obecnos¢
jakiegokolwiek psychiatrycznego zaburzenia u dziecka wigzata si¢ z wysokim poziomem

neurotycznosci 1 psychotyzmu u matki. Ekstrawersja byta wyzsza u matek dzieci z diagnoza
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ADHD niz u matek dzieci z innymi rozpoznaniami. Matki dzieci z niepelnosprawnos$cia
intelektualng uzyskiwaly wysokie wyniki w skalach Neurotycznosci i Psychotyzmu, a niskie

w Ekstrawersji. Rodzice dzieci z zaburzeniami psychicznymi uzyskiwali wyzsze wyniki w skali
Neurotycznosci niz w grupie kontrolnej. W odniesieniu do matek dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu uzyskiwaty one wyzsze wyniki w skali Psychotyzmu. Autor podkresla, ze
tego typu badania sg istotne w konteks$cie identyfikacji czynnikéw ryzyka, ktore odgrywaja rolg
w zaburzeniach psychicznych oraz profilaktyki zdrowia psychicznego. Natomiast, aby je
uogélnia¢ wymagaja uwzglednienia w badaniach czynnikéw srodowiskowych. Jest to tym
bardziej istotne, ze historia badan, zwlaszcza nad autyzmem pokazuje jak dokonywane
nadinterpretacje niekorzystnie wptynely na sytuacje tych rodzicow. Powyzsze badania opisuja
korelacje, a wigc nie odnoszg si¢ do przyczyn. Osobowos$¢ jest sumg predyspozycji
genetycznych oraz czynnikéw srodowiskowych, a wiec trudno tu stwierdzi¢ czy rodzice ci
posiadali takie cechy osobowosci przed pojawieniem si¢ dziecka z zaburzeniem rozwoju czy pod

wptywem tych do§wiadczen je rozwingli lub zyskaty one na intensywnosci.

4.3.Stres rodzicielski

Wspomniane we wczesniejszym rozdziale zainteresowanie w latach 70 XX wieku
roznymi aspektami opieki nad dzieckiem z autyzmem oraz poréwnywanie uzyskanych wynikoéw
z wynikami rodzicow dzieci bez zaburzen rozwoju lub z zespotem Downa ukazato wiele
specyficznych dla rodzicéw dzieci z autyzmem trudnosci i stresoréw. Duza liczba badan
dotyczacych funkcjonowania rodziny, a w szczegélnosci matek dzieci z autyzmem, dotyczyta
stresu i radzenia sobie w zwigzku z niepetnosprawnoscig dziecka. Poniewaz sg to czynniki
znaczgco wplywajace na sposdb pelnienia roli rodzicielskiej wobec dziecka oraz poczucie sensu

zycia i zadowolenia z niego badania skupione na tych czynnikach i ich konsekwencjach beda
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przedmiotem szczegdlnej uwagi w tym rozdziale. Badania jakosciowe w postaci wywiadoéw
przeprowadzone przez Papadopoulosa (2021) z matkami dzieci z ASD wykazaty duze nasilenie
poczucia obcigzenia emocjonalnego u wszystkich z nich, w tym poczucia niewystarczajacej
wiedzy jak majg postepowac i bezradno$ci w codziennym radzeniu sobie z zadaniami
opiekunczymi. W wywiadach pojawiaty si¢ watki obecne w badaniach iloSciowych, dotyczace
wpltywu wychowywania dziecka z ASD na relacje z partnerem (np. dystansowanie si¢),

z pozostatymi dzie¢mi (zmniejszenie czasu poswigcanego im) oraz sytuacje finansowg (redukcja
wydatkow w celu optacenia terapii lub rezygnacja z niej z uwagi na brak srodkow).

W wigkszo$ci matki opisywaly to jako doswiadczenia negatywne i trudne emocjonalnie,
zglaszaty poczucie stygmatyzacji, co redukowato ich aktywnos$¢ spoteczng, np. wyjscia z domu,
liczbg znajomych. W funkcjonowaniu rodziny z dzieckiem z autyzmem ze wzglgdu na szereg
trudnosci, a takze mnogos¢ objawdw, chociazby wspdétwystepujaca niepetnosprawnosé
intelektualng, wiele trudnosci i stresorow jest charakterystycznych dla tej grupy rodzicéw.
Reakcja i radzenie sobie ze stresem, zwtaszcza po silnym stresorze, np. diagnozie
niepelnosprawnosci u dziecka sg wynikiem interakcji wielu czynnikéw. Osoby z pewnymi
cechami osobowosci sg bardziej narazone na czgstsze i powazniejsze stresujace doswiadczenia.
Ponadto indywidualne r6znice w cechach osobowos$ci moga wptywac na oceng potencjalnie
stresujacych okolicznosci. Wreszcie, osobowos¢ wigze si¢ ze skutecznoscia reakceji radzenia
sobie, dzigki czemu wysitki poznawcze i behawioralne moga zapobiega¢ lub tagodzi¢
doswiadczany stres. Specyfika rodzicielstwa 1 stresorow w przypadku wychowywania dzieci

z ASD wynika z samego rodzaju zaburzenia. Do typowych objawow zaburzen ze spektrum
autyzmu naleza: zaburzania komunikacji, interakcji spotecznych oraz ograniczone, stereotypowe

zachowania 1 aktywnosci. Psychogenne teorie o powstawaniu autyzmu maja rowniez swdj udziat
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w duzej liczbie badan dotyczacych relacji matka-dziecko. Istotne znaczenie dla satysfakcji

z pelnienia roli rodzica ma poczucie szczegdlnej, silnej wigzi z dzieckiem. W przypadku dzieci

z autyzmem Kanner uwazal, ze nie potrafig one tworzy¢ takich wi¢zi z innymi. Jednak liczne
badania (m.in. Hoppes i Harris, 2005; Pisula, 2003; Rutgers i in., 2004; Taylor 1 in., 2008)
pokazuja, ze bylo to btedne zalozenie. Dzieci z autyzmem przejawiajg oznaki przywigzania do
opiekunéw, poszukuja z nimi kontaktu w sytuacji stresowej, jednak takich sygnatow
wyzwalajacych 1 podtrzymujacych zachowania opiekuncze obserwuje si¢ niewiele lub przyjmuja
one cze¢sto nietypowy obraz (Keenan 1 in., 2017; Pisula, 2003). Realizacja roli rodzica dziecka

z ASD jest takze trudniejsza, poniewaz dzieci z ASD czesto nie reagujg na okazywang mito$¢

i blisko$¢ w sposdb, jakiego oczekujg opiekunowie lub wrgcz aktywnie si¢ bronig przed
okazywaniem im jej (Randall i Parker, 2010), co jest dla rodzicéw przykrym i stresujagcym
do$wiadczeniem. Jest o tym bardziej istotne, poniewaz jak wskazujg badania, akceptacja dziecka
Z autyzmem i zaangazowanie w jego terapi¢ wptywaja pozytywnie na proces jego rehabilitacji
(Suchowierska, 2007). Wptyw na ten proces ma takze niewystarczajacy system wsparcia
zaréwno w zakresie diagnozy, jak i terapii oraz wspierania rodziny, np. w radzeniu sobie

z réznymi zachowaniami u dziecka z ASD. Trudno$ci w tym obszarze zwigzane z ograniczonym
dostgpem do ustug stanowiacy gtéwng barier¢ dla tej grupy rodzicéw byly raportowane takze
przez innych badaczy (np. Abdul Manan 1 in., 2018; Krauss 1 in., 2003; Ruble i in., 2005). Liczne
badania oraz metaanalizy wskazaly, ze rodzice dzieci z ASD doswiadczajga wysokiego poziomu
stresu zarOwno w poréwnaniu do rodzicéw dzieci o typowym rozwoju, jak 1 rodzicéw dzieci

z innymi niepelnosprawnosciami (np. zespotem Downa, padaczka, ADHD, mézgowym
porazeniem dziecigcym) (por. Dabrowska i Pisula, 2010; Mugno i in., 2007; Zaidman-Zait i in.,

2014). Czynniki stresogenne zwigzane z niepelnosprawnoscia dziecka wynikajaca z ASD
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wywierajag wplyw na wszystkie sfery zycia rodzinnego: relacje rodzinne, matzenskie, sposéb
prowadzenia domu, finanse, dobrostan emocjonalny 1 psychiczny cztonkéw rodziny, kariere

1 rozw@j osobisty rodzicow (Marat, 2020; Randall i Parker, 2010; Siman-Tov i Kaniel, 2011).
Matki ze wzgledu na wigksza ilos¢ czasu poswigcanego dziecku sg bardziej podatne na stres
wynikajacy z opieki nad dzieckiem (Dgbrowska i Pisula, 2010; Pisula i Porgbowicz-Dérsmann,
2017). Nie oznacza to, ze to zagadnienie nie dotyczy ojcow. By¢ moze ojcowie inaczej go
do$wiadczajg (Marat, 2020; Randall i Parker, 2010). Ponadto badania Randalla i Parkera (2010)
pokazaty, ze ojcowie poza niepokojem o stan partnerki odczuwajg poczucie winy z powodu
wychodzenia z domu do pracy. Badania Krakovich i wspétpracownikéw (2016) opierajace si¢ na
modelu ABCX wykazaty zwigzek podskali wymagania z domeng Dziecka w Inwentarzu Stresu
Rodzicielskiego (PSI-Parental Stress Index), ktéra ocenia postrzeganie przez rodzicbw wymagan
opiekunczych zwigzanych z dzieckiem, np. problemy w zachowaniu. Uzyskano réwniez wyniki
wskazujace, ze korzystanie ze wsparcia zewnetrznego, ustug, zwigzane jest z wyzszym
poziomem stresu rodzicielskiego. Autorzy interpretujg to jako skutek stresu a nie jego przyczyne.
Rodzice, ktdrzy sg bardziej zestresowani, czg¢sciej poszukujg wsparcia i wymagaja wiekszej
liczby ustug. Badania McStay i in. (2014) obejmujace diady wykazaty, ze wysoki poziom
zachowan eksternalizacyjnych dzieci z ASD i mniejsza zdolnos$¢ postrzegania stresoréw jako
wyzwan wiazaly si¢ z wigkszym stresem matki. Byly tez jego najsilniejszym predyktorem.

W przypadku ojcéw nizszy poziom zachowan eksternalizacyjnych dziecka i wyzsze poczucie
rodzinnej koherencji zwigzane byly z wyzsza jakoscia zycia rodziny. Podobne wyniki uzyskano
w nowszych badaniach, na wigkszej grupie rodzicéw dzieci z ASD (Postorino 1 in., 2019),

w ktérych wykazano, ze wigksze nasilenie zachowan problemowych u dziecka zwigzane byto

z wyzszym stresem rodzicielskim badanym inwentarzem PSI oraz objawami depresji u matki
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(Wayment i in., 2018). W badaniach Boumy i Schweitzera (1990) poréwnano pod wzgledem
poziomu stresu rodzicéw dzieci z autyzmem 1 rodzicéw dzieci z innymi zaburzeniami, m.in.
rozwoju fizycznego. Matki dzieci z autyzmem odczuwaly wigksze obcigzenie zwigzane

z przebiegiem rozwoju swoich dzieci, jak np. potrzeba ciggtego monitorowania dziecka.
Odczuwatly réwniez wyzszy poziom stresu niz ojcowie, a takze przejawialty wigcej wskaznikow
probleméw zdrowotnych i nisko oceniaty jego jakos¢. Badania pokazuja, ze zaburzenia
zachowania s3 silniejszym predyktorem stresu rodzicielskiego niz zaburzenia stanowigce triade
autystyczng. Najsilniejszym zrédlem stresu dla rodzicéw dzieci z ASD sg problemy

w zachowaniu dziecka, szczeg6lnie agresja i autoagresja (m.in. Argumedes i in., 2018; Estes i in.
2009; Lin i in., 2021; Olson i in., 2022; Tomanik, i in., 2004). Zachowania te powoduja
zniszczenia, mogg zagraza¢ bezpieczenstwu dziecka lub jego najblizszego otoczenia, a takze
dystansowanie si¢ spoteczenstwa w stosunku do rodziny z uwagi na brak zrozumienia tych
zachowan. Mueller i Moskowitz (2020) podsumowujac dostepng literatur¢ zwracajg uwagg, ze
w odniesieniu do probleméw w zachowaniu dzieci, opiekunowie dzieci z ASD czg$ciej uwazali,
Ze nie one sa w stanie kontrolowac tych zachowan, co moze skutkowac bardziej pobtazliwym
rodzicielstwem, ale takze zwigkszaniem si¢ nasilenia takich zachowan. Inne badania pokazuja,
ze rodzice dzieci z autyzmem stosujg wigcej strategii radzenia sobie polegajacych na
dystansowaniu si¢ 1 ucieczce od stresora, a mniej na poszukiwaniu wsparcia spotecznego

1 rozwigzaniu probleméw (Cappe i in. 2011; Pisula i Kossakowska, 2010). W badaniach Abdul
Manan 1 in. (2018) rodzice mtodszych dzieci z autyzmem w wieku od 2 do 6 lat uzyskiwali
istotnie wyzsze wskazniki w zakresie depresji niz rodzice dzieci w wieku od 7 do 17 lat. Rodzice
uzyskujacy wysokie wyniki stresu rodzicielskiego wykazywali takze wyzsze objawy depresji.

Wykazano takze, ze wiek dziecka byt jedynym istotnym predyktorem poziomu objawow depresji
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w badanej grupie. Podobne wyniki uzyskali inni badacze (m.in. Dgbrowska i Pisula, 2010;
Rezendes 1 Scarpa, 2011; Weitlauf i in., 2014). Jedno z niewielu badan jakosciowych (Downes
11n., 2021) dotyczace sytuacji rodzicéw dzieci z ASD po otrzymaniu diagnozy pokazuje, jak
rdzne uczucia towarzyszg opiekunom wraz z otrzymaniem diagnozy: od ulgi do szoku, czasem
byty to zupetnie odwrotne reakcje u rodzicow tego samego dziecka. Autorzy zwracaja takze
uwage na opisywany brak lub niewystarczajgce wsparcie postdiagnostyczne ze strony
specjalistycznych osrodkéw, co potegowato u badanych rodzicow odczuwany dystres. Brak
pomocy ze strony bliskich oraz wyczerpanie codzienng opieka nad dzieckiem powodowaty
przecigzenie rodzicielstwem. Z drugiej strony uzyskanie diagnozy pozwolito im na podj¢cie
dziatan i prébg dostosowania si¢ do mozliwosci dziecka. Wiekszos$¢ rodzicow dzielita si¢ opieka
nad dzieckiem, a strategia radzenia sobie oparta na wspoétdziataniu moze by¢ czynnikiem
niwelujacym stres rodzicielski. Interesujgca obserwacja dotyczyta zgodnosci rodzicielskiej
wsrdd par. Te, ktore okreslaty swoja relacje jako stabilng, po diagnozie miata poczucie zblizenia
si¢ do siebie. Pary, ktére przed diagnozg miaty trudnosci w relacji, po tym wydarzeniu miaty

tendencje¢ do wigkszego dystansowania si¢ wobec siebie.

4.4.Jakos¢ Zycia

Badania dotyczace jakosci zycia rodziny obejmujg r6zne aspekty wpltywu
niepetnosprawnos$ci osoby na pozostatych cztonkéw rodziny (Mclntyre 1 in., 2004), czy strukture
rodziny (Brown i in., 2006; Isaacs i in., 2007). Strategie radzenia sobie rodzicow
z niepetnosprawnoscig dziecka sg przedmiotem licznych badan (Brown i in., 2006; Cappe i in.,
2011; Kakkar i Srivastava, 2017; Lai i in., 2015b; Pisula, 2012c; 2015; Zeman, 1999). Dane
dotyczace opieki nad dzieckiem z ASD pokazuja, ze jest to zadanie bardzo obcigzajace, nawet

w poréwnaniu do wychowywania dziecka z inng niepelnosprawnoscia, np. zespotem Downa
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(Abbeduto i in., 2004; Dabrowska i Pisula, 2010). Istniejg badania wskazujace na nizsze
poczucie dobrostanu psychologicznego tych rodzicow (Serrata, 2012). Rodzice ci odczuwaja
rowniez nizszg satysfakcje z relacji partnerskiej (Doron 1 Sharabany 2013; Weitlauf i in., 2014)
oraz nizsze poczucie kompetencji rodzicielskich (Hines i in., 2012; Neely-Barnes i in., 2011;
Osborne i Reed 2010; Snow 1 Donnelly, 2016). Dobrze udokumentowanym czynnikiem
zwigzanym z jakoS$cig zycia cztowieka jest koncepcja poczucia koherencji, zwigzana

z poczuciem zrozumiatos$ci, zaradnosci 1 sensownosci naszych doswiadczen, wskazujgca na
pozytywny wplyw tej zmiennej na przystosowanie do niepetnosprawnosci dziecka, co sprzyja
bardziej adaptacyjnym strategiom radzenia sobie z tg sytuacja (m.in. Olsson i Hwang, 2002;
Pareek i Jindal, 2014). Badania Pozo i wspétpracownikéw (2014) wykazaty, ze wysokie
poczucie koherencji miato pozytywny zwigzek zaréwno z jako$cig zycia rodziny, jak

i dobrostanem rodzicéw. Jednocze$nie problemy behawioralne dziecka mialy negatywny
zwiazek z poczuciem koherencji i dobrostanem, co potwierdzito wplyw stresu zwigzanego

z wychowywaniem dziecka z ASD na jakos$¢ zycia rodziny. Podobne wyniki uzyskaty takze
Pisula i Kossakowska (2010). Badania Renty i Roeyersa (2007) wykazaty, ze adaptacja do
niepelnosprawnosci dziecka z ASD wigzata si¢ z poziomem wsparcia spotecznego, zwlaszcza
nieformalnego oraz stosowaniem strategii aktywnego radzenia sobie. W badaniach tych
wykazano takze, ze nizszy stopien cech specyficznych dla autyzmu u m¢zéw badanych
kwestionariuszem Autism Spectrum Quotient (AQ) wigzat si¢ z wyzszym poziomem satysfakcji
malzenskiej u kobiet. W badaniach Wayment i wspétpracowniczek (2018) ¥4 matek z 364
wskazywata wsparcie spoteczne jako jedno z najbardziej satysfakcjonujgcych do§wiadczen,
natomiast zblizona liczba badanych jego brak oceniata jak jedno z gtéwnych wyzwan. Na uwage

zastuguja takze wyniki wskazujace, ze formalne wsparcie ze strony profesjonalistow
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i dostgpnych ustug nie byto zwigzane z poprawg samopoczucia wsrdéd rodzicow. Podobne
rezultaty dotyczace braku istotnego wptywu formalnego wsparcia spolecznego na poprawe
jakosci zycia rodzicow dorostych oséb z ASD uzyskali Marsack i Samuel (2017). Badacze
ttumacza to innymi potrzebami 1 zmartwieniami tych rodzicow w poréwnaniu do rodzicow
mlodszych dzieci z ASD, ktérych specjalisci nie zawsze dostrzegaja 1 uwzgledniajg w swoich
dziataniach. Badania Trzebinskiego 1 wspotpracownikow (2016) wykazaty, ze matki starszych
dzieci majg tez juz wigksze doswiadczenie w opiece nad dzie¢mi, co wzmacnia ich poczucie
kompetencji rodzicielskich. Matki miodszych dzieci, zwlaszcza tuz po diagnozie bgdace

w poczatkowej fazy adaptacji do tej nowej sytuacji doznaja szoku i poczucia zagubienia.
Natomiast konstruowanie narracji pomaga im odnalez¢ poczucie sensu zycia w tej nowej dla
nich sytuacji i przyczynia si¢ do wzrostu samooceny oraz wiary w mozliwos¢ poradzenia sobie
z tymi wyzwaniami. Badania Zeman (1999) wskazuja, ze w przypadku trudnosci w akceptacji
dziecka niepelnosprawnego nie ma rodzicéw bez zaburzenia poczuciu sensu zycia, a az 70%
badanych do$wiadczalo frustracji egzystencjalnej. W obliczu tak trudnego doswiadczenia
rodzicielskiego jakim jest niepetnosprawnos$¢ dziecka nawet osoby ze stabilng hierarchia
wartosci doswiadczyty jego zalamania. Natomiast badania Stelter (2013) nad poczuciem sensu
zycia wykazaty, ze badane matki dzieci niepetnosprawnych intelektualnie przejawiaty wigkszy
lek przed $miercig 1 byly na nig gorzej przygotowane niz mezczyzni. Sprawdzajac korelacje
poczucia sensu zycia z poczuciem tozsamosci rodzicielskiej analizy wykazaty silne powigzania,
co wskazuje, ze poczucie sensu zycia ma zwiazek ze sposobem realizacji roli rodzicielskiej
wobec dziecka niepetnosprawnego. Podobne wnioski dotyczg ksztaltowania si¢ tozsamosci
rodzicielskiej, gdzie wyzszemu poziomowi tozsamosci rodzicielskiej towarzyszyto wigksze

poczucie sensu swojego zycia. Podobne wyniki uzyskaty takze Zasg¢pa i Lenart (2016)

78



w przypadku rodzicow dzieci z ASD. Analiza dotychczas uzyskanych danych dotyczaca
poczucia sensu zycia rodzicow z ASD wskazuje, ze wigkszo$¢ przebadanych ojcéw miata
zaburzone poczucie sensu zycia, w grupie matek byta to okoto potowa badanych os6b. Badania
Mugno i wspétpracownikéw (2007) oceniajace jakos¢ zycia rodzicow dzieci z ASD oraz innymi
niepetnosprawno$ciami wykazaty istotnie gorsza jakos¢ zycia tych rodzin w poréwnaniu do
wszystkich pozostatych grup. Matki dzieci z calosciowymi zaburzeniami rozwoju
charakteryzowaty si¢ gorsza ogdlna jakoS$cia zycia oraz jej poszczeg6lnymi wymiarami.
Natomiast ojcowie dzieci z ASD gorsza percepcja swojego stanu psychicznego, pogorszeniem
relacji spotecznych i ogdlnej jakosci zycia. Podobne wyniki uzyskali Brown i in. (2006), ktérzy
oceniali jakos$¢ zycia rodzicéw w dziewigciu wymiarach: zdrowia, sytuacji finansowej, relacji
rodzinnych, wsparcia innych oraz instytucji pomocowych, duchowosci, kariery, czasu wolnego,
zaangazowania spotecznego. Analizy pokazaty, ze rodzice dzieci z ASD w wiekszos$ci
wymiaréw osiggali istotnie nizsze wyniki od rodzicéw dzieci z zespotem Downa i grupy
kontrolnej. Jedyny wymiar, w ktérym uzyskali wynik wyzszy od rodzicéw dzieci z zespotem
Downa to duchowos$¢, co by¢ moze pozwala im na odnalezienie sensu tej sytuacji i niejako
kompensuje brak czasu na inne aktywnosci. Rodziny z dzieckiem z autyzmem wykazywaty
takze wigksza sktonnos$¢ do izolacji, wigcej negatywnych komentarzy w wywiadach, a takze
nizszy poziom zadowolenia z zycia. Badania Cappe i in. (2011) réwniez wskazujg na negatywny
wplyw wychowywania dziecka z ASD na jakos¢ zycia rodzicOw 1 ich samopoczucie.
Potwierdzity takze, ze pozytywne przeformulowanie, w tym postrzeganie niepetnosprawnosci
dziecka, jako wyzwania sprzyja lepszemu funkcjonowaniu rodzicéw i relacji z dzieckiem oraz
samorealizacji w roli rodzica. Natomiast odczuwanie poczucia winy wigzato si¢ u tych rodzicéw

z poczuciem stabszej kontroli nad rozwojem swojego dziecka. Stosowali oni réwniez strategie
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radzenia sobie bardziej skoncentrowane na emocjach niz np. aktywne strategie radzenia sobie
lub poszukiwanie wsparcia spolecznego. Wyniki badan Courcy 1 des Rivieres (2017) dotyczace
wilasnie poczucia winy oraz obwiniania ich za stan zdrowia dziecka pozwolil autorkom na
zidentyfikowano trzech form obwiniania matek. Pierwszy wigzal si¢ z poczuciem winy

z powodu niewykrycia wczesniej objawow ASD u dziecka, drugi z powodu nierobienia
,wystarczajgco duzo”, trzeci robienia ,,za duzo”. Te formy obwiniania byly zwigzane z oceng
zaréwno innych, obcych oséb, jak 1 bliskich. Natomiast trudno$ci zwigzane z opieka nad
dzieckiem z autyzmem moga wptywac¢ negatywnie na obraz siebie jako rodzica, obnizac¢
poczucie wtasnej wartos$ci oraz skuteczno$ci w radzeniu sobie z trudno$ciami zyciowymi (Pisula
i Mazur, 2007).Na role przeformutowania celéw i planéw zyciowych jako wazny czynnik

w procesie pogodzenia si¢ z kalectwem dziecka i adaptacjg do rodzicielstwa wskazuje takze
Koscielska (1995, s. 54). Innym wymienianym przez nig czynnikiem jest wsparcie spoteczne,
zwtlaszcza kontakty z innymi rodzicami w podobnej zyciowo sytuacji, od ktérych moga uczy¢ si¢
konstruktywnych strategii radzenia sobie. Jest to bardzo wazna przestanka dla oséb pracujacych
z rodzing zwlaszcza w kontek$cie odczuwanego poczucia sensu zycia, ktére ksztattuje si¢
poprzez relacje z innymi. Badania Porczynskiej-Ciszewskiej (2013) dotyczace zwigzku miedzy
wybranymi cechami osobowosci (badanymi za pomocg kwestionariusza NEO-FFI) a poczuciem
szczeScia 1 sensu zycia wykazaty istotne powigzania mi¢dzy tymi zmiennymi. Wyniki wskazujg
na istotne dodatnie korelacje Ekstrawersji, Sumiennosci z poczuciem sensu zycia

1 do§wiadczanym szczesciem. Stabsze dla Ugodowosci, ujemne dla Neurotycznosci. Natomiast
poczucie sensu zycia pozostawato w najsilniejszym zwigzku z do§wiadczanym szczeSciem.
Meleady 1 wspétpracownicy (2020) dokonali interesujgcego przegladu pozytywnych skutkéw

wychowywania dziecka z ASD. Zwrdcili takze uwage na wzrost tego typu badan, co wskazuje
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na odejscie od modelu medycznego, skupionego na deficytach, w kierunku psychologii
pozytywnej i holistycznego rozumienia potrzeb i funkcjonowania rodziny. Wyniki metaanalizy
ukazuja réznice w badaniach w zaleznos$ci od metody i przyjetego paradygmatu. Czes¢ badan
wskazuje, ze to matki zglaszaly wyzszy poziom pozytywnych aspektow tego rodzicielstwa
w poréwnaniu z ojcami, ale sg tez takie w ktorych réznice si¢ nie ujawnity. Badania dotyczace
stresu 1 symptoméw depresji u rodzicow czesciej wskazywaly na ujemne korelacje migdzy ta
zmienng a pozytywnym wkladem dla funkcjonowania rodzica. Dodatnie zwigzki raportowano
w wielu badaniach dotyczacych pozytywnych zmian a wsparciem spolecznym. Autorzy
metaanalizy zwracaja takze uwage ma kilka waznych elementéw tego typu badan. Po pierwsze
wiele z narzedzi uzywanych do oceny tych pozytywnych/negatywnych konsekwencji
wychowywania dzieci z ASD zaklada, ze rodzic odbiera diagnoze zaburzen u swojego dziecka
jako do$wiadczenie kryzysu, wydarzenie bardzo stresujace. Ponadto koncepcje badajace,
np. wzrost potraumatyczny, zaktadaja proces refleksji na tym wydarzeniem, aby dostrzec w nim
korzysci dla rozwoju osobistego. Badania Ekas i in. (2015) wykazaly, ze skupienie si¢ na
pozytywnych czynnikach, optymizm i korzystanie ze wsparcia emocjonalnego sprzyjaty
satysfakcji z relacji i korzystnie wptywatly na dobrostan rodzicéw dzieci z ASD. Wyniki badan
Gosztyly 11n. (2019) wykazaly, ze nastgpujace strategie radzenia sobie ze stresem: poszukiwanie
wsparcia instrumentalnego, poczucie humoru, pozytywne przewartosciowanie, zwrot ku religii
oraz wdzigczno$¢ byly predyktorami wzrostu potraumatycznego. Zaznaczaja przy tym, ze
badania nie miaty charakteru badan podtuznych, co utrudnia ich jednoznaczng interpretacj¢ jako
zmiany, ktdra istotnie dokonata si¢ pod wptywem wychowywania dziecka z ASD.

Przeglad powyzszych badan wskazuje, ze pojawienie si¢ w rodzinie dziecka

z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest dla rodzicow wydarzeniem trudnym, nierzadko
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kryzysowym. Jezeli rodzice nie otrzymuja odpowiedniego wsparcia od specjalistow, rodziny czy
spoleczenstwa moga wystapi¢ liczne niekorzystne dla funkcjonowania calej rodziny zjawiska.
Pozwolity takze na wyltonienie kilku czynnikow, ktére stanowiag zasob rodzicow i rodziny

oraz moga postuzy¢ do planowaniu interwencji 1 pomocy rodzinie. Natomiast nadal wiele
obszaréw 1 potencjalnych powigzan mi¢dzy mozliwymi czynnikami w funkcjonowaniu samych
rodzicow, a takze zasobami otoczenia, ktére mogg pomdc w procesie adaptacji do tego
wymagajacego rodzicielstwa nie zostalo zweryfikowanych. Analiza tych danych stata si¢
podstawg do sformutowania pytah badawczych i hipotez, ktére sprawdzaty jak rodzice dzieci

z ASD adaptuja si¢ do tej roli oraz ktére czynniki sprzyjaja jej korzystnej realizacji. W sytuacji
uzyskania potwierdzenia postawionych hipotez, wyniki badania mogg postuzy¢ do bardziej
efektywnego planowania systemu wsparcia dla rodziny dziecka z ASD, a tym samym poprawy

sytuacji samego dziecka, w rezultacie korzystnie wptywajac na jakos¢ zycia catej rodziny.

Metodologiczne podstawy badan wlasnych

Cel naukowy rozprawy

Badanie miato na celu poszerzenie wiedzy dotyczacej roli wybranych zmiennych
osobowosciowych w procesie adaptacji rodzicéw do niepetnosprawnos$ci dziecka wynikajacej
z zaburzen ze spektrum autyzmu. Gtéwnym celem bylo zbadanie zwigzkéw migdzy wybrany
cechami osobowosci istotnymi dla nawigzania kompetentnych i funkcjonalnych relacji
opiekunczych a sposobem petnienia opieki nad dzieckiem z autyzmem uwzglgdniajac
posredniczaca role takich zmiennych jak poziom stresu rodzicielskiego, poczucie sensu zycia
oraz odczuwana jako$¢ zycia rodzicéw. Poznanie specyfiki tego rodzicielstwa i1 zmiennych na
nie wplywajacych jest istotne biorgc pod uwage fakt, ze to na rodzicach spoczywa gtéwny

obowiazek opieki nad dzieckiem (Pozo 1 in., 2014). Zwlaszcza w przypadku dziecka
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z niepetnosprawnoscia, gdy czesto jest to opieka przez cate zycie. W przypadku rodzicéw dzieci
z ASD moze wigza¢ si¢ z przecigzeniem odpowiedzialnoscig za los dziecka, zrezygnowaniem

1 brakiem satysfakcji z kontaktow ze specjalistami. Wiele z dotychczasowych badan dotyczacych
szeroko rozumianego radzenia sobie rodzicéw dziecka z ASD koncentrowata si¢ na wpltywie
zdiagnozowania u dziecka autyzmu na r6zne wymiary zycia rodzica, m.in. poziom odczuwanego
stresu (Enea 1 Rusu, 2020; Manan i in., 2018), poczucia koherencji (McStay i in., 2014), jako$¢
zycia czy kondycje zdrowotng (Schiltz i in., 2018). Stad rodzi si¢ pytanie czy istniejg czynniki,
dyspozycje jednostki, ktére mogg istotnie wptywac na proces adaptacji do tej nowej, krytycznej
sytuacji i decydowac o jego przebiegu. Zatozono, ze tego typu konstruktem moze by¢
osobowos¢ rozumiana jak zespét cech o wlasciwosciach motywacyjnych, ukierunkowujacych
zachowanie oraz decydujacych o specyficznych dla jednostki sposobach przystosowania do
srodowiska (Cervone i Pervin, 2011). W badaniach odniesieniem bedzie teoria cech
rozumianych jako zgeneralizowane, wzglednie state tendencje do okreslonych zachowan,
doznawania okre$lonych emocji, posiadanych przekonan. Natomiast wnioskujemy o ich istnieniu
na podstawie obserwowalnego zachowania jednostki, ktére obejmuje takze uczucia, mysli

i motywy (Pervin, 1994). Planowane byto takze uzyskanie odpowiedzi na pytanie czy i w jakim
stopniu wybrane cechy osobowosci wyjasniaja zmiennos¢ sposobu petnienia roli rodzicielskiej

wobec dziecka z autyzmem.

Problemy badawcze i hipotezy

Na podstawie przegladu literatury dotyczacej badanego obszaru sformutowano nastepujace
pytania badawcze:

1. Czy istnieje zwigzek migdzy cechami osobowosci rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze

spektrum autyzmu a sposobem petnienia przez nich roli rodzicielskiej?
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2. Czy i w jakim stopniu wybrane cechy osobowosci wyjasniaja zmiennos$¢ sposobu petnienia
roli rodzicielskiej wobec dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu?

3. Jaki jest zwigzek miedzy cechami osobowosci rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu a jakos$cig ich zycia i poziomem stresu rodzicielskiego?

4. Czy jako$¢ zycia i poziom stresu sg mediatorami zwigzku cech osobowosci rodzica ze

sposobem petnienia roli rodzicielskiej wobec dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu?

W celu uzyskania odpowiedzi na powyzsze pytania badawcze weryfikacji zostaly poddane

nastgpujace hipotezy:

Hipoteza gléwna:

Cechy osobowosci rodzicéw sg istotnie zwigzane ze sposobem realizowania przez nich roli
rodzicielskiej wobec dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Na podstawie analizy
wybranych cech osobowosci mozna wyodrgbni¢ profil sprzyjajacy korzystnej adaptacji do
petnienia roli rodzicielskiej - wysokie nat¢zenie cech Stabilnos¢ emocjonalna, Samoocena,
Umiejetnosc¢ radzenia sobie z ze stratq, Zdolnos¢ tworzenia wiezi uczuciowych sprzyjaja
akceptacji 1 utozsamianiu si¢ z rolg rodzica dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Obserwacje 1 wyniki badan Plopy (2011) sugeruja, ze osoby o okreslonych cechach
osobowosci majg tendencj¢ do formutowania si¢ u nich danych postaw rodzicielskich, co
pozwala wysnu¢ hipotez¢ o ich wptywie i zwigzku osobowosci z petnieniem roli rodzicielskie;.
Zwracali na to uwagg takze Snow i Donnelly (2016), jednocze$nie podkreslajac istotny wplyw
zmiennych osobowos$ciowych na funkcjonowanie spoteczne badanych rodzicéw dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, w tym poczucie wykluczenia. W swoich badaniach podjeli

prébe zbadania czynnikéw, w tym cech osobowosci zwigzanych z poszukiwaniem wsparcia
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spolecznego, mogacych wptywac na zbadane i opisane juz zmienne jak stres czy odczuwana
jakos$¢ zycia. W przypadku neurotycznosci u rodzicow analizy wykazaty ujemng zalezno$¢

z poszukiwaniem wsparcia spotecznego a pozytywna z depresja 1 lekiem. Zeman (1999) zwraca
takze uwagg, ze akceptacja dziecka z niepelnosprawnos$cig wptywa i reguluje rozwdj osobowosci
rodzicow oraz pozwala im funkcjonowac w tej roli bez poczucia nizszosci lub obwiniania si¢ za
stan dziecka. Natomiast przez akceptacje rozumie si¢ bezwarunkowe przyjecie dziecka ze
wszystkimi jego ograniczeniami (Sakowicz-Boboryko, 2005), co jest czynnikiem istotnie
oddziatujagcym na ksztaltowanie si¢ relacji wewnatrz rodziny. Akceptacja dziecka uwzglednia
jego indywidualnos¢, wtasne tempo rozwoju oraz postrzeganie go jako istoty zastugujacej na
szacunek, mito$¢ i szanse rozwoju. Jest tez czynnikiem pozytywnie wptywajacym na
efektywnos$¢ terapii dziecka i zaangazowanie rodzicow we wspieranie jego rozwoju
(Suchowierska, 2007; Zeman, 1999).

Hipotezy pomocnicze:

1. Rodzice o wyzszym poziomie badanych cech osobowosci odczuwajg nizszy poziom stresu
rodzicielskiego i przejawiaja wyzsza jako$¢ zycia niz rodzice o niskim poziomie badanych
cech.

2. Nizszy poziom stresu oraz wyzsza jakos$¢ zycia sa mediatorami zwigzku migdzy wyzszym

poziomem cech osobowosci a akceptacja roli rodzicielskie;.

Liczne badania oraz metaanalizy wskazaly, ze rodzice dzieci z ASD do$wiadczajg wysokiego
poziomu stresu zar0wno w poroéwnaniu do rodzicéw dzieci o typowym rozwoju, jak i rodzicow
dzieci z innymi niepelnosprawnosciami (por. Dabrowska i Pisula, 2010; Mugno i in., 2007;
Zaidman-Zait 1 in., 2014). Wywieraja one wplyw na wszystkie sfery zycia rodzinnego
1 psychicznego cztonkoéw rodziny (Marat, 2020; Randall 1 Parker, 2010; Siman-Tov 1 Kaniel,
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2011). Matki jako wiodacy opiekunowie dzieci z ASD, poswiecaja dziecku wigcej czasu przez
co s3 takze bardziej narazone na stres wynikajacy z opieki nad dzieckiem (Dgbrowska i Pisula,
2010; Pisula i Porgbowicz-Dérsmann, 2017) i wymusza to na nich konieczno$¢ rozwijania

réznych zachowan opiekunczych.

Zmienne i ich wskazniki
Zmienna niezalezna poziom cech osobowos$ci zwigzanych z petnieniem opieki nad innym

czlowiekiem

Zmienna zalezna sposob pelnienia roli rodzicielskiej (kompetencje + styl)

Zmienna niezalezna posredniczgca poziom stresu rodzicielskiego

Zmienna niezalezna posredniczqca jakos¢ zycia rodzicOw

Charakterystyka grupy badawczej

W badaniu wzigto udziat 95 oséb. Z uwagi na istotne braki danych w 6 zestawach zostaty
one wylaczone z analiz. Ostateczna liczebno$¢ grupy badawczej to 89 osob, z czego 76 (85,4%)
0s6b to kobiety, a 13 (14,6%) me¢zczyzni. Wiek os6b badanych miescit si¢ w granicach miedzy
26 a 50 lat (M = 37,86; SD = 5,51). Wigkszo$¢ badanych byta w zwigzku matzenskim (82,0%),
tworzyla petng rodzing (88,8%) 1 najczeSciej posiadata dwoje dzieci (52,8%). Najwigkszy
odsetek respondentow zamieszkiwat wsie (55,1%). Badane kobiety najczgsciej posiadaty
wyksztatcenie wyzsze (59,6%) i nie pracowaty (59,6%), natomiast m¢zczyzni najczescie]
posiadali wyksztalcenie Srednie (55,1%) i pracowali (97,8%). Dochdd ankietowanych,
w przeliczeniu na jedng osobe, miescit si¢ w przedziale pomiedzy 400,00 zt a 5000,00 zt
(M =1509,94; SD = 809,25). Prawie wszyscy ankietowani (94,4%) posiadali tylko jedno dziecko

ze zdiagnozowanymi zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Najwiekszy odsetek dzieci z ASD

86



stanowili chlopcy (69,7%), natomiast najczgsciej stawiang diagnozg byl autyzm dziecigey
(67,4%). Dzieci respondentéw, ktére posiadaty zdiagnozowane ASD znajdowaly si¢ w wieku
pomigdzy 2,5 a 17 lat (M =7,65; SD = 3,16). Diagnozg¢ otrzymywaty pomigdzy 1 a 10 rokiem
zycia dziecka (M = 3,92; SD = 1,97). Badani najczesciej deklarowali, ze poziom rozwoju mowy
ich dziecka pozwalat im na swobodng komunikacje¢ (41,6%). Wigkszo$¢ badanych rodzicow
zadeklarowata, ze korzysta ze wsparcie instytucji $wiadczacych pomoc dzieciom z ASD 1 ich
rodzinom (79,8%). Szczegotowe dane dotyczace zmiennych socjodemograficznych

przedstawiono w tabelach 11 2.

Tabela 1

Rozktad zmiennych socjodemograficznych w badanej probie
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N %
Kobieta 76 85,4%
Ple¢
Megzczyzna 13 14,6%
Zame¢zna/zamezny 73 82,0%
Stan cywilny Panna/kawaler 7,9%
Rozwddka/rozwodnik 6,7%
Pelna 79 88.,8%
Rodzina Niepetna 4,5%
Samotny rodzic 5 5,6%
1 22 24.7%
2 47 52,8%
Liczba dzieci ogétem
3 12 13,5%
4 7 7,9%
1 84 94,4%
Liczba dzieci z ASD
4 4,5%
Wies 49 55,1%
Miasto do 20 tys. 8 9,0%
Miejsce zamieszkania Miasto 21-50 tys. 16 18,0%
Miasto 51-100 tys. 2 2,2%
Miasto pow. 100 tys. 13 14,6%
Podstawowe 2 2.2%
Wyksztatcenie - matka Srednie 32 36,0%
Wyzsze 53 59,6%
Podstawowe 5 5,6%
Wyksztatcenie - ojciec  Srednie 49 55,1%
Wyzsze 33 37,1%
Tak 35 39,3%
Praca - matka
Nie 53 59,6%
. Tak 78 87,6%
Praca - ojciec .
Nie 9 10,1%
Zenska 27 30,3%
Ple¢ dziecka z ASD
Meska 62 69,7%
Autyzm dzieciecy 60 67,4%
Autyzm atypowy 10 11,2%
Diagnoza Zesp6t Aspergera 17 19,1%
Inne calosciowe 1 1.1%

zaburzenia rozwojowe
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Do 10 stéw 23 25,8%
. Ok 100 stéw 10 11,2%
Poglom komunikacji AAC 1 1.1%
dziecka
Brak spontaniczno$ci 17 19,1%
Swobodnie 37 41,6%
o B Nie 17 19,1%
Wsparcie instytucji
Tak 71 79,8%
Moment badania Przed 60 67,4%
uwzgledniajac
Po 29 32,6%

pandemi¢ Covid-19

AAC- komunikacja wspomagajaca lub alternatywna

Moment badania uwzgledniajqgc pandemie Covid-19: przed: pierwszy przypadek wirusa stwierdzony

w Polsce, 04.03.2020 r.

Tabela 2

Statystyki opisowe dla zmiennych socjodemograficznych w badanej probie

M SD Me Min. Maks.
Wiek rodzica 37,86 5,51 38,00 26,00 50,00
Wiek dziecka z ASD 7,65 3,16 7,00 2,60 17,00
Wlek dziecka w momencie 3.91 1.97 3,00 1,00 10,00
diagnozy
Dochéd 1509,94 809,25 1500,00 400,00 5000,00

Narzedzia badawcze

W badaniach wykorzystane zostaly nastepujace narzedzia badawcze:

— Kwestionariusz CUIDA (Bermejo i in., 2016) - pozwala na okreslnie nat¢zenia cech

osobowosci zwigzanych z umiejetnoscia zapewniania odpowiedniej opieki drugiemu

cztowiekowi, takze niepetnosprawnemu. Umozliwia ocen¢ zmiennych afektywnych

1 poznawczych istotnych do nawigzywania odpowiednich relacji w trakcie petnienia opieki

nad innym cztowiekiem, w tym zdolno$¢ do tworzenia wig¢zi uczuciowych z innymi ludzmi

1 umiejetnos¢ radzenia sobie ze stratg. Oparty zostat na teorii cech. Kwestionariusz sktada si¢
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ze 175 pytan, na ktére odpowiedzi udziela si¢ na czterostopniowej skali: nie zgadzam sie,
raczej sie nie zgadzam, raczej si¢ zgadzam, zgadzam sie. Wyniki ujmowane sg w pi¢tnascie
skal podstawowych i trzy skale drugiego rzedu. Ponadto CUIDA ma trzy skale kontrolne:
Aprobata spoteczna, Nieuwaznosc, Niespojnosc. Rzetelno$¢ oceniana na podstawie
wspotczynnikéw zgodnosci wewnetrznej jest dla wigkszosci skal satysfakcjonujaca.
Wykazano korelacje narzedzia z innymi, powszechnie znanymi kwestionariuszami do

badania osobowosci (NEO-PI R, 16PF-5).

Charakterystyka poszczegolnych skal:

* Altruizm dotyczy bezinteresownego dzialania na rzecz innych os6b i dbania o ich komfort.
Wysokie wyniki uzyskuja zazwyczaj osoby, ktére sa sktonne do angazowania si¢
w niesienie pomocy innym, nawet kosztem wtasnych interesow czy potrzeb. Pomoc innym
moze rowniez stanowic element sensu ich zycia. Rzetelnos¢ podskali: a=0,64.

* Otwartos¢ wyraza postawe wobec nowych lub nietypowych doswiadczen, zainteresowanie
$wiatem i tolerancje wobec réznych wartosci, stylu zycia czy kultury. Osoby uzyskujace
wysokie wyniki w tej skali zazwyczaj charakteryzujg si¢ szerokimi zainteresowaniami, s3
niekonwencjonalne, zainteresowane nowymi ideami 1 ludzmi. Rzetelnos$¢ podskali: a= 0,66.

* Asertywnos¢ zwiazana jest z umiejetnoscia przyjmowania oraz wyrazania emocji, krytyki,
sprzeciwu uwzgledniajac zaréwno wilasne potrzeby i przekonania, jak i innych oséb,

z poszanowaniem ich praw. Osoby uzyskujace wysokie wyniki potrafig prowadzi¢
konstruktywny dialog nawet w konfliktowych sytuacjach za pomocg argumentéw.
Sa w stanie stanowczo wyrazi¢ swoje stanowisko i broni¢ go, ale tez przyjac i docenic¢

konstruktywna krytyke. Rzetelnos¢ podskali: a= 0,68.
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Samoocena rozumiana jest jako pozytywne lub negatywne przekonania i uczucia wobec
siebie. Obejmuje, m.in. sfere relacji z innymi, zadowolenie z wygladu fizycznego, osiagnieé
zyciowych. Osoby o bardzo wysokim nasileniu tej cechy moga mie¢ tendencj¢ do wysokiego
mniemania o sobie, przeceniania swoich zalet. Sg takze przekonane o swoim wktadzie

w osiggniete sukcesy. Przy wysokim i przecigtnym poziomie cechy osoba jest §wiadoma
swoich mocnych stron, ale tez gotowa do uznania swoich stabos$ci i podjecia nad nimi pracy.
Rzetelno$¢ podskali: a=0,86.

Umiejetnos¢ rozwigzywania problemow dotyczy zdolnosci identyfikowania sytuacji
problemowych oraz mozliwych rozwigzan i sposoboéw postepowania. Obejmuje takze
elastycznos¢ i gotowo$¢ do modyfikowania wczesniej opracowanego planu dziatania. Osoby
osiggajace wysokie wyniki w tej skali wykazujg si¢ bardzo dobrymi zdolno$ciami
planowania oraz oceny zalet i wad danych rozwigzan. Przewiduja mozliwe skutki swoich
dziatan i decyzji. Zazwyczaj s tez opanowane nawet w stresujacych okolicznos$ciach

1 starajg si¢ ocenia¢ sytuacje obiektywnie. Porazki traktujg jako element rozwoju i starajg si¢
wyciggac¢ z nich wnioski. Rzetelnos¢ podskali: a=0,80.

Empatia to ocena umiejetnos¢ rozpoznawania i rozumienia uczu¢ innych os6b uwzgledniajac
wplyw sytuacji, w ktérej si¢ znalezli. Wyraza zdolno$¢ identyfikowania si¢ z uczuciami

i sytuacjg bez wartosciowania czy oceniania. Dotyczy aspektu poznawczego i afektywnego.
Osoby uzyskujace wysokie wyniki starajg si¢ wezu¢ w sytuacje drugiej osoby, a takze
zrozumie¢ jej motywy. Natomiast przy niskiej Asertywnosci i Niezaleznosci moga mie¢
tendencj¢ do nadmiernego poswigcania si¢ sprawom innych kosztem wilasnych i tworzeniem

falszywych wigzi uczuciowych. Rzetelno$¢ podskali: a=0,76.
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Stabilnos¢ emocjonalna dotyczy zdolno$ci kontrolowania i panowania nad swoim
zachowaniem w sytuacjach napigcia emocjonalnego lub konfliktu. Osoby o wysokich
wynikach zazwyczaj s3 opanowane, spokojne, nie ulegaja nadmiernie emocjom. Wykazuja
si¢ dobrym dostosowaniem spotecznym. Rzetelno$¢ podskali: a=0,85.

Niezaleznos¢ dotyczy zdolnosci do poradzenia sobie w réznych sytuacjach bez pomocy
innych. Wyraza niezaleznos¢ w podejmowaniu decyzji 1 kierowaniu swoim zyciem. Osoby
o wysokich wynikach postepuja zazwyczaj wedtug wlasnych przekonan i sg w tym
stanowcze. Biorg pod uwage zdanie innych osob, ale raczej nie potrzebuja ich akceptacji, aby
zrobi¢ to, co uwazajg za wlasciwe w danej sytuacji. Rzetelno$¢ podskali: a=0,62.
Elastycznos¢ zwigzana jest z umiejetnoscig dostrzegania réznych mozliwosci oraz niuanséw
danej sytuacji i gotowoscig dostosowania si¢ do okolicznosci. Wysoka elastycznos¢ wigze si¢
z otwarto$cig na inne rozwigzania, stuchaniem innych 1 analiza sytuacji oraz korygowaniem
dziatania, postawy w celu osiggni¢cia harmonijnego wspétzycia z innymi ludzmi. Osoby
osiggajace wysokie wyniki tatwo dostosowuja si¢ do nowych warunkéw, nie tracg
rownowagi, nawet gdy ich plany nagle si¢ zmieniaja. Sg w stanie zmieni¢ opini¢ pod
wptywem uzyskania nowych informacji. Natomiast osoby uzyskujace bardzo wysokie
wyniki mogg tez przyjmowac punkt widzenia innej osoby na tyle mocno, ze nie posiadajg
wiasnego. Pomocne w ocenie tego moze by¢ uwzglednienie wynikéw skal Asertywnosé

i Niezaleznosé¢. Rzetelnos¢ podskali: 0=0,56.

Refleksyjnos¢ odnosi si¢ do mowienia 1 dzialania w spos6b przemyslany. Osoby uzyskujace
wysokie wyniki przewaznie nie majg sklonnosci do zachowan impulsywnych, wykazuja si¢

zdolnoscig planowania swoich dziatan i wytrwato$cig w ich realizacji. Wiaze si¢ to

92



z uwzglednianiem réznych mozliwos$ci przy podejmowaniu decyzji, biorac pod uwage wady
1 zalety r6znych rozwigzan. Rzetelno$¢ podskali: o =0,77.

Towarzyskos¢ zwigzana jest z orientacja na inne osoby, poszukiwaniem i tatwoscia
nawigzywania kontaktéw spotecznych. Osoby uzyskujace wysokie wyniki preferuja
towarzystwo innych ludzi, ktére jest dla nich zrédtem pozytywnych doznan. Rzetelnos¢
podskali: a=0,86.

Tolerancja na frustracje odnosi si¢ do zdolnosci akceptacji i przystosowania si¢ do sytuacji
w momencie, gdy nie zostaja spetnione oczekiwania czy pragnienia jednostki. Osoby, ktére
uzyskuja wysokie wyniki przewaznie sg w stanie szybko si¢ zaadaptowa¢ do nowych
warunkéw, nawet gdy to przerywa ich dziatanie lub zaktdca plany. Potrafig przeanalizowad
taka sytuacje i zmodyfikowa¢ swoje dzialanie oraz emocje. Rzetelno$¢ podskali: a=0,84.
Zdolnos¢ tworzenia wiezi uczuciowych zwigzana jest ze zdolnoscig nawigzywania

i utrzymywania wiezi z innymi ludZzmi opartych na blisko$ci. Wysoki wynik zwigzany jest
z bezpiecznym przywigzaniem. Osoby takie sg w stanie zaakceptowac blisko$¢ drugiego
cztowieka i tworzy¢ dojrzale oraz oparte na zaufaniu relacje z innymi. Nie tracg przy tym
wlasnej odrebnosci i sg w stanie poradzi¢ sobie ze startg. Biorg takze odpowiedzialno$¢ za
swoje btedy w relacji. Rzetelno$¢ podskali: a=0,61.

Umiejetnos¢ radzenia sobie ze stratg odnosi si¢ do umiej¢tnosci poradzenia sobie

z naturalnym zjawiskiem utraty kogo$ lub czegos i odzyskania stabilnosci osobistej,
rodzinnej i spotecznej. Osoby uzyskujace wysokie wyniki potrafig wzglednie szybko
odzyska¢ réwnowagg i energi¢ po stratach lub zmianach. Sa w stanie u§wiadomi¢ sobie oraz

wyrazi¢ uczucia zwigzane ze stratg, przezwyci¢zy¢ czas cierpienia i odzyska¢ swdj normalny
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stan emocjonalny. Bardzo wysokie wyniki w tej skali moga §wiadczy¢ o negacji uczué
zwigzanych z bélem i starta. Rzetelno$¢ podskali: a=0,77.

Autism Spectrum Quotient (AQ)- stuzy do oceny natgzenia cech autyzmu w populacji
ogolnej. Sktada sie z 50 stwierdzen, do ktérych badany ustosunkowuje si¢ na
czterostopniowej skali wybierajac jedng z odpowiedzi: Zdecydowanie si¢ zgadzam, Raczej
sie zgadzam, Raczej sie nie zgadzam, Zdecydowanie sie nie zgadzam. Dla potowy stwierdzen
skale sg odwrécone. Badany otrzymuje 1 punkt za odpowiedzi zgodne z kluczem. Wynik
koncowy stanowi sum¢ uzyskanych punktow. Osoby ze stwierdzonymi zaburzeniami ze
spektrum autyzmu uzyskuja w niej znacznie wyzsze wyniki, w poréwnaniu do populacji
ogolnej. Wysokie wyniki w tej skali swiadcza o obecnosci u jednostki znacznej liczby cech
zaburzen ze spektrum autyzmu (Baron-Cohen 1 in., 2001). Spdjno$¢ wewnetrzna polskiej
adaptacji wynosi a= 0,71 dla wyniku ogélnego (Pisula i in., 2013). Dla 0s6b z ASD a=0,86.
W polskiej adaptacji narz¢dzia za punkt odcigcia sugerujagcy potrzebg poglebionej diagnozy
w kierunku ASD dla populacji ogélnej przyjmuje si¢ 25 punktéw (Pisula i in., 2013).

W wersji oryginalnej sg to 32 punkty (Baron-Cohen i in., 2001).

Test Kompetencji Rodzicielskich (TKR) opracowany przez Ann¢ Matczak i Aleksandre
Jaworowska (2017). Sktada si¢ z opisu 30 sytuacji wychowawczych (problemowe lub
zwiazane z sukcesami dziecka). Na kazdg z nich przypadajg trzy odpowiedzi, co w sumie
daje 90 pozycji testowych. Osoba badana udziela odpowiedzi na czterostopniowej skali:
zdecydowanie nie, raczej nie, raczej tak, zdecydowanie tak, zaznaczajac na ile zgadza si¢
jako rodzic, z danym sposobem postgpowania w opisanej sytuacji. Uzyskane wyniki
ujmowane sg na pigciu skalach: gtéwnej Kompetencje — mierzacej poziom kompetencji

rodzicielskich oraz cztery opisujace tendencje do popetniania btedéw wychowawczych.
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Rzetelno$¢ dla poszczegdlnych skal wynosi: Kompetencje a=0,91; Rygoryzm a=0,83;

Permisywnos¢ a=0,76; Nadopiekunczos¢ 0=0,79; Bezradnos¢ a=0,68.

Charakterystyka poszczegolnych skal testu:

* Kompetencje: wysoki wynik w skali wskazuje, ze rodzic/opiekun potrafi stosowa¢ metody
postepowania z dzieckiem sprzyjajace rozwijaniu przez nie samowiedzy, samoregulacji
i ksztaltowaniu si¢ autonomii. Jako opiekun jest zainteresowany dzieckiem i jego
problemami, przejawia wyrozumiato$¢ i empati¢ wobec jego przezy¢. Potrafi wyrazié¢
aprobate dla osiaggnie¢ dziecka, a takze kierowac jego aktywnos$cig bedac konsekwentnym
w stawianiu wymagan 1 stosujac perswazje. Poziom kontroli jest przy tym optymalny,
tzn. nie powoduje zahamowania aktywnosci dziecka, ale takze reaguje adekwatnie
w momencie famania przez dziecko zasad, co sprzyja rozwijaniu u dziecka
odpowiedzialnosci za swoje czyny.

* Rygoryzm: wysokie wyniki zwigzane sg z nadmierng surowoscig i krytycyzmem wobec
dziecka. W potaczeniu z niskim wynikiem Kompetencji wskazuje na nadmierng kontrolg
dziecka, stosowanie licznych zakazow 1 nakazow oraz kar. Rodzic ma trudnosci ze
zrozumieniem dziecka, okazywaniem mu czutosci 1 wsparcia. Niskie wyniki mogg by¢
zwiazane z duzym lgkiem rodzica skutkujagcym nadmierng kontrolg lub jej deficycie.

*  Permisywnos¢: wysoka wskazuje na tendencj¢ rodzica do zezwalania dziecku na
zachowania, ktére mogg by¢ dla niego potencjalnie niebezpieczne lub szkodliwe. W
potaczeniu z niskimi Kompetencjami moze sugerowac ryzyko zaniedbywania dziecka i mate
zaangazowanie

w rodzicielstwo. Przy wysokich wynikach Kompetencji wskazuje, ze jest to efekt raczej
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zaufania do dziecka i wiary w jego mozliwosci poradzenia sobie nawet w trudniejszych
sytuacjach.

Nadopiekunczos¢: wysokie wyniki wskazujg na postawg nadmiernie ochraniajgcg dziecko, co
moze utrudnia¢ nabywanie przez nie samodzielno$ci. Przy niskich Kompetencjach wskazuje
na zbyt duze zaangazowanie prowadzace do silnej kontroli psychologicznej dziecka. Niskie
kompetencje wynikaja w takiej sytuacji z niedostrzegania realnych mozliwosci dziecka, tym
samym rodzic nie stawia przed nim wymagan oraz nadmiernie je kontroluje, co prowadzi¢
moze do zahamowania jego aktywnosci. Skutkuje to wyreczaniem dziecka,
wyolbrzymianiem trudnych emocji, zwlaszcza lgku. Niskie wyniki towarzyszace niskim
Kompetencjom moga wskazywac na mate zainteresowanie sprawami dziecka.

Bezradnosé: wysokie wyniki wskazujg na brak spdjnosci w zachowaniu rodzica i stawianiu
dziecku wymagan. W potaczeniu z niskimi Kompetencjami sugeruja nieudolno$¢ rodzica

w kierowaniu zachowaniem dziecka. Moze on w niewystarczajagcym stopniu stawia¢
wymagania lub je egzekwowac. To prowadzi do nadmiernych ustepstw lub braku wsparcia
dziecka w radzeniu sobie z trudno$ciami.

Kwestionariusz Realizacji Roli Rodzicielskiej Wobec Dziecka Niepelnosprawnego
Intelektualnie (KRRR) Zanety Stelter zostat oparty na koncepcji R.H. Turnera (£.0$, 2004),
wedtug ktdrej rola spoteczna nie jest przyjmowana przez jednostke w gotowej postaci, ale
jest tworzona pod wplywem interakcji z innymi ludzmi i oczekiwan spotecznych. Na
potrzeby badan za zgodg Autorki zamieniono termin niepetnosprawnos$¢ intelektualna
(dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng) na stowo zaburzenia ze spektrum autyzmu
(dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu/dziecko z autyzmem). Poza tym nie

zmieniono tresci zadnych iteméw. Kwestionariusz sktada si¢ z 40 stwierdzen, do ktérych
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rodzic ustosunkowuje si¢ na czterostopniowej skali: catkowicie si¢ nie zgadzam, raczej si¢
nie zgadzam, raczej sie zgadzam, catkowicie sie zgadzam. Wyodrebniono pigc skal
opisujacych rézne sposoby realizacji roli rodzicielskiej: Putapka roli, Utozsamianie si¢ 7
rolg, Akceptacja roli, Zatracenie si¢ w roli, Odrzucenie roli. Rzetelno$¢ poszczegdlnych skal
zostata wyznaczona metodg zgodno$ci wewnetrznej. Uzyskane wspéiczynniki alfa
Cronbacha wynosza: Putapka roli — 0,78; Utozsamianie sie z rolg — 0,70; Akceptacja roli —

0,75; Zatracenie sie w roli — 0,72; Odrzucenie roli — 0,74 (Stelter, 2013).

Charakterystyka skal Kwestionariusza Realizacji Roli Rodzicielskiej:

Putapka roli - Uwigzienie w roli: przewazajace uczucia towarzyszgce rodzicowi to poczucie
krzywdy, niesprawiedliwos$ci, bezradnosci, Igk i rozpacz. Podejmowane dziatania
rodzicielskie sg ograniczone, nieracjonalne, a rola postrzegana jest jako nieprzynoszaca
rodzicowi zadnych korzysci 1 odbierana jest jako ucigzliwa. Kontaktom z dzieckiem
towarzyszy frustracja, poczucie wtasnej niekompetencji, brak radosci. Pojawia si¢
koncentracja na niepelnosprawnosci dziecka, a nie samym dziecku.

Utozsamianie sie z rolg — roli towarzyszy wzrastajace poczucie kompetencji, wczucia si¢

w role i zaufanie do siebie jako rodzica. Opiekun zaczyna tworzy¢ swoj $wiat z dzieckiem.
Rodzicielstwu towarzyszy wczucie si¢ w role¢ na poziomie zadaniowym, planowanie
oddziatywan rodzicielskich dotyczacych, m.in. sposobu wychowania, przygotowania dziecka
do zycia. Rola postrzegana jest jako koniecznos¢, do ktdrej trzeba si¢ dostosowa¢ dokonujac
przeformutowania, wyjasnienia swojego cierpienia.

Akceptacja roli — dotyczy rodzicow, ktérzy zaczynajg si¢ utozsamia¢ z innymi rodzicami
dzieci niepetnosprawnych. Rola rodzica nie jest postrzegana jako stygmat czy powod
wyobcowania, ale jako warto$¢ sama w sobie, bedaca zrédtem satysfakcji. Kontaktom
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z dzieckiem towarzyszy rados$¢, pojawia si¢ realna ocena szans rozwojowych dziecka. Ten
rodzaj rodzicielstwa nie wigze si¢ z zanizong samoocena, rodzic ocenia siebie na réwni
z rodzicami dzieci petnosprawnych 1 korzysta z pomocy innych bez poczucia winy.

* Zatracenie si¢ w roli i jej wykorzystywanie — pojawia si¢, gdy rodzic podporzadkowuje cate
swoje zycie roli rodzica dziecka niepetnosprawnego. Nie dopuszcza do opieki innych oséb,
hamuje samodzielno$¢ dziecka i nabywanie przez nie autonomii. Rola moze stuzy¢ do
uzyskania r6znych profitéw, przywigzania do siebie innych oséb.

* Odrzucenie roli — zwiazane jest z odrzuceniem dziecka, pomniejszaniem swojej roli
i odpowiedzialnosci za dziecko. Rodzic neguje lub sprzeciwia si¢ roli rodzica dziecka

niepelnosprawnego, koncentruje si¢ na dziecku zdrowym lub roli Zony/m¢za.

- Inwentarz Stresu Rodzicielskiego (PSI-4) Richarda R. Abidina, polska adaptacja

1 normalizacja zostata opracowana przez Joann¢ Niedzielg i Emili¢ Wroctawska-Warchate

z Pracowni Testéw Psychologicznych (2021). Jest to najnowsza wersja narz¢dzia do pomiaru
nasilenia stresu rodzicielskiego wynikajacego z proby dostosowania si¢ osoby do wymagan
zwigzanych z rodzicielstwem. Sktada si¢ ze 120 pozycji. Wigkszo$¢ pozycji testowych (101)
wchodzi w sktad dwoch skal gtéwnych: Rodzic 1 Dziecko, z ktérych otrzymujemy Ogolny
wskaznik stresu rodzicielskiego. Skale te mierza nasilenie cech, ktére moga przyczyni¢ si¢ do
nasilenia stresu — odpowiednio u rodzica i dziecka. W skali Rodzic wyodrebnione zostato siedem
podskali: Poczucie kompetencji, Izolacja, Przywigzanie, Zdrowie, Ograniczenia zwigzane z rolg
rodzica, Depresyjnos¢, Relacja ze wspotmatzonkiem/partnerem. Skala Dziecko sklada si¢

z szesciu podskali: Uwaga/Aktywnosé, Adaptacyjnosé, Wzmacnianie rodzica, Wymagania,
Nastraj, Spetnianie oczekiwan. Osoby badane udzielajg odpowiedzi zaznaczajac jedng z pigciu

mozliwych odpowiedzi: zdecydowanie zgadzam sie, zgadzam sie, nie jestem pewny/pewna, nie
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zgadzam sig, zdecydowanie nie zgadzam sie. W kilku pozycjach testowych odpowiedz zaznacza
si¢ na pigciostopniowej skali od 1 do 5. Pozostate 19 pozycji jest dodatkowaq skalg Stresorow
zyciowych uwzgledniajacg rézne wydarzenia zyciowe, ktére moglty w przeciaggu ostatnich

12 miesigcy by¢ dodatkowym czynnikiem stresogennym. Odpowiedzi na te pytania obejmuja
odpowiedz tak (T) lub nie (N). Wykorzystywana w badaniach wersja zawiera takze skalg
Obronny styl odpowiadania, ktéra pozwala sprawdzi¢ czy opiekun nie odpowiadat w ten sposéb,
tym samym uzyskane wyniki nalezy traktowac¢ z wigkszg ostroznoscig. Wyniki ujmowane sg na
skali tenowej 1 centylowej. W celu dokonywania porownan wynikéw wskazane jest korzystanie
ze skali tenowej, gdzie wyniki powyzej 65 tena traktowane sg jako wysokie, o znaczeniu
klinicznym. Zaleta narzedzia jest mozliwos¢ oceny stresu rodzicielskiego uwzgledniajac
zaréwno caly system rodzinny, jak i srodowisko, w ktérym funkcjonuje rodzina. W probie
normalizacyjnej uwzgledniono grupe rodzicéw dzieci z ASD. Rzetelno$¢ polskiej wersji
narzedzia we wszystkich mierzonych skalach przekracza warto$¢ 0,70, rzetelno$¢ skali Ogalny

wskaznik stresu rodzicielskiego wynosi: a= 0,96.

Charakterystyka poszczegolnych skal:
* Dziecko — wysokie wyniki w skali zwigzane s z cechami dziecka, ktére mogg utrudniac
wypelnianie przez rodzicéw roli rodzicielskiej. Moga one wynika¢ z r6znych trudnosci
w funkcjonowaniu dziecka 1 s3 one dostrzegalne takze dla zewngtrznego obserwatora,
np. zwigzane z labilnoscia nastroju u dziecka, trudnosciami w sferze przywigzania.
W polskich badaniach normalizacyjnych rodzice dzieci z ASD uzyskiwali wyzsze wyniki
w poréwnaniu do rodzicéw dzieci o typowym rozwoju. Podwyzszone wyniki
w tej skali moga takze wskazywac na potrzebeg dalszej diagnozy dziecka oraz relacji rodzica

z dzieckiem. Rzetelnos¢ skali: a=0,93.
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Uwaga/Aktywnos¢ — wysokie wyniki wskazuja na wystepowanie u dziecka zachowan
typowych dla nadpobudliwosci psychoruchowej, co moze by¢ dla rodzica zrédlem stresu.
Tego rodzaju zachowania moga by¢ takze zwigzane z objawami depresji u rodzica, z uwagi
na to, ze s3 bardzo obcigzajace emocjonalnie dla opiekuna, ktéry przejawiajac obnizony
nastr6j ma tendencj¢ do skupienia si¢ i podkreslania tych zachowan i nie jest

w stanie za nimi nadgzy¢. Rzetelno$¢ skali: a=0,78.

Adaptacyjnos¢ — wysokie wyniki zwigzane sg z trudno$ciami z adaptacja dziecka do zmian
zachodzacych w jego otoczeniu, m.in. zmian aktywnosci, stymulacji sensorycznej,
uspokajaniem si¢. W polskich badaniach normalizacyjnych rodzice dzieci z ASD uzyskiwali
wyzsze wyniki w poréwnaniu do rodzicéw dzieci o typowym rozwoju. Rzetelno$¢ skali:
a=0,75.

Wzmacnianie rodzica — wysokie wyniki wskazuja, ze relacja rodzica z dzieckiem nie jest dla
niego zrédtem pozytywnych wzmocnien. Moze to wynika¢ takze z trudnos$ci rodzica

z odczytywaniem zachowan zwigzanych z nawigzywaniem i podtrzymywaniem relacji

z dzieckiem. Polskie badania normalizacyjne nie wykazaty istotnych réznic miedzy
rodzicami dzieci z zaburzonym rozwojem od pozostatych grup. Rzetelnos¢ skali: a=0,72.
Wymagania — skala zwigzana jest z odczuwaniem przez rodzica nadmiernych wymagan
zwiazanych z rolg rodzicielska w zwigzku z opieka nad dzieckiem, np. ptacz, nieustanne
podazanie za rodzicem. Rodzice uzyskujacy wysokie wyniki mogg odczuwac¢, ze dziecko
wciaz ich potrzebuje, niezaleznie od przyczyny, moze je tym samym uzaleznia¢ od siebie, co
poteguje poczucie przecigzenia. Przyczyna tych zwigkszonych wymagan moga by¢, np.

zachowania typowe dla ASD (przywigzanie do rutyny, wybidrczo$¢ pokarmowa, opdznienie
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mowy), dlatego niewystarczajace umiejetnosci radzenia sobie z nimi moga powodowac

u rodzica zwigkszone obcigzenie emocjonalne. Rzetelno$¢ skali: a= 0,86.

Nastroj — wyniki wysokie sugerujg wystgpowanie u dziecka probleméw emocjonalnych.
Moze ono przejawiac¢ labilno$¢, mie¢ trudnosci z kontrolg ztosci, co stanowi dla rodzica
wyzwanie. Moga one wynika¢ takze z niedost¢pnosci emocjonalnej rodzica lub trudno$ciami
w sferze przywigzania. Rzetelno$¢ skali: a= 0,77.

Spetnianie oczekiwan — skala ocenia na ile fizyczne, intelektualne 1 emocjonalne cechy
dziecka spetniajg oczekiwania rodzica. Podwyzszone wynik w tej skali moga wystgpowac

u rodzicow dzieci o op6znionym rozwoju lub gdy wystepuja u niego trudnosci z uwaga

i problemy w nauce. Rzetelno$¢ skali: a= 0,79.

Rodzic — skala ocenia na ile r6zne aspekty funkcjonowania rodzica mogg by¢ zrédtem stresu
lub dysfunkcji w relacjach rodzinnych. Odnosi si¢ gtéwnie do subiektywnie ocenianych
przez rodzica kompetencji rodzicielskich, samooceny i samopoczucia. Wysokie wyniki moga
uzyskiwac takze rodzice, ktorzy posiadaja mozliwo$ci wdrazania skutecznych metod
wychowawczych jednak z poczucia niskiej ich skutecznosci tego nie robig. Rzetelno$¢ skali:
a=0,95.

Poczucie kompetencji — mierzy subiektywne poczucie kompetencji rodzicielskich. Wysokie
wyniki wskazujg na negatywne ocenianie siebie jako rodzica. Negatywny obraz siebie moze
tez wynika¢ z tendencji do przezywania negatywnych emocji i obnizenia nastroju, zwlaszcza
gdy wyniki w skali Depresyjnos¢ rowniez sg podwyzszone. Innym powodem wysokich
wynikow mogg by¢ takze wyzwania zwigzane z radzeniem sobie z zachowaniami dziecka

bedace wynikiem réznych zaburzen. Rzetelno$¢ skali: a= 0,81.
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Izolacja - wysokie wyniki wskazuja na brak systemu wsparcia rodzica. Moze to wynikac
zaréwno z cech jego osobowosci (np. powsciggliwosci w kontaktach towarzyskich),

jak i braku podejmowania dzialan w celu znalezienia takiego wsparcia. Wysokie wyniki
moga takze wigzac si¢ z trudno$ciami w stosowaniu strategii postepowania z dzieckiem
sprzyjajacych uzyskiwaniu przez nie autonomii i wspierajacych rozwdj z uwagi na poczucie
braku wsparcia spotecznego i pomocy w odnalezieniu si¢ w roli rodzicielskiej. Rzetelno$¢
skali: a=0,79.

Przywigzanie — wysokie wyniki wskazujg na trudnosci rodzica w budowaniu bliskiej relacji
z dzieckiem lub odczytywaniem, rozumieniem uczu¢ i potrzeb dziecka. Nie musi to oznaczad
braku zaangazowania opiekuna w rodzicielstwo. Trudnos$ci te mogg wynikaé

z dotychczasowej sytuacji wychowawczej rodzica, gdy kontakty z dzieckiem nie dalty mu
mozliwos$ci stworzenia bliskiej wiezi. Rzetelnos¢ skali: o= 0,71.

Zdrowie — skala odnosi si¢ do odczuwanych przez rodzica probleméw zdrowotnych, ktérych
podtozem moze byc¢ stres rodzicielski. Rzetelnos¢ skali: o= 0,75.

Ograniczenia zwigzane 7 rolg rodzica — ocenia na ile rodzic ma poczucie ograniczenia jego
wolnosci i tozsamosci w wyniku dominowania roli rodzicielskiej. Rzetelno$¢ skali: o= 0,84.
Depresyjnos¢ — wysokie wyniki wskazujg na obnizenie nastroju u rodzica. Moze to by¢
zwigzane z cechami osobowosci, zwlaszcza tendencjg do przezywania negatywnych emocji
(gniewu, irytacji, wrogos$ci). Na wyniki moze wptywac¢ réwniez trudno$¢ opiekuna

z mobilizacja fizyczng i psychiczng do spetniania obowigzkéw rodzicielskich w sytuacji
przejawiania przez dziecko silnych reakcji emocjonalnych. Rzetelnos¢ skali: a= 0,83.
Relacja ze wspotmatzonkiem/partnerem — dotyczy poczucia wsparcia ze strony drugiego

opiekuna w wychowywaniu dziecka. Wysokie wyniki wskazujg na trudnos$ci w tej relacji
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i poczucie braku wsparcia ze strony partnera/partnerki. Na wyniki moga réwniez wptywac
czynniki spoteczno-kulturowe, m.in. tradycyjny podzial r6l malzenskich/rodzicielskich,
damsko/meskich. W grupie normalizacyjnej istotnie wyzsze wyniki w skali uzyskiwali

rodzicie dzieci z ASD. Rzetelnos¢ skali: a= 0,85.

- Inwentarz Stresu Rodzicielskiego dla Rodzicow Nastolatkow SIPA Richarda R. Abidina,
2012, polska adaptacja i normalizacja zostata opracowana przez Joann¢ Niedziele i Emili¢
Wroctawska-Warchate z Pracowni Testéw Psychologicznych (2022). Jest to wersja narzedzia do
pomiaru nasilenia stresu rodzicielskiego uwzgledniajgca specyfike okresu adolescencji.
Narzedzie sklada si¢ ze 112 pozycji. 90 pozycji testowych wchodzi w skiad trzech skal
gtéwnych: Nastolatek, Rodzic oraz Relacja miedzy rodzicem a nastoletnim dzieckiem. Ich wyniki
sktadajg si¢ na Ogdlny wskaznik stresu rodzicielskiego. Pozostale pozycje testowe dotycza
Stresorow zyciowych. Skale te mierza nasilenie cech, ktére moga przyczynic si¢ do nasilenia
stresu — odpowiednio u rodzica i nastoletniego dziecka. W skali Rodzic wyodrebnione zostato
cztery podskale: Ograniczenia zwigzane z rolg rodzica, Relacja ze wspotmatzonkiem/partnerem,
Alienacja spoteczna, Poczucie braku kompetencji/Poczucie winy. Skala Nastolatek rowniez
sktada si¢ z czterech podskali: Zmiennos¢ nastrojow/Labilnos¢ emocjonalna, Izolacja spoteczna,
Zachowania antyspoteczne, Brak dgzenia do osiggniec¢ i wytrwatosci. Osoby badane udzielaja
odpowiedzi zaznaczajac jedng z pigciu mozliwych odpowiedzi: zdecydowanie zgadzam sie,
zgadzam sig, nie jestem pewny/pewna, nie zgadzam sig, zdecydowanie nie zgadzam sie. Pozostate
22 pozycji jest dodatkowg skalg Stresorow zZyciowych uwzgledniajacg rézne wydarzenia
zyciowe, ktére w przeciaggu ostatnich 12 miesiecy mogly by¢ dodatkowym czynnikiem
stresogennym. Odpowiedzi na te pytania obejmujg odpowiedz tak (T) lub nie (N). Wyniki

ujmowane s3 na skali tenowej i centylowej. W celu dokonywania poréwnan wynikéw wskazane
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jest korzystanie ze skali tenowej, gdzie wyniki powyzej 65 tena traktowane sg jako wysokie, o
znaczeniu klinicznym. Rzetelno$¢ polskiej adaptacji narzgdzia we wszystkich mierzonych
skalach przekracza wartos$¢ 0,80, w tym dla skali Ogdlny wskaznik stresu rodzicielskiego o

=0,97.

Charakterystyka poszczegolnych skal narzedzia:

* Nastolatek — skala mierzy poziom stresu rodzicielskiego w odniesieniu do typowych dla
nastolatkéw cech funkcjonowania (nastroju, wystepowania probleméw w zachowaniu).
Rzetelnos¢ skali: a= 0,94.

*  Zmiennos¢ nastrojow/Labilnos¢ emocjonalna — ocenia dostrzeganie przez rodzicow
zmiennosci nastroju dziecka i zdolnos¢ rodzica do poradzenia sobie z tym. Wysokie wyniki
zazwyczaj zwigzane sg z postrzeganiem zachowan i nastroju nastolatka jako
nieprzewidywalnych i nasileniem konfliktéw mi¢dzy dzieckiem a opiekunem. Moga réwniez
wskazywac na trudnos$ci rodzica z przyjmowaniem i reagowaniem na emocje dziecka i jego
sktonnoscig do do§wiadczania wielu nieprzyjemnych emocji. Rzetelnos¢ skali: o= 0,91.

» [zolacja spoteczna — skala odnosi si¢ do postrzegania przez rodzica tendencji nastoletniego
dziecka do izolowania sig, jego kompetencji spotecznych i aktywnosci w tych sytuacjach,
np. nadmiernego wycofania, braku integracji spotecznej. Rzetelno$¢ skali: a= 0,85.

* Zachowania antyspoteczne — skala ocenia poziom stresu zwigzany z naruszaniem przez
dziecko ogoélnie przyjetych norm i zasad spotecznych. Rzetelnos¢ skali: a= 0,86.

* Brak dgzenia do osiggniec¢ i wytrwatosci — skala ocenia jak rodzic postrzega dazenie jego
dziecka do osiggania celéw, zarbwno w odniesieniu do nauki szkolnej, jak 1 ogélna
motywacje 1 zdolnos¢ doprowadzania rozpoczgtych czynnosci do konca. Rzetelnos¢ skali:

o=0,88.
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Rodzic — skala odnosi si¢ zrédet stresu zwiagzanych z funkcjonowaniem rodzica i wptywem
roli rodzicielskiej na inne role zyciowe. Wysokie wyniki wskazuja na przytloczenie tg rola
i trudnosci z radzeniem sobie z zadaniami rodzicielskimi oraz wprowadzaniem postanowien
w zycie. Rzetelno$¢ skali: a= 0,94.

Ograniczenia zwiqzane 7 rolg rodzica — skala dotyczy postrzegania przez rodzica
obowiazkow rodzicielskich jako ograniczajacych i zmuszajacych go do rezygnaciji

z wlasnych potrzeb i pragnien. Rzetelnos¢ skali: a= 0,90.

Relacja ze wspotmatzonkiem/partnerem — wysokie wyniki wskazuja na trudnosci rodzica

z budowaniem relacji z partnerem opartej na wspotpracy, zaufaniu. Moze to rowniez
wynika¢ z konfliktu miedzy partnerami. Rzetelnos¢ skali: a= 0,90.

Alienacja spoteczna — mierzy na ile rodzic czuje si¢ opuszczony i pozbawiony wsparcia
spolecznego w realizacji obowigzkoéw rodzicielskich. Moze si¢ tez wigza¢ z brakiem
umiejetnosci proszenia rodzica o pomoc 1 poszukiwania wsparcia spolecznego, a takze cech
osobowosci (zahamowania spotecznego, tendencji do przezywania negatywnych emocji).
Rzetelnos¢ skali: a= 0,80.

Poczucie braku kompetencji / Poczucie winy — mierzy subiektywny poziom umiej¢tnosci
radzenia sobie z wychowywaniem nastolatka i poczucia winy w odpowiedzi na niewtasciwe
zachowania dziecka. Wiaze si¢ z poczuciem niepewnosci, zwatpienia w siebie

i trudnosciami z egzekwowaniem wymagan od dziecka. Rzetelnos¢ skali: a= 0,81.

Relacja miedzy rodzicem a nastoletnim dzieckiem — dotyczy postrzegania jakoSci relacji
rodzica z dzieckiem. Wysokie wyniki wskazuja na brak bliskiej relacji z dzieckiem, co jest

powodem wysokiego poczucia stresu. Rzetelnos¢ skali: a= 0,88.
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* Ogdolny poziom stresu — mierzy ogolne nasilenie stresu zwigzanego z rodzicielstwem

w odniesieniu do konkretnego dziecka. Rzetelno$¢ skali: a =0,97.

- Test Celu Zycia (Purpose in Life Test - PIL) opracowany przez J. C. Crumbaugha

1 L.T. Maholicka w przektadzie Zenomeny Pluzek z 1971 r. Narzedzie sklada si¢ z trzech czesci
(A, B1C.) W badaniu wykorzystana zostata tylko czes¢ A pozwalajgca na iloSciowe ujecie
posiadanego poczucia sensu zycia lub jego braku oraz r6znicowanie patologicznego

1 normalnego funkcjonowania osoby w tym wymiarze. Kwestionariusz zawiera 20 stwierdzen, na
ktére osoba badana odpowiada zaznaczajac odpowiedz na 7 stopniowej skali. Wynik ogdlny
poczucia sensu zycia jest suma punktow surowych za poszczegdlne pozycje testowe. Mozliwy
do uzyskania wynik miesci si¢ w przedziale 40-140 pkt. Im wyzszy wynik, tym wigksze
zaspokojenie potrzeby poczucia sensu zycia. Jako warto$¢ graniczng réznicujacg osoby

z zaspokojong potrzebg sensu zycia od os6b z jego zaburzeniami przyjeto za Popielskim (1987)
wynik og6lny 111,5 pkt. Uzyskane wyniki mozna uja¢ na 7 wymiarach poczucia sensu zycia:
Cele zZycia, Sens zZycia, Afirmacja zycia, Ocena siebie, Ocena wtasnego zycia, Wolnos¢

i odpowiedzialnosé, Stosunek do smierci i cierpienia. Rzetelno$¢ polskiej wersji skali
wyznaczona metodg test-retest w odstepie pét roku wynosi 0,64 do 0,79 dla r6znych grup

(Popielski, 1987; Ptuzek, 1996; Zycir'lska i Januszek, 2011).

- WHOQoL-BREF (WHO, 2004)- skrécona wersja ankiety oceniajacej jako$¢ zycia pozwala na
zmierzenie wymiarow jakosci zycia jednostki w czterech domenach. Skala sktada si¢ z 26 pytan.
Odpowiedzi ujete sg na 5-stopniowej skali (zakres punktacji 1-5). W kazdej z domen mozna
uzyska¢ maksymalnie 20 punktéw. Im wyzsza liczba punktéw w danej domenie, tym wyzsza

jako$¢ zycia. Charakterystyka poszczegdlnych domen:
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* Somatyczna — obejmuje czynnosci zycia codziennego, wypoczynek, zdolnos¢ do pracy,

mobilnos$¢, odczuwanie bélu lub dyskomfortu, zalezno$¢ od pomocy medyczne;j;

*  Psychologiczna — dotyczy oceny wygladu zewnetrznego, uczué¢, samooceng, przekonania,

w tym religijne, myslenie;

* Socjalna — ocenia relacje osobiste, wsparcie spoteczne, aktywnos$¢ seksualng;

* Srodowiskowa — ocenia zasoby finansowe, poczucie wolnos$ci, bezpieczenstwa, opieke

zdrowotnag 1 spoteczna, mozliwosci samorozwoju, transport, Srodowisko zycia jednostki.

Tabela 3

Wskazniki dla poszczegdlnych zmiennych

Osobowo$¢ Jakos$ zycia Rola rodzicielska
CUIDA Poziom stresu TKR (Test Kompetencji
» Altruizm rodzicielskiego: Rodzicielskich)

» Otwartos¢ > PSI-4: » poziom kompetencji
> Asertywnosé - Poczucie kompetencji > 4 typy bledow:
» Samoocena — Izolacja — Rygoryzm
> Umiej(;tﬂOéé ' - Przywiazanie — Permisywnos¢
rozwigzywania — Zdrowie — Nadopiekunczo$¢
problemow — Ograniczenia zwigzane | — Bezradnos¢
> Empgtla, ) . z rolg rodzica
> Stgbllnqsc e’r’noqonalna —  Depresyjnosé
» Niezalezno$¢ .
> — Relacja ze
» Elastycznos¢ ) Sy
., wspotmatzonkiem /
» Refleksyjnos¢ ¢
» Towarzysko$¢ parterem
. . — Uwaga/Aktywno$¢
» Tolerancja na frustracje¢ | _ Adaptacyinodd
» Zdolnos¢ tworzenia aptacyjnose
wiezi uczuciowych - Wzmacmgme rodzica
> Umiejetnosé radzenia - Wym?féama
sobie ze stratg — Nastrg
— Spelnianie oczekiwan
» SIPA:
— Nastolatek
— Rodzic
— Relacja miedzy rodzicem
a nastoletnim dzieckiem
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— Og6lny wskaznik stresu
rodzicielskiego

— Stresory zyciowe

— Ograniczenia zwigzane
z rolg rodzica

— Relacja ze
wspotmatzonkiem /
partnerem

— Alienacja spoteczna

— Poczucie braku
kompetencji / Poczucie
winy

— Zmienno$¢ nastrojow /
Labilno$¢ emocjonalna

— Izolacja spoleczna

— Zachowania
antyspoteczne
— Brak dazenia do
osiagniec
i wytrwalosci.
AQ WHOQoL-BREF KRRR (Kwestionariusz
» Wynik ogdlny » 4 sfery: Realizacji Roli
— Somatyczna Rodzicielskiej Wobec
— Psychologiczna Dziecka
— Socjalna Niepetnosprawnego)
- Srodowiskowa » Putapka roli
» Utozsamianie si¢ z rola
» Akceptacja roli
» Zatracenie si¢ w roli
» Odrzucenie roli

Procedura badania

Badania miaty charakter kwestionariuszowy, anonimowy. Przeprowadzane byty
indywidualnie lub w niewielkich grupach w zaleznosci od liczby 0s6b zainteresowanych
udziatem w badaniu w danym osrodku. Prowadzone byty w r6znych miejscach w Polsce
(m.in. Warszawie, Czestochowie, Sanoku, Brzozowie, Rzeszowie, Garwolinie). Osoby badane
otrzymywaly zestaw kwestionariuszy zapakowany w kopertg, do ktérego dotaczona byta

$wiadoma zgoda na udzial w badaniach naukowych, informacja dotyczaca badania oraz ankieta
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demograficzna. Podczas wypelniania kwestionariuszy, w ktérych procedura tego wymagata,
obecny byl psycholog. Wypekienie wszystkich arkuszy zajmowato badanym okoto 2 godziny.
Po wypetnieniu zestawu zostal mu losowo przydzielony numer w celu zachowania
anonimowosci osob badanych oraz uniknigcia pomieszania zestawéw. W badaniu uwzglednione
zostaty czynniki spoteczno-demograficzne oséb badanych: pte¢, wiek, miejsce zamieszkania,
zatrudnienie, sytuacja finansowa rodziny oraz informacje dotyczace diagnozy dziecka.
W badaniach zastosowano dobér celowy do proby badawczej z uwagi na ocen¢ zwigzkow
badanych zmiennych w konkretnej grupie rodzicéw. Osoby badane byly rekrutowane do badania
poprzez organizacje (fundacje, stowarzyszenia) zajmujace si¢ diagnozg i wspieraniem dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, a takze placéwki edukacyjne, do ktérych uczeszczaja
dzieci (przedszkola, szkoty, poradnie psychologiczno-pedagogiczne).
Zastosowane analizy statystyczne

W celu udzielenia odpowiedzi na postawione pytania badawcze przeprowadzono analizy
statystyczne przy uzyciu pakietu Statistica 13, IBM SPSS Statistics 26 oraz AMOS 27. Za ich
pomoca wykonano analiz¢ podstawowych statystyk opisowych wraz z testem Shapiro-Wilka,
analize korelacji r Pearsona, test Manna-Whitneya, analiz¢ rownan strukturalnych oraz analize
mediacji seryjnej. Za poziom istotnosci w niniejszym rozdziale uznano a= 0,05, natomiast miary
dopasowania, ktérymi si¢ postuzono to RMSEA < 0,08, CFI > 0,90, GFI > 0,90, wynik testu chi

kwadrat nieistotny statystycznie oraz y*/df < 5 (Hu i Bentler, 1999).

109



Wyniki

Podstawowe statystyki opisowe wraz z testem Shapiro-Wilka

W pierwszym kroku analizy sprawdzono rozktady zmiennych ilosciowych. W tym celu

wyliczono podstawowe statystyki opisowe wraz z testem Shapiro-Wilka badajagcym normalnos¢

rozktadu zmiennych. Wyniki analizy zostaty zaprezentowane w tabelach 4-11.

Tabela 4

Podstawowe statystyki opisowe skal CUIDA wraz 7 testem Shapiro-Wilka

M Me SD Sk.  Kurt. Min. Maks. w p
Altruizm 28,24 28,00 3,48 -0,21 -0,14 19,00 35,00 0,98 0,344
Otwartos¢ 36,89 37,00 6,07 -2,10 10,03 3,00 46,00 0,86 <0,001
Asertywnos¢ 32,69 32,00 4,75 -0,06 1,30 16,00 4500 097 0,029
Samoocena 3593 37,00 6,36 -0,47 -0,23 17,00 48,00 097 0,041
Umiejetno$¢ rozwigzywania probleméw 33,45 33,00 5,14 -0,22 0,56 16,00 44,00 0,98 0,146
Empatia 46,24 46,00 4,82 0,04 -0,06 34,00 56,00 098 0,144
Stabilno$¢ emocjonalna 38,85 39,00 7,58 -0,15 -0,20 21,00 56,00 0,99 0,718
Niezaleznos¢ 23,17 23,00 427 021 0,16 13,00 34,00 098 0,404
Elastycznos¢ 21,17 21,00 3,70 -0,19 -0,41 12,00 29,00 0,99 0,428
Refleksyjnosé 32,28 33,00 5,34 -0,04 0,38 19,00 46,00 098 0,172
Towarzysko$¢ 41,77 41,00 6,17 -0,15 -0,96 29,00 52,00 0,96 0,004
Tolerancja na frustracje 25,33 26,00 5,66 -0,14 -0,22 10,00 38,00 099 0,621
Zdolno$¢ tworzenia wigzi uczuciowych 23,67 24,00 4,12 -045 -0,06 12,00 31,00 098 0,110
Umiejetno$¢ radzenia sobie ze stratg 34,84 3500 6,46 -0,09 0,16 19,00 49,00 0,98 0,372
Tabela 5
Podstawowe statystyki opisowe skal TKR wraz 7 testem Shapiro-Wilka
M Me SD Sk. Kurt.  Min.  Maks. w p
Kompetencje 126,20 128,00 9,44 -0,38 -0,81 105,00 142,00 0,96 0,008
Rygoryzm 61,51 61,00 6,00 0,00 -0,64 49,00 7500 098 0,394
Permisywnos¢ 32,28 33,00 534 -0,57 -0,11 17,00 42,00 097 0,033
Nadopiekunczos¢ 64,52 6500 7,80 -1,03 3,56 31,00 83,00 0,94 <0,001
Bezradnos$¢ 33,10 34,00 398 -0,10 -0,30 24,00 42,00 098 0,273
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Tabela 6

Podstawowe statystyki opisowe skal PSI-4 wraz 7 testem Shapiro-Wilka

M Me SD Sk. Kurt.  Min.  Maks. w p
Domena dziecka
Uwaga/aktywno$¢ 29,23 29,50 5,79 -0,39 -0,29 15,00 41,00 098 0,185
Adaptacyjnosé¢ 31,61 31,00 6,59 0,04 -0,11 18,00 47,00 0,98 0,341
Wzmacnianie rodzica 13,28 12,00 443 0,63 -022 6,00 2500 095 0,009
Wymagania 29,20 29,00 6,35 042 0,23 16,00 4500 097 0,086
Nastr6j 15,65 16,00 444 -031 -0,69 7,00 2500 09 0,033
Spetnianie oczekiwan 18,08 17,00 4,74 0,52 -0,23 11,00 30,00 0,96 0,018
Domena rodzica
Poczucie kompetencji 3451 3450 6,778 0,00 -0,40 21,00 49,00 098 0,392
Izolacja 15,08 14,00 433 0,66 023 7,00 26,00 096 0,012
Przywiazanie 17,18 17,00 3,75 042 054 9,00 27,00 097 0,065
Zdrowie 12,04 11,50 348 041 0,05 500 22,00 097 0,061
Ograniczenia zwigzane z rolg 20,41 21,00 5,46 0,22 -0,60 9,00 34,00 0,98 0,254
Depresyjnosé 22,39 21,00 5,68 066 1,05 10,00 40,00 096 0,032
Relacja z partnerem 18,11 17,00 6,66 0,65 0,09 7,00 3500 096 0,012
Wyniki ogélne
Dziecko 136,99 138,00 25,51 0,22 -0,11 82,00 205,00 0,99 0,872
Rodzic 139,82 138,00 26,48 0,55 0,51 88,00 215,00 0,97 0,135
Ogo6lny wskaznik stresu 276,28 271,00 46,69 042 -0,28 193,00 402,00 0,98 0,214
Stres zyciowy 9,05 7,00 833 1,12 0,79 0,00 33,00 0,89 <0,001
Tabela 7

Podstawowe statystyki opisowe skal SIPA wraz 7 testem Shapiro-Wilka

M Me SD Sk. Kurt.  Min.  Maks. w p
Domena nastolatka
Labilno$¢ emocjonalna 31,00 29,00 8,17 -0,18 -0,07 16,00 46,00 095 0,510
Izolacja spoteczna 31,29 30,00 6,772 0,00 -044 20,00 44,00 097 0,799
Zachowania antyspoteczne 18,18 18,00 526 0,64 -0,50 11,00 29,00 094 0,313
Brak dazenia do osiagnieé 30,88 32,00 8,68 -0,86 0,04 13,00 43,00 092 0,135

Domena rodzica
Ograniczenia zwigzane z rolg

& 21,24 20,00 7,65 0,76 1,23 10,00 38,00 0,87 0,023
rodzica

Relacja z partnerem 20,59 19,00 9,70 021 -1,50 9,00 3500 0,89 0,045
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Alienacja spoteczna 13,06 13,00 4,13 1,14 1,22 800 23,00 090 0,058
Poczucie braku kompetencji 21,53 22,00 5,67 -0,04 -1,01 13,00 31,00 095 0,400
Wyniki ogélne
Nastolatek 110,76 108,00 2395 0,31 -0,39 72,00 162,00 097 0,739
Rodzic 76,41 73,00 22,70 -0,01 -0,92 43,00 113,00 0,93 0,253
Relacja migdzy rodzicem a
32,53 32,00 8,02 -020 -0,74 19,00 4500 095 0,510
nastoletnim dzieckiem
Og6lny wskaznik stresu 219,71 220,00 50,40 -0,10 -0,94 135,00 306,00 097 0,843
Stresory zyciowe 2,65 200 2,62 1,38 259 0,00 10,00 086 0,015
Tabela 8
Podstawowe statystyki opisowe skali AQ wraz z testem Shapiro-Wilka
M Me SD Sk. Kurt.  Min.  Maks. w p
AQ suma 1348 13,00 630 067 1,59 2,00 3800 09 0015
Tabela 9
Podstawowe statystyki opisowe skal KRRR wraz 7 testem Shapiro-Wilka
M Me SD Sk. Kurt.  Min.  Maks. w p
Putapka roli 16,82 17,00 4,69 0,77 0,73 9,00 33,00 095 0,005
Utozsamianie si¢ z rolg 12,88 13,00 3,65 0,18 -040 6,00 22,00 098 0,356
Akceptacja roli 27,28 27,00 352 -0,13 044 18,00 36,00 0,97 0,081
Odrzucenie roli 15,57 1500 448 1,07 1,15 10,00 30,00 091 <0,001
Zatracenie si¢ w roli 1320 1300 3,11 0,12 -0,12 6,00 22,00 099 0,612
Tabela 10
Podstawowe statystyki opisowe skal WHOQOL-BREF wraz 7 testem Shapiro-Wilka
M Me SD Sk. Kurt.  Min.  Maks. w p
Domena somatyczna 21,95 22,50 2,69 -0,53 037 14,00 29,00 0,95 0,003
Domena psychologiczna 21,87 22,00 272 0,53 001 14,00 27,00 096 0,010
Domena socjalna 11,12 11,00 2,00 -0,20 -045 7,00 1500 096 0,011
Domena $rodowiskowa 28,57 29,00 420 -0,10 050 16,00 38,00 098 0,169
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Tabela 11

Podstawowe statystyki opisowe skal PIL wraz z testem Shapiro-Wilka

M Me SD Sk. Kurt.  Min.  Maks. w p
Cele zycia 27,48 28,00 5,02 -0,69 -0,20 1500 3500 094 <0,001
Sens zycia 16,35 17,00 347 -097 1,05 500 21,00 0,93 <0,001
Afirmacja zycia 20,76 21,00 4,57 -0,81 0,65 6,00 28,00 095 0,002
Ocena siebie 11,27 12,00 1,82 -0,80 0,29 6,00 14,00 0,92 <0,001
Ocena wiasnego zycia 11,05 12,00 2,14 -1,21 1,75 3,00 14,00 0,89 <0,001
Wolno$¢ i odpowiedzialno$é 10,38 10,50 226 -0,59 0,14 4,00 14,00 095 0,003
Stosunek do $mierci i samobdjstwa 9,77 10,00 2,35 -0,08 -0,83 4,00 14,00 096 0,015
PIL suma 107,07 110,50 18,17 -0,78 0,37 51,00 135,00 0,95 0,002

Wiynik testu Shapiro-Wilka w przypadku czgsci wprowadzonych zmiennych okazat si¢ istotny

statystycznie, co oznacza, ze ich rozktady istotnie odbiegaja od rozktadu normalnego. Nalezy

jednak zwrdéci¢ uwage na fakt, ze sko$nos$¢ rozktadu tych zmiennych nie przekracza wartosci

bezwzglednej réwnej 2, co oznacza, ze ich rozklady sg asymetryczne w nieznacznym stopniu.

W zwiagzku z tym zasadne bylo przeprowadzenie analizy w oparciu o testy parametryczne, przy

spetnieniu ich pozostatych zatozen.

Nastepnie dla wynikéw skal CUIDA, PSI-4 sporzadzono profile wynikéw, ktére

zaprezentowano na rysunkach 1-3. Ponadto rozktad wynikéw znormalizowanych przygotowano

dla poszczegdlnych skal testu CUIDA (rysunek M1).
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Rysunek 1

Profile wynikow skal CUIDA w grupie badawczej — wyniki znormalizowane
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Rysunek 2

Profile wynikoéw skal PSI-4 w domenie dziecka w grupie badawczej — wyniki znormalizowane
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Profile wynikow skal PSI-4 w domenie rodzica w grupie badawczej — wyniki znormalizowane
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Zwiazek cech osobowosci z poziomem stresu rodzicielskiego

W nastgpnym etapie analizy sprawdzono czy nasilenie poszczegdlnych cech osobowosci mierzonych kwestionariuszem
CUIDA miato zwiazek z poziomem stresu rodzicielskiego mierzonego za pomocg skali PSI-4. Wyniki skal kontrolnych we
wszystkich wypetnionych arkuszach narzedzia CUIDA i1 PSI-4 mie$city si¢ w dopuszczalnych wartos$ciach, dlatego zostaty one
wlaczone do dalszych analiz. W tym celu wykonano analize¢ korelacji r Pearsona, ktérej wyniki zaprezentowano w tabeli 12.
Analiza wykazala istotne statystycznie ujemne zwiazki pomigdzy nasileniem Niezaleznosci a stresem rodzicielskim w domenie
rodzica, pomigdzy nasileniem Asertywnosci, Umiejetnoscig rozwigzywania problemow, Stabilnoscig emocjonalng, Towarzyskoscig
oraz Umiejetnosciq radzenia sobie ze stratg a stresem rodzicielskim w domenie rodzica oraz ogélnym wskaznikiem stresu, a takze
pomiedzy nasileniem Samooceny, Tolerancjq na frustracje oraz Zdolnoscig tworzenia wiezi uczuciowych a stresem rodzicielskim
w domenie dziecka, rodzica oraz Ogélnym wskaznikiem stresu. Zaobserwowane zwiazki najczesciej charakteryzowaty sig
umiarkowang sitg (0,30 < r < 0,50).
Ponadto zaobserwowano nieliczne, istotne statystycznie ujemne zwigzki pomiedzy poszczegdlnymi cechami osobowosci a réznymi
wymiarami stresu rodzicielskiego. Okazato si¢ jednak, ze nie determinowaty one zwigzkéw pomiedzy tymi cechami a domenami

w wymiarze ogélnym.
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Tabela 12

Korelacja nasilenia poszczegolnych cech osobowosci z poziomem stresu rodzicielskiego (PSI-4)

Ogranicze
Wzmacnia Poczucie Ogdlny
Uwaga/ak  Adaptacyj Wymagan . Spetnianie . . Przywiaza . nia Depresyjn  Relacjaz . ) Stres
Nastréj Dziecko  kompeten  Izolacja Zdrowie Rodzic wskaznik
tywnos$¢ nosc¢ ia oczekiwan nie zZwigzane 08¢ partnerem zyciowy
rodzica cji stresu
zrola
Altrui -0,04 -0,07 -0,10 -0,08 -0,11 -0,02 -0,09 -0,01 -0,15 -0,02 0,01 -0,03 0,05 0,12 0,01 -0,05 0,22
truizm
0,711 0,534 0,422 0,513 0,346 0,894 0,439 0,915 0,199 0,882 0914 0,813 0,686 0,320 0,954 0,662 0,066
o . 0,23 -0,05 -0,04 -0,07 0,05 -0,06 0,02 -0,11 -0,11 -0,01 -0,02 0,05 0,06 -0,01 -0,03 -0,01 0,25
twarto$¢
0,051 0,703 0,759 0,587 0,652 0,621 0,899 0,348 0,371 0,948 0,891 0,680 0,612 0,959 0,822 0914 0,031
0,01 -0,05 0,02 -0,10 -0,02 -0,14 -0,06 -0,38 -0,38 -0,04 -0,37 -0,26 -0,52 -0,08 -0,40 -0,26 0,12
Asertywno$¢
0,903 0,675 0,894 0,422 0,879 0,253 0,627 0,001 <0,001 0,730 0,001 0,026 <0,001 0,493 <0,001 0,031 0,329
S -0,15 -0,20 -0,20 -0,27 -0,24 -0,34 -0,30 -0,52 -0,63 -0,31 -0,63 -0,32 -0,68 -0,22 -0,62 -0,51 0,06
amoocena
0,210 0,089 0,098 0,023 0,040 0,003 0,012 <0,001 <0,001 0,009 <0,001 0,006 <0,001 0,068 <0,001 <0,001 0,595
Umiejetno$¢ 0,02 -0,11 -0,16 -0,10 -0,06 -0,16 -0,12 -0,43 -0,35 -0,16 -0,32 -0,17 -0,44 0,06 -0,34 -0,26 0,26
rozwigzywania
0,897 0,375 0,171 0,381 0,638 0,191 0,329 <0,001 0,003 0,192 0,006 0,143 <0,001 0,622 0,003 0,025 0,025
probleméw
E . 0,09 -0,12 -0,23 -0,09 -0,15 -0,12 -0,12 -0,14 -0,06 -0,12 -0,01 0,12 0,01 0,25 0,02 -0,05 0,14
mpatia
P 0,436 0,326 0,050 0,476 0,212 0,322 0,325 0,247 0,628 0,301 0,905 0,315 0,955 0,037 0,848 0,655 0,252
-0,05 -0,15 -0,20 -0,20 -0,28 -0,16 -0,21 -0,27 -0,31 -0,26 -0,38 -0,19 -0,46 -0,04 -0,35 -0,32 0,04
Stabilno$¢ emocjonalna
0,653 0,211 0,093 0,088 0,017 0,186 0,075 0,020 0,008 0,030 0,001 0,112 <0,001 0,724 0,002 0,006 0,734
-0,04 -0,03 0,00 -0,18 -0,02 -0,17 -0,09 -0,19 -0,19 -0,18 -0,23 -0,14 -0,31 -0,19 -0,27 -0,21 0,10
Niezalezno$¢
0,731 0,795 0,997 0,135 0,872 0,154 0,434 0,107 0,115 0,140 0,055 0,233 0,009 0,106 0,021 0,077 0,392
-0,07 -0,10 -0,21 -0,17 -0,12 -0,17 -0,18 -0,02 -0,04 -0,31 0,06 -0,01 -0,08 -0,03 -0,08 -0,15 0,10
Elastycznos¢
0,556 0,391 0,075 0,147 0,335 0,142 0,140 0,885 0,723 0,008 0,590 0,943 0,480 0,809 0,530 0,200 0,382
-0,14 -0,07 -0,10 -0,14 -0,10 -0,12 -0,14 -0,22 -0,15 -0,18 -0,24 -0,01 -0,32 0,09 -0,19 -0,19 -0,08
Refleksyjnosé¢
0,244 0,564 0,390 0,248 0,421 0,317 0,253 0,066 0,207 0,136 0,047 0,925 0,007 0,457 0,117 0,119 0,490
0,00 -0,20 -0,07 -0,17 -0,07 -0,14 -0,15 -0,23 -0,45 -0,11 -0,21 -0,22 -0,23 -0,16 -0,31 -0,26 0,38
Towarzyskos¢
0,975 0,098 0,549 0,156 0,549 0,244 0,217 0,053 <0,001 0,351 0,078 0,063 0,054 0,169 0,009 0,031 <0,001
-0,13 -0,20 -0,19 -0,27 -0,17 -0,17 -0,24 -0,19 -0,20 -0,35 -0,20 -0,12 -0,33 -0,05 -0,27 -0,29 0,03
Tolerancja na frustracje
0,266 0,091 0,105 0,021 0,149 0,150 0,040 0,101 0,093 0,003 0,085 0,313 0,004 0,661 0,024 0,014 0,790
Zdolnos¢ tworzenia wigzi -0,29 -0,32 -0,14 -0,32 -0,19 -0,28 -0,34 -0,33 -0,44 -0,20 -0,38 -0,28 -0,41 -0,23 -0,43 -0,44 0,26
uczuciowych 0,014 0,005 0,256 0,005 0,109 0,018 0,004 0,005 <0,001 0,085 0,001 0,017 <0,001 0,050 <0,001 <0,001 0,029
Unmiejetno$¢ radzenia -0,10 -0,13 -0,08 -0,16 -0,03 -0,23 -0,15 -0,32 -0,41 -0,08 -0,40 -0,29 -0,50 -0,26 -0,44 -0,33 0,10
sobie ze stratg 0,390 0,294 0,505 0,192 0,785 0,055 0,201 0,006 <0,001 0,518 <0,001 0,014 <0,001 0,028 <0,001 0,004 0,394
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Zwiazek pomiedzy cechami osobowosci a realizacja roli rodzicielskiej
Nastgpnym etapem analizy byto sprawdzenie zwigzku pomig¢dzy sposobem realizacji
roli rodzicielskiej a nasileniem poszczegdlnych cech osobowosci. W tym celu ponownie

wykonano analize¢ korelacji r Pearsona, ktérej wyniki zaprezentowano w tabeli 13.

Tabela 13
Korelacja realizacji roli rodzicielskiej (KRRR) z poszczegolnymi cechami osobowosci
Utozsamianie Odrzucenie Zatracenie si¢
Putapka roli Akceptacja roli
si¢ z rolg roli w roli
r Pearsona -0,03 0,03 0,04 -0,01 0,02
Altruizm
istotno$¢ 0,815 0,778 0,752 0,962 0,860
r Pearsona 0,05 -0,15 0,15 -0,03 -0,02
Otwartos¢
istotnos¢ 0,685 0,189 0,166 0,801 0,837
r Pearsona -0,15 -0,22 0,38 -0,20 -0,04
Asertywno$¢
istotno$¢ 0,182 0,048 <0,001 0,071 0,711
r Pearsona -0,22 -0,27 0,41 -0,30 -0,17
Samoocena )
istotno$¢ 0,048 0,016 <0,001 0,006 0,123
Umiejetnose r Pearsona -0,05 -0,27 0,21 -0,15 -0,01
rozwigzywania
istotno$¢ 0,640 0,013 0,061 0,170 0,944
probleméw
r Pearsona -0,06 -0,16 0,05 -0,06 -0,19
Empatia
istotnos¢ 0,616 0,156 0,674 0,618 0,087
Stabilnos¢ r Pearsona 0,01 -0,12 0,22 -0,02 -0,08
emocjonalna istotnos¢ 0,949 0,291 0,048 0,891 0,475
r Pearsona -0,16 -0,20 0,26 -0,19 -0,10
Niezaleznos$¢
istotnos¢ 0,141 0,065 0,019 0,081 0,396
r Pearsona -0,28 -0,14 0,22 -0,28 -0,18
Elastyczno$¢
istotno$¢ 0,011 0,211 0,046 0,011 0,106
r Pearsona -0,04 -0,08 0,06 -0,05 -0,21
Refleksyjnosé
istotno$¢ 0,702 0,470 0,601 0,631 0,057
r Pearsona -0,12 -0,12 0,32 -0,14 0,06
Towarzysko$é
istotnos¢ 0,286 0,271 0,003 0,205 0,586
Tolerancja na r Pearsona -0,13 -0,13 0,24 -0,19 -0,19
frustracje istotno$¢ 0,233 0,257 0,028 0,084 0,085
Zdolno$¢ tworzenia  r Pearsona -0,17 -0,16 0,37 -0,21 -0,09
wiezi uczuciowych istotno$¢ 0,120 0,152 <0,001 0,063 0,443
r Pearsona -0,11 -0,18 0,21 -0,10 -0,05
Unmiejetnosé radzenia ;o ¢ 0,319 0,106 0,062 0,350 0,684

sobie ze stratg
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Analiza wykazala istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomiedzy poziomem Akceptacji roli
a Asertywnosciq, Samoocenq, Stabilnoscig Emocjonalng, Niezaleznosciqg, Elastycznoscig,
Towarzyskosciq, Tolerancjg na frustracje, Zdolnoscig tworzenia wiezi uczuciowych.
Otrzymane wyniki wskazywaty takze na istotne statystycznie ujemne zwiazki pomig¢dzy
Utozsamianiem si¢ z rolg a Asertywnosciq, Samooceng, Umiejetnoscig rozwigzywania
probleméw. Nie zaobserwowano natomiast zwigzku pomiedzy Putapkg roli a nasileniem

badanych cech osobowosci.

Zwigzek cech osobowosci z nasileniem cech autyzmu u rodzicow
Nastegpnie sprawdzono czy nasilenie poszczegdlnych cech osobowosci mierzonych
kwestionariuszem CUIDA miato zwigzek z cechami autyzmu u rodzicéw. W tym celu

wykonano analize korelacji r Pearsona, ktérej wyniki zaprezentowano w tabeli 14.

Tabela 14

Korelacja nasilenia poszczegolnych cech osobowosci z wynikami AQ

AQ

r Pearsona -0,17
Altuizm

istotno$c 0,124

r Pearsona -0,31
Otwartos¢

istotno$¢ 0,004

r Pearsona -0,19
Asertywnos¢

istotnos¢ 0,087

r Pearsona -0,26
Samoocena

istotno$¢ 0,017
Umiejetno$¢ rozwigzywania r Pearsona -0,14
probleméw istotnos¢ 0,198

r Pearsona -0,22
Empatia )

istotnos¢ 0,046

) ) r Pearsona -0,19

Stabilno$¢ emocjonalna

istotnos¢ 0,093

r Pearsona -0,17
Niezaleznos¢

istotnos¢ 0,132
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r Pearsona

Elastycznos¢ )
istotno$¢
) r Pearsona
Refleksyjnos¢ )
istotno$¢
r Pearsona
Towarzyskos¢ )
istotno$¢
) ) r Pearsona
Tolerancja na frustracj¢ )
istotno$¢
Zdolno$¢ tworzenia wiezi r Pearsona
uczuciowych istotno$¢
o ) ) r Pearsona
Umiejetno$¢ radzenia sobie ze stratg
istotno$¢

0,13
0,231
-0,03
0,812
-0,39

<0,001
0,32
0,004
0,47

<0,001
-0,09
0,428

Analiza wykazata istotne statystycznie ujemne zwigzki pomig¢dzy cechami autyzmu

u rodzicéw a Otwartoscig, Samooceng, Empatig, Towarzyskoscig, Tolerancjg na frustracje,

Zdolnosciq tworzenia wiezi uczuciowych 1 Umiejetnoscig radzenia sobie ze stratq. Oznacza

to, ze im wyzsze wyniki nasilenia cech autyzmu u rodzica, tym nizszymi wartosciami
wymienionych cech osobowosci charakteryzowali si¢ badani rodzice. Ponadto wigkszos¢

zaobserwowanych zwigzkéw okazata si¢ umiarkowanie silna (0,30 < r < 0,50).

Zwiazek pomiedzy cechami osobowosci a poczuciem sensu zycia

W kolejnym kroku analizy sprawdzono, czy istnieje zwigzek pomiedzy poczuciem

sensu zycia a cechami osobowosci. W tym celu wykonano szereg analiz korelacji r Pearsona,

zaréwno dla ogélnych wynikéw skal, jak i szczegétowych.

Dla wynikéw PIL sporzadzono profil wynikéw, ktére zaprezentowano na rysunku 4

oraz tabele uwzgledniajacg procent wynikéw powyzej i ponizej punktu odciecia

réznicujacego zaburzenia poczucia sensu zycia (tabela 15).
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Tabela 15

Procentowy rozktad niskiego i wysokiego poziomu sensu i celu zZycia w grupie badawczej

Ogélne poczucie sensu i celu — PIL suma N %
<115 54 64,3%
> 115 30 35,7%
Rysunek 4

Profile wynikow skali PIL

80

70

60 r

50

40 t

Liczba obs.

30 1

20 r

10

| X Cele zycia

. Sens zycia

. Afirmacja zycia

. Ocena siebie

. Ocena wtasnego zycia

5 10 15 20 25 30 35 40~ Wolnos¢ i odpowiedzialnosé

Liczba punktéw

" Stosunek do $mierci i samobojstwa

Nastegpnie zweryfikowano istnienie zwigzku pomiedzy poziomem poczucia sensu zycia

a nasileniem poszczegdlnych cech osobowosci. Wyniki analizy zaprezentowano w tabeli 16.
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Tabela 16

Korelacja poczucia sensu Zycia (PIL) z poszczegdlnymi cechami osobowosci

Stosunek
Wolnos¢
Ocena do
Cele Sens Afirmacj Ocena i
wlasnego $miercii PIL suma
zycia zycia a zycia siebie odpowied
zycia samobdjs
zialnos¢
twa

r Pearsona 0,17 0,13 0,18 0,18 0,06 0,21 0,03 0,17
Altruizm

istotno$¢ 0,133 0,235 0,105 0,108 0,593 0,061 0,788 0,122

r Pearsona 0,19 0,10 0,19 0,17 0,09 0,09 0,11 0,17
Otwarto$¢

istotnos¢ 0,079 0,358 0,092 0,134 0,427 0,400 0,313 0,116

r Pearsona 0,33 0,41 0,41 0,44 0,44 0,46 0,34 0,47
Asertywno$¢

istotno$¢ 0,002 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 0,002 <0,001

r Pearsona 0,55 0,56 0,57 0,45 0,61 0,58 0,46 0,65
Samoocena

istotno$¢ <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Umiejetnosé r Pearsona 0,34 0,33 0,36 0,56 0,37 0,38 0,26 0,43
rozwigzywania

istotno$¢ 0,002 0,003 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 0,017 <0,001
probleméw

r Pearsona 0,16 0,05 0,08 0,17 0,08 0,10 -0,07 0,11
Empatia

istotnos¢ 0,141 0,669 0,455 0,116 0,457 0,373 0,545 0,337
Stabilnos¢ r Pearsona 0,35 0,28 0,32 0,33 0,39 0,35 0,42 0,41
emocjonalna istotnos¢ 0,001 0,009 0,003 0,002 <0,001 0,001 <0,001 <0,001

r Pearsona 0,10 0,08 0,14 0,19 0,17 0,22 0,16 0,16
Niezalezno$¢

istotnos¢ 0,363 0,469 0,215 0,091 0,123 0,048 0,141 0,138

r Pearsona 0,07 0,02 0,07 0,16 0,16 0,15 0,19 0,12
Elastyczno$é

istotnos¢ 0,515 0,858 0,533 0,136 0,151 0,173 0,088 0,281

r Pearsona 0,18 0,12 0,10 0,19 0,17 0,15 0,29 0,19
Refleksyjnos¢

istotno$¢ 0,102 0,288 0,379 0,082 0,130 0,164 0,008 0,080

r Pearsona 0,27 0,32 0,37 0,40 0,25 0,31 0,27 0,37
Towarzyskos¢

istotnos¢ 0,013 0,004 <0,001 <0,001 0,022 0,004 0,014 <0,001
Tolerancjana  r Pearsona 0,14 0,17 0,15 0,20 0,26 0,19 0,38 0,23
frustracje istotnosé 0,195 0,114 0,179 0,063 0,018 0,092 <0,001 0,033
Zdolnos¢ r Pearsona 0,36 0,40 0,41 0,37 0,40 0,33 0,41 0,46
tworzenia
wiezi istotno$¢ <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 0,002 <0,001 <0,001
uczuciowych
Umiejetnosé r Pearsona 0,28 0,28 0,31 0,23 0,40 0,32 0,40 0,37

radzenia sobie
istotno$¢ 0,010 0,011 0,004 0,039 <0,001 0,004 <0,001 <0,001
ze stratg
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Analiza wykazata istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomiedzy ogélnym poczuciem sensu
zycia oraz jego komponentami a Asertywnosciq, Samooceng, Umiejetnoscig rozwigzywania
problemoéw, Stabilnoscig emocjonalng, Towarzyskoscig, Zdolnoscig tworzenia wiezi
uczuciowych, Umiejetnoscig radzenia sobie ze stratq. Zaobserwowane zwiazki okazaly si¢
by¢ w wigkszosci umiarkowanie silne (0,30 < r < 0,50). Ponadto otrzymane wyniki wskazuja
na wystgpowanie istotnego statystycznie dodatniego zwigzku pomig¢dzy Wolnoscig

i odpowiedzialnosciq a Niezaleznoscig, Stosunkiem do Smierci i samobdjstwa

a Refleksyjnoscig, pomigdzy Oceng wtasnego Zycia, Stosunkiem do sSmierci i samobojstwa

a Tolerancjg na frustracje.

Zwiazek pomiedzy nasileniem cech osobowosci a jakoscia zycia

Kolejnym etapem analizy bylo sprawdzenie czy istniejg zwigzki pomi¢dzy nasileniem
poszczegdlnych cech osobowosci mierzonych kwestionariuszem CUIDA a poziomem jakosci
zycia mierzonym skala WHOQoL-BREF. W tym celu wykonano analiz¢ korelacji r Pearsona,

ktérej wyniki przedstawiono w tabeli 17.

Tabela 17

Korelacja nasilenia poszczegolnych cech osobowosci z poziomem jakosci zycia

Domena Domena Domena
Domena socjalna
somatyczna psychologiczna srodowiskowa

r Pearsona 0,16 0,02 0,07 0,12
Altuizm

istotno$¢ 0,158 0,855 0,544 0,271

r Pearsona 0,17 0,08 0,26 0,07
Otwartos¢

istotno$¢ 0,132 0,470 0,019 0,547

r Pearsona 0,35 0,43 0,27 0,26
Asertywnosé

istotnos¢ 0,001 <0,001 0,014 0,020

r Pearsona 0,45 0,68 0,55 0,37
Samoocena

istotnos¢ <0,001 <0,001 <0,001 <0,001

r Pearsona 0,31 0,37 0,20 0,23
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Umiejetnosé

rozwigzywania istotnos¢ 0,004 <0,001 0,071 0,039
probleméw

r Pearsona 0,14 -0,04 0,03 0,12
Empatia

istotno$¢ 0,195 0,741 0,792 0,291
Stabilnos¢ r Pearsona 0,35 0,36 0,25 0,27
emocjonalna istotnos¢ 0,001 <0,001 0,023 0,015

r Pearsona 0,04 0,10 0,11 <0,01
Niezaleznos¢

istotnos¢ 0,740 0,346 0,305 0,988

r Pearsona -0,01 0,05 0,13 -0,03
Elastyczno$é

istotno$¢ 0,925 0,625 0,227 0,794

r Pearsona 0,20 0,21 0,10 0,21
Refleksyjnos¢

istotno$¢ 0,076 0,061 0,385 0,058

r Pearsona 0,30 0,28 0,34 0,13
Towarzyskos¢

istotnos¢ 0,005 0,010 0,002 0,226
Tolerancja na r Pearsona 0,18 0,25 0,24 0,12
frustracje istotnos¢ 0,113 0,021 0,026 0,273
Zdolnos¢ r Pearsona 0,34 0,41 0,45 0,28
tworzenia wiezi

istotnos$¢ 0,002 <0,001 <0,001 0,011
uczuciowych
Umiejetnos¢ r Pearsona 0,35 0,39 0,37 0,24
radzenia sobie ze

istotnos¢ 0,001 <0,001 <0,001 0,032

stratg

Analiza wykazala istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomigdzy poziomem jakos$ci zycia
w Domenie somatycznej a Asertywnosciq, Samooceng, Umiejetnosciqg rozwigzywania
problemoéw, Stabilnoscig emocjonalng, Towarzyskoscig, Zdolnoscig tworzenia wiezi
uczuciowych 1 Umiejetnosciq radzenia sobie ze stratg; pomiedzy poziomem jakosci zycia

w Domenie psychologicznej a Asertywnosciq, Samooceng, Umiejetnoscig rozwigzywania
problemoéw, Stabilnoscig emocjonalng, Towarzyskoscig, Tolerancjg na frustracje, Zdolnoscig
tworzenia wiezi uczuciowych i Umiejetnosciqg radzenia sobie ze stratg; pomiedzy poziomem
jakosci zycia w Domenie socjalnej a Otwartoscig, Asertywnoscig, Samooceng, Stabilnoscig

emocjonalng, Towarzyskoscig, Tolerancjg na frustracje, Zdolnoscig tworzenia wiezi
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uczuciowych 1 Umiejetnosciq radzenia sobie ze stratg; a takze pomiedzy poziomem jakoSci
zycia w Domenie srodowiskowej a Asertywnosciq, Samooceng, Umiejetnosciq rozwigzywania
problemoéw, Stabilnoscig emocjonalng, Zdolnoscig tworzenia wiezi uczuciowych

1 Umiejetnosciqg radzenia sobie ze stratq. Oznacza to, ze wraz ze wzrostem poziomu jako$ci
zycia we wszystkich rozpatrywanych domenach rést poziom Asertywnosci, Samooceny,
Stabilnosci emocjonalnej, Zdolnosci tworzenia wiezi uczuciowych i Umiejetnosci radzenia
sobie ze stratq; ze wraz ze wzrostem poziomu jakosci zycia w Domenach somatycznej,
Psychologicznej i Srodowiskowej rést poziom Umiejetnosci rozwigzywania probleméw; ze
wraz ze wzrostem poziomu jakosci zycia w Domenach somatycznej, Psychologicznej

i Socjalnej r6st poziom Towarzyskosci; wraz ze wzrostem poziomu jakosci zycia

w Domenach psychologicznej 1 Socjalnej r6st poziom Tolerancji na frustracje. Wraz ze
wzrostem jako$ci zycia w Domenie socjalnej r6st poziom Otwartosci. Ponadto wigkszos¢
zaobserwowanych zwigzkoéw okazata si¢ umiarkowanie silna (0,30 < r < 0,50) lub staba

(r <0,30). Jedynie zwigzki pomiedzy Samooceng a jakoscia zycia w Domenach

psychologicznej i Socjalnej okazaty si¢ silne (r > 0,50).
Wyniki dodatkowych analiz

Nastegpnie przeprowadzono zaleznos$ci dotyczace poszczeg6lnych zmiennych. Wyniki,
ktére ukazaty nieliczne, stabe zaleznosci, dla wigkszej przejrzystosci pracy umieszczono

w Materiatach uzupetniajgcych.
Zwiazek poziomu jakos$ci Zycia z poziomem stresu rodzicielskiego

W kolejnym kroku sprawdzono czy poziom poszczegdlnych wymiaréw jako$ci zycia

mierzonych kwestionariuszem WHOQOL-BREF miat zwigzek z poziomem stresu
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rodzicielskiego mierzonego za pomocg skali PSI-4. W tym celu wykonano analiz¢ korelacji

r Pearsona, ktérej wyniki zaprezentowano w tabeli 18.

Tabela 18

Korelacja poziomu wymiarow jakosci zZycia z poziomem stresu rodzicielskiego (PSI-4)

Domena Domena Domena Domena
somatyczna psychologiczna socjalna $rodowiskowa

r 0,02 -0,22 -0,21 -0,24
Uwaga/aktywno$¢

p 0,837 0,071 0,077 0,049

r -0,23 -0,21 -0,34 -0,36
Adaptacyjnosé

p 0,058 0,087 0,005 0,002

r -0,28 -0,22 -0,22 -0,36
Wzmacnianie rodzica

p 0,017 0,062 0,068 0,002

r -0,31 -0,31 -0,32 -0,28
Wymagania

p 0,009 0,010 0,008 0,019

r -0,26 -0,28 -0,29 -0,26
Nastréj

p 0,032 0,017 0,016 0,029

r -0,30 -0,33 -0,42 -0,42
Spetianie oczekiwan

p 0,013 0,005 <0,001 <0,001

r -0,28 -0,33 -0,38 -0,41
Dziecko

p 0,018 0,005 0,001 <0,001

r -0,37 -0,46 -0,35 -0,35
Poczucie kompetencji

p 0,002 <0,001 0,003 0,003

r -0,60 -0,63 -0,64 -0,50
Izolacja

p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001

r -0,10 -0,17 -0,19 -0,21
Przywigzanie

p 0,411 0,158 0,124 0,081

r -0,50 -0,57 -0,44 -0,49
Zdrowie

p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Ograniczenia zwigzane z  r -0,49 -0,38 -0,42 -0,50
rola p <0,001 0,001 <0,001 <0,001

r -0,43 -0,59 -0,39 -0,30
Depresyjno$¢

p <0,001 <0,001 <0,001 0,013

r -0,19 -0,34 -0,48 -0,18
Relacja z partnerem

p 0,119 0,005 <0,001 0,137

r -0,52 -0,61 -0,57 -0,48
Rodzic

p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
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Ogdlny wskaznik stresu

Stres zyciowy

<

p

r

p

0,44
<0,001
0,14
0,250

-0,53
<0,001
-0,03
0,781

-0,54
<0,001
0,19
0,113

-0,50
<0,001
-0,07
0,576

Analiza wykazata istotne statystycznie ujemne zwigzki pomi¢dzy poziomem jakosci zycia we

wszystkich rozpatrywanych wymiarach a stresem rodzicielskim w domenie Dziecka, Rodzica

oraz Ogolnym wskaznikiem stresu. Zaobserwowane zwigzki najczesciej charakteryzowaty si¢

umiarkowang sitg (0,30 < r < 0,50).

Zwiazek sposobu realizacji roli rodzicielskiej z poziomem stresu rodzicielskiego

Nastegpnie sprawdzono czy poziom poszczegdlnych sposobéw realizacji roli

rodzicielskiej wobec dziecka z autyzmem mierzonych kwestionariuszem KRRR miat zwigzek

z poziomem stresu rodzicielskiego mierzonego za pomocg skali PSI-4. W tym celu wykonano

analiz¢ korelacji r Pearsona, ktérej wyniki zaprezentowano w tabeli 19.

Tabela 19

Korelacja poziomu poszczegolnych wymiarow realizacji roli rodzicielskiej z poziomem stresu

rodzicielskiego
Putapka roli Utozsamianie = Akceptacja Odrzucenie = Zatracenie si¢
si¢ z rolg roli roli w roli

r 0,22 0,06 -0,26 0,32 0,12
Uwaga/aktywnos$¢

P 0,073 0,619 0,033 0,008 0,308

r 0,33 0,30 -0,40 0,38 0,23
Adaptacyjnosé

p 0,006 0,013 <0,001 0,001 0,056

r 0,36 0,41 -0,25 0,38 0,28
Wzmacnianie rodzica

P 0,002 <0,001 0,037 0,001 0,019

r 0,37 0,24 -0,56 0,32 0,10
Wymagania

P 0,002 0,045 <0,001 0,006 0,397

r 0,30 0,13 -0,37 0,25 0,16
Nastrdj

P 0,013 0,290 0,002 0,041 0,184

r 0,46 0,40 -0,51 0,51 0,25
Spetnianie oczekiwan

P <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 0,041
Dziecko r 0,43 0,32 -0,51 0,46 0,24
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» o <0,001

r 0,21
Poczucie kompetencji
P 0,083
r 0,34
Izolacja
P 0,005
P ) ) r 0,32
rzywiazanie
YW P 0,008
r 0,25
Zdrowie
P 0,038
Ograniczenia zwigzane z r 0,51
rolg p <0,001
D o r 0,33
epresyjnosé
P 0,006
r 0,37
Relacja z partnerem
P 0,002
r 0,45
Rodzic
p <0,001
r 0,50
Og6lny wskaznik stresu
p <0,001
S o r 0,00
tres zyciowy
P 0,990

0,007
0,29
0,016
0,26
0,028
0,29
0,014
0,23
0,054
0,32
0,008
0,27
0,026
0,16
0,198
0,35
0,003
0,37
0,002
0,10
0,416

<0,001
0,45
<0,001
-0,56
<0,001
0,23
0,053
0,51
<0,001
0,51
<0,001
0,42
<0,001
0,35
0,004
0,59
<0,001
0,61
<0,001
0,02
0,890

<0,001
0,28
0,021
0,38
0,001
0,41
<0,001
0,24
0,050
0,45
<0,001
0,30
0,011
0,33
0,005
0,46
<0,001
0,51
<0,001
0,07
0,572

0,051
0,11
0,351
0,04
0,731
0,29
0,015
0,08
0,506
0,08
0,510
0,26
0,033
0,04
0,749
0,14
0,236
0,20
0,101
0,08
0,533

Analiza wykazata istotne statystycznie ujemne zwigzki pomiedzy poziomem Akceptacji roli

a stresem rodzicielskim w domenie Dziecka, Rodzica oraz Ogélnym wskaznikiem stresu,

a takze istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomi¢dzy Putapkq roli, Utozsamianiem sie

z rolg oraz Odrzuceniem roli a stresem rodzicielskim w domenie Dziecka, Rodzica oraz

Ogolnym wskaznikiem stresu. Zaobserwowane zwigzki najczesciej charakteryzowaty sie

umiarkowang sitg (0,30 < r < 0,50).

Ponadto zaobserwowano nieliczne, istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomiedzy

Zatracaniem sie w roli a szczegétowymi wymiarami domen stresu rodzicielskiego. Okazato

si¢ jednak, ze nie determinowaly one zwigzkéw pomiedzy tymi zmiennymi a domenami

w wymiarze ogélnym.
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Zwiazek sposobu realizacji roli rodzicielskiej z jakoscia zycia

Tabela 20

Korelacja poziomu poszczegolnych wymiarow realizacji roli rodzicielskiej 7 jakoscig Zycia

i poczuciem sensu zycia

KRRR
Putapka Utozsamianie Akceptacja Odrzucenie Zatracenie
roli sie z rolg roli roli si¢ w roli
Domena r Pearsona  -0,25 -0,22 0,40 -0,13 -0,03
somatyczna istotnos¢ 0,022 0,044 <0,001 0,255 0,793
Domena r Pearsona  -0,20 -0,28 0,48 -0,16 0,01
WHOQoL psychologiczna istotnos¢ 0,068 0,012 <0,001 0,143 0,911
BREF rPearsona  -0,36 -0,33 0,39 -0,34 -0,06
Domena socjalna
istotno$¢ <0,001 0,002 <0,001 0,002 0,590
Domena rPearsona  -0,30 -0,37 0,36 -0,22 -0,05
srodowiskowa istotnos$¢ 0,007 <0,001 <0,001 0,047 0,645
r Pearsona  -0,18 -0,24 0,28 -0,08 0,00
Cele zycia
istotno$¢ 0,098 0,029 0,010 0,499 0,997
r Pearsona  -0,18 -0,20 0,31 -0,15 0,07
Sens zycia
istotnos¢ 0,098 0,073 0,004 0,178 0,501
r Pearsona  -0,22 -0,20 0,30 -0,19 0,05
Afirmacja zycia
istotnos¢ 0,047 0,076 0,005 0,087 0,642
r Pearsona  -0,22 -0,33 0,30 -0,20 -0,04
Ocena siebie
istotnos¢ 0,047 0,003 0,005 0,065 0,738
PIL Ocena wtasnego r Pearsona  -0,28 -0,29 0,28 -0,20 0,01
zycia istotno$¢ 0,010 0,008 0,010 0,075 0,911
Wolnos¢ i r Pearsona -0,18 -0,15 0,23 -0,18 0,02
odpowiedzialno$¢  istotnosc¢ 0,108 0,175 0,041 0,109 0,847
Stosunek do r Pearsona  -0,02 -0,04 0,24 0,04 -0,08
Smierci 1
istotno$¢ 0,847 0,710 0,026 0,752 0,491
samobdjstwa
r Pearsona  -0,22 -0,24 0,34 -0,16 0,02
PIL suma
istotno$¢ 0,045 0,026 0,002 0,151 0,879
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W przypadku korelacji poszczegdlnych wymiaréw realizacji roli rodzicielskiej wobec dziecka
z autyzmem z jako$cig zycia, analiza wykazala istotne statystycznie dodatnie zwigzki
pomiedzy Akceptacjq roli a wszystkimi wymiarami poziomu jakosci zycia, a takze istotne
statystycznie ujemne zwiazki pomiedzy Putapkg roli a Domeng somatyczng, Socjalng

i Srodowiskowg; pomiedzy Utozsamianiem sie z rolg a wszystkimi wymiarami poziomu
jakosci zycia oraz pomiedzy Odrzuceniem roli a jako$cig zycia w Domenie socjalnej

i Srodowiskowej. Wraz ze wzrostem poziomu jakosci zycia spadato nasilenie poczucia
Putapki roli, Utozsamiania si¢ 7 rolg oraz Odrzucania roli, a rosto nasilenie Akceptacji roli.
Ponadto wigkszo$¢ zaobserwowanych zwigzkéw okazata si¢ umiarkowanie silna

(0,30 < r < 0,50).

W przypadku korelacji poszczegdlnych wymiaréw realizacji roli rodzicielskiej wobec dziecka
niepelnosprawnego z poczuciem sensu zycia, analiza wykazala istotne statystycznie dodatnie
zwigzki pomiedzy Akceptacjqg roli a wszystkimi wymiarami poczucia sensu zycia, a takze
istotne statystycznie ujemne zwigzki pomi¢dzy Putapkq roli a Afirmacjq zycia, Oceng siebie,
Oceng wtasnego zycia 1 ogélnym poczuciem celu i sensu zycia; oraz pomi¢dzy
Utozsamianiem si¢ 7 rolg a Oceng siebie, Oceng wtasnego Zycia i ogélnym poczuciem celu

i sensu zycia. Na uwage zastuguje jednak fakt, ze wigkszo$¢ zaobserwowanych zwigzkéw

okazala si¢ staba (r < 0,30).

Zwiazek pomiedzy poczuciem sensu zycia a jakoscia zycia i poziomem stresu

rodzicielskiego

W kolejnym kroku analizy sprawdzono, czy istnieje zwigzek pomiedzy poczuciem

sensu zycia a jakoscig zycia i stresem rodzicielskim. W tym celu wykonano szereg analiz
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korelacji r Pearsona, zaréwno dla ogélnych wynikéw skal, jak i szczegbétowych.
Zweryfikowano istnienie zwigzku pomigdzy poziomem poczucia sensu zycia a poziomem

jakosci zycia w poszczegllnych wymiarach, co zaprezentowano w tabeli 21.

Tabela 21
Korelacja poczucia sensu zycia (PIL) 7 jakoscig zycia (WHOQOL-BREF)
Stosunek
Wolnosé
Ocena do
Cele Sens Afirmacja  Ocena i
wlasnego $miercii PIL suma
zycia zycia zycia siebie odpowied
zycia samobdjs
zialnos¢
twa
Domena r Pearsona 0,47 0,37 0,48 0,42 0,43 0,35 0,31 0,50
somatyczna istotnos$¢ <0,001  <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 0,001 0,004 <0,001
Domena r Pearsona 0,66 0,69 0,66 0,57 0,63 0,59 0,47 0,75
psychologiczna istotno$é <0,001  <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Domena r Pearsona 0,53 0,58 0,61 0,45 0,55 0,45 0,22 0,61
socjalna istotnos$é <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 0,049 <0,001
Domena r Pearsona 0,44 0,39 0,49 0,34 0,45 0,36 0,19 0,48

srodowiskowa  istotno$é <0,001  <0,001 <0,001 0,002 <0,001 <0,001 0,077 <0,001

Analiza wykazata istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomiedzy wszystkimi wymiarami
poczucia sensu zycia a wszystkimi wymiarami jakosci zycia. Oznacza to, ze wraz ze
wzrostem poczucia sensu zycia w kazdym z rozpatrywanych wymiaréw, rést poziom jakosci
zycia w Domenie somatycznej, Psychologicznej, Socjalnej i Srodowiskowej. Ponadto
zaobserwowane zwigzki w wiekszosci okazaty si¢ by¢ umiarkowanie silne (0,30 < r < 0,50).
Wyjatek stanowit jedynie zwigzek pomigdzy Stosunkiem do smierci i samobojstwa a Domeng

srodowiskowg, ktéry okazat si¢ by¢ nieistotny statystycznie.

W dalszej kolejnosci sprawdzono, czy istnieje zwigzek pomi¢dzy poziomem poczucia
sensu zycia a poziomem stresu rodzicielskiego w mtodszej grupie wiekowej dzieci,

w poszczegdlnych jego wymiarach. Wyniki analizy zaprezentowano w tabeli 22.
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Tabela 22

Korelacja poczucia sensu Zycia (PIL) ze stresem rodzicielskim (PSI-4)

o Wolno$é Sto(siunek
Cele Sens Afirmac;j Ocena cena i L. © .
. . . L wlasnego . $Smiercii PIL suma
zycia zycia a zycia siebie . odpowied .
zycia . ., samobdjs
zialnos$¢
twa
Uwaga/ r Pearsona -0,12 -0,27 -0,14 -0,14 -0,18 -0,16 -0,04 -0,18
aktywnos$¢ istotnos¢ 0,321 0,026 0,259 0,235 0,147 0,188 0,722 0,140
r Pearsona -0,18 -0,22 -0,21 -0,23 -0,23 -0,08 -0,12 -0,22
Adaptacyjnos¢
istotnos¢ 0,139 0,072 0,082 0,057 0,054 0,513 0,332 0,071
Wzmacnianie  r Pearsona -0,24 -0,18 -0,16 -0,30 -0,32 -0,20 -0,21 -0,26
rodzica istotnos¢ 0,042 0,129 0,197 0,011 0,007 0,103 0,077 0,030
r Pearsona -0,18 -0,19 -0,10 -0,22 -0,19 -0,10 -0,21 -0,20
Wymagania
istotno$¢ 0,137 0,107 0,398 0,063 0,115 0,433 0,085 0,105
r Pearsona -0,16 -0,21 -0,13 -0,24 -0,21 -0,20 -0,27 -0,23
Nastrdj
istotnos¢ 0,199 0,074 0,267 0,049 0,075 0,097 0,023 0,059
Spetianie r Pearsona -0,15 -0,25 -0,15 -0,29 -0,21 -0,08 -0,09 -0,20
oczekiwan istotno$¢ 0,202 0,037 0,211 0,015 0,085 0,537 0,440 0,094
r Pearsona -0,22 -0,28 -0,19 -0,30 -0,28 -0,17 -0,19 -0,27
Dziecko
istotno$¢ 0,068 0,017 0,110 0,012 0,018 0,170 0,113 0,024
Poczucie r Pearsona -0,41 -0,51 -0,37 -0,41 -0,45 -0,34 -0,28 -0,47
kompetencji istotnos¢ <0,001 <0,001 0,002 <0,001 <0,001 0,004 0,020 <0,001
Lolaci r Pearsona -0,44 -0,52 -0,55 -0,44 -0,44 -0,44 -0,42 -0,57
zolacja
istotno$¢ <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
r Pearsona -0,13 -0,09 -0,12 -0,15 -0,16 -0,22 -0,23 -0,17
Przywiazanie
istotnos¢ 0,278 0,444 0,338 0,211 0,198 0,064 0,058 0,149
r Pearsona -0,38 -0,41 -0,42 -0,34 -0,47 -0,43 -0,42 -0,49
Zdrowie
istotnos¢ 0,001 <0,001 <0,001 0,004 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Ograniczenia r Pearsona -0,27 -0,30 -0,35 -0,16 -0,35 -0,26 -0,22 -0,34
zZwigzane z
| istotnos¢ 0,026 0,013 0,003 0,196 0,003 0,031 0,062 0,004
rolg
r Pearsona -0,44 -0,41 -0,46 -0,39 -0,46 -0,45 -0,52 -0,53
Depresyjnosé
istotno$¢ <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Relacja z r Pearsona -0,02 -0,21 -0,16 -0,13 -0,15 -0,05 -0,16 -0,14
partnerem istotnos¢ 0,894 0,075 0,180 0,288 0,204 0,702 0,180 0,234
Rodzi r Pearsona -0,39 -0,48 -0,47 -0,39 -0,48 -0,41 -0,43 -0,52
odzic
istotno$¢ <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
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Og6lny r Pearsona -0,35 -0,44 -0,38 -0,39 -0,44 -0,34 -0,37 -0,46
wskaznik

istotno$¢ 0,003 <0,001 0,001 <0,001 <0,001 0,005 0,002 <0,001
stresu

r Pearsona 0,07 0,08 0,09 0,12 0,07 -0,02 0,00 0,07

Stres zyciowy
istotnos¢ 0,569 0,525 0,481 0,314 0,584 0,857 0,990 0,554

Analiza wykazata istotne statystycznie ujemne zwigzki, m.in. pomi¢dzy ogélnym poczuciem
sensu i celu w zycia a Ogolnym wskaznikiem stresu oraz wskaznikiem stresu
w skali Rodzic. Ponadto zaobserwowano istotne statystycznie ujemne zwigzki pomiedzy
wszystkimi wymiarami poczucia sensu zycia a Poczuciem kompetencji, Izolacjg, Zdrowiem
oraz Depresyjnoscig, a takze nieliczne istotne statystycznie ujemne zwigzki pomigdzy
poszczegdlnymi wymiarami szczegétowymi rozpatrywanych konstruktéw. Oznacza to, ze
wraz ze wzrostem poszczegolnych wskaznikéw stresu rodzicielskiego, spadato poczucie
sensu zycia badanych. Zaobserwowane zwigzki w wigkszosci byty umiarkowanie silne
(0,30 < r <0,50).

Nastegpnie sprawdzono, czy istnieje zwigzek pomigedzy poziomem poczucia sensu
zycia a poziomem stresu rodzicielskiego w stosunku do nastolatkéw, w poszczegdlnych jego

wymiarach. Wyniki analizy zaprezentowano w tabeli 23.

Tabela 23
Korelacja poczucia sensu Zycia (PIL) ze stresem rodzicielskim (SIPA)
o Wolno$é Sto(siunek
Cele Sens Afirmac;j Ocena cena i L. © .
. . . L wlasnego . $Smiercii PIL suma
zycia zycia azycia siebie . odpowied I
zycia . ., samobdjs
zialnos¢
twa
Labilno$¢ r Pearsona -0,37 -0,49 -0,62 -0,71 -0,47 -0,47 0,08 -0,53
emocjonalna istotnosé 0,156 0,054 0,011 0,002 0,064 0,066 0,772 0,034
Izolacja r Pearsona -0,64 -0,64 -0,83 -0,80 -0,67 -0,47 -0,11 -0,74
spoteczna istotno$¢ 0,007 0,008 <0,001 <0,001 0,005 0,063 0,692 <0,001
Zachowania r Pearsona -0,22 -0,26 -0,34 -0,57 -0,27 -0,35 0,31 -0,30
antyspoleczne  istotno$¢ 0,410 0,335 0,193 0,021 0,320 0,187 0,241 0,258
Brak dazenia r Pearsona -0,52 -0,36 -0,63 -0,52 -0,51 -0,44 0,05 -0,54

do osiagnieé¢ istotnos¢ 0,040 0,174 0,008 0,039 0,044 0,086 0,846 0,031
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r Pearsona
Nastolatek )
istotnos¢

Ograniczenia  r Pearsona
zZwigzane z

) istotno$¢
rolg rodzica

Relacja z r Pearsona
partnerem istotnos¢
Alienacja r Pearsona
spoteczna istotnos¢

Poczucie braku r Pearsona
kompetencji istotnos¢
) r Pearsona
Rodzic )
istotno$¢

Relacja migdzy r Pearsona

rodzicem a )

) istotno$¢
nastolatkiem
Og6lny 1 Pearsona
wskaznik )

istotno$¢

stresu
Stresory r Pearsona
zyciowe istotnos¢

-0,54
0,031
-0,31

0,237

-0,57
0,021
-0,71
0,002
-0,59
0,016
-0,63
0,009
-0,30

0,267
-0,59
0,016

-0,20
0,468

-0,54
0,030
-0,29

0,269

0,44
0,084
-0,84

<0,001
-0,61
0,012
-0,59
0,015
-0,26

0,337
-0,57
0,020

-0,30
0,263

0,75
<0,001
0,42

0,104

-0,56
0,025
-0,82
<0,001
-0,74
<0,001
-0,72
0,002
-0,62

0,011
-0,79
<0,001

-0,31
0,249

-0,80
<0,001
-0,40

0,124

-0,35
0,182
0,74
0,001
-0,60
0,014
-0,57
0,021
-0,68

0,004
-0,75
<0,001

-0,40
0,126

-0,60
0,014
-0,30

0,259

-0.49
0,056
-0.,84

<0,001
0,51
0,043
-0,59
0,016
-0,29

0,281
-0,60
0,013

-0,17
0,538

-0,53
0,035
-0,02

0,935

-0,17
0,529
-0,56
0,023
-0,45
0,081
-0,29
0,272
0,41

0,119
-0,45
0,079

-0,25
0,342

0,09
0,737
0,06

0,813

-0,49
0,056
-0,19
0,473
-0,21
0,429
-0,27
0,308
0,13

0,630

-0,06

0,823

0,05
0,848

-0,66
0,006
-0,33

0,214

-0,55
0,028
-0,83
<0,001
-0,66
0,005
-0,66
0,005
-0,43

0,097
-0,69
0,003

-0,27
0,308

Analiza wykazala istotne statystycznie ujemne zwigzki, m.in. pomi¢dzy ogélnym

poczuciem sensu zycia a Ogolnym wskaznikiem stresu, wskaznikiem stresu w skali

Nastolatka, a takze wskaznikiem stresu w domenie rodzica. Ponadto zaobserwowano liczne

istotne statystycznie ujemne zwigzki pomi¢dzy wymiarami szczegdétowymi rozpatrywanych

konstruktéw. Oznacza to, ze wraz ze wzrostem poszczegdélnych wskaznikéw stresu

rodzicielskiego w stosunku do nastolatkéw spadato poczucie sensu zycia. Zwiazki te

w wiekszos$ci byty silne (r > 0,50).

Zwiazek wieku dziecka z poziomem stresu rodzicielskiego

W kolejnym kroku analizy sprawdzono czy wiek dziecka miat zwigzek z poziomem

stresu rodzicielskiego mierzonego za pomocg skali PSI-4. Otrzymane wyniki wskazywatly na
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ujemny istotny statystycznie zwigzek jedynie pomiedzy Stresorami Zyciowymi a wiekiem

dziecka (tabela M1). Ponadto zaobserwowany efekt okazat si¢ by¢ staby (r < 0,30).

Zwiazek otrzymywanego wsparcia i poziomu stresu rodzicielskiego

W dalszej kolejnosci sprawdzono czy fakt korzystania ze wsparcia spotecznego,
w tym instytucji na rzecz oséb z ASD, réznicuje poziom stresu rodzicielskiego mierzonego za
pomoca skali PSI-4. Analiza wykazala istotng statystycznie ré6znicg pomigdzy grupami
zréznicowanymi ze wzgledu na fakt korzystania ze wsparcia jedynie w zakresie
Depresyjnosci (tabela M2). Badani, ktérzy zadeklarowali, ze otrzymujg wsparcie,
charakteryzowali si¢ istotnie nizszym nasileniem Depresyjnosci, w poréwnaniu do badanych,
ktérzy zadeklarowali brak korzystania ze wsparcia réznych instytucji na rzecz dzieci z ASD.
W przypadku pozostatych analizowanych zmiennych nie zaobserwowano istotnych
statystycznie réznic, co oznacza, ze fakt otrzymywania wsparcia nie réznicowat poziomu
stresu rodzicielskiego, zaréwno w skali dziecka oraz rodzica, jak i w zakresie ogélnego

wskaznika stresu.

Zwiazek momentu badania z poczuciem sensu zZycia, jakoscia zycia oraz poziomem

stresu rodzicielskiego

Z uwagi na wystgpienie w trakcie prowadzenia badan stanu pandemii w Polsce
kolejnym etapem analizy byto sprawdzenie czy moment badania réznicowat poziom poczucia
sensu zycia mierzonego za pomocg skali PIL oraz jakosci zycia mierzonej za pomocg skali
WHOQOL-BREF. Analiza wykazata istotng statystycznie r6znic¢ pomig¢dzy grupami
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zréznicowanymi ze wzgledu na moment badania jedynie w zakresie jakosci zycia w Domenie
srodowiskowej (tabela M3). Badani, ktérzy brali udziat w badaniu przed wybuchem pandemii
w Polsce, charakteryzowali si¢ istotnie nizszym poziomem jakos$ci zycia w tej domenie,

w poréwnaniu do badanych, ktérzy brali udziat w badaniu po tym czasie. W przypadku
pozostatych analizowanych zmiennych nie zaobserwowano istotnych statystycznie réznic, co
oznacza, ze moment badania nie r6znicowal poziomu poczucia sensu zycia (tabela M3)

1 jakosci zycia w domenie somatycznej, psychologicznej i socjalne;.

Nastepnym krokiem analizy byto sprawdzenie czy moment badania réznicowat rodzicéw pod
wzgledem poziomu stresu rodzicielskiego. Analiza wykazala istotng statystycznie réznice
pomiegdzy grupami zréznicowanymi ze wzgledu na moment badania jedynie w zakresie kilku
wymiaréw stresu rodzicielskiego: Uwagi/Aktywnosci, Wzmacniania rodzica oraz skali
Dziecka (tabela M4). Badani, kt6rzy brali udziat w badaniu przed wybuchem pandemii

w Polsce, charakteryzowali si¢ istotnie wyzszym poziomem tych skal w poréwnaniu do
badanych, ktérzy wypelniali arkusze po wystgpieniu stanu pandemii. W przypadku
pozostatych analizowanych zmiennych nie zaobserwowano istotnych statystycznie réznic, co

oznacza, ze moment badania nie réznicowat poziomu stresu rodzicielskiego.

Zwiazek poziomu kompetencji rodzicielskich z poziomem stresu rodzicielskiego

Sprawdzono czy poziom kompetencji rodzicielskich mierzonych kwestionariuszem TKR miat
zwiazek z poziomem stresu rodzicielskiego mierzonego za pomocg skali PSI-4 (tabela M5),
Analiza wykazata istotny statystycznie ujemny zwigzek jedynie pomi¢dzy poziomem
Bezradnosci a Ogolnym wskaznikiem stresu. Ponadto otrzymane wyniki wskazujg na
wystepowanie istotnych statystycznie ujemnych zwigzkéw pomigdzy Adaptacyjnoscig

w domenie dzieci oraz Ograniczeniem zwigzanym z rolg w domenie rodzicéw a
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Bezradnosciq, Poczuciem kompetencji w domenie rodzicoOw a Permisywnoscigq.
Zaobserwowano réwniez istotny statystycznie dodatni zwiazek pomiedzy Spetnieniem
oczekiwan w domenie dzieci

a Rygoryzmem. Na uwage zastuguje jednak fakt, ze zidentyfikowane zwiazki najczesciej

charakteryzowaty si¢ malg sila (r < 0,30).

Model strukturalny

W celu przetestowania zatozonego modelu teoretycznego wykonano analiz¢ rownan
strukturalnych SEM z wykorzystaniem metody najwi¢kszej wiarygodnosci, postugujac si¢
w tym celu oprogramowaniem AMOS 27. W modelu, ktérzy zobrazowano na rysunku 5,
testowano mediacyjny wplyw stresu rodzicielskiego i poziomu jakos$ci zycia na zwigzek

migdzy cechami osobowosci a rolg rodzicielska.

Rysunek 5
Standaryzowane wspotczynniki regresji dla modelu teoretycznego mediujgcego wptywu stresu
rodzicielskiego i poziomu jakosci Zycia na zwigzek miedzy cechami osobowosci

a rolg rodzicielskg.
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Ogolny wskaznik stresu

i

Rodzic

Samoocena

Zdolno$¢ tworzenia
wiezi uczuciowych

TP

Stabilnos¢ emocjonalna

Stres
rodzicielski

Domena somatyczna

Rola
rodzicielska

A

Domena psychologiczna

Domena srodowiskowa

Utozsamiannie si¢ z rolg

Akceptacja roli

Przeprowadzony test chi kwadrat okazat si¢ nieistotny statystycznie: ¥*(38) = 32,70; p = 0,713

(*/df = 0,86), co wskazuje na brak rozbiezno$ci miedzy obserwowang macierzg kowariancji

a implikowang przez model. Warto§¢ RMSEA, wskazujaca na btad aproksymacji

dopasowania modelu nie przekraczata dopuszczalnej wartosci 0,08 (RMSEA < 0,001), co

wskazuje na niski poziom btgedu aproksymacji. Wskazniki dobroci dopasowania rowniez

wskazywaty na satysfakcjonujace dopasowanie danych, poniewaz warto$¢ wskaznika dobroci

dopasowania GFI przekraczata przyjmowana minimalng warto$§¢ wynoszacg 0,90

(GFI = 0,92), natomiast warto$¢ porownawczego indeksu dopasowania CFI przekraczata

minimalng warto$¢ 0,90 (CFI = 1,00). W tabeli 24 przedstawiono wartosci standaryzowanych

i niestandaryzowanych wspoétczynnikéw regresji dla efektéw posrednich.
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Tabela 24
Standaryzowane i niestandaryzowane wspotczynniki regresji dla zwigzkow miedzy zmiennymi

w testowanym modelu, dla roli rodzicielskiej jako zmiennej zaleznej

Predyktor Zmienna zalezna B SE Beta p

Cechy Stres rodzicielski -3,39 0,67 -0,71 <0,001
Stres rodzicielski -0,02 0,01 -0,29 0,090

Jako$¢ zycia

Cechy 0,23 0,08 0,61 0,004
Jakos$¢ zycia -0,27 0,24 -0,37 0,270
Stres rodzicielski Rola rodzicielska 0,04 0,02 0,69 0,019
Cechy 0,03 0,09 0,10 0,773

Otrzymane wyniki wskazuja, ze w testowanym modelu dla stresu rodzicielskiego istotnym
predyktorem byty cechy zwigzane z opieka nad innym cztowiekiem i ze wraz ze wzrostem ich
nasilenia spadat poziom stresu; dla jakos$ci zycia istotnym predyktorem réwniez byto nasilenie
badanych cech i wraz ze wzrostem ich nasilenia, r6st poziom jakosci zycia, a takze, ze dla roli
rodzicielskiej istotnym predyktorem byt stres rodzicielski 1 wraz ze wzrostem poziomu stresu,
rosto nasilenie roli rodzicielskiej wobec dziecka z ASD. Nastgpnie, w celu przetestowania
mediacyjnej roli stresu rodzicielskiego i jakosci zycia, dla poszczegdlnych efektéw wyliczono
poziom istotnosci statystycznej wraz z przedziatami ufnosci 95% skorygowanymi
bootstrapowo (5000 prébek) metoda bias-corrected. W pierwszej kolejnosci zweryfikowano
wystepowanie efektu posredniego, ktéry okazat si¢ nieistotny statystycznie (B = -0,20; 95%CI
[-0,15; 0,01]; p = 0,132). Ponadto, okazato si¢, ze efekt bezposredni réwniez byt nieistotny
statystycznie (B = 0,03; 95%CI [-0,21; 0,52]; p = 0,637). Oznacza to, ze stres rodzicielski

i jako$¢ zycia nie mediowaly zwigzku pomigdzy wybranymi cechami osobowosci

a pelnieniem roli rodzicielskiej wobec dziecka z ASD, jak réwniez to, ze pomi¢dzy nimi

a pelnieniem roli rodzicielskiej wobec dziecka z ASD nie wystepowat bezposredni zwigzek.
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Dyskusja wynikow
Odniesienie uzyskanych wynikéw do postawionych hipotez
Przeprowadzone badanie byto proba uzyskania informacji dotyczacych czynnikéw
mogacych wptywac na ksztattowanie si¢ rodzicielstwa wobec dziecka z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu. Na podstawie przegladu literatury dotyczacej badanego obszaru

sformutowano nastepujace pytania badawcze:

1. Czy istnieje zwigzek miedzy cechami osobowosci rodzicéw dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu a sposobem pelnienia przez nich roli rodzicielskiej?

2. Czy i w jakim stopniu wybrane cechy osobowosci wyjasniaja zmienno$¢ sposobu
petnienia roli rodzicielskiej wobec dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu?

3. Jaki jest zwigzek migdzy cechami osobowosci rodzicéw dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu a jakos$cig ich zycia i poziomem stresu rodzicielskiego?

4. Czy jakos¢ zycia i poziom stresu sg mediatorami zwigzku cech osobowosci rodzica ze
sposobem pelnienia roli rodzicielskiej wobec dziecka z zaburzeniami ze spektrum

autyzmu?

W celu uzyskania odpowiedzi na powyzsze pytania badawcze weryfikacji zostaly

poddane nastepujace hipotezy:

Hipoteza gléwna:

Cechy osobowosci rodzicOw sg istotnie zwigzane ze sposobem realizowania przez nich roli
rodzicielskiej wobec dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Na podstawie analizy
wybranych cech osobowosci mozna wyodrebni¢ profil sprzyjajacy korzystnej adaptacji do

petnienia roli rodzicielskiej - wysokie natezenie cech Stabilnos¢ emocjonalna, Samoocena,
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Umiejetnos¢ radzenia sobie 7 ze stratq, Zdolnos¢ tworzenia wiegzi uczuciowych sprzyjaja

akceptacji i utozsamianiu si¢ z rolg rodzica dziecka z autyzmem.

W wyniku przeprowadzonego badania potwierdzono Hipoteze gléwna, ktora zaktadata,

ze wybrane cechy osobowosci zwigzane sg ze sposobem realizacji roli rodzicielskiej

i poziomem stresu rodzicielskiego. Zwtaszcza w przypadku takich cech osobowosci jak
Samoocena, Asertywnosc¢, Umiejetnosc¢ radzenia sobie ze stratq i Zdolnos¢ tworzenia wiezi
uczuciowych, ktoére zostang przedstawione i oméwione ponizej, a ktére w wiekszosci dodatnio

korelowany z akceptacja roli rodzica dziecka z ASD.

Hipotezy pomocnicze:

1. Rodzice o wyzszym poziomie badanych cech osobowosci odczuwajg nizszy poziom
stresu rodzicielskiego i1 przejawiaja wyzsza jako$¢ zycia niz rodzice o niskim poziomie
badanych cech.

2. Nizszy poziom stresu oraz wyzsza jakos¢ zycia sa mediatorami zwiazku miedzy wyzszym

poziomem cech osobowosci a akceptacja roli rodzicielskiej.

W wyniku przeprowadzonego badania uzyskano potwierdzenie 1 hipotezy pomocniczej
zaktadajacej, ze rodzice dzieci z ASD o wyzszym poziomie badanych cech osobowosci
odczuwaja nizszy poziom stresu rodzicielskiego. Istotne korelacje migdzy wybranymi
wynikami kwestionariusza cech osobowosci 1 narze¢dzia oceniajgcego poziom stresu
rodzicielskiego byly ujemne, w wiekszosci na umiarkowanym poziomie. Natomiast

z nizszymi wynikami skal stresu rodzicielskiego zwigzane byty wyzsze wyniki w wigkszosci
wymiardéw jakosci zycia. Istotne, dodatnie korelacje ujawnity si¢ takze w przypadku wielu
badanych cech osobowosci a poczuciem sensu wlasnego zycia, co zostanie omoéwione

w dalszej czesci pracy.
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Nie uzyskano potwierdzenia 2 hipotezy pomocniczej zaktadajacej mediujaca rolg poziomu
stresu 1 jako$¢ zycia w zwigzku pomiedzy poziomem wybranych cech osobowosci
a akceptacja roli rodzicielskiej.

Podsumowujac, uzyskane wyniki potwierdzity istnienie zwigzku pomiedzy
wybranymi cechami osobowosci rodzicéw dzieci z ASD a poziomem stresu rodzicielskiego,
poczuciem sensu zycia, sposobem realizacji roli rodzicielskiej oraz ukazaty jego charakter, co

zostanie oméwione w kolejnej czgsci pracy.

Szczegétowe omoéwienie wynikéw w odniesieniu do badanych wymiaréw
funkcjonowania rodzicéw dzieci z ASD

Punktem wyjscia w analizie czynnikéw wptywajacych na sposéb petnienia roli
rodzicielskiej w sytuacji wychowywania dziecka z ASD bylo przyjete zatozenie, ze kluczowa
rolg w tym procesie odgrywaja predyspozycje osobowosciowe cztowieka. Wybrane cechy
osobowosci moga wptywac na sposéb w jaki rodzice radzg sobie w tej sytuacji utatwiajac lub
utrudniajac akceptacje roli rodzica dziecka z niepetnosprawnoscig. W prezentowanym
badaniu wzigto takze pod uwage poziom poczucia sensu wlasnego zycia, ocen¢ jego jakosci
oraz poziom do$§wiadczanego stresu rodzicielskiego. Wigkszos$¢ grupy badawczej stanowity
matki (tabela 1), co jest typowe w tego rodzaju badaniach, gdzie to matki pelnig rolg
wiodgcych opiekunéw dzieci z ASD, a takze cze¢sciej biorg udziat w badaniach naukowych
(Enea i Rusu; 2020; Meleady i in., 2020; Ptatos i Pisula, 2019; Ptatos i in., 2016). Przez to
maja zazwyczaj wieksza wiedze dotyczaca funkcjonowania dziecka oraz wigksze
doswiadczenie i biegto$¢ w opiece na dzieckiem niz ojcowie (Sharpley, i in., 1997; Pisula
i Porgbowicz-Dorsmann, 2017). Analiza uzyskanych statystyk opisowych dla badanych cech
osobowosci (tabela 4., rysunek 1) wskazuje, ze w wigkszosci osiggnety one rozktad zblizony

do rozktadu normalnego, co jest zgodne z badaniami dotyczacymi osobowosci (por. Rozdziat
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2). Na podkreslenie zastuguja zwlaszcza wyniki dotyczace cechy osobowosci Zdolnos¢
tworzenia wiezi uczuciowych, gdzie wyniki niskie uzyskato jedynie okoto 15% grupy
badawczej. Jest to wynik warty zaznaczenia w kontekscie pierwszych koncepcji dotyczacych
etiologii autyzmu wskazujacych na rodzicéw 1 ich charakterystyki osobowosciowe lub
postawy jako wptywajace na pojawienie si¢ objawéw ASD u dziecka. Wynik ten ponownie
potwierdza odrzucenie pogladéw obwiniajacych rodzicéw za trudnosci rozwojowe ich dzieci
z powodu ich pozornie zimnego sposobu odnoszenia si¢ do nich, czy braku wigzi, co
podkreslaja takze inni autorzy (Pastor-Cerezuela i in., 2016). Uzyskane wyniki wskazuja,

ze rozktad tych cech jest typowy dla populacji i na poziomie czynnikow osobowosciowych
rodzice dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu nie r6znig si¢ istotnie w ich nasileniu od
innych os6b dorostych. Wyniki narzedzia oceniajacego nasilenie cech autyzmu u dorostych
z populacji ogélnej (AQ) nie wykraczaly w badanej grupie powyzej punktu odcigcia, tym
samym nie stwierdzono u nich podwyzszonego poziomu tych cech mogacych wskazywac na
wystepowanie u nich cech szerokiego fenotypu autyzmu (BAP). Korelacje migdzy
narze¢dziem badajagcym osobowos¢ 1 AQ okazaly si¢ istotne i dodatnie jedynie dla kilku
wymiaréw, co prezentuje tabela 14 i sg to: Otwartos¢, Samoocena, Empatia, Tolerancja na
frustracje, Towarzyskos¢, Zdolnos¢ tworzenia wiezi uczuciowych. Jednak te zwigzki sg
umiarkowane i stabe. Najwyzsze ujemne korelacje dotyczyty dwdch ostatnich cech, co
wydaje si¢ uzasadnione biorgc pod uwage specyfike zaburzenia i obraz kliniczny, gdzie
trudnosci w sferze spotecznej sg jednym z gtéwnych kryteriow diagnostycznych ASD. Tym
samym 0soby o nizszym nasileniu tych cech mogly osigga¢ wyzsze wyniki w kwestionariuszu
AQ i na odwr6t. Natomiast z uwagi na brak innych danych, trudno wskaza¢ ktére z nich
odgrywaja tu wiekszg role. By¢ moze rodzice, ktérzy osobowosciowo maja mniejsze potrzeby

kontaktow spolecznych, co moze powodowac réwniez trudnosci z wchodzeniem w glebsze
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relacje z innymi ludzmi osiagaja przez to wyzsze wyniki w tym kwestionariuszu. Drugie
mozliwe wyjasnienie to obecnos$¢ pewnych cech lub zachowan typowych dla autyzmu
powoduje uksztattowanie si¢ takiej konfiguracji cech u rodzicéw, ale stabo zaznaczonych.
Obydwie interpretacje wymagaja jednak przeprowadzenia dalszych badan i ich weryfikacji.
Inny niz oczekiwany charakter zwiazkéw zaobserwowano w odniesieniu do cechy
osobowosci Umiejetnos¢ radzenia sobie z stratq. Wyniki dotyczace zwiazku z realizacjg roli
rodzicielskiej okazaly si¢ nieistotne, gdzie zaktadano, Zze bedzie to cecha, ktéra moze by¢
pomocna w poradzeniu sobie ze stratg ,,zdrowego” dziecka po diagnozie ASD u dziecka

1 w konsekwencji utatwia¢ akceptacje tej roli. Jednak pomimo braku zwigzku ze sposobem
realizacji roli rodzicielskiej (tabela 13) cecha ta istotnie, ujemnie korelowata z wigkszoscia
wymiarow stresu rodzicielskiego w domenie rodzica (tabela 12), co mozna zinterpretowac
jako przejaw zdolnosci zaakceptowania réznych aspektéw zwigzanych z wychowywaniem
dziecka z autyzmem, ktore sg trudniejsze do osiggnig¢cia tym rodzicom i pogodzenie si¢ z
nimi. Pozwalaja one unikna¢ poczucia izolacji, opuszczenia, obnizenia nastroju czy
przypisywania sobie winy za t¢ sytuacje. Tym samym wyzsze nasilenie tej cechy moze
utatwia¢ rodzicom funkcjonowanie w tej sytuacji, przezwycigzenie trudnych emocji z tym
zwigzanych

i odzyskanie réwnowagi emocjonalnej. W konsekwencji obniza¢ poziom stresu
rodzicielskiego w obszarach, w ktorych to funkcjonowanie rodzica i jego poczucie

skutecznosci wychowawczej jest istotne dla jego nasilenia.

1.1.Zwiqzek cech osobowosci z poziomem stresu rodzicielskiego i jakoscig ycia
Analizy uzyskanych wynikow ukazaty zwigzki migdzy niektérymi cechami
osobowosci a wiekszoscig wymiaréw stresu w domenie rodzicow (tabela 12). Wiekszos¢

z nich miata charakter ujemnych zalezno$ci o umiarkowane;j sile. Obserwuje si¢ je pomi¢dzy
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nasileniem Samooceny, Asertywnosci, Zdolnosciq tworzenia wiezi uczuciowych, Stabilnoscig
emocjonalng oraz Umiejetnoscig radzenia sobie ze stratq. Wskazuje to, ze rodzice o stabilne]
samoocenie, Swiadomi swoich mozliwosci, ale takze stabszych stron osiagali nizsze wyniki

w skalach dotyczacych réznych aspektéw ich funkcjonowania, jako rodzicéw, ktére moga by¢
zrodtem stresu. Zwigzek ten moze by¢ wynikiem bardziej obiektywnego oceniania swojej
sytuacji, w tym przyczyn wystapienia ASD u ich dziecka, tym samym nie upatrujg oni

w sobie odpowiedzialnos$ci za ten stan, co mogloby obniza¢ ich samooceng. Przemawia¢ za
tym moze fakt, ze wigkszo$¢ tych skal dotyczy subiektywnego poczucia i oceny opiekunéw,
jak poczucie Kompetencji, Depresyjnosc¢, Wynik ogolny wskaznik stresu i skali Rodzic, gdzie
obserwowane korelacje byly najwyzsze. Kolejng cechg, ktora istotnie korelowata z wieloma
czynnikami stresu rodzicielskiego jest Zdolnos¢ tworzenia wiezi uczuciowych. Ujemne
zwigzki migdzy tymi zmiennymi wskazuja, ze ta cecha i jej nasilenie moze by¢ czynnikiem
wplywajacym na obnizenie stresu zwigzanego z wychowaniem dziecka z ASD. Rodzice,
ktorzy potrafig nawigzac bliski kontakt z drugim cztowiekiem, nie zatracajac przy tym swoich
osobistych doswiadczen lepiej odnajduja si¢ w tej sytuacji pomimo trudnosci dzieci z ASD

w zakresie okazywania przywiazania. Ponadto umiejetno$¢ zaakceptowania rzeczywistosci
takg jaka jest, wyrazenia uczu¢ z tym zwigzanych moze utatwia¢ im przezwyci¢zenie ,,utraty
zdrowego dziecka” i adaptacj¢ do jego niepetnosprawnosci. Nie obarczajg siebie za ich
zachowania, ktére moga by¢ zrédiem trudnosci wychowawczych i pozytywnie oceniaja swoje
kompetencje jako rodzica, co pokazujg ujemne korelacje z wigkszoscig skal dotyczacych
czynnikéw stresogennych po stronie rodzica. Potrafig takze dostrzec pozytywne aspekty
funkcjonowania dziecka lub zaakceptowac jego nietypowe zachowania, co moga obrazowac
ujemne korelacje z wigkszoscig skal dotyczacych czynnikéw stresogennych zwigzanych

z funkcjonowaniem dziecka (tabela 12). Pozostaje to w zgodzie z innymi badaniami
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(np. Keenan i in., 2016) podkreslajagcymi wptyw trudnosci z zachowaniami zwigzanymi

z przywiazaniem dzieci z ASD na poziom stresu u ich rodzicéw. Cechy Samoocena, Zdolnosé
tworzenia wiezi uczuciowych oraz Umiejetnos¢ radzenia sobie ze stratq sa rdwniez istotnie
zwigzane ze wszystkimi wymiarami poczucia sensu zycia (tabela 16). Obserwuje si¢ tu
dodatnie korelacje, co wskazuje na zwigzek tych cech z subiektywna oceng swojego zycia.
Rodzice uzyskujacy wyzsze wyniki charakteryzowali si¢ takze lepsza ocena siebie 1 wlasnego
zycia, potrafili odnalez¢ jego sens i czerpac z niego rados¢. Adekwatne ocenianie siebie, co
jest istotne zwtaszcza w sytuacji narazenia rodzica dziecka z ASD na negatywne komentarze
spoleczenstwa, dotyczace kompetencji wychowawczych, moze by¢ czynnikiem chronigcym
ich przed poczuciem winy i bezradnos$ci oraz sprzyja¢ odnalezieniu sensu w tej trudnej
zyciowej sytuacji. Dodatnie korelacje z Asertywnoscig wskazuja ponadto, ze zdolnos¢ do
obrony swojego zdania i wyrazania go w sposob szanujacy zdanie innych moze dodatkowo
utatwia¢ im radzenie sobie w takich sytuacjach. Podobne wyniki uzyskali Snow i Donnelly
(2016), co moze takze wynikac¢ z petnienia przez rodzicéw roli adwokatéw swoich dzieci

1 0s6b chronigcych ich interesy. Badacze ci wskazywali takze na ujemny zwigzek
neurotycznosci u rodzicOw z poszukiwaniem wsparcia spotecznego a pozytywny

z depresja i Iekiem. Badanie wtasne wykazato ujemne zalezno$ci pomi¢dzy cechg osobowosci
Towarzyskos¢ zwigzang z gotowoscig do nawigzywania kontaktéw z innymi oraz czerpania

z nich satysfakcji a Izolacjg, ktérej wysokie wyniki wskazujg na brak poczucia i systemu
wsparcia spotecznego, ktéry moze by¢ takze uwarunkowany cechami osobowosci,

np. mniejszg ekstrawersja, powsciagliwoscig lub niesmiatoscig w relacjach miedzyludzkich.
Rodzice, ktérzy majg mniejsze potrzeby, a takze gotowos$¢ do nawigzywania kontaktéw
spolecznych, zwlaszcza nowych, co jest czeste w przypadku wychowywania dziecka z ASD

z uwagi na kontakty z licznymi specjalistami, mogg w mniejszym stopniu korzystac¢
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z systemu dostgpnego w otoczeniu wsparcia, co w przypadku tej grupy rodzicéw jest waznym
zasobem. To moze potegowac poczucie izolacji 1 wykluczenia, natomiast wynika¢ moze nie
tylko z realnego braku mozliwos$ci wsparcia, ale takze unikania poszukiwania go lub nie
dostrzegania go przez rodzica z mniejszym nasileniem tej cechy. Poza tym podobnie jak
wyniki Renty 1 Roeyersa (2007) badanie wlasne potwierdza istotny zwigzek wsparcia

z poziomem stresu. Co warte podkreslenia na wyniki wptyw miat jedynie subiektywny
wymiar poczucia wsparcia, a nie obiektywny, czyli korzystanie, np. ze wsparcia osrodkéw
dzialajacych na rzecz dzieci z ASD (tabela M2). Tym samym dla rodzicéw wazniejsze
wydaje si¢ poczucie, ze posiadaja osoby, na ktére mogg liczy¢ niz sam fakt korzystania

z ustug specjalistycznych. By¢ moze wptyw na to ma niezadowolenie lub niska jako$¢ tych
ustug, na co zwracaja uwage takze inni autorzy w odniesieniu do tej grupy rodzicéw (Courcy
i des Rivieres, 2017; Szmania, 2014). Wyniki prezentowanego badania wykazaty, ze poczucie
braku wsparcia spotecznego zwigzane byto z mniejszg akceptacjg roli rodzicielskiej i obnizato
jakos$¢ zycia opiekunéw. Pozostaje to w zgodzie z wnioskami Koscielskiej (1995), ktéra
wskazywata na role akceptacji rodzicéw oraz ich niepelnosprawnych dzieci przez otoczenie,
ktéra niewatpliwie utatwiataby rodzicom proces adaptacji do rodzicielstwa i akceptacje
dziecka. Wyniki wskazujace na zwigzek ekstrawersji z poczuciem samotnos$ci a takze rolg
wsparcia spotecznego u rodzicéw dzieci z ASD uzyskali Gosztyta i Prokopiak (2017).
Ujemne korelacje z cechg Samoocena wskazuje ponadto, ze przy jej wysokim poziomie
korzystanie z tego wsparcia nie wptywa niekorzystnie i nie obniza poczucia wlasnej wartosci
tych oséb, co moze rowniez obniza¢ poczucie ogélnego stresu (tabela 12). Tym samym
wyniki potwierdzajg zatozenie o wplywie cech osobowosci na poszukiwanie oraz gotowos¢
korzystania ze wsparcia spotecznego. W tej sytuacji wskazane dla praktykéw wydaje si¢

uswiadamianie tych rodzicéw o roli pomocy innych 0s6b w radzeniu sobie z wyzwaniami
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rodzicielskimi i zachecanie do korzystania z niej. Na uwage zastuguje skala Depresyjnosc,
ktéra wigze si¢ z tendencja do odczuwania nieprzyjemnych uczu¢ takich jak ztos¢, irytacja,
lek, co zblizone jest do osobowosciowego wymiaru neurotycznosci. W prezentowanym
badaniu wymiar ten korelowat ujemnie z wieloma cechami osobowos$ci na poziomie
umiarkowanym. By¢ moze rozwijanie cech waznych w kontekscie opieki nad innym
cztowiekiem moze by¢ czynnikiem zapobiegajacym odczuwaniu frustracji i nieprzyjemnych
emocji w kontakcie z dzieckiem. Tym bardziej, ze wickszos¢ mierzonych cech korelowata
ujemnie z 0gdlnym wynikiem poziomu stresu odnoszacym si¢ do rodzica i jego stylu
funkcjonowania. To znaczy, ze ich wyzszy poziom wigzal si¢ z lepszym subiektywnym
poczuciem wilasnych mozliwosci rodzicielskich, w tym samooceng i subiektywng oceng
swoich kompetencji oraz mozliwo$ci wplywania na funkcjonowanie dziecka. Badania
Kazmierczak (2015) wykazaty istotng role empatii rodzicow w adaptacji do rodzicielstwa.

W badaniu wlasnym empatia na poziomie osobowosciowym nie korelowata ze skalami
dotyczacymi stresu rodzicielskiego oraz realizacji roli rodzicielskiej. Wynika¢ to moze z kilku
powoddéw. W swoim projekcie Kazmierczak badata rodzicow oczekujacych narodzin
pierwszego dziecka 1 krétko po tym wydarzeniu, tym samym ich doswiadczenie rodzicielskie
bylto niewielkie, tym bardziej nie doswiadczyli oni rodzicielstwa w odniesieniu do dziecka

z niepelnosprawnoscia. Rodzaj stresoréw rodzicielskich réwniez byt inny. W przypadku
rodzicéw spodziewajacych si¢ pierwszego dziecka, bardziej przewidywalny,

np. zwigzany ze zmiang rytmu dnia, zme¢czeniem, zwlaszcza matki po porodzie. Rodzice
dzieci z ASD poza typowymi wymaganiami roli obcigzeni sg zazwyczaj dodatkowymi
zadaniami, np. organizacja terapii, mniejsza niz oczekiwang w danym wieku samodzielno$cig
dziecka, koniecznos$cig nabycia nowych umiej¢tnosci, np. gdy dziecko nie komunikuje si¢

werbalnie i korzysta z komunikacji wspomagajacej. Tym samym w badaniu wtasnym to inne
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cechy powigzane typowo z funkcjg opiekunczg oraz uwzgledniajace specyfike
wychowywania dziecka z niepetnosprawnoscig okazaty si¢ istotniejsze. Potwierdzity sie¢
natomiast wskazywane przez nig ogélne czynniki po stronie rodzicOw sprzyjajace adaptacji
do rodzicielstwa, ktore zawierajg si¢ w badanych cechach osobowosci: efektywna regulacja
emocjonalna (Stabilnos¢ emocjonalna), zdolnos$¢ utrzymywania bliskich relacji (Zdolnos¢
tworzenia wiezi uczuciowych), pozytywna postawa wobec siebie (Samoocena). Na rolg
stabilnosci emocjonalnej jako czynnika wplywajacego na adaptacj¢ do rodzicielstwa
w sytuacji wychowywania dziecka niepetnosprawnos$cia wskazywata takze Zeman (1999),
co uzyskato potwierdzenie w prezentowanym badaniu.

Badane cechy osobowosci okazaty si¢ zwigzane z akceptacja roli rodzica dziecka
z ASD. W wigkszosci byly to dodatnie zwigzki o stabej sile. By¢ moze mata sita zwigzku
wynika ze zbyt matej grupy badawczej, aby uchwycic specyfike¢ tych powiazan. Wptyw na te
wyniki moze miec tez specyfika oceny badanych zjawisk. Cechy osobowosci oceniane byty
na podstawie kwestionariuszy samoopisowych w odniesieniu do okreslonego obszaru zycia
rodzicéw. Podobnie jak jakos¢ relacji z dzieckiem, co stanowi dos¢ odlegle konstrukty.
Sugeruje to jednak, ze wysoki poziom nasilenia cech zwigzanych z opieka nad drugim
cztowiekiem sprzyjal akceptacji rodzicielstwa, takze w odniesieniu do jego nietypowego
przebiegu. Dotyczy to zwlaszcza Samooceny rodzica, ktéra najsilniej korelowata dodatnio
z Akceptacjqg roli oraz ujemnie z jej Odrzuceniem czy utozsamianiem si¢ z rolg jedynie na
poziomie zadaniowym. Kolejng cechg osobowosci, ktéra ujemnie korelowata z Odrzuceniem
tej roli jest Elastycznosé, ktérag moze by¢ zwigzana z konieczno$cig dostosowania si¢ do
r6znych nietypowych sytuacji rodzicielskich zwigzanych z zachowaniami dziecka
z autyzmem. Natomiast dla Utozsamiania si¢ z rolg poza Samooceng rodzica istotny zwigzek

obserwuje si¢ pomiedzy Asertywnoscig i Umiejetnoscig rozwigzywania problemow, ktére by¢
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moze utatwiajg zaplanowanie i koordynowanie dziatan wspierajacych dziecko i typowe dla
tego rodzaju sposobu roli rodzicielskiej, podej$cie zadaniowe. Natomiast realizacja tych

zadan pozwala zachowa¢ poczucie panowania nad sytuacjg i wyzszg samooceng.

1.2.Stres rodzicielski

Stres towarzyszacy rodzicom wychowujacym dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu jest jednym z czgs$ciej eksplorowanych zagadnien w badaniach dotyczacych tych
rodzin. Zwraca si¢ uwage na specyfike tego doswiadczenia, ktére spowodowane jest
zachowaniami dziecka moggcymi je potggowac, m.in. mniejsza responsywnos¢ dziecka,
trudnosci komunikacyjne, zachowania trudne. Liczne badania poréwnujace jego poziom
w odniesieniu do rodzicéw wychowujacych dzieci z innymi trudno$ciami rozwojowymi
wskazujg, ze jest on w tej grupie najwyzszy (Bonis, 2016; Dabrowska i Pisula, 2010). Profil
wynikéw uzyskanych przez badanych rodzicoéw, uwzgledniajac przedziaty wynikow
$wiadczacych o istotnym kliniczne nasileniu poziomu stresu rodzicielskiego (wyniki powyzej
65 tena), wskazuje na wyrazne przesuni¢cie wynikoéw w kierunku wyzszych wartosci
(rysunek 3). Swiadczy to o do$wiadczaniu wigkszych, od rodzicéw dzieci o typowym
rozwoju, trudnosci rodzicielskich we wszystkich mierzonych podskalach. Podobne wyniki
ujawnity si¢ w polskiej normalizacji, a takze badaniach Pastor-Cerezuely i in. (2016), co
potwierdza, ze wychowywanie dziecka z ASD jest zadaniem bardzo obcigzajacych dla
rodzicéw i1 oddziatluje na wszystkie wymiary rodzicielstwa, a takze wigze si¢ z wieloma
wyzwaniami rodzicielskimi bedacych zrédtem stresu. Uzyskane wyniki, zgodnie
z przewidywaniami, wskazujg na istotne ujemne korelacje z wigkszoscig wymiaréw jakosci
zycia, co prezentuje tabela 13. Stabsze zwigzki obserwuje si¢ w odniesieniu do skal
dotyczacych wptywu zachowan dziecka na poziom stresu. Umiarkowane dotyczg spetniania

oczekiwan w odniesieniu do Domeny srodowiskowej. Z. badan walidacyjnych narzedzia PSI-4
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wynika, ze podwyzszone wyniki w tej skali czesciej wystepujg wsrdd rodzicéw dzieci

z r6znymi opdznieniami czy nieprawidlowosciami w rozwoju (Niedziela 1 Wroctawska-
Warchala, 2021). Tym samym moze to wynika¢ z zaburzenia stwierdzonego u dziecka

1 jego wptywu na codzienne funkcjonowanie zaréwno dziecka, jak i jego rodziny. Nietypowe
zachowania dziecka z autyzmem wigzg si¢ nieraz z ograniczeniem przez rodzicOw pewnych
aktywnosci z uwagi, np. na problemy z adaptacjg dzieci do nowych sytuacji, tolerancja
bodzcow, ale takze zwigkszonymi wydatkami na terapi¢ i konsultacje specjalistyczne. Moze
to skutkowa¢ pogorszeniem sytuacji finansowej rodziny, ale takze powodowac
niezadowolenie lub frustracj¢ rodzicOw zwigzane z dostgpem lub kontaktami ze specjalistami,
w rezultacie potggowac odczuwany stres (Pisula i Porgbowicz-Dérsmann, 2017). Poziom
stresu rodzicielskiego w wiekszos¢ ujemnie korelowat ze wszystkimi domenami jakosci
zycia. Im wyzszy byt jego poziom tym nizsza deklarowana jakos¢ zycia (tabela 18). Na
uwage zastuguja wyniki oméwionej juz skali Izolacja oraz Zdrowie, gdzie poza ogdlnym
wskaznikiem stresu obserwuje si¢ najsilniejsze korelacje. Opieka nad dzieckiem z autyzmem
zwigzana jest nie tylko z duzym obcigzeniem psychicznym, ale takze fizycznym. Moze to
wynika¢ zar6wno z wyczerpania codziennym monitorowaniem zachowania dziecka i by¢
moze innymi problemami, np. cze¢sto raportowanym snu u dzieci z ASD (Downes i in., 2021;
Potter, 2017), jak i by¢ skutkiem dlugotrwatego stresu, tym samym mie¢ podtoze
psychosomatyczne. Pozostaje to w zgodzie z innymi badaniami, ktére wskazuja na czynniki
stresowe zwigzane z rodzicielstwem jako istotnie obnizajace jakos¢ zycia tej grupy rodzicéw
i sprzyjajace wypaleniu rodzicielskiemu (por. Marsack i Samuel, 2017; Mugno i in., 2007).
Warto byloby takze poglebi¢ badania w tym obszarze, zwtaszcza w kontekscie dtugotrwatego

wplywu tego rodzaju stresu na zdrowie tych rodzicow.
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1.3.Rola rodzicielska

Pomimo zaktadanych zwigzkéw miedzy obiektywnym poziomem kompetencji
rodzicielskich ocenianych za pomocg Testu Kompetencji Rodzicielskich a poziomem stresu
rodzicielskiego uzyskane wyniki wskazujg na nieliczne i stabe korelacja z innymi zmiennym
w zakresie stresu (tabela M5). By¢ moze spowodowane jest to samg konstrukcjg tego
narzedzia, ktére nie uwzglednia wptywu niepetnosprawnosci dziecka na rodzica i odnosi si¢
raczej do typowych wychowawczo sytuacji. Natomiast analiza wynikéw korelacji z drugim
kwestionariuszem (KRRR) uwzgledniajacym aspekt niepetnosprawnosci dziecka wykazata
liczne korelacje z r6znymi aspektami stresu rodzicielskiego. Wysokie wyniki w wigkszosci
skal oceniajacych poziom stresu rodzicielskiego korelowaty ujemnie z Akceptacijq roli, co jest
zgodne z przyjetymi zalozeniami (tabela 19). Czynniki moggce utrudnia¢ wypetnianie roli
rodzica, zarOwno zwigzane z funkcjonowaniem rodzica, jak i dziecka utrudniajg akceptacj¢ tej
roli. W wiekszos$ci byly to umiarkowane zalezno$ci. Ponadto obserwuje si¢ dodatnie
zaleznosci z Odrzuceniem roli i Putapkq roli. Wyniki w skali Uwaga/Aktywnos¢ (tabela 19)
pokazuja, ze jest to czynnik, ktory jest istotnie zwigzany z akceptacjg rodzicielstwa. Wysokie
wyniki w tych skalach zwigzane byly z trudnosciami z akceptacja roli, sprzyjaly natomiast jej
odrzuceniu. Opieka nad dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum autyzm czesto wymaga od
opiekunéw ciggtego monitorowania zachowania dziecka, zwlaszcza w przypadku
wystepowania u niego zachowan trudnych, co moze powodowac przecigzenie opieka
i w konsekwencji jej nieakceptowanie lub odrzucenie, co ma zazwyczaj niekorzystne skutki
dla dziecka. Opieka moze przerodzi¢ si¢ w zaspokajanie niezbednych potrzeb, utrudniajac
bliska relacje, wykraczajaca poza obowigzki rodzicielskie zwigzane z opieka. Taka
interpretacje wzmacniajg wyniki dotyczace skal Wymagania i Depresyjnos¢. Gdy

rodzicielstwu towarzyszy poczucie, ze obowiazki zwigzane z opiekg nad dzieckiem sg dla
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niego zbyt duze moze to powodowac obnizenie nastroju i pojawienie si¢ wielu
nieprzyjemnych dla rodzica uczu¢. Nieumiejg¢tne reagowanie na takie sytuacje lub
zaspokajanie wszystkich potrzeb dziecka kosztem wtasnych moze potggowac te uczucia oraz
poczucie braku kompetencji w radzeniu sobie z wychowaniem dziecka, a rola jest postrzegana
jako ograniczajaca i redukujaca tozsamosc¢ rodzica jedynie do roli opiekuna dziecka

z autyzmem. Badania walidacyjne PSI-4 (Niedziela i Wroctawska-Warchala, 2021) wykazaty,
ze z zaburzeniami dzieci najbardziej korelowaty wyniki w skalach Rodzic, Poczucie
kompetencji 1 Ograniczenia zwigzane 7 rolg rodzica. W prezentowanym badaniu wszystkie

z wymienionych skal istotnie ujemnie korelowaly z Akceptacjq roli rodzicielskiej a dodatnio
z jej Odrzuceniem, co wskazuje na ich duzy wplyw na adaptacje do tego wymagajacego
rodzicielstwa, ale takze pokazuje mozliwe implikacje badan. Wyposazenie rodzicOw

w kompetencje lub ich wzmocnienie, np. podczas warsztatoéw nakierowanych na radzenie
sobie z r6znymi nietypowymi zachowaniami dziecka z ASD, moga poprawiac
funkcjonowanie dziecka, obniza¢ poczucie przecigzenia rolg i wymaganiami oraz
doswiadczanie nieprzyjemnych emoc;ji, a takze sprzyja¢ odnalezieniu balansu w zyciu

1 czasu na realizowanie si¢ rodzicOw réwniez na innych polach. Akceptacja roli rodzicielskie]
istotnie korelowata dodatnio z wieloma badanymi cechami osobowosci, co pokazuje tabela
13. Natomiast ujemne korelacje obserwuje si¢ w relacji Asertywnosci, Samooceny i
Umiejetnosci rozwigzywania problemow do UtozZsamiania si¢ z rolg. Rodzice, ktérzy
posiadaja wyzsze nasilenie wybranych cech osobowosci waznych dla nawigzywania relacji
oraz opieki nad innym cztowiekiem wykazuja si¢ wigkszg akceptacja roli rodzicielskiej
niezaleznie od faktu, ze jest to rodzicielstwo nietypowe, czgsto wymagajace od nich
reorganizacji planéw zyciowych oraz zrozumienia i zaakceptowania ograniczen dziecka z

autyzmem. Sprzyja zaangazowaniu w role, a nie jedynie realizacji jej na poziomie
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zadaniowym (Utozsamianie

z rolg). Rodzice, ktérym trudniej jest przeanalizowac trudne sytuacje lub odnalez¢ w nich,
np. pewne pozytywne aspekty, moga dziatan pochopnie, upiera¢ si¢ przy mniej trafionych
rozwigzaniach lub przyjmowac¢ pomysty innych. Jest to szczegdlnie istotne w kontekscie
wspotpracy z rodzicami i w odniesieniu do 0s6b wspierajacych ich, poniewaz w terapi¢
dziecka z ASD czgsto zaangazowanych jest wielu r6znych specjalistow i terapeutow, co
stwarza ryzyko zastgpienia opieki — terapig, wychowania — rehabilitacja, rodzica-terapeutg, na
co wskazuje takze Szmania (2014). Wyzszym wynikom na skali akceptacji towarzyszyty
rOwniez istotnie wyzsze wyniki dotyczace wszystkich wymiaréw poczucia sensu zycia
(tabela 20). Rodzice, ktérzy zaakceptowali swoje rodzicielstwo wobec dziecka z autyzmem,
pozytywniej oceniali swoje zycie. Pomimo trudu z jakim wiaze si¢ opieka nad dzieckiem
potrafig odnalez¢ w nim sens, by¢ moze rowniez nadac¢ sens niepelnosprawnosci dziecka. To
przewartosciowanie zycia moze takze pomoc ustrzec si¢ tym rodzicom przed poczuciem
beznadziejnosci i pustki egzystencjalnej oraz poprawia¢ jako$¢ ich zycia. Przemawia¢ za tym
moga silne korelacje wynikéw poczucia sensu zycia z kwestionariuszem jakosci zycia (tabela
21) oraz korelacje wynikéw sposobu realizacji roli rodzicielskiej z jako$cia zycia (tabela 20).
Czynnik ten pomaga w adaptacji do rodzicielstwa i identyfikacji z nim, nie wptywajac
negatywnie na poczucie wtasnej wartosci opiekunéw. Analizy wykazaly ujemng zalezno$¢
migdzy Oceng siebie, Wtasnego Zycia i Ogolnego poczucia sensu zycia z mniej adaptacyjnymi
sposobami realizacji roli rodzicielskiej, tj. Putapkqg roli i UtoZsamianiem si¢ z rolg. Wyniki te
sg zgodne z innymi badaniami autorki (Zase¢pa i Lenart, 2016). Potwierdza to rol¢ tych
zmiennych w sposobie w jaki rola rodzicielska wptywa na poczucie sensownosci swojego
zycia. Rodzicom, ktérym trudniej odnalez¢ sens swojego zycia, ktérzy negatywnie oceniajg

samych siebie trudniej tez wejs¢ w role rodzica dziecka niepelnosprawnego i w niej
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funkcjonowacé. Zwtaszcza, gdy towarzysza temu nieprzyjemne uczucia i niska satysfakcja
ze swojego zycia. Im wyzsze poczucie sensu swojego istnienia i ocena siebie, tym nizsza
frustracja rodzicielska i wieksze zaangazowanie w rodzicielstwo oraz jego akceptacja. Niskie
wyniki w wymiarze sensu zycia mogg potegowac odczucie ztosci i niesprawiedliwosci
czynigc rodzicielstwo nieszczegsliwym 1 zwigzanym z licznymi wyrzeczeniami.
Podsumowujac mozna stwierdzi¢, ze odnalezienie w tej sytuacji i posiadanie poczucia
sensu zycia przez rodzicOw dzieci z ASD sprzyjaja akceptacji rodzicielstwa. Rodzice, ktorzy
dostosowali si¢ do nowych wymagan, w tym sposobu funkcjonowania dziecka tatwiej
potrafili dostrzec pozytywne aspekty rodzicielstwa i odnalez¢ rado$¢ z przebywania
z dzieckiem, a takze postrzegali swoje zycie, jako interesujgc, w ktérym nadal obecne jest
szczg$cie. Z drugiej strony wysoki poziom poczucia sensu zycia mogt by¢ buforem w tej
trudnej sytuacji i zasobem, ktory utatwit akceptacje tego rodzicielstwa. Uzyskano tym samym
potwierdzenie zatozenia o zwigzku mi¢dzy poczuciem sensu zycia a sposobem realizacji roli

rodzicielskiej.

1.4.Sens Zycia i jakosé Zycia

Analiza uzyskanych wynikéw uwzgledniajaca przyjety punkt odciecia 111,5
(Popielski, 1987) wskazuje na zaburzenia w poziomie poczucia sensu zycia u wigkszosci
rodzicéw dzieci z ASD (tabela 15). Ponad 64% z nich osiggneto wynik ponizej tego punktu.
Weczesniejsze badania autorki (Zasgpa i Lenart, 2016) oraz Zeman (1999) raportowaty
podobny wynik i wskazywaty na trudnosci w tej sferze w grupie rodzicow dzieci
z zaburzeniami rozwoju. Oznacza to, ze wielu z badanych rodzicéw miato trudnos¢
z odnalezieniem i doswiadczaniem celowosci, sensownosci wlasnego zycia, ktére jest
zwigzane takze z jego pozytywng oceng i samooceng rodzica. Analizy dotyczace zwigzku

badanych cech osobowosci z poczuciem sensu zycia rodzicow wskazuja na istotne dodatnie
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zwiazki zwlaszcza pomigdzy Samooceng rodzicéw, Asertywnosciq, Zdolnoscig tworzenia
wiezi uczuciowych a wszystkimi wymiarami poczucia sensu zycia, co pokazuje tabela 16.
Wymiary te zblizone sg treSciowo do wskazywanych przez Gordona Allporta (Bleidorn,
2020) kryteriow dojrzatej osobowosci obejmujacej pozytywny stosunek do siebie, zdolnos¢
nawigzywania bliskich relacji z innymi opartych na zaufaniu, nadawanie sensu swoim
dziataniom, ktére daja poczucie jego celowosci. Asertywnos¢, ktorej z jednej strony wymaga
sytuacja, ktora czesto stawia rodzicéw w roli adwokatow swoich dzieci (Snow i Donnely,
2017) a takze moggca ulatwi¢ radzenie sobie z nieprzychylnymi reakcjami spoteczenstwa
(Courcy i des Rivieres, 2017; Sekutowicz 1 Kaczmarek, 2014) sprzyja odnalezieniu si¢ w tych
sytuacjach, osiggnigciu akceptacji i czerpaniu radosci z zycia pomimo jego trudéw. Pozostate
cechy, ktére rowniez korelowaly z wymiarami poczucia sensu zycia, jednak w mniejszym
nasileniu to Umiejetnos¢ radzenia sobie ze stratq, Towarzyskos¢ i Stabilnos¢ emocjonalna.
Odnalezienie i/lub nadanie sensu zycia, w tym takze temu nietypowemu rodzicielstwu, moze
utatwia¢ rodzicom petnienie opieki nad dzieckiem z ASD i tworzeniem z nim wi¢zi w takiej
postaci, jaka jest dla niego dostgpna, co pokazuja korelacje z innymi narzedziami. Uzyskane
dane wskazuja, ze silniejsze poczucie sensu wlasnego zycia charakteryzuje osoby stabilne
emocjonalnie, ktére nawet w trudnych sytuacjach sg w stanie kontrolowa¢ swoje emocje

w sposob adaptacyjne oraz sg zdolne do radzenia sobie z sytuacjami trudnymi. Maja zdolno$¢
nawigzywania relacji z innymi w sposéb bezpieczny, nie tracac przy tym poczucia wilasnej
indywidualno$ci, a takze poradzenia sobie i powrotu do réwnowagi emocjonalnej po doznanej
stracie. Potrafig przy tym w spos6b szanujacy zdanie innych, przyjac krytyke, ale tez
negocjowac swoje racje. Wykazujg si¢ przy swiadomoscig swoich mocnych stron

i samoakceptacja. Podobne rezultaty uzyskata Porczynska-Ciszewska (2013). Wyniki te

pozostaja takze w zgodzie z zalozeniami na bazie, ktérych powstato narzedzie PIL, czyli
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zaproponowanych przez Frankla mechanizméw powstawania nerwicy noogennej (Frankl,
2013). Osoby, ktoére postrzegaja wtasne zycie jako pelne sensu, potrafig odnalez¢ doceni¢ jego
warto$¢ pomimo roznych trudnych do§wiadczen zyciowych sg psychicznie zdrowsze

1 bardziej zrownowazone. Tym, ktérym si¢ to nie udaje i oceniajg swoje zycie jako
bezwartosciowe, czgsciej popadajg w stany neurotyczne. Nie wykazano natomiast zwigzku
migdzy wymiarami poczucia sensu zycia a Otwartoscig, na co wskazywaty badania
Porczynskiej-Ciszewskiej (2013). Potwierdzity si¢ natomiast zwigzki poczucia sensu zycia

z Towarzyskoscig, co wskazuje, ze rodzice charakteryzujacy si¢ lepszym dobrostanem
psychicznym, sg osobami towarzyskimi, z wigkszymi umiej¢tno$ciami nawigzywania
kontaktéw z innymi, zachowujac przy tym swoja odrebnos¢ oraz potrafigcymi jej broni€.
Natomiast rodzice o gorszym dobrostanie czgsciej sa osobami wykazujacymi rezerwe

w kontaktach towarzyskich, preferencje do przebywania w samotnosci i trudnosci

w budowaniu relacji z innymi. By¢ moze jest to zwigzane z oméwionym juz wsparciem
spotecznym, ktére wymaga kontaktow z innymi ludzmi i korzystania z pomocy innych.
Osobom towarzyskim, o wysokiej samoocenie najprawdopodobniej przychodzi to tatwiej niz
osobom, ktére w tych kontaktach sg bardziej zachowawcze. Tym samym rodzicom, ktérzy
posiadaja te cechy tatwiej znalez¢ i budowac sie¢ wsparcia, co moze wptywac na ich poczucie
zadowolenia z zycia i ulatwia odnalezienie jego sensu. Analiza wykazata istotne statystycznie
dodatnie zwigzki pomigedzy wszystkimi wymiarami poczucia sensu zycia a wymiarami
jakos$ci zycia. W wiekszosci sg to zaleznosci umiarkowane. Najwyzsze dodatnie korelacje
zaobserwowano w przypadku ogdélnego poczucia sensu zycia a Domeng psychologiczng
jakos$ci zycia odnoszgca si¢ do takich aspektéw funkcjonowania jak samoocena, sfera
emocjonalna, wyglad czy przekonania. Rodzice, ktérzy odnajdywali sens zycia na réznych

jego wymiarach i ogdlnie pozytywnie oceniali swoje zycie lepiej funkcjonowali we
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wszystkich aspektach jakosci zycia, zwlaszcza psychologicznego dobrostanu. Umiejgtnos¢
nadania do§wiadczeniom sensu moze by¢ waznym zasobem utatwiajacym adaptacje do tej
trudnej sytuacji dla dorostego cztowieka i czynnikiem ochronnym przed obnizeniem jako$ci

zycia, w tym takze wypaleniem, na ktére ta grupa rodzicOw jest szczegdlnie narazona.

1.5.Analiza i interpretacja modelu

Podsumowaniem dokonanych analiz jest zaprezentowanie modelu, w ktérym
testowano mediacyjny wplyw stresu rodzicielskiego i poziomu jakos$ci zycia na zwigzek
migdzy wybranymi cechami osobowosci a rolg rodzicielska. Zaktadane zaleznosci zostaty
zweryfikowane przez ocen¢ wskaznikow dopasowania skonstruowanego modelu
teoretycznego do danych empirycznych, ktére wskazaty na jego satysfakcjonujace
dopasowanie. Analiza uzyskanych wynikéw potwierdzita wystgpowanie istotnych zaleznosci
pomiedzy wybranymi cechami osobowosci, stresem rodzicielskim, sposobem realizacji roli
rodzicielskiej oraz jakos$cig zycia wykazujac tym samym poprawno$¢ przyjetego modelu
teoretycznego. Otrzymane wyniki wskazuja, ze w testowanym modelu dla stresu
rodzicielskiego istotnym predyktorem byly wybrane cechy zwigzane z opieka nad drugim
cztowiekiem i wraz ze wzrostem ich nasilenia spadat poziom stresu. Dla jako$ci zycia
istotnym predyktorem réwniez byto nasilenie tych cech, a wraz ze wzrostem ich nasilenia,
rost poziom jakos$ci zycia, a takze, ze dla roli rodzicielskiej istotnym predyktorem byt stres
rodzicielski i wraz ze wzrostem poziomu stresu, malata akceptacja roli rodzicielskie;j
a wzrastato utozsamianie si¢ z rolg wobec dziecka z ASD. Analiza danych przeprowadzonego
badania potwierdzita oczekiwane zaleznosci migdzy wybranymi cechami osobowosci
a ogélnym poziomem stresu i stresu uwarunkowanego funkcjonowaniem rodzica oraz
jakos$cig zycia we wszystkich ocenianych domenach. Zwigzek miedzy cechami osobowosci:

Samooceng, Zdolnoscig do tworzenia wiezi uczuciowych oraz Stabilnoscig emocjonalng
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a stresem rodzicielskim i jakos$cig zycia rodzicow okazat si¢ istotny statystycznie

1 najsilniejszy sposrod wszystkich analizowanych zaleznosci. Podobnie dla jakosci zycia
(tabela 24). Analiza mediacyjna roli stresu rodzicielskiego i jakosci zycia okazata si¢
nieistotna. Zmienne te s3 ze sobg zwigzane, jednak nie uzyskano potwierdzenia zatozenia,

ze stres rodzicielski 1 jako$¢ zycia pelnig role mediacyjng pomigdzy cechami zwigzanymi

z opieka nad dzieckiem a petnieniem roli rodzicielskiej wobec dziecka z ASD, jak rowniez to,
ze pomiedzy cechami zwigzanymi z opiekg nad dzieckiem a pelnieniem roli rodzicielskiej

wobec dziecka z ASD wystepuje bezposredni zwigzek.

Uzyskane rezultaty potwierdzaja omawiany wczesniej zwigzek jakosci zycia badanych
rodzicéw, we wszystkich wymiarach, z pewnymi cechami osobowo$ciowymi i wskazuja,
ze dobrostan psychiczny jest istotnie zwigzany z cechami osobowosci. Zwigzek ten okazat si¢
silny zwlaszcza w odniesieniu do dobrostanu psychicznego. W przyjetym modelu
w najsilniejszych zwiazkach przyczynowych z jakoscia zycia pozostaje Samoocena,
a w zaleznoS$ciach nieco stabszych, ale statystycznie istotnych, Zdolnos¢ tworzenia wiezi
uczuciowych oraz Stabilnos¢ emocjonalna (rysunek 5). Tym samym wydaje si¢, ze rodzice
charakteryzujacy si¢ adekwatng, stabilng samoocena, potrafigcy budowac z innymi relacje
oparte na blisko$ci, bez koniecznosci nieustannego potwierdzania o swoich uczuciach oraz
kierujacy swoimi emocjami w sposéb adaptacyjnych tatwiej radza sobie z wyzwaniami
rodzicielskimi, nawet w tym nietypowym wymiarze jakim jest wychowywanie dziecka z
ASD. Wydaje sig¢ to szczegdlnie istotne w kontek$cie budowania przywigzania z dzieckiem z
tym zaburzeniem. Trudno$ci w budowaniu relacji i wchodzeniu w interakcje sg zrodtem
duzego stresu dla rodzica zwigzanego z opieka nad dzieckiem z autyzmem i obnizajg
satysfakcje

z pelnienia roli rodzicielskiej zwtaszcza u matek (Randall i Parker, 2010). Z badan wiadomo,
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ze pomimo trudnos$ci w tej sferze dzieci z autyzmem przejawiajg oznaki przywigzania do
opiekunéw, poszukuja kontaktu z nimi, np. w sytuacji stresowej (Pisula, 2012c). Wysokie
nasilenie tej cechy u rodzica moze utatwia¢ dostrzeganie nawet nietypowych lub stabo
wyrazonych objawéw przywiazania ze strony dziecka, a takze poradzenie sobie z jego
nietypowym okazywaniem, bez negatywnego wplywu na relacj¢ z dzieckiem czy obarczanie
siebie za ten stan. Potwierdza¢ to moze silny zwiazek z Ogolnym Wskaznikiem Stresu 1 skali
Rodzic. Przeprowadzone badanie wykazato, ze w tej grupie rodzicéw w odniesieniu do
przywigzania wazniejsza byla ta zdolnos$¢ na poziomie osobowosciowym, poniewaz
korelowata dodatnio z Akceptacjqg roli. W przypadku akceptaciji roli nie miato to zwigzku

z przywiazaniem jako czynnikiem stresowym (wyniki skali przywigzania PSI-4). Analiza
modelu potwierdzita hipotez¢ gtéwng, w tym pozwolita wyodrebni¢ cechy osobowosci
sprzyjajace korzystnej adaptacji do pelnienia roli rodzicielskiej - wysokie natezenie cech
zwigzanych ze Stabilnoscig emocjonalng, Samooceng, Zdolnoscig tworzenia wiezi
uczuciowych zwigzane sg z doswiadczaniem nizszego poziomu stresu rodzicielskiego

1 osigganiem lepszej jako$ci zycia. To natomiast sprzyja Akceptacji i UtoZsamianiu si¢ z rolg
rodzica dziecka z autyzmem. Potwierdza to obserwacje Zeman (1999) dotyczace
ksztattowania si¢ i akceptacji roli rodzica dziecka z niepetnosprawnoscig, ktéra wskazywata
na istotng role stabilno$ci emocjonalnej rodzicéw. Model pokazuje, ze rodzice ze stabilnym
poczuciem wiasnej warto$ci, uwzgledniajagcy zarowno wiasne mocne strony i jak i wady,
potrafigcy budowac relacje z innymi oparte na bliskosci, bez konieczno$ci uzyskiwania
nieustannego potwierdzania uczu¢, jednoczes$nie potrafigcy wyraza¢ swoje emocje w sposob
adaptacyjny, zwlaszcza w sytuacjach dyskomfortu, lepiej radzg sobie z wyzwaniami
zwigzanymi z byciem rodzicem dziecka z ASD i nie oddziatuje to na nich tak destrukcyjnie.

Szczegdblnie istotne wydaje si¢ to odniesieniu do cech Zdolnos¢ tworzenia wiezi uczuciowych
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1 Samoocena w kontekscie wychowywania dziecka z ASD. Jak zostato to zaznaczone we
wstepie teoretycznym u dzieci tych obserwuje si¢ mniej zachowan przywigzaniowych

1 kompetencji spoteczno-emocjonalnych, tym samym rodzice, ktérzy posiadajg wyzsze
nasilenie tych cech moga nie odbiera¢ tych zachowan jako swiadczacych o braku uczué
dziecka wobec nich 1 by¢ w stanie dostrzec, przyjac¢ i zaakceptowac czesto nietypowy sposob
ich okazywania przez dziecko. Natomiast ujemne korelacje z wigkszoscig wynikow

w domenie dziecka, czyli cechami dziecka mogacych utrudnia¢ wypetnianie roli i by¢
zrodtem stresu rodzicielskiego wzmacniajg te interpretacje. Wyzsza samoocena moze
natomiast by¢ czynnikiem chronigcym przed poczuciem braku kompetencji rodzicielskich

1 obwiniania siebie za funkcjonowanie dziecka. Wydaje si¢ to tym bardziej prawdopodobne,
ze obydwie wymienione cechy osobowosci istotnie korelowaty z wigkszoscig wymiaréw
stresu w domenie rodzica, czyli tej, gdzie to subiektywnie oceniane funkcjonowanie rodzica
moze by¢ czynnikiem potggujacym odczuwany stres. Uzyskane rezultaty potwierdzity takze
zatozenia teoretyczne przyjete w badaniu odnoszace si¢ do modelu Belskiego (1984)
wskazujacego na istotnos¢ cech osobowosci oraz specyfiki funkcjonowania dziecka na sposéb
petnienia roli rodzicielskiej oraz ukazaly ich zwigzek z poziomem stresu rodzicielskiego

i jako$cig zycia rodzicoéw.

1.6.Wplyw pandemii na uzyskane wyniki

W trakcie zbierania danych do analiz w Polsce, jak i na calym $wiecie wybuchta
pandemia wirusa SARS-CoV-2. Dla wigkszos$ci spoteczenstwa bylta to sytuacja nowa
i stresowa biorgc pod uwagg brak informacji dotyczacych przyczyny choroby, licznych
ograniczen z nig zwigzanych czy sposobu organizacji zycia spotecznego. Ponadto wigzato si¢
to takze z destabilizacjg zycia, m.in. rodzinnego oraz zawodowego, co przektada¢ si¢ mogto

na sytuacje zyciowg oraz finansowg rodzin i stanowi¢ mogto dodatkowy czynnik stresogenny.
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Sytuacja ta wptywata dodatkowo na rodzicéw dzieci, czyli grupe badawczg, poniewaz
wdrazano edukacje zdalna, co oznaczato, zwlaszcza w pierwszych dniach pandemii

1 lockdownu przejecie obowiazkéw zwigzanych z nauczaniem i terapia dzieci przez rodzicow.
W wielu przypadkach na ten czas rezygnowali tez z pracy, jesli byli aktywni zawodowo.
Powyzsze czynniki moglty powodowa¢ zwigkszony niepokdj zaréwno wsrdéd rodzicdw,

jak i dzieci, ktére z uwagi na specyfike zaburzenia sg szczegdlnie wrazliwe na zmiany w ich
otoczeniu i wptywac niekorzystnie na ich funkcjonowanie (Bteszynski i in. 2022;

Kalb i in. 2021; Pisula, 2021), a w konsekwencji na ich rodzicéw. Potwierdza¢ to moga
badania Pisuli (2021) obejmujace uczucia 0s6b z ASD w pierwszym okresie pandemii, gdzie
deklarowali oni cze¢stsze niz w populacji ogélnej do§wiadczanie napigcia czy ztosci. Poniewaz
jedna ze zmiennych analizowang w badaniach byt stres rodzicielski sprawdzono, czy
wystepowaly ré6znice w wynikach w zaleznos$ci od czasu badania, czyli przed i po
wystapieniu stanu pandemii w Polsce. Jako dat¢ graniczng przyjeto pierwszy przypadek
wirusa stwierdzony w Polsce, czyli 4 marca 2020 roku. Przeprowadzone analizy wykazaty
istotng statystycznie réznic¢ pomi¢dzy grupami zréznicowanymi ze wzgledu na moment
badania jedynie w zakresie Uwagi/Aktywnosci, Wzmacniania rodzica oraz domeny Dziecka
ogétem (tabela M4). Okazalo si¢, ze rodzice badani po wystgpieniu pandemii odczuwali
podwyzszony stres zwigzany z cechami i sposobem funkcjonowania dziecka, zwtaszcza
zwigkszong pobudliwos$cig 1 koncentracjg uwagi oraz obnizone poczucie radosci czy
odbierania kontaktu z dzieckiem jako zrédta pozytywnych wzmocnien. Sytuacja, w ktorej
zostali postawieni rodzice dzieci z ASD po wystgpieniu pandemii, czyli zamknigcie ich

w domu, z ograniczonymi mozliwos$ciami uzyskiwania wsparcia mogty zwigkszy¢ poczucie
obcigzenia rola. Przed lockdownem z uwagi na uczeszczanie dzieci do szkoty/przedszkola lub

na zaj¢cia wspierajace ich rozwdj rodzice by¢ moze nie mieli tylu okazji, aby obserwowac
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1 doswiadcza¢ skutkéw réznych zachowan dziecka. Po zablokowaniu tych mozliwosci zostali
oni z dzie¢mi sami, przez wigkszo$¢ dnia obserwujac ich zachowania, ktére z uwagi na nowa
sytuacj¢ mogto rowniez ulec zmianie, np. spowodowac zwigkszony niepokéj. To mogto
powodowac poczucie, ze dziecko jest bardziej pobudzone i wymaga ze strony rodzica jego
wiekszej uwagi. Potwierdza¢ to mogg wyniki innych badaczy wskazujace na zwigkszony,

w poréwnaniu do populacji ogdlnej, dystres u rodzicéw dzieci z ASD po wystapieniu
pandemii, w tym poczucie samotnos$ci, objawow lgku i depresji oraz pobudzenia

(Kalb i in., 2021). Biorac pod uwage niepewnos¢ zwigzang z sytuacja pandemii
przeanalizowano réwniez jej potencjalny wptyw na poczucie sensu zycia, ktére mogto by¢
czynnikiem ulatwiajagcym radzenie sobie, jednak nie uzyskano danych wskazujacych na
istotne réznice miedzy tymi grupami (tabela M3). Moment badania r6znicowat badanych
rodzicéw w zakresie jakosci zycia, ale jedynie w Domenie srodowiskowej 1 wskazywat na
nizszg jakos¢ zycia w tej domenie rodzicow badanych przed wystgpieniem pandemii.
Wydawac¢ si¢ mogto, ze po wystgpieniu stanu pandemii oraz niepewnosci wynikajace;j

z chwilowego zamknigcia wielu placéwek oraz pézniejszym powrotem do funkcjonowania po
jej zakonczeniu osoby badane po wybuchu pandemii osiaggng wyzsze wyniki w skalach stresu.
Moze to wynika¢ ze specyfiki badanej grupy oraz faktu, ze wigkszo$¢ oséb badanych, czyli
matki pozostawaly nieaktywne zawodowo z powodu petnienia opieki nad dzieckiem z ASD
(tabela 1). Tym samym miaty zapewnione srodki finansowe, wraz z dodatkowymi
$wiadczeniami po lockdownie i nie odczuwaty tego jak czynnik obnizajacy ich jako$¢ zycia
w tych obszarach. Powyzsze analizy wskazuja, ze moment badania, potagczony z nowa,
stresujaca sytuacjg pandemii nie korelowat z wigkszos$cig zmiennych, dlatego mozna przyjac,
Ze nie jest to czynnik istotnie réznicujacy badang grupe, dlatego pozostate wyniki uyymowane

byly zbiorczo, bez wyodrebniania tych podgrup.
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Ograniczenia badania

Celem podjetego badania byto poznanie oraz przeprowadzenie analizy zwigzku
zachodzacego pomi¢dzy wybranymi cechami osobowosciowymi a doswiadczanym przez
rodzicow dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu stresem rodzicielskim i jakoscig ich
zycia, w tym poczucia sensu wlasnego zycia. Zatozony cel zostat zrealizowany.
Przeprowadzone badanie ma takze istotne ograniczenia. Jednym z wazniejszych jest proba
rodzicow dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ktéra byta mniejsza niz zaktadano
w poczatkowej fazie badan. Nie byla takze reprezentatywna dla catej populacji, co jednak
w odniesieniu do tej grupy badanych trudno jest osiaggna¢ z uwagi na brak oficjalnych danych
dotyczacych rozpowszechnienia tego zaburzenia w populacji polskiej, a tym samym
okres$lenia charakterystyk demograficznych tej populacji. Na uwage zastuguje tez typowa
przy tego rodzaju badaniach przewaga matek, ktére wzigty udziat w badaniu, dlatego warto
byloby kontynuowac¢ podobne badania na wigkszej grupie ojcéw, co datoby takze mozliwos¢
poréwnywania wynikéw w diadach rodzicielskich. Kolejnym ograniczeniem jest brak grupy
poréwnawczej, ktéra mogtaby ukazac¢ inne, istotne czynniki mogace wptywac na uzyskane
wyniki. Kwalifikacja do proby badawczej odbywata si¢ na podstawie deklaracji osoby
badanej. Wigkszos$¢ rodzicéw jako diagnoze dziecka wskazato autyzm dzieciecy, czyli
zwigzany z wigkszym nasileniem trudnosci w funkcjonowaniu. Jednak nie weryfikowano
uzyskanej przez dziecko diagnozy. Natomiast argumentem na rzecz trafnosci doboru
rodzicéw do grupy moze by¢ fakt, ze w wigkszosci byty to osoby rekrutowane w placéwkach
terapeutycznych dla dzieci z autyzmem oraz dziatajacych na rzecz oséb z tym zaburzeniem
i ich rodzin, co takze mogto zwigkszac trafno$¢ doboru. Natomiast w odniesieniu do oceny

poziomu stresu rodzicielskiego warto bytoby przeprowadzi¢ badania podtuzne, ktére
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pozwolityby na uchwycenie dynamiki tej zmiennej 1 by¢ moze dostarczytyby dodatkowych

danych istotnych dla planowania wsparcia dla tych rodzicow.

Mozliwe zastosowanie praktyczne uzyskanych wynikéw

Przeprowadzone badanie uzupetnia wiedz¢ dotyczacg zwigzkéw migdzy réznymi
cechami osobowosci, a stresem rodzicow i jakoscig zycia. Wyniki podkreslajg takze potrzebe
dalszego eksplorowania roli stresu rodzicielskiego na funkcjonowanie rodzicéw dzieci
z autyzmem. Uzyskane wyniki mogg by¢ podstawa rekomendacji praktycznych, ktore
w pierwszym rzedzie dotyczg wspierania rodzicow dzieci z autyzmem i powinny by¢
skierowane na rozwijanie cech i umiejetnosci wychowawczych, ktére poprawiajg ich
funkcjonowanie psychologiczne i przystosowanie si¢ do wychowywania dziecka z autyzmem.
Cecha osobowosci szczegdlnie istotng u tych rodzicéw okazata si¢ Samoocena, ktéra istotnie
wigzala si¢ poziomem stresu zwigzanego z wychowaniem dziecka z ASD, sposobem w jaki
petnili oni te role rodzicielska, odnajdywali w niej sens i oceniali jako$¢ swojego zycia.
Podkreslenia wymaga takze, ze na uzyskane wyniki i zwigzki mi¢edzy nimi wigkszy wptyw
miaty subiektywne czynniki, tj. subiektywne poczucie kompetencji niz obiektywne (wynik
TKR), poczucie wsparcia (Izolacja w skali PSI-4). Tym samym pokazuje to duzg rolg
i potrzebg psychologicznego wsparcia rodzicéw dla poprawy ich jakosci zycia w jego réznych
aspektach oraz polepszenia funkcjonowania w tej nietypowej roli rodzicielskiej. Samoocena
wydaje si¢, w kontekscie uzyskanych wynikéw, istotnym zasobem w radzeniu sobie z tg
trudng rodzicielsko sytuacja. Niska moze by¢ czynnikiem hamujacym wchodzenie w relacje
z dzieckiem. W przypadku rodzica, ktéry z jakiego$ powodu obwinia si¢ za stan dziecka,
kazda nietypowa interakcja z nim moze to aktywowac¢. W konsekwencji opiekun moze unika¢
nowych sposobéw wchodzenia z nim w interakcje i prowadzi¢ to do odrzucenia tej roli.

Osobowo$¢ traktowana jest jako wzgledna dyspozycja jednostki, jednak podlega ona takze
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modyfikacji, np. w procesie terapii i wspomagania psychologicznego, co sygnalizowali
teoretycy, a takze wspolczesni badacze cech osobowosci (por. Cervone i Pervin, 2011 s. 308;
Farley i in., 2022). Tym samym warto podja¢ probe opracowywania treningéw, programow
terapeutycznych lub warsztatow dla rodzicéw dzieci z ASD ukierunkowanych na ich
wspieranie w realizacji tej roli i rozwijaniu tych cech. Zwigkszanie swiadomosci rodzicow
dotyczacych r6znych wymiaréw osobowosci moze pomdc im wypracowywac strategie
dziatania dopasowane do ich struktury osobowosci, ale takze zrozumienie mechanizmu
powigzan i wptywu tych cech na ich zachowanie. Na rol¢ praktycznego zastosowania tego
typu badan jako elementu wspierania adaptacji psychologicznej do wymogéw $rodowiska
oraz sprawdzenia ich w innych modelach niz Wielka Piagtka wskazuja takze analizy Bleidorn
1 wspotpracownikéw (2020). Natomiast Sakowicz-Boboryko diagnoze 1 dopasowanie, m.in.
rodzaju wsparcia spotecznego do cech osobowosci rodzica wskazuje jako czynnik
wplywajacy na skutecznos$¢ dziatan pomocowych na rzecz rodzicéw dzieci

z niepelnosprawnosciami. Prezentowany projekt badawczy wpisuje si¢ w ten nurt badan

1 potwierdza sformutowane przez innych badaczy wnioski. Waznym elementem wydaje si¢
takze podkreslanie i ukierunkowywanie rodzicéw na dziatania mogace modyfikowaé
ekspresje niektérych cech, ktére pomimo wzglednej stabilnosci takim dziataniom podlegaja.
Poméc w tym moze réwniez zwigkszanie $wiadomosci o etiologii zaburzenia, wzmacnianie
samooceny opiekunéw, zmniejszajace poczucie winy, utatwiajgc zrozumienie przez rodzicow
przyczyn zachowania dziecka, oddzielanie zachowania dziecka od jego samego. Szczegdlnie
istotne wydaje si¢ szkolenie rodzicow w zakresie wzmacnianie réznych kompetencji, w tym
radzenia sobie z nietypowymi i trudnymi zachowaniami dziecka z ASD (Allen i in., 2022;
McStay i in. 2014), uczestniczenia w innych aktywnos$ciach, nie ograniczajac si¢ jedynie do

roli rodzica dziecka z niepetnosprawnoscia, co utatwia zaadaptowanie si¢ do rodzicielstwa
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bez poczucia ograniczenia jedynie do tej roli 1 podkreslanie zasobéw rodziny. Jest to istotne
w kontekscie dtugotrwatosci tej opieki i negatywnych skutkéw dla funkcjonowania

1 samopoczucia tych rodzicéw jak wypalenie sit, czy przecigzenie opiekg przy poczuciu braku
zrozumienia ze strony spoleczenstwa (Lenart, 2022). W rezultacie moze to mie¢ takze
przetozenie na umozliwienie dziecku z ASD petniejsze i1 bardziej zrozumiate dla siebie oraz
otoczenia wigczanie si¢ w interakcje spoteczne i role spoteczne, ktére stopniowo moze petni¢
w dorostym zyciu. Wyniki ukazujg takze rolg¢ wsparcia spotecznego, zwlaszcza
informacyjnego oraz samooceny, co potwierdzaja takze wyniki innych badan (Bleidorn i in.,
2020; Keenan i in., 2017). Podobne wyniki uzyskaty Bohadana i in. (2019), w ktérych
badaniach znaczgcymi predyktorami dla poziomu stresu rodzicielskiego byty percepcja
rodzicéw, wsparcie spoteczne i poczucie wlasnej skutecznosci opiekunéw. Zidentyfikowanie
czynnikéw powodujacych duzy stres u rodzicow oraz zastosowanie interwencji
pozwalajacych kontrolowa¢ odczuwany stres i redukowac czynniki szczegdlnie stresogenne,
moga podnies¢ jakos¢ zycia rodzicoéw i calej rodziny. Natomiast dla praktykéw i 0s6b
zawodowo zajmujgcych si¢ wspomaganiem rodzin z dzie¢mi z ASD wyniki moga by¢
pomocne w zidentyfikowaniu rodzicow, ktdrzy moga by¢ zagrozeni wypaleniem,
trudnosciami w akceptacji ich dziecka, czy nieadaptacyjnymi strategiami radzenia sobie ze
stresem, a w konsekwencji obnizeniem jakosci zycia. To moze pomdc w zaplanowaniu
dziatan majacych na celu redukcj¢ tych czynnikéw, np. rozw6j adekwatnej, stabilnej

samooceny, strategii radzenia sobie z zachowaniami trudnymi dziecka z ASD.

Podsumowanie i zakonczenie
Uzyskane rezultaty badania potwierdzajg stusznos¢ przyjetego zatozenia, iz sposéb
petienia roli rodzicielskiej jest sktadowg, m.in. czynnikéw osobowosciowych rodzica, cech

dziecka oraz czynnikéw srodowiskowych. Przeprowadzone analizy wskazuja, ze istotnym
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czynnikiem réznicujagcym rodzicéw pod wzgledem jakosci ich zycia, poziomu stresu
rodzicielskiego oraz sposobu podejmowania roli rodzicielskiej sg pewne cechy osobowosci,
ktére udato si¢ wyloni¢ oraz zmienne zwigzane z umiej¢tnoscig odnalezienia sensu w sytuacji,
w ktorej si¢ znalezli. Pomimo pojawiajacych si¢ danych dotyczacy struktury osobowosci
rodzicéw dzieci z ASD i jej wptywu na funkcjonowanie w r6znych sferach, wiele z nich
odwotuje si¢ do narzedzi nieuwzgledniajacych szczegdlnej sytuacji, jaka jest opieka nad
innym cztowiekiem, zwlaszcza potomstwem. Planujac badanie wtasne dotyczace wptywu
zmiennych osobowo$ciowych rodzicéw dzieci z ASD kierowano si¢ nie tyle checig
odnalezienia prostych korelacji miedzy zmiennymi, ile raczej probg integrowania wielu
danych dotyczacych réznych aspektéw zycia tych rodzicow. Ponadto aspekt stresu
rodzicielskiego zwigzanego z wymaganiami jakie niesie ze sobag wychowywanie dziecka

z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, oddziatuje zwlaszcza na sfere spoteczno-emocjonalna,
co jak wiadomo z innych badan jest Zrédtem duzego stresu w tej grupie rodzicoéw. Do analiz
wlaczono takze relacje migdzy poziomem poczucia sensu wlasnego zycia, ktore jest
uznawane za istotny czynnik wptywajacy na jakos¢ zycia psychicznego cztowieka, takze

w odniesieniu do rodzicéw dzieci z autyzmem. Badania ukazaty takze specyfike tych
zwigzkéw. Podsumowujac, wyniki te wskazuja, ze osobowo$¢ mozna uzna¢ za wewnetrzny
zasob, ktory istotnie wptywa na adaptacje¢ do rodzicielstwa, takze w sytuacji jego
nietypowego przebiegu. Warto kontynuowac¢ podobne badania w kontekscie zaprojektowania
interwencji skoncentrowanych na rodzicach, np. terapii w nurcie behawioralno-poznawczym
(Meleady, 2020) i oceni¢ ich efektywno$¢ na poprawe adaptacji tych rodzicow w przypadku
doswiadczania trudno$ci w odnalezieniu si¢ w tej roli. Jedng z opcji przysziej interwencji
moze by¢ skupienie si¢ na rozwijaniu u rodzicbw umiejetnosci przeformutowania lub

kwestionowania negatywnych, nieadaptacyjnych przekonan na temat siebie samych oraz
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swojej obecnej sytuacji oraz umiejetnosci radzenia sobie ze stresorami. Pomocne mogg by¢
rOwniez treningi dotyczace efektywnego radzenia sobie z problemami behawioralnymi
dziecka, co zmniejsza poczucie bezradnosci (McStay i in. 2014; Mueller 1 Moskowitz, 2020;
Szmania, 2014). Ocena indywidualnego profilu cech rodzicéw pod wzgledem ich
podobienstwa do profilu ujetego w modelu oraz w odniesieniu do powigzah miedzy
poziomem stresu rodzicielskiego 1 jakosciag zycia pozwala na uchwycenie wzglednie
optymalnego funkcjonowania osobowosci opiekuna w roli rodzica dziecka

z niepelnosprawnoscig. Korelacje wybranych cech osobowosci ze sposobem realizacji roli
rodzicielskiej oraz oméwiona we wczesniejszych punktach rola wsparcia spotecznego wydaja
sie tez by¢ czynnikami utatwiajgcymi osiggni¢cie wskazywanej przez Sterna (1998) dojrzalej
tozsamosci rodzicielskiej zwigzanej z zaangazowaniem emocjonalnym w relacje z dzieckiem,
dbaniem o jego potrzeby, efektywnym korzystaniem z dost¢pnego systemu wsparcia oraz
zmodyfikowaniem wtasnej tozsamosci, aby sprosta¢ zadaniom rodzicielskim. Praca poszerza
takze wiedz¢ dotyczaca uwarunkowan zdrowia psychicznego, adaptaciji i realizacji potencjatu

cztowieka w nietypowej sytuacji.

Bibliografia:

1.  Abbeduto, L., Seltzer, M. M., Shattuck, P., Krauss, M. W., Orsmond, G., Murphy,
M. M. (2004). Psychological well-being and coping in mothers of youths with autism,
down syndrome, or fragile x syndrome. American Journal on Mental

Retardation, 109(3), 237.

2. Abdul Manan, A. 1., Amit, N., Said, Z., Ahmad, M. (2018). The influences of
parenting stress, children behavioral problems and children quality of life on

depression symptoms among parents of children with autism: preliminary
170



findings. Malaysian Journal of Health Sciences / Jurnal Sains Kesihatan

Malaysia, 16, 137-143. https://doi.org/10.17576/jskm-2018-16s1-19

Allen, K., Harrington, J., Quetsch, L. B., Masse, J., Cooke, C., Paulson, J. F. (2023).
Parent-child interaction therapy for children with disruptive behaviors and autism:
a randomized clinical trial. Journal of Autism and Developmental Disorders, 53(1),

390—-404. https://doi.org/10.1007/s10803-022-05428-y

Allport, F. H., Allport, G. W. (1921). Personality traits: their classification and
measurement. The Journal of Abnormal Psychology and Social Psychology, 16(1), 6—
40. https://doi.org/10.1037/h0069790

American Psychiatric Association. (2013). Diagnostic and statistical manual of mental

disorders (5th ed.). American Psychiatric Publishing

Anello, A., Reichenberg, A., Luo, X., Schmeidler, J., Hollander, E., Smith, C. J.,
Puleo, C. M., Kryzak, L. A., Silverman, J. M. (2009). Brief report: Parental age and

the sex ratio in autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 39(10),

1487-1492. https://doi.org/10.1007/s10803-009-0755-y

Argumedes, M., Lanovaz, M. J., Larivée, S. (2018). Brief report: Impact of
challenging behavior on parenting stress in mothers and fathers of children with
autism spectrum disorders. Journal of Autism & Developmental Disorders, 48(7),

2585-2589. https://doi.org/10.1007/s10803-018-3513-1

Ashton, M. C., & Lee, K. (2001). A theoretical basis for the major dimensions of
personality. European Journal of Personality, 15(5), 327-
353. https://doi.org/10.1002/per.417

Bai, D., Yip, B. H. K., Windham, G. C., Sourander, A., Francis, R., Yoffe, R.,
Glasson, E., Mahjani, B., Suominen, A., Leonard, H., Gissler, M., Buxbaum, J. D.,
Wong, K., Schendel, D., Kodesh, A., Breshnahan, M., Levine, S. Z., Parner, E. T.,
Hansen, S. N., Sandin, S. (2019). Association of genetic and environmental factors
with autism in

a S-country cohort. JAMA Psychiatry, 76(10), 1035-1043.
https://doi.org/10.1001/jamapsychiatry.2019.1411

171



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Bailey, A., Le Couteur, A., Gottesman, 1., Bolton, P., Simonoff, E., Yuzda, E., Rutter,
M. (1995). Autism as a strongly genetic disorder: Evidence from a British twin study.

Psychological Medicine, 25, 63-78.

Baio, J., Wiggins, L., Christensen, D. L., Maenner, M. J., Daniels, J., Warren, Z.,
Kurzius-Spencer, M., Zahorodny, W., Robinson Rosenberg, C., White, T., Durkin, M.
S., Imm, P., Nikolaou, L., Yeargin-Allsopp, M., Lee, L.-C., Harrington, R., Lopez, M.,
Fitzgerald, R. T., Hewitt, A., Dowling, N. F. (2018). Prevalence of autism spectrum
disorder among children aged 8 years—autism and developmental disabilities
monitoring network, 11 Sites, United States, 2014. Morbidity and Mortality Weekly
Report. Surveillance Summaries (Washington, D.C.: 2002), 67(6), 1-23. https:// doi.
org/ 10. 15585/ mmwr. ss670 6al

Bamishigbin, O. N., Jr., Wilson, D. K., Abshire, D. A., Mejia-Lancheros, C., Dunkel
Schetter, C. (2020). Father involvement in infant parenting in an ethnically diverse

community sample: Predicting paternal depressive symptoms. Frontiers in

Psychiatry, 11. https://doi.org/10.3389/fpsyt.2020.578688

Baranek, G. T. (1999). Autism during infancy: a retrospective video analysis of
sensory-motor and social behaviors at 9-12 months of age. Journal of Autism &

Developmental Disorders, 29(3), 213-224. https://doi.org/10.1023/A:1023080005650

Baron-Cohen, S., Wheelwright, S., Skinner, R., Martin, J., Clubley, E. (2001). The
Autism-Spectrum Quotient (AQ): evidence from Asperger syndrome/high-functioning
autism, males and females, scientists and mathematicians. Journal of Autism and

Developmental Disorders, 31(1), 5-17. https://doi.org/10.1023/A:1005653411471

Belsky, J., Crnic, K., Woodworth, S. (1995). Personality and parenting: exploring the
mediating role of transient mood and daily hassles. Journal of Personality, 63(4), 905—

929. https://doi.org/10.1111/j.1467-6494.1995.tb00320.x

Belsky, J., Steinberg, L., & Draper, P. (1991). Childhood experience, interpersonal
development, and reproductive strategy: an evolutionary theory of socialization. Child
Development, 62(4 pp.647-670), 647-670. https://doi.org/10.1111/j.1467-
8624.1991.tb01558.x

172



17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

Belsky, J. (1984). The determinants of parenting: a process model. Child
Development, 55(1), 83-96.

Bermejo, F.A. F.A., Estevez, 1., Garcia, M. 1., Garcia-Rubio, E., Lapastora, L.,
Letamendia, P., Parra, J. C., Polo, A., Sueiro, M. J., Velazquez de Castro, F. (2016).
CUIDA. Kwestionariusz do oceny kandydatow na rodzicow adopcyjnych, opiekunow,
opiekunow prawnych i mediatorow. Podrecznik (Polska normalizacja: Jaworowska,

A). Warszawa: Pracownia Testéw Psychologicznych PTP.

Beversdorf, D. Q., Manning, S. E., Hillier, A., Anderson, S. L., Nordgren, R. E.,
Walters, S. E., Nagaraja, H. N., Cooley, W. C., Gaelic, S. E., Bauman, M. L. (2005).
Timing of prenatal stressors and autism. Journal of Autism and Developmental

Disorders, 35(4), 471-478. https://doi.org/10.1007/s10803-005-5037-8

Bitsika, V., Sharpley, C. F. (2004). Stress, anxiety and depression among parents of
children with autism spectrum disorder. Australian Journal of Guidance and

Counselling, 14(02), 151-161.

Bleidorn, W., Hopwood, C. J., Ackerman, R. A., Witt, E. A., Kandler, C., Riemann,
R., Samuel, D. B., Donnellan, M. B. (2020). The healthy personality from a basic trait
perspective. Journal of Personality and Social Psychology, 118(6), 1207-1225.
https://doi.org/10.1037/pspp0000231.supp (Supplemental)

Bteszynski, J., Ruminska, A., Hamerlinska, A., Stefanska-Klar, R., Warszawa, A.
(2022). The experience of the COVID-19 pandemic by persons with ASD: Social
aspects. PLoS ONE, 17(6), 1-13. https://doi.org/10.1371/journal.pone.0267123

Bohadana, G., Morrissey, S., Paynter, J. (2019). Self-compassion: A novel predictor of
stress and quality of life in parents of children with autism spectrum disorder. Journal
of Autism and Developmental Disorders, 49(10), 4039-4052.
https://doi.org/10.1007/s10803-019-04121-x

Bonis, S. (2016). Stress and parents of children with autism: A review of
literature. Issues in Mental Health Nursing, 37(3), 153-163.
https://doi.org/10.3109/01612840.2015.1116030

173



25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

Bor, D., Billington, J., Baron-Cohen, S. (2007). Savant memory for digits in a case of
synaesthesia and Asperger syndrome is related to hyperactivity in the lateral prefrontal
cortex. Neurocase (Taylor & Francis Ltd), 13(5/6), 311-319.
https://doi.org/10.1080/13554790701844945

Bolte, S., Knecht, S., Poustka, F. (2007). A case-control study of personality style and
psychopathology in parents of subjects with autism. Journal of Autism and

Developmental Disorders, 37(2), 243-250. https://doi.org/10.1007/s10803-006-0165-3

Bouma, R., Schweitzer, R. (1990). The impact of chronic childhood illness on family
stress: a comparison between autism and cystic fibrosis. Journal of Clinical
Psychology, 46(6), 722—730. https://doi.org/10.1002/1097-
4679(199011)46:6<722::AID-JCLP2270460605>3.0.CO;2-6

Brignell, A., Williams, K., Jachno, K., Prior, M., Reilly, S., Morgan, A. T. (2018).
Patterns and predictors of language development from 4 to 7 years in verbal children
with and without autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental

Disorders, 48(10), 3282-3295.

Brimacombe, M., Ming, X., Lamendola, M. (2007). Prenatal and birth complications
in autism. Maternal and Child Health Journal, 11(1), 73-79.
https://doi.org/10.1007/s10995-006-0142-7

Brown, R. L., MacAdam-Crisp, J., Mian Wang, larocci, G. (2006). Family quality of
life when there is a child with a developmental disability. Journal of Policy & Practice
in Intellectual Disabilities, 3(4), 238-245. https://doi.org/10.1111/j.1741-
1130.2006.00085.x

Brugha, T. S., McManus, S., Bankart, J., Scott, F., Purdon, S., Smith, J., Bebbington,
P., Jenkins, R., Meltzer, H. (2011). Epidemiology of autism spectrum disorders in
adults in the community in England. Archives of General Psychiatry, 65(5), 459—-466.
https://doi.org/10.1001/archgenpsychiatry.2011.38

Brzezinska, A., Cieciuch, J. (2016). Formowanie si¢ tozsamos$ci w niestabilnych
czasach. Roczniki Psychologiczne, 19(2). 205-212. DOLI:
http://dx.doi.org/10.18290/rpsych.2016.19.2-1pl

174



33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

Cappe, E., Wolff, M., Bobet, R., Adrien, J.-L. (2011). Quality of life: a key variable to
consider in the evaluation of adjustment in parents of children with autism spectrum
disorders and in the development of relevant support and assistance

programmes. Quality of Life Research, 20(8), 1279-1294.
https://doi.org/10.1007/s11136-011-9861-3

Cattell, R. B. (1950). Describing personality through types or syndromes. W: R. B.
Cattell (red.), Personality: A systematic theoretical and factual study (s. 1-20).
McGraw-Hill. https://doi.org/10.1037/10773-001

Cervone, D., Pervin, L. A. (2011). Osobowos¢. Teoria i badania. Krakow:

Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego.

Chan, K. K. S., Lam, C. B., Law, N. C. W., Cheung, R. Y. M. (2018). From child
autistic symptoms to parental affective symptoms: A family process model. Research

in Developmental Disabilities, 75, 22-31. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2018.02.005

Charman, T., Baird, G. (2002). Practitioner Review: Diagnosis of autism spectrum
disorder in 2- and 3-year-old children. Journal of Child Psychology & Psychiatry &
Allied Disciplines, 43(3), 289. https://doi.org/10.1111/1469-7610.00022

Chojnicka, I., Pisula, E. (2017). Adaptation and validation of the ADOS-2, Polish
Version. Frontiers in Psychology. https:// doi. org/ 10. 3389/ fpsyg. 2017. 01916

Chojnicka, I., Ptoski, R. (2012). [Polish version of the ADI-R (Autism Diagnostic
Interview-Revised)]. Psychiatria Polska, 46(2), 249-259.

Christensen, D. L., Braun, K. V. N., Baio, J., Bilder, D., Charles, J., Constantino, J. N.,
Daniels, J., Durkin, M. S., Fitzgerald, R. T., Kurzius-Spencer, M., Lee, L.-C.,
Pettygrove, S., Robinson, C., Schulz, E., Wells, C., Wingate, M. S., Zahorodny, W., &
Yeargin-Allsopp, M. (2018). Prevalence and Characteristics of Autism Spectrum
Disorder Among Children Aged 8 Years - Autism and Developmental Disabilities
Monitoring Network, 11 Sites, United States, 2012. Morbidity and Mortality Weekly
Report. Surveillance Summaries (Washington, D.C.: 2002), 65(13), 1-23.
https://doi.org/10.15585/mmwr.ss6513al

175



41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

Chrzanowska, I. (2012). Wiedza na temat autyzmu wsrod obecnych i przysztych
pedagogéw a dylemat wspdlnego ksztalcenia i integracji w wymiarze edukacyjnym.

Rocznik Lubuski, 38(2), 105-115.

Chung, K.-M., Jung, W., Yang, J., Ben-Itzchak, E., Zachor, D. A., Furniss, F., Heyes,
K., Matson, J. L., Kozlowski, A. M., Barker, A. A. (2012). Cross cultural differences
in challenging behaviors of children with autism spectrum disorders: an international
examination between Israel, South Korea, the United Kingdom, and the United States

of America. Research in Autism Spectrum Disorders, 6(2), 881-889.

Cieciuch, J., Laguna, M. (2014). Wielka Piatka i nie tylko: Cechy osobowosci i ich
pomiar. Roczniki Psychologiczne, 17(2), 239-247.

Courcy, L., des Rivieres, C. (2017). “From cause to cure”: A qualitative study on
contemporary forms of mother blaming experienced by mothers of young children

with autism spectrum disorder. Journal of Family Social Work, 20(3), 233-250.

Croen, L. A., Grether, J. K., Hoogstrate, J., & Selvin, S. (2002). The Changing
Prevalence of Autism in California. Journal of Autism & Developmental

Disorders, 32(3), 207. https://doi.org/10.1023/A:1015453830880

Cumberland-Li, A., Eisenberg, N., Champion, C., Gershoff, E., Fabes, R. A. (2003).
The relation of parental emotionality and related dispositional traits to parental
expression of emotion and children’s social functioning. Motivation & Emotion, 27(1),

27-56. https://doi.org/10.1023/A:1023674308969

Dabrowska, A., Pisula, E. (2010). Parenting stress and coping styles in mothers and
fathers of pre-school children with autism and down syndrome. Journal Of Intellectual

Disability Research, 54(3), 266-280.

Davis, N. O., Carter, A. S. (2008). Parenting stress in mothers and fathers of toddlers
with autism spectrum disorders: Associations with child characteristics. Journal of

Autism and Developmental Disorders, 38(7), 1278—1291.

DeMyer, M. K., Hingtgen, J. N., Jackson, R. K. (1981). Infantile autism reviewed: A
decade of research. Schizophrenia Bulletin, 7(3), 388—451.
https://doi.org/10.1093/schbul/7.3.388

176



50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

38.

Deprey, L., Ozonoff, S. (2017). Diagnoza zaburzen wspotwystepujacych z
zaburzeniami ze spektrum autyzmu. W: S. Ozonoff, S. Goldstein, J. A. Naglieri (red.),
Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu (s. 354-386). Krakéw: Wydawnictwo

Uniwersytetu Jagiellonskiego

De Walden-Gatuszko, K., Majkowicz, M. (1994). Jakos¢ zZycia w chorobie

nowotworowej. Gdansk: Wydawnictwo Uniwersytetu Gdanskiego.

Doron, H., Sharabany, A. (2013). Marital patterns among parents to autistic
children. Psychology, 4(4), 445—453. https://doi.org/10.4236/psych.2013.44063

Dor-Shav, N. K., Horowitz, Z. (1984). Intelligence and personality variables of parents
of autistic children. The Journal of Genetic Psychology: Research and Theory on
Human Development, 144(1), 39-50.
https://doi.org/10.1080/00221325.1984.10532449

Downes, N., Lichtlé, J., Lamore, K., Oréve, M.-J., Cappe, E. (2021). Couples’
experiences of parenting a child after an autism diagnosis: a qualitative study. Journal
of Autism & Developmental Disorders, 51(8), 2697-2710.
https://doi.org/10.1007/s10803-020-04744-5

Downey, G., Feldman, S., Ayduk, O. (2000). Rejection sensitivity and male violence
in romantic relationships. Personal Relationships, 7(1), 45-61.

https://doi.org/10.1111/5.1475-6811.2000.tb00003.x

Drahota, A., Wood, J. J., Sze, K. M., Van Dyke, M. (2011). Effects of cognitive
behavioral therapy on daily living skills in children with high-functioning autism and

concurrent anxiety disorders. Journal of Autism and Developmental Disorders, 41(3),

257-265. https://doi.org/10.1007/s10803-010-1037-4

Dworzynski, K., Ronald, A., Bolton, P., Happé, F. (2012). How different are girls and
boys above and below the diagnostic threshold for autism spectrum disorders? Journal
of the American Academy of Child & Adolescent Psychiatry, 51(8), 788-797.
https://doi.org/10.1016/j.jaac.2012.05.018

Dykens, E. M., & Lense, M. (2012). Intellectual disabliities and autism spectrum

disorder: A cautionary note (pp. 263-284). New York: Oxford.
177



59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

Eisenberg, L., Kanner, L. (1956). Childhood schizophrenia: Symposium, 1955: 6
Early infantile autism, 1943-55. American Journal of Orthopsychiatry, 26(3), 556—
566. https://doi.org/10.1111/j.1939-0025.1956.tb06202.x

Ekas, N., Timmons, L., Pruitt, M., Ghilain, C., Alessandri, M. (2015). The power of
positivity: predictors of relationship satisfaction for parents of children with autism
spectrum disorder. Journal of Autism & Developmental Disorders, 45(7), 1997-2007.
https://doi.org/10.1007/s10803-015-2362-4

Elsabbagh, M., Divan, G., Koh, Y., Kim, Y. S., Kauchali, S., Marcin, C., Montiel, N.
C., Patel, V., Paula, C. S., Wang, C., Yasamy, M. T., Fombonne, E. (2012). Global
prevalence of autism and other pervasive developmental disorders. Autism

Research, 5(3), 160—179. https://doi.org/10.1002/aur.239

Enea, V., Rusu, D. M. (2020). Raising a child with autism spectrum disorder: a
systematic review of the literature investigating parenting stress. Journal of Mental
Health Research in Intellectual Disabilities, 13(4), 283-321.
https://doi.org/10.1080/19315864.2020.1822962

Estes, A., Munson, J., Dawson, G., Koehler, E., Xiao-Hua Zhou, Abbott, R. (2009).
Parenting stress and psychological functioning among mothers of preschool children

with autism and developmental delay. Autism: The International Journal of Research

& Practice, 13(4), 375-387. https://doi.org/10.1177/1362361309105658

Fadini, C. C., Lamoénica, D. A., Fett-Conte, A. C., Osoério, E., Zuculo, G. M., Giacheti,
C. M., Pinato, L. (2015). Influence of sleep disorders on the behavior of individuals

with autism spectrum disorder. Frontiers in Human Neuroscience, 9.

https://doi.org/10.3389/fnhum.2015.00347

Farley, D., Golonka, K., Kowalski, J., Legierski, J., Tucholska, K. (2022). Przeglad
metaanaliz badan nad skutecznos$cig psychoterapii poznawczo-behawioralnej w
leczeniu zaburzen psychicznych. https://www.pttpb.pl/wp-
content/uploads/2022/11/PrzegMeta_v3.pdf

Finocchiaro, M., Di Blasi, F. D., Zuccarello, R., Costanzo, A. A., Cantagallo, C.,
Amata, M. T., Zingale, M., Elia, M. (2015). A case of savant syndrome in a child with

178



67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

autism spectrum disorder. International Journal on Disability and Human

Development, 14(2), 167-174. https://doi.org/10.1515/ijdhd-2014-0012

Fombonne, E. (2009). Epidemiology of pervasive developmental disorders. Pediatric

Research, 65(6), 591-598. https:// doi. org/ 10. 1203/ PDR. 0b013 3181 9¢7203

Frankl, V. E. (2013). Cztowiek w poszukiwaniu sensu. Warszawa: Wydawnictwo

Czarna Owca.
Frith, U. (2008). Autyzm. Wyjasnienie tajemnicy. Gdansk: GWP.

Galdiolo, S., Roskam, I. (2012). The transition to parenthood and development of
parents’ personality and emotional competencies. International Review of

Sociology, 22(1), 53-70. https://doi.org/10.1080/03906701.2012.657530

Gatkowski, T. (1980). Usprawnianie dziecka autystycznego w rodzinie. Warszawa:

Polskie Towarzystwo do Walki z Kalectwem.

Gatkowski, T. (1995). Dziecko autystyczne w srodowisku rodzinnym i szkolnym.

Warszawa, Wydawnictwa Szkolne 1 Pedagogiczne.

Gardener, H., Spiegelman, D., Buka, S. L. (2009). Prenatal risk factors for autism:
Comprehensive meta-analysis. The British Journal of Psychiatry, 195(1), 7-14.
https://doi.org/10.1192/bjp.bp.108.051672

Gerdts, J., & Bernier, R. (2011). The Broader Autism Phenotype and Its Implications
on the Etiology and Treatment of Autism Spectrum Disorders. Autism Research &

Treatment, 1-19. https://doi.org/10.1155/2011/545901

Ghadampour, E., Khodarahimi, S., Rahmian Bougar, M., & Nahaboo, S. (2020).
Single mothers’ attachment styles and personality influences on child
psychopathology. American Journal of Family Therapy, 48(4), 340-355.
https://doi.org/10.1080/01926187.2020.1716870

Giarelli, E., Wiggins, L. D., Rice, C. E., Levy, S. E., Kirby, R. S., Pinto-Martin, J.,
Mandell, D. (2010). Sex differences in the evaluation and diagnosis of autism

spectrum disorders among children. Disability and Health Journal, 3(2), 107-116.
https://doi.org/10.1016/j.dhjo.2009.07.001

179



7.

78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

Gladfelter, A., VanZuiden, C. (2020). The influence of language context on repetitive
speech use in children with autism spectrum disorder. American Journal of Speech-

Language Pathology, 29(1), 327-334. https://doi.org/10.1044/2019_AJSLP-19-00003

Goldstein, S., Ozonoff, S. (2017). Perspektywa historyczna i ogélna charakterystyka.
W: S. Ozonoff, S. Goldstein, J. A. Naglieri (red.), Diagnoza zaburzen ze spektrum

autyzmu (s. 18-38). Krakow: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego

Gosztyla, T., Prokopiak, A., Pasternak, J. (2019). Radzenie sobie ze stresem a rozwdj
potraumatyczny rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu. Edukacja — Technika —

Informatyka, nr specjalny 1, 46-52. 10.15584/eti.2019.5.5.

Gosztyla, T., Prokopiak, A. (2017). Poczucie osamotnienia u rodzicéw dzieci z
zaburzeniem ze spektrum autyzmu oraz dzieci z niepetnosprawnoscia

intelektualng. Psychoterapia, 182(3), 81-92.

Grzegotowska-Klarkowska, H. J. (2018). Mgdros¢ osobowosci. Wspieranie rozwoju
osobowosci i zapobieganie jej zaburzeniom w catym cyklu zycia. Warszawa: ME-

KOMP

Halladay, A. K., Bishop, S., Constantino, J. N., Daniels, A. M., Koenig, K., Palmer,
K., Messinger, D., Pelphrey, K., Sanders, S. J., Singer, A. T., Taylor, J. L., Szatmari,
P. (2015). Sex and gender differences in autism spectrum disorder: summarizing

evidence gaps and identifying emerging areas of priority. Molecular Autism, 6(1), 1-5.

https://doi.org/10.1186/513229-015-0019-y

Happé, F. G., Mansour, H., Barrett, P., Brown, T., Abbott, P., Charlton, R. A. (2016).
Demographic and cognitive profile of individuals seeking a diagnosis of autism
spectrum disorder in adulthood. Journal of Autism and Developmental

Disorders, 46(11), 3469-3480. https://doi.org/10.1007/s10803-016-2886-2

Harwood, K., McLean, N., Durkin, K. (2007). First-time mothers’ expectations of
parenthood: what happens when optimistic expectations are not matched by later

experiences? Developmental Psychology, 43(1), 1-12.

Hill, A., Fombonne, E. (2014). Epidemiology of autism spectrum disorder. Cutting
Edge Psychiatry in Practice. 1. 8-12.

180



86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.

93.

94.

Hiller, R. M., Young, R. L., Weber, N. (2016). Sex differences in pre-diagnosis
concerns for children later diagnosed with autism spectrum disorder. Autism, 20(1),

75-84. https://doi.org/10.1177/1362361314568899

Hines, M., Balandin, S., Togher, L. (2012). Buried by autism: Older parents’
perceptions of autism. Autism, 16(1), 15-26.
https://doi.org/10.1177/1362361311416678

Hoppes, K., Harris, S. L. (2005). Perceptions of child attachment and maternal
gratification in mothers of children with autism and Down syndrome. Journal of

Clinical Child Psychology, 19(4), 365-370.

Howlin, P., Mawhood, L, Rutter, M. (2000). Autism and developmental receptive
language disorder--a follow-up comparison in early adult life. II: social, behavioural,
and psychiatric outcomes. Journal of Child Psychology & Psychiatry & Allied
Disciplines, 41(5), 561. https://doi.org/10.1111/1469-7610.00643

Hu, L., Bentler, P. M. (1999). Cutoff criteria for fit indexes in covariance structure
analysis: Conventional criteria versus new alternatives. Structural Equation

Modeling, 6(1), 1-55. https://doi.org/10.1080/10705519909540118

Hughes, J. E. A., Ward, J., Gruffydd, E., Baron-Cohen, S., Smith, P., Allison, C.,
Simner, J. (2018). Savant syndrome has a distinct psychological profile in

autism. Molecular Autism, 9, 53. https://doi.org/10.1186/s13229-018-0237-1

Isaacs, B. J., Brown, L., Brown, R. 1., Baum, N., Myerscough, T., Neikrug, S., Wang,
M. (2007). The international family quality of life project: Goals and description of a
survey tool. Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities, 4(3), 177-185.

Israel Cervera-Solis, V., Munoz Suarez, M. A., Cortés Sotres, J. F., Hernandez
Lagunas, J. O., Diaz-Anzaldda, A. (2022). Attachment styles predict personality traits
according to a pilot study of patients with anxiety and mood disorders. Salud

Mental, 45(5), 243-251. https://doi.org/10.17711/SM.0185-3325.2022.031

Jain, A., Belsky, J., Crnic, K. (1996). Beyond fathering behaviors: Types of
dads. Journal of Family Psychology, 10(4), 431-442. https://doi.org/10.1037/0893-
3200.10.4.431

181



95.  Janicka, L., Liberska, H. (red.). Psychologia rodziny. Warszawa: Wydawnictwo PWN

96. Kakkar, J., Srivastava, P. (2017). Challenges and coping among parents having
children with autism spectrum disorder. Journal Of Psychosocial Research, 12(2),

363-371.

97.  Kalb, L. G., Badillo, G. E., Holingue, C., Riehm, K. E., Thrul, J., Stuart, E. A., Smail,
E.J., Law, K., White, L. C., Fallin, D. (2021). Psychological distress among
caregivers raising a child with autism spectrum disorder during the COVID-19

pandemic. Autism Research, 14(10), 2183-2188. https://doi.org/10.1002/aur.2589

98.  Kanner, L. (1968). Autistic disturbances of affective contact. Acta
Paedopsychiatrica, 35(4), 100-136.

99.  Kanner, L. (1949). Problems of nosology and psychodynamics of early infantile
autism. American Journal of Orthopsychiatry, 19(3), 416-426.
https://doi.org/10.1111/j.1939-0025.1949.tb05441.x

100.  Kanner, L. (1943). Autistic disturbances of affective contact. Nervous Child, 2, 217—-
250.

101.  Kasari, C., Sigman, M. (1997). Linking parental perceptions to interactions in. Journal

of Autism and Developmental Disorders, 27(1), 39-57.

102. Kaufmann, W. E., Kidd, S. A., Andrews, H. F., Budimirovic, D. B., Esler, A., Haas-
Givler, B., Stackhouse, T., Riley, C., Peacock, G., Sherman, S. L., Brown, W. T.,
Berry-Kravis, E. (2017). Autism spectrum disorder in fragile x syndrome: cooccurring
conditions and current treatment. Pediatrics, 139, S194-S206.
https://doi.org/10.1542/peds.2016-1159F

103.  Kazmierczak, M. (2015). Oblicza empatii w procesie adaptacji do rodzicielstwa.

Warszawa: Wydawnictwo Naukowe Scholar

104.  Keenan, B. M., Newman, L. K., Gray, K. M., Rinehart, N. J. (2017). A qualitative
study of attachment relationships in ASD during middle childhood. Attachment and
Human Development, 19(1), 1-21. https://doi.org/10.1080/14616734.2016.1246580

182



105.

106.

107.

108.

109.

110.

111.

112.

113.

Kerns, C. M., Kendall, P. C. (2012). The presentation and classification of anxiety in
autism spectrum disorder. Clinical Psychology: Science and Practice, 19(4), 323-347.
https://doi.org/10.1111/cpsp.12009

Kerns, C., Kendall, P., Berry, L., Souders, M., Franklin, M., Schultz, R., Miller, J.,
Herrington, J. (2014). Traditional and atypical presentations of anxiety in youth with

autism spectrum disorder. Journal of Autism & Developmental Disorders, 44(11),

2851-2861. https://doi.org/10.1007/s10803-014-2141-7

Kiepura, E. (2014). Ewolucyjne i kulturowe zrédia rozwoju osobowego: od
wzajemnosci i dzielenia rytmu we wczesnej komunikacji dziecka z rodzicami do
uczestniczenia w $wiecie spotecznym. W: M. Swiecicka (red.), Drogi rozwoju

osobowosci dziecka i mtodziezy (s. 27-42). Warszawa: PARADYGMAT

Kim, I., Ekas, N. V., Hock, R. (2016). Associations between child behavior problems,
family management, and depressive symptoms for mothers of children with autism
spectrum disorder. Research in Autism Spectrum Disorders, 26, 80-90.

https://doi.org/10.1016/j.rasd.2016.03.009

Kirby, A. V. (2016). Parent expectations mediate outcomes for young adults with
autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 46(5),

1643-1655.

Klinger, L. G., O’Kelley, S. E., Mussey, J. L. (2017). Diagnoza funkcjonowania
intelektualnego w zaburzeniach ze spektrum autyzmu. W: S. Ozonoff, S. Goldstein, J.
A. Naglieri (red.), Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu (s. 260-311). Krakéw:

Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego.
Koscielska, M. (1995). Oblicza uposledzenia. Warszawa: PWN.

Kowalik, S. (2014). Rozwdj spoteczny. W: B. Harwas-Napierata i J. Trempata, (red.),
Psychologia rozwoju cztowieka. Warszawa: PWN, Tom.3 (71-105).

Krakovich, T., McGrew, J., Yu, Y., Ruble, L. (2016). Stress in parents of children with
autism spectrum disorder: an exploration of demands and resources. Journal of Autism
& Developmental Disorders, 46(6), 2042—2053. https://doi.org/10.1007/s10803-016-
2728-2

183



114.  Krauss, M. W, Gulley, S., Sciegaj, M., Wells, N. (2003). Access to specialty medical
care for children with mental retardation, autism, and other special health care
needs. Mental Retardation, 41(5), 329-339. https://doi.org/10.1352/0047-
6765(2003)41<329:ATSMCF>2.0.CO;2

115. Lai, M.-C., Baron-Cohen, S., Buxbaum, J. D. (2015a). Understanding autism in the
light of sex/gender. Molecular Autism, 6(1), 1-5. https://doi.org/10.1186/s13229-015-
0021-4

116. Lai, W. W., Goh, T. J., Oei, T. P., Sung, M. (2015b). Coping and well-being in parents
of children with autism spectrum disorders (ASD). Journal of Autism and

Developmental Disorders, 45(8), 2582-2593.

117.  Lavee, Y., McCubbin, H. 1., Patterson, J. M. (1985). The double ABCX model of
family stress and adaptation: an empirical test by analysis of structural equations with
latent variables. Journal of Marriage & Family, 47(4), 811.
https://doi.org/10.2307/352326

118.  Le Chanu, M., Marcos, H. (1994). Father-child and mother-child speech: A
perspective on parental roles. European Journal of Psychology of Education, 9(1), 3—

13. https://doi.org/10.1007/BF03172881

119. Lee, 1.-C., Wang, Y.-H., Chiou, J.-Y., Wei, J. C.-C. (2022). Perinatal factors in
newborn are insidious risk factors for childhood autism spectrum disorders: A
population-based study. Journal of Autism and Developmental Disorders, 52(1), 52—
60. https://doi.org/10.1007/s10803-021-04921-0

120.  Leger, K. A., Charles, S. T., Turiano, N. A., Almeida, D. M. (2016). Personality and
stressor-related affect. Journal of personality and social psychology, 111(6), 917-928.
https://doi.org/10.1037/pspp0000083

121.  Lenart, A. (2022). Doroste osoby z autyzmem w Polsce — sukcesy i wyzwania w ich
wspieraniu. W: E. Pisula, J. Bleszynski, D. Podgérskia-Jachnik (red.), Poszukiwanie
drog zagubionych w rzeczywistosci. Ksiega pamieci poswigcona Profesorowi
Tadeuszowi Gatkowskiemu (s. 218-233). Warszawa: Wydawnictwo Naukowe

SCHOLAR.

184



122.  Lenart, A., Pasternak, J. (2021). Resources, problems and challenges of autism
spectrum disorder diagnosis and support system in Poland. Journal of Autism and

Developmental Disorders. https://doi.org/10.1007/s10803-021-05142-1

123.  Leyfer, O. T., Folstein, S. E., Bacalman, S., Davis, N. O., Dinh, E., Morgan, J., Tager-
Flusberg, H., Lainhart, J. E. (2006). Comorbid psychiatric disorders in children with
autism: interview development and rates of disorders. Journal of Autism &

Developmental Disorders, 36(7), 849-861. https://doi.org/10.1007/s10803-006-0123-0

124. Li, X., Wang, Q., Wu, Y., Wang, S., Huang, Y., Li, T. (2017). Personality
characteristics and neurocognitive functions in parents of children with autism

spectrum disorder. Shanghai Archives of Psychiatry, 29(1), 41-47.

125.  Lin, Y.-N,, Tao, L.-S., Lee, Y.-H., Wu, C.-C. (2021). Parenting stress and child
behavior problems in young children with autism spectrum disorder: Transactional
relations across time. Journal of Autism and Developmental Disorders, 51(7), 2381—

2391. https://doi.org/10.1007/s10803-020-04720-z

126.  Lingam, R., Simmons, A., Andrews, N., Miller, E., Stowe, J., Taylor, B. (2003).
Prevalence of autism and parentally reported triggers in a north east London
population. Archives of Disease in Childhood, 88(8), 666—670.
https://doi.org/10.1136/adc.88.8.666

127.  Loomes, R., Hull, L., Mandy, W. P. L. (2017). What is the male-to-female ratio in
autism spectrum disorder? A Systematic Review and Meta-Analysis. Journal of the
American Academy of Child & Adolescent Psychiatry, 56(6), 466—474.
https://doi.org/10.1016/j.jaac.2017.03.013

128.  Lord, C., Schopler, E., & Revicki, D. (1982). Sex differences in autism. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 12(4), 317-330.
https://doi.org/10.1007/BF01538320

129.  Los, M. (2004). Role Spoteczne. W: J. Machaj (red.), Mate Struktury Spoteczne.
Lublin: Wydawnictwo UMCS.

185



130.

131.

132.

133.

134.

135.

136.

137.

Losche, G. (1990). Sensorimotor and action development in autistic children from
infancy to early childhood. Child Psychology & Psychiatry & Allied
Disciplines, 31(5), 749-761. https://doi.org/10.1111/.1469-7610.1990.tb00815.x

Maenner, M. J., Shaw, K. A., Bakian, A. V., Bilder, D. A., Durkin, M. S., Esler, A.,
Furnier, S. M., Hallas, L., Hall-Lande, J., Hudson, A., Hughes, M. M., Patrick, M.,
Pierce, K., Poynter, J. N., Salinas, A., Shenouda, J., Vehorn, A., Warren, Z.,
Constantino, J. N., Cogswell, M. E. (2021). Prevalence and characteristics of autism
spectrum disorder among children aged 8 years - autism and developmental
disabilities monitoring network, 11 sites, United States, 2018. Morbidity and Mortality
Weekly Report. Surveillance Summaries (Washington, D.C.: 2002), 70(11), 1-16.
https://doi.org/10.15585/mmwr.ss7011al

Malhi, P., Kaur, A., Singhi, P., Sankhyan, N. (2019). Sleep dysfunction and behavioral
daytime problems in children with autism spectrum disorders: a comparative

study. Indian Journal of Pediatrics, 86(1), 12—17. https://doi.org/10.1007/s12098-018-
2731-z

Marat, E. (2020). Rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym. W: 1. Janicka i H. Liberska
(red.), Psychologia rodziny (s. 437-458). Warszawa: Wydawnictwo PWN

Marsack, C., Samuel, P. (2017). Mediating effects of social support on quality of life
for parents of adults with autism. Journal of Autism & Developmental

Disorders, 47(8), 2378-2389. https://doi.org/10.1007/s10803-017-3157-6

Matczak, A., Jaworowska, A. (2017). TKR. Test Kompetencji Rodzicielskich.

Podrecznik. Warszawa: Pracownia Testow Psychologicznych PTP.

McCubbin, H. L., Patterson, J. M. (1983). The family stress process: the double ABCX
Model of adjustment and adaptation. Marriage & Family Review, 6(1-2), 7-37.
https://doi.org/10.1300/J002v06n01_02

Mclntyre, L. L., Kraemer, B. R., Blacher, J., Simmerman, S. (2004). Quality of life for
young adults with severe intellectual disability: mothers’ thoughts and

reflections. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 29(2), 131-146.

186



138.

139.

140.

141.

142.

143.

144.

145.

146.

McStay, R. L., Trembath, D., Dissanayake, C. (2014). Stress and family quality of life
in parents of children with autism spectrum disorder: parent gender and the double
ABCX model. Journal of Autism and Developmental Disorders, 44(12), 3101-3118.
https://doi.org/10.1007/s10803-014-2178-7

Meleady, J., Clyne, C., Braham, J., Carr, A. (2020). Positive contributions among
parents of children on the autism spectrum: a systematic review. Research in Autism

Spectrum Disorders, 78. https://doi.org/10.1016/j.rasd.2020.101635

Modabbernia, A., Velthorst, E., Reichenberg, A. (2017). Environmental risk factors
for autism: an evidence-based review of systematic reviews and meta-

analyses. Molecular Autism, 8, 1-16. https://doi.org/10.1186/s13229-017-0121-4

Mueller, R., Moskowitz, L. J. (2020). Positive family intervention for children with
ASD: Impact on parents’ cognitions and stress. Journal of Child and Family

Studies, 29(12), 3536-3551. https://doi.org/10.1007/s10826-020-01830-1

Mugno, D., Ruta, L., D’ Arrigo, V. G., Mazzone, L. (2007). Impairment of quality of
life in parents of children and adolescents with pervasive developmental

disorder. Health and Quality of Life Outcomes, 5, 22. https://doi.org/10.1186/1477-
7525-5-22

Neely-Barnes, S., Hall, H., Roberts, R., Graff, J. C. (2011). Parenting a child with an
autism spectrum disorder: public perceptions and parental conceptualizations. Journal
of Family Social Work, 14(3), 208-225.
https://doi.org/10.1080/10522158.2011.571539

Niedziela, J., Wroctawska-Warchala, E. (2022). SIPA. Inwentarz Stresu
Rodzicielskiego dla Rodzicow Nastolatkéw. Polska adaptacja i normalizacja.

Podrecznik. Warszawa: Pracownia Testow Psychologicznych PTP.

Niedziela, J., Wroctawska-Warchala, E. (2021). PSI-4. Inwentarz Stresu
Rodzicielskiego. Polska adaptacja i normalizacja. Warszawa: Pracownia Testow

Psychologicznych PTP

Nowakowska, 1., Pisula, E. (2018). Wiedza na temat zaburzen ze spektrum autyzmu i
opinie dotyczace edukacji wlaczajacej dzieci z tymi zaburzeniami u nauczycieli szk6t

187



147.

148.

149.

150.

151.

152.

153.

154.

podstawowych oraz studentéw kierunkéw nauczycielskich. Cztowiek
Niepetnosprawnos¢ Spoteczenstwo, 40(2), 29-47.
https://doi.org/10.5604/01.3001.0012.7546

Ochojska, D., Pasternak, J. (2020). Diagnostic errors in autism spectrum disorder and
their consequences - Case studies. Psychiatria Polska, 204, 1-13. https:// doi. org/ 10.
12740/ PP/ Onlin eFirst/ 111789

Ocovaj, S. B., Kuruzovi¢, N. (2019). Gender differences in negative relative aspects:
the role of personality and communication style. Primenjena Psihologija, 12(4), 469—

495. https://doi.org/10.19090/pp.2019.4.469-495

O’Donnell, K., O’Connor, T. G., & Glover, V. (2009). Prenatal stress and
neurodevelopment of the child: focus on the HPA axis and role of the
placenta. Developmental Neuroscience, 31(4), 285-292.
https://doi.org/10.1159/000216539

Oles, P. K. (2018). Wprowadzenie do psychologii osobowosci. Warszawa:

Wydawnictwo Naukowe Scholar.

Oles, P. (2014). Rozwdj osobowosci. W: B. Harwas-Napierata i J. Trempata (red.),
Psychologia rozwoju cztowieka (s. 131-177). Warszawa: Wydawnictwo PWN.

Oles, P, Sobol-Kwapinska, M. (2014). Mi¢dzy naturg a kultura, czyli o rozwoju
osobowosci. W: M. Swiecicka (red.), Drogi rozwoju osobowosci dziecka i mtodziezy

(s. 13-25). Warszawa: PARADYGMAT

Olson, L., Chen, B., Ibarra, C., Wang, T., Mash, L., Linke, A., Kinnear, M., Fishman,
I. (2022). Externalizing behaviors are associated with increased parenting stress in

caregivers of young children with autism. Journal of Autism and Developmental

Disorders, 52(3), 975-986.

Olsson, M. B., Hwang, C. P. (2002). Sense of coherence in parents of children with
different developmental disabilities. Journal of Intellectual Disability Research, 46(7),
548-559. https://doi.org/10.1046/j.1365-2788.2002.00414.x

188



155.

156.

157.

158.

159.

160.

161.

162.

Osborne, L. A., Reed, P. (2010). Stress and self-perceived parenting behaviors of
parents of children with autistic spectrum conditions. Research in Autism Spectrum

Disorders, 4(3), 405-414. doi:10.1016/j.rasd.2009.10.011.

Papadopoulos, D. (2021). Mothers’ experiences and challenges raising a child with
autism spectrum disorder: a qualitative study. Brain Sciences (2076-3425), 11(3), 309.
https://doi.org/10.3390/brainscil 1030309

Pareek, S., Jindal, K. (2014). Sense of coherence and coping style of parents with
children having autism spectrum disorder. Indian Journal of Health &

Wellbeing, 5(11), 1331-1334.

Pastor-Cerezuela, G., Fernandez-Andrés, M. 1., Tarraga-Minguez, R., Navarro-Peia, J.
M. (2016). Parental stress and ASD: relationship with autism symptom severity, iq,
and resilience. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities, 31(4), 300—

311.

Paul, R, Wilson, K.P. (2017). Diagnoza mowy, jezyka i komunikowania si¢ w
zaburzeniach ze spektrum autyzmu. W: S. Ozonoff, S. Goldstein, J. A. Naglieri (red.),
Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu (s. 217-259). Krakéw: Wydawnictwo

Uniwersytetu Jagiellonskiego

Pawelec, L. (2012). Pozycja ojca we wspotczesnej rodzinie. Spoteczenstwo i Edukacja

Miedzynarodowe Studia Humanistyczne, 1, 367-374.

Perales-Marin, A., Peraita-Costa, 1., Cervera-Boada, P., Tellez de Meneses, M.,
Llopis-Gonzélez, A., Mari-Bauset, S., Morales-Suarez-Varela, M. (2021). Perinatal
and obstetric predictors for autism spectrum disorder. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 51(11), 3908-3916. https://doi.org/10.1007/s10803-020-
04846-0

Perez Algorta, G., MacPherson, H. A., Arnold, L. E., Hinshaw, S. P., Hechtman, L.,
Sibley, M. H., Owens, E. B. (2020). Maternal personality traits moderate treatment
response in the multimodal treatment study of attention-deficit/hyperactivity
disorder. European Child & Adolescent Psychiatry, 29(11), 1513-1524.
https://doi.org/10.1007/s00787-019-01460-z

189



163.

164.

165.

166.

167.

168.

169.

170.

171.

172.

173.

Pervin, L. A. (1994). A critical analysis of current trait theory. Psychological
Inquiry, 5(2), 103. https://doi.org/10.1207/s15327965pli0502_1

Pisula, E., Kawa, R., Szostakiewicz, L., Lucka, 1., Kawa, M., Rynkiewicz, A. (2013).
Autistic traits in male and female students and individuals with high functioning
autism spectrum disorders measured by the Polish version of the Autism-Spectrum

Quotient. PloS One, 8(9), €75236. https://doi.org/10.1371/journal.pone.0075236

Pisula, E. (2003). Autyzm i przywigzanie. Studia nad interakcjami dzieci z autyzmem i
ich matek. Sopot: GWP.

Pisula, E. (2007). A comparative study of stress profiles in mothers of children with
autism and those of children with Down’s syndrome. Journal of Applied Research in
Intellectual Disabilities, 20(3), 274-278. https://doi.org/10.1111/j.1468-
3148.2006.00342.x

Pisula, E. (2008). Interakcja ojcéw dzieci z autyzmem w sytuacji zadaniowe;.
W: M. Zalewska (red.), Zaburzenia rozwoju dziecka z perspektywy relacji. Warszawa:

Wydawnictwo Emu.

Pisula, E. (2012a). Autyzm- przyczyny, symptomy, terapia. Gdansk: Harmonia.
Pisula, E. (2012b). Od badan mozgu do praktyki psychologicznej. Sopot: GWP.
Pisula, E. (2012c¢). Rodzice dzieci z autyzmem. Warszawa: PWN.

Pisula, E. (2021). Percepcja sytuacji pandemii, deklarowane zachowanie i symptomy
leku oraz depresji u 0sob dorostych ze spektrum autyzmu w poczqgtkowej fazie
pandemii COVID-19. Wydzial Psychologii, Uniwersytet Warszawski. doi:
10.17605/0sf.i0o/c5agd

Pisula, E., Kossakowska, Z. (2010). Sense of coherence and coping with stress among
mothers and fathers of children with autism. Journal of Autism and Developmental

Disorders, 40(12), 1485-1494. https://doi.org/10.1007/s10803-010-1001-3

Pisula E., Mazur A. (2007). Jak matki postrzegaja swoje dzieci z autyzmem?
Jakosciowa analiza wypowiedzi matek. W: E. Pisula i D. Danielewicz (red.), Rodzina

z dzieckiem z niepetnosprawnosciq (s. 47-72) Gdansk: Harmonia.

190



174.

175.

176.

177.

178.

179.

180.

181.

182.

183.

Pisula, E., Por¢gbowicz-Dorsmann, A. (2017). Family functioning, parenting stress and
quality of life in mothers and fathers of Polish children with high functioning autism
or Asperger syndrome. PLOS ONE, 12(10), e0186536.
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0186536

Pisula, E., Rola, J. (1998). Wiedza o autyzmie, cz. druga — Nauczyciele. Dziecko
Autystyczne, 6, 10-15.

Pisula, E., Ziegart-Sadowska, K., Kawa, M. (2015). Language abilities in preschool-
aged siblings of children with autism spectrum disorders - preliminary report. Health

Psychology Report, 3(3), 179-190. https://doi.org/10.5114/hpr.2015.48306
Plopa, M. (2011). Psychologia rodziny: teoria i badania. Krakéw: Impuls.

Ptatos, M., Pisula, E. (2019). Service use, unmet needs, and barriers to services among
adolescents and young adults with autism spectrum disorder in Poland. BMC Health

Services Research, 19(1), 587. https:// doi. org/ 10. 1186/ s12913- 019- 4432-3

Ptatos, M., Goctowska, K., Wojaczek, K., Wozniak-Rekucka, P., Zawisny, A., Pisula,
E. (2016). Ogdlnopolski Spis Autyzmu. Sytuacja mtodziezy i dorostych z autyzmem w
swietle sondazu ogélnopolskiego. W: M. Platos (red), Ogélnopolski spis autyzmu.
Sytuacja mtodziezy i dorostych z autyzmem w Polsce (s. 28—124). Stowarzyszenie

Innowacji Spotecznych “Mary i Max.”

Ptuzek, Z. (1996). Osobowosciowe uwarunkowania pytania o sens zycia.

W: K. Popielski (red.), Cztowiek-wartosci-sens (s. 365-370). Lublin: RW KUL.

Popielski, K. (1987).Testy egzystencjalne: metody badania frustracji egzystencjalnej
i nerwicy noogennej. W: K. Popielski (red.), Cztowiek — pytanie otwarte (s. 237-261).
Lublin: Wyd. KUL.

Porczynska-Ciszewska, A. (2013). Cechy osobowosci a doswiadczanie szczescia

i poczucie sensu zycia. Katowice: Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego.

Posada de la Paz, M. (2018). Autism Spectrum Disorders in the European Union
(ASDEU )-Executive summary.

191



184.

185.

186.

187.

188.

189.

190.

191.

192.

193.

Posar, A., Visconti, P. (2019). Long-term outcome of autism spectrum disorder.
Turkish Archives of Pediatrics, 54(4), 207-212. https:// doi. org/ 10. 14744/ TurkP
ediat riArs. 2019. 16768

Pospiszyl, K. (1980). Ojciec a rozwdj dziecka. Warszawa: Wydawnictwo Wiedza

Powszechna.

Postorino, V., Gillespie, S., Lecavalier, L., Smith, T., Johnson, C., Swiezy, N., Aman,
M. G., McDougle, C. J., Bearss, K., Andridge, R. R., Vitiello, B., Scahill, L. (2019).
Clinical correlates of parenting stress in children with autism spectrum disorder and
serious behavioral problems. Journal of Child and Family Studies, 28(8), 2069-2077.
https://doi.org/10.1007/s10826-019-01423-7

Potter, C.A. (2017). Fathers experiences of sleeping problems in children with
autism. Advances in Autism, 3(2), 100-111. https://doi.org/10.1108/AIA-06-2016-0017

Pozo, P., Sarrid, E., Brioso, A. (2014). Family quality of life and psychological well-
being in parents of children with autism spectrum disorders: A double ABCX
model. Journal Of Intellectual Disability Research, 58(5), 442-458.
doi:10.1111/ir.12042.

Prinzie, P., Stams, G. J. J. M., Dekovi¢, M., Reijntjes, A. H. A., Belsky, J. (2009). The
relations between parents’ Big Five personality factors and parenting: a meta-analytic
review. Journal of Personality and Social Psychology, 97(2), 351-362.
https://doi.org/10.1037/a0015823

Prokopiak, A. (2015). Wychowanie dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Annales Universitatis Mariae Curie-Sktodowska, sectio J — Paedagogia-Psychologia,

27(2), 51. doi:http://dx.doi.org/10.17951/j.2014.27.2.51
Randall, P., Parker, J. (2010). Autyzm. Jak pomoc rodzinie. Gdansk: GWP.

Ratajczak, H. V. (2011). Theoretical aspects of autism: Causes - A review. Journal of

Immunotoxicology, 8(1), 68-79. https://doi.org/10.3109/1547691X.2010.545086

Renty, J., Roeyers, H. (2007). Individual and marital adaptation in men with autism

spectrum disorder and their spouses: the role of social support and coping

192



194.

195.

196.

197.

198.

199.

200.

strategies. Journal of Autism & Developmental Disorders, 37(7), 1247-1255.
https://doi.org/10.1007/s10803-006-0268-x

Rezendes, D. L., Scarpa, A. (2011). Associations between parental anxiety/depression
and child behavior problems related to autism spectrum disorders: the roles of
parenting stress and parenting self-efficacy. Autism Research & Treatment, 1-10.

https://doi.org/10.1155/2011/395190

Robinson, E. B., Lichtenstein, P., Anckarsiter, H., Happé, F., Ronald, A. (2013).
Examining and interpreting the female protective effect against autistic behavior.
PNAS Proceedings of the National Academy of Sciences of the United States of
America, 110(13), 5258-5262. https://doi.org/10.1073/pnas.1211070110

Rubenstein, E., Schieve, L., Wiggins, L., Rice, C., Van Naarden Braun, K.,
Christensen, D., Durkin, M., Daniels, J., Lee, L.-C. (2018). Trends in documented co-
occurring conditions in children with autism spectrum disorder, 2002-2010. Research

in Developmental Disabilities, 83, 168—178. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2018.08.015

Ruble, L., Heflinger, C., Renfrew, J., Saunders, R. (2005). Access and service use by
children with autism spectrum disorders in medicaid managed care. Journal of Autism

& Developmental Disorders, 35(1), 3—13. https://doi.org/10.1007/s10803-004-1026-6

Rudelli, N., Straccia, C., Petitpierre, G. (2021). Fathers of children with autism
spectrum disorder: Their perceptions of paternal role a predictor of caregiving
satisfaction, self-efficacy and burden. Research in Autism Spectrum Disorders. 83.

101744. 10.1016/j.rasd.2021.101744.

Rutgers, A. H., Bakermans, K. M. J., [jzendoorn, M. H., Berckelaer, O. I. A. (2004).
Autism and attachment: a meta-analytic review. Journal of Child Psychology &
Psychiatry, 45(6), 1123—1134. https://doi.org/10.1111/j.1469-7610.2004.t01-1-
00305.x

Rybakowski, F., Chojnicka, 1., Dziechciarz, P., Horvath, A., Janas-Kozik, M.,
Jeziorek, A., Pisula, E., Piwowarczyk, A., Stopien, A., Sykut-Cegielska, J., Szajewska,
H., Szczatuba, K., Szymanska, K., Waligérska, A., Wojciechowska, A.,
Wroniszewski, M., Dunajska, A. (2016). The role of genetic factors and pre- and

193



perinatal influences in the etiology of autism spectrum disorders - indications for
genetic referral. Psychiatria Polska, 50(3), 543-554.
https://doi.org/10.12740/PP/43234

201.  Rybakowski, F., Bialek, A., Chojnicka, I., Dziechciarz, P., Horvath, A., Janas-Kozik,
M., Jeziorek, A., Pisula, E., Piwowarczyk, A., Stopien, A., Sykut-Cegielska, J.,
Szajewska, H., Szczatuba, K., Szymanska, K., Urbanek, K., Waligérska, A.,
Wojciechowska, A., Wroniszewski, M., Dunajska, A. (2014). Autism spectrum

disorders—Epidemiology, symptoms, comorbidity and diagnosis. Psychiatria Polska,

48(4), 653-665.

202.  Rynkiewicz, A., Lucka, 1. (2015). Autism spectrum disorder (ASD) in girls. Co-
occurring psychopathology. Sex differences in clinical manifestation. Psychiatria

Polska, 52(4), 629-639. https:// doi. org/ 10. 12740/ PP/ Onlin eFirst/ 58837

203.  Rynkiewicz, A., Janas-Kozik, M., Stopien, A. (2018). Girls and women with autism.
Psychiatria Polska, 1-16. https://doi.org/10.12740/PP/OnlineFirst/95098

204.  Rynkiewicz, A., Schuller, B., Marchi, E., Piana, S., Camurri, A., Lassalle, A., Baron-
Cohen, S. (2016). An investigation of the ‘female camouflage effect’ in autism using a

computerized ADOS-2 and a test of sex/gender differences. Molecular Autism, 7(1).
https://doi.org/10.1186/s13229-016-0073-0

205.  Sakowicz-Boboryko, A. (2005). Rodzina jako realizator potrzeb rehabilitacyjnych

dzieci niepetnosprawnych. Biatystok: Trans Humana.

206.  Schiltz, H. K., McVey, A. J., Magnus, B., Dolan, B. K., Willar, K. S., Pleiss, S., Van
Hecke, A. V. (2018). Examining the links between challenging behaviors in youth
with asd and parental stress, mental health, and involvement: applying an adaptation of
the family stress model to families of youth with asd. Journal of Autism and

Developmental Disorders, 48(4), 1169-1180.

207.  Sekutowicz, M., Kaczmarek, E. (2014). Sciezki radzenia sobie matek dzieci z
autyzmem — pomiedzy wypaleniem a preznoscia. Niepetnosprawnosé. Dyskursy

pedagogiki specjalnej, 13(13), 9-23

194



208.  Sekutowicz, M., Kwiatkowski, P. (2013). Wypalanie si¢ sit u rodzicéw dzieci z
niepetnosprawnoscig — konstrukcja nowego narzedzia badawczego. Studia

Edukacyjne, 25, 29-50.

209.  Serrata, C. A. (2012). Psychosocial aspects of parenting a child with autism. Journal
of Applied Rehabilitation Counseling, 43(4), 29-36.

210. Shakeri, M., Jafarirad, S., Amani, R., Cheraghian, B., Najafian, M. (2020). A
longitudinal study on the relationship between mother’s personality trait and eating
behaviors, food intake, maternal weight gain during pregnancy and neonatal birth

weight. Nutrition Journal, 19(1), 67. https://doi.org/10.1186/s12937-020-00584-2

211.  Sharpley, C.F., Bitsika V., Efremidis B. (1997). Influence of gender, parental health,
and perceived expertise of assistance upon stress, anxiety and depression among

parents of children with autism. Journal of Intellectual and Developmental Disability,

22,1, 19-28.

212.  Shui, A. M., Katz, T., Malow, B. A., Mazurek, M. O. (2018). Predicting sleep
problems in children with autism spectrum disorders. Research in Developmental

Disabilities, 83, 270-279. https://doi.org/10.1016/5.ridd.2018.10.002

213.  Silberman, S. (2017). Neuroplemiona Dziedzictwo Autyzmu i Przysztos¢ Neuroroz-

norodnosci. Biatystok: Vivante.

214.  Siman-Tov, A., Kaniel, S. (2011). Stress and personal resource as predictors of the
adjustment of parents to autistic children: A multivariate model. Journal of Autism and

Developmental Disorders, 41(7), 879—-890. https://doi.org/10.1007/s10803-010-1112-x

215.  Skimina, E., Cieciuch, J., Strus, W. (2021). Traits and values as predictors of the
frequency of everyday behavior: Comparison between models and levels. Current

Psychology, 40(1), 133—-153. https://doi.org/10.1007/s12144-018-9892-9

216.  Slagt, M., Dubas, J. S., Denissen, J. J. A., Dekovi¢, M., van Aken, M. A. G. (2015).
Personality traits as potential susceptibility markers: differential susceptibility to
support among parents. Journal of Personality, 83(2), 155-166.
https://doi.org/10.1111/jopy.12091

195



217.

218.

219.

220.

221.

222.

223.

224.

225.

226.

227.

228.

Snow, M., Donnelly, J. (2016). Factors mediating dysphoric moods and help seeking
behaviour among Australian parents of children with autism. Journal of Autism and

Developmental Disorders, 46(6), 1941-1952.

Stelter, Z. (2013). Petnienie rol rodzicielskich wobec dziecka niepetnosprawnego

intelektualnie. Warszawa: ENGRAM.

Stern, D. N. (1998). The Motherhood Constellation: A Unified View of Parent-Infant
Psychotherapy. Routledge.

Strus, W., Cieciuch, J. (2014). Poza Wielka Piatke - przeglad nowych modeli struktury
osobowosci. Polskie Forum Psychologiczne, 19(1). 17-49. 10.14656/PFP20140102.

Suchowierska, M., Ostaszewski, P., Babel, P. (2014). Terapia behawioralna dzieci z

autyzmem. Teoria, badania i praktyka stosowanej analizy zachowania. Gdansk: GWP.

Suchowierska, M. (2007). Rola rodzicow w terapii dziecka z autyzmem — w
perspektywie podejscia behawioralnego. W: E. Pisula, D. Danielewicz (red.), Rodzina

z dzieckiem z niepetnosprawnoscig (s. 205-222). Gdansk: Wydawnictwo Harmonia.

Sullivan, R. C. (1979). Siblings of autistic children. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 9(3), 287-298. https://doi.org/10.1007/BF01531743

Szmania, L. (2015). Etiologia zaburzen spektrum autyzmu — przeglad koncepcji.

Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej, 11, 93—123.

Szmania, L. (2014). Doswiadczenia emocjonalne rodzicéw dzieci z autyzmem.

Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej, 5, 69-91.

Tamis-LeMonda, C. S. (2004). Conceptualizing fathers’ roles: playmates and
more. Human Development (0018716X), 47(4), 220-227.
https://doi.org/10.1159/000078724

Tamis-LeMonda, C. S., Shannon, J. D., Cabrera, N. J., Lamb, M. E. (2004). Fathers
and mothers at play with their 2- and 3-year-olds: contributions to language and

cognitive development. Child Development, 75(6), 1806—1820.

Tan, D. W., Maybery, M. T., Gilani, S. Z., Alvares, G. A., Mian, A., Suter, D.,
Whitehouse, A. J. O. (2020). A broad autism phenotype expressed in facial
196



229.

230.

231.

232.

233.

234.

235.

236.

morphology. Translational Psychiatry, 10(1). https://doi.org/10.1038/s41398-020-
0695-z

Taylor, B., Lingam, R., Simmons, A., Stowe, J., Miller, E., Andrews, N. (2002).
Autism and MMR vaccination in North London; No casual relationship. Molecular

Psychiatry, 7(Suppl 2), S7-S8. https://doi.org/10.1038/sj.mp.4001163

Taylor, E., Target, M., Charman, T. (2008). Attachment in adults with high-
functioning autism. Attachment & Human Development, 10(2), 143—163.
https://doi.org/10.1080/14616730802113687

Tomanik, S., Harris, G. E., Hawkins, J. (2004). The relationship between behaviours
exhibited by children with autism and maternal stress. Journal of Intellectual &
Developmental Disability, 29(1), 16-26.
https://doi.org/10.1080/13668250410001662892

Treffert, D. (2014). Savant syndrome: realities, myths and misconceptions. Journal of
Autism & Developmental Disorders, 44(3), 564-571. https://doi.org/10.1007/s10803-
013-1906-8

Trzebinski, J., Wolowicz-Ruszkowska, A., Wojcik, A. D. (2016). The impact of self-
narratives of motherhood for mothers of children with autism. Frontiers in

Psychology, 7, 1899. https://doi.org/10.3389/fpsyg.2016.01899

Tyagi, V., Juneja, M., Jain, R. (2019). Sleep problems and their correlates in children
with Autism Spectrum Disorder: An Indian study. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 49(3), 1169—1181. https://doi.org/10.1007/s10803-018-
3820-6

van Steensel, F. J. A., Bogels, S. M., Perrin, S. (2011). Anxiety disorders in children
and adolescents with Autistic spectrum disorders: A meta-analysis. Clinical Child and
Family Psychology Review, 14(3), 302-317. https://doi.org/10.1007/s10567-011-0097-
0

Vernhet, C., Michelon, C., Dellapiazza, F., Rattaz, C., Geoffray, M.-M., Roeyers, H.,
Picot, M.-C., Baghdadli, A. (2022). Perceptions of parents of the impact of autism

spectrum disorder on their quality of life and correlates: comparison between mothers

197



237.

238.

239.

240.

241.

242.

243.

244.

and fathers. Quality of Life Research: An International Journal of Quality of Life
Aspects of Treatment, Care and Rehabilitation, 31(5), 1499-1508.
https://doi.org/10.1007/s11136-021-03045-3

Volkmar, F. R., Reichow, B. (2013). Autism in DSM-5: Progress and challenges.
Molecular Autism, 4(1), 1-6. https:// doi. org/ 10. 1186/ 2040- 2392-4- 13

Volkmar, F. R., Lord, C., Bailey, A., Schultz, R. T., Klin, A. (2004). Autism and
Pervasive Developmental Disorders. Journal of Child Psychology and
Psychiatry, 45(1), 135-170.

Walecka-Matyja, K. (2020). Rola 1 funkcje rodziny. W: L. Janicka, H. Liberska,
Psychologia rodziny (s. 95-114). Warszawa: PWN.

Waligérska, A., Pisula, E., Waligoérski, M., Letachowicz, M. (2012). AutismPro
system in supporting treatment of children with autism in Poland. Pediatrics

International, 54(5), 693-700. https://doi.org/10.1111/5.1442-200X.2012.03637.x

Wayment, H. A., Al-Kire, R., Brookshire, K. (2019). Challenged and changed: quiet
ego and posttraumatic growth in mothers raising children with autism spectrum

disorder. Autism: The International Journal of Research and Practice, 23(3), 607-618.

Weitlauf, A. S., Vehorn, A. C., Taylor, J. L., Warren, Z. E. (2014). Relationship
satisfaction, parenting stress, and depression in mothers of children with autism.

Autism, 18(2), 194-198. https://doi.org/10.1177/1362361312458039

Will, E. A., Bishop, S. L., Roberts, J. E. (2019). Developmental divergence: Motor
trajectories in children with fragile x syndrome with and without co-occurring

autism. Journal of Neurodevelopmental Disorders, 11. https://doi.org/10.1186/s11689-
019-9281-1

Wing, L., Potter, D. (2017). Epidemiologia zaburzen ze spektrum autyzmu-czy
rozpowszechnienie ro$nie? W: S. Ozonoff, S. Goldstein, J. A. Naglieri (red.),
Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu (s. 39-81). Krakéw: Wydawnictwo

Uniwersytetu Jagiellonskiego

198



245.

246.

247.

248.

249.

250.

251.

252.

Wise, E., Smith, M., Rabins, P. (2017). Aging and autism spectrum disorder:
A naturalistic, longitudinal study of the comorbidities and behavioral and

neuropsychiatric symptoms in adults with ASD. Journal of Autism and Developmental

Disorders, 47(6), 1708—-1715.

Wisniowiecka-Kowalnik, B., Nowakowska, B. A. (2019). Genetics and epigenetics of
autism spectrum disorder-current evidence in the field. Journal of Applied Genetics,

60(1), 37-47. https:// doi. org/ 10. 1007/ s13353- 018- 00480-w

Wolowicz, A., Zasegpa, E. (2010). Jakos¢ zycia rodzin z dzieckiem z
niepetnosprawnosciq intelektualng. Warszawa: Wydawnictwo Akademii Pedagogiki

Specjalne;j.

World Health Organization (2009). International Statistical Classification of Diseases
and Related Health Problems, ICD-10, Volume I, 2009. Polish version:
Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chorob i Probleméw Zdrowotnych — X
Rewizja, Tom I, wydanie 2008. Centrum Systemoéw Informacyjnych Ochrony

Zdrowia.

World Health Organization. (2004). The World Health Organization quality of life
(WHOQOL) - BREF, 2012 revision. World Health
Organization. https://apps.who.int/iris/handle/10665/77773

Yildiz Miniksar, D. (2022). The relationship between children with psychiatric
disorder and personality traits of their mothers. Ankara Medical Journal, 22(1), 81-92.
https://doi.org/10.5505/amj.2022.76402

Zablotsky, B., Colpe, L. J., Pringle, B. A., Kogan, M. D., Rice, C., Blumberg, S. J.
(2017). Age of parental concern, diagnosis, and service initiation among children with

autism spectrum disorder. American Journal on Intellectual and Developmental

Disabilities, 122(1), 49-61. https://doi.org/10.1352/1944-7558-122.1.49

Zaidman-Zait, A., Mirenda, P., Duku, E., Szatmari, P., Georgiades, S., Volden, J.,
Zwaigenbaum, L., Vaillancourt, T., Bryson, S., Smith, 1., Fombonne, E., Roberts, W.,
Waddell, C., Thompson, A. (2014). Examination of bidirectional relationships

between parent stress and two types of problem behavior in children with autism

199



spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 44(8), 1908—
1917. https://doi.org/10.1007/s10803-014-2064-3

253.  Zarrin, S. A., Asadi, M., Jafari, Z., Nezhad, Z. T. (2021). Role of spirituality and five
personality traits in the prediction of perceived stress in mothers of mentally-retarded
children. Health, Spirituality & Medical Ethics Journal, 8(1), 35-43.
https://doi.org/10.29252/jhsme.8.1.35

254.  Zasgpa, E., Lenart, A. (2016). Poczucie sensu zycia a realizacja roli rodzicielskiej
rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autystycznego. Cztowiek

Niepetnosprawnos¢ Spoteczenstwo, 4(34), 51-64.

255. Zeman, L. (1999). Poczucie sensu zycia u rodzicow, a akceptacja niepelnosprawnego

dziecka. Psychologia Wychowawcza, 4, 340-349.

256.  Zhao, X., Leotta, A., Kustanovich, V., Lajonchere, C., Geschwind, D. H., Law, K.,
Law, P, Qiu, S., Lord, C., Sebat, J., Ye, K., Wigler, M. (2007). A unified genetic
theory for sporadic and inherited autism. Proceedings of the National Academy of
Sciences of the United States of America, 104(31), 12831-12836.
https://doi.org/10.1073/pnas.0705803104

257.  Zycinska, J., Januszek, M. (2011). Test Sensu Zycia (Purpose in Life Test, PIL).
Czasopismo Psychologoczne. 17, 133—-142.

Materialy uzupeliajace

Rysunek M1

Rozktad wynikow skal CUIDA w grupie badawczej — wyniki znormalizowane (skala stenowa)
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Liczebnosé

2 3 4 5
zdolnosé tworzenia wiezi uczuciowych CUIDA

Tabela M1

Korelacja wieku dziecka z poziomem stresu rodzicielskiego (PSI-4)

8 9

Wiek dziecka
0,11
Uwaga/aktywno$¢
p 0,349
Adaptacyjnosé 0.00
aptacyjnos¢
pracy] D 0,976
r -0,03
Wzmacnianie rodzica
4 0,827
W . r 0,02
magania
ymag p 0,880
. r 0,14
Nastrdj
p 0,224
- . r 0,01
Spelnianie oczekiwan
D 0,920
. r 0,06
Dziecko
P 0,641
. . r -0,19
Poczucie kompetencji
p 0,112
r -0,01
Izolacja
p 0,951
. . r 0,03
Przywiazanie
4 0,785
. r -0,16
Zdrowie
4 0,175
. . . r -0,06
Ograniczenia zwigzane z rola
p 0,597
Depresyjnosc r -0,05
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Relacje z partnerem

Rodzic

Ogdlny wskaznik stresu

Stres zyciowy

RIS T B - | AT T - |

<

0,698
0,01
0,949
-0,09
0,470
0,00
0,990
-0,25
0,035

Tabela M2

Porownanie grup zroznicowanych ze wzgledu na korzystanie ze wsparcia pod wzgledem

poziomu stresu rodzicielskiego (PSI-4)

Wsparcie
Nie (n = 16) Tak (n =57)
$rednia D Srednia M ) 7 » n?
ranga ranga
Uwaga/aktywno$¢ 34,97 2850 598 37,57 2947 582 -043 0,664 <0,01
Adaptacyjnosé 41,75 3294 6,77 3567 31,26 6,61 -1,02 0310 0,01
Wzmacnianie rodzica 34,63 12,56 3,67 37,67 13,54 4,64 -0,51 0,611 <0,01
Wymagania 31,44 27,75 580 3856 29,63 6,53 -1,19 0,234 0,02
Nastréj 39,72 16,38 3,63 36,24 1549 4,68 -0,58 0,561 <0,01
Spetnianie oczekiwan 33,69 17,31 436 37,93 18,37 47387 -0,71 0479 0,01
Dziecko 37,25 135,44 22,12 36,93 137,68 26,69 -0,05 0,957 <0,01
Poczucie kompetencji 36,72 34,69 5,76 37,08 3449 7,14 -0,06 0,952 <0,01
Izolacja 39,22 15,50 431 36,38 1498 441 -048 0,635 <0,01
Przywiazanie 41,13 17,69 445 3584 17,04 359 -0,88 0,376 0,01
Zdrowie 40,25 12,38 2,66 36,09 11,95 3,72 -0,70 0,485 0,01
Ograniczenia zwigzane z rolg 35,97 20,25 566 37,29 20,33 544 -022 0,826 <0,01
Depresyjno$¢ 46,69 2463 5,02 3428 21,77 5,79 -2,07 0,038 0,06
Relacje z partnerem 37,13 18,44 7,07 36,96 18,05 6,65 -0,03 0,979 <0,01
Rodzic 41,06 143,56 22,04 3586 138,75 2791 -0,87 0,386 0,01
Ogdlny wskaznik stresu 38,97 277,775 40,22 3645 276,11 49,04 -042 0,674 <0,01
Stres zyciowy 36,28 9,31 9,08 37,20 9,14 8,18 -0,15 0,878 <0,01

Tabela M3
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Poréwnanie grup zroznicowanych ze wzgledu na moment badania pod

poczucia sensu zycia i jakosci Zycia

wzgledem poziomu

Pandemia Covid

Przed (n =55) Po (n =29)
$rednia sD $rednia sD 7 » n
ranga ranga

PIL

Cele zycia 41,87 2745 4,96 43,69 2752 5,23 -0,33 0,745 0,00
Sens zycia 41,03 16,29 3,15 4529 16,45 4,08 -0,77 0,443 0,01
Afirmacja zycia 42,27 2091 4,05 42,93 2048 5,48 -0,12 0,906 0,00
Ocena siebie 43,72 11,42 1,67 40,19 11,00 2,07 -0,64 0,521 0,00
Ocena wlasnego zycia 40,60 11,02 1,88 46,10 11,10 2,60 -1,00 0,318 0,01
Wolnos¢ i odpowiedzialnos¢ 42,19 10,45 2,09 43,09 10,24 2,59 -0,16 0,871 0,00
Stosunek do $mierci i samobdjstwa 41,48 9,69 2,25 44,43 9,93 2,56 -0,53 0,595 0,00
PIL suma 42,09 107,25 16,82 4328 106,72 20,81 -0,21 0,832 0,00
WHOQOL-BREF

Domena somatyczna 43,65 22,04 2,48 40,31 21,79 3,10 -0,60 0,546 0,00
Domena psychologiczna 41,63 21,80 2,50 44,16 22,00 3,15 -0,46 0,648 0,00
Domena socjalna 40,18 10,89 2,04 46,90 11,55 1,88 -1,22 0,224 0,02
Domena $rodowiska 37,23 27,71 3,64 52,50 30,21 4,75 2,74 0,000 0,09

* przed — przed wystapieniem pandemii Covid

Tabela M4

po - po wystapieniu pandemii Covid

Porownanie grup zroznicowanych ze wzgledu na moment badania pod wzgledem poziomu

stresu rodzicielskiego

Pandemia Covid

Przed (n =51) Po (n =23)

$rednia D $rednia sD 7 » n

ranga ranga
PSI-4
Uwaga/aktywnos¢ 41,18 30,39 5,00 29,35 26,65 6,65 -2,20 0,028 0,07
Adaptacyjnosé 3891 32,02 6,68 34,37 30,70 6,44 -0,84 0,399 0,01
Wzmacnianie rodzica 41,35 14,10 4,57 28,96 11,48 3,58 -2,30 0,021 0,07
Wymagania 40,75 30,18 5,98 30,28 27,04 6,74 -1,94 0,052 0,05
Nastréj 39,46 15,94 4,74 33,15 15,00 3,72 -1,17 0,241 0,02
Spelnianie oczekiwan 39,67 18,49 4,59 32,70 17,17 5,06 -1,29 0,196 0,02
Dziecko 40,97 141,02 25,33 29,80 128,04 24,09 -2,07 0,039 0,06
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Poczucie kompetencji
Izolacja

Przywiazanie

Zdrowie

Ograniczenia zwiazane z rolg
Depresyjnosé

Relacje z partnerem
Rodzic

Ogdlny wskaznik stresu
Stres zyciowy

Labilnos$¢ emocjonalna
SIPA

Izolacja spoteczna
Zachowania antyspoteczne
Brak dazenia do osiagnig¢

Nastolatek

Ograniczenia zwiazane z rolg
rodzica

Relacja z partnerem
Alienacja spoteczna
Poczucie braku kompetencji

Rodzic

Relacja migdzy rodzicem a
nastoletnim dzieckiem

Og6lny wskaznik stresu

Stresory zyciowe

37,25
39,58
38,89
38,66
39,07
36,19
38,06
38,30
40,45
39,48
9,15

7,80
9,80
8,35
8,50
8,70
7,40
9,20
7,05
7,90
7,50
7,90
7,35

34,57
15,33
17,41
12,27
20,73
21,98
18,22
140,67
281,76
9,43
31,30

30,20
18,80
29,90
109,20
20,70
17,50
13,00
19,20
70,40
30,40
210,00
1,70

6,51

4,01

3,33

3,41

5,08

4,82

6,34

24,39
44,11
7,80

8,29

7,02
5,39
8,67
26,11
7,48
7,38
3,74
4,52
19,77
7,62
50,85
1,64

38,07
32,89
34,41
34,93
34,02
40,41
36,26
35,72
30,96
33,11
8,79

10,71
7,86
9,93
9,71
9,43
11,29
8,71
11,79
10,57
11,14
10,57
11,36

34,39
14,52
16,65
11,52
19,70
23,30
17,87
137,96
264,13
8,22
30,57

32,86
17,29
32,29
113,00
22,00
25,00
13,14
24,86
85,00
35,57
233,57

4,00

7,49
5,04
4,58
3,65
6,31
7,28
7,46
31,15
50,87
9,52
8,64

6.44
5.35
9,18

22,32
8,43
11,43
4,95
5.76

2533
8,14

50,14
3,27

-0,15
-1,24
-0,83
-0,69
-0,94
-0,78
-0,33
-0,48
-1,76
-1,19
-0,15

-1,18
-0,78
-0,64
-0,49
-0,29
-1,57
-0,20
-1,91
-1,07
-1,47
-1,07
-1,63

0,879
0,214
0,405
0,488
0,349
0,433
0,739
0,632
0,079
0,236
0,883

0,240
0,434
0,525
0,625
0,768
0,117
0,844
0,056
0,282
0,142
0,283
0,102

0,00
0,02
0,01
0,01
0,01
0,01
0,00
0,00
0,04
0,02
0,00

0,09
0,04
0,03
0,01
0,01
0,15
0,00
0,23
0,07
0,13
0,07
0,17

* przed — przed wystapieniem pandemii Covid

Tabela M5

po - po wystapieniu pandemii Covid

Korelacja poziomu poszczegolnych skal TKR z poziomem stresu rodzicielskiego

Kompetencje Rygoryzm Permisywnos¢ Nadopiekunczo$§¢ Bezradno$¢

Uwaga/aktywnos¢

Adaptacyjnosé

Wzmacnianie rodzica

Wymagania

Nastrdj

Spetnianie oczekiwan

I T TS = <

T

-0,11
0,338
-0,13
0,285
-0,19
0,112
-0,02
0,890
-0,01
0,950
-0,16

0,16
0,186
0,20
0,099
0,19
0,117
0,16
0,179
0,06
0,625
0,26

-0,18
0,138
-0,13
0,273
-0,11
0,339
-0,12
0,302
-0,17
0,154
-0,14

0,02
0,864
0,03
0,799
-0,03
0,808
0,02
0,850
0,06
0,596
0,02

0,01

0,929
-0,31
0,008
-0,12
0,309
-0,16
0,183
-0,18
0,121
-0,12
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Dziecko

Poczucie kompetencji

Izolacja

Przywiazanie

Zdrowie

Ograniczenia zwiazane z rolg

Depresyjnosc¢

Relacje z partnerem

Rodzic

Og6lny wskaznik stresu

Stres zyciowy

DT T - T T T T - T T - T B - T s~ T S R T ] hS] B>

<

0,169
-0,13
0,274
0,01

0,925
-0,07
0,560
-0,16
0,178
0,13

0,291
0,07

0,585
0,07

0,543
0,13

0,293
0,05

0,705
-0,05
0,652
-0,12
0,303

0,028
0,22
0,066
0,20
0,086
0,23
0,053
0,11
0,379
0,07
0,573
0,15
0,199
0,11
0,358
0,05
0,677
0,18
0,138
0,22
0,067
-0,07
0,586

0,233
0,18
0,134
0,28
0,018
0,07
0,561
-0,09
0,450
0,22
0,063
20,10
0,423
0,11
0,370
-0,05
0,665
0,18
0,137
20,20
0,097
0,06
0,639

0,882
0,03
0,820
-0,02
0,900
0,03
0,788
0,01
0,945
0,06
0,606
0,03
0,831
0,25
0,037
0,05
0,687
0,08
0,506
0,06
0,620
-0,03
0,827

0,326
-0,19
0,102
-0,16
0,184
-0,19
0,112
-0,12
0,299
-0,26
0,027
-0,29
0,015
-0,11
0,358
-0,17
0,146
-0,25
0,036
-0,24
0,044
0,14
0,224
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