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Wsparcie spo³eczne u matek i ojców dzieci
z zaburzeniami rozwoju

Celem badania zaprezentowanego w niniejszym artykule by³o okreœlenie poziomu subiektywnie
spostrzeganego wsparcia spo³ecznego u matek i ojców dzieci z autyzmem. W badaniu
uczestniczy³o 74 rodziców dzieci z autyzmem (39 matek, 35 ojców), 77 rodziców dzieci z zespo³em
Downa (40 matek, 37 ojców) oraz 80 rodziców dzieci rozwijaj¹cych siê prawid³owo (40 matek,
40 ojców). Do pomiaru tej zmiennej wykorzystano kwestionariusz SSQSR autorstwa J.G. Sarasona,
H.M. Levine’a, R.B. Bashama i B.R. Sarason w polskiej adaptacji Z. Zalewskiego, Z. Ob³ój, B. Skuzy
i K. Wrzeœniewskiego. Wyniki wskazuj¹ na ni¿sz¹ satysfakcjê ze wsparcia spo³ecznego u ojców
dzieci z autyzmem ni¿ ojców dzieci o typowym rozwoju. Ponadto matki dzieci z autyzmem oraz
matki dzieci z zespo³em Downa znacznie wy¿ej oceniaj¹ satysfakcjê z otrzymywanego wsparcia
spo³ecznego ni¿ ojcowie tych dzieci. Dodatkowo matki dzieci z zespo³em Downa oceniaj¹ wy¿ej
– ni¿ ojcowie dzieci z tym zaburzeniem – wielkoœæ dostêpnej sieci spo³ecznego wsparcia.

S³owa klucze: autyzm, wsparcie spo³eczne, stres rodzicielski, zespó³ Downa

Social support in mothers and fathers of children
with developmental disorders

The aim of the research presented in this article was to determine the level of subjectively per-
ceived social support at mothers and fathers of children with autism. The research involved 74
parents of children with autism (39 mothers, 35 fathers), 77 parents of children with Down syn-
drome (40 mothers, 37 fathers) and 80 parents of children developing properly (40 mothers, 40 fa-
thers). The results indicate lower satisfaction from social support at fathers of children with
autism than at fathers of children with typical development. In addition, mothers of children with
autism and mothers of children with Down syndrome rate satisfaction with the received social
support significantly higher than fathers of these children. Besides, mothers of children with
Down syndrome estimate the quantity of available social support network higher than fathers of
children with this disorder.
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Wprowadzenie

Autyzmem, okreœla siê zbiór zaburzeñ rozwoju o charakterze neurobeha-
wioralnym. Zgodnie z systemem klasyfikacyjnym zaburzeñ psychicznych zwa-
nym DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders), opracowanym
przez Amerykañskie Towarzystwo Psychiatryczne w maju 2013 r., kryteria diag-
nostyczne autyzmu dotycz¹ wystêpowania zaburzeñ w zakresie spo³ecznego
komunikowania siê oraz w zakresie ograniczonych wzorców zachowania, aktyw-
noœci i zainteresowañ. W najnowszej wersji podrêcznika DSM V wprowadzono
termin „autystyczne spektrum zaburzeñ” (Autism spectrum disorders – ASD), pod-
kreœlaj¹c w ten sposób z³o¿ony charakter problemów typowych dla autyzmu.
Szczególne potrzeby rozwojowe dzieci z autyzmem oraz trudnoœci zwi¹zane z ich
zachowaniem stawiaj¹ przed rodzicami ogromne wyzwania.

W badaniach nad sytuacj¹ rodziców dzieci z zaburzeniami rozwoju istotne
miejsce zajmuj¹ prace dotycz¹ce stresu rodzicielskiego (parenting stress): jego nasi-
lenia, Ÿróde³ oraz konsekwencji.

Wyniki szeregu badañ [m.in. Allen 2004; Feldman i in. 2007; Gray 2003; Ho-
dapp i in. 2003; Yamada i in. 2007; Pisula 2009] wskazuj¹, ¿e opieka nad dzieckiem
z zaburzeniami rozwoju stanowi dla rodzica Ÿród³o silnego stresu oraz wywiera
wp³yw na funkcjonowanie wszystkich cz³onków rodziny. Zmianie ulegaj¹ plany
i cele ¿yciowe sformu³owane przez rodziców. Ponadto, niepe³nosprawnoœæ dziecka
wp³ywa na funkcjonowanie spo³eczne, kondycjê finansow¹, jak równie¿ psycho-
fizyczne zdrowie pozosta³ych cz³onków rodziny [por. m.in. Kucharczyk 2011;
Minczakiewicz 2010; Zasêpa 2010].

Opiekunowie dzieci z autyzmem doœwiadczaj¹ wyj¹tkowych i szczególnych
zmartwieñ/trudnoœci, nieznanych rodzicom dzieci z innym rodzajem niepe³no-
sprawnoœci. Ta wyj¹tkowoœæ wi¹¿e siê miedzy innymi ze specyfik¹ zaburzeñ
charakterystycznych dla autyzmu oraz du¿ymi trudnoœciami z dostêpem do
us³ug przeznaczonych dla dzieci i ich samych [m.in. Bishop i in. 2007; Bradley i in.
2004; Dunn i in. 2001; Gray 2002; Pisula 2005, 2007; Yamada i in. 2007]. Z wielu ba-
dañ wynika, ¿e rodzice dzieci z autyzmem przejawiaj¹ wy¿szy poziom psychicz-
nych i fizycznych obci¹¿eñ w zwi¹zku z opiek¹ nad dzieckiem ni¿ rodzice dzieci
z innymi niepe³nosprawnoœciami. Wykazano na przyk³ad, ¿e matki dzieci z autyz-
mem myœl¹ bardziej pesymistycznie o przysz³oœci swojego dziecka (niezale¿nie
od wieku dziecka) ni¿ matki dzieci z zespo³em Downa [Abbeduto i in. 2004].
Stwierdzono tak¿e wy¿szy poziom depresji w grupie rodziców sprawuj¹cych
opiekê nad dzieckiem z autyzmem (m.in. Baker-Ericzen i in. 2005].

Równie¿ wyniki badañ prowadzonych na gruncie polskim przekonuj¹, i¿ matki
sprawuj¹ce opiekê nad dzieckiem pe³nosprawnym doœwiadczaj¹ istotnie ni¿sze-

136 Anna Banasiak



go stresu w porównaniu z matkami dzieci z ró¿nymi rodzajami niepe³nospraw-
noœci [m.in. Pisula 1998, 2007, 2009]. Matki dzieci z autyzmem doœwiadcza³y przy
tym, w porównaniu z matkami dzieci z innymi rodzajami niepe³nosprawnoœci,
znacznie wiêkszych obci¹¿eñ. Szczególnie trudna dla tej grupy okaza³a siê du¿a
zale¿noœæ dziecka od opieki oraz nieprzewidywalnoœæ zachowania dziecka. Podo-
bne wyniki, równie¿ w odniesieniu do ojców, uzyska³a A. Banasiak [2013]. Bada-
czka ta porównywa³a poziom doœwiadczanego stresu u ojców dzieci z zespo³em
Downa i z autyzmem oraz dzieci o prawid³owym rozwoju. Ojcowie dzieci z auty-
zmem w porównaniu z ojcami dzieci pe³nosprawnych oceniali swoje dzieci jako
bardziej zale¿ne od opieki, a ich rozwój poznawczy oraz mo¿liwoœci rozwoju fizycz-
nego jako bardziej ograniczone. Doœwiadczali równie¿ silniejszego stresu zwi¹za-
nego z perspektyw¹ koniecznoœci ci¹g³ej opieki nad dzieckiem i z preferowaniem
opieki instytucjonalnej. Okaza³o siê tak¿e, ¿e ojcowie dzieci z autyzmem, w sto-
sunku do ojców dzieci z zespo³em Downa ocenili mo¿liwoœci fizyczne swojego
dziecka jako bardziej ograniczone.

Zaburzenie rozwoju dziecka mo¿na rozpatrywaæ w kategoriach krytycznego
zdarzenia ¿yciowego, które wp³ywa na funkcjonowanie rodziny [por. Gray 2003;
Higgins i in. 2005; Malthew i in. 2008; por. te¿ Seku³owicz 2007]. Wspó³czeœnie
uwaga badaczy skupia siê jednak przede wszystkim na zasobach tkwi¹cych w ro-
dzinie i ich znaczeniu dla adaptacji [m.in. Hodapp 2007; Luther i in. 2005; Pisula
2007; Pisula i in. 2010; Siñska, Ga³kowski 2002; Zasêpa 2010, ¯yta 2011]. Stres
zwi¹zany z obecnoœci¹ w rodzinie dziecka z autyzmem powoduje, ¿e rodzice
musz¹ nauczyæ siê radzenia sobie z wieloma trudnymi sytuacjami, a tak¿e wpro-
wadzaæ w ¿yciu w³asnym i rodziny istotne zmiany s³u¿¹ce adaptacji [por. Ching-
-Rong i in. 2008]. Jednak zarówno mo¿liwoœci jak i zdolnoœci adaptacyjne poszcze-
gólnych rodzin s¹ bardzo zró¿nicowane. Wiele z tych rodzin wyj¹tkowo dobrze
radzi sobie z wymogami, jakie nak³ada na nich choroba czy zaburzenie rozwoju
dziecka. Badania dowodz¹ [por. Dykens 2006; Hodapp i in. 2001, 2007a], ¿e zdo-
byte przez rodziców doœwiadczenia wyp³ywaj¹ce ze sprawowania opieki nad
dzieckiem z problemami w rozwoju, mog¹ staæ siê Ÿród³em poczucia w³asnej war-
toœci oraz wzrostu samooceny.

Badania nad procesem radzenia sobie ze stresem, obecnie stanowi¹ce jeden
z podstawowych nurtów badawczych nad procesami zachodz¹cymi w rodzinach
z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹, wnosz¹ wa¿ne informacje do analizy sytuacji
tych rodzin. Pozwalaj¹ one na czêœciowe wyjaœnienie, dlaczego pewni ludzie
znacznie lepiej umiej¹ sprostaæ wyzwaniom zwi¹zanym z niepe³nosprawnoœci¹
dziecka ni¿ inni. Wœród szeregu czynników sprzyjaj¹cych radzeniu sobie istotne
miejsce zajmuje wsparcie spo³eczne [por. Parchomiuk 2007, 2012; por. ¯yta 2011].

Nawi¹zuj¹c do historii, warto przypomnieæ, i¿ zainteresowanie zjawiskiem
spo³ecznego wsparcia pojawi³o siê w latach 70. XX w. w badaniach psychologicz-
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nych prowadzonych w oœrodkach uniwersyteckich USA, Kanady, Holandii
i Anglii [za: Jaworowska-Ob³ój, Skuza 1986]. Choæ od tego czasu minê³o wiele lat,
pojêcie „wsparcia spo³ecznego” nie doczeka³o siê jednolitej, powszechnie akcep-
towanej definicji. Wiêkszoœæ badaczy definiuje wsparcie spo³eczne w ujêciu funk-
cjonalnym. Zgodnie z takim ujêciem, wsparcie to okreœla siê jako „rodzaj inter-
akcji spo³ecznej, który zostaje podjêty w sytuacji problemowej lub trudnej, polega
na wymianie informacji, emocji, dóbr materialnych, mo¿e byæ jedno lub dwu-
stronna i ma na celu rozwi¹zanie problemu lub przezwyciê¿enie sytuacji trudnej”
[Sêk 1991: 153]. Tak rozumiane wsparcie spo³eczne mo¿e zachodziæ w diadzie,
miêdzy jednostk¹ a grup¹ i pomiêdzy grupami.

Znaczenie wsparcia spo³ecznego dla dobrostanu psychicznego osoby znaj-
duj¹cej siê w sytuacji stresu by³o przedmiotem licznych badañ. Wyniki tych prac
wskazuj¹ na pozytywny wp³yw wsparcia spo³ecznego w sytuacjach trudnych/
stresowych na zachowanie zdrowia fizycznego i psychicznego oraz dobrego sa-
mopoczucia [np. Feldman i in. 2007; por. Sêk, Cieœlak 2004; Terelak 2008]. Stwier-
dza siê równie¿, ¿e wsparcie spo³eczne sprzyja podwy¿szaniu samooceny i poczucia
zaradnoœci oraz mo¿e wp³ywaæ na rozwijanie indywidualnych strategii radzenia
sobie ze stresem [Gore 1985].

Choæ wiadomo ju¿ wiele na temat roli wsparcia spo³ecznego jako istotnego
predyktora adaptacji do sytuacji trudnych, problematyka ta relatywnie rzadko
bywa podejmowana w odniesieniu do rodziców dzieci z autyzmem. Z nielicz-
nych badañ wynika, ¿e satysfakcjonuj¹ce wsparcie spo³eczne wi¹¿e siê ze zmniej-
szeniem negatywnych efektów, jakie stres rodzicielski wywiera na zachowanie
matki podczas interakcji z dzieckiem z autyzmem [Feldman i in. 2002]. Co ciekawe
jednak, badania wskazuj¹ na doœæ s³abe powi¹zanie miêdzy wsparciem spo³ecz-
nym a stresem rodzicielskim w tej grupie rodziców. Przyk³adowo, A. Banasiak
[2012] wykaza³a, ¿e ujemna korelacja ze wsparciem spo³ecznym wyst¹pi³a jedy-
nie w zakresie stresu zwi¹zanego z zale¿noœci¹ dziecka od opieki. Matki dzieci
z autyzmem, które deklarowa³y zadowolenie z otrzymywanej pomocy, spostrze-
ga³y swoje dzieci jako mniej zale¿ne, a ojcowie rzadziej myœleli o umieszczeniu
dziecka w oœrodku ca³odobowym [Banasiak, 2014]. Nie wykluczone zatem jest, ¿e
satysfakcja czerpana ze wsparcia spo³ecznego odgrywa znacznie wiêksze znacze-
nie na przystosowanie rodziny dziecka z autyzmem, ni¿ na poziom doœwiadcza-
nego stresu rodzicielskiego [por. Parchomiuk 2007].

Poziom satysfakcji ze wsparcia jest ró¿ny u rodziców dzieci z ró¿nymi zabu-
rzeniami rozwoju. Jest on ni¿szy – jak wskazuj¹ niektóre badania [Pisula, 1998]
u rodziców dzieci z zaburzeniami rozwoju ni¿ u rodziców dzieci rozwijaj¹cych siê
typowo, a tak¿e u rodziców dzieci z autyzmem ni¿ u rodziców dzieci z mózgo-
wym pora¿eniem dzieciêcym i rodziców dzieci z zespo³em Downa [Brown i in.,
2006]. Dotychczas jednak nie sprawdzano, jak p³eæ rodzica wp³ywa na te zale¿noœci.
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Badania w³asne

W niniejszym badaniu sprawdzone zostan¹ ró¿nice miêdzy wsparciem otrzy-
mywanym przez matki i ojców dzieci z autyzmem, zespo³em Downa i rozwi-
jaj¹cych siê prawid³owo. Grupy rodziców dzieci z zespo³em Downa oraz rodzi-
ców dzieci o typowym rozwoju stanowi³y grupy porównawcze dla rodziców
dzieci z autyzmem. O wyborze grupy rodziców dzieci z zespo³em Downa jako po-
równawczej dla rodziców dzieci z autyzmem zdecydowa³y trzy przes³anki:
– zespó³ Downa jest zaburzeniem znacznie lepiej poznanym, jak równie¿ znacz-

nie szybciej diagnozowanym ni¿ autyzm - fakty te sprzyjaj¹ adaptacji rodzica;
– rozwój emocjonalny, zdolnoœci komunikacyjne oraz spo³eczne w autyzmie

zdecydowanie ró¿ni¹ siê od obrazu klinicznego zespo³u Downa;
– dostêpnoœæ us³ug specjalistycznych dla dzieci – znacznie ubo¿sza oferta dla

autyzmu.
Pomimo powy¿ej zakreœlonych podstawowych ró¿nic, rodziców dzieci

z autyzmem i z zespo³em Downa wiele te¿ ³¹czy. Warto wymieniæ choæby podo-
bieñstwa trudnoœci wynikaj¹ce ze sprawowania opieki nad dzieckiem z niepe³no-
sprawnoœci¹, reakcje spo³eczne na niepe³nosprawnoœæ dziecka czy lêk o jego
przysz³oœæ.

Osoby badane

Badaniami zosta³a objêta grupa 231 osób, w tym 74 rodziców dzieci z autyz-
mem (grupa „A”) (39 matek i 35 ojców), 77 rodziców dzieci z zespo³em Downa
(grupa „D”) (40 matek i 37 ojców) oraz 80 rodziców dzieci rozwijaj¹cych siê pra-
wid³owo (grupa „N”) (40 matek i 40 ojców).

Œredni wiek matek dzieci z autyzmem wynosi³ ok. 40 lat (œrednia 39,54; odchy-
lenie standardowe 7,54), a u ojców 43 lata (œrednia 43,14; odchylenie standardowe
8,32). Najwiêcej rodziców posiada³o wykszta³cenie wy¿sze (29 osób, 39,2%) i po-
chodzi³o z du¿ego œrodowiska miejskiego – powy¿ej 100 tys. mieszkañców
(48 osób, 65%). Wiêkszoœæ rodziców dzieci z autyzmem by³a tak¿e aktywna zawo-
dowo (50 osób, 68%).

Porównanie testem nieparametrycznym Ko³mogorowa-Smirnowa pod wzglê-
dem rozk³adu charakterystyk demograficznych wykaza³o, i¿ miêdzy grupami ro-
dziców dzieci z autyzmem i dzieci z zespo³em Downa nie by³o ró¿nic w zakresie
poziomu wykszta³cenia, wieku rodzica, œrodowiska zamieszkania, aktywnoœci za-
wodowej oraz wieku dziecka. Miêdzy grupami rodziców dzieci z autyzmem
i dzieci rozwijaj¹cych siê typowo wyst¹pi³a natomiast ró¿nica w zakresie wieku
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dziecka – w grupie dzieci rozwijaj¹cych siê prawid³owo wiêcej by³o dzieci w wie-
ku 12–17 lat (p < 0,025*, œrednia A: 1,55, N: 1,30, odchylenie standardowe A: 0,50,
odchylenie standardowe N 0,46). Rozk³ad zmiennych demograficznych w gru-
pach rodziców dzieci z zespo³em Downa i dzieci rozwijaj¹cych siê prawid³owo
tak¿e by³ podobny. Jedynie w zakresie wieku rodzica (p < 0,001*; œrednia D 2,27;
œrednia N 2,62; odchylenie standardowe D 0,55; odchylenie standardowe N 0,56)
i wieku dziecka (p < 0,001*; œrednia D 1,30; œrednia N 1,66; odchylenie standardo-
we D 0,46; odchylenie standardowe N 0,47) wyst¹pi³y istotne ró¿nice. W grupie
rodziców dzieci z zespo³em Downa wiêcej by³o osób w wieku powy¿ej 40 lat oraz
wiêcej dzieci w wieku 12–17 lat.

Grupa rodziców dzieci z autyzmem dobrana zosta³a pod wzglêdem nastê-
puj¹cych kryteriów: diagnoza dziecka (diagnoza psychiatryczna, autyzm dzieciê-
cy), wiek dziecka – od 7 do 17 lat; korzystanie dzieci z nauki w szko³ach; brak
wspó³wystêpowania z autyzmem innych zaburzeñ (np. mózgowego pora¿enia
dzieciêcego, zespo³u Downa, innych zdiagnozowanych zaburzeñ).

Grupy porównywane z grup¹ rodziców dzieci z autyzmem zosta³y dobrane
na zasadach zmodyfikowanego doboru losowego. Kryteria doboru tych grup to:
wiek dziecka (7–17 lat), zbli¿ony poziom wykszta³cenia matek i ojców oraz miejs-
ce zamieszkania (odpowiednio do grupy podstawowej) oraz korzystanie dzieci
z nauki w szko³ach.

Narzêdzie badawcze

Do pomiaru wsparcia spo³ecznego wykorzystano kwestionariusz SSQSR
autorstwa J.G. Sarasona, H.M. Levine’a, R.B. Bashama i B.R. Sarason w polskiej
adaptacji Z. Zalewskiego, Z. Ob³ój, B. Skuzy i K. Wrzeœniewskiego. Narzêdzie
s³u¿y do pomiaru spostrzeganego wsparcia spo³ecznego i jest krótsz¹, sk³adaj¹c¹
siê z szeœciu pytañ, wersj¹ kwestionariusza The Social Questionnaire. Pozwala
ono na pomiar dwóch subiektywnie ocenianych przez badanych wskaŸników
wsparcia: wielkoœci dostêpnej sieci spo³ecznej, tj. liczby osób, na których pomoc
badany prawdopodobnie móg³by liczyæ w ró¿nych sytuacjach ¿yciowych, oraz
przewidywanego zadowolenia ze wsparcia, jakiego osoby te mog³yby mu udzieliæ.

Odpowiadaj¹c na ka¿de pytanie, badani najpierw wymieniaj¹ inicja³y osób,
na których pomoc mog¹ liczyæ (maksymalnie szeœæ osób) i okreœlaj¹ relacjê z dan¹
osob¹ (np. matka, m¹¿). Nastêpnie na szeœciostopniowej skali przewiduj¹, jak bardzo
byliby zadowoleni ze wsparcia, którego wymienione osoby mog³yby im udzieliæ.

Kontakt z rodzicami dzieci z autyzmem nawi¹zano za poœrednictwem szkó³
specjalnych, g³ównie takich, w których dzia³aj¹ oddzia³y dla dzieci z autyzmem.
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Z rodzicami dzieci z zespo³em Downa kontakt nawi¹zywano najczêœciej poprzez
szko³y i stowarzyszenia. Z kolei do rodzin dzieci rozwijaj¹cych siê prawid³owo
docierano przez szko³y. Udzia³ rodziców w badaniu by³ dobrowolny i anonimo-
wy. Wszyscy badani zostali poinformowani o celu i charakterze badañ. Po wyra-
¿eniu zgody na udzia³ w badaniu rodzice otrzymywali zestaw kwestionariuszy
do wype³nienia w domu. Po okresie 2–3 tygodni, autorka niniejszej pracy osobi-
œcie odbiera³a je od rodziców, w miejscach wyznaczonych przez rodziców (naj-
czêœciej na terenie szko³y). Dwanaœcie osób z ró¿nych przyczyn odmówi³o
udzia³u w badaniach.

Wyniki

W celu porównania badanych grup rodziców (oddzielnie matek i ojców)
pod wzglêdem subiektywnej oceny otrzymywanego wsparcia spo³ecznego wy-
korzystano test nieparametryczny U Manna-Whitney’a. Analizie poddano dwa
wskaŸniki wsparcia spo³ecznego obliczone na podstawie wyników w Skali
SSQSR: wielkoœæ dostêpnej sieci spo³ecznej; przewidywana satysfakcja ze wspar-
cia. Wyniki analiz przedstawiaj¹ tabele 1 i 2.

Analiza danych zawartych w tabeli 1 wskazuje na brak istotnych statystycznie
(na poziomie istotnoœci p < 0,05) ró¿nic miêdzy badanymi grupami matek.
Wyniki analizy przeprowadzonej w trzech grupach ojców prezentuje tabela 2.

Jak wynika z tabeli 2, w zakresie jednego wskaŸnika wsparcia spo³ecznego
ojcowie dzieci z autyzmem osi¹gnêli wyniki ni¿sze ni¿ ojcowie dzieci rozwi-
jaj¹cych siê typowo. By³a to satysfakcja z otrzymywanego wsparcia spo³ecznego.
Pozosta³e ró¿nice miêdzy grupami nie by³y istotne statystycznie.

W celu porównania wsparcia spo³ecznego u matek i ojców z badanych grup
tak¿e przeprowadzono analizy z wykorzystaniem testu U Manna-Whitney’a.
Wyniki analiz przedstawia tabela 3.

Test U Manna-Whitney’a wykaza³, ¿e w jednym obszarze wyró¿niony w Skali
SSQSR matki dzieci z autyzmem uzyska³y wyniki istotnie wy¿sze ni¿ ojcowie.
Ró¿nice wyst¹pi³y w odniesieniu do satysfakcji z otrzymywanego wsparcia
spo³ecznego.

W grupie rodziców dzieci z zespo³em Downa analiza danych wskaza³a na
istotne statystycznie ró¿nice miêdzy matkami a ojcami w zakresie dwóch wskaŸ-
ników Skali SSQSR. We wszystkich przypadkach matki uzyska³y wyniki wy¿sze
ni¿ ojcowie. Nie stwierdzono ró¿nic miêdzy matkami a ojcami dzieci rozwi-
jaj¹cych siê prawid³owo.
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Tabela 3. Poziom wsparcia spo³ecznego u matek i ojców dzieci z autyzmem, matek i ojców
dzieci z zespo³em Downa oraz matek i ojców dzieci rozwijaj¹cych siê prawid³owo – wy-
niki testu U Manna-Whitney’a

WskaŸnik
wsparcia

spo³ecznego

Ojcowie /matki dzieci
z autyzmem

Ojcowie/matki dzieci roz-
wijaj¹cych siê prawid³owo

Ojcowie/matki dzieci
z zespo³em Downa

U(N35;39) p U(N40;40) p U(37;40) p

SSQSR W1 563,000 0,193 740,000 0,565 545,000 0,046

SSQSR W2 491,000 0,038 682,000 0,258 473,000 0,007

W1 – wielkoœæ dostêpnej sieci spo³ecznej, W2 – satysfakcja z otrzymywanego wsparcia spo³ecznego,
U – wartoœæ testu, p – poziom istotnoœci

�ród³o: Badania w³asne.

Podsumowanie

W niniejszej pracy przedmiotem szczególnego zainteresowania uczyniono
poznanie subiektywnie spostrzeganego wsparcia spo³ecznego przez matki i ojców
dzieci z autyzmem i zespo³em Downa, na tle grupy rodziców dzieci rozwijaj¹cych
siê typowo. Zastosowana w tym celu analiza wykaza³a niewiele istotnych ró¿nic
w ocenach wskaŸników wsparcia spo³ecznego miêdzy badanymi grupami rodzi-
ców. Jedynie miêdzy ojcami dzieci z autyzmem a ojcami dzieci neurotypowymi
zaobserwowano istotne ró¿nice. Ojcowie dzieci z autyzmem ocenili satysfakcjê
z otrzymywanego wsparcia spo³ecznego znacznie ni¿ej ni¿ ojcowie dzieci rozwi-
jaj¹cych siê prawid³owo. Uzyskany rezultat pozostaje w zgodzie z wynikami in-
nych badañ, w których to stwierdzono mniejsze zadowolenie z otrzymywanego
wsparcia spo³ecznego u rodziców dzieci z autyzmem ni¿ rodziców dzieci z inny-
mi zaburzeniami rozwoju oraz rodziców dzieci rozwijaj¹cych siê typowo [m.in.
Brown i in. 2006; Seku³owicz 2007].

Warto podkreœliæ, ¿e nie ka¿de wsparcie przynosi pozytywny skutek. Wa¿ne
w tym wzglêdzie jest dopasowanie jego rodzaju, Ÿród³a i wielkoœci do oczekiwañ
osoby potrzebuj¹cej. Mo¿liwe s¹ zatem niekorzystne efekty oferowanego wspar-
cia. Badacze sugeruj¹, ¿e najczêœciej ma to miejsce, gdy przyczynia siê ono do ob-
ni¿enia przekonania o w³asnej skutecznoœci i do poczucia braku kompetencji – co
w konsekwencji powoduje, ¿e wsparcie nie jest spostrzegane jako pomocne
[Deelstra i in. 2003; Sêk 2000]. J.T. Deelstra i in. [2003] s¹ zdania, ¿e w szczególnoœci
negatywny efekt przynosi wsparcie, które jest narzucone biorcy, zatem wbrew
jego woli i oczekiwania takiego wsparcia. Warto o tym pamiêtaæ i traktowaæ jako
wa¿n¹ przes³ankê w praktyce pomocowej.

Na komentarz zas³uguje wynik wskazuj¹cy na brak istotnych ró¿nic w gru-
pach badanych matek. Na podstawie wczeœniejszych eksploracji [Benson 2006;
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B³aszczyk 2008; Dunn i in. 2001; Montes i in. 2007; Weiss 2002; Tobing i in. 2006],
wskazuj¹ce na doœwiadczane przez matki dzieci z autyzmem poczucie osamot-
nienia, odrzucenia oraz izolacjê spo³eczn¹, jak równie¿ poczucie niepewnoœci
i niejasnoœci gdzie i jakiej pomocy szukaæ, mo¿na by³o oczekiwaæ, ¿e ni¿ej bêd¹
oceniaæ poziom otrzymywanego wsparcia, jak równie¿ dysponowaæ mniejsz¹
liczb¹ osób tworz¹cych sieæ. Wyniki badañ pochodz¹ce z lat 90. ubieg³ego stulecia
wskazywa³y na ró¿ny poziom satysfakcji ze wsparcia ze wzglêdu na rodzaj nie-
pe³nosprawnoœci dziecka, przy czym u matek dzieci z autyzmem poziom ten by³
najni¿szy. Byæ mo¿e na uzyskany wynik (brak ró¿nic miêdzy badanymi matkami)
wp³yw ma coraz to lepsza i bardziej dostêpna sieæ us³ug specjalistycznych dla
dzieci z zaburzeniami rozwoju i ich rodzin.

Wiele zmieni³o siê w systemie edukacji, w której ustawowo wprowadzono
pomoc psychologiczno-pedagogiczn¹ dla dziecka/ucznia jak i jego rodziny. Ro-
dzic wspó³uczestnicz¹c w tworzeniu IPET-u dla swojego dziecka, bezw¹tpienia
doœwiadcza poczucia sprawczoœci w zakresie jego „szkolnego wzrastania”.
Wspó³czesne placówki oferuj¹ oprócz edukacji szeroko rozumian¹ pomoc terape-
utyczn¹, prowadzon¹ przez wyspecjalizowan¹ kadrê nauczycieli. Zakres ofero-
wanej pomocy do niedawna dostêpny tylko na rynku us³ug prywatnych, obecnie
czêsto realizowany jest tak¿e w placówkach ogólnodostêpnych, co wyrównuje
szanse dzieciom rodzin mniej zamo¿nych. Byæ mo¿e nie bez znaczenia dla uzy-
skanego rezultatu pozostaje tak¿e rozwój trzeciego sektora, czyli organizacji
pozarz¹dowych w pozyskiwaniu œrodków unijnych. Niewiele matek pozostaje
niezrzeszonych poza stowarzyszeniami czy fundacjami, oferuj¹cymi szeroko ro-
zumiane wsparcie. Œwiadome uczestnictwo zarówno w podejmowaniu decyzji,
jak i w procesach wp³ywaj¹cych na zmianê sytuacji danej osoby sprzyja dobrosta-
nowi psychicznemu jednostki.

Wspomniane hipotezy wyjaœniaj¹ce wymagaj¹ jednak pog³êbionych analiz
empirycznych.

Potwierdzone zosta³y tak¿e wyniki wczeœniejszych badañ wskazuj¹ce na ró¿-
nice w ocenie otrzymywanego wsparcia spo³ecznego miêdzy matkami a ojcami.
Wykazano bowiem, ¿e matki dzieci z zaburzeniami rozwoju (autyzm, zespó³
Downa) znacznie wy¿ej oceni³y satysfakcjê z otrzymywanego wsparcia spo³ecz-
nego ni¿ ojcowie tych dzieci. Dodatkowo matki dzieci z zespo³em Downa uzy-
ska³y wy¿sze wyniki w zakresie wielkoœci dostêpnej sieci spo³ecznej ni¿ ojcowie
z tej grupy. Uzyskane wyniki s¹ zbie¿ne z tymi, jakie okreœlono w innych badaniach
z udzia³em rodziców dzieci z zaburzeniami rozwoju. Podobnie jak w niniejszych
analizach wykazano tam ró¿nice miêdzy matkami a ojcami w zakresie: potrzeby
wsparcia, mobilizacji, percepcji oraz wykorzystywania. Matki dzieci z autyzmem
czêœciej poszukiwa³y wsparcia ni¿ ojcowie, jak równie¿ czerpa³y z niego wiêksz¹
satysfakcjê [Malthew i in. 2008; Siñska, Ga³kowski 2002]. Zdecydowanie wy¿ej
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ocenia³y pomoc uzyskan¹ od innych, w porównaniu z ojcami, dla których nie by³a
ona szczególnie istotna [Krauss 1993]. Podobne wyniki uzyska³a tak¿e A. Banasiak
[2013a]. Przynale¿noœæ do organizacji spo³ecznej (stowarzyszeñ ludzi doœwiad-
czaj¹cych podobne trudnoœci) u ojców wi¹za³a siê z wy¿szym poziomem stresu
w porównaniu z ojcami niezrzeszonymi. Z kolei matki zrzeszone w organizacjach
spo³ecznych doœwiadcza³y ni¿szego poziomu stresu w porównaniu do matek nie-
zrzeszonych. Ró¿nice te wynikaj¹ z nieco innej emocjonalnoœci i ekspresyjnoœci
kobiet i mê¿czyzn. Z za³o¿enia kobiety jako bardziej otwarte, empatyczne
i sk³onne do ekspresji czêœciej znajduj¹ zrozumienie i wsparcie u innych. Mê¿czyŸ-
ni natomiast s¹ mniej otwarci, traktuj¹cy relacje z innymi bardziej formalnie.

Wspomniane ró¿nice powinny byæ traktowane jako wa¿ne wytyczne w opra-
cowywaniu oferty pomocy. Inna jest równie¿ rola ojca w wychowaniu dziecka,
inne s¹ oczekiwania rodziny wobec niego. W rezultacie oferta wsparcia ojca musi
siê ró¿niæ jakoœciowo od wsparcia adresowanego do matki.

W pog³êbieniu problematyki warto by³oby zbadaæ zwi¹zek pomiêdzy wspar-
ciem spo³ecznym a postawami rodzicielskimi. Z wielu badañ wynika [m.in.
Domarecka-Malinowska 1997; Kruk-Lasocka 1990], ¿e doœwiadczane przez rodzi-
ców dzieci niepe³nosprawnych poczucie bezsilnoœci i bezradnoœci, bêd¹ce konsek-
wencj¹ sprawowania sta³ej opieki, braku widocznych postêpów w rozwoju dziecka
oraz problemów z w³aœciw¹ ocen¹ jego mo¿liwoœci, implikuje u nich postawê albo
nadmiernie ochraniaj¹c¹/nadopiekuñcz¹, albo niechêci i odrzucenia dziecka.
Wiadomo tak¿e, ¿e postawy, jakie prezentuj¹ rodzice wzglêdem dziecka,
kszta³tuj¹ siê stopniowo, ulegaj¹ swoistym zmianom, zgodnie z procesem przy-
stosowania. Nasuwa siê w zwi¹zku z tym pytanie, jak rodzice z okreœlon¹ po-
staw¹ rodzicielsk¹ oceniaj¹ otrzymywane wsparcie spo³eczne.

W sytuacjach trudnych/stresowych niezwykle wa¿na jest obecnoœæ kogoœ blis-
kiego. WiêŸ z innymi chroni przed poczuciem alienacji i ju¿ przez to wzmacnia od-
pornoœæ psychiczn¹ [por. Kawczyñska-Butrym 1996]. Wsparcie spo³eczne to zasób
wyj¹tkowo istotny w kontekœcie adaptacji rodziców dzieci z zaburzeniami rozwoju.
Pozostaje on w powi¹zaniu z poziomem doœwiadczanego stresu rodzicielskiego.
W kontekœcie badañ [Hastings, Johnson 2001] potwierdzaj¹cych zwi¹zek miêdzy
wysokim poziomem stresu a spostrzeganiem dziecka i jego mo¿liwoœci oraz pesy-
mizmem rodzica a mniejsz¹ gotowoœci¹ pomocy dziecku, nale¿y zwróciæ szcze-
góln¹ uwagê na adekwatnoœæ/trafnoœæ oferowanego wsparcia spo³ecznego.
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