Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 30/2018

Disability. Discourses of special education
No. 30/2018

Anna Banasiak

Uniwersytet Humanistyczno-Przyrodniczy im. Jana Dlugosza w Czestochowie

Wsparcie spoleczne u matek i ojcow dzieci
z zaburzeniami rozwoju

Celem badania zaprezentowanego w niniejszym artykule bylo okreslenie poziomu subiektywnie
spostrzeganego wsparcia spolecznego u matek i ojcéw dzieci z autyzmem. W badaniu
uczestniczylo 74 rodzicéw dzieci z autyzmem (39 matek, 35 ojcé6w), 77 rodzicow dzieci z zespolem
Downa (40 matek, 37 ojcéw) oraz 80 rodzicow dzieci rozwijajacych sie¢ prawidlowo (40 matek,
40 ojcé6w). 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. Obl6j, B. Skuzy
i K. Wrzeéniewskiego. Wyniki wskazuja na nizsza satysfakcj¢ ze wsparcia spolecznego u ojcéw
dzieci z autyzmem niz ojcéw dzieci o typowym rozwoju. Ponadto matki dzieci z autyzmem oraz
matki dzieci z zespolem Downa znacznie wyzej oceniajq satysfakcje z otrzymywanego wsparcia
spolecznego niz ojcowie tych dzieci. Dodatkowo matki dzieci z zespolem Downa oceniaja wyzej
- niz ojcowie dzieci z tym zaburzeniem — wielko$¢ dostepnej sieci spolecznego wsparcia.

Stowa klucze: autyzm, wsparcie spoleczne, stres rodzicielski, zesp6t 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.

Keywords: autism, social support, parental stress, Down syndrome
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Wprowadzenie

Autyzmem, okreSla sie zbiér zaburzen rozwoju o charakterze neurobeha-
wioralnym. Zgodnie z systemem klasyfikacyjnym zaburzen psychicznych zwa-
nym DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders), opracowanym
przez Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne w maju 2013 r., kryteria diag-
nostyczne autyzmu dotycza wystepowania zaburzen w zakresie spolecznego
komunikowania si¢ oraz w zakresie ograniczonych wzorcéw zachowania, aktyw-
nosci i zainteresowan. W najnowszej wersji podrecznika DSM V wprowadzono
termin ,autystyczne spektrum zaburzen” (Autism spectrum disorders — ASD), pod-
kreslajac w ten sposéb zlozony charakter probleméw typowych dla autyzmu.
Szczegdlne potrzeby rozwojowe dzieci z autyzmem oraz trudnosci zwiazane zich
zachowaniem stawiaja przed rodzicami ogromne wyzwania.

W badaniach nad sytuacja rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju istotne
miejsce zajmuja prace dotyczace stresu rodzicielskiego (parenting stress): jego nasi-
lenia, zrédetl oraz konsekwencji.

Wyniki szeregu badan [m.in. Allen 2004; Feldman i in. 2007; Gray 2003; Ho-
dappiin. 2003; Yamada i in. 2007; Pisula 2009] wskazuja, ze opieka nad dzieckiem
z zaburzeniami rozwoju stanowi dla rodzica Zrédlo silnego stresu oraz wywiera
wplyw na funkcjonowanie wszystkich czlonkéw rodziny. Zmianie ulegaja plany
i cele zyciowe sformutowane przez rodzicéw. Ponadto, niepetnosprawnos¢ dziecka
wplywa na funkcjonowanie spoleczne, kondycje finansowa, jak réwniez psycho-
fizyczne zdrowie pozostalych czlonkéw rodziny [por. m.in. Kucharczyk 2011;
Minczakiewicz 2010; Zasepa 2010].

Opiekunowie dzieci z autyzmem do$wiadczajg wyjatkowych i szczegdlnych
zmartwien/trudnosci, nieznanych rodzicom dzieci z innym rodzajem niepetno-
sprawnodci. Ta wyjatkowos¢ wigze si¢ miedzy innymi ze specyfika zaburzen
charakterystycznych dla autyzmu oraz duzymi trudnosciami z dostepem do
ustug przeznaczonych dla dzieci i ich samych [m.in. Bishop i in. 2007; Bradley i in.
2004; Dunniin. 2001; Gray 2002; Pisula 2005, 2007; Yamada i in. 2007]. Z wielu ba-
dan wynika, ze rodzice dzieci z autyzmem przejawiaja wyzszy poziom psychicz-
nych i fizycznych obcigzen w zwiazku z opieka nad dzieckiem niz rodzice dzieci
z innymi niepetlnosprawnosciami. Wykazano na przyklad, ze matki dzieci z autyz-
mem mys$lg bardziej pesymistycznie o przyszloici swojego dziecka (niezaleznie
od wieku dziecka) niz matki dzieci z zespotem Downa [Abbeduto i in. 2004].
Stwierdzono takze wyzszy poziom depresji w grupie rodzicow sprawujacych
opieke nad dzieckiem z autyzmem (m.in. Baker-Ericzen i in. 2005].

Roéwniez wyniki badan prowadzonych na gruncie polskim przekonuja, iz matki
sprawujace opieke nad dzieckiem pelnosprawnym doswiadczaja istotnie nizsze-
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go stresu w poréwnaniu z matkami dzieci z réznymi rodzajami niepelnospraw-
noéci [m.in. Pisula 1998, 2007, 2009]. Matki dzieci z autyzmem doswiadczaly przy
tym, w poréwnaniu z matkami dzieci z innymi rodzajami niepetnosprawnosci,
znacznie wiekszych obcigzen. Szczegodlnie trudna dla tej grupy okazala sie duza
zalezno$¢ dziecka od opieki oraz nieprzewidywalnoé¢ zachowania dziecka. Podo-
bne wyniki, réwniez w odniesieniu do ojcéw, uzyskala A. Banasiak [2013]. Bada-
czka ta poréwnywala poziom doswiadczanego stresu u ojcéw dzieci z zespolem
Downa i z autyzmem oraz dzieci o prawidlowym rozwoju. Ojcowie dzieci z auty-
zmem w poréwnaniu z ojcami dzieci pelnosprawnych oceniali swoje dzieci jako
bardziej zalezne od opieki, a ich rozwdj poznawczy oraz mozliwosci rozwoju fizycz-
nego jako bardziej ograniczone. Do§wiadczali rowniez silniejszego stresu zwiaza-
nego z perspektywa koniecznosci ciaggtej opieki nad dzieckiem i z preferowaniem
opieki instytucjonalnej. Okazalo sie takze, ze ojcowie dzieci z autyzmem, w sto-
sunku do ojcéw dzieci z zespolem Downa ocenili mozliwosci fizyczne swojego
dziecka jako bardziej ograniczone.

Zaburzenie rozwoju dziecka mozna rozpatrywac w kategoriach krytycznego
zdarzenia zyciowego, ktére wplywa na funkcjonowanie rodziny [por. Gray 2003;
Higgins i in. 2005; Malthew i in. 2008; por. tez Sekulowicz 2007]. Wspélczeénie
uwaga badaczy skupia sie jednak przede wszystkim na zasobach tkwigcych w ro-
dzinie i ich znaczeniu dla adaptacji [m.in. Hodapp 2007; Luther i in. 2005; Pisula
2007; Pisula i in. 2010; Sifiska, Gatkowski 2002; Zasepa 2010, Zyta 2011]. Stres
zwiazany z obecnoécia w rodzinie dziecka z autyzmem powoduje, ze rodzice
muszg nauczy¢ sie radzenia sobie z wieloma trudnymi sytuacjami, a takze wpro-
wadzaé w zyciu wlasnym i rodziny istotne zmiany stuzace adaptacji [por. Ching-
-Rongiin. 2008]. Jednak zaréwno mozliwosci jak i zdolnosci adaptacyjne poszcze-
golnych rodzin sg bardzo zréznicowane. Wiele z tych rodzin wyjatkowo dobrze
radzi sobie z wymogami, jakie naklada na nich choroba czy zaburzenie rozwoju
dziecka. Badania dowodza [por. Dykens 2006; Hodapp i in. 2001, 2007a], ze zdo-
byte przez rodzicow do$wiadczenia wyplywajace ze sprawowania opieki nad
dzieckiem z problemami w rozwoju, mogga stac sie Zrédtem poczucia wlasnej war-
toSci oraz wzrostu samooceny.

Badania nad procesem radzenia sobie ze stresem, obecnie stanowiace jeden
z podstawowych nurtéw badawczych nad procesami zachodzacymi w rodzinach
z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig, wnosza wazne informacje do analizy sytuacji
tych rodzin. Pozwalajg one na czesciowe wyjasnienie, dlaczego pewni ludzie
znacznie lepiej umieja sprosta¢ wyzwaniom zwiazanym z niepelnosprawnoscia
dziecka niz inni. Wsréd szeregu czynnikow sprzyjajacych radzeniu sobie istotne
miejsce zajmuje wsparcie spoleczne [por. Parchomiuk 2007, 2012; por. Zyta 2011].

Nawigzujac do historii, warto przypomnie¢, iz zainteresowanie zjawiskiem
spolecznego wsparcia pojawilo sie w latach 70. XX w. w badaniach psychologicz-
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nych prowadzonych w osrodkach uniwersyteckich USA, Kanady, Holandii
i Anglii [za: Jaworowska-Obl6j, Skuza 1986]. Cho¢ od tego czasu minelo wiele lat,
pojecie ,wsparcia spolecznego” nie doczekalo sie jednolitej, powszechnie akcep-
towanej definicji. Wiekszo$¢ badaczy definiuje wsparcie spoleczne w ujeciu funk-
cjonalnym. Zgodnie z takim ujeciem, wsparcie to okresla sie jako ,rodzaj inter-
akcji spolecznej, ktory zostaje podjety w sytuacji problemowej lub trudnej, polega
na wymianie informacji, emocji, débr materialnych, moze by¢ jedno lub dwu-
stronna i ma na celu rozwigzanie problemu lub przezwyciezenie sytuacji trudne;j”
[Sek 1991: 153]. Tak rozumiane wsparcie spoleczne moze zachodzi¢ w diadzie,
miedzy jednostka a grupa i pomiedzy grupami.

Znaczenie wsparcia spolecznego dla dobrostanu psychicznego osoby znaj-
dujacej sie w sytuacji stresu bylo przedmiotem licznych badan. Wyniki tych prac
wskazuja na pozytywny wplyw wsparcia spolecznego w sytuacjach trudnych/
stresowych na zachowanie zdrowia fizycznego i psychicznego oraz dobrego sa-
mopoczucia [np. Feldman i in. 2007; por. Sek, Cieslak 2004; Terelak 2008]. Stwier-
dza sie réwniez, ze wsparcie spoteczne sprzyja podwyzszaniu samooceny i poczucia
zaradno$ci oraz moze wplywac na rozwijanie indywidualnych strategii radzenia
sobie ze stresem [Gore 1985].

Cho¢ wiadomo juz wiele na temat roli wsparcia spolecznego jako istotnego
predyktora adaptacji do sytuacji trudnych, problematyka ta relatywnie rzadko
bywa podejmowana w odniesieniu do rodzicéw dzieci z autyzmem. Z nielicz-
nych badan wynika, ze satysfakcjonujace wsparcie spoteczne wiaze sie ze zmniej-
szeniem negatywnych efektéw, jakie stres rodzicielski wywiera na zachowanie
matki podczas interakcji z dzieckiem z autyzmem [Feldman i in. 2002]. Co ciekawe
jednak, badania wskazuja na doé¢ stabe powigzanie miedzy wsparciem spolecz-
nym a stresem rodzicielskim w tej grupie rodzicéw. Przykladowo, A. Banasiak
[2012] wykazala, ze ujemna korelacja ze wsparciem spolecznym wystapila jedy-
nie w zakresie stresu zwiazanego z zaleznoscia dziecka od opieki. Matki dzieci
z autyzmem, ktére deklarowaly zadowolenie z otrzymywanej pomocy, spostrze-
galy swoje dzieci jako mniej zalezne, a ojcowie rzadziej mysleli o umieszczeniu
dziecka w o§rodku calodobowym [Banasiak, 2014]. Nie wykluczone zatem jest, ze
satysfakcja czerpana ze wsparcia spotecznego odgrywa znacznie wigeksze znacze-
nie na przystosowanie rodziny dziecka z autyzmem, niz na poziom doswiadcza-
nego stresu rodzicielskiego [por. Parchomiuk 2007].

Poziom satysfakcji ze wsparcia jest rézny u rodzicéw dzieci z r6znymi zabu-
rzeniami rozwoju. Jest on nizszy — jak wskazuja niektére badania [Pisula, 1998]
u rodzicoéw dzieci z zaburzeniami rozwoju niz u rodzicéw dzieci rozwijajacych sie
typowo, a takze u rodzicéw dzieci z autyzmem niz u rodzicéw dzieci z mézgo-
wym porazeniem dzieciecym i rodzicéw dzieci z zespolem Downa [Brown i in.,
2006]. Dotychczas jednak nie sprawdzano, jak ple¢ rodzica wptywa na te zaleznosci.
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Badania wtasne

W niniejszym badaniu sprawdzone zostana réznice miedzy wsparciem otrzy-
mywanym przez matki i ojcéw dzieci z autyzmem, zespolem Downa i rozwi-
jajacych sie prawidlowo. Grupy rodzicéw dzieci z zespolem Downa oraz rodzi-
cOw dzieci o typowym rozwoju stanowily grupy poréwnawcze dla rodzicéw
dzieci z autyzmem. O wyborze grupy rodzicéw dzieci z zespolem Downa jako po-
réwnaweczej dla rodzicéw dzieci z autyzmem zdecydowaly trzy przestanki:

— zesp6l Downa jest zaburzeniem znacznie lepiej poznanym, jak réwniez znacz-
nie szybciej diagnozowanym niz autyzm - fakty te sprzyjaja adaptacji rodzica;

— rozwdj emocjonalny, zdolnosci komunikacyjne oraz spoleczne w autyzmie
zdecydowanie r6znia sie od obrazu klinicznego zespolu Downa;

— dostepnos¢ ustug specjalistycznych dla dzieci — znacznie ubozsza oferta dla
autyzmu.

Pomimo powyzej zakreS§lonych podstawowych réznic, rodzicow dzieci
z autyzmem i z zespolem Downa wiele tez aczy. Warto wymieni¢ cho¢by podo-
biefstwa trudnosci wynikajace ze sprawowania opieki nad dzieckiem z niepelno-
sprawnoscia, reakcje spoleczne na niepelnosprawnosé dziecka czy lek o jego
przyszlosé.

Osoby badane

Badaniami zostala objeta grupa 231 oséb, w tym 74 rodzicéw dzieci z autyz-
mem (grupa ,A”) (39 matek i 35 ojcéw), 77 rodzicéw dzieci z zespotem Downa
(grupa ,D”) (40 matek i 37 ojcow) oraz 80 rodzicéw dzieci rozwijajacych si¢ pra-
widlowo (grupa ,N”) (40 matek i 40 ojcéw).

Sredni wiek matek dzieci z autyzmem wynosit ok. 40 lat (Srednia 39,54; odchy-
lenie standardowe 7,54), a u ojcéw 43 lata (Srednia 43,14; odchylenie standardowe
8,32). Najwiecej rodzicéw posiadato wyksztalcenie wyzsze (29 oséb, 39,2%) i po-
chodzilo z duzego srodowiska miejskiego — powyzej 100 tys. mieszkancow
(48 0s6b, 65%). Wiekszos¢ rodzicow dzieci z autyzmem byla takze aktywna zawo-
dowo (50 os6b, 68%).

Poréwnanie testem nieparametrycznym Kolmogorowa-Smirnowa pod wzgle-
dem rozkladu charakterystyk demograficznych wykazato, iz miedzy grupami ro-
dzicéw dzieci z autyzmem i dzieci z zespolem Downa nie bylo réznic w zakresie
poziomu wyksztalcenia, wieku rodzica, sSrodowiska zamieszkania, aktywnosci za-
wodowej oraz wieku dziecka. Miedzy grupami rodzicéw dzieci z autyzmem
i dzieci rozwijajacych si¢ typowo wystapita natomiast réznica w zakresie wieku
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dziecka — w grupie dzieci rozwijajacych sie prawidlowo wiecej byto dzieci w wie-
ku 12-17 lat (p < 0,025%, srednia A: 1,55, N: 1,30, odchylenie standardowe A: 0,50,
odchylenie standardowe N 0,46). Rozklad zmiennych demograficznych w gru-
pach rodzicéw dzieci z zespotem Downa i dzieci rozwijajacych sie prawidlowo
takze byl podobny. Jedynie w zakresie wieku rodzica (p < 0,001*; $rednia D 2,27;
$rednia N 2,62; odchylenie standardowe D 0,55; odchylenie standardowe N 0,56)
i wieku dziecka (p < 0,001*; $srednia D 1,30; srednia N 1,66; odchylenie standardo-
we D 0,46; odchylenie standardowe N 0,47) wystapily istotne r6znice. W grupie
rodzicéw dzieci z zespolem Downa wigcej bylo 0s6b w wieku powyzej 40 lat oraz
wiecej dzieci w wieku 12-17 lat.

Grupa rodzicéw dzieci z autyzmem dobrana zostala pod wzgledem naste-
pujacych kryteriéw: diagnoza dziecka (diagnoza psychiatryczna, autyzm dziecie-
cy), wiek dziecka — od 7 do 17 lat; korzystanie dzieci z nauki w szkolach; brak
wspolwystepowania z autyzmem innych zaburzen (np. mézgowego porazenia
dzieciecego, zespotu Downa, innych zdiagnozowanych zaburzen).

Grupy poréwnywane z grupa rodzicéw dzieci z autyzmem zostaly dobrane
na zasadach zmodyfikowanego doboru losowego. Kryteria doboru tych grup to:
wiek dziecka (7-17 lat), zblizony poziom wyksztalcenia matek i ojcéw oraz miejs-
ce zamieszkania (odpowiednio do grupy podstawowej) oraz korzystanie dzieci
z nauki w szkotach.

Narzedzie badawcze

Do pomiaru wsparcia spotecznego wykorzystano kwestionariusz SSQSR
autorstwa ].G. Sarasona, H.M. Levine’a, R.B. Bashama i B.R. Sarason w polskiej
adaptacji Z. Zalewskiego, Z. Obl¢j, B. Skuzy i K. Wrzeéniewskiego. Narzedzie
stuzy do pomiaru spostrzeganego wsparcia spolecznego i jest kr6tsza, sktadajaca
sie z szesciu pytan, wersja kwestionariusza The Social Questionnaire. Pozwala
ono na pomiar dwéch subiektywnie ocenianych przez badanych wskaznikéw
wsparcia: wielkosci dostepnej sieci spotecznej, tj. liczby oséb, na ktérych pomoc
badany prawdopodobnie méglby liczy¢ w réznych sytuacjach zyciowych, oraz
przewidywanego zadowolenia ze wsparcia, jakiego osoby te moglyby mu udzieli¢.

Odpowiadajac na kazde pytanie, badani najpierw wymieniajg inicjaly osob,
na ktérych pomoc mogg liczy¢ (maksymalnie sze$¢ osob) i okreslaja relacje z dang
osobg (np. matka, maz). Nastepnie na szeSciostopniowej skali przewiduja, jak bardzo
byliby zadowoleni ze wsparcia, ktérego wymienione osoby moglyby im udzieli¢.

Kontakt z rodzicami dzieci z autyzmem nawigzano za posrednictwem szkoét
specjalnych, gtéwnie takich, w ktérych dzialaja oddzialy dla dzieci z autyzmem.
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Z rodzicami dzieci z zespolem Downa kontakt nawigzywano najczesciej poprzez
szkoly i stowarzyszenia. Z kolei do rodzin dzieci rozwijajacych sie prawidtowo
docierano przez szkoty. Udziat rodzicéw w badaniu byt dobrowolny i anonimo-
wy. Wszyscy badani zostali poinformowani o celu i charakterze badan. Po wyra-
zeniu zgody na udzial w badaniu rodzice otrzymywali zestaw kwestionariuszy
do wypelnienia w domu. Po okresie 2-3 tygodni, autorka niniejszej pracy osobi-
$cie odbierala je od rodzicéw, w miejscach wyznaczonych przez rodzicéw (naj-
czesciej na terenie szkoly). Dwanascie oséb z réznych przyczyn odmoéwito
udziatu w badaniach.

Wyniki

W celu poréwnania badanych grup rodzicéw (oddzielnie matek i ojcow)
pod wzgledem subiektywnej oceny otrzymywanego wsparcia spotecznego wy-
korzystano test nieparametryczny U Manna-Whitney’a. Analizie poddano dwa
wskazniki wsparcia spolecznego obliczone na podstawie wynikéw w Skali
SSQSR: wielkoé¢ dostepnej sieci spotecznej; przewidywana satysfakcja ze wspar-
cia. Wyniki analiz przedstawiaja tabele 11 2.

Analiza danych zawartych w tabeli 1 wskazuje na brak istotnych statystycznie
(na poziomie istotnosci p < 0,05) réznic miedzy badanymi grupami matek.
Wyniki analizy przeprowadzonej w trzech grupach ojcéw prezentuje tabela 2.

Jak wynika z tabeli 2, w zakresie jednego wskaznika wsparcia spotecznego
ojcowie dzieci z autyzmem osiggneli wyniki nizsze niz ojcowie dzieci rozwi-
jajacych sie typowo. Byla to satysfakcja z otrzymywanego wsparcia spolecznego.
Pozostate r6znice miedzy grupami nie byly istotne statystycznie.

W celu poréwnania wsparcia spolecznego u matek i ojcéw z badanych grup
takze przeprowadzono analizy z wykorzystaniem testu U Manna-Whitney’a.
Wyniki analiz przedstawia tabela 3.

Test UManna-Whitney’a wykazal, ze w jednym obszarze wyrézniony w Skali
SSQSR matki dzieci z autyzmem uzyskaly wyniki istotnie wyzsze niz ojcowie.
Réznice wystapily w odniesieniu do satysfakcji z otrzymywanego wsparcia
spolecznego.

W grupie rodzicéw dzieci z zespolem Downa analiza danych wskazata na
istotne statystycznie r6znice miedzy matkami a ojcami w zakresie dwdch wskaz-
nikéw Skali SSQSR. We wszystkich przypadkach matki uzyskaly wyniki wyzsze
niz ojcowie. Nie stwierdzono réznic miedzy matkami a ojcami dzieci rozwi-
jajacych sie prawidlowo.
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Tabela 3. Poziom wsparcia spolecznego u matek i ojcéw dzieci z autyzmem, matek i ojcow
dzieci z zespolem Downa oraz matek i ojcéw dzieci rozwijajacych sie prawidiowo — wy-
niki testu U Manna-Whitney’'a

Wskaznik Ojcowie /matki dzieci Ojcowie/matki dzieci roz- Ojcowie/matki dzieci
wsparcia z autyzmem wijajgcych sie prawidlowo z zespolem Downa
spolecznego U(N35;39) p Un0;40) P U740 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 - wielko$¢ dostepnej sieci spolecznej, W2 — satysfakcja z otrzymywanego wsparcia spolecznego,
U — wartos¢ testu, p — poziom istotnoSci

Zrédto: Badania wlasne.

Podsumowanie

W niniejszej pracy przedmiotem szczegélnego zainteresowania uczyniono
poznanie subiektywnie spostrzeganego wsparcia spotecznego przez matki i ojcéw
dzieci z autyzmem i zespolem Downa, na tle grupy rodzicow dzieci rozwijajacych
sie typowo. Zastosowana w tym celu analiza wykazala niewiele istotnych réznic
w ocenach wskaznikéw wsparcia spolecznego miedzy badanymi grupami rodzi-
cow. Jedynie miedzy ojcami dzieci z autyzmem a ojcami dzieci neurotypowymi
zaobserwowano istotne réznice. Ojcowie dzieci z autyzmem ocenili satysfakcje
z otrzymywanego wsparcia spolecznego znacznie nizej niz ojcowie dzieci rozwi-
jajacych sie prawidlowo. Uzyskany rezultat pozostaje w zgodzie z wynikami in-
nych badan, w ktérych to stwierdzono mniejsze zadowolenie z otrzymywanego
wsparcia spolecznego u rodzicéw dzieci z autyzmem niz rodzicéw dzieci z inny-
mi zaburzeniami rozwoju oraz rodzicéw dzieci rozwijajacych sie typowo [m.in.
Brown i in. 2006; Sekutowicz 2007].

Warto podkresli¢, ze nie kazde wsparcie przynosi pozytywny skutek. Wazne
w tym wzgledzie jest dopasowanie jego rodzaju, zrédla i wielkosci do oczekiwan
osoby potrzebujacej. Mozliwe sa zatem niekorzystne efekty oferowanego wspar-
cia. Badacze sugeruja, ze najczesciej ma to miejsce, gdy przyczynia sie ono do ob-
nizenia przekonania o wlasnej skutecznosci i do poczucia braku kompetencji — co
w konsekwencji powoduje, ze wsparcie nie jest spostrzegane jako pomocne
[Deelstraiin. 2003; Sek 2000].]J.T. Deelstra iin. [2003] sa zdania, ze w szczegdlnosci
negatywny efekt przynosi wsparcie, ktére jest narzucone biorcy, zatem wbrew
jego woli i oczekiwania takiego wsparcia. Warto o tym pamietac i traktowac¢ jako
wazng przestanke w praktyce pomocowej.

Na komentarz zastuguje wynik wskazujacy na brak istotnych réznic w gru-
pach badanych matek. Na podstawie wczesniejszych eksploracji [Benson 2006;
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Blaszczyk 2008; Dunn i in. 2001; Montes i in. 2007; Weiss 2002; Tobing i in. 2006],
wskazujace na do$wiadczane przez matki dzieci z autyzmem poczucie osamot-
nienia, odrzucenia oraz izolacje spoleczng, jak réwniez poczucie niepewnosci
i niejasnosci gdzie i jakiej pomocy szukaé, mozna bylto oczekiwag, ze nizej beda
ocenia¢ poziom otrzymywanego wsparcia, jak rowniez dysponowa¢ mniejszg
liczbg 0s6b tworzacych sie¢. Wyniki badan pochodzace z lat 90. ubieglego stulecia
wskazywaly na rézny poziom satysfakcji ze wsparcia ze wzgledu na rodzaj nie-
pelnosprawnosci dziecka, przy czym u matek dzieci z autyzmem poziom ten byl
najnizszy. By¢ moze na uzyskany wynik (brak r6znic miedzy badanymi matkami)
wplyw ma coraz to lepsza i bardziej dostepna sie¢ ustug specjalistycznych dla
dzieci z zaburzeniami rozwoju i ich rodzin.

Wiele zmienito sie w systemie edukacji, w ktérej ustawowo wprowadzono
pomoc psychologiczno-pedagogiczna dla dziecka/ucznia jak i jego rodziny. Ro-
dzic wspétuczestniczac w tworzeniu IPET-u dla swojego dziecka, bezwatpienia
doswiadcza poczucia sprawczosci w zakresie jego ,szkolnego wzrastania”.
Wspdlczesne placéwki oferuja oprécz edukacji szeroko rozumiang pomoc terape-
utyczng, prowadzong przez wyspecjalizowana kadre nauczycieli. Zakres ofero-
wanej pomocy do niedawna dostepny tylko na rynku ustug prywatnych, obecnie
czesto realizowany jest takze w placowkach ogolnodostepnych, co wyréwnuje
szanse dzieciom rodzin mniej zamoznych. By¢ moze nie bez znaczenia dla uzy-
skanego rezultatu pozostaje takze rozwdj trzeciego sektora, czyli organizacji
pozarzagdowych w pozyskiwaniu $rodkéw unijnych. Niewiele matek pozostaje
niezrzeszonych poza stowarzyszeniami czy fundacjami, oferujacymi szeroko ro-
zumiane wsparcie. Swiadome uczestnictwo zaréwno w podejmowaniu decyzji,
jakiw procesach wplywajacych na zmiane sytuacji danej osoby sprzyja dobrosta-
nowi psychicznemu jednostki.

Wspomniane hipotezy wyjasniajace wymagaja jednak poglebionych analiz
empirycznych.

Potwierdzone zostaly takze wyniki wczes$niejszych badan wskazujace na réz-
nice w ocenie otrzymywanego wsparcia spolecznego miedzy matkami a ojcami.
Wykazano bowiem, ze matki dzieci z zaburzeniami rozwoju (autyzm, zesp6t
Downa) znacznie wyzej ocenily satysfakcje z otrzymywanego wsparcia spotecz-
nego niz ojcowie tych dzieci. Dodatkowo matki dzieci z zespolem Downa uzy-
skaly wyzsze wyniki w zakresie wielkosci dostepnej sieci spolecznej niz ojcowie
z tej grupy. Uzyskane wyniki sa zbiezne z tymi, jakie okreslono w innych badaniach
z udzialem rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju. Podobnie jak w niniejszych
analizach wykazano tam réznice miedzy matkami a ojcami w zakresie: potrzeby
wsparcia, mobilizacji, percepcji oraz wykorzystywania. Matki dzieci z autyzmem
czedciej poszukiwaly wsparcia niz ojcowie, jak réwniez czerpaly z niego wieksza
satysfakcje [Malthew i in. 2008; Sinska, Galkowski 2002]. Zdecydowanie wyzej
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ocenialy pomoc uzyskang od innych, w poréwnaniu z ojcami, dla ktérych nie byla
ona szczegoblnie istotna [Krauss 1993]. Podobne wyniki uzyskatla takze A. Banasiak
[2013a]. Przynalezno$¢ do organizacji spolecznej (stowarzyszen ludzi doswiad-
czajacych podobne trudnosci) u ojcéw wigzala sie z wyzszym poziomem stresu
w poréwnaniu z ojcami niezrzeszonymi. Z kolei matki zrzeszone w organizacjach
spolecznych do$wiadczaly nizszego poziomu stresu w poréwnaniu do matek nie-
zrzeszonych. Réznice te wynikajg z nieco innej emocjonalnosci i ekspresyjnosci
kobiet i mezczyzn. Z zalozenia kobiety jako bardziej otwarte, empatyczne
iskfonne do ekspresji czedciej znajduja zrozumienie i wsparcie u innych. Mezczyz-
ni natomiast sa mniej otwarci, traktujacy relacje z innymi bardziej formalnie.

Wspomniane réznice powinny by¢ traktowane jako wazne wytyczne w opra-
cowywaniu oferty pomocy. Inna jest réwniez rola ojca w wychowaniu dziecka,
inne sg oczekiwania rodziny wobec niego. W rezultacie oferta wsparcia ojca musi
sie r6zni¢ jakosciowo od wsparcia adresowanego do matki.

W poglebieniu problematyki warto byloby zbada¢ zwiazek pomiedzy wspar-
ciem spolecznym a postawami rodzicielskimi. Z wielu badan wynika [m.in.
Domarecka-Malinowska 1997; Kruk-Lasocka 1990], ze doswiadczane przez rodzi-
coéw dzieci niepelnosprawnych poczucie bezsilnosci i bezradnosci, bedace konsek-
wencja sprawowania statej opieki, braku widocznych postepéw w rozwoju dziecka
oraz probleméw z wlasciwg ocena jego mozliwosci, implikuje u nich postawe albo
nadmiernie ochraniajaca/nadopiekuncza, albo niecheci i odrzucenia dziecka.
Wiadomo takze, ze postawy, jakie prezentuja rodzice wzgledem dziecka,
ksztaltuja sie stopniowo, ulegaja swoistym zmianom, zgodnie z procesem przy-
stosowania. Nasuwa sie w zwiazku z tym pytanie, jak rodzice z okreslona po-
stawa rodzicielska oceniaja otrzymywane wsparcie spoleczne.

W sytuacjach trudnych/stresowych niezwykle wazna jest obecnos¢ kogos blis-
kiego. Wiez z innymi chroni przed poczuciem alienacjiijuz przez to wzmacnia od-
pornoéc¢ psychiczng [por. Kawczynska-Butrym 1996]. Wsparcie spoleczne to zasob
wyjatkowo istotny w kontekscie adaptacji rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju.
Pozostaje on w powiazaniu z poziomem do$wiadczanego stresu rodzicielskiego.
W kontekscie badan [Hastings, Johnson 2001] potwierdzajacych zwigzek miedzy
wysokim poziomem stresu a spostrzeganiem dziecka i jego mozliwosci oraz pesy-
mizmem rodzica a mniejszg gotowosciag pomocy dziecku, nalezy zwrécié szcze-
g6lna uwage na adekwatnos¢/trafnos¢ oferowanego wsparcia spolecznego.

Bibliografia

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 of Mental Retardation”, vol. 109, s. 237-254.



Wsparcie spoteczne u matek i ojcow dzieci z zaburzeniami rozwoju 147

Allen C. (2004), The relationship of stress, coping and other factors in parents of children with
autism, ,Dissertation Abstracts International: Section B: The Sciences and Engineering”,
vol. 64, s. 6319.

Baker-Ericzen M.]., Brookman-Frazee L., Stahmer L. (2005), Stress levels and adaptability in
parents of toddiers with and without autism spectrum disorders, ,Research Practice for Persons
with Severe Disabilities”, vol. 30, s. 194-204.

Banasiak A. (2012). Wsparcie spoteczne a poziom doswiadczanego stresu rodzicielskiego u matek
dzieci z zaburzeniami rozwoju [w:] Praca socjalna aktywnym instrumentem polityki spotecznej —
od wolontariatu do zatrudnienia, M. Mirowska (red.), Wydawnictwo AJD w Czestochowie,
Czestochowa, s. 149-161.

Banasiak A. (2013), Stres rodzicielski ojcdw dzieci z autyzmem, w: Swiat rodziny. Perspektywa
interdyscyplinarna wobec wyzwar i zagrozer, ]. Garbula, A. Zakrzewska, W. Sawczak (red.),
Wydawnictwo Adam Marszalek, Torun, s. 78-94.

Banasiak A. (2013a), Znaczenie grup wsparcia w adaptacji rodzicow dzieci z autyzmem, ,Pedago-
gika Rodziny”, nr 3(4), s. 129 — 141.

Banasiak A. (2014), Wsparcie spoleczne a stres rodzicielski u ojcow dzieci z autyzmem, ,Pedagogika
Rodziny”, nr 4(4), s. 177-189.

Benson P.R. (2006), The in past of child symptom severity on depressed mood among parents of chil-
dren with ASD: The mediating role of stress proliferation, ,Journal of Autism and Develop-
mental Disorders”, vol. 36, s. 685—695.

Bishop S.L., Richler J., Cain A.C., Lord C. (2007), Predictors of perceived negative impact in mot-
hers of children with autism spectrum disorder, ,American Journal on Mental Retardation”,
vol. 112, s. 450-461.

Blaszczyk S. (2008), Funkcjonowanie psychospoteczne rodzicow i rodzeristwa dziecka autystycznego,
,Problemy Opiekuniczo-Wychowawcze”, nr 3, s. 40-45.

Bradley E.A., Summers J.A., Wood H.L., Bryson S.E. (2004), Comparing rates of psychiatric and
behavior disorders in adolescents and young adutis with severe intellectual disability with and
without autism, ,Journal of Autism and Developmental Disorders”, vol. 34, s. 151-161.

Brown R.I., MaCadam-Crisp J., Wang M., Iarocci G. (2006), Family quality of life when there is
a child with developmental disability, ,Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabili-
ty”, vol. 3, s. 238-245.

Ching-Rong Lin, Yun-Fang Tsai, Hsuch-Ling Chang (2008), Coping mechanisms of parents of
children recently diagnosed with autism in Taiwan: a qualitative study, ,Journal of Clinical
Nursing”, vol. 17, s. 2733-2740.

Deelstra J.T., Peeters M.C.W., Schaufeli W.B., Stroebe W., Zijlstra F.R.H. (2003), Receiving in-
strumental support at work: When help is not welcome, ,Journal of Applied Psychology”,
vol. 88, s. 324-331.

Domarecka-Malinowska E. (1997), Rodzina dziecka niepetnosprawnego [w:] Wybrane problemy
z pedagogiki specjalnej, E. Tomasik (red.), WSPS, Warszawa, s. 71-75.

Dykens E.M. (2006). Toward a positive psychology of mental retardation, ,American Journal
of Orthopsychiatry”, vol. 76, s. 185-193.

Dunn M.E,, Burbine T., Bowers C.A., Dunn S.T. (2001), Moderators of stress in parents of chil-
dren with autism, ,Community Mental Health Journal”, vol. 37, s. 39-51.

Feldman, M. A., Varghese, ]J., Ramsay, J., Rajska, D. (2002). Relationships between social sup-
port, stress and mother-child interactions in mothers with intellectual disabilities, ,Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities”, vol. 15, s. 314-323.



148 Anna Banasiak

Feldman M., McDonald L., Serbin L., Stack D., Secco M.L., Yu C.T. (2007), Predictors of
depressive symptoms in primary caregivers of young children with or at risk for developmental
delay, ,Journal of Intellectual Disability Research”, vol. 51, s. 606-619.

Gore S. (1985), Social support and styles of coping with stress, w: Social support and health,
S.L. Cohen, S. Syme, F.L. Orlando (red.), Academic Press, s. 263-279.

Gray D.E. (2002), Ten years on: a longitudinal study of families of children with autism, ,Journal of
Intellectual & Developmental Disability”, vol. 27, s. 215-222.

Gray D.E. (2003), Gender and coping: the parents of children with high functioning autism, ,Social
Science and Medicine”, vol. 56, s. 631-642.

Hastings R.P., Johnson E. (2001), Stress in U. K. families conducting intensive home based beha-
vioral intervention for their young child with autism, ,Journal of Autism and Developmental
Disorders”, vol. 31, s. 327-336.

Higgins D.J., Bailey S.R., Pearce ].C. (2005), Factors associated with functioning style and coping
strategies of families with a child with an autism spectrum disorder, ,Autism. The Internatio-
nal Journal of Research and Practice”, vol. 9, s. 125-137.

Hodapp R.M,, Ly T.M.,, Fidler D.J., Ricci L.A. (2001), Less stress, more rewaring: parenting chil-
dren with Down syndrome, ,Parenting: Science and Practice”, vol. 1, s. 317-337.

Hodapp R-M,, Ricci L.A., Fidler D.J. (2003), The effects of the child with Down syndrome on maternal
stress, ,British Journal of Developmental Psychology”, vol. 21, s. 137-151.

Hodapp R.M. (2007), Families of persons with Down syndrome: New perspective, findings, and re-
search and sernice needs, ,Mental Retardation and Developmental Disabilities Research
Reviews”, vol. 13, s. 279-287.

Hodapp R.M., Urbano R.C. (2007a), Adult siblings of individuals with Down syndrome versus
with autism: Finding from large scale US survey, ,Journal of Intellectual Disability Research”,
vol. 51, no. 12, s. 1018-1029.

Jaworska-Oboj Z., Skuza B. (1986), Pojecie wsparcia spolecznego i jego funkcje w badaniach
naukowych, ,Przeglad Psychologiczny”, nr 3, s. 733-746.

Kawczynska-Butrym Z. (1996), Niepetnosprawnosc — specyfika pomocy spotecznej, Wydawnic-
two BPS Interart, Warszawa.

Krauss M.V. (1993), Child-related and parenting stress: Similarities and differences between mot-
hers and fathers of children with disabilities, ,American Journal on Mental Retardation”,
vol. 97, s. 393—-404.

Kruk-Lasocka J. (1990), Traumatyzujgcy wplyw dziecka uposledzonego umystowo na rodzing,
»Roczniki Pedagogiki Specjalnej”, nr 1, s. 91-105.

Kucharczyk J. (2011), Osobowos¢ a inteligencja emocjonalna matek matych dzieci objetych postepo-
waniem terapeutyczno-rehabilitacyjnym, ,Niepelnosprawnos¢. Rodzina z dzieckiem nie-
pelnosprawnym”, nr 6, s. 63-81

Luther H.D., Canham L.D., Cureton Y.V. (2005), Coping and social support for parents of chil-
dren with autism, ,Journal of School Nursing”, vol. 21, s. 40—47.

Malthew J., Kluge S. (2008), Family functioning and coping behaviors in parents of children with
autism, ,Child $ Family Studiem”, vol. 18, s. 83-92.

Minczakiewicz E. (2010), Sytuacja rodzin z dzieckiem z zespotem Downa na tle sytuacji wspdlczes-
nych polskich rodzin statystycznych [w:] Rodzina 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng
wobec wyzwaii wspdlczesnosci, Z. Zyta (red.), Wydawnictwo Edukacyjne Akapit, Torun,
s. 41-55.



Wsparcie spoteczne u matek i ojcow dzieci z zaburzeniami rozwoju 149

Montes G., Halterman ].S. (2007), Psychological functioning and coping among mothers of chil-
dren with autism: A population based study, ,Pediatrics”, vol. 119, s. 1040-1046.

Parchomiuk M. (2007), Rodzice dzieci z mozgowym porazeniem dziecigcym, Wydawnictwo Uni-
wersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin.

Parchomiuk M. (2012), Zasoby osobiste matek dzieci niepetnosprawnych, ,Czlowiek, Niepelno-
sprawnos¢, Spoleczenistwo”, nr 1(15), s. 43—66.

Pisula E. (1998), Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnic-
two UW, Warszawa.

Pisula E. (2005), Problemy rodzicéw dorastajgcych i dorostych osob z autyzmem [w:] Edukacja
i wspomaganie rozwoju osoby z autyzmem od dzieciristwa do dorostosci, I. Matczak, A. Pala
(red.), Wydawca Organizatorzy V Forum, Czgstochowa, s. 91-106.

Pisula E. (2007), Rodzice i rodzetistwo dzieci z zaburzeniami w rozwoju, Wydawnictwo Uniwer-
sytetu Warszawskiego, Warszawa.

Pisula E. (2009), Samotnos¢ wsrdd najblizszych. Interakcje dzieci z autyzmem z rodzicami, ,Czaso-
pismo Psychologiczne”, nr 15, s. 295-304.

Pisula E., Kossakowski Z. (2010), Sense of coherence and coping with stress among mothers and
fathers of children with autism, ,Autism Dev Disord”, 10.10007, 10803-010-1001-3.

Sekutowicz M. (2007), Rodzina wobec niepetnosprawnosci dziecka — problemy adaptacji i funkcjo-
nowania [w:] Interdyscyplinarnosc procesu wczesnej interwencji wobec dziecka i jego rodziny,
G. Kwasniewska (red.), Wydawnictwo UMCS, Lublin.

Sek H. (1991), Life stress in various domains and perceived effectiveness of social support, ,Polish
Psychological Bulletion”, vol. 22, s. 151-161.

Sek H. (2000), Wypalanie zawodowe. Przyczyny, mechanizmy, zapobieganie, Wydawnictwo Na-
ukowe PWN, Warszawa.

Sek H., Cieslak R. (2004), Wsparcie spoteczne — sposoby definiowania, rodzaje i Zrodla wsparcia,
wybrane koncepcje teoretyczne [w:] Wsparcie spoleczne, stres i zdrowie, H. Sek, R. Cieslak
(red.), Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa, s. 11-28.

Sinska J., Galkowski T. (2002). Radzenie sobie ze stresem i plany zyciowe rodzin wychowujgcych
dzieci z autyzmem, ,Dziecko Autystyczne”, nr 10, s. 5-28.

Terelak J. F. (2008), Czlowiek i stres, Oficyna Wydawnicza ,Branta”, Bydgoszcz—Warszawa.

Tobing L.E., Glenwick D.S. (2006), Predictors and moderators of psychological distress in mothers
of children with pervasive developmental disorders, ,Journal of Family Social Work”, vol. 10,
s. 1-22.

Weiss MLJ. (2002), Hardiness and social support as predictors of stress in mothers of typical children,
children with autism, and children with mental retardation, ,Autism”, vol. 6, s. 115-130.
Yamada A., Suzuki M., Kato M., Tanaka S., Shindo T., Taketani K., Akechi T., Furukawa T.
(2007), Emotional distress and its correlates among parents of children with pervasive develop-

mental disorders, ,Psychiatry & Clinical Neurosciences”, vol. 61, s. 651-657.

Zasepa E. (2010), Poczucie koherencji rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju, w:, Rodzina 0séb
z niepelnosprawnoscig intelektualng wobec wyzwari wspdtczesnosci, Z. Zyta (red.), Wydawnic-
two Edukacyjne Akapit, Torun, s. 71-84.

Zyta A. (2011), Zycie z zespolem Downa, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.





