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Macierzynstwo w kontekscie autyzmu.
O stresogennych czynnikach na drodze zycia matek dzieci z ASD

Streszczenie

Zaburzenia ze spektrum autyzmu ujawniane przez dzieci stanowia dla ich matek powazne
wyzwanie. Z tego powodu matki dzieci z ASD do$wiadczaja stresu o zdecydowanie wiekszym
nasileniu anizeli matki dzieci z innymi rodzajami niepetnosprawnosci lub zaburzen w stanie
zdrowia. Stopien natezenia stresu zalezy jednak od réznych czynnikéw, ktére mozna upo-
rzadkowa¢ w obrebie trzech obszaréw dotyczacych: indywidualnych cech matki, indywidual-
nych cech dziecka oraz kontekstu sytuacyjnego.

W artykule przedstawiona zostata analiza wybranych stresoréw, ktére na podstawie
przegladu literatury mozna uznac za istotne w obrebie wspomnianych trzech grup czynni-
kow. Jednak ze wzgledu na ztozono$¢ problematyki stresu, przestawionej listy potencjalnych
stresoréw nie mozna uznac za zamKknieta.

Stowa Kkluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, stres, czynniki stresotwoércze, matka

Maternity in the context of autism. Stress factors in the lives of mothers of children
with ASD

Abstract

Autism Spectrum Disorders disclosed by children pose a serious challenge for their mothers.
For this reason, mothers of children with ASD experience stress of a much greater intensity
than mothers of children with other types of disability or health disorders. However, the de-
gree of stress intensity depends on various factors, which can be organized into three main
areas concerning: the individual characteristics of the mother, the individual characteristics
of the child, and the functioning of contextual elements.

The article presents an analysis of selected stressors which, based on literature analyzes,
can be considered significant within the three areas mentioned above. However, due to the
complexity of the problem of stress, the presented list of stressors should not be considered
as completed.
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Wprowadzenie

Rodzice dzieci z niepetnosprawno$ciami i chorobami przewlektymi - niezaleznie
od przyczyn oraz form ich zaburzonego rozwoju i funkcjonowania - do$wiadczaja
powaznych obcigzen towarzyszacych wychowaniu i leczeniu. Szczegdlnie matki moga
odczuwac lek oraz silne poczucie winy z powodu domniemanych zaniedban wobec
dziecka, ktére miatyby odebrac lub ograniczy¢ mozliwos¢ jego prawidtowego i har-
monijnego rozwoju (Pisula 1998). Autyzm wtasnego dziecka stanowi dla rodzicow
szczegblne wyzwanie, ze wzgledu na wystepowanie jako$ciowych deficytéw w zakre-
sie komunikacji spotecznej oraz zachowania i wyobrazni. Konfrontacja z nimi wymaga
szczegbétowej wiedzy i kompetencji oraz pomocy specjalistow (Altiere & von Kluge,
2009; Pisula, 2012). Ze wzgledu na wysoki stopien réznorodnosci i nasilenia obja-
wow ASD dzieci przejawiajg specjalne potrzeby we wszystkich obszarach rozwoju,
a ich realizacja moze implikowac réznorodne trudnosci w funkcjonowaniu rodziny
(Baker-Ericzen, Brookman-Frazee, & Stahmer, 2005; Shu, 2009). Rodzice dzieci z ASD
sami opisuja swoje zycie jako ,stresujace”, ze wzgledu na do$wiadczanie licznych,
czesto przekraczajacych ich mozliwo$ci adaptacyjne, probleméw. Dla najblizszych
opiekundw, a szczegdlnie matek, problemy te sg przyczyna odczuwania silnego stresu
(Pisula, 2011, 2012), gdyz z perspektywy transakcyjnego modelu pomiedzy czynni-
kami stresogennymi a zasobami umozliwiajgcymi zachowanie zdrowia i adaptacyjne
radzenie sobie z obcigzeniem zachodzi znaczna dysproporcja (Hobfoll, 2006; Lazarus
& Folkman, 1984).

Badania naukowe, analizujace zwigzek pomiedzy rodzajem zaburzenia rozwoju
dziecka a stresem rodzicielskim potwierdzg, iz matki dzieci z ASD do$wiadczaja
najwyzszego poziomu stresu w poréwnaniu z matkami dzieci z innymi zaburzeniami
rozwoju i odchyleniami w zakresie stanu zdrowia (Baker, Blacher, Crnic, & Edelbrock,
2002; Baker-Ericzen et al.,, 2005; Belchic, 1996; Hastings, 2003; Hastings & Johnson,
2001; Herring et al., 2006; Miranda, Mira, Berenguer, Rosello, & Baixauli, 2019; Pisula,
2007a; Pozo, Sarria, & Méndez, 2006; Weiss, 2002). Matki dzieci z ASD przejawiaja
znacznie podwyzszony poziom stresu nie tylko w poréwnaniu z rodzicami dzieci rozwi-
jajacych sie prawidtowo (Pisula, 2012; Pisula, Noinska, 2011), ale takze w stosunku do
rodzicéw dzieci z dzieciecym porazeniem mézgowym (Schieve, Blumberg, Rice, Visser,
& Boyle, 2007) i niepetnosprawnoscig intelektualng (Peer & Hillman, 2014), innymi
zaburzeniami neurorozwojowymi (Smith, Romski, Sevcik, Adamson, & Barker, 2014),
czy zespotem Downa (Banasiak, 2017; Dabrowska, & Pisula, 2010; Pisula, 2007b).

Wsrdd czynnikéw stresogennych, istotne znaczenie dla matek dzieci z ASD, w po-
réwnaniu z matkami dzieci z zespotem Downa (ZD), maja m.in.: (1) wystepujace
u dziecka autystycznego symptomy o r6znym nasileniu oraz ograniczenia w rozwoju -
zaburzenia intelektualne, czy tez deficyty w zakresie zachowania i wyobrazni; (2) brak
emocjonalnych gratyfikacji oraz satysfakcji z realizacji roli rodzicielskiej, negatywne
emocje; (3) konieczno$¢ sprawowania nad dzieckiem ciagtej opieki rodzicielskiej
lub instytucjonalnej oraz ograniczone mozliwosci uzyskania wsparcia rodzinnego,
spotecznego, systemowego (Banasiak, 2017; Rivard et al., 2014). Tak wiec natezenie
stresu matki uzaleznione jest od oddziatujgcych czynnikoéw stresogennych, ktére
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mozna uporzadkowa¢ w obrebie wzajemnie przenikajacych sie trzech obszarow:
(1) obszar obejmujacy konstytucjonalne i indywidualne cechy matki; (2) obszar
obejmujacy konstytucjonalne i indywidualne cechy dziecka oraz (3) obszar obejmu-
jacy czynniki kontekstualne. Ponizej zostang scharakteryzowane wybrane stresory
uporzadkowane w ramach wymienionych trzech obszarow.

Czynniki stresogenne zwigzane z konstytucjonalnymi i indywidualnymi
cechami matki:

Cechy szerszego fenotypu autyzmu (Broader Autism Phenotype, BAP)

U rodzicéw oraz krewnych dzieci z ASD rozpoznaje sie czesto genetycznie transmi-
towane cechy nalezace do szerszego fenotypu autyzmu (Broader Autism Phenotype
- BAP) (Lyall et al., 2014; Rubenstein & Chawla, 2018). Badania sugeruja, iz podatnos¢
na wystepowanie ASD w kolejnych pokoleniach zalezy od addytywnych wplywow
genetycznych oraz potencjalnej roli doboru selektywnego, w ktérym istotne znaczenie
ma podobienstwo cech fenotypowych. Ponadto istotne wydaje sie takze, ze typowe
zroznicowanie w funkcjonowaniu spotecznym rodzicéw moze powodowac klinicznie
istotne r6znice w cechach spotecznych ich potomstwa.

Rodzice, u ktérych wystepuja cechy szerszego fenotypu autyzmu, szczegdlnie
w zakresie sztywno$ci i nadwrazliwosci na krytyke, moga by¢ bardziej narazeni
na negatywne skutki stresu, gdyz stosuja nieprzystosowawcze (pasywne, unikowe,
skoncentrowane na wtasnej osobie) strategie radzenia sobie, w poréwnaniu z rodzi-
cami o nizszym wskazniku tych cech, wiec sa bardziej narazeni na odczuwanie stresu
rodzicielskiego i wystepowanie depresji. W odpowiedzi na silny stresor (tj. posiadanie
dziecka z ASD) zdecydowanie rzadziej stosujq strategie adaptacyjne (poznawcze
lub poszukiwanie wsparcia) (Ingersoll & Hambrick, 2011). Odkrycie to sugeruje, ze
rodzice o wyzszym poziomie cech autystycznych, ze wzgledu na trudnosci w relacjach
interpersonalnych doswiadczaja mniejszego wsparcia spotecznego, przez co takze na-
razeni sg na wieksze ryzyko ponoszenia negatywnych skutkdw stresu rodzicielskiego.

Subkliniczny fenotyp autyzmu, przejawiajacy sie poprzez dyskretnie naznaczone
charakterystyczne cechy i trudnosci w zakresie podejmowania kontaktéw spotecz-
nych i komunikacyjnych, wigze sie z wystepowaniem podwyzszonego poziomu
testesteronu w okresie dziecinstwa i wystepuje zdecydowanie czes$ciej u rodzicéw
dzieci z ASD (niezaleznie od ich pici) anizeli u rodzicéw dzieci o prawidtowym
rozwoju (Barbeau, Mendrek, & Mottron, 2009; Knickmeyer & Baron-Cohen, 2006;
Hasegawa etal., 2015). U chinskich matek dzieci z ASD stwierdzono znacznie wyzsze
wskazniki BAP niz u ojcow (zaréwno w grupie dzieci z ASD, jak i bez tego zaburzenia),
ponadto stwierdzono istotne korelacje miedzy trudnos$ciami w zakresie przetgczania
uwagi i komunikacji a deficytem responsywnosci spotecznej u ich dzieci, co ozna-
cza, ze niektdre cechy autystyczne wystepujace u matek moga stanowic predyktor
pewnych trudnosci w rozwoju zdolno$ci spotecznych u ich matych dzieci z ASD
(Shietal, 2015).
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Z kolei w bardzo szerokich badaniach populacji japonskiej (Kumi et al., 2018),
w ktorych brato udziat 103,099 matek nowonarodzonych dzieci, w tym % przeja-
wiato symptomy depresji poporodowej a 3% nie, stwierdzono, iz cechy szerokiego
fenotypu autystycznego ujawniajace sie w drugim lub trzecim trymestrze cigzy
wigza sie liniowo ze zwiekszonym ryzykiem depresji poporodowej, ktéra moze
stanowi¢ czynnik rozwoju pozabezpiecznego wzorca przywigzania u niemowlat
w okresie postnatalnym. Jednocze$nie wystepujace u matki trudnosci w zakresie
umiejetnosci spotecznych i komunikacji stanowity predyktor wystgpienia poza-
bezpiecznego wzorca przywiazania do matki takze niezaleznie od wystepowania
depresji poporodowej. BAP u matek moze zatem by¢ czynnikiem prognostycznym
rozwoju pozabezpiecznego wzorca przywigzania dziecka do matki, niezaleznie od
wystepujacej depresji poporodowej oraz zaburzen autystycznych u dziecka. Z drugiej
jednak strony matki z cechami autyzmu sa bardzo wrazliwe na potrzeby swoich
dzieci i potrafig dziata¢ w najlepszym ich interesie, stawiajgc potrzeby dziecka na
pierwszym miejscu (Pohl et al., 2020).

Przezywanie zatoby

W macierzynstwo, zwtaszcza pierwszorazowe, wpisane sg liczne oczekiwania dotycza-
ce cech nowonarodzonego dziecka - jego wygladu, talentéw czy tez przysztosci. Cza-
sami te oczekiwania sg bardziej konkretne - i dotycza miedzypokoleniowej transmisji
warto$ci badz profesji, czasami bywaja mniej szczegdtowe, pozwalajac tym samym na
rozwdj autonomicznej osoby, ale zawsze ich podstawg jest pragnienie i oczekiwanie
prawidtowego rozwoju dziecka (Koscielska, 1998). Rodzice dzieci z ASD czesto tworza
i utrzymujg znacznie dtuzej niz wiekszos¢ rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng nierealistyczne plany dotyczace ich przysztosci (Pisula, 1998).

W przypadku zaburzen rozwojowych ujawniajgcych sie w okresie poporodo-
wym matki do§wiadczajg silnego szoku konfrontujac sie z informacja o zaburzeniach
wystepujacych u dziecka i dalszych rokowaniach co do jego rozwoju. W przypadku
ASD pierwsze symptomy mozna zaobserwowac juz w pierwszym roku zycia dziecka,
lecz ostateczne potwierdzenie diagnozy najczesciej mozliwe jest ok. 3 r. z., a nawet
znacznie p6zniej, co powoduje, Ze proces adaptacji matki do realnej, cho¢ nieprze-
widzianej wcze$niej sytuacji, jest rozciggniety w czasie, zawsze jednak polega na
niwelowaniu rozbieznosci miedzy wymarzonym a rzeczywistym obrazem dziecka.
Proces adaptacji do realnej sytuacji bycia matka dziecka z ASD polega wiec na
przezyciu zatoby po stracie wyobrazonego dziecka i przyjeciu dziecka rzeczywistego.
Rodzice odczuwaja silny smutek wobec konieczno$ci rozstania sie z dzieckiem
wymarzonym, “idealnym” w trakcie konfrontacji z zaburzeniami wystepujacymi
u rzeczywistego dziecka z ASD oraz przyjecia diagnozy, jaka uzyskuja od specjali-
stow. Kiedy rzeczywiste dziecko staje sie dzieckiem z ASD, marzenia i oczekiwania
rodzicow musza ulec istotnej zmianie, a projekt zyciowy z nim zwigzany zostaje
przewarto$ciowany, co rodzi u rodzicow bardzo silng frustracje, takze ze wzgledu
na odczuwane rozczarowanie z powodu wtasnego domniemanego rodzicielskiego
niepowodzenia (Pisula, 2012).
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Zmeczenie i wyczerpanie fizyczne

Ze wzgledu na konieczno$¢ sprawowania intensywnej opieki nad dzieckiem z ASD
oraz podejmowania terapii, zazwyczaj to matka pozostaje z dzieckiem, czesto rezy-
gnujac z pracy oraz wtasnego rozwoju i samorealizacji. Nieustanne podejmowanie
obowigzkéw wobec dziecka, ciggta koncentracja na dziecku, brak czasu na relaks,
odpoczynek czy zycie towarzyskie, a takze state przebywanie w domu s przyczyna
bardzo intensywnego zmeczenia psychicznego, a wraz z postepujacym psychofizycz-
nym rozwojem dziecka - takze zmeczenia fizycznego powodowanego deficytem snu
(Gatkowski, 1995; Janocha 2009). Emocjonalne i fizyczne przecigzenie cztonkow
rodziny, zwtaszcza matek, prowadzi do wystgpienia chordb stresozaleznych (Carlsson,
Miniscalco, Kadesjo, & Laakso, 2016). W poréwnaniu z rodzicami dzieci o typowym
rozwoju, rodzice dzieci z ASD, a szczegd6lnie matki, zgtaszajg gorsze samopoczucie
i zwiekszony stres fizjologiczny (Costa, Steffsen, & Ferring, 2017), a takze wystepowa-
nie emocjonalnego i fizycznego przeciazenia, ktére ogranicza ich zdolno$¢ do dbania
o siebie i swoje zdrowie. Te nadmierne fizyczne i psychiczne obcigzenia prowadza do
pogorszenia stanu zdrowia rodzicow i rodzenstwa dzieci z ASD oraz podwyzszonej
zachorowalnos$ci matek na depresje (Gallagher, Phillips, Oliver, & Carroll, 2008; Pisula,
2007a). Zaréwno badania ilosSciowe (Machado, Celestino, Serra, Caron, & Pondé, 2016;
Lim & Chong, 2017), jak i jako$ciowe - narracyjne (de Aguiar & Pondé, 2019) ujawnity,
ze matki dzieci z ASD doswiadczajg smutku oraz objawéw depresyjnych, tgcznie
Z nawracajacymi myslami samobojczymi lub morderczymi wobec dziecka realnego.

Emocjonalne przecigzenie matki wynikajgce z konieczno$ci opieki nad dzieckiem
z ASD, prowadzenia domu i innych obowigzkéw wymaga restrukturyzacji i reorga-
nizacji zycia rodziny. W zwigzku z koniecznoscig podjecia intensywnego wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka lub terapii, matki dzieci z ASD przezywajg takze kolejny
kryzys zwigzany z przeorganizowaniem wlasnego zycia, ktory okreslany jest terminem
kryzysu organizacji roli (Kowalik, 1989).

Rodzice dzieci z ASD czuja sie zagubieni w meandrach profesji, ktérych przed-
stawiciele nie znajduja skutecznej i wtasciwej dla dziecka terapii lub tez oczekuja
od rodzicéw odpowiedzialnej decyzji co do wyboru metod sposréd licznych, a nie-
jednokrotnie wykluczajacych sie wzajemnie propozycji. Brak widocznych efektow
podejmowanych wysitkow oraz nadmierne obcigzenie odpowiedzialnoscig za sku-
tecznosc¢ terapii powoduje poczucie zmeczenia, rezygnacji i frustracji z powodu niesa-
tysfakcjonujacych kontaktéw z profesjonalistami, a takze poczucie braku kompetencji
rodzicielskich, co w dalszej konsekwencji prowadzi do rodzicielskiego wypalenia sit
(Gatkowski, 1995; Pisula, 1994, 2012; Sekutowicz, 2013).

Percepcja wtasnego dziecka

Cechy dziecka, a przede wszystkim sposdb, w jaki postrzegaja je jego rodzice, maja
znaczenie dla procesu ich adaptacji. Badania zrealizowane pod kierunkiem Victora
Chavira’ego (Chavira, Lopez, Blacher, & Shapiro, 2000) wykazaty, Ze uczucia, jakich
doswiadczaja matki w zwigzku z trudnymi zachowaniami dziecka, zalezg od sposobu,



[48] Joanna Kossewska

w jaki zachowania te s3 interpretowane. Jezeli trudne zachowania dziecka s3 inter-
pretowane jako przejaw dysfunkcji rozwojowych lub niepeinosprawnosci, to matki
doswiadczajg litosci i wspéiczucia wobec wtasnego dziecka. Natomiast kiedy dzie-
ciom przypisuje sie odpowiedzialno$¢ za ich zachowanie, matki doswiadczaja przede
wszystkim zto$ci. Taki stan wystepuje najczesciej na skutek konfrontacji wyobrazen
rodzicéw z faktycznym stanem dziecka i jego mozliwosciami rozwojowymi.

Proces spostrzegania wiasnego dziecka z ASD moze u rodzicéw przebiegaé w swo-
isty sposéb ze wzgledu na to, Ze ASD jest cato§ciowym zaburzeniem rozwoju, w ramach
ktérego wystepuja réznorodne dysfunkcje, objawiajace sie w ciggu trzech pierwszych
lat zycia. Wydtuzony proces diagnostyczny (az do ujawnienia sie petnoobjawowego
spektrum autyzmu) niejako oswaja rodzicéw z faktem niepelnosprawnosci dziec-
ka, chociaz zachowania trudne dla rodzicéw nieustajaco stanowig duze wyzwanie,
ze wzgledu na ich eskalacje wraz z postepujgcym rozwojem fizycznym i metrykalnym
dziecka. Pojawienie sie licznych zaburzen w sferze emocjonalno-poznawczo-behawio-
ralnej niejednokrotnie prowadzi takze do zmian w zakresie funkcjonowania systemu
rodzinnego, zaburzen interpersonalnych w obrebie rodziny, tj. ostabienie prawidto-
wych relacji miedzy cztonkami rodziny. Zmianie mogg ulec réwniez wzajemne wiezi
miedzy rodzicami lub rodzicami a zdrowym rodzenstwem (Pisula, 2007a). Rodzice
dzieci z ASD czesciej sie rozwodza niz rodzice dzieci o normatywnym rozwoju (23,5%
vs. 13,8%). Wskaznik rozwod6w utrzymuje w tej grupie sie na statym wysokim pozio-
mie niezaleznie od wieku syna/corki, podczas gdy w grupie kontrolnej najwyzszy jest
w okresie wczesnego dziecinistwa, a po okoto 8 roku zycia dziecka spada (Hartley et al.,
2010). Spostrzeganie dziecka jako permanentnie potrzebujacego opieki rodzicielskiej
sprawia, ze prawie wszyscy (94,6%) rozwiedzeni rodzice mieszkajg razem z synem/
corka z ASD, co powoduje, Ze nadal ich ,,gniazdo jest pelne”, ale stajg przed wyzwaniem
zwigzanym z zabezpieczeniem dziecku dtugoterminowej opieki po swojej $mierci.

Postrzeganie problemu jest kolejnym waznym czynnikiem zwigzanym ze stresem
u rodzicow dzieci w wieku rozwojowym. Timo Saloviita, oraz jego wspoétpracownicy
(2003) wykazali, Zze najwazniejszym predyktorem stresu rodzicielskiego jest wtasnie
negatywna interpretacja wlasnej sytuacji. W cytowanych badaniach stwierdzono,
ze definiowanie sytuacji rodzicielskiej jako ,katastrofy” byto w przewazajacej mierze
najwazniejszym elementem wyja$niajacym rodzicielski stres i wigzato sie u matek
z trudnym zachowaniem ujawnianym przez dziecko, natomiast u ojcéw ze spostrze-
ganym brakiem akceptacji spotecznej dziecka. Wydaje sie wiec, Zze matki sa bardziej
zmartwione problemami behawioralnymi dziecka niz ojcowie, natomiast ojcowie sa
bardziej anizeli matki zaniepokojeni negatywnymi postawami spotecznymi, impliku-
jacymi wobec ich dzieci izolujace i deprecjonujgce zachowania spoteczne.

Rola petniona przez matke wobec dziecka

Konsekwencje stresu odczuwanego przez rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju
objawiaja sie np. poprzez dysfunkcjonalne petnienie roli rodzicielskiej, zaburzenia
interakcji rodzic-dziecko, zaniedbywanie dziecka, trudnosci w funkcjonowaniu rodziny
izwigzku matzenskiego, a takze depresje oraz wypalenie rodzicielskich sit (Gatkowski,
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1995; Pisula, 2012; Sekutowicz, 2013). Rodzic przyjmuje na siebie - oprocz roli
rodzicielskiej - wiele innych, dodatkowych rél. Koniecznos$¢ asystowania dziecku
w wielu czynno$ciach dnia codziennego sprawia, Ze rodzic staje sie pielegniarzem,
rehabilitantem, terapeutg, nauczycielem, jednoczes$nie narazajac sie na obcigzenia
zaréwno fizyczne, jak i emocjonalne. Rodzice wychowujacy dziecko z ASD zgtaszajg,
iz pelnig wiele rél wykraczajgcych poza rodzicielskie zobowigzanie wychowywania
dzieci o normatywnym przebiegu rozwoju (Baker-Ericzen et al., 2005). Takie posze-
rzone role rodzicielskie mozna okresli¢ jako: Opiekun, Badacz, Terapeuta i Koordynator
oraz Adwokat (Safe., Joosten, & Molineux, 2012).

Opiekun. Opieka nad dzieckiem z ASD ma charakter permanentny i wymaga
nieustannego dostosowywania wtasnych planéw i dziatan do aktualnego stopnia
funkcjonowania dziecka i jego specjalnych potrzeb (Falk & Quinn, 2014; Lyons et al.,
2010; Hastings & Johnson, 2001), gdyz dzieci z ASD wymagaja wiecej wskazowek,
powtdrzen i nadzoru anizeli dzieci o normatywnym przebiegu rozwoju lub dzieci
z innymi rodzajami zaburzen (Hock & Ahmedani, 2012; Gray, 2003). Poza petnieniem
funkcji rodzicielskich rodzice musza takze w ramach codziennej opieki i wycho-
wawczych oddziatywan realizowac¢ zalecane dziecku interwencje farmakologiczne,
dietetyczne, behawioralne i edukacyjne (Stuart & McGrew, 2009; van Steensel, Bogels
& de Bruin, 2013; Tunali & Power, 2002), a to wymaga od nich wzmozonej czujnosci,
aby przewidywac pojawienie sie dystraktorow wyzwalajacych trudne zachowania
oraz zapobiega¢ napadom agresji i autoagresji, ktére moga by¢ spowodowane nie-
doborami pokarmowymi czy reakcja alergiczng badz autoimmunologiczna (Lyons,
Leon, Roecker Phelps, & Dunleavy, 2010; Accardo & Malow, 2015; Gray, 2003). Pla-
nowanie wyprzedzajace, ciggte monitorowanie i dostosowywanie sie do potrzeb
dziecka moze by¢ wyczerpujace (Siman-Tov & Kaniel, 2011; McStay, Dissanayake,
Scheeren, Koot, & Begeer, 2014; Hill-Chapman, Herzog, & Maduro, 2013), co opisat
w badaniach narracyjnych jeden z rodzicow: Szybko stwierdzasz, ze nie masz zZycia
(Hastings & Johnson, 2001, s. 146).

Badacz. Ze wzgledu na réznorodnos¢ objawéw i indywidualne zréznicowanie
potrzeb nie istnieje jeden rodzaj interwencji odpowiedni dla wszystkich dzieci z ASD,
a rodzice czesto zgtaszajg, ze otrzymujga wybidrcze informacje na temat ASD i do-
stepnych ustug, przez co muszg petnic role badacza, ktdry angazuje sie we wiasny
projekt badawczy ukierunkowany na znalezienie najbardziej efektywnej metody pracy
z wlasnym dzieckiem (Lyons et al., 2010; Hastings & Johnson, 2001; Baker-Ericzen et
al,, 2005). Rola badacza jest permanentna (Safe, Joosten, & Molineux, 2012), poniewaz
rodzice staraja sie na biezaco podazac ze zmieniajgcymi sie potrzebami dziecka, nowy-
mi wynikami analiz literaturowych, sprawdzonymi mozliwo$ciami polecanymi przez
innych rodzicéw, praktykami lub oferowanymi przez nieliczne instytucje i organizacje
mozliwosciami uzyskania wsparcia organizacyjnego i finansowego.

Terapeuta i koordynator. ASD to bardzo zréznicowany zespot zaburzen, wy-
magajacy zastosowania wielu ré6znorodnych interwencji. Podejmowanie dziatan
terapeutycznych wobec dziecka z ASD wymaga $cistej wspotpracy pomiedzy profe-
sjonalistami a rodzicami, ktorzy dla uzyskania najlepszych efektéw prowadzonych
terapii angazuja sie bardzo wydajnie w program terapeutyczny (Gentles, Nicholas,
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Jack, McKibbon, & Szatmari, 2019; Maughan & Weiss, 2017). Rodzice czesto podejmuja
role terapeuty poprzez wiaczenie organizacyjnych zatozen i wymagan terapii dziecka
w schemat zycia rodzinnego. Intensywne dziatania terapeutyczne realizowane s3
przez rodzicéw w ramach réznych paradygmatdw, tj.: Stosowana Analiza Zachowa-
nia (Applied Behavior Analysis, ABA), Sonrice, DIR opracowany przez Greenspana
(The Developmental, Individual differences, Relationship-based model) (ztoty stan-
dard oddziatywan terapeutycznych wynosi 25-40 godz. tygodniowo) (McPhilemy
& Dillenburger, 2013). Rodzice posiadaja wiedze o preferencjach swojego dziecka
i moga dostarczy¢ profesjonalistom odpowiednich informacji na temat jego potrzeb,
zainteresowan i historii zycia, a takze mogg pomo6c w rozwigzywaniu probleméow
i wyznaczaniu znaczacych, osiagalnych celéw. Ponadto zaangazowanie rodzicow
maksymalizuje ilo$¢ interwencji, jaka otrzymuje dziecko, co utatwia uogdlnianie
umiejetnosci w sSrodowisku domowym i spotecznym (Benson & Kersh, 2011; Benson,
2016). Zaangazowanie rodzicéw, wzmacniajac intensywnos¢ zaje¢ i codzienny wysitek,
moze jednak réwniez zwiekszac stres, powodujac efekt odwrotny do zamierzonego
poprzez zmniejszanie skutecznos$ci interwencji (Piven & Palmer, 1999; Sikora et al,,
2013) i ustug. Zapewnienia sp6jnosci miedzy ustugami, wymaga od rodzicéw podjecia
dziatan koordynujacych, dzieki ktérym mozliwe bedzie osiggniecie celu bez zbytniego
przecigzenia dziecka nadmiarem stymulacji (Lyons et al., 2010).

Adwokat. Rodzice dzieci z ASD petnia takze funkcje rzecznika i adwokata wtasnych
dzieci lub catej grupy oséb z ASD, zaangazowanego w dziatania na rzecz poprawy
jakosci ich zycia (Tomanik, Harris, & Hawkins, 2004; Bluth, Roberson, Billen, & Sams,
2013; Hastings & Johnson, 2001; Vincent, 1990). Rodzice dzieci z ASD nie tylko za-
biegaja o jak najbardziej efektywne, oparte na dowodach naukowych, metody terapii
stosowane wobec wtasnego dziecka, ale takze angazuja sie w walke o usprawnienie
systemu edukacji dla dzieci i wsparcia dla rodzicéw oraz o poprawe jakos$ci ustug dla
innych rodzin (Gray, 2003; Ryan & Runswick-Cole, 2008). Na catym $wiecie rodzice
0s0b z ASD stymuluja dziatania systemowe na rzecz poprawy jako$ci ich zycia, poprzez
wywieranie wptywu na parlamenty i rzady w celu wypracowania odpowiednich
rozwigzan legislacyjnych. W przypadku rodzicéw dzieci z ASD rzecznictwo obejmuje
samodzielne poszukiwanie wiedzy; bardziej bezposrednie rozpoznawanie potrzeb;
oraz ksztatcenie profesjonalistdw, rodzin, przyjaciét i szerszej spotecznosci, ktéra
niejednokrotnie wykazuje brak zrozumienia dla indywidualnych potrzeb i mozliwosci
0s6b z ASD. Rodzice podejmuja takze dziatania samopomocowe i organizacyjne,
poprzez organizowanie systemu wsparcia i lobbowanie w kregach odpowiedzialnych
za potaczenie opieki zdrowotnej, pomocy spotecznej, edukacji i polityki spotecznej
dla dobra os6b z ASD i ich rodzin (Gray, 2003; Hastings & Johnson, 2001; Siman-Tov
& Kaniel, 2011; Tomanik, Harris, & Hawkins, 2004; Vincent, 1990).

Negatywne emocje i lekowe nastawienie wobec przysztosci dziecka

Rodzice wychowujacy dzieci z cato$§ciowymi zaburzeniami rozwoju bardzo czesto
odczuwaja negatywne emocje, tj. smutek, strach, gniew, poczucie winy, niskiej wartosci
i wstydu przed innymi ludZmi, gdyz nie sg w stanie zapewni¢ dziecku warunkow
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sprzyjajacych jego rozwojowi, a takze do$swiadczaja poczucia osamotnienia i izo-
luja sie od otoczenia spotecznego (Jackson, 2014; Pisula, 2005). Samoizolacja
spoteczna w przypadku nadmiernego obciazenia dodatkowo pogtebia rodzicielski
i matczyny stres.

Aby rodzina dziecka z ASD, jako najwazniejszy dla jego rozwoju mikrosystem,
funkcjonowata poprawnie, istotna jest wtasciwa jakos¢ wszystkich relacji istnieja-
cych pomiedzy jej cztonkami, a szczegélnie odniesienia poszczegdlnych jej cztonkéw
wobec dziecka. Niezbednym warunkiem umozliwiajacym dziecku rozwéj poczucia
bezpieczenstwa, stanowigcego predyktor uruchamiania zachowan eksploracyjnych
i budowanie zaufania do wtasnych kompetencji jest przezwyciezenie przez rodzicéw
kryzysu i adaptacja do zaistniatej sytuacji (Pisula, 2003).

Rodzicom dzieci z ASD towarzyszy niepokoj dotyczacy nieznanej, praktycznie
niemozliwej do zaplanowania przysztosci wtasnego dziecka. Podobnie jak w przy-
padku dzieci z zespotem Downa matki dzieci z ASD martwig sie o przebieg rozwoju
wtasnych dzieci - o to, czy i kiedy zdobeda konkretne umiejetnosci, czy poradza sobie
z wyzwaniami, jakie niesie za soba kontakt z réwiesnikami, podjecie nauki szkolnej
w $rodowisku mniej przychylnym anizeli dom rodzinny, a takze $wiadomos¢, ze
pewne normatywne zadania rozwojowe - jak np. zatozenie rodziny prokreacyjnej
czy ukonczenie studidw - moga nie by¢ dla nich osiagalne (Pillay, Girdler, Collins,
& Leonard, 2012). Jednakze wobec odmiennego obrazu funkcjonowania dzieci z ZD
obawy rodzicéw dzieci z ASD stanowig istotnie mocniejszy stresor, ze wzgledu na ogra-
niczenia systemu instytucjonalnego wsparcia zaréwno dla dzieci, jak i dorostych os6b
z ASD, w Polsce i innych krajach $§wiata. Rodzice martwig sie, czy ich dziecko otrzyma
w przysztosci wystarczajace wsparcie od innych oséb i instytucji, czy bedzie w stanie
niezalezne funkcjonowac fizycznie i finansowo oraz czy w przypadku znacznych
ograniczen w zakresie samodzielno$ci rodzice sprostajg koniecznos$ci towarzyszenia
dziecku w okresie dorastania i dorostosci (Heiman, 2002). Matki i ojcowie obawiajg
sie o przyszty los dziecka, gdy z powodu wtasnej choroby lub $mierci nie beda juz
mogli sie nim opiekowa¢ (Sanders, Morgan, 1997; Twardowski, 2009).

Czynniki stresogenne zwigzane z konstytucjonalnymi i indywidualnymi cechami
dziecka

Gtebokos¢ zaburzen autystycznych

Rodzice dzieci z ASD dzieki powszechnie realizowanym badaniom skryningowym
(Carlsson, Miniscalco, Kadesjo, & Laakso, 2016) prowadzonym przez pediatréow
coraz wcze$niej dowiadujg sie o neurorozwojowych zaburzeniach wystepujacych
u dziecka. Jednakze nieustajaco najbardziej traumatycznym dla matek okresem zwia-
zanym z wystepowaniem u dziecka zaburzenia jest czas oczekiwania na diagnoze
do momentu jej skonstruowania (Habik, Chmielewski, Florek-Luszczki, Zagérski,
Szpringer, 2017). Konfrontacja z diagnoza jest bardzo obcigzajacym do$wiadczeniem
i rodzi poczucie winy oraz niepewnos$¢ co do przysztosci dziecka oraz watpliwos¢
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co do wilasnej sprawnosci w zakresie realizacji roli rodzicielskiej (Altiere & von Kluge,
2009; Bristol, 1987).

Na podstawie nasilenia objawéw wystepujacych u dziecka z ASD mozna prze-
widywac natezenie stresu matki (Konstantareas & Homatidis, 1989; Konstantareas
& Papageorgiou, 2006), ktory jest u nich znacznie silniejszy, niz u matek dzieci z innym
zaburzeniami np. ZD, ADHA, gdyz dysfunkcje rozwojowe w cato$ciowych zaburzeniach
rozwoju sg dla matek i systemu rodzinnego zdecydowanie bardziej obcigzajace (Pisula
2007b), a ponadto czesciej implikuja wystepowanie zaburzen psychicznych u matek,
tj. depresja (Bitsika & Sharpley, 2004; Mayes, Calhoun, Murray, Ahuja, & Smith, 2011).

Metaanaliza wynikéw badan przygotowana przez Stephanie A. Hayes i Shelley
L. Watson (2013) potwierdzila, iz ogolna wielko$¢ efektu sugeruje, Ze natezenie
objawéw ASD ma wiekszy wptyw na doswiadczanie stresu przez matki. Behawio-
ralne trudnosci funkcjonalne wynikaja takze ze wspotwystepujacych zaburzen.
Siedemdziesiat procent dzieci z ASD ma co najmniej jedna chorobe wspoétistniejaca
(Simonoff et al., 2008). Najczesciej zgtaszane zaburzenia obejmuja lek, deficyt uwagi/
zesp6t nadpobudliwosci (ADHD), depresje, zaburzenia obsesyjno-kompulsywne
(OCD) i opozycyjno-buntownicze (ODD) (Kim, Szatmari, Bryson, Streiner, & Wil-
son, 2000; Leyfer et al., 2006; Mayes et al., 2011; Simonoff et al., 2008). Ze wzgledu
na tak zr6znicowany obraz funkcjonowania osoby z ASD oraz znaczne trudnosci w jej
wychowaniu matki mogg spostrzega¢ swoja sytuacje jako katastrofalng (Saloviita,
[taelinna, & Leinonen, 2003), co im bardzo utrudnia korzystanie z wtasnych zasobéw
osobowych i wsparcia spotecznego.

Trudne zachowania ujawniane przez dziecko

Za szczegOlne Zrodto stresu rodzice uwazajg niezrozumiate dla innych, dziwaczne,
pozanormatywne zachowania dzieci (Baker et al., 2003; Baxter, Cummings, & Yiolitis,
2000; Beck, Hastings, Daley, & Stevenson, 2004; Rivard et al,, 2014). Im wiecej pro-
blemowych zachowan dzieci, tym wyZszy poziom stresu ich matek. Réwnocze$nie
problemowe zachowania dziecka sg dla rodzicéw najwiekszym Zroédtem obcigzen
(Baker et al., 2002; Herring et al.,, 2006; Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006; Tomanik,
Harris, & Hawkins, 2004). Powazne zaburzenia w zachowaniu i funkcjonowaniu
implikuja poziom niepokoju o przysztos¢ dziecka (Burke, Fisher, & Hodapp, 2012).

Jako najtrudniejsze do zaakceptowania zachowania dziecka z ASD rodzice
wskazuja histeryczny krzyk i ptacz, preferowanie samotnosci oraz unikanie lub
brak kontaktu wzrokowego i fizycznego, brak reakcji na imie. Utrudniony kontakt
z dzieckiem - werbalny, jak i niewerbalny - brak adekwatnej mimiki i gestykulacji
ze strony dziecka, wywotuje u matki negatywne emocje. Te trudne i niezrozumiate
zachowania dzieci z ASD stanowig dla matek silne stresory, wobec ktérych matki
podejmuja czesto emocjonalne strategie radzenia sobie albo tez poszukuja wsparcia
w religii i podejmuja modlitwy o poprawe stanu zdrowia dziecka. Unikanie kontaktu
i poszukiwanie samotno$ci ze strony dziecka oraz inne jego niezrozumiate dla matki
zachowania powoduja, iz do§wiadcza ona poczucia osamotnienia i bezsilno$ci wobec
trudno$ci wlasnego dziecka (Pawluk-Skrzypek, Olszewska, 2015).
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Proces adaptacji rodzicow dzieci z ASD do sytuacji bycia rodzicem dziecka z ASD
jest ztozony i dtugotrwaty. Potrzeby i wyzwania zmieniajg sie w zwigzku z dojrzewa-
niem, powodujac, ze rodziny zmieniajg takze swoje Zycie osobiste, relacje osobiste
i zawodowe oraz sposéb spostrzegania problemu (Gray, 2006). W odniesieniu do
cech dziecka, przeprowadzono badania podtuzne, ktére pokazaty stopniowa poprawe
stanu dzieci z ASD ujawniajaca sie wraz z wiekiem dziecka, w trzech gtéwnych obsza-
rach: poznawczym, spotecznym i komunikacyjnym (Fecteau, Mottron, Berthiaume,
& Burack, 2003; McGovern & Sigman, 2005). Problemy w zachowaniu zaleza wiec od
wieku dzieci, lecz réwnoczes$nie przejawiaja pewng stabilno$¢ w czasie, co zostato
potwierdzone w badaniach podtuznych (Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006; Matson,
Mahan, Hess, Fodstad, & Neil, 2010), ale takze moga stopniowo zmniejszaé swoje
natezenie w okresie dorastania i wczesnej dorostosci oséb z ASD (Baker, Smith,
Greenberg, Setlzer, & Taylor, 2011; Lounds, Seltzer, Greenberg, & Shattuck, 2007;
Shattuck et al.,, 2007).

Rozwojowo zmienne cechy funkcjonowania dziecka z ASD

Trudne i stresujace zachowania dziecka z ASD zalezg takze od okresu rozwojowego.
W okresie niemowlecym i wczesnym dziecinstwie najczesciej wskazywanym przez
rodzicow stresorem jest brak kontaktu wzrokowego, nastepnie brak reakcji na innych
ludzi oraz brak zainteresowania réwiesnikami i stereotypowe zachowania, tj. schema-
tyczne uktadanie przedmiotéw. W dalszej kolejnoSci: stereotypowe wpatrywanie sie
w jeden punkt, ptacz i krzyk, brak kontaktu fizycznego, reagowanie agresjq na zmiany,
a takze nadpobudliwo$¢ i zaburzenia komunikacji, tj. echolalie oraz nietypowe reakcje
na dzwieki. Duzg trudnoscia dla rodzicéw dzieci z autyzmem stanowi brak oznak
przywiazania ze strony dziecka, przejawiajacy sie w jego zachowaniu poprzez brak
jasnych sygnatéw swiadczacych o tym, Ze rodzic jest dziecku potrzebny i obdarzany
uczuciem, chociaz badania pokazuja, Ze autyzm per se nie stanowi czynnika ryzyka dla
rozwoju pozabezpiecznej wiezi (Pisula, 2003). Niepokojace zachowania dzieci rodzice
najczesciej nieco zyczeniowo ttumacza opdznieniami rozwojowymi o przemijajagcym
charakterze (Pawluk-Skrzypek, Olszewska, 2015).

Réwniez silnym stresorem jest obojetnos¢ uczuciowa ujawniana przez dziecko,
ktore nie przejawia oznak przywigzania emocjonalnego, a takze poczucie niejasnosci
co do mozliwosci dziecka oraz bezradnos¢ wobec wielu jego zachowan (Pisula, 1998).

W pézniejszym okresie, po uzyskaniu diagnozy, najtrudniejszy do zaakceptowania
dla rodzicéw jest brak emocjonalnej wymiany oraz przekonanie, ze dziecko nigdy
nie bedzie w petni sprawne. Rodzice ré6wniez obawiaja sie koniecznosci korzysta-
nia z pomocy o0so6b trzecich, a jednocze$nie ich obojetnosci i negatywnych emocji,
a takze braku zrozumienia i pomocy ze strony pracownikéw przedszkola lub szkoty.
Ze wzgledu na nieharmonijny i zaburzony rozwo6j rodzice majg trudnosci w zakresie
formutowania oczekiwan wobec dziecka i jego przysztosci: blizszej (braku srodkéw
finansowych na terapie) i dalszej zaréwno wtasnej (rezygnacja z pracy zawodowej,
sity na dalsza dtugoletnia walke), jak i dziecka (nieodwracalno$¢ zaburzenia, samo-
dzielno$¢ bez rodzicéw) (Pawluk-Skrzypek, Olszewska, 2015).
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Réownie trudne do zaakceptowania dla rodzicow mogg by¢ czesto niezrozumiate
dla otoczenia , dziwaczne” zachowania dziecka, sztywne wzorce aktywno$ci dziecka
czesto potaczone sg z oporem wobec zmian. Mogg to by¢ na przyktad krecenie sie
w kotko, obracanie palcami przed oczami, krzyk itp. Czesto dzieci sa tez nadruchliwe,
agresywne i wykazuja zachowania autostymulacyjne oraz samouszkadzajace (Pisula,
2012).

Czynniki stresogenne kontekstualne i sSrodowiskowe

Problemy finansowe

Badania amerykanskie analizujgce dochody rodzicéw dzieci z ASD w latach 2002-2008
ujawnily, iz sytuacja materialna matek dzieci z ASD jest znacznie gorsza niz matek dzieci
o normatywnym rozwoju lub z innymi rodzajami zaburzen (Cidav, Marcus, & Mandell
2012). Matki dzieci z ASD majg 0 6% mniejsze szanse na zatrudnienie i pracuja o $rednio
7 godzin mniej tygodniowo niz matki dzieci bez ograniczen zdrowotnych. W zwigzku
z tym zarabiaja 35% mniej anizeli matki dzieci z innymi ograniczeniami zdrowotnymi
i 0 56% mniej niz matek dzieci bez ograniczen zdrowotnych. W przypadku ojcéw funk-
cjonujacych na rynku pracy statystycznie istotnych réznic pomiedzy ojcami z trzech
grup (ojcowie dzieci z ASD vs. ojcowie dzieci z innymi rodzajami zaburzen vs. ojcowie
dzieci o rozwoju normatywnym) nie stwierdzono. Uwzgledniajac cytowane wyniki
mozna stwierdzi¢, iz w rodzinach dzieci z ASD jest zdecydowanie mniej prawdopodob-
ne, Ze oboje rodzice beda pracowac zawodowo, co skutkuje ograniczeniem zasobéw
finansowych w stosunku do innych rodzin, przy znacznym wzroscie ekonomicznego
obcigzenia w zwigzku z koniecznoscia finansowania rehabilitacji i terapii dziecka.
Niewatpliwie wszyscy cztonkowie rodzin z dzieckiem z ASD zostajq dotknieci diagnoza,
o czym $wiadcza ujawniane przez matki koszty: finansowe, zdrowotne, spoteczne,
rodzinne. Wyzwania zwigzane z opieka nad dzieckiem z ASD stanowig istotny stresor
dla matek tych dzieci (Fletcher, Markoulakis, & Bryden, 2012).

Polskie dane dotyczace finansowych aspektéw wychowywania dziecka z ASD s3
niestety ograniczone, lecz wydaje sie, iz podobnie jak w innych krajach $wiata sytuacja
finansowa polskich rodzin jest bardzo trudna ze wzgledu na obcigzenia wynikajace
z kosztow terapii oraz obarczenie jednego z rodzicéw (najczesciej ojca) koniecznoscia
utrzymania rodziny. W narracjach matek dzieci z ASD problemy finansowe i bytowe
rodziny zwigzane z leczeniem i terapia dziecka zostaty ujawnione poprzez nastepu-
jacy cytat: Problemy finansowe narastaty w tempie, ktdrego sama nie bytam w stanie
ogarng¢ ani zrozumie¢. Zaczetam odczuwac ciezar dtugéw zaciggnietych na leczenie
biomedyczne i terapie (Kaczmarek, 2016, s. 54).

Bullying relacyjny i rowiesniczy

Juz na poziomie przedszkola rowie$nicy zaczynaja sie orientowag, ze ich koledzy
i kolezanki z ASD nie uczestniczg we wszystkich zajeciach, zachowuja sie odmiennie
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oraz wymagaja wiekszej opieki i pomocy oséb dorostych (Lejzerowicz, Ksigzkiewicz,
2012). W okresie szkolnym rodzice obawiaja sie, iz ich dziecko padnie ofiarg przemocy
réwies$niczej (Wegrzynowska, 2016). Deficyty w zakresie umiejetnosci spotecznych,
trudnosci z samodzielnym bronieniem sie, brak wspierajacych rowiesnikéw oraz
inne widoczne zaburzenia funkcjonowania sprawiajg, ze dzieci z ASD stajg sie tatwym
celem dziatan przemocowych, w szczeg6lnosci takich form, jak dokuczanie. Poczat-
kowo agresja rowiesnicza ma charakter ukryty, przejawia sie w postaci izolowania,
nawotywania do ignorowania oraz plotkowania tzw. bullying relacyjny (Plichta, Olemp-
ska-Wysocka, 2013). Lecz stopniowo przybiera¢ moze formy jawnej agresji wrogiej,
tj. pobicia, kradziez czy niszczenie mienia (Turner, Vanderminden, Finkelhor, Hamby,
& Shattuck, 2011). W ten spos6b zaczyna sie proces stygmatyzacji dziecka przez jego
rowiesnikow, a spoteczna izolacja staje sie zauwazalnym problemem (Perechowska,
2008). I chociaz starania rodzicow, nauczycieli oraz specjalistow sa w stanie ogra-
nicza¢ wiele negatywnych zjawisk, to rodzicielska obawa o to, jak dziecko zostanie
odebrane oraz potraktowane przez rowiesnikéw, ma charakter permanentny, wobec
czego niezbedne jest podjecie skoordynowanych dziatan, ktére ogranicza przemoc
wobec 0séb z autyzmem w szkotach (Ogdlnopolski Spis Autyzmu, 2016). Zmartwienia
rodzicéw osiagaja szczegoblnie duze nasilenie w przypadku wystepowania u dziecka
powaznych probleméw z zachowaniem, ktére utrudniajg lub uniemozliwiajg uczest-
nictwo w zajeciach szkolnych lub ogélnie w Zyciu spotecznym.

Stygmatyzacja rodziny dziecka z ASD

Doswiadczanie stygmatyzacji spotecznej jest istotnym czynnikiem stresogennym,
z jakim konfrontuja sie rodzice dzieci z ASD, niezaleznie od poziomu funkcjonowania
dziecka. Badania wskazujg, ze rodzice dzieci z ASD czesto doswiadczajg stygmatyzu-
jacych reakcji ze strony innych oséb (Grey, 2002, 2003; Volkmar & Chawarska, 2008),
analogicznie jak podobne grupy oséb spostrzeganych jako ,inne” ze wzgledu na stan
zdrowia lub specyfike funkcjonowania: np. gtusi (Becker, 1981), chorzy na cukrzyce
(Hopper, 1981), chorzy na padaczke (West, 1986), niepetnosprawni intelektualnie
(Baxter, 1989).

Rodziny dzieci z ASD do$wiadczajg stygmatyzacji spotecznej, jezeli otoczenie
spoteczne zaczyna traktowac ,innos¢” rodziny wynikajaca z pozanormatywnego za-
chowania dziecka jako szkodliwg, niebezpieczng, odbiegajaca od spotecznie uznanych
norm oraz majaca negatywny wptyw na innych (Goffman, 2005) Zgodnie z tréjczto-
nowym modelem pietna rodziny (Park & Park, 2014) stygmatyzacji podlega¢ bedzie
rodzina z powodu (a) niezwyktych cech funkcjonowania, np. jednego z jej cztonkéw
(dziecka z ASD) lub wtasnej struktury (w ktérag mogg by¢ witaczone osoby spoza
kregu), wobec ktorej kierowane beda (b) negatywne postawy, emocje i zachowania
otoczenia spotecznego, prowadzace do izolacji i poczucia alienacji. Niezwyktos¢
rodziny ujmowana w kategoriach negatywnych sytuacji, zdarzen, zachowan, pro-
blemoéw lub choréb stanowi fundament dla formutowania negatywnych przeko-
nan spotecznych, w ramach ktérych rodzina dziecka z ASD czesto jest traktowana
jako szkodliwa, niebezpieczna, niezdrowa, a jej zachowanie negatywnie oceniane
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w kontekscie ogdlnie przyjetych norm spotecznych i konwenanséw. Réwnoczes$nie
w przekonaniach spotecznych pojawia sie (c) element zagrozenia, ktérego nosnikiem
maja by¢ cztonkowie rodziny bezposrednio lub posrednio uznani za zarazonych cho-
roba dziecka, co powoduje, ze kazdy cztonek rodziny jest réwniez uwazany za szkod-
liwego, niebezpiecznego, niezdrowego, mogacego mie¢ negatywny wptyw na innych
lub zachowujgcego sie niezgodnie z ogélnymi normami spotecznymi. Tak negatywnie
nacechowane przekonania spoteczne implikujg pojawienie sie negatywnych postaw
wobec dziecka z ASD i jego rodziny, zachowan izolujacych, dystansujacych, otwarcie
dyskryminujacych lub agresywnych, a rodzina ma poczucie spotecznego wykluczenia
i utraty dotychczasowego statusu (Link, Phelan, 2001). Réwnocze$nie dzieci oraz ich
matki stajg sie no$nikami negatywnego znaczenia zawartego w stygmatyzujgcych
etykietach ,zle wychowane dziecko”, ,zta matka”, ktére generalizuja negatywne oceny
(Kayama & Haight, 2013). Pierwsze przejawy stygmatyzacji moga pojawic sie tuz po
narodzinach dziecka (w przypadku niepelnosprawnosci ujawniajacej sie bezposred-
nio po porodzie lub w zwiazku z patologicznym jego przebiegiem), kiedy potoznica
pozostawiona jest wraz z nowo narodzonym dzieckiem bez odpowiedniego wsparcia
emocjonalnego i informacyjnego (Pillay et al., 2012). Uruchomiony zewnetrznie proces
stygmatyzacji indukuje od$srodkowy proces autostygmatyzacji poprzez internalizacje
tresci etykiet, ktdrych negatywne znaczenia zostang wbudowane w poczucie wiasnej
tozsamosci i wlasnej wartosci (Chan & Lam, 2018), a matka dziecka z ASD zaczyna
spostrzegac siebie i swoje dziecko zgodnie ze znaczeniem etykiety, ktéra nadali jej
inni. Stygmatyzacja rodziny z dzie¢mi z ASD facznie z autostygmatyzacja stanowia
istotny w skutkach dualny proces wywierajacy powazne emocjonalne, spoteczne
i interpersonalne konsekwencje, a takze indukujacy zaburzenia w zakresie zdrowia
psychicznego cztonkéw rodziny dziecka z ASD (Chan & Lam, 2018). Z powyzszych
analiz mozna wnioskowag, iz naznaczenie spoteczne, a nie zaburzenia ze spektrum
autyzmu jako takie, jest waznym czynnikiem stresogennym.

Rodzice niejednokrotnie stykaja sie ze spotecznymi przejawami niecheci i wro-
gosci wobec dziecka lub siebie. Czujg sie dyskryminowani, gdyz nie sg akceptowani
wraz z dzieckiem jako uczestnicy wydarzen w miejscach publicznych, nie s3 takze
zapraszani na towarzyskie spotkania, co uniemozliwia integracje ze zdrowymi i petno-
sprawnymi rowie$nikami (Gray, 1993, 2002, 2003). Doswiadczaja takze wykluczenia
ze wzgledu na trudng wspotprace z nauczycielami, pedagogami, terapeutami w in-
tegracyjnych i specjalnych placowkach o$§wiatowych oraz ograniczenia w zwigzku
Z miejscem zamieszkania, w ktérym nie ma osrodkéw terapeutycznych i wtasciwej
opieki dla dzieci z niepelnosprawnoscig (Kaczmarek. 2016).

Niepetnosprawnos¢ i nienormatywnos¢ zachowania stanowig istotne czynniki
napietnowania wielu os6b oraz ich rodzin, wzbudzajgc w nich poczucie zawsty-
dzenia i odrzucenia. W konsekwencji u rodzicéw moze pojawiac sie poczucie winy
za konkretne, niepozadane zachowania dziecka wynikajace ze specyfiki zaburzenia
rozwoju, co prowadzi do obnizZenia dobrostanu catej rodziny, a permanentne poczucie
bycia napietnowanym stanowi czynnik warunkujacy doswiadczanie rodzicielskiego
dystresu niezaleznie od szeroko$ci geograficznej (w krajach Europy, Afryki i USA)
(Masulani-Mwale, Kauye, Gladstone, & Mathanga, 2018).
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Brak holistycznego systemu wsparcia dla oséb z ASD i ich rodzin

Bardzo waznym czynnikiem stresogennym jest obawa zwigzana z koniecznos$cia
oddania dziecka pod opieke instytucji, zaréwno funkcjonujgcych w obszarze ochrony
zdrowia, systemu edukacji, jak i pomocy spotecznej. Doznawane w kontakcie z réznymi
instytucjami lekcewazenie oraz koniecznos$¢ nieustannego domagania sie zagwaran-
towanych ustawowo ustug, a takze nieche¢ rodzicéw do antycypowanej koniecznosci
oddania wtasnego dziecka pod opieke instytucji petniacej opieke dtugoterminows,
lecz ze wzgledu na specyfike potrzeb os6b z ASD w sposdb nieadekwatny, a czasem
nawet traumatyczny, powoduja u rodzicow wystapienie zespotu wypalenia sit (Gat-
kowski, 1995; Pisula, 2007b, Sekutowicz, 2000, 2013). Kontakt z instytucjami jest
jednak niezbedny, gdyz ze wzgledu na réznorodnos¢ potrzeb oraz wysokie koszty
specjalistycznej terapii, nie sposéb ich zaspokoi¢ bez wsparcia z poziomu metasyste-
mu, cho¢ jego zakres i tak jest nieproporcjonalny do potrzeb os6b z ASD i ich rodzin
(Ogélnopolski Spis Autyzmu, 2016).

Jednym z wazniejszych oczekiwan zglaszanych przez rodzicow pod adresem
pracownikéw opieki spotecznej jest otrzymanie pomocy w dotarciu do odpowiednich
instytucji i zalatwieniu konkretnych spraw (Barretto, Byrne, Delaney, Harrington,
& Kazokova, 2017). Codzienna rehabilitacja i inne oddziatywania terapeutyczne
towarzysza bowiem dziecku i jego rodzinie czesto od poczatku jego Zycia (wczesna
interwencja). WiazZe sie to z kosztami, a uzyskanie wsparcia finansowego wymaga
od rodzicow kontaktéw z instytucjami i co najmniej podstawowej orientacji w zwia-
zanych z tym kwestiach prawnych. Z raportu dotyczacego potrzeb os6b niepetno-
sprawnych (PFRON, 2017) wynika, ze osoby korzystajace ze wsparcia réznego
rodzaju instytucji dostrzegaja wiele utrudnien, takich jak: brak spéjnego systemu
wsparcia, brak systemowej pomocy dla rodzin, rozbudowana biurokracja oraz roz-
bieznosci miedzy proponowanymi formami wsparcia a rzeczywistymi potrzebami
0s6b potrzebujacych. Czasem rodziny musza tez zmierzy¢ sie z trudnymi odczuciami
i licznymi watpliwo$ciami w zwigzku z konieczno$cia podjecia ostatecznej decyzji
o oddaniu swojego dziecka z niepetnosprawnoscia pod opieke instytucji ze wzgledu
na stan wtasnego zdrowia i deficyt sit oraz $srodkéw materialnych (Carling-Jenkins,
Torr, lacono, & Bigby, 2012). W tych trudnych doswiadczeniach rodzice nie zawsze
moga liczy¢ na wsparcie instytucjonalne, jakiego by oczekiwali.

Analizujac systemowe zaspokojenie potrzeb oséb z ASD w Polsce, nalezy podkre-
$li¢, ze polski system edukacji uwzglednia potrzeby uczniéw z autyzmem lub zespotem
Aspergera oraz kieruje do tej grupy adekwatne instrumenty wsparcia - np. specjal-
ng celowa subwencje oswiatowg (Lejzerowicz, 2016a, 2016b) i coraz wiecej dzieci
w wieku szkolnym z niej korzysta w szkole inkluzyjnej. Jak podaje raport NIK (2020)
coraz wczes$niej przeprowadzana diagnoza przy uzyciu narzedzi skryningowych,
pozwala zidentyfikowa¢ grupe wymagajaca wczesnej interwencji lub stymulacji
rozwoju w przypadku ryzyka autyzmu. Zdecydowanie gorzej przedstawia sie sytuacja
0s6b dorostych - zwtaszcza tych wymagajacych bardziej intensywnego wsparcia.
Osoby doroste, ktére zakonczyty zagwarantowang prawnie edukacje, nie majg za-
gwarantowanej kontynuacji wsparcia i petnego dostepu do skutecznej rehabilitacji



[58] Joanna Kossewska

zawodowej i spotecznej, umozliwiajacej im przygotowanie do pracy i samodzielnego
zycia. Brak mozliwo$ci przygotowania do realizacji zadan okresu dorosto$ci prowadzi
do wykluczenia spotecznego dorostych oséb z ASD.

Funkcjonujace dla oséb dorostych warsztaty terapii zajeciowej (WTZ) i zaktady
aktywnosci zawodowej (ZAZ), prowadza rehabilitacje zawodow3 i spoteczng lecz
w formie niedostosowanej do specjalnych potrzeb oséb z ASD. W praktyce tylko
w ok. 19% zaktadéw aktywnosci zawodowej i 22% warsztatéw terapii zajeciowej
obejmuje wsparciem osoby z autyzmem, ktére stanowia nieliczng grupe objetych
pomocg - zaledwie 2% wszystkich niepelnosprawnych pracownikéw lub uczestnikéw
tych placowek. W sytuacji gdy osoby z ASD pozbawione bytyby mozliwo$ci mieszkania
w swoim rodzinnym domu, z powodu gtebokosci zaburzen lub niemoznosci czton-
kéw rodziny sprawowania nad nimi opieki, powinny przebywac¢ w §rodowiskowych
domach samopomocy (SDS) dla 0s6b z autyzmem, ktérych nowy typ - dom typu D -
wprowadzono w roku 2019. W tym samym roku zainicjowano tworzenie centréw
opiekunczo-mieszkalnych, w ktérych opieka maja by¢ objete takze niesamodzielne
osoby z autyzmem. Jednak realny obraz zycia dorostych os6b z ASD nie jest godny
pozazdroszczenia, stad tez starzejacy sie rodzice doswiadczaja silnego stresu kon-
frontujac sie z codziennos$cia lub myslac o przysztosci wtasnych dorostych dzieci.

Podsumowanie

Przestawiony w publikacji przeglad stresoréw, na jakie narazone sg matki dzieci z ASD
nie jest domkniety, ani w petni wyczerpujacy. Stanowi jednak pewien w miare upo-
rzagdkowany zbidr najczesciej omawianych w literaturze przedmiotu stresogennych
czynnikoéw, ktorych implikacje praktyczne dla stanu adaptacji matki do szczegélnej
sytuacji bycia matka dziecka z ASD oraz jej zdrowotnego funkcjonowania, zostaty na pod-
stawie cytowanych badan potwierdzone. Czynniki ujete w ramach trzech obszaréw
(zwiazanych z indywidualnymi cechami matki, z indywidualnymi cechami dziecka oraz
zmiennymi kontekstowymi) maja bezposredni zwigzek z wystepowaniem u matek
dzieci z ASD powaznych obciazen. Stres z perspektywy relacyjnej stanowi stan braku
rownowagi pomiedzy obcigzeniami a zasobami pozwalajacymi doznawane obcigzenia
zredukowac¢ do poziomu umozliwiajgcego adaptacje i skuteczne radzenie sobie. Zatem
dopelnieniem niniejszego przegladu czynnikéw stresogennych powinna by¢ analiza
zasobow osobowych, spotecznych i kontekstualnych, dzieki ktérym matki dzieci z ASD
beda mogty zachowac zdrowie i jako$¢ Zycia, bedzie ona celem kolejnej publikacji.
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