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Streszczenie

Celem pracy bylo okreslenie nasilenia objawow depresyjnych 1 poziomu postrzeganego stresu oraz
identyfikacja stylow radzenia sobie u matek wychowujacych dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
1 umiarkowanag niepetnosprawnoscia intelektualng. Badanie miato charakter wielokrotnego studium
przypadku (n = 5) i zastosowato podej$cie mieszane: Inwentarz Depresji Becka (BDI-II), Skala PSS-10,
Mini-COPE oraz poglebione wywiady i obserwacj¢ kliniczng. Wyniki ilosciowe wykazaty klinicznie
istotne nasilenie objawdow depresyjnych u 80% badanych oraz umiarkowany- wysoki poziom
postrzeganego stresu u 80% uczestniczek. Analiza jakosciowa ujawnila pig¢ wspdlnych tematow
narracyjnych: chroniczne zmeczenie, lek o przyszto§¢ dziecka, ambiwalencja roli opiekunczej, deficyt
czasu dla siebie oraz izolacja spoteczna. Analiza poréwnawcza wskazata, Zze dominujacy styl radzenia
sobie silniej réznicuje dobrostan psychiczny niz obiektywne trudnosci: strategie aktywne wigzaty si¢ z
nizszym nasileniem depresji i stresu, natomiast strategie unikowe z gorszym funkcjonowaniem. Wnioski
podkreslaja potrzebe indywidualnego wsparcia psychospolecznego dla matek oraz systemowych
rozwigzan ukierunkowanych na wzmacnianie zasobow adaptacyjnych 1 dostgpnosci wsparcia
instytucjonalnego. Praca formutuje rekomendacje kliniczne i polityczne majace na celu poprawe
dobrostanu opiekunow.

Slowa kluczowe

Matki - opiekunowie, zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD), umiarkowana niepelnosprawnos¢
intelektualna, depresja, stres postrzegany, strategie radzenia sobie, wsparcie psychospoleczne, izolacja
spoteczna, studium przypadku.
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Abstract

The aim of the study was to determine the severity of depressive symptoms and the level of perceived
stress, as well as to identify coping styles in mothers raising twelve-year-old children with autism
spectrum disorders and moderate intellectual disability. The study was a multiple case study (n = 5) and
used a mixed-methods approach: Beck Depression Inventory (BDI-II), PSS-10 Scale, Mini-COPE, as
well as in-depth interviews and clinical observation. Quantitative results showed clinically significant
severity of depressive symptoms in 80% of participants and a moderate to high level of perceived stress in
80% of the participants. Qualitative analysis revealed five common narrative themes: chronic fatigue,
anxiety about the child’s future, ambivalence about the caregiving role, lack of personal time, and social
isolation. The comparative analysis indicated that the dominant coping style differentiates psychological
well-being more strongly than objective difficulties: active strategies were associated with lower levels of
depression and stress, while avoidance strategies were linked to poorer functioning. The conclusions
emphasize the need for individual psychosocial support for mothers as well as systemic solutions aimed at
strengthening adaptive resources and the availability of institutional support. The paper formulates
clinical and policy recommendations aimed at improving caregiver well-being.

Keywords

mothers—caregivers, autism spectrum disorders (ASD), moderate intellectual disability, depression,
perceived stress, coping strategies, psychosocial support, social isolation, case study.
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Wstep

Rodzicielstwo jest jednym znajbardziej wymagajacych 1izarazem najglebiej
znaczacych doswiadczen w zyciu czlowieka. Gdy jednak dziecko przychodzi na §wiat lub
dorasta z powazng niepetnosprawnoscia, wymiary tego doswiadczenia ulegaja glebokiej
transformacji. Codzienno$¢ rodziny dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD)
1 umiarkowang niepelnosprawnoscig intelektualng (NI) oznacza zycie w rytmie intensywnych
potrzeb terapeutycznych, nieprzewidywalnych kryzysow behawioralnych, wielopoziomowe;j
logistyki i chronicznego lgku o przysztos¢ dziecka — doswiadczenia, ktorego intensywno$¢ nie
maleje wraz zuplywem czasu, lecz przybiera nowe formy wraz z kolejnymi etapami
rozwojowymi dziecka. Niniejsza praca powstata z przekonania, ze dobrostan psychiczny matek
tych dzieci w Polsce, nadal zbyt rzadko bedacy przedmiotem zainteresowania systemu

wsparcia, jest kwestig nie tylko humanitarna, lecz réwniez klinicznie 1 spotecznie pilna.

Uzasadnienie wyboru tematu

Zainteresowanie problematyka stanéw depresyjnych 1 poziomu stresu u matek dzieci
z ASD iumiarkowang niepelnosprawno$cia intelektualng wynika zkilku wzajemnie
powiazanych przestanek. Po pierwsze, epidemiologia rozpoznan ASD w Polsce i1 na §wiecie
ulega statemu wzrostowi: wedlug danych CDC (2023) jedno na 36 dzieci w USA spetnia
kryteria diagnostyczne ASD, aszacunki europejskie wskazuja na rozpowszechnienie
na poziomie 1-2% populacji. Oznacza to, ze liczba rodzin, a zwlaszcza matek petnigcych
gléwna role opiekuncza, zmagajacych si¢ codziennie z tym wyzwaniem, systematycznie rosnie.
Po drugie, literatura naukowa konsekwentnie wskazuje, ze matki dzieci z ASD wykazuja
wyzszy poziom stresu, depresji 1 wypalenia opiekunczego niz matki dzieci zinnymi
niepetnosprawnosciami lub dzieci rozwijajacych si¢ typowo (Hayes 1 Watson, 2013; Singer,
2006). Po trzecie, polski system wsparcia rodzin dzieci z ASD pozostaje fragmentaryczny
1 niedofinansowany, co sprawia, ze ci¢zar opieki spada niemal wylacznie na rodzing,
a szczegoOlnie na matke (Pisula, 2012).

Wybdr grupy dzieci dwunastoletnich, uczniéw szkoly podstawowej specjalnej, nie jest
przypadkowy. Wiek ten stanowi szczeg6lnie wymagajagcy moment w zyciu rodziny: dziecko
wkracza w preadolescencje, intensyfikujg si¢ roznice miedzy nim a rowiesnikami, a przed
rodzicami poraz kolejny staja pytania o edukacje ponadpodstawowa i dlugoterminowa
przyszto$¢. Jednoczesnie jest to okres, w ktérym matki, po ponad dekadzie intensywnej opieki,
czesto doswiadczaja narastajagcego wyczerpania i kumulatywnych skutkéw chronicznego

stresu, co czyni t¢ grupe szczegolnie wrazliwg 1 wartg poglebionej analizy kliniczne;.

3
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Cel i znaczenie pracy w kontekscie psychologii klinicznej i psychologii rodziny

Gléwnym celem niniejszej pracy jest okreslenie poziomu i charakteru standéw
depresyjnych oraz nasilenia stresu psychicznego u matek wychowujacych dwunastoletnie
dzieci z ASD iumiarkowang niepelnosprawnos$cig intelektualng, atakze identyfikacja
stosowanych przez nie strategii radzenia sobie oraz czynnikéw warunkujacych poziom ich
dobrostanu psychicznego. Cele szczegdélowe obejmuja: (1) okreslenie nasilenia objawow
depresyjnych przy uzyciu Inwentarza Depresji Becka (BDI-II); (2) ocen¢ poziomu
postrzeganego stresu za pomocag Skali PSS-10; (3) identyfikacj¢ dominujacych stylow
zaradczych przy uzyciu kwestionariusza Mini-COPE; (4) jako$ciowa analize tresci wywiadow
pogltebionych dotyczacych subiektywnego doswiadczenia roli opiekunczej; oraz (5)
sformulowanie indywidualnych rekomendacji dla kazdej z badanych matek i rekomendacji
systemowych dla praktyki kliniczne;.

Praca wpisuje si¢ w obszar psychologii klinicznej i psychologii rodziny, traktujac
zdrowie psychiczne matki jako element szerszego systemu rodzinnego, w ktorym dobrostan
opiekuna 1jakos¢ funkcjonowania dziecka sa $ciSle wzajemnie powigzane. Badania nad
zdrowiem psychicznym rodzicow dzieci z ASD maja wymierne znaczenie praktyczne: matka
w stanie depresji lub chronicznego przecigzenia stresem ma ograniczong zdolnos¢
do reagowania na potrzeby dziecka, wdrazania zalecen terapeutycznych i utrzymania jakoS$ci
interakcji rodzic—dziecko, ktére sg kluczowym kontekstem rozwoju nawet przy intensywnym

wsparciu instytucjonalnym (Hastings, 2002).

Pytania badawcze i zalozenia badawcze

Niniejsza praca poszukuje odpowiedzi na nastgpujace pytania badawcze: (1) Jaki jest
poziom i charakter objawow depresyjnych u matek wychowujacych dwunastoletnie dzieci
z ASD i umiarkowang NI? (2) Jakie jest subiektywnie postrzegane nasilenie stresu w badanej
grupie i jakie sg jego gtéwne zrodia? (3) Jakie strategie radzenia sobie dominuja w repertuarze
zaradczym badanych matek i jak wigza si¢ z poziomem ich dobrostanu? (4) Jakie czynniki,
strukturalne, spoteczne i psychologiczne roznicujg poziom dobrostanu psychicznego w badanej
grupie? (5) Jakie wspdlne doswiadczenia i wzorce mozna zidentyfikowaé w narracjach
wszystkich pigciu matek?

Glowne zalozenie badawcze glosi, ze matki wychowujace dzieci z ASD i umiarkowang
niepelnosprawnoscig intelektualng wykazuja klinicznie istotny poziom stresu 1 objawow
depresyjnych, ktory jest modyfikowany przez dostepnos¢ wsparcia spolecznego, intensywnos¢

zachowan trudnych dziecka oraz dominujacy styl radzenia sobie. Zalozenie pomocnicze
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wskazuje, ze strategie aktywne (skoncentrowane na problemie) wigza si¢ z nizszym nasileniem

trudnosci psychicznych niz strategie unikowe, niezaleznie od obiektywnej trudnosci sytuacji.

Zakres pracy, metoda i uklad tresci

Praca ma charakter empiryczny 1iopiera si¢ na strategii wielokrotnego studium
przypadku (ang. multiple case study) zgodnej z metodologia Yina (2014). Jest to podejscie
jakosciowe, w ktorym glebia opisu i wielowymiarowe rozumienie indywidualnych trajektorii
respondentek maja pierwszorzedne znaczenie, uzupelnione o dane ilosciowe z narzedzi
psychometrycznych. Triangulacja zrodet danych — wywiadu poglebionego, obserwacji
klinicznej, BDI-II, PSS-10 i1 Mini-COPE — zapewnia wielowymiarowe ujecie kazdego
przypadku i wzmacnia wiarygodno$¢ wnioskow.

Praca sklada si¢ zsiedmiu rozdzialow. Rozdzialy drugi itrzeci stanowig cze$¢
teoretyczng: drugi poswigcony jest kontekstowi kliniczno-rozwojowemu dziecka z ASD
iumiarkowana NI jako zrédlu obcigzen opiekunczych, trzeci za§ — psychologicznemu
funkcjonowaniu matek: teoriom stresu, depresji i strategii radzenia sobie. Rozdzial czwarty
opisuje metodologi¢ badan wilasnych. Rozdziaty piaty iszosty prezentuja charakterystyke
pigciu przypadkdw oraz wyniki analizy empirycznej. Rozdzial siédmy zawiera analize
porownawcza, interpretacje wynikOw oraz wnioski irekomendacje. Praca konczy sie

zakonczeniem syntetyzujacym cato$¢ rozwazan.
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Rozdzial 1.

Kontekst Kkliniczno-rozwojowy: dziecko z umiarkowana NI w spektrum
autyzmu jako Zrodlo obciazen opiekunczych

1.1 Niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu umiarkowanym

Niepelnosprawnos¢ intelektualna (NI), okre§lana dawniej jako uposledzenie umystowe
lub oligofrenia, stanowi jedno z najczesciej spotykanych zaburzen neurorozwojowych, ktore
w istotny sposob ksztattuje funkcjonowanie jednostki we wszystkich sferach zycia —
poznawczej, adaptacyjnej, spotecznej i emocjonalnej. Wspotczesne podejscie do definiowania
niepetnosprawnosci intelektualnej odchodzi od uje¢ wytacznie psychometrycznych, integrujac
kryteria dotyczace zar6wno funkcjonowania intelektualnego, jak i kompetencji adaptacyjnych,
przy uwzglednieniu kontekstu srodowiskowego i etapu rozwojowego osoby (American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities [AAIDD], 2021). Zrozumienie
specyfiki niepetnosprawnosci intelektualnej w stopniu umiarkowanym jest niezbednym
punktem wyjscia do analizy obcigzen opiekunczych doswiadczanych przez rodzicow —
w szczegdlnosci matki — wychowujace dzieci ztym rozpoznaniem, zwlaszcza w sytuacji
wspotwystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu.

Zgodnie zpiata edycja Diagnostycznego i Statystycznego Podrgcznika Zaburzen
Psychicznych (DSM-5-TR; APA, 2022) niepetnosprawnos¢ intelektualna definiowana jest
przez trzy podstawowe kryteria. Kryterium pierwsze dotyczy deficytow w funkcjonowaniu
intelektualnym — takich jak rozumowanie, rozwigzywanie problemow, planowanie, mys$lenie
abstrakcyjne, wnioskowanie, uczenie si¢ na podstawie instrukcji 1 dos§wiadczen oraz uczenie
si¢ szkolne — potwierdzonych klinicznie 1 wystandaryzowanymi testami inteligencji. Kryterium
drugie odnosi si¢ do deficytow w funkcjonowaniu adaptacyjnym, ktére uniemozliwiaja
osiggnigcie standardow rozwojowych 1 spoteczno-kulturowych wymaganych do osobistej
niezalezno$ci 1 odpowiedzialno$ci spotecznej. Obejmujg one dziedziny konceptualne (jezyk,
czytanie, pisanie, matematyka, rozumowanie, wiedza), spoteczne ($wiadomos$¢
interpersonalna, empatia, komunikacja spoteczna, przyjaznie) oraz praktyczne (samoobstuga,
obowigzki domowe, zdrowie, zarzadzanie pieni¢dzmi, praca). Kryterium trzecie wskazuje
na konieczno$¢, aby oba rodzaje deficytow manifestowaty si¢ w okresie rozwojowym, co
odrdznia NI od nabytych zaburzef funkcji poznawczych (APA, 2022).

Nasilenie niepetnosprawnosci intelektualnej klasyfikowane jest w DSM-5-TR

w czterech stopniach: lekkim, umiarkowanym, znacznym i gltgbokim. Co istotne, w aktualnym
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ujeciu stopien nasilenia determinowany jest przede wszystkim przez profil kompetencji
adaptacyjnych, a nie wylacznie przez wynik ilorazu inteligencji (IQ), jak to mialo miejsce
w klasyfikacjach historycznych. Podejscie to jest zgodne z perspektywa AAIDD (2021), ktora
podkresla, ze sama wartos¢ IQ jest niewystarczajagcym wyznacznikiem funkcjonowania
jednostki w codziennym zyciu i wymaga uzupehlienia oceng kompetencji adaptacyjnych
w naturalnym §rodowisku. W ramach Migdzynarodowej Klasyfikacji Choréb (ICD-11; WHO,
2019) niepetnosprawnos¢ intelektualna umieszczona jest w kategorii  zaburzen
neurorozwojowych  (kod  6A00) idefiniowana jest analogicznie, znaciskiem
na wielowymiarowg ocen¢ funkcjonowania.

Wiek szkolny stanowi szczegdlnie wazny etap w trajektorii rozwojowej dziecka
z umiarkowang niepetnosprawnos$cia intelektualng. Jest to okres, w ktérym rozbieznoS$ci
migdzy dzieckiem z NI a rowiesnikami typowo rozwijajacymi si¢ stajg si¢ wyraznie widoczne
1 spotecznie trudne zaréwno dla samego dziecka, jak i1 dla jego rodziny. Przecietny wiek szkolny
przypada nalata 6-15, obejmujac edukacje wczesnoszkolng i pdzniejszy etap szkolnictwa
podstawowego. Dla dzieci z umiarkowang NI ten okres wigze si¢ z intensywnym rozwojem
prostych  umiejetno$ci  szkolnych,  ksztaltowaniem  podstawowych  kompetencji
samoobstugowych oraz nabywaniem elementarnych umiejetnosci spotecznych w §rodowisku
bardziej zréznicowanym niz przedszkole (Reed i Osborne, 2020).

Z perspektywy poznawczej dzieci z umiarkowang NI w wieku szkolnym zazwyczaj
funkcjonuja na poziomie odpowiadajagcym wcze$niejszym etapom normatywnego rozwoju:
dziecko dziesigcioletnie zumiarkowana NI moze prezentowal poziom poznawczy
porownywalny z poziomem dziecka cztero-szesScioletniego bez NI. Ta dysproporcja miedzy
wiekiem metrykalnym a wiekiem funkcjonalnym ma istotne konsekwencje dla organizacji
srodowiska edukacyjnego 1 terapeutycznego, a posrednio - dla specyfiki obcigzen rodzicow,
ktorzy musza jednoczesnie respektowac potrzeby emocjonalne i spoteczne wlasciwe dla wieku
metrykalnego dziecka, przy jednoczesnym dostosowaniu oczekiwan do jego faktycznych
mozliwosci (Emerson 1 Einfeld, 2011).

Sfera emocjonalno-spoleczna dzieci zumiarkowang NI w wieku szkolnym
charakteryzuje si¢ kilkoma istotnymi cechami. Po pierwsze, dzieci te silnie reaguja na relacje
emocjonalne z bliskimi dorostymi i pozostaja wyraznie zorientowane na rodzicow jako gldwne
zrodio bezpieczenstwa i wsparcia znacznie dtuzej niz rowiesnicy bez NI. Zjawisko to, okreslane
jako przedtuzona zaleznos$¢ relacyjna, jest normalnym elementem trajektorii rozwojowej osob
z NI, lecz wiaze si¢ z intensywng, wieloletniag odpowiedzialno$cig emocjonalng opiekunéow

(Blacher iBaker, 2007). Po drugie, dzieci zumiarkowang NI czgsto wykazuja trudnosci
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w rozumieniu 1iregulowaniu wtasnych stanow emocjonalnych, co moze prowadzié¢
do zachowan trudnych (ang. challenging behaviours): agresji, autoagresji, napadéw ztosci,
stereotypii ruchowych. Zachowania te — cho¢ zazwyczaj majace podioze komunikacyjne —
generuja znaczace dodatkowe obcigzenia opiekuncze, aich zarzadzanie wymaga
specjalistycznej wiedzy i stalej czujnosci.

W konteksécie systemu edukacji dzieci zumiarkowang NI w Polsce objete sa
obowigzkiem szkolnym realizowanym zazwyczaj w specjalnych szkotach podstawowych lub
oddziatach specjalnych w szkotach ogoélnodostepnych. Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra
Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. (Dz. U. poz. 1591) dzieci z NI w stopniu
umiarkowanym 1iznacznym objete sg odrgbng podstawa programowa ksztalcenia, ktoéra
koncentruje  si¢  narozwijaniu  umiej¢tnosci  funkcjonalnych,  komunikacyjnych
1 samoobstugowych zamiast tre§ci akademickich. Realizacja tej podstawy programowe;j
wymaga $cistej wspolpracy szkoty z rodzicami, co jest kolejnym wymiarem relacji opiekuncze;j
generujacym specyficzne obcigzenia, opisane w dalszych podrozdziatach.

Diagnoza niepetnosprawnos$ci intelektualnej u dziecka jest wydarzeniem, ktore
w sposOb zasadniczy reorganizuje funkcjonowanie calego systemu rodzinnego. Badania
z zakresu  psychologii rodziny 1ipedagogiki specjalnej konsekwentnie wskazuja,
ze doswiadczenie diagnozy NI wyzwala w rodzinie proces podobny do zatoby, obejmujacy
kolejne fazy: szok, zaprzeczenie, gniew, smutek i1 - w optymistycznym scenariuszu - adaptacje
i akceptacje (Olsson i Hwang, 2001). Jednak, w odréznieniu od zatoby po $mierci bliskiej
osoby, zatoba po utracie wyobrazonego zdrowego dziecka jest procesem przewlektym
1 nawracajagcym: powraca przy kazdym istotnym kamieniu milowym w zyciu dziecka
(rozpoczecie szkotly, wiek dojrzewania, dorostos¢), w kazdej sytuacji, gdy rodzice konfrontujg
si¢ z rozdzwigkiem migdzy oczekiwaniami a rzeczywistoscia (Kandel i Merrick, 2007).

Z perspektywy systemowej diagnoza dziecka z NI restrukturyzuje role izadania
poszczegbdlnych cztonkéw rodziny. W badaniach konsekwentnie wykazywano, ze role
gléwnego opiekuna przejmuje zazwyczaj matka, nawet w rodzinach dwu rodzicielskich
(Hartley, 2010). Ojcowie czgéciej angazuja si¢ w pracg¢ zawodowa jako gltéwni zywiciele
rodziny, podczas gdy matki ograniczaja aktywno$¢ zawodowa lub catkowicie rezygnuja
Z pracy, poswiecajac sie opiece nad dzieckiem z NI. Taki podziat r6l, cho¢ czesto wynikajacy
z ekonomicznych 1 kulturowych uwarunkowan, ma powazne dlugofalowe konsekwencje dla
sytuacji materialnej, zawodowej i psychologicznej matek, co czyni je szczegdlnie podatng
grupa w kontek$cie badan nad skutkami opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia (Olsson

i Hwang, 2001).
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1.2. Spektrum autyzmu (ASD) — objawy iobraz funkcjonowania dziecka w wieku

szkolnym

Pojecie autyzmu przeszto na przestrzeni ostatnich osiemdziesieciu lat gleboka
transformacje¢ konceptualng, ktéra zaowocowala radykalng zmiang zaréwno w podejsciu
diagnostycznym, jak i w rozumieniu jego natury, granic i wewnetrznej heterogenicznosci.
Termin ,,autyzm” (od greckiego autos — ‘sam’) wprowadzony zostal do psychiatrii przez
Eugena Bleulera w 1911 roku dla opisu jednego zobjawow schizofrenii, polegajacego
na wycofaniu si¢ pacjenta w wewngtrzny, odseparowany od rzeczywisto$ci §wiat przezyc.
W zupehie odmiennym konteks$cie pojecie to zastosowat Leo Kanner (1943), opisujac grupg
jedenasciorga dzieci wykazujacych szczegolny wzorzec trudnos$ci: ,,autystyczng samotnos¢”
(ang. autistic aloneness), obsesyjne dazenie do niezmienno$ci otoczenia, fascynacje
przedmiotami, echolali¢ i charakterystyczne zaburzenia komunikacji, przy jednoczesnym
zachowaniu, przynajmniej u czes$ci dzieci, wysp niezwyktych zdolno$ci. Rownoczes$nie Hans
Asperger (1944) opisywat dzieci o zblizonym profilu, lecz bez opdznienia mowy i z wyzszym
poziomem intelektualnym, co przez dekady traktowane bylo jako odrgbna jednostka
diagnostyczna.

Kolejne dekady przyniosty stopniowe rozszerzanie pojecia autyzmu poza waskie
kryteria zaproponowane przez Kannera. Kluczowe znaczenie mialy prace Lorny Wing i Judith
Gould (1979), ktore napodstawie szeroko zakrojonych badan epidemiologicznych
w londynskim Camberwell wykazaly, ze charakterystyczna triada trudno$ci — w interakcjach
spotecznych, komunikacji i wyobrazni spotecznej — nie jest jednorodnym obrazem klinicznym,
lecz rozcigga si¢ na szerokie kontinuum nasilenia, konfiguracji 1powigzan z innymi
zaburzeniami. Pojecie spektrum autyzmu (ang. autism spectrum), zaproponowane przez Wing,
stato si¢ fundamentem nowozytnej konceptualizacji tych zaburzen i przesadzilo o ksztalcie
systemow klasyfikacyjnych, ktore nadeszty w kolejnych dekadach (Wing i Gould, 1979).
Przetomowym momentem w historii klasyfikacji autyzmu byto opublikowanie piatej edycji
Diagnostycznego 1 Statystycznego Podrgcznika Zaburzen Psychicznych (DSM-5; APA, 2013),
ktore potaczyto uprzednio odregbne jednostki diagnostyczne — autyzm Kannera, zespol
Aspergera, cato$ciowe zaburzenie rozwojowe niespecyfikowane (PDD-NOS) oraz dziecigce
zaburzenie dezintegracyjne — w jedng, zunifikowang kategori¢: zaburzenia ze spektrum
autyzmu (ang. autism spectrum disorder, ASD). Decyzja ta, cho¢ merytorycznie uzasadniona
wynikami badan wskazujagcymi na kontinuum nasilenia tych zaburzen 1 nierzetelno$¢

poprzednich granic kategorialnych, spotkata si¢ z kontrowersja wsrod klinicystow i srodowisk
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0sOb z diagnoza zespotu Aspergera, ktorzy obawiali si¢ utraty tozsamosci diagnostycznej
(Waterhouse, 2013). W DSM-5-TR (APA, 2022) rozrdznienie mi¢dzy poziomami nasilenia
ASD zostato utrzymane i doprecyzowane za pomoca trojosiowej skali wsparcia, obejmujacej
osobno komunikacj¢ spoleczng i ograniczone, powtarzajace si¢ wzorce zachowan.

Rewizja jedenasta Miedzynarodowej Klasytikacji Chorob (ICD-11; WHO, 2019) podazyta
zblizong $ciezka, umieszczajac ASD w kategorii zaburzen neurorozwojowych (kod 6A02)
1 wyr6zniajac wymiary: zaburzen funkcjonalnego jezyka werbalnego oraz wspotwystepowania
niepetnosprawnosci intelektualnej. Kombinacja tych dwoch wymiaréw umozliwia tworzenie
profili diagnostycznych bardziej precyzyjnie odzwierciedlajacych zréznicowanie wewnetrzne
spektrum niz poprzednie klasyfikacje kategorialne. W kontekscie niniejszej pracy kluczowe
znaczenie ma profil ASD ze wspotwystepujaca umiarkowana NI iz zaburzeniami
funkcjonalnego jezyka werbalnego lub bez nich — profil ten determinuje szczeg6lnie zlozony
obraz trudno$ci dziecka i, posrednio, szczegdlnie nasilone obcigzenia jego opiekunow
(Emerson i Hatton, 2014).

Wiek szkolny stanowi etap, w ktorym deficyty komunikacji spotecznej
charakterystyczne dla ASD stajg sie szczegdlnie widoczne i spotecznie kosztowne. Srodowisko
szkolne jest bowiem $rodowiskiem o wysokich wymaganiach spotecznych: wymaga
od dziecka nawigzywania i podtrzymywania relacji roéwiesniczych, rozumienia ztozonych
norm grupowych, wspotpracy w realizacji zadan, rozwigzywania konfliktow i dostosowywania
zachowania do licznych kontekstow spotecznych — w klasie, na korytarzu, w stotdéwce,
na boisku. Dla dziecka z ASD kazda ztych sytuacji stanowi wyzwanie wymagajace
swiadomego wysitku, podczas gdy rowiesnicy bez ASD realizujg te zadania w sposob
automatyczny 1 intuicyjny (Chevallier, 2012).

Deficyty w zakresie wzajemno$ci spoteczno-emocjonalnej przejawiaja si¢ w wieku
szkolnym w r6znorodny sposob, zalezny od nasilenia ASD i poziomu intelektualnego dziecka.
U dzieci z ASD 1iumiarkowang NI typowe jest ograniczone lub nieobecne inicjowanie
interakcji z roéwiesnikami, reagowanie na inicjatywe innych jedynie w waskim zakresie
tematycznym lub sytuacyjnym oraz trudno$¢ z utrzymaniem wzajemnej, nielinearnej wymiany
komunikacyjnej. Dzieci te czesto angazuja si¢ w krotkie epizody kontaktu, lecz nie buduja
cigglej relacji narracyjnej zrozmodwca. Dzielenie si¢ zainteresowaniami iemocjami jest
znaczgco ograniczone lub nieobecne, co sprawia, ze interakcje z rowiesnikami sg rzadkie,
krotkie 1 asymetryczne — inicjowane przez rowiesnika, a nie przez dziecko z ASD (Kasari,

2011).
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Deficyty w zakresie niewerbalnej komunikacji obejmuja w tym wieku nieprawidtowosci
kontaktu wzrokowego (unikanie, nadmierne wpatrywanie, brak modulacji kontaktu
wzrokowego w zaleznosci od kontekstu), ograniczone lub nieadekwatne uzywanie gestow oraz
trudnosci z interpretacjg mimiki i tonu glosu rozmowcy. Te ostatnie majg szczegdlne znaczenie
dla funkcjonowania szkolnego, gdyz nauczyciel komunikuje istotne informacje (pochwale,
nagang, oczekiwanie ciszy, zaproszenie do wypowiedzi) wlasnie za posrednictwem tonu glosu
i mimiki. Dziecko z ASD, ktére nie odczytuje tych sygnatéw, moze sprawiaé wrazenie
niepostusznego lub ignorujacego polecenia, co generuje nieporozumienia w relacji nauczyciel—
uczen 1 wtorne problemy wychowawcze (Mesibov, 2004).

Szczegolnie dotkliwe dla codziennego funkcjonowania dziecka ijego rodziny sa
deficyty w rozwijaniu relacji rowiesniczych. Badania longitudinalne wykazuja, ze dzieci
z ASD w wieku szkolnym spe¢dzaja znacznie mniej czasu w towarzystwie rowiesnikow, sa
rzadziej zapraszane do wspdlnych aktywnosci i czesciej doswiadczaja odrzucenia lub bycia
niezauwazanymi (Kasari, 2011). Izolacja spoleczna, mimo ze moze nie by¢ subiektywnie
doswiadczana jako bolesna przez dzieci z ASD o obnizonej $wiadomosci spolecznej, stanowi
powazne wyzwanie dla rodzicow, ktorzy obserwuja wykluczenie swojego dziecka 1 poszukuja
sposobOdw organizowania zastepczych doswiadczen spotecznych. Dodatkowym cigzarem
emocjonalnym dla matek jest konfrontacja z pytaniami dziecka o to, dlaczego nikt nie chce si¢
znim bawi¢ — pytaniami, ktére pojawiaja si¢ udzieci z ASD o wyzszym poziomie
swiadomosci spotecznej i generuja u matek silng reakcje emocjonalng (Smith, 2010).

Druga o$ diagnostyczna ASD — ograniczone, powtarzajace si¢ wzorce zachowan,
zainteresowan 1 aktywnosci — ma w codziennym funkcjonowaniu dziecka w wieku szkolnym
nie mniejsze znaczenie niz deficyty spoleczno-komunikacyjne. Wzorce te s3 wewnetrznie
zrdznicowane 1 obejmujg zardwno zachowania ruchowe (stereotypie, manieryzmy, stymulacje
sensoryczne), jak 1ipoznawcze (obsesyjne zainteresowania, sztywnos$¢ muyslenia),
1 behawioralne (naleganie na niezmienno$¢, rytualy). W kontekscie obcigzen opiekunczych
kluczowe znaczenie majg te aspekty, ktore bezposrednio ingerujg w organizacje codziennego
zycia rodziny 1 wymagaja stalej uwagi lub interwencji ze strony rodzicow (Schaaf, 2015).

Naleganie na niezmienno$¢ (ang. insistence on sameness) jest jedna z bardziej
obcigzajacych cech dla rodzin dzieci z ASD. Przejawia si¢ ono jako silny sprzeciw wobec
zmian w rutynach dnia codziennego, uktadzie przedmiotow, trasach, positkach lub kolejnosci
zdarzen. W warunkach szkolnych zmiany sg nieuniknione: zastepstwo za nauczyciela, zmiana
planu zaje¢, wycieczka szkolna, remont - kazda z tych sytuacji moze wywota¢ u dziecka z ASD

intensywng reakcje stresowa manifestujagcg sie krzykiem, ptaczem, agresja lub odmowa
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uczestnictwa. Zarzadzanie tymi sytuacjami wymaga od szkoly specjalistycznej wiedzy
i odpowiedniego przygotowania, a od rodzicOw — nieustannego monitorowania planu dnia
dziecka i przygotowywania go na ewentualne zmiany (Mesibov, 2004). Czas i wysilek
poswiecany przez matki na takie przygotowanie stanowi znaczacy, lecz czesto niewidoczny dla
otoczenia wymiar obcigzenia opiekunczego.

Stereotypie ruchowe - takie jak machanie rekami, kotysanie cialem, krgcenie sie
w miejscu, chodzenie na palcach - stanowig dla wielu dzieci z ASD wazng strategi¢
samoregulacji emocjonalnej, lecz w srodowisku szkolnym bywaja zrodlem stygmatyzacji
ze strony rowiesnikow i podnosza poziom trudnos$ci adaptacyjnych (Leekam, 2011). Rodzice,
czesto swiadomi tego problemu, staja przed trudnym wyborem miedzy akceptacja stereotypii
jako elementu tozsamosci dziecka a proba jej redukcji w celu zmniejszenia wykluczenia
spotecznego. Dylemat ten jest zrodlem dodatkowego stresu 1 niepewno$ci wychowawcze;.
Nadwrazliwo$¢ lub podwrazliwo$¢ sensoryczna, umieszczona w kryteriach DSM-5-TR
w obrgbie kategorii ograniczonych wzorcow, jest obszarem o szczegdlnym znaczeniu dla
codziennego funkcjonowania rodziny. Dzieci z ASD iwyrazng wrazliwo$cig sensoryczng
moga przezywaé Srodowisko szkolne jako nieustanne bombardowanie bodzcami — hatas
z korytarza, zapach stolowki, jaskrawe o$wietlenie, tlok w szatni — ktore dla réwiesnikéw sg
ledwo zauwazalne. Taka stymulacja sensoryczna prowadzi do narastajacego pobudzenia i moze
wyzwalac¢ intensywne reakcje behawioralne: ptacz, ucieczki, agresj¢. W domu natomiast matki
czegsto zarzadzaja rozbudowanymi protokotami sensorycznymi: specjalne diety, ubrania bez
szwOw 1 etykiet, eliminacja pewnych zapachow, ograniczenie halasu — zadania, ktore absorbuja

czas 1 zasoby energetyczne (Schaaf, 2015).

1.3. Potrzeby edukacyjne i terapeutyczne dzieci z ASD iumiarkowana

niepelnosprawnoscia intelektualna

Dziecko zjednoczesnym rozpoznaniem zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD)
1 umiarkowang niepetnosprawnoscig intelektualng (NI) prezentuje szczego6lnie ztozony profil
potrzeb edukacyjnych i terapeutycznych, ktory wynika zaddytywnych i wzajemnie
wzmacniajacych si¢ skutkow obu zaburzen. Samo ASD generuje specyficzne trudnosci
w komunikacji spotecznej, elastycznosci behawioralnej 1 przetwarzaniu sensorycznym; sama
umiarkowana NI — ograniczenia w uczeniu si¢ akademickim, funkcjonowaniu adaptacyjnym
1 samoobstudze. Wspotwystgpowanie obu rozpoznan tworzy konfiguracje, w ktorej trudnosci
w kazdym obszarze s3 glebsze, bardziej oporne na interwencj¢ iwymagajace bardziej

zintensyfikowanego, wielospecjalistycznego wsparcia niz kazde z zaburzen rozwazanych
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z osobna (Emerson i Hatton, 2014; Matson i Shoemaker, 2009). Zrozumienie tej ztozonosci jest
niezbednym punktem wyjscia do analizy obcigzen opiekunczych matek, ktére w praktyce sa
glownymi organizatorkami, koordynatorkami i czgsto realizatorkami programoéw wsparcia
swoich dzieci. Niniejszy podrozdziat przedstawia kluczowe obszary potrzeb edukacyjnych
1 terapeutycznych tej grupy dzieci, ze szczegdlnym uwzglednieniem ich implikacji dla
codziennego funkcjonowania rodziny i roli matki.

Komunikacja jest obszarem, w ktérym dzieci z ASD i umiarkowang NI wykazuja jedne
z najglebszych 1jednoczesnie najsilniej wplywajacych najakos¢ zycia deficytow. Profil
komunikacyjny tych dzieci jest wysoce zrdéznicowany: cze$¢ z nich postuguje si¢ mowg
funkcjonalng, lecz z powaznymi ograniczeniami pragmatycznymi (np. echolalia, sztywne
skrypty werbalne, trudno$ci z inicjowaniem i podtrzymywaniem dialogu); czg$¢ dysponuje
jedynie kilkoma stowami lub zwrotami; znaczaca czg$¢ pozostaje niemowigca (nonverbal) lub
minimalnie werbalna przez cate zycie (Kasari 1in., 2011). Zgodnie z klasyfikacja ICD-11
(WHO, 2019), dzieci z profilem ASD + umiarkowana NI + brak lub ograniczony funkcjonalny
jezyk werbalny stanowig podgrupe wymagajaca najbardziej intensywnego wsparcia w zakresie
komunikacji.

Interwencja logopedyczna dla tej grupy dzieci ma zasadniczo odmienny charakter niz
w przypadku dzieci z zaburzeniami mowy bez ASD. Celem nie jest wylacznie rozwijanie
artykulacji czy gramatyki, lecz przede wszystkim budowanie komunikacji funkcjonalnej, tzn.
takiej, ktora pozwala dziecku wyraza¢ podstawowe potrzeby, preferencje i stany emocjonalne
w sposob zrozumiaty dla otoczenia. W tym kontek$cie kluczowe znaczenie maja podejscia
naturalistyczne, takie jak Naturalistic Developmental Behavioral Interventions (NDBIs),
w ktorych uczenie komunikacji odbywa si¢ w trakcie codziennych, motywujacych dla dziecka
aktywnos$ci, anie wylacznie w izolowanym gabinecie terapeutycznym (Schreibman i in.,
2015). Badania wskazuja, ze terapia logopedyczna prowadzona w naturalnym $rodowisku
1 powigzana z treningiem rodzicoOw przynosi lepsze efekty pod wzgledem generalizacji
umiejetnosci komunikacyjnych niz terapia wylacznie kliniczna (Kaiser i1 Roberts, 2013).
Implikuje to, Ze matka staje si¢ aktywnym uczestnikiem terapii, osoba, ktora przez caty dzien
stosuje strategie komunikacyjne zaprojektowane przez logopedg, co jest kolejnym wymiarem
jej obciazenia opiekunczego.

Dla dzieci niemdéwigcych lub minimalnie werbalnych kluczowym elementem
interwencji  jest wdrozenie systemu alternatywnej 1 wspomagajacej komunikacji
(ang. Augmentative and Alternative Communication, AAC). Systemy AAC obejmuja szeroki

wachlarz rozwigzan: od niskotechnologicznych (gesty, obrazki, tablice komunikacyjne) przez
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systemy wymiany obrazkéw (Picture Exchange Communication System, PECS)
po zaawansowane urzadzenia generujace mowe¢ (Speech Generating Devices, SGDs)
i aplikacje na tabletach (Mirenda, 2003). Metaanalizy wskazuja, ze wdrozenie AAC u dzieci
z ASD nie hamuje rozwoju mowy werbalnej; przeciwnie, moze go stymulowac przez redukcje
frustracji komunikacyjnej i zwigkszenie motywacji do interakcji (Millar i in., 2006). Mimo tego
wielu rodzicow, w tym matki dzieci z ASD i NI, napotyka opdr wobec wdrozenia AAC
zarowno ze strony specjalistow (ktérzy moga nie mie¢ wystarczajacych kompetencji w tym
zakresie), jak 1ize strony personelu szkolnego. Poszukiwanie, finansowanie i codzienne
stosowanie systemow AAC to kolejne zadania, ktore w praktyce spoczywaja na matkach,
generujac znaczne obcigzenie czasu, energii 1 zasobow finansowych (Parette i in., 2010).

Zachowania trudne (ang. challenging behaviours, CB), obejmujace agresje fizyczna,
autoagresje, niszczenie mienia, krzyk, ucieczki oraz stereotypie zakiocajace funkcjonowanie,
sg jednym z najczestszych i najbardziej obcigzajacych aspektow funkcjonowania dzieci z ASD
iumiarkowang NI. Metaanaliza Embregtsow 1 wspotpracownikow (2019) wykazata,
ze wskazniki czgstosci wystgpowania zachowan trudnych w tej podgrupie wynosza od 41
do 83%, w zaleznosci od stosowanych definicji 1 narzedzi pomiarowych, 1 s3 wyraznie wyzsze
niz w grupach zsamag NI lub samym ASD bez NI. Zachowania trudne stanowia jeden
z najsilniejszych predyktoréw stresu rodzicielskiego i obnizenia jako$ci zycia opiekunow
(Hastings, 2002; Lecavalier iin., 2006), co czyni ich oméwienie szczeg6lnie istotnym
w konteks$cie niniejszej pracy.

Wspotezesne podejscie do interwencji wobec zachowan trudnych opiera si¢ na modelu
pozytywnego wsparcia behawioralnego (ang. Positive Behavior Support, PBS), ktory zaktada,
ze zachowania trudne majg funkcje komunikacyjna, sa wyrazem niezaspokojonej potrzeby,
unikania nieprzyjemnych bodZzcow, poszukiwania stymulacji lub dazenia do uwagi.
Kluczowym elementem interwencji jest funkcjonalna analiza zachowania (ang. Functional
Behavior Assessment, FBA), pozwalajaca na identyfikacje poprzednikow 1 konsekwencji
zachowania trudnego oraz okreslenie jego funkcji dla danego dziecka (Carr iin., 2002).
Na podstawie wynikow FBA projektuje si¢ wielokomponentowy plan wsparcia, obejmujacy
modyfikacje $rodowiska (eliminacj¢ wyzwalaczy), nauczanie zamiennych zachowan
komunikacyjnych oraz strategie zarzadzania konsekwencjami. Badania metaanalityczne
potwierdzajg skuteczno$¢ PBS w redukcji zachowan trudnych u dzieci z ASD 1 NI (Harvey
1in., 2009), jednak jego wdrozenie wymaga intensywnego, wielomiesigcznego szkolenia

personelu i rodzicow.
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Rola matki w zarzagdzaniu zachowaniami trudnymi dziecka jest olbrzymia i niezwykle
obcigzajaca. Matki czgsto pelnig funkcje nieformalnych behawiorystek: obserwuja wzorce
zachowan, testuja interwencje iposzukuja strategii skutecznych dla konkretnego dziecka.
Jednoczesnie sg bezposrednio narazone na akty agresji fizycznej lub autoagresji, co wigze si¢
z realnym ryzykiem urazu fizycznego oraz przewleklym stresem wynikajacym z konieczno$ci
statej czujnosci. Badania wskazuja, ze ekspozycja na zachowania trudne dziecka jest jednym
z najsilniejszych czynnikow predykcyjnych depresji u matek dzieci z ASD i NI, nawet
po kontroli nasilenia innych objawdéw zaburzenia dziecka (Lecavalier iin., 2006). Ponadto
konieczno$¢ ciaggtego monitorowania 1 zarzadzania zachowaniami trudnymi ogranicza
mozliwo$ci wyjscia z domu, korzystania ze wsparcia spotecznego i wypoczynku, co prowadzi
do poglebiajacego si¢ wyczerpania zasobow adaptacyjnych matki.

Edukacja dzieci z ASD i umiarkowang NI jest realizowana w Polsce w oparciu o system
ksztalcenia specjalnego, regulowany Ustawg z dnia 14 grudnia 2016 r. Prawo o$wiatowe (Dz.
U. 22017 r. poz. 59) oraz Rozporzadzeniem Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia
2017 r. (Dz. U. poz. 1591). Podstawowym dokumentem uprawniajagcym do korzystania
ze specjalnych form wsparcia edukacyjnego jest Orzeczenie o potrzebie ksztalcenia
specjalnego, wydawane przez publiczne poradnie psychologiczno-pedagogiczne. Na jego
podstawie szkota zobowigzana jest do opracowania Indywidualnego Programu Edukacyjno-
Terapeutycznego (IPET), uwzgledniajacego specyficzne potrzeby ucznia i formy wsparcia.
Dzieci z ASD iumiarkowang NI objete sa odrgbng podstawa programowa ksztalcenia,
koncentrujaca si¢ narozwijaniu umiej¢tnosci funkcjonalnych i adaptacyjnych, anie tresci
akademickich w tradycyjnym rozumieniu.

Specyfika potrzeb edukacyjnych dzieci z ASD 1iumiarkowang NI wymaga
indywidualizacji znacznie glebszej niz w przypadku dzieci z samg NI lub samym ASD wysoko
funkcjonujacym. Kluczowe elementy Srodowiska edukacyjnego dla tej grupy obejmuja:
strukture 1 przewidywalno$¢ (wizualne harmonogramy, klarowne rutyny, przygotowanie
na zmiany), wsparcie komunikacyjne (wdrozenie systemow AAC w klasie), zarzadzanie
sensoryczne (strefy wyciszenia, ograniczenie bodzcoOw rozpraszajacych), pozytywne wsparcie
behawioralne (PBS) realizowane przez wyspecjalizowany personel oraz intensywne wsparcie
w rozwijaniu umiejetnosci spotecznych i samoobstugowych (Mesibov i in., 2004). Realizacja
tych wymagan w polskich warunkach bywa nierowna: jakos¢ wsparcia edukacyjnego zalezy
w duzej mierze od zasobow kadrowych 1 finansowych konkretnej placowki, a takze

od zaangazowania i wiedzy bezposrednich nauczycieli.
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W tym konteks$cie szczegdlng role odgrywaja matki dzieci z ASD 1 NI jako adwokatki
praw swoich dzieci w systemie edukacji. Badania jako$ciowe wskazuja, ze matki regularnie
podejmuja dziatania interwencyjne: uczestniczg w wielokrotnych spotkaniach z administracja
szkolng, kwestionujg nieadekwatne zapisy IPET, organizuja szkolenia dla nauczycieli swoich
dzieci, negocjuja z dyrektorami placoéwek dostosowanie warunkow ksztalcenia i interweniuja
w sytuacjach naruszen praw dziecka (Trainor, 2010). Ta rola ,,adwokata” jest energochtonna,
emocjonalnie obcigzajaca i wymaga specjalistycznej wiedzy prawnej i pedagogicznej, ktorg
matki zazwyczaj nabywajg samodzielnie, w wyniku wieloletniego dos$wiadczenia.
Jednoczesnie jest ona postrzegana przez wiele matek jako moralny obowigzek 1 wyraz mitosci
do dziecka, co czyni zniej element tozsamosci matki dziecka z niepelnosprawnos$cia
(Runswick-Cole, 2007). Napiecie miedzy obowigzkiem adwokacji a wyczerpaniem zasobow
osobistych stanowi jeden z charakterystycznych dylematéw psychologicznych matek w tej
grupie.

Poza logopedia i interwencja behawioralng dzieci z ASD i umiarkowang NI wymagaja
zazwyczaj szeregu dodatkowych, specjalistycznych form terapii. Najwazniejsze z nich —
stosowana analiza zachowania (ABA), terapia zajeciowa i integracja sensoryczna (SI) — zostang
omoOwione ponizej, ze szczegdlnym uwzglednieniem ich implikacji dla obcigzen opiekunczych
matek.

Stosowana analiza zachowania (ang. Applied Behavior Analysis, ABA) 1ijej
zrdznicowane aplikacje, od intensywnych programoéw wczesnej interwencji behawioralne;
(ang. Early Intensive Behavioral Intervention, EIBI) po bardziej naturalistyczne podejscia,
takie jak Pivotal Response Training (PRT) 1 Natural Environment Training (NET), stanowig
najlepiej udokumentowang empirycznie forme interwencji dla dzieci z ASD 1 NI (Virués-
Ortega, 2010). Metaanalizy wykazuja, Ze intensywna wczesna interwencja behawioralna (co
najmniej 2040 godzin tygodniowo) przynosi wymierne efekty w zakresie komunikacji,
umiejetnosci adaptacyjnych 1 redukcji zachowan trudnych u dzieci z ASD 1 umiarkowang NI
(Makrygianni 1 Reed, 2010). Kluczowym wyzwaniem jest jednak dostepnos¢ tej formy terapii:
w Polsce dostgp do certyfikowanej terapii ABA jest ograniczony i silnie zrdznicowany
regionalnie, a koszty prywatnych sesji terapeutycznych sg znaczne. Ponadto intensywna terapia
ABA wymaga aktywnego zaangazowania rodzicow w realizacj¢ programu w domu
1 generalizacje nabytych umiejetnosci do naturalnych warunkéw, co oznacza, ze matka musi
poswieci¢ znaczng czg$¢ swojego czasu na realizacje zadan terapeutycznych, zwtaszcza gdy

dostep do zewngetrznych terapeutéw jest ograniczony.
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Terapia zajeciowa (ang. Occupational Therapy, OT) adresuje trudnosci z codziennym
funkcjonowaniem adaptacyjnym: umiejetno$ciami samoobstugi (ubieranie, jedzenie, higiena),
koordynacja motoryczng, planowaniem ruchowym (dyspraksja) oraz przetwarzaniem
sensorycznym. Dla dzieci z ASD iumiarkowang NI terapia zajeciowa obejmuje czgsto
opracowanie indywidualnej diety sensorycznej, zorganizowanego planu aktywnosci
dostarczajacych odpowiedniej stymulacji proprioceptywnej, przedsionkowej i dotykowe;j
w ciggu dnia. Wdrazanie diety sensorycznej wymaga od matki systematycznego stosowania
okreslonych aktywnosci 1 adaptacji codziennych rutyn, co jest kolejnym wymiarem obcigzenia
organizacyjnego. Badania Schaafa i wspotpracownikow (2014) wykazaty, ze dzieci z ASD
i cigzkimi zaburzeniami sensorycznymi, ktorych matki systematycznie stosowaty zalecenia
terapii SI w domu, wykazywaty wyraznie wicksza redukcje trudnosci sensorycznych niz dzieci
korzystajace wylacznie z sesji klinicznych.

Terapia integracji sensorycznej (SI), opracowana przez Jean Ayres (1972), bazuje
na zatozeniu, ze wiele trudnosci behawioralnych i adaptacyjnych udzieci z ASD wynika
z nieprawidtowego przetwarzania i integracji bodzcéw zmystowych w osrodkowym uktadzie
nerwowym. Terapia SI, realizowana w specjalnie wyposazonym gabinecie przez
dyplomowanego terapeute, zmierza do normalizacji progu sensorycznego i poprawy integracji
informacji z r6znych modalno$ci. Chociaz dowody na skuteczno$¢ SI jako izolowanej metody
sg w literaturze krytycznie oceniane (Hoehl i in., 2019), jej potaczenie z innymi podejsciami
1 systematyczne stosowanie zasad sensorycznych w $rodowisku domowym przez rodzicow
przynosi wymierne efekty w zakresie regulacji emocjonalnej i zachowania dziecka (Schaaf
iin., 2014).

Obok bezposrednich dziatan terapeutycznych i edukacyjnych matki dzieci z ASD
i umiarkowana NI wykonuja olbrzymig, czesto niewidzialng prace koordynacyjna: organizuja
i harmonizuja dzialania wielu specjalistow, zarzadzaja dokumentacja orzecznicza
1 terapeutyczng, monitorujg postepy dziecka, komunikuja si¢ z nauczycielami i terapeutami,
organizujg transport na terapie 1 wizyty medyczne, poszukujg informacji o nowych metodach
wsparcia 1dostgpnych zasobach. Ta wielowymiarowa praca organizacyjna, okreslana
w literaturze anglosaskiej jako care coordination lub case management, jest w polskim systemie
praktycznie calkowicie oddelegowana do rodziny, przede wszystkim do matki, i nie jest obj¢ta
zadnym systemowym wsparciem w postaci profesjonalnego koordynatora opieki (Moes 1 Frea,
2002). W wielu krajach zachodnich funkcje koordynatora opieki petnig specjalnie przeszkoleni
pracownicy systemow opieki zdrowotnej lub spotecznej; w Polsce matka jest zmuszona

do samodzielnego taczenia roli opiekunki, terapeutki, adwokatki i menedzerki opieki.
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Badania z zakresu psychologii zdrowia wskazuja, ze ta nieustrukturyzowana praca
koordynacyjna stanowi jeden z najbardziej wyczerpujacych aspektéw opieki nad dzieckiem
z ASD i NI. Reilly i wspotpracownicy (2012) w badaniu jakosciowym z udziatem matek dzieci
z ASD wykazali, ze funkcja koordynatora opieki jest przez matki do§wiadczana jako praca
pelnoetatowa, wypierajaca zich zycia aktywno$¢ zawodowsg, spoteczng i rekreacyjna.
Szczegdlnie obcigzajace jest zarzadzanie ,,przejsciami” (ang. transitions) miedzy etapami
edukacji: zmiana placoéwki, zmiana nauczyciela, zmiana programu — kazda z tych sytuacji
wymaga od matki intensywnej pracy informacyjnej, negocjacyjnej i przygotowawczej, majacej
na celu ochrong ciaggtosci wsparcia dziecka. Badania polskie w tym zakresie sg stosunkowo
rzadkie; Pisula i Porgbowicz-Ddrsmann (2017) wskazaly, ze polskie matki dzieci z ASD
doswiadczaja  szczego6lnie  silnych  trudnosci  w nawigowaniu  w niedostatecznie
zorganizowanym 1istabo skoordynowanym systemie wsparcia, co jest dodatkowym,
specyficznie polskim wymiarem ich obcigzenia.

Polskie regulacje prawne gwarantujg dzieciom z ASD i NI szereg form wsparcia
edukacyjnego 1 rehabilitacyjnego, jednak ich faktyczna dostepnos¢ ijakos¢ sa silnie
zrdznicowane regionalnie i zalezg od zasobow konkretnych samorzaddéw. Obok wspomnianego
juz systemu orzeczen o potrzebie ksztalcenia specjalnego, rodzice moga ubiegac si¢ o turnusy
rehabilitacyjne, dofinansowanie zakupu sprzetu rehabilitacyjnego i srodkéw pomocniczych
ze srodkow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych (PFRON),
a terapia logopedyczna, psychologiczna i (w ograniczonym zakresie) behawioralna jest
refundowana przez Narodowy Fundusz Zdrowia. W praktyce jednak dostep do refundowanych
Swiadczen jest ograniczony przez wielomiesigczne kolejki oczekiwania: $redni czas
oczekiwania na terapi¢ logopedyczng finansowang przez NFZ wynosi w wielu wojewodztwach
6—-18 miesigcy, a na terapi¢ behawioralng, nierzadko ponad 2 lata. W obliczu tego deficytu
wigkszo$¢ rodzin korzysta zterapii prywatnych, finansowanych we wlasnym zakresie, co
generuje znaczne obcigzenie finansowe 1stanowi jeden zczynnikéw poglebiajacych
nieréwnosci w dostepie do wsparcia zalezne od statusu materialnego rodziny (Pisula, 2019).

Niedobor specjalistow w zakresie ASD 1 NI jest w Polsce problemem dobrze
udokumentowanym. Liczba certyfikowanych behawiorystéw (BCBA, Board Certified
Behavior Analyst) na 100 000 mieszkancow jest w Polsce kilkakrotnie nizsza niz w krajach
zachodnich, a dystrybucja geograficzna wyraznie faworyzuje duze aglomeracje. Oznacza to,
ze matki dzieci z ASD 1 NI zamieszkate na terenach wiejskich lub w mniejszych miastach sg
w szczegblnie trudnej sytuacji: muszg organizowa¢ transport na sesje terapeutyczne

do odlegtych osrodkow lub rezygnowac z niektorych form terapii. Dla wielu matek pracujacych
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zawodowo pogodzenie grafiku terapii z obowigzkami zawodowymi jest niemozliwe, co
prowadzi do rezygnacji z pracy — jednej z najwazniejszych, dtugofalowych konsekwencji
opieki nad dzieckiem z ASD i NI dla biografii zawodowe;j i1 finansowej matek.

Narastajaca rolg odgrywaja w tym konteks$cie organizacje pozarzagdowe: stowarzyszenia
rodzicow dzieci z ASD 1 NI, fundacje prowadzace osrodki terapeutyczne, platformy wymiany
informacji i grupy wsparcia online. Badania wskazuja, Ze zaangazowanie w sie¢ wsparcia
oferowang przez organizacje pozarzadowe jest istotnym zasobem psychologicznym matek,
pozwalajagcym na redukcje poczucia izolacji, wymiang wiedzy praktycznej iuzyskiwanie
emocjonalnego wsparcia od osob w podobnej sytuacji (Bitsika i Sharpley, 2004). Jednoczesnie
jednak aktywne uczestnictwo w organizacjach rodzicOw wymaga czasu i energii, ktorymi

matki, czgsto wyczerpane opieka, nie zawsze dysponuja.

1.4. Obcigzenie opiekuncze iczynniki stresogenne w rodzinach dzieci z ASD

i niepelnosprawnoscia intelektualng

Obcigzenie opiekuncze (ang. caregiver burden lub caregiving burden) jest konstruktem
wielowymiarowym, ktory w psychologii inaukach o zdrowiu publicznym odnosi si¢
do zespotu  fizycznych, psychicznych, emocjonalnych, spotecznych i finansowych
konsekwencji, jakie niesie ze sobg sprawowanie dlugoterminowej, nieprzerwanej opieki nad
osobg zalezng. Pojecie to zostalo wprowadzone do literatury naukowej przez Zarita, Reevera
1 Bach-Petersona (1980), ktérzy opracowali pierwszy wystandaryzowany instrument pomiaru
obcigzenia opiekunéw chorych na demencj¢ (Zarit Burden Interview, ZBI), a nast¢pnie
zaadaptowany do innych kontekstow klinicznych, w tym do opieki nad dzie¢mi z zaburzeniami
neurorozwojowymi. Obcigzenie opiekuncze jest dzi§ rozumiane jako wielopoziomowe
doswiadczenie obejmujace zarowno komponent obiektywny, czyli mierzalne wymagania
opieki (liczba godzin opieki dziennie, zakres czynnos$ci opiekuniczych, koszty finansowe), jak
i komponent subiektywny, czyli indywidualnie przezywane poczucie bycia obcigzonym,
przecigzonym lub bezsilnym wobec wymagan opieki (Montgomery 1 in., 1985).

W kontekscie opieki nad dzieémi z ASD 1umiarkowang niepelnosprawnoscig
intelektualng obcigzenie opiekuncze nabiera szczegdlnego wymiaru ze wzgledu na kilka
specyficznych cech tej sytuacji. Po pierwsze, jest to opieka dtugotrwata i, w wielu przypadkach,
dozywotnia: w odroznieniu od opieki nad osoba starsza lub chorg terminalnie, opieka nad
dzieckiem z ASD 1 NI rozcigga si¢ na cale zycie rodzica, przy czym intensywno$¢ wymagan
opiekunczych moze nie zmniejszac si¢ wraz z wiekiem dziecka, lecz zmienia¢ forme 1 kontekst.

Po drugie, opieka ta charakteryzuje si¢ nieprzewidywalnoscia: zachowania trudne, kryzysy
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emocjonalne, nagle zmiany w stanie dziecka i trudnosci z generalizacjg nabytych umiejetnosci
sprawiaja, ze opiekun nie moze w pelni zaplanowac¢ swojego dnia ani przewidzie¢ wymagan
na kolejng godzing. Po trzecie, jest to opieka wymagajaca specjalistycznej wiedzy
1 kompetencji, ktére rodzice, w szczegdlnosci matki jako gtowne opiekunki, musza naby¢
samodzielnie, nierzadko bez adekwatnego wsparcia profesjonalistow (Estes i in., 2009).

Najszerzej stosowanym modelem teoretycznym dla zrozumienia do$wiadczen rodzin
dzieci z niepelnosprawnos$cia jest model Double ABCX, zaproponowany przez McCubbina
1 Pattersona (1983) jako rozwinigcie klasycznego modelu ABCX Hilla (1949). Model ten
opisuje adaptacje rodziny do stresora (jakim jest diagnoza 1 opieka nad dzieckiem z ASD 1 NI)
jako funkcje trzech wzajemnie oddziatujacych zmiennych: kumulacji stresujacych zdarzen
i wymagan (czynnik A), dostgpnych zasobdéw rodzinnych, materialnych, spolecznych
1 psychologicznych (czynnik B), oraz subiektywnej percepcji i oceny sytuacji przez rodzing
(czynnik C). Wypadkowa tych zmiennych okre$la, czy rodzina do$wiadczy kryzysu i jak
szybko oraz skutecznie dokona adaptacji. Model ten wyjasnia, dlaczego rodziny o pozornie
podobnych obiektywnych warunkach moga diametralnie r6zni¢ si¢ poziomem doswiadczanego
obcigzenia: kluczowa zmienng moderujaca jest subiektywna percepcja sytuacji oraz jako$¢
dostepnych zasobow, ktore moga amplifikowaé lub buforowaé wplyw stresujacych wymagan
opieki.

Uzupelniajaca rama konceptualng jest model stresu rodzicielskiego Abidina (1992),
ktory opisuje stres rodzicielski jako funkcje trzech wzajemnie powiazanych domen:
wlasciwos$ci dziecka (trudno$ci behawioralne, wymagania opiekuncze), wtasciwosci rodzica
(poziom samooceny, zdrowie psychiczne, zasoby radzenia sobie) oraz kontekstu sytuacyjnego
(jakos$¢ relacji malzenskiej, wsparcie spoleczne, zasoby finansowe). Model ten, oryginalnie
opracowany w konteks$cie wychowania dzieci z typowym rozwojem, okazal si¢ szczegolnie
uzyteczny w badaniach nad rodzinami dzieci z ASD i NI, gdzie wszystkie trzy domeny
generujg podwyzszone wymagania: dziecko prezentuje nasilone trudnosci, rodzic jest
przewlekle wyczerpany, a kontekst sytuacyjny jest czgsto ubogi w zasoby.

Obcigzenie opiekuncze matek dzieci z ASD 1umiarkowang NI ma charakter
wielowymiarowy, przenikajacy kazda sfer¢ codziennego funkcjonowania. Analiza
poszczegolnych wymiardw pozwala na petniejsze zrozumienie, dlaczego ta grupa opiekunow
jest szczegdlnie narazona na depresje 1 zaburzenia lekowe, co zostanie omowione szerzej
w rozdziale 2.

Wymiar fizyczny obcigzenia opiekunczego jest w literaturze naukowej stosunkowo

rzadziej badany niz wymiar psychologiczny, co nie oznacza, zZe jest mniej istotny. Opieka nad
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dzieckiem z ASD i1 umiarkowang NI jest praca fizycznie wyczerpujacg w dostownym sensie:
asystowanie przy toalecie, kapieli, ubieraniu i jedzeniu dziecka, ktore fizycznie dorasta, lecz
nie nabywa pelnej samodzielnosci w tych czynno$ciach, wymaga coraz wickszego wysitku
fizycznego wraz z wiekiem dziecka. Zachowania autoagresywne (bicie si¢ w gtowe, gryzienie
wlasnego ciata, uderzanie glowa o twarde powierzchnie), agresja fizyczna skierowana
na opiekunow 1 otoczenie, atakze proby ucieczek wymagajg statej gotowosci fizycznej
i szybkiej reakcji. Badania Gallaghera i wspotpracownikoéw (2010) wykazaty, ze matki dzieci
z ASD 1 NI $pig statystycznie o 1,5-2 godziny krocej na dobe niz matki dzieci z typowym
rozwojem, co wynika zarowno z zaburzen snu dziecka (ktore dotycza 40—-80% tej populacji;
Richdale i Schreck, 2009), jak i z przewlektego stanu czujno$ci utrzymywanego przez matki
nawet w godzinach nocnych. Chroniczne niedobory snu prowadza do kumulatywnych
deficytéw poznawczych, obnizenia odporno$ci immunologicznej i nasilenia objawow depresji,
co tworzy patologiczne sprzgzenie zwrotne mi¢dzy stanem zdrowia matki a jakos$cig jej opieki
nad dzieckiem.

Wymiar psychologiczny obcigzenia opiekunczego jest najlepiej zbadany i obejmuje
szerokie spektrum do$wiadczen: od przewlektego stresu i leku, przez poczucie bezradnosci
1 utraty kontroli, po Zzatobe po utraconej przysztosci (ang. chronic sorrow lub ambiguous loss),
depresje kliniczng i wyczerpanie emocjonalne. Szczegolnie waznym i specyficznym dla tej
grupy konstruktem jest wspomniana juz zaloba przewlekta (ang. chronic sorrow), opisana przez
Olshansky’ego (1962) jako normalna, lecz nieustgpujaca reakcja zatoby, ktora nawraca przy
kazdym waznym momencie zyciowym dziecka (urodziny, rozpoczgcie szkoty, dojrzewanie,
dorostos¢ rowiesnikow bez niepelnosprawnosci). W odréznieniu od zatoby po $mierci, ktora
zmierza ku akceptacji 1 przystosowaniu, zatoba przewlekta matki dziecka z ASD 1 NI jest
procesem cyklicznym, gdyz nowe etapy zycia przynosza nowe konfrontacje z rozbieznos$cia
miedzy wyobrazonym a rzeczywistym zyciem dziecka irodziny (Mallow i Bechtel, 1999).
Boss (2007) opisata to do§wiadczenie przez pryzmat pojgcia niejednoznacznej straty (ang.
ambiguous loss), straty, ktéra nie jest ani pelna, ani jednoznacznie zdefiniowana, poniewaz
dziecko jest fizycznie obecne, lecz jego potencjal, zakladany przez rodzicéw przed diagnoza,
pozostaje czgsciowo nieosiggalny.

Wymiar spoteczny obcigzenia opiekunczego jest dobrze udokumentowany w literaturze
1 obejmuje postepujaca izolacje spoleczng matek oraz rozpad sieci wsparcia spolecznego.
Izolacja ta wynika z kilku mechanizméw. Po pierwsze, wymagania opieki ograniczaja czas
1 energi¢ dostepng na kontakty towarzyskie. Po drugie, trudnosci behawioralne dziecka (gtosne

krzyki w miejscach publicznych, agresja, stereotypie) zniechg¢caja rodziny do wychodzenia
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z domu lub narazajg je na stygmatyzacj¢ ze strony otoczenia. Badania jakosciowe wskazuja,
ze matki dzieci z ASD regularnie do§wiadczaja nieprzyjemnych komentarzy i ocen ze strony
obcych 0s6b, ktore interpretujg zachowanie dziecka jako wynik zlego wychowania, a nie objaw
zaburzenia (Gray, 2002). Po trzecie, wielu przyjaciot i krewnych stopniowo wycofuje si¢
z kontaktu z rodzing, albo z powodu niezrozumienia potrzeb dziecka, albo z powodu trudnosci
w oferowaniu realnego wsparcia, albo z powodu wlasnego dyskomfortu. Badania Bruttona
i Bianchi (2017) wykazaty, ze ponad 60% matek dzieci z ASD raportowato znaczace
zmniejszenie kregu przyjacidt po diagnozie dziecka, a blisko 40% wskazywalo na ostabienie
relacji z wlasng rodzing

Wymiar finansowy obcigzenia opiekunczego stanowi w Polsce szczegodlnie dotkliwy
problem ze wzgledu na ograniczong dostepnos¢ refundowanych form terapii i wsparcia. Koszty
terapii prywatnych (ABA, logopedia, terapia zajeciowa, SI) moga wynosi¢ od 3 000 do 8 000
ztotych miesigcznie lub wiecej, w zaleznosci od intensywno$ci 1irodzaju interwencji.
Dodatkowo, matki dzieci z ASD i NI znaczaco rzadziej pracuja zawodowo lub pracuja
w ograniczonym wymiarze: metaanaliza Cidav 1 wspolpracownikow (2012) wykazata,
ze matki dzieci z ASD pracuja o 7-14 godzin tygodniowo mniej niz matki dzieci bez zaburzen
1 zarabiaja o 35-56% mniej. Rezygnacja z pracy lub jej ograniczenie wynika z koniecznosci
towarzyszenia dziecku w terapiach, reagowania na kryzysy szkolne i zdrowotne, niemoznosci
znalezienia odpowiedniej opieki zastepczej na czas pracy oraz, w przypadku wielu matek,
poczucia moralnego obowigzku bycia dostepna dla dziecka w kazdej chwili. Dlugofalowymi
konsekwencjami tej sytuacji s3: nizsze emerytury, brak mozliwosci awansu zawodowego,
zalezno$¢ finansowa od partnera 1 wynikajagce zniej zmniejszenie autonomii decyzyjnej
w rodzinie.

Obok ogoélnych wymiarow obcigzenia opiekunczego, rodziny dzieci z ASD
iumiarkowang NI do$wiadczaja szeregu specyficznych czynnikdéw stresogennych, ktore
odrdzniajg ich sytuacje od sytuacji rodzicow dzieci z innymi rodzajami niepetnosprawnosci.
Identyfikacja tych czynnikow ma kluczowe znaczenie dla projektowania skutecznych
programow wsparcia.

Pierwszym 1 jednym z najczgsciej badanych czynnikow stresogennych sa zachowania
trudne dziecka. Metaanaliza MclIntyre i wspoipracownikow (2002) obejmujaca 29 badan
wykazata, ze nasilenie zachowan trudnych jest najsilniejszym predyktorem stresu
rodzicielskiego ws$rdod zmiennych zwigzanych z dzieckiem, silniejszym niz poziom
intelektualny, nasilenie objawow ASD czy obecno$¢ problemow komunikacyjnych. Wynik ten

jest konsekwentnie replikowany: Hastings (2002), Lecavalier i wspotpracownicy (2006) oraz
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Benson (2006) potwierdzaja, ze agresja fizyczna, autoagresja i destrukcja mienia sg najsilniej
obcigzajacymi dla opiekunéw aspektami funkcjonowania dziecka. Mechanizm tej zalezno$ci
jest wielokierunkowy: zachowania trudne bezposrednio wyczerpuja zasoby energetyczne
1 emocjonalne matki, uniemozliwiajg normalne funkcjonowanie rodziny, narazajg na fizyczne
ryzyko, wywotujg poczucie wstydu ibezradnosci, a ponadto czesto budzg ambiwalentne
uczucia (np. gniew skierowany na dziecko), ktore sa przez matki oceniane jako
niedopuszczalne i generujg dodatkowe poczucie winy.

Drugim istotnym czynnikiem stresogennym sg zaburzenia snu dziecka. Problemy
ze snem (trudnos$ci z zasypianiem, przebudzenia nocne, wczesne budzenie si¢, odwrdcony rytm
dobowy) dotycza, jak wspomniano, od 40 do 80% dzieci z ASD i NI (Richdale i Schreck,
2009). Zaburzenia snu dziecka bezposrednio przektadaja si¢ na zaburzenia snu rodzicow,
szczegoOlnie matek, ktore czesciej niz ojcowie pelnia dyzury nocne. Badania Meltzer
1 wspoipracownikow (2010) wykazaly, ze matki dzieci z ASD i zaburzeniami snu do§wiadczaja
klinicznie istotnych zaburzen wtasnego snu (Srednio o 97 minut mniej snu na dob¢ niz matki
dzieci z ASD bez zaburzen snu), co przeklada si¢ na wyzsze wskazniki depresji, gorsza
regulacj¢ emocjonalng i obnizone poczucie kompetencji rodzicielskich. Co istotne, zalezno$¢
migdzy snem dziecka a snem matki ma charakter dwukierunkowy: depresja matki moze nasila¢
jej trudnos$ci ze snem, nawet gdy dziecko $pi lepiej, co prowadzi do samonapedzajacego si¢
cyklu niedoboréw snu, depresji i obnizonej jakosci opieki.

Trzecim czynnikiem stresogennym jest do$wiadczenie stygmatyzacji i spotecznego
napi¢tnowania. Badania jakosciowe konsekwentnie wskazuja, ze matki dzieci z ASD i NI
doswiadczajg tzw. courtesy stigma (Goffman, 1963), czyli stygmatyzacji wynikajacej ze
skojarzenia z napigtnowang osoba, przejawiajacej si¢ w nieprzychylnych spojrzeniach,
komentarzach, odrzuceniu ze strony innych rodzicOw inierozumieniu ze strony szerszej
rodziny. Gray (2002) w wieloletnim badaniu jako$ciowym z udziatem australijskich rodzin
dzieci z ASD wykazal, ze stygmatyzacja jest przez matki doswiadczana jako jedna
z najbardziej bolesnych 1 trudnych do zaakceptowania konsekwencji diagnozy dziecka.
Mechanizm stygmatyzacji dziata wielokierunkowo: bezposrednio obnizajac samoocene matki
1 wzmagajac jej poczucie wstydu, posrednio ograniczajac jej funkcjonowanie spoteczne
(unikanie miejsc publicznych, rezygnacja z wyjs¢ z dzieckiem), a w konsekwencji poglebiajac
izolacje spoteczng i1 zmniejszajac dostep do wsparcia. W polskim kontekscie specyficznym
wyzwaniem jest stosunkowo niski poziom $wiadomosci spotecznej na temat autyzmu, mimo
dynamicznego wzrostu w ostatnich latach, co przektada si¢ nawyzsze ryzyko

stygmatyzujacych reakcji otoczenia wobec zachowan dziecka z ASD w przestrzeni publicznej.
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Czwartym istotnym czynnikiem jest niepewno$¢ diagnostyczna i prognostyczna. Wielu
rodzicéw dzieci z ASD 1 NI przez lata szuka diagnozy, przechodzac przez liczne konsultacje
1 oceny specjalistyczne, zanim zostanie sformutowane ostateczne rozpoznanie. W Polsce $redni
czas od pierwszych obaw rodzicielskich do postawienia diagnozy ASD wynosi nadal
kilkanascie miesiecy, a w niektorych rejonach kraju znacznie dluzej (Pisula, 2019). Okres
diagnostyczny jest dla rodzicow wyjatkowo stresujacy: taczy niepewnos$¢ co do przysztosci
z poczuciem, ze czas niezbedny dla wczesnej interwencji uptywa. Po postawieniu diagnozy
nowg formag niepewnosci staje si¢ prognoza dlugoterminowa: jak bedzie wygladato zycie
dziecka za 10, 20, 30 lat? Czy bedzie zdolne do samodzielnego zycia? Kto si¢ nim zajmie
po $mierci rodzicow? Pytania te, okreslane w literaturze jako stres przyszto§ciowy (ang. future-
oriented stress), sa jednym z najbardziej charakterystycznych inajmocniej obcigzajacych
psychologicznie aspektow rodzicielstwa wobec dziecka z glebsza niepelnosprawnoscia (Seltzer
iin., 2001).

Jednym z najbardziej konsekwentnie dokumentowanych wynikéw badan nad opieka
nad dzie¢mi z ASD i NI jest feminizacja tej opieki: niezaleznie od kultury, systemu rodzinnego
i poziomu zamoznosci, to matki, anie ojcowie, sa w zdecydowanej wigkszosci rodzin
glownymi opiekunkami dzieci ztymi rozpoznaniami (Hartley iin., 2010; Gray, 2002).
Zjawisko to jest przejawem szerszego, globalnego wzorca, w ktérym opieka nad osobami
zaleznymi nieproporcjonalnie obcigza kobiety, co odzwierciedla gieboko zakorzenione normy
kulturowe dotyczace rol ptciowych, macierzynstwa i odpowiedzialnosci rodzinne;.

W konteks$cie rodzin dzieci z ASD 1 NI feminizacja opieki przejawia si¢ na kilku
poziomach. Na poziomie podziatu zadan opiekunczych badania obserwacyjne i dzienniczkowe
konsekwentnie wykazuja, ze matki spedzajg znacznie wigcej czasu w bezposredniej opiece nad
dzieckiem niz ojcowie — $rednio 024 godziny wigcej dziennie (Tehee iin., 2009).
Na poziomie koordynacji opieki matki sa3 w zdecydowanej wigkszosci przypadkoéw osobami
zarzadzajacymi systemem wsparcia dziecka: to one kontaktuja si¢ ze specjalistami, czytaja
literature specjalistyczng, szukaja nowych form terapii 1 uczestniczg w spotkaniach szkolnych
(Trainor, 2010). Napoziomie emocjonalnym matki czgdciej niz ojcowie pelnig role
emocjonalnego bufora dla calej rodziny, zarowno dla dziecka, jak i dla pozostatych dzieci
w rodzinie, a nierzadko takze dla samego ojca. Na poziomie zawodowym to matki, a nie
ojcowie, w znacznie wigkszym stopniu ograniczajg lub przerywaja aktywnos$¢ zawodowa
w odpowiedzi na wymagania opieki (Cidav 1 in., 2012).

Paradoksem feminizacji opieki jest to, ze matki, bedac gléwnymi opiekunkami, sg

jednocze$nie najbardziej narazone na negatywne konsekwencje tej roli. Dane konsekwentnie
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wskazuja, ze matki dzieci z ASD 1 NI wykazuja wyzsze wskazniki depresji, leku, zaburzen snu
1 nizszej jakoS$ci zycia niz ojcowie tychze dzieci (Olsson i Hwang, 2001). Co wigcej, roznica ta
jest wyrazna nawet po kontroli czasu spedzonego na bezposredniej opiece, co sugeruje, ze poza
obiektywnym obcigzeniem pracg opiekunczg istotng rol¢ odgrywaja czynniki psychologiczne
specyficzne dla matek, takie jak wyzszy poziom empatii afektywnej, silniejsze poczucie
odpowiedzialnosci za dobrostan dziecka i tendencja do ruminowania nad trudno$ciami dziecka
(Hastings 1 in., 2005).

Warto podkresli¢, ze feminizacja opieki nie jest zjawiskiem statycznym: badania
longitudinalne wskazuja, ze podzial zadan opiekunczych miedzy matka a ojcem ewoluuje
w czasie, cze¢sto w kierunku narastajacej asymetrii. W pierwszych latach po diagnozie wielu
ojcOw angazuje si¢ stosunkowo aktywnie; jednak w miar¢ narastania chronicznych wymagan
opieki i wyczerpywania zasobow tendencja do ,,wycofania si¢” jest u 0jcoOw wyraznie silniejsza
niz u matek (Seltzer iin., 2001). Efektem jest postepujace osamotnienie matek w zadaniach
opiekunczych, ktoére z kolei jest predyktorem narastajacej depresji i poczucia bezsensu.

Jako$¢ relacji matzenskiej jest jednym z kluczowych moderatorow dobrostanu matek
dzieci z ASD 1 NI: satysfakcjonujaca relacja partnerska dziala jako zas6b ochronny, buforujac
negatywne skutki obcigzenia opiekunczego, natomiast konflikt matzenski lub rozpad zwigzku
znaczaco nasilaja ryzyko depresji iwypalenia umatki. Badania wskazuja, ze pary
wychowujace dziecko z ASD i NI sg bardziej narazone na rozpad zwigzku niz pary z dzie¢mi
z typowym rozwojem, cho¢ skala tego ryzyka jest w literaturze przedmiotem pewnych
kontrowersji. Metaanaliza Hartleya i1 wspotpracownikow (2010) wykazata, ze wskazniki
rozwodow sg wsrod rodzin dzieci z ASD o okolo 10 procentowych punktow wyzsze niz
w porownywalnych grupach, cho¢ autorzy zastrzegaja, ze roznica ta moze by¢ czgSciowo
artefaktem doboru préb.

Mechanizmy destabilizacji relacji matzenskiej w rodzinach dzieci z ASD i1 NI sa
wielorakie. Po pierwsze, odmienne style radzenia sobie ze stresem u matek 1 ojcéw generujg
wzajemne niezrozumienie 1 konflikty: matki czg$ciej szukaja emocjonalnego wsparcia
1 rozmowy, ojcowie, angazuja si¢ w dziatania praktyczne lub wycofuja si¢ do pracy zawodowej,
co matki interpretuja jako brak zainteresowania i wsparcia. Po drugie, chroniczne zmeczenie
1 wyczerpanie emocjonalne ograniczaja zasoby dostgpne dla relacji matzenskiej, intymno$¢
fizyczna 1 emocjonalna sg jednym z pierwszych obszardéw, ktore ustepuja pod presjg wymagan
opiekunczych. Po trzecie, diametralne roznice w percepcji przysztosci dziecka irodziny,
odmienne strategie reagowania na zachowania trudne dziecka oraz rozbiezne oczekiwania

dotyczace zaangazowania obojga rodzicow w opiek¢ moga by¢ zarzewiem przewlektych
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konfliktow. Po czwarte, izolacja spoteczna irezygnacja zaktywnosci wspodlnych (wyjsé,
wakacji, spotkan towarzyskich) zubozaja repertuar pozytywnych doswiadczen, ktore
podtrzymujg wi¢z matzenska (Gau i in., 2012).

Warto jednak zaznaczy¢, ze obraz relacji matzenskich w rodzinach dzieci z ASD i NI
nie jest jednobarwnie negatywny. Cze$¢ badan wskazuje na paradoksalne wzmocnienie wigzi
matzenskiej u pewnych par, szczegoélnie tych, ktore cechuje wysoki poziom wyjsciowej
satysfakcji matzenskiej, efektywna komunikacja i wspolna filozofia opieki. Wspdlna walka
o dobrostan dziecka i wzajemne wsparcie w trudnych chwilach moze poglebi¢ intymnos¢
1 poczucie wspolnoty celéw (Bayat, 2007). Badania Bayat (2007) wykazatly, ze czes¢ matek
i0jcow dzieci z ASD opisuje doswiadczenie opieki nad dzieckiem jako ,transformujace"
i,dajace zyciu glebszy sens",co jest interpretowane przez pryzmat koncepcji wzrostu
potraumatycznego (ang. post-traumatic growth; Tedeschi i Calhoun, 1996). Zjawisko to
zostanie szerzej omowione w kontekscie zasobéw ochronnych matek w rozdziale 2.

Wptyw opieki nad dzieckiem z ASD i NI na inne dzieci w rodzinie, rodzenstwo,jest
obszarem, ktéry cho¢ bezposrednio nie dotyczy matki, silnie ksztaltuje kontekst jej
funkcjonowania i stanowi dodatkowe zrodlo stresu. Rodzefistwo dzieci z ASD i1 NI jest
narazone na specyficzne wyzwania adaptacyjne: musza one nieustannie rywalizowaé
0 ograniczone zasoby uwagi iczasu rodzicéw, radzi¢ sobie z zachowaniami trudnymi
i nieprzewidywalnoscig starszego lub mtodszego rodzenstwa, a nierzadko petni¢ nieformalng
role pomocniczego opiekuna. Badania Stoneman (2005) wskazuja, ze rodzenstwo dzieci z ASD
wykazuje podwyzszone wskazniki problemow internalizujacych (Igk, depresja, wycofanie)
w porownaniu z rowiesnikami, cho¢ wyniki w tym obszarze sg niejednorodne 1 silnie zaleza
od jakosci relacji rodzic, dziecko z typowym rozwojem, komunikacji w rodzinie 1 dostepnosci
Zasobow.

Matki dzieci z ASD 1 NI czgsto doswiadczaja bolesnego dylematu moralnego: w jaki
sposob zapewni¢ odpowiednig opieke 1 uwage zarowno dziecku z niepelnosprawnoscia, jak
1 pelnosprawnemu rodzenstwu, skoro zasoby czasu 1 energii sg $ci$le ograniczone? Poczucie
winy wobec rodzenstwa, Ze jest zaniedbywane, ze musi zbyt wczesnie bra¢ na siebie doroste
obowiazki, ze dorastanie obok dziecka z ASD odbiera mu cz¢$¢ dziecinstwa jest przez matki
doswiadczane jako jeden z najbardziej dotkliwych aspektow ich sytuacji (Gray, 2002). Badania
wskazuja, ze jakos¢ relacji matki z pelnosprawnym rodzenstwem jest jednym z moderatoréw
adaptacji rodzenstwa: matki, ktére potrafig zachowac regularny, warto§ciowy czas wylacznie

z pelnosprawnym  dzieckiem, mimo wszystkich wymagan opieki nad dzieckiem
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z niepelnosprawnoscia, majg dzieci ztypowym rozwojem wykazujace lepsza adaptacje
psychologiczng (Stoneman, 2005).

Doswiadczenie opieki nad dzieckiem z ASD i umiarkowang NI nie jest monolitycznie
destrukcyjne, jego wpltyw na dobrostan matki jest ksztattowany przez szereg zasobow
ochronnych 1 czynnikow moderujacych, ktére mogg zarowno tagodzi¢ negatywne
konsekwencje obciazenia, jak i sprzyja¢ pozytywnej adaptacji i wzrostowi. Identyfikacja tych
zasobow jest wazna nie tylko dla pelnosci obrazu teoretycznego, lecz przede wszystkim dla
projektowania skutecznych interwencji wspierajacych.

Wsparcie spoteczne jest jednym z najsilniej udokumentowanych buforéw stresu
opiekunczego. W modelu stresu Lazarusa i Folkman (1984) wsparcie spoteczne dziata jako
zasOb zewnetrzny modyfikujacy oceng stresora idostgpnos$¢ strategii radzenia sobie.
W kontekscie matek dzieci z ASD i1 NI wsparcie spoleczne obejmuje: wsparcie instrumentalne
(konkretna pomoc w opiece, transport, pomoc finansowa), wsparcie informacyjne (porady
dotyczace terapii i systemu wsparcia, wiedza o dostepnych zasobach), wsparcie emocjonalne
(empatyczne towarzyszenie, stuchanie, walidacja przezy¢) oraz wsparcie oceniajace
(potwierdzenie kompetencji matki, pozytywna informacja zwrotna). Bitsika i Sharpley (2004)
wykazali, ze postrzegane wsparcie spoleczne jest silnym predyktorem negatywnym stresu
i depresji u matek dzieci z ASD, wyjasniajacym istotng czg$¢ wariancji wynikéw po kontroli
zmiennych demograficznych. Co wazne, jako$¢ wsparcia jest wazniejsza niz jego ilos¢:
wsparcie ze strony kilku bliskich, dobrze rozumiejacych sytuacj¢ oséb jest bardziej
warto$ciowe niz rozbudowana, lecz powierzchowna sie¢ znajomych.

Poczucie wlasnej skutecznosci rodzicielskiej (ang. parenting self-efficacy) —
przekonanie matki o swojej zdolnosci do skutecznego radzenia sobie z wymaganiami opieki
1 pozytywnego wplywania na rozwdj dziecka, jest kolejnym kluczowym zasobem ochronnym.
Badania Jonesa i1 wspoipracownikow (2014) wykazaly, ze wyzsze poczucie skutecznosci
rodzicielskiej u matek dzieci z ASD predykuje nizszy stres, mniejsze nasilenie depresji
1 wyzszg satysfakcje z opieki. Co istotne, poczucie skutecznos$ci jest podatne na ksztaltowanie
przez interwencje, programy psychoedukacyjne i szkolenia rodzicielskie, ktore wyposazaja
matki w konkretne strategie postgpowania z zachowaniami trudnymi, rozwijania komunikacji
i stosowania technik behawioralnych, istotnie zwigkszaja poczucie kompetencji i posrednio
redukujg stres (Singer 1in., 2007). Implikuje to, ze efektywne programy wsparcia matek
powinny taczy¢ element emocjonalny (wsparcie, walidacja) z elementem kompetencyjnym

(konkretna wiedza i umiejetnosci).
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Znaczenie przypisywane do§wiadczeniu opieki jest kolejnym zasobem, ktory moderuje
negatywny wplyw obcigzenia na dobrostan matki. Matki, ktore interpretuja opieke nad
dzieckiem z ASD 1 NI jako doswiadczenie nadajace zyciu glgbszy sens, rozwijajace ich
empatie, cierpliwos¢ i perspektywe, lub sprzyjajace budowaniu silniejszych wigzi z dzieckiem,
wykazuja wyzszy dobrostan psychologiczny mimo obiektywnie podobnych wymagan opieki
(Hastings i Taunt, 2002). Koncepcja ta wpisuje si¢ w szerszg tradycje badan nad pozytywnymi
aspektami opieki (ang. positive aspects of caregiving), wskazujacymi, ze do§wiadczenie opieki
nad osobg zalezng nie musi by¢ wylacznie obcigzajace, lecz moze by¢, przy odpowiednich
zasobach, zrodtem sensu, wzrostu i satysfakcji (Folkman, 1997). Wazne jest, by w praktyce
klinicznej nie minimalizowa¢ do§wiadczen pozytywnych ani nie traktowaé ich jako
zaprzeczenia realnego cierpienia: obie perspektywy moga wspotistnie¢, aich wzajemne
napiecie jest integralng czgsScia doswiadczenia macierzynstwa wobec  dziecka
z niepelnosprawnoscia.

Temperament i styl radzenia sobie matki stanowig indywidualne zasoby moderujace
wplyw obcigzenia na dobrostan. Wyzszy poziom negatywnej emocjonalnosci (neurotyzm) jest
konsekwentnym predyktorem wyzszego stresu i depresji u matek dzieci z ASD 1 NI, podczas
gdy wyzsze poczucie koherencji (Antonovsky, 1987), rozumiane jako przekonanie
0 sensownos$ci, rozumieniu i sterowalnosci wlasnej sytuacji,predykuje lepsza adaptacje.
Aktywne, problemowe style radzenia sobie (ang. problem-focused coping) sg generalnie
korzystniejsze dla dobrostanu matek niz ruminacja 1iunikanie, cho¢ sytuacyjnie styl
emocjonalny moze by¢ adaptacyjny w sytuacjach, na ktore matka nie ma wptywu (np. trwata

niepetnosprawnos$¢ dziecka; Lazarus 1 Folkman, 1984).
1.5. Whnioski z rozdzialu: uzasadnienie przejscia do rozdzialu o stresie i depresji matek

Rozdzial pierwszy niniejszej pracy przedstawil kompleksowy obraz kliniczno-
rozwojowy dziecka zjednoczesnym rozpoznaniem zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD)
1 umiarkowang niepetnosprawnoscig intelektualng (NI), ujmujac go przez pryzmat jego
potrzeb, trudnosci 1 wymagan opiekunczych. Analiza ta, osadzona w aktualnych klasyfikacjach
diagnostycznych (DSM-5-TR; APA, 2022; ICD-11; WHO, 2019) oraz szerokim dorobku
psychologii klinicznej, neuropsychologii rozwojowej i pedagogiki specjalnej, prowadzi
do jednego zasadniczego wniosku: dziecko z ASD iumiarkowang NI jest podmiotem
wymagajacym wyjatkowo intensywnego, wielowymiarowego 1 dlugotrwatego wsparcia
we wszystkich obszarach swojego funkcjonowania. Deficyty komunikacyjne wymagajace

interwencji logopedycznej iwdrozenia systeméw AAC, zachowania trudne wymagajace
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profesjonalnej analizy behawioralnej i stalego stosowania strategii PBS, potrzeby sensoryczne
wymagajace codziennej diety sensorycznej iterapii SI, potrzeby edukacyjne wymagajace
indywidualnie dostosowanego s$rodowiska i nieustannej adwokacji ze strony rodzicow,
a wreszcie potrzeby terapeutyczne wymagajace koordynacji dziatanh wielu specjalistow,
wszystkie te obszary tworzg obcigzenie, ktére w polskich realiach systemowych spada przede
wszystkim na barki matek.

Feminizacja opieki, udokumentowana w podrozdziale 1.4., oznacza, ze doswiadczenie
wychowywania dziecka z ASD i umiarkowang NI jest do§wiadczeniem glgboko réznym dla
matek 1 ojcow, nawet gdy oboje rodzice uczestniczg w zyciu rodzinnym. To matka spedza
z dzieckiem o kilka godzin wigcej kazdego dnia, to matka zarzadza systemem terapii i edukacji,
to matka najczedciej ogranicza aktywno$¢ zawodowa, ito matka jest psychologicznie
najbardziej narazona na negatywne konsekwencje chronicznego obcigzenia opiekunczego.
Logiczna konsekwencjg tej analizy jest zatem pytanie o psychologiczne funkcjonowanie matek,
pytanie, ktore stanowi o$ rozdziatu drugiego niniejszej pracy.

Wiedza o naturze obcigzenia opiekunczego pozwala na precyzyjniejsze zrozumienie
sciezki prowadzacej od specyfiki dziecka do stanu psychologicznego matki. Czynniki opisane
w podrozdziatach 1.3. 1 1.4. nie dziataja niezaleznie, lecz wzajemnie si¢ wzmacniaja, tworzac
kumulatywne, chroniczne obcigzenie, ktore z czasem przekracza zasoby adaptacyjne matki.
Zachowania trudne dziecka wyczerpuja zasoby energetyczne i emocjonalne, uniemozliwiajg
odpoczynek i regeneracje¢, oraz generuja poczucie bezradno$ci wobec sytuacji, nad ktorg matka
nie ma pelnej kontroli. Zaburzenia snu dziecka prowadza do chronicznych niedoboréw snu
matki, co biologicznie obniza jej prog reaktywnosci stresowej 1zwigksza podatnosé
na depresje¢. [zolacja spoteczna uszczupla dostep do wsparcia, ktore mogtoby buforowac¢ wplyw
stresujacych wymagan. Finansowe konsekwencje opieki generuja dodatkowe napigcie,
ograniczajac mozliwo$ci korzystania z ptatnych form wsparcia terapeutycznego dla samej
matki. Wreszcie, stres przysztoSciowy, niepewnos¢ co do losu dziecka po osiggnigciu
dorostosci, utrzymuje stan przewleklej gotowosci alarmowej, ktory ma bezposrednie
konsekwencje dla funkcjonowania osi HPA 1 uktadu immunologicznego.

Lancuch ten jest dobrze opisany w literaturze przez modele mediacji i1 moderacji:
nasilenie obcigzenia opiekunczego mediuje wplyw wiasciwosci dziecka na stres i depresje
matki, natomiast zasoby ochronne (wsparcie spoteczne, poczucie skutecznosci, styl radzenia
sobie) moderujg sile tego zwigzku. Rozumienie tych mechanizmow jest warunkiem
projektowania skutecznych interwencji: skuteczna pomoc matce nie polega wylacznie

na redukcji wymagan opieki nad dzieckiem (co jest mozliwe jedynie czgsciowo), lecz przede
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wszystkim na wzmacnianiu zasobow ochronnych matki i adresowaniu bezposrednich objawow
stresu psychologicznego.

Skupienie rozdziatu drugiego niniejszej pracy na matkach, a nie na rodzicach obojga
plci tacznie, jest uzasadnione zardwno empirycznie, jak i etycznie. Empiryczne uzasadnienie
wynika z konsekwentnie dokumentowanej w literaturze asymetrii obcigzen 1iich
psychologicznych konsekwencji: matki wykazuja wyraznie wyzsze wskazniki depresji, leku
1 wyczerpania emocjonalnego niz ojcowie dzieci z ASD i NI (Olsson i Hwang, 2001; Hastings
1in., 2005). Uzasadnienie etyczne wynika z przekonania, ze kobieta jako matka dziecka
z niepelnosprawnoscig powinna by¢ traktowana jako podmiot o wlasnych potrzebach i prawach
do dobrostanu, nie tylko jako instrument opieki nad dzieckiem. Perspektywa ta jest zgodna
z postulatami feministycznej psychologii zdrowia, ktéra wskazuje, ze zdrowie psychiczne
kobiet w roli opiekunek jest systemowo marginalizowane zar6wno w badaniach naukowych,
jak 1 w praktyce kliniczne;.

Jednocze$nie warto zaznaczy¢, ze skupienie na matkach nie oznacza ignorowania roli
ojcow lub innych opiekunéw, oznacza jedynie, ze to matki sa grupg najbardziej narazona,
najstabiej wspierang 1inajrzadziej identyfikowang jako potrzebujaca interwencji
psychologicznej. Badania polskie w tym zakresie sg stosunkowo skape: cho¢ istniejg prace
dokumentujace stres rodzicielski w rodzinach dzieci z ASD (Pisula i Porgbowicz-Dorsmann,
2017), systematyczna analiza depresji i strategii radzenia sobie u polskich matek dzieci z ASD
1 umiarkowang NI pozostaje obszarem wymagajacym poglebionej eksploracji. Niniejsza praca
wpisuje si¢ w t¢ luke, koncentrujac si¢ na funkcjonowaniu psychologicznym tej grupy jako
odrebnym, waznym przedmiocie badania.

Rozdzial drugi niniejszej pracy podejmuje zagadnienie psychologicznego
funkcjonowania matek dzieci z ASD i umiarkowang NI, analizujac trzy wzajemnie powiazane
obszary: stres rodzicielski i stres chroniczny w ujeciu teoretycznym i empirycznym, depresj¢
jako najbardziej klinicznie istotng konsekwencje przewleklego obcigzenia opiekunczego, oraz
strategie radzenia sobie stosowane przez matki w obliczu chronicznego stresu. Kazdy z tych
obszarow jest omowiony zaréwno w kontekscie ogdlnych teorii psychologicznych (m.in.
transakcyjny model stresu Lazarusa i Folkman, 1984; model allostatycznego obcigzenia
McEwen i Steller, 1993; modele depresji poznawczej Becka), jak i1 w kontekscie badan
prowadzonych na prébach matek dzieci z ASD i NI

Szczegdlng uwage poswiecono w rozdziale 2. zjawisku stresu chronicznego jako
kategorialnemu odroznieniu od ostrego stresu sytuacyjnego. Opieka nad dzieckiem z ASD

i umiarkowang NI jest paradygmatycznym przyktadem chronicznego stresora: nigdy si¢ nie
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konczy, jest wielowymiarowa, trudno przewidywalna i gtgboko angazuje tozsamos$¢ matki jako
kobiety, opiekunki i obywatelki. Biologiczne i psychologiczne konsekwencje przewlektego
stresu, wtym hiperaktywno$¢ osi podwzgorzowo-przysadkowo-nadnerczowej (HPA),
przewlekty stan zapalny, dysfunkcja uktadu immunologicznego i zmiany neuroplastyczne,
stanowig biologiczne podtoze podatnosci na depresje, omowione w podrozdziale 2.2. Wreszcie,
strategie radzenia sobie, zarowno adaptacyjne, jak i dezadaptacyjne, sg analizowane jako
moderatory miedzy stresem a dobrostanem, wskazujac kierunki, w ktérych interwencje
psychologiczne moga skutecznie wspiera¢ matki w utrzymaniu lub odbudowaniu zdrowia
psychicznego.

Rozumienie opisane w rozdziale pierwszym, dotyczace specyfiki dziecka
i wynikajacego z niej obcigzenia matki, jest zatem niezbednym fundamentem, na ktorym
budowane sg tresci rozdzialu drugiego. Bez uwzglednienia kontekstu, w jakim funkcjonuje
matka dziecka z ASD 1iumiarkowang NI, analiza jej stresu idepresji bytaby niepetna:
pokazywataby skutki bez przyczyn, objawy bez kontekstu. Logika struktury niniejszej pracy
odzwierciedla przekonanie, ze rzetelna pomoc psychologiczna mozliwa jest jedynie wtedy, gdy
rozumiemy cato$ciowg sytuacje osoby potrzebujacej wsparcia, wiacznie z tym, co sprawia,

ze jej zycie jest takie trudne, i jakie zasoby pozostaja jej do dyspozycji.
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Rozdzial 2.

Psychologiczne funkcjonowanie matek: stres, depresyjnos¢ i strategie
radzenia sobie

2.1 Stres rodzicielski i stres chroniczny — ujecia teoretyczne

Stres stanowi jeden z centralnych konstruktow wspoétczesnej psychologii zdrowia
1 psychologii klinicznej, a jego rola w ksztaltowaniu dobrostanu psychicznego 1 fizycznego
opiekundéw o0s6b z niepelnosprawnoscig jest przedmiotem intensywnych badan od blisko
czterech dekad. Zainteresowanie stresem w kontekscie rodzicielskim nie jest przypadkowe:
rodzicielstwo jest samo w sobie jednym z najbardziej wymagajacych i transformatywnych
doswiadczen zyciowych, angazujacym zasoby biologiczne, psychologiczne i spoleczne
w stopniu niezrOwnanym Ww pordwnaniu z innymi rolami zyciowymi. Gdy do wyzwanh
normatywnego rodzicielstwa dochodzi chroniczne obcigzenie opiekg nad dzieckiem z powazng
niepetnosprawnos$cia neurorozwojowa, taka jak wspotwystepowanie ASD 1 umiarkowanej NI,
dos$wiadczenie stresu nabiera zupeilnie innego charakteru: staje si¢ wszechobecne,
nieprzerwane i gteboko restrukturyzujace tozsamos¢, relacje i mozliwosci zyciowe matki.

Niniejszy podrozdziat ma na celu wprowadzenie podstawowych ram teoretycznych dla
rozumienia stresu rodzicielskiego i stresu chronicznego, ktére stanowig podioze analizy
psychologicznego funkcjonowania matek dzieci z ASD iumiarkowang NI w dalszych
czes$ciach rozdziatu drugiego. Omowione zostang kolejno: klasyczny transakcyjny model stresu
Lazarusa 1 Folkman (1984) jako fundament wspodiczesnej psychologii stresu; model stresu
rodzicielskiego Abidin (1992) jako specyficzne narzedzie konceptualne dla analizy stresu
w konteks$cie rodzicielskim; pojgcie stresu chronicznego 1 jego odrdznienie od ostrego stresu
sytuacyjnego;  biologiczne  konsekwencje  chronicznego  stresu,  ze szczegblnym
uwzglednieniem modelu allostatycznego obcigzenia McEwena i Stellara (1993); oraz
specyficzne implikacje teorii stresu dla rozumienia sytuacji matek dzieci z ASD 1 umiarkowang
NIL

Fundamentem wspoétczesnego rozumienia stresu psychologicznego jest transakcyjny
model stresu iradzenia sobie, sformulowany przez Richarda Lazarusa i Susan Folkman
w klasycznej monografii z 1984 roku. Model ten zrewolucjonizowat psychologi¢ stresu,
przesuwajac punkt ciezkosci z obiektywnych wlasciwosci stresora (podejscie bodZcowe,
dominujace we wczesniejszej literaturze) lub z biologicznej odpowiedzi organizmu (podejscie

reaktywne, oparte na koncepcji Selye) na subiektywny proces wzajemnej transakcji miedzy
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jednostka a srodowiskiem. Zgodnie z tym modelem, stres psychologiczny nie jest wlasciwoscia
sytuacji ani wlasciwos$cig osoby, lecz wynika z relacji miedzy nimi: stres pojawia si¢ wtedy,
gdy jednostka ocenia dang sytuacj¢ jako przekraczajaca jej zasoby i zagrazajaca dobrostanowi.
Centralnym mechanizmem modelu Lazarusa i Folkman jest dwuetapowy proces poznawczej
oceny (ang. cognitive appraisal). Ocena pierwotna (ang. primary appraisal) polega
na subiektywnej interpretacji sytuacji pod katem jej znaczenia dla dobrostanu jednostki: czy
jest ona nieistotna, sprzyjajaca, czy tez potencjalnie stresujgca. Sytuacja oceniona jako
stresujgca moze by¢ dalej klasyfikowana jako zagrozenie (ang. threat, antycypacja mozliwej
krzywdy lub straty), krzywda/strata (ang. harm/loss, do§wiadczona krzywda) lub wyzwanie
(ang. challenge, sytuacja trudna, lecz z mozliwo$cig osiggnigcia korzys$ci). Ocena wtdrna (ang.
secondary appraisal) polega na ocenie dostepnych zasobow radzenia sobie: co moge zrobi¢ z ta
sytuacja? Jakie mam zasoby, wewng¢trzne 1 zewnetrzne, by ja opanowac? Wypadkowa obu ocen
determinuje intensywno$¢ i charakter dos§wiadczanego stresu. Kluczowe znaczenie ma przy
tym wzajemna dynamiczno$¢ procesu: oceny sg stale rewidowane w $wietle nowych informacji
izmian zar6wno Ww sytuacji, jak 1w dostepnych zasobach, stad termin transakcyjny,
wskazujacy na ciaggla wymiang informacji miedzy jednostka a §rodowiskiem.

Model Lazarusa i Folkman jest szczegdlnie uzyteczny w kontek$cie badan nad stresem
rodzicow dzieci z ASD i NI z kilku powodoéw. Po pierwsze, akcentuje role subiektywnej
percepcji, co wyjasnia, dlaczego matki w pozornie podobnych sytuacjach obiektywnych moga
r6zni¢ si¢ dramatycznie poziomem do$wiadczanego stresu: te same zachowania trudne dziecka
moga by¢ oceniane przez jedng matke jako przyttaczajace i beznadziejne, przez inng za$ jako
trudne, lecz mozliwe do opanowania. Po drugie, model wskazuje nakluczowa role
postrzeganych zasobdw radzenia sobie — wzmacnianie tych zasobow (przez szkolenia, wsparcie
spoteczne, terapi¢) bezposrednio modyfikuje oceng wtorng itym samym redukuje stres.
Po trzecie, transakcyjna natura modelu wyjasnia dynamike stresu w czasie: matka, ktéra
poczatkowo doswiadcza sytuacji diagnozy dziecka jako przyttaczajacego zagrozenia, moze
z czasem, w miar¢ nabywania wiedzy, wsparcia 1 poczucia kompetencji, przejs¢ ku ocenie
wyzwania, co ma bezposredni wplyw na jej dobrostan.

Pojgcie radzenia sobie (ang. coping) jest w modelu Lazarusa iFolkman $cisle
powiazane z oceng poznawczg. Radzenie sobie definiowane jest jako stale zmieniajace si¢
wysitki  poznawcze 1behawioralne stuzace opanowaniu, redukcji lub tolerowaniu
wewnetrznych 1 zewnegtrznych wymagan, ktoére s3 oceniane jako przecigzajace zasoby
jednostki. Lazarus i Folkman (1984) wyrdznili dwie podstawowe funkcje radzenia sobie:

radzenie sobie skoncentrowane na problemie (ang. problem-focused coping), zmierzajace
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do zmiany problematycznej relacji osoba—$rodowisko przez dzialanie, oraz radzenie sobie
skoncentrowane na emocjach (ang. emotion-focused coping), zmierzajace do regulacji
emocjonalnej odpowiedzi na stres, gdy zmiana sytuacji nie jest mozliwa lub gdy jest oceniana
jako niemozliwa. Obydwie formy radzenia sobie majg swoje funkcjonalne miejsca: podejscie
problemowe jest skuteczniejsze w sytuacjach kontrolowalnych, emocjonalne — w sytuacjach
niezmiennych, wymagajacych akceptacji i adaptacji. W kontek$cie opieki nad dzieckiem
z ASD 1 NI matka jest nieustannie konfrontowana zaréwno z sytuacjami wymagajacymi
aktywnego dzialania (np. organizowanie terapii, zarzgdzanie zachowaniami trudnymi), jak
1z sytuacjami wymagajacymi akceptacji (np. trwata niepetnosprawnos¢ dziecka), co oznacza,
ze funkcjonalne radzenie sobie wymaga elastyczno$ci iumiejetnosci stosowania roznych
strategii zaleznie od kontekstu.

O ile transakcyjny model stresu Lazarusa 1 Folkman stanowi ogdlng ram¢ konceptualna
dla rozumienia stresu psychologicznego, otyle dla badan nad stresem w kontekscie
rodzicielskim szczego6lnie uzyteczny okazal si¢ model zaproponowany przez Richarda Abidina
(1992), operacjonalizowany przez opracowany przez niego Parenting Stress Index (PSI). Model
ten zaklada, ze stres rodzicielski jest funkcja trzech wzajemnie powigzanych domen,
wyodrebnionych na podstawie analizy czynnikowej 1 wieloletnich badan klinicznych.

Pierwsza domena, wlasciwosci dziecka (ang. child domain), obejmuje cechy
i zachowania dziecka, ktére bezposrednio wplywaja na poziom stresu rodzicielskiego.
W modelu Abidina (1992) wyr6zniono kilka komponentéw tej domeny: wymagalno$¢ dziecka
(ang. demandingness) — w jakim stopniu dziecko absorbuje zasoby uwagi 1 energii rodzica;
nastroj dziecka — czy jest w znacznej mierze negatywny; adaptacja dziecka do zmian — czy
wykazuje elastyczno$¢ wobec nowych sytuacji 1 rutyn; przewidywalnos¢ zachowania dziecka;
poziom aktywnosci ruchowej; wzmacnianie rodzica przez dziecko — czy interakcje z dzieckiem
daja rodzicowi poczucie nagrody i satysfakcji. W kontekscie dzieci z ASD i umiarkowang NI
wszystkie te komponenty sg szczegolnie nasilone: dzieci te s3 wysoce wymagajace, czgsto
wykazuja negatywny nastré] zwigzany z nadwrazliwoscig sensoryczng 1 frustracjg
komunikacyjna, maja powazne trudnosci z adaptacja do zmian, ich zachowanie jest
nieprzewidywalne (szczegoélnie w zakresie zachowan trudnych), a poziom wzmacniania
rodzica — zdolno$¢ do wyrazania radosci, przywigzania i wdzigcznosci w sposob zrozumiaty
dla otoczenia — moze by¢ wyraZznie obnizony, co paradoksalnie nasila poczucie izolacji
rodzicielskie;j.

Druga domena, wiasciwosci rodzica (ang. parent domain), obejmuje te cechy

1 doswiadczenia rodzica, ktére ksztaltuja jego podatno$¢ na stres izasoby radzenia sobie.

34

38 / 162



le27ca221192d2£3d338e4cb83a60£fb3
2026-06-13 16:50:39

Komponenty tej domeny to: kompetencja rodzicielska — subiektywne poczucie skutecznosci
w roli rodzica; izolacja spoteczna; relacja z partnerem jako zrodto wsparcia lub konfliktu;
zdrowie rodzica; restrykcja roli — poczucie ograniczenia wolnosci i1 mozliwosci przez
wymagania opieki; przygnebienie (ang. depression) —nastrdj depresyjny jako moderator stresu;
oraz przywigzanie rodzic—dziecko. W przypadku matek dzieci z ASD i NI wiele ztych
komponentow jest szczegélnie podatnych na dysfunkcje: niska kompetencja rodzicielska
wynikajaca z trudnosci w przewidywaniu i rozumieniu zachowan dziecka; izolacja spoleczna
omowiona w podrozdziale 1.4.; napigcia w relacji partnerskiej; chroniczne zmeczenie
wplywajace na zdrowie fizyczne matki; gleboka restrykcja roli wynikajaca z konieczno$ci
statej dostepnosci; objawy depresyjne jako najczestsza psychologiczna konsekwencja
obcigzenia.

Trzecia domena, kontekst sytuacyjny (ang. situational/life stress domain), obejmuje
zewngetrzne, sytuacyjne zrodla stresu, niezwigzane bezposrednio z relacjg rodzic—dziecko, lecz
wplywajace na dostepne zasoby radzenia sobie. Obejmuje ona m.in. sytuacje finansowg
rodziny, stan zdrowia innych cztonkoéw rodziny, konflikty zawodowe, problemy mieszkaniowe
1 inne zyciowe stresory. W rodzinach dzieci z ASD i NI ten obszar jest szczegdlnie obcigzony
przez koszty terapii, rezygnacje z pracy, trudnos$ci z zabezpieczeniem opieki zastepczej
1 ograniczong mobilno$¢ spoteczng.

Model Abidin ma istotng zalet¢ w kontek$cie badan nad matkami dzieci
z niepelnosprawnos$cia: uwzglednia zaréwno charakterystyke dziecka, jak 1 wilasciwosci
rodzica jako wzajemnie powigzane zrddta stresu, co odpowiada rzeczywistosci, w ktorej stres
rodzicielski jest zawsze relacyjny, wynika ze specyficznej interakcji migdzy tym, jakie jest
dziecko, 1 tym, jakie zasoby ma rodzic. Abidin (1992) wykazat ponadto, ze podwyzszony stres
rodzicielski jest predyktorem probleméw wychowawczych i zaburzen u dzieci niezaleznie
od diagnozy klinicznej dziecka, co uzasadnia skupienie interwencji na redukcji stresu
rodzicielskiego jako strategii prewencji wtornej zarowno dla matki, jak 1 dla dziecka.

Kluczowym pojeciem dla rozumienia sytuacji matek dzieci z ASD i umiarkowang NI
jest stres chroniczny (ang. chronic stress), ktory jest kategorycznie rézny od ostrego stresu
sytuacyjnego (ang. acute stress) zarowno pod wzgledem psychologicznym, jak i biologicznym.
Stres ostry jest odpowiedziag na zdefiniowany, ograniczony czasowo stresor, wypadek
samochodowy, egzamin, nagla utrata pracy, icharakteryzuje si¢ wyraznym poczatkiem
1 koncem, intensywng, krotkotrwata mobilizacja zasobdéw adaptacyjnych 1 stosunkowo
szybkim powrotem do linii bazowej po ustgpieniu stresora. Stres chroniczny, przeciwnie, jest

odpowiedzig na stresory dlugotrwate, trudne do kontroli i nieposiadajagce wyraznego kofca.
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Jego charakterystycznymi wlasciwosciami sg: nieustepliwos¢ (stresor nie znika po krotkim
czasie), wszechobecno$¢ (angazuje wiele wymiaréw zycia jednoczes$nie), trudno$¢
przewidywania (nie wiadomo, kiedy i jak zmieni si¢ sytuacja), oraz poczucie utraty kontroli
1 bezradnosci (Kessler, 1997).

Opieka nad dzieckiem z ASD i umiarkowang NI jest paradygmatycznym przyktadem
chronicznego stresora: jest nieustepliwa (niepelnosprawnos¢ dziecka nie ustepuje),
wszechobecna (angazuje czas, energie, finanse, relacje, tozsamos¢), trudna do przewidywania
(jutro moze przynie$s¢ kryzys behawioralny, zmiang¢ w szkole lub nasilenie problemow
zdrowotnych dziecka) i daje matce poczucie ograniczonej kontroli. Dodatkowo opieka nad
dzieckiem z ASD 1NI 1aczy w sobie kilka odrgbnych chronicznych stresoréw: stres
interpersonalny (trudnosci w komunikacji z dzieckiem, konflikty z partnerem), stres zawodowy
(rezygnacja zpracy, konflikty zpracodawca), stres finansowy, stres egzystencjalny
(niepewnos¢ co do przysztosci dziecka) istres spoteczny (izolacja, stygmatyzacja). Ta
wielowymiarowa kumulacja chronicznych stresoréw, okreslana w literaturze jako proliferacja
stresu (ang. stress proliferation; Aneshensel iin., 1995), jest jednym z mechanizmoéw
wyjasniajacych wyjatkowo wysokie wskazniki depresji wsrod matek dzieci z ASD 1 NI.

Istotng wlasciwoscia stresu chronicznego, odrézniajaca go od ostrego, jest jego skutek
na zasoby radzenia sobie. O ile ostry stresor mobilizuje zasoby, o tyle chroniczny stres
stopniowo je wyczerpuje, przez mechanizm opisywany w literaturze jako wyczerpanie
zasobow (ang. resource depletion; Hobfoll, 1989). Teoria zachowania zasobéw Hobfolla (ang.
Conservation of Resources, COR) postuluje, Ze jednostki daza do zachowania, ochrony
1 budowania zasobow (materialnych, osobistych, warunkowych 1 energetycznych), a stres
pojawia si¢ wowczas, gdy zasoby te s3 zagrozone utrata, rzeczywiscie tracone lub gdy
inwestycja zasobow nie przynosi oczekiwanego zwrotu. W kontekscie przewlektej opieki nad
dzieckiem z niepelnosprawnos$cia, teoria COR przewiduje spiralg utraty zasoboéw (ang. loss
spiral): wyczerpanie zasobow energetycznych przez opieke nad dzieckiem ogranicza
mozliwosci odbudowy innych zasobdw (poprzez odpoczynek, relacje towarzyskie, prace
zawodowg), co dalej obniza zdolno$¢ radzenia sobie, co z kolei naraza kolejne zasoby na utratg.
Spirala ta moze prowadzi¢ do punktu granicznego, w ktérym nawet stosunkowo nieduzy nowy
stresor wywoluje powazny kryzys psychologiczny,co dobrze koresponduje z obserwowang
klinicznie podatno$cig matek dzieci z ASD i NI na epizody depresyjne po zdarzeniach, ktore
obiektywnie moglyby wydawac si¢ nieistotne.

Chroniczny stres wywiera gleboki 1 wielokierunkowy wplyw na biologiczne

funkcjonowanie organizmu, ktéry jest zar6wno mechanizmem taczacym stres psychologiczny
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z depresja, jak 1oddzielnym wymiarem zdrowia fizycznego matek. Zrozumienie tych
mechanizmow biologicznych jest wazne nie tylko z perspektywy akademickiej, lecz przede
wszystkim dla uzasadnienia konieczno$ci wczesnej interwencji psychologicznej u matek:
chroniczny stres nieleczony prowadzi do trwatych zmian biologicznych, ktore moga utrudni¢
lub uniemozliwi¢ powrot do pelnego zdrowia.

Centralnym mechanizmem biologicznej odpowiedzi na stres jest 0§ podwzgorzowo-
przysadkowo-nadnerczowa (ang. hypothalamic-pituitary-adrenal axis, HPA). W odpowiedzi
na stresujgcy bodziec, podwzgorze wydziela kortykoliberyne (CRH), ktora stymuluje
przysadke mozgowa do wydzielania adrenokortykotropiny (ACTH), ta z kolei pobudza kore
nadnerczy do produkcji kortyzolu,gtéwnego hormonu stresu. Kortyzol petni kluczowa role
adaptacyjna w odpowiedzi na ostry stres: mobilizuje energi¢ (przez glukoneogenezg i lipolizg),
moduluje uktad odporno$ciowy i przygotowuje organizm do reakcji walki lub ucieczki.
Normalnie, po ustgpieniu stresora, kortyzol hamuje wydzielanie CRH 1 ACTH przez
mechanizm ujemnego sprzgzenia zwrotnego, przywracajac uktad do stanu wyjsciowego.

W warunkach chronicznego stresu ten mechanizm regulacyjny ulega stopniowemu
zaburzeniu. Przewlekta hiperaktywacja osi HPA prowadzi do trzech typéw dysfunkcji: (1)
trwale podwyzszonego poziomu kortyzolu w ciggu dnia (hiperkortyzolemii), (2) sptaszczonego
dobowego rytmu kortyzolu, utrata charakterystycznego szczytu porannego i wyraznego spadku
wieczornego, co zaburza cykl sen-czuwanie iregeneracj¢, (3) ostabienia mechanizmu
ujemnego sprze¢zenia zwrotnego, kortyzol przestaje efektywnie hamowaé wydzielanie CRH
1 ACTH, co prowadzi do dalszej eskalacji aktywnos$ci osi HPA (McEwen i Stellar, 1993; Tsigos
1 Chrousos, 2002). Wszystkie trzy typy dysfunkcji zostaly wykazane u opiekundéw osoéb
z przewlekla chorobg lub niepelnosprawnoscia w badaniach neuroendokrynologicznych,
w tym u matek dzieci z ASD (Lovell i in., 2012). Co istotne, dysfunkcja osi HPA jest jednym
znajsilniej udokumentowanych biologicznych markeréw 1czynnikow ryzyka depres;ji
klinicznej (Pariante i Lightman, 2008), co tworzy bezposredni biologiczny pomost migdzy
chronicznym stresem opiekunczym a depresja matek.

Szerszym 1ibardziej kompleksowym modelem biologicznych konsekwencji
chronicznego stresu jest koncepcja allostatycznego obcigzenia (ang. allostatic load),
zaproponowana przez McEwena i Stellara (1993) irozwinigta przez McEwena (1998).
Allostaza to zdolnos$¢ organizmu do utrzymania homeostazy przez aktywng zmiang parametrow
fizjologicznych w odpowiedzi na wymagania S$rodowiska. Allostatyczne obcigzenie to
skumulowany koszt biologiczny wielokrotnych Iub przewlektych aktywacji ukladéw

allostatycznych (osi HPA, wuktadu wspoélczulno-nadnerczowego, ukladu sercowo-
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naczyniowego, metabolicznego 1immunologicznego),innymi stowy, biologiczne zuzycie
wynikajace z chronicznego stresu. McEwen i Stellar (1993) wyro6znili cztery typy
allostatycznego obcigzenia: (1) typ wynikajacy z czestych aktywacji stresowych, (2) typ
wynikajacy z braku habituacji do powtarzajacego si¢ stresora, (3) typ wynikajacy z braku
skutecznego zakonczenia odpowiedzi stresowej po ustgpieniu stresora, (4) typ wynikajacy
z nieadekwatnej odpowiedzi stresowej, prowadzacej do kompensacyjnej hiperaktywacji innych
uktadow.

Allostatyczne obcigzenie, skumulowane przez lata chronicznej opieki nad dzieckiem
z niepelnosprawnoscia, jest powigzane z szeregiem powaznych konsekwencji zdrowotnych:
zwigkszonym ryzykiem chordb sercowo-naczyniowych, zaburzen metabolicznych
(insulinoopornos$¢, otytos¢), przyspieszonego starzenia komérkowego (skracanie telomerow),
dysfunkcji uktadu immunologicznego i, bezposrednio istotne dla tematu niniejszej pracy,
zaburzen psychicznych, w tym depresji 1 zaburzen lgkowych (Seeman iin., 2010). Badanie
Epel i wspolpracownikow (2004), ktore wzbudzilo szerokie zainteresowanie naukowe,
wykazalo, ze matki dzieci z powazng przewlekta chorobg (w tym niepelnosprawno$cia) maja
istotnie krotsze telomery niz matki zdrowych dzieci, przy czym rdéznica odpowiadata
biologicznie od9 do 17 dodatkowych lat starzenia komodrkowego. Wynik ten jest
interpretowany jako obiektywny, biologiczny wskaznik kumulatywnego wplywu chronicznego
stresu opiekunczego na organizm matki.

Empiryczne badania nad stresem rodzicielskim w rodzinach dzieci z ASD
konsekwentnie wykazuja, Ze jest on wyraznie wyzszy niz w rodzinach dzieci zinnymi
rodzajami niepelnosprawnosci lub dzieci ztypowym rozwojem. Metaanaliza Griffith
1 wspotpracownikéw (2010), obejmujaca 47 badan zudziatem blisko 4 000 rodzicow,
wykazata, ze stres rodzicielski w rodzinach dzieci z ASD jest istotnie wyzszy niz w rodzinach
dzieci z innymi zaburzeniami neurorozwojowymi (w tym z samg NI bez ASD), syndromem
Downa lub mézgowym porazeniem dziecigcym. Wynik ten jest replikowany w badaniach
z r6znych krajow 1 kultur, co sugeruje, ze wyzsza stresogennos¢ ASD nie jest artefaktem
specyfiki jednej populacji, lecz odzwierciedla rzeczywista specyfike tego zaburzenia jako
zrodia obcigzenia.

Czym tlumaczy¢ wyzsza  stresogennos¢ ASD  w poréwnaniu  z innymi
niepetnosprawnosciami? Badacze wskazujg na kilka specyficznych czynnikow. Po pierwsze,
nieprzewidywalno$¢ zachowan: dzieci z ASD wykazuja znacznie wyzsza niz inne grupy
zmienno$¢ 1 nieprzewidywalno$¢ zachowan, co utrudnia wypracowanie rutynowych strategii

radzenia sobie i utrzymuje matke w stanie stalej gotowosci alarmowej. Po drugie, trudnosci
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komunikacyjne: niemozno$¢ skutecznej komunikacji z dzieckiem (szczegdlnie u dzieci
niemoéwiacych lub zpowaznymi deficytami pragmatycznymi) jest zroédlem przewleklej
frustracji, poczucia bezradnos$ci i wzajemnego niezrozumienia. Po trzecie, brak spolecznego
rozumienia: o ile diagnoza raka u dziecka lub dziecigce porazenie médzgowe spotykajg si¢
ze stosunkowo dobrze rozumiang i skanalizowang reakcja wspotczucia ze strony otoczenia,
o tyle autyzm, szczegdlnie w polaczeniu z zachowaniami trudnymi, jest nadal czgsto zle
rozumiany lub mylnie interpretowany jako wynik zlego wychowania, co generuje
stygmatyzacje zamiast wsparcia. Po czwarte, nieustgpliwos¢ i brak wyraznej poprawy: niektore
formy niepelnosprawnosci (np. mézgowe porazenie dziecigce) moga wykazywaé wyrazng
poprawe funkcjonalng w odpowiedzi na terapie, co daje rodzicom poczucie postepu i nadziei.
W ASD zumiarkowang NI postepy sa czgsto powolne, nieregularne i trudne
do zaobserwowania bez systematycznego pomiaru, co moze Wwzmacniaé poczucie
bezskuteczno$ci wysitkow 1 nasila¢ wyuczong bezradno$c.

Szczegblne znaczenie maja badania poréwnujace poziomy stresu u matek dzieci z ASD
i NI z poziomami stresu matek dzieci z sama NI lub samym ASD wysoko funkcjonujacym.
Emerson 1 Hatton (2014) wykazali, ze wskazniki psychologicznego dystresu u rodzicow dzieci
z ASD 1 towarzyszaca NI sa wyraznie wyzsze niz u rodzicoOw dzieci z samg NI tego samego
poziomu nasilenia. Wynik ten wskazuje, ze ASD wnosi unikalne, addytywne obcigzenie ponad
to, co wynika z samej NI, co jest kluczowa konkluzja dla praktyki klinicznej: nie mozna
zaktada¢, Ze programy wsparcia zaprojektowane dla rodzicow dzieci z NI beda rownie
skuteczne dla rodzicéw dzieci z ASD+NI, gdyz ta ostatnia grupa do$wiadcza dodatkowych,
specyficznych wyzwan wymagajacych odrebnych interwencji.

Rozumienie stresu rodzicielskiego wytacznie jako funkcji obiektywnych wlasciwosci
dziecka i sytuacji rodziny byloby niepelne bez uwzglednienia czynnikéw moderujacych
1 mediujacych, ktore determinuja, w jakim stopniu obiektywne wymagania opieki przektadaja
si¢ na subiektywne doswiadczenie stresu 1jego konsekwencje zdrowotne. Zaréwno model
Lazarusa 1 Folkman (1984), jak 1 model Abidin (1992) oraz teoria COR Hobfolla (1989)
akcentujg role tych czynnikow, ktore moga buforowaé lub nasila¢ wpltyw stresorow.

Wsparcie spoteczne jest jednym z najlepiej udokumentowanych moderatorow stresu
w kazdym kontekscie, w tym rodzicielskim. W kontek$cie matek dzieci z ASD i NI wsparcie
spoteczne moderuje zwigzek miedzy nasileniem wymagan opieki a poziomem stresu 1 depresji
przez kilka mechanizmoéw: mechanizm buforowania (ang. buffering hypothesis), zgodnie
z ktorym wsparcie lagodzi wplyw stresora na dobrostan przez dostarczanie zasobow

emocjonalnych i instrumentalnych w chwilach kryzysu; mechanizm efektu gléwnego (ang.
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main effect hypothesis), zgodnie z ktorym sama przynalezno$¢ do sieci wsparcia i poczucie
bycia kochang iceniong redukuja stres niezaleznie od jego nasilenia; oraz mechanizm
podtrzymania poczucia kompetencji, zgodnie z ktorym wsparcie informacyjne i oceniajace
ze strony innych rodzicow lub specjalistow wzmacnia poczucie skutecznosci matki (Cohen
1 Wills, 1985). Badania wykazaly, ze postrzegane wsparcie spoteczne jest jednym
z najsilniejszych moderatorow stresu u matek dzieci z ASD, wyjasniajacym istotng czesé
wariancji poziomu depresji nawet po kontroli nasilenia objawow dziecka (Bitsika i Sharpley,
2004).

Poczucie koherencji (ang. sense of coherence, SOC), wprowadzone przez
Antonovsky’ego (1987) jako centralny konstrukt teorii salutogenetycznej, jest kolejnym
istotnym moderatorem stresu u matek dzieci z niepetnosprawnoscia. Poczucie koherencji
definiowane jest przez trzy komponenty: pojmowalno$¢ (ang. comprehensibility) —
przekonanie, ze $wiat 1 wlasna sytuacja sg zrozumiate i przewidywalne; sterowalno$¢ (ang.
manageability) — przekonanie, ze ma si¢ dostep do zasobow niezbednych do radzenia sobie
z wymaganiami zycia; oraz sensownos¢ (ang. meaningfulness) — poczucie, ze wymagania zycia
sa warte wysitku 1 zaangazowania. Teoria salutogenetyczna postuluje, ze poczucie koherencji
jest globalnym zasobem ochronnym, ktory determinuje zdolno$¢ do mobilizowania dostepnych
zasobow radzenia sobie w obliczu stresoréw. W kontekscie matek dzieci z ASD i NI poczucie
sensownosci, rozumiane jako zdolno$¢ do znajdowania sensu i wartosci w doswiadczeniu
opieki mimo jej trudnosci, jest szczeg6lnie istotnym komponentem, gdyz moze transformowac
doswiadczenie obcigzenia w do$wiadczenie stluzgce wzrostowi (Antonovsky, 1987; Olsson
1 Hwang, 2001).

Styl atrybucji przyczynowej (ang. attributional style) jest kolejnym czynnikiem
psychologicznym moderujacym wplyw stresoréw na dobrostan matki. Matki, ktore przyczyne
trudnosci dziecka przypisuja czynnikom wewngtrznym, statym i globalnym (np. ,,jestem ztg
matkg 1dlatego moje dziecko ma takie zachowania”), do§wiadczaja wyzszego poziomu
depres;ji 1 stresu niz matki o bardziej zewng¢trznym, zmiennym i specyficznym stylu atrybucji
(Hastings 1in., 2005). Jest to wynik spdjny z teoria wyuczonej bezradnosci Seligmana
1 poznawczg teorig depresji Becka, wskazujacymi, ze negatywny styl atrybucyjny jest zarowno
predyktorem, jak ikomponentem depresji. Implikuje to, zZe interwencje psychologiczne
adresujace znieksztatcenia poznawcze w zakresie atrybucji mogg by¢ skutecznym narz¢dziem
redukc;ji stresu i profilaktyki depresji u matek dzieci z ASD i NI, co zostanie szerzej omoéwione

w podrozdziale 2.3.
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2.2 Objawy depresyjne i stany depresyjne — ujecie kliniczne i funkcjonalne

Depresja jest najczestsza 1najlepiej zbadang psychologiczng konsekwencja
chronicznego obciazenia opiekunczego u matek dzieci z zaburzeniami neurorozwojowymi. Jej
kliniczne znaczenie jest trudne do przecenienia: depresja nie jest jedynie subiektywnym
poczuciem smutku czy przygnebienia, lecz pelnoobjawowym zaburzeniem psychicznym
o powaznych konsekwencjach dla funkcjonowania codziennego, relacji interpersonalnych,
zdrowia fizycznego i — co szczegdlnie istotne w tym konteks$cie — jakos$ci opieki nad dzieckiem.
Badania wykazuja, ze depresja matki jest istotnym predyktorem gorszych wynikow
terapeutycznych u dzieci z ASD: matki w epizodzie depresyjnym rzadziej konsekwentnie
stosuja zalecenia terapeutyczne, trudniej utrzymuja strukture i przewidywalno$¢ srodowiska
domowego oraz wykazuja zmieniong jako$¢ interakcji z dzieckiem, co bezposrednio zaburza
efektywnos¢ interwencji behawioralnych i komunikacyjnych (Lovell 1 in., 2012). Zrozumienie
mechanizmow depresji u matek dzieci z ASD 1 umiarkowang NI ma wiec znaczenie nie tylko
dla zdrowia samych matek, lecz takze — posrednio — dla dobrostanu ich dzieci.

Niniejszy podrozdzial omawia kolejno: modele teoretyczne depresji istotne dla
rozumienia jej etiologii u matek dzieci z ASD 1 NI; dane epidemiologiczne dotyczace czgstosci
inasilenia depresji wtej grupie; kliniczne oblicza depresji 1jej wyrdzniajace cechy
w kontekscie opiekunczym; powigzania depresji zinnymi zmiennymi psychologicznymi
(Iekiem, wypaleniem, jakoS$cig zycia); oraz specyficzne czynniki ryzyka 1 ochronne depresji
u matek dzieci z ASD i NL

Depresja jest zaburzeniem o wieloczynnikowej etiologii, w ktorej biologiczne
predyspozycje, czynniki psychologiczne i $srodowiskowe wspotoddziatuja w dynamicznym
procesie prowadzacym do jej manifestacji klinicznej. Dla rozumienia depresji w kontekscie
chronicznego stresu opiekunczego szczegdlnie uzyteczne sa trzy modele teoretyczne:
biologiczny model neurochemiczny i neuroendokrynologiczny, poznawczy model Becka oraz
model diatezy—stresu.

Model neurochemiczny depresji, wywodzacy si¢ z prac Schildkrauta (1965) 1 rozwijany
przez dekady badan farmakologicznych, postuluje, Zze depresja kliniczna wigze si¢
z zaburzeniami ~ w regulacji  monoaminergicznych  uktadow  neuroprzekaznikowych:
serotoninergicznego, noradrenergicznego i dopaminergicznego. Chroniczny stres wywiera
bezposredni wptyw na te uktady: podwyzszony kortyzol (omawiany w podrozdziale 2.1.5)
hamuje biosyntezg serotoniny przez kompetycyjne hamowanie hydroksylazy tryptofanowe;,

obniza gestos¢ receptoréw serotoninowych i noradrenergicznych oraz zaburza plastycznos$é
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synaptyczng przez redukcje ekspresji BDNF (Brain-Derived Neurotrophic Factor) —
kluczowego czynnika wzrostu neuronéw zaangazowanego w plastyczno$¢ hipokampa (Duman
iin., 2016). Te neuromolekularne konsekwencje chronicznego stresu tworza biologiczne
podioze podatnosci na depresj¢: matka wychowujaca dziecko z ASD 1 NI przez lata
chronicznego stresu doswiadcza stopniowej erozji biologicznych zasobéw ochronnych przed
depresja.

Poznawczy model depresji Becka (1979) jest jednym z najbardziej wplywowych
1 klinicznie uzytecznych uje¢ teoretycznych, postulujacym centralng rolg znieksztatcen
poznawczych w genezie 1ipodtrzymywaniu depresji. Beck zidentyfikowal tzw. triade
poznawcza depresji: negatywne przekonania o sobie (,,Jestem bezwarto$ciowa, bezsilna,
nieudolna”), negatywne przekonania o $wiecie (,,Swiat jest nieprzyjazny i peten przeszkod”)
oraz negatywne przekonania o przysztosci (,,Nic si¢ nie zmieni na lepsze, nie ma nadziei”). Te
negatywne automatyczne mysli, bedace wyrazem glebszych, utrwalonych schematow
poznawczych (ang. cognitive schemas), powoduja, ze osoba depresyjna przetwarza nowe
doswiadczenia przez pryzmat negatywnych przekonan, selektywnie dostrzegajac
potwierdzenia swoich pesymistycznych oczekiwan iignorujac informacje im przeczace.
W kontekscie matek dzieci z ASD 1 NI model Becka jest szczegolnie uzyteczny, gdyz wyjasnia,
jak nasilone obcigzenie opiekuncze moze prowadzi¢ do wyksztalcenia negatywnych
schematow o sobie (,,jestem zla matka, moje wysitki sg bezowocne”), o §wiecie (,,system nie
pomaga, nikt nie rozumie mojej sytuacji”) i o przysziosci (,,moje dziecko nigdy nie bedzie
szczeSliwe, nie ma nadziei napopraw¢”). Schematy te, raz wyksztalcone, utrudniaja
obiektywng oceng postepow dziecka 1 dostepnych zasobow wsparcia, podtrzymujac depresje
nawet w obliczu obiektywnie zachodzacych zmian na lepsze.

Model diatezy-stresu (ang. diathesis-stress model; Monroe i Simons, 1991) integruje
perspektywe biologiczng i psychologiczng, postulujac, Ze depresja jest wynikiem interakcji
miedzy indywidualng podatnoscig (diatezg),biologiczng, genetyczng lub psychologiczng,
a doswiadczanymi stresorami Srodowiskowymi. Model ten wyjasnia, dlaczego nie wszystkie
matki dzieci z ASD i NI rozwijaja depresj¢ mimo podobnego obiektywnego obcigzenia:
réznice w podatnosci (w tym genetyczna predyspozycja do depresji, wezesne doswiadczenia
stresowe ksztaltujace reaktywnos$¢ osi HPA, wczesniejsze epizody depresyjne, cechy
temperamentalne) determinujg prog stresora niezbednego do wywotania depresji. Oznacza to,
Ze ta sama intensywnos¢ obcigzenia opiekunczego moze wywotac epizod depresyjny u matki
z wysokg diateza, podczas gdy matka o niskiej diatezie z podobnym obcigzeniem moze

zachowa¢ dobrostan psychologiczny, pod warunkiem dostgpno$ci wystarczajacych zasobow
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ochronnych. Model ten uzasadnia indywidualizacje interwencji terapeutycznych: kobiety
z wysoka diateza (m.in. z historig depresji w rodzinie, wcze$niejszymi epizodami depresyjnymi
lub wysokim poziomem negatywnej emocjonalno$ci) powinny by¢ kierowane
do profesjonalnej pomocy psychologicznej wczesniej i intensywniej niz kobiety o niskiej
diatezie.

Dane empiryczne dotyczace czestosci depresji u matek dzieci z ASD iNI sa
jednoznaczne i alarmujace: wskazniki te sg wielokrotnie wyzsze niz w populacji ogolnej kobiet
oraz wyzsze niz w grupach matek dzieci z innymi rodzajami niepelnosprawnosci. Metaanaliza
Singer (2006), obejmujagca 18 badan zudzialem rodzicow dzieci z ASD lub
niepetnosprawnos$cig intelektualng, wykazata, ze wskazniki depresji klinicznej wérdéd matek
dzieci z ASD ksztaltujg si¢ na poziomie 30-50%, w porownaniu z okoto 10-15% w populacji
ogolnej kobiet. Nowsza metaanaliza Yorke 1 wspotpracownikow (2018), obejmujaca 29 badan
z taczna proba ponad 10 000 rodzicéw dzieci z ASD, wykazata, ze depresja jest obecna u 37%
matek, przy czym wskazniki te byly szczegdlnie wysokie u matek dzieci z nasilonymi
zachowaniami trudnymi idzieci niemdwiagcych, czyli wilasnie umatek dzieci z ASD
1 towarzyszacg umiarkowang NI.

Badania polskie potwierdzaja wysokie wskazniki depresji 1 psychologicznego dystresu
umatek dzieci z ASD. Pisula (2019) wskazuje na trudno$ci metodologiczne pordéwnan
ze wzgledu na réznorodno$¢ stosowanych narzedzi pomiarowych i kryteriow wilaczenia,
jednak przeglad dostepnych badan sugeruje, ze co najmniej 30—40% polskich matek dzieci
z ASD wykazuje klinicznie istotne objawy depresyjne. Pisula i Porgbowicz-Ddrsmann (2017)
wykazaty, ze poziom psychologicznego dystresu u polskich matek dzieci z ASD
wysokofunkcjonujacym (o wyzszym poziomie intelektualnym) jest istotnie wyzszy niz u matek
dzieci z typowym rozwojem, natomiast trudno jest o bezposrednie dane dla grupy dzieci z ASD
i umiarkowanag NI. Luka ta jest jednym z uzasadnien podjecia niniejszej pracy.

Waznym aspektem epidemiologicznym jest longitudinalny charakter depresji u matek
dzieci z ASD 1NI. Oile depresja w populacji ogdlnej ma u wielu pacjentow charakter
epizodyczny, umatek przewlekle obcigzonych opieka ma ona tendencj¢ do przebiegu
przewlektego lub nawracajacego: po pierwszym epizodzie depresyjnym, ktory czgsto pojawia
si¢ wkrotce po diagnozie dziecka, ryzyko kolejnych epizodow jest wyraznie wyZsze niz
po epizodach depresji niezwigzanych z przewleklym stresem (Seltzer i in., 2001). Wynika to
zardwno z trwalosci stresora (niepetnosprawnos¢ dziecka nie ustepuje), jak i z biologicznych
zmian wywotanych przez poprzednie epizody (mechanizm kindlingu,kazdy epizod depres;ji

obniza prég dla kolejnego przez trwate zmiany neurobiologiczne; Post, 1992). Implikuje to,
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ze profilaktyka depresji u matek dzieci z ASD 1 NI,przez wczesne interwencje psychologiczne,
zanim dojdzie do pierwszego epizodu, jest wazniejsza klinicznie niz reaktywne leczenie
po jego wystapieniu.

Depresja u matek dzieci z ASD 1 NI moze wykazywa¢ pewne cechy kliniczne odmienne
od typowego obrazu depresji epizodycznej opisywanego w podrecznikach. Zrozumienie tych
roéznic jest wazne zaréwno dla klinicystow prowadzacych diagnostyke i terapi¢, jak idla
samych matek, ktore moga nie rozpoznawac u siebie depresji ze wzgledu na jej nieklasyczny
obraz.

Pierwsza specyficzng cechg jest dominacja objawdéw somatycznych i wyczerpania nad
klasycznym obnizeniem nastroju. Matki dzieci z ASD 1 NI czesto zglaszaja przede wszystkim:
chroniczne zmgczenie nieustepujace po odpoczynku, dolegliwosci bolowe (szczegdlnie glowy
1 migéni), zaburzenia snu (zaré6wno bezsenno$¢, jak i nadmierng senno$¢), zaburzenia apetytu
1 problemy z koncentracja uwagi. Obnizenie nastroju, w klasycznym ujgciu DSM jest objawem
osiowym depresji, moze by¢ przez matki bagatelizowane lub interpretowane jako naturalna
konsekwencja zmgczenia opieka, a nie jako objaw choroby wymagajacej leczenia (Kring i in.,
2007). Ta dysocjacja miedzy somatycznag a afektywna prezentacja depresji jest typowa dla
standow wynikajacych z chronicznego stresu ichronicznego niedoboru snu, gdyz w tych
warunkach uktad biologiczny jest w stanie hipoaktywacji, a nie dramatycznej emocjonalnej
implozji.

Druga specyficzng cechg jest silna komponent winy i wstydu w obrazie klinicznym.
Matki dzieci z ASD 1 NI do$wiadczajg charakterystycznych form winy: winy wobec dziecka
(ze nie robig do$¢, Ze nie sg wystarczajaco dobrymi matkami, ze odczuwajg gniew lub ulge
w chwilach oddalenia od dziecka), winy wobec zdrowego rodzenstwa (ze jest zaniedbywane),
winy wobec partnera (ze zwigzek stal si¢ wtorny wobec wymagan opieki) oraz, co szczegodlnie
istotne, winy za samg diagnoze dziecka (szczeg6lnie gdy rodzice maja informacje sugerujace
dziedzicznos¢ ASD lub NI). Poczucie winy jest w depresji zarowno objawem (negatywne
przekonania o sobie), jak i czynnikiem podtrzymujgcym ja przez blokowanie szukania pomocy:
matka, ktéra uwaza, Ze jej depresja jest oznakg stabosci i1 zlego macierzynstwa, rzadziej szuka
terapii.

Trzecig specyficzng cechg jest anhedonia selektywna, utrata zdolno$ci do czerpania
radosci z aktywnos$ci niezwigzanych z dzieckiem, przy zachowaniu motywacji do opieki. Wiele
matek dzieci z ASD i NI, nawet w glebokiej depresji, kontynuuje czynnosci opiekuncze
z determinacja i zaangazowaniem, co moze by¢ mylnie interpretowane przez otoczenie (i samag

matke) jako dowod braku depresji ("gdyby$ byta naprawde depresyjna, nie moglaby$ tak si¢
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troszczy¢ o dziecko"). Tymczasem zdolnos¢ do funkcjonowania W wysoce
zautomatyzowanych i gleboko zmotywowanych rolach (rola matki) moze by¢ zachowana
nawet przy wyraznej anhedonii w innych dziedzinach i przy klinicznie istotnym pogorszeniu
jakosci zycia.

Depresja umatek dzieci z ASD i1NI rzadko wystepuje jako jedyne zaburzenie
psychologiczne: typowy obraz kliniczny obejmuje wspotwystepowanie kilku form
psychologicznego dystresu, ktére wzajemnie si¢ nasilajg i tworza ztozony, wielowymiarowy
profil dysfunkcji. Najczestszymi towarzyszami depresji sg zaburzenia lekowe, wypalenie
rodzicielskie 1 obnizona jako$¢ zycia.

Le¢k i depresja sa w badaniach nad rodzicami dzieci z ASD wyjatkowo silnie powigzane:
wspotwystepowanie obu zaburzen jest regula raczej niz wyjatkiem. Metaanaliza van Steensel
1 wspotpracownikow (2011), koncentrujaca si¢ co prawda na Igku u dzieci z ASD, wskazuje
posrednio na kliniczne znaczenie Igku w calym systemie rodzinnym. Badania Estes
1 wspolpracownikow (2009) wykazaty, ze blisko 70% matek dzieci z ASD wykazuje klinicznie
istotny poziom zaréwno objawow depresyjnych, jak ilekowych mierzonych
standaryzowanymi narzgdziami. Wspotwystgpowanie to ma znaczenie kliniczne: lek 1 depresja,
cho¢ konceptualnie odrebne, dziela wspolne mechanizmy patofizjologiczne (hiperaktywno$¢
osi HPA, dysfunkcja uktadu serotoninergicznego) i psychologiczne (negatywne schematy
poznawcze, ruminacja), co oznacza, ze skuteczna interwencja powinna adresowa oba
zaburzenia, a nie tylko jedno z nich. Lek u matek dzieci z ASD i NI czgsto przyjmuje forme
specyficzng dla kontekstu opiekunczego: lek o bezpieczenstwo dziecka (co si¢ stanie, jesli nie
bede obecna), lek o przyszios¢ (kto zajmie si¢ dzieckiem gdy mnie nie bedzie), lek zwigzany
z zachowaniami trudnymi (kiedy wybuchnie kolejny kryzys) oraz lek spoteczny (zwigzany
ze stygmatyzacja i nieprzewidywalnymi zachowaniami dziecka w miejscach publicznych).

Wypalenie rodzicielskie (ang. parental burnout) jest stosunkowo nowym konstruktem
w literaturze, wprowadzonym przez Roskam 1 Mikolajczak (2018) jako odrdznienie
od ogdlniejszego pojecia wypalenia zawodowego. Wypalenie rodzicielskie obejmuje cztery
komponenty: (1) wyczerpanie emocjonalne w roli rodzica, poczucie, ze wszystkie zasoby
emocjonalne potrzebne do bycia dobrym rodzicem zostaly wyczerpane; (2) dystans
emocjonalny od wlasnych dzieci, poczucie, ze funkcjonuje si¢ w roli rodzica automatycznie,
bez emocjonalnego zaangazowania; (3) utrat¢ satysfakcji zroli rodzicielskiej, poczucie,
ze bycie rodzicem przestatlo dawac rados¢; (4) kontrast z poprzednim funkcjonowaniem,
wyrazne poczucie zmiany w stosunku do tego, jakim rodzicem si¢ wczesniej bylo. Choé

wypalenie rodzicielskie i depresja maja pewne cechy wspolne (wyczerpanie, obnizony nastroj,
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zmniejszona zdolno$¢ do odczuwania radosci), sg to odrebne konstrukty: wypalenie jest
domeng rodzicielstwa, podczas gdy depresja przenika wszystkie obszary zycia. Badania
wskazuja, ze wypalenie rodzicielskie jest szczegdlnie powszechne wséréd opiekundow dzieci
ze ztozong niepelnosprawnoscig i moze poprzedzac lub wspotwystepowac z depresjg kliniczng
(Roskam i in., 2018). Dla praktykow istotne jest odroznienie tych stanow, gdyz mogg wymagac
odmiennych podej$¢ terapeutycznych: wypalenie odpowiada szczeg6lnie dobrze
na interwencje zogniskowane na zarzadzaniu czasem, odbudowie zasobow i wsparciu
spolecznym, natomiast depresja moze wymagac farmakoterapii lub psychoterapii o charakterze
bardziej intensywnym.

Jako$¢ zycia (ang. quality of life, QoL) jest szerokim, wielowymiarowym konstruktem
obejmujagcym subiektywne poczucie dobrostanu w réznych domenach zycia: zdrowotnej,
psychologicznej, spotecznej i $rodowiskowej. Badania konsekwentnie wykazuja, ze matki
dzieci z ASD 1 NI raportuja istotnie nizsza jako$¢ zycia niz matki dzieci z typowym rozwojem
lub dzieci z innymi niepelnosprawno$ciami, szczegolnie w domenach zdrowia psychicznego,
relacji spotecznych i mozliwosci samorealizacji (Mak i Cheung, 2008). Co wazne, jako$¢ zycia
i depresja tworza dynamiczng zalezno$¢: depresja obniza postrzegang jako$¢ zycia, a niska
jako$¢ zycia nasilajg ryzyko depresji, tworzac btedne kolo wzajemnych negatywnych
oddzialywan. Przerwanie tego kola jest jednym zceléw terapeutycznych interwencji
psychologicznych dla matek dzieci z ASD i NI

Identyfikacja czynnikow ryzyka depresji u matek dzieci z ASD i1 NI ma bezposrednie
znaczenie kliniczne dla wczesnej identyfikacji kobiet wymagajacych szczegdlnego wsparcia.
Badania wyrdzniajg kilka szczegodlnie istotnych predyktoréw.

Nasilenie zachowan trudnych dziecka jest jednym z najsilniejszych 1 najkonsekwentnie;j
replikowanych predyktoréw depresji u matek dzieci z ASD i NI. Benson (2006) wykazat,
ze nasilenie zachowan trudnych jest lepszym predyktorem depresji matki niz ogdlny poziom
funkcjonowania dziecka czy nasilenie objawow ASD per se. Mechanizm tego zwigzku jest
wielokierunkowy: zachowania trudne bezposrednio wyczerpuja zasoby emocjonalne
1 energetyczne matki, narazaja ja na fizyczny uraz, generuja poczucie bezradnos$ci i wstydu,
oraz ograniczaja mozliwosci wyjscia z domu i podtrzymywania kontaktow spotecznych. Co
szczegllnie istotne, w przeciwienstwie do nasilenia samych objawow ASD (ktore jest
stosunkowo stabilne), nasilenie zachowan trudnych jest podatne na interwencj¢ behawioralna,
co oznacza, ze skuteczna terapia behawioralna dziecka moze mie¢ bezposredni, pozytywny

wplyw na dobrostan psychiczny matki.
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Historia poprzednich epizodow depresyjnych jest silnym predyktorem aktualnej
depresji umatek dzieci zASD iNI, co jest spojne zogdélnymi danymi klinicznymi
wskazujagcymi, ze najwickszym czynnikiem ryzyka depresji jest przebyty epizod depresji
(Kendler i in., 2001). Matki z historig depresji przed diagnoza dziecka sg szczegdlnie narazong
podgrupa: chroniczny stres opiekunczy naktada si¢ na istniejgca predyspozycje biologiczng
i psychologiczng, tworzac wyjatkowo niekorzystng konfiguracje ryzyka.

Brak wsparcia ze strony partnera lub samotne macierzynstwo jest kolejnym silnym
predyktorem depresji. Badania wykazuja, ze samotne matki dzieci z ASD sg bardziej narazone
na depresj¢ niz matki w statych zwigzkach, niezaleznie od innych zmiennych (Estes 1iin.,
2009). Jednakze samo pozostawanie w zwigzku malzenskim nie jest ochronne, jesli jakos¢
relacji jest niska: matki w konfliktowych lub emocjonalnie niedostepnych zwigzkach wykazuja
podobnie wysoki poziom depresji jak samotne matki. Kluczowym moderatorem jest
postrzegane wsparcie ze strony partnera, przekonanie, ze partner rozumie, ceni i1 wspiera
wysitki matki zwigzane z opieka, a nie sam fakt bycia w zwigzku.

Niska samoocena iwewngtrzny locus of control (przekonanie, ze wyniki zaleza
od wlasnych dziatan, a nie od zewnetrznych okolicznosci) tworzg ambiwalentng konfiguracje
ryzyka. Wysoki wewnetrzny locus of control jest generalnie czynnikiem ochronnym (wigze si¢
z aktywnym poszukiwaniem rozwigzan i wigkszym poczuciem sprawczo$ci), lecz u matek
dzieci z ASD i NI moze sta¢ si¢ czynnikiem ryzyka, jesli prowadzi do nadmiernego obwiniania
siebie za trudno$ci dziecka i niewystarczajaca poprawe w odpowiedzi na terapi¢ (Davis
i Carter, 2008). Ilustruje to ogdlng zasadg, Ze zasoby ochronne funkcjonuja optymalnie
w konteks$cie, ktory pozwala naich adaptacyjne zastosowanie, a chroniczna opieka nad
dzieckiem z glgbsza niepetnosprawnoscia jest kontekstem, ktory moze przeksztatca¢ zasoby
w czynniki ryzyka.

Mimo alarmujacych danych epidemiologicznych, nie wszystkie matki dzieci z ASD
1 NI rozwijaja depresj¢. Cze$¢ znich wykazuje wysoki poziom rezyliencji, zdolnosci
do utrzymania lub odbudowania dobrostanu psychologicznego mimo powaznych
przeciwnosci. Identyfikacja czynnikdw ochronnych jest kluczowa dla projektowania
skutecznych programéw wsparcia opartych na modelu zdrowia, a nie wylacznie na modelu
patologii.

Poczucie sensu 1 znaczenia opieki jest jednym z najsilniejszych czynnikow ochronnych
przed depresja w kontekscie przewleklego stresu opiekunczego. Matki, ktére interpretuja
doswiadczenie opieki nad dzieckiem z ASD 1 NI jako nadajace zyciu glebszy sens, rozwijajace

ich empatig¢ i cierpliwo$¢ lub stuzace czemu$ wigkszemu niz indywidualny interes, wykazuja

47

51 / 162



le27ca221192d2£3d338e4cb83a60£fb3
2026-06-13 16:50:39

istotnie nizszy poziom depresji przy kontroli nasilenia obcigzenia (Hastings i1 Taunt, 2002).
Koncepcja ta wpisuje si¢ w szerszg tradycj¢ badan nad wzrostem potraumatycznym (ang. post-
traumatic growth; Tedeschi i Calhoun, 1996), wskazujacych, ze do§wiadczenia skrajnie trudne
moga, przy odpowiednim wsparciu 1 zasobach, prowadzi¢ do pozytywnych zmian
w rozumieniu siebie, relacjach z innymi i filozofii zycia. Bayat (2007), analizujgc rodziny
dzieci z ASD przez pryzmat rezyliencji, wykazala, Zze cz¢§¢ z nich opisuje doswiadczenie
opieki jako transformatywne i wzbogacajace, co jest spojne z teorig rezyliencji Walsh (2003),
postulujaca, zerodziny moga wychodzi¢ zkryzysu wzmocnione, oile dysponujg
odpowiednimi zasobami systemowymi.

Akceptacja diagnozy 1 niepetnosprawnosci dziecka jest kolejnym czynnikiem
ochronnym, cho¢ jej natura jest zlozona i dynamiczna. Akceptacja w tym kontekscie nie
oznacza pasywnej rezygnacji ani nieinteresowania si¢ postepami dziecka, lecz aktywne
pogodzenie si¢ zrealnymi ograniczeniami wynikajagcymi z diagnozy przy jednoczesnym
zaangazowaniu w maksymalizacje potencjatu dziecka w ramach tych ograniczen. Badania
wskazuja, ze matki wykazujace wyzszy poziom akceptacji wykazuja nizszy poziom depresji,
nizszy stres i wyzszg jako$¢ opieki niz matki o podobnym obcigzeniu obiektywnym, lecz
nizszej akceptacji (Benson, 2010). Implikuje to, Zze praca nad akceptacja, przez terapie
akceptacji izaangazowania (ACT), terapi¢ narracyjng lub interwencje grupowe oparte
na mindfullness, moze by¢ skutecznym narzedziem profilaktyki depresji u matek dzieci z ASD
i NL

Aktywne poszukiwanie wsparcia spolecznego 1 korzystanie z grup wsparcia jest
kolejnym udokumentowanym czynnikiem ochronnym. Matki angazujace si¢ w grupy wsparcia
(zardbwno stacjonarne, jak 1on-line) wykazuja nizszy poziom objawow depresyjnych
ilekowych, co jest efektem zard6wno wymiany informacji i strategii radzenia sobie, jak
1 walidacji emocjonalnej i poczucia przynalezno$ci do grupy osob rozumiejacych specyfike ich
sytuacji (Bitsika 1 Sharpley, 2004). Co wazne, grupy wsparcia on-line,dostgpne w kazdej
chwili, bez konieczno$ci wychodzenia z domu, bez koniecznosci organizowania opieki nad
dzieckiem na czas wyjs$cia, sg przez matki dzieci z ASD i NI oceniane jako bardziej dostgpne
1 czesto jako roéwnie warto$ciowe jak wsparcie stacjonarne.

Poczucie wilasnej skutecznosci rodzicielskiej, omawiane juz w podrozdziale 1.4.7.,
stanowi istotny bufor nie tylko stresu, lecz takze depresji. Jones 1 wspotpracownicy (2014)
wykazali, ze wyzsze poczucie skuteczno$ci rodzicielskiej predykuje nizszy poziom depres;ji
u matek dzieci z ASD niezaleznie od nasilenia objawdéw dziecka. Programy szkoleniowe dla

rodzicow, ktdre wyposazaja matki w konkretne strategie postgpowania i przez to wzmacniaja
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poczucie kompetencji, wykazujg skuteczno$¢ nie tylko w redukcji zachowan trudnych
u dziecka, lecz takze w redukcji depresji u matki, co jest podwojng korzys$cig uzasadniajaca ich
szerokie wdrozenie (Singer i in., 2007).

Dane epidemiologiczne i kliniczne dotyczace depresji u matek dzieci z ASD 1 NI majg
konkretne implikacje dla systemu opieki psychologicznej i psychiatrycznej w Polsce.
Po pierwsze, wskazuja na konieczno$¢ rutynowego screeningu depresji w tej grupie: kazda
matka dziecka z ASD i1 NI powinna mie¢ regularny dostep do oceny stanu psychicznego, przez
lekarzy pediatrow 1 neurologéw dziecigcych, z ktorymi ma czesty kontakt, przez psychologow
w placowkach edukacyjnych 1 terapeutycznych dziecka, oraz przez lekarzy pierwszego
kontaktu. Narzedzia skriningowe, takie jak Skala Depresji Becka (BDI-II), Kwestionariusz
Zdrowia Pacjenta (PHQ-9) lub Edynburska Skala Depresji Poporodowej (EPDS, szeroko
stosowana i walidowana na polskiej populacji), sg krotkie, tatwe w uzyciu i maja dobrag czutos¢
diagnostyczng. Ich rutynowe stosowanie mogtoby znaczaco skroci¢ czas od poczatku objawow
do uzyskania pomocy,ktory w tej grupie jest czgsto liczony w latach.

Po drugie, dane wskazuja nakonieczno$¢ dostepnosci zroéznicowanych form
interwencji: od grup wsparcia 1iprogramow psychoedukacyjnych (dla matek z objawami
subklinicznymi lub jako profilaktyka), przez krétkoterminowa terapi¢ poznawczo-
behawioralng (dla matek ztagodng lub umiarkowang depresja), po skojarzone leczenie
farmakologiczne i psychoterapeutyczne (dla matek z cigzka depresja lub historig nawrotow).
Interwencje powinny by¢ projektowane z uwzglednieniem specyfiki sytuacji matek dzieci
zASD 1NI: dostgpne w elastycznych formach (telemedycyna, spotkania wieczorne),
uwzgledniajace trudnosci z organizacja czasu, dostosowane tematycznie do wyzwan opieki nad
dzieckiem z niepelnosprawnoscia, oraz taczace wsparcie emocjonalne z nauka konkretnych
umiejetnosci radzenia sobie.

Po trzecie, interwencje psychologiczne dla matek dzieci z ASD iNI powinny
uwzglednia¢ systemowy kontekst rodzinny: poprawa stanu psychicznego matki bezposrednio
przektada si¢ najako$¢ opieki nad dzieckiem 1 efektywno$¢ stosowanych interwencji
terapeutycznych. Inwestycja w zdrowie psychiczne matki jest zatem nie tylko dziataniem
na rzecz niej samej, lecz posrednio, na rzecz dziecka i catej rodziny. Ta perspektywa systemowa
powinna by¢ komunikowana decydentom w systemie ochrony zdrowia jako argument
za przeznaczeniem $rodkéw na psychologiczne wsparcie opiekunéw dzieci z ASD 1 NI

w ramach publicznego systemu opieki zdrowotne;.

49

53 / 162



le27ca221192d2£3d338e4cb83a60£fb3
2026-06-13 16:50:39

2.3 Wspoélwystepowanie stresu i depresyjnosci u opiekunow

Relacja migdzy przewleklym stresem rodzicielskim a depresyjnosciag opiekundow dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD) lub niepelnosprawnoscig intelektualng (NI) nalezy
do najlepiej udokumentowanych zjawisk w literaturze psychologicznej ostatnich trzech dekad.
Liczne badania empiryczne potwierdzaja, ze obie zmienne nie tylko wspotwystepuja ze soba,
lecz tworza wzajemnie wzmacniajacg si¢ dynamike, w ktorej kazda z nich dziata jednoczes$nie
jako czynnik ryzyka i konsekwencja drugiej (Benson, 2006; Olsson i Hwang, 2001).
Zrozumienie mechanizmow rzadzacych tym wspotwystepowaniem ma fundamentalne
znaczenie zaroOwno dla teorii stresu rodzicielskiego, jak idla projektowania interwencji
wspierajacych  osoby  sprawujace opieke nad dzieémi z niepetnosprawnosciami
NEeurorozZwojowymi.

Zanim zostang omowione swoiste aspekty omawianego wspotwystepowania, niezbedne
jest zarysowanie ram pojeciowych, w ktorych usytuowane sa oba konstrukty. Stres rodzicielski,
W ujeciu zaproponowanym przez Abidina (1995), definiowany jest jako wynikajace z roli
rodzicielskiej poczucie obcigzenia, przekraczajace dostepne zasoby adaptacyjne jednostki.
Koncepcja ta zaklada, ze napigcie rodzicielskie jest funkcja percepcji wymagan stawianych
przez dziecko oraz oceny wilasnych kompetencji rodzicielskich. W kontekscie opieki nad
dzieckiem z ASD lub NI wymagania te sg obiektywnie wyzsze niz w przypadku typowego
rozwoju dziecka: nizszy poziom komunikatywnosci dziecka, czeste epizody trudnych
zachowan, koniecznos$¢ intensywnej stymulacji terapeutycznej oraz chroniczna niepewno$¢
rokownicza generuja rodzaj obciazenia, ktory wykracza poza wyobrazenia stanowigce punkt
odniesienia dla rodzicoéw typowo rozwijajacych si¢ dzieci (Hastings, 2002; Tobing 1 Glenwick,
2006). Depresyjnos¢ z kolei, rozumiana zarowno jako kliniczny zespot depresyjny, jak 1 jako
subkliniczne obnizenie nastroju o charakterze utrzymujacym si¢, reprezentuje reakcje
afektywna na kumulujace si¢ straty 1 wymagania, w ramach ktérych jednostka traci zdolno$¢
do odzyskania réwnowagi psychicznej (Hammen, 2005). Granica migdzy stresem
rodzicielskim a depresyjnoscig nie jest ostra; badania wskazujg na istnienie kontinuum,
na ktorym stres przechodzi stopniowo w objawy depresyjne wowczas, gdy zasoby adaptacyjne
opiekuna ulegaja wyczerpaniu (Singer, 2000).

Empiryczne dowody na wspotwystepowanie obu zmiennych sg obszerne i spdjne.
W metaanalizie obejmujacej 66 badan empirycznych Hayes i1 Watson (2013) wykazali,
ze matki dzieci z ASD doswiadczajg istotnie wyzszego poziomu zarOwno stresu

rodzicielskiego, jak i objawdw depresji w poréwnaniu z matkami dzieci typowo rozwijajacych
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si¢ oraz matkami dzieci zinnymi niepelnosprawnos$ciami rozwojowymi. Wspotczynnik
wielkos$ci efektu dla réznic w poziomie depresji wynosit d = 0.97, co wskazuje na klinicznie
znaczace zroéznicowanie miedzy grupami. Podobne konkluzje plyng =z przegladu
systematycznego opracowanego przez Benson 1 Karlof (2009), ktorzy dokumentuja,
ze nasilenie stresu rodzicielskiego jest jednym z najsilniejszych predyktorow objawow
depresyjnych wséréd opiekundéw dzieci z ASD, przewyzszajacym w sile predykcyjnej
wiekszo$¢ zmiennych socjodemograficznych, w tym poziom wyksztatcenia, dochod rodziny
czy stan cywilny.

Mechanizmy posredniczace w zwigzku miedzy stresem a depresyjnoscig opiekundow
byly przedmiotem licznych dociekan empirycznych. Singer (2006) zaproponowat model,
w ktérym centralng rolg odgrywa wyczerpanie zasobéw poznawczych iemocjonalnych,
zjawisko okreslane w literaturze anglojezycznej mianem resource depletion. Zgodnie z tym
modelem, stale angazowanie zasobéw w odpowiedZ na wymagania zwigzane z opieka nad
dzieckiem z ASD lub NI prowadzi do stopniowego ich ubywania, co z kolei obniza zdolnos¢
do efektywnego  regulowania  afektu ipodtrzymywania pozytywnej  samooceny.
W konsekwencji jednostka staje si¢ coraz bardziej podatna na objawy depresyjne. Poglad ten
koresponduje zteoria zachowania zasobow Hobfolla (1989), w ramach ktorej stres
definiowany jest jako faktyczna lub zagrozona utrata zasobdéw cenionych przez jednostke,
a depresja pojawia si¢ wowczas, gdy procesy utraty kumulujg si¢ i wzajemnie na siebie
nachodza. W kontekscie macierzynstwa dzieci z ASD dotyczy to utraty zasobow takich jak czas
wolny, poczucie kompetencji rodzicielskiej, jako$¢ relacji partnerskiej, perspektywy zawodowe
oraz sie¢ relacji spolecznych, wszystkie wymienione zasoby podlegaja istotnemu ograniczeniu
pod wpltywem wymagan opiekunczych (Estes i in., 2009).

Istotnym aspektem wspotwystepowania stresu 1 depresji jest jego chroniczny charakter,
ktéry odréznia sytuacje opiekunow dzieci z ASD/NI od obcigzen rodzicielskich o charakterze
epizodycznym. Podczas gdy stres towarzyszacy opiece nad chorym dzieckiem w sytuacjach
przejsciowych moze by¢ skutecznie regulowany przez dostgpne mechanizmy radzenia sobie,
niepetnosprawnos¢ intelektualna i1 zaburzenia ze spektrum autyzmu maja charakter trwaty
1 wigza si¢ z perspektywa opieki rozciagajacej si¢ na cale zycie zar6wno dziecka, jak i opiekuna
(Seltzer iin., 2001). Longitudinalne badania Seltzer i wspotpracownikéow (2001, 2004)
dostarczajg przekonujacych dowoddw na to, ze poziom stresu rodzicielskiego 1 objawy depresji
u opiekundow dorostych juz os6b z ASD pozostaja podwyzszone w pordwnaniu z grupami
kontrolnymi, atendencja do poprawy z wiekiem opiekuna jest wyraznie stabsza niz

w przypadku niepetnosprawnosci innych typow. Badania te wskazuja, ze brak rozwigzania si¢
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trudnosci opiekunczych, charakterystyczny dla opieki nad osobg z ASD, prowadzi
do utrwalenia si¢ chronicznego wzorca stresu i depresyjnosci, ktéry zczasem wchodzi
w zakres trwatych cech funkcjonowania psychologicznego opiekuna.

Waznym zagadnieniem z perspektywy klinicznej jest kwestia wzajemnego
oddziatywania stresu rodzicielskiego i depresji na funkcjonowanie dziecka. Wyniki badan
prowadzonych w nurcie psychopatologii rozwojowej wskazuja, ze podwyzszony poziom
depresji matki moze wpltywaé niekorzystnie najako$¢ interakcji rodzic—dziecko,
a w konsekwencji, na efektywnos$¢ terapeutyczng oraz nasilenie objawow behawioralnych
u dziecka z ASD (Davis 1 Carter, 2008). Depresja matki wigze si¢ bowiem z ograniczong
wrazliwo$cig na sygnaly komunikacyjne dziecka, obnizong gotowos$cia do angazowania si¢
w wspolne zabawy 1aktywno$ci stymulacyjne, atakze ze zwigkszona sklonnoscia
do postugiwania si¢ karami zamiast pozytywnym wzmacnianiem, co jest szczegdlnie
niekorzystne w przypadku dzieci z zaburzeniami komunikacji (McIntyre, 2010). Stres z kolei
modyfikuje percepcj¢ zachowan dziecka przez rodzicow: opiekunowie w stanie silnego
obcigzenia psychicznego wykazuja tendencje¢ do interpretowania neutralnych zachowan
dziecka jako negatywnych oraz do przeceniania cze¢stotliwosci trudnych zachowan (Hastings 1
Brown, 2002). Oznacza to, ze stres i depresja nie sa jedynie reakcja na obiektywne cechy
dziecka, lecz wplywaja na sposob, w jaki te cechy sa spostrzegane i oceniane przez opiekuna,
tworzac bledne koto wzajemnych oddzialywan.

Pte¢ opiekuna stanowi istotny moderator omawianego wspotwystepowania. Badania
konsekwentnie dokumentuja, ze matki dzieci z ASD i1 NI do$§wiadczaja wyzszego poziomu
zaroOwno stresu, jak idepresji w pordéwnaniu z ojcami tych dzieci (Olsson i Hwang, 2001;
Hastings 11n., 2005). Wyjasnieniem tej roznicy jest nie tylko odmienne zaangazowanie
bezposrednio w czynnosci opiekuncze, lecz rdéwniez sposdb, w jaki oboje rodzice interpretuja
1 warto$ciuja swoje role. Matki czg$ciej niz ojcowie postrzegaja opieke nad dzieckiem
z niepetnosprawnoscia jako centralny element swojej tozsamosci, co sprawia, ze trudnosci
w tej roli w wigkszym stopniu zagrazajg ich poczuciu wiasnej wartosci 1 kompetencji (Gray,
2003). Ponadto namatkach spoczywa statystycznie wigksza czg§¢ obowigzkow
terapeutycznych, edukacyjnych i logistycznych, co bezposrednio przeklada si¢ na wyzsze
obiektywne obcigzenie (Siklos i Kerns, 2006). W badaniu Tehee, Honan i Hevey (2009)
wykazano, ze matki dzieci z ASD spgdzajag Srednio ponad 50 godzin tygodniowo
na czynno$ciach bezposrednio zwigzanych z opieka 1koordynacja terapii, co kilkakrotnie

przekracza czas przeznaczany przez 0jcOw.
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Nasilenie objawow autystycznych 1 niepelnosprawnos$ci intelektualnej jest kolejng
zmienng modyfikujaca sit¢ zwigzku miedzy stresem a depresja opiekundéw. Badania wskazuja,
ze o ile sama diagnoza ASD jest predyktorem podwyzszonego stresu, to trudne zachowania
dziecka,takie jak autoagresja, heteroagresja, napady ztosci czy problemy ze snem, stanowig
silniejszy, bezposredni korelat zarowno stresu, jak 1 depresji matki (Hastings, 2002; Lecavalier,
Leone i Wiltz, 2006). Zaskakujacym wynikiem, wymagajacym wyjasnienia w ramach
istniejacych teorii, jest to, ze poziom funkcjonowania intelektualnego dziecka nie zawsze
koreluje liniowo ze stresem rodzicielskim: opiekunowie dzieci z wyzZszym poziomem
funkcjonowania w spektrum autyzmu (dawniej: zespoét Aspergera lub  autyzm
wysokofunkcjonujacy) niekiedy doswiadczajg porownywalnego lub wyzszego poziomu stresu
niz opiekunowie dzieci z glebsza niepelnosprawnoscig. Zjawisko to wyjasniane jest hipoteza
niewidocznosci niepetnosprawnosci: w przypadku dzieci lepiej funkcjonujacych trudnoscei sg
mniej widoczne dla otoczenia, co prowadzi do nizszego poziomu spolecznego zrozumienia
1 wsparcia, a jednocze$nie wyzszych oczekiwan ze strony srodowiska (Gray, 2002).

W kontekscie wspotwystepowania stresu i depresji istotna jest rola ruminacji —
poznawczego stylu przetwarzania informacji polegajacego na powtarzajacym si¢, pasywnym
skupianiu uwagi na negatywnych stanach emocjonalnych i ich przyczynach (Nolen-Hoeksema,
1991). Badania wykazuja, ze opiekunowie dzieci z ASD wykazuja wyzszy poziom
ruminacyjnego stylu mys$lenia w poréwnaniu z grupami kontrolnymi, a ruminacje mediujg
zwigzek migdzy stresem a objawami depresyjnymi w tej populacji (Benson, 2010). Ruminacje
nasilaja si¢ w sytuacjach braku kontroli nad zdarzeniami, typowych dla codziennego
funkcjonowania opiekunoéw dzieci z ASD, iprowadza do przedluzenia czasu przezywania
negatywnych stanéw emocjonalnych, redukujagc tym samym zdolno$¢ do adaptacyjnego
dziatania. Poznawczy model depresji Becka (Beck iin., 1979) przewiduje, ze dlugotrwata
ekspozycja naniekontrolowane stresory prowadzi do ksztaltowania si¢ negatywnych
schematéw poznawczych dotyczacych siebie, §wiata 1 przysztosci, ktore z kolei utrwalajg
objawy depresyjne. Model ten znalazt potwierdzenie empiryczne w badaniach prowadzonych
na probach opiekunow dzieci z ASD: negatywne przekonania na temat wiasnych kompetenc;ji
rodzicielskich i przysztosci dziecka sg zardéwno predyktorami, jak i konsekwencjami epizodow
depresyjnych (Kuhn i Carter, 2006).

Somatyczne konsekwencje wspotwystgpowania stresu 1 depresji zastuguja na odrgbng
uwage. McStay 1 wspotpracownicy (2014) w badaniach przekrojowych wykazali,
ze opiekunowie dzieci z ASD zgtaszajg istotnie wigcej dolegliwosci somatycznych, bolow

glowy, zaburzen snu, dolegliwosci zotadkowo-jelitowych i1 nawracajacych infekcji, niz rodzice
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dzieci typowo rozwijajacych si¢. Dolegliwosci te s3 nie tylko bezposrednim skutkiem
chronicznie podwyzszonego poziomu kortyzolu iinnych hormondéw stresu, lecz takze
posrednim wyrazem depresji somatyzowanej, w ktorej cierpienie psychiczne manifestuje si¢
przez kanal somatyczny. Zaburzenia snu, stanowigce zarOwno objaw depresji, jak
1 konsekwencje¢ nieprzewidywalnych wzorcow snu u dziecka z ASD, tworza szczeg6lnie silnie
zaklete koto: deprywacja snu nasila objawy depresyjne i obniza prog stresu, co z kolei utrudnia
regeneracj¢ i obniza odporno$¢ na dalsze stresory (Meltzer i Mindell, 2007).

Warto zwroci¢ uwage na zjawisko maskowania depresji, ktore jest szczegolnie
charakterystyczne dla opiekunoéw dzieci z ASD. Wiele matek, §wiadomych swojej kluczowej
roli w funkcjonowaniu rodziny i w procesie terapeutycznym dziecka, unika poszukiwania
pomocy psychologicznej lub psychiatrycznej, obawiajac si¢ bycia postrzegang jako niezdolna
do petnienia roli opiekunczej (Gray, 2003). Zjawisko to bywa okreslane w literaturze mianem
martyrdom bias — tendencji do thumienia wtasnych potrzeb i cierpienia na rzecz dobrostanu
dziecka (Olsson i Hwang, 2001). W konsekwencji objawy depresyjne u opiekundéw czgsto
pozostaja niezdiagnozowane i nieleczone przez dhlugi czas, co prowadzi do ich nasilenia
i utrwalenia. Badania Simonoff i wspotpracownikéw (2013) wskazuja, ze przecigtny opiekun
dziecka z ASD czeka od pojawienia si¢ pierwszych objawow depresji do pierwszego kontaktu
ze specjalista zdrowia psychicznego blisko 4 lata, co jest wskaznikiem dramatycznie wyzszym
niz w populacji ogdlne;.

Wzajemna relacja migdzy stresem a depresja jest w literaturze opisywana za pomoca
kilku modeli przyczynowych. Model diateza—stres (Monroe i Simons, 1991) zaklada,
ze jednostki ro6znig si¢ indywidualng podatnoscig biologiczng 1 psychologiczng na depresje,
a stres rodzicielski dziata jako wyzwalacz tej podatno$ci. Model kumulatywnego ryzyka
(Sameroff i in., 1998) wskazuje z kolei, ze nie tyle intensywno$¢ pojedynczego stresora, ile
kumulacja wielu czynnikow ryzyka, psychospolecznych, biologicznych i srodowiskowych,
determinuje prawdopodobienstwo pojawienia si¢ depresji. W kontekscie opieki nad dzieckiem
z ASD/NI model ten wydaje si¢ szczegélnie trafny, poniewaz opiekunowie sg narazeni
jednoczesnie na wiele wzajemnie wzmacniajacych si¢ zrodet stresu: trudne zachowania
dziecka, izolacje spoleczna, obcigzenie finansowe, wyczerpanie fizyczne i niepewnos¢ co
do przysztosci (Karst i Van Hecke, 2012). Wreszcie, model transakcyjny (Sameroff i Chandler,
1975) podkresla, ze stres idepresja nie sg relacjag jednokierunkowa, lecz wynikaja
ze wzajemnych oddziatywan migdzy charakterystykami opiekuna, charakterystykami dziecka

i kontekstem S$rodowiskowym. Wymagania stawiane przez dziecko z ASD wplywaja
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na poziom stresu i1 depresji opiekuna, ktory z kolei modyfikuje jako$¢ interakcji z dzieckiem,
a to zwrotnie oddzialuje na zachowanie i nasilenie objawéw u dziecka.

Réznice kulturowe w zakresie przezywania i wyrazania wspotwystepujacego stresu
1 depresji u opiekundéw dzieci z ASD 1 NI sg stosunkowo rzadko badane, lecz dostgpne dane
wskazujg, ze kontekst kulturowy stanowi istotny moderator tych zjawisk. Badania prowadzone
w kulturach azjatyckich sugeruja, ze opiekunowie z tych srodowisk rzadziej ujawniaja objawy
depresji wobec specjalistow zdrowia, chetniej postugujac si¢ metaforami somatycznymi, oraz
wykazujg wyzszy poziom samo obarczania ipoczucia winy zwigzanego ze stygmatyzacja
niepetnosprawnosci dziecka (Cappe iin., 2011). W kontekscie polskim, gdzie temat
niepetnosprawnosci dzieci przez dekady byl naznaczony silnym tabu kulturowym
1 instytucjonalnym, zjawisko maskowania depresji i opdznienia w poszukiwaniu pomocy moze
by¢ szczegdlnie wyrazne, cho¢ badania skupione na tej populacji sa nadal nieliczne (Pisula,
2012).

Podsumowujac, wspotwystepowanie stresu i depresji u opiekunow dzieci z ASD i NI
jest zjawiskiem wieloaspektowym, uwarunkowanym zaréwno czynnikami zwigzanymi
z dzieckiem (nasilenie objawow, trudne zachowania), jak iz opiekunem (pte¢, zasoby
psychologiczne, styl poznawczy), kontekstem systemowym (dostep do wsparcia, zasoby
finansowe) oraz mechanizmami posredniczacymi (ruminacje, wyczerpanie zasobow,
zaburzenia snu). Ztozono$¢ tej sieci uwarunkowan sprawia, ze interwencje skierowane
wylacznie na jeden aspekt problemu maja ograniczong skuteczno$¢; podejscie kompleksowe,
uwzgledniajace zar6wno wymiar stresowy, jak i depresyjny funkcjonowania opiekuna, wydaje

si¢ niezbedne dla uzyskania trwatych efektow terapeutycznych.

2.4 Strategie radzenia sobie (coping) — koncepcje iznaczenie w roli matki dziecka

z ASD/NI

Problematyka radzenia sobie ze stresem zajmuje centralne miejsce w psychologii
zdrowia i psychologii klinicznej od co najmniej czterech dekad, a jej znaczenie nie maleje wraz
zrozwojem dyscypliny, lecz nieustannie si¢ poglebia. Dzieje si¢ tak dlatego, ze coping,
rozumiany jako dynamiczny zbidr poznawczych i behawioralnych wysitkow podejmowanych
przez jednostke w celu zarzadzania wymaganiami ocenianymi jako przekraczajace jej zasoby
(Lazarus i Folkman, 1984), stanowi kluczowe ogniwo laczace ekspozycje na stres zjego
psychologicznymi  konsekwencjami. W odniesieniu  do matek dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu (ASD) oraz niepetnosprawnoscig intelektualng (NI) ten wezet

analityczny nabiera szczeg6lnego znaczenia: chroniczny charakter wyzwan opiekunczych, ich
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wielowymiarowos¢ 1 nieuchronnos$¢ sprawiajg, ze mechanizmy radzenia sobie nie mogg by¢
analizowane wytacznie w odniesieniu do jednostkowych epizodow stresowych, lecz muszg by¢
rozumiane jako procesy rozciggni¢te w czasie, modyfikujace si¢ pod wptywem nabywanego
doswiadczenia i ksztattujgce tozsamos¢ opiekunczg kobiety.

Niniejszy podrozdzial ma na celu kompleksowe omowienie teorii i empirii dotyczacych
strategii radzenia sobie w kontek$cie macierzynstwa dziecka z ASD lub NI. Analizie poddane
zostang: fundamenty teoretyczne koncepcji copingu, klasyfikacje strategii z wyr6znieniem ich
adaptacyjnych 1 maladaptacyjnych wariantow, specyficzny profil copingowy matek dzieci
zASD iNI dokumentowany w literaturze, rola zmiennych osobowosciowych
i temperamentalnych w ksztaltowaniu preferencji copingowych, znaczenie duchowosci
i religijno$ci jako zasobu copingowego, dynamika copingu na przestrzeni czasu oraz coping
rodzinny. Przeglad zakonczony zostanie omowieniem implikacji klinicznych wynikajacych
z aktualnego stanu wiedzy.

Na wstepie nalezy podkreslic pewnag niejednoznaczno$¢ terminologiczng, ktora
towarzyszy pojeciu copingu w literaturze polskojezycznej. Termin ,,radzenie sobie” jest jego
najczestszym polskim odpowiednikiem, cho¢ niekiedy stosuje si¢ tez zwroty ,,strategie
zaradcze”, ,,zmaganie si¢ ze stresem’ lub, coraz czesciej, angielski oryginalny termin ,,coping”
bez tlhumaczenia. W niniejszej pracy stosowane beda zamiennie terminy ,,coping” i ,,radzenie
sobie”, zgodnie z przyjeta praktyka w polskojezycznej literaturze naukowej (por. Heszen-
Niejodek, 1996; Strelau i in., 2005). Istotne jest tez zaznaczenie, Ze coping rozumiany jest tutaj
procesualnie, jako ciggte, zmieniajace si¢ wysitki adaptacyjne, a nie dyspozycyjnie, tj. nie jako
staly, niezmienny rys osobowos$ci determinujacy zachowanie niezaleznie od kontekstu
(Lazarus, 1993).

Fundamentalnym punktem odniesienia dla wspotczesnych badan nad copingiem
pozostaje transakcyjny model stresu iradzenia sobie Lazarusa i Folkman (1984),
przedstawiony w ich przetomowej monografii Stress, Appraisal, and Coping. Model ten
zrewolucjonizowat mys$lenie o stresie, przenoszac akcent zcech sytuacji stresowej
(wlasciwosci bodzca) lub z cech jednostki (dyspozycji osobowosciowych) na dynamiczna
transakcje¢ migdzy nimi, dokonywang za posrednictwem procesOw oceny poznawczej.
W ramach tego modelu stres psychologiczny nie jest ani wilasciwoscig Srodowiska
zewngetrznego, ani wilasciwoscig organizmu, lecz wylania si¢ zrelacji miedzy nimi,z
subiektywnej oceny, ze wymagania sytuacji przekraczaja dostepne zasoby, a stawka tej

rozbieznosci jest dla jednostki znaczaca.
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Model wyroznia dwa kluczowe procesy oceny poznawczej. Ocena pierwotna (primary
appraisal) polega na oszacowaniu, czy dana sytuacja jest istotna dla dobrostanu jednostki i jaki
ma charakter: zagrozenia, straty lub wyzwania. Ocena wtorna (secondary appraisal) dotyczy
zasobow 1 mozliwosci, jakie jednostka posiada, aby poradzi¢ sobie z sytuacjg. Wynik obu ocen
determinuje zaréwno intensywnos$¢ przezywanego stresu, jak i dobor strategii copingowych.
Coping jest w tym ujeciu definiowany jako "ciagle zmieniajace si¢ poznawcze i behawioralne
wysitki zmierzajace do opanowania, redukcji lub tolerowania zewngtrznych i wewngtrznych
wymagan, ktore sg oceniane jako obcigzajace lub przekraczajgce zasoby jednostki" (Lazarus 1
Folkman, 1984, s. 141).

Lazarus i Folkman (1984) wyréznili dwie podstawowe funkcje copingu, ktore staly si¢
fundamentem pézniejszych typologii. Coping skoncentrowany na problemie (problem-focused
coping) jest ukierunkowany na modyfikacje lub eliminacj¢ Zrodta stresu, obejmuje zachowania
takie jak aktywne poszukiwanie informacji, planowanie, rozwigzywanie problemow
i podejmowanie bezposrednich dziatan zaradczych. Coping skoncentrowany na emocjach
(emotion-focused coping) shluzy natomiast regulacji afektywnych nastepstw stresu bez
bezposredniej modyfikacji sytuacji stresowej; obejmuje strategie takie jak dystansowanie
poznawcze, pozytywne przewartosciowanie, poszukiwanie wsparcia emocjonalnego, ekspresja
uczu¢ i— w wariancie maladaptacyjnym — unikanie, zaprzeczanie iuzalanie si¢. Autorzy
podkreslili, ze obie formy copingu sg funkcjonalnie rOwnowazne: zadna nie jest a priori lepsza
od drugiej, a ich adaptacyjnos$¢ zalezy od stopnia modyfikowalno$ci stresora — w sytuacjach
kontrolowalnych ~ bardziej efektywny jest coping problemowy, w sytuacjach
niemodyfikowalnych — emocjonalny (Lazarus 1 Folkman, 1984).

W kontekscie opieki nad dzieckiem z ASD lub NI rozréznienie to nabiera szczegolnej
wagi, poniewaz wiele centralnych stresor6w wtej roli ma charakter zasadniczo
niemodyfikowalny: nie mozna zmieni¢ diagnozy dziecka, jego deficytow komunikacyjnych,
nieprzewidywalnosci napadéw ztosci ani niepewnosci co do prognoz klinicznych. Strategie
emocjonalne sg zatem z koniecznos$ci integralng czgscig repertuaru adaptacyjnego opiekundéw
inie powinny by¢ deprecjonowane jako mniej dojrzale lub mniej skuteczne niz strategie
problemowe. Badania Bekhet, Johnson i Zauszniewski (2012) dokumentuja, ze adaptacyjny
repertuar copingowy matek dzieci z ASD jest zazwyczaj zréwnowazong kombinacja obu
funkcji, dostosowang do aktualnie dominujgcego stresora.

PozZniejsze rozwinigcia modelu transakcyjnego doprowadzity do wyrdznienia
dodatkowych kategorii copingowych. Folkman (1997) zaproponowala rozszerzenie modelu

o coping skoncentrowany na znaczeniu (meaning-focused coping), obejmujacy poszukiwanie

57

61 / 162



le27ca221192d2£3d338e4cb83a60£fb3
2026-06-13 16:50:39

sensu 1pozytywnego przewartosciowania w trudnym doswiadczeniu. Koncepcja ta ma
fundamentalne znaczenie w kontek$cie opieki nad dzieckiem z ASD lub NI, poniewaz
poszukiwanie sensu w roli opiekunczej, interpretowanie jej w kategoriach wzrostu osobistego,
misji lub glebszych wartosci, stanowi jeden zkluczowych mechanizméw odpornosci
psychicznej w tej populacji (Bayat, 2007). Aspinwall 1 Taylor (1997) zaproponowali z kolei
koncepcje copingu proaktywnego (proactive coping), polegajacego na antycypacyjnym
gromadzeniu zasoboéw ibudowaniu kompetencji w celu zapobiegania przewidywanym
przysztym stresorom, zanim zaistnieja. Coping proaktywny ma szczegoélne zastosowanie
w kontek$cie planowania przysziosci przez opiekunoéw dzieci z ASD 1 NI, np. w zakresie
zabezpieczenia prawnego i finansowego dziecka na wypadek $mierci lub niesprawnos$ci
opiekuna.

Poza dychotomia problem—emocje literatura naukowa zaproponowala szereg bardziej
szczegotowych klasyfikacji strategii copingowych, ktore pozwalaja precyzyjniej opisac
repertuar adaptacyjny opiekundéw dzieci z ASD i NI. Carver, Scheier i Weintraub (1989)
opracowali wielowymiarowe narzgdzie COPE, identyfikujace pietnascie odrgbnych strategii:
aktywne radzenie sobie, planowanie, poszukiwanie wsparcia instrumentalnego, poszukiwanie
wsparcia emocjonalnego, tlhumienie konkurencyjnych dziatan, powsSciagliwos¢, pozytywne
przewartosciowanie, akceptacj¢, skupienie naemocjach 1iich wentylacjg, wyparcie,
zaprzeczanie, dystansowanie behawioralne, dystansowanie psychiczne, uzywanie alkoholu lub
innych substancji oraz skierowanie ku religii. Klasyfikacja ta, cho¢ empirycznie bogatsza
od dychotomii Lazarusa i Folkman (1984), zachowuje przydatno$¢ kategoryzacji na strategie
adaptacyjne 1 maladaptacyjne, te pierwsze obejmujg aktywne podejsScie, planowanie,
poszukiwanie wsparcia 1 przewartosciowanie; te drugie, zaprzeczanie, dystansowanie
1 uzywanie substancji.

Szczegolne znaczenie w klasyfikacji strategii copingowych maja strategie unikania,
ktore w literaturze bywaja traktowane jako paradygmatycznie maladaptacyjne, jednak nowsze
badania wskazuja na ich bardziej zlozony charakter funkcjonalny. Rozréznia si¢ unikanie
behawioralne (fizyczne uciekanie od sytuacji stresowej), unikanie poznawcze (odwracanie
uwagi, rozpraszanie) i unikanie emocjonalne (thumienie uczu¢, dysocjacja). O ile chroniczne
unikanie emocjonalne jest jednoznacznie powigzane z nasileniem objawow depresyjnych
1 lgkowych (Tull 1 in., 2004), o tyle unikanie poznawcze ma charakter bardziej kontekstualny:
krotkotrwate odwrocenie uwagi moze petni¢ funkcje adaptacyjng, umozliwiajac regeneracje
w warunkach przejSciowego przecigzenia, natomiast staje si¢ maladaptacyjne, gdy utrwala si¢

jako stala strategia eliminujagca mozliwo$¢ przepracowania trudnych emocji. Badania Dunn
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1 wspotpracownikéw (2001) wykazaly, ze matki dzieci z ASD stosujace unikanie jako
dominujacg strategi¢ wykazuja wyzszy poziom depresji i nizsze poczucie wtasnej skutecznosci
w poroOwnaniu z matkami stosujacymi strategie aktywne, co potwierdza generalnie
maladaptacyjny charakter unikania w warunkach chronicznego stresu opiekunczego.

Odrebng kategorie stanowi coping przez ekspresje emocjonalng, czyli $wiadome,
werbalne lub pisemne wyrazanie przezywanych trudnosci. W badaniach Pennebakera (1997)
ijego wspolpracownikow wykazano, ze pisemna ekspresja emocjonalna w formie
narracyjnego pisania dziennika poprawia zdrowie psychiczne 1somatyczne u o0sob
doswiadczajacych traumy lub przewlektego stresu. W kontekscie opiekundéw dzieci z ASD 1 NI
ekspresja emocjonalna na forum grup wsparcia — zard6wno stacjonarnych, jak i internetowych
— wykazuje udokumentowane korzysci dla dobrostanu psychicznego (Clifford i Minnes, 2013).
Mechanizm tych korzysci jest wyjasniany przez kilka komplementarnych hipotez: normalizacj¢
dos$wiadczenia (uswiadomienie, ze inni opiekunowie przezywaja podobne trudnosci),
przetwarzanie emocjonalne (organizacja chaotycznych do$wiadczen w spdjna narracje)
1 wzmocnienie poczucia sprawczosci (przejscie od biernej ofiary okolicznosci do aktywnego
narratora wlasnej historii).

Odrebna kategori¢ stanowi coping przez ekspresj¢ emocjonalng, czyli $wiadome,
werbalne lub pisemne wyrazanie przezywanych trudnosci. W badaniach Pennebakera (1997)
ijego wspolpracownikow wykazano, ze pisemna ekspresja emocjonalna w formie
narracyjnego pisania dziennika poprawia zdrowie psychiczne 1somatyczne u o0sob
doswiadczajacych traumy lub przewlektego stresu. W kontekscie opiekunow dzieci z ASD i NI
ekspresja emocjonalna na forum grup wsparcia zarOwno stacjonarnych, jak i internetowych,
wykazuje udokumentowane korzysci dla dobrostanu psychicznego (Clifford 1 Minnes, 2013).
Mechanizm tych korzy$ci jest wyjasniany przez kilka komplementarnych hipotez: normalizacje
dos$wiadczenia (u$wiadomienie, ze inni opiekunowie przezywaja podobne trudnosci),
przetwarzanie emocjonalne (organizacja chaotycznych doswiadczen w spdjng narracje)
1 wzmocnienie poczucia sprawczosci (przejscie od biernej ofiary okolicznosci do aktywnego
narratora wlasnej historii).

Systematyczne badania nad copingiem matek dzieci z ASD i NI dostarczaja coraz
bogatszego obrazu specyficznych wzorcOw radzenia sobie charakterystycznych dla tej
populacji. Przeglad systematyczny Bekhet, Johnson i1 Zauszniewski (2012) obejmujacy 41
badan empirycznych z lat 1995-2012 ujawnit, Zze matki dzieci z ASD stosuja szerszy repertuar
strategii emocjonalnych i duchowych w poréwnaniu z opiekunami dzieci z innymi formami

niepetnosprawnosci, co autorzy interpretuja jako przystosowanie do specyfiki wyzwan ASD,w
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szczegbdlnosci do ich niemodyfikowalnosci 1 nieprzewidywalnosci. Jednoczesnie badania
wykazaly, Ze matki dzieci z ASD cze$ciej deklarujg stosowanie pasywnych strategii
emocjonalnych (modlitwy, wyrazania uczu¢ bez dzialania, szukania pociechy) niz aktywnego
rozwigzywania problemow W porownaniu z opiekunami dzieci Z innymi
niepetnosprawnosciami.

Wyniki te koresponduja z ustaleniami Benson (2010), ktéry w badaniu przekrojowym
obejmujacym 152 matki dzieci z ASD i 79 matek dzieci z innymi opdéznieniami rozwojowymi
wykazal, ze profil copingowy matek dzieci z ASD charakteryzuje si¢ istotnie wyzszym
poziomem strategii poszukiwania sensu 1 pozytywnego przewartosciowania. Benson (2010)
interpretuje ten wynik jako przejaw aktywnej adaptacji do sytuacji, w ktorej wiele stresoréw
jest obiektywnie niemodyfikowalnych: matki dzieci z ASD zostaja z koniecznos$ci zmuszone
do wypracowania strategii radzenia sobie z niekontrolowalnymi trudnos$ciami, co sprzyja
wyksztatlceniu umiejetnosci poszukiwania alternatywnych znaczen. Wynik ten wpisuje si¢
w szerszg literatur¢ natemat posttraumatycznego wzrostu, dokumentujac zdolnos¢
do pozytywnej transformacji wywotanej przez konfrontacje z glgboko trudnym
doswiadczeniem (Tedeschi i Calhoun, 1996).

Poszukiwanie informacji na temat ASD lub NI, dostepnych terapii i prawnych form
wsparcia jest jedng z najszerzej stosowanych strategii aktywnych w grupie matek dzieci z ASD,
szczegoOlnie we wezesnym okresie po diagnozie (Twyman iin., 2009). Strategia ta peini
wielorakie funkcje: redukuje lek wynikajacy z nieznanego, wzmacnia poczucie kontroli
1 kompetencji, dostarcza ram interpretacyjnych dla trudnych zachowan dziecka i otwiera dostgp
do sieci wsparcia Srodowiskowego. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze poszukiwanie informacji
moze przyjmowac charakter maladaptacyjny wowczas, gdy przeradza si¢ w kompulsywne
gromadzenie wiedzy kosztem innych form aktywnosci i relacji, lub gdy informacje docierajace
do matki sg sprzeczne, niepewne lub katastrofizujace, co nasila lgk zamiast go redukowac
(Pisula, 2007).

Aktywne zaangazowanie w stowarzyszenia rodzicoOw dzieci z ASD 1 NI stanowi kolejng
znaczacg strategi¢ copingowa, faczaca wymiar instrumentalny z wymiarem tozsamos$ciowym.
Matki angazujace si¢ w dziatalno$¢ stowarzyszen, uczestniczac w grupach wsparcia,
prowadzac blogi, lobbujac na rzecz lepszej dostepnosci ustug terapeutycznych, organizujac
zbiorke srodkdéw na terapie,opisujg to zaangazowanie jako jedno z gtdéwnych zrodet poczucia
sensu 1sprawczosci w swojej roli (Gray, 2003). Mechanizm ten jest spdjny z teorig
generatywnos$ci Eriksona (1950), wedlug ktorej tworzenie 1 pielggnowanie trwatego wktadu

na rzecz kolejnych pokolen jest fundamentalnym zadaniem rozwojowym dorostos$ci, pelnigcym
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funkcje¢ ochronng wobec depresji 1 rozpaczy. Matki dzieci z ASD angazujace si¢ w rzecznictwo
niejednokrotnie opisuja, ze ich doswiadczenie opiekuncze stato si¢ zasobem, ktory moga
ofiarowa¢ innym rodzicom w podobnej sytuacji, przeksztatcajac cierpienie w sens.

Coping skoncentrowany na znaczeniu, teoretycznie opracowany przez Folkman (1997)
jako uzupethienie modelu transakcyjnego, stanowi szczegolnie doniosty wymiar radzenia sobie
w populacji matek dzieci z ASD i NI. Folkman (1997) zwrécita uwage, ze klasyczny model
copingowy nie wyjasnia dostatecznie, w jaki sposob osoby doswiadczajace nieodwracalnej
straty lub chronicznego, niemodyfikowalnego stresu sa zdolne do utrzymania motywacji
1 pozytywnego funkcjonowania. Odpowiedz zawarta w koncepcji coping skoncentrowanego
na znaczeniu: poszukiwanie sensu (meaning-making), rewidowanie celow zyciowych,
odnajdywanie korzysci w trudnej sytuacji iwzmacnianie przekonan podtrzymujacych
pozytywne emocje, wszystkie te procesy pozwalaja jednostce utrzymac dobrostan nawet
wowczas, gdy zrodlo stresu jest obiektywnie nieusuwalne.

Pokrewng koncepcja jest post traumatyczny wzrost (posttraumatic growth; Tedeschi i
Calhoun, 1996), rozumiany jako pozytywna transformacja psychologiczna wylaniajaca si¢
z konfrontacji z gleboko trudnym doswiadczeniem zyciowym. Wzrost ten przejawia si¢
w pieciu wymiarach: poglebieniu relacji interpersonalnych, odkryciu nowych mozliwosci
zyciowych, wzro§cie poczucia wlasnej sily 1 zasobnosci, poglebieniu duchowosci oraz
intensywniejszym docenianiu zycia. Badania Bayat (2007) przeprowadzone na prébie 175
rodzin dzieci z ASD wykazaty, ze 88% badanych rodzicow wskazywato przynajmniej jeden
wymiar posttraumatycznego wzrostu jako efekt doswiadczenia opiekunczego, a do najczesciej
wymienianych nalezaly: glebsze relacje z innymi rodzicami dzieci z ASD, odkrycie zasobow
wlasnej sity 1 cierpliwosci oraz reorientacja priorytetdow zyciowych w kierunku wartosci
niematerialnych.

Pozo, Sarria 1 Brioso (2014) w badaniu obejmujacym 121 matek dzieci z ASD wykazali,
7€ WyZszy  poziom  posttraumatycznego  wzrostu, mierzonego Kwestionariuszem
Posttraumatycznego Wzrostu Tedeschi 1 Calhouna (1996), koreluje istotnie negatywnie
z poziomem depresji (r = —0,42, p <0,001) 1 pozytywnie z jako$cig zycia (r = 0,51, p <0,001),
po kontroli nasilenia objawow ASD dziecka. Wyniki te sugeruja, ze zdolno$¢ do poszukiwania
sensu 1 wzrostu w doswiadczeniu opiekunczym nie jest wylacznie epifenomenem ogolnie
dobrego funkcjonowania psychicznego, lecz samodzielnym predyktorem dobrostanu. Konrad
1 Browne (2014) wykazali zkolei, ze posttraumatyczny wzrost mediuje zwigzek miedzy
preznoscia psychiczng a dobrostanem matek dzieci z ASD,matki o wyzszej preznosci czesciej

doswiadczaja wzrostu, co z kolei chronologicznie poprzedza wyzszy dobrostan.
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Kinnear 1 wspotpracownicy (2016) w jakosciowym badaniu focusowym z matkami
dzieci z ASD zidentyfikowali kilka charakterystycznych narracji  pozytywnego
przewartosciowania, ktére badane kobiety stosowaty w opisie swojego doswiadczenia: narracje
specjalnej misji ("moje dziecko zostalo mi powierzone, poniewaz jestem w stanie mu
sprostac"), narracje wzrostu ("ta rola uczynita mnie silniejszg, bardziej empatyczng i bardziej
swiadomg"), narracje wspdlnoty ("dzicki ASD mojego dziecka poznatam ludzi, ktorych nigdy
bym nie spotkata") oraz narracje wdziecznosci ("ucze si¢ docenia¢ mate rzeczy, na ktore
wczesnie] nie zwracatam uwagi"). Autorzy podkreslaja, ze narracje te nie sg wyrazem
zaprzeczania trudnos$ciom ani falszywego optymizmu, lecz autentycznych, zinternalizowanych
przeksztalcen sposobu rozumienia wlasnego doswiadczenia, co odrdéznia je od pozornej
akceptacji maskujacej nierozwigzany bol.

Poszukiwanie wsparcia spotecznego jest zaliczane do najwazniejszych sposrod
adaptacyjnych strategii copingowych (Carver i in., 1989), a w kontekscie chronicznego stresu
opiekunczego jego znaczenie jest szczegoOlnie podkreslane (Hastings i Brown, 2002).
Funkcjonuje ono na dwoch odrgbnych, lecz wzajemnie uzupelniajacych si¢ poziomach:
instrumentalnym (poszukiwanie konkretnej pomocy, informacji, zasobow materialnych)
1 emocjonalnym (poszukiwanie rozumienia, walidacji uczué, towarzyszenia w trudnos$ci).
W badaniach Solomon i Draine (1995) wykazano, ze poszukiwanie wsparcia emocjonalnego
jest istotnie silniejszym predyktorem dobrostanu psychicznego niz poszukiwanie wsparcia
instrumentalnego ~ w grupach ~ opiekunéw  oséb  zprzewleklymi  zaburzeniami
Neurorozwojowymi, co sugeruje, ze poczucie bycia rozumianym i niesamotnym w trudnosci
moze by¢ wazniejsze niz dostgp do konkretnych zasobéw pomocowych.

Paradoks wsparcia spotecznego polega na tym, ze cho¢ poszukiwanie wsparcia jest
strategia adaptacyjna, matki dzieci z ASD 1NI napotykaja specyficzne bariery
uniemozliwiajace jej skuteczng realizacj¢. Pisula (2007) w badaniach jako$ciowych
1 ilosciowych prowadzonych na probach polskich matek dzieci z ASD identyfikuje nastepujace
bariery: stygmatyzacj¢ zachowan dziecka przez otoczenie, brak rozumienia specyfiki ASD
przez rodzing rozszerzong i znajomych, formutowanie nieadekwatnych rad i bagatelizowanie
trudnosci przez osoby chcace pomoc, ograniczenia czasowe wynikajace z intensywnos$ci
obowigzkow opiekunczych oraz poczucie wstydu i Igku przed oceng. Gray (2002) dodaje do tej
listy zjawisko stopniowego wycofywania si¢ znajomych, ktorzy czujg si¢ niekomfortowo
w obecnosci trudnych zachowan dziecka lub nie wiedzg, jak zareagowac na zlozonos¢ sytuacji
rodziny,co z czasem prowadzi do zawg¢zenia sieci relacji do waskiego kregu oséb w podobnej

sytuacji.
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Grupy wsparcia dla rodzicéw dzieci z ASD 1 NI,zarowno stacjonarne, jak 1 prowadzone
online, stanowig szczegOlnie skuteczng forme realizacji strategii poszukiwania wsparcia
w warunkach ograniczonego dostgpu do tradycyjnej sieci relacji spotecznych. Metaanaliza
Clifford 1 Minnes (2013) obejmujgca 17 badan nad efektywnos$cig grup wsparcia dla rodzicéw
dzieci z ASD wykazata, ze udzial w grupach koreluje z istotng redukcja objawow depresji (d =
0,54), stresu rodzicielskiego (d = 0,47) iizolacji spotecznej (d = 0,62). Mechanizmy tych
korzy$ci obejmuja: normalizacj¢ do$§wiadczenia trudnosci (uswiadomienie, ze inni rodzice
przezywaja podobne wyzwania), transfer wiedzy na temat dostepnych zasobow 1 strategii,
wzmocnienie poczucia sprawczo$ci przez obserwowanie innych rodzicéw skutecznie
radzacych sobie zpodobnymi wyzwaniami (modelowanie spoteczne) oraz poczucie
solidarnosci i przynalezno$ci do wspolnoty (Yalom i Leszcz, 2005).

Internetowe grupy wsparcia i fora tematyczne zyskuja na znaczeniu jako uzupetienie
lub alternatywa dla grup stacjonarnych, szczeg6lnie dla matek zamieszkujacych tereny wiejskie
lub matomiejskie, gdzie dostepnosé specjalistycznych form wsparcia jest ograniczona. Badania
Huws, Jones i Ingledew (2001) oraz Kinnear i wspotpracownikow (2016) wskazuja, ze matki
dzieci z ASD aktywnie korzystaja z internetowych platform wsparcia, doceniajac ich
dostepnos¢ o kazdej porze, mozliwo§¢ pozostania anonimowg, dostgp do globalnej
spotecznos$ci oraz fatwos¢ wymiany konkretnych informacji o diagnostyce, terapii i systemie
prawnym. Jednocze$nie badacze zwracaja uwage na potencjalne ryzyka zwigzane
z internetowymi grupami wsparcia: ekspozycje na niepotwierdzone lub pseudonaukowe
informacje o terapiach, wzmacnianie negatywnych narracji w $rodowiskach skupionych
na wyrazaniu bolu bez oferowania konstruktywnych perspektyw oraz ryzyko uzaleznienia
od wirtualnej formy kontaktu kosztem rozwijania relacji rzeczywistych.

Religijnos¢ 1 duchowo$¢ stanowig wymiar radzenia sobie zyskujacy systematycznie
rosngce zainteresowanie w literaturze psychologicznej, w tym w badaniach nad opiekunami
dzieci z ASD i NI. Pargament (1997) w kompleksowej teorii copingu religijnego wyrdznit trzy
podstawowe style radzenia sobie z odwotaniem do transcendencji: styl dyrektywny (proszenie
Boga o rozwigzanie problemu przy zachowaniu pasywnosci wilasnej), styl samodzielny
(samodzielne radzenie sobie z przekonaniem, ze Bog dat jednostce odpowiednie zasoby) oraz
styl kolaboracyjny (wspotdziatanie z Bogiem w aktywnym rozwigzywaniu problemu). Badania
Pargamenta (1997) wskazuja, ze styl kolaboracyjny jest generalnie najkorzystniejszy dla
dobrostanu psychicznego, poniewaz taczy poczucie sprawczosci (aktywno$¢ wiasna)

z poczuciem zakorzenienia w transcendencji (wsparcie sity wyzszej).
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W kontekscie matek dzieci z ASD 1 NI badania Twyman 1 wspotpracownikow (2009)
wykazaty, ze matki aktywnie praktykujace religie lub deklarujace duchowos$¢ jako wazny
wymiar zycia wykazuja nizszy poziom stresu rodzicielskiego idepresji w poréwnaniu
z matkami niedeklarujgcymi tych przekonan. Mechanizmy ochronne religijnosci i duchowosci
obejmujg: nadawanie sensu cierpieniu (reinterpretacja  trudno$ci  w kategoriach
transcendentnego planu lub kary za grzechy,cho¢ ta ostatnia moze mie¢ paradoksalnie
nasilajacy depresj¢ charakter, jak omowiono ponizej), dostep do wspolnoty religijnej jako sieci
wsparcia instrumentalnego i emocjonalnego, wzmocnienie poczucia kontroli poprzez modlitwe
1 rytuaty oraz poczucie obecnosci i towarzyszenia sity wyzszej w trudnych chwilach.

Duvall i wspotpracownicy (2012) przeprowadzili badanie jakoSciowe z 42 matkami
dzieci z ASD identyfikujacymi si¢ jako wierzace, w ktorym analizowali narracje dotyczace
znaczenia religijno$ci w radzeniu sobie z wyzwaniami opiekunczymi. Identyfikowane narracje
obejmowaty: "Bog dat mi to dziecko, bo wiedzial, Ze podotam", "modlitwa jest moja tarcza
w najtrudniejszych chwilach", "wspolnota parafialna jest jedyna grupa, gdzie nikt nie patrzy
na moje dziecko z politowaniem" oraz "wiara uczy mnie, ze niepelnosprawnos¢ mojego
dziecka ma sens, ktorego jeszcze nie rozumiem". Autorzy zwracaja uwage, ze religijnos¢ petni
w tych narracjach funkcj¢ zardwno poznawcza (ramy interpretacyjne dla trudnosci), jak
i spoteczna (dostep do wspdlnoty) i emocjonalng (poczucie bezpieczenstwa i wsparcia).

Nalezy jednak podkresli¢, ze zwigzek migdzy religijnoscig a dobrostanem opiekunow
jest moderowany przez tre§¢ przekonan religijnych. Tarakeshwar i Pargament (2001)
w badaniach rodzin dzieci z ASD wykazali, Ze przekonania dotyczace woli Bozej maja
zroznicowany wptyw na dobrostan: przekonanie, ze sytuacja jest Bozym planem posiadajacym
sens przekraczajacy rozumienie jednostki, koreluje z nizszym poziomem depresji, podczas gdy
przekonanie, ze trudno$ci dziecka sg karg za grzechy rodzicow, koreluje z wyzszym poziomem
depresji, poczucia winy i wstydu. Wyniki te wskazuja, ze interwencje wspierajace matki dzieci
z ASD powinny uwzglednia¢ wymiar duchowy, lecz czyni¢ to z wrazliwo$cig na jakos¢
przekonah religijnych, wspierajac narracje milosiernej opatrzno$ci i1 zniechecajac narracje
retrybutywne, ktore nasilajg poczucie winy i wstyd.

Coping dyspozycyjny, rozumiany jako wzglednie stabilna tendencja jednostki
do postugiwania si¢ okreslonymi klasami strategii niezaleznie od specyfiki stresora, jest
ksztaltowany przez szereg zmiennych osobowosciowych i1 temperamentalnych. W modelach
psychologicznych zaklada sie, ze cechy temperamentalne, stanowigce biologicznie
uwarunkowang podstawe osobowosci (Strelau, 2001),tworzg indywidualny filtr, przez ktory

jednostka przetwarza stresory i dobiera odpowiedzi. W kontekscie opieki nad dzieckiem z ASD
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lub NI zmienne temperamentalne determinuja zaréwno subiektywng intensywnos$¢
przezywanego stresu, jak i dostgpno$¢ zasobow psychicznych niezbednych do efektywnego
radzenia sobie.

Prezno$¢ psychiczna (psychological resilience) stanowi jednga z najwazniejszych
zmiennych moderujacych zwigzek migdzy obcigzeniem opiekunczym a dobrostanem. Luthar,
Cicchetti 1Becker (2000) definiuja preznos¢ jako dynamiczny proces prowadzacy
do pozytywnego przystosowania w kontekScie powaznych przeciwno$ci, podkreslajac jej
procesualny,a nie wytacznie dyspozycyjny,charakter. Badania Konrad iBrowne (2014)
wykazaly, ze wyzszy poziom preznosci u matek dzieci z ASD jest istotnie zwigzany z nizszym
poziomem depresji (r = —0,48) 1 wyzszym poziomem dobrostanu (r = 0,52), a efekt ten jest
mediowany przez coping skoncentrowany na znaczeniu,prezne matki czgsciej poszukuja sensu
w trudnosciach i cze$ciej do§wiadczajg posttraumatycznego wzrostu.

Poczucie koherencji, opracowane przez Antonovsky'ego (1987) w ramach podejscia
salutogenetycznego, obejmuje trzy komponenty: poczucie zrozumiatosci (comprehensibility),
sterownos$ci  (manageability) isensowno$ci (meaningfulness). W badaniach  Pisuty
1 Kossakowskiej (2010) przeprowadzonych na préobie 100 polskich matek dzieci z ASD wyzsze
poczucie koherencji korelowato istotnie z nizszym poziomem stresu rodzicielskiego (r=—0,57,
p <0,001) i wyzszg jakos$cig zycia (r = 0,49, p <0,001). Poczucie sensownosci okazato si¢ przy
tym najsilniejszym predyktorem dobrostanu, co jest spdjne z ogolng teorig salutogenetyczna:
przekonanie, ze wymagania stawiane przez zycie sg warte wysitku i zaangazowania, nawet jesli
sa trudne iniemodyfikowalne, stanowi fundamentalny zasob chronigcy przed depresja
1 beznadzieja.

Poczucie wiasnej skutecznosci rodzicielskiej (parental self-efficacy), zakorzenione
w teorii spoleczno-poznawczej Bandury (1977), odnosi si¢ do przekonania opiekuna o wiasnej
zdolnosci do skutecznego pelnienia roli rodzicielskiej i terapeutycznej. Wyzsze poczucie
wlasnej skutecznosci koreluje z aktywniejszym stosowaniem strategii problemowych,
wytrwalszym stosowaniem behawioralnych technik zarzadzania trudnymi zachowaniami
dziecka, bardziej pozytywna oceng postepow terapeutycznych dziecka oraz nizszym poziomem
stresu 1 depresji (Hastings i Brown, 2002; Jones i in., 2014). Badania Sofronoff i Farbotko
(2002) wykazaly, zZe uczestnictwo w psychoedukacyjnych programach dla rodzicéw dzieci
z ASD istotnie podwyzsza poczucie wlasnej skutecznosci, co przektada si¢ na poprawe
dobrostanu psychicznego, sugerujac, ze self-efficacy moze by¢ skutecznym celem interwencji

terapeutyczne;.
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Neurotyczno$¢, rozumiana jako wymiar Wielkiej Piatki charakteryzujacy tendencje
do do$wiadczania negatywnych emocji i labilnosci emocjonalnej,jest ujemnie zwigzana
z adaptacyjnym copingiem w populacji opiekundéw dzieci z ASD (Kersh i in., 2006). Osoby
0 wyzszej neurotycznosci wykazujg silniejszg reaktywnos¢ emocjonalng na stresory, dtuzszy
czas powrotu do rownowagi emocjonalnej po epizodach intensywnego stresu i wigksza
sktonno$¢ do ruminatywnego przetwarzania negatywnych doswiadczen. W kontekscie opieki
nad dzieckiem z ASD lub NI, gdzie stresory sa nieprzewidywalne i codzienne, wyzsza
neurotyczno$¢ prowadzi do kumulatywnego wyczerpania zasoboéw  emocjonalnych
1 zwickszonego ryzyka depresji 1 wypalenia. Wyniki te majg implikacje dla doboru metod
interwencji: matki o wysokiej neurotycznosci moga szczeg6lnie korzysta¢ z treningu regulacji
emocji itechnik opartych nauwaznosci (mindfulness), ktére bezposrednio adresujg
reaktywno$¢ emocjonalng.

Interwencje oparte na uwazno$ci (mindfulness-based interventions, MBI) zyskaly
w ostatniej dekadzie znaczacg pozycje w repertuarze evidence-based psychologii klinicznej i sa
coraz szerzej stosowane wobec opiekunow dzieci z ASD i NI jako techniki wzmacniajace
adaptacyjny coping. Uwazno$¢, definiowana jako intencjonalne, nieosadzajace skupienie
uwagi na biezagcym doswiadczeniu (Kabat-Zinn, 1990), nie jest stricte strategia copingowgq
w klasycznym rozumieniu Lazarusa i Folkman (1984), lecz raczej metastrategia zwickszajaca
swiadomo$¢ wlasnych proceséw poznawczych i emocjonalnych, co z kolei umozliwia bardziej
elastyczny i1 §wiadomy dobor strategii radzenia sobie w konkretnych sytuacjach stresowych.

Badanie Ferraioli i Harris (2013) przeprowadzone na probie 45 matek dzieci z ASD
wykazato, ze osSmiotygodniowy program MBSR (Mindfulness-Based Stress Reduction)
prowadzit do istotnej redukcji objawdw depresji (d = 0,71), stresu rodzicielskiego (d = 0,64)
ileku (d = 0,58) w pordwnaniu z grupa kontrolng, a efekty te utrzymywaly si¢ przez trzy
miesigce obserwacji katamnestycznej. Mechanizmy wyjasniajace skuteczno$¢ programu
obejmowaty: redukcj¢ ruminacji (obserwowang jako mediator poprawy nastroju), wzrost
akceptacji trudnych doswiadczen (co jest kluczowsg strategia copingowa w sytuacjach
niemodyfikowalnych) oraz poprawe¢ jakosci snu (posrednio przez redukcje pobudzenia
nocnego). Podobne wyniki uzyskali Blackledge i Hayes (2006) z zastosowaniem ACT
(Acceptance and Commitment Therapy), bedacej terapeutycznym rozwinigciem podejscia
opartego na uwaznos$ci, dokumentujac istotng poprawe dobrostanu matek dzieci z ASD
po krotkim, intensywnym warsztacie ACT.

Program interwencji opartych na uwaznos$ci dla rodzicow dzieci z ASD opracowany

przez Singh 1wspotpracownikéw (2006),znany jako Meditation on the Soles of the
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Feet,demonstruje szczegdlnie ciekawe zastosowanie uwaznos$ci jako strategii zarzadzania
trudnymi zachowaniami dziecka. Program ten uczy rodzicéw skupiania uwagi na doznaniach
proprioceptywnych w stopach jako zakotwieniu w obecnym momencie w sytuacjach eskalacji
zachowania dziecka, co redukuje reaktywno$¢ emocjonalng opiekuna i prawdopodobienstwo
odpowiedzi nasilajacej trudne zachowania. Wyniki wykazaty redukcj¢ nasilenia agresywnych
zachowan dziecka i1 poprawe dobrostanu rodzica, co stanowi imponujacy przyktad interwencji
jednoczes$nie adresujacej coping opiekuna i behawioralne funkcjonowanie dziecka.

Trudne zachowania dziecka z ASD lub NI, obejmujace epizody autoagresji, agresji
wobec innych, gwattownych napadéw ztosci, destrukcji otoczenia i krzyku, stanowig jedne
z najintensywniejszych codziennych stresor6w w do$§wiadczeniu matek tych dzieci.
Zarzadzanie tymi epizodami wymaga od opiekunki nie tylko wiedzy na temat behawioralnych
technik interwencji, lecz rowniez zdolno$ci do regulowania wlasnych emocji w warunkach
ekstremalnego pobudzenia. Hastings i Brown (2002) wykazali, Ze poczucie wlasnej
skutecznosci opiekuna mediuje zwigzek migdzy nasileniem trudnych zachowan dziecka
a stresem 1idepresja matki: opiekunki o wysokim poczuciu skuteczno$ci do$wiadczaja
mniejszego stresu nawet przy poroOwnywalnym obiektywnym nasileniu trudnych zachowan
dziecka.

Strategie deeskalacji emocjonalnej, oparte na technikach poznawczo-behawioralnych
i dialektycznej terapii behawioralnej (DBT), sa coraz szerzej stosowane w szkoleniu
opiekunow dzieci z ASD jako komponent programéw zarzadzania zachowaniem. Techniki te
obejmuja: ¢wiczenia oddechowe i relaksacje mig§niowa jako narzedzia regulacji fizjologicznej
w sytuacjach eskalacji, restrukturyzacje poznawczg narracji na temat trudnych zachowan (np.
przejscie od "moje dziecko robi mi to celowo" do "moje dziecko komunikuje przez zachowanie
niezaspokojone potrzeby") oraz techniki mindfulness umozliwiajace obserwacj¢ wlasnych
reakcji emocjonalnych bez automatycznego dziatania pod ich wplywem (Singh i in., 2006).
Psychoedukacyjne programy Whittingham 1 wspotpracownikéw (2009), taczace elementy
CBT, ACT i1 Pozytywnych Strategii Rodzicielskich, wykazaty skutecznos¢ zaré6wno w redukcji
stresu rodzicielskiego, jak i w poprawie jako$ci zarzadzania trudnymi zachowaniami dziecka.

Istotnym aspektem radzenia sobie z trudnymi zachowaniami dziecka jest zarzadzanie
wlasnym poczuciem winy. Wiele matek dzieci z ASD i1 NI do$wiadcza intensywnego poczucia
winy po epizodach, w ktorych ich reakcja na trudne zachowanie dziecka byta niekontrolowana,
nadmiernie intensywna lub, w ich ocenie, szkodliwa dla dziecka (MclIntyre, 2010). Poczucie
winy, o ile nie jest przepracowane, staje si¢ dodatkowym stresorem nasilajacym depresje

1 obnizajacym poczucie kompetencji rodzicielskiej, co z kolei redukuje skuteczno$¢ przysztych
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interwencji wobec trudnych zachowan dziecka. Interwencje wspierajace powinny zatem
adresowa¢ poczucie winy jako integralng cze$¢ pracy nad copingiem — nie przez jego
minimalizowanie, lecz przez budowanie konstruktywnej odpowiedzi: wycigganie wnioskow

1 zobowigzanie do zmiany bez destrukcyjnego samokarania.

2.5 Czynniki ochronne i wsparcie spoleczne/systemowe

Analiza czynnikow ochronnych w konteks$cie zdrowia psychicznego matek dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD) lub niepelnosprawnoscig intelektualng (NI)
stanowi niezbedne dopetnienie wczesniej omoéwione] problematyki ryzyka i mechanizmoéw
cierpienia. Koncentrowanie si¢ wylacznie na czynnikach ryzyka i procesach patogenetycznych
prowadzi do niepelnego obrazu sytuacji opiekundéw: pomija bowiem fakt, ze znaczna czgs¢
matek dzieci z ASD i NI, mimo obiektywnie trudnych warunkéw, zachowuje zadowalajacy
poziom dobrostanu psychicznego, skutecznie pelni swoja role opiekuncza i doswiadcza
poczucia sensu oraz sprawczo$ci (Bayat, 2007; Luthar 1 in., 2000). Pytanie o to, co chroni te
kobiety przed depresja i wypaleniem, jest co najmniej rownie wazne naukowo i klinicznie jak
pytanie o mechanizmy prowadzace do cierpienia. Perspektywa teoretyczng szczegélnie
uzyteczng dla tego namystu jest podejscie salutogenetyczne Antonovsky’ego (1987), ktore
przesuwa aksjomat badawczy z pytania o przyczyny choroby ku pytaniu o to, co sprawia,
ze ludzie pozostaja zdrowi pomimo ekspozycji na powazne wyzwania. Antonovsky
zaproponowal pojecie kontinuum zdrowie—choroba, na ktorym kazda jednostka zajmuje
okreslona pozycj¢ wyznaczang przez dostgpno$¢ ogoélnych zasobow odpornosciowych
(ang. generalized resistance resources) — materialnych, poznawczych, emocjonalnych
1 spotecznych — oraz przez poczucie koherencji (sense of coherence), obejmujace trzy
komponenty: poczucie zrozumialo$ci (comprehensibility), sterowalnosci (manageability)
1 sensownosci (meaningfulness). Podejscie to jest szczegoélnie przydatne do opisu sytuacji
opiekunéw dzieci z ASD 1 NI, poniewaz umozliwia analiz¢ zasobow chronigcych bez
koniecznosci traktowania trudnosci jako patologii wymagajacej eliminacji.

Poczucie koherencji nalezy do najszerzej badanych indywidualnych zasobow
ochronnych w populacji opiekunéw dzieci z ASD i NI. Badania Pisuty i Kossakowskiej (2010),
przeprowadzone na probie 100 polskich matek i ojcow dzieci z ASD, wykazaly, Zze wyzsze
poczucie koherencji jest istotnym negatywnym predyktorem stresu rodzicielskiego (r = —0,57,
p < 0,001) ipozytywnym predyktorem jakosci zycia (r = 0,49, p < 0,001), przy czym
komponent sensownosci okazat si¢ najsilniejszy sposrod trzech wymiarow. Wynik ten

potwierdza tez¢ Antonovsky’ego (1987), ze przekonanie, iZ wymagania stawiane przez zycie
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sg warte wysitku i1zaangazowania, nawet gdy s3a trudne iniemodyfikowalne, stanowi
fundamentalny zasob chronigcy przed depresja ibeznadzieja. Powigzang wlasciwoscia
psychologiczng jest optymizm dyspozycyjny, definiowany przez Scheiera i Carvera (1985) jako
generalizowane oczekiwanie pozytywnych wynikow przysztych dziatan. Ekas, Lickenbrock
1 Whitman (2010) w badaniu prospektywnym obejmujacym 119 matek dzieci z ASD wykazali,
ze dyspozycyjny optymizm jest istotnie ujemnie zwigzany z objawami depresji (f =—0,37, p <
0,001) 1 stanowi mediator zwigzku mi¢dzy nasileniem objawoéw ASD dziecka a dobrostanem
matki: matki o wyzszym optymizmie s3 mniej podatne na przeksztatcanie obiektywnych
trudnosci dziecka w subiektywne cierpienie psychiczne. Mechanizm ten wyjasniany jest przez
tendencj¢ o0s6b optymistycznych do interpretowania niepowodzen jako przejSciowych
i specyficznych, a sukcesow jako trwatych i globalnych, co sprzyja wytrwatosci
1 adaptacyjnemu radzeniu sobie nawet w obliczu chronicznie trudnych warunkow.

Preznos¢ psychiczna (psychological resilience) stanowi kolejny kluczowy zasob
indywidualny w omawianej populacji. Luthar, Cicchetti i Becker (2000) definiuja pr¢znosé
jako dynamiczny proces pozytywnego przystosowania w kontek$cie powaznych przeciwnosci,
podkreslajac jej procesualny — a nie wytacznie dyspozycyjny — charakter: prezno$¢ nie jest stalg
cecha osobowosci, lecz wylania si¢ z wzajemnego oddzialywania miedzy zasobami jednostki
a wspierajacym kontekstem §rodowiskowym. W badaniach Konrad i Browne (2014) wyzszy
poziom preznosci u matek dzieci z ASD korelowat istotnie z nizszym poziomem depresji (r =
—0,48) 1 wyzszym dobrostanem (r = 0,52), a efekt ten byl mediowany przez coping nastawiony
na poszukiwanie sensu i przez doSwiadczenie posttraumatycznego wzrostu. Wazng implikacja
terapeutyczng jest to, ze pr¢zno$¢ mozna wzmacnia¢ przez interwencje ukierunkowane
na rozwijanie konkretnych strategii radzenia sobie, budowanie sieci wsparcia 1 wspieranie
poczucia wlasnej skutecznos$ci rodzicielskiej. To ostatnie, zakorzenione w teorii spoteczno-
poznawczej Bandury (1977), odnosi si¢ do przekonania opiekuna o wilasnej zdolnos$ci
do skutecznego pelnienia roli rodzicielskiej 1 terapeutycznej. Hastings 1 Brown (2002)
wykazali, ze wyzsze self-efficacy mediuje zwigzek miedzy nasileniem trudnych zachowan
dziecka a stresem 1 depresja matki: opiekunki o wyzszym poczuciu skutecznosci do§wiadczaja
mniejszego stresu nawet przy pordéwnywalnym obiektywnym nasileniu trudnos$ci. Co istotne,
self-efficacy jest zasobem podlegajacym modyfikacji: programy psychoedukacyjne dla
rodzicow wykazuja skuteczno$¢ zaréwno w jego podnoszeniu, jak i w redukcji stresu oraz
depresji opiekunow (Sofronoff 1 Farbotko, 2002; Whittingham 1 in., 2009).

Wsparcie spoleczne jest jednym z najszerzej badanych i najsilniej dokumentowanych

czynnikow ochronnych w obszarze zdrowia psychicznego. Metaanaliza Gould, Tarrant i Fallon
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(2011) obeymujaca 37 badan empirycznych wykazata, ze percypowany poziom wsparcia
spotecznego jest istotnie i negatywnie zwigzany z poziomem stresu rodzicielskiego i depresji
u opiekundéw dzieci z ASD, a sila tego zwigzku jest porownywalna do sily zwigzku miedzy
nasileniem objawéw autystycznych dziecka a stresem opiekuna, co uzmystawia skalg
klinicznego znaczenia tego zasobu. Cohen 1 Wills (1985) w klasycznym przegladzie wyroznili
dwa mechanizmy ochronnego dziatania wsparcia: model bezposrednich korzysci (main effect
model), w ktérym wsparcie sprzyja dobrostanom niezaleznie od poziomu stresu, oraz model
buforujacy (buffering model), w ktorym wsparcie redukuje negatywny wplyw stresu
na dobrostan, dziatajac jako moderator. W konteks$cie chronicznego stresu opiekunczego oba
mechanizmy wydaja si¢ aktywne: wsparcie dziata zarowno jako staly zasob podnoszacy
wyjsciowy poziom dobrostanu, jak i jako bufor tagodzacy skutki szczegodlnie intensywnych
epizodow stresowych. W literaturze wyrdznia si¢ co najmniej cztery jakosciowo odmienne
formy wsparcia: emocjonalne (gotowos¢ stuchania, okazywanie empatii i akceptacja uczuc),
instrumentalne (praktyczna pomoc w opiece nad dzieckiem, pomoc finansowa i logistyczna),
informacyjne (dostarczanie rzetelnej wiedzy na temat diagnozy, terapii i przystugujacych praw)
oraz walidacyjne, polegajace na potwierdzeniu zasadno$ci przezywanych emoc;ji 1 trudnosci,
ktoére pelni istotng role regulatora samooceny i redukuje sktonnos¢ do samoobarcania (Cutrona
i Suhr, 1992).

Wsparcie ze strony partnera zyciowego jest dla wielu matek dzieci z ASD 1 NI
najwazniejszym pojedynczym zrodlem wsparcia spotecznego. Badania Brobst, Clopton
i Hendrick (2009) wykazaly, ze matki pozostajace w stabilnych i satysfakcjonujacych
zwigzkach partnerskich wykazujg istotnie nizszy poziom stresu i depresji niz matki samotnie
wychowujace lub pozostajace w zwigzkach konfliktogennych. Kluczowa jest przy tym jakos¢
wsparcia partnerskiego, a nie sam fakt bycia w zwigzku: partnerzy aktywnie uczestniczacy
w obowigzkach opiekunczych i terapeutycznych, otwarcie komunikujacy swoje emocje
1 stosujacy diadyczny coping (Bodenmann, 2005) stanowig istotnie silniejszy zasob ochronny
niz partnerzy obecni jedynie formalnie. Hartley 1 wspotpracownicy (2010) dokumentujg
ponadto, Ze ryzyko rozpadu zwiazku jest wyzsze w rodzinach dzieci z ASD niz w populacji
ogoblnej, co wskazuje na koniecznos¢ aktywnego wspierania jakosci relacji partnerskiej jako
elementu profilaktyki stresu idepresji matki. Wsparcie ze strony rodziny rozszerzone;j,
dziadkow, rodzenstwa 1 dalszych krewnych, petni funkcje uzupetniajaca, jednak jego charakter
jest ztozony 1 warunkowy. Margetts, Le Couteur 1 Croom (2006) wykazali, ze zaangazowani
i nieoceniajacy dziadkowie, gotowi do sprawowania opieki zastepczej nad dzieckiem z ASD,

stanowig istotny czynnik zmniejszajacy obcigzenie matki. Jednoczes$nie kontakty z rodzing
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rozszerzong moga by¢ zrodiem dodatkowego napiecia, gdy krewni kwestionuja diagnoze,
przypisuja trudnosci blgdom wychowawczym lub wyrazajg nieadekwatne oczekiwania wobec
dziecka. Wsparcie ze strony rodziny rozszerzonej chroni zatem wtedy, gdy jest oparte
na rzetelnej wiedzy o ASD i1 NI oraz na autentycznej akceptacji dziecka 1ijego rodziny
(Hastings, 2003).

Wsparcie ze strony innych rodzicow dzieci z ASD i NLLw ramach grup wsparcia
stacjonarnych lub internetowych, stanowi szczegélnie cenng form¢ wsparcia spotecznego,
niemozliwg do zastgpienia przez relacje z osobami niezwigzanymi z do$wiadczeniem
opiekunczym. Istotg tej formy wsparcia jest poczucie bycia naprawde rozumiang i niesamotna,
ktére opiekunki opisuja jako jedno z najbardziej uleczajacych doswiadczen w ich trudnej
codziennosci (Twyman i in., 2009). Metaanaliza Clifford i Minnes (2013) obejmujaca 17 badan
nad efektywnoscig grup wsparcia dla rodzicow dzieci z ASD wykazata, ze regularny udzial
w grupach koreluje z istotng redukcja objawdéw depresji (d=0,54), stresu rodzicielskiego
(d=0,47) ipoczucia izolacji spotecznej (d=0,62). Mechanizmy tych korzysci obejmuja
normalizacje doswiadczenia trudnosci, transfer wiedzy natemat dostepnych zasobow
1 strategii, wzmocnienie poczucia sprawczosci przez obserwowanie innych rodzicow
skutecznie radzacych sobie zpodobnymi wyzwaniami oraz poczucie solidarno$ci
i przynaleznosci do wspdlnoty (Yalom i Leszcz, 2005). Internetowe grupy wsparcia i fora
tematyczne zyskuja na znaczeniu jako uzupetnienie lub alternatywa dla grup stacjonarnych,
szczegllnie dla matek zamieszkujacych tereny wiejskie lub matomiejskie, gdzie dostgpnosé
specjalistycznych form wsparcia jest ograniczona. Badania Huws, Jones i Ingledew (2001)
wskazuja, ze matki dzieci z ASD aktywnie korzystaja z internetowych platform wsparcia,
doceniajgc ich catodobowg dostepnos¢, mozliwos¢ zachowania anonimowosci 1 tatwos¢
wymiany konkretnych informacji o diagnostyce i terapii. Jednocze$nie badacze zwracaja
uwage na ryzyko ekspozycji na niepotwierdzone informacje o nieskutecznych lub szkodliwych
metodach terapeutycznych, co czyni koniecznym krytyczny stosunek do tresci udostepnianych
w tych srodowiskach.

Ustugi wytchnieniowe (respite care) sg definiowane jako tymczasowe, zorganizowane
przejecie opieki nad osoba zniepelnosprawno$cia przez alternatywnego opiekuna,
umozliwiajace gldownemu opiekunowi odpoczynek i realizacj¢ wlasnych potrzeb (Rimmerman,
1989). Stanowig one jeden zkluczowych, cho¢ wcigz niedostatecznie dostepnych,
mechanizmow systemowe] ochrony dobrostanu matki. Przeglad systematyczny Chan
i Sigafoos (2001) wykazal, ze regularne korzystanie zustlug wytchnieniowych koreluje

z nizszym poziomem stresu (d = 0,52) i wypalenia opiekunczego (d = 0,48) oraz z poprawa
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ogolnego dobrostanu  psychicznego  u opiekunéw  dzieci z ASD 1 innymi
niepetnosprawnos$ciami neurorozwojowymi. Paradoks ustug wytchnieniowych polega na tym,
ze wiele matek nie korzysta z dostgpnych form wytchnienia nawet wowczas, gdy sa one
formalnie dostgpne. Bourke-Taylor 1 wspotpracownicy (2012) identyfikujg kilka gtownych
barier: Iek przed jako$cig opieki sprawowanej przez osoby trzecie, poczucie winy towarzyszace
pozostawieniu dziecka pod cudza opieka, trudnosci logistyczne zwigzane z organizacja ustugi
oraz obawe przed oceng otoczenia. Bariery te wskazuja, ze sama dostgpno$¢ ustug
wytchnieniowych nie wystarczy; niezbedna jest rowniez praca nad przekonaniami i postawami
opickunek wobec korzystania z zewngtrznej pomocy. W Polsce dostepno$¢ ushug
wytchnieniowych jest wcigz niewystarczajaca. Program ,,Opieka wytchnieniowa”, realizowany
w ramach Funduszu Solidarno$ciowego, oferuje do 240 godzin rocznie opieki zastgpczej,
jednak jego zasieg jest ograniczony, procedury administracyjne skomplikowane, a dostepnos¢
w mniejszych gminach — czesto iluzoryczna ze wzgledu nabrak wykwalifikowanych
opiekunow zastgpczych (Wroniszewski iin., 2018). Badania Pisuly (2012) dokumentuja,
ze jedynie nieliczne polskie rodziny dzieci z ASD faktycznie korzystajg z jakiejkolwiek formy
zinstytucjonalizowanego wytchnienia.

Dostep do wczesnej interwencji terapeutycznej jest jednym z najsilniejszych
systemowych czynnikow ochronnych dla dobrostanu matek dzieci z ASD i NI. Wczesne
wspomaganie rozwoju dziecka, obejmujace terapie¢ mowy 1ij¢zyka, terapi¢ integracji
sensorycznej, trening umiej¢tnosci spolecznych 1behawioralne metody terapeutyczne,
redukuje nasilenie trudnych zachowan i poprawia funkcjonowanie adaptacyjne dziecka, co
bezposrednio przektada si¢ na obnizenie stresu opiekunczego matki (Montes 1 Halterman,
2008). Badania Estes 1 wspotpracownikow (2009) wykazaty, ze matki dzieci z ASD objetych
intensywna, wczesng interwencja terapeutyczng wykazuja nizszy poziom depresji i stresu
w porownaniu z matkami dzieci oczekujacych na terapig, nawet po kontroli nasilenia objawow
ASD. Edukacja specjalna, realizowana w odpowiednio dostosowanych warunkach przez
wykwalifikowanych pedagogow 1 terapeutéw, pelni podwodjng funkcje ochronng: wspiera
rozw¢j 1adaptacje dziecka, ajednocze$nie, przez zapewnienie kilkugodzinnej struktury
dziennej, odcigza matke istwarza jej przestrzen na regeneracj¢, aktywnos$¢ zawodowa lub
uczestnictwo w grupach wsparcia. Badania Siklos i Kerns (2006) wskazuja, ze matki, ktorych
dzieci uczeszczaja do placéwek oferujacych specjalistyczne wsparcie terapeutyczne, wykazujg
nizszy poziom stresu rodzicielskiego w porownaniu z matkami dzieci uczgszczajacych
do placowek bez odpowiedniego wyposazenia terapeutycznego. Kluczowym czynnikiem

decydujacym o ochronnej roli edukacji specjalnej jest jako§¢ wspolpracy miedzy rodzicami
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a placowka: rodzice wlaczani partnersko w planowanie programow terapeutycznych
i traktowani jako eksperci w zakresie wlasnego dziecka wykazuja istotnie wyzsze poczucie
kompetencji i nizszy poziom stresu (Crane i in., 2016).

Psychoedukacja skierowana do rodzicow dzieci z ASD i NI stanowi niedoceniany, lecz
empirycznie dobrze uzasadniony czynnik ochronny. Rozumiana szeroko jako dostarczanie
rzetelnej 1 dostgpnej wiedzy na temat natury zaburzenia, mechanizméw trudnych zachowan
dziecka, skutecznych metod terapeutycznych i dostepnych form wsparcia, psychoedukacja
pelni co najmniej trzy odrebne funkcje ochronne. Po pierwsze, redukuje lek wynikajacy
z niepewnosci i poczucia bezradnos$ci wobec trudnych zachowan dziecka. Po drugie, wzmacnia
poczucie kompetencji i kontroli, umozliwiajac matce rozumienie zachowan dziecka
w kategoriach diagnostycznych, anie moralnych. Po trzecie, normalizuje dos$wiadczenie
trudnos$ci przez uswiadomienie, ze wyzwania, z ktérymi boryka si¢ matka, sa typowe dla jej
sytuacji 1 nie wynikaja z jej indywidualnych deficytow (Sofronoff i Farbotko, 2002). Grupowe
programy wsparcia, 1aczace elementy psychoedukacji, treningu copingowego i wzajemnego
wsparcia emocjonalnego, wykazuja spojna skutecznos¢ w redukcji stresu i depresji opiekundw.
Program Stepping Stones Triple P opracowany przez Whittingham i wspotpracownikéw (2009)
w randomizowanym badaniu kontrolowanym wykazat istotng redukcje stresu rodzicielskiego
(d=0,67) 1objawow depresji (d=0,54) urodzicow dzieci z ASD w pordwnaniu z grupa
kontrolng, a efekty utrzymywaty si¢ przez 12 miesiecy obserwacji katamnestycznej. Singer
1 wspotpracownicy (2006) w metaanalizie 29 badan wykazali, Ze programy taczace elementy
psychoedukacyjne z treningiem copingowym sg istotnie skuteczniejsze (d = 0,62) niz programy
czysto edukacyjne (d=0,33) lub czysto behawioralne (d=0,41), co sugeruje, Ze synergia
wiedzy 1 umiejetnosci jest kluczowa dla trwatej poprawy dobrostanu opiekunow.

Praca zawodowa stanowi czynnik ochronny o zlozonym, ambiwalentnym charakterze
w kontek$cie dobrostanu matek dzieci z ASD i NI. Z jednej strony badania dokumentuja,
ze matki aktywne zawodowo wykazuja wyzszy poziom dobrostanu i nizszy poziom depresji
w poréwnaniu z matkami pelnoetatowo sprawujacymi opieke nad dzieckiem (Mactavish i
Schleien, 2000). Wyjasnienie tego wyniku lezy w teorii ekspansji roli Siebera (1974): wielko$¢
6l spotecznych dostarcza zroznicowanych zrédel poczucia wartosci 1 kompetencji, redukujac
podatno$¢ na niepowodzenia w jednej znich. Dla matki dziecka z ASD praca zawodowa
oferuje przestrzen, w ktorej moze doswiadcza¢ skutecznos$ci iuznania niezwigzanych
z trudnosciami opiekunczymi, co pelni istotng funkcje kompensacyjng. Z drugiej strony
godzenie wymagan zawodowych z intensywng opiekg nad dzieckiem z ASD lub NI jest dla

wielu matek Zrodlem konfliktu rdl generujacego dodatkowy stres. Montes 1 Halterman (2008)
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wykazali, ze matki dzieci z ASD pracujace zawodowo wykazuja wyzszy poziom konfliktu
miedzy rola zawodowa a opiekunczg w poréwnaniu z matkami dzieci typowo rozwijajacych
si¢. Cidav, Marcus i Mandell (2012) dokumentuja ponadto, ze matki dzieci z ASD maj3 istotnie
obnizone wskazniki zatrudnienia i nizsze zarobki, co jest zar6wno konsekwencja wymagan
opiekunczych, jak i dodatkowym zrodlem stresu finansowego. Moderatorem decydujgcym
o tym, czy praca zawodowa pelni funkcje ochronng, jest jakos¢ i elastyczno$¢ warunkow
zatrudnienia: praca o elastycznych godzinach, mozliwos¢ pracy zdalnej i zrozumienie ze strony
pracodawcy tworzg warunki, w ktorych aktywno$¢ zawodowa moze by¢ faktycznie zasobem
chronigcym dobrostan, natomiast praca o sztywnych godzinach 1 nieuznajgca potrzeb rodziny
staje si¢ zrodlem dodatkowego obcigzenia (Cidav i in., 2012).

Religijnos¢ 1 duchowo$¢ stanowiag wymiar radzenia sobie zyskujacy systematycznie
rosnace zainteresowanie w literaturze, w tym w badaniach nad opiekunami dzieci z ASD i1 NI.
Pargament (1997) w kompleksowej teorii copingu religijnego wyrdznia trzy odrebne Sciezki
ochronnego dziatania religijnosci: poznawcza (dostarczanie ram interpretacyjnych
umozliwiajacych nadanie sensu cierpieniu), spoteczng (dostep do wspolnoty religijnej jako
sieci wsparcia emocjonalnego 1 instrumentalnego) oraz emocjonalng (poczucie bliskosci
1 wsparcia sity wyzszej w chwilach kryzysu). Twyman 1 wspotpracownicy (2009) w badaniu
obejmujacym 103 matki dzieci z ASD wykazali, ze deklarowana religijno$¢ koreluje istotnie
Z nizszym poziomem stresu rodzicielskiego (r=—0,31, p <0,01) i wyzszym poczuciem wtasnej
skuteczno$ci rodzicielskiej (r=0,28, p<0,05). Autorzy interpretuja te wyniki jako
odzwierciedlenie wielofunkcyjnej roli wspdlnot religijnych: oferuja one nie tylko
transcendentne ramy nadawania sensu, lecz réwniez konkretne, codzienne wsparcie w opiece
nad dzieckiem. Nalezy przy tym zaznaczyC, ze ochronny charakter religijnosci jest
moderowany przez jako$¢ przekonan: narracje milosiernej opatrzno$ci isensu cierpienia
chronig dobrostan, natomiast narracje retrybutywne, interpretujace niepetnosprawnos¢ dziecka
jako kare za grzechy rodzicéw, moga nasila¢ poczucie winy 1 depresj¢ (Tarakeshwar 1
Pargament, 2001).

Systemowe  wsparcie instytucjonalne, tj. organizacja idostgpnos¢ ustug
terapeutycznych, edukacyjnych i pomocowych na poziomie panstwa, samorzadu i organizacji
pozarzadowych, tworzy strukturalne warunki, w ktérych matki dzieci z ASD i NI moga lub nie
moga efektywnie korzysta¢ z dostepnych zasobow ochronnych. Badania porownawcze
wskazuja, ze jako$¢ systemu wsparcia jest niezaleznym predyktorem dobrostanu opiekunow:
wyzszy poziom finansowania ustug specjalistycznych, lepsza koordynacja migdzy sektorami

(zdrowie, edukacja, pomoc spoteczna) i krotszy czas oczekiwania na diagnoze i terapi¢ wigza
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si¢ z nizszymi wskaznikami depres;ji 1 stresu u opiekundéw (Crane i in., 2016). W Polsce system
wsparcia dla rodzin dzieci z ASD i NI przeszedl w ostatnich dwoch dekadach znaczace zmiany
legislacyjne: ustawa o wczesnym wspomaganiu rozwoju dziecka (2004, znowelizowana
w 2017), przepisy regulujace edukacje integracyjng i specjalng oraz kolejne programy rzadowe
dostarczyty formalnych ram dla szerszego systemu wsparcia. Niemniej rozbiezno$¢ miedzy
zapisami prawnymi a praktyczna dostepnoscia ustug na poziomie lokalnym pozostaje znaczaca
(Wroniszewski i in., 2018; Pisula, 2012). Szczegolnie dotkliwg bariera systemowg jest dtugi
czas oczekiwania na diagnoze ASD, wynoszacy przecigtnie od kilku miesiecy do ponad dwéch
lat. Okres diagnostyczny, charakteryzujacy si¢ nieokre$lonoscig, brakiem dostepu
do specjalistycznej pomocy i poczuciem zmagania si¢ z niezidentyfikowanym problemem, jest
przez wiele matek opisywany jako najtrudniejszy etap, generujacy szczegdlnie wysokie
poziomy stresu idepresji (Pisula, 2007). Skrocenie czasu diagnostycznego i zapewnienie
wsparcia rodzinom juz w trakcie procesu diagnostycznego jest zatem kluczowym priorytetem
systemowym. Model koordynacji opieki (case management), w ramach ktorego wyznaczony
specjalista wspiera rodzing w nawigowaniu przez rézne sektory iredukuje obcigzenie
administracyjne  spoczywajace  narodzicach, wykazuje skuteczno§¢ w badaniach
prowadzonych w krajach dysponujacych tymi zasobami (Crane i in., 2016), jednak w Polsce
jest realizowany jedynie fragmentarycznie, gldwnie przez organizacje pozarzadowe, bez
systemowej koordynacji na poziomie panstwowym (Wroniszewski i in., 2018).

Calosciowe spojrzenie na czynniki ochronne i zasoby wsparcia dostgpne matkom dzieci
zASD iNI prowadzi do wniosku o wielopoziomowym i wzajemnie zintegrowanym
charakterze systemu ochrony dobrostanu. Model ekologiczny Bronfenbrennera (1979)
dostarcza przydatnej ramy dla zrozumienia tej hierarchii: mikrosystem (relacje rodzinne
1 partnerskie), mezosystem (relacje migdzy réznymi $rodowiskami, np. szkota arodzing),
egzosystem (wsparcie ze strony pracodawcy, lokalnych instytucji i grup samopomocowych)
1 makrosystem (polityki publiczne, kultura, normy spoteczne) wywieraja wzajemnie
przenikajace sic wplywy na dobrostan matki. Zaden z wyrdznionych pozioméw nie jest
samowystarczalny: nawet matka dysponujaca wyjatkowymi zasobami psychologicznymi,
wysokim poczuciem koherencji, preznosciag i optymizmem, bedzie w dluzszej perspektywie
narazona na wyczerpanie, jesli brakuje jej wsparcia partnerskiego, dostepu do ustug
wytchnieniowych 1 sprawnie dziatajgcego systemu terapeutyczno-edukacyjnego dla dziecka
(Karst 1 Van Hecke, 2012). Interwencje ukierunkowane wylacznie na jeden poziom maja
z konieczno$ci ograniczong skutecznos¢; podej$cie wielopoziomowe, koordynujace dzialania

na wszystkich poziomach ekosystemu rodziny, jest warunkiem trwalej i glebokiej ochrony
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dobrostanu opiekuna. Implikacja kliniczng i systemowg plynaca z niniejszego przegladu jest
koniecznos¢ traktowania zdrowia psychicznego matki dziecka z ASD lub NI jako integralnego
elementu planu wsparcia calej rodziny, anie jego marginalnego dodatku. Inwestowanie
w ochron¢ dobrostanu opiekunek, przez dostep do psychoedukacji, grup wsparcia, ustug
wytchnieniowych 1 modeli koordynacji opieki, jest inwestycja nie tylko w zdrowie samych
opiekunek, lecz posrednio w jako$¢ opieki nad dzie¢mi z ASD i NI oraz w ich dlugoterminowe
wyniki terapeutyczne. Perspektywa ta zmienia optyke: wspieranie matki przestaje by¢

pobocznym zadaniem systemu pomocowego, a staje si¢ jego strategicznym priorytetem.
2.6 Podsumowanie rozdzialu — model roboczy pracy

Przeprowadzony przeglad literatury pozwala sformutowac spojny model roboczy, ktory
stanowi teoretyczng podstawe badan empirycznych prezentowanych w dalszych rozdziatach
niniejszej pracy. Model ten integruje perspektywy transakcyjng, systemowa i zasobowa,
odzwierciedlajac ztozono$¢ uwarunkowan zdrowia psychicznego matek dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu i niepetnosprawnoscia intelektualna.

Centralnym elementem modelu roboczego jest transakcyjne ujgcie stresu i radzenia
sobie, nawigzujace do koncepcji Lazarusa i Folkman (1984), w ramach ktorej stres rodzicielski
nie jest wylacznie funkcja obiektywnych cech dziecka ani wylacznie dyspozycji
psychologicznych matki, lecz wytania si¢ z dynamicznej interakcji migdzy wymaganiami
a zasobami ocenianymi subiektywnie przez opiekuna. W modelu przyjmuje si¢, ze obiektywne
cechy dziecka, nasilenie objawow ASD, poziom funkcjonowania intelektualnego,
intensywno$¢ 1 czestotliwo$¢ trudnych zachowan, stanowig pierwotne zrodta wymagan, ktére
uruchamiajg procesy oceny poznawczej. Ocena ta jest modyfikowana przez indywidualne
zasoby matki (temperament, poczucie koherencji, optymizm, poczucie wtasnej skutecznosci,
repertuar strategii copingowych) oraz przez zasoby S$rodowiskowe (jako$¢ wsparcia
partnerskiego 1irodzinnego, dostepno$¢ wsparcia spotecznego, wsparcie systemowe).
Wynikiem procesu oceny jest do$wiadczenie stresu rodzicielskiego, ktore, zaleznie
od skutecznos$ci zastosowanych strategii copingowych 1 dostgpnosci czynnikéw ochronnych,
moze prowadzi¢ do objawoéw depresji 1 wypalenia lub do adaptacji i posttraumatycznego
wzrostu.

Pierwsza 0§ modelu opisuje zwiazek migdzy stresem a depresyjnoscia jako relacje
dwukierunkowg 1 mediowang. Zgodnie z omowionym przegladem literatury, stres rodzicielski
jest silnym predyktorem objawéw depresyjnych (Benson i Karlof, 2009; Hayes i Watson, 2013),

lecz jednocze$nie depresja wzmacnia percepcje wymagan i ostabia dostepno$¢ zasobow
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copingowych, potegujac w ten sposob doswiadczenie stresu (Hammen, 2005). Mediatorami tej
relacji s3 ruminacje poznawcze (Benson, 2010), wyczerpanie zasobow (Hobfoll, 1989)
i zaburzenia snu (Meltzer i Mindell, 2007). Model zaklada, ze interwencja ukierunkowana
na jeden ztych mediatorow moze przerywaé btedne kolo wzajemnego wzmacniania stresu
1 depresji.

Druga 0§ modelu opisuje role strategii radzenia sobie jako kluczowego mediatora
migdzy stresem a psychologicznymi konsekwencjami. Adaptacyjny coping,aktywne
rozwigzywanie problemow, poszukiwanie wsparcia, pozytywne przewartosciowanie
1 poszukiwanie sensu,moderuje negatywny wplyw stresu na depresje, podczas gdy
maladaptacyjny coping,unikanie, ruminacje, izolacja i katastrofizowanie, nasila ten wplyw.
Model uwzglednia, ze doboér strategii  copingowych jest zdeterminowany zar6wno
indywidualnymi predyspozycjami (temperament, poczucie wlasnej skutecznos$ci), jak
1 dostepnosciag zasobow $rodowiskowych (wsparcie partnerskie, grupy samopomocowe,
psychoedukacja).

Trzecia 0§ modelu uwzglednia perspektywe systemowa, akcentujac role kontekstu
instytucjonalnego 1 kulturowego jako ramy, w ktorej rozgrywa si¢ doswiadczenie matki dziecka
z ASD/NI. Dostepnos¢ ustug wytchnieniowych, jako$¢ i dostgpnos¢ wcezesnej interwencji,
stopien koordynacji systemu wsparcia, a takze kulturowe normy dotyczace macierzynstwa,
niepetnosprawnosci i korzystania z pomocy psychologicznej, wszystkie te czynniki ksztattuja
przestrzen, w ktorej matka moze lub nie moze efektywnie korzysta¢ z dostgpnych zasobow
1 strategii copingowych. W kontekscie polskim oznacza to uwzglednienie specyfiki systemu
wsparcia dla 0s6b z niepelnosprawnosciami, wcigz znajdujacego si¢ w fazie intensywnych
przemian legislacyjnych i organizacyjnych.

Model roboczy skonstruowany na podstawie przegladu literatury implikuje konkretne
pytania badawcze i hipotezy, ktore zostang sformulowane w kolejnym rozdziale niniejszej
pracy. W szczegdlnosci: (1) Jakie jest nasilenie stresu rodzicielskiego i objawow depresji
u badanych matek dzieci z ASD 1 NI oraz w jaki sposob zmienne te wzajemnie si¢ wiaza? (2)
Jakie strategie radzenia sobie s3 dominujace w badanej grupie ijakie sa ich zwigzki
z poziomem stresu i depresji? (3) Jaka role petnia czynniki ochronne w tym poczucie wiasnej
skutecznos$ci, wsparcie spoleczne, poczucie koherencji i dostep do wsparcia systemowego
w wyjasnianiu wariancji stresu i depresji matek? (4) W jakim stopniu nasilenie trudnych
zachowan dziecka 1poziom jego funkcjonowania intelektualnego sg predyktorami stresu

1 depresji matki po kontroli czynnikéw ochronnych?
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Przeglad literatury ujawnit ponadto kilka istotnych luk badawczych, ktore niniejsza
praca podejmuje probe czeSciowego wypelnienia. Pierwsza dotyczy niedostatecznej
reprezentacji polskich matek w dotychczasowych badaniach poréwnawczych, zdecydowana
wiekszo$¢ analizowanych prac pochodzi z kontekstow anglosaskich lub skandynawskich, co
ogranicza generalizowalno$¢ wnioskow na polska specyfike systemowsg i kulturowg. Druga
luka wigze si¢ z brakiem badan poréwnujacych matki dzieci z ASD i matki dzieci z NI bez
wspotwystepujacego autyzmu, co uniemozliwia precyzyjne okreslenie, ktore aspekty stresu
1 depresji sg specyficzne dla diagnozy ASD, a ktére wynikaja z ogdlnego kontekstu opieki nad
dzieckiem zpowazng niepelnosprawnoscia neurorozwojowa. Trzecia luka dotyczy
transakcyjnego wymiaru modelu: wigkszo$¢ istniejacych badan ma charakter przekrojowy, co
uniemozliwia wnioskowanie o kierunkowosci stwierdzanych zwigzkow.

Niniejszy przeglad literatury potwierdza, ze sytuacja matek dzieci z ASD 1 NI jest
obszarem wymagajacym zaréwno poglebionej analizy naukowej, jak i systemowych dziatan
interwencyjnych. Zdrowie psychiczne tych kobiet nie jest wylacznie prywatng sprawag
jednostek, lecz zagadnieniem o szerszym znaczeniu spotecznym, bowiem od ich dobrostanu
zalezy w istotnym stopniu jako$¢ opieki sprawowanej nad dzie¢mi z niepelnosprawnosciami
neurorozwojowymi, a w konsekwencji, mozliwos$ci ich rozwoju i jako$¢ zycia catych rodzin.
Rozumienie mechanizméw generujacych cierpienie i chronigcych przed nim jest zatem

niezbednym warunkiem wstepnym projektowania skutecznych form wsparcia.
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Rozdzial 3.

Metodologia badan wlasnych

3.1 Uzasadnienie wyboru podejscia mieszanego

Niniejszy rozdzial poswigcony jest przedstawieniu koncepcji metodologicznej badan
wiasnych, obejmujacej uzasadnienie wyboru paradygmatu badawczego, sformutowanie celow
ipytan badawczych, charakterystyke grupy badanej, opis zastosowanych narzedzi
pomiarowych oraz procedurg zbierania i analizy danych. Badania zostaty zaprojektowane jako
jakosciowo-ilosciowe  studium przypadku, realizowane zudzialem matek dzieci
zumiarkowanym  stopniem  niepelnosprawnosci  intelektualnej  wspotwystepujacym
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD). Wybrane podejscie metodologiczne wynika
z charakteru analizowanego problemu badawczego: ztozono$¢ doswiadczen emocjonalnych
opiekunéw dzieci z niepetnosprawnoscia neurorozwojowg wymaga jednoczesnego
uwzglednienia wymiaru ilo$ciowego, pozwalajacego na ustandaryzowany pomiar nasilenia
stresu, depresyjnosci i stylow radzenia sobie, oraz jakoSciowego, umozliwiajacego glgbsze
poznanie subiektywnych doswiadczen, narracji 1 kontekstow zyciowych badanych os6b. Oba
te wymiary wzajemnie si¢ uzupelniajg i dopiero ich polaczenie pozwala na wielostronny,
rzetelny opis badanego zjawiska.

Paradygmat mieszany (mixed-methods research), rozwijany systemowo od lat
dziewiecdziesiatych XX wieku przez Creswella i Plano Clark (2011) oraz Tashakkoriego
i Teddliego (2010), zakwestionowal przekonanie o nieusuwalnym antagonizmie mig¢dzy
podejsciem ilosciowym a jakosciowym, postulujac ich pragmatyczng integracje stuzaca
petniejszemu zrozumieniu badanego zjawiska. W niniejszych badaniach zastosowano
mieszany sekwencyjny model wyjasniajacy (explanatory sequential design), w ktorym
w pierwszym etapie zebrane zostaly dane iloSciowe z zastosowaniem standaryzowanych
narzedzi psychometrycznych, a nastgpnie, w oparciu o uzyskane wyniki, przeprowadzono
poglebione wywiady polstrukturyzowane i obserwacje psychologiczna, ktére pozwolily
na interpretacj¢ i kontekstualizacje danych ilosciowych. Takie podej$cie jest szczegOlnie
zalecane w badaniach nad zdrowiem psychicznym idoswiadczeniami opiekunéw o0sob
z niepelnosprawnosciami, gdzie standaryzowane wskazniki nasilenia objawow wymagaja
uzupeltnienia idiograficzng wiedza o indywidualnych kontekstach i1 znaczeniach (Pisula, 2012;
Estes i in., 2009).

Zastosowanie podejscia mieszanego jest w przypadku niniejszego badania uzasadnione

roOwniez malg liczebno$cig grupy badanej. Ze wzgledu na dostgpnos¢ i specyfike grupy
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docelowej, matek dzieci z umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej 1 ASD,
badanie ma charakter studium przypadku (case study), co oznacza, ze wyniki nie s3
przeznaczone do generalizacji w sensie statystycznym, lecz do poglebienia wiedzy
o mechanizmach 1 wzorcach funkcjonowania charakterystycznych dla tej populacji. Yin (2014)
podkresla, ze studium przypadku jest szczegodlnie zasadne wtedy, gdy poszukuje si¢ odpowiedzi
na pytania o to, jak i dlaczego, gdy badacz ma ograniczong kontrol¢ nad badanymi zdarzeniami
i gdy zjawisko jest osadzone w realnym kontekscie zyciowym, ktérego nie mozna oddzieli¢

od przedmiotu badania. Wszystkie te przestanki sa spetnione w przypadku niniejszych badan.
3.2 Cele badan

Nadrzednym celem badan wlasnych jest wielostronny opis funkcjonowania
psychicznego matek dzieci z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej
1 zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ze szczegdlnym uwzglednieniem poziomu stresu
rodzicielskiego, nasilenia objawdéw depresyjnych oraz stosowanych strategii radzenia sobie.
Cel gléwny zostal uszczegotowiony przez wyodrebnienie czterech celow szczegoétowych
o charakterze komplementarnym, realizowanych tacznie w ramach procesu badawczego.

Pierwszy cel szczegdtowy ma charakter diagnostyczno-pomiarowy 1 polega
na okresleniu poziomu stresu odczuwanego przez badane matki, nasilenia wystepujacych
unich objawow depresyjnych oraz dominujacych styloéw radzenia sobie ze stresem,
mierzonych za pomocg standaryzowanych narzedzi psychometrycznych: Skali Odczuwanego
Stresu PSS-10 (Cohen i in., 1983), Inwentarza Depresji Becka BDI-II (Beck i in., 1996) oraz
kwestionariusza Mini-COPE (Juczynski i1 Oginska-Bulik, 2009). Drugi cel szczegotowy
obejmuje eksploracyjne badanie jako$ciowe, nakierowane na glgbsze rozumienie
subiektywnych doswiadczen badanych matek: ich narracji na temat codziennosci opiekuncze;,
przezy¢ emocjonalnych, postrzegania wilasnej sytuacji oraz oczekiwan wobec systemu
wsparcia. Realizowany jest on przez poglebione wywiady potstrukturyzowane. Trzeci cel
polega na analizie spojnosci i rozbieznosci migdzy danymi ilosciowymi a jako$ciowymi, co
umozliwia wzajemne weryfikowanie 1 wzbogacanie wnioskéw ptynacych z réznych zrodet
informacji, zjawisko okre$lane w metodologii jako triangulacja (Denzin i Lincoln, 2011).
Czwarty cel ma charakter idiograficzny i polega na opisie indywidualnych réznic miedzy
analizowanymi przypadkami w zakresie obcigzenia psychicznego, stylow radzenia sobie

1 czynnikéw moderujgcych dobrostan badanych matek.
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3.3 Pytania badawcze i zalozenia

Glowne pytanie badawcze brzmi: jaki jest poziom stanéw depresyjnych i poziom stresu
umatek dzieci zumiarkowang niepelnosprawno$cia intelektualng wspotwystepujaca
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz jakie strategie radzenia sobie stosujg te kobiety?

Pierwsze pytanie szczegdlowe dotyczy czynnikdw rodzinnych i $rodowiskowych
wptywajacych na poziom stresu doswiadczanego przez badane matki. Drugie pytanie odnosi
si¢ do rodzaju i nasilenia objawdéw depresyjnych wg BDI-II wystepujacych u poszczegolnych
badanych. Trzecie pytanie dotyczy poziomu stresu odczuwanego przez matki, mierzonego
skalg PSS-10, irdéznic miedzygrupowych w tym zakresie. Czwarte pytanie odnosi si¢
do dominujacych styléw radzenia sobie mierzonych kwestionariuszem Mini-COPE. Piate
pytanie dotyczy zwiazku miedzy poziomem stresu a natgzeniem objawow depresyjnych. Szoste
pytanie koncentruje si¢ na funkcji pelnionej przez strategie radzenia sobie: czy pelnig one role
ochronng, redukujac stres i objawy depresyjne, czy tez wzmacniaja obcigzenie psychiczne.
Sibdme pytanie ma charakter jako$ciowy idotyczy opisu subiektywnych do$wiadczen
emocjonalnych matek zwigzanych z wychowaniem dziecka z ASD i umiarkowanym NI. Osme
pytanie odnosi si¢ do réznic indywidualnych miedzy analizowanymi przypadkami w zakresie
obcigzenia psychicznego 1iadaptacji. Dziewigte pytanie, zwigzane bezposrednio
z zastosowaniem arkusza obserwacji, dotyczy spojnosci migdzy zachowaniami i reakcjami
emocjonalnymi matek obserwowanymi w trakcie kontaktu diagnostycznego a danymi
uzyskanymi z narz¢dzi psychometrycznych i wywiadu.

Poza pytaniami badawczymi sformutowane zostaly zalozenia badawcze majace
charakter hipotez jako$ciowo-ilosciowych. Pierwsze zalozenie glosi, ze matki wychowujace
dzieci z umiarkowanym NI w spektrum autyzmu beda charakteryzowac¢ si¢ podwyzszonym
poziomem stresu rodzicielskiego, wynikajacym ze zwigkszonych potrzeb opiekunczych
i trudno$ci wychowawczych. Drugie zalozenie dotyczy wystgpowania u czesSci badanych
podwyzszonych lub klinicznych objawow depresyjnych. Trzecie =zalozenie zaklada
wspolwystepowanie wysokiego poziomu stresu z nasilonymi objawami depresyjnymi. Czwarte
zatozenie mowi, ze strategie o charakterze unikowym lub emocjonalnym (Mini-COPE) beda
wigza¢ si¢ z wyzszym poziomem stresu i depresji, podczas gdy strategie zadaniowe
1 poszukiwanie wsparcia spotecznego beda petni¢ funkcj¢ ochronng. Piate zalozenie dotyczy
wystepowania istotnych roznic indywidualnych migedzy matkami w zakresie stresu, depresji
i stylow radzenia sobie, uwarunkowanych sytuacjg rodzinng, wsparciem spotecznym

i obcigzeniem opiekunczym. Szoéste zatozenie przewiduje spdjnos¢ danych jakosciowych
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z wywiadow z wynikami narz¢dzi psychometrycznych. Siodme zatozenie glosi, ze obserwacja
psychologiczna ujawni oznaki przecigzenia emocjonalnego, spdjne z wynikami narzedzi
diagnostycznych. Osme zatozenie dotyczy matrycy czynnikéw moderujacych: matki
posiadajace silne wsparcie spoteczne bedg prezentowal nizszy poziom stresu i depresji,
natomiast matki wychowujace dzieci z bardziej nasilonymi objawami ASD i trudnos$ciami

behawioralnymi beda doswiadcza¢ wyzszego obcigzenia psychicznego.
3.4 Charakterystyka grupy badanej i kryteria doboru

Grupe badang stanowig matki dzieci z umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci
intelektualnej wspotwystepujacej z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, bedace gldéwnymi
opiekunkami tych dzieci. Wybrano wylacznie matki, poniewaz literatura przedmiotu
jednoznacznie wskazuje, ze w kulturze polskiej i szerszym kontekscie srodkowoeuropejskim
to wlasnie matki statystycznie petnig gtdéwna role opiekuncza i terapeutyczng w rodzinach
dzieci z niepelnosprawno$cia neurorozwojowa, ponoszac proporcjonalnie wyzsze koszty
psychologiczne zwigzane z ta rolg (Olsson i Hwang, 2001; Pisula, 2007). Ograniczenie grupy
badanej do matek umozliwia rowniez unikniecie znaczacych efektow mylacych zwigzanych
zrdznicami plci opiekuna, ktére w istotny sposdb moderuja poziom stresu i strategie
copingowe (Gray, 2003; Hastings 1 in., 2005).

Doboru uczestniczek dokonano celowo (purposive sampling), zgodnie z okre§lonymi
kryteriami wlaczenia 1 wykluczenia. Kryteria wiaczenia obejmuja: bycie biologiczng lub
prawng matkg dziecka, ktore posiada orzeczenie o umiarkowanym stopniu niepelnosprawnosci
intelektualnej wydane przez stosowng komisje¢ orzekajaca; wspolwystgpowanie u dziecka
diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu potwierdzonej dokumentacja medyczng lub
psychologiczng; pelnienie przez matke funkcji gldéwnego opiekuna, definiowanego jako osoba,
ktoéra spedza z dzieckiem co najmniej 50% czasu czuwania w ciggu dnia powszedniego; wiek
dziecka od 6 do 18 lat; oraz dobrowolna i $wiadoma zgoda uczestniczki na udziat w badaniu
po uzyskaniu pelnej informacji na jego temat. Kryteria wykluczenia obejmujg nastgpujace
okolicznosci: aktywng farmakoterapi¢ psychiatryczng matki w momencie badania, ktora
moglaby zaktoca¢ wyniki skal samoopisowych; wystgpowanie innej powaznej choroby
somatycznej lub psychicznej u matki w stopniu uniemozliwiajacym udzial w badaniu; oraz
zamieszkiwanie poza obszarem, ktory umozliwiat bezposredni kontakt badawczy.

Ze wzgledu na jakosciowo-idiograficzny charakter badan iich realizacje w formie
studium przypadku nie ustalono a priori minimalnej liczebnosci grupy badanej w sensie

statystycznym. W badaniach jakosciowych opartych nastudium przypadku kryterium
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wystarczalnos$ci stanowi osiggni¢cie nasycenia teoretycznego, tj. momentu, w ktorym kolejne
przypadki nie wnoszg nowych kategorii interpretacyjnych do analizy (Glaser i Strauss, 1967,
Patton, 2015). Rekrutacja uczestniczek prowadzona byta z wykorzystaniem dwoéch kanatow:
bezposrednich kontaktow z placowkami edukacji specjalnej i osrodkami wsparcia oraz
rekomendacji uczestniczek (metoda $niegowej kuli). Kazda z rekrutowanych matek zostata
poinformowana o celu, metodach i warunkach badan na pismie i wyrazita §wiadoma zgode

na udziat przed przystapieniem do jakichkolwiek procedur diagnostycznych.
3.5 Narzedzia badawcze i metody pomiaru

W badaniu zastosowano cztery uzupelniajace si¢ narzedzia, obejmujace metody
ilosciowe 1 jakoSciowe: trzy standaryzowane kwestionariusze samoopisowe, poglebiony
wywiad potstrukturyzowany oraz arkusz obserwacji psychologicznej. Doboru tych narzedzi
dokonano z uwzglednieniem ich wtasciwos$ci psychometrycznych, dostgpnosci polskich wersji
normalizacyjnych oraz adekwatnos$ci do specyfiki badanej populacji iprzyjetych celow
badawczych.

Pierwszym narze¢dziem ilosciowym jest Skala Odczuwanego Stresu PSS-10 (Perceived
Stress Scale; Cohen, Kamarck i Mermelstein, 1983) w polskiej adaptacji Juczynskiego
1 Oginskiej-Bulik (2009). PSS-10 jest jedng z najszerzej stosowanych ogoélnych miar stresu
psychologicznego, mierzaca, w jakim stopniu respondent postrzega swoje zycie jako
nieprzewidywalne, niekontrolowalne 1 przyttaczajace. Skala sktada si¢ z dziesigciu pozycii,
ocenianych na pigciostopniowej skali odpowiedzi (od 0 — nigdy; do4 — bardzo czgsto),
1 obejmuje dwie subskale: wrazliwo$¢ na stres 1 zdolno$¢ do radzenia sobie ze stresem. Wynik
sumaryczny mieSci si¢ w przedziale 0-40; wyzsze wyniki wskazuja na wyzszy poziom
odczuwanego stresu. Polska wersja PSS-10 wykazuje zadowalajace wlasciwosci
psychometryczne: spdjno$¢ wewnetrzng (alfa Cronbacha w zakresie 0,86-0,92), trafnos¢
fasadowa 1 kryterialng oraz standardy normalizacyjne opracowane na probach polskich. Skala
jest rekomendowana do stosowania w badaniach klinicznych 1 spotecznych, rowniez
w grupach rodzicéw dzieci z niepetnosprawnosciami (Pisula 1 Kossakowska, 2010).

Drugim narzg¢dziem iloSciowym jest Inwentarz Depresji Becka w wersji drugiej, BDI-
IT (Beck Depression Inventory — Second Edition; Beck, Steer i Brown, 1996), w polskiej
adaptacji Parnowskiego 1iJernajezyk (1977), zaktualizowanej przez Zawadzkiego
1 wspotpracownikéw. BDI-II jest jednym =z najszerzej stosowanych na $wiecie narzedzi
do pomiaru nasilenia objawow depresyjnych w ciggu ostatnich dwoéch tygodni. Sktada si¢ z 21

pozycji, zktorych kazda obejmuje cztery warianty odpowiedzi punktowane od 0 do 3, co
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pozwala uzyska¢ wynik sumaryczny w przedziale 0—63. Wynik 0—13 punktow interpretowany
jest jako brak depresji lub minimalne nasilenie objawdow, 14—19 jako depresja tagodna, 20-28
jako depresja umiarkowana, a 2963 jako depresja ciezka. BDI-II wykazuje wysoka spojnosé¢
wewnetrzng (alfa Cronbacha 0,92) i1dobrg trafno$¢ kryterialng potwierdzong w licznych
badaniach na probach osob klinicznie zdrowych 1 psychiatrycznych. W badaniach nad
opiekunami dzieci z ASD i NI BDI-II jest rekomendowanym narzgdziem przesiewowym, ktore
umozliwia zaréwno ilosciowy pomiar nasilenia objawow, jak ijakosciowa analiz¢ profilu
depresyjnego (Hayes 1 Watson, 2013).

Trzecim narzgdziem ilosciowym jest Mini-COPE — Skrocony Inwentarz Radzenia Sobie
ze Stresem (Carver, 1997) w polskiej adaptacji Juczynskiego i Oginskiej-Bulik (2009). Jest to
krotka, 28-itemowa wersja petnego inwentarza COPE, obejmujaca 14 dwupunktowych podskal
odpowiadajacych réznym strategiom radzenia sobie ze stresem, pogrupowanych w trzy
obszary: styl skoncentrowany na zadaniu (aktywne radzenie sobie, planowanie, pozytywne
przewartosciowanie, akceptacja, poczucie humoru), styl skoncentrowany na emocjach
(szukanie wsparcia emocjonalnego, szukanie wsparcia instrumentalnego, rozpraszanie uwagi,
zwatpienie i bezradnos$¢, odwracanie uwagi, wyrazanie uczuc) oraz styl unikowy (zaprzeczanie,
behawioralne odej$cie, uzywanie substancji psychoaktywnych). Mini-COPE umozliwia
profilowa analize copingu, dzigki ktorej mozliwe jest okreslenie, ktore strategie sa dominujace
u konkretnej osoby ijak koresponduja one z poziomem stresu iobjawami depresyjnymi.
W badaniach nad opiekunami dzieci z ASD kwestionariusz COPE 1 Mini-COPE byly
z powodzeniem stosowane przez Pottie ilngram (2008), Bensona (2010) i Bekhet
1 wspolpracownikow (2012).

Czwartym narzedziem, majacym charakter jakoSciowy, jest poglebiony wywiad
potstrukturyzowany opracowany przez autork¢ niniejszej pracy, skladajacy si¢ z trzynastu
blokow tematycznych. Pierwsze bloki (I-II) obejmuja informacje organizacyjne i dane ogolne
dotyczace rodziny oraz struktury wsparcia w codziennym funkcjonowaniu. Bloki III-V
koncentrujg si¢ na funkcjonowaniu dziecka wroznych kontekstach, doswiadczeniach
emocjonalnych matki oraz stresie rodzicielskim. Bloki VI-VII dotycza objawow depresyjnych
1 samopoczucia psychicznego oraz strategii radzenia sobie. Bloki VIII-X eksploruja wsparcie
spoteczne i systemowe, histori¢ do§wiadczen zwigzanych z diagnoza oraz funkcjonowanie
w roéznych rolach zyciowych. Bloki XI-XIII obejmujg zasoby i czynniki ochronne, potrzeby
1 oczekiwania wobec systemu wsparcia oraz podsumowanie i zakonczenie wywiadu. Powyzsza

struktura wywiadu zostata skonstruowana tak, aby obejmowac wszystkie kluczowe obszary
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funkcjonowania matki, jednocze$nie zachowujac elastyczno$¢ niezbedng do eksploracji
watkéw indywidualnie waznych dla kazdej z uczestniczek.

Pigtym elementem procedury diagnostycznej jest arkusz obserwacji psychologicznej,
roOwniez opracowany przez autorke niniejszej pracy. Arkusz stuzy dokumentowaniu zachowan
niewerbalnych, sygnatow emocjonalnych i przejawdéw stresu obserwowalnych u badanej
w trakcie kontaktu diagnostycznego. Obejmuje siedem obszaréw obserwacji: kontekst
obserwacji (charakter sytuacji, obecno$¢ innych osob, warunki srodowiskowe), zachowania
niewerbalne (kontakt wzrokowy, mowa ciata, tempo ruchow, ekspresja mimiczna, gtos i sposob
mowienia), przejawy stresu (napigcie fizyczne, nadmierna czujno$¢, trudnosci z koncentracja,
unikanie tematu, zmeczenie), przejawy obnizonego nastroju (spowolnienie psychoruchowe,
smutek w ekspresji, poczucie bezradnosci, negatywna samoocena), obserwacja zachowan
wobec dziecka (jesli dziecko jest obecne), strategie radzenia sobie uchwycone w obserwacji
oraz potrzeby wsparcia wynikajace z obserwacji. Arkusz ma charakter narracyjno-kategorialny:
obserwator dokonuje systematycznej rejestracji konkretnych zachowan w ramach
wyodrebnionych kategorii, co umozliwia po6zniejsze poroéwnanie danych obserwacyjnych

z wynikami narzedzi psychometrycznych i tre$cig wywiadu.
3.6 Procedura badawcza

Procedura badawcza zostata zaplanowana jako trzyetapowy proces realizowany
w warunkach zapewniajacych komfort i poczucie bezpieczenstwa uczestniczkom. Badanie
odbywalo si¢ w zindywidualizowanych warunkach, w miejscu wybranym przez uczestniczke
sposrdd alternatyw zaproponowanych przez badacza: w gabinecie psychologicznym placowki
edukacyjnej, do ktorej uczeszcza dziecko, lub w prywatnym miejscu zamieszkania
uczestniczki. Warunki  kontaktu byly wustalane indywidualnie zkazda =z matek
z uwzglednieniem jej harmonogramu opiekunczego i zawodowego.
Etap pierwszy obejmowal nawigzanie kontaktu, udzielenie pelnej informacji o celu, metodach
1 procedurze badan, omodwienie kwestii poufnosci i anonimizacji danych oraz uzyskanie
pisemnej zgody na udzial. Na tym etapie badacz podkreslat, ze uczestnictwo jest dobrowolne,
a matka moze wycofa¢ swoja zgode w dowolnym momencie bez podania przyczyny. Zebrane
dane osobowe zostaly zanonimizowane przez zastosowanie kodéw identyfikacyjnych;
w niniejszej pracy poszczegdlne przypadki sa opisywane wylacznie przy uzyciu inicjalow lub
kodow, bez informacji umozliwiajacych identyfikacj¢ osob. Procedura badawcza byta zgodna
z zasadami etyki badan psychologicznych okreslonymi w Kodeksie Etycznym Polskiego

Towarzystwa Psychologicznego (2018).
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Etap drugi obejmowal wypekienie przez uczestniczke trzech kwestionariuszy w ustalonej
kolejnosci: PSS-10, BDI-II i Mini-COPE. Kolejno$¢ t¢ dobrano tak, aby zminimalizowaé
ryzyko efektow przenoszenia migdzy narz¢dziami: PSS-10, jako narzgdzie o najszerszym
zakresie, byl prezentowany jako pierwszy; BDI-II, eksplorujacy bardziej specyficzne
1 potencjalnie obcigzajgce emocjonalnie tresci dotyczace nastroju, jako drugi; Mini-COPE,
bedacy bardziej neutralnym pomiarem stylow funkcjonowania, na koncu. Badacz byt dostepny
podczas wypetiania kwestionariuszy w celu odpowiedzi na ewentualne pytania dotyczace
rozumienia pozycji testowych, jednak nie udzielal sugestii dotyczacych wyboru odpowiedzi.
Srednio etap ten trwat od 30 do 45 minut.

Etap trzeci, realizowany bezposrednio po wypelnieniu kwestionariuszy, obejmowat
poglebiony wywiad poéistrukturyzowany. Wywiad byt prowadzony zgodnie z opracowang
strukturg trzynastu blokow tematycznych, jednak z zachowaniem elastycznos$ci pozwalajace;j
na podazanie za narracja uczestniczki i eksplorowanie watkéw istotnych dla danego
przypadku. Wywiady byly rejestrowane na dyktafonie za uprzednia zgoda uczestniczek,
a nastepnie transkrybowane dostownie. Rownolegle z wywiadem badacz prowadzit obserwacje
psychologiczng z zastosowaniem arkusza obserwacji, rejestrujagc zachowania niewerbalne
ireakcje emocjonalne uczestniczki. Notatki z obserwacji byly uzupeliane bezposrednio
po zakonczeniu kazdej sesji diagnostycznej, gdy material obserwacyjny pozostawal jeszcze
$wiezy w pamieci badacza. Srednio czas trwania wywiadu i obserwacji wynosit od 60 do 90

minut. Laczny czas sesji badawczej dla kazdej uczestniczki wynosit zatem od 90 do 135 minut.
3.7 Sposob analizy danych

Analiza danych ilosciowych, uzyskanych za pomoca kwestionariuszy PSS-10, BDI-II
1 Mini-COPE, zostata przeprowadzona na dwa komplementarne sposoby. Po pierwsze, wyniki
kazdej uczestniczki zostaly ocenione indywidualnie przez odniesienie do norm
standaryzacyjnych dostgpnych dla polskich wersji narzedzi, co pozwolito na okreslenie, czy
1w jakim stopniu wyniki odbiegaja od przeci¢tnych w populacji ogoélnej. Po drugie, wyniki
poszczegblnych przypadkow zostaty zestawione w formie tabeli porownawczej, co umozliwito
analize wzorcow réznic miedzygrupowych. Ze wzgledu na matg liczebnos$¢ grupy badanej nie
zastosowano wnioskowania statystycznego opartego na testach parametrycznych; analiza
ilo§ciowa ma charakter deskryptywny i stuzy jako punkt wyjscia dla interpretacji jako$ciowe;.

Analiza danych jakosciowych zwywiadéw prowadzona byla z zastosowaniem
tematycznej analizy tresci (thematic content analysis) w ujeciu Braun 1 Clarke (20006),

uzupelionej elementami idiograficznej analizy fenomenologicznej (Interpretative
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Phenomenological Analysis, IPA; Smith, Flowers i Larkin, 2009). Procedura analizy
obejmowata nastgpujace etapy: wielokrotne przeczytanie transkryptoéw i zaznaczanie
wstepnych kodow; grupowanie kodow w kategorie tematyczne odpowiadajace kluczowym
obszarom badanych doswiadczen (doswiadczenie stresu, objawy depresyjne, strategie radzenia
sobie, wsparcie spoteczne, zasoby 1czynniki ochronne, doswiadczenie diagnozy,
funkcjonowanie w rolach zyciowych); interpretacje kategorii w $wietle teorii i literatury
przedmiotu; oraz triangulacj¢ z danymi ilo$ciowymi i obserwacyjnymi. Triangulacja zrodet
danych (method triangulation isource triangulation; Denzin i Lincoln, 2011) polegata
na poréwnywaniu wnioskéw plynacych z trzech niezaleznych strumieni informacji: wynikow
kwestionariuszy, tresci wywiadow i notatek obserwacyjnych. Spdjnos¢ miedzy tymi zrédtami
byta traktowana jako wskaznik rzetelnosci opisu, natomiast rozbieznos$ci, jako zrodlo istotnych
pytan interpretacyjnych wymagajacych poglebionej analizy.

Analiza danych obserwacyjnych obejmowala systematyczne pordéwnanie notatek
sporzadzonych dla poszczegdlnych uczestniczek w ramach kazdej kategorii arkusza
obserwacji, a nastepnie odejScie od ujecia kategorialnego narzecz narracyjnego opisu
poszczegbdlnych przypadkéow. Dane obserwacyjne byty traktowane jako uzupetniajace
wzgledem danych kwestionariuszowych 1wywiadowych, nie za§ jako autonomiczne
i rownorzgdne zrddto danych. Taka hierarchia zrodet danych odpowiada zatozeniom modelu
wyjasniajacego, w ktorym dane jakosciowe shuza potwierdzeniu, wzbogaceniu lub wyjasnieniu

wynikow ilosciowych.
3.8 Ograniczenia metodologiczne i kwestie etyczne

Niniejsze badanie, podobnie jak kazde badanie empiryczne, obcigzone jest pewnymi
ograniczeniami metodologicznymi, ktére nalezy wzig¢ pod uwagg przy interpretacji wynikow.
Pierwszym 1 najwazniejszym ograniczeniem jest niska liczebno$¢ grupy badanej, wynikajaca
ze specyfiki grupy docelowej i przyjetego podejscia idiograficznego. Wyniki niniejszego
badania nie mogg by¢ ekstrapolowane na populacje ogdlng matek dzieci z ASD 1 NI w sensie
probabilistycznym; pretendujg jedynie do generalizacji analitycznej (analytical generalization;
Yin, 2014), tj. do weryfikacji lub rozszerzenia istniejacych teorii i modeli na podstawie
glebokiego opisu konkretnych przypadkow.

Drugim ograniczeniem jest ryzyko znieksztalcen wlasciwych metodom samoopisowym:
badane matki mogly zaniza¢ lub zawyza¢ swoje oceny w odpowiedzi na efekt aprobaty
spotecznej lub tendencje do tuszowania objawdéw depresyjnych, zjawisko okreslane jako

martyrdom bias (Olsson i Hwang, 2001). Zastosowanie obserwacji psychologicznej i wywiadu
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jako uzupetniajacych zrodet danych czgsciowo zmniejsza to ryzyko, jednak nie eliminuje go
w pelni. Trzecim ograniczeniem jest jednokrotno$¢ pomiaru (cross-sectional design), ktora
uniemozliwia wnioskowanie o dynamice zmian w czasie i kierunkowos$ci stwierdzanych
zwiazkow. Czwartym ograniczeniem jest fakt, ze badacz prowadzacy wywiady i obserwacje
byt ta samg osoba, co moze rodzi¢ ryzyko stronniczosci konfirmacyjnej (confirmation bias)
w interpretacji materialu  jakosciowego. Ograniczeniu temu sprzyjalo stosowanie
ustandaryzowanego arkusza obserwacji 1 systematyczna procedura kodowania tresci
wywiadow.

Kwestie etyczne stanowig istotny aspekt kazdego badania prowadzonego w populacjach
szczegoOlnie wrazliwych, atakimi s3 z pewnos$cig matki dzieci z niepetnosprawnosciami
neurorozwojowymi. W niniejszym badaniu podjeto szereg dziatan majacych na celu
zapewnienie najwyzszych standardéw etycznych. Kazda wuczestniczka byta w pehni
poinformowana o celach i procedurze badania, a jej uczestnictwo byto catkowicie dobrowolne.
Wywiady dotykaty niekiedy obszaréw bolesnych emocjonalnie — relacji z diagnoza dziecka,
poczucia winy, wyczerpania lub obnizonego nastroju — dlatego badacz byl przygotowany
do przeprowadzenia kroétkiej interwencji wspierajacej lub do poinformowania uczestniczki
o dostgpnych formach pomocy psychologicznej w razie potrzeby. Po zakonczeniu sesji kazde;j
zmatek przekazano informacje o dostgpnych formach wsparcia psychologicznego
i organizacjach dziatajacych narzecz rodzin dzieci z ASD iNI. Dane osobowe s3
przechowywane w sposob zapewniajacy ich ochrong zgodnie z Rozporzadzeniem o Ochronie

Danych Osobowych (RODO), a dostgp do nich ma wylacznie autor badania.
3.9 Kryteria jakosci i trafno$ci badan

W badaniach jakos$ciowych i mieszanych kryteria oceny jakosci odpowiadaja nieco
innym standardom niz tradycyjne poj¢cia rzetelnosci i trafno$ci wywodzone z paradygmatu
ilosciowego. Guba i Lincoln (1989) zaproponowali cztery kryteria jako$ci adekwatne dla badan
jakosciowych: wiarygodnos$¢ (credibility), przenaszalno$¢ (transferability), zaleznos¢
(dependability) 1 potwierdzalno$¢ (confirmability). W niniejszym badaniu wiarygodnos¢
zostala wzmocniona przez triangulacje metod i zrodet danych (kwestionariusze, wywiad,
obserwacja). Przenaszalno$¢, rozumiana nie jako generalizacja statystyczna, lecz jako
mozliwo$¢ przeniesienia wnioskéw na podobne przypadki, zostata wsparta przez szczegdlowy
opis kontekstu kazdego przypadku (thick description; Geertz, 1973). Zalezno$¢ zapewniono
przez doktadng dokumentacj¢ procedury badawczej 1 analitycznej, umozliwiajaca jej

odtworzenie przez innego badacza. Potwierdzalno$¢, odnoszaca si¢ do neutralnosci
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interpretatora wobec wynikow, byta realizowana przez refleksyjno$¢ badacza (reflexivity)
1 systematyczne dokumentowanie decyzji interpretacyjnych.

W zakresie trafno$ci narzedzi ilo§ciowych zastosowane kwestionariusze — PSS-10,
BDI-II i Mini-COPE - s3 narzedziami o udokumentowanej trafnosci i rzetelnosci zarowno
w wersjach oryginalnych, jak 1 polskich adaptacjach. Ich wyboru dokonano na podstawie
przegladu literatury przedmiotu, wskazujacego na ich szerokie zastosowanie w badaniach nad
opiekunami dzieci z ASD i NI (Hayes i Watson, 2013; Pisula, 2012; Benson, 2010). Wywiad
potstrukturyzowany i arkusz obserwacji, jako narzedzia opracowane przez autorke specjalnie
dla niniejszego badania, zostaty skonstruowane na podstawie obszernego przegladu literatury
dotyczacej doswiadczen opiekundow dzieci z ASD i NI oraz standardowych procedur wywiadu
diagnostycznego w psychologii klinicznej (Kvale i Brinkmann, 2009; Patton, 2015). Trafno$¢
fasadowa wywiadu 1 arkusza obserwacji zweryfikowano przez konsultacje ze specjalistami
w dziedzinie psychologii klinicznej i pedagogiki specjalnej przed wdrozeniem do badan

wiasciwych.
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Rozdzial 4.

Charakterystyka badanych przypadkow

Niniejszy rozdziat przedstawia szczegdlowa charakterystyke pigciu matek objetych
badaniem jako$ciowym w ramach strategii wielokrotnego studium przypadku. Badanie
prowadzone bylo w grupie matek wychowujacych dzieci w wieku 12 lat z rozpoznaniem
zaburzen  ze spektrum autyzmu (ASD) oraz = wspotwystepujaca  umiarkowang
niepetnosprawno$cia intelektualng. Wszystkie dzieci uczgszczaly do klasy szostej szkoty
podstawowej specjalnej w tym samym rejonie. Respondentki zostaly zakodowane jako MO1—
MO5 w celu zapewnienia anonimowosci. Kazda z matek scharakteryzowano wedtug trzech
wymiaréw: sytuacji rodzinnej i spoteczno-ekonomicznej, funkcjonowania dziecka oraz stanu
psychicznego matki uchwyconego za pomoca wywiadu klinicznego, obserwacji i testow
psychometrycznych (BDI-II, PSS-10, Mini-COPE). Opis kazdego przypadku syntetyzuje dane
z obu zrodel: szczegdétowej dokumentacji kliniczne] oraz uzupelniajacych charakterystyk
rodzinno-§rodowiskowych, co pozwala na wielowymiarowe ujecie sytuacji kazdej

z respondentek.

4.1 Przypadek 1 (MO01), sytuacja rodzinna, funkcjonowanie dziecka, stan psychiczny
matki

Sytuacja rodzinna i spoleczno-ekonomiczna

Respondentka MO1 ma 34 lata, wyksztalcenie wyzsze i1 pracuje jako nauczycielka w szkole
podstawowej w pelnym wymiarze godzin. Zamieszkuje wspdlnie z partnerem, bedacym ojcem
dziecka, oraz dwiema mtodszymi corkami (9 i 6 lat) we wlasno§ciowym mieszkaniu. Partner
jest zatrudniony na pelen etat i aktywnie uczestniczy w codziennej opiece nad dzie¢mi, chociaz
odbywa regularne wyjazdy stuzbowe dwa lub trzy razy w miesigcu. Rodzina dysponuje
stabilnymi warunkami materialnymi, zapewniajacymi $redni komfort ekonomiczny; czes¢
kosztow terapeutycznych pokrywana jest ze §wiadczen publicznych i ze strony placowki.
Wsparcie spoteczne jest obecne — dziadkowie mieszkajg w tym samym miescie 1 okazjonalnie
pomagaja w opiece w weekendy. Brak statej, formalnej opieki dziennej nad dzieckiem.

Wspolpraca rodziny ze szkotg 1 placowkami terapeutycznymi okreslana jest jako dobra.
Funkcjonowanie dziecka

Syn MO1 ma 12 lat i uczgszcza do klasy szostej szkoty podstawowej specjalnej. Rozpoznanie

obejmuje zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD) ztowarzyszaca umiarkowang
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niepetnosprawnos$cig intelektualng, potwierdzong dokumentacja medyczno-pedagogiczna.
Profil komunikacyjny jest mieszany: mowa spontaniczna ograniczona jest do krétkich zdan,
rozumienie prostych polecen jest dobre, atrudnosci wystepuja przy instrukcjach
wieloetapowych. Chlopiec korzysta zpomocy wizualnych, takich jak piktogramy
1 harmonogramy dobowe. W relacjach spotecznych tworzy wigzi z kilkoma zaufanymi
dorostymi i wybranymi rowie$nikami; ma trudnosci z inicjowaniem i podtrzymywaniem
rozmowy; preferuje rutynowe zabawy ima waski zakres zainteresowan (kolekcjonowanie
modeli, dziatania manipulacyjne). Zachowania problemowe pojawiajg si¢ sporadycznie —
napady zlosci przy zmianie rutyny oraz drobne gesty autoagresywne (pocigganie wltosow)
w sytuacjach frustracji; brak powaznej agresji wobec otoczenia. Funkcjonowanie szkolne jest
zindywidualizowane: uczen realizuje indywidualny program edukacyjno-terapeutyczny
ze wsparciem nauczyciela wspomagajacego i osiagga widoczne postepy w zakresie samoobstugi
oraz podstawowych umiejetnosci czytania. Terapie prowadzone sg regularnie: terapia
behawioralna raz w tygodniu, logopedia raz w tygodniu oraz integracja sensoryczna co dwa

tygodnie.
Stan psychiczny matki

MO1 prezentuje wysoka motywacje do wspolpracy terapeutycznej. Subiektywnie opisuje
codzienne zmeczenie, poczucie odpowiedzialnosci i okresowe obawy o przyszto$¢ dziecka.
Wyniki narzedzi psychometrycznych wskazujg na tagodne objawy depresyjne (BDI-II = 18)
oraz umiarkowany poziom stresu (PSS-10 = 22). W wywiadzie klinicznym nie ujawniono mysli
samobojczych ani innych flag ryzyka. Dominujace strategie radzenia sobie wedtug Mini-COPE
to: planowanie 1 poszukiwanie wsparcia instrumentalnego (strategie aktywne); umiarkowane
wykorzystanie strategii emocjonalnych; niskie wskazniki unikania. Podczas wywiadu
respondentka byta rzeczowa, z kontrolg emocji; miejscami wzruszenie wystapito podczas opisu
trudniejszych epizodow. Wykazuje otwarto$¢ na wspotprace 1 wskazoéwki specjalistow. Profil
wskazuje na relatywnie adaptacyjne funkcjonowanie psychiczne, gldéwne obcigzenia to

zmeczenie kumulatywne 1 lgk o przyszlos¢ dziecka, lecz zasoby zaradcze sg dobrze rozwingte.
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4.2 Przypadek 2 (MO02), sytuacja rodzinna, funkcjonowanie dziecka, stan psychiczny

matki
Sytuacja rodzinna i spoleczno-ekonomiczna

Widoczny fragment rozpoczyna opis przypadku MO2 od sytuacji rodzinnej i spoteczno-
ekonomicznej, jednak dalsza tres¢ nie jest jeszcze dostepna w biezacym widoku dokumentu.

Kontynuacja korekty tej czgsci wymaga przejscia do kolejnych fragmentdéw rozdziatu 4.

Funkcjonowanie dziecka

Syn M02 ma 12 lat iuczeszcza do klasy szostej szkoty podstawowej specjalne;j.
Rozpoznanie: ASD z umiarkowang niepelnosprawnoscia intelektualng. Profil komunikacyjny
jest bardzo ograniczony, mowa spontaniczna praktycznie nieobecna; chlopiec porozumiewa si¢
za pomocg alternatywnych form komunikacji: piktogramoéw i prostych gestow. Rozumienie
ograniczone do krotkich, jednoetapowych instrukcji. W kontaktach spolecznych dominuje
wycofanie i nasilone reakcje lgkowe w nowych sytuacjach. Zachowania problemowe naleza
do najbardziej intensywnych sposrdd pieciu przypadkdw: czeste epizody autoagresji (uderzanie
glowa) oraz intensywne wybuchy ztos$ci przy zmianach planu wymagaja specjalistycznych
interwencji behawioralnych w szkole. Liczne nieobecno$ci i kryzysy zachowania utrudniaja
systematyczng realizacje terapii. Dostgp do wsparcia terapeutycznego ograniczony jest
do podstawowych ustug publicznych (logopedia grupowa),brak regularnych, prywatnych

interwencji behawioralnych.
Stan psychiczny matki

MO2 jest respondentka o najwyzszym nasileniu trudnosci psychicznych w badanej
grupie. Subiektywnie opisuje przewlekte poczucie przyttoczenia, izolacji, silne poczucie winy
1 bezradno$ci. Wyniki psychometryczne: BDI-II = 26 (umiarkowane nasilenie depresji) oraz
PSS-10 = 28 (wysoki poziom stresu). W trakcie wywiadu pojawily si¢ wypowiedzi
sygnalizujgce wyczerpanie (,,nie dam juz rady’), co zostato zaklasyfikowane jako flaga ryzyka
wymagajaca dalszej oceny klinicznej. Dominujace strategie radzenia sobie (Mini-COPE) to:
strategie unikania (zaprzeczanie, odwracanie uwagi) oraz emocjonalne radzenie sobie; niskie
wykorzystanie aktywnego planowania i poszukiwania wsparcia. Obserwacja kliniczna ujawnita
ptaczliwo$¢, chaotyczng narracje 1trudnosci z koncentracja uwagi; respondentka zglaszata
bezsennos¢ 1 przewlekle zmeczenie. Profil wskazuje na wysoki poziom przecigzenia
psychicznego zryzykiem dalszego pogorszenia, wymaga natychmiastowych dziatan

interwencyjnych.
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4.3 Przypadek 3 (M03), sytuacja rodzinna, funkcjonowanie dziecka, stan psychiczny
matki

Sytuacja rodzinna i spoleczno-ekonomiczna

Respondentka M03 ma 29 lat, wyksztalcenie wyzsze i pracuje w pelnym wymiarze
godzin w sektorze IT. Jest najmtodsza sposrdd badanych matek. Mieszka z partnerem, ktory
aktywnie uczestniczy w codziennej opiece nad dzieckiem. Brak innych dzieci w gospodarstwie
domowym. Wsparcie spoteczne jest silne i wiclowymiarowe: partner, rodzina partnera oraz
regularne uczestnictwo w lokalnej grupie wsparcia rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia.
Warunki materialne dobre, umozliwiaja finansowanie prywatnych terapii, dodatkowych zajec
1 zindywidualizowanych programow terapeutycznych. Sytuacja MO03 jest pod wzgledem
zasobow zewngtrznych najkorzystniejsza w badanej grupie, co znaczaco rdézni j3

od pozostatych respondentek.
Funkcjonowanie dziecka

Corka M03 ma 12 lat 1 uczgszcza do klasy szostej szkoty podstawowej specjalne;.
Rozpoznanie: ASD z umiarkowang niepelnosprawnoscig intelektualng. Profil komunikacyjny:
dziewczynka postuguje si¢ jezykiem werbalnym, rozumienie polecen jest lepsze niz ekspresja;
potrafi uczestniczy¢ w kierowanych interakcjach i inicjowa¢ proste kontakty przy wsparciu
dorostego. Zachowania problemowe sa sporadyczne, epizody Igku w hatasliwym otoczeniu lub
przy naglych zmianach; brak wyraZznych zachowan autodestrukcyjnych. Funkcjonowanie
szkolne jest dobre: regularna frekwencja, wspolpraca z nauczycielami i widoczne postepy
w samoobstudze oraz czytaniu prostych tekstow. Dziewczynka korzysta z intensywnego,
zindywidualizowanego programu terapeutycznego obejmujacego psychoterapi¢ wspierajaca,
logopedig 1 zaje¢cia umiejetnosci spotecznych; wspotpraca z terapeuta mi i szkola przebiega bez
zaktocen. W poréwnaniu z pozostatymi przypadkami dziecko M03 funkcjonuje na relatywnie

najwyzszym poziomie adaptacyjnym.
Stan psychiczny matki

MO3 charakteryzuje si¢ wysokim poziomem zaangazowania i dobrymi umiej¢tnosciami
organizacyjnymi. Subiektywnie opisuje okresowe poczucie przepracowania oraz wyrzuty
sumienia wynikajace z koniecznosci godzenia pracy zawodowe] z intensywng opieka nad
dzieckiem. Wyniki psychometryczne sg najkorzystniejsze w grupie: BDI-II = 9 (minimalne
objawy depresyjne) i PSS-10 = 14 (niski—umiarkowany poziom stresu). Brak flag ryzyka.
Dominujace strategie radzenia sobie (Mini-COPE): planowanie, poszukiwanie wsparcia

instrumentalnego, humor 1pozytywna reinterpretacja, wysoki wskaznik strategii
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adaptacyjnych; niskie wskazniki unikania. W obserwacji klinicznej respondentka jawi si¢ jako
spokojna, refleksyjna i otwarta na wspolprace z zespolem terapeutycznym. Profil MO03
wskazuje na wysoki poziom zasobow osobistych ispotecznych, gtéwnym ryzykiem jest
potencjalne wypalenie wynikajgce z chronicznego potaczenia wymogow zawodowych

1 opiekunczych.

4.4 Przypadek 4 (M04), sytuacja rodzinna, funkcjonowanie dziecka, stan psychiczny

matki

Sytuacja rodzinna i spoleczno-ekonomiczna

Respondentka M04 ma 37 lat, wyksztatcenie $rednie i jest zatrudniona w niepetnym
wymiarze godzin. Zamieszkuje w domu jednorodzinnym z partnerem i synem. Partner pracuje,
jednak jego zaangazowanie w codzienng opieke nad dzieckiem jest ograniczone ze wzgledu
na dhugie godziny pracy. Wsparcie spoteczne jest cze$ciowe: babcia dziecka (matka M04)
pomaga kilka razy w tygodniu, a respondentka okazjonalnie uczestniczy w lokalnej grupie
wsparcia. Warunki materialne sa przecietne; z trudem udaje si¢ systematycznie finansowaé
dodatkowe terapie prywatne. Sytuacja M04 wpisuje si¢ w model rodziny o $rednich zasobach,
w ktorej brak pelnego zaangazowania partnera generuje dodatkowe przecigzenie po stronie

matki, jednoczesnie przy ztozonych behawioralnie potrzebach dziecka.
Funkcjonowanie dziecka

Syn M04 ma 12 lat iuczgszcza do klasy szostej szkoly podstawowej specjalne;j.
Rozpoznanie: ASD z umiarkowang niepetnosprawnoscia intelektualng. Komunikacja werbalna
funkcjonuje na poziomie podstawowym, rozumienie prostych zdan i polecen z ograniczeniami
morfologiczno-syntaktycznymi. W interakcjach spotecznych chlopiec nawigzuje zaufanie
do kilku opiekunéw, lecz w sytuacjach grupowych pojawiaja si¢ konflikty z réwiesnikami.
Zachowania problemowe sa znaczace: agresja werbalna i sporadycznie fizyczna wobec
rowiesnikéw, zachowania ucieczkowe z zaje¢ w sytuacjach silnego stresu oraz impulsywnos¢
utrudniajgca udzial w zajeciach grupowych. Obecnos$¢ asysty szkolnej jest konieczna.
Uczestnictwo w terapiach (logopedia, zajecia umiejetnosci spotecznych, interwencje

behawioralne) jest nieregularne ze wzgledu na czeste kryzysy zachowania i absencje.
Stan psychiczny matki

MO04 doswiadcza chronicznego zmeczenia 1 frustracji wynikajacej z koniecznosci
nieustannego mediowania konfliktéw migdzy srodowiskiem szkolnym a domem. Subiektywnie
zglasza obawy o rozw0j 1iprzyszto§¢ syna. Wyniki psychometryczne: BDI-II = 21
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(umiarkowane objawy depresyjne) i PSS-10 = 25 (wysoki-umiarkowany poziom stresu).
Wywiad wskazuje naepizody przygnebienia itrudnosci adaptacyjnych przy braku
ujawnionych mysli samobojczych, flaga ryzyka okreslona jako ,,mozliwa”. Strategie radzenia
sobie (Mini-COPE) s3 mieszane: korzystanie ze wsparcia babci dziecka, lecz takze elementy
unikania (odwracanie uwagi) i kompensacyjnego nadmiernego angazowania si¢ w obowiazki
domowe zamiast poszukiwania profesjonalnej pomocy. Obserwacja kliniczna: emocjonalna
narracja, miejscami postawa defensywna; silne poczucie odpowiedzialnosci za wszystkie
obszary zycia dziecka. Profil MO04 $wiadczy o umiarkowanym nasileniu trudnosci
psychicznych z tendencja do przenoszenia energii na zadania opiekuncze kosztem witasnych

potrzeb.

4.5 Przypadek 5 (MO05), sytuacja rodzinna, funkcjonowanie dziecka, stan psychiczny

matki
Sytuacja rodzinna i spoleczno-ekonomiczna

Respondentka M05 ma 45 lat, wyksztatcenie zasadnicze zawodowe i jest zatrudniona
w niepelnym wymiarze godzin. Jest jedyng samotnie wychowujaca dziecko spos$rdd pigciu
badanych matek; po rozwodzie ojciec dziecka nie uczestniczy w opiece. Wsparcie spoteczne
ograniczone jest do sporadycznej pomocy wiasnej matki (babci dziecka). Warunki materialne
sa trudne, rodzina korzysta ze $wiadczen socjalnych, a ograniczenia finansowe uniemozliwiajg
finansowanie dodatkowych terapii prywatnych. Sposrdd pieciu przypadkéw MOS posiada
obiektywnie najmniej zasobow zewngtrznych: brak partnera, niskie dochody, ograniczone
wsparcie spoleczne. Jednoczes$nie respondentka charakteryzuje si¢ wyjatkowa determinacja

1 zaangazowaniem w role opiekunczg.
Funkcjonowanie dziecka

Corka M05 ma 12 lat 1 uczgszcza do klasy szostej szkoty podstawowej specjalne;.
Rozpoznanie: ASD z umiarkowang niepetnosprawnoscia intelektualng. Profil komunikacyjny
obejmuje opoézniony rozwd] mowy, krotkie zdania, podstawowe rozumienie polecen
1 reagowanie na proste pytania. W relacjach spotecznych dominuje wycofanie wobec
réwiesnikow i silne przywigzanie do matki; dziewczynka reaguje lekiem w nowych sytuacjach
lub przy zmianie rutyny. Zachowania problemowe sg wzglednie tagodne: sporadyczne napady
ptaczu isilnego legku, brak powaznych zachowan agresywnych. Funkcjonowanie szkolne
wymaga znacznego wsparcia indywidualnego; tempo postepéw jest powolne gldwnie

zpowodu ograniczonego dostgpu do intensywnych terapii. Dostgp do wsparcia
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terapeutycznego ogranicza si¢ do logopedii grupowej i wsparcia szkolnego; brak prywatnych

terapii.
Stan psychiczny matki

MO0O5 odczuwa poczucie osamotnienia ichroniczny stres zwigzany z ci¢zarem
ekonomicznym 1ipetlng odpowiedzialnosciga opiekunczg. Jednoczesnie przejawia silng
determinacj¢ w dazeniu do zapewnienia dziecku mozliwie najlepszych warunkéw. Wyniki
psychometryczne: BDI-II = 15 (tagodne objawy depresyjne) i PSS-10 = 20 (umiarkowany
poziom stresu). W wywiadzie brak jawnych mysli samobojczych; wystepuja epizody
przygnebienia, flaga ryzyka okreslona jako nieobecna, lecz z adnotacja o koniecznosci
monitorowania. Strategie radzenia sobie (Mini-COPE): poleganie na wsparciu rodzinnym
(babcia), umiarkowane stosowanie planowania i akceptacji; ograniczone poszukiwanie
profesjonalnej pomocy z powodu barier finansowych. W obserwacji klinicznej respondentka
byla stonowana, z wyrazng troska o przysztos¢ corki; chetna do przyjecia praktycznych porad
dotyczacych wsparcia szkolnego i terapeutycznego. Profil M05 §wiadczy o obecnosci realnych
zasobow wewnetrznych, odpornosci i determinacji, ktore czgsciowo kompensujg deficyty

zasobow zewnetrznych.
Zestawienie poré6wnawcze badanych przypadkow

Pi¢¢ opisanych przypadkow tworzy zroznicowang, lecz tematycznie spojng grupe
badawcza. Wszystkie respondentki s3 matkami dwunastoletnich dzieci z rozpoznaniem ASD
1 umiarkowana niepelnosprawnoscia intelektualng, uczniami tej samej szkoty specjalnej. Wiek
matek waha si¢ od 29 (MO03) do45 lat (MO0S5). Zréznicowanie obejmuje wyksztalcenie
(od zasadniczego po wyzsze), status zawodowy (od pelnego etatu do urlopu wychowawczego),
strukturg rodziny (od pelnej z zaangazowanym partnerem do samotnego rodzicielstwa) oraz
dostep do zasobow materialnych i1 wsparcia spotecznego. Wyniki psychometryczne wskazuja
na gradient nasilenia trudno$ci psychicznych: od minimalnych objawoéw depresyjnych (MO3:
BDI-II = 9) przez tagodne (M05: BDI-II = 15; M01: BDI-II = 18) i umiarkowane (M04: BDI-
IT = 21) po umiarkowanie powazne (M02: BDI-II = 26). Analogiczny gradient obserwowany
jest w poziomie stresu mierzonego PSS-10 (od 14 dla M03 do 28 dla M02). Zalezno$ci miedzy
tymi wskaznikami a cechami sytuacyjnymi i strategiami zaradczymi omawiane sg szczegolowo
w rozdziale 6.

Sprecyzowania wymaga specyfika kazdego przypadku w ujeciu klinicznie istotnych
czynnikow réznicujacych. MOl wyznacza wzorzec adaptacyjnego funkcjonowania

w warunkach umiarkowanego obcigzenia opiekunczego przy dostepnych zasobach
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zewnetrznych. MO02 reprezentuje przypadek kryzysowy z kumulacjg czynnikow ryzyka
i pilnym wskazaniem do interwencji. M03 stanowi przyktad optymalnie funkcjonujacej matki
z bogatym zapleczem zasobowym, chociaz zagrozonej wypaleniem z powodu nadmiernego
obcigzenia. M04 ilustruje posrednio obcigzong matke w rodzinie zniepetng dostepnoscia
partnera i ztozonymi behawioralnie potrzebami dziecka. M05 prezentuje przypadek samotnego
rodzicielstwa w ograniczeniach materialnych i spolecznych przy jednoczesnej wyjatkowej
odpornosci psychicznej. Ta typologiczna réznorodno$¢ nadaje badaniu wymiar porownawczy
umozliwiajacy analize mechanizmow ochronnych i1 czynnikéw ryzyka w grupie matek dzieci

z ASD.
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Rozdzial 5.

Wyniki badan wlasnych, analiza pieciu przypadkow

Niniejszy rozdzial prezentuje wyniki badan uzyskane w oparciu o cztery wzajemnie
uzupetniajace si¢ zrodta danych: poglebiony wywiad kliniczny, obserwacje kliniczng oraz trzy
wystandaryzowane narz¢dzia diagnostyczne, Inwentarz Depresji Becka (BDI-II), Skale
Postrzeganego Stresu (PSS-10) 1lInwentarz Radzenia Sobie ze Stresem (Mini-COPE).
Integracja tych zrdédel shuzy wielowymiarowemu ujeciu sytuacji kazdej z badanych matek
i pozwala na opracowanie pelnych raportow diagnostycznych. Dane analizowane sg zgodnie
ze strategig wielokrotnego studium przypadku, w ktorej glebia opisu i tresciowe bogactwo

materialu maja pierwszorz¢dne znaczenie przed reprezentatywnoscig statystyczng (Yin, 2014).

5.1 Analiza jakoSciowa tresci wywiadu

Wywiady poglebione przeprowadzone z kazda z pigciu respondentek trwaty od 60
do 90 minut i1byly realizowane w indywidualnych, sprzyjajacych otwarciu warunkach.
Scenariusz wywiadu objal sze$¢ obszarow tematycznych: histori¢ diagnozy i przezycia
zwigzane z momentem jej postawienia; codzienng opieke i jej obcigzenia; relacje¢ z dzieckiem;
relacje z partnerem lub jej brak; postrzegane zasoby wsparcia; oraz oczekiwania i obawy wobec
przysztosci. Transkrypty wywiadow zostaly poddane jakosciowej analizie tresci

z wykorzystaniem indukcyjnie wyodrebnionych kategorii kodowych.
Glowne kategorie narracyjne

Analiza materialu narracyjnego pozwolita wyrézni¢ pig¢ powtarzajacych sig
we wszystkich wywiadach kategorii tematycznych. Pierwsza znich to dos$wiadczenie
diagnozy, opisywane przez wszystkie respondentki jako moment przelomowy, wywotujacy
ambiwalentne emocje: ulge z powodu uzyskania nazwy dla obserwowanych trudnosci, lek
przed nieznang przysztoscia izatob¢ po utraconej wizji ,,normalnego” rodzicielstwa. M02
opisata ten moment stowami wyrazajacymi totalne zatamanie przekonan o przysztosci rodziny,
podczas gdy M03 zaznaczyta, ze wczesna diagnoza pozwolila jej na szybkie uruchomienie
wsparcia terapeutycznego.

Druga kategoria to chroniczne zmeczenie, obecne we wszystkich wywiadach, cho¢
zroznym nasileniem. M02 1 M04 opisywaly zmeczenie jako wszechobecne i nieustanne,
uniemozliwiajgce regeneracj¢. MO1 1 M05 wskazywaly na zmegczenie jako istotne, lecz

czgsciowo kompensowane przez zasoby wsparcia lub wtasng determinacje. M03 jako jedyna
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opisywata zmeczenie jako epizodyczne i zwigzane z konkretnymi, przecigzonymi tygodniami.
Trzecia kategoria to lgk o przyszto$¢ dziecka, wystepujacy u wszystkich respondentek.
Martwity si¢ one o samodzielno$¢ dziecka w dorostosci, o instytucjonalng opieke po ich
$mierci oraz o marginalizacj¢ spoteczna.

Czwarta kategoria to relacja z partnerem lub jej brak jako kluczowy czynnik
modyfikujacy poziom obcigzenia. MO1 i M03 opisywaly partnera jako rzeczywiste wsparcie;
MO04 wskazywata na niepetng dostepnosc¢ partnera jako zrodto frustracji; M02 opisywata relacje
z partnerem jako kolejny stresogenny element zamiast buforu ochronnego. M05, jako jedyna
samotna matka, miata wyraznie §wiadomos$¢ tej straty. Pigta kategorig jest nadawanie sensu
doswiadczeniu opieki nad dzieckiem z niepelnosprawno$cig. Wszystkie respondentki, nawet
MO02 w kryzysie, wskazywaly na momenty rado$ci, dumy z postepoéw dziecka i glebokiego
zwigzku emocjonalnego znim. Dualny charakter doswiadczenia opieki, jednocze$nie

wymagajacy 1 znaczacy, byt wspdlnym mianownikiem wszystkich narracji.
5.2 Wyniki obserwacji, zachowania, reakcje emocjonalne, przejawy stresu

Obserwacja kliniczna prowadzona byta podczas calego wywiadu przez badacza
stosujacego ustrukturyzowany arkusz obserwacji. Rejestrowano nastepujace wymiary: naped
psychomotoryczny, kontakt wzrokowy, spdjnos$¢ narracji, reakcje emocjonalne (placz,
wzruszenie, napigcie), werbalne sygnalizatory stresu (westchnigcia, pauzy, jakanie sie,
gwizdy), a takze otwartos¢ na wspolprace.

MO1 prezentowala spokojng postawe ciata, dobry kontakt wzrokowy i spdjna,
chronologiczng narracj¢. Wzruszenie pojawito si¢ przy opisie najtrudniejszych epizodow
zwigzanych zzachowaniami trudnymi syna, plynnie kontrolowane 1bez dezorganizacji
opowiadania. Brak wyraznego napigcia somatycznego. Postawa otwarta na sugestie. M02
wykazywata najbardziej wyrazne objawy labilno$ci emocjonalnej: kilkukrotnie ptakata,
narracja byta chaotyczna i niespornie §lizgata si¢ migdzy watkami, trudnosci z koncentracja
uwagi byly wyrazne. Respondentka wielokrotnie zmieniata pozycje ciata, $ciskata dionie
1 sprawiata wrazenie osoby dzialajacej na granicy wyczerpania. M03 prezentowata wyjatkowo
pogodng 1irefleksyjng postawe; narracja byla usystematyzowana, miejscami opatrzona
wlasnym komentarzem analitycznym. Brak wyraznego napigcia emocjonalnego czy
somatycznego.

MO04 wykazywala napiecie emocjonalne, szczeg6lnie przy opisie konfliktow syna
z réwiesnikami 1 epizodow kryzysowych w szkole. Narracja byla emocjonalna, lecz spojna;

miejscami pojawila si¢ postawa defensywna przy pytaniach o zaangazowanie partnera.
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Respondentka kilkakrotnie z westchnieniem podsumowata wyczerpujace epizody tygodniowe.
MO5 sprawiata wrazenie osoby stonowanej, cho¢ wyraznie zmeczonej. Narracja byla rzeczowa
i nakierowana na praktyke, respondentka spontanicznie pytata o dostepnos$¢ konkretnych form
pomocy. Kontakt wzrokowy dobry, brak ptaczu, lecz wyrazna rezerwa emocjonalna mogaca

swiadczy¢ o nawykowej kontroli afektu jako mechanizmie radzenia sobie.
5.3 Wyniki narzedzi diagnostycznych

5.3.1 BDI-II,npoziom i natezenie objawow depresyjnych

Inwentarz Depresji Becka wwersji Il (BDI-II) jest szeroko stosowanym,
wystandaryzowanym narzedziem samo opisowym sktadajacym si¢ z 21 pozycji oceniajgcych
nasilenie objawow depresyjnych w ciggu ostatnich dwoch tygodni. Kazda pozycja oceniana jest
w skali 0-3, a wynik sumaryczny moze waha¢ si¢ od 0 do 63 punktéw. Przyjete normy
interpretacyjne: 0—13,brak lub minimalne objawy; 14-19,0bjawy lagodne; 20-28,0bjawy
umiarkowane; 29 i powyzej, objawy cigzkie (Beck ,., 1996).
Tabela 1.

Tabela 1. Wyniki BDI-II dla pieciu badanych matek

Kod Wynik BDI-II Kategoria nasilenia Flaga ryzyka
Mo1 18 Lagodne objawy depresyjne NIE
Mo2 26 Umiarkowane objawy depresyjne TAK
Mo03 9 Minimalne objawy depresyjne NIE
Mo04 21 Umiarkowane objawy depresyjne MOZLIWA
MoO5 15 Lagodne objawy depresyjne NIE

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie wynikow BDI-II

Analiza wynikow BDI-II ujawnia wyrazny gradient nasilenia objawoéw depresyjnych
w grupie badanej. M03 uzyskata wynik wskazujacy na minimalne objawy (9 pkt), co §wiadczy
o braku istotnego klinicznie nasilenia depresji. MO1 1 M05 uplasowaty si¢ w kategorii tagodne;j
(odpowiednio 18 1 15 pkt), co oznacza wystgpowanie objawdw wymagajacych monitorowania,
lecz niekoniecznie interwencji farmakologicznej. M04 1 M02 uzyskaly wyniki w zakresie
umiarkowanym (odpowiednio 21 1 26 pkt), wskazujace na klinicznie istotng symptomatologie
depresyjng wymagajaca specjalistycznej oceny i interwencji. Szczegolnie niepokojacy jest

wynik M02 (26 pkt),zblizony do progu cigzkiego nasilenia, wystepujacy tacznie z flaga ryzyka
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w wywiadzie. Analiza pozycji BDI-II wskazuje, ze u M02 szczeg6élnie wysokie nasilenie
dotyczy pozycji dotyczacych smutku, poczucia winy, utraty energii, zaburzen snu i trudnosci
decyzyjnych. U MO04 profil pozycji wskazuje na dominacj¢ bezsennosci, drazliwosci

1 zmeczenia przy mniejszym nasileniu objawow poznawczych.
5.3.2 PSS-10, poziom stresu postrzeganego

Skala Postrzeganego Stresu (Perceived Stress Scale, PSS-10) skiada si¢ z 10 pozycji
oceniajacych subiektywne poczucie przecigzenia, utraty kontroli i nieprzewidywalnosci
w ciggu ostatniego miesigca. Wynik sumaryczny wynosi 0—40 pkt. Normy orientacyjne: 0—13

niski poziom stresu; 14—26 umiarkowany; 27—40 wysoki (Cohen, 1983).

Tabela 2. Wyniki PSS-10 dla pieciu badanych matek

Kod Wynik Kategoria Dominujace Zrédla stresu (wywiad)
PSS-10
Mo1 22 Umiarkowany Zmeczenie, Igk o przysztos¢ dziecka, koordynacja
terapii
MO02 28 Wysoki Izolacja, bezradnosc¢, obciazenie finansowe,

zachowania dziecka

Mo03 14 Niski— Réwnowaza praca—opieka (work-life balance)
umiarkowany

Mo04 25 Umiarkowany— Konflikty szkota—dom, impulsywnos¢ syna,
wysoki ograniczone wsparcie partnera

MoO5 20 Umiarkowany Osamotnienie, obcigzenie finansowe, brak wsparcia

ojca dziecka
Zrodlo: opracowanie wiasne.

Wyniki PSS-10 sa w pelni spojne z wynikami BDI-II 1 potwierdzajg gradient obciazenia
zidentyfikowany w poprzedniej skali. M02 uzyskala wynik wskazujacy na wysoki poziom
stresu (28 pkt), co w potaczeniu z wynikiem BDI-II = 26 tworzy obraz kumulatywnego,
wzajemnie wzmacniajacego si¢ stresu 1 symptomatologii depresyjnej. M04 (25 pkt) 1 MO1 (22
pkt) plasuja si¢ w przedziale umiarkowanym, cho¢ profil tre§ciowy zrodet stresu jest odmienny:
MO1 stresuje si¢ gltownie koordynacja opieki ilgkiem o przysztos¢, podczas gdy MO0O4
koncentruje si¢ na konfliktach w §rodowisku szkolnym i ograniczonym wsparciu partnera.

MO5 (20 pkt) wykazuje umiarkowany stres, ktorego zrodiem jest przede wszystkim
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osamotnienie 1trudnosci ekonomiczne. M03 (14 pkt) plasuje si¢ na granicy niskiego
i umiarkowanego poziomu stresu, a gldwnym stymulatorem jest kwestia rbwnowagi praca—

opieka.
5.3.3 Mini-COPE, strategie i style radzenia sobie ze stresem

Mini-COPE jest skrocona (28 pozycji) wersjg inwentarza COPE Carvera ,. (1989),
oceniajaca czgstose stosowania 14 strategii radzenia sobie w sytuacjach trudnych. Strategie
grupowane sg w trzy style: podejscie aktywne (planowanie, aktywne radzenie sobie, pozytywne
przewartosciowanie, humor, akceptacja, poszukiwanie wsparcia instrumentalnego
1 emocjonalnego), styl unikowy (zaprzeczanie, odwracanie uwagi, wyrzucanie z siebie
negatywnych emocji, uzywanie substancji) i styl emocjonalny (samookrzywdzanie, wyrzuty

sumienia). W interpretacji skupiono si¢ na dominujacych strategiach i wskaznikach unikania.

Tabela 3. Dominujgce strategie radzenia sobie (Mini-COPE), zestawienie

Kod Styl dominujacy Kluczowe strategie aktywne Wskaznik
unikania
MO01 Aktywny Planowanie, wsparcie instrumentalne, Niski
akceptacja
MO02 Unikowy /" Minimalne planowanie; dominuje odwracanie =~ Wysoki
emocjonalny uwagi, zaprzeczanie
MO03 Aktywny Planowanie, wsparcie instrumentalne Bardzo niski

1 emocjonalne, humor, pozytywne

przewartosciowanie

M04 Mieszany Wsparcie rodzinne (babcia); elementy Umiarkowany
unikania i nadmiernego zaangazowania

w obowigzki

MO0S Mieszany Wsparcie rodzinne, planowanie, akceptacja; Niski—
ograniczone poszukiwanie pomocy umiarkowany
profesjonalne;j

Zrédlo: opracowanie wiasne na podstawie Mini-COPE.
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Wyniki Mini-COPE ujawniajg wyrazne zrdéznicowanie w repertuarach zaradczych
badanych matek. M03 i MOl konsekwentnie stosuja strategie aktywne, co wspolgra z ich
nizszymi wskaznikam i depresji, i stresu. M02 wykazuje dominacj¢ strategii unikowych, ktére
w perspektywie krotkoterminowej redukujg subiektywne napigcie, lecz w dtugiej perspektywie
podtrzymuja i nasilajg stres przez brak ukierunkowanego dziatania (Carver ,., 1989). M04
wykazuje styl mieszany, z charakterystycznym przeniesieniem aktywno$ci na obowigzki
domowe kosztem poszukiwania profesjonalnej pomocy, co mozna interpretowac jako
kompensacyjny mechanizm kontroli, przy jednoczesnym unikaniu konfrontacji z wlasnymi
potrzebami. M05 wykazuje styl mieszany z wyrazng barierg w poszukiwaniu profesjonalnego

wsparcia, ktora ma charakter finansowy, a nie psychologiczny.
5.4 Raporty diagnostyczne dla pieciu przypadkow, integracja danych

Ponizsze raporty syntetyzuja dane z wywiadu, obserwacji klinicznej i wszystkich trzech
narzedzi diagnostycznych w spojny obraz kliniczny kazdej respondentki. Struktura raportu
obejmuje: profil psychometryczny, kluczowe ustalenia kliniczne oraz priorytety dalszego

postepowania.
Raport M01

Profil psychometryczny: BDI-II = 18 (lagodne objawy depresyjne), PSS-10 = 22
(umiarkowany stres), dominacja strategii aktywnych w Mini-COPE, brak flag ryzyka.
Kluczowe ustalenia kliniczne: MO1 funkcjonuje adaptacyjnie w warunkach chronicznego,
umiarkowanego obcigzenia opiekunczego. Dysponuje istotnymi zasobami zewngtrznymi
(partner, dziadkowie, stabilna sytuacja ekonomiczna) idobrze rozwini¢tymi strategiami
zaradczymi. Objawy depresyjne i stres mieszczg si¢ w zakresie sugerujacym subkliniczne
przecigzenie, lecz nie wymagaja interwencji farmakologicznej. Gléwnym ryzykiem jest
stopniowe narastanie zmeczenia kumulatywnego przy braku systematycznej regeneracji.
Priorytety: psychoedukacja natemat rozktadu obcigzen, coaching w zakresie koordynacji
terapii dziecka, wrazie potrzeby krotkie wsparcie psychologiczne ukierunkowane

na zapobieganie wypaleniu.
Raport M02

Profil psychometryczny: BDI-II = 26 (umiarkowane nasilenie depresji), PSS-10 = 28
(wysoki stres), dominacja strategii unikowych, flaga ryzyka TAK. Kluczowe ustalenia
kliniczne: M02 prezentuje obraz zaawansowanego przecigzenia psychicznego z kumulacja

czynnikow ryzyka, wysoka intensywno$¢ zachowan trudnych dziecka, izolacja spoleczna,
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ograniczenia finansowe 1niestabilna sytuacja partnerska. Wystgpienie wypowiedzi
sygnalizujacych rezygnacje w wywiadzie wymaga pogebionej oceny pod katem ryzyka
suicydalnego. Strategie unikowe domin ujgce w repertuarze zaradczym pograzajg a nie tagodza
przezywane trudnosci. Priorytety: natychmiastowa interwencja kryzysowa; konsultacja
psychiatryczna w celu oceny zasadnos$ci farmakoterapii; wzmocnienie sieci wsparcia
spotecznego; uruchomienie ustug opieki wytchnieniowej dla opiekuna; psychoterapia

ukierunkowana na przebudowe strategii radzenia sobie z unikowych na aktywne.
Raport M03

Profil psychometryczny: BDI-II = 9 (minimalne objawy), PSS-10 = 14 (niski—
umiarkowany stres), dominacja strategii wysoce adaptacyjnych, brak flag ryzyka. Kluczowe
ustalenia kliniczne: MO03 funkcjonuje na optymalnym poziomie adaptacji sposrod pigciu
badanych przypadkow. Bogaty zestaw zasoboéw zewnetrznych (aktywny partner, dobre zasoby
finansowe, grupa wsparcia) i wewnetrznych (organizacja, refleksyjno$¢, humor, pozytywna
reinterpretacja) skutecznie buforuje obcigzenie. Jedynym wyraznym ryzykiem jest potencjalne
wypalenie wynikajace z chronicznego potaczenia pelnoetatowej pracy zawodowe]
z intensywng opiekg. Priorytety: monitorowanie poziomu obcigzenia, profilaktyczne wsparcie
w zakresie rownowagi praca—opieka, ewentualnie konsultacja coachingowa w zakresie

zarzadzania energig.
Raport M04

Profil psychometryczny: BDI-II = 21 (umiarkowane objawy), PSS-10 = 25
(umiarkowany—wysoki stres), styl zaradczy mieszany z elementami unikania, flaga ryzyka
mozliwa. Kluczowe ustalenia kliniczne: MO04 doswiadcza chronicznego przecigzenia
zwigzanego ze ztozonos$cig behawioralng dziecka i konieczno$cig nieustannej mediacji miedzy
srodowiskiem szkolnym a domem. Ograniczone zaangazowanie partnera i nieprzewidywalna
dynamike kryzy sow szkolnych generuje poczucie utraty kontroli. Kompensacyjne nadmierne
zaangazowanie w obowigzki domowe moze by¢ strategiag pozornej kontroli zastosowywang
zamiast poszukiwania realnej pomocy. Priorytety: psychoedukacja dla rodzicow w zakresie
radzenia sobie z zachowaniami trudnymi dziecka; poprawa wspolpracy szkola—dom;
kréotkoterminowe wsparcie psychologiczne; ocena zasadnos$ci terapii rodzinnej poprawiajacej

zaangazowanie partnera.
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Raport M05

Profil psychometryczny: BDI-II = 15 (fagodne objawy), PSS-10 = 20 (umiarkowany
stres), styl zaradczy mieszany z wysokg akceptacja iniskg dostgpnoscig profesjonalnego
wsparcia, brak flag ryzyka. Kluczowe ustalenia kliniczne: MO5 wykazuje wyjatkowa
odpornos¢ (resilience) przy obiektywnie najtrudniejszej sytuacji zewngtrznej sposrod
badanych, samotne rodzicielstwo, ograniczenia ekonomiczne, minimalne wsparcie spoteczne.
Subkliniczny poziom objawow depresyjnych i stresu sugeruje, ze zasoby wewngtrzne
(determinacja, akceptacja, silna warto$¢ roli matki) petnig funkcje buforowa. Gtowng barierg
w poprawie sytuacji sg czynniki strukturalne, finansowe i instytucjonalne, pozostajace poza
zasiegiem indywidualnych strategii zaradczych. Priorytety: utatwienie dostepu do bezplatnych
ushug terapeutycznych i wsparcia spolecznego; kierowanie do lokalnych grup wsparcia
rodzicéw; wsparcie prawno-socjalne w zakresie dostepnych swiadczen i pomocy edukacyjno-

terapeutycznej; monitoring pod katem narastania objawow w sytuacji dodatkowych stresow.
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Rozdzial 6.

Analiza poréwnawcza i interpretacja wynikow

Analiza pordwnawcza pigciu przypadkéw stanowi kluczowy etap strategii
wielokrotnego studium przypadku, ktora, zgodnie z metodologia Yina (2014), nie dazy
do uogolnienia statystycznego, lecz do uogolnienia analitycznego: identyfikacji mechanizmoéw,
wzoréw 1irelacji migdzy zmiennymi, ktére moga posiadaé szersze znaczenie kliniczne
i aplikacyjne. Niniejszy rozdziat realizuje ten cel poprzez cztery wzajemnie uzupetniajace si¢
analizy: identyfikacje wspdlnych cech wszystkich przypadkéw, opis réznic indywidualnych,
analiz¢ zaleznosci miedzy kluczowymi zmiennymi klinicznymi oraz odniesienie wynikow
do literatury przedmiotu. Rozdzial zamyka krytyczna refleksja nad ograniczeniami

metodologicznymi.
6.1 Wspolne cechy analizowanych przypadkow

Analiza poréwnawcza pigciu przypadkow ujawnila szereg cech 1 doswiadczen
wspolnych dla wszystkich respondentek, niezaleznie od poziomu ich zasobéw zewnetrznych,
struktury rodziny ani nasilenia objawow psychometrycznych. Ich identyfikacja pozwala
na sformutowanie wnioskdw dotyczacych specyfiki doswiadczenia matek dwunastoletnich

dzieci z ASD i umiarkowang niepelnosprawnoscig intelektualna.
Chroniczne, wielowymiarowe zmeczenie

Bez wyjatku wszystkie respondentki opisywaly chroniczne zmeczenie jako staly,
nieustanny element codzienno$ci. Roznity si¢ jedynie strategie radzenia sobie ztym
zmegczeniem oraz stopien dostgpu do narzedzi regeneracji. Zmeczenie opisywano jako
wielowymiarowe: fizyczne, wynikajace z bezsennos$ci i cigglego czuwania; poznawcze, ze
stalego monitorowania stanu dziecka i planowania wieloobszarowej logistyki terapeutycznej;
oraz emocjonalne z konieczno$ci regulowania wtasnych emocji przy jednoczesnym wspieraniu
emocji dziecka. M02 opisywala zmeczenie jako absolutne i uniemozliwiajace jakakolwiek
regeneracje, M03 zas jako epizodyczne 1 powigzane z konkretnymi, intensywnymi tygodniami,
jednakze obecne stale w tle codzienno$ci. Odkrycie to jest spojne z modelem stress-process
Pearlina ,. (1990), wedtug ktérego opiekunowie o0sob z niepelnosprawnoscia doswiadczaja
wielowymiarowego, kumulatywnego stresu roznigcego si¢ jakosciowo od stresow

normatywnych 1 wymagajacego specyficznych form wsparcia.
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Lek antycypacyjny o przysztosé dziecka

Druga cechg wspdlna byt wyrazny, chroniczny lek o przysztos¢ dziecka, wystepujacy
z podobng intensywnoscig u wszystkich pigciu respondentek niezaleznie od nasilenia objawow
psychometrycznych. Obawy koncentrowaty si¢ nakilku obszarach: mozliwosci
usamodzielnienia si¢ dziecka w dorostosci, perspektywie zatrudnienia i aktywnosci spotecznej,
opiece instytucjonalnej po $mierci rodzicow oraz ryzyku marginalizacji i1 wykluczenia
spotecznego. Lek ten ma wyrazne zakorzenienie w realiach polskiego systemu wsparcia
dorostych z niepelnosprawnoscig intelektualng, opisywanego w literaturze przedmiotu jako
gleboko niedofinansowanego i niewystarczajacego wobec rzeczywistych potrzeb (Pisula,
2012). Co istotne, lgk ten pelnitl dwojakie funkcje: zjednej strony mobilizowat matki
do aktywnosci terapeutycznej i rehabilitacyjnej, z drugiej, przy braku wyjscia z ruminacji,
stawatl si¢ samodzielnym zrodiem obcigzenia psychicznego, nasilajacym objawy depresyjne,

szczegblnie u M02 i M04.
Ambiwalencja roli opiekunczej i benefit finding

We wszystkich pigciu przypadkach analiza narracji ujawnita gleboka ambiwalencje
wobec roli opiekunczej: kazda zrespondentek opisywata swoje doswiadczenie jako
jednoczesnie wyczerpujace i gteboko wartosciowe. Momenty radosci z postepow dziecka,
poczucie glebokiej wiezi emocjonalnej i dumy z wlasnej wytrwato$ci wspotistniaty z opisami
wyczerpania 1 frustracji. Nawet MO02,respondentka przezywajaca najbardziej nasilong
symptomatologi¢, wymienita momenty, w ktdrych postepy syna sprawiaja jej satysfakcje
i dume¢. Dualny charakter do§wiadczenia opiekunczego opisywany jest w literaturze jako
benefit finding, znajdowanie pozytywnego sensu w doswiadczeniu trudnym (Cohn i
Fredrickson, 2006). Obecnos¢ tego mechanizmu u wszystkich badanych matek swiadczy o jego
fundamentalnym znaczeniu dla podtrzymania motywacji izaangazowania opiekunczego,
atakze wskazuje nazasoby, ktore moga by¢ aktywowane w ramach interwencji

terapeutycznych.
Deficyt czasu i przestrzeni dla wlasnych potrzeb

Czwartg cecha wspdlng byt gieboki deficyt czasu 1 przestrzeni przeznaczonych
wylacznie na potrzeby samej matki: regeneracjg, relacje spoteczne, aktywnos$¢ zawodowa lub
hobby. Nawet M03, dysponujaca najszerszym zapleczem zewnetrznym, odczuwala wyrzuty
sumienia podczas prob wydzielenia czasu dla siebie. Roznity respondentki $wiadomosé

wlasnych potrzeb i gotowos$¢ do ich artykutowania: M0O1 1 M03 wyraznie nazywaly swoje
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potrzeby 1 aktywnie poszukiwaly sposobow ich zaspokajania, podczas gdy MO02 i M05
w mniejszym stopniu dopuszczaty mys$l o wlasnych potrzebach jako priorytetowych. Zjawisko
to wpisuje si¢ w koncepcje maternal self-efficacy i wptywu przekonan na temat wlasnej roli

na jako$¢ funkcjonowania opiekunczego (Bandura, 1997).

6.2 Roznice indywidualne miedzy matkami

Obok cech wspdlnych analiza poréwnawcza ujawnita wyrazne réznice indywidualne,
ktore decyduja o zroznicowanym obrazie klinicznym w badanej grupie. Mozna je podzieli¢
na trzy kategorie: roznice strukturalne (dostep do zasobdw), réznice wynikajace z profilu
funkcjonalnego dziecka oraz réznice psychologiczne dotyczace stylow zaradczych i zasobow

wewnetrznych.
Roznice strukturalne: dostep do zasobow zewnetrznych

Najbardziej wyrazng linia podzialu w badanej grupie jest dostepnos¢ zasobow
zewngetrznych: finansowych, spotecznych 1 partnerskich. M03 1 MO1 dysponuja szerokim
zapleczem zewnetrznym, ktore skutecznie buforuje obcigzenie opiekuncze. M04 sytuuje si¢
srodku, posiada partnera i wsparcie babci, lecz niepelne zaangazowanie partnera generuje
dodatkowg frustracje. M02 1 M0O5 pozbawione sa kluczowych zasobow zewngtrznych, cho¢
mechanizm ich trudno$ci jest inny: M02 doswiadcza izolacji mimo formalnej obecnosci
partnera, M05 za$ funkcjonuje bez partnera, lecz z wyraznymi zasobami wewngtrznymi.
Zestawienie to potwierdza centralng tez¢ Hastingsa 1 Becka (2004) o kluczowej roli wsparcia

spotecznego jako moderatora stresu rodzicielskiego.

Tabela 4. Zestawienie poréwnawcze kluczowych zmiennych klinicznych

Zmienna Mo1 Mo02 Mo03 Mo04 MO5
Wiek 34 41 29 37 45
Struktura rodziny Partnerska Partnerska Partnerska | Partnerska = Samotna
Wsparcie spoleczne Dobre Minimalne Bardzo Czgéciowe  Ograniczone

dobre

Zasoby finansowe Stabilne Napigte Dobre Przecigtne = Trudne
BDI-II 18 26 9 21 15
PSS-10 22 28 14 25 20
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Styl zaradczy (Mini-COPE) Aktywny = Unikowy = Aktywny Mieszany  Mieszany

Intensywno$s¢  zachowan ) )
Niska Wysoka Niska Wysoka Niska
trudnych

Flaga ryzyka BDI-II NIE TAK NIE MOZLIWA NIE

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie wynikoéw badan.

Roznice wynikajace z profilu funkcjonalnego dziecka

Profil funkcjonalny dziecka, a zwlaszcza intensywno$¢ zachowan trudnych, stanowi
drugi kluczowy czynnik rdéznicujacy obcigzenie matek. M02 i M04, ktérych synowie wykazuja
agresje 1autoagresje o duzej czgstotliwosci, uzyskaly najwyzsze wyniki BDI-II i PSS-10
sposrod respondentek z partnerem. MO1, M03 1 M05, ktorych dzieci wykazuja sporadyczne
1 wzglednie tagodne zachowania problemowe, uzyskaty nizsze wskazniki psychometryczne.
Zalezno$¢ ta jest spdjna z metaanalizg Lecavamiera ,. (2006), dokumentujaca silny zwigzek
miedzy nasileniem zachowan trudnych apoziomem stresu rodzicielskiego, niezaleznie
od innych czynnikow. Ma to bezposredniag implikacje kliniczng: intensywne wsparcie

behawioralne dziecka jest rownocze$nie inwestycja w dobrostan psychiczny jego matki.
Roznice psychologiczne: zasoby wewnetrzne i style zaradcze

Trzecia linia podziatu przebiega wzdtuz zasobow wewnetrznych i dominujacych stylow
zaradczych. MO1 1MO3 wykazuja bogaty repertuar strategii aktywnych: planowanie,
poszukiwanie wsparcia, pozytywna reinterpretacja i humor. M02 opiera si¢ na strategiach
unikowych: zaprzeczaniu iodwracaniu uwagi. M04 1MO05 wykazuja styl mieszany,
interpretowany jako przejsciowy lub adaptacyjny do specyfiki wlasnej sytuacji. Istotna
obserwacja dotyczy MO05: ograniczone poszukiwanie profesjonalnej pomocy nie jest u niej
strategig unikania w sensie psychologicznym, lecz konsekwencja realnych barier finansowych
1 instytucjonalnych. Rozréznienie to ma kluczowe znaczenie dla planowania interwencji: M02

wymaga pracy nad repertuarem zaradczym, M0S5 za$, zniesienia barier dost¢pu do wsparcia.

6.3 Zaleznosci mi¢dzy poziomem depresji, stresem a strategiami radzenia sobie

Analiza wzajemnych relacji migdzy nasileniem objawdw depresyjnych (BDI-II),
poziomem postrzeganego stresu (PSS-10) 1 dominujagcym stylem zaradczym (Mini-COPE)
ujawnia spojne wzorce wspolwystepowania tych zmiennych, ktére mozna opisa¢ jako trzy

odrebne konfiguracje kliniczne.
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Konfiguracja 1, aktywne strategie jako czynnik ochronny

MO1 1MO3, charakteryzujace si¢ dominacjg strategii aktywnych, uzyskaly nizsze
wskazniki depresji i stresu niz mozna by oczekiwaé wylgcznie na podstawie obiektywne;j
trudnosci ich sytuacji. MO1, ktorej syn wykazuje tagodne zachowania trudne, uzyskata BDI-II
= 18 1 PSS-10 = 22, co odpowiada umiarkowanemu obcigzeniu adekwatnemu do sytuacji
1 skutecznie moderowanemu przez strategie aktywne oraz dostepno$¢ partnera i rodziny. M03,
mimo petnoetatowe] pracy zawodowej 1 intensywnej opieki, uzyskata wyniki na poziomie
klinicznie nieistotnym (BDI-II = 9, PSS-10 = 14), co stanowi silny dowod ochronnej funkcji
strategii aktywnych w potaczeniu z szerokim zapleczem zewnetrznym. Mechanizm ten
odpowiada temu, co Lazarus i Folkman (1984) opisuja jako problem-focused coping: aktywne
koncentrowanie si¢ na aspektach sytuacji stresowej, ktore moga by¢ modyfikowane przez

dzialanie, co redukuje poczucie utraty kontroli.
Konfiguracja 2, strategie unikowe i bledne kolo nasilania trudnosci

MO2 ilustruje mechanizm blednego kota, w ktorym wysoki stres i nasilone objawy
depresyjne oslabiaja zdolno$¢ do stosowania strategii aktywnych, a dominacja strategii
unikowych nie pozwala na redukcje stresu, co dalej podtrzymuje 1 nasila symptomatologie.
Respondentka ta jednocze$nie doswiadcza obiektywnie najtrudniejszej sytuacji sposréd matek
z partnerem: nasilone zachowania autoagresywne syna, izolacja spoteczna, ograniczenia
finansowe 1 destabilizujgca sytuacja partnerska. Interakcja miedzy obiektywna kumulacja
czynnikow ryzyka a dysfunkcjonalnym repertuarem zaradczym wytwarza synergistycznie
niekorzystny efekt, wyjasniajacy wynik BDI-II = 26 1 PSS-10 = 28, najbardziej alarmujace
wskazniki w catej grupie. Wynik ten wpisuje si¢ w model transakcyjny Lazarusa i Folkmana
(1984), wedtug ktoérego stres jest rezultatem interakcji migdzy wymaganiami sytuacji a oceng

dostepnych zasobow radzenia sobie, a nie wlasciwos$cig stresora per se.
Konfiguracja 3, odpornos¢ przy deficycie zasobow zewnetrznych

MOS5 dostarcza przyktadu konfiguracji odmiennej: obiektywnie najtrudniejszej sytuacji
zewngtrznej sposrod pieciu przypadkow towarzyszy umiarkowany, a nie wysoki poziom stresu
1 depresji (BDI-II = 15, PSS-10 = 20). Rozbieznos$¢ t¢ mozna wyjasni¢ przez pryzmat teorii
odpornosci (resilience theory) Luthara. (2000), rozumianej jako zdolno$¢ do utrzymania
wzglednie dobrego funkcjonowania mimo dziatania czynnikéw ryzyka, w oparciu o zasoby
wewngtrzne. Zasoby te, silna tozsamos$¢ roli matki, determinacja, akceptacja sytuacji

1 praktyczna orientacja poznawcza, petnig funkcje buforowg czgsciowo kompensujaca deficyty
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zewnetrzne. Wynik MOS jest istotng przestrogg przed mechanicznym utozsamianiem
obiektywnej trudnos$ci sytuacji z nasileniem trudnos$ci psychicznych: zasoby wewnetrzne moga

skutecznie modyfikowac te relacje.

6.4 Interpretacja wynikow w odniesieniu do literatury przedmiotu

Dobrostan psychiczny matek dzieci z ASD, obraz ogolny

Metaanalizy mi¢dzynarodowych badan konsekwentnie dokumentuja podwyzszony
poziom depresji i stresu w grupie rodzicow dzieci z ASD w pordwnaniu z rodzicami dzieci
z innymi rozpoznanymi lub bez rozpoznania. Hayes i Watson (2013) w metaanalizie 59 badan
wykazali, ze rodzice dzieci z ASD wykazuja wyzszy poziom stresu niz rodzice dzieci z innymi
niepelnosprawnos$ciami rozwojowymi (wielko$¢ efektu d = 0,59). Srednio 30-50% matek
dzieci z ASD spetnia kryteria kliniczne zaburzen depresyjnych (Singer, 2006). Wyniki
niniejszego badania sg spojne ztym obrazem: dwie sposrod pieciu respondentek (40%)
uzyskaty wyniki BDI-II wskazujagce na umiarkowane nasilenie depresji wymagajace
interwencji klinicznej, a kolejne dwie, tagodne objawy wymagajace monitorowania. Jedynie

MO3 uzyskata wynik w zakresie klinicznie nieistotnym.
Rola wsparcia spolecznego jako moderatora stresu

Kluczowa rola wsparcia spotecznego jako moderatora stresu rodzicielskiego jest
jednym z najtrwalszych ustalen literatury. Hastings i1 Beck (2004) wykazali, Ze wsparcie
spoteczne wyjasnia istotny odsetek wariancji stresu rodzicielskiego niezaleznie od nasilenia
objawow dziecka. Boyd (2002) w przegladzie systematycznym potwierdzita, ze matki dzieci
z ASD o wysokim poziomie wsparcia nieformalnego wykazujg istotnie nizszy poziom stresu
1 depresji niz te z ograniczonym wsparciem, niezaleznie od nasilenia objawow autystycznych.
Wyniki niniejszego badania potwierdzajg t¢ zalezno$¢ w sposob wyrazny: M02, respondentka
o minimalnym wsparciu, uzyskata najwyzsze wskazniki psychometryczne, podczas gdy MO03,

o rozbudowanej sieci wsparcia, najnizsze, mimo poréwnywalnej obiektywnej trudnosci opieki.
Zachowania trudne dziecka a stres rodzicielski

Lecavalier,. (2006) w badaniu na probie 293 rodzin dzieci z ASD 1 niepelnosprawnoscia
intelektualng wykazali, Ze nasilenie zachowan trudnych dziecka jest silniejszym predyktorem
stresu rodzicielskiego niz sama diagnoza ASD ani poziom funkcjonowania poznawczego.
Davis i Carter (2008) uzupehili ten obraz, wykazujac, ze wychowanie dziecka z ASD

1 nasilonymi zachowaniami trudnymi generuje poziom stresu poroOwnywalny ze stresem
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pourazowym. Wyniki niniejszego badania sg spdjne z tymi ustaleniami: M02 1 M04, matki
chtopcéw z nasilonymi zachowaniami agresywnymi i autoagresywnymi, uzyskaly wyzsze
wskazniki BDI-II i PSS-10 niz MO1, M03 i M05, ktérych dzieci wykazuja tagodniejszy profil
behawioralny. Ma to fundamentalne znaczenie praktyczne: skuteczna redukcja zachowan
trudnych dziecka poprzez intensywne wsparcie behawioralne jest rOwnoczesnie bezposrednia

inwestycja w zdrowie psychiczne jego matki.
Style zaradcze a dobrostan psychiczny opiekunéw

Benson (2010) w badaniu podtuznym na probie 100 rodzicow dzieci z ASD dowiddl,
ze strategie skoncentrowane na problemie (aktywne) wigzg si¢ z nizszym poziomem stresu
1 wyzszym dobrostanem psychicznym, podczas gdy strategie unikowe z wyzszym stresem
i nasilonymi objawami depresyjnymi. Smith,. (2010) wykazali, ze akceptacja i pozytywna
reinterpretacja sytuacji opieki sg szczeg6lnie skutecznymi strategiami w tej grupie z uwagi
na chroniczny 1 czg¢§ciowo niezamienialny charakter stresoréw. Wyniki niniejszego badania
replikuja te ustalenia z wyrazna sila: MO3, stosujaca akceptacjg, humor i pozytywne
przewartosciowanie, uzyskala najnizsze wskazniki psychometryczne w grupie, a M02,
dominujaca strategiami unikowymi, najwyzsze. Wynik ten podkre$la znaczenie pracy nad

repertuarem zaradczym jako kluczowego elementu interwencji psychologicznej w tej grupie.
Specyfika polskiego kontekstu

Wyniki niniejszego badania wzbogacaja miedzynarodowa literatur¢ przedmiotu
o specyficzny kontekst polski. Pisula (2012), dokonujac przegladu polskich badan nad
rodzinami dzieci z ASD, wskazuje na szczegdlne wyzwania strukturalne: ograniczony dostep
do specjalistycznych ustug rehabilitacyjnych poza duzymi miastami, niedostateczne
finansowanie opieki wytchnieniowej, brak spojnego systemu wsparcia dla dorostych
z niepelnosprawnos$cia i towarzyszacy temu chroniczny lgk rodzicoOw o przyszto§¢ dziecka.
Wszystkie te elementy znalazly potwierdzenie w materiatach narracyjnych niniejszego
badania, szczegoélnie w przypadkach MO02 1MO05, ktérych ograniczony dostep
do profesjonalnego wsparcia wynika zardwno z czynnikow ekonomicznych, jak i niedostatkow

systemu.

6.5 Ograniczenia badan i mozliwe bledy metodologiczne

Rzetelna interpretacja wynikow wymaga krytycznej refleksji nad ograniczeniami

metodologicznymi niniejszego badania. Cztery obszary wymagaja szczegdlnego komentarza.

112

116 / 162



le27ca221192d2£3d338e4cb83a60£fb3
2026-06-13 16:50:39

Mala i nielosowa préba

Kluczowym ograniczeniem jest liczebnos¢ proby (N = 5) ijej nielosowy dobor.
Respondentki rekrutowane byly sposrod matek uczniow tej samej szkoty specjalnej, co
wprowadza homogenizacj¢ kontekstu instytucjonalnego imoze zawezaé zrdznicowanie
obserwowanych wzorow. Generalizacja statystyczna wynikéw poza t¢ grupe nie jest mozliwa
ani zamierzona, zgodnie z epistemologia jakosciowego studium przypadku celem jest
uogolnienie analityczne: zrozumienie mechanizmoéw 1 relacji, ktore moga by¢ rozpoznawalne
w innych kontekstach (Yin, 2014). Powickszenie proby idywersyfikacja s$rodowisk
rekrutacyjnych w przysztych badaniach zwigkszylyby wiarygodno$¢ i zakres uogdlniania

wynikow.
Efekt pozadania spolecznego i ograniczenia samoopisu

Wszystkie zastosowane narzedzia diagnostyczne (BDI-II, PSS-10, Mini-COPE)
opieraja si¢ na samopisie, co rodzi ryzyko znieksztalcen zwigzanych z efektem pozadania
spotecznego. Spoteczna norma poswigcenia i wytrzymatosci przypisywana matkom moze
hamowa¢ ujawnianie trudno$ci psychicznych, prowadzac do zanizania wynikow. Efekt ten
mogt by¢ szczegdlnie aktywny u M04 1 M05, ktére wykazywaly nawykowa kontrole afektu
podczas wywiadu. Skalowanie wynikow na podstawie obiektywnych obserwacji klinicznych
i triangulacja z dany mi wywiadowi czgsciowo kompensuja to ograniczenie, lecz nie eliminujg

go catkowicie.
Przekrojowy charakter pomiaru i problem kierunku przyczynowosci

Badanie miato charakter przekrojowy, pomiar przeprowadzony byt jednorazowo,
w jednym punkcie czasowym. Uniemozliwia to wnioskowanie o kierunku przyczynowosci
obserwowanych zaleznosci: nie mozna jednoznacznie stwierdzi¢, czy wysoki stres prowadzi
do unikowych strategii zaradczych, czy te strategie nasilajg stres, ani czy depresja jest
konsekwencja sytuacji opiekunczej czy wczesniej istniejacg podatnoscig. Badania podiuzne
z wielokrotnymi pomiarami lub projekty quasi-eksperymentalne oceniajace efekty interwencji
bylyby metodologicznie optymalniejsze dla rozstrzygniecia tych kwestii. Stanowig one wazny

kierunek przysztych badan w tym obszarze.
Subiektywnos¢ interpretacji jakosciowej

Analiza jako$ciowa wywiadu niesie nieuchronne ryzyko subiektywnosci interpretatora.

W celu minimalizacji tego ryzyka zastosowano triangulacje zrodet danych: wywiad,
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obserwacja kliniczna, wyniki testow, co pozwala na wzajemne weryfikowanie interpretacji.
Niemniej jednak w przysztych badaniach nalezaloby rozwazy¢ wprowadzenie s¢dziowania
kompetentnych sedziow lub techniki member checking, weryfikacji interpretacji przez same
respondentki, jako dodatkowych mechanizméw zwigkszajacych wiarygodno$¢ wnioskow.
Refleksywnos¢ badacza wobec wlasnych zalozen i potencjalnych uprzedzen jest w badaniach

jako$ciowych warunkiem sine qua non rzetelnosci metodologicznej (Denzin i Lincoln, 2011).
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Rozdzial 7.

Whioski i rekomendacje

Niniejszy rozdzial syntetyzuje wyniki badan przeprowadzonych w ramach strategii
wielokrotnego studium przypadku iformutuje wnioski natrzech poziomach: ogdélnym,
dotyczacym charakterystyki grupy matek wychowujacych dwunastoletnie dzieci z ASD
iumiarkowang  niepetnosprawnoscig  intelektualng; praktycznym, adresowanym
do specjalistow, instytucji i decydentow; oraz indywidualnym, w postaci spersonalizowanych
rekomendacji dla kazdej zpigciu respondentek. Rozdzial zamykaja wnioski koncowe

0 szerszym znaczeniu klinicznym i spotecznym.
7.1 Whnioski ogélne wynikajace z badan

Analiza pigciu przypadkéw pozwolila na sformutowanie sze§ciu wnioskow ogdlnych
dotyczacych stanu psychicznego matek wychowujacych dzieci z ASD iumiarkowang

niepetnosprawnoscia intelektualng w wieku szkolnym.
Whiosek 1. Klinicznie istotne nasilenie trudnosci psychicznych jest regula, nie wyjatkiem

Cztery sposrod pigciu badanych matek (80%) uzyskaty wyniki BDI-II wskazujace na co
najmniej tagodne objawy depresyjne, a dwie (40%), na nasilenie umiarkowane, wymagajace
specjalistycznej interwencji. Poziom stresu postrzeganego (PSS-10) byt umiarkowany lub
wysoki u czterech sposrdd pieciu respondentek. Wyniki te potwierdzaja teze, ze opieka nad
dzieckiem z ASD 1 niepetnosprawnoscig intelektualng stanowi chroniczny stresor o wysokim
potencjale destabilizujacym dla dobrostanu psychicznego matki (Hayes 1 Watson, 2013; Singer,
2006). Fakt ten powinien by¢ uwzgledniany systemowo: screening zdrowia psychicznego
matek dzieci z ASD powinien stanowi¢ element standardowej opieki terapeutyczno-

rehabilitacyjnej, nie za$ dziatanie interwencyjne podejmowane dopiero w momencie kryzysu.

Whiosek 2. Styl zaradczy jest silniejszym predykatorem dobrostanu niz sama trudnosé

sytuacji

Poréwnanie MO5 1MO02, obu funkcjonujacych w warunkach deficytu zasobow
zewngetrznych, lecz z odmiennym profilem strategii zaradczych, ujawnia, ze styl radzenia sobie
modyfikuje poziom dobrostanu niezaleznie od obiektywnej trudno$ci sytuacji. MOS,
z dominacja akceptacji iplanowania, funkcjonuje znacznie lepiej psychicznie niz MO2,

dominujgca strategiami unikowymi, mimo bardziej niekorzystnej sytuacji strukturalnej
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(samotne rodzicielstwo, najnizszy status materialny). Wynik ten jest spojny z transakcyjnym
modelem stresu Lazarusa iFolkmana (1984) iwskazuje, ze interwencje ukierunkowane
na modyfikacj¢ repertuaru zaradczego moga przynosi¢ wymierne efekty nawet bez zmiany

obiektywnych warunkoéw zewnetrznych.

Whniosek 3. Wsparcie spoleczne pelni kluczowa funkcje buforowg wobec stresu

opiekunczego

We wszystkich pigciu przypadkach dostepnosc¢ i jakos¢ wsparcia spolecznego, zaryséw
formalnego (instytucjonalnego), jak i nieformalnego (rodzina, partner),wyraznie modyfikowata
poziom stresu i nasilenie objawow depresyjnych. M03, dysponujgca najszerszym wsparciem,
uzyskata najnizsze wskazniki psychometryczne, MO02, pozbawiona realnego wsparcia,
najwyzsze. Wniosek ten jest spojny z licznymi badaniami dokumentujacymi centralng role
wsparcia spotecznego jako moderatora stresu rodzicielskiego (Boyd, 2002; Hastings i Beck,
2004). Wymaga to systemowych dzialan na rzecz budowania sieci wsparcia dla opiekunow
dzieci z niepelnosprawnoscig, w tym ustug opieki wytchnieniowej, grup wsparcia i wsparcia

asystenckiego.

Whiosek 4. Intensywno$¢ zachowan trudnych dziecka jako bezposredni predyktor stresu

matki

Matki dzieci wykazujacych nasilong agresj¢ 1iautoagresje (M02, MO04)
charakteryzowaty si¢ wyzszym poziomem stresu i depresji niz matki dzieci o tagodniejszym
profilu behawioralnym (M01, M03, M05), niezaleznie od dostgpnos$ci zasobow zewnetrznych.
Wynik ten powtarza ustalenia Lecavaliera, (2006) 1 Davisa oraz Cartera (2008) 1 podkresla,
ze efektywne behawioralne wsparcie dziecka jest jednocze$nie prewencja kryzysu
psychicznego u opiekuna. Systemy rehabilitacji dzieci z ASD powinny konsekwentnie

uwzgledniac¢ ten dualny wymiar swoich dziatan.
Whiosek 5. Dualny charakter doswiadczenia opieki, zasob, ktéry nalezy wzmacnia¢

Wszystkie respondentki, rowniez te w najtrudniejszej sytuacji, opisywaly momenty
glebokiej satysfakcji, dumy 1 zwigzku emocjonalnego z dzieckiem. Mechanizm benefit finding
(Cohn 1 Fredrickson, 2006) jest powszechny i1 odporny na trudnosci sytuacyjne. Stanowi on
zasob, ktory moze i powinien by¢ aktywnie wzmacniany w pracy terapeutycznej z matkami

dzieci z ASD: techniki pozytywnej reinterpretacji, dziennik wdzig¢cznosci, praca nad zasobami
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relacji rodzic—dziecko moga istotnie wzmacnia¢ motywacje 1 odpornos¢ psychiczng

opiekunow.

Whniosek 6. Samotne rodzicielstwo jako kategoria wymagajaca szczegolnej uwagi

systemowej

MO5, jedyna samotnie wychowujaca dziecko, funkcjonowata psychicznie lepiej, niz
mozna by oczekiwa¢ wylacznie na podstawie obiektywnej trudnosci jej sytuacji. Niemniej
jednak jej sytuacja strukturalna, brak partnera, ograniczenia finansowe, minimalne wsparcie
spoteczne 1 brak dostgpu do prywatnych terapii, czyni ja wyjatkowo podatng na kumulacje
kolejnych stresorow. Samotne rodzicielstwo dziecka z ASD powinno by¢ identyfikowane przez
system wsparcia jako kategoryczny czynnik ryzyka wymagajacy priorytetowej alokacji

zasobow pomocy spotecznej, terapeutycznej i asystenckiej.

7.2 Wnioski praktyczne

Na podstawie wynikéw badan sformutowano cztery grupy rekomendacji praktycznych
adresowanych do réznych podmiotow systemu opieki nad dzie¢mi z niepetnosprawnoscia i ich
rodzinami: placowek edukacyjno-terapeutycznych, systemu ochrony zdrowia psychicznego,

instytucji pomocy spotecznej oraz decydentow polityki spolecznej i zdrowotne;.
Rekomendacje dla placowek edukacyjno-terapeutycznych

Szkoty specjalne i1 placowki rehabilitacyjne sa miejscem, w ktérym rodzice dzieci
z ASD pojawiajg si¢ regularnie i gdzie moze by¢ prowadzony systematyczny monitoring ich
dobrostanu psychicznego. Rekomenduje si¢ wprowadzenie corocznego przesiewu zdrowia
psychicznego opiekundéw (z wykorzystaniem narzedzi takich jak BDI-II lub GHQ-12),
realizowanego przez psychologa szkolnego lub pedagoga specjalnego z odpowiednim
przygotowaniem. Wyniki przesiewu powinny uruchamia¢ ustrukturyzowang §ciezke wsparcia:
od informacji o dostepnych ustugach, przez krotka interwencje psychoedukacyjna,
po skierowanie do specjalisty. Rowniez niezbgdne jest poszerzenie programu spotkan
zrodzicami o modul poswigcony samopomocy i strategiom radzenia sobie ze stresem
opiekunczym.

Placowki powinny aktywnie promowac 1 utatwia¢ dostep do grup wsparcia dla
rodzicow dzieci z ASD, organizowanych w godzinach dostosowanych do mozliwo$ci osob
pracujacych. Grupy wsparcia rodzicielskiego, moderowane przez psychologa, stanowia jedno

z najbardziej efektywnych kosztowo narzedzi redukc;ji stresu i izolacji spotecznej w tej grupie
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(Tonge, 2006). Ich dostepnos¢ powinna by¢ traktowana jako standard, nie za§ opcjonalne
dzialanie.

Rekomendacje dla systemu ochrony zdrowia psychicznego

Lekarze pierwszego kontaktu, pediatrzy i psychiatrzy dziecigcy regularnie stykajg si¢
z matkami dzieci z ASD podczas wizyt dotyczacych ich dziecka. Rekomenduje si¢
wprowadzenie rutynowego pytania o dobrostan psychiczny rodzica przy kazdej wizycie
z dzieckiem z diagnoza ASD. Psychoterapia dla rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscig
powinna by¢ refundowana ze §rodkéw publicznych jako $wiadczenie powigzane z diagnoza
dziecka, a nie uzaleznione od odrgbnej diagnozy rodzica. W przypadku matek spetiajacych
kryteria depresji (jak M02 i M04) priorytetowe powinno by¢ skierowanie na psychoterapie
poznawczo-behawioralng lub oparta na uwaznosci (MBSR), ktore wykazuja udokumentowang

skuteczno$¢ w tej grupie (Dykens, 2014).
Rekomendacje dla instytucji pomocy spolecznej

Opicka wytchnieniowa, usluga zapewniajaca opiekunowi kilkugodzinng lub
kilkudniowg przerwe od obowigzkow opiekunczych, jest jednym z najbardziej pilnie
potrzebnych dziatan w polskim systemie wsparcia rodzin. Wyniki badan wskazuja, ze matki
takie jak MO02,bez dostepu do jakiejkolwiek formy odpoczynku od opieki, funkcjonuja
na granicy zatamania. System pomocy spotecznej powinien oferowaé finansowane ze srodkow
publicznych ustugi asystenta osoby niepetnosprawnej, dostepne takze w weekendy
1 wieczorami, co umozliwiloby matkom chociazby minimalng regeneracje i podtrzymanie
relacji spotecznych. Szczegolng uwaga powinny zosta¢ objete matki samotnie wychowujace

dzieci z ASD (jak MO05), ktore nie posiadajg partnera jako naturalnego buforu opiekunczego.
Rekomendacje systemowe dla polityki spoleczne;j

Na poziomie polityki spolecznej pilnym postulatem jest opracowanie i wdrozenie
spojnego, interdyscyplinarnego programu wsparcia rodzin dzieci z ASD, obejmujacego:
skoordynowane wsparcie terapeutyczne dziecka, psychologiczne wsparcie rodzicéw, dostep
do opieki wytchnieniowej, pomoc prawng i socjalng w zakresie dostepnych $wiadczen oraz
dhugoterminowe planowanie opieki nad dzieckiem w dorostosci. Obecna fragmentaryczno$¢
polskiego systemu, w ktérym poszczegolne ustugi dostarcza si¢ niezaleznie przez rdézne
instytucje bez koordynacji, generuje dodatkowe obciazenie dla rodzicow, ktorzy sami musza

integrowac te ustugi (Pisula, 2012). Wzorem dla polskich decydentow moga stuzy¢ modele
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skandynawskie, w ktorych koordynator przypadku (ang. case manager) wspiera cata rodzine

W nawigacji systemu wsparcia.

7.3 Indywidualne rekomendacje dla kazdej z badanych matek

Ponizsze rekomendacje zostaty sformutowane na podstawie cato$ciowej analizy danych
z wywiadu, obserwacji inarzedzi diagnostycznych dla kazdej zpieciu respondentek.
Uwzgledniajag one indywidualny profil trudnosci izasobow kazdej z matek, wynikajacy

z przeprowadzonej analizy kliniczne;.
Rekomendacje dla M01

MO1 funkcjonuje adaptacyjnie inie wymaga interwencji kryzysowej. Glownym
ryzykiem jest kumulatywne zmeczenie i potencjalne wypalenie opiekuncze wynikajace
z chronicznego polaczenia pelnoetatowej pracy zawodowej z intensywna koordynacja terapii

dziecka. Rekomenduje si¢ nastgpujace dziatania:

(1) Psychoedukacja w zakresie wypalenia opiekunczego: warsztaty lub indywidualne sesje
z psychologiem poswigcone rozpoznawaniu wezesnych sygnatow wypalenia i profilaktycznym

strategiom regeneracji.

(2) Coaching w zakresie koordynacji terapii: konsultacja z psychologiem lub terapeuta
specjalizujacym si¢ w ASD dotyczaca optymalizacji harmonogramu terapii dziecka tak,

by zminimalizowa¢ obcigzenie logistyczne po stronie matki.

(3) Systematyczna ochrona czasu regeneracji: wdrozenie regularnej, nienaruszalnej
przestrzeni czasowej przeznaczonej wytacznie dla siebie, minimum 3—4 godziny tygodniowo,

przy aktywnym zaangazowaniu partnera w opieke w tym czasie.

(4) Monitorowanie: ponowne badanie BDI-II i PSS-10 po uptywie 6 miesigcy w celu oceny

dynamiki nasilenia objawow.
Rekomendacje dla M02

MO02 wymaga natychmiastowych dzialan interwencyjnych zuwagi na najwyzsze nasilenie
trudnosci psychicznych w grupie, flage ryzyka w wywiadzie 1kumulacje czynnikow

obcigzajacych. Rekomenduje sig:

(1) Pilna konsultacja psychiatryczna: w celu poglebionej oceny nasilenia depresji i ryzyka
suicydalnego oraz rozwazenia zasadno$ci leczenia farmakologicznego jako uzupelnienia
psychoterapii.
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(2) Psychoterapia indywidualna: ukierunkowana na przebudowe dysfunkcjonalnych strategii
unikowych i budowanie repertuaru strategii aktywnych; rekomendowane podej$cia: terapia
poznawczo-behawioralna (CBT) lub terapia akceptacji i zaangazowania (ACT), obie wykazuja

udokumentowang skuteczno$¢ u opiekunow dzieci z ASD (Dykens, 2014).

(3) Pilne uruchomienie opieki wytchnieniowej: wnioskowanie za posrednictwem Os$rodka
Pomocy Spotecznej lub Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie o przyznanie asystenta osoby
niepetnosprawnej lub skierowanie do §wietlicy terapeutycznej, co umozliwi matce regularng

przerwe od opieki.

(4) Interwencja w obszarze sieci spolecznej: przylaczenie do lokalnej grupy wsparcia
rodzicow dzieci z ASD; kontakt zpracownikiem socjalnym w celu oceny dostgpnosci

dodatkowych §wiadczen i form pomocy.

(5) Wsparcie w obszarze relacji partnerskiej: ocena zasadnosci skierowania na terapi¢ pary

w celu poprawy komunikacji 1 redystrybucji obcigzen opiekunczych.
Rekomendacje dla M03

MO3 funkcjonuje na optymalnym poziomie adaptacji i nie wymaga interwencji kliniczne;.

Dziatania powinny mie¢ charakter profilaktyczny:

(1) Monitoring wypalenia zawodowo-opiekunczego: coroczna ocena dobrostanu
z wykorzystaniem wystandaryzowanych narzedzi, ze szczegdlnym uwzglednieniem etapow
podwyzszonego obcigzenia (zmiany szkoly dziecka, intensyfikacja terapii, kryzysy

behawioralne).

(2) Wsparcie w zakresie rownowagi praca—opieka: konsultacja z coachem lub doradca
zawodowym dotyczaca dlugofalowego planowania kariery zawodowej w kontekscie rosngcych

potrzeb dziecka w adolescencji 1 dorostosci.

(3) Uczestnictwo w sieciach wsparcia: aktywne kontynuowanie udziatu w lokalnej grupie

wsparcia rodzicow jako zrodia informacji, normalizacji doswiadczen 1 relacji spotecznych.
Rekomendacje dla M04

MO04 doswiadcza umiarkowanego nasilenia trudnos$ci z wyrazng tendencja do przenoszenia

energii na obowiazki domowe kosztem wiasnych potrzeb. Rekomenduje si¢:
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(1) Krotkoterminowe wsparcie psychologiczne: cykl 8-12 sesji terapeutycznych
ukierunkowanych na identyfikacj¢ i modyfikacje kompensacyjnych strategii radzenia sobie,

budowanie granic opiekunczych i wzmacnianie poczucia sprawczos$ci.

(2) Psychoedukacja dotyczaca zachowan trudnych: warsztaty dla rodzicow w zakresie
strategii behawioralnych stosowanych przy agresji i impulsywno$ci dziecka; moze istotnie

zmniejszy¢ codzienny poziom stresu zwigzanego z zarzgdzaniem kryzysami.

(3) Terapia rodzinna: skierowanie na terapi¢ par lub rodzinng w celu poprawy zaangazowania

partnera w opieke i redystrybucji obowigzkow.

(4) Wzmocnienie wspoélpracy szkola—dom: spotkanie zpsychologiem szkolnym
i wychowawca w celu opracowania spojnego planu dziatania wobec epizoddéw agresji dziecka,

co zmniejszy poczucie M04, ze sama musi mediowac wszystkie konflikty.
Rekomendacje dla M05S

MO5 wykazuje wyjatkowa odporno$¢ psychiczng, lecz jej sytuacja strukturalna jest
obiektywnie najtrudniejsza w grupie. Rekomendacje koncentruja si¢ na znoszeniu barier

systemowych, a nie na pracy nad deficytami psychologicznymi:

(1) Wsparcie prawno-socjalne: spotkanie z pracownikiem socjalnym wyspecjalizowanym
w prawach rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia w celu oceny dostgpnosci dodatkowych

swiadczen, zasitkow 1 ustug odpowiadajacych sytuacji samotnego rodzica.

(2) Ulatwienie dostepu do bezplatnych uslug terapeutycznych: identyfikacja i przekazanie
informacji o dostgpnych nieodptatnie terapiach finansowanych przez gminng lub powiatowa
pomoc spoteczng, fundacje 1 organizacje pozarzadowe dzialajace na terenie miejsca

zamieszkania.

(3) Wlaczenie do grupy wsparcia: aktywne skierowanie do grupy wsparcia rodzicow dzieci
z ASD jako glownego, dostepnego zrédlta wsparcia emocjonalnego 1 informacyjnego,

kompensujacego brak partnera oraz ograniczong sie¢ wsparcia nieformalnego.

(4) Monitoring pod katem narastania objawow: poniewaz sytuacja M0S5 jest podatna
na dekompensacje w razie dodatkowych stresoréw (choroba wiasna, choroba babci, kryzys
szkolny dziecka), rekomenduje si¢ co $rednio potroczng ocene stanu psychicznego przez

psychologa szkolnego lub specjalistg z poradni.
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7.4 Wnioski koncowe

Przeprowadzone badania potwierdzaja, ze matki dwunastoletnich dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu iumiarkowang niepetnosprawnoscig intelektualng stanowia grupeg
o wysokim ryzyku wystapienia klinicznie istotnych zaburzen depresyjnych i nasilonego stresu
psychicznego. Przyczyna tego stanu nie lezy w indywidualnych stabosciach respondentek,
wrecz przeciwnie, analiza ujawnita wyjatkowa site 1 determinacje wszystkich pigciu matek,
lecz w chronicznym, wielowymiarowym charakterze stresora opiekunczego, wzmocnionym
niewystarczajacym wsparciem systemowym.

Kluczowym wnioskiem koncowym jest obserwacja, ze dobrostan psychiczny matki
ijako$¢ funkcjonowania dziecka sg $cisle powigzane: matka w kryzysie psychicznym traci
zdolno$¢ do petnego wypetniania roli opiekunczej, co bezposrednio wpltywa na jakos$¢ zycia
1 postepy dziecka. Inwestycja w zdrowie psychiczne opiekuna jest zatem inwestycja réwniez
w dobrostan dziecka, argumentem, ktéry powinien przemawia¢ do decydentow kierujacych si¢
rachunkiem koszt-efekt (Hastings, 2002).

Wyniki badan wskazuja natrzy priorytety systemowe dla Polski: po pierwsze,
wprowadzenie rutynowego screeningu zdrowia psychicznego rodzicéw dzieci z ASD
w ramach istniejagcych placowek terapeutyczno-edukacyjnych; po drugie, powszechne
upowszechnienie opieki wytchnieniowej jako $wiadczenia gwarantowanego dla rodzin dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualng; po trzecie, stworzenie spdjnego, koordynowanego
systemu wsparcia rodzin, eliminujacego fragmentaryczno$¢ i przenoszenie odpowiedzialnosci
za integracje¢ ustug na barkow rodzicow.

Strategia wielokrotnego studium przypadku zastosowana w niniejszej pracy pozwolita
na glebokie, wielowymiarowe zrozumienie subiektywnego doswiadczenia pigciu kobiet,
ktérego zadna skala statystyczna nie jest w stanie w petni uchwyci¢. Kazda z badanych matek
to nie zbior wskaznikéw psychometrycznych, lecz czlowiek prowadzacy codzienna,
nieuchronnie wymagajaca 1 gtgboko wartosciowg walke o najlepsze zycie dla swojego dziecka.
Zadaniem systemu jest sprostac tej walce, oferujac realne, dostgpne 1 kompleksowe wsparcie,

zanim kryzys stanie si¢ nieuchronny.
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Dyskusja

Dyskusja stanowi przestrzen, w ktérej wyniki niniejszego badania, zarysowane
w analizie porownawczej 1 syntetyzowane we wnioskach, zostajg skonfrontowane z szerszym
kontekstem naukowym, poddane krytycznej refleksji i osadzone w dyskursie wspolczesnej
psychologii klinicznej oraz psychologii rodziny. Celem nie jest powtorzenie juz
sformutowanych wnioskow, lecz poglebienie ich interpretacji poprzez odniesienie do teorii,
badan poroéwnawczych iimplikacji dla praktyki klinicznej. Dyskusja organizuje si¢ wokot
pigciu watkdw tematycznych: znaczenia wynikow psychometrycznych, roli stygmatyzacji
1 spotecznego niezrozumienia, paradoksu odpornosci i wypalenia, wyzwan specyficznych dla

polskiego systemu wsparcia oraz perspektywy interwencji opartych na dowodach.

Znaczenie kliniczne wynikow psychometrycznych w kontek$cie normalizacji cierpienia

opiekunow

Wyniki BDI-II 1 PSS-10 uzyskane przez respondentki wymagaja interpretacji
wykraczajacej poza proste zaklasyfikowanie do kategorii diagnostycznych. Szczegolnie
znaczacy jest fakt, ze trzy sposrod pigciu badanych matek nie byly wczesniej objete zadng
forma wsparcia psychologicznego, mimo umiarkowanego lub tagodnego nasilenia objawow
depresyjnych. Zjawisko to ilustruje problem normalizacji cierpienia opiekuna, tendencji
do postrzegania wlasnych trudnosci psychicznych jako ,naturalnego” 1 ,,0czywistego”
elementu roli opiekunczej, nie za$ jako stanu wymagajacego profesjonalnej interwencji. M04
1 M05 wyraznie opisywaly w wywiadach poczucie, Ze ,,taka jest cena” wychowywania dziecka
z niepetnosprawnoscia, a poszukiwanie pomocy psychologicznej traktowaty jako luksus lub
oznaka stabosci.

Normalizacja cierpienia opiekuna jest zjawiskiem dobrze opisanym w literaturze
przedmiotu. Chadwick ,. (2008) w badaniach jako$ciowych na grupie brytyjskich matek dzieci
z ASD wykazali, ze wigkszo$¢ z nich nie szuka pomocy do momentu, gdy objawy osiagna
poziom uniemozliwiajacy codzienne funkcjonowanie. Wzorzec ten wzmacnia kilka
mechanizmow: po pierwsze, internalizacja spotecznej normy matczynego poswigcenia;
po drugie, ciaglo$¢ iprzewlektos¢ stresu, ktore sprawia, ze narastajace objawy staja sie
niewidoczne przez stopniowa adaptacje; po trzecie, priorytetyzacja potrzeb dziecka kosztem
wlasnych potrzeb jako wyznacznik ,,dobre” matki. Wyniki niniejszego badania potwierdzaja
ten mechanizm 1 podkreslaja potrzebe destigmatyzacji poszukiwania pomocy w grupie

opiekunéw dzieci z ASD.
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Stygmatyzacja i spoleczne niezrozumienie jako ukryty stresor

Analiza wywiadow ujawnila watek, ktoéry nie byl bezposrednio mierzony przez
zastosowane narzgdzia psychometryczne, a ktory pojawial si¢ w narracjach wszystkich pieciu
respondentek z wyjatkowa konsekwencja: doswiadczenie spotecznego niezrozumienia
1 stygmatyzacji towarzyszace wychowywaniu dziecka z ASD. Respondentki opisywaty reakcje
obcych ludzi na zachowania dziecka w przestrzeni publicznej, napigte spojrzenia, szepty, uwagi
o ,,niedostatecznej dyscyplinie” jako regularnie doswiadczany stresor drugiego rzedu, ktory
nakrecal spirale izolacji 1wycofania zzycia spotecznego. Kilka znich przyznawato,
ze ograniczyly wyjscia z domu do minimum wtasnie dlatego, by unikng¢ takich sytuacji.

Zjawisko to wpisuje si¢ w szerszy kontekst stygmatyzacji przez asocjacje (ang. courtesy
stigma lub stigma by association), opisywanej przez Goffmana (1963) i eksplorowanej
w kontekstach rodzicielstwa dzieci z réznymi niepetnosprawnos$ciami. Gray (2002) w badaniu
jakosciowym wsrod australijskich rodzicow dzieci z ASD wykazal, ze courtesy stigma jest
samodzielnym, niezaleznym predyktorem stresu rodzicielskiego, niezwigzanym z nasileniem
objawow dziecka. Wyniki niniejszego badania sa spdjne ztym ustaleniem 1 wskazuja,
ze interwencje ukierunkowane wytacznie na indywidualng matke nie moga w peini zniwelowaé
stresora o charakterze spotecznym. Dziatania edukacyjne skierowane do ogétu spoteczenstwa
na temat ASD izachowan znim zwigzanych sa zatem elementem systemowej prewencji

psychologicznej rownie waznym jak bezposrednie wsparcie kliniczne.

Paradoks odpornosci i wypalenia: dwie twarze tej samej rzeczywistosci

Jedng znajciekawszych obserwacji wynikajacych =z analizy pordéwnawcze] jest
wspotistnienie odpornosci (resilience) 1 zagrozenia wypaleniem jako dwoch stron tej same;j
monety w doswiadczeniu badanych matek. MOS, respondentka o najtrudniejszej sytuacji
strukturalnej, funkcjonuje na poziomie zdecydowanie lepszym niz wskazywatyby to
obiektywne wskazniki ryzyka, co ilustruje fenomen odpornosci. Jednakze M03, respondentka
o najlepszych zasobach 1 najnizszych wskaznikach psychometrycznych, sama opisuje ryzyko
wypalenia jako realne i narastajace. Paradoks polega natym, Ze wysoka odpornos¢
1 angazowanie si¢ ponad wlasne mozliwo$ci moga by¢ dwiema stronami tego samego wzorca
adaptacyjnego, ktory w perspektywie krotkoterminowej chroni, lecz w dtugoterminowej moze
prowadzi¢ do kumulatywnego zalamania.

Wypalenie opiekuncze (caregiver burnout) ro6zni si¢ od wypalenia zawodowego

kilkoma istotnymi cechami: jest trudniejsze do rozpoznania, bo rola opiekuncza nie konczy si¢
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po godzinach pracy; trudniejsze do przyznania, bo matka ,,porzucajgca siebie” czgsto
postrzegana jest jako wzorowa; i trudniejsze do leczenia, bo eliminacja stresora, czyli dziecka,
nie jest mozliwa ani pozadana. Ragu, (2019) w systematycznym przegladzie literatur
dotyczacej wypalenia u rodzicoOw dzieci z ASD wskazuja, ze kluczowe czynniki ryzyka to: brak
przerw od opieki, izolacja spoteczna, niska poczucie skutecznosci i brak weryfikacji przez
system wysitku opiekunczego. Wszystkie te elementy byly obecne w réznym stopniu u kazde;j
z pieciu badanych matek, co wskazuje na powszechno$¢ ryzyka bez wzgledu na aktualny
poziom dobrostanu.

Implikacja kliniczna tej obserwacji jest istotna: interwencje prewencyjne skierowane
do matek dzieci z ASD powinny obejmowac¢ nie tylko matki aktualnie w kryzysie (jak M02),
lecz rowniez te funkcjonujace dobrze (jak M03), ktore bez profilaktycznego wsparcia moga
z czasem przekroczy¢ progi wytrzymalo$ci. Podej$cie  ukierunkowane wylacznie
na interwencje kryzysowa jest z klinicznego punktu widzenia niewystarczajace i kosztowne
w sensie ludzkim i systemowym.

Wyzwania specyficzne dla polskiego systemu wsparcia w perspektywie porownawczej

Wyniki badah nabieraja dodatkowego wymiaru, gdy zostang zestawione z danymi
z krajow o bardziej rozwinigtych systemach wsparcia rodzin dzieci z ASD. Badania
przeprowadzone na probach z Irlandii (McConke, 2008), Australii (Dunn, 2001) i Szwecji
(Lundqvist, 2019) wskazuja, ze poziom stresu i depresji matek dzieci z ASD jest wyraZnie
nizszy w krajach, w ktorych system oferuje powszechny dostgp do opieki wytchnieniowej,
koordynatorow przypadku 1 profesjonalnego wsparcia psychologicznego dla rodzicéw jako
elementu standardowego pakietu ustug terapeutycznych dla dziecka. Réznica w poziomie
stresu miedzy tymi krajami a wynikami badan polskich (Pisula, 2012; Waskiewicz-Rokita,
2021) jest statystycznie 1 klinicznie istotna.

Polska zajmuje wtej perspektywie pozycje kraju o $rednio niskim poziomie
systemowego wsparcia opiekunow, co przektada si¢ na wyzsze indywidualne koszty
psychologiczne ponoszone przez rodzing. Szczegodlnie wyrazna jest luka w obszarze opieki
wytchnieniowej:  podczas gdy w krajach  skandynawskich  opiekunowie dzieci
z niepelnosprawnoscia majg prawnie zagwarantowane prawo do przerwy opiekuncze;j,
w Polsce opieka wytchnieniowa pozostaje uslugg niszowa i geograficznie nieréwnomiernie
dostepna. Nieprzypadkowo M02, respondentka pozbawiona jakiejkolwiek przerwy w opiece,

wykazuje najwyzsze nasilenie trudnosci psychicznych w grupie. Zalezno$¢ migdzy dostgpem
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do opieki wytchnieniowej a dobrostanem psychicznym opiekuna jest jedna z najlepiej
udokumentowanych w literaturze (Lachapelle, 2002; McConkey, 2008).

Warto podkresli¢ tez kontekst ekonomicznej bariery dostepu do prywatnych ushug
terapeutycznych. M02 i M05, respondentki o najnizszym statusie materialnym, sg jednoczesnie
najbardziej potrzebujace i1najmniej zdolne do finansowania dodatkowych form wsparcia.
Tworzy to systemowa nierownos$¢: jakos¢ opieki i1 dobrostan opiekuna w Polsce sa silnie
zdeterminowane statusem materialnym rodziny, co stanowi naruszenie zasady réwnosci

dostepu do wsparcia zdrowotnego 1 spotecznego.

Perspektywa interwencji opartych na dowodach: co dziala i dla kogo

Wyniki niniejszego badania, zestawione z aktualng literaturg dotyczaca interwencji dla
opiekunow dzieci z ASD, wskazuja nakilka kierunkéw o udowodnionej lub obiecujacej
skuteczno$ci, mozliwych do wdrozenia w polskich warunkach systemowych. Pierwszym
z nich sg terapia poznawczo-behawioralna (CBT) i terapia akceptacji i zaangazowania (ACT).
Dykens (2014) w randomizowanym badaniu kontrolowanym na probie 243 rodzicow dzieci
z niepetnosprawnoscia rozwojowa wykazal, ze 8-tygodniowy kurs oparty na mindfulness
1 pozytywnej psychologii istotnie redukowat objawy depresyjne i stres w porownaniu z grupa
kontrolng (wielko$¢ efektu d = 0,64). Podobne wyniki uzyskali Benn, (2012) w badaniu nad
skutecznos$cig programu MBSR dla rodzicow dzieci z ASD.

Szczegolnie obiecujacy jest profil M02 jako klinicznie pilny przypadek: wysoki poziom
depresji 1 stresu, dominacja strategii unikowych, izolacja spoteczna. Dla takich przypadkow
badania  wskazuja na skuteczno$§¢ podejscia  integrujacego  farmakoterapeutyczne
1 psychoterapeutyczne, zjednoczesnym odcigzeniem opiekunczym poprzez ustugi
wytchnieniowe (Hastings 1 Beck, 2004). Samg terapi¢, bez eliminacji lub redukcji
obiektywnego stresora poprzez zapewnienie przerwy od opieki, mozna porownac do leczenia
rany bez usuni¢cia zrodia urazu: mozliwa do przeprowadzenia, lecz znacznie mniej skuteczna
niz interwencja catosciowa.

Dla matek o mieszanym profilu (M04, MO05) badania wskazuja na szczegdlna
skuteczno$¢ grup wsparcia dla rodzicow. Tonge (2006) w australijskim randomizowanym
badaniu kontrolowanym wykazali, Ze uczestnicy 12-tygodniowej grupy wsparcia
1 psychoedukacji dla rodzicow dzieci z ASD wykazywali istotne obniZenie poziomu stresu
1 poprawe umiejetnosci zaradczych w poréwnaniu z grupa kontrolna, przy jednoczesnym braku
istotnych efektéw u matek z wysokim nasileniem depresji, ktére wymagaly bardziej

intensywnej indywidualnej interwencji. Sugeruje to potrzebe stratyfikacji interwencji: grupy
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wsparcia dla matek z umiarkowanymi trudno$ciami, psychoterapia indywidualna dla matek
w kryzysie. Taka stratyfikacja wymaga wcze$niejszego screeningu umozliwiajacego trafny
dobor do poziomow interwencji.

Niezaleznie od specyfiki interwencji, wspdlng zasada wynikajaca z przegladu badan
1 wynikow niniejszego studium jest konieczno$¢ ujecia calej rodziny, a nie tylko dziecka, jako
jednostki klinicznej i terapeutycznej. Systemy wsparcia organizowane wytacznie wokot
potrzeb dziecka pomijaja fakt, ze dziecko funkcjonuje w relacyjnym systemie rodzinnym,
ktorego jako$¢ zalezy od dobrostanu wszystkich jego cztonkow. Podejscie systemowe,
w ktorym wsparcie matki jest integralng cze$cig planu terapeutycznego dziecka, a nie
oddzielnym, opcjonalnym $wiadczeniem, stanowi rekomendowany model dziatania poparty
dowodami naukowymi (National Research Council, 2001; Karst i Van Hecke, 2012).

Podsumowujac dyskusje, wyniki niniejszego badania wpisuja si¢ spojnie
w mi¢dzynarodowy dyskurs naukowy dotyczacy dobrostanu opiekundéw dzieci z ASD,
jednoczes$nie uwypuklajac specyfike polskiego kontekstu spoteczno-systemowego. Trzy tematy
wymagaja szczegolnej uwagi decydentow i klinicystow: powszechno$¢ normalizacji cierpienia
jako bariera do poszukiwania pomocy, spoteczna stygmatyzacja jako samodzielny stresor
wymagajacy interwencji systemowych oraz wyzwanie ekonomiczne nierOwnego dostgpu
do wsparcia. Razem tworza one obraz ztozonego, wielowymiarowego problemu spolecznego
i klinicznego, wobec ktorego rownie zlozone i zintegrowane muszg by¢ odpowiedzi systemu

wsparcia.
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Z.akonczenie

Niniejsza praca stanowita probg wielowymiarowego zbadania stanu psychicznego
matek wychowujacych dwunastoletnie dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
i umiarkowang niepelnosprawnos$cig intelektualng, z zastosowaniem jakoSciowej strategii
wielokrotnego studium przypadku uzupetnionej o dane z wystandaryzowanych narzedzi
diagnostycznych. Pig¢ portretow klinicznych, pie¢ kobiet o réznej historii zyciowej, roznych
zasobach 1ro6znym obliczu codziennosci, ujawnito obraz ztozony, wielowymiarowy

1 wymagajacy powaznej refleksji zaréwno klinicznej, jak i systemowe;.
Synteza wynikow

Odpowiadajac na gtdowne pytania badawcze: badane matki wykazuja klinicznie istotny
poziom objawdw depresyjnych i stresu. Cztery sposrdd pigeiu respondentek (80%) uzyskaty
wyniki BDI-II wskazujace na co najmniej fagodne nasilenie depresji, a dwie (40%), na
nasilenie umiarkowane wymagajace interwencji klinicznej. Poziom postrzeganego stresu byt
umiarkowany lub wysoki u czterech sposrod pieciu matek (PSS-10 od 20 do 28 punktow).
Wyniki te sg spdjne z miedzynarodowym korpusem badan wskazujacych, ze matki dzieci
z ASD naleza do grupy najwyzszego ryzyka zaburzen psychicznych sposrod opiekunow osob
z niepetnosprawnoscia (Hayes 1 Watson, 2013).

Analiza jakosciowa wywiadow ujawnita pig¢ wspolnych kategorii narracyjnych:
chroniczne, wielowymiarowe zme¢czenie; Igk antycypacyjny o przysztos¢ dziecka;
ambiwalencje¢ roli opiekuficzej z jednoczesng gleboka wigzia emocjonalng; deficyt czasu
1 przestrzeni dla wlasnych potrzeb; oraz do§wiadczenie swoistej izolacji spotecznej wynikajace;j
z niezrozumienia specyfiki zycia z dzieckiem z ASD przez otoczenie. Wszystkie te watki
wystepowaly niezaleznie od poziomu zasobow zewnetrznych respondentek, cho¢ ich nasilenie
bylo wyraznie zrdéznicowane w zalezno$ci od dostgpnosci wsparcia spotecznego, profilu
zachowan dziecka i dominujacego stylu zaradczego matki.

Analiza poréwnawcza wykazala, ze styl radzenia sobie jest silniejszym predyktorem
dobrostanu psychicznego niz obiektywna trudnos$¢ sytuacji. Matki stosujace strategie aktywne,
planowanie, poszukiwanie wsparcia, akceptacj¢ i pozytywna reinterpretacj¢ wykazywaty
nizsze nasilenie objawow depresyjnych i stresu, nawet przy obiektywnie trudniejszej sytuacji
zewnetrznej. MOS, samotna matka o najnizszym statusie materialnym, funkcjonowata
psychicznie lepiej od M02 posiadajacej partnera, lecz dominujgcej strategiami unikowymi

1 pozbawione] realnego wsparcia spolecznego. Wynik ten, korespondujacy z transakcyjnym
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modelem stresu Lazarusa i Folkmana (1984) oraz teorig odpornosci Luthara (2000), podkresla,

ze zasoby wewngtrzne stanowig realny bufor wobec czynnikow ryzyka zewngtrznego.
Wklad pracy i jej znaczenie

Niniejsza praca wnosi kilka istotnych wktadéw do wiedzy klinicznej i aplikacyjne;j
w obszarze psychologii rodziny ipsychologii klinicznej. Po pierwsze, dostarcza
szczegblowych, wielowymiarowych portretow klinicznych pigeciu matek, ktorych giebia nie
bytaby mozliwa do uchwycenia wylacznie przez badania iloSciowe. Integracja wywiadu,
obserwacji i danych psychometrycznych pozwolita na identyfikacje mechanizméw i wzorow
niedostepnych dla kazdego z tych zrédet z osobna.

Po drugie, praca uwydatnia specyfik¢ polskiego kontekstu  spoleczno-
instytucjonalnego: fragmentaryczno$¢ systemu wsparcia, brak powszechnej opieki
wytchnieniowej, chroniczny lgk rodzicow o przysztos¢ dzieci w niedofinansowanym systemie
wsparcia dorostych z niepelnosprawno$cia i nadmierne oparcie systemu na nieformalnych
zasobach rodziny (Pisula, 2012). Elementy te tworza systemowe warunki sprzyjajace
narastaniu kryzysu psychicznego u opiekunéw, niezaleznie od ich indywidualnych zasobow
1 kompetencji.

Po trzecie, typologia trzech konfiguracji klinicznych wyodrgbniona w analizie
poréwnawczej, matki aktywnie zaradcze z dobrymi zasobami zewngtrznymi, matki w btednym
kole stresu iunikania oraz matki odporne mimo deficytu zasobow zewngtrznych, moze
stanowi¢ uzyteczng heurystyke dla klinicystéw 1 pracownikéw systemu wsparcia,
ukierunkowujac dobdr interwencji do profilu konkretnej matki zamiast stosowania

jednorodnych programéw.
Rekomendacje systemowe, podsumowanie

Wyniki badah prowadza do trzech glownych postulatow systemowych, ktore powinny
zosta¢ uwzglednione przez decydentow polityki spotecznej i1 zdrowotnej. Pierwszym jest
konieczno$¢ wprowadzenia rutynowego screeningu zdrowia psychicznego rodzicéw dzieci
z ASD wramach istniejacych placowek terapeutyczno-edukacyjnych. Szkoty specjalne
1 poradnie terapeutyczne sa miejscami regularnego kontaktu z tg grupa rodzicow i naturalnym
kontekstem do wczesnego wykrywania trudnos$ci psychicznych oraz kierowania po pomoc.

Drugim postulatem jest upowszechnienie 1 objecie finansowaniem publicznym opieki
wytchnieniowej dla rodzin dzieci z ASD 1 niepetnosprawnoscia intelektualng. Analiza

przypadkéw MO2 i MO5 jednoznacznie pokazuje, ze brak dostgpu do regularne przerwy
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od opieki prowadzi do kumulatywnego wyczerpania i narastania objawéw depresyjnych.
Opieka wytchnieniowa jest jednym z najprostszych i najlepiej udokumentowanych narzedzi
prewencji kryzysow psychicznych w tej grupie (Dykens, 2014).

Trzecim postulatem jest stworzenie spojnego, koordynowanego systemu wsparcia
rodzin, obejmujgcego nie tylko wsparcie dziecka, lecz 1 systemowa opieke nad jego opiekunem.
Wzér dla takich rozwigzan stanowig modele skandynawskie z koordynatorem przypadku
(,,case manager”) nawigujacym calg rodzing w zlozonym systemie wsparcia. Obecna
fragmentaryczno$¢ polskiego systemu, w ktérym rodzice sami muszg tgczy¢ ushugi

terapeutyczne, socjalne 1 edukacyjne, generuje dodatkowe obcigzenie zamiast je zmniejszac.
Kierunki przyszlych badan

Niniejsza praca otwiera kilka kierunkow wartych eksploracji w przysztych badaniach.
Pierwszym jest potrzeba przeprowadzenia wiekszych, epidemiologicznie reprezentatywnych
badan ilosciowych na probach ogdélnopolskich, ktére pozwolityby na uogoélnienie statystyczne
wynikéw uzyskanych w niniejszym studium przypadku. Drugim kierunkiem s3 badania
podhuzne §ledzace zmiany stanu psychicznego matek na przestrzeni czasu, w krytycznych
momentach: zmiany szkoty, przej$cia do systemu wsparcia dla dorostych, choroby partnera lub
wlasnej. Trzecim sg badania quasi-eksperymentalne oceniajace skuteczno$¢ konkretnych
interwencji: programéw opartych na uwaznos$ci (MBSR), terapii akceptacji i zaangazowania
(ACT) 1opieki wytchnieniowej w redukcji stresu i depresji umatek dzieci z ASD 1 NI

w Polsce.
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Podsumowanie

Praca ta powstata z kontaktu z pigcioma kobietami, ktore, kazda na swojej drodze, ucza
si¢ kazdego dnia tego, czego zaden podregcznik nie nauczy: jak by¢ wystarczajaco dobrg matka
dla dziecka, ktére $wiat nie do konca rozumie i nie do konca przyjmuje. Ich codziennos¢ jest
wypetniona wymaganiami, ktorych nikt zewnetrzny nie jest w stanie w pelni zobaczyc,
a rownoczesnie przeswietlona momentami radosci, dumy i mitosci, ktérych intensywnos$¢
rowniez trudno w pelni opisac.

Psychologia kliniczna i psychologia rodziny stajag wobec obowigzku dostrzegania tych
kobiet nie tylko jako opiekundow dziecka z niepetnosprawnoscia, lecz takze jako samodzielnych
podmiotdw majacych wlasne potrzeby, histori¢ i prawo do dobrostanu. Inwentarz Depresji
Becka 1 Skala Stresu sa narzedziami koniecznymi, lecz niewystarczajacymi: za kazdym
wynikiem psychometrycznym stoi cztowiek zastugujacy na wiecej niz diagnoza i skierowanie.

Jesli niniejsza praca przyczyni si¢ do chocby niewielkiej zmiany w sposobie
postrzegania i traktowania matek dzieci z ASD przez system opieki, jesli sprawi, ze jeden
psycholog zapyta matke o jej samopoczucie, a nie tylko o postgpy dziecka; jesli utatwi dostep
do jednej godziny opieki wytchnieniowej dla jednej matki w kryzysie, to spelni swgj
najwazniejszy cel. Za wychowaniem dziecka z ASD stoi nie tylko system terapeutyczny. Stoi

cztowiek. I ten cztowiek rowniez potrzebuje wsparcia.
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Zalaczniki

Zalacznik 1. Scenariusz wywiadu pétustrukturyzowanego
STRUKTURA WYWIADU POLUSTRUKTURYZOWANEGO

Tytul: Wywiad poglebiony z matka dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu
umiarkowanym i spektrum autyzmu

Cel wywiadu: Pozyskanie informacji dotyczacych funkcjonowania matki, poziomu stresu, obcigzen
psychicznych, strategii radzenia sobie oraz kontekstu rodzinnego i edukacyjnego dziecka.

I. Informacje wstepne (organizacyjne)
1. Wyjasnienie celu badania.
2. Omoéwienie kwestii poufnos$ci i anonimowosci danych.
3. Uzyskanie zgody na udziat.
4. Przypomnienie, ze matka moze odmowi¢ odpowiedzi na dowolne pytanie.
I1. Dane ogdlne dotyczace rodziny
1. Prosze opowiedzie¢ o swojej rodzinie. Z kim Pani mieszka?
2. Jak wyglada podziat obowiazkéw w rodzinie?
3. Czy kto$ wspiera Panig w opiece nad dzieckiem? W jaki sposob?
4. Jak wyglada Pani codzienny plan dnia?
II1. Funkcjonowanie dziecka

1. Prosze opowiedzie¢ o swoim dziecku - jego mocnych stronach, zainteresowaniach,
temperamencie.

2. Jakie s3 najwigksze trudnosci wynikajace z ASD 1 niepelnosprawnosci intelektualnej?
3. Jak dziecko funkcjonuje w sytuacjach:

e szkolnych,
e domowych,
e spotecznych?

4. Czy dziecko wymaga statej opieki? W czym najbardziej potrzeba mu pomocy?

5. Jakie zachowania dziecka sg dla Pani najbardziej obcigzajace emocjonalnie?
IV. Do$wiadczenia emocjonalne matki

1. Jak Pani definiuje swoje emocje zwigzane z wychowaniem dziecka?

2. Co w codziennym funkcjonowaniu sprawia Pani najwicksze obcigzenie?

3. W jakich sytuacjach odczuwa Pani przeciazenie, frustracje, lek lub smutek?

4. Czy zdarza si¢ Pani odczuwaé bezradno$¢ lub wyczerpanie? Proszg¢ opowiedzie¢ o takich
sytuacjach.

V. Stres rodzicielski
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Jak czgsto odczuwa Pani stres zwigzany z opieka nad dzieckiem?
Jakie sytuacje sa najbardziej stresujace?
W jaki sposob stres wplywa na Pani codzienne zycie?

Czy identyfikuje Pani czynniki, ktore zwickszajg stres (np. zachowanie dziecka, brak
wsparcia, trudnosci finansowe, wymagania szkoty)?

Czy zauwaza Pani zmiany w swoim poziomie stresu na przestrzeni lat?

VI. Objawy depresyjne i samopoczucie psychiczne

1.
2.

5.
6.

Jak ocenia Pani swoje samopoczucie w ostatnich tygodniach?
Czy ma Pani poczucie obnizonego nastroju?

Jak czesto czuje Pani zmeczenie, wyczerpanie lub utrate energii?
Czy miewa Pani:

e trudno$ci ze snem,

e problemy z koncentracja,
® poczucie winy,

e utratg radosci?

Co najczgsciej poprawia Pani nastroj, a co go pogarsza?

Czy kiedykolwiek korzystata Pani z pomocy psychologa/psychiatry?

VII. Strategie radzenia sobie

1.
2.

6.

Co pomaga Pani radzi¢ sobie ze stresem?

W jaki sposob reaguje Pani w trudnych sytuacjach?
Czy ma Pani sprawdzone sposoby obnizania napigcia?
Czy szuka Pani wsparcia u innych osob? Jak czgsto?
Czy stosuje Pani:

e strategie unikania,

e strategie zadaniowe,

e odreagowanie emocjonalne,
e akceptacje?

Co Pani zdaniem pomaga najbardziej, a co najmniej?

VIII. Wsparcie spoleczne i systemowe

1.
2.
3.
4.

Czy otrzymuje Pani wsparcie od rodziny lub bliskich? Jakie?
Jak ocenia Pani wspotprace ze szkota, terapeutami, specjalistami?
Czy korzystacie z programow, swiadczen lub ustug dla 0sob z niepetnosprawnoscia?

Jakich form wsparcia najbardziej Pani brakuje?

IX. Historia doSwiadczen zwigzanych z diagnoza

L.

Jak wygladat moment diagnozy niepelnosprawnosci i autyzmu?
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2. Co bylo w tym okresie dla Pani najtrudniejsze?

3. Jak zmienialo si¢ Pani podejscie do trudnosci dziecka na przestrzeni czasu?

4. Czy doswiadczenia te wplynely na Pani zycie osobiste, zawodowe, relacje?
X. Funkcjonowanie w rolach zyciowych

1. Jak wychowywanie dziecka wptywa na Pani zycie zawodowe?

2. Jak wplywa na relacje z partnerem/rodzing?

3. Czy ma Pani czas dla siebie? Jak go wykorzystuje?

4. Czy odczuwa Pani przecigzenie rolami (matki, pracownika, partnerki)?
XI. Zasoby i czynniki ochronne

1. Co obecnie stanowi dla Pani najwigksze zrodto sity?

2. Jakie ma Pani poczucie sprawczosci i kompetencji jako matka?

3. Co pomaga Pani utrzyma¢ réwnowage emocjonalng?
XII. Potrzeby i oczekiwania

1. Jakiego wsparcia potrzebowataby Pani, aby poprawi¢ swoja sytuacje?

2. Co mogloby zmniejszy¢ Pani stres lub obcigzenie psychiczne?

3. Jakie formy pomocy dla rodzin uwaza Pani za najbardziej potrzebne?
XIII. Zakonczenie wywiadu

1. Czy chciataby Pani dodac co$, co uznaje Pani za wazne?

2. Podzigkowanie za udziat.
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Zalacznik 2. Arkusz obserwacji psychologicznej

ARKUSZ OBSERWACJI PSYCHOLOGICZNEJ

Tytul arkusza:

Obserwacja zachowan i reakcji emocjonalnych matki dziecka z umiarkowang niepetnosprawnosciq
intelektualng i ASD

Cel obserwacji:
Identyfikacja zachowan, sygnatow niewerbalnych oraz przejawow stresu i napigcia emocjonalnego
w trakcie rozmowy diagnostycznej i sytuacji interakcyjnych.

Data obserwacji:

Czas trwania:

Miejsce obserwacji:

Osoba badana: Matka KOD
Osoba prowadzaca obserwacje:

I. KONTEKST OBSERWACJI
Charakter sytuacji (np. wywiad, rozmowa w szkole, kontakt z dzieckiem, sytuacja naturalna).
1. Obecno$¢ innych oséb (np. dziecko, wychowawca, pedagog).
2. Warunki srodowiskowe (spokdj/chaos, bodzce rozpraszajace, sytuacje wywolujace stres).

II. OBSERWOWANE ZACHOWANIA NIEWERBALNE

Kategoria Opis zachowania Przykladowe wskazniki Notatki
nikanie spojrzen
Kontakt . . s Y © spojrzen,
stabilny/unika kontaktu/krotki/przerywany patrzenie w podtoge,
wzrokowy . e
nadmierne zamys$lenie
ramiona skrzyzowane,
Mowa ciala napigta/otwarta/zamknieta zaciskanie dtoni,
machanie noga
Tempo wiercenie si¢,
i dynamika spowolnienie/nadmierna ruchliwos¢ poprawianie rzeczy,
ruchow pocieranie dtoni
. zmarszczone brwi,
Ekspresja .
. .. . ) ., drzenie glosu,
emocjonalna smutek/napigcie/zlos¢/wyczerpanie/neutralnosé
przygaszony wyraz
na twarzy

Glos i sposob
mowienia

drzacy/pewny/monotonny/zmieniajacy si¢
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I1II. PRZEDMIOT OBSERWACJI: PRZEJAWY STRESU

Obszar stresu Przejawy mozliwe do zaobserwowania Notatki/Przyklady

.. zacisniete dlonie, spiete ramiona, szybki
Napiecie fizyczne ) pie Y

oddech
Nadmierna czujno$¢ / reagowanie na dzwieki, nerwowe odwracanie
pobudzenie glowy
Trudno$¢ z koncentracja gubienie watku, powtarzanie pytan

omijanie trudnych zagadnien, skracanie

Unikanie tematu .
wypowiedzi

Zmeczenie / wyczerpanie powolne wypowiedzi, cigzkie westchnienia
IV. PRZEDMIOT OBSERWACJI: PRZEJAWY OBNIZONEGO NASTROJU
Obszar Wskazniki obserwowalne Notatki

Spowolnienie psychoruchowe wolna mowa, ospate ruchy, dtugie pauzy

Smutek w ekspresji przygaszona mimika, 1zy, §ciszony glos

Poczucie bezradnosci powtarzane frazy: ,,nie wiem co robi¢”, ,,jestem sama”
Negatywna samoocena wypowiedzi o braku kompetencji, krytyka siebie
Utrata energii ogoblne zniechecenie, brak motywacji

V. OBSERWACJA ZACHOWAN WOBEC DZIECKA (JESLI OBECNE)
Obszar Wskazniki Notatki

Reakcje na zachowania dziecka zniecierpliwienie, spokoj, wycofanie, napigcie

Sposob komunikacji ton glosu, gesty, polecenia, wsparcie
Regulacja emocji radzenie sobie w sytuacjach trudnych
Styl rodzicielski wspierajacy/unikajacy/napiety/przecigzony

VI. STRATEGIE RADZENIA SOBIE - WSZCZEPIONE W OBSERWACJI
Rodzaj strategii Wskazniki zachowania Ocena
Strategie zadaniowe konkretne dziatania, planowanie

Strategie emocjonalne skupienie na emocjach, ptacz, napiecie

Unikanie zmiana tematu, wycofanie

Szukanie wsparcia  odwotywanie si¢ do 0sob bliskich, specjalistow
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VII.ZACHOWANIA WSKAZUJACE NA POTRZEBY WSPARCIA

1.
2.
3.

Wskazowki, sygnaly trudno$ci radzenia sobie
Obszary wymagajace pomocy psychologicznej lub §rodowiskowej

Wskazane mozliwe formy wsparcia

VIII. PODSUMOWANIE OBSERWACJI

1.
2.
3.
4.

Najwazniejsze obserwacje dotyczace funkcjonowania emocjonalnego
Whioski dotyczace poziomu stresu i obcigzenia
Whioski dotyczace sposobow radzenia sobie

Czynniki pogarszajace i fagodzace funkcjonowanie matki

IX. Podpis obserwatora i data
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Zalacznik 3. Formularz zgody na udzial w badaniu

Zgoda na udzial w badaniu:

Prosze o zakreslenie odpowiedzi

Wyrazam zgodg¢ na udzial mojej osoby w badaniu Tak Nie
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Zalacznik 4. Metryczka respondentki / karta danych podstawowych

Metryczka respondentki

1. Dane osobowe:

Imie

Data urodzenia: / /

Miejsce zamieszkania:

2. Wyksztalcenie:
Podstawowe

Zasadnicze zawodowe
Srednie

Wyzsze (licencjat/inzynier)
Wyzsze (magister i wyzej)
3. Dane kontaktowe:

Telefon:

4. Dane o dziecku:

Imi¢ dziecka:

Wiek dziecka: lat

Klasa:

Szkota:

5. Informacje dodatkowe:
Czy jest zatrudniona? Tak Nie

Jesli tak, to na jakim stanowisku?

Czy posiada inne dzieci? Tak Nie
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