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rodzicielskiego u ojcow dzieci z zaburzeniami rozwoju

The social empowerment and the role of parental stress among fathers
of children with no proper development

Abstract: This article presents results of research in which fathers of different chil-
dren took part, among them there were: 35 fathers of autistic children, 37 fathers of
children with the Down syndrome and 40 fathers of children with proper develop-
ment. The aim of this research was to check whether there is correlation between
the role of social empowerment and the level of parental stress among fathers.

The statistic tool used at this research was the rho-Sperman test. The results of the
research provide new information about the role of social empowerment and the level
of parental stress. These results are really important as most of tests connected with
the parental stress of autistic or Down syndrome children were done among mothers
and not fathers. The results of the research indicate that there is no strong correlation
between the social empowerment and the level of parental (fathers’) stress.
Key-words: autism, social support, parental stress, Down syndrome.

Wstep
Autyzm jest zaburzeniem neurorozwojowym o niejasnej etiologii i diagnozie opartej
na stwierdzeniu okreslonych nieprawidlowosci w zachowaniu czlowieka. Zgodnie
z obowigzujacym wspoélczesnie systemem klasyfikacyjnym zaburzen psychicznych,
autorstwa Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego [DSM V, 2013], autyzm
charakteryzuja nieprawidlowosci w tworzeniu relacji spotecznych, w komunikowaniu
sie, jak réwniez tzw. ograniczone wzorce aktywnosci, zainteresowan oraz zachowa-
nia. Zaburzenie to uznaje sie za jedno z najciezszych zaburzen rozwoju

W ciagu ostatniej dekady liczba dzieci z rozpoznaniem tego zaburzenia wyraznie
wzrosta [Luong i in. 2009; Vasilewa 2010]. Obecnie szacuje sie, ze zaburzenia nale-
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zace do autystycznego spektrum (autistic spectrum disorder, ASD), obejmujacego:

autyzm, dzieciece zaburzenie dezintegracyjne, zespdl Aspergera, zespdt Retta oraz

inne rozlegle zaburzenia rozwoju, wystepuja u 1 na 156 oséb.

Szczegblne potrzeby rozwojowe dzieci z autyzmem oraz trudnosci zwiazane z ich
zachowaniem stawiaja przed rodzicami ogromne wyzwania. Oprécz szeregu trudno-
$ci, z jakimi zmagaja sie rodzice dzieci z innymi zaburzeniami w rozwoju, opiekuno-
wie dziecka z autyzmem doswiadczaja wielu innych i szczegélnych probleméw [Ab-
beduto i in. 2004; Bishop i in. 2007; Bradley i in. 2004; Grey 2002; Pisula 2007;
Yamada 2007]. Specyfike te okreslaja miedzy innymi:

1. brak typowych oznak uczuciowego przywiazania ze strony dziecka [m. in. Ma-
ciarz 2004; Pisula 2009];

2. zaburzenia w komunikacji — dzieci z autyzmem albo nie méwia, albo przejawiaja
wiele charakterystycznych nieprawidtowosci zaréwno w komunikacji werbalnej
jak i niewerbalnej [Dawson 2004; Winczura 2008; Goin—Kochel 2005];

3. trudne, niezrozumiale dla otoczenia zachowania dziecka: tzw. zachowania obse-
syjne, manieryzmy ruchowe, agresja, napady ztego humoru, czy samookalecze-
nia [Bleszynski 2013; Randall, Parker 2001].Wyniki badan wskazuja, ze trudne
zachowania, nasilaja sie u okoto 50% 0s6b z autyzmem w okresie adolescencji;

4. niezwykly, nieprzewidywalny i bardzo nieharmonijny przebieg rozwoju dziecka
- od wzglednie prawidtowego, poprzez zatrzymanie lub regresje, do op6znienia
[Pisula 2004];

5. calosciowy charakter zaburzeri — ponadto, w $wietle badani z autyzmem wspét-
wystepuje niepelnosprawnos$¢ intelektualna (u okoto 70-75% oséb);

6. brak skutecznej pomocy ze strony profesjonalistéw — nierzadko sa oni nieprzy-
gotowani do diagnozy, ani do pracy z dzieckiem. W Polsce nie istnieje po-
wszechny, kompleksowy system pomocy dla dzieci/oséb z autyzmem i ich ro-
dzin. W wiekszosci regionéw kraju rodzice dziecka z autyzmem maja duze trud-
nosci ze skorzystaniem z konsultacji w specjalistycznej poradni lub osrodku,
a tym bardziej opieki dla dziecka w os§rodku dziennym lub placéwce edukacyjnej;

7. brak efektywnego systemu wsparcia — obecnie sytuacja dziecka z zaburzeniami
rozwoju w duzej mierze zalezy od aktywnosci rodzicéw, majacej na celu stwo-
rzenie dziecku mozliwosci skorzystania z odpowiedniej opieki zdrowotnej, reha-
bilitacyjnej i edukacyjnej. Takie warunki dzialania stworzyly stowarzyszenia —
bedace grupami wsparcia, fundacjami — ktére w duzej czesci finansuja przedsie-
wziecia rehabilitacyjne, spoleczne, medyczne itp. [por. Banasiak 2013; Kowal-
ska—Kantyka 2001; Kwasniewska 2010];

8. brak wiedzy i zrozumienia w otoczeniu spotecznym - autyzm jest zaburzeniem
w dalszym ciagu mato znanym [Satach 2005].

W latach 80. XX w. zaczeto analizowaé sytuacje rodzicéw dzieci z zaburzeniami
rozwoju w kontekscie doswiadczanego przez nich stresu (parenting stress). Cho¢
okreélenie to jest spotykane w wielu opracowaniach, nie opracowano dotad jego
definicji. Najczesciej przyjmuje sie, iz specyfika tego stresu polega na szczegélnym
charakterze, odrebnoéci wymagan stawianych rodzicom w zwiazku z opieka nad
dzieckiem. Wymagania te pociagaja za soba zmiany zaréwno w funkcjonowaniu
spolecznym, jak i emocjonalnym rodzicéw. Badacze podkreslaja, ze fakt posiadania
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dziecka o zaburzonym rozwoju ma znaczacy wplyw na funkcjonowanie rodziny [Gat-
kowski 1995; Gretkowski 2008; Minczakiewicz 2004; Parchomiuk 2007; Pisula
1998; 2009, Skérzyriska 2006]. Wiaze sie to z wieloma czynnikami obcigzajacymi
rodzine. Rodzice musza poswieci¢ dziecku znaczna ilo$¢ czasu, sit i energii. Doswiad-
czaja przy tym poczucia osamotnienia, izolacji spolecznej oraz odrzucenia. Silnym
stresorem jest tez poczucie niepewnosci i niejasnosci, gdzie i jakiej pomocy szukaé,
a takze jak postepowac z dzieckiem i jakich zaburzen w jego rozwoju oczekiwaé. To-
warzyszy temu poczucie winy wobec dziecka, obnizenie poczucia kompetencji rodzi-
cielskich oraz poczucia wlasnej skutecznosci [Blaszczyk 2008; Dunn i in. 2001].

Zaburzenie rozwoju dziecka pociaga za soba zmiany ustalonych planéw i celéw
zawodowych rodzicéw, co prowadzi¢ moze do frustracji i depresji. Ponadto, znaczaco
wplywa na sytuacje materialng [Firkowska-Mankiewicz 2004; Parchomiuk 2007],
spoteczng [Grodzka 2000; Randall i in. 2001; Zasepa i in. 2008], zdrowie fizyczne
oraz psychiczne pozostalych czlonkéw rodziny [Gancarz-Podlasko 2001; Kosno
2010; Pisula 2004]. Wszystko to sprawia, ze nasilenie stresu zwigzanego z opieka
nad dzieckiem z autyzmem jest szczeg6lnie duze. Szereg badan wskazuje na znacznie
wyzszy poziom do$wiadczanego stresu rodzicielskiego przez rodzicéw dzieci z auty-
zmem w poréwnaniu z poziomem stresu do$wiadczanego przez rodzicéw dzieci
z innymi zaburzeniami — zesp6t Downa, mézgowe porazenie dzieciece, z niepelno-
sprawnoscia o niejasnej etiologii [Abbedutto i in. 2004; Banasiak 2013a; Bishop i in.
2007; Pisula 2007].

Wiele nowego do analizy sytuacji rodzicéw wnosza badania nad procesem ra-
dzenia sobie ze stresem. Pozwolily one na czesciowe wyjasnienie faktu, dlaczego
pewni ludzie znacznie lepiej umieja sprosta¢ wyzwaniom zwigzanym z niepeino-
sprawnoscia dziecka niz inni. Wéréd czynnikéw sprzyjajacych radzeniu sobie istotne
miejsce zajmuje wsparcie spoteczne.

Wielu badaczy [Blackstock 1992; Feldman i in. 2002; Luther 2005] wskazuje na
zalezno$¢ miedzy wysokim wsparciem spolecznym a nizszym poziomem stresu
zwigzanego z opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem. Wsparcie ma duze znaczenie
dla przebiegu procesu radzenia sobie rodzicéw dzieci z autyzmem. Podkresla sie
ponadto, znaczenie satysfakcjonujacego wsparcia spotecznego dla zmniejszanie sie
negatywnych efektéw, jakie stres rodzicielski wywiera na zachowanie matki podczas
interakdji z dzieckiem z autyzmem [Feldman 2002].

Role wsparcia spolecznego jako istotnego predyktora w przystosowaniu sie ro-
dzicé6w do niepelnosprawnosci dziecka, zaznacza M. Koscielska [1998]. Zdaniem tej
autorki, tylko w sytuacji, w ktorej istnieje pelna akceptacja catej rodziny (tej najbliz-
szej i dalszej), mozliwe jest oderwanie sie rodzicéw od negatywnych emocji, cierpie-
nia, bélu, poczucia winy, beznadziejnosci sytuacji, a nawet od nadmiaru codziennych
obowiazkéw. Tylko wéwczas rodzice sa w stanie skoncentrowaé sie na szukaniu
pomocy dla swojego dziecka.

Wéréd badaczy [m. in. Minczakiewicz 2004; Pisula 1998] panuje zgodno$é, co
do tego, ze najlepszym predyktorem w adaptacji rodzicéw do probleméw, wynikaja-
cych z opieki nad dzieckiem o zaburzonym rozwoju jest wsparcie udzielane przez
wspélmatzonka. Wskazuje sie na satysfakcje z malzenstwa jako ten czynnik, ktory
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pomaga w przezwyciezaniu trudnosci zwiazanych z niepelnosprawnoscia dziecka.
Jakos¢ zwiazku malzeniskiego moze takze sprzyja¢ adaptacji psychicznej rodzicéw
oraz wspolwystepowad z wieksza satysfakeja z zycia odczuwang przez oboje rodzicéw
[Jelonkiewicz 1992]. Ponadto, podkresla sie zalezno$¢ miedzy nasileniem sympto-
moéw depresji u matek dzieci niepelnosprawnych a wzajemnym silnym wsparciem
z partnerem.

Nalezy jednak pamieta¢, ze wsparcie spoleczne, obok wartosci pozytywnej, moze
mie¢ takze ograniczenia w kontekscie efektywnosci radzenia sobie przez jednostke
ze stresem. Przyktadowo, nadopiekuriczo$¢ we wspieraniu wzmagaja poczucie bez-
radnosci i tendencje do wycofania sie z aktywno$ci. Permanentne wsparcie spoteczne
moze zmniejszy¢ zdolnosci adaptacyjne i zdolnosé¢ do radzenia sobie z trudno$ciami.
Z kolei, u 0s6b majacych duza potrzebe niezaleznosci i dystansu psychologicznego,
wsparcie spoteczne nie zawsze i nie w kazdej funkgji jest oczekiwane. Zatem, kluczo-
wa wydaje sie zgodno$¢ (zaréwno tresciowa, jak i ilosciowa) potrzebnego wsparcia
z otrzymywanym. Zgodno$¢ ta w literaturze przedmiotu nazywana jest trafnoscia
wsparcia. Podkresla sie, ze ludzie nie zawsze otrzymuja to, czego najbardziej potrze-
buja. Nietrafna pomoc w sytuacji trudnej, problemowej, moze bardzo szybko prze-
mieni¢ sie w dodatkowe obciazenie. Z badan wynika, ze potrzeba uzyskania pomocy
jest zawsze nieco wyzsza niz pomoc dostrzegana. J. Terelak dodaje jeszcze charakter
doswiadczanego problemu, jako jeden z wazniejszych czynnikéw istotnych dla zréz-
nicowania zapotrzebowania na wsparcie.

W kontekscie powyzszych informacji za interesujace uznano poznanie, jakie ob-
szary stresu rodzicielskiego pozostaja w najsilniejszym zwiazku ze wsparciem spo-
tecznym. Pragne podkredli¢, iz znakomita wiekszos¢ badan przytoczonych powyzej
odnosi sie do polozenia tylko matek lub ogélnie — rodzicéw dzieci z zaburzeniami
rozwoju. W odniesieniu do ojcéw zakladany zwigzek pomiedzy zmiennymi: wsparcie
spoleczne, stres rodzicielski — nie byt eksplorowany.

Metoda

Osoby badane

W badaniu uczestniczyto 35 ojcéw dzieci z autyzmem, 37 ojcéw dzieci z zespolem

Downa oraz 40 ojcéw dzieci rozwijajacych sie prawidlowo. Wybér grupy ojcéw dzieci

z zespotem Downa jako grupy poréwnawczej podyktowany zostat kilkoma wzgledami:

— zesp6l Downa jest zaburzeniem zdecydowanie lepiej poznanym niz autyzm,
a takze wczeéniej diagnozowanym u dziecka, co sprawia, ze sytuacja rodzicéw
tych dzieci zasadniczo rézni sie od polozenia rodzicéw dzieci z autyzmem (rela-
tywnie dobra wiedza na temat zaburzenia oraz relatywnie krétki czas diagnozy
sprzyjaja adaptacji);

—  obraz kliniczny zespolu Downa znacznie rézni sie od autyzmu (przede wszyst-
kim w zakresie rozwoju emocjonalnego, zdolnosci komunikowania sie oraz
funkcjonowania spotecznego dziecka);

— zréznicowana jest dostepnos¢ specjalistycznych ustug dla dziecka (bogatsza
oferta dla dzieci z zespotem Downa).
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Niezaleznie od tych réznic, rodzicéw dzieci z autyzmem i rodzicéw dzieci z ze-
spotem Downa wiele tez laczy (pewne podobienstwa trudno$ci doswiadczanych
przez rodzicéw, wynikajace z opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym, np. lek
o przysztosé¢ dziecka).

Trzecia grupe badanych stanowili ojcowie dzieci rozwijajacych sie prawidtowo.

Grupa ojcéw dzieci z autyzmem dobrana zostala pod wzgledem nastepujacych
kryteriéw: diagnoza dziecka (autyzm dzieciecy), sformutowana co najmniej trzy lata
przed przeprowadzeniem badania; wiek dziecka — od 7 do 17 lat; brak wspétwyste-
powania z autyzmem innych zaburzen (np. mézgowego porazenia dzieciecego, ze-
spotu Downa, innych zdiagnozowanych zaburzen).

Grupy poréwnywane z grupa ojcéw dzieci z autyzmem (tj. grupa ojcéw dzieci
z zespotem Downa oraz ojcéw dzieci rozwijajacych sie prawidtowo) zostaly dobrane
na zasadach zmodyfikowanego doboru losowego. Celem takiego postepowania byto
maksymalne dopasowanie ich pod wzgledem zmiennych, ktére mogly mie¢ znacze-
nie dla analizowanych zwiazkéw. Kryteria doboru tych grup to: wiek dziecka (7-17
lat), zblizony poziom wyksztalcenia ojcéw i miejsce zamieszkania (odpowiednio
do grupy podstawowej) oraz korzystanie dzieci z nauki w szkotach (dzieci rozwijajace
sie prawidlowo) lub szkotach specjalnych albo osrodkach terapeutycznych (dzieci
z zespotem Downa).

Narzedzia badawcze
Do pomiaru analizowanych zmiennych wykorzystano nastepujace kwestionariusze:
1. Do okreslenia uwarunkowan i specyfiki stresu doswiadczanego przez rodzicéw

w zwiazku z choroba lub niepelnosprawnoscia dziecka wykorzystano krétka

wersje Kwestionariusza Zasobéw i Stresu dla Rodzin z Przewlekle Chorymi lub

Niepelnosprawnymi Czlonkami opracowana przez J. Holroyd. Kwestionariusz

ten skiada sie z 66 pozycji. Zostaly one wybrane przez autorke z pelnej wersji

tego narzedzia na podstawie analizy czynnikowej. Skrécona wersja QRS - 11.

czynnikowa — zawiera pozycje o najwyzszych wspoétczynnikach korelacji z wyod-

rebnionymi czynnikami. Kwestionariusz charakteryzuje sie dobrymi wiasciwo-
$ciami psychometrycznymi [Holroyd 1987]. Polska wersja jezykowa réwniez
wykazuje wysoka rzetelno$¢ (r=0,70).

QRS tworzy jedenascie skal, ktére zostaly zaliczone do trzech gléwnych obszaréw.
Mierza one subiektywna ocene obciazen przez stresory zwigzane z opieka nad dzieckiem
oraz dostepnos¢ zasobéw pomocnych w radzeniu sobie z nimi. Oto wyréznione obszary:
— Problemy dziecka: (a) zalezno$¢ od opieki; (b) zaburzenia i deficyty poznawcze;

(c) ograniczenia w rozwoju fizycznym.

—  Problemy badanego: (a) perspektywa koniecznosci ciaglej opieki nad dzieckiem;

(b) brak wzmocniert osobistych; (c) stres zwigzany z chorobg terminalng;

(d) preferowanie opieki instytucjonalnej; (e) obciazenia osobiste.

— DProblemy rodzinne: (a) ograniczenia mozliwosci rodziny; (b) dysharmonia

w rodzinie; (c) problemy materialne.

2. W celu pomiaru wsparcia spotecznego wykorzystano kwestionariusz SSQSR au-
torstwa J. G. Sarasona, H. M. Levine'a, R. B. Bashama i B. R. Sarason w polskiej
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adaptacji Z. Zalewskiego, Z. Ob16j, B. Skuzy i K. Wrzesniewskiego. Narzedzie stu-
zy do pomiaru spostrzeganego wsparcia spotecznego i jest krotsza, sktadajaca sie
z szedciu pytan, wersja kwestionariusza The Social Questionnaire. Pozwala ono
na pomiar dwéch subiektywnie ocenianych przez badanych wskaznikéw wspar-
cia: wielko$ci dostepnej sieci spolecznej, tj. liczby 0séb, na ktérych pomoc badany
prawdopodobnie méglby liczy¢ w réznych sytuacjach zyciowych, oraz przewidy-
wanego zadowolenia ze wsparcia, jakiego osoby te mogtyby mu udzielic.
Odpowiadajac na kazde pytanie, badani najpierw wymieniaja inicjaly oséb, na
ktérych pomoc moga liczy¢ (maksymalnie sze$¢ os6b) i okreslaja relacje z dang osoba
(np. matka, maz). Nastepnie na szesciostopniowej skali przewiduja, jak bardzo byliby
zadowoleni ze wsparcia, ktérego wymienione osoby mogtyby im udzieli¢.

Wyniki

W celu weryfikacji hipotezy méwiacej o istnieniu zwiazku miedzy subiektywna ocena
otrzymywanego wsparcia spotecznego a poziomem stresu doswiadczanego przez
ojcéw obliczono wspélczynniki korelacji rho - Spermana. Tabele 1, 2 i 3
przedstawiaja wartosci wspotczynnikéw korelacji wsparcia spotecznego z poziomem
stresu rodzicielskiego ojcéw z poszczegélnych grup badawczych.

Tabela 1. Wartosci wspétczynnikéw korelacji tho — Spermana dla wskaZnika
wsparcia spolecznego (W1, W2) i poziomu stresu u ojcéw dzieci z autyzmem

Wskazniki wsparcia spotecznego
Wskazniki poziomu stresu w1 w2
Iy P Iy P

QRS1 -0,165 0,343 -0,079 0,651
QRS 2 0,281 0,101 0,141 0,419
QRS 3 -0,230 0,183 -0,309 0,071
QRS 4 0,113 0,519 0,175 0,315
QRS 5 -0,078 0,655 -0,188 0,279
QRS 6 0,069 0,693 -0,042 0,811
QRS 7 -0,126 0,472 -0,354* 0,025
QRS 8 -0,220 0,205 -0,185 0,286
QRS9 -0,024 0,890 0,043 0,806
QRS 10 -0,063 0,719 -0,056 0,750
QRS 11 0,052 0,766 -0,036 0,839

- istotne na poziomie a = 0,05; ** - - istotne na poziomie o = 0,10 Skale kwestionariusza QRS (1-11); ORS1
- zalezno$¢ od opieki; QRS2 - zaburzenia i deficyty poznawcze; QRS3 - ograniczenia w rozwoju fizycznym;
QRS4 - perspektywa koniecznosci ciagtej opieki nad dzieckiem; ORSS5 - brak wzmocnien osobistych; ORS6
- stres zwiazany ze stanem zdrowia i/lub choroba terminalng dziecka; ORS7 - preferowanie opieki insty-
tucjonalnej; QRS8 - obciazenia osobiste; QRS9 - ograniczenia mozliwosci rodziny; QRS10 - dysharmonia
w rodzinie; QRS11 - problemy materialne.

Zrodlo: Opracowanie wlasne.
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Tabela 2. Wartosci wspétczynnikéw korelacji tho — Spermana dla wskaznika
wsparcia spolecznego (W1, W2) i poziomu stresu u ojcéw dzieci z zespotem Downa

Wskazniki wsparcia spotecznego

Wskazniki poziomu stresu W1 W2
Iy p Ixy P

QRS 1 -0,214 0,204 -0,287 0,085
QRS 2 -0,290** 0,082 -0,159 0,348
QRS 3 -0,178 0,291 -0,121 0,476
QRS 4 -0,018 0,915 0,068 0,690
QRS 5 0,182 0,282 -0,358* 0,030
QRS 6 0,240 0,152 0,066 0,700
QRS 7 -0,117 0,490 0,057 0,738
QRS 8 0,194 0,251 0,029 0,864
QRS9 -0,203 0,227 -0,108 0,524
QRS 10 0,257 0,125 0,017 0,919
QRS 11 -0,348* 0,035 -0,277** 0,097

- istotne na poziomie a = 0,05; ** - - istotne na poziomie o = 0,10 Skale kwestionariusza QRS (1-11); ORS1
- zalezno$¢ od opieki; QRS2 - zaburzenia i deficyty poznawcze; QRS3 - ograniczenia w rozwoju fizycznym;
QRS4 - perspektywa koniecznosci ciagtej opieki nad dzieckiem; ORS5 - brak wzmocnieni osobistych; ORS6
- stres zwiazany ze stanem zdrowia i/lub choroba terminalng dziecka; ORS7 - preferowanie opieki insty-
tucjonalnej; QRS8 - obciazenia osobiste; QRS9 - ograniczenia mozliwosci rodziny; QRS10 - dysharmonia

w rodzinie; QRS11 - problemy materialne.

Zroédlo: Opracowanie wlasne.

Tabela 3. Wartosci wspélczynnikéw korelacji rho — Spermana dla wskaznika
wsparcia spolecznego (W1, W2) i poziomu stresu u ojcéw dzieci rozwijajacych sie

prawidtowo

Wskazniki poziomu stresu

Wskazniki wsparcia spotecznego

w1 w2
TIxy p Txy P
QRS1 0,069 0,670 0,077 0,638
QRS 2 0,131 0,419 0,077 0,637
QRS 3 0,023 0,888 -0,041 0,802
QRS 4 0,211 0,192 0,130 0,426
QRS 5 -0,070 0,668 -0,088 0,589
QRS 6 0,157 0,334 0,139 0,392
QRS 7 -0,265** 0,098 -0,114 0,513
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QRS 8 0,140 0,388 0,060 0,714
QRS9 0,027 0,870 0,032 0,847
QRS 10 0,037 0,822 0,030 0,854
QRS 11 -0,023 0,889 -0,071 0,662

- istotne na poziomie a = 0,05; ** - - istotne na poziomie a = 0,10 Skale kwestionariusza QRS (1-11); ORS1
- zalezno$¢ od opieki; QRS2 - zaburzenia i deficyty poznawcze; QRS3 - ograniczenia w rozwoju fizycznym;
QRS4 - perspektywa koniecznosci ciagtej opieki nad dzieckiem; ORS5 - brak wzmocnieni osobistych; ORS6
- stres zwiazany ze stanem zdrowia i/lub choroba terminalng dziecka; ORS7 - preferowanie opieki insty-
tucjonalnej; QRS8 - obcigzenia osobiste; QRS9 - ograniczenia mozliwosci rodziny; QRS10 - dysharmonia
w rodzinie; QRS11 - problemy materialne.

Zroédlo: Opracowanie wlasne.

Analiza danych zawartych w tabelach wskazuje na brak istotnych statystycznie
(na poziomie istotnosci p < 0,05) zaleznosci pomiedzy badanymi zmiennymi, w gru-
pie ojcéw dzieci rozwijajacych sie prawidtowo.

W grupie ojcéw dzieci z autyzmem wykazano istotna, ujemna korelacje miedzy
poziomem wsparcia spotecznego (W2) a jednym wskaznikiem stresu rodzicielskiego,
tj. stresem zwigzanym z preferowaniem opieki instytucjonalnej (ry = -0,354; p <
0,025). Oznacza to, ze im wyzszy poziom subiektywnej satysfakeji z otrzymywanego
wsparcia (W2), tym nizszy poziom stresu zwigzanego z preferowaniem opieki insty-
tucjonalne;j.

W grupie ojcéw dzieci z zespotem Downa wykazano, ujemne korelacje miedzy
poziomem wsparcia spotecznego w zakresie jego dwoch wskaznikéw, tz. — ujemna
korelacje miedzy wielkoscig dostepnej sieci spotecznej (W1) a oceng wskaznika QRS
11 tj. stresem zwigzanym z problemami materialnymi (tx, - -0,348; p < 0,035) oraz
takze ujemna korelacje miedzy poziomem subiektywnej satysfakcji z otrzymywanego
wsparcia (W2) a stresem wynikajacym z braku wzmocnien osobistych. (ty, - -0,358;
p < 0,030). Korelacja globalnego wskaznika stresu z wskaznikami wsparcia spotecz-
nego okazala sie by¢ nie istotna statystycznie.

Podsumowanie

Wielu badaczy jest zgodnych co do tego, ze trudnosci, z jakimi zmagaja sie rodzice
dzieci z autyzmem, a ktére zwigzane s z opieka, wychowaniem i rewalidacja dziecka,
bezposrednio wiaza sie z ich stanem zdrowia psychofizycznego oraz spotecznym
funkcjonowaniem [Schieve 2007; Pisula Kossakowski, 2010].

Jednakze, jak wynika z wnioskéw plynacych z dotychczasowych badan,
funkcjonowanie tej grupy rodzicéw zalezne jest w duzym stopniu od jakosdi i ilosci
zasobo6w, jakie pozostaja w ich dyspozycji oraz od umiejetnosci efektywnego ich
wykorzystania w konfrontacji ze stresem.

W niniejszej pracy przedmiotem szczegblnego zainteresowania uczyniono
poznanie zwigzkéw pomiedzy stresem rodzicielskim a wsparciem spotecznym
w trzech grupach ojcéw: dzieci z autyzmem, dzieci z zespotem Downa oraz dzieci
rozwijajacych sie prawidtowo.
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Uzyskane wyniki, w niewielkim stopniu potwierdzily oczekiwania. Okazato sie
bowiem, ze jedynie wskaznik stresu zwiazanego z preferowaniem opieki instytucjo-
nalnej korelowat istotnie statystycznie ze wsparciem spotecznym. Uzyskana korela-
cja informuje o tym, ze im wyzsza satysfakcja z otrzymywanego wsparcia spoteczne-
go, tym nizszy poziomu stresu zwiazanego z preferowaniem opieki instytucjonalnej.
Z kolei spadek satysfakcji z odbieranego wsparcia, wspétwystepuje z nasileniem
doswiadczanego stresu w tym zakresie. A zatem, ojcowie dzieci z autyzmem, ktérzy
sa zadowoleni z otrzymywanej pomocy, rzadziej mysla o umieszczeniu dziecka
w oérodku catodobowym.

Cho¢ jak wiadomo zwiazek korelacyjny nie uprawnia do formulowania wnioskéw
przyczynowo-skutkowych, to jednak jest bardziej prawdopodobne, ze to elementy
wsparcia spolecznego wplynely na stres, a nie odwrotnie.

Uzyskany rezultat jest zgodny z wynikami wczesniejszych badan [Pisula, 1998].
Prawidlowo$¢ te potwierdzaja takze wyniki uzyskane przez Bristol i Schopler, Zda-
niem tych badaczy, pomoc w opiece nad dzieckiem z autyzmem jest tym rodzajem
wsparcia, ktéry rodzice szczegdlnie cenia. Wysoka jako$¢ takiej pomocy, wpltywa na
poprawe jakosci zycia rodzicéw oraz rodzenstwa dzieci z autyzmem. Wykazano tak-
ze, ze rodzice najbardziej cenig sobie stalg, ciagla pomoc, ukierunkowana na caly
rodzine, dajaca jednoczesnie poczucie partnerstwa i wsparcia. Oczekiwania rodzicéw
odnosénie wsparcia najczesciej dotycza bezposredniej pomocy wolontariuszy, asy-
stentéw o0s6éb niepelnosprawnych w opiece nad dzieckiem. Rodzice wskazuja takze
na potrzebe organizowania czasowej, weekendowej lub dlugoterminowej opieki nad
dzieckiem [Wlodarczyk-Dudka 2010]. Jak wykazuja badania, z pomocy w opiece nad
dzieckiem korzystaja przede wszystkim rodziny, ktére maja ograniczone mozliwosci
otrzymania takiego wsparcia od bliskich. Wéwczas, wedtug tych rodzicéw, najwaz-
niejsza korzyscia plynaca z takiej formy pomocy jest natychmiastowa redukcja po-
ziomu stresu w rodzinie.

Uzyskany rezultat potwierdza zasadno$¢ tworzenia ustug (czy tez znacznego po-
szerzenia istniejacej juz oferty) $wiadczacych opieke nad dzieckiem z autyzmem.
Z pewnoscia taka forma wsparcia poprawitaby sytuacje rodzicéw dzieci z autyzmem.

Na uwage zastuguje takze fakt, braku wiekszej ilosci istotnych korelacji pomie-
dzy analizowanymi zmiennymi. Szereg badan wskazuje, ze wsparcie spoteczne mo-
dyfikuje natezenie stresu, jakiego doswiadczaja rodzice dzieci z autyzmem. Brak
oczekiwanego powigzania miedzy wsparciem spolecznym a stresem rodzicielskim,
jak sie wydaje mozna wyjasni¢ odwotujac sie do pogladéw Freya, Fewwella i Vadasya
[1989]. Ot6z badacze ci sadza, ze satysfakcja jednostki z do$wiadczanego wsparcia
spolecznego wywiera bardziej pozytywny wplyw na przystosowanie rodziny sprawu-
jacej opieke nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia niz na poziom stresu rodziciel-
skiego. Jest to jednak wnioskowanie hipotetyczne, ktére takze w obliczu uzyskanych
rezultatéw, wymaga dalszych wnikliwych dociekan badawczych.
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