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Abstrakt: W niniejszym artykule zaprezentowano wyniki badan, ktérych celem bylo sprawdzenie,
czy istnieje zwigzek miedzy poziomem poczucia wiezi ze wspétmatzonkiem a stresem rodzicielskim u
rodzicéw dzieci cierpigcych na autyzm oraz ich zespotem wypalania sie sit psychicznych. Autyzm jest
caloSciowym zaburzeniem rozwoju o znacznym nasileniu dysfunkcji, dotyczacych wielu obszaréw
funkcjonowania psychicznego dziecka. Zaburzenia autystyczne charakteryzuja sie uposledzeniem
zdolnosci uczestniczenia w relacjach miedzyludzkich, opéznieniem lub brakiem rozwoju komunikacji
werbalnej i niewerbalnej. Stad wychowywanie dziecka z autyzmem jest powaznym wyzwaniem dla
rodzicow. Badania 42 rodzicéw wychowujacych dziecko ze zdiagnozowanym autyzmem
przeprowadzono Skalg Wiezi Malzenskiej Szopiriskiego, Kwestionariuszem Zasobéw i Stresu QRS
Holroyda oraz Skalag Wypalenia Sit Rodzicow Hoffer. Wyniki badan wskazuja, ze silna wiez miedzy
matzonkami moze buforowaé¢ wplyw stresujacych czynnikéw, zwigzanych z opieka nad dzieckiem z
autyzmem. Z badan wynika, ze wspoldzialanie moze sta¢ si¢ najwazniejszym czynnikiem
konstytuujacym wiez malzeriska, niwelujacym zrédla stresu, obnizajagcym jego poziom. Badania
wskazuja na to, ze poziom przezywanego stresu rodzicielskiego ma zwigzek z wypaleniem sie sit
psychicznych rodzicéw, co oznacza, ze zbyt silny stres moze prowadzi¢ do powaznych konsekwencji
w postaci wypalenia.

Stowa kluczowe: dziecko z autyzmem, wypalenie sie sit psychicznych, wiez w malzeristwie

Abstract: This article presents the results of research aimed at checking whether there is a relationship
between the level of sense of bond between spouses, parental stress in parents of children suffering
from autism and their psychological burnout syndrome. Autism is a holistic development disorder
with significant levels of dysfunction affecting many areas of the child's mental functioning. Autistic
disorders are characterized by impaired ability to participate in interpersonal relationships, delay in or
lack of the development of verbal and non-verbal communication. Raising a child with autism is a
serious challenge. The study of 42 parents raising a child diagnosed with autism was conducted with
the Szopinski Marriage Bond Scale, QRS Holroyd's Resources and Stress Questionnaire and the Hoffer
Parental Burn Scale. Research suggests that a strong bond between spouses can buffer the impact of
stressful factors associated with caring for a child with autism. Research shows that cooperation can
become the most important factor constituting a marriage bond, eliminating sources of stress, and
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reducing its level. Research indicates that the level of parental stress is related to the burnout of
parents' psychological forces.

Keywords: child with autism, burn out of mental strength, bond in marriage

1. Wprowadzenie

W  niniejszym artykule zaprezentowano wyniki badan, ktérych celem bylo
sprawdzenie, czy istnieje zwigzek miedzy poziomem poczucia wiezi ze wspétmaltzonkiem
a stresem rodzicielskim u rodzicow dzieci cierpigcych na autyzm oraz ich zespolem
wypalania sie sit psychicznych.

Autyzm jest caloSciowym zaburzeniem rozwoju o znacznym nasileniu dysfunkgji,
dotyczacych wielu obszaréw funkcjonowania psychicznego dziecka. Zaburzenia autystyczne
charakteryzuja sie uposledzeniem zdolnosci uczestniczenia w relacjach miedzyludzkich,
opdznieniem lub brakiem rozwoju komunikacji werbalnej i niewerbalnej jako
alternatywnego sposobu porozumiewania si¢ oraz wystepowaniem ograniczonych,
stereotypowych wzorcéw aktywnosci, zachowania i zainteresowan (Pisula i Omelanczuk,
2020).

Poniewaz wychowywanie dziecka z autyzmem jest wielkim wyzwaniem dla
rodzicéw, stad tez wiez pomiedzy rodzicami i ich wzajemne wsparcie wydaja sie mieé
kluczowe znaczenie w przezywaniu stresu oraz przeciwdzialaniu wypalaniu sie ich sit

psychicznych.

1.1. Stres rodzicielski w opiece nad dzieckiem z autyzmem

Pierwsze reakcje rodzicow na diagnoze autyzmu u dziecka bywaja skrajne
i ujmowane jako: ,koniec marzen”, ,koniec radosci”, koniec przysztosci”, , koniec Zycia”
(Mrugalska, 1988). Badania nad rodzicami skupiaja sie gléwnie na negatywnych
konsekwencjach opieki nad dzieckiem 2z autyzmem, takich jak: stres rodzicielski,
przeciazenie, wypalenie, zesp6t utraty sil, lek, depresja (za: Pisula, 2012).

Jedna z dwoch gtéwnych teorii wyjasniajacych wplyw zaburzen rozwoju dziecka na
funkcjonowanie rodzicéw, to koncepcja tzw. ,zaloby”. Zaklada sie, ze w procesie adaptacji
rodzicow do opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym, wystepuja analogicznie, jak
w przypadku zaloby trzy fazy: (1) faza szoku; (2) faza dezorientacji i (3) faza stopniowej
adaptacji (Solnit i Stark, 1961, za: Pisula 2007a).

Druga koncepcja - ,chronicznego smutku” - neguje, Ze dochodzi do pozytywnej
adaptacji rodzicoéw, tj. akceptacji uposledzenia dziecka (Olshansky, 1962; za: Pisula 2007a).
Pézniejsze badania nie potwierdzily jednak tej teorii i pokazaly, ze w procesie adaptacji
wiekszos¢ rodzicoéw radzi sobie ze stresem opieki nad niepelnosprawnymi dzie¢mi. Badania

wskazuja, Zze w ciggu pierwszych dwoch lat od diagnozy az 75% rodzicow osigga stan
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akceptacji, niemniej 25% z nich - nadal przezywa depresje, lek, badZ odczuwa inne
negatywne skutki (Andreica-Sandica i inni, 2011, Pozo, Sarria, Brioso, 2014).

Poziom stresu u rodzicéw dzieci z autyzmem jest znacznie wyzszy w poréwnaniu
z rodzicami dzieci, ktérych problemy zdrowotne maja inng przyczyne niz autyzm (m.in.
Holroyd, McArthur, 1976, Konstantareas, Homatidis, 1989, Tomanik, Harris, Hawkins, 2004,
Pisula, 2007b).

Przyczyny nasilonego stresu rodzicielskiego zwiazanego z autyzmem ich dzieci,
przypisuje sie specyfice tego zaburzenia, ktére charakteryzuje sie deficytem oznak wiezi,
niedostatkiem oczekiwanej efektywnosci oddziatywan wychowawczych, wymogiem statej
uwagi skierowanej na dziecko i innymi specyficznymi problemami (Woodgate, Ateah, Secco,
2008). Ponadto, niejednokrotnie wystepuje - wyczerpujace sily psychiczne rodzicow -
poczucie winy, poczucie krzywdy oraz brzemie odpowiedzialnodci za los dziecka po
osiggnieciu przezerr dorostosci i obawy dotyczace jego przysziosci po $mierci rodzicéw
(Bernheimer, Weisner, 2007, Osborne, Reed, 2010, Tehee, Honan, Hevey, 2009). Nierzadko
pojawiaja sie u tych rodzicow stany bezradnosci oraz przekonanie o braku kompetencji
rodzicielskich (Lecavalier, Leone, Wiltz, 2006). Doswiadczaja tez czesto oni poczucia
osamotnienia, izolacji spotecznej i niezrozumienia (Woodgate i in., 2008).

Konsekwencjami stresu rodzicielskiego moze by¢ przecigzenie, wypalenie sie sit
rodzicow (Pisula, 2012), lek, depresja (Shtayermman, 2013) oraz inne problemy zdrowotne
(Griffith, Hastings, Nash, Hill, 2010; Hartley Barker, Seltzer, Greenberg, Floyd, 2011).
W badaniach zaobserwowano réznice miedzyplciowe w odniesieniu do nasilenia i skutkéw
stresu. Hartley i in. (2018) stwierdzili, Ze wysoki poziom stresu rodzicielskiego zmniejsza
zasoby emocjonalne matek. Langley, Totsika i Hastings (2017) udowodnily, ze matki dzieci

z ASD dos$wiadczaja wiecej objawéw depresji w poréwnaniu z ojcami.

1.2. Wypalanie sie sil u rodzicéw dzieci z autyzmem w ujeciu Ruth Sullivan

Dlugotrwate doswiadczanie stresu moze wplynaé¢ na powstanie u opiekunéw
zespolu utraty sil, inaczej zwanym zespolem wypalenia sie sil. Zjawisko wypalenia
poczatkowo wiazane bylo gléwnie ze specyficznymi, obcigzajacymi warunkami pracy,
u 0s6b pracujacych z innymi ludZmi, szczegélnie w zawodach zwigzanych z niesieniem
pomocy, takich jak pielegniarka, nauczyciel, psycholog, lekarz, terapeuta. Obserwuje sie je
jednak réwniez u os6b opiekujacych sie przewlekle chorymi lub niepelnosprawnymi
czlonkami rodziny. Na problem wypalania sie sit u rodzicéw dzieci niepetnosprawnych
pierwsza zwrdcita uwage Ruth Sullivan, matka dziecka z autyzmem (Sullivan i in., 1979).

Sullivan ze wspotpracownikami opracowali koncepcje zespolu wypalania sie sit
u rodzicow dzieci z zaburzeniami w rozwoju. Autorzy ci zwrdcili uwage na powazne

problemy tych rodzicéw, takie jak poczucie ,schwytania w putapke”, poczucie samotnosci i
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izolacji, braku wystarczajacej pomocy ze strony innych (takze instytucji), przezywanie
frustracji, poczucia beznadziejnosci, bezradnoéci i braku perspektyw, a takze prze-
Swiadczenie o braku odpowiednich kompetencji rodzicielskich w odniesieniu do dziecka
z deficytami rozwojowymi. Sullivan i wspétpracownicy wskazuja, ze jesli tego typu stany
dlugotrwale towarzysza opiece nad dzieckiem niepetnosprawnym, to w koncu dochodzi
u ich opiekunéw do wyczerpania fizycznego i psychicznego, ktéry prowadzi do zespotu
wypalenia sie sit (tamze).

Sullivan i in. (1979) zdefiniowali zesp6t wypalenia jako wyczerpanie psychicznych
i/lub fizycznych sit, w wyniku przecigzenia dlugotrwala, intensywna opieka nad dzieckiem.
Rodzice doswiadczaja osamotnienia, izolacji, maja poczucie beznadziejnosci wysitkéw
podejmowanych w celu poprawy funkcjonowania dziecka. Traca sily, motywacje do opieki,
a w skrajnych przypadkach traca wrecz che¢ wychowywania dziecka. Doswiadczaja uczué
rezygnacji, braku energii, rozproszenia sil i poczucia przecigzenia, a nawet zupelnego
wyczerpania. Gléwnym powodem wystapienia tego zespotu u rodzicow jest brak
odpoczynku. Nierzadko nikt nie moze zastapi¢ ich w zajmowaniu sie dzieckiem, stad tez
istnieje koniecznoé¢ dziatania bez chwili wytchnienia. Podjecie pracy zawodowej przez
obydwoje rodzicéw jest czesto niemozliwe, zazwyczaj to matki podporzadkowuja cate swoje
zycie opiece nad dzieckiem. Kolejnym, wymienianym przez Sullivan powodem utraty sif jest
poczucie braku pomocy, osamotnienia i wylacznej odpowiedzialnosci za los dziecka. Wazny
czynnik dotyczy takze odczuwanego przez rodzicow braku umiejetnosci radzenia sobie

z opieka (tamze).

1.3. Wiez malzeniska rodzicéw dzieci z autyzmem a ich stres rodzicielski

1.3.1. Znaczenie wiezi malzenskiej

WieZz pomiedzy malzonkami jest elementem scalajacym zwiazek, warunkiem
zdrowia psychicznego meza i zony, jak i ich pelnego funkcjonowania w spoleczeristwie
(Szopinski, Szopiriska, 1980, s. 93).

R. Sabatelli i ]J. Pearc, na podstawie przeprowadzonych przez siebie badan,
wyodrebnili czynniki o najwiekszej wadze dla stworzenia satysfakcjonujacej relacji
malzeniskiej. Wyréznili oni przede wszystkim milosé, kladac szczegdlny nacisk na jej
okazywanie, zaangazowanie w malzeristwo, wzajemny szacunek oraz zaufanie. Podkreslali
takZze znaczenie checi stuchania partnera bedacej skladnikiem empatii, efektywnej
komunikacji, czy tez brak destrukcyjnej zazdrosci, ktéra wyplywa z braku zaufania (za:
Necki, 1993, s. 219).

Natomiast J. Szopiriski (1973) analizuje tworzenie sie wiezi ujmujac ja jako osobowa

relacje na trzech poziomach: emocjonalnym, poznawczym i dazeniowym, pozostajacych
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w sprzezeniu zwrotnym. Wynikiem tego sprzezenia zwrotnego jest rozwdj wspol-
odczuwania, wspétrozumienia i wspoétdziatania (tamze, s. 28-34)1.

Porozumienie emocjonalne miedzy malzonkami jest pierwszym - w zakresie
chronologii zwigzku - i najsilniej odczuwanym skladnikiem ich wiezi. Jest to rodzaj
aktywnego, spontanicznego uczestniczenia w wewnetrznym zyciu uczuciowym drugiej
osoby. W tym zakresie wazna jest czulos¢, troska o zaspokojenie emocjonalnych potrzeb
i wspétodczuwanie stanéw psychicznych maltzonka, co sprzyja poczuciu bezpieczeristwa
i akceptacji oraz zaufaniu, ktére jest szczegélnie wazne w rozwoju prawidlowych relacji.
Korelatem o najwiekszym znaczeniu jest empatia, ktéra umozliwia partnerom
partycypowanie w przezyciach matzonka na poziomie réwnorzednego uczestnika, nie za$
jedynie obserwatora czy nawet towarzysza. Znajomo$c¢ specyfiki odczuwania partnera, jego
historii i zwigzanych z niag uwarunkowan reagowania i intensywnosci postrzegania, petne
wrazliwoéci rozumienie, umozliwiaja stworzenie glebokiej wiezi emocjonalnej, ktéra ma
znaczenie dla ich rozwoju osobowego. Wiez ta i sita przezy¢ na tej ptaszczyZznie wplywa na
dynamike rozwoju zwiazku na pozostalych wymiarach: intelektualnym i dzialaniowym,
stanowiac dla nich swoisty kontekst (Rys, 1999; por. takze: Sitarczyk, Waniewski, 2002a i b).

Wspoélodczuwanie wymaga wrazliwosci, spostrzegawczosci oraz pewnego poziomu
do$wiadczenia i wspétdziatania, a takze okreslonego poziomu inteligencji (tamze, s. 60-61).

W bliskich zwigzkach kluczowa role odgrywa uczucie dojrzalej milosci pomiedzy
partnerami. E. Fromm (1992, s. 6) ujmuje ja jako glebokie zjednoczenie dwoéch oséb
z zachowaniem ich integralnosci i indywidualnosci. Jako podstawowe skladniki mitosci
wyrdéznial: troske, poczucie odpowiedzialnosci, poszanowanie i poznanie.

M. Plopa (2002) podkresla znaczenie intymnosci, w ktérej wazna role odgrywa
empatia i zaufanie stanowigce podstawe budowania bliskosci (tamze, s. 22). Plopa (2005),
powolujac sie na badania Englanda i Farkasa, podkresla jako niezbedne do$wiadczanie
empatii przed zawigzaniem sie relacji intymnoéci, bowiem tylko uzyskanie wyraznego
potwierdzenia zrozumienia pozwala na rozwdj zaufania.

Zaangazowanie w intymno$¢ wymaga jednak odwagi i gotowosci podjecia ryzyka,
jakie wiaze sie z ujawnieniem siebie. Problemem moga sta¢ si¢ réznego typu doswiadczenia
z przeszlosci, szczegdlnie z okresu dziecifistwa, ktéry jest znaczacy dla tworzenia sie
okreslonego schematu przywiazania (Plopa, 2005).

Natomiast wspélrozumienie obejmuje sfere intelektualng relacji matzeniskiej, ktéra
pozwala na dzielenie sie spostrzezeniami, do§wiadczeniami i refleksjami, a takze motywuje

do rozwoju poznawczego oraz umozliwia dostrzeganie i poszukiwanie rozwigzan

1 Analizujgc zagadnienia wiezi pomiedzy malzonkami M. Ry$ (1999) zwraca uwage na znaczenie
bliskosci. Matzonkéw moze laczy¢ silna wiez, ale moga nie odczuwacé bliskosci. Stad tez bliskos¢
implikuje site zwigzku, w jakim pozostaja ze sobg partnerzy danej relacji i wyraza sie w intensywnosci
postawy wobec meza lub zony w zakresie takich wymiaréw jak: porozumienie w sferze intelektualnej,
emocjonalnej i dziataniowej.
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probleméw. Wspéirozumienie to warunek do rozwoju autentycznego kontaktu osobowego
Rys, 1999).

Do podejmowania tak bliskiego kontaktu z drugim czlowiekiem niezbedne jest
posiadanie pewnych cech osobowosciowych, takich jak na przyklad otwartos¢ psychiczna
(Necki, 1993), zdolno$¢ do ujawniania siebie, zaufanie i dyskrecja (Rostowski, 1987),
wrazliwo$¢, a takze pewien poziom inteligencji (Rys, 1999). Blisko$¢ miedzy matzonkami
w sferze poznawczej zaklada porozumienie na poziomie schematéw postrzegania $wiata
oraz sposobéw rozumowania umozliwiajgce podjecie bezposredniego kontaktu
intelektualnego. Jest podstawa podobieristwa w zakresie Swiatopogladu, tak waznego dla
stworzenia satysfakcjonujacej relacji malzeriskiej w zakresie fundamentalnych wartosci
wyznaczajacych kierunek ustalania zasad wspodlnego zycia. Umozliwia wymiane
spostrzezen i refleksji oraz ma wielka role dla komunikagji, takze w przypadku zaistnienia
konieczno$ci rozwigzywania probleméw (tamze).

Komunikacja miedzy malzonkami zaktada nie tylko che¢ przekazywania i odbioru
informacji, ale szczegdlne uwzglednianie interesow partnera oraz przekonanie o jego
dobrych intencjach (Necki, 1993, s. 168).

Bliskos¢ w zakresie poznawczym, dzieki poprawnie przebiegajacej komunikacji,
umozliwia malzonkom budowanie dogtebnej wiezi intelektualnej, skutkujacej otwartoscia na
partnera réwniez w czasie konfliktéw oraz gotowoscia podejmowania konwersacji na rézne
tematy. Nieustanne aktualizowanie tej wiezi, dokonujgce sie na drodze wymiany refleksji
i pogladéw, pozwala na osiagniecie satysfakcjonujacej zgodnosci w kwestiach $wiato-
pogladowych i materialnych. Wszystko to sklada sie na intensyfikacje poczucia jednosci
malzonkow i pewnos¢ stusznosci powzietej decyzji o wspélnym zyciu (Ry$, 1993, 1994).

Efektem istnienia wspélodczuwania i wspoétrozumienia w malzenistwie jest
wspoldziatanie. Wspoéldziatanie malzonkéw umacnia, Iaczy i cementuje zwiazek.
Wspéldziatanie zaklada istnienie celu, ktéry jest wazny dla obydwu stron. Do wyznaczenia
takiego celu konieczne jest podobiefistwo matzonkéw w zakresie oczekiwan czy cenionych
wartosci. Czesto samo zycie weryfikuje i poniekad determinuje cele, ktére zazwyczaj jest
zwiazane z szeroko pojeta troska o utrzymanie harmonii wewnatrz systemu rodzinnego
i zaspokojeniem potrzeb domownikéw. Jednak malzenstwu, w ktérym to zwiazku
malzonkowie pokladaja wiele nadziei zwigzanych z ogdlna satysfakcja z zycia, niesie ze soba
pewne niepowszednie i glebokie cele, jak na przyklad dzialania ukierunkowane na
zaspokojenie potrzeby sensu zycia. Wspotpraca wplywa korzystnie na umacnianie wiezi
miedzy mezem i Zona, poteguje pozytywne odczucia solidarnosci i sympatii oraz
partnerstwa (Rys, 1999).

Za K. Godorowskim (1978) analizuje sie trzy typu wspoéldziatania w zwiazku
malzeriskim:

- wspoldziatanie partnerskie opierajace sie na réwnym traktowaniu sie partneréw w
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podejmowaniu decyzji, a takze na wzajemnym szacunku, zaufaniu i tolerancji. Priorytetem
jest wspdlne dobro oraz poczucie odpowiedzialnosci za rodzine.

- wspoltdziatanie polegajace na tym, iz wszelkie dziatania i decyzje spoczywaja na
jednym z partneréw, drugi natomiast sie im podporzadkowuje. Zwiazek tak dziatajacy moze
by¢ bardzo szczesliwy, jesli obie strony akceptuja swoja role.

- wspoldziatanie, ktére opiera si¢ na nieustannej walce o dominacje w zwigzku.
Uklad taki wigze sie z odczuwaniem poczucia krzywdy, a nawet wrogoéci (tamze, s. 205).

Badania dotyczace relacji matzeniskich wskazuja na wyjatkowe znaczenie dziatan
majacych na celu wspieranie partnera, jak np. czulo$¢, subtelnoéé, tagodnosé oraz tych

gestow, ktore swiadcza o wiernosci, lojalnosci i przywigzaniu (Rézanska-Kowal, 2002).

1.3.2. Stres rodzicielski u rodzicow dzieci z autyzmem

Radzenie sobie ze stresem u rodzicéw dzieci z autyzmem wymaga przejscia przez
trudny i wyczerpujacy proces adaptacji, wypracowania adekwatnych strategii radzenia sobie
oraz uzyskania dostepnosci do Zrédet umocnienia (za: Pisula 2012). Gléwnymi Zrédtami
umocnienia dla rodzicéw dzieci z autyzmem, jak wynika z badani, sa: wparcie bliskich
i szersze wsparcie spoleczne, wiara w Boga, stabilizacja rodziny, wiedza, samorozwdj
(Resch, Benz, Elliott, 2012, Pozo i inni, 2014) oraz odpowiednia reorganizacja hierarchii
priorytetow i systemu wartosci (King i in., 2006).

Satysfakcjonujaca jakod¢ zwigzku rodzicow moze by¢é waznym Zrédlem sily
w radzeniu sobie ze stresem, zwigzanym z opieka nad dzieckiem cierpigcym na autyzm.
Wiele badan pokazuje, ze jakod¢ zwigzku malzenskiego jest w takiej sytuacji buforem dla
stresu rodzicielskiego (m.in. Dunn, Burbine, Bowers, Tantleff-Dunn, 2001; Harper, Dyches,
Harper, Roper, South, 2013; Hock, Timm, Ramisch, 2012; Kersh, Hedvat, Hauser-Cram,
Warfield, 2006; Saloviita, Italinna, Leinonen, 2003; Solomon, Chung, 2012).

Juz pod koniec lat siedemdziesigtych ubiegtego wieku wykazano, ze zadowolenie
z malzenistwa jest najwazniejszym predyktorem skutecznego radzenia sobie ze stresem
(Friedrich 1979; za Pisula 2012).

Z drugiej jednak strony, w rodzinach z dzieckiem cierpiacym na autyzm jakos¢ relacji
malzeniskiej moze ulec pogorszeniu. Takie czynniki, jak wyczerpujacy stres, intensywne
negatywne emocje, przenoszenie zlosci i rozczarowania na partnera, obwinianie partnera,
zmeczenie, napiecie, konflikty dotyczace rozbieznosci metod wychowawczych, moga
prowadzi¢ do pogorszenia jakosci zwigzku rodzicow dziecka z autyzmem (Mead, 2002).

Wyniki badain z tego obszaru nie sg jednak jednoznaczne. Czeé¢ badaczy
potwierdzitlo pogorszenie jakosdci zwigzku. Wykazano, Zze poziom satysfakcji matzeriskiej
zmniejsza si¢ z czasem, a zwieksza - poziom konfliktéw, pojawiaja sie¢ rozwody (m.in.

Shtayermman, 2013, Parker i inni, 2011). Z kolei Johnson (2012) stwierdzil polepszenie
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jakosci zwigzku, natomiast Brobst, Clopton, Hendrick (2009) oraz Higgins, Bailey, Pearce
(2005) - odkryli mate réznice zmian w tym zakresie. Lo (2017) wykazala, ze zadowolenie
z malzenstwa nie réznito si¢ u rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spectrum autyzmu (ASD),
w poréwnaniu z rodzicami dzieci prawidlowo rozwijajacymi sie.

Brown, Whiting, Kahumoku, Fessler, Witting, Jensen (2019) przebadali malzeristwa
z dzie¢mi z ASD, aby sprawdzi¢, czy istnieje zwigzek miedzy ich satysfakcja malzeriska
i stresem rodzicielskim a diadycznym radzeniem sobie. Diadyczne radzenie sobie jest
rozumiane jako pomoc jednego partnera drugiemu, w patrzeniu na sytuacje lub dziecko
z innej perspektywy. Wykazano, ze zwigzek miedzy stresem rodzicielskim i radzeniem sobie
w diadzie, zalezy od satysfakcji malzeniskiej. Podobne wyniki uzyskali Garcia-Lépez, Sarrid,
Pozo, Recio (2016).

Stwierdzono miedzyplciowe zréznicowanie poziomu stresu rodzicielskiego i jego
powiazania z relacja malzeniska. Badania Pisuli i Porebowicz-Dérsmann (2017) pokazaly, ze
matki dzieci z ASD charakteryzuja si¢ wyzszym poziomem stresu w poréwnaniu z ojcami.
Garcia-Lopez i in. (2016) odkryli, Ze poziom adaptacji matek jest zwigzany z ich
zadowoleniem ze zwigzku. Ponadto, poziom satysfakcji ze zwigzku matek obniza poziom
stresu rodzicielskiego u obojga rodzicow i jest pozytywnie zwigzany z dobrym
samopoczuciem psychicznym ojcéw. U ojcéw predyktorem dobrego samopoczucia
psychicznego jest ich satysfakcja z malzenstwa. Ich satysfakcja nie ma jednak zwiazku
z poziomem stresu rodzicielskiego. Brown i in. (2019) wskazuja, ze stres rodzicielski matek
zwigzany jest zazwyczaj z zachowaniem i cechami dziecka, natomiast satysfakcja malzenska,
glownie w przypadku ojcéw, zmniejsza odczuwane skutki zwigzane ze stresem
rodzicielskim. McKinney i Peterson (1987) udowodnili, ze wsparcie ze strony partnera

zmniejsza stres u matek.

2. Metoda badan wlasnych

Celem badant bylo uzyskanie odpowiedzi na pytanie, czy sila wiezi malzeriskiej
mierzona poziomem wspolodczuwania, wspoélrozumienia i wspétdziatania wykazuje
zwigzek z poziomem stresu rodzicielskiego, a takze czy poziom tego stresu koreluje
z poziomem wypalenia sit rodzicoéw dziecka z autyzmem. Przeglad teorii i badan wskazuje,
ze uzasadnione jest postawienie hipotezy zakladajacej, ze takie zaleznosci zachodza:
w pierwszym zwiazku zalozono, ze miedzy badanymi zmiennymi wystepuje zaleznoéc¢
ujemna, a w drugim - dodatnia. Ponadto, nalezy przyja¢ zaloZenie, Ze rodzic pozostajacy
w domu (opiekujacy sie bezposdrednio dzieckiem), wykazuje wyzszy poziom stresu

w poréwnaniu z rodzicem pracujagcym poza domem.
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2.1. Opis grupy badanej

W badaniu wzieto udziat 42 rodzicéw (21 par malzeriskich) w przedziale wieku od
29 do 53 lat, wychowujacych dziecko ze zdiagnozowanym autyzmem. Srednia wieku
badanych to M=36,76 lat (SD=5,58). Wsréd nich bylo siedem par posiadajacych tylko to
jedno dziecko, dziesie¢ par poza dzieckiem z autyzmem mialo jeszcze jedno dziecko zdrowe,
trzy pary wychowywaly tréjke dzieci oraz jedna para - czworo dzieci. Pary byly zrézni-
cowane pod wzgledem stazu malzeriskiego. Srednia dlugoéé stazu malzeriskiego,
w przedziale od 4 do 26 lat, wynosita M=11,2 lat (SD=6,47).

2.2 Narzedzia badawcze

Badani wypelniali ankiete dotyczaca danych o wieku i stazu malzeristwa oraz danych
dotyczacych dziecka oraz przebiegu jego terapii. Do badar uzyto trzech kwestionariuszy:
Skali Wiezi Malzeniskiej Szopinskiego (1980), Kwestionariusza Zasobéw i Stresu QRS
Holroyda (1987) oraz Skali Wypalenia Sit Rodzicéw Hoffer (2010).

Skala Wiezi Malzeniskiej Jozefa Szopiniskiego (1980) sktada sie 60 pozycji. Rzetelnosc¢
Skali liczona alfa Cronbacha wynosi 0,97. W kwestionariuszu wyodrebniono trzy podskale:
wspotodczuwania, wspélrozumienia i wspétdziatania.

Kwestionariusz Zasoboéw i Stresu do badania Rodzin z Przewlekle Chorymi lub
Niepetnosprawnymi Czlonkami Rodziny (QRS) zostata opracowana przez Holroyda (1987).
Skrocona wersja tej skali, w polskiej adaptacji E. Pisuli (2010), sklada si¢ z 66 pytan i stuzy do
badania poziomu rodzicielskiego stresu. Skale czastkowe dotycza poziomu stresu
zwigzanego z 11 aspektami opieki nad dzieckiem z autyzmem (m.in. zaleznoscia dziecka od
innych 0s6b, z zaburzeniami poznawczymi dziecka, z ograniczeniem mozliwosci rodziny,
koniecznoscia zapewnienia dziecku opieki w ciagu calego zycia, dysharmonig w rodzinie,
brakiem osobistej satysfakcji, problemami finansowymi). Rzetelno$¢ kwestionariusza alfa
Cronbacha wynosi 0,82.

Skala Wypalenia Sit Rodzicow (Hoffer, 2010) zawiera 18 stwierdzen, opisujacych
wskazniki zespotu wypalenia sie sit u rodzicow (skala 5-stopniowa), opracowanych na
podstawie teorii Sullivan i in (1979), dotyczacej tego syndromu. Zgodnie z jakosciowa
definicja zespotu wypalenia charakteryzuje sie on (1) poczuciem wyczerpania i przecigzenia;
(2) poczuciem beznadziejnosci podejmowanych wysitkéw w celu poprawy funkcjonowania
dziecka; (3) poczuciem braku pomocy, osamotnienia i wylacznej odpowiedzialnosci za los
dziecka oraz (4) odczuwaniem przez rodzicow braku kompetencji i umiejetnosci radzenia

sobie z opieka (Sullivan i in., 1979). Rzetelnos¢ skali alfa Cronbacha wynosi 0,89.
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3. Wyniki
3.1. Sila wiezi malzefiskiej a poziom stresu u rodzicéw dzieci z autyzmem

Wyniki badant wskazuja na istotng statystycznie ujemna zaleznos¢ miedzy sita wiezi
malzenskiej, mierzong Skalag Wiezi Malzeriskiej (SWM) a stresem rodzicielskim, mierzonym
skala QRS. Dla tej zaleznosci wspétczynnik korelacji r-Pearsona wyniést r=-0,41 (p<0,01).
Analizy statystyczne dotyczace wynikéw w trzech podskalach SWM pokazaly istotna
ujemng zalezno$¢ miedzy stresem rodzicielskim a poziomem wspélodczuwania (r=-0,37,

p<0,05), wspotrozumienia (r=-0,38, p<0,05) oraz wspotdziatania (r=- 0,45, p<0,01).
3.2. Poziom stresu rodzicielskiego u rodzicow dzieci z autyzmem

Sredni wynik poziomu stresu rodzicielskiego, mierzonego skala QRS wyniost
M=27,57 (SD=7,67). Sprawdzano, czy podziat r6l rodzicielskich ma wptyw na poziom stresu,
tj. szukano odpowiedzi na pytanie, czy rodzic zajmujacy sie dzieckiem w domu (nie
pracujacy zawodowo) jest bardziej narazony na odczuwanie stresu w poréwnaniu do
rodzica pracujacego zawodowo poza domem. Zastosowano Test t-Studenta dla grup
niezaleznych, gdzie zmienna grupujaca byla rola rodzicielska, a zmienna zalezng byt
ilodciowy wynik uzyskany w skali QRS. Wynik przeprowadzonej analizy wykazal, ze
réznice w poziomie stresu miedzy grupami sa nieistotne statystycznie: T (40) = 0,638; p>0,05.
Osoby pracujace zawodowo uzyskaly sredni wynik w skali QRS, M=28,1, natomiast osoby
zajmujace sie dzieckiem w domu uzyskaty sredni wynik w skali QRS, M=26,5 (Rys. 1).

26,5 B redniwyRiHCaRS
) I
25,5

rodzic rodzic

pracujacy  opiekujacy sie
zawodowo  dzieckiemw
domu

Rysunek 1. Sredni wynik QRS a rola rodzicielska
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Trzeba jednak podkresli¢ ré6znice w liczebnosci wyodrebnionych tutaj podgrup - oséb
zajmujacych si¢ dzieckiem w domu w analizowanej prébie byto N=14, natomiast os6b
pracujacych zawodowo bylo N=28. Wbrew oczekiwaniom, osoby pracujace zawodowo nie
réznily sie w sposéb istotny statystycznie od 0s6b zajmujacych sie dzieckiem w domu, pod

wzgledem odczuwanego stresu mierzonego uzyskanym wynikiem w skali QRS.

3.3. Poziom stresu a syndrom wypalenia sie sit

Sprawdzono, czy istnieje zwigzek miedzy poziomem stresu a syndromem wypalenia
sie sil u rodzicow dzieci z autyzmem. Przeprowadzono korelacje r-Pearsona pomiedzy
dwiema analizowanymi zmiennymi. Analiza wykazala statystycznie istotng dodatnia
zaleznos¢: r= 0,83, p<0,01 (Rys. 2).

45,00

Rkwadrat dia Liniowej =
003

T T T
2000 40,00 60,00
wypalenieSUMA

Rysunek 2. Wykres rozrzutu wynikéw QRS i wynikéw Kwestionariusza Wypalenia

Przeprowadzono analize ilosciowa i jakosciowa wynikéw odnoszacych sie do
syndromu wypalenia sie sil u rodzicow dzieci z autyzmem. W tabelach 1-4 podano
procentowe i liczbowe rozkltady wynikéw, odnoszacych sie do osiemnastu pozycji skali -
wskaznikéw objawéw syndromu wypalenia sie sil. Tabele prezentuja rozklady
poszczegblnych wskaznikéw, zwigzanych z czterema gléwnymi objawami wypalenia
wedtug Ruth Sullivan.

Tabela 1 przedstawia rozklady wskaznikéw poczucia wyczerpania i przecigzenia. Z
analizy rozkladéw poszczegélnych wskaznikéw, przedstawionych w tabeli 1 wynika, ze
codzienne zajmowanie si¢ dzieckiem powoduje emocjonalne wyczerpanie u 33,3% rodzicéw,
47,6% z nich nie odczuwa emocjonalnego wyczerpania. Pelnie energii odczuwa 35,7%

rodzicéw, a jej brak - 38,1%, 9,5% rodzicéw stwierdza, Ze sq u kresu wytrzymatosci, 61,9% z
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nich nie ma takich odczué. Nie ma mozliwosci odpoczynku 35,7% rodzicéw, w stosunku do
59,5%, ktérzy na odpoczynek moga sobie pozwoli¢, 21,4% czuje sie przeciazonych ciagta
opieka nad dzieckiem, natomiast 69% nie czuje przeciazenia, 90,5% rodzicéw twierdzi, ze nie

staje sie coraz bardziej obojetnym wobec potrzeb swojego dziecka.

Tabela 1. Procentowe i liczbowe rozktady wskaznikéw poczucia wyczerpania i przecigzenia

Nie lub Trudno Tak lub

Poczucie wyczerpania i przeciazenia zdecydowanie nie | powiedzie¢ | zdecydowanie tak

1. Codzienne zajmowanie sie dzieckiem
sprawia, ze czuje sie emocjonalnie wyczerpany

2. Czuje, ze jestem pelen energii 38,1% 16 26,2% | 11 35,7 % 15

47,6% 20 19,0% | 8 33,3% 14

13. Czuje, ze jestem u kresu wytrzymatosci 61,9% 2 | 28,6% | 12 95% 4

16. Nie mam mozliwoéci odpoczynku od

. - . o 59,5% 25 48% | 2 35,7% 15
sprawowania opieki nad moim dzieckiem

17. Czuje sie przeciazony ciagla opieka nad

. T 69,0% 29 9,5% 4 21,4% 9
moim dzieckiem

18. Mysle, ze staje sie coraz bardziej obojetny

wobec potrzeb mojego dziecka 90,5% 38 9% | 4 0,0% 0

Tabela 2 przedstawia rozklady wskaznikéw kolejnego objawu wypalenia, tj. poczucia
braku wsparcia i braku pomocy. Poczucie osamotnienia w codziennych obowiazkach,
zwigzanych z pielegnacja dziecka jest udzialem 11,9% rodzicéw, zas 78,6% - nie odczuwa
osamotnienia, 21,4% z nich jest przekonanych, ze wspéldomownicy nie rozumieja i nie
doceniaja ich wysitkéw, 59,5% - czuje si¢ docenianymi. Sposréd badanych 69% rodzicéw
otrzymuje od najblizszych potrzebne wsparcie w trudnych sytuacjach, 14,3% - nie. 16,7%
rodzicow ma przeSwiadczenie, ze tylko i wylacznie oni sa odpowiedzialni za dziecko, za$

81,0% ma poczucie wspdlnej odpowiedzialnosci.

Tabela 2. Procentowe i liczbowe rozktady wskaznikéw poczucia braku wsparcia i braku pomocy

Nie lub Trudno Tak lub

Poczucie braku wsparcia i braku pomocy |zdecydowanie nie | powiedzie¢ | zdecydowanie tak
3. Cz.u]e; si¢ osamotniony w co?lzwn'nych 78,6% 33 95% | 4 11,9% 5
obowiazkach zwiazanych z pielegnacja dziecka
11. Mam odczucie, ze wspoldomownicy nie| 5950 | o5 | 1909 | 8 | 214% 9
rozumiej i nie doceniajg moich wysitkéw
12. Otrgymup od na]bhzsz.ych potrzebne mi 143% 6 167% | 7 69,0% 29
wsparcie w trudnych sytuacjach
14. Ty.lko i 'wquczrue ja jestem odpowiedzialny 81,0% 34 2.4% 1 16,7% 7
za moje dziecko
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Tabela 3 przedstawia rozklady wskaznikéw poczucia braku kompetencji,

umiejetnosci i wiedzy w radzeniu sobie z opiekg nad dzieckiem cierpigcym na autyzm.

Tabela 3. Procentowe i liczbowe rozklady wskaznikéw poczucia braku kompetencji, umiejetnosci i

wiedzy
Poczucie braku kompetencji, umiejetnosci Nie lub Trudno Tak lub
i wiedzy w radzenia sobie z opieka zdecydowanie nie | powiedzieé¢ | zdecydowanie tak

4. Potrafie skutecznie uporaé si¢ z trudnymi

. 9,5% 4 381% | 16 | 52,4% 22
sytuacjami w domu
7. ng ]egt‘dla mnie jasne jakie sa prawdziwe 9,5% 4 405% | 17 | 50,0% 1
mozliwosci mojego dziecka
8. Z latwoscia potrafie zrozumie¢ odczucia i 21.4% 9 31,0% | 13 47.6% 20

potrzeby mojego dziecka

9. Czasami odczuwam brak wiedzy i
umiejetnosci potrzebnych do wychowywania| 31,0% 13 | 16,7% | 7 52,4% 22
mojego dziecka

10. Czasami chcialbym otrzymaé konkretne

wskazowki jak postepowad z moim dzieckiem 16,7% 7 9% | 4 738% 31

Z analizy rozkladéw wynika, ze 52,4% rodzicow potrafi skutecznie uporaé sie z
trudnymi sytuacjami w domu, przeciwnego zdania jest 9,5%. Dla 50% rodzicow nie jest
jasne, jakie sa prawdziwe mozliwosci ich dziecka, jedynie 9,5% badanych uwaza, ze zna te
mozliwosci. 47,6% rodzicow z tatwoscig potrafi zrozumie¢ odczucia i potrzeby dziecka, za$s
21,4% - twierdzi, ze tych potrzeb nie potrafi zrozumie¢. 52,4% rodzicéw czasem odczuwa
brak wiedzy i umiejetnosci potrzebnych do wychowywania dziecka, za$ 31% - jest
przekonanych, ze taka wiedze posiada. Az 73,8% rodzicow chcialoby otrzymac konkretne
wskazowki, jak postepowad z dzieckiem, natomiast 16,6% tego typu wskazéwek nie
oczekuje.

Tabela 4 przedstawia rozklady wskaznikéw kolejnego z objawéw wypalenia, tj.

poczucia beznadziejnosci podejmowanych wysitkéw w opiece nad dzieckiem.

Tabela 4. Procentowe i liczbowe rozklady wskaznikéw poczucia beznadziejnosci podejmowanych
wysitkéw w opiece nad dzieckiem

Poczucie beznadziejnosci podejmowanych Nie lub Trudno Tak lub

wysitkéw w opiece nad dzieckiem Lo C 1L .
P zdecydowanie nie | powiedzie¢ | zdecydowanie tak

5. Odczuwam beznadziejno$¢ podejmowanych
przeze mnie wysitkéw zwigzanych z 61,9% 26 23,8% | 10 14,3% 6
zajmowaniem sie dzieckiem

6. Mysle, ze opiekowanie sie dzieckiem jest

oo . 9,5% 4 19,0% | 8 71,4% 30
zajeciem bardzo wartoSciowym

15. Mam poczucie niespelnienia 45/2% 19 28,6% 12 26/2% 11
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Z analizy rozkladéw wynika, ze 14,3% rodzicow odczuwa beznadziejnosé
podejmowanych wysitkéw zwigzanych z zajmowaniem sie dzieckiem, za$ 62% badanych nie
ma poczucia beznadziejnosci.

Warto zauwazy¢, ze az 71,5% ma przekonanie, ze opiekowanie si¢ dzieckiem jest
zajeciem bardzo warto$ciowym, za$ tylko 9,5% - tak nie sadzi. 26,2% rodzicéw ma poczucie

niespelnienia, 45,2% czuje si¢ kims$ spetnionym.

4. Dyskusja wynikow

Badania potwierdzily, ze istnieje zwiazek miedzy poziomem wiezi w malzenstwie
(mierzonym poczuciem wspoétdziatania, wspélrozumienia i wspétodczuwania) a stresem
rodzicielskim u rodzicow dzieci z autyzmem. Analiza statystyczna wynikéw wykazata
ujemng zalezno$¢ miedzy badanymi zmiennymi. Otrzymane wyniki sa spdjne z wczes-
niejszymi badaniami, dotyczacymi zaleznosci miedzy stresem rodzicéw dzieci z autyzmem
i jakoscig ich zwiazku, czy innymi aspektami ich relacji (np. Dunn, i in., 2001; Harper, i in.,
2013; Hock, i in., 2012; Kersh, i in., 2006; Saloviita, i in., 2003; Solomon, Chung, 2012). Tak
wiec prezentowane badania poszerzyly wiedze o kolejne wlasciwosci relacji miedzy
rodzicami, ktére moga mediowaé¢ w poziomie ich stresu, zwigzanego z opieka nad
dzieckiem z autyzmem.

W przypadku badanej grupy, najwieksza site zwigzku z poziomem stresu wykazalo
poczucie wspotdziatania, potem wspoéirozumienia i nastepnie - wspétodczuwania. Oznacza
to, ze w opiece nad dzieckiem z autyzmem najwieksza role w buforowaniu poziomu stresu
moze odgrywac¢ wspotdziatanie rodzicow. A zatem, dla badanych bardzo korzystna jest
,relacja zadaniowa”, ktéra opisuje Hock i in. (2012). Badania wykazaly, ze $redni poziom
stresu rodzicielskiego jest umiarkowany, a poziom wypalenia sie sil - niski, co oznacza, ze
wiekszos¢ badanych rodzicéw zreorganizowato swoj zwigzek w taki sposéb, ze stal sie on
efektywnym Zrédtem umocnienia w radzeniu sobie z wyzwaniem, jakim jest opieka nad
dzieckiem z zaburzeniami rozwoju.

Wyniki badart wlasnych sa kolejnymi badaniami, podwazajacymi zaproponowang
kiedy$ koncepcje ,chronicznego smutku”, ktéra negowala, ze dochodzi do pozytywnej
adaptacji rodzicow w opiece nad dzieckiem niepelnosprawnym (Olshansky, 1962; za: Pisula
2007a). Wyniki prezentowanych badan sa spéjne z wynikami badan Graya (2002) i Pozo, i in.
(2014), ktoérzy stwierdzili, ze wiekszos¢ rodzicow przystosowuje sie do wymagan
sytuacyjnych, znajduje skuteczne sposoby radzenia sobie z obcigZeniami i odczuwa z czasem
mniejsze natezenie stresu. Sg takze zbiezne z badaniami Andreica-Sandicd i in. (2011), ktére
wskazujg, ze w ciggu pierwszych dwoch lat od diagnozy 75% rodzicow osigga stan

akceptacji. Z przeprowadzonych badann wynika, iz 71,5% rodzicow ma przekonanie, Ze
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opiekowanie si¢ dzieckiem jest zajeciem bardzo wartoSciowym, 45,2% czuje sie¢ kims$
spelnionym. Jedynie okoto 26% rodzicéw wykazuje nasilone objawy wypalenia.

Analiza wynikéw moze sugerowad, ze podzial rél, jakie pelnia rodzice (praca
zawodowa vs zajmowanie si¢ dzieckiem w domu), wbrew zakladanym hipotezom, nie ma
istotnego wplywu na réznice w odczuwaniu przez nich stresu. Postawiono te hipoteze, gdyz
dotychczasowe wyniki badani potwierdzaja tego typu zaleznos$¢ (np. Langley, Totsika,
Hastings, 2017, Pisula, Porgbowicz-Dérsmann, 2017). Wyniki w badanej grupie pokazaly, ze
rodzice czynni zawodowo deklarowali nieco wyzszy poziom stresu niz rodzice zajmujacy sie

dzieckiem w domu, nie byty to jednak réznice istotne statystycznie.

Podsumowanie

WieZz pomiedzy malzonkami w kazdej rodzinie jest istotnym elementem
integrujagcym wspodlnote rodzinng, jednakze w rodzinie z dzieckiem chorym jest ona
szczegoOlnie istotna.

Badania, ktérych wyniki zaprezentowano w niniejszym artykule wskazujg, ze silna
wiez miedzy matzonkami moze buforowaé wplyw stresujacych czynnikéw, zwiazanych
z opieka nad dzieckiem z autyzmem. Z badart wynika, ze wspoéldzialanie moze by¢
najwazniejszym czynnikiem konstytuujacym wieZz matlzeriskg, niwelujacym Zrédla stresu,
obnizajacym jego poziom. Warto takze podkresli¢, ze poziom przezywanego stresu
rodzicielskiego ma zwiazek z wypaleniem sie sit psychicznych rodzicéw, co oznacza, ze zbyt
silny stres moze prowadzi¢ do powaznych konsekwencji w postaci wypalenia.

Wyniki uzyskanych badarn moga by¢ pomocne w pracy z rodzinami z dzieckiem z
autyzmem. W procesie pomocy tym rodzinom mozna klaé¢ nacisk na wypracowanie
umiejetnosci wspoéldziatania, a takze wspétrozumienia i wspotodczuwania.

Dalsze badania powinny by¢ poswiecone wyjasnieniu mechanizmu otrzymanego
zwiazku miedzy zmiennymi oraz jego kierunku. Wprawdzie teorie i wcze$niejsze badania w
wiekszosci sugeruja kierunek otrzymanego zwiazku, mianowicie roli wiezi malzerskiej, jako
buforu stresu, jednakze czes¢ badarn wskazuje, ze silny stres wplywa oslabiajaco na jakosé
zwiazku rodzicéw dzieci z autyzmem (m.in. Shtayermman, 2013, Parker i inni, 2011).
W przysztych badaniach zasadna bytaby wiec weryfikacja hipotezy o zaleznosci kolowej: im
silniejsza jest wieZ malzeniska, tym rodzice odczuwaja mniej stresu, im rodzice odczuwaja
mniej stresu, tym bardziej umacnia si¢ wiez miedzy nimi (p. teoria systemowa, de Barbaro,
1999).
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