0 WYCHOWANIU t06DZKI
Instytut Psychologii

l WYDZIAL NAUK a UNIWERSYTET

UNIWERSYTET LODZKI
WYDZIAL NAUK 0o WYCHOWANIU

INSTYTUT PSYCHOLOGII

Dominika Fijalkowska

Uwarunkowania adaptacji do niepelnosprawnosci u dziecka
oraz uczucia zwigzane z rodzicielstwem rodzicow dzieci ze spektrum
autyzmu oraz rodzicow dzieci chorych na padaczke

(Determinants of adaptation to child’s disability and parental feelings of parents

of children with autism spectrum and parents of children with epilepsy)

Rozprawa doktorska
napisana pod kierunkiem
prof. dr hab. Eleonory Bielawskiej-Batorowicz

oraz dr. Andrzeja Sliwerskiego

£.ODZ 2023



Serdecznie dziekuje moim Promotorom
prof. dr hab. Eleonorze Bielawskiej-Batorowicz oraz dr. Andrzejowi Sliwerskiemu
za nieocenione wsparcie, opieke merytoryczng, zaangazowanie i ciepte stowa

przy tworzeniu niniejszej pracy.



1. Spis tresci

SEFESZEZENIE w.eviiii ittt e st e e s 6
FY o1 1 T TSPV PSPPI PPRPROPRR 8
T o T MV T =T o =PSRN 10
1. Podstawy teoretyczne badan ........occuueiiiiiiiiiie e 12
1.1. Zaburzenia ze SPeKLrUM QULYZIMU .....eiiiiiiieeeciiee et tee e e e e e e e 12
1.1.1. Terminologia, KIasyfiKacje .......c.ueeiieiiieiiee e 12
1.1.2. ROZPOWSZECHNIENIE ....vveieeiieee ettt ee e e et e e e s are e e s enreeeeeanes 16
1.1.3. DZI€@dZICZNOSE ASD ....neeieiiie ettt ettt ettt s s be e s 16
1.1.4. ROKOWANIE ..ttt sttt et e sbe e s b e e sanes 17
1.1.5. Perspektywa rodzin z dzie€mi Z ASD .....ccoccuiieeieciiiee ettt e 18

1.2. PAACZKA ..ottt e she e s sare e 21
1.2.1. Terminologia, KIasyfiKacje ......ccueeiieiiiiiiiie e e 21
1.2.2. ROZPOWSZECHNIENIE ....vviiieciiiee ettt e e e e s sare e e e sbeeeeeeanes 25
1.2.3. (DY AT<To bATord Yo T ol o - Yo b- Lovd (ISR URRNE 25
1.2.4. ROKOWENIE ..ttt ettt st sttt et b e b e s eaneeeees 26
1.2.5. Perspektywa rodzin z dzie¢mi chorymi na padaczke ........ccccceeecvveeiecveeecccieeeeenns 27

1.3. Spektrum autyzmu @ PAdACZKA........ecieciiiieiciiee e 30
1.4. NIEPEINOSPIAWNOSE ...veiiieiiiee et cetee ettt e e st e e e et e e e e bt e e e s enbeee e ssnbaeeeennseeas 31
1.4.1. =10 00V T g Y] fo = - SRR 31
1.4.2. Adaptacja rodziny do niepetnosprawnosci dziecka........ccccceeecieeeicciiee e, 33

1.5. PodWOjNY MOAEI ABCX .....oiiiiiiiiiee ettt e eettee e et e e e stee e e e sba e e e e abae e e ssabae e e snbeeeesnreeas 38
1.5.1. Podwdjny model ABCX w badaniach z udziatem rodzin dzieci z ASD.................... 39
1.5.2. Podwdéjny model ABCX w badaniach z udziatem rodzin dzieci z padaczkg ........... 42

1.6. LTV =1 a1 0o Lo 1] F U 43
1.6.1. CZYNNIK A2 STFESOIY .neviieeeeiiiee ettt ectee e e et e e e e eatr e e e e eaaae e e saaaeeeesnsaeeeennsaeeaaas 43
1.6.2. CzyNNik Bb: ZASODY .eeiiiiiiiicie e 45
1.6.3. Czynnik BC: strategie radzenia sobie ze StreSem ........ccccceevcveeeicieeecccieee e, 47
1.6.4. CzyNNik CC: 0CENA SYLUAC i e urieeeeiiiieieciiieeeectiee e ectee e eette e e e eve e e e eare e e e eaeeee e nsaeeeeas 49
1.6.5. AV e 1011 @ S el [o =Y o) - Lol - [P SRR 50
1.6.6. UCZUCia rOdzZiCielSKi@ . ..eeieeeeieeeeeeee s 52

1.7. Podsumowanie modelu WIaSNEE0 .......cccuveiiiiiiie ittt e 53

2. Problematyka badania WIasnN@E0 .........eeeiiviiiiiiiiiie e et 54
2.1 €l DATANIA .. s e 54
2.2. Pytania i hipotezy badaWCzZe ........ueeeiiiieiiieee e e e 55

3. Metoda badania WIaSNEEO ......ccocuiiiiieiiie e aae e 57
3.1 Procedura badania ........cooeeieeiieiieee e e 57



3.2 (0 1e] o1V o =T =1 TR 58

3.3. NFT4<To PAT: I oF: [o £ 1Y or < PSP 61
3.3.1. Ankieta demografiCZna.......ccovccieei i s 61
3.3.2. Zestaw Kwestionariuszy do Diagnozy Autyzmu ASRS .......cccovcvieeiviieeeencieee e, 61
3.3.3. Berlinskie Skale Wsparcia Spofecznego BSSS .......coovvciiiiiiciieeicieee e 62
3.3.4. INnwentarz Mini-COPE.........cccccoiiiiiiiiiii i e 63
3.3.5. Skala Uczu¢ Pozytywnych i Negatywnych SUPIN .........cccoveeeiiiieeicceee e, 64
3.3.6. Skala Odczuwanego Stresu PSS-10.....ccccuuiiiiiiiieeeiiieeeerieeeesree e esree e s ree e s e 64
3.3.7. Inwentarz Depresji BECka BDI-Il ....ccccuviiiiiiiiiiieieee et 65
3.3.8. Skala Satysfakeji Z ZYCia SWLS .....cvcvieeeeeeeeeieteeeeeeeeete ettt 65
3.3.9. Inwentarz Uczué Rodzicielskich PFl......c..coiiiiiiiiiiieececeeeeeee e 66

3.4. F N 1 [AY ] =Y a2 1Y/ 074 V=TSP 66

4. Wyniki analiz statyStyCZNYC .....coieeiiiiice e e e 68

4.1. Podstawowe statystyki opisowe wraz z testem Shapiro-Wilka .........cccceevveivciieninnnnen. 68

4.2. Poréwnanie rodzicow dzieci z ASD z rodzicami dzieci chorych na padaczke pod
wzgledem ogdlnego poziomu adaptacji, poziomu stresu, depresyjnosci, satysfakcji z zycia, wsparcia,
afektu, strategii radzenia sobie i uczu¢ rodzicielskich ...........oooecviiiiciiii e, 68

4.3. Poréwnanie matek i ojcow dzieci z niepetnosprawnoscig pod wzgledem ogdlnego
poziomu adaptacji, poziomu stresu, depresyjnosci, satysfakcji z zycia, wsparcia, afektu, strategii
radzenia sobie i UCZUC rodziCielSKiCN......ccuuiii i e e 71

4.4. Poréwnanie rodzicdw dzieci z ASD/padaczka z rodzicami dzieci bez niepetnosprawnosci,
pod wzgledem ogdlnego poziomu adaptacji, poziomu stresu, depresyjnosci, satysfakcji z zycia,
wsparcia spotecznego, afektu, strategii radzenia sobie i uczu¢ rodzicielskich .........ccocceeevvernennee. 73

4.5. Zwigzek pomiedzy nasileniem objawdw niepetnosprawnosci u dziecka a poziomem
=T Y o] = (ol [l oo F4Telo 1V RSP 74

4.6. Zwigzek pomiedzy poziomem afektu pozytywnego i negatywnego, otrzymywanego
i spostrzeganego wsparcia oraz strategii radzenia sobie ze stresem a poziomem adaptacji rodzicéw

AZIECT Z ASD/PATACZKG ... uveeeerieeiree ettt ettt et ettt te e et e e e te e e teeeeteeeebeeeeateeeateeenaeeenareean 76
4.7. Zwigzek pomiedzy poziomem uczué rodzicielskich a poziomem adaptacji rodzicéw dzieci

Z ASD /PAACZKG .o euvietieeiiecieete ettt ettt et et e e sttt e e e be e be e be e ab e e b e e b e ebeebeeebaeearesareeabeeabeenreenres 78
4.8. Weryfikacja trafnosci opracowanego modelu ........coovcvveiiviiiiiiiiiieiecciee e 79
4.8.1. Model STrUKEUAINY .....ovieieieee e e e et e e e e eare e e e ebreeaeeanes 79

4.8.2. Hierarchiczna analiza regresji....c.eecccciee ettt et 81

4.8.3. FAN [ AV 01T [ - ol | PSP 86

4.9. Podsumowanie otrzymanych WYNiKOW ..........cccveeiiciiiieiiiiiiecciiee et 101

5. Dyskusja uzyskanych WYNIKOW ...........oooiiiiiiiiiiiec ettt 107

5.1. Weryfikacja podobienstw i réznic pomiedzy rodzicami dzieci z ASD i rodzicami dzieci
chorych na padaczke w zakresie czynnikow warunkujgcych adaptacje do niepetnosprawnosci u
dziecka 108

5.2. Weryfikacja podobienistw i réznic pomiedzy matkami i ojcami w zakresie czynnikéw
warunkujgcych adaptacje do niepetnosprawnosci U dziecka .........eeovcvveeiiciieiiiciiee e 109



5.3. Weryfikacja podobienstw i rdznic pomiedzy rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia

(ASD/padaczka) i rodzicami dzieci bez niepetnosprawnosCi.......c.cccveeecveiicieeecieeecieecee e, 112
5.4. Identyfikacja czynnikéw istotnych dla adaptacji rodzicow do niepetnosprawnosci

U ich dziecka (ASD/PAdaczKa).......ccuieeueeiiiieeiiee ettt eette ettt e et e eetv e e e be e e eabeesbeeebaeesbeeeeanas 116
5.5. Weryfikacja trafnosci opracowanego modelu ........coovvviiiiiiiiieiiriieee e, 120
5.6. Ograniczenia przeprowadzonego badania......ccccccveieiiiiieiiiiiee e 122
5.7. Znaczenie otrzymanych wynikdw w kontekscie dotychczasowej literatury i mozliwe
kierunki przysztyCh Badan ..........oei o e e e 124
5.8. Znaczenie uzyskanych wynikow w kontekscie pracy interwencyjnej / klinicznej /

=] 0= [ o T<T01 AV 074 1= OSSN 128
6. [ 0= o | U] PP SO P PSP U PPPPROPPRRPON 129
7 Y o R AU T 1 o T PP 160
T o 13 71 o Y =] PSP 161
9 W& - (o740 1| ISR 163
9.1. Zatgcznik nr 1. List zapraszajgcy do udziatu w badaniu. ........cccceeeecieeiicciie e, 163
9.2. Zatgcznik nr 2. Formularz swiadomej zgody na udziat w badaniu...........cccceevveeenneen. 163
9.3. Zatgcznik nr 3. Ankieta demograficzna. .......cccveeiieiiie i 163
9.4. Zatgcznik nr 4. Zestaw Kwestionariuszy do Diagnozy Autyzmu ASRS. ........................ 163
9.5. Zatgcznik nr 5. Berliniskie Skale Wsparcia Spotecznego BSSS. ..........ccccccvveeeecvveeeennen. 163
9.6. Zatgcznik nr 6. InWentarz Mini-COPE..............c..uuieeceiieecie e eeeee e eeeee e siee e 163
9.7. Zatgcznik nr 7. Skala Uczuc Pozytywnych i Negatywnych SUPIN. .........cccccevvcveeennnen. 163
9.8. Zatgcznik nr 8. Skala Odczuwanego Stresu PSS-10.......ccceeeeecieiiiiiiee e erieee e 163
9.9. Zatgcznik nr 9. Inwentarz Depresji Becka BDI-Il............ccccoeeeecieiieciiie e, 163
9.10. Zafacznik nr 10. Skala Satysfakcji z Zycia SWLS. ......c.ocueeeeeeeeeeieeeeeeeeeeeeeeeeeee s 163
9.11. Zatacznik nr 11. Inwentarz Uczuc Rodzicielskich PFl...........ccccccoevieenieiiniieenieeenieenieenn 163
9.12. Aneks — Adaptacja narzedzia Inwentarz Uczuc Rodzicielskich PFl............cccccoeueennnen. 163



Streszczenie
Cel: Celem gtéwnym badania byto okreslenie, jakie czynniki sg zwigzane z przystosowaniem rodzicéw
do niepetnosprawnosci u ich dziecka oraz okreslenie roli uczu¢ rodzicdw, ktérych doswiadczajg
w zwigzku z realizacjg swojej roli rodzicielskiej, dla przystosowania do niepetnosprawnosci u swojego
dziecka (spektrum autyzmu lub padaczki) z wykorzystaniem zatozen podwdéjnego modelu ABCX.
Ponadto, badanie miato na celu zweryfikowanie podobienstw i rdznic w zakresie czynnikow
warunkujgcych adaptacje do niepetnosprawnosci u dziecka pomiedzy rodzicami dzieci ze spektrum
autyzmu (ASD) irodzicami dzieci chorych na padaczke; pomiedzy matkami i ojcami dzieci
z niepetnosprawnoscia; a takze pomiedzy rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia i rodzicami dzieci

bez niepetnosprawnosci.

Osoby badane i procedura: W badaniu wzieto udziat tgcznie 273 rodzicdw (145 matek i 128 ojcéw),
w tym 103 rodzicéw dzieci z diagnozg spektrum autyzmu, 32 rodzicéw dzieci z diagnozg padaczki
oraz 138 rodzicdw dzieci bez diagnozy niepetnosprawnosci. Kazdy z uczestnikdw byt rodzicem
co najmniej jednego dziecka w wieku od 2 do 6 lat. Badanie zostato przeprowadzone jednoetapowo,
bezposrednio, przy uzyciu kwestionariuszy samoopisu: ankiety demograficznej, Zestawu
Kwestionariuszy do Diagnozy Autyzmu ASRS, Berliriskich Skal Wsparcia Spotecznego BSSS, Inwentarza
Mini-COPE, Skali Uczu¢ Pozytywnych i Negatywnych SUPIN, Skali Odczuwanego Stresu PSS-10,
Inwentarza Depresji Becka BDI-Il, Skali Satysfakcji z Zycia SWLS, a takze Inwentarza Uczuc Rodzicielskich

PFI, ktérego polska adaptacje opracowano na potrzeby przeprowadzenia niniejszego badania.

Wyniki: Wykazano znaczne podobieristwa pomiedzy rodzicami dzieci ze spektrum autyzmu i rodzicami
dzieci z padaczkg w zakresie badanych zmiennych. Jedyng wykazang réznica pomiedzy badanymi
grupami byt poziom odczuwania radosci rodzicielskiej (wyzszy poziom wsrdd rodzicéw dzieci z ASD).
Analizy poréwnawcze matek i ojcdw dzieci z niepetnosprawnoscig, a takze rodzicéw dzieci
z niepetnosprawnoscig i rodzicow dzieci bez niepetnosprawnosci okazaty sie bardziej ztozone,

weryfikujgc zaréwno podobienstwa, jak i rdéznice miedzy porédwnywanymi grupami. Wszystkie



uwzglednione w modelu zmienne (oprdcz zapotrzebowania na wsparcie spoteczne) okazaty sie by¢
istotne statystycznie zwigzane z poziomem adaptacji rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia.
Wykazano, ze opracowany model nie jest uniwersalny wzgledem ptci. Wprawdzie wystepowaty
podobienstwa w modelach adaptacji do niepetnosprawnosci dziecka u matek i ojcdw (nasilenie
objawow niepetnosprawnosci, lek/smutek rodzicielski, zapotrzebowanie na wsparcie spoteczne, afekt
pozytywny), ale takze wystepowaty réznice. Dla matek istotne okazaty sie spostrzegane wsparcie
spoteczne oraz afekt negatywny, a dla ojcdw istotne okazaty sie ztos¢ rodzicielska oraz stosowanie
dezadaptacyjnych strategii radzenia sobie ze stresem. Ponadto wykazano, ze afekty (pozytywny
i negatywny) mediujg relacje nasilenia objawéw niepetnosprawnosci u dziecka oraz poziomu adaptacji
rodzicow zaréwno w przypadku matek (catkowita mediacja), jak i ojcdw (czeSciowa mediacja).
W przypadku ojcow, réwniez lek/smutek rodzicielski oraz strategie dezadaptacyjne petnig

role czesciowych mediatorow.

Whioski: Otrzymane wyniki dostarczajg niezwykle interesujgcych informacji na temat uwarunkowan
procesu adaptacji rodzicow do niepetnosprawnosci u dziecka, wskazujgc na koniecznos¢ prowadzenia
dalszych badan w tym obszarze, ze szczegélnym uwzglednieniem pozytywnych aspektow
rodzicielstwa. Uzyskane wyniki majg takze znaczenie praktyczne, w kontekscie planowania interwencji
skierowanych do rodzicéw dzieci z ASD i rodzicéw dzieci z padaczka. Pozwalajg uwzglednic¢ czynniki
istotnie zwigzane z adaptacjg do niepetnosprawnosci u dziecka, w tym czynniki ochronne. Zwracajg
takze uwage na konieczno$¢ obejmowania pomocg zaréwno matek, jak i ojcow dzieci

z niepetnosprawnoscia (zaréwno ze spektrum autyzmu, jak i chorych na padaczke).

Stowa kluczowe: podwadjny model ABCX, rodzicielstwo, adaptacja, spektrum autyzmu, padaczka



Abstract
Aim: The main objective of the study was to determine factors associated with parents’ adaptation
to a child’s disability and to determine the role of the parental feelings for the adaptation to the child’s
disability (autism spectrum or epilepsy), using the assumptions of the double ABCX model. In addition,
the study aimed to verify the similarities and differences in factors determining adaptation
to the child’s disability between parents of children with autism spectrum (ASD) and parents
of children with epilepsy; between mothers and fathers of children with disabilities; and between

parents of children with and without disabilities.

Participants and procedure: The participants included 273 parents (145 mothers and 128 fathers),
of those 103 parents of children with autism spectrum, 32 parents of children with epilepsy
and 138 parents of children without a disability. Each participant had of at least one child aged
2 to 6 years. The study was conducted in one stage, using self-report questionnaires: demographic
survey, Autism Spectrum Rating Scales ASRS, Berlin Social Support Scales BSSS, Mini-COPE Inventory,
SUPIN Positive and Negative Affect Schedule, Perceived Stress Scale PSS-10, Beck Depression Inventory
BDI-II, Satisfaction with Life Scale SWLS, and Parental Feelings Inventory PFI (the Polish adaptation

of PFl was developed for the purposes of this study).

Results: The study showed significant similarities between parents of children with autism spectrum
and parents of children with epilepsy in terms of the studied variables. The only one difference
between these groups was the level of parental happiness (higher level for parents of children
with ASD). Comparative analyzes of mothers and fathers of children with disabilities, as well as parents
of children with disabilities and parents of children without disabilities turned out to be more complex,
pointing to both similarities and differences between the compared groups. All variables included
in the model (except the need for social support) turned out to be significantly related to the level
of adaptation of parents of children with disabilities. It has been shown that the proposed model

is not universal in terms of gender, pointing to similarities in the variables significant in the models



of adaptation to the child's disability in mothers and fathers (severity of disability symptoms, parental
anxiety/sadness, need for social support, positive affect), as well as to differences - perceived social
support and negative affect were also important for mothers, and parental anger and the maladaptive
coping strategies turned out to be important for fathers. In addition, it was shown that affects (positive
and negative) mediate the relationship between the severity of disability symptoms in the child
and the level of parents' adaptation both in the case of mothers (full mediation) and fathers (partial
mediation). In the case of fathers, parental anxiety/sadness and maladaptive coping strategies are also

partial mediators.

Conclusions: The obtained results provide extremely interesting information on the conditions
of the parents' adaptation to a child's disability, pointing to the need for further research in this area,
with particular emphasis on the positive aspects of parenthood. The obtained results are also
important for clinical practice in the context of planning interventions aimed at parents of children
with ASD and parents of children with epilepsy. They allow to take into account factors significantly
related to adaptation to a child’s disability, including protective factors. They also point to the need
to support both mothers and fathers of children with disabilities, as well as families of children

with autism spectrum and families of children with epilepsy.

Key words: double ABCX model, parenting, adaptation, autism spectrum, epilepsy



Wprowadzenie

Narodziny dziecka stanowig wazne wydarzenie zyciowe, odbierane zwykle jako pozytywne
i zgodne z normami spotecznymi. Wystgpienie niepetnosprawnosci u jednego z cztonkdéw rodziny
traktowane jest jako zdarzenie kryzysowe, ktére wptywa na funkcjonowanie catej rodziny i uruchamia
roznorodne reakcje bedace prébami adaptacji do tej sytuacji. Badacze od wielu lat poszukiwali
czynnikdw zwigzanych z radzeniem sobie z niepetnosprawnoscia u dziecka. Badania te zwykle
koncentrowaty sie na negatywnych aspektach, podczas gdy istotnym wydaje sie by¢ poszukiwanie
zasobodw, ktére moga sprzyjaé lepszemu przystosowaniu do niepetnosprawnosci u dziecka. Aktualnie
preferowane jest catosciowe, wielowymiarowe podejscie do badania przystosowania rodzicow
do niepetnosprawnosci u dziecka. Badacze wykorzystujg w tym celu podwéjny model ABCX jako dobry
predyktor adaptacji. Uzyteczno$s¢ modeli holistycznych zostata sprawdzona w odniesieniu
do funkcjonowania rodzin dzieci ze spektrum autyzmu jednak poszczegélne czynniki, ktére mogg miec
znaczenie w procesie adaptacji wcigz nie sg jasne. Oprdcz zaburzen ze spektrum autyzmu, konieczne
jest zwrdcenie uwagi nachorobe, jakg jest padaczka — najczestsze neurologiczne zaburzenie
pediatryczne. Badania uwzgledniajace modele holistyczne dla rodzicéw dzieci chorych na padaczke
sg niezwykle rzadkie na catym Swiecie, pomimo rozpowszechnienia tej choroby wsréd dzieci.
Postanowiono zatem stworzy¢ model procesu przystosowania rodzicéw do niepetnosprawnosci
u dziecka. Uwzgledniono w nim nowe czynniki, ktére nie byly dotad wykorzystywane w modelach

wieloczynnikowych, pomimo iz ich zwigzek z przystosowaniem do sytuacji trudnych jest znany.

Celem gtdwnym niniejszej pracy bylo zatem okredlenie, jakie czynniki sg zwigzane
z przystosowaniem rodzicow do niepetnosprawnosci u ich dziecka (spektrum autyzmu lub padaczki).
Opracowano nowy model teoretyczny, odnoszacy sie do znanego z literatury podwdjnego modelu
ABCX. Uwzglednia on nasilenie objawdw spektrum autyzmu lub czesto$é¢ napaddéw padaczkowych
dziecka jako czynniki stresowe (A), wsparcie spoteczne jako zasdb (B), afekt pozytywny/negatywny jako
czynnik oceny sytuacji (C) oraz strategie radzenia sobie ze stresem (BC). W procesie adaptacji

do niepetnosprawnosci dziecka (X) uwzgledniono poziom odczuwanego stresu, depresyjnosc
10



oraz satysfakcje z zycia rodzicow. Na koniec dodano do modelu uczucia rodzicielskie petnigce
role mediatora. Praca sktada sie z dwdch czesci: 1) teoretycznej, w ktérej zostaty omdéwione koncepcje
psychologiczne oraz definicje zjawisk stanowigcych tematyke pracy; 2) empirycznej, w ktérej zostat

zaprezentowany opis i analiza badania wtasnego. Do pracy dofgczony jest spis literatury oraz aneks.
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1. Podstawy teoretyczne badan
1.1. Zaburzenia ze spektrum autyzmu

1.1.1. Terminologia, klasyfikacje

Kanner (1943) jako pierwszy scharakteryzowat autyzm wczesnodzieciecy (ang. early infantile
autism) jako zespdt chorobowy u dzieci, cechujacy sie spotecznym wycofaniem, niskim poziomem
zaangazowania w interakcje spoteczne, nietypowym funkcjonowaniem emocjonalnym, niskim
poziomem umiejetnosci komunikowania sie oraz silng potrzebg niezmiennosci otoczenia. Zgodnie
z tg charakterystyka, dzieci z rozpoznanym autyzmem cechowaty trudnosci poznawcze i ograniczone
mozliwosci adaptacyjne. Rok po publikacji Kannera, Asperger (1944/2005) opisat grupe chtopcow,
u ktérych zaobserwowat zaburzenie bardzo podobne do kannerowskiego autyzmu pod wzgledem
trudnosci spoteczno-komunikacyjnych, jednak rdéznigce sie prawidtowym rozwojem intelektualnym
i jezykowym, atakze wystepowaniem szczegdlnych zdolnosSci. Asperger nazwat to zaburzenie

autystyczng psychopatig, a kilkadziesiat lat pézniej otrzymato ono nazwe zespotu Aspergera.

Obecnie zaburzenia ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Disorders — ASD) sg definiowane jako
grupa ztozonych zaburzen neurorozwojowych, ktére charakteryzujg sie znacznymi trudnosciami
w interakcjach spotecznych i komunikowaniu sie oraz wystepowaniem ograniczonych, powtarzanych,
stereotypowych wzorcéw zachowania i zainteresowan. Objawy sg obserwowane zwykle na wczesnym
etapie rozwoju, w wieku przedszkolnym i prowadzg do zaburzenia funkcjonowania w réznych sferach
zycia (Gateckiiin., 2018; Grzegorzewska i in., 2016).

Zgodnie z obowigzujgcg w Polsce dotychczas  Miedzynarodowgq statystyczng klasyfikacjg choréb
i pokrewnych problemdow zdrowia ICD-10 zaburzenia ze spektrum autyzmu nalezg do zaburzen

psychicznych i zaburzen zachowania, a ujete s3 w grupie catosciowych zaburzen rozwoju (F84)

1 Klasyfikacja ICD-11 zostata opublikowana w 2018r. (WHO, 2018), a kryteria diagnostyczne w niej zawarte
obowigzujg od 1 stycznia 2022r. (Gatecki, 2022). Ze wzgledu na czas prowadzonych badan wtasnych w niniejszej
pracy uwzgledniono zaréwno klasyfikacje ICD-10 (obowigzujaca do 31 grudnia 2021r.), jak i zmiany wprowadzone
w klasyfikacji ICD-11 (omdwione w dalszej czesci pracy).
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(Puzynski i Wcidrka, 2008). W obrebie catosciowych zaburzen rozwoju, zgodnie z ICD-10, wyrdznia
sie nastepujgce kategorie diagnostyczne: autyzm dzieciecy, autyzm atypowy, zespdt Retta, inne
dzieciece zaburzenia dezintegracyjne, zespdt Aspergera oraz zaburzenia hiperkinetyczne
z towarzyszacg niepetnosprawnoscig intelektualng i ruchami stereotypowymi. Autyzm dzieciecy
(wczesnodzieciecy) rozwija sie do 3 r.z. i charakteryzuje sie zaktdceniem kontaktéw z otoczeniem,
stopniowgq izolacjg od sSwiata zewnetrznego z wyksztatceniem stereotypowych zachowan i izolacjg
we wiasnym Swiecie wewnetrznym (Rajewski, 2002). Osiowe objawy autyzmu dzieciecego stanowia
trzy wspotwystepujgce wymiary: wycofanie z relacji spotecznych (zaburzenie funkcjonowania
spotecznego), zaburzenia rozwoju mowy i komunikowania sie, wystepowanie sztywnych,
ograniczonych wzorcow zachowania i zainteresowan (Jaklewicz, 2012). Autyzm atypowy jest, podobnie
jak autyzm dzieciecy, zaburzeniem zdolnosci komunikacji z otoczeniem, zaréwno na wymiarze
werbalnym, jak i emocjonalnym. Kryterium réznicujgcym autyzm atypowy od autyzmu dzieciecego jest
pozny poczatek ujawnienia sie zaburzenia (po 3 r.z.) lub nietypowa symptomatologia (Jaklewicz, 2012;
Rajewski, 2002). Zespdt Aspergera charakteryzuje sie zaburzeniem kontaktéw spotecznych,
przejawianiem nasilonych, ale izolowanych zainteresowan iaktywnosci, natomiast nie wystepuje
istotne opdinienie rozwoju mowy i czynnos$ci poznawczych, a objawy pojawiajg sie zwykle
po 3 r.z. (Rajewski, 2002). Wspétczesnie wskazuje sie, ze objawy deficytow spotecznych oraz trudnosci
w komunikacji s nietatwe do jednoznacznego rozdzielenia (Rybakowski i in., 2014), a réznicowanie
miedzy poszczegdlnymi catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi jest trudne (Grzegorzewska

iin., 2016).

W zwigzku z powyzszym, w najnowszej amerykanskiej klasyfikacji psychiatrycznej DSM-5
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders — 5) (American Psychiatric Association, 2013)
podjeto decyzje o scaleniu wszystkich jednostek w duzg grupe zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD),
a zaburzenia komunikacyjne i zaburzenia spoteczne uznano za dysfunkcje mieszczgce sie w obrebie
jednego wymiaru psychopatologicznego. W zwigzku z tym kryteria diagnostyczne rozpoznania

ASD obejmujg dwa osiowe objawy: zaburzenia komunikacji/interakcji spotecznych oraz stereotypowe,
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powtarzalne zachowania. Zgodnie z DSM-5, rozpoznanie jest uzupetniane poprzez doktadng ocene
funkcjonowania intelektualnego i jezykowego dziecka. Wprowadzono trzystopniowg klasyfikacje
nasilenia objawdéw, odrebng dla obszaru komunikacji spotecznej oraz ograniczonych wzorcéw
zachowania i zainteresowan, a kazdemu poziomowi odpowiada stopien wsparcia, jakiego potrzebuje
osoba z ASD (Pisula i Omelanczuk, 2020). Przyjeto, ze objawy pojawiajg sie we wczesnym dziecifstwie
i ograniczajg lub zaburzajg codzienne funkcjonowanie, co uwidacznia sie na réznych etapach zycia
(w zaleznosci od indywidualnych mozliwosci danej osoby oraz wptywu otoczenia) (Gatecki i in., 2018;
Rybakowski i in., 2014). Zgodnie z DSM - 5 rozpoznanie spektrum zaburzenia autystycznego obejmuje
te kategorie diagnostyczne, ktdre we wczesniejszych rewizjach klasyfikacji byty okreslane jako autyzm
wczesnodzieciecy, autyzm dzieciecy, autyzm z wysokim poziomem funkcjonowania, autyzm atypowy,
nieokreslone inaczej cato$ciowe zaburzenie rozwojowe, dzieciece zaburzenie dezintegracyjne i zespoét

Aspergera (Gateckiiin., 2018).

Aktualnie w Polsce wprowadzana jest 11 rewizja klasyfikacji ICD (Gatecki, 2022). Zgodnie
z najnowszymi kryteriami klasyfikacji ICD-11 (WHO, 2018), podobnie jak w DSM-5, kategorie
catosciowe zaburzenia rozwoju zastgpiono zaburzeniem ze spektrum autyzmu (6A02 Autism spectrum
disorder). Ponownie wiec kluczowe stato sie pojecie ,spektrum”, rozumiane jako rézinorodnosc
mozliwosci funkcjonowania intelektualnego i jezykowego przy jednoczesnie utrzymujacych sie cechach
wspdlnych zaburzen ze spektrum autyzmu, a wiec deficytach zdolnosci do inicjowania
i podtrzymywania interakcji spotecznych i komunikacji spotecznej oraz ograniczonych, powtarzalnych
i sztywnych wzorcach zachowan izainteresowan. Analogicznie do klasyfikacji DSM-5, kategoria
zaburzen ze spektrum autyzmu (6A02) nalezy do grupy zaburzen neurorozwojowych. Przyjeto,
ze poczatek zaburzenia zazwyczaj wystepuje we wczesnym dziecinstwie, ale objawy mogg ujawnic
sie w petni takze na pdzniejszych etapach zycia, utrudniajgc funkcjonowanie w réznych obszarach.
Jednoczesnie podkresla sie, ze w zaleznosci od indywidualnych predyspozycji, uwarunkowan
socjokulturowych oraz stymulacji i wsparcia ze strony otoczenia, osoby z diagnozg zaburzen

ze spektrum autyzmu mogg funkcjonowaé w sposdb satysfakcjonujgcy (Pisula i Omelanczuk, 2020).
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Wprowadzenie pieciu kodéw diagnostycznych (6A02.0-6A02.5), odnoszacych sie do opisu
funkcjonowania danej osoby (wspétwystepowanie lub nieobecnosé niepetnosprawnosci intelektualnej
i/lub zaburzen mowy funkcjonalnej), zwraca uwage na trudnosci, ale tez mozliwosci osoby z diagnoza

zaburzen ze spektrum autyzmu.

Jak zostato to przedstawione powyzej, kategoria diagnostyczna zaburzen ze spektrum autyzmu
ewoluowata wraz ze zmianami w obowigzujgcych klasyfikacjach, zaréwno ICD, jak i DSM. Jednak poza
medyczng definicjg, warto zwrdci¢c uwage na spoteczng terminologie. Spotecznos$¢ Fundacji
Jas i Matgosia podkresla, ze ,uzywanie termindw medycznych, gdy nie jest to uzasadnione
szczegblnym kontekstem medycznym (“szczegdlnym”, nie “kazdym”), jest przez wiele oséb odbierane
jako stygmatyzujgce” (Fundacja JiM, 2021). Coraz czeSciej odchodzi sie od uzywania terminu
,zaburzenie” w kontekscie 0osdb ze spektrum autyzmu. Interesujgcg koncepcje zmiany w postrzeganiu
0s0b ze spektrum autyzmu prezentuje Drabata (2021) — autyzm traktowany jako jedna z form
nieneurotypowosci  (funkcjonowanie mozgu odbiegajgce od powszechnych standardéw
,hormalnosci”, okreslanych jako neurotypowe (NT, ang. neurotypical)), ale nie omawiany w obszarze
paradygmatu patologii, a w obszarze paradygmatu ,neurordéznorodnosci” (Milton, 2019 -
roznorodnos$¢ neurologiczna jako naturalnie wystepujgca forma rdéznorodnosci ludzkiej). Obecnie
takze w dyskursie naukowym coraz czesciej uzywa sie sformutowan ,stany ze spektrum autyzmu”
(ang. autism spectrum conditions) (Manjra i Masic, 2022; McCarthy i in., 2022; Moat, 2013;
Suiin., 2022; Zhang i in., 2022) lub ,rozwdj w spektrum autyzmu” (ang. development on the autism
spectrum) (Dwyer i in., 2022; Takarae i in., 2022), ktére sg traktowane jako niestygmatyzujgce.
W zwigzku z powyzszym, w dalszej czesci niniejszej pracy postanowiono postugiwac sie okresleniem
,Sspektrum autyzmu” lub tradycyjnym skrétem ,ASD” w kazdym przypadku, kiedy mowa bedzie
o diagnozie medycznej zaburzen ze spektrum autyzmu, majgc na uwadze, ze nadal w sensie
medycznym mowa jest o zaburzeniu, ktére spetnia kryteria definicyjne niepetnosprawnosci

(przedstawione w dalszej czesci pracy).
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1.1.2. Rozpowszechnienie

Jedne z pierwszych informacji na temat spektrum autyzmu, opisane przez Lottera (1966)
wskazywaty na wystepowanie ASD u 4 na 10000 dzieci. Obecnie na caltym Swiecie czestosc
wystepowania ASD stopniowo wzrasta — w badaniu Baird i in. (2006) oszacowano jg jako 30 na 10 000
dla autyzmu dzieciecego oraz do 1 na 100 dla spektrum autyzmu; w 26 badaniach srednia czestosc¢
wystepowania autyzmu (wedtug kryteriow DSM-IV) wynosita 21,6 na 10 000, natomiast Srednia
czestos¢ wystepowania szerokiego spektrum autyzmu zostata oszacowana jako 62 na 10 000
(Elsabbagh i in., 2012). Baxter i in. (2014) szacujg Swiatowe rozpowszechnienie wystepowania
spektrum autyzmu u 76 na 10 000 dzieci. Statystyki Amerykanskiego Centrum Kontroli i Prewencji
Choréb z 2014 r. dowodzy, ze w USA ulna68dzieci zdiagnozowano spektrum autyzmu.
Gatecki i in. (2017) wskazuje, ze w ostatnich latach, zaréwno w Stanach Zjednoczonych, jak i w innych
krajach, rozpowszechnienie ASD szacuje sie na 1% populacji, przy czym u dzieci i dorostych
jest ono takie samo. Natomiast obserwowalna jest przewaga czestosci rozpoznan ASD wsrdd ptci
meskiej — 3-4 razy czesciej niz u ptci zenskiej (Pisula i Omelanczuk, 2020), cho¢ dotyczy
to prawdopodobnie rozpowszechnienia diagnoz, a nie rzeczywistej czestosci wystepowania spektrum
autyzmu. Rozpoznawalnos¢ ASD u dzieci w Polsce szacuje sie w badaniach na poziomie okoto
35 na 10 000 i jest ona czterokrotnie wyzsza dla chtopcéw niz dziewczynek (Skonieczna-Zydecka i in.,
2017). Jak wskazujg Pisula i Omelanczuk (2020) spektrum autyzmu stanowi najczestszg przyczyne

niepetnosprawnosci dzieci ponizej 5 roku zycia, a liczba 0sdb z diagnozg ASD wciaz rosnie.

1.1.3. Dziedzicznos¢ ASD

Etiologia ASD nie zostata dotad wyjasniona (Pisula i Omelanczuk, 2020). Zebrane informacje
wskazuja, ze jest ona wieloczynnikowa i ztozona (Grzegorzewska i in., 2016), a Sciezki patogenezy moga
by¢ réine u poszczegdlnych oséb (Pisula i Omelanczuk, 2020). Istotng role odgrywa interakcja
czynnikdéw genetycznych, biologicznych i Srodowiskowych. Podtoze spektrum autyzmu uznawane jest
jako wielogenowe, a niejednorodnos¢ uwarunkowan genetycznych jest S$cisle powigzana

ze zréznicowaniem fenotypowym. ASD cechuje sie takze wysoka odziedziczalnoscig (zob. Tick i in.,
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2016). Istnieje wiele informacji na temat zwiekszonej podatnosci genetycznej na ASD w niektdrych
rodzinach — podaje sie, ze prawdopodobienstwo wystgpienia ASD u rodzenstwa dziecka z diagnoza
spektrum autyzmu jest ponad dwudziestokrotnie wyzsze niz w rodzinach, w ktérych
nie zdiagnozowano spektrum (Lauritsen i in., 2005; Rogers, 2009). Rodzenstwo dzieci z ASD uznawane
jest za grupe wysokiego ryzyka — prawdopodobieristwo wystgpienia ASD, ale takze np. opdznienia
rozwoju mowy, rozwoju intelektualnego, zaburzen w zakresie uwagi - jest wyzsze u rodzenstwa dzieci
z ASD niz u dzieci pochodzacych z rodzin bez diagnozy spektrum autyzmu (Sucksmith iin., 2011).
Jak wskazujg Gateckiiin. (2017) na podstawie badan wskaznikéw zgodnosci rozpoznania ASD u blizniat
szacuje sie, ze odziedziczalno$¢ wynosi od 37% do ponad 90%. Przyjmuje sie, ze odziedziczalnos¢
w przypadku ASD moze by¢ wysoka i wynosi¢ okoto 80-90% (Bailey i in., 1995), cho¢ inne badania
wskazujg na wartosci w zakresie 49-79% (Hallmayer i in., 2011). Obecnie w literaturze mozna spotkaé
sie z wnioskiem, ze spektrum autyzmu jest dziedziczone jako predyspozycja do pewnego sposobu
funkcjonowania spotecznego (Jach-Salamon, 2022). Stato sie to podstawg do opisania interesujgcego
zagadnienia, jakim jest szeroki fenotyp autyzmu (ang. Broader Autism Phenotype; BAP), a dokfadniej
cech spotecznych, poznawczych i osobowosci zwigzanych ze spektrum autyzmu (ASD), ktére
w mniejszym nasileniu mogg wystepowac u 0séb, ktdre nie spetniajg kryteriéw diagnostycznych ASD,
zwtaszcza u krewnych pierwszego stopnia oséb z ASD (Bishop i in., 2006; Constantino i in., 2006; Losh
i in., 2008; Losh i Piven, 2007). Interesujacy przeglad badan dotyczacych BAP przeprowadzity Pisula
i Ziegart-Sadowska (2015) ukazujac, ze badania nad cechami BAP u rodzeristwa oséb z ASD dostarczajg
waznych informacji na temat réznych przejawdw cech charakterystycznych dla spektrum autyzmu,
mogg dostarczac¢ takze obiecujgcych wskazéwek dla bardziej szczegétowych hipotez dotyczgcych

podtoza genetycznego ASD w przysztosci.

1.1.4. Rokowanie
Jak zwracajg uwage Pawlikowska i Maciejewska (2018) — spektrum autyzmu nie jest chorobg
i nie da sie go wyleczyé, jednak nie oznacza to, ze bezzasadne jest poddawanie osdb z diagnoza

ASD oddziatywaniom pomocowym i terapeutycznym. Interwencje podejmowane wobec osdb
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ze spektrum autyzmu majg na celu gtéwnie zminimalizowanie trudnosci w ich funkcjonowaniu
spotecznym i komunikowaniu sie oraz zwiekszenie zdolnosci do samodzielnosci i niezaleznego zycia
(Grzegorzewskaiin., 2016). Prognozowanie przebiegu zalezy w duzej mierze od poczgtkowego stopnia
rozwoju mowy i rozwoju intelektualnego (Rajewski, 2002). Wyniki uzyskiwane w testach inteligencji
sg zazwyczaj bardzo zréznicowane i wskazujg na znaczng nieharmonijnos¢ rozwoju ze swoiscie dobrze
wyksztatconymi sferami funkcjonowania. U matych dzieci z ASD deficyty funkcjonowania spotecznego
i komunikacji spotecznej mogg utrudnia¢ uczenie sie, szczegdlnie, gdy wymaga ono interakcji
spotecznych. Ze wzgledu na potrzebe statosci i nieche¢ do zmian, atakze wrazliwos¢ zmystowa,
czynnosci dnia codziennego réwniez mogg byc¢ utrudnione (odzywianie sie, spanie, strzyzenie wtosow,
kontrola dentystyczna). W wieku dorostym osoby z ASD majg duze trudnosci w osiggnieciu
niezaleznosci ze wzgledu na utrzymujacg sie sztywnosé zachowania i nieumiejetnosé radzenia sobie
ze zmianami (Gateckiiin., 2017). Przyjmuje sie, ze lepsze rokowanie zwigzane jest takze z niebyt duzym

nasileniem innych objawdéw psychopatologicznych (Rajewski, 2002).

1.1.5. Perspektywa rodzin z dziecmi z ASD

Spektrum autyzmu stanowi trudnosc¢ nie tylko dla dotknietych nim oséb, ale takze dla ich rodzin.
Sytuacja rodzicéw dzieci w spektrum autyzmu jest pod wieloma wzgledami szczegélna. Dla rodzicéw
réznice w rozwoju dziecka w stosunku do neurotypowych réowiesnikdw stanowig zrddto obcigzenia
emocjonalnego, a czesto rowniez fizycznego. Oprécz licznych codziennych trudnosci rodzice
doswiadczajg takze poczucia krzywdy, osamotnienia i leku o dziecko i jego przysztos¢ (Pawlikowska

i Maciejewska, 2018; Pisula, 2012).

Rodzice dzieci z ASD doswiadczajg wyzszego poziomu stresu rodzicielskiego niz rodzice dzieci
zdrowych i rodzice dzieci z innymi niepetnosprawnosciami (Dgbrowska i Pisula, 2010; Hayes i Watson,
2013; Khanna i in., 2011). Doswiadczajg takie wyzszej intensywnosci objawdw depresyjnych
w poréwnaniu do dorostych w populacji ogélnej (Benson i Karlof, 2009). Interesujacy przeglad badan,

zaprezentowany przez Schnabel iin. (2020), dotyczyt okreslenia czestosci wystepowania klinicznych
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zaburzen psychicznych u rodzicow dzieci z ASD i wykazat m.in., ze odsetek zaburzer depresyjnych
u rodzicéw dzieci z ASD (oceniany w 28 badaniach (N=4415)) wynidst 31% (w stosunku do szacowanego
globalnego rozpowszechnienia depresji w populacji ogdlnej jako 4,4% (WHO, 2017)), a odsetek
zaburzen lekowych u rodzicéw dzieci z ASD (oceniany w 17 badaniach (N=2442)) wyniést
33% (w stosunku do szacowanego globalnego rozpowszechnienia zaburzen lekowych w populacji
ogélnej jako 3,6% (WHO, 2017)). Obserwuje sie takze, ze cechy i zasoby rodzicow (wsparcie spoteczne,
poczucie wtasnej skutecznosci, strategie radzenia sobie) mediujg/moderujg zwigzek miedzy nasileniem
objawéw ASD dziecka a poziomem stresu rodzicielskiego i depresji (Dunn i in., 2001; Hall i Graff, 2011;

Khannaiin., 2011).

Pisula (2012) na podstawie przegladu badan, jako szczegdlnie wazine przyczyny stresu
rodzicielskiego rodzicéw dzieci ze spektrum autyzmu, wymienia m.in. pdZng diagnoze i problemy
zwigzane z jej uzyskaniem, nietypowy i nieharmonijny rozwdj dziecka, problemy w zachowaniu,
a zwtaszcza tzw. trudne zachowania w miejscach publicznych. W przegladzie badan Schnabel
i in. (2020) powigzano wystepowanie trudnych zachowan (m.in. przemoc fizyczna wobec opiekunéw,
zachowania samookaleczajgce) dzieci z ASD z wystepowaniem objawéw psychopatologii u rodzicéw.
Wykazano, ze wyisza czestotliwos¢ i réznorodnosé¢ behawioralnych objawéw  ASD,
w tym nadpobudliwosé, krzyki, problemy ze snem, napady ztosci, samookaleczenia i agresja wobec
innych, byty predyktorami depresji i stresu u rodzicow (Ekas i Whitman, 2010). Rodzice dzieci
z powaznymi trudnosciami behawioralnymi trzykrotnie czesciej doswiadczajg objawdw leku i depresji

niz rodzice dzieci z mniej powaznymi trudnosciami behawioralnymi (Machado Junior i in., 2016).

Ponadto, sytuacja rodzicéw jest utrudniona ze wzgledu na brak systemu odpowiednich ustug
i niezrozumienie ich trudnosci przez otoczenie. Osoby z ASD wymagajg szerokiego i dtugotrwatego
wsparcia, a terapia nie zawsze przynosi efekty zgodne z oczekiwaniami. Na poziom stresu u rodzicéw
dzieci ze spektrum wptywajg takze poczucie kontroli, poziom samooceny, podatnos¢ na problemy

ze zdrowiem psychicznym, dostepnos¢ wsparcia spotecznego, postawy spoteczne wobec dziecka z ASD,
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sytuacja finansowa rodziny czy tez funkcjonowanie systemu rodzinnego. W poszczegdlnych rodzinach
natezenie problemdéw jest zréznicowane, a wiec doswiadczenia poszczegdlnych rodzicéw
sg réznorodne (Pisula, 2012). Problemy zwigzane z trudnosciami w rozwoju dziecka sg rdznie
odbierane przez matki i ojcdw. Badania uwzgledniajgce oboje rodzicow (Dgbrowska i Pisula, 2010;
Tehee i in., 2009), cho¢ jest ich wcigz niewiele, wskazujg na wyzszy poziom stresu u matek.
Inne badania sugeruja, ze rodzice nie rdéznig sie poziomem doswiadczanego stresu (Davis i Carter,
2008; Hastings, 2003), depresji (Hastings, 2003) lub leku (Davis i Carter, 2008). Wida¢ zatem,
ze sytuacja ojcOw wcigz poznana jest znacznie stabiej, podobnie jak sytuacja innych cztonkéw rodziny
(Pisula i Omelanczuk, 2020), a dostepne wyniki badann wskazujg na rozbieznosci w tym obszarze

i wymagajg dalszych analiz.

Pod3azajgc za Drabatg (2021) warto jednak zauwazyé, ze zachowania dzieci z ASD s postrzegane
czesto catkowicie niewtasciwie, jako z natury patologiczne — przez co powodujg nasilanie sie stresu
rodzicielskiego i podejmowanie dziatan majgcych na celu zmniejszenie czestotliwosci lub catkowite
wyeliminowanie pojawiajgcych trudnych zachowan — a w rzeczywistosci s po prostu nieneurotypowe.
Jak zwracajg uwage Pisula i Omelanczuk (2020) rodzicielstwo w rodzinach dzieci z ASD jest w pewnym
zakresie nietypowe, ale nie mozna go widzie¢ jedynie przez pryzmat niepokojow, stresu i wyczerpania
- rodzice dzieci z ASD majg wiele pozytywnych przezy¢ zwigzanych z rodzicielstwem, co nazywane
jest w literaturze pozytywna percepcjg doswiadczen rodzicielskich (wiez emocjonalna z dzieckiem,
duma zjego osiggnie¢, satysfakcja z rozwoju witasnych kompetencji, docenianie zmian w swoim
systemie wartosci, zadowolenie z nowych, waznych znajomosci), ktéra analizowana jest takze
w kategoriach wzrostu potraumatycznego (Phelps i in., 2009). Badania nad pozytywnymi aspektami
rodzicielstwa dziecka z niepetnosprawnoscig oznaczajg przejscie od opartego na deficycie podejscia
medycznego do badan nad rodzing do bardziej holistycznego spojrzenia na funkcjonowanie rodziny.
Uwzgledniajg one mozliwos$é, ze rodzice majg rdine poglady na temat diagnozy ich dziecka,
uwzgledniajgce wspdtistnienie pozytywnych i negatywnych aspektéw (zob. przeglad badan Meleady,

Clyne i in., 2020). Takie podejscie z kolei jest zgodne z ruchem psychologii pozytywnej (Seligman
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i Csikszentmihalyi, 2014; Wehmeyer, 2013), ktéra ktadzie nacisk na wspieranie pozytywnej adaptacji.
W literaturze przedmiotu wcigz jednak dominujg badania skupiajgce sie na negatywnych aspektach

rodzicielstwa dzieci z ASD. Danych dotyczacych jego pozytywnych aspektéw wciagz jest niewiele.

1.2. Padaczka

1.2.1. Terminologia, klasyfikacje

Padaczke/epilepsje okresla sie jako stan chorobowy, ktéry charakteryzuje sie sktonnoscig
do spontanicznych, zwykle nieprowokowanych napaddéw padaczkowych (Dunin-Wasowicz i in., 2013;
Steinborn, 2011). Miedzynarodowa Liga Przeciwpadaczkowa (ILAE, International League Against
Epilepsy) opracowata najnowszg definicje padaczki (Fisher i in., 2014), rekomendowang przez Sekcje
Padaczki Polskiego Towarzystwa Neurologicznego (PTN) (Rejdak i in., 2016), zgodnie z ktdrg padaczka

jest chorobg mdzgu zdefiniowang przez jeden z nastepujacych stanéw:

— min. 2 nieprowokowane (lub odruchowe) epizody napadowe w odstepie czasowym ponad
24 godzin;

— rozpoznany zespét padaczkowy;

— 1 napad nieprowokowany (lub odruchowy) oraz ryzyko wystgpienia kolejnych napadow
zblizone do ogdlnego ryzyka nawrotu (co najmniej 60%) po 2 niesprowokowanych

napadach podczas nastepnych 10 latach obserwacji.

Powyzsza definicja padaczki wymaga wystgpienia przynajmniej jednego napadu padaczkowego
(Fisher i in.,, 2014). Napad padaczkowy jest ujawnieniem napadowych, niewtfasciwie
zsynchronizowanych wytadowan grup neuronéw korowych. Moze on wystepowaé w rdznych
postaciach — zaburzen ruchowych, czucia, postrzegania, wegetatywnych czy psychicznych -
w zaleznosci od rozmiaru obszaru i lokalizacji nieprawidtowego pobudzenia. Wyrédznia sie takze napady

padaczkowe z zaburzeniami $wiadomosci lub bez nich (Dunin-Wasowicz i in., 2013; Steinborn, 2011).
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Rysunek 1

Klasyfikacja rodzajow napaddw padaczkowych wg Miedzynarodowej Ligi Przeciwpadaczkowej (MLPP)

Ogniskowy poczatek
(ang. Focal Onset)

Uogdlniony poczatek
(ang. Generalized Onset)

Nieznany poczatek
(ang. Unknown Onset)

Swiadomo$é
zachowana
(ang. Aware)

Swiadomosé
zaburzona
(ang. Impaired
Awarenness)

Poczatek ruchowy (ang. Motor Onset)

Poczatek bez manifestacji ruchowej (ang.
Nonmotor Onset)

Ruchowy (ang. Motor)
Toniczno-kloniczny (ang. Tonic-clonic)
O innej manifestacji (ang. Other motor)

Bez manifestacji ruchowej (ang. Nonmotor
(Absence))

Ruchowy (ang. Motor)
Toniczno-kloniczny (ang. Tonic-clonic)
O innej manifestacji (ang. Other motor)

Bez manifestacji ruchowej (ang. Nonmotor
(Absence))

tonic-clonic)

Ogniskowy z ewolucjg do dwustronnych
toniczno-klonicznych (ang. focal to bilateral

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Fisher i in. (2017)

Niesklasyfikowane
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Zespoty padaczkowe natomiast okresSla sie poprzez obecnos¢ typowych napadow,
wspotwystepujgcych objawdw neurologicznych oraz cech elektroencefalograficznych. Na zespét
padaczkowy sktada sie wiec grupa objawodw, ktére wspdtwystepujg wspdlnie nieprzypadkowo.
Ustalenie rozpoznania i rokowania jest mozliwe dzieki okresleniu zespotéw padaczkowych

(Dunin-Wasowicz i in., 2013; Steinborn, 2011).

Definicja opracowana przez ILAE jest zgodna z najnowszg Miedzynarodowa Klasyfikacjg Choréb
ICD-11 opublikowana przez Swiatowg Organizacje Zdrowia (WHO, World Health Organization)
w 2018r, w ktdrej padaczka i inne napadowosci (8A60-8A68) sg zaliczane do grupy choréb uktadu

nerwowego.

Komisja Klasyfikacji i Nazewnictwa Miedzynarodowej Ligii Przeciwpadaczkowe] (International
League Against Epilepsy Commission on Classification and Terminology) w latach 1981 oraz 1989
opracowata klasyfikacje napadéw padaczkowych stosowang zaréwno do celdw rozpoznan klinicznych,
jak i badan naukowych (Mojs, 2011). W zwigzku z postepem w zakresie nauk medycznych i metod
neuroobrazowania, wskazano na koniecznos¢ stworzenia nowej klasyfikacji, ujmujgcej zaréwno
napady, zespoty padaczkowe, jak i etiologie uwzgledniajacg etapy rozwojowe pacjentéw,
a takze cechujgcej sie jednoznacznoscia i prostotg. W odpowiedzi na to zapotrzebowanie zostata
opracowana nowa klasyfikacja napaddw padaczkowych (Fisheriin., 2017) zaprezentowana na rysunku

1. Specjalisci ILAE scharakteryzowali zespoty padaczkowe w podziale na:

— zespoty, ktére rozpoczynajg sie u noworodkdw i niemowlat (do drugiego roku zycia)
(zob. Zuberiiin., 2022),

— zespoty, ktére rozpoczynajg sie w dziecinstwie (Specchio i in., 2022b),

— zespoty, ktore mogg rozpoczyna¢ sie w réznym wieku (zaréwno u pacjentéw

pediatrycznych, jak i u dorostych) (zob. Riney i in., 2022).
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Zespoty padaczkowe rozpoczynajgce sie w dziecinstwie (w wieku 2-12 lat) podzielono

na trzy kategorie (Specchioiin., 2022b):

1) samoograniczajgce sie padaczki ogniskowe (ang. self-limited focal epilepsies, SelLFE),
obejmujace cztery zespoty:

a) samoograniczajacg sie padaczke z iglicami w okolicach centralno-skroniowych
(ang. self-limited epilepsy with centrotemporal spikes),

b) samoograniczajgcy sie padaczke z napadami autonomicznymi (ang. self-limited
epilepsy with autonomic seizures),

c) dzieciecg padaczke wzrokowo-potyliczng (ang. childhood occipital visual epilepsy),

d) Swiattoczuta padaczke potyliczng (ang. photosensitive occipital lobe epilepsy);

2) padaczki uogdlnione (ang. generalized epilepsies), obejmujace trzy zespoty:

a) dzieciecg padaczke nieswiadomosci (ang. childhood absence epilepsy, CAE),

b) padaczke miokloniczng (ang. epilepsy with myoclonic absence),

c) padaczke z mioklonig powiek (ang. epilepsy with eyelid myoclonia)

3) encefalopatie rozwojowe i/lub padaczkowe (ang. developmental and/or epileptic
encephalopathies, DEE), obejmujgce piec zespotow:

a) padaczke z napadami miokloniczno-atonicznymi (ang. epilepsy with myoclonic—atonic
seizures, EMALS),

b) zespdt Lennoxa-Gastauta (ang. Lennox—Gastaut syndrome, LGS),

c) encefalopatie rozwojowg i/lub padaczkowg z wytadowaniami iglica-fala podczas
snu (ang. developmental and/or epileptic encephalopathy with spike-and-wave
activation in sleep, DEE-SWAS/EE-SWAS),

d) zespdt hemikonwulsje-hemiplegia-padaczka (ang. hemiconvulsion—hemiplegia—

epilepsy syndrome, HHE),
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e) zespdt padaczkowy zwigzany z infekcjg gorgczkowa (ang. febrile infection-related

epilepsy syndrome, FIRES).

Rozpoznanie dzieciecych zespotéw padaczkowych wymaga doktadnej analizy semiologii napadéw,
ich ewolucji w czasie, przebiegu rozwoju dziecka, a takze zapisow elektroencefalograficznych (EEG)

oraz, w niektdrych przypadkach, rezonansu magnetycznego (MRI) i badan genetycznych.

1.2.2. Rozpowszechnienie

Padaczka jest najczestszym pediatrycznym zaburzeniem neurologicznym (Dunin-Wasowicz i in.,
2013; Fejerman, 2002; Steinborn, 2011). Ze wzgledu na zrdinicowang nature padaczki
oraz brak jasnych kryteriéw diagnostycznych, okreslenie rzeczywistego rozpowszechnienia jest dosc¢
ograniczone. Przyjmuje sie, ze na padaczke choruje okoto 0,5-1% dzieci w wieku od urodzenia
do 16 roku zycia (Camfield i in., 1996). Najczesciej choroba ta wystepuje przed 5 r.z. (Dunin-Wasowicz
i in., 2013). W pordwnaniu z populacjg osoéb dorostych, czesto$¢ wystepowania padaczki u dzieci
i mfodziezy jest znacznie wyzisza — przyjmuje sie, ze stanowi 75% wszystkich napaddéw z wyraing
przewagg do 10 roku zycia (Stuzewski, 2001). Obserwuje sie takze réinice wiekowe w zaleznosci
od rodzaju padaczki—w pierwszych pieciu latach zycia (od narodzin do 5 roku zycia) dominujg padaczki
i zespoty padaczkowe uogdlnione, a u dzieci starszych (od 6 do 15 roku zycia) najczesciej wystepuja
padaczki i zespoty padaczkowe czesciowe, co jest zwigzane z dojrzewaniem osrodkowego uktadu

nerwowego dziecka (Eadie, 1996; Eriksson i Koivikko, 1997).

1.2.3. Dziedzicznos¢ padaczki

Etiologia padaczki jest wieloczynnikowa, cho¢ nie w petni wyjasniona (Dunin-Wasowicz i in., 2013).
W najnowszej klasyfikacji ILAE (Scheffer i in., 2017) wyrdzniono szereg grup etiologicznych (przyczyny
strukturalne, genetyczne, zakazne, metaboliczne, immunologiczne, nieznane). Padaczka moze zostac

sklasyfikowana w wiecej niz jednej kategorii etiologicznej, kategorie te nie sg hierarchiczne.
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Przyczyny zespotéw padaczkowych wieku dzieciecego sg rdznorodne i znaczgco sie rdznig
od przyczyn zespotéw padaczkowych u dorostych (Pieczonka-Ruszkowska i in., 2012). U dzieci czynniki
etiologiczne mozna podzieli¢ na trzy grupy: prenatalne (wady rozwojowe modzgu, genetycznie
uwarunkowane zaburzenia metaboliczne i fakomatozy?), okotoporodowe (urazy i niedotlenienie,
do ktérych dochodzi w trakcie i bezposrednio po porodzie), oraz postnatalne (m.in. urazy czaszkowo-
mazgowe, neuroinfekcje, guzy mdzgu, zaburzenia metaboliczne i toksyczne) (Szabo i in., 2001). U oséb
dorostych najczestsze czynniki etiologiczne to: urazy, naczyniowe choroby mdzgu, choroby

zwyrodnieniowe, demielinizacyjne i nowotwory (Engel, 2001).

Jak podkresla Dunin-Wasowicz i in. (2013) w rodzinach, w ktérych wystepuje padaczka, szczegdlnie
wsrdd par planujacych cigze pojawia sie niepokdj zwigzany z obawa, ze choroba wystgpi ponownie.
W badaniach wskazuje sie na istotny wptyw czynnikéw genetycznych — najwieksze ryzyko wystgpienia
padaczki stwierdza sie u bliznigt jednojajowych (73%). U bliznigt dwujajowych ryzyko wystgpienia
padaczki szacuje sie na 33%. W przypadku obojga rodzicow chorych na padaczke, ryzyko zachorowania
ich dziecka wynosi ponad 70%. Zdiagnozowana padaczka u matki stanowi ryzyko jej wystapienia
u dziecka szacowane na 8%, a zdiagnozowana u ojca — na 4%. Istnieje wiec wiele dowodéw na wptyw

czynnikéw genetycznych w padaczce, jednak ich znaczenie nie jest jeszcze dobrze poznane.

1.2.4. Rokowanie
Wyrdznia sie cztery grupy dzieci chorych na padaczke w zaleznosci od prognozy przebiegu

(Dunin-Wasowicz i in., 2013):

— dzieci z fagodnymi zespotami (20-30% pacjentéw), u ktdrych moze wystgpi¢ samoistna remisja

po kilku latach, leczenie farmakologiczne jest nieobligatoryjne,

2 Fakomatozy, inaczej zespoty nerwowo-skdrne, sg to wrodzone zaburzenia rozwojowe dotyczace tkanek
(gtéwnie skoéry i uktadu nerwowego) o charakterze dysplazji. Schorzenia te majg charakter wielonarzgdowy.
Najczesciej spotykane fakomatozy to nerwiakowtdkniakowatos¢ typu 1 i typu 2, stwardnienie guzowate, zespot
Struge’a-Webera, zespdt von Hippla-Lindaua (Kacinski, 2007).
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— dzieci chore na padaczki farmakowrazliwe (30% pacjentéw), u ktorych wiaczenie
farmakoterapii umozliwia kontrole napaddéw, a nawet remisje po kilku latach,

— dzieci chore na padaczki farmakozalezne (20% pacjentdw), u ktérych mozliwa jest kontrola
napadow po wiaczeniu leczenia, jednak odstawienie leczenia farmakologicznego powoduje
nawrét napaddw, a remisja spontaniczna nie wystepuje,

— dzieci chore na padaczke lekooporng (13-17% pacjentéw), u ktérych leczenie farmakologiczne

nie przynosi rezultatéw, a rokowanie jest niekorzystne.

Rosinczuk-Tonderys i in. (2011) zwracajg uwage, ze szczegblnie w przypadku dzieci, leczenie
farmakologiczne przynosi pozytywne rezultaty, gdy jest potgczone z systematycznym postepowaniem
psychoterapeutycznym, prawidtowo realizowang stymulacja rozwoju psychoruchowego,
postepowaniem psychologicznym, ktére uwzglednia poradnictwo rodzinne, szkolno-zawodowe,
a takze z postepowaniem psychokorekcyjnym nieprawidtowych postaw rodzicielskich opiekunéw
i 0s6b znaczacych w procesie wychowawczym dziecka chorego na padaczke. Dodatkowo, szczegdlnie
istotne jest objecie psychoterapig takze rodzicow dziecka, a w razie potrzeby tez innych cztonkow
rodziny, gdyz to ich bezwarunkowa akceptacja dziecka, pozbawiona poczucia winy, leku czy agresji
wzgledem jego niepetnosprawnosci jest warunkiem akceptacji wfasnej niepetnosprawnosci

przez dziecko.

1.2.5. Perspektywa rodzin z dziecmi chorymi na padaczke

Sytuacja rodziny dziecka chorego rézni sie od tej, w jakiej funkcjonujg rodziny posiadajgce zdrowe
dzieci. Padaczka jest zaburzeniem, na ktére oprdcz napaddéw sktadajg sie takze trudnosci behawioralne,
szkolne i spoteczne, a specyfika choroby oddziatujena catg rodzine i moze miec istotny wptyw na relacje
miedzy dzieckiem a rodzicami (Rodenburg i in., 2011). Przez wzglad na fakt, iz padaczka jest chorobg,
ktdrg rozpoznaje sie zwykle w dziecinstwie, wptywa ona na dalsze funkcjonowanie psychospoteczne
osoby chorej i jej rodziny w sposéb wieloczynnikowy. Wiele aspektéow dotyczacych leczenia,

realizowanie zalecen lekarskich, Zzrédfo wiedzy o chorobie i wynikajgcych z niej konsekwencji dotyczy
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w szczegdlnosci rodzicdw matego dziecka z diagnoza padaczki (Ronen i in., 2003; Rozenek i Owczarek,

2008).

Padaczka stanowi potencjalng sytuacje problemowg dla dzieci, powodujgc ograniczenie
zaspokojenia ich potrzeb spotecznych. Jak podaje Mojs (2011) napady padaczkowe — choroba — zostajg
przypisane dziecku jako cecha, powodujac jego nizszg atrakcyjnos¢ spoteczng, a okreslenie dziecka
jako chorego — stygmatyzuje je. Dzieci chore na padaczke czesto sg odrzucane przez grupe i izolowane.
Jak pokazujg badania Rosinczuk-Tonderys i in. (2011) cze$¢ badanych dzieci (34,21%)
nie jest akceptowana przez rowiesnikow przez to, ze sg chore na padaczke. W tym przypadku,
niezwykle wazna jest rola dorostych, ktérych reakcje oddziatujg na przyszte zachowania dzieci.
Metaanaliza badan przeprowadzona przez Rodenburg i in. (2005) wykazata, ze dzieci chore
na padaczke sg bardziej zagrozone wystgpieniem zaburzen psychicznych, w tym trudnosci
w zachowaniu (zaréwno internalizacyjnych, jak ieksternalizacyjnych), w poréwnaniu do dzieci
z populacji ogélnej, a poréwnania z rodzeristwem sugeruja, ze wystepowanie psychopatologii u dzieci
z padaczkg moze by¢ zwigzane z czynnikami rodzinnymi. Jako stosunkowo specyficzne dla padaczki
okazaty sie trudnosci z uwagg, mysleniem oraz trudnosci spoteczne. Padaczka ma réwniez potencjalnie
szkodliwy wptyw na funkcjonowanie szkolne dzieci, co moze by¢ wynikiem dysfunkcji osrodkowego
uktadu nerwowego, wystepujgcych napadowosci, dziatania lekdw przeciwpadaczkowych,

ale takze reakcji dziecka i rodziny na chorobe (Rodenburgiin., 2011).

Specyfika padaczki wptywa na catg rodzine dziecka chorego (Dunin-Wasowicz i in., 2013; Mojs,
2011). Wyniki badan (Webster, 2019) wskazujg, ze doswiadczanie niepewnosci w zwigzku z chorobg
przewlektg, m.in. padaczky, dotyczy takze innych cztonkdw rodziny, a w szczegdlnosci rodzicow.
Padaczka jest chorobg przewlektg, wymagajacg nieustannego kontrolowania stanu dziecka,
wykonywania badan specjalistycznych i konsultacji. Badania pokazujg, ze znaczna czes$¢ rodzicow dzieci
z padaczka ocenia swojg wiedze na temat choroby i umiejetnosci rozpoznawania objawéw zblizajgcego

sie ataku choroby jako niskie (Rosinczuk-Tonderys i in., 2011). Istotnym aspektem doswiadczen
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rodzicow zwigzanych z posiadaniem dziecka z epilepsja jest niepewnos¢ (Webster, 2019).
Nieprzewidywalnos¢ napadéw powoduje narastanie niepokoju iwystepowanie silnych reakcji
emocjonalnych oséb najblizszych dziecku. Zdarza sie, ze rodzice ograniczajg aktywnos¢ dziecka

i jego samodzielnos¢ celem zmniejszenia wtasnego poczucia leku przed kolejnym napadem.

Wyniki badan wskazujg, ze dtugotrwata opieka nad chorym cztonkiem rodziny wigze sie z objawami
depresji (Song i in.,, 1997). Zdiagnozowana padaczka u matego dziecka czesto zwigzana
jest z wytagczeniem z normalnego funkcjonowania matki, co wigze sie z podwyzszonym ryzykiem
rozwoju depresji i zaburzen lekowych (Wood iin., 2008). Badania (Ferro i in., 2011) pokazuja,
ze u 40% matek dzieci chorych na padaczke stwierdza sie objawy depresji, co stanowi liczbe
dwukrotnie wyzszg niz w przypadku matek dzieci zdrowych. Wyniki tego badania wykazaty réwniez
negatywny wptyw objawdéw depresyjnych matki na jakos$¢ zycia zwigzang ze zdrowiem u dzieci
w trakcie pierwszych dwéch lat od diagnozy, a takze, ze zwigzek ten jest moderowany przez zasoby

rodzinne i cze$ciowo mediowany przez funkcjonowanie rodziny i wymagania rodzinne.

Polskie badania takze wskazuja, ze u opiekundéw dzieci chorych na padaczke obserwuje sie srednie
nasilenie wystepowania zespotu wypalenia, a stopiel wyczerpania emocjonalnego i depersonalizacji

okazat sie istotnie wyzszy u oséb samodzielnie wychowujacych dziecko (Sieminski i in., 2005).

W literaturze (Camfield i in., 2001) wskazuje sie na zalezno$¢ pomiedzy obrazem klinicznym
padaczki u dziecka a stanem psychicznym jego rodzicéw i rodzenstwa — bardziej negatywny wptyw
padaczki na zycie dziecka jest zwigzany z wyzszym poziomem stresu i nizszg samooceng rodzicéw,
atakze problemami emocjonalnymi rodzenstwa dzieci chorych. Zaburzenia emocjonalne
i behawioralne znacznie czesciej wystepujg u rodzenstwa dzieci przewlekle chorych niz w grupie
kontrolnej (Bishop, 2000). W badaniach Baca i in. (2010) poréwnano jakos¢ zycia dzieci z niedawno
rozpoznang padaczkg w ocenie samych pacjentdw, ich rodzenstwa oraz ich rodzicéw (opiekunéwy).

Wyniki byty zaskakujgce — rodzice ocenili jakos$¢ zycia dziecka chorujgcego na padaczke znacznie nizej
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niz sami pacjenci iich rodzenstwo. Zjawisko takie Dunin-Wgasowicz i in. (2013) okreslili mianem

tzw. paradoksu niepetnosprawnosci — kiedy to otoczenie zaniza jakos¢ zycia pacjenta.

1.3. Spektrum autyzmu a padaczka

Spektrum autyzmu oraz padaczka sg zaburzeniami powszechnie wspdtwystepujgcymi. Napady
padaczkowe sg czeste u dzieci autystycznych (23%) i majg znacznie wiekszg czestos¢ wystepowania
niz w populacji ogélnej dzieci (0,5-1,0%) (Lamb i in., 2019). Wspdtwystepowanie padaczki i ASD faczy
sie z wiekszg niepetnosprawnoscia intelektualng i nizszg sprawnoscig werbalng (Gatecki i in., 2018).
Pan i in. (2021) opublikowali przeglad badan dotyczacy wystepowania zaburzen neurologicznych
w ASD, szczegdlnie akcentujgc podatnos¢ osdb ze spektrum na powiktania neurologiczne,

takie jak padaczka i porazenie mdzgowe.

Prowadzone s3 coraz liczniejsze badania, w ktdrych poszukuje sie przyczyn, warunkdéw, pewnych
anomalii, ktore predysponujg zarowno do ASD, jak i do epilepsji (Brooks-Kayal, 2010;
Specchio iin., 2022a; Tuchman i Cuccaro, 2011). Wysoki wskaznik wspotwystepowania tych zaburzen
sugeruje potencjalnie wspdlne podstawowe mechanizmy, wspdlng patofizjologie (Kanner, 2003;
Specchio i in., 2022a). Gilby (2008) zaprezentowat modelowy system, za pomocg ktérego mozna
zidentyfikowa¢ wspdlne zdarzenia patofizjologiczne, ktére stanowiag ,spektrum podatnosci”
na ADHD/ASD i padaczke. Wiele znanych zaburzen genetycznych, w tym stwardnienie guzowate,
zespot Retta i zespdt kruchego chromosomu X, tgczy padaczke i ASD jako gtéwne cechy fenotypowe
(Brooks-Kayal, 2010). Niektore z prac genetycznych sugerujg, ze wiele wad gendéw moze
by¢ zwigzanych zaréwno z padaczky, jak i z ASD (Tuchman i Cuccaro, 2011). W przegladzie
przeprowadzonym przez Betancur (2011) zauwazono, ze w wielu przypadkach widoczne
jest genetyczne pokrywanie sie (wspdlne geny podatnosci) ASD z padaczka. W przegladzie badan
Sierra-Arregui iin. (2020) przedstawiono metody walidacji modeli zwierzecych ASD i padaczki,
a takze dokonano podsumowania wspdlnych patomechanizmdw zidentyfikowanych w tych modelach,

ze szczegdlnym uwzglednieniem plastycznosci  synaptycznej. Badacze zwracajg uwage,
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ze sekwencjonowanie catego genomu pogtebito wiedze na temat genetycznych przyczyn
ASD i padaczki do tego stopnia, ze obecnie okoto potowa wszystkich przypadkéw ASD i padaczki
ma znane podtoze genetyczne. W rzeczywistosci oba zaburzenia ujawniajg sie jako zbiér odrebnych,

genetycznie zdefiniowanych zaburzen, ze wspétwystepujacymi czynnikami Srodowiskowymi.

Temat wspdtwystepowania ASD i padaczki jest coraz czesciej poruszany w badaniach, jednak wcigz
istnieje luka w zrozumieniu zwigzku miedzy tymi zaburzeniami (zob. przeglad badan Zahra i in., 2022).
Niewatpliwie jest to niezwykle ciekawy obszar do dalszej eksploracji badawczej. Warto jednak
podkresli¢, ze istnieje ogdlna zgoda co do tego, ze zaréwno padaczka, jak i spektrum autyzmu zaliczane
sg do zaburzen neurorozwojowych, ktdére to reprezentujg heterogeniczne genetycznie i klinicznie

grupy zaburzen (Shashiiin., 2014).

1.4. Niepetnosprawnos¢

1.4.1. Terminologia

Istnieje wiele definicji niepetnosprawnosci skonstruowanych w obrebie réznych nauk. Swiatowa
Organizacja Zdrowia (WHO) definiuje pojecie niepetnosprawnosci (ang. disability) jako kazdy stan ciata
lub umystu, ktéry utrudnia wykonywanie okreslonych czynnosci (ograniczenie aktywnosci) i interakcje
z otaczajacym Swiatem (ograniczenie uczestnictwa). Istnieje wiele rodzajéw niepetnosprawnosci,
takich jak te, ktére wptywajg na spostrzeganie wzrokowe, stuchowe, ruch, myslenie, pamieé, uczenie
sie, komunikowanie, zdrowie psychiczne, relacje spoteczne. Wedtug WHO, na niepetnosprawnosc
sktadajg sie trzy wymiary: 1) niesprawnos$¢ (ang. impairment) struktury lub funkcji ciata
lub funkcjonowania psychicznego, do tej grupy zalicza sie utrate konczyn, utrate wzroku, utrate
pamieci; 2) ograniczenie aktywnosci, np. trudnosci wzrokowe, stuchowe, ruchowe, trudnosci
z rozwigzywaniem probleméw; 3) ograniczenie uczestnictwa w codziennych czynnosciach, np. praca,
relacje spoteczne, hobby, uzyskiwanie opieki zdrowotnej. Niepetnosprawno$¢ moze byé zwigzana
z czynnikami okotoporodowymi, z zaburzeniami rozwojowymi, ktére ujawniajg sie w dziecinstwie

(np. spektrum autyzmu), z urazem czy tez z dtugotrwatg chorobg (np. cukrzycy, padaczka).
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W Miedzynarodowej Klasyfikacji Niepetnosprawnosci (ICF) ogtoszonej przez WHO w 2001 roku
przyjeto catosciowy model niepetnosprawnosci, tgczagcy model medyczny i spoteczny. Obejmuje
on zaleznosci miedzy uszkodzeniami, ograniczeniem aktywnosci oraz utrudnieniem lub ograniczeniem

uczestnictwa w zyciu spotecznym, uwarunkowane czynnikami osobniczymi i Srodowiskowymi.

W Polsce zgodnie z art. 4a ust. 1 Ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0s6b niepetnosprawnych (Dz. U. 2021 poz. 573) ,,0soby, ktdre nie ukoriczyty 16 roku Zycia zaliczane
sqdo o0s6b niepetnosprawnych, jezeli majg naruszonq sprawnos¢ fizycznq lub psychiczng
o przewidywanym okresie trwania powyzej 12 miesiecy, z powodu wady wrodzonej, dtugotrwatej
choroby lub uszkodzenia organizmu, powodujgcq koniecznos¢ zapewnienia im catkowitej opieki
lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb Zyciowych w sposob przewyzszajgcy wsparcie
potrzebne osobie w danym wieku”. Szczegdtowe kryteria oceny niepetnosprawnosci u oséb w wieku
do 16 lat okresla Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 1 lutego 2002 r. w sprawie
kryteriow oceny niepetnosprawnosci u oséb w wieku do 16 roku zycia (Dz. U. 2002 nr 17, poz. 162
ze zmianami), wskazujgce za podstawowe okreslenie: przewidywanego czasu trwania niesprawnosci;
niezdolnosci do zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych, takich jak samoobstuga, samodzielne
poruszanie sie, komunikowanie z otoczeniem, powodujgcej koniecznos¢ zapewnienia statej opieki
lub pomocy, w sposéb przewyzszajgcy zakres opieki nad dzieckiem bez niepetnosprawnosci w danym
wieku; lub znacznego zaburzenia funkcjonowania organizmu, wymagajgcego systematycznych
i czestych zabiegdw leczniczych i rehabilitacyjnych w domu i poza domem. Jako stany chorobowe,
ktdre uzasadniajg koniecznos¢ statej opieki lub pomocy dziecku wyrédzniono m.in. padaczke z czestymi
napadami lub wyraznymi nastepstwami psychoneurologicznymi, a takie — na podstawie
Rozporzadzenia Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 22 grudnia 2009 r. zmieniajgcego
rozporzadzenie w sprawie kryteriow oceny niepetnosprawnosci u oséb w wieku do 16 roku zycia

(Dz. U. 2009 nr 226, poz. 1829) — catosciowe zaburzenia rozwojowe powodujgce znaczne zaburzenia
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interakcji spotecznych lub komunikacji werbalnej oraz nasilone stereotypie zachowan, zainteresowan

i aktywnosci.

1.4.2. Adaptacja rodziny do niepetnosprawnosci dziecka

Istnieje wiele teorii opisujgcych funkcjonowanie rodziny. W niniejszej pracy postanowiono skupi¢
sie na systemowym ujeciu rodziny, zgodnie z ktérym rodzina jest zbiorem elementéw (cztonkdéw
rodziny) i zachodzacych miedzy nimi wzajemnych dynamicznych relacji, ktére umozliwiajg
jej funkcjonowanie jako catosci. Oznacza to, ze zachowanie jednego cztonka rodziny w nieunikniony
sposdb wptywa na wszystkich pozostatych (Swietochowski, 2014). Rodzina traktowana jest jako spéjny

system powigzany wzajemnymi relacjami i sprzezeniami zwrotnymi (Namystowska, 1997).

Narodziny dziecka sg zwykle waznym wydarzeniem zyciowym, ktére ma charakter normatywny.
Wystgpienie niepetnosprawnosci u dziecka jest zjawiskiem nienormatywnym i zwykle stanowi kryzys
dla catego systemu rodzinnego. Kryzys, a zatem specyficzna reakcja cztonka rodziny, moze miec
charakter rozwojowy i wprowadza¢ konstruktywne zmiany lub charakter czysto negatywny,
co ma destrukcyjny wptyw na system rodzinny (Liberska iMatuszewska, 2011). Rodzina
jest elementem wiekszego ekosystemu, a konsekwencje choroby dotyczg wszystkich oséb
pozostajgcych w zwigzku emocjonalnym lub formalnym z chorym cztonkiem rodziny (Namystowska,

1997).

Informacja o niepetnosprawnosci dziecka wywotuje silne, negatywne emocje. Sg one jednak
niestabilne w czasie, co uprawnia do ustalenia faz procesu adaptacji do niepetnosprawnosci dziecka
w rodzinie. W literaturze wyrézniono cztery fazy: szoku, kryzysu emocjonalnego, pozornej adaptacji
i konstruktywnej adaptacji do sytuacji. Fazy te majg charakter uniwersalny — rodzice radzg sobie
z diagnozg choroby u dziecka w podobny sposdb, jednak przebieg tych proceséw moze rdznic
sie w zaleznosci od konkretnych choréb lub zaburzen (réznorodnosé obrazu klinicznego, przebiegu

i rokowan) (Twardowski, 2005).
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W fazie szoku dominujg negatywne emocje o bardzo duzej intensywnosci (Twardowski, 2005).
Dotychczasowe zycie rodzicow jest zaktdcone. Cierpienie, lek i smutek wptywajg na relacje matzenskie
i relacje z dzieckiem. Najbardziej radykalng konsekwencjg szoku moze byé opuszczenie rodziny przez
jednego z rodzicdw, najczesciej przez ojca. Wedtug Liberskiej i Matuszewskiej (2011) determinujg
to cechy rdl rodzicielskich, poniewaz rola ojca - w przeciwienstwie do roli matki — jest zdeterminowana
spotecznie, a nie biologicznie. Proces adaptacji do roli ojca dziecka z niepetnosprawnoscig
musi wiec uwzglednia¢ charakterystyke sytuacji kryzysowej, w ktérej ojcostwo uwarunkowane
jest przezwyciezeniem kryzysu (Bedkowska-Heine, 2007). Jak wskazuje Pggowska (2010) w nieco innej
sytuacji sg rodzice dziecka ze spektrum autyzmu, gdyz znacznie wydtuzony proces diagnostyczny
niejako oswaja rodzicow z faktem niepetnosprawnosci u dziecka. Mimo to, rodzice dzieci z ASD,
podobnie jak inni rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia, muszg zmierzyé sie z wystepowaniem
trudnosci rozwojowych u dziecka, co powoduje pojawianie sie negatywnych emocji. W przypadku
padaczki, faza szoku nastepuje bezposrednio po stwierdzeniu epilepsji u dziecka. Dominujg negatywne
wyobrazenia i mysli dotyczace istoty samej choroby oraz jej konsekwencji, poczucie krzywdy,
leku, bezradno$ci. Badacze zwracajg jednak uwage, ze charakterystyczna dla padaczki napadowos¢
objawdw, a niekiedy takze ich gwattownos$é, moga intensyfikowaé przezycia emocjonalne rodzicéw

(Rozenek i Owczarek, 2008).

W fazie kryzysu emocjonalnego przewazajgce emocje negatywne sg mniej intensywne. Dominujg
poczucie winy, przygnebienie i irytacja. Dla niektdrych rodzicéw kryzys emocjonalny wigze
sie z rozbieznoscia uczué¢ wobec dziecka (zaréwno pozytywnych, jak i negatywnych),
a takze dysonansem miedzy oczekiwaniami a rzeczywistoscig (Twardowski, 2005). W przypadku
rodzicow dzieci z ASD, trudnosci w uzyskaniu diagnozy iwszelkich informacji dotyczacych
jego mozliwosci rozwojowych moga potegowacé emocjonalny kryzys (Pggowska, 2010). Pézna diagnoza
wydtuza etap niewiedzy rodzicow co do specyfiki rozwoju dziecka, metod pracy oraz sposobdéw

reagowania w trudnych sytuacjach wychowawczych. Ponadto, podtrzymywane poczucie bezradnosci
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i beznadziejnosci, moze sprzyjac pojawianiu sie napiec i konfliktdw emocjonalnych oraz poczucia winy.
W przypadku rodzicéw dzieci chorych na padaczke, w fazie kryzysu emocjonalnego dominujg
przygnebienie, rozpacz, obawa o przysztos¢ dziecka i poczucie winy. Negatywne mysli pojawiajg
sie w zakresie obaw o funkcjonowanie intelektualne dziecka, przebieg jego edukacji, relacji
rowiesniczych, a w przysztosci — podjecie pracy, zatozenie rodziny, posiadanie potomstwa. W tej fazie

czesto relacje miedzy rodzicami ulegajg zaktoceniu (Rozenek i Owczarek, 2008).

W fazie pozornej adaptacji rodzice sg w stanie poradzi¢ sobie z kryzysem, zwykle poprzez aktywacje
mechanizmdéw obronnych (zaprzeczanie niepetnosprawnosci u dziecka, projekcje - obwinianie innych
0sO0b za niepetnosprawnos¢ u dziecka lub oskarzanie ich o negatywne nastawienie do dziecka,
racjonalizacje przyczyn choroby dziecka, kompensacje poprzez zwiekszong aktywnos$é¢ w innych
obszarach zycia) (Twardowski, 2005). Zastosowanie wymienionych mechanizméw pozwala rodzicom
na poczucie konstruktywnej adaptacji, ale doswiadczenia w opiece nad dzieckiem powodujg codzienne
urazy, ktére mogg sie kumulowac i zagrazajg mozliwosci rzeczywistej adaptacji do niepetnosprawnosci
u dziecka. Jak podaje Pagowska (2010) rodzice dzieci z ASD, upatrujac przyczyn niepetnosprawnosci
u dziecka w otoczeniu, czesto unikajg prawidtowych relacji spotecznych. Mozliwos¢ korzystania
ze wsparcia cztonkéw dalszej rodziny w opiece nad dzieckiem oddziatuje pozytywnie
na funkcjonowanie rodziny. W odniesieniu do rodzicdw dzieci z padaczka, podobnie jak w przypadku
innych form niepetnosprawnosci, w fazie pozornego przystosowania sie do sytuacji pojawiajg
sie mechanizmy obronne, ktére choé¢ bywaja pomocne w przystosowaniu sie do zycia z chorym
dzieckiem to mogg znieksztatca¢ obraz rzeczywistosci, w tym takze obraz wtasnego dziecka. Pojawiac
sie moze takze obwinianie innych oséb (m.in. lekarzy), siebie czy tez partnera (Rozenek i Owczarek,

2008).

Faza czwarta - konstruktywnej adaptacji - wigze sie ze znaczgcymi zmianami emocjonalnymi -
zmniejsza sie liczba emocji negatywnych, pojawiajg sie emocje pozytywne i ro$nie ich intensywnos¢

(Twardowski, 2005). Zmieniajg sie rowniez relacje z dzieckiem, poniewaz rodzice zaczynajg odczuwac
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radosc i satysfakcje z kontaktéw z nim. Prowadzi to do wzmocnienia emocjonalnego przywigzania
w systemie rodzinnym. Proces przystosowania sie do niepetnosprawnosci u dziecka jest zwykle
dtugotrwaty, trudny i nie zawsze prowadzi do fazy konstruktywnej adaptacji. Jak zauwaza Pagowska
(2010) rozwdj dziecka ze spektrum autyzmu jest nieréwnomierny i nieharmonijny, moze zawierac
postep, jego brak, jak i regres rozwojowy. Negatywne stany emocjonalne rodzicow, cho¢ z mniejszg
intensywnoscia, sg zatem obecne na kazdym etapie rozwoju dziecka i dotycza kazdego nowego
wydarzenia w jego zyciu. Stres emocjonalny rodzicow nie maleje wraz z wiekiem dziecka, a czesto
wrecz przeciwnie. Przysztosé zwigzana jest bowiem z niepewnoscig i obawag przed regresem w rozwoiju.
W zwigzku z tym, istnieje znaczgca potrzeba udzielenia rodzicom wsparcia spotecznego, gdyz adaptacja
do spektrum autyzmu dziecka jest procesem ztozonym i nie zawsze koriczacym sie osiggnieciem fazy

konstruktywnego przystosowania (Zasepa, 2020).

W przypadku rodzicéw dzieci ze zdiagnozowang padaczkg, w fazie konstruktywnego
przystosowania sie do sytuacji, a wiec adaptacji wtasciwej, dochodzi do reorganizacji dotychczasowego
zycia i pogodzenia sie z faktem padaczki u dziecka, podjeciem dziatan celem stworzenia dziecku
optymalnych warunkdéw zycia i rozwoju pomimo istniejgcej choroby, wspétdziatania matzonkow,
dominacji uczu¢ pozytywnych w systemie rodzinnym. Jak wskazujg Rozenek i Owczarek (2008) petna,
konstruktywna adaptacja rodzicdw do choroby dziecka jest niestety rzadko spotykana. Celem leczenia
padaczki jest wyeliminowanie/ograniczenie widocznych przejawéw choroby, a wiec napadéow
padaczkowych. Jednak nawet ograniczenie ich wystepowania nie gwarantuje, ze napad nie wystgpi
po pewnym czasie, co niewatpliwie staje sie sytuacjg budzgca lek i niepewnosc. W zwigzku
z trudnosciami w zakresie kontroli napadéw i mozliwosciami ich przeciwdziatania, niska efektywnoscia
leczenia i niepewnym rokowaniem, adaptacja do choroby, jakg jest padaczka, moze by¢ znacznie

trudniejsza niz do innych chordb przewlektych (Mojs, 2011).

Jednak radzenie sobie z kryzysem, jakim jest ujawnienie niepetnosprawnosci u dziecka,

jest procesem indywidualnym i ztozonym, zaleznym od wielu czynnikdw. Naukowcy od wielu lat
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poszukujg czynnikéw zwigzanych z radzeniem sobie z niepetnosprawnoscig u dziecka. Farnicka (2011)
opisuje jako istotne: sytuacje osobistg (w tym wiek, status spoteczny iekonomiczny, dojrzatosc
emocjonalng, samoswiadomosé, pewnos¢ siebie, stopiern kontroli osobistej), czynniki zwigzane
ze zdarzeniem (w tym rodzaj niepetnosprawnosci) icharakterystyke srodowiska spoteczno-
emocjonalnego (w tym wiezi z rodzing, przyjaciétmi, wsparcie spoteczne). Firkowska-Mankiewicz
(1999) réwniez wskazuje na trzy grupy czynnikdéw istotnych dla jakosci zycia rodzin z osobg
z niepetnosprawnoscig: czynniki obiektywne (cechy osobowe, poziom wiedzy o niepetnosprawnosci,
obiektywne warunki zycia), postawy cztonkéw rodziny i ogélne postrzeganie spoteczenstwa, czynniki
indywidualne i osobowo$¢ (samoocena, wartosci, style radzenia sobie ze stresem). Wedtug
Twardowskiego (2005) rozwdj faz adaptacji do niepetnosprawnosci u dziecka, a takze faz rozwoju
pozytywnych relacji emocjonalnych, zalezy od takich czynnikéw jak: etap rozwoju dziecka, na ktérym
pojawita sie niepetnosprawnos¢ (dtugotrwate przebywanie w fazie szoku lub kryzysu emocjonalnego
rodzicow dzieci, ktérych niepetnosprawnos¢ pojawita sie w pdzniejszym okresie rozwoju dziecka);
metoda ujawnienia niepetnosprawnosci (nagta informacja wigze sie z silnym szokiem emocjonalnym);
rodzaj i stopien niepetnosprawnosci u dziecka (najsilniejsze doswiadczenia emocjonalne rodzicow
dzieci z takimi rodzajami niepetnosprawnosci, ktore silnie zaburzajg dalszy rozwéj i funkcjonowanie);
widocznos$¢ niepetnosprawnosci; informacje dostarczone przez personel medyczny; zachowanie
dziecka (trudnosci w akceptowaniu zachowan autystycznych u dzieci); wartosci i cele zyciowe
rodzicdw. Rodzaj niepetnosprawnosci u dziecka, poprzez zréznicowanie zachowan i charakterystyk,
jest istotny dla procesu osiggania akceptacji rodzicéw (Bravo, 2006; Hastings i Johnson, 2001; Szatmari

iin., 1994).

Przegladajac literature mozna zauwazyé, ze badania zudziatem rodzicdw dzieci
z niepetnosprawnoscia zwykle koncentrujg sie na roli stresu i strategii radzenia sobie (Nadeem i in.,
2016). Jednak oprdcz czynnikdw, ktére przyczyniajg sie do wysokiego poziomu stresu rodzicielskiego

wskazanych powyzej (Bravo. 2006; Hastings i Johnson, 2001; Szatmari i in., 1994), literatura wyrdznia
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czynniki ochronne dla rodziny dziecka z niepetnosprawnoscia: wsparcie spoteczne (Dunst i in., 1986;
Dyson 1997; Hastings i in., 2002) oraz silne poczucie koherencji (SOC) (Oelofsen i Richardson, 2006;
Olsson i Hwang, 2002). Strategie radzenia sobie oparte na pozytywnym przewartosciowaniu
takze chronig rodzicéw przed nadmiernym stresem, podczas gdy strategie oparte na unikaniu -
utrzymujg wyzszy poziom stresu u rodzicow (Dunn i in., 2001; Paynter i in., 2013). Badania wskazujg
rowniez, ze matki dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng, ktére wykazuja wyiszy poziom
samooceny, doswiadczajg nizszego poziomu stresu rodzicielskiego (Hastings i Brown, 2002). Wedtug
Watsona (2000) kazda osoba charakteryzuje sie wzglednie statg tendencjg afektywng, wiodgcym
nastrojem, opartym na podstawowych emocjach, uczuciach i niespecyficznych stanach
emocjonalnych. Pozytywne stany emocjonalne odgrywajg istotng role w samopoczuciu psychicznym

i fizycznym (Billings i in., 2000) i mogg ostabiac stres rodzicielski (Smith i Stephens, 2018).

1.5. Podwdjny model ABCX

Obecnie propaguje sie catosciowe, wielowymiarowe podejscie w badaniach nad przystosowaniem
rodzicow do niepetnosprawnosci u dziecka (Bristol, 1987; Jones i Passey, 2005; Siman-Tov i Kaniel,
2011), a badacze odnoszg sie do podwdjnego modelu ABCX jako dobrego predyktora adaptacji

(McCubbin i Patterson, 1983; McStay, Trembath i Dissanayake, 2014).

Oryginalny model ABCX (Hill, 1949) zaktadat, ze w momencie pojawienia sie stresora
(A) wczesniejsze zasoby rodziny (B) i postrzeganie stresora (C) wptywaty na to, czy cztonkowie rodziny
doswiadczyli pogorszenia stanu fizycznego i psychicznego (X). Model ten stosowano do przewidywania
poczatkowe] reakcji rodziny na stresor, ale nie odnosit sie do zdolnosci rodziny do przystosowania

sie do kryzysu w czasie.
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W zwigzku z tym, stworzono podwdjny model ABCX (McCubbin i Patterson, 1983; McStay,
Trembath i Dissanayake, 2014), w ktdrym oryginalny model ABCX zostat rozszerzony o role stresorow
(Aa) - np. niepetnosprawnos¢ u dziecka, gtebokosé zaburzenia, zaburzenia zachowania; istniejace
i nowe zasoby — m.in. wsparcie spoteczne (Bb); zmiany w postrzeganiu sytuacji (Cc) - np. poczucie
koherencji (SOC); oraz strategie radzenia sobie (BC) w odniesieniu do zdolnosci rodziny
do przystosowania sie do kryzysu (Xx) - np. jako$¢ zycia w rodzinie, samopoczucie psychiczne. Ten
model postrzega adaptacje rodziny do stresora jako proces. Na rysunku 2 zostat zaprezentowany
schemat podwdjnego modelu ABCX. Podwdjny model ABCX jest wykorzystywany w badaniach celem
wyjasnienia adaptacji rodziny do réznych czynnikéw stresujgcych (Frishman i in., 2017; Henninger

i Heretick, 2020; Hesamzadeh i in., 2015; Joseph i in., 2014; Weber, 2011).

Rysunek 2

Schemat podwdjnego modelu ABCX

Czynnik Bb

A 4

A 4

Czynnik Aa Czynnik BC Czynnik Xx

A
A 4

\4

Czynnik Cc

A 4

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie McCubbins i Patterson (1983) oraz Frishman i in. (2017)

1.5.1. Podwdjny model ABCX w badaniach z udziatem rodzin dzieci z ASD
Podwadjny model ABCX jest wykorzystywany w badaniach nad przystosowaniem (m.in. jakosc¢ zycia
rodziny, poziom stresu, dobrostan psychiczny) rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu. Chociaz

uzytecznos¢ tego modelu do zrozumienia rodzin wychowujgcych dzieci z ASD zostata dobrze ustalona
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(Bristol, 1987; Hall i Graff, 2011; Manning i in., 2011; Pickard i Ingersoll, 2017; Pozo i in., 2014),
rola poszczegélnych czynnikéw, ktére mogg mie¢ wptyw na adaptacje w tych rodzinach wciaz nie jest
jasna. W badaniach, w ktérych stosowano podwdjny model ABCX do weryfikacji procesu adaptacji
rodzin dzieci z ASD, zidentyfikowano wiele czynnikéw: dla czynnika Aa - np. nasilenie objawdéw ASD
(Stuart i McGrew, 2009), cechy dziecka, takie jak zachowanie nieprzystosowawcze (Hall i Graff, 2012;
Manning i in., 2011; Paynter i in., 2013); dla czynnika Bb - wsparcie spoteczne (Bristol, 1987; Kaniel
i Siman-Tov, 2011; Manningiin., 2011; Siman-Tov i Kaniel, 2011; Stuart i McGrew, 2009; Paynteri in.,
2013; Pozo iin., 2014); dla czynnika Cc — pozytywne wartosciowanie (Manning i in., 2011), poczucie
koherencji (Kaniel i Siman-Tov, 2011; Pozo i in., 2014); dla czynnika BC - strategie radzenia sobie oparte
na unikaniu (Paynteriin., 2013; Stuart i McGrew, 2009), dla czynnika Xx —m.in. depresja (Bristol, 1987;

Paynteriin., 2013).

Wykazano, ze adaptacja do ASD dziecka zalezy od stresordw i cech dziecka; wsparcia spotecznego;
postrzegania sytuacji; strategii radzenia sobie, ale wyrdzniono takze mediatory tej relacji (Pozo i in.,
2011). Badania przeprowadzone przez Ismail i in. (2022) wykazaty, ze okoto potowa badanych rodzicéw
(N=260) zgtosita dobrg jakos$¢ zycia, a bezposredni i posredni wptyw na jej poziom miato postrzegane
wsparcie spoteczne i poczucie koherencji, a zwigzek ten byt mediowany poprzez strategie radzenia
sobie. Meleady, Nearchou i in. (2020) stwierdzili, ze stresory, wsparcie zewnetrzne, ocena sytuacji
i strategie radzenia sobie majg bezposredni wptyw na jakos¢ zycia rodzicow dzieci z ASD, ale wsparcie
zewnetrzne, ocena sytuacji i strategie radzenia sobie odgrywajg takze moderujgcy role w procesie
wptywu stresoréw na jakos¢ zycia. Badania Wang i in. (2022) wykazaty, ze dla opiekundw (szczegdlnie
rodzicéw) oséb z ASD wsparcie spoteczne odgrywa role posredniczacg w radzeniu sobie (zaréwno
pozytywnym i negatywnym) i w ten sposéb wptywa na jakos$¢ zycia rodziny. W innych badaniach
Pozoiin. (2014) wykazali, ze trudnosci behawioralne dzieci z ASD, poprzez SOC, majg posredni
negatywny wptyw na adaptacje rodzicow. Zaréowno dla matek, jak i ojcdw, wsparcie spoteczne

i gtebokos¢ zaburzenia byly istotne dla procesu adaptacji. Wyniki badania McStay, Dissanayake
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i in. (2014) podkreslajg negatywny wptyw zachowan eksternalizacyjnych dzieci oraz znaczenie poczucia

koherencji w rodzinie dla pozytywnej adaptacji rodzicéw.

W Polsce badania uwzgledniajgce podwdjny model ABCX dla rodzicéw dzieci z ASD sg rzadkie.
Jednym z nich, niezwykle interesujgcym, jest badanie Pisuli i Porebowicz-Dérsmann (2017), ktérego
celem byto poznanie uwarunkowan przystosowania rodzicow do opieki nad dzieckiem z ASD w normie
intelektualnej. Dodatkowo sprawdzano takze, czy pomiedzy rodzicami dzieci z ASD (jako , niewidoczng
niepetnosprawnoscia”), rodzicami dzieci z rozszczepem wargi i/lub podniebienia (jako ,widoczng
niepetnosprawnoscig”) oraz rodzicami dzieci bez niepetnosprawnosci istniejg réznice w zakresie
wskaznikdw adaptacji. Wyniki tego badania wykazaty, ze rodzice dzieci z ASD zgfaszali gorsze
funkcjonowanie rodziny jako catosci i wtasnego funkcjonowania jako cztonkéw rodziny; wykazywali
wyzszy poziom stresu rodzicielskiego i nizszg jakos$¢ zycia; matki dzieci z ASD doswiadczyty wiecej stresu
w sferze osobistej niz ojcowie; ustalono takze zwigzki miedzy funkcjonowaniem rodziny, stresem
wychowawczym a jakoscig zycia; wystepowaty réwniez umiarkowane do silnych korelacje w diadach
matka-ojciec miedzy ich ocenami funkcjonowania rodziny, stresem rodzicielskim a jakoscig zycia
w relacjach spotecznych iobszarach srodowiskowych. Wyniki tego badania sg niezwykle cenne,
natomiast posiadajg pewne ograniczenia, ktére stanowig jednoczesnie implikacje do dalszych badan.
W badaniu tym wzieli udziat wytgcznie rodzice dzieci z ASD w zakresie normy intelektualnej, a ankiety
zostaty wypetnione przez partneréw wychowujgcych dzieci wspélnie, co wyklucza uogélnienie
wynikdw na rodzicéw samotnie wychowujgcych dzieci, ktérzy stanowig do$é¢ znaczng grupe
w przypadku rodzin dzieci z ASD, ponadto nie uwzgledniono trudnosci behawioralnych dzieci oraz roli

zdrowego rodzenstwa, natomiast uwzgledniono dos$¢ szeroki przedziat wiekowy dzieci.

Zauwazalna jest rowniez tendencja, ze badania czesciej dotyczg matek niz ojcdw (Emerson, 2003;
Gialloiin., 2013), mimo, iz z dostepnych wynikédw badan wynika, ze istniejg znaczne réznice w radzeniu
sobie z niepetnosprawnoscig u dziecka miedzy matkami i ojcami (Behrani i Shah, 2016; McStay,

Trembath i Dissanayake, 2014; Pisula i Porebowicz-Dérsmann, 2017).
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1.5.2. Podwdjny model ABCX w badaniach z udziatem rodzin dzieci z padaczkq

Badania uwzgledniajgce podwdjny model ABCX dla rodzicéw dzieci z padaczka sg rzadkie.
W badaniu Austina (1990) podwdjny model ABCX zostat rozszerzony poprzez podzielenie
go na postawy, radzenie sobie i adaptacje rodzicéw i dziecka osobno, oraz poprzez wigczenie
zmiennych istotnych dla adaptacji dziecka do padaczki lub astmy. W badaniu tym stwierdzono
umiarkowane poparcie dla zmiennych zaproponowanych w rozszerzonym podwdjnym modelu
ABCX adaptacji dziecka do padaczki lub astmy. Strategie radzenia sobie dziecka byty najsilniejszymi
predyktorami adaptacji dziecka w domu i szkole, a postawa dziecka byta najsilniejszym predyktorem
samokontroli dziecka. Jednak zmienne takie jak strategie radzenia sobie rodzicow, zmienne
demograficzne i zmienne stanu zdrowia zasadniczo nie ujawnity réznic w adaptacji dzieci. Model
przewidywania adaptacji dziecka do padaczki okazat sie bardziej ztozony niz model adaptacji do astmy.

Jednak badanie obejmowato tylko dzieci i ich rodzice nie uczestniczyli w sposdb czynny w badaniu.

W innym badaniu (McNelisiin., 2005) z wykorzystaniem podwdjnego modelu ABCX, badano dzieci
chore na padaczke (N=72) uwzgledniajac stopien, w jakim dziecko radzi sobie w szkole i jest w stanie
sprosta¢ wymaganiom S$rodowiska szkolnego jako czynnik adaptacji. Stwierdzono, ze etiologia
trudnosci w nauce jest prawdopodobnie wynikiem dziatania wielu zmiennych, a za najbardziej istotne
wskazano cechy rodziny (status spoteczno-ekonomiczny i zasoby rodziny), cechy dziecka
(charakterystyka choroby, wiek, ptec¢) i reakcje dziecka (stosunek do choroby, obraz siebie w szkole,

kompetencje adaptacyjne i zachowania internalizacyjne).

Interesujgce badanie, oparte o model ABCX, przeprowadzili Rodenburg i in. (2007) z udziatem
91 rodzicéw (81 matek i 10 ojcdw) dzieci chorych na padaczke, ktorego celem byto okreslenie
czynnikow zwigzanych ze stresem rodzicielskim. Autorzy zbadali, czy stresory (stan funkcjonalny
dziecka, trudny temperament dziecka, depresyjnosé rodzicéw), zasoby (wsparcie spoteczne, spdjnosc
rodziny, satysfakcja matzenska) i rodzicielskie strategie radzenia sobie przyczyniajg sie do stresu

rodzicielskiego u rodzicéw dzieci z padaczka. Nastepnie, opierajgc sie na zatozeniu, ze stres rodzicielski
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przyczynia sie do dysfunkcyjnego rodzicielstwa, zbadali, czy stres rodzicielski posredniczy
w oddziatywaniu stresorow, zasobdéw irodzicielskich strategii radzenia sobie na cztery wymiary
rodzicielstwa (jakosc relacji rodzic-dziecko, wsparcie rodzicielskie, kontrola rodzicielska (behawioralna
i psychologiczna)). Wyniki wykazaty bezposredni wptyw stresoréw, zasobdw i strategii radzenia sobie
na stres rodzicielski i wymiary rodzicielstwa. Mediacyjna rola stresu rodzicielskiego byta najwieksza
w zakresie rodzicielskiej kontroli behawioralnej. Autorzy doszli wiec do wniosku, ze w kontekscie
padaczki dzieciecej stres rodzicielski posredniczy w oddziatywaniu czynnikdw rodzinnych (zaréwno

destrukcyjnych, jak i ochronnych) na wymiary rodzicielstwa.

Pomimo rozpowszechnienia padaczki wsrdd dzieci, w aktualnej literaturze (zaréwno $wiatowej,
jak i polskiej) niewiele jest doniesien na temat przystosowania rodziny do padaczki z uwzglednieniem

podwdjnego modelu ABCX.

1.6. Wiasny model

Biorac pod uwage podejscie wielowymiarowe, holistyczne oraz wyniki dotychczasowych badan
dostepnych w literaturze, opracowano nowy model badawczy, odnoszacy sie do podwdjnego modelu
ABCX, uwzgledniajacy adaptacje rodzicbw do dwdch, czesto diagnozowanych, rodzajow
niepetnosprawnosci wsrod dzieci, rozpoznawanych w podobnym okresie rozwoju (zwykle w wieku
przedszkolnym) i zaliczanych do grupy zaburzen neurorozwojowych — spektrum autyzmu oraz epilepsji.
Te dwie grupy kliniczne (rodzice dzieci z ASD i rodzice dzieci z padaczky) zostaty w przedstawionych
dalej badaniach wtasnych poréwnane do grupy kontrolnej - rodzicow dzieci bez zdiagnozowanej

niepetnosprawnosci.

1.6.1. Czynnik Aa: stresory
Czynnik Aa (dotyczacy stresordow, cech dziecka) w stworzonym modelu uwzglednit nasilenie
objawow ASD u dziecka, a w przypadku dzieci z padaczka za stresor przyjeto czestos¢ wystepowania

napadow padaczkowych.
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Badania wskazujg na istotng role rodzaju niepetnosprawnosci w procesie adaptacji rodziny (Bravo,
2006; Hastings i Johnson, 2001; Szatmari i in., 1994), ale badania poréwnawcze, uwzgledniajgce rézne

rodzaje niepetnosprawnosci u dziecka, sg rzadko prowadzone.

Badania z udziatem rodzicéw dzieci z ASD, takze w Polsce, zwykle réznicowaty dzieci w normie
intelektualnej od dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng. Jednak specyfika spektrum autyzmu,
a takze najnowsza klasyfikacja DSM-5, wskazujg, ze objawy ASD nalezy oceniac jako nasilenie kazdego
z nich. W badaniu Shepherd i in. (2018) stres rodzicielski wzrastat wraz z nasileniem objawdw
ASD dziecka. Wiele badan potwierdza zwigzek nasilenia objawéw ASD u dziecka i wystepujacych
trudnych zachowan z poziomem stresu rodzicielskiego (Brobst i in., 2009; Lecavalier i in., 2006; Lyons
i in., 2010; McStay, Dissanayake i in., 2014). Dostepne wyniki badan sugerujg, ze mniejsza liczba
zachowan adaptacyjnych u dziecka zwigzana jest z wyzszym poziomem stresu rodzicielskiego (Hall
i Graff, 2011), awieksza liczba zachowan nieprzystosowawczych, w szczegdlnosci z wysokim
poziomem zachowan internalizacyjnych, zwigzana jest ze wzrostem stresu rodzicielskiego.
Stwierdzono, ze zachowania nieprzystosowawcze odpowiadajg za 26% wariancji natezenia stresu
rodzicielskiego (Hall i Graff, 2012). Trudnosci w zachowaniu dziecka z ASD byty silnym predyktorem
wynikow uzyskanych przez rodzicéw, przewidujgc 22% wariancji zmian w funkcjonowaniu rodziny
oraz 37% wariancji natezenia stresu rodzicielskiego (Manningi in., 2011). Nasilenie zachowan trudnych
u dzieci, zwiekszenie wymagan rodzinnych i wyzszy poziom dezorganizacji behawioralnej byty zwigzane
z gorszym przystosowaniem sie rodzicéw do ASD u dziecka (Pakenham i in., 2005). Wieksze nasilenie
objawéw u dziecka i zwiekszenie wymagan rodzinnych wigzato sie z wiekszym wypaleniem u oséb
badanych po zdiagnozowaniu u dziecka ASD (Stuart i McGrew, 2009). Z drugiej strony, w badaniu
Paynter i in. (2013), wyzszy poziom trudnosci w zachowaniu dziecka byt zwigzany z wyzszym stresem
rodzicielskim, ale nie znaleziono zwigzku miedzy nasileniem objawdw ASD u dziecka, rosngcymi

wymaganiami rodzinnymi a stresem zwigzanym z rodzicielstwem. W innych badaniach Pozoiin. (2014)
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stwierdzono, ze podczas gdy u matek mniejsze nasilenie objawéw ASD, to w przypadku ojcéw — wieksze

ich nasilenie, zwigzane byto z wyzszym poziomem jakosci zycia w rodzinie.

W odniesieniu do epilepsji, uwaza sie, ze zdiagnozowanie u dziecka choroby przewlektej, takiej
jak padaczka, jest istotnym stresorem dla zaréwno dzieci, jak i rodzicow (Garralda, 1994). W przypadku
padaczki dzieciecej, biorgc pod uwage niestabilnos¢ napaddéw, choroba dziecka powoduje dodatkowy
stres i obcigzenie dla rodzin, wykraczajgce poza standardowe normy (Mishel i Braden, 1988).
W badaniach Engidaw i in. (2020) stwierdzono, ze czestos¢ wystepowania depresji wsrdd oséb chorych
na padaczke jest wysoka, a czynniki takie jak m.in. wczesny poczatek choroby, stabe wsparcie
spoteczne, wysoki poziom postrzeganego stresu, wysoka czestotliwos¢ napadéw okazaty
sie statystycznie powigzane z depresjg. Badania Cano-Lépez i Gonzéalez-Bono (2019), uwzgledniajace
osoby doroste chore na padaczke wykazaty, ze w przypadku wykorzystania pomiaru poziomu
odczuwanego stresu, wysoka czesto$¢ napaddéw padaczkowych byta zwigzana ze zwiekszonym
poziomem kortyzolu, co sugeruje, ze padaczke mozna uznac za model stresu przewlektego. Doniesienia
naukowe wskazujg, ze 45-65% rodzicow dzieci z padaczkg doswiadcza podwyzszonego poziomu stresu

rodzicielskiego (Cushner-Weinstein i in., 2008; Rodenburg i in., 2007; Wirrell i in., 2008).

1.6.2. Czynnik Bb: zasoby
W czynniku Bb (dotyczgcym zasobow) w opracowanym modelu uwzgledniono wsparcie spoteczne
(spostrzegane dostepne wsparcie emocjonalne i behawioralne, zapotrzebowanie na wsparcie

oraz aktualnie otrzymywane wsparcie).

Wsparcie spoteczne dotyczy odczuwania troski, mitosci i szacunku, a takze pomocy ze strony sieci
spotecznej (Cobb, 1976). Podstawowy podziat wsparcia spotecznego wyrdznia wsparcie formalne
(ze strony instytucji) oraz wsparcie nieformalne (ze strony rodzinny, przyjaciét) (Ault i in., 2021).
Jak juz wczesniej wspomniano, wsparcie spoteczne jest uwazane za jeden z czynnikdw skutecznego
radzenia sobie ze stresem i za jeden z zasobdw odpornosci na stres (Cobb, 1976; Hastings i in., 2002).
Udowodniono, ze wsparcie spoteczne jest waznym czynnikiem chronigcym przed stresem rodzicielskim
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i zwigzanymi z nim problemami podczas wychowywania dzieci nieneurotypowych (Farel i Hooper,
1998; Koeske i Koeske, 1990) oraz, ze wsparcie spoteczne jest istotne dla adaptacji matek i ojcow
do zaburzenia u ich dziecka (Kaniel i Siman-Tov, 2011). Udokumentowano réwniez, ze wsparcie
spoteczne wigze sie z nizszym stresem rodzicielskim i wyzszym poziomem zadowolenia z zycia
(Falkiin., 2014; Gong i in., 2015; Paynter i in., 2013). Badania z udziatem rodzicéw dzieci
z ASD wskazujg, ze wsparcie spofeczne i aktywne strategie radzenia przewidujg wzrost poziomu
adaptacji w rodzinie (Bristol, 1987). Drogomyretska iin. (2020) wskazali na istotny zwigzek miedzy
postrzeganym (a nie obiektywnie otrzymywanym) wsparciem spotecznym a poziomem stresu
rodzicielskiego u oséb wychowujgcych dzieci z rozpoznaniem ASD, a takize zwrdcili uwage,
ze cho¢ wiekszo$¢ weczesniejszych badan ma tendencje do koncentrowania sie na wplywie
matzonka/partnera i/lub rodziny jako gtdéwnych Zrédet wsparcia spotecznego (np. Ekas i in., 2010;
Goedeke i in., 2019; Hall i Graff, 2011; Schilleriin., 2021), to wyniki ich badan wskazuja, ze postrzegane
wsparcie spofeczne pochodzgce od przyjaciét byto najwazniejszym czynnikiem chronigcym przed
stresem. W przypadku matek, wyzszy poziom wsparcia zwigzany byt z lepszg jakoscig zycia rodziny
(Pozo i in., 2014). Nizszy poziom wsparcia wigzat sie z wiekszym wypaleniem u rodzicéw dzieci
z ASD po diagnozie ich dziecka (Stuart i McGrew, 2009). Wiele badan (Bishop-Fitzpatrick i in., 2018;
Lei i Kantor, 2021; Obeid i Daou, 2015) potwierdza, ze wsparcie spoteczne ma pozytywny wptyw
na poprawe jakosci zycia opiekundw oséb z ASD, a takze ze rézne rodzaje i Zrédta wsparcia spotecznego
majg ochronny wptyw na zdrowie psychiczne opiekundéw oséb ze spektrum autyzmu (zob. Schilleri in.,
2021). Z drugiej strony badania Pakenham i in. (2005) wskazujg, ze wsparcie spoteczne i postrzeganie
stresu nie byty zwigzane z wynikami przystosowania do ASD u ich dzieci, a w badaniach Davis i Kiang

(2020) wsparcie spoteczne okazato sie nieistotne dla dobrostanu rodzicow.

Badanie Grzegorczyk i Szewczyk (2016), ktérego celem byta ocena wsparcia spotecznego
pozyskiwanego przez rodzicdw dzieci chorych neurologicznie (rodzicéw dzieci chorych na padaczke,

mozgowe porazenie dzieciece lub zesp6t Westa; N=50), wykazato, ze 52% badanych rodzicéw uwaza
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otrzymane wsparcie spoteczne za niewystarczajgce; najwazniejszym rodzajem wsparcia dla rodzicéw
chorych dzieci jest wsparcie rodziny (54%) (i najwiecej wsparcia emocjonalnego rodzice otrzymuja
wiasnie ze strony rodziny (88%)), a nastepnie pomoc materialna i socjalna (32%). Badania z udziatem
rodzicow dzieci chorych na padaczke réwniez wykazaty, ze wsparcie spoteczne zmniejsza stres
rodzicielski (Rodenburg, 2007). Wojtas i in. (2014) wykazali, ze istnieje korelacja miedzy poziomem
natezenia negatywnych emocji a wsparciem spotecznym (rodzice, ktérzy ocenili obecnie otrzymywane
i postrzegane dostepne wsparcie na wyzszym poziomie, mniej intensywnie odczuwali lek i depresje),
a takze korelacja miedzy wsparciem spotecznym a sposobami radzenia sobie ze stresem wsrdd

rodzicow dzieci z padaczka.

1.6.3. Czynnik BC: strategie radzenia sobie ze stresem
W zakresie czynnika BC, podazajac za dotychczasowq literaturg, w stworzonym modelu

uwzgledniono strategie radzenia sobie ze stresem.

Strategie radzenia sobie ze stresem odnoszg sie do poznawczych i behawioralnych wysitkéw
skierowanych na specyficzne wymagania zewnetrzne i/lub wewnetrzne, ktére oceniane s3 jako
obcigzajace lub przekraczajgce mozliwosci danej osoby (Lazarus i Folkman, 1984). Strategie radzenia
sobie ze stresem klasyfikowane sg ze wzgledu na dwa gtdwne kryteria —kryterium modalnosci radzenia
sobie (wysitki poznawcze lub wysitki behawioralne) oraz kryterium funkcjonalne (ukierunkowanie
na rozwigzanie problemu lub ukierunkowanie na regulacje emocji) (Benson, 2010; Bozkurt i in., 2019).
W literaturze (Herman i Tetrick, 2009; Khannaiin., 2011) radzenie sobie skoncentrowane na problemie
jest postrzegane jako adaptacyjna tendencja behawioralna, ktéra przynosi bardziej pozytywne
rezultaty niz radzenie sobie skoncentrowane na emocjach, uwazane za tendencje do zachowan
nieadaptacyjnych. Adaptacyjne i dezadaptacyjne radzenie sobie traktuje sie takze odpowiednio jako
pozytywne (aktywne reakcje, planowanie, aktywna rekonstrukcja, akceptacja, humor, religia,
korzystanie ze wsparcia) i negatywne (zaprzeczanie, naduzywanie substancji, samoobwinianie,

wycofanie) (Meyer, 2001). Znaczaca rola strategii radzenia sobie w procesie przystosowywania
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sie do niepetnosprawnosci u dziecka jest juz znana, ale szczegétowe analizy w dotychczasowych
badaniach dostarczajg niejasnych wynikéw. Badanie przeprowadzone przez Shepherd i in. (2018)
podkresla znaczenie identyfikacji strategii radzenia sobie rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwojowymi.
Badania wskazujg, ze aktywne radzenie sobie z problemem jest predyktorem wzrostu poziomu
adaptacji rodziny (Bristol, 1987). Zgodnie z wynikami badan Brown i in. (2020) pozytywne radzenie
sobie jest zwigzane z nizszym poziomem depresji rodzicéw dzieci z ASD, a negatywne radzenie sobie
jest zwigzane z wyzszym poziomem stresu rodzicéw. Strategie radzenia sobie oparte na pozytywnym
przewarto$ciowaniu chronig rodzicow przed nadmiernym stresem, podczas gdy strategie oparte
na unikaniu utrzymuja wyzszy poziom stresu u rodzicéw (Dunniin., 2001). Interesujgcy przeglad badan
(Vernhet i in., 2019) zwraca uwage, ze rodzice dzieci z ASD stosujg wiecej strategii unikania, a mniej
strategii poszukiwania wsparcia spotecznego niz rodzice dzieci neurotypowych. W swoich badaniach
Paynter i in. (2013) wskazujg, ze aktywne unikanie jestzwigzane z wyziszym poziomem stresu
rodzicielskiego. Natomiast w badaniach Pozo iin. (2014) uznano, ze rzeczywiscie strategie radzenia
sobie ze stresem sg zwigzane z procesem adaptacji, ale stosowanie strategii opartych na aktywnym
unikaniu jest zwigzane zwyzszym poziomem jakosci Zycia ojcdw, a strategie pozytywne
i skoncentrowane na problemie sgzwigzane z dobrostanem psychicznym matek. Strategie
skoncentrowane na emocjach stosowane sg czesciej przez matki niz ojcdw dzieci z ASD, co wigze
sie z wyzszym poziomem depresyjnosci i leku, a takie stanowi jeden z czynnikdéw obnizajacych
ich jakos¢ zycia (Dabrowska i Pisula, 2010). Natomiast Ghanouni i Hood (2021) w swoim badaniu
nie zaobserwowali istotnej réznicy w radzeniu sobie matek i ojcow dzieci ze spektrum autyzmu,
a w badaniach Renty i Roeyers (2007) wykazano natomiast, ze strategie radzenia sobie ze stresem

nie sg predyktorem adaptacji rodzicow do ASD ich dzieci.

Wsréd badan z udziatem rodzicéw dzieci z padaczkg (Woijtas i in., 2014) wykazano, ze rodzice
stosujg wiecej strategii opartych na aktywnym radzeniu sobie i szukaniu wsparcia (emocjonalnego

lub instrumentalnego), a takze potwierdzono, ze istnieje zwigzek miedzy sposobami radzenia sobie
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w sytuacjach trudnych a pfcig — matki czesciej stosowaty strategie zwrotu ku religii, zaprzeczania
czy wytadowania, podczas gdy ojcowie czesciej stosowali strategie zwigzane z zazywaniem substancji

psychoaktywnych.

1.64. Czynnik CC: ocena sytuacji
W czynniku CC (oceny sytuacji) w stworzonym modelu zdecydowano sie uwzgledni¢ afekt

pozytywny/negatywny.

Negatywna afektywnosé jest definiowana jako wrodzona i ogdlna sktonnos$¢ do doswiadczania
negatywnych emocji, takich jak stres, dyskomfort i niezadowolenie w réznych kontekstach (Watson
i Clark, 1984) i jest zwigzana z objawami depresji i leku, ktére wspotwystepujg z dysfunkcyjnym
rodzicielstwem (Lovejoy i in., 2000). Osoby o wysokim negatywnym afekcie majg tendencje
do doswiadczania wysokiego poziomu stresu w réznych sytuacjach, co potwierdzajg badania wigzace
wysoka negatywng afektywno$é¢ z wysokim poziomem codziennego stresu (Schneider, 2004),
w tym takze z wysokim poziomem stresu rodzicielskiego (Boyceiin., 2007; Mulsow i in., 2002). Badania
Jouriles i in. (1989) wykazaty, ze wystepowanie negatywnego nastroju u matek powoduje mniej
pozytywne, mniej zaangazowane rodzicielstwo. Jednak kfadac nacisk na obszar psychologii
pozytywnej, dostepna literatura podkresla, ze pozytywne stany emocjonalne (sktonnos¢
do doswiadczania emocji pozytywnych) odgrywajg wazng role w dobrostanie psychicznym i fizycznym
(Billings i in., 2000) i sg postrzegane jako wspierajgce adaptacyjne rodzicielstwo (Dix, 1991). Badanie
Smith i Stephens (2018) wykazato, ze pozytywny afekt matki (jako moderator) moze ostabi¢ wptyw
stresu rodzicielskiego na okazywanie czutosci dziecku przez matke, co sugeruje, ze zwigzek
pozytywnych emocji z rodzicielstwem moze byé ztozonym procesem. Interesujgcy model, zwany
dynamicznym modelem afektu (ang. dynamic model of affect; DMA) opracowali Zautra i in. (2001).
Model ten przewiduje, ze w normalnych, codziennych okolicznosciach pozytywny i negatywny afekt
sg wzglednie niezalezne od siebie, co pozwala na bardziej adaptacyjne reagowanie (Reich i in., 2001),

natomiast w sytuacjach stresowych, ze wzgledu na konkurencje zasobéw poznawczych
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i emocjonalnych, nastepuje zawezenie uwagi i uproszczone przetwarzanie poznawcze prowadzace
do uproszczonego przetwarzania emocjonalnego, w ktérym pozytywny i negatywny afekt staje
sie jednowymiarowym konstruktem (afekt pozytywny i negatywny jest wéwczas silnie i negatywnie
skorelowany; obecnos$¢ wysokiego poziomu afektu negatywnego wspdétwystepuje z niskim poziomem
afektu pozytywnego iodwrotnie) (Reich i in.,, 2001; Zautra i in., 2001), co pozwala sie skupic¢
na istotnych aspektach sytuacji. Jedng z implikacji modelu DMA jest to, ze pozytywny afekt moze
ostabié negatywny wptyw wysokiego stresu, ale z drugiej strony, niski poziom pozytywnego afektu
zwieksza podatnos$é na niekorzystne skutki stresu. Uzytecznos¢ modelu DMA potwierdzono w wielu
badaniach, w tym u pacjentéw z przewlektym bélem, studentéw, osdb starszych oraz oséb w zatobie
(Reich i in., 2001; Zautra i in., 2001). Co ciekawe, badania matek dzieci z ASD (Ekas i Whitman, 2011)
sugerujg (sprzecznie w stosunku do modelu DMA), ze doswiadczanie pozytywnego afektu jest wazne
dla matek dzieci ze spektrum autyzmu, poniewaz moze chronic przed bezposrednimi i dtugotrwatymi
skutkami stresu na poziomie od niskiego do umiarkowanego, jednak, gdy stres osigga bardzo wysoki
poziom, korzysci z pozytywnego afektu znikajg. Jak zwracajg uwage autorzy, wskazane sg dalsze

badania, szczegdlnie z udziatem oséb, ktére chronicznie doswiadczajg podwyzszonego poziomu stresu.

1.6.5. Czynnik Xx: adaptacja
W opracowanym modelu holistycznym jako czynniki Xx, czyli finalnie odnoszace
sie do przystosowania, uwzgledniono poziom odczuwanego stresu, depresyjnosc¢ oraz satysfakcje

z zycia.

Ze wzgledu na wyjatkowe wyzwania rozwojowe, behawioralne i spoteczne zwigzane z ASD, rodzice
dzieci z diagnozg spektrum autyzmu czeSciej zgtaszajg wyzszy poziom stresu niz rodzice dzieci
neurotypowych (Barroso i in., 2018; Dgbrowska i Pisula, 2010; Estes i in., 2009; Hayes i Watson, 2013;
Khanna i in., 2011; Phetrasuwan i Shandor Miles, 2009; Rivard iin., 2014) oraz niz rodzice dzieci
z zaburzeniami intelektualnymi lub innymi zaburzeniami rozwojowymi (Griffith i in., 2010; Gupta,

2007). W literaturze udowodniono takze, ze rodzice dzieci z ASD doswiadczajg wyzszej intensywnosci
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objawéw depresyjnych w poréwnaniu do dorostych w populacji ogdlnej (Benson i Karlof, 2009).
Obecnie zwraca sie uwage na dwukierunkowy charakter wspomnianej zaleznosci - depresja rodzicéw
takze moze niekorzystnie rzutowaé na podstawowe objawy ASD u dziecka (Zhou i in. 2019). Cechy
i zasoby rodzicow (wsparcie spoteczne, poczucie witasnej skutecznosci, strategie radzenia sobie)
mediujg/moderujg zwigzek miedzy nasileniem objawow ASD dziecka a poziomem stresu
rodzicielskiego i depresji (Dunn i in., 2001; Hall i Graff, 2011; Khanna iin., 2011). Wyniki badania
Paynter i in. (2018) wskazujg, ze takze ojcowie dzieci z ASD doswiadczyli podwyzszonego poziomu
stresu rodzicielskiego i podwyzszonego poziomu objawdw depresyjnych, a badania Landon i in. (2018)
sugeruja, ze rodzice dzieci z ASD wykazywali niski poziom zadowolenia z zycia, a wytgcznie wsparcie

emocjonalne zwigzane byto z wyzszym zadowoleniem z zycia.

Badania z udziatem rodzicow dzieci chorych na padaczke pokazujg, ze oni takze doswiadczajg
wyzszego poziomu stresu niz rodzice dzieci, ktore nie cierpig na chorobe przewlektg (Farrace i in.,
2013), nawet pomimo dobrej kontroli napaddéw. Nie zaobserwowano takze rdinic w stresie
rodzicielskim w zaleznos$ci od wieku dziecka, co oznacza, ze jest on zwigzany z objawami zespotu
padaczkowego, a nie wczesng diagnozg - i co za tym idzie - wczesne rozpoznanie choroby nie zmniejsza
poziomu stresu rodzicielskiego w odrdznieniu od innych chordb (Hanson i Hanline, 1990). Badania
przeprowadzone przez Modi (2009) wykazaty, ze stres rodzicielski byt na podobnym poziomie
u rodzicéw dzieci z nowo rozpoznang padaczky i oséb z grupy kontrolnej, co sugeruje, ze wkroétce
po postawieniu diagnozy tylko niewielki odsetek rodzicéw dzieci z padaczka doswiadcza
podwyzszonego stresu w roli rodzicielskiej. Natomiast te same badania sugerujg, ze rodzice dzieci,
u ktérych wystapity napady padaczkowe, mieli wyzszy poziom ogdlnego i niespecyficznego dla padaczki
stresu zyciowego w poréwnaniu z rodzicami dzieci, ktére nigdy nie doswiadczyty napaddéw. Z drugiej
strony, badania Operto i in. (2019) wykazaty, ze sama diagnoza padaczki wykazywata tendencje

do zwiekszania stresu rodzicielskiego, najwyrazniej niezaleznie od nasilenia padaczki; nawet po okresie
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obserwacji, kiedy padaczka byta lepiej kontrolowana, ogdlny stres rodzicow utrzymywat

sie na wysokim poziomie.

1.6.6. Uczucia rodzicielskie
Opracowany model rozszerzono o role potencjalnego mediatora - uczu¢ rodzicielskich - ktorego

znaczenie dla adaptacji rodzicdw do niepetnosprawnosci u dziecka nie zostato dotad zbadane.

Literatura pozwala na sformutowanie zatozen dotyczacych potencjalnych mediatoréw wczesniej
opisanych zaleznosci. Wydaje sie, ze szczegblne znaczenie mogg mieé uczucia rodzicow dzieci
z niepetnosprawnoscig. Wiadomo, ze emocje rodzicielskie sg niezwykle wazne dla interakcji rodzic-
dziecko i dla rozwoju dziecka (Dix, 1991). Liczne badania (Rueger i in., 2011; Zahn-Waxler i in., 2002)
zwracajg uwage na role emocji w relacji rodzic-dziecko. Jak wskazujg Bradley i in. (2013), rodzicielstwo
ma wiele aspektéw, wiec rodzice mogg doswiadcza¢ rdéinych emocji w rdzinych aspektach
roli rodzicielskiej. Badanie Nelson iin.(2014) pokazuje, ze rodzice doswiadczajgcy pozytywnych
emocji, majg silniejsze poczucie rél spotecznych, wieksze poczucie sensu zycia - sg szczesliwi,
doswiadczajg przyjemnosci rodzicielstwa, podczas gdy rodzice doswiadczajgcy negatywnych emociji,
trudnosci  finansowych i matzeniskich - s3 nieszczesliwi. Zwigzek uczué rodzicielskich
z niepetnosprawnoscia u dziecka nie byt bezposrednio zweryfikowany. Wiadomo tylko, Ze rodzice
dzieci z niepetnosprawnoscig doswiadczajg wiecej negatywnych stanéw emocjonalnych niz rodzice
dzieci bez diagnozy niepetnosprawnosci (Veisson, 1999). W badaniu Tekinarslan (2018) dotyczacym
matek dzieci, u ktéorych zdiagnozowano spektrum autyzmu, wykazano, ze matki po diagnozie
ASD u swoich dzieci deklarowaty doswiadczanie zalu, zaprzeczenia, leku i strachu oraz stwierdzity,
Ze te uczucia sie nie zmienity w czasie. W przypadku rodzicow dzieci chorych na epilepsje, badania
pokazujg, ze pierwszy napad padaczkowy u dziecka wywotywat u rodzicéw poczucie szoku, niepokoju
i zdenerwowania (Woiin., 2018), a moment diagnozy wigzat sie z dezorientacjg i niepokojem (Benson
i in., 2017; Roberts i Whiting; 2011). Obawa, ze nie bedg potrafili kontrolowa¢ napadéw u dziecka

wywotywata poczucie bezbronnosci i bezradnosci (Nguyen i in., 2015), podobnie jak obawa przed
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obserwacjg fizycznych przejawdw napaddéw (Benson i in., 2017). Badania te dotyczyty jednak
doswiadczanych emocji na poziomie ogdlnym, a istotne wydaje sie by¢ odniesienie do specyficznego

rodzaju uczu¢ — zwigzanych z rodzicielstwem.

1.7. Podsumowanie modelu wtasnego

Biorgc pod uwage podejscie holistyczne oraz wyniki dotychczasowych badan dostepnych
w literaturze, opracowano nowy model adaptacji rodzicbw do niepetnosprawnosci u dziecka,
odnoszacy sie do podwdjnego modelu ABCX. Model ten uwzglednia nasilenie objawdéw ASD u dziecka
lub czestos¢ napadéw padaczkowych jako czynniki stresowe (Aa), przypuszczalne determinanty
adaptacji: wsparcie spoteczne jako czynnik zasobdw (Bb) oraz strategie radzenia sobie ze stresem
(czynnik BC), a takze w ramach czynnika oceny sytuacji (Cc) - afekt pozytywny/negatywny. Model
obejmuje takze uczucia rodzicielskie jako przypuszczalny mediator. Poziom odczuwanego stresu,
depresyjnos¢ oraz satysfakcja z zycia zostaty przyjete jako czynniki Xx. Model (a zatem podstawe
badan) przedstawiono na rysunku 3. Model jest uniwersalny pod wzgledem ptci.

Rysunek 3

Model adaptacji rodzicow do niepetnosprawnosci dziecka

UCZUCIA

v

RODZICIELSKIE

A 4

Aa - STRESORY Bb —ZASOBY Xx - ADAPTACIA
. >
I - = wsparcie spoteczne .
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A 4
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Zrédto: opracowanie wtasne
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2. Problematyka badania wiasnego

2.1.  Cel badania

Celem gtéwnym badania byto okreslenie, jakie czynniki sg zwigzane z przystosowaniem rodzicow
do niepetnosprawnosci u ich dziecka oraz okreslenie roli uczué, ktérych doswiadczajg rodzice
w zwigzku z realizacjg swojej roli, dla przystosowania do niepetnosprawnosci u swojego dziecka
(spektrum autyzmu lub padaczki). Opracowano nowy model teoretyczny, przedstawiony w rozdziale
1, odnoszacy sie do znanego z literatury podwdjnego modelu ABCX, uwzgledniajgcy nasilenie objawodw
spektrum autyzmu lub czesto$¢ napadéw padaczkowych dziecka jako czynniki stresowe, wsparcie
spoteczne jako zasdb, afekt pozytywny/negatywny jako czynnik oceny sytuacji, strategie radzenia sobie
ze stresem, a takze role przypuszczalnego mediatora — uczu¢ rodzicielskich w procesie adaptacji
do niepetnosprawnosci dziecka, uwzgledniajgc poziom odczuwanego stresu, depresyjnosé

oraz satysfakcje z zycia rodzicéw.

Cele szczegdtowe to:

a) nawymiarze poznawczym:

— Weryfikacja podobienstw i roznic pomiedzy rodzicami dzieci z ASD i rodzicami dzieci chorych
na padaczke w zakresie czynnikéw warunkujgcych adaptacje do niepetnosprawnosci u dziecka.

— Weryfikacja podobienistw i rdznic pomiedzy matkami i ojcami w zakresie czynnikéw
warunkujacych adaptacje do niepetnosprawnosci u dziecka.

— Weryfikacja podobienistw i rdéznic pomiedzy rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia
(ASD/padaczka) i rodzicami dzieci bez niepetnosprawnosci.

— ldentyfikacja czynnikéw determinujgcych adaptacje rodzicow do niepetnosprawnosci
u ich dziecka (ASD/padaczka).

— ldentyfikacja roli uczu¢ zwigzanych z rodzicielstwem w procesie adaptacji rodzicow

do niepetnosprawnosci u ich dziecka (ASD/padaczka).
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2.2.

b) na wymiarze metodologicznym:

— Weryfikacja trafnosci opracowanego modelu.
c) nawymiarze praktycznym:

— Wskazanie implikacji do dalszych badan.

— Wskazanie implikacji do pracy interwencyjnej/klinicznej/terapeutycznej.

Pytania i hipotezy badawcze

W odniesieniu do zatozonych celéw badania, postawiono nastepujgce pytania badawcze:

Czy czynniki determinujgce adaptacje réznig sie dla rodzicow dzieci z ASD i rodzicéw dzieci
chorych na padaczke?

Czy czynniki determinujgce adaptacje rdznig sie dla matek i ojcow dzieci
z niepetnosprawnoscia?

Czy adaptacja rodzicow do niepetnosprawnosci u dziecka (poziom odczuwanego stresu,
depresyjnosé, satysfakcja z zycia) jest uwarunkowana takimi czynnikami jak: afekt, wsparcie
spoteczne, stosowanie strategii radzenia sobie ze stresem, nasilenie objawdéw ASD/czestosé
napadow padaczkowych?

Czy uczucia zwigzane z rodzicielstwem s3 mediatorem w procesie adaptacji
do niepetnosprawnosci u dziecka?

Czy czynniki takie jak: afekt, wsparcie spoteczne, stosowanie strategii radzenia sobie
ze stresem, poziom odczuwanego stresu, depresyjno$¢, satysfakcja z zycia rdinig
sie dlarodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia (ASD/padaczka) i rodzicow dzieci

bez niepetnosprawnosci?

Na podstawie przeprowadzonej analizy literatury postawiono nastepujgce hipotezy badawcze:

1.

Czynniki determinujgce adaptacje nie rdznig sie w przypadku rodzicéw dzieci z ASD i rodzicow

dzieci z padaczka.
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Czynniki determinujgce adaptacje matek do niepetnosprawnosci u dziecka rdznia
sie od czynnikéw determinujgcych adaptacje ojcdw do niepetnosprawnosci u dziecka.
Rodzice dzieci z ASD/padaczkg rdzinig sie poziomem odczuwanego stresu, poziomem
depresyjnosci, poziomem zadowolenia z zycia, wsparciem spotecznym, afektem, strategiami
radzenia sobie oraz uczuciami rodzicielskimi od rodzicéw dzieci bez niepetnosprawnosci.
Niskie nasilenie objawdw ASD/niska czesto$¢ napaddéw padaczkowych jest dodatnio zwigzane
z niskim poziomem odczuwanego stresu, niskim poziomem depresyjnosci i wysokim
poziomem satysfakcji z zycia.

Wysoki poziom adaptacji rodzicow dzieci z ASD/padaczka (niski poziom odczuwanego stresu,
niski poziom depresyjnosci, wysoki poziom satysfakcji z zycia) jest dodatnio zwigzany
z pozytywnym afektem, wysokim poziomem aktualnie otrzymywanego ispostrzeganego
dostepnego wsparcia spotecznego, stosowaniem adaptacyjnych strategii radzenia sobie
ze stresem.

Pozytywne uczucia rodzicielskie sg dodatnio zwigzane z niskim poziomem odczuwanego
stresu, niskim poziomem depresyjnosci, wysokim poziomem satysfakcji z zycia u rodzicow
dzieci z ASD/padaczka.

Zasoby (wsparcie spoteczne), ocena sytuacji (afekt) oraz strategie radzenia sobie ze stresem,
a takze uczucia rodzicielskie petnig role posredniczaca w zwigzku pomiedzy dziataniem
stresora (nasileniem objawéw ASD/czestoscig napadow padaczkowych) a adaptacjg
do niepetnosprawnosci u dziecka (poziomem odczuwanego stresu, poziomem depresyjnosci,

poziomem satysfakcji z zycia).
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3. Metoda badania wtasnego

3.1. Procedura badania
Stosowana procedura badania, uchwatg nr 8/KBBN-Ut/1/2020 z dnia 10 lutego 2020 roku, zostata
zaopiniowana pozytywnie przez Komisje do spraw bioetyki badan naukowych Uniwersytetu

todzkiego®.

Badanie zostato przeprowadzone jednoetapowo, przy uzyciu kwestionariuszy samoopisu
(w formie papierowej). Przed rozpoczeciem badania wtasciwego, rodzice zostali poinformowani
(bezposrednio, a takze poprzez list zapraszajgcy do udziatu w badaniu — zatgcznik nr 1) o celu (poznanie
czynnikéw zwigzanych z przystosowaniem do diagnozy niepetnosprawnosci u dziecka), metodach
i warunkach badania, spodziewanych korzysciach naukowych, ryzyku udziatu w badaniu,
a takze o mozliwosci rezygnacji z udziatu w badaniu w kazdym momencie bez negatywnych
konsekwencji prawnych i/lub zwigzanych z opieka medyczng/terapeutyczng nad ich dzieckiem.
Rodzice, ktérzy wyrazili zgode na uczestnictwo w badaniu (charakterystyka grupy oséb badanych
zostata omdwiona w dalszej czesci pracy), zostali poproszeni o podpisanie formularza Swiadomej zgody
na udziat w badaniu (zatacznik nr 2) i wrzucenie go do specjalnie przygotowanego pudta, co pozwolito
na odseparowanie formularzy $wiadomej zgody (zawierajgcych dane osobowe) od pozostatych
kwestionariuszy, zapewniajgc ich anonimowos¢. Nastepnie, uczestnicy otrzymali koperte z zestawem
nastepujgcych kwestionariuszy (w losowym porzadku, w zmiennym uktadzie, cho¢ zawsze ankieta

demograficzna znajdowata sie na poczatku; nie zawierajgcych danych osobowych):

1) Ankieta demograficzna, opracowanie wtasne (zatgcznik nr 3);
2) Zestaw Kwestionariuszy do Diagnozy Autyzmu ASRS, polska adaptacja: Wroctawska-Warchala,

Woujcik (2016), zakupiony z Pracowni Testéw Psychologicznych (zatgcznik nr 4);

3 Obecnie na mocy zarzadzenia Rektora Ut nr 49 z dnia 5.01.2022 dziatajgcg pod nazwa: Komisja ds. etyki
badan naukowych Uniwersytetu tédzkiego.
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3) Berlinskie Skale Wsparcia Spotecznego BSSS, wersja polska: tuszczynska i in. (2006),
udostepnione przez autoréw na stronie internetowej http://www.coping.de (zatgcznik nr 5);

4) Inwentarz Mini-COPE, polska adaptacja: Juczyniski, Oginska-Bulik (2009), dostepny bezptatnie
na stronie internetowej Pracowni Testéw Psychologicznych (zatacznik nr 6);

5) Skala Uczu¢ Pozytywnych i Negatywnych SUPIN, polska adaptacja: Brzozowski (2010),
zakupiong z Pracowni Testow Psychologicznych (zatacznik nr 7);

6) Skala Odczuwanego Stresu PSS-10, polska adaptacja: Juczynski, Oginska Bulik (2009),
zakupiong z Pracowni Testéw Psychologicznych (zatgcznik nr 8);

7) Inwentarz Depresji Becka BDI-ll, polska adaptacja: tojek, Stanczak (2019), zakupiony
z Pracowni Testéw Psychologicznych (zatgcznik nr 9);

8) Skala Satysfakcji z Zycia SWLS, polska adaptacja: Juczyriski (2001), zakupiong z Pracowni
Testéw Psychologicznych (zatacznik nr 10);

9) Inwentarz Uczu¢ Rodzicielskich PFl, polska adaptacja: Fijatkowska, Bielawska-Batorowicz

(2021) (zatacznik nr 11).

Po wypetnieniu zestawu kwestionariuszy, celem zapewnienia anonimowosci i poufnosci,
a takze zwiekszenia poczucia komfortu oséb badanych, uczestnicy zwracali zestawy kwestionariuszy

w zaklejonych kopertach.

3.2. Osoby badane

Do udziatu w badaniu zapraszano rodzicdw posiadajgcych co najmniej jedno dziecko w wieku
od 2 do 6 lat. Celem zebrania odpowiedniej grupy oséb badanych zaproszenie do udziatu w badaniu
rozsytano poprzez kontakty ze specjalistycznymi placéwkami: m.in. stowarzyszeniami (Stowarzyszenie
Rodzicéw i Opiekundéw Dzieci Niepetnosprawnych Wspdlna Troska w Skierniewicach), fundacjami
(Fundacja Jas i Matgosia w todzi), osrodkami (Centrum Diagnozy i Terapii Navicula w todzi, Centrum
Futurum w todzi, Neurocentrum w Warszawie, OS$rodek Rewalidacyjno-Wychowawczy

w Skierniewicach;  Osrodek  Opiekunczo-Rehabilitacyjny dla  Dzieci  Niepetnosprawnych
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im. Jana Pawta Il w Skierniewicach), poradniami (poradnie psychologiczno-pedagogiczne, poradnie
autystyczne, poradnie neurologiczne, w wojewddztwie tddzkim), przedszkolami (specjalnymi,
integracyjnymi, z oddziatami integracyjnymi, w wojewddztwie téddzkim), a takze poprzez rodzine
i znajomych. Rodzicow dzieci bez diagnozy niepetnosprawnosci zapraszano poprzez kontakt
z przedszkolami ogdlnodostepnymi, integracyjnymi i z oddziatami integracyjnymi, a takze poprzez
rodzine i znajomych (ktérzy nie brali czynnego udziatu w badaniu, a jedynie petnili role posredniczaca

miedzy autorkg badania a potencjalnymi uczestnikami, zapraszanymi do udziatu w badaniu).

Zgodnie z przyjetymi kryteriami doboru, do grupy oséb badanych witgczano rodzicéw dziecka:

— z diagnozg spektrum autyzmu (wg ICD-10 - F84 Catosciowe Zaburzenia Rozwojowe;
F84.0 Autyzm Dzieciecy; F84.1 Autyzm Atypowy; F84.5 Zespdt Aspergera);
— lub z diagnoza padaczki (ICD-10);

— lub dziecka bez niepetnosprawnosci.

Zgodnie z przyjetymi kryteriami wykluczajgcymi, do grupy oséb badanych nie wigczano:

— rodzicow wiecej niz jednego dziecka z niepetnosprawnoscig (ASD/padaczka/inne rodzaje
niepetnosprawnosci);

— rodzicéw jednego dziecka z inng niepetnosprawnoscig niz ASD/padaczka;

— rodzicow dziecka z niepetnosprawnoscia sprzezong (poza niepetnosprawnoscia intelektualng

w przypadku dzieci z ASD).

tacznie do udziatu w badaniu zaproszono 350 osdb, jednak 77 osdb zrezygnowato z udziatu
W nim po zapoznaniu sie z procedurg badania. W badaniu wziety zatem udziat facznie 273 osoby
(145 kobiet i 128 mezczyzn) w wieku od 23 do 43 lat (M = 32,66, SD = 4,36). Zgodnie z podziatem
na trzy grupy oséb badanych byto to: 103 rodzicdw dzieci z diagnozg spektrum autyzmu, 32 rodzicéw

dzieci z diagnozg padaczki oraz 138 rodzicow dzieci bez diagnozy niepetnosprawnosci.

Szczegbtowaq charakterystyke oséb badanych w poszczegdlnych grupach przedstawiono w tabeli 1.
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Tabela 1

Charakterystyka oséb badanych (N=273)

Spektrum autyzmu Padaczka Grupa kontrolna
Pte¢ Kobiety Mezczyzni Kobiety Mezczyzni Kobiety Mezczyzni
N 54 49 17 15 74 64
Wiek M=31,85; M=33,84; M=30,59; M=33,67; M=32,12; M=33,39;
SD=3,81 SD=4,65 SD=3,86 SD=3,94 SD=4,29 SD=4,55
wie$ 4 3 2 2 8 7
Miejsce miasto do 20tys. 3 2 5 4 6 6
zamieszkania miasto 20-100tys. 20 18 2 2 44 36
miasto >100tys. 27 26 8 7 16 15
podstawowe 1 0 0 0 0 0
. zawodowe 2 7 1 3 0 1
Wyksztatcenie érednie 12 13 6 4 16 14
wyzsze 39 29 10 8 58 49
w zwigzku matzenskim 50 46 13 13 66 59
Stan cywilny w zwigzku nieformalnym 3 3 3 2 5 5
po rozwodzie 1 0 1 0 3 0
Wiek dziecka [w latach] M=4,27;5D=1,13 M=4,20;SD=1,12  M=5,3; SD=0,96 M=5,3; SD=1,01 M=4,07;5D=1,13 M=4,01; SD=1,14

Czas od diagnozy [w latach]

M=1,14,; SD=0,96

M=1,02; SD=0,85 M=2,59; SD=1,87

M=2,45; SD=1,88

mtodszych 8 7 18 17

Posiadanie rowniez starszych 12 11 19 15
dzieci mtodszych i starszych 9 8 8 6
wyltacznie jedno dziecko 25 23 29 26

brak - - - -

kilka razy w roku
kilka razy w miesigcu
kilka razy w tygodniu

kilka razy dziennie

Czestosc napadow
padaczkowych

P U WwWNOO L O D

P OONNDNOIUERE O W

M - $rednia; SD — odchylenie standardowe

60



3.3. Narzedzia badawcze

3.3.1. Ankieta demogradficzna

Na potrzeby niniejszego badania utworzono ankiete samoopisu, sktadajacg sie z 10 pytan.
Jest ona uniwersalna pod wzgledem pici. Ankieta zawiera instrukcje. Pierwsze pie¢ pytan dotyczy
standardowych danych demograficznych (pte¢, wiek, miejsce zamieszkania, wyksztatcenie,
stan cywilny). W pytaniach tych respondenci proszeni sg o wybranie jednego z podanych wariantéw
odpowiedzi. Kolejne pytania (6—10) dotyczg bezposrednio zakresu badania i sg to pytania otwarte
z mozliwoscig wpisania wiasnej odpowiedzi. Osoby badane proszone sg o podanie liczby posiadanych
dzieci, informacji o tym, czy u ich dziecka zdiagnozowano spektrum autyzmu, epilepsje, inng
niepetnosprawnosé (jesli w ktorymkolwiek przypadku odpowiedz brzmi ,,tak” - nalezy podac aktualny
wiek dziecka i okresli¢, ile czasu uptyneto od momentu otrzymania diagnozy). W przypadku rodzicow
dzieci z epilepsjg osoby badane proszone sg o podanie czesto$ci napaddéw padaczkowych. Rodzice
proszeni sg rowniez o wskazanie, czy majg inne dziecko (mtodsze, starsze, mtodsze i starsze) poza

dzieckiem ze zdiagnozowanym ASD lub padaczka.

3.3.2. Zestaw Kwestionariuszy do Diagnozy Autyzmu ASRS

Zestaw Kwestionariuszy do Diagnozy Autyzmu (ASRS) Goldstein i Naglieri w polskiej adaptacji
Wroctawskiej-Warchali i Wujcika (2016) ma na celu pomiar zachowan zwigzanych ze spektrum
autyzmu dla dzieci i mtodziezy w wieku od 2 do 18 lat przez rodzicéw i/lub nauczycieli. ASRS obejmuje
szeroki zakres zachowan powigzanych z ASD, takich jak problemy w zakresie umiejetnosci
komunikacyjnych, deficyt uwagi, trudnosci w kontaktach z réwiesnikami i dorostymi, uwzglednia takze
kryteria diagnostyczne ASD z DSM-1V, a komentarz zamieszczony w podreczniku pozwala dostosowac
whnioski do zmian wprowadzonych w DSM-5. ASRS wystepuje w dwdch wersjach: petnej i skréconej,
dla matych dzieci w wieku od 2 do 5 lat oraz dla starszych dzieci i mfodziezy w wieku od 6 do 18 lat.
W niniejszym badaniu wykorzystano wersje skrocong, arkusz dla rodzica. Skrécona wersja ASRS

zawiera 15 itemdw ocenianych na pieciostopniowej skali (od 0 nigdy do 4 bardzo czesto), pozwala
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na obliczenie wyniku ogdlnego (w zakresie od 0 do 60) i moze by¢ stosowana jako narzedzie
przesiewowe w celu ustalenia, ktére dziecko/mtodziez prawdopodobnie wymaga dodatkowej oceny
lub pomocy w zakresie ASD. Wspétczynnik rzetelnosci alpha Cronbacha dla wersji skréconej, arkusz
dla rodzica dziecka w wieku 2-5 lat, w polskiej adaptacji narzedzia wynidst 0,88 (Goldstein i Naglieri,

2016), a w niniejszym badaniu osiggnat wartos¢ 0,97.

3.3.3. Berlinskie Skale Wsparcia Spotecznego BSSS

Berliriskie Skale Wsparcia Spotecznego, autorstwa Schulz i Schwarzera (2003), w polskiej wersji
tuszczynskiej i in. (2006) sg narzedziem uzywanym do pomiaru poznawczych i behawioralnych
wymiarow wsparcia spotecznego. Kwestionariusz sktada sie z szesciu skal: spostrzegane dostepne
wsparcie (emocjonalne, instrumentalne), zapotrzebowanie na wsparcie, poszukiwanie wsparcia,
aktualnie otrzymywane wsparcie (emocjonalne, instrumentalne, informacyjne, zadowolenie
ze wsparcia), wsparcie buforujgco-ochronne, aktualnie udzielane wsparcie (wypetniane przez osobe
udzielajgcg wsparcia; emocjonalne, instrumentalne, informacyjne). Osoby badane udzielajg
odpowiedzi w skali od 1 (zdecydowanie nie) do 4 (zdecydowanie tak). Kilka stwierdzen wymaga
odwrdcenia punktacji. W niniejszym badaniu wykorzystano trzy skale: spostrzegane dostepne wsparcie
emocjonalne (4 itemy)/instrumentalne (4 itemy), zapotrzebowanie na wsparcie (4 itemy,
jedno stwierdzenie odwrdcone) oraz aktualnie otrzymywane wsparcie (emocjonalne 9 itemoéw,
w tym 3 odwrdcone/instrumentalne 3 itemy/informacyjne 2 itemy/zadowolenie 1 item). Arkusze
zostaty podzielone na dwie czesci - czes¢ | dotyczaca Self, odniesienie do introspekcji uczestnikéw
(12 itemow); czesé Il - dotyczy osoby udzielajgcej wsparcia osobie badanej w jej ocenie (15 itemdw).
Oryginalna wersja charakteryzuje sie satysfakcjonujagcymi parametrami psychometrycznymi -
wspotczynniki rzetelnosci alpha Cronbacha dla wszystkich skal, wahajg sie pomiedzy 0,74 a 0,90
(tuszczynska i in., 2006). W niniejszym badaniu wspdtczynniki alpha Cronbacha wyniosty: dla skali
spostrzegane dostepne wsparcie 0,96; dla skali zapotrzebowanie na wsparcie 0,87; dla skali aktualnie

otrzymywane wsparcie 0,96.
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3.3.4. Inwentarz Mini-COPE

Inwentarz Mini-COPE (Carver, 1997; w polskiej adaptacji: Juczynski i Ogifnska-Bulik, 2009)
jest skrocong wersjg Wielowymiarowego Inwentarza do Pomiaru Radzenia Sobie ze Stresem COPE
(Carveriin., 1989; w polskiej adaptacji: Juczynski i Oginiska-Bulik, 2009). Stuzy do pomiaru sposobdéw
radzenia sobie ze stresem. Wykorzystywany jest do pomiaru dyspozycyjnego radzenia sobie tj. oceny
typowych sposobéw reagowania i doswiadczania sytuacji silnego stresu (wersja wykorzystana
W niniejszym badaniu), a takze do pomiaru sytuacyjnego radzenia sobie. Polska adaptacja Mini-COPE
zawiera 28 stwierdzen, ktére wchodzg w sktad 14 strategii radzenia sobie - zgodnie z literaturg
(Juczynski i Oginska-Bulik, 2009) mozna je podzieli¢ na siedem czynnikdw (aktywne radzenie sobie,
akceptacja, poczucie humoru, zwrot ku religii, poszukiwanie wsparcia, zachowania unikowe,
bezradnos¢) lub na strategie skoncentrowane na problemie (aktywne radzenie sobie, planowanie,
poszukiwanie wsparcia instrumentalnego) i strategie ukierunkowane na emocje (poszukiwanie
wsparcia emocjonalnego, zwrot ku religii, zaprzeczanie), lub zgodnie z innym zaproponowanym
w literaturze podziatem (Meyer, 2001) mozna je podzieli¢ na 8 strategii adaptacyjnych (aktywne
radzenie sobie, planowanie, poszukiwanie wsparcia emocjonalnego, poszukiwanie wsparcia
instrumentalnego, pozytywne przewartosciowanie, akceptacja, zwrot ku religii, poczucie humoru)
i 6 strategii dezadaptacyjnych (wyfadowanie, zaprzeczanie, zazywanie substancji psychoaktywnych,
zaprzestanie dziatan, zajmowanie sie czyms innym, obwinianie siebie). Osoba badana wybiera jedng
z czterech mozliwych odpowiedzi dla kazdego stwierdzenia (od O prawie nigdy tego nie robie
do 3 prawie zawsze tak robie). Kazdg skale ocenia sie oddzielnie, dodajagc do siebie punkty
za odpowiedzi dotyczgce dwdch twierdzen, ktore wchodzg w jej sktad i dzielgc sume przez 2. Zakres
wynikow kazdej skali miesci sie w granicach 0-3. Wyzszy wynik w danej skali wskazuje, ze osoba badana
czesto stosuje dang strategie. Ze wzgledu na to, iz w sktad kazdej z 14 skal wchodzg dwa twierdzenia,
autorzy polskiej adaptacji obliczyli rzetelno$¢ potéwkowsa, uzyskujgc wskaznik 0,86 (wskaznik
Guttmana 0,87) (Juczynski i Oginska-Bulik, 2009). W niniejszym badaniu wskaznik rzetelnosci

potéwkowej wyniost 0,83 (wskaznik Guttmana 0,83).
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3.3.5. Skala Uczu¢ Pozytywnych i Negatywnych SUPIN

Skala Uczuc Pozytywnych i Negatywnych SUPIN (Brzozowski, 2010) jest polskg wersjg skali PANAS
(Watson i in., 1988). Pozycje skali sg przymiotnikami stanowigcymi okreslenia uczu¢ pozytywnych
i negatywnych, a osoba badana ocenia nasilenie, w jakim wystepujg u niego te uczucia wykorzystujac
pieciostopniowg skale (od 1 nieznacznie lub wcale do 5 bardzo silnie). SUPIN ma w sumie cztery wersje:
dwie z nich (jedna krotsza zawierajgca 20 pozycji, druga dtuzsza zawierajgca 30 pozycji) stuig
do pomiaru aktualnych stanéw emocjonalnych (,teraz/w tej chwili”, odpowiednio S20 i S30),
natomiast dwie pozostate, o podobnych dtugosciach, odnoszg sie do wzglednie statych cech
afektywnych (,zazwyczaj/na ogét’, odpowiednio C20 i C30). W niniejszym badaniu wykorzystano
wersje S20, stuzacg do oceny aktualnych stanéw emocjonalnych, sktadajgca sie z 20 przymiotnikdw:
10 w podskali uczuc¢ pozytywnych PU i 10 w podskali uczu¢ negatywnych NU. Wspédtczynniki alpha
Cronbacha dla skali S20 wynoszg 0,86 dla uczuc pozytywnych i 0,91 dla uczuc negatywnych (Brzozowski,
2010). W niniejszym badaniu wspdtczynnik alpha Cronbacha dla uczué pozytywnych wynidst

0,93 i dla uczuc negatywnych réwniez 0,93.

3.3.6. Skala Odczuwanego Stresu PSS-10

Skala Odczuwanego Stresu (PSS-10) (Cohen i in., 1983) w polskiej adaptacji Juczynskiego
i Oginskiej-Bulik (2009) stuzy do oceny natezenia stresu zwigzanego z wtasng sytuacjy zyciowg
na przestrzeni ostatniego miesigca. Skala nie koncentruje sie na rejestracji stresujgcych zdarzen,
ale na subiektywnej ocenie rdéinych objawdéw dystresu wynikajacych z obcigzenia tego typu
zdarzeniami, a wiec wynik skali sprowadza sie do ogdlnej oceny komfortu psychicznego zwigzanego
z radzeniem sobie z wystepujgcymi problemami. PSS-10 sktada sie z dziesieciu pytarn dotyczacych
réoznych subiektywnych odczué zwigzanych z problemami i zdarzeniami osobistymi, zachowaniami
i sposobami radzenia sobie. Kazde pytanie ma pie¢ mozliwych odpowiedzi, od 0 nigdy do 4 bardzo
czesto. Cztery pytania (nr 4, 5, 7 i 8) sformutowane sg pozytywnie, co wymaga odwrdcenia punktacji.

Ogadlny wynik skali jest sumg wszystkich punktow i miesci sie w zakresie od 0 do 40. Im wyzszy uzyskany
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wynik, tym wieksze nasilenie odczuwanego stresu. Wspdtczynnik alpha Cronbacha dla polskiej

adaptacji wynosi 0,86 (Juczynski i Ogiiska-Bulik, 2009), a w niniejszym badaniu wynidst 0,92.

3.3.7. Inwentarz Depresji Becka BDI-II

Inwentarz Depresji Becka — drugie wydanie BDI-Il (Beck i in., 1996) w polskiej adaptacji tojek
i Stanczak (2019) to narzedzie samoopisowe, sktadajace sie z 21 pozycji oceniajgcych objawy i poziom
depresyjnosci. Osoby badane proszone sg o wybranie z czterech opiséw jednego, ktéry najlepiej pasuje
do tego, jak czuli sie przez ostatnie 2 tygodnie. Kazdej odpowiedzi przypisuje sie punktacje od 0 do 3,
co wskazuje na nasilenie objawow, przy catkowitej mozliwej liczbie punktéw od 0 do 63. Im wyzszy
uzyskany wynik, tym wyzsze nasilenie objawéw depresyjnych. Mimo ze BDI-Il ma na celu dostarczenie
informacji o obecnosci i stopniu nasilenia objawdéw depresyjnych, samo w sobie nie stawia diagnozy
psychiatrycznej. Wyniki polskiej adaptacji wykazaty wysoka stabilnos$é - réznice miedzy pierwszym
a drugim pomiarem BDI-Il nie byty istotne statystycznie, a zwigzek miedzy wynikami testu i retestu,
oszacowany metodg korelacji Pearsona, wynosit 0,86. W polskiej adaptacji narzedzia wspdtczynnik
alpha Cronbacha dla catej préby normalizacyjnej wynosit 0,91, a dla pacjentéw z depresjg 0,93,

natomiast w niniejszym badaniu osiggnat wartos¢ 0,96.

3.3.8. Skala Satysfakeji z Zycia SWLS

Skala Satysfakcji z Zycia SWLS autorstwa Dienera i in. (1985), w polskiej adaptacji Juczynskiego
(2001) ocenia ogdlny wskaznik poczucia zadowolenia z zycia. SWLS zawiera pie¢ stwierdzen, ktére
sg oceniane w skali siedmiostopniowe] (od 1 zupetnie nie zgadzam sie do 7 catkowicie zgadzam sie)
pod wzgledem tego, w jakim stopniu dotyczg dotychczasowego zycia osoby badanej. Wynik ogdlny
miesci sie w granicach od 5 do 35 punktéw i oznacza stopien satysfakcji z wtasnego zycia — im wyzszy
wynik tym wieksze poczucie satysfakcji z zycia. Wskaznik rzetelnosci (alpha Cronbacha) polskiej

adaptacji SWLS okazat sie zadowalajacy (0,81), a w niniejszym badaniu — wysoki (0,95).
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3.3.9. Inwentarz Uczué Rodzicielskich PFI

Inwentarz Uczuc Rodzicielskich PFl autorstwa Bradley i in. (2013) w polskiej adaptac;ji Fijatkowskiej
i Bielawskiej-Batorowicz (2021) jest narzedziem pomiaru doswiadczern emocjonalnych w kontekscie
roli rodzica. Osoby badane otrzymujg liste 22 przymiotnikdw definiujgcych uczucia i proszone
sg o wskazanie, w jakim stopniu (za pomocg 7-punktowej skali Likerta) odczuwajg dane uczucia
w swojej roli rodzicielskiej. Analiza wtasciwosci psychometrycznych polskiej wersji pozwolita wyrdznic¢
trzy czynniki (adekwatnie do wersji oryginalnej): Ztos¢, Rados¢ i Lek/Smutek. Wspdtczynniki alpha
Cronbacha, w polskiej adaptacji narzedzia, dla matek wyniosty od 0,84 do 0,92; dla ojcéw - od 0,80
do 0,92, natomiast w niniejszym badaniu uzyskaty wartosci: dla czynnika Rados¢ 0,91; dla czynnika

Ztos¢ 0,87; dla czynnika Lek/Smutek 0,94..

3.4. Analizy statystyczne

W celu udzielenia odpowiedzi na postawione pytania badawcze przeprowadzono analizy
statystyczne przy uzyciu pakietu IBM SPSS Statistics 28 oraz AMOS 28. Za jego pomocg wykonano
analize podstawowych statystyk opisowych wraz z testem Shapiro-Wilka, analize korelacji r Pearsona,
test Manna-Whitneya, test t Studenta dla préb niezaleznych, analize rdwnan strukturalnych SEM,
analizy regresji liniowej oraz analizy mediacji. Za poziom istotnosci w niniejszym rozdziale uznano
a =0,05.

Dla sprawdzenia zwigzku pomiedzy zmiennymi, ktdre charakteryzowaty sie rozktadem
zblizonym do rozktadu normalnego zastosowano analize korelacji r Pearsona, dla poréwnania dwdch
grup nierdwnolicznych zastosowano nieparametryczny test Manna-Whitneya, natomiast
dla poréwnania dwdch grup réwnolicznych zastosowano parametryczny test t Studenta dla préb
niezaleznych. Zatozenie o jednorodnosci wariancji w poréwnywanych grupach sprawdzano za pomocg
testu jednorodnosci wariancji Levene’a i na podstawie jego wynikdéw korzystano z odpowiedniej wersji

testu t.
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Do testowania hipotez badawczych wykorzystano réwniez analize réwnan strukturalnych
(SEM). Jako metode estymacji wybrano metode najwiekszej wiarygodnosci. Warto podkreslié, ze liczba
0s6b badanych byta zbyt mata do przeprowadzenia prawidtowej analizy dopasowania danych
domodelu z tak duzg liczbg zmiennych. Podjeto jednak decyzje o jej przeprowadzeniu
z zastosowaniem wyjgtkowej ostroznosci w interpretacji uzyskanych wynikéw. Miary dopasowania,
ktérymi sie postuzono to RMSEA < 0,08, CFl > 0,90, GFI > 0,90, wynik testu chi kwadrat nieistotny
statystycznie oraz x*/df < 5.

Z tego samego wzgledu (niewystraczajgca liczba oséb badanych do mozliwosci petnej oceny
dopasowania modelu w analizie SEM) podjeto decyzje o weryfikacji dopasowania modelu réwniez przy
pomocy analizy regresji wielozmiennowej. Jako metode selekcji predyktoréw do modelu regresiji
wybrano analize hierarchiczng, ktdra jest polecang metoda do przeprowadzenia konfirmacji modelu
teoretycznego (Tabachnik i Fidell, 2007). Predyktory wprowadzano do modelu regresji w blokach,
zgodnie z modelem zaprezentowanym na rysunku 3.

Celem testowania zaleznosci mediacyjnych przeprowadzono serie analiz mediacji
(z wykorzystaniem jednozmiennowej i wielozmiennowej analizy regresji), zgodnie z klasycznym
podejsciem Barona i Kenny’'ego (1986), ktore opiera sie na sprawdzeniu zaleznosSci: zmiennej
niezaleznej ze zmienng zalezng; zmiennej niezaleznej z mediatorem; mediatora ze zmienng zalezng
oraz zmiennej niezaleznej ze zmienng zalezng, gdy w modelu uwzglednione sg zmienna niezalezna,
jak i mediator.

Na potrzeby dalszych analiz statystycznych obliczono dwie dodatkowe zmienne — nasilenie
objawdw niepetnosprawnosci oraz poziom adaptacji. Zmienna nasilenie objawow niepetnosprawnosci
powstata poprzez wystandaryzowanie wartosci nasilenia objawéw ASD u dziecka (na podstawie
odpowiedzi rodzicéw dzieci z ASD) oraz wartosci czestosci napadow padaczkowych u dziecka
(na podstawie odpowiedzi rodzicdw dzieci chorych na padaczke). Przyjety wskaznik adaptacji (zmienna
poziom adaptacji) utworzono poprzez wystandaryzowanie wartosci stresu, satysfakcji z zycia

i depresyjnosci, a nastepnie wyliczenie rdznicy z satysfakcji z zycia i stresu oraz depresyjnosci.
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4. Woyniki analiz statystycznych

4.1. Podstawowe statystyki opisowe wraz z testem Shapiro-Wilka

W pierwszym kroku analizy sprawdzono rozkfady zmiennych iloSciowych. W tym celu obliczono
podstawowe statystyki opisowe wraz z testem Shapiro-Wilka testujgcym normalnosé¢ rozktadu. Wyniki
analizy zostaty zaprezentowane w tabeli 2.

Wynik testu Shapiro-Wilka w przypadku wiekszosci zmiennych okazat sie istotny statystycznie,
€o oznacza, ze ich rozktady istotnie odbiegajg od rozktadu normalnego. Nalezy jednak zwréci¢ uwage
na fakt, ze skosnos$¢ rozktadu wiekszosci zmiennych nie przekracza wartosci bezwzglednej réwnej 2,
co oznacza, ze ich rozktady sg asymetryczne w nieznacznym stopniu (George i Mallery, 2016).
Dla zmiennych satysfakcja z otrzymywanego wsparcia oraz depresyjnos¢ skosno$é rozktadu
przekroczyta wartos¢ bezwzgledng réwng 2. Majac to na uwadze przeprowadzono analizy zaréwno
z zastosowaniem testdw parametrycznych, jak i nieparametrycznych. Jedli w opisie wynikéw
nie jest to wskazane, to oznacza, ze w testach parametrycznych i nieparametrycznych uzyskano
taki sam rezultat.

4.2, Poréwnanie rodzicow dzieci z ASD z rodzicami dzieci chorych na padaczke pod

wzgledem ogdlnego poziomu adaptacji, poziomu stresu, depresyjnosci, satysfakcji
z zycia, wsparcia, afektu, strategii radzenia sobie i uczu¢ rodzicielskich

Kolejnym krokiem analizy byta weryfikacja hipotezy 1 zaktadajgcej, ze czynniki determinujace
poziom adaptacji nie rdznig sie w przypadku rodzicéw dzieci z ASD i rodzicow dzieci chorych
na padaczke. W tym celu wykonano test Manna-Whitneya (ze wzgledu na znaczng rdznice

w liczebnosci poréwnywanych grup), ktérego wyniki zaprezentowano w tabeli 3.
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Tabela 2

Podstawowe statystyki opisowe badanych zmiennych wraz z testem Shapiro-Wilka

Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia

Rodzice dzieci bez niepetnosprawnosci

(n=135) (n=138)

M Me SD Sk. w p M Me SD Sk w p
Nasilenie objawdéw ASD 35,55 38,00 7,82 -1,59 0,87 <0,001 - - - - - -
Czestos¢ napadow padaczkowych 2,63 3,00 1,41 0,06 0,84 <0,001 - - - - - -
Nasilenie objawdw niepetnosprawnosci 0,66 0,58 0,87 0,61 0,90 <0,001 - - - - - -
Stres 18,10 17,00 8,03 0,97 0,94 <0,001 13,86 13,00 6,84 0,79 0,95 <0,001
Satysfakcja z zycia 23,72 24,00 7,06 -0,72 0,95 <0,001 25,82 26,00 5,77 -0,58 0,95 <0,001
Depresyjnos¢ 6,73 2,00 9,95 1,89 0,71 <0,001 3,31 0,00 7,76 3,18 0,49 <0,001
Poziom adaptacji 0,00 0,77 2,81 -1,19 0,89 <0,001 0,62 1,28 2,31 -1,52 0,87 <0,001
Spostrzegane wsparcie emocjonalne 3,57 4,00 0,58 -1,02 0,75 <0,001 3,57 4,00 0,57 -1,13 0,77 <0,001
Spostrzegane wsparcie instrumentalne 3,60 4,00 0,62 -1,31 0,69 <0,001 3,65 4,00 0,54 -1,46 0,69 <0,001
Spostrzegane wsparcie ogétem 3,58 4,00 0,58 -1,13 0,74 <0,001 3,61 4,00 0,54 -1,31 0,76 <0,001
Zapotrzebowanie na wsparcie 2,73 2,75 0,85 -0,07 0,95 <0,001 2,74 2,75 0,74 -0,05 0,97 0,003
Otrzymywane wsparcie emocjonalne 3,62 3,89 0,55 -1,49 0,73 <0,001 3,60 3,89 0,55 -1,32 0,76 <0,001
Otrzymywane wsparcie instrumentalne 3,65 4,00 0,57 -1,62 0,66 <0,001 3,60 4,00 0,55 -1,22 0,73 <0,001
Otrzymywane wsparcie informacyjne 3,31 3,00 0,73 -0,62 0,80 <0,001 3,33 3,50 0,73 -0,74 0,80 <0,001
Satysfakcja z otrzymywanego wsparcia 3,78 4,00 0,48 -2,12 0,50 <0,001 3,68 4,00 0,58 -2,12 0,57 <0,001
Otrzymywane wsparcie ogétem 3,59 3,75 0,54 -1,42 0,76 <0,001 3,55 3,75 0,55 -1,23 0,81 <0,001
Afekt pozytywny 29,36 29,00 9,45 0,07 0,98 0,037 30,85 30,00 9,13 -0,08 0,98 0,051
Afekt negatywny 17,41 15,00 7,58 1,39 0,82 <0,001 14,65 12,00 6,41 1,73 0,75 <0,001
Strategie adaptacyjne 1,61 1,69 0,51 -0,43 0,98 0,024 1,59 1,69 0,50 -0,43 0,98 0,014
Strategie dezadaptacyjne 1,10 1,08 0,54 0,50 0,96 <0,001 0,96 1,00 0,51 0,30 0,97 0,003
Ztosé 2,45 2,20 1,12 1,65 0,86 <0,001 2,29 2,00 1,15 1,30 0,88 <0,001
Rados¢ 4,37 4,38 1,15 0,17 0,98 0,044 5,13 5,00 1,12 -0,54 0,97 0,002
Lek/smutek 2,40 2,22 1,04 1,23 0,91 <0,001 1,92 1,67 1,02 1,83 0,80 <0,001

M - $rednia; Me — mediana; SD — odchylenie standardowe; Sk. — skosnos¢; W — statystyka testu Shapiro-Wilka; p — prawdopodobienstwo.
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Tabela 3

Poréwnanie rodzicéw dzieci z ASD z rodzicami dzieci ze zdiagnozowanq padaczkg pod wzgledem
ogdlnego poziomu adaptacji, poziomu stresu, depresyjnosci, satysfakcji z Zycia, wsparcia, afektu,
strategii radzenia sobie i uczuc rodzicielskich

Rodzice dzieci ze Rodzice dzieci chorych na
zdiagnozowanym ASD padaczke
(n=103) (n=32)

srednia M D srednia M D 7 0 n2

ranga ranga
Poziom adaptacji 65,94 0,01 2,46 74,63 -0,03 3,77 -1,09 0,273 <0,01
Stres 69,35 18,19 7,48 63,64 17,81 973  -0,72 0,470 <0,01
Satysfakcjazzycia 65,00 23,44 6,12 77,64 24,63 955  -1,60 0,110 <0,01
Depresyjnosc 66,87 6,13 8,51 71,63 8,69 13,57 -0,62 0,536 0,02
Spostrzegane 69,02 3,57 0,62 64,70 3,63 042  -060 0,547 <0,01
wsparcie ogétem
Zapotrzebowanie ¢ o) 2,68 0,85 74,94 2,88 084 1,16 0,248 0,01
na wsparcie
Otrzymywane 69,95 3,59 0,56 61,73 3,60 048  -1,07 0,285 <0,01
wsparcie ogétem
Afekt pozytywny 6839 2944 9,05 66,73 29,13 10,78 -0,21 0,834 <0,01
Afekt negatywny 69,62 17,27 6,76 62,78 17,88 9,89 -0,87 0,386 <0,01
Strategie 67,62 1,60 0,52 69,23 1,62 047 021 0,838 <0,01
adaptacyjne
Strategie 67,53 1,10 0,54 69,50 1,12 0,56 0,25 0,803 <0,01
dezadaptacyjne
Zosé 66,95 2,41 1,04 71,39 2,59 1,37 056 0,573 <0,01
Radoéé 62,03 4,19 1,00 87,22 4,94 1,41 319 0,001 0,07
Lek/smutek 66,01 2,33 0,96 74,41 2,61 1,26 1,06 0,288 0,02

M — Sdrednia; SD — odchylenie standardowe; Z — standaryzowana warto$¢ testu Manna-Whitney’a;
p — prawdopodobienstwo; n2 — wartos¢ eta kwadrat.

Analiza wykazata istotng statystycznie réznice pomiedzy rodzicami dzieci z ASD a rodzicami dzieci
z padaczka jedynie w zakresie poziomu radosci rodzicielskiej (Z=3,19; p<0,01; n2=0,07), natomiast
nie wykazata istotnych statystycznie réznic pomiedzy rodzicami dzieci z ASD a rodzicami dzieci
z padaczkg w zakresie poziomu adaptacji (w tym stresu, satysfakcji z zycia, depresyjnosci), wsparcia,
afektu, strategii radzenia sobie oraz uczu¢ rodzicielskich w zakresie ztosci i leku/smutku. Oznacza
to, ze rodzice dzieci z ASD charakteryzowali sie wyzszym poziomem uczuc rodzicielskich w zakresie
radosci niz rodzice dzieci z padaczky, jednak niezaleznie od tego jakiego typu niepetnosprawnos¢

zdiagnozowano u dzieci badanych rodzicéw, poziom ich ogdlnej adaptacji (w tym stresu, depresyjnosci,
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satysfakcji z zycia), wsparcia, afektu, strategii radzenia sobie, ztosci i leku/smutku byty na podobnym
poziomie. Na uwage zastuguje fakt, ze zaobserwowana réznica okazata sie umiarkowana (n2=0,07).

Przeprowadzona analiza pozwolita zatem na potwierdzenie hipotezy 1, poniewaz okazato
sie, ze rodzice dzieci z ASD i rodzice dzieci z padaczka réznig sie czynnikami determinujgcymi adaptacje
wyltgcznie w zakresie poziomu radosci rodzicielskiej, natomiast nie réznig sie w zakresie poziomu
ogdlnej adaptacji, a takze poziomu stresu, satysfakcji z zycia, depresyjnosci, wsparcia, afektu, strategii
radzenia sobie oraz uczu¢ rodzicielskich w zakresie ztosci i leku/smutku.

4.3. Poréwnanie matek i ojcdw dzieci z niepetnosprawnoscig pod wzgledem ogdlnego
poziomu adaptacji, poziomu stresu, depresyjnosci, satysfakcji z Zycia, wsparcia, afektu,
strategii radzenia sobie i uczué rodzicielskich

Nastepnie zweryfikowano hipoteze 2 zaktadajgca, ze czynniki determinujgce poziom adaptacji
matek do niepetnosprawnosci u dziecka rdznig sie nasileniem od czynnikéw determinujgcych poziom
adaptacji ojcow do niepetnosprawnosci u dziecka. W tym celu wykonano test t Studenta dla préb
niezaleznych, ktérego wyniki przedstawiono w tabeli 4.

Otrzymane wyniki wskazywaty na istotne statystycznie réznice miedzyptciowe w zakresie nasilenia
depresyjnosci (t(12s,999=2,30; p<0,05; d=0,39), zapotrzebowania na wsparcie (t;133=8,40; p<0,001;
d=1,45), afektu pozytywnego (t33=-4,08; p<0,001; d=-0,70), strategii adaptacyjnych (t433=2,92;
p<0,01; d=0,50) i strategii dezadaptacyjnych (t(133=4,61; p<0,001; d=0,79). Okazato sie, ze matki dzieci
z niepetnosprawnoscia charakteryzowaty sie istotnie wyzszym poziomem depresyjnosci,
zapotrzebowania na wsparcie spoteczne, strategii adaptacyjnych i dezadaptacyjnych oraz istotnie
nizszym poziomem afektu pozytywnego w poréwnaniu do ojcdw dzieci z niepetnosprawnoscia.
Na uwage zastuguje jednak fakt, Zze zaobserwowane réznice w wiekszosci okazaty sie stabe
(d Cohena < 0,50), jednak w przypadku zapotrzebowania na wsparcie zaobserwowany efekt okazat
sie silny (d Cohena > 0,80). W przypadku poziomu ogdlnej adaptacji (w tym stresu, satysfakcji z zycia),
spostrzeganego i otrzymywanego wsparcia, afektu negatywnego, uczuc rodzicielskich w zakresie ztosci,

radosci i leku/smutku nie odnotowano istotnych statystycznie réznic pomiedzy matkami a ojcami.
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Tabela 4

Poréwnanie matek i ojcow dzieci z niepetnosprawnosciq pod wzgledem ogdlnego poziomu
adaptacji, poziomu stresu, depresyjnosci, satysfakcji z zycia, wsparcia, afektu, strategii radzenia sobie

i uczué rodzicielskich

Matki (n=71) Ojcowie (n=64) 95% Cl
d
M D M D t m L
S S df P v Cohena
Poziom adaptacji  -0,53 3,03 0,47 248 -1,89 131,797 006 -1,84 004  -0,32
Stres 19,25 877 1683 696 1,77 133 0,080 -029 514 0,30
Satysfakcjaz zycia 23,01 7,27 2450 6,79 -1,22 133 0223 -389 092 021
Depresyjnosé 855 10,99 4,72 827 2,30 128999 0,023 054 7,2 0,39
Spostrzegane 358 060 358 056 063 0 0,950 -0,19 021 0,01
wsparcie ogétem
Zapotrzebowanie 5., o9 550 970 840 133 <0,001 077 124 145
na wsparcie
Otrzymywane 365 053 353 055 132 @ 133 0,188 -0,06 031 0,23
wsparcie ogétem
Afekt pozytywny 26,38 8,67 32,67 9,22 -4,08 133 <0,001 -9,34 -3,24 -0,70
Afekt negatywny 17,80 7,44 16,98 7,77 0,63 133 0533 -1,77 341 0,11
Strategie 173 046 148 052 292 3 0,004 008 042 0,50
adaptacyjne
Strategie 129 056 089 044 461 33 <0,001 023 057 0,79
dezadaptacyjne
Ztos¢ 2,43 1,22 248 100 -026 133 0,786 -0,43 033  -0,05
Radoéc 435 107 439 124 -0,23 133 0819 -0,44 035  -0,04
Lek/smutek 255 1,14 223 090 1,81 133 0,073 -0,03 067 031

M — srednia; SD — odchylenie standardowe; t — statystyka testu t Studenta; df — stopnie swobody; p —
prawdopodobienstwo; LL — dolna granica przedziatu ufnosci; UL — gérna granica przedziatu ufnosci; d Cohena —

sita efektu.

Przeprowadzona analiza pozwolita na czesSciowe potwierdzenie hipotezy 2, poniewaz okazato

sie, ze wsréd czynnikdw determinujgcych adaptacje do niepetnosprawnosci u dziecka rdznica

pomiedzy matkami i ojcami dotyczyta nasilenia depresyjnosci, zapotrzebowania na wsparcie, afektu

pozytywnego i strategii radzenia sobie, natomiast brak byto réznic w poziomie adaptacji (w tym stresu,

satysfakcji z zycia), poziomie spostrzeganego dostepnego i otrzymywanego wsparcia, afektu

negatywnego oraz uczuc rodzicielskich.
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4.4. Poréwnanie rodzicéw dzieci z ASD/padaczka z rodzicami dzieci bez

niepetnosprawnosci, pod wzgledem ogdlnego poziomu adaptacji, poziomu stresu,

depresyjnosci, satysfakcji z zycia, wsparcia spotecznego, afektu, strategii radzenia sobie

i uczuc rodzicielskich

W dalszej kolejnosci zweryfikowano hipoteze 3 zaktadajgca, ze rodzice dzieci z ASD/padaczka

réznig sie poziomem odczuwanego stresu, poziomem depresyjnosci, poziomem zadowolenia z zycia,

wsparciem spofecznym, afektem, strategiami radzenia sobie oraz uczuciami rodzicielskimi od rodzicow

dzieci bez niepetnosprawnosci. W tym celu wykonano test t Studenta dla préb niezaleznych, ktdérego

wyniki zaprezentowano w tabeli 5.

Tabela 5

Poréwnanie rodzicow dzieci z ASD/padaczkq z rodzicami dzieci bez niepetnosprawnosci,
pod wzgledem ogdlnego poziomu adaptacji, poziomu stresu, depresyjnosci, satysfakcji z zycia,

wsparcia spotecznego, afektu, strategii radzenia sobie i uczuc rodzicielskich

Niepetnosprawnos¢

u dziecka

Tak (n=135) Nie (n=138) 95% Cl

M SD M SD t df p LL UL d Cohena
Poziom adaptacji  -0,63 3,01 062 231 -3,84 251,053 <0,001 -1,89 -0,61 -0,47
Stres 18,10 8,03 13,86 684 4,70 271  <0,001 247 6,02 0,57
Satysfakcja z zycia 23,72 7,06 25,82 5,77 -2,69 271 0,007 -3,64 -0,57 0,33
Depresyjnosc 673 9,95 331 7,76 3,16 253,160 0,002 129 555 0,38
\S/‘vic;zt:czizgsg;em 358 058 361 054 -037 2% 0,708 0,16 0,11 0,05
izpﬁ;ﬁi;wan'e 273 085 274 074 -010 293572 091 020 018 0,01
\?vzzg'si‘;"‘;ag'zem 359 054 355 055 059 21 0,555 -0,09 0,17 0,07
Afekt pozytywny 29,36 9,45 30,85 9,13 -1,32 271 0,188 3,70 0,73 0,16
Afekt negatywny 17,41 7,58 14,65 6,41 325 271 0,001 1,09 443 0,39
Z‘::;faggjne 161 051 159 050 022 21 088  -011 0,13 0,03
ZZS:SELiaCyjne 1,10 054 09 051 230 2t 002 002 027 0,28
Ztos¢ 2,45 1,12 2,29 1,15 1,18 271 0240 0,11 043 0,14
Radog¢ 437 115 513 1,12 -553 271  <0,001 -1,03  -0,49 0,67
Lek/smutek 2,40 1,04 1,92 1,02 384 271 <0001 023 0,72 0,46

M — drednia; SD — odchylenie standardowe; t — statystyka testu t Studenta; df — stopnie swobody;
p — prawdopodobienstwo; LL — dolna granica przedziatu ufnosci; UL — gdérna granica przedziatu ufnosci;
d Cohena —sita efektu.
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Analiza wykazata istotne statystycznie réznice pomiedzy rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia
a rodzicami dzieci bez niepetnosprawnosci w zakresie poziomu ogdlnej adaptacji (t(s1,053=-3,84;
p<0,001; d=-0,47) (w tym w zakresie poziomu stresu (t;;71)=4,70; p<0,001; d=0,57), satysfakcji z zycia
(t271)=-2,69; p<0,01; d=0,33), depresyjnosci (tpzs3i60=3,16; p<0,01; d=0,38)), a takze afektu
negatywnego (t;71)=3,25; p<0,01; d=0,39), strategii dezadaptacyjnych (t71)=2,30; p<0,05; d=0,28),
radosci (tp71)=-5,53; p<0,001; d=0,67) oraz leku/smutku (t271=2,71; p<0,001; d=0,46). Okazato sie,
ze rodzice, u ktorych dziecka zdiagnozowano ASD lub padaczke, w poréwnaniu do rodzicéw dzieci
bez zdiagnozowane] niepetnosprawnosci, charakteryzowali sie istotnie nizszym poziomem adaptac;ji,
w tym istotnie wyzszym poziomem stresu, depresyjnosci, afektu negatywnego, strategii
dezadaptacyjnych i leku/smutku, a takze istotnie nizszym poziomem satysfakcji z zycia i radosci.
Na uwage zastuguje jednak fakt, ze zaobserwowane rdinice w wiekszosci okazaty sie stabe
(d Cohena < 0,50). Ponadto okazato sie, ze w zakresie spostrzeganego i otrzymywanego wsparcia,
a takze zapotrzebowania na wsparcie, afektu pozytywnego, strategii adaptacyjnych oraz ztosci
nie odnotowano istotnych réznic pomiedzy poréwnywanymi grupami.

Otrzymane wyniki pozwolity na czesciowe potwierdzenie hipotezy 3, poniewaz okazato
sie, ze rodzice dzieci z ASD/padaczky rdéznig sie jedynie poziomem ogdlnej adaptacji (a wiec takze
poziomem odczuwanego stresu, poziomem depresyjnosci, poziomem satysfakcji z zycia) oraz afektem
negatywnym, stosowaniem strategii dezadaptacyjnych i uczuciami rodzicielskimi w wymiarze radosci
oraz leku/smutku, od rodzicéw dzieci bez niepetnosprawnosci, a nie réznia sie poziomem wsparcia
spotecznego, afektu pozytywnego, stosowaniem strategii adaptacyjnych i uczuciami rodzicielskimi

w wymiarze ztosci.

4.5. Zwigzek pomiedzy nasileniem objawdéw niepetnosprawnosci u dziecka a poziomem
adaptacji rodzicow
Kolejnym etapem analizy byta weryfikacja hipotezy 4 zaktadajacej, ze niskie nasilenie objawéw
niepetnosprawnosci (niskie nasilenie objawéw ASD/niska czestos¢ napaddéw padaczkowych)

wspotwystepuje z wysokim poziomem adaptacji (niskim poziomem odczuwanego stresu, niskim
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poziomem depresyjnosci i wysokim poziomem satysfakcji z zycia). W tym celu wykonano analize
korelacji r Pearsona, ktorej wyniki zaprezentowano w tabeli 6.

Tabela 6

Korelacja nasilenia objawéw ASD/czestosci napaddéw padaczkowych z ogdlnym poziomem
adaptacji, poziomem stresu, depresyjnosci i satysfakcji z zycia

Nasilenie objawdéw

Nasi!enie Czesto$¢ napadow niepetnosprawnosci
objawoéw ASD padaczkowych (wérdd dzieci
(wsrdd dzieci (wsrdd dzieci

z niepetnosprawnoscia; n=135)

z ASD; n=103) z padaczka; n=32) Matki (7=71) _ Ojcowie (n=64)

Poziom adaptacji r Pearsona -0,36 -0,44 -0,28 -0,42
P <0,001 0,012 0,018 <0,001
r Pearsona 0,31 0,40 0,25 0,32
Stres p 0,001 0,024 0,032 0,010
L r Pearsona -0,46 -0,44 -0,27 -0,42
Satysfakcja z 2ycia <0,001 0,012 0,024 <0,001
L, r Pearsona 0,22 0,42 0,27 0,44
Depresyjnosc p 0,025 0,017 0,025 <0,001

p — prawdopodobienstwo.

Analiza wykazata istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomiedzy nasileniem niepetnosprawnosci
u dziecka, zaréwno ASD, jak i padaczki, a nasileniem stresu i depresyjnosci rodzicow, oraz istotne
statystycznie ujemne zwigzki pomiedzy nasileniem niepetnosprawnosci u dziecka a poziomem
adaptacji i satysfakcjg z zycia rodzicow (por. Tabela 6). Oznacza to, ze wraz ze wzrostem nasilenia
objawow niepetnosprawnosci (objawdéw ASD lub wzrostu czestosci napaddéw padaczkowych), wzrastat
poziom stresu i depresyjnosci a obnizat sie poziom adaptacji, w tym satysfakcji z zycia. Ponadto
zaobserwowane zwigzki okazaty sie w wiekszosci umiarkowanie silne (0,30 < r < 0,50).

Analiza uwzgledniajgca podziat grupy osdb badanych ze wzgledu na pte¢ rodzica wskazata
na zaleznosci zgodne z opisanymi wyzej wynikami — zaréwno w przypadku matek, jak i ojcéw dzieci
z niepetnosprawnoscig wykazano istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomiedzy ogdlnym nasileniem
objawéw niepetnosprawnosci u dziecka a nasileniem stresu i depresyjnosci rodzicéw, oraz istotne
statystycznie ujemne  zwigzki pomiedzy  ogdlnym nasileniem niepetnosprawnosci

u dziecka a poziomem adaptacji i satysfakcjg z zycia rodzicow (por. Tabela 6).
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Przeprowadzona analiza pozwolita na potwierdzenie hipotezy 4, poniewaz okazato sie, ze niskie
nasilenie objawéw niepetnosprawnosci (niskie nasilenie objawéw ASD/niska czesto$¢ napadow
padaczkowych) wspdtwystepowato z wysokim poziomem ogdlnej adaptacji (niskim poziomem
odczuwanego stresu, niskim poziomem depresyjnosci i wysokim poziomem satysfakcji z zycia).

Zaleznosci te zaobserwowano zaréwno u matek, jak i u ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscia.

4.6. Zwigzek pomiedzy poziomem afektu pozytywnego i negatywnego, otrzymywanego
i spostrzeganego wsparcia oraz strategii radzenia sobie ze stresem a poziomem
adaptacji rodzicow dzieci z ASD/padaczka

Nastepnie zweryfikowano hipoteze 5 zaktadajgca, ze wysoki poziom adaptacji rodzicéw dzieci
z ASD/padaczkg jest dodatnio zwigzany z pozytywnym afektem, wysokim poziomem aktualnie
otrzymywanego i spostrzeganego dostepnego wsparcia spotecznego, stosowaniem adaptacyjnych
strategii radzenia sobie ze stresem. W tym celu wykonano analize korelacji r Pearsona, ktérej wyniki
zaprezentowano w tabeli 7.

Otrzymane wyniki wskazywaty na wystepowanie istotnych statystycznie dodatnich zwigzkéw
pomiedzy satysfakcjg z zycia a wszystkimi badanymi zmiennymi, z wyjatkiem zapotrzebowania
na wsparcie, afektu negatywnego i strategii dezadaptacyjnych, a takze istotnych statystycznie
ujemnych zwigzkéw pomiedzy nasileniem stresu i depresyjnosci a wszystkimi badanymi zmiennymi,
z wyjatkiem zapotrzebowania na wsparcie, afektu negatywnego i strategii dezadaptacyjnych
(por. Tabela 7). Okazato sie, ze zapotrzebowanie na wsparcie nie koreluje ze sktadowymi adaptacji
rodzicdw, natomiast afekt negatywny i strategie dezadaptacyjne korelowaty dodatnio ze stresem
i depresyjnoscig oraz ujemnie z satysfakcjg z zycia. Otrzymane wyniki oznaczaja, ze wraz ze wzrostem
satysfakcji z zycia, a takie wraz ze spadkiem nasilenia stresu i depresji wzrastato spostrzegane
i otrzymywane wsparcie w wymiarze emocjonalnym, instrumentalnym, informacyjnym oraz ogdélnym,
wzrastata satysfakcja z otrzymywanego wsparcia, wzrastat afekt pozytywny, spadat afekt negatywny,

wzrastato nasilenie strategii adaptacyjnych i spadato nasilenie strategii dezadaptacyjnych.
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Tabela 7

Korelacja afektu, wsparcia oraz strategii radzenia sobie ze stresem z poziomem adaptacji rodzicow
dzieci z ASD/padaczkq (n=135)

Poziom adaptacji

Satysfakcja

Stres 2 2ycia Depresyjnos¢ Matki Ojcowie
(n=71) (n=64)
Spostrzegane r Pearsona -0,61 0,51 -0,53 0,62 0,57
wsparcie ogotem p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Spostrzegane r Pearsona -0,60 0,49 -0,52 0,61 0,53
Z;Zi;?:alne p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Spostrzegane r Pearsona -0,59 0,50 -0,51 0,60 0,55
xszurrcr:zntalne p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Zapotrzebowanie na r Pearsona 0,11 -0,09 0,16 0,05 -0,18
wsparcie p 0,210 0,287 0,056 0,663 0,163
Otrzymywane r Pearsona -0,50 0,49 -0,47 0,56 0,55
wsparcie ogotem p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Otrzymywane r Pearsona -0,54 0,53 -0,50 0,60 0,57
Z;ii;g'salne P <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Otrzymywane r Pearsona -0,51 0,53 -0,51 0,57 0,60
ﬁi’furrcr:zntalne P <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Otrzymywane r Pearsona -0,38 0,36 -0,32 0,45 0,36
msfr:f;‘zyjne P <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 0,003
Satysfakcja z r Pearsona -0,45 0,45 -0,44 0,50 0,51
Svtsr;;':g'awa”ego p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Afekt pozytywny r Pearsona -0,57 0,62 -0,59 0,64 0,61
p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Afekt negatywny r Pearsona 0,65 -0,66 0,76 -0,75 -0,75
p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Strategie r Pearsona -0,30 0,28 -0,27 0,49 0,21
adaptacyjne p <0,001 <0,001 0,002 <0,001 0,094
Strategie r Pearsona 0,59 -0,55 0,63 -0,68 -0,51
dezadaptacyjne p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001

p — prawdopodobienstwo.

Analiza uwzgledniajgca podziat grupy osob badanych ze wzgledu na pteé¢ rodzica wskazata
w przypadku matek dzieci z niepetnosprawnoscia na zaleznosci zgodne z opisanymi wyzej wynikami —
wszystkie uwzglednione zmienne, oprécz zapotrzebowania na wsparcie spoteczne, okazaty sie istotne

statystycznie. W przypadku ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscig, wszystkie uwzglednione zmienne,
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oprécz zapotrzebowania na wsparcie spoteczne oraz poziomu strategii adaptacyjnych, okazaty
sie istotne statystycznie.

Przeprowadzona analiza pozwolita zatem na potwierdzenie hipotezy 5, poniewaz okazato
sie, ze wysoki poziom adaptacji rodzicow dzieci z ASD/padaczkg jest dodatnio zwigzany z pozytywnym
afektem, wysokim poziomem aktualnie otrzymywanego i spostrzeganego dostepnego wsparcia
spotecznego oraz stosowaniem adaptacyjnych strategii radzenia sobie ze stresem.

4.7. Zwigzek pomiedzy poziomem uczuc rodzicielskich a poziomem adaptacji rodzicéow

dzieci z ASD/padaczka

W dalszej kolejnosci zweryfikowano hipoteze 6 zaktadajaca, ze pozytywne uczucia rodzicielskie
wspotwystepuja  z  wysokim poziomem adaptacji u rodzicow dzieci z ASD/padaczka.
W tym celu wykonano analize korelacji r Pearsona, ktérej wyniki przedstawiono w tabeli 8.

Tabela 8

Korelacja nasilenia uczuc rodzicielskich z ogdlnym poziomem adaptacji, poziomem stresu,
depresyjnosci i satysfakcji z zycia rodzicow dzieci z ASD/padaczkg (n=135)

. Poziom adaptacji
Satysfakcja S . . .
Stres 2 3ycia Depresyjnosc Matki Ojcowie
(n=71) (n=64)
THoié r Pearsona 0,59 -0,36 0,41 -0,55 -0,39
0s¢
p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 0,002
» r Pearsona -0,55 0,66 -0,58 0,67 0,63
Rados¢
p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Lek/ tek r Pearsona 0,75 -0,66 0,71 -0,76 -0,73
smute
¢ p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001

p — prawdopodobienstwo.

Analiza wykazata istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomiedzy poziomem stresu i depresyjnosci
a nasileniem ztosci oraz leku/smutku, a takze pomiedzy poziomem satysfakcji z zycia a nasileniem
radosci, oraz istotne statystycznie ujemne zwigzki pomiedzy poziomem stresu i depresyjnosci
a radoscig, jak rowniez pomiedzy poziomem satysfakcji z zycia a nasileniem ztosci oraz leku/smutku

(por. Tabela 8). Oznacza to, ze wraz ze wzrostem poziomu adaptacji, w tym takze satysfakcji z zycia
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oraz wraz ze spadkiem poziomu stresu i depresyjnosci wzrastato nasilenie radosci i spadato nasilenie
ztosci oraz leku/smutku. Ponadto zaobserwowane efekty w wiekszosci okazaty sie silne (r > 0,50).

Analiza uwzgledniajgca podziat grupy oséb badanych ze wzgledu na pte¢ rodzica wskazata
na zaleznosci zgodne z opisanymi wyzej wynikami — zaréwno w przypadku matek, jak i ojcéw dzieci
z niepetnosprawnoscig wykazano istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomiedzy ogdlnym poziomem
adaptacji a nasileniem radosci, a takze istotne statystycznie ujemne zwigzki pomiedzy ogdlnym
poziomem adaptacji a nasileniem ztosci oraz leku/smutku.

Otrzymane wyniki pozwolity na potwierdzenie hipotezy 6, poniewaz okazato sie, ze pozytywne
uczucia rodzicielskie wspotwystepuja z wysokim poziomem adaptacji u rodzicéw dzieci
z ASD/padaczky. Zalezno$¢ te zaobserwowano zaréwno u matek, jak i u ojcdw dzieci
z niepetnosprawnoscia.

4.8. Weryfikacja trafnosci opracowanego modelu

4.8.1. Model strukturalny

Nastepnie celem weryfikacji hipotezy 7, przetestowano zatozony model dla grupy rodzicéw dzieci
z ASD i rodzicow dzieci chorych na padaczke. W tym celu za pomocg oprogramowania
AMOS 28 wykonano analize réwnan strukturalnych (SEM) z wykorzystaniem metody najwiekszej
wiarygodnosci.

Zaprezentowany catosciowy model strukturalny (rysunek 4) uwzgledniat mediujacy wptyw uczué
rodzicielskich, wsparcia spotecznego, strategii radzenia sobie ze stresem i oceny sytuacji na zwigzek
pomiedzy nasileniem objawdw niepetnosprawnosci (nasileniem objawéw ASD/czestoscig napadow

padaczkowych dziecka) a poziomem adaptacji rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig (n=135).
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Rysunek 4

Standaryzowane wspdtczynniki regresji dla analizowanego modelu strukturalnego (n=135)
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Przeprowadzona analiza wykazata, ze model nie jest dobrze dopasowany do danych (co moze
wynikaé z niewystarczajgcej liczby oséb badanych). Wartos¢ testu chi kwadrat jest istotny statystycznie
(X%e9) = 537,37; p < 0,001), co wskazuje na rozbiezno$¢ miedzy obserwowana macierzg kowariancji
aimplikowang przez model. Pozostate wskazniki dobroci dopasowania réwniez nie wskazujg
na zadowalajgce dopasowanie modelu do danych. Wskaznik RMSEA przekroczyt dopuszczalng granice
wynoszacg 0,08 i osiggnat wartos¢ 0,225 (SRMR = 0,272). Wskaznik dobroci dopasowania GF/
(GFI=0,643) réwniez nie wskazuje na satysfakcjonujgce dopasowanie danych, podobnie
jak AGFI (skorygowany wskaznik dobroci, AGFI = 0,456) oraz wskaznik dopasowania pordwnawczego
CFl (CFI = 0,663). Ponadto, w przypadku leku/smutku odnotowano warto$¢ bezwzgledna
standaryzowanego wspétczynnika beta wiekszg od 1, co wskazuje na silng wspdtliniowos¢ wskazanej
zmiennej z pozostatymi wymiarami uczué rodzicielskich (Joreskog, 1999). Nalezy jednak zwréci¢ uwage
na fakt, ze wedtug Deegan (1978) taki wynik nie stanowi przeszkdd i nie powinien by¢ jedynym
czynnikiem wptywajgcym na decyzje o dalszej analizie modelu. Standaryzowane wspotczynniki regresji

dla analizowanego modelu zostaty zaprezentowane na rysunku 4.

4.8.2. Hierarchiczna analiza regresji

Ze wzgledu na niewystarczajgcg liczbe oséb badanych, ktéra umozliwitaby petng ocene
dopasowania modelu w analizie SEM, podjeto decyzje o weryfikacji trafnosci modelu przy pomocy
analizy regresji liniowe;.

Pierwszym etapem analizy byto sprawdzenie czy za pomocg uczué rodzicielskich, wsparcia
spotecznego, strategii radzenia sobie ze stresem i oceny sytuacji mozna przewidywaé poziom adaptacji
rodzicodw dzieci z niepetnosprawnoscig. W tym celu wykonano szereg hierarchicznych analiz regresji
liniowej. Za predyktory poziomu adaptacji rodzicéw przyjeto nasilenie objawdéw niepetnosprawnosci
u dziecka (nasilenie objawdow ASD/czestos¢ napaddw padaczkowych) oraz poszczegdlne wymiary
uczuc rodzicielskich, wsparcia spotecznego, strategii radzenia sobie ze stresem i oceny sytuacji.

Na podstawie wynikéw analizy pordwnawczej matek i ojcdw dzieci z niepetnosprawnosciag

(zob. Tabela 4) zdecydowano o przeprowadzeniu weryfikacji trafnosci opracowanego modelu
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takze oddzielnie dla matek i ojcow dzieci ze spektrum autyzmu/padaczka. W tym celu przeprowadzono
serie hierarchicznych analiz regresji liniowej takze oddzielnie dla matek i oddzielnie dla ojcow dzieci
z niepetnosprawnoscia. Predyktory wprowadzano do modelu regresji w blokach, zgodnie z modelem
zaprezentowanym na rysunku 3: w | bloku wprowadzono zmienng nasilenie niepetnosprawnosci
(czynnik Aa), w Il bloku wprowadzono zmienne dotyczgce uczu¢ rodzicielskich, w Il bloku
wprowadzono zmienne dotyczgce wsparcia (czynnik Bb), w IV bloku wprowadzono zmienne dotyczace
strategii radzenia ze stresem (czynnik BC), a w V bloku wprowadzono zmienne dotyczgce afektu
(czynnik Cc). Szczegétowe wyniki analizy wraz ze standaryzowanymi i niestandaryzowanymi
wspoétczynnikami regresji przedstawiono w tabeli 9.

Dla catej grupy rodzicbw dzieci z niepetnosprawnoscia (N=135) zmienna nasilenie
niepetnosprawnosci u dziecka, uwzgledniona w pierwszym bloku, okazata sie istotnym predyktorem
adaptacji (beta=-0,33; p<0,001), wyjasniajgc 10% wariancji zmiennej zaleznej. Wartos¢
standaryzowanego wspétczynnika beta wskazywata na to, ze poziom adaptacji rodzicéw spadat
wraz ze wzrostem nasilenia niepetnosprawnosci u dziecka.

Zmienne wprowadzone w drugim bloku istotnie statystycznie podniosty poziom wyjasnianej
wariancji do 71%. Sposréd wprowadzonych zmiennych, istotnymi predyktorami byly radosc¢
(beta=0,36; p<0,001) oraz lek/smutek (beta=-0,68; p<0,001). Wartosci standaryzowanych
wspotczynnikdw beta wskazywaty na to, ze poziom adaptacji wzrastat wraz ze wzrostem nasilenia
rados$ci oraz wraz ze spadkiem nasilenia leku/smutku.

Zmienne wprowadzone w trzecim bloku istotnie statystycznie podniosty poziom wyjasnianej
wariancji do 77%. Sposréd wprowadzonych zmiennych, istotnymi predyktorami byty spostrzegane
wsparcie (beta=0,22; p<0,01) oraz zapotrzebowanie na wsparcie (beta=-0,19; p<0,001). Wartosci
standaryzowanych wspodtczynnikéw beta wskazywaty na to, ze poziom adaptacji wzrastat

wraz ze wzrostem spostrzeganego wsparcia oraz wraz ze spadkiem zapotrzebowania na wsparcie.
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Tabela 9

Wspdtczynniki analizy regresji przewidujgcej poziom adaptacji na podstawie nasilenia niepetnosprawnosci dziecka, uczuc rodzicielskich, wsparcia
spofecznego, strategii radzenia sobie ze stresem i oceny sytuacji

Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia Matki dzieci z niepetnosprawnoscia Ojcowie dzieci z niepetnosprawnoscig

(n=135) (n=71) (n=64)
Model Predyktory B beta t p R? B  beta t p R? B beta t p R?
1 (Stata) 0,70 2,44 0,016 1,81 2,13 0,037 3,32 4,93 <0,001
Nasilenie 0,10%** 0,11** 0,26%**
. » 1,06 -0,33 -403 <0,001 0,07 -0,33 -2,87 0,005 0,09 -051 -461 <0,001
niepetnosprawnosci
2 (Stata) 0,02 0,02 0,981 -0,60 0,33 0,740 2,01 1,49 0,143
. Nasilenie 0,27 -0,08 -1,68 0,095 -0,01 -0,06 -0,77 0,446 -0,03 -0,15 -1,74 0,087
niepetnosprawnosci
%k k% %%k k EE X 3
Ztoé¢ 029 012 149 0,138 %71 0,06 002 0,18 0854 %73 054 022 210 0040 %71
Rados¢ 0,89 036 696 <0,001 1,07 0,38 4,09 <0,001 0,57 0,29 3,09 0,003
Lek/smutek 1,84 -068 -7,94 <0,001 1,64 0,62 -4,56 <0,001 2,03 -0,74 -6,64 <0,001
3 (Stata) 4,41 3,96 <0,001 -5,59 2,91 0,005 2,05 1,30 0,200
_ Nasilenie =~ 0,25 -0,08 -1,72 0,088 0,02 -0,09 -1,32 0,192 0,04 -0,22 -2,69 0,009
niepetnosprawnosci
Ztoé¢ 034 0,14 1,76 0,081 024 0,10 0,86 0,394 0,57 0,23 2,39 0,020
Rados¢ 0,65 027 506 <0,001 0,68 0,24 2,81 0,007 026 0,13 1,27 0,209
0,77*** 0,81*** 0,80***
Lek/smutek 1,51 -056 -661 <0,001 1,50 -0,56 -4,60 <0,001 1,52 0,55 -5,13 <0,001
Spostrzegane wsparcie 1,05 0,22 2,70 0,008 1,20 0,24 2,46 0,017 0,90 0,21 1,32 0,194
Zapotrzebowanie na 0,63 -019 -3,63 <0,001 0,61 -0,14 -2,00 0,050 11,02 0,29 -3,77 <0,001
wsparcie
Otrzymywane wsparcie 0,70 0,13 1,70 0,091 1,023 0,18 1,97 0,053 1,02 0,23 1,47 0,146
4 (Stata) 2,01 1,60 0,112 2,55 1,12 0,268 0,45 0,24 0,809
Nasilenie 0,78** 0,82 ,82%
0,25 -008 -1,76 0,081 0,02 -0,10 -1,47 0,148 0,05 -024 -3,11 0,003

niepetnosprawnosci
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Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia

Matki dzieci z niepetnosprawnoscia

Ojcowie dzieci z niepetnosprawnoscia

(n=135) (n=71) (n=64)
Model Predyktory B beta t p R? B beta t p R? B  beta t p R?
Ztosé 0,26 0,10 1,37 0,174 0,25 0,10 0,88 0,381 045 0,28 1,90 0,063
Rados¢ 0,54 0,22 4,31 <0,001 0,52 0,18 2,10 0,040 0,08 0,04 040 0,691
Lek/smutek -1,36 -0,51 -6,11 <0,001 -1,40 -0,53 -4,33 <0,001 -1,42 -0,52 -4,98 <0,001
Spostrzegane wsparcie 0,62 0,13 1,60 0,111 0,84 0,17 1,69 0,097 0,73 0,17 1,10 0,277
Zapotrzebowanie na 056 -0,17 -3,07 0,003 0,68 -0,15 2,21 0,031 0,94 -026 -3,40 0,001
wsparcie

Otrzymywane wsparcie 0,54 0,10 1,33 0,187 0,75 0,13 1,41 0,164 0,78 0,17 1,11 0,272
Strategie adaptacyjne 0,53 0,10 1,62 0,109 0,62 0,09 1,19 0,239 0,54 0,12 1,22 0,230
Strategie dezadaptacyjne -0,96 -0,19 -3,53 0,001 -0,85 -0,16 -2,05 0,045 -1,14 -0,20 -2,63 0,011
5 (Stata) -0,50 -0,40 0,690 -0,76 -0,39 0,701 -0,29 -0,15 0,878
niepe;\:\f;:rr;"\fmoéd 0,12 -004 -093 0,355 0,03 -0,15 -2,44 0,018 0,04 0,19 -2,44 0,018
Ztosc 0,17 0,07 0,99 0,325 0,09 0,03 0,36 0,718 0,51 0,21 2,13 0,038
Rados¢ 0,27 0,11 2,01 0,047 -0,03 -0,01 -0,11 0,911 -0,17 -0,08 -0,74 0,464
Lek/smutek -0,99 -0,37 -454 <0,001 -0,88 -0,33 -3,06 0,003 -1,24 -0,45 -4,02 <0,001
Spostrzegane wsparcie 0,61 0,13 1,69 0,094 1,14 0,23 2,61 0,011 0,86 0,20 1,33 0,190

Zapotrzebowanie na 0,82%** 0,88%** 0,84%
wsparcie -048 -0,15 -2,83 0,005 -0,68 -0,15 -2,66 0,010 -0,82 -0,23 -3,06 0,004
Otrzymywane wsparcie 0,44 0,08 1,14 0,257 0,46 0,08 1,00 0,322 0,64 0,14 0,95 0,35
Strategie adaptacyjne 0,46 0,08 1,50 0,137 0,57 0,09 1,29 0,203 0,26 0,06 0,59 0,558
Strategie dezadaptacyjne -0,78 -0,15 -2,90 0,004 -0,26 -0,05 -0,70 0,489 -0,89 -0,16 -2,09 0,041
Afekt pozytywny 0,02 0,08 1,44 0,152 0,06 0,28 2,37 0,021 0,05 0,20 2,08 0,042
Afekt negatywny -0,10 -0,26 -4,95 <0,001 -0,13 -0,32 -5,13 <0,001 -0,05 -0,14 -1,62 0,112

*** oznaczono p<0,001; ** oznaczono p<0,01
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Zmienne wprowadzone w czwartym bloku istotnie statystycznie podniosty poziom wyjasnianej
wariancji do 78%. Sposréd wprowadzonych zmiennych, istotnym predyktorem byty dezadaptacyjne
strategie radzenia sobie ze stresem (beta=-0,19; p<0,01). Wartos¢ standaryzowanego wspdtczynnika
beta wskazywata na to, ze poziom adaptacji wzrastat wraz ze spadkiem nasilenia strategii
dezadaptacyjnych.

Zmienne wprowadzone w ostatnim — pigtym bloku istotnie statystycznie podniosty poziom
wyjasnianej wariancji do 82%. Sposrod wprowadzonych zmiennych, istotnym predyktorem byt afekt
negatywny (beta=-0,26; p<0,001). Wartos¢ standaryzowanego wspotczynnika beta wskazywata
na to, ze poziom adaptacji wzrastat wraz ze spadkiem nasilenia afektu negatywnego.

Podsumowujgc przeprowadzong analize dla catej grupy rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia
(n=135) mozna zaobserwowa¢, ze model zbudowany w | bloku analizy regresji, uwzgledniajgcy
wytacznie zmienng nasilenie niepetnosprawnosci u dziecka wyjasniat jedynie 10% wariancji zmiennej
zaleznej (R?=0,10). Wprowadzenie zmiennych w Il bloku zwiekszyto procent wyjasnianej wariancji
061% (AR*=0,61). Wprowadzanie kolejnych blokéw zmiennych dodatkowo zwiekszato procent
wyjasnionej wariancji - w Il bloku o 6% (AR*=0,06), w IV bloku o 2% (AR?*=0,02), a w V bloku
do 3% (AR?=0,03). Poziom adaptacji byt najlepiej wyjasniany przez rado$¢ rodzicielska, lek/smutek
rodzicielski, zapotrzebowanie na wsparcie, strategie dezadaptacyjne oraz afekt negatywny. Mozna
zatem uznaé, ze uczucia rodzicielskie, wsparcie spoteczne, strategie radzenia sobie ze stresem i ocena
sytuacji wyjasniajg poziom adaptacji rodzicow dzieci z ASD/padaczka.

Natomiast podsumowujgc przeprowadzone analizy z uwzglednieniem pfci rodzica dzieci
z niepetnosprawnoscia mozna zaobserwowaé, ze model zbudowany w | bloku analizy regresji,
uwzgledniajacy wytgcznie zmienng nasilenie niepetnosprawnosci u dziecka, w przypadku matek
wyjasniat jedynie 11% wariancji zmiennej zaleznej (R’=0,11), a w przypadku ojcdw wyjasniat
26% wariancji zmiennej zaleznej (R°=0,26). Wprowadzenie zmiennych w Il bloku (dotyczgcych uczué
rodzicielskich) zwiekszyto procent wyjasnianej wariancji: w przypadku matek o 62% (AR%*=0,62),

a w przypadku ojcéw o 46% (AR*=0,46). Wprowadzanie kolejnych blokéw zmiennych dodatkowo
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zwiekszato procent wyjasnionej wariancji - w Il bloku (zmienne dotyczace wsparcia spotecznego)
zaréwno w przypadku matek, jak i ojcdw o 8% (AR*=0,08), w IV bloku (zmienne dotyczace strategii
radzenia sobie) zaréwno w przypadku matek, jak i ojcdw o 2% (AR?=0,02). Zmienne wprowadzone
w ostatnim, V bloku (dotyczgce afektu), istotnie statystycznie podniosty poziom wyjasnianej wariancji
w przypadku matek do 88% (AR?=0,06), a w przypadku ojcéw do 84% (AR?=0,02). W przypadku matek
dzieci z niepetnosprawnoscig, poziom adaptacji byt najlepiej wyjasniany przez nasilenie objawdw
niepetnosprawnosci u dziecka (beta=-0,15; p<0,05), lek/smutek rodzicielski (beta=-0,33; p<0,01),
spostrzegane wsparcie (beta=0,23; p<0,05), zapotrzebowanie na wsparcie (beta=-0,15; p<0,05), afekt
pozytywny (beta=0,18; p<0,05) oraz afekt negatywny (beta=-0,32; p<0,001). W przypadku ojcéw,
poziom adaptacji byt najlepiej wyjasniany przez nasilenie objawdw niepetnosprawnosci u dziecka
(beta=-0,19; p<0,05), ztos¢ rodzicielskg (beta=0,21; p<0,05), lek/smutek rodzicielski (beta=-0,45;
p<0,001), zapotrzebowanie na wsparcie (beta=-0,23; p<0,01), strategie dezadaptacyjne (beta=-0,16;
p<0,05) oraz afekt pozytywny (beta=0,20; p<0,05).

4.8.3. Analizy mediacji

Nastepnie celem odpowiedzi na pytanie o posredniczagcy role uczué rodzicielskich, wsparcia,
strategii radzenia ze stresem oraz afektu w relacji miedzy nasileniem objawdw ASD/czestoscig
napadow padaczkowych a poziomem adaptacji rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciag
przeprowadzono serie analiz mediacji, zgodnie z klasycznym podejsciem Barona i Kenny’ego (1986),
wedtug schematu przedstawionego na rysunku 5. W zwigzku z zaobserwowanymi réznicami miedzy
modelami matek i ojcow dzieci z niepetnosprawnoscig (zob. Tabela 9), wszystkie analizy mediacji
przeprowadzano z uwzglednieniem pfci rodzica — oddzielnie dla matek i ojcdw dzieci

z niepetnosprawnoscia.
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Rysunek 5

Schemat relacji w modelu mediacyjnym

mediator
A B
zmienna niezalezna C zZmienna zalezna
__________ c?'_ ——————— .}

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Baron i Kenny (1986)

W pierwszym kroku weryfikowano bezposrednig zaleznos¢ nasilenia objawdw niepetnosprawnosci
u dziecka (nasilenia objawdw ASD/czestosci napadéw padaczkowych) i poziomu adaptacji rodzicow
dzieci z niepetnosprawnoscig (relacja C). W tym celu przeprowadzono jednoczynnikowg analize regresji
liniowej, ktdrej wyniki zostaty przedstawione w tabeli 10.

Tabela 10

Krok I analiz mediacji: Wspdtczynniki analizy regresji przewidujgcej poziom adaptacji na podstawie
nasilenia niepetnosprawnosci u dziecka

Matki dzieci z niepetnosprawnoscia  Ojcowie dzieci z niepetnosprawnosciq

(n=71) (n=64)
Predyktor B beta t p R? B beta t p R?
(Stata) 0,29 046 0,647 3,32 493 <0,001
ileni 0,08* 0,26%**
Nasilenie 0,96 -0,28 -2,42 0,018 -0,09 -0,51 -4,61 <0,001

niepetnosprawnosci

*** oznaczono p<0,001; * oznaczono p<0,05

Zaréwno w przypadku matek, jak i w przypadku ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscig potwierdzono
bezposrednia zaleznos¢ nasilenia objawdw niepetnosprawnosci u dziecka i poziomu adaptacji rodzicéw
dzieci z niepetnosprawnoscia - model regresji okazat sie dobrze wyjasniac zalezno$¢ miedzy zmiennymi
i wskazywat, ze nasilenie objawdw niepetnosprawnosci u dziecka jest ujemnie zwigzane z poziomem

adaptacji rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig (matki: beta=-0,28; p<0,05; ojcowie: beta=-0,51;
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p<0,001). Oznacza to, ze im wyzsze nasilenie objawdéw ASD/czestos¢ napaddw padaczkowych,
tym nizszy poziom adaptacji rodzicow. Testowany model wyjasniat jednak jedynie 8% zmiennosci
zmiennej zaleznej w przypadku matek, a 26% zmiennosci zmiennej zaleznej w przypadku ojcéw.
Podsumowujac, pierwsze zatozenie klasycznej analizy mediacji (relacja C) zostato spetnione
zarowno dla matek, jak i dla ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscia — wykazano bezposrednig istotng
statystycznie zalezno$¢ miedzy zmienng niezalezng (nasileniem objawow niepetnosprawnosci

u dziecka) a zmienng zalezng (poziomem adaptacji rodzicéw).

W drugim kroku analizy testowano relacje miedzy przypuszczalnymi mediatorami (uczuciami
rodzicielskimi, wsparciem, strategiami radzenia ze stresem i afektem) a poziomem adaptacji rodzicow
dzieci z niepetnosprawnoscia (relacja B). W tym celu przeprowadzono serie jednoczynnikowych analiz
regresji liniowej, ktérych wyniki zostaty przedstawione w tabeli 11.

Zaréwno dla matek, jak i dla ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscig potwierdzono bezposrednie
zaleznosci poziomu adaptacji rodzicow i:

a) poziomu uczu¢ rodzicielskich w zakresie ztosci (modele regresji okazaty sie dobrze wyjasniac
zaleznos¢ miedzy zmiennymi i wskazywalty, ze poziom odczuwania ztosci rodzicielskiej jest ujemnie
zwigzany z poziomem adaptacji rodzicéw (matki: beta=-0,55; p<0,001; ojcowie: beta=-0,39; p<0,01);
oznacza to, ze im wyzszy poziom odczuwania ztosci rodzicielskiej, tym nizszy poziom adaptacji
rodzicédw dzieci z niepetnosprawnosciy);

b) poziomu uczué rodzicielskich w zakresie radosci (modele regresji okazaty sie dobrze wyjasniac
zalezno$¢ miedzy zmiennymi i wskazywaty, ze poziom odczuwania radosci rodzicielskiej
jest dodatnio zwigzany z poziomem adaptacji rodzicéw (matki: beta=0,67; p<0,001; ojcowie:
beta=0,63; p<0,001); oznacza to, ze im wyzszy poziom odczuwania radosci rodzicielskiej, tym wyzszy
poziom adaptacji rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia);

c) poziomu uczuc¢ rodzicielskich w zakresie leku/smutku (modele regresji okazaty sie dobrze wyjasniac

zaleznos¢ miedzy zmiennymi i wskazywaty, ze poziom odczuwania leku/smutku rodzicielskiego
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jest ujemnie zwigzany z poziomem adaptacji rodzicbw (matki: beta=-0,76; p<0,001; ojcowie:
beta=-0,73; p<0,001); oznacza to, ze im wyzszy poziom odczuwania leku/smutku rodzicielskiego,
tym nizszy poziom adaptacji rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia);

d) poziomu spostrzeganego dostepnego wsparcia spotecznego (modele regresji okazaty sie dobrze
wyjasnia¢ zalezno$¢ miedzy zmiennymi i wskazywaty, Zze poziom spostrzeganego dostepnego
wsparcia spotecznego jest dodatnio zwigzany z poziomem adaptacji rodzicow (matki: beta=0,62;
p<0,001; ojcowie: beta=0,57; p<0,001); oznacza to,ze im wyzszy poziom spostrzeganego
dostepnego wsparcia, tym wyzszy poziom adaptacji rodzicdw dzieci z niepetnosprawnoscia);

e) poziomu otrzymywanego wsparcia spotecznego (modele regresji okazaty sie dobrze wyjasniac
zalezno$é miedzy zmiennymi i wskazywaty, ze poziom otrzymywanego wsparcia spotecznego jest
dodatnio zwigzany z poziomem adaptacji rodzicdw (matki: beta=0,56; p<0,001; ojcowie: beta=0,55;
p<0,001); oznacza to, ze im wyzszy poziom otrzymywanego wsparcia, tym wyzszy poziom adaptacji
rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia);

f) poziomu stosowanych strategii dezadaptacyjnych (modele regresji okazaty sie dobrze wyjasniac
zaleznos$¢ miedzy zmiennymi i wskazywaty, ze poziom stosowanych strategii dezadaptacyjnych
jest ujemnie zwigzany z poziomem adaptacji rodzicéw (matki: beta=-0,68; p<0,001; ojcowie:
beta=-0,51; p<0,001); oznacza to, ze im wyzszy poziom stosowania strategii dezadaptacyjnych,
tym nizszy poziom adaptacji rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia);

g) poziomu afektu pozytywnego (modele regresji okazaty sie dobrze wyjasniaé¢ zalezno$¢ miedzy
zmiennymi i wskazywaty, ze poziom afektu pozytywnego jest dodatnio zwigzany z poziomem
adaptacji rodzicow (matki: beta=0,64; p<0,001; ojcowie: beta=0,61; p<0,001); oznacza
to, ze im wyzszy poziom afektu pozytywnego, tym wyzszy poziom adaptacji rodzicéw);

h) poziomu afektu negatywnego (modele regresji okazaty sie dobrze wyjasnia¢ zalezno$¢ miedzy
zmiennymi i wskazywaty, ze poziom afektu negatywnego jest ujemnie zwigzany z poziomem
adaptacji rodzicéw (matki: beta=-0,75; p<0,001; ojcowie: beta=-0,75; p<0,001); oznacza

to, ze im wyzszy poziom afektu negatywnego, tym nizszy poziom adaptacji rodzicow).
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Tabela 11

Krok Il analiz mediacji: Wspdtczynniki analiz regresji przewidujgcych poziom adaptacji rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig na podstawie poziomu uczué
rodzicielskich, wsparcia, strategii radzenia ze stresem i afektu

Matki dzieci z niepetnosprawnoscia (n=71) Ojcowie dzieci z niepetnosprawnoscia (n=64)

Predyktor B beta t p R? B beta t p R?
(Stata) 2,90 4,30 <0,001 2,84 3,68 <0,001

0,31%** 0,15%*
Ztosc -1,37 -0,55 -5,51 <0,001 -0,96 -0,39 -3,31 0,002
(Stata) -8,61 -7,60 <0,001 -5,06 -5,61 <0,001

0,45%** 0,40%***
Rados¢ 1,88 0,67 7,44 <0,001 1,26 0,63 6,37 <0,001
(Stata) 4,74 8,19 <0,001 4,96 8,67 <0,001

0,58*** 0,54***
Lek/smutek -2,03 -0,76 -9,76 <0,001 -2,01 -0,73 -8,45 <0,001
(Stata) -11,68 -6,78 <0,001 -8,41 -5,05 <0,001

0,39%** 0,32%**
Wsparcie spostrzegane 3,14 0,62 6,63 <0,001 2,48 0,57 5,40 <0,001
(Stata) -1,17 -0,67 0,503 1,85 1,81 0,076

. . 0,01 0,03

Zapotrzebowanie na wsparcie 0,23 0,05 0,44 0,663 -0,63 -0,18 -1,41 0,163
(Stata) -12,09 -5,72 <0,001 -8,23 -4,82 <0,001

0,31%** 0,30%**
Wsparcie otrzymywane 3,20 0,56 5,58 <0,001 2,47 0,55 5,16 <0,001
(Stata) -5,93 -4,81 <0,001 -1,00 -1,09 0,280

. . 0,24%** 0,05

Strategie adaptacyjne 3,19 0,49 4,62 <0,001 1,00 0,21 1,70 0,094
(Stata) 4,36 6,46 <0,001 3,06 4,98 <0,001

0,46%** 0,26***
Strategie dezadaptacyjne -3,70 -0,68 -7,72 <0,001 -2,90 -0,51 -4,69 <0,001
(Stata) -6,33 -7,07 <0,001 -4,92 -5,39 <0,001

0,41*** 0,38***
Afekt pozytywny 0,22 0,64 6,94 <0,001 0,17 0,61 6,13 <0,001
(Stata) 4,99 7,94 <0,001 4,52 9,00 <0,001

0,56%** 0,56***
Afekt negatywny -0,30 -0,75 -9,33 <0,001 -0,24 -0,75 -9,85 <0,001

*** oznaczono p<0,001; ** oznaczono p<0,01
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Wytacznie dla matek dzieci z niepetnosprawnoscig potwierdzono bezposrednig zaleznos¢ poziomu
adaptacji i poziomu stosowanych strategii adaptacyjnych (model regresji okazat sie dobrze wyjasniac
zalezno$¢ miedzy zmiennymi i wskazywat, Ze poziom stosowanych strategii adaptacyjnych
jest dodatnio zwigzany z poziomem adaptacji matek (beta=0,49; p<0,001); oznacza to, ze im wyzszy
poziom stosowania strategii adaptacyjnych, tym wyzszy poziom adaptacji matek dzieci
z niepetnosprawnoscig).

W przypadku ojcdw dzieci z niepetnosprawnoscia nie zostata potwierdzona bezposrednia
zalezno$¢ pomiedzy poziomem stosowanych strategii adaptacyjnych a poziomem adaptacji ojcow —
model regresji okazat sie nie wyjasnia¢ dobrze zaleznosci miedzy tymi zmiennymi.

Zaréwno dla matek, jak i dla ojcow dzieci z niepetnosprawnoscig nie zostata potwierdzona
bezposrednia zalezno$¢ pomiedzy poziomem zapotrzebowania na wsparcie spoteczne a poziomem
adaptacji rodzicbw — modele regresji okazaty sie nie wyjasnia¢ dobrze zaleznosci miedzy
tymi zmiennymi.

Podsumowujac, drugie zatozenie klasycznej analizy mediacji zostato spetnione:

— w przypadku matek dzieci z niepetnosprawnoscig dla dziewieciu (sposrdd zaktadanych dziesieciu)
zmiennych — wykazano bezposrednie istotne statystycznie zaleznosci miedzy zmiennymi
niezaleznymi (poziomem odczuwania ztosci, radosci, leku/smutku, spostrzeganego i otrzymywanego
wsparcia, stosowania strategii adaptacyjnych i dezadaptacyjnych, afektu pozytywnego
i negatywnego) a zmienng zalezng (poziomem adaptacji rodzicow);

— w przypadku ojcdw dzieci z niepetnosprawnoscig dla o$smiu (sposrdod zaktadanych dziesieciu)
zmiennych — wykazano bezposrednie istotne statystycznie zaleznosci miedzy zmiennymi
niezaleznymi (poziomem odczuwania ztosci, radosci, leku/smutku, spostrzeganego i otrzymywanego
wsparcia, stosowania strategii dezadaptacyjnych, afektu pozytywnego i negatywnego) a zmienng
zalezng (poziomem adaptacji rodzicéw).

Dla zmiennej zapotrzebowanie na wsparcie bezposrednie zaleznosci nie zostaty potwierdzone

dla obojga rodzicéw, co wykluczyto udziat tej zmiennej w dalszych krokach analizy mediacji.
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Dla zmiennej strategie adaptacyjne bezposrednia zaleznos$¢ nie zostata potwierdzona dla ojcow,

co wykluczyto udziat tej zmiennej w dalszych krokach analizy mediacji w przypadku ojcow.

W trzecim kroku analizy testowano relacje miedzy zmienng niezalezng, okreslajacg nasilenie
objawow niepetnosprawnosci (nasilenie objawéw ASD/czesto$¢ napaddw padaczkowych),
a przypuszczalnymi mediatorami: uczuciami rodzicielskimi, wsparciem, strategiami radzenia
ze stresem i afektem (relacja A). W tym celu przeprowadzono serie jednoczynnikowych analiz regresji
liniowej, ktérych wyniki zostaty przedstawione w tabeli 12.

Zaréwno dla matek, jak i dla ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscig potwierdzono bezposrednie
zaleznosci nasilenia objawéw niepetnosprawnosci u dziecka i:

a) poziomu afektu pozytywnego (modele regresji okazaty sie dobrze wyjasnia¢ zaleznosé¢ miedzy
zmiennymi i wskazywaty, Zze nasilenie objawdéw niepetnosprawnosci jest ujemnie zwigzane
z poziomem afektu pozytywnego rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig (matki: beta=-0,32; p<0,01;
ojcowie: beta=-0,26; p<0,05); oznacza to, ze im wyzsze nasilenie objawdéw ASD/czesto$¢ napaddw
padaczkowych, tym nizszy poziom afektu pozytywnego rodzicdw dzieci z niepetnosprawnoscia);

b) poziomu afektu negatywnego (modele regresji okazaty sie dobrze wyjasnia¢ zalezno$¢ miedzy
zmiennymi i wskazywaty, ze nasilenie objawdw niepetnosprawnosci jest dodatnio zwigzane
z poziomem afektu negatywnego rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia (matki: beta=0,32; p<0,01;
ojcowie: beta=0,35; p<0,01); oznacza to, ze im wyzsze nasilenie objawdw ASD/czestos¢ napadow
padaczkowych, tym wyzszy poziom afektu negatywnego rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia).

Wytacznie dla ojcow dzieci z niepetnosprawnoscig potwierdzono bezposrednie zaleznosci nasilenia
objawéw niepetnosprawnosci u dziecka i:

a) poziomu uczu¢ rodzicielskich w zakresie leku/smutku (model regresji okazat sie dobrze wyjasniaé
zalezno$¢é miedzy zmiennymi i wskazywat, ze nasilenie objawdw niepetnosprawnosci jest dodatnio

zwigzane z poziomem odczuwania leku/smutku przez ojcdw dzieci z niepetnosprawnoscig

92



(beta=0,29; p<0,05); oznacza to, ze im wyzsze nasilenie objawéw ASD/czesto$¢ napaddéw
padaczkowych, tym wyzszy poziom odczuwania leku/smutku w zakresie roli rodzicielskiej);

b) poziomu strategii dezadaptacyjnych (model regresji okazat sie dobrze wyjasnia¢ zalezno$¢ miedzy
zmiennymi i wskazywat, ze nasilenie objawdw niepetnosprawnosci jest dodatnio zwigzane
z poziomem stosowania strategii dezadaptacyjnych przez ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscia
(beta=0,26; p<0,05); oznacza to, ze im wyzsze nasilenie objawdw ASD/czesto$¢ napaddéw
padaczkowych, tym wyzszy poziom stosowania strategii dezadaptacyjnych).

Natomiast nie zostaty potwierdzone bezposrednie zaleznos$ci pomiedzy nasileniem objawéw
niepetnosprawnosci a zmiennymi zaleznymi: poziomem uczu¢ rodzicielskich w zakresie ztosci i radosci,
poziomem spostrzeganego wsparcia spotecznego, poziomem otrzymywanego wsparcia spotecznego,
poziomem strategii adaptacyjnych. Modele regresji tych zmiennych okazaty sie nie wyjasnia¢ dobrze
zaleznosci miedzy wskazanymi zmiennymi.

Podsumowujac, trzecie zatozenie klasycznej analizy mediacji zostato spetnione:

— w przypadku matek dzieci z niepetnosprawnoscia wytgcznie dla dwoch (sposrdd zaktadanych
dziewieciu) zmiennych — wykazano bezposrednie istotne statystycznie zaleznosci miedzy zmienng
niezalezng (nasileniem objawéw niepetnosprawnosci) a zmiennymi zaleznymi (poziomem afektu
pozytywnego i negatywnego);

— w przypadku ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscig dla czterech (sposréd zaktadanych os$miu)
zmiennych - wykazano bezposrednie istotne statystycznie zaleznosci miedzy zmienng niezalezng
(nasileniem objawéw niepetnosprawnosci) a zmiennymi zaleznymi (poziomem odczuwania
leku/smutku, stosowania strategii dezadaptacyjnych, afektu pozytywnego i negatywnego).

Dla pozostatych zmiennych (poziom odczuwania ztosci, radosci, wsparcie spoteczne (spostrzegane,

otrzymywane), strategie adaptacyjne) bezposrednie zaleznosci nie zostaty potwierdzone.
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Tabela 12

Krok Il analiz mediacji: Wspdtfczynniki analiz regresji przewidujgcych poziom uczuc¢ rodzicielskich, wsparcia, strategii radzenia ze stresem, afektu na
podstawie nasilenia niepetnosprawnosci u dziecka

Matki dzieci z niepetnosprawnoscia (n=71)

Ojcowie dzieci z niepetnosprawnoscia (n=64)

Zmienna zaleina Predyktor B beta t p R? B beta t p R?
Ztosc (Stata) 2,42 13,28 <0,001 2,45 15,26 <0,001
S o <0,01 <0,01
Nasilenie niepetnosprawnosci 0,01 0,01 0,08 0,94 0,04 0,04 0,31 0,761
Rados¢ (Stata) 4,53 29,13 <0,001 0.05 4,61 23,87 <0,001 0.05
Nasilenie niepetnosprawnosci -0,28 -0,23 -1,98 0,051 ’ -0,32 -0,22 -1,81 0,075 ’
Lek/smutek (Stata) 2,37 14,30 <0,001 0.05 2,02 14,69 <0,001 0.09*
Nasilenie niepetnosprawnosci 0,29 0,22 1,88 0,064 ’ 0,30 0,29 2,42 0,019 ’
Wsparcie spostrzegane (Stata) 3,57 39,87 <0,001 0.001 3,67 41,63 <0,001 0.05
Nasilenie niepetnosprawnosci 0,02 0,03 0,25 0,804 ’ -0,14 -0,21 -1,72 0,091 ’
Wsparcie otrzymywane (Stata) 3,67 46,71 <0,001 0.003 3,62 42,07 <0,001 0.05
Nasilenie niepetnosprawnosci -0,03 -0,05 -0,42 0,676 ’ -0,14 -0,22 -1,73 0,088 ’
Strategie adaptacyjne (Stata) 1,73 25,20 <0,001 001 - - -
<0, -
Nasilenie niepetnosprawnosci -0,01 -0,02 -0,12 0,903 - - - -
Strategie dezadaptacyjne (Stata) 1,23 14,96 <0,001 0.03 0,81 11,93 <0,001 0.07*
Nasilenie niepetnosprawnosci 0,11 0,17 1,39 0,169 ’ 0,13 0,26 2,11 0,039 ’
Afekt pozytywny (Stata) 28,42 23,21  <0,001 34,55 24,26  <0,001
0,10** 0,07*
Nasilenie niepetnosprawnosci -3,14 -0,32 -2,79 0,007 -2,76 -0,26 -2,14 0,036
Afekt negatywny (Stata) 16,04 15,28 <0,001 14,90 12,77 <0,001
. 0,10** 0,12%*
Nasilenie niepetnosprawnosci 2,72 0,32 2,82 0,006 3,06 0,35 2,90 0,005

*** 0znaczono p<0,001; ** oznaczono p<0,01; * oznaczono p<0,05
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W zwigzku z powyzszym, do ostatniego kroku klasycznej analizy mediacji (uwzgledniajacego

jednoczesnie mediator i zmienng niezalezng w przewidywaniu poziomu adaptacji) witgczono

w przypadku matek dzieci z niepetnosprawnoscia dwie zmienne (afekt pozytywny i afekt negatywny),

a w przypadku ojcoéw cztery zmienne(lek/smutek, strategie dezadaptacyjne, afekt pozytywny i afekt

negatywny) jako przypuszczalne mediatory relacji nasilenia objawdéw niepetnosprawnosci u dziecka

i poziomu adaptacji rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig (relacja C’). Przeprowadzono serie

wieloczynnikowych analiz regresji liniowej, ktérych wyniki zostaty przedstawione w tabeli 13.

Tabela 13

Krok IV analiz mediacji: Wspdtczynniki analiz regresji przewidujgcych poziom adaptacji rodzicow
dzieci z niepetnosprawnosciq na podstawie nasilenia objawow ASD/czestosci napadéw padaczkowych,

z uwzglednieniem mediatorow

Matki dzieci z Ojcowie dzieci z
niepetnosprawnoscia (n=71) niepetnosprawnoscia (n=64)

Predyktory B beta t p R? B  beta t p R?
(Stata) - - - 4,99 9,11 <0,001
Nasilenie . T - 064 023 260 0012 0,58+
nlepefnosprawnOSCI
Lek/smutek - - - - -1,83 -0,67 -7,68 <0,001
(Stata) - - - 3,25 5,56  <0,001
Nasilenie . - - - - 0,87 031 -2,89 0,005 0,35%**
niepetnosprawnosci
Strategie dezadaptacyjne - - - - -2,45 -0,43 -4,04 <0,001
(Stata) 5,90 5,73 <0,001 3,74 3,90 <0,001
Nasilenie N 0,29 -0,08 -0,86 0,392  0,42*** -079 -0,28 -2,83 0,006  0,45***
niepetnosprawnosci
Afekt pozytywny 0,22 0,61 6,29 <0,001 0,15 0,54 5,50 <0,001
(Stata) 4,98 7,89 <0,001 4,53 9,27 <0,001
Nasileni
aren'e . 0,15 -0,04 0,51 0,609  056*** -0,52 -0,19 -2,11 0,039  0,59%**
niepetnosprawnosci
Afekt negatywny -0,30 -0,73 -8,62 <0,001 0,22 -0,68 -7,80 <0,001

*** oznaczono p<0,001
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Dla ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscia w modelu uwzgledniajgcym jednoczesnie mediator
(zmienna lek/smutek) i zmienng niezalezng (zmienna nasilenie objawdw niepetnosprawnosci)
rola zmiennej niezaleznej w przewidywaniu poziomu adaptacji zmalata, cho¢ nadal zmienna niezalezna
byta zmienng istotng (beta=-0,23; p<0,05), podczas gdy mediator byt silnie powigzany ze zmienng
zalezng (beta=-0,67; p<0,001). Zestawienie uzyskanych wspotczynnikéw beta dla modelu
mediacyjnego zaprezentowano na rysunku 6. Obliczenia uzupetniono wiec o testy Sobela, Aroiana
i Goodmana. Wszystkie testy okazaty sie istotne statystycznie (test Sobela: 7=-2,32; p<0,05;
test Aroiana: Z=-2,30; p<0,05; test Goodmana: 7Z=-2,33; p<0,05) i ich wyniki wskazaty, ze poziom
odczuwania leku/smutku rodzicielskiego jest czesciowym mediatorem relacji nasilenia objawdw

ASD/czestosci napaddow padaczkowych i poziomu adaptacji ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscia.

Rysunek 6

Model mediacyjny dla wptywu nasilenia objawdw ASD/czestosci napadow padaczkowych
na poziom adaptacji ojcéw dzieci z niepetnosprawnosciqg, w ktéorym mediatorem jest poziom
odczuwania leku/smutku rodzicielskiego

lek/smutek
0,29* -0,73%**
nasilenie objawow -0,51%** poziom adaptacji ojcéw
___________________ >
niepetnosprawnosci -0,23*

*** oznaczono p<0,001; * oznaczono p<0,05

linig ciggta oznaczono relacje bezposrednie; linig przerywang oznaczono relacje mediacyjna

Dla ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscia w modelu uwzgledniajgcym jednoczesnie mediator
(zmienna strategie dezadaptacyjne) i zmienng niezalezng (zmienna nasilenie objawdw

niepetnosprawnosci) rola zmiennej niezaleznej w przewidywaniu poziomu adaptacji zmalata,
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cho¢ nadal zmienna ta byta zmienng istotng (beta=-0,31; p<0,01), podczas gdy mediator byt silnie
powigzany ze zmienng zalezng (beta=-0,43; p<0,001). Zestawienie uzyskanych wspétczynnikéw beta
dla modelu mediacyjnego zaprezentowano na rysunku 7. Obliczenia uzupetniono wiec o testy Sobela,
Aroiana i Goodmana. Zgodnie z przyjetym kryterium p<0,05, testy Sobela i Aroiana okazaty
sie nieistotne statystycznie (test Sobela: Z=-1,93; p>0,05; test Aroiana: Z=-1,89; p>0,05), natomiast
test Goodmana wykazat istotng statystycznie mediacje (test Goodmana: Z7=-1,97; p<0,05).
Test Goodmana jest najmniej konserwatywny i przeznaczony dla matych préb, a z takg mamy
do czynienia w niniejszym przypadku, a wiec mozna uznaé, ze poziom stosowania strategii
dezadaptacyjnych jest czesciowym mediatorem relacji nasilenia objawdéw ASD/czestosci napadow

padaczkowych i poziomu adaptacji ojcdw dzieci z niepetnosprawnoscia.

Rysunek 7

Model mediacyjny dla wptywu nasilenia objawéw ASD/czestosci napadow padaczkowych
na poziom adaptacji ojcéw dzieci z niepetnosprawnosciqg, w ktéorym mediatorem jest poziom
strategii dezadaptacyjnych

strategie
0,26* dezadaptacyjne -0,51%**
nasilenie objawow -0,51%** poziom adaptacji ojcow
: [Ty T >
niepetnosprawnosci I

*** oznaczono p<0,001; ** oznaczono p<0,01; * oznaczono p<0,05

linig ciggta oznaczono relacje bezposrednie; linig przerywang oznaczono relacje mediacyjna

Dla matek dzieci z niepetnosprawnosciag w modelu uwzgledniajgcym jednoczesnie mediator
(zmienna afekt pozytywny) i zmienng niezalezng (zmienna nasilenie objawdw niepetnosprawnosci)
rola zmiennej niezaleznej w przewidywaniu poziomu adaptacji zmalata i okazata sie nieistotna
(beta=-0,08; p>0,05), podczas gdy mediator byt silnie powigzany ze zmienng zalezng (beta=0,61;
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p<0,001). Zestawienie uzyskanych wspdtczynnikdow beta dla modelu mediacyjnego zaprezentowano
na rysunku 8A. Wynik wskazujacy na catkowitg mediacje poziomu afektu pozytywnego relacji nasilenia
objawow  ASD/czestosci napaddéw padaczkowych i poziomu adaptacji matek dzieci
z niepetnosprawnoscig zostat potwierdzony wynikami testéw Sobela, Aroiana i Goodmana, ktoére
okazaty sie istotne statystycznie (test Sobela: Z=-2,59; p<0,01; test Aroiana: Z=-2,57; p<0,05;

test Goodmana: 7=-2,61; p<0,01).

Rysunek 8

Model mediacyjny dla wptywu nasilenia objawéw ASD/czestosci napadow padaczkowych
na poziom adaptacji rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciq, w ktorym mediatorem jest poziom
afektu pozytywnego

(A) afekt pozytywny
_0‘32** 0'64***
nasilenie objawow -0,28* poziom adaptacji matek
___________________ >l
niepetnosprawnosci -0,08
(B) afekt pozytywny
_0126* 0'61***
nasilenie objawow J0,51%** poziom adaptacji ojcow
. .. [T 0OgFF T~~~ ¥
niepetnosprawnosci :

(A) matki dzieci z niepetnosprawnoscia; (B) ojcowie dzieci z niepetnosprawnoscia
*** oznaczono p<0,001; ** oznaczono p<0,01; * oznaczono p<0,05

linig ciggta oznaczono relacje bezposrednie; linig przerywang oznaczono relacje mediacyjne

Dla ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscia w modelu uwzgledniajgcym jednoczesnie mediator
(zmienna afekt pozytywny) i zmienng niezalezng (zmienna nasilenie objawdw niepetnosprawnosci)
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rola zmiennej niezaleznej w przewidywaniu poziomu adaptacji zmalata, cho¢ nadal zmienna
ta byfa zmienng istotng (beta=-0,28; p<0,01), podczas gdy mediator byt silnie powigzany ze zmienng
zalezng (beta=0,54; p<0,001). Zestawienie uzyskanych wspotczynnikdw beta dla modelu mediacyjnego
zaprezentowano na rysunku 8B. Obliczenia uzupetniono wiec o testy Sobela, Aroiana i Goodmana.
Wszystkie testy okazaty sie istotne statystycznie (test Sobela: Z=-2,02; p<0,05; test Aroiana: Z=-1,99;
p<0,05; test Goodmana: 7Z=-2,04; p<0,05) i ich wyniki wskazaty, ze poziom afektu pozytywnego
jest czesciowym mediatorem relacji nasilenia objawdéw ASD/czestosci napaddéw padaczkowych

i poziomu adaptacji ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscia.

Dla matek dzieci z niepetnosprawnoscia w modelu uwzgledniajgcym jednoczesnie mediator
(zmienna afekt negatywny) i zmienng niezalezng (zmienna nasilenie objawdw niepetnosprawnosci) rola
zmiennej niezaleznej w przewidywaniu poziomu adaptacji zmalata i okazata sie nieistotna (beta=-0,04;
p>0,05), podczas gdy mediator byt silnie powigzany ze zmienng zaleing (beta=-0,73; p<0,001).
Zestawienie uzyskanych wspétczynnikow beta dla modelu mediacyjnego zaprezentowano na rysunku
9A. Wynik wskazujacy na catkowita mediacje poziomu afektu negatywnego relacji nasilenia objawdéw
ASD/czestosci napaddw padaczkowych i poziomu adaptacji matek dzieci z niepetnosprawnoscig zostat
potwierdzony wynikami testéw Sobela, Aroiana i Goodmana, ktére okazaty sie istotne statystycznie
(test Sobela: Z=-2,70; p<0,01; test Aroiana: Z=-2,68; p<0,01; test Goodmana: Z=-2,71; p<0,01).

Dla ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscia w modelu uwzgledniajgcym jednoczesnie mediator
(zmienna afekt negatywny) i zmienng niezalezng (zmienna nasilenie objawdw niepetnosprawnosci)
rola zmiennej niezaleznej w przewidywaniu poziomu adaptacji zmalata, cho¢ nadal zmienna
ta byta zmienng istotng (beta=-0,19; p<0,05), podczas gdy mediator byt silnie powigzany ze zmienng
zalezng (beta=-0,68; p<0,001). Zestawienie uzyskanych wspotczynnikdbw beta dla modelu
mediacyjnego zaprezentowano na rysunku 9B. Obliczenia uzupetniono wiec o testy Sobela, Aroiana
i Goodmana. Wszystkie testy okazaty sie istotne statystycznie (test Sobela: Z=-2,75; p<0,01;

test Aroiana: Z=-2,74; p<0,01; test Goodmana: Z=-2,77; p<0,01) i ich wyniki wskazaty, ze poziom afektu
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negatywnego jest czeSciowym mediatorem relacji nasilenia objawdw ASD/czestosci napaddéw

padaczkowych i poziomu adaptacji ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscia.

Rysunek 9

Model mediacyjny dla wptywu nasilenia objawéw ASD/czestosci napadow padaczkowych
na poziom adaptacji rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciq, w ktérym mediatorem jest poziom

afektu pozytywnego
afekt negatywny
0’32** _0’75***
(A)
nasilenie objawow -0,28* poziom adaptacji matek
niepetnosprawnosci -0,04
(B) afekt negatywny
0,35** _0'75***
nasilenie objawdw 0,51%** poziom adaptacji ojcow
------------- it 14
niepetnosprawnosci -0,19

(A) matki dzieci z niepetnosprawnoscia; (B) ojcowie dzieci z niepetnosprawnosciag
*** oznaczono p<0,001; ** oznaczono p<0,01; * oznaczono p<0,05

linig ciggta oznaczono relacje bezposrednie; linig przerywang oznaczono relacje mediacyjne

Podsumowujac hipoteza 7 wskazujgca, ze zasoby (wsparcie spoteczne), ocena sytuacji (afekt)
oraz strategie radzenia sobie ze stresem, atakze uczucia rodzicielskie petnig role posredniczaca
w zwigzku pomiedzy dziataniem stresora (nasileniem objawéw ASD/czestoscig napaddéw
padaczkowych) a adaptacjg do niepetnosprawnosci u dziecka (poziomem odczuwanego stresu,

poziomem depresyjnosci, poziomem satysfakcji z zycia) zostata czeSciowo potwierdzona, poniewaz
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wykazano, ze afekt pozytywny oraz afekt negatywny (zarédwno dla matek, jak i ojcow dzieci
z niepetnosprawnosciy), a takze lek/smutek rodzicielski oraz dezadaptacyjne strategie radzenia sobie
ze stresem (dla ojcow dzieci z niepetnosprawnoscig) petnig role posredniczacg w relacji nasilenia
objawow ASD/czestosci napadow padaczkowych u dziecka i poziomu adaptacji (poziomu stresu,
depresyjnosci i satysfakcji z zycia) rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig. Posredniczaca rola ztosci
i radosci rodzicielskiej, wsparcia spotecznego (spostrzeganego, otrzymywanego i zapotrzebowania
na wsparcie), adaptacyjnych strategii radzenia sobie ze stresem w relacji nasilenia objawodw
ASD/czestosci napadéw padaczkowych u dziecka i poziomu adaptacji (poziomu stresu, depresyjnosci

i satysfakcji z zycia) rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia nie zostata potwierdzona.

4.9. Podsumowanie otrzymanych wynikéw

Po przeprowadzeniu analiz statystycznych otrzymane wyniki zestawiono w trzy kategorie — wyniki
dotyczace poréwnan miedzygrupowych, wyniki dotyczgce schematu korelacyjnego, wyniki dotyczace
schematu mediacyjnego.

Pierwsza kategoria wynikéw, dotyczaca analiz poréwnawczych, odwotywata sie do hipotez
badawczych nr 1, 2 i 3. W tabeli 14 przedstawiono podsumowanie decyzji dotyczacych potwierdzenia
lub odrzucenia hipotez nr 1, 2 i 3. W tabelach 15, 16 i 17 przedstawiono szczegdtowe zestawienia
wynikéw dotyczgcych analiz poréwnawczych, odwotujgc sie odpowiednio do hipotez 1, 2 i 3.

Tabela 14

Podsumowanie decyzji dotyczgcych hipotez badawczychnr 1,2 i 3

Hipoteza
badawczanr1

Czynniki determinujgce adaptacje nie rdznig sie w przypadku
rodzicéw dzieci z ASD i rodzicdw dzieci z padaczka.

Potwierdzona

Hipoteza
badawcza nr 2

Czynniki determinujgce adaptacje matek do niepetnosprawnosci
u dziecka rdzinig sie od czynnikow determinujgcych adaptacje
ojcow do niepetnosprawnosci u dziecka.

Czesciowo
potwierdzona

Hipoteza
badawcza nr 3

ASD/padaczka
odczuwanego stresu, poziomem depresyjnosci, poziomem

Rodzice dzieci z roznig sie poziomem

zadowolenia z zycia, wsparciem spotecznym, afektem,

strategiami radzenia sobie oraz uczuciami rodzicielskimi od
rodzicéw dzieci bez niepetnosprawnosci.

Czesciowo
potwierdzona
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Tabela 15

Zestawienie wynikdéw dotyczgcych pordwnania rodzicow dzieci z ASD i rodzicow dzieci z padaczkg

Rodzice dzieci z ASD a rodzice dzieci z padaczka:

Nie rdzniq sie: Rdznigq sie:

poziom ogdlnej adaptacji

stres

satysfakcja z zycia

depresyjnosc

wsparcie spostrzegane

wsparcie otrzymywane

wsparcie zapotrzebowanie

afekt pozytywny

afekt negatywny

adaptacyjne strategie radzenia sobie ze stresem
dezadaptacyjne strategie radzenia sobie ze
stresem

ztosc¢ rodzicielska

radosc¢ rodzicielska (wyzej u rodzicdw dzieci z ASD)

lek/smutek rodzicielski

Tabela 16

Zestawienie wynikdéw dotyczgcych pordwnania matek i ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscig

Matki a ojcowie dzieci z niepetnosprawnoscia:

Nie rdzniq sie: Réznigq sie:

poziom ogdlnej adaptacji
stres

satysfakcja z zycia
depresyjnosc (wyzsza u matek)
wsparcie spostrzegane
wsparcie otrzymywane
wsparcie zapotrzebowanie (wyzsze u matek)
afekt pozytywny (wyzszy u ojcow)

afekt negatywny
adaptacyjne strategie radzenia sobie ze stresem
(wyzsze u matek)

dezadaptacyjne strategie radzenia sobie ze
stresem (wyzsze u matek)

ztos¢ rodzicielska
rados¢ rodzicielska
lek/smutek rodzicielski
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Tabela 17

Zestawienie wynikéw dotyczgcych poréwnania rodzicéw dzieci z ASD/padaczkq i rodzicow dzieci

bez niepetnosprawnosci

Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia (ASD/padaczka) a rodzice dzieci bez niepetnosprawnosci (grupa

kontrolna):

Nie rdzniq sie:

Rdznigq sie:

wsparcie spostrzegane
wsparcie otrzymywane
wsparcie zapotrzebowanie
afekt pozytywny

adaptacyjne strategie radzenia sobie ze stresem

zto$¢ rodzicielska

poziom ogodlnej adaptacji (wyzszy u grupy
kontrolnej)

stres (wyzszy u rodzicow dzieci z
niepetnosprawnoscia)

satysfakcja z zycia (wyzsza u grupy kontrolnej)
depresyjnos¢ (wyzsza u rodzicow dzieci z
niepetnosprawnoscia)

afekt negatywny (wyzszy u rodzicow dzieci z
niepetnosprawnoscia)

dezadaptacyjne strategie radzenia sobie ze stresem
(wyzsze u rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia)

rados¢ rodzicielska (wyzsza u grupy kontrolnej)

lek/smutek rodzicielski (wyzszy u rodzicow dzieci

z niepetnosprawnoscig)

Druga kategoria wynikdow, dotyczgca analiz korelacyjnych, odwotywata sie do hipotez badawczych

nr 4, 5 i 6. W tabeli 18 przedstawiono podsumowanie decyzji dotyczacych potwierdzenia

lub odrzucenia hipotez nr 4, 5i 6. Na rysunku 10 przedstawiono zbiorczo wyniki analiz korelacyjnych

dla matek i ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscig, uwzgledniajac wspétczynniki r Pearsona i poziomy

prawdopodobieristwa.
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Tabela 18

Podsumowanie decyzji dotyczgcych hipotez badawczychnr4,5i6

Hipoteza
badawcza nr 4

Niskie nasilenie objawéw ASD/niska czesto$¢ napadow
padaczkowych jest dodatnio zwigzane z niskim poziomem
odczuwanego stresu, niskim poziomem depresyjnosci i wysokim
poziomem satysfakcji z zycia.

Potwierdzona

Hipoteza
badawczanr5

Wysoki poziom adaptacji rodzicdw dzieci z ASD/padaczkg (niski
poziom odczuwanego stresu, niski poziom depresyjnosci, wysoki
poziom satysfakcji z zycia) jest dodatnio zwigzany z pozytywnym
afektem, wysokim poziomem aktualnie otrzymywanego
i spostrzeganego dostepnego wsparcia spotecznego,
stosowaniem adaptacyjnych strategii radzenia sobie ze stresem.

Potwierdzona

Hipoteza
badawcza nr 6

Pozytywne uczucia rodzicielskie sg dodatnio zwigzane z niskim
poziomem odczuwanego stresu, niskim poziomem
depresyjnosci, wysokim poziomem satysfakcji z zycia u rodzicéw
dzieci z ASD/padaczka.

Potwierdzona

Trzecia kategoria wynikdéw, dotyczaca analiz regresji i analiz mediacyjnych, odwotywata

sie do hipotezy badawczej nr 7. W tabeli 19 przedstawiono podsumowanie decyzji dotyczacych

potwierdzenia lub odrzucenia hipotezy nr 7. Na rysunku 11 przedstawiono zbiorczo wyniki analiz

mediacji, uwzgledniajgc wspodtczynniki beta i poziomy prawdopodobienstwa.

Tabela 19

Podsumowanie decyzji dotyczgcej hipotezy badawczej nr 7

Hipoteza
badawcza nr 7

Zasoby (wsparcie spoteczne), ocena sytuacji (afekt) oraz
strategie radzenia sobie ze stresem, a takze uczucia rodzicielskie
petnig role posredniczacq w zwigzku pomiedzy dziataniem
stresora (nasileniem objawéw ASD/czestoscia napadow
padaczkowych) a adaptacjg do niepetnosprawnosci u dziecka
(poziomem odczuwanego stresu, poziomem depresyjnosci,
poziomem satysfakcji z zycia).

Czesciowo
potwierdzona
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Rysunek 10

Prezentacja zbiorcza wynikdw modelu korelacyjnego

M: -0,55%**;
Ztosé rodzicielska
0:-0,39**
M: 0,67***;
Rados¢ rodzicielska
0:0,63***
M: -0,76***;
Lek/smutek rodzicielski
0:-0,73%**
M: 0,49%**;
Adaptacyjne strategie
radzenia ze stresem 0:0,21
D . .
ezadaptjacyjne strategie M: -0,68%*%:
radzenia ze stresem
Nasilenie objawéw 0:-0,51*T*
ASD/czestos¢ M: -0.28%: Ogdlny poziom
napadow ) adaptacji
padaczkowych 0: -0 42%**
M: 0,64*1*;
Afekt pozytywny
0:0,61%***
Afekt negatywny M: -0,75**%;
0:-0,75%**

M — matki, O - ojcowie

Wsparcie spostrzegane

0,62%**;

Wsparcie otrzymywane

0,57%%%*

Wsparcie zapotrzebowanie

0,55%%*

0,05;

*** oznaczono p<0,001; * oznaczono p<0,05

M:
O:
M: 0,56%*%*;
O:
M:
O:

-0,18
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Rysunek 11

Prezentacja zbiorcza wynikéw modelu mediacyjnego

(B)

Ztos¢é rodzicielska

0,21*

(A) Lek/smutek -0,33**
rodzicielski
y
-0,32% 0,647%**
Afekt pozytywny
Nasilenie -0,28* R
objawéw ASD u J _________________ > ) _
dziecka -0.08 'l 5| 0gdlny poziom
adaptacji
/ matek dzieci
. -0,28* z ASD/padaczka

czesto’sc - =

napadow | [ _____ _ __ _ _ ______ >

padaczkowych -0,04
u dziecka
Afekt negatywny
0,32** -0,757**
Y A
Wsparcie 0,23*
spostrzegane
. -0,15%*
Zapotrzebowanie na

wsparcie

(A) matki dzieci z niepetnosprawnoscig; (B) ojcowie dzieci z niepetnosprawnoscia;
linig ciggta oznaczono relacje bezposrednie; linig przerywang oznaczono relacje mediacyjne

0,29* -0,73***
_ Lek/smutek
" rodzicielski
_0’51*** _
'""""""""_6'53'* """""" v
-0,26* 0,614**
Afekt pozytywny
Nasilenie -0,51%*
objawéw ASD J _________________ .;I . )
u dziecka 0,28** Ogolny poziom
adaptacji
/ ojcow dzieci
crestodc -0,51%** z ASD/padaczka
|
napadow | |ce--emmmmo oo - ===
padaczkowych 0,19
u dziecka Afekt negatywny
0,35%* -0,757**
-0,51%** Y 7}
________________________________ >
-0,31%*
* ~ * k%
0,26 o Strategie 0,51
" dezadaptacyjne
-0,23**
Zapotrzebowanie na

wsparcie

*** oznaczono p<0,001; ** oznaczono p<0,01; * oznaczono p<0,05;
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5. Dyskusja uzyskanych wynikow

Celem gtéwnym badania byto okreslenie, jakie czynniki sg zwigzane z przystosowaniem rodzicéw
do niepetnosprawnosci u ich dziecka oraz okreslenie roli uczu¢ rodzicdw, ktdrych doswiadczajg
w zwigzku z realizacjg swojej roli rodzicielskiej, dla przystosowania do niepetnosprawnosci u dziecka
(spektrum autyzmu lub padaczki). Opracowano nowy model teoretyczny, przedstawiony w rozdziale
1, odnoszacy sie do znanego z literatury podwdjnego modelu ABCX (Bristol, 1987; Hall i Graff, 2011;
Frishman i in., 2017; Henninger i Heretick, 2020; Hesamzadeh i in., 2015; Joseph i in., 2014; Manning
iin., 2011; Pickard i Ingersoll, 2017; Pisula i Porebowicz-Dérsmann, 2017; Pozo i in., 2014; Weber,
2011), uwzgledniajacy nasilenie objawdéw spektrum autyzmu lub czesto$¢ napadow padaczkowych
dziecka jako czynniki stresowe (Aa), wsparcie spoteczne jako zaséb (Bb), afekt pozytywny/negatywny
jako czynnik oceny sytuacji (Cc), strategie radzenia sobie ze stresem (BC), a takze role uczuc
rodzicielskich w adaptacji do niepetnosprawnosci u dziecka, uwzgledniajagc poziom odczuwanego

stresu, depresyjnos¢ oraz satysfakcje z zycia rodzicéw (Xx).

Przeprowadzono trzy grupy analiz poréwnawczych w zakresie czynnikdéw uwzglednionych

w modelu, poréwnujac:

1) grupe rodzicéw dzieci ze spektrum autyzmu i grupe rodzicéw dzieci chorych na padaczke,

2) grupe matek dzieci z niepetnosprawnoscig (spektrum autyzmu/padaczka) i grupe ojcow
dzieci z niepetnosprawnoscia (spektrum autyzmu/padaczka),

3) grupe rodzicbw dzieci z niepetnosprawnoscig (spektrum  autyzmu/padaczka)

i grupe rodzicow dzieci bez zdiagnozowanej niepetnosprawnosci (grupe kontrolng).

Weryfikowano zwigzki korelacyjne miedzy czynnikami uwzglednionymi w modelu, poszukiwano
czynnikéw determinujgcych adaptacje rodzicow do niepetnosprawnosci u ich dziecka, uwzgledniajac

niezbadang dotad role uczu¢ rodzicielskich, a takze weryfikowano zatozone zaleznosci mediacyjne,
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weryfikujgc trafno$¢ opracowanego modelu w odniesieniu zaréwno do matek, jak i ojcéw dzieci

z niepetnosprawnoscia.

5.1. Weryfikacja podobienstw i roznic pomiedzy rodzicami dzieci z ASD i rodzicami dzieci
chorych na padaczke w zakresie czynnikéw warunkujgcych adaptacje
do niepetnosprawnosci u dziecka

Przeprowadzenie analizy poréwnawczej z udziatem rodzicéw dzieci ze zdiagnozowanym spektrum
autyzmu oraz rodzicdw dzieci ze zdiagnozowang padaczka pozwolito stwierdzi¢, tak jak wstepnie
zaktadano, ze w wiekszosci badanych aspektow nie odnotowano rdéznic niezaleznie od tego, jakiego
typu niepetnosprawnos¢ zdiagnozowano u dzieci badanych rodzicéw. Rodzice dzieci z ASD i rodzice
dzieci z padaczka charakteryzowali sie podobnym poziomem ogdlnej adaptacji, w tym poziomem
odczuwanego stresu, depresyjnosci i satysfakcji z zycia. Podobienstwa miedzy grupg rodzicéw dzieci
ze spektrum autyzmu i rodzicéw dzieci z padaczka dotyczyty takze poziomu wsparcia spotecznego
we wszystkich badanych obszarach (spostrzeganego, otrzymywanego, zapotrzebowania na wsparcie),
poziomu afektu (zaréwno pozytywnego, jak i negatywnego), stosowanych strategii radzenia sobie
(zaréwno adaptacyjnych, jak i dezadaptacyjnych), jak réwniez odczuwania ztosci rodzicielskiej
i leku/smutku rodzicielskiego. Liczne badania literatury Swiatowej (Betancur, 2011; Brooks-Kayal,
2010; Gilby, 2008; Kanner, 2003; Lamb i in., 2019; Pan i in., 2021; Sierra-Arregui iin., 2020;
Specchioiin., 2022a; Tuchman i Cuccaro, 2011) podkreslajg czeste wspotwystepowanie spektrum
autyzmu i padaczki, wskazujgc na ,spektrum podatnosci” na te dwa zaburzenia neurorozwojowe,
a niniejsze wyniki potwierdzajg, ze by¢ moze mowa jest nie tylko o podobnym podtozu genetycznym
ASD i padaczki, ale takie spotecznym postrzeganiu i doswiadczeniach rodzicow dzieci
z tymi zaburzeniami. Jest to cenny wkiad w dostepng wiedze dotyczacg zaburzen
z grupy neurorozwojowych, a jednoczesnie wskazanie do dalszej eksploracji badawczej.

Jedynym aspektem rdznicujgcym rodzicéw dzieci ze spektrum autyzmu i rodzicdw dzieci z padaczka

byt poziom odczuwania radosci rodzicielskiej. Wyniki niniejszego badania wskazaty bowiem, ze rodzice
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dzieci z ASD charakteryzowali sie wyzszym poziomem odczuwania radosci rodzicielskiej niz rodzice
dzieci z padaczkg. Wyiszy poziom radosci rodzicielskiej rodzicéw dzieci z ASD moze wydac
sie zaskakujgcy w kontekscie (zwykle) ciggtej obecnosci szerokiego spektrum objawéw ASD o (zwykle)
okresowego wystepowania napadéw padaczkowych. Byé moze niepewnos$¢ zwigzana z mozliwoscig
kontroli napadéw padaczkowych u dziecka jest czynnikiem oddziatujgcym na odczuwanie radosci
z roli rodzica, obnizajac jej poziom. Jednak jest to tylko jedna z wielu mozliwych hipotez, wymagajgcych
potwierdzenia badawczego. Niewatpliwie, badania nad uczuciami rodzicielskimi stanowig nowatorski
temat badaweczy, ktéry powinien by¢ rozwijany w przysztych badaniach naukowych.

5.2. Weryfikacja podobienstw i réznic pomiedzy matkami i ojcami w zakresie czynnikow

warunkujgcych adaptacje do niepetnosprawnosci u dziecka

Wiekszo$¢é badan opartych o podwdjny model ABCX wérdd rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia
koncentruje sie wytgcznie na matkach dzieci z niepetnosprawnoscig (Emerson, 2003; Giallo i in., 2013),
a badania poréwnawcze z udziatem matek i ojcéw sg wcigz rzadko spotykane. Dodatkowo, wyniki
dostepnych badan wskazujg na rozbieznosci — niektdre z nich wskazujg na znaczne réznice w radzeniu
sobie z niepetnosprawnoscig u dziecka miedzy matkami i ojcami (Behrani i Shah, 2016; McStay,
Trembath i Dissanayake, 2014; Pisula i Porebowicz-Dérsmann, 2017), podczas gdy inne badania
sugeruja, ze takie réznice nie wystepujg (Davis i Carter, 2008; Hastings, 2003). W przeprowadzonym
badaniu uwzgledniono udziat obojga rodzicow i wykazano, ze pte¢ rodzica dziecka
z niepetnosprawnoscia nie réznicowata poziomu ogdlnej adaptacji, jednoczesnie matki i ojcowie dzieci
z niepetnosprawnoscig wykazywali podobny poziom odczuwanego stresu oraz satysfakcji z zycia.
Wyniki te moga wynika¢ ze zmian spoteczno-kulturowych — z biegiem lat zmienia sie rola rodzica,
ojcowie stajg sie tak samo mocno zaangazowani w opieke nad dzieckiem, w tym dzieckiem
z niepetnosprawnoscia, jak dotychczas matki, a wiec ich przezycia i doswiadczenia stajg sie podobne.
Wykazano natomiast istotng roznice w zakresie poziomu depresyjnosci — matki dzieci
z niepetnosprawnoscig charakteryzowaty sie istotnie wyzszym poziomem depresyjnosci niz ojcowie,

co potwierdza wyniki otrzymane przez innych badaczy (Hastings i in., 2005; Herring i in., 2006; Little,
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2002; Sinkariova i in, 2012), a tendencja ta jest réwniez potwierdzona w szerszej populacji — kobietom
przypisuje sie wyzsze wskazniki depresyjnosci niz mezczyznom, a kobiety wychowujgce dziecko
z niepetnosprawnoscia sg uwazane za jeszcze bardziej wrazliwe na symptomy depresyjne niz ogélna
populacja kobiet (Sivberg, 2002; Higgins i in., 2005). Taki wynik moze by¢ takze uwarunkowany
tendencjg do zanizania objawow depresyjnych przez mezczyzn podczas stosowania narzedzi

samoopisu (Sigmon i in., 2005) (wykorzystanego w niniejszym badaniu).

Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig wykazali podobny poziom spostrzeganego i otrzymywanego
wsparcia, natomiast matki dzieci z niepetnosprawnoscig charakteryzowaty sie wyzszym poziomem
zapotrzebowania na wsparcie spoteczne. Taki wynik jest zgodny z innymi doniesieniami, w ktdrych
matki dzieci z chorobami przewlektymi lub innymi rodzajami zaburzen rozwojowych takze zgtaszaty

wyzsze zapotrzebowanie na wsparcie spoteczne niz ojcowie (Bromley i in., 2004; Perrin i in., 2000).

Zaobserwowano takze rdznice w zakresie strategii radzenia sobie ze stresem — matki dzieci
niepetnosprawnych wykazaty istotnie wyzszy poziom stosowania zardwno strategii adaptacyjnych,
jak i dezadaptacyjnych niz ojcowie dzieci z niepetnosprawnoscia. Potwierdza to ogdélng zgode badaczy
co do tego, ze matki i ojcowie réznig sie w zakresie stosowania strategii radzenia sobie ze stresem
(Hastings i in., 2005; Lee, 2009; Matud, 2004; Wojtas i in., 2014), natomiast zwykle strategie
te analizowane sg w sposéb szczegétowy, odnoszac sie do pojedynczych strategii radzenia.
Wykorzystywany w niniejszej pracy podziat na strategie adaptacyjne oraz strategie dezadaptacyjne
(Meyer, 2001) zostat przyjety po wnikliwej analizie literatury, gdzie zdecydowano, ze dla wyjasniania
czynnikdbw warunkujgcych przystosowanie rodzicbw do niepetnosprawnosci u dziecka wiasnie
taki podziat bedzie wartosciowy, a przy tym pozwalat na zmniejszenie liczby zmiennych
do przeprowadzenia analiz statystycznych, co jednak spowodowato w tym obszarze trudnosc
interpretacyjng. Prawdopodobnie bowiem otrzymany rezultat jest spowodowany tym, ze zaréwno
w sktad strategii adaptacyjnych, jak i strategii dezadaptacyjnych, wchodzg strategie czesto wymieniane

w literaturze (Lee, 2009; Matud, 2004; Woijtas i in., 2014) jako charakterystyczne dla matek,

110



np. korzystanie ze wsparcia spotecznego (jako strategia adaptacyjna), czy zaprzeczanie
i samoobwinianie (jako strategie dezadaptacyjne). Jednak wyjasnieniem otrzymanego wyniku moze
by¢ takze ogodlnie wieksza liczba stosowanych rodzajéw strategii radzenia sobie przez kobiety
niz mezczyzn (Almeida i Kessler, 1998). W zwigzku z powyzszym, w kolejnych badaniach nalezatoby
przeprowadzi¢ szczegdtowa analize konkretnych strategii radzenia sobie matek i ojcdw, co pozwolitoby
na sformutowanie bardziej precyzyjnych wnioskéw co do strategii radzenia sobie stosowanych
przez rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia. Zgodnie z zatozonymi celami niniejszej pracy, otrzymany
wynik uznano za wystarczajgcy w  kontekscie  przewidywania adaptacji rodzicow

do niepetnosprawnosci u dziecka.

Matki dzieci z niepetnosprawnoscig charakteryzowaty sie istotnie nizszym poziomem afektu
pozytywnego w poréwnaniu do ojcow dzieci z niepetnosprawnoscig, natomiast rdznicy
nie odnotowano w przypadku poziomu afektu negatywnego. Warto zauwazy¢, ze zgodnie z koncepcjg
Watsona (2000) nastrdj nie stanowi kontinuum, a sktada sie z dwoch niezaleznych wymiarow — afektu
pozytywnego i afektu negatywnego i moze by¢ rozpatrywany jako cecha lub stan. W niniejszym
badaniu uwzgledniono afekt jako stan, a wiec podatny na wptyw czynnikéw sytuacyjnych. Otrzymane
wyniki sugerujg wiec, ze matki dzieci z niepetnosprawnoscig doswiadczajg mniej intensywnych
pozytywnych standw afektywnych niz ojcowie, jednoczesnie doswiadczajac negatywnych standéw
afektywnych na podobnym poziomie. Jest to zgodne z wynikami Brzozowskiego (2010) wskazujgcymi,
ze mezczyzni bywajg w nieco lepszych nastrojach niz kobiety i majg wiekszg sktonnos$¢ do przezywania
uczu¢ pozytywnych, a takze jest to poparte ogdlnym stanowiskiem Brzozowskiego (2010), wedtug
ktorego pted istotnie réznicuje natezenie uczué pozytywnych (zaréwno jako przemijajgcych stanow
emocjonalnych, jak i utrwalonych tendencji, cech), ale w przypadku afektu negatywnego
pte¢ ma zwigzek wytgcznie ze sktonnoscia do przezywania afektéw negatywnych jako cecha,

ale nie jako stan.
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W zakresie uczuc rodzicielskich (w obszarze ztosci, radosci i leku/smutku) nie wykazano istotnych
statystycznie réznic pomiedzy matkami a ojcami dzieci z niepetnosprawnoscig, co jest zgodne
z weczesniejszymi  wynikami badan dotyczgcych uczué¢ rodzicielskich (Fijatkowska i Bielawska-

Batorowicz, 2021).

Prezentowane wyniki wtasnego badania stanowig istotny wktad w dotychczasowg literature,
weryfikujgc podobienstwa i réznice pomiedzy matkami i ojcami w zakresie czynnikéw warunkujacych
adaptacje do niepetnosprawnosci u dziecka. Nalezy jednak zauwazy¢, ze w literaturze nadal wystepujg
rozbiezne stanowiska co do konkretnych obszaréw stanowigcych podobienstwa/réznice miedzy
matkami a ojcami dzieci z niepetnosprawnoscig (Behrani i Shah, 2016; Davis i Carter, 2008; Hastings,
2003; McStay, Trembath i Dissanayake, 2014; Pisula i Porebowicz-Dérsmann, 2017). Przypuszczalng
przyczyng tych rozbieznosci jest m.in. wiek dzieci badanych rodzicdw — niektére z badan dotyczg
rodzicow posiadajgcych dzieci w wieku przedszkolnym (np. Davis i Carter, 2008), inne — w wieku
szkolnym, mtodziez (np. McStay, Dissanayake i in., 2014), a jeszcze inne — obejmujg szeroki przedziat
wiekowy dziecka (np. Hastings, 2003; Pisula i Porebowicz-Dérsmann, 2017). Badania te w kazdej
z wymienionych grup nie s3 liczne, co powoduje, ze badacze dokonujg ich poréwnan. Nalezy jednak
pamietad, ze kazda grupa wiekowa charakteryzuje sie innymi doswiadczeniami, a wiec ich wspdlna
interpretacja moze powodowac rozbieznosci. Choé w niniejszym badaniu starano sie kontrolowa¢ wiek
dziecka i zawezono kryterium wiekowe (2-5 lat), to wcigz brakuje literatury, ktdra pozwolitaby
szczegdtowo poréwnaé otrzymane rezultaty z wynikami innych badaczy wtasnie w tej kategorii

wiekowej. Wskazane jest wiec prowadzenie dalszych badan w kazdej z grup wiekowych dzieci.

5.3. Weryfikacja podobienstw i réznic pomiedzy rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia
(ASD/padaczka) i rodzicami dzieci bez niepetnosprawnosci
Poréwnanie grupy rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscig (ASD/padaczka) z grupg rodzicow dzieci
bez niepetnosprawnosci (grupa kontrolna) wskazato na wystepowanie réznic pomiedzy grupami,

ale takze pewnych podobieristw.
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Tak jak wstepnie zaktadano, rodzice dzieci, u ktérych zdiagnozowano spektrum autyzmu
lub padaczke, w poréwnaniu do rodzicbw dzieci bez zdiagnozowanej niepetnosprawnosci,
charakteryzowali sie istotnie nizszym poziomem ogdlnej adaptacji, a co za tym idzie — istotnie wyzszym
poziomem odczuwanego stresu i depresyjnosci, a takze istotnie nizszym poziomem satysfakcji z zycia.
Jest to zgodne z wczesniejszymi doniesieniami literatury swiatowej (Benson i Karlof, 2009; Dgbrowska
i Pisula, 2010; Duarte i in., 2005; Ferro i in., 2011; Hastings i in., 2005; Hoffman i in., 2009; Pisula
i Porebowicz-Dérsmann, 2017; Rao i Beidel, 2009; Sivberg, 2002; Wood iin., 2008). Przyczyny
zwiekszonego poziomu stresu, depresyjnosci, nizszej satysfakcji z zycia sq réznorodne i zwigzane
zaréwno z wyzwaniami rozwojowymi dziecka z ASD/padaczky (deficyty spoteczne, komunikacyjne,
poznawcze, nietypowy, nieharmonijny rozwdj dziecka), wyzwaniami medycznymi (trudnosci
w uzyskaniu diagnozy medycznej, a nastepnie odpowiedniej terapii), wyzwaniami edukacyjnymi,
jak i wyzwaniami codziennymi (atypowe zachowania dziecka, niepewnosc), a takze wyzwaniami
spoteczno-kulturowymi (postawy, stosunek otoczenia) (Dunin-Wasowicz i in., 2013; Ekas i Whitman,
2010; Machado Junior i in., 2016; Mojs, 2011; Pisula, 2012; Schnabel i in., 2020; Webster, 2019).

Opisane wyzwania powodujg prawdopodobnie takze zaobserwowany w niniejszym badaniu
istotnie wyzszy poziom afektu negatywnego u rodzicéw dzieci ze zdiagnozowanym spektrum autyzmu
lub padaczka niz u rodzicéw dzieci bez niepetnosprawnosci, co jest zgodne takie z wynikami
wskazujgcymi na wyzszy poziom depresyjnosci w tej grupie i jest potwierdzone wynikami innych
badaczy (np. Benson i Karlof, 2009). Jest takze zgodne ze stanowiskiem Veisson (1999), ze rodzice dzieci
z niepetnosprawnoscig doswiadczajg wiecej negatywnych standw emocjonalnych niz rodzice dzieci
bez diagnozy niepetnosprawnosci. Natomiast poziom afektu pozytywnego byt na podobnym poziomie
w grupie rodzicow dzieci ze zdiagnozowang niepetnosprawnoscig i w grupie kontrolnej, co mozna
traktowac jako cenny zaséb w procesie radzenia sobie dla rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia
(Folkman, 2008). Jak wiadomo pozytywne stany emocjonalne odgrywajg istotng role w samopoczuciu

psychicznym i fizycznym (Billings i in., 2000) i mogg ostabiac stres rodzicielski (Smith i Stephens, 2018).
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W sSwietle wyzwan stojgcych przed rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia istotne wydaje
sie wsparcie spoteczne, uwazane za jeden z czynnikdw skutecznego radzenia sobie ze stresem
i za jeden z zasobdw odpornosci na stres (Cobb, 1976; Falk i in., 2014; Gong i in., 2015; Hastings i in.,
2002). W badaniach naukowych dowiedziono, ze takze w sytuacji szczegdlnej — wychowywania dziecka
nieneurotypowego - wsparcie spofeczne jest wainym czynnikiem chronigcym przed stresem
rodzicielskim (Farel i Hooper, 1998; Koeske i Koeske, 1990; Schiller iin., 2021). We wczes$niejszych
doniesieniach (Brown i in., 2006; Pisula, 1998) wskazywano, ze poziom satysfakcji ze wsparcia
jest nizszy u rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju niz u rodzicéw dzieci rozwijajacych sie typowo,
a takze u rodzicow dzieci z ASD niz u rodzicéw dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym i rodzicéw
dzieci z zespotem Downa. W niniejszych badaniach pomiedzy rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia
i rodzicami dzieci bez niepetnosprawnosci nie odnotowano réznic w wymiarach wsparcia spotecznego.
Obie grupy charakteryzowaty sie podobnym poziomem spostrzeganego i otrzymywanego wsparcia,
a takze zapotrzebowania na wsparcie, co jest zaskakujace w swietle wykazanych wczesniej réznic.
By¢ moze wynik zwigzany jest z tym, ze osoby badane, szczegdlnie z grupy rodzicow dzieci
z ASD/padaczka, byty zapraszane do udziatu w badaniu gtoéwnie poprzez instytucje takie
jak stowarzyszenia, poradnie, fundacje, przedszkola, osrodki, w ktérych to rodzice otrzymujg opieke
i pomoc, a wiec mogg miec przez to bardziej zaspokojone potrzeby spoteczne niz rodzice, ktérzy
nie korzystajag z pomocy instytucjonalnej czy innych sieci wsparcia spotecznego, a nie zostaty
uwzglednione w niniejszym badaniu. W przysztych badaniach nalezatoby wzig¢ pod uwage te kwestie.

Rodzice dzieci ze zdiagnozowang niepetnosprawnoscig charakteryzowali sie istotnie wyzszym
poziomem stosowania strategii dezadaptacyjnych niz rodzice dzieci bez zdiagnozowanej
niepetnosprawnosci, podczas gdy nie wykazano rdznic w poziomie stosowania adaptacyjnych strategii
radzenia sobie. Otrzymany wynik oznacza, ze rodzice dzieci ze spektrum autyzmu lub padaczka czesciej
niz rodzice dzieci bez zdiagnozowanej niepetnosprawnosci stosujg strategie radzenia sobie
zaklasyfikowane jako strategie dezadaptacyjne (Meyer, 2001), a wiec wytadowanie, zaprzeczanie,

zazywanie substancji psychoaktywnych, zaprzestanie dziatan, zajmowanie sie czyms$ innym
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lub obwinianie siebie. | choé¢ w literaturze wskazano juz (Hastings i in., 2005; Lai i in., 2015; Pisula
i Kossakowska, 2010; Twoy i in., 2007; Vernhet i in., 2019) ze rodzice dzieci z ASD czesciej niz rodzice
dzieci neurotypowych stosujg strategie radzenia sobie oparte na unikaniu, co jest zgodne z uzyskanymi
wynikami niniejszego badania, to w doniesieniach naukowych (zob. przeglad badan Vernhetiin., 2019)
podkresla sie takze, ze najwieksza réznica w stosowanych strategiach radzenia sobie dotyczy strategii
poszukiwania wsparcia spotecznego, rzadziej stosowanej przez rodzicéw dzieci z ASD, jednak
W niniejszych badaniach nie otrzymano potwierdzenia tych wynikdw. Prawdopodobnie moze
to ponownie wynikaé z tego, ze w badaniu uwzgledniono podziat na strategie adaptacyjne i strategie
dezadaptacyjne, a wiec wyniki zostaty skumulowane w dwie kategorie i nie analizowano
poszczegdlnych strategii radzenia sobie. Warto przeprowadzi¢ szczegdtowa analize w przysztych
badaniach z udziatem wiekszej grupy osdb.

W badaniach Fijatkowskiej i Bielawskiej-Batorowicz (2021) wykazano, ze zaréwno matki,
jak i ojcowie dzieci z niepetnosprawnoscig rdznig sie poziomem radosci rodzicielskiej od rodzicéw
dzieci bez zdiagnozowanej niepetnosprawnosci, a ojcowie rdznig sie takze poziomem odczuwania
leku/smutku rodzicielskiego, natomiast obie grupy (rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig i rodzice
dzieci bez niepetnosprawnosci) nie réznig sie poziomem odczuwania ztosci rodzicielskiej. W niniejszym
badaniu potwierdzono wczesdniejsze rezultaty - w zakresie uczu¢ rodzicielskich wykazano, ze rodzice
dzieci ze zdiagnozowanym spektrum autyzmu lub padaczka charakteryzowali sie istotnie wyzszym
poziomem leku/smutku rodzicielskiego oraz istotnie nizszym poziomem radosci rodzicielskiej
niz rodzice z grupy kontrolnej, natomiast nie zaobserwowano rdznic w zakresie odczuwania ztosci
rodzicielskiej. Dotychczasowa literatura nie zawiera szczegétowych badan dotyczacych specyficznego
rodzaju uczué, jakimi sg uczucia zwigzane z petniong rolg rodzicielskg, w szczegdlnosci ztosci
rodzicielskiej i radosci rodzicielskiej, co stanowi luke w dostepnej literaturze, (czesciowo tylko
uzupetniong przez badania przedstawione w niniejszej pracy) a co za tym idzie - interesujgcy temat

do dalszych rozwazan naukowych.
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5.4. Identyfikacja czynnikow istotnych dla adaptacji rodzicow do niepetnosprawnosci
u ich dziecka (ASD/padaczka)

Na potrzeby przeprowadzenia niniejszego badania zostat opracowany model, ktéry uwzgledniat
nasilenie objawdw ASD/czesto$¢ napadéw padaczkowych, wsparcie spoteczne, strategie radzenia
sobie ze stresem, afekt pozytywny/negatywny w przystosowaniu sie rodzicow do niepetnosprawnosci
u ich dziecka (wyznaczonego przez poziom odczuwanego stresu, depresyjnosci i satysfakcji z zycia).
Przeprowadzone badanie potwierdzito wstepne zatozenia i wystepowanie istotnych statystycznie
zwigzkéw pomiedzy wiekszoscig wskazanych zmiennych. Okazato sie, ze poziom adaptacji rodzicéw
do niepetnosprawnosci u ich dziecka (poziom odczuwanego stresu, depresyjnosci, satysfakcji z zycia)
byt istotnie zwigzany z nasileniem objawdéw ASD/czestoscig napaddéw padaczkowych, uczuciami
rodzicielskimi (ztoscig, radoscig i lekiem/smutkiem), strategiami radzenia sobie ze stresem
(adaptacyjnymi i dezadaptacyjnymi), afektem (pozytywnym i negatywnym), a takze wsparciem
spotecznym (spostrzeganym i otrzymywanym). Jedynym czynnikiem, ktéry okazat sie nie by¢ zwigzany

z poziomem adaptacji rodzicéw, byto zapotrzebowanie na wsparcie spoteczne.

Dodatkowo wskazane wyzej analizy zweryfikowano pod katem ewentualnych rdznic
miedzyptciowych, przeprowadzajac je takze oddzielnie dla matek i ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscia.
Wykazano podobieristwa miedzy matkami i ojcami dzieci z niepetnosprawnoscig w zakresie istotnych
statystycznie zwigzkéw pomiedzy wiekszoscig wskazanych zmiennych (poziom adaptacji rodzicéw
do niepetnosprawnosci u ich dziecka byt istotnie zwigzany z nasileniem objawdéw ASD/czestoscig
napaddéw padaczkowych, uczuciami rodzicielskimi (ztoscig, radoscig i lekiem/smutkiem), strategiami
radzenia sobie ze stresem (dezadaptacyjnymi), afektem (pozytywnym i negatywnym),
a takze wsparciem spotecznym (spostrzeganym i otrzymywanym). Potwierdzono réwniez
brak istotnego statystycznie zwigzku pomiedzy zapotrzebowaniem na wsparcie spoteczne a poziomem
adaptacji obojga rodzicow. Natomiast zwigzek adaptacyjnych strategii radzenia sobie ze stresem

i poziomu adaptacji okazat sie istotny statystycznie wytgcznie dla matek dzieci z niepetnosprawnoscia.
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Zaréwno dla matek, jak i ojcow dzieci z niepetnosprawnoscig potwierdzono, ze niskie nasilenie
objawow ASD/niska czestosé napadéw padaczkowych jest zwigzane z wysokim poziomem adaptacji
(niskim poziomem odczuwanego stresu, niskim poziomem depresyjnosci i wysokim poziomem
satysfakcji z zycia) rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia (ASD/padaczkg), a zaobserwowane zwigzki
okazaty sie w wiekszosci umiarkowanie silne. Zalezno$¢ ta pozostaje w zgodzie z dotychczasowymi
danymi z literatury (Brobst i in., 2009; Camfield i in.,, 2001; Cushner-Weinstein iin., 2008;
Ekas i Whitman, 2010; Ferro i in., 2011; Lecavalier i in., 2006; Lyons i in., 2010; McStay, Dissanayake
iin., 2014; Pisula, 2012; Rodenburg i in., 2007; Shepherd i in., 2018; Wirrell i in., 2008; Wood i in.,
2008). W przypadku rodzicow dzieci z ASD, nasilenie objawow spektrum autyzmu u dziecka zwigzane
jest z wiekszg liczbg wyzwan, ktéorym stawiajg czoto rodzice, poczawszy od wyzwan codziennych,
po wyzwania edukacyjne czy medyczne, podobnie w przypadku rodzicéw dzieci z padaczka, wyzsza
czestos¢ wystepowania napadéw padaczkowych u dziecka, powoduje u jego rodzicéw niepokdj
i niepewnos¢, poczucie braku kontroli, co zwigzane jest z wyzszym poziomem odczuwanego stresu

czy depresyjnosci, przy jednoczesnej nizszej satysfakcji z zycia.

W przeprowadzonym badaniu wykazano, ze pozytywne uczucia rodzicielskie (rados¢ rodzicielska)
sg pozytywnie zwigzane z poziomem adaptacji rodzicbw do niepetnosprawnosci u ich dziecka,
a negatywne uczucia rodzicielskie (zto$¢ rodzicielska, lek/smutek rodzicielski) sg negatywnie zwigzane
z poziomem adaptacji rodzicow do niepetnosprawnosci u ich dziecka, a zaobserwowane zwigzki
okazaty sie w wiekszosci silne. Potwierdza to wstepne zatozenia i wypetnia luke w dostepnej literaturze,
gdyz dotychczas koncentrowano sie na doswiadczaniu emocji przez rodzicow na poziomie ogdlnym
(wskazujac na istotng role emocji dla interakcji rodzic-dziecko i dla rozwoju dziecka (Dix, 1991; Nelson
i in., 2014; Rueger i in., 2011; Zahn-Waxler i in., 2002)). Tak jak podkreslajg Bradley i in. (2013)
rodzicielstwo ma wiele aspektdw, a wiec rodzice mogg doswiadcza¢ réznych emocji w rdéznych
aspektach roli rodzicielskiej, dlatego tak istotne jest badanie specyficznego rodzaju uczu¢ — uczuc

rodzicielskich. Ponownie wynik tego badania stanowi interesujgcy wktad w dotychczasowa wiedze,
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podkreslajgc zwigzek uczué rodzicielskich z adaptacjg rodzicow i jednoczesnie wskazuje kierunek

do dalszych badan nad rolg uczué rodzicielskich.

Tak jak wczedniej wspomniano, w niniejszej pracy przyjeto podziat strategii radzenia sobie
na adaptacyjne (aktywne radzenie sobie, planowanie, poszukiwanie wsparcia emocjonalnego,
poszukiwanie wsparcia instrumentalnego, pozytywne przewartosciowanie, akceptacja, zwrot ku religii,
poczucie humoru) i dezadaptacyjne (wytadowanie, zaprzeczanie, zazywanie substancji
psychoaktywnych, zaprzestanie dziatan, zajmowanie sie czyms innym, obwinianie siebie), a te z kolei
traktuje sie takze odpowiednio jako pozytywne i negatywne (Meyer, 2001). W przeprowadzonym
badaniu stwierdzono, ze wzrost poziomu adaptacji byt zwigzany ze wzrostem poziomu stosowanych
strategii adaptacyjnych (u matek), a takie ze spadkiem poziomu stosowanych strategii
dezadaptacyjnych (u matek i ojcdw). Jest to zgodne ze wstepnymi zatozeniami i wynikami innych
badan, gdzie stwierdzono, ze aktywne radzenie sobie (zaliczane do adaptacyjnych strategii radzenia
sobie) jest predyktorem wzrostu poziomu adaptacji rodziny (Bristol, 1987), strategie oparte
na pozytywnym przewartosciowaniu (zaliczane do adaptacyjnych strategii radzenia sobie) chronig
rodzicow przez nadmiernym stresem, strategie oparte na unikaniu (zaliczane do dezadaptacyjnych
strategii radzenia sobie) utrzymujg wyzszy poziom stresu u rodzicow (Dunn i in., 2001), pozytywne
radzenie sobie (inaczej adaptacyjne strategie radzenia sobie) jest zwigzane z nizszym poziomem
depresji rodzicow dzieci z ASD, a negatywne radzenie sobie (inaczej dezadaptacyjne strategie radzenia
sobie) jest zwigzane z wyzszym poziomem stresu rodzicéw (Brown i in., 2020). Niemniej, wiekszo$¢
badan ujmuje strategie radzenia sobie w podziale na konkretne strategie, podczas gdy w niniejszych
badaniach zastosowano wspomniany podziat na dwie grupy strategii radzenia sobie. Nalezy zgodzi¢
sie ze Shepherd i in. (2018), ze identyfikacja strategii radzenia sobie rodzicow dzieci z zaburzeniami

rozwojowymi jest wazna i powinna by¢ weryfikowana w dalszych badaniach.

W niniejszym badaniu wykazano, ze wzrost poziomu adaptacji byt takze zwigzany ze wzrostem

poziomu afektu pozytywnego i spadkiem poziomu afektu negatywnego, zaréwno w przypadku matek,
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jak i ojcow dzieci z niepetnosprawnoscia. Jest to ponownie zgodne z zatozeniami i danymi dostepnymi
w literaturze - Brzozowski (2010) podkreslat zwigzek pozytywnych i negatywnych afektow
(ale jako cecha) ze wskaznikami przystosowania i zdrowia psychicznego, Watson (2005) wskazywat,
ze afekty negatywne idg w parze ze wszystkimi formami psychopatologii, a w niniejszych badaniach
zarowno negatywne, jak i pozytywne stany emocjonalne okazaty sie istotne dla poziomu adaptacji
rodzicow. Wynik ten zgodny jest takie ze stanowiskiem Ekas i Whitman (2011), ktorzy uznali,
ze doswiadczanie pozytywnego afektu przez matki dzieci ze spektrum autyzmu moze chronié
przed bezposrednimi i diugotrwatymi skutkami stresu na poziomie od niskiego do umiarkowanego.
We wspomnianym badaniu (Ekas i Whitman, 2011) stwierdzono takze, ze gdy stres osigga bardzo
wysoki poziom, korzysci z pozytywnego afektu znikajg. Bytoby to sprzeczne z opracowanym
w literaturze dynamicznym modelem afektu (DMA) (Zautra i in., 2001), wskazujgcym na wzgledng
niezaleznos$¢ od siebie afektu pozytywnego i negatywnego, pozwalajacg na bardziej adaptacyjne
reagowanie (Reichiin., 2001), gdzie wspomniana wzgledna niezaleznos¢ afektéw dotyczy codziennych
okolicznosci, a w sytuacjach wysoko stresowych afekty zmieniajg sie w jednowymiarowy konstrukt
(Reich i in., 2001; Zautra i in., 2001). Cho¢ w niniejszym badaniu uwzgledniono sytuacje chronicznie
stresowg — zdiagnozowanie niepetnosprawnosci u dziecka — to nie odnoszono sie do zmian natezenia
poziomu stresu, a wiec nie mozna ocenic zgodnie z procedurg modelu DMA, jak wysoki byt poziom
odczuwanego stresu oséb badanych w momencie badania. Z tego wzgledu wydaje sie, ze szczegétowe
uwzglednienie modelu DMA w badaniach rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia wypetnitoby

luke w dotychczasowej literaturze i stanowitoby interesujgcy obszar do rozwazan badawczych.

Wiele doniesient naukowych (m.in. Bishop-Fitzpatrickiin., 2018; Bristol, 1987; Farel i Hooper, 1998;
Koeske i Koeske, 1990; Lei i Kantor, 2021; Obeid i Daou, 2015; Pozo i in., 2014; Schiller iin., 2021;
Stuarti McGrew, 2009) wskazuje na zwigzek wsparcia spotecznego z adaptacjg rodzicow
do niepetnosprawnosci u ich dziecka, wigzac je z nizszym poziomem stresu rodzicielskiego i wyzszym

poziomem zadowolenia z zycia (Falk i in., 2014; Gong i in., 2015; Paynteriin., 2013; Rodenburg, 2007).
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W niniejszym badaniu takze wykazano, ze poziom adaptacji rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia
byt pozytywnie zwigzany ze spostrzeganym i otrzymywanym wsparciem spotecznym, zaréwno
u matek, jak i u ojcdw dzieci z niepetnosprawnoscig. Natomiast bezposredni zwigzek zapotrzebowania
na wsparcie spoteczne i poziomu adaptacji rodzicow okazat sie nieistotny statystycznie, tak dla matek,
jak i dla ojcéw dzieci z niepetnosprawnoscig. Wynik ten jest zgodny z pierwotnym zatozeniem —
zapotrzebowanie na wsparcie samo w sobie nie jest czynnikiem zwigzanym z poziomem adaptacji
rodzicéw, ale juz wsparcie, ktére rodzice aktualnie otrzymujg oraz spostrzegajg jako dostepne,

jest bezposrednio powigzane z poziomem adaptacji rodzicow.

5.5. Weryfikacja trafnosci opracowanego modelu

Cho¢ bezposrednie zwigzki korelacyjne wiekszosci zmiennych uwzglednionych w modelu zostaty
potwierdzone, to fundamentalnym celem przeprowadzonego badania byta weryfikacja trafnosci
opracowanego modelu oraz posredniczacej roli zasobow (wsparcia spotecznego), strategii radzenia
sobie, czynnikdw oceny sytuacji (afektu pozytywnego/negatywnego) w relacji nasilenia objawdw
ASD/czestosci napaddw padaczkowych i poziomu adaptacji rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia.
Przeprowadzone w tym celu analizy regresji wykazaty, ze opracowany model jednak nie jest (tak jak
wczesniej zatozono) uniwersalny wzgledem ptci. Cho¢ zaobserwowano podobienstwa w zmiennych
istotnych w modelach adaptacji do niepetnosprawnosci dziecka u matek i ojcdw (nasilenie objawow
niepetnosprawnosci, lek/smutek rodzicielski, zapotrzebowanie na wsparcie spoteczne,
afekt pozytywny), to zauwazono takze rdznice — dla matek istotne okazaty sie takze spostrzegane
wsparcie spoteczne oraz afekt negatywny, a dla ojcédw istotne okazaty sie zto$¢ rodzicielska
oraz stosowanie dezadaptacyjnych strategii radzenia sobie ze stresem. Kolejny etap, a wiec analizy
mediacji, potwierdzity zatozenia podwdjnego modelu ABCX, wykazujgc, ze dezadaptacyjne strategie
radzenia sobie ze stresem, afekt (pozytywny oraz negatywny), a takze uczucia rodzicielskie
(lek/smutek) petnig role posredniczacg w relacji nasilenia objawdéw ASD/czestosci napaddow

padaczkowych u dziecka i poziomu adaptacji (poziomu stresu, depresyjnosci i satysfakcji z zycia)
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rodzicodw dzieci z niepetnosprawnoscia. Szczegétowa analiza wykazata jednak, ze afekty (pozytywny
i negatywny) mediujg relacje nasilenia objawdw niepetnosprawnosci u dziecka oraz poziomu adaptacji
rodzicow zaréwno w przypadku matek, jak i ojcéw. Co wiecej, w przypadku matek dzieci
z niepetnosprawnoscia afekt pozytywny i afekt negatywny sg catkowitymi mediatorami wspomniane;j
relacji. W przypadku ojcow afekty stanowig czesciowy mediator tej relacji, ale oprécz nich, réwniez
lek/smutek rodzicielski oraz strategie dezadaptacyjne petnig role cze$ciowych mediatoréw. Otrzymane
wyniki pozostajg w zgodzie z zatozeniami podwdjnego modelu ABCX — rzeczywiscie bowiem zaréwno
nasilenie objawdw niepetnosprawnosci u dziecka (bezposrednio, jako czynnik Aa — dotyczacy
stresoréw), zapotrzebowanie na wsparcie spoteczne (bezposrednio, dla obojga rodzicow)
i spostrzegane dostepne wsparcie spoteczne (bezposrednio, dla matek) (jako czynniki Bb — dotyczace
istniejgcych i nowych zasobdw), afekt pozytywny (bezposrednio i mediujaco, dla obojga rodzicow)
i afekt  negatywny (bezposrednio dla matek, mediujgco dla obojga  rodzicow)
(jako czynniki Cc — dotyczace zmiany w postrzeganiu sytuacji), a takze dezadaptacyjne strategie
radzenia sobie ze stresem (bezposrednio i mediujgco, dla ojcow) (jako czynnik BC) majg istotne
znaczenie w odniesieniu do zdolnosci rodzicéw do przystosowania sie do kryzysu (ujetego w niniejszej
pracy jako zdiagnozowanie niepetnosprawnosci u dziecka) — rozpatrywanego jako poziom
odczuwanego stresu, depresyjnosci i satysfakcji z zycia. Uwzglednione w niniejszym badaniu uczucia
rodzicielskie, ktore jak dotgd nie byly rozwazane jako element modelu przystosowania rodzicéw
do niepetnosprawnosci u dziecka, okazaty sie takze petni¢ w nim istotna role — szczegdlnie lek/smutek
rodzicielski (bezposrednio, dla obojga rodzicéw, a takze mediujgco dla ojcdw), a takze ztos¢ rodzicielska
(bezposrednio dla ojcow). Wyniki te dostarczajg niezwykle interesujgcych informacji na temat
uwarunkowan procesu adaptacji rodzicbw do niepetnosprawnosci u dziecka, jednoczesnie
podkreslajac, jak ztozony jest to proces. Na szczegdlng uwage zastuguje zaobserwowana rola afektu
pozytywnego/negatywnego, znaczgca dla obojga rodzicow i mediujgca (w przypadku matek
catkowicie) relacje nasilenia objawdw ASD/czestosci napadow padaczkowych u dziecka oraz poziomu
adaptacji rodzicéw.
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5.6. Ograniczenia przeprowadzonego badania

Przeprowadzone badanie posiada pewne ograniczenia, choéby ze wzgledu na zastosowang
metode — samoopisu. Miary samoopisowe opierajg sie na subiektywnych refleksjach i wspomnieniach,
przez co mogg by¢ obcigzone potrzebg aprobaty spotecznej. Pomiar zmiennych w niniejszym badaniu
(m.in. nasilenia objawdéw spektrum autyzmu) odnosi sie do subiektywnej oceny rodzica i cho¢ mozna
bytoby potraktowaé to jako pewnego rodzaju ograniczenie, to uznaje sie, ze sg to cenne dane
badawcze, gdyz psychologia, jako nauka spoteczna, koncentruje sie wtasnie na subiektywnych
doswiadczeniach, co pozwala dostosowywaé formy pomocy psychologicznej do tych witasnie

subiektywnych potrzeb cztowieka.

Pozostajgc w obszarze zastosowanych metod pomiaru, nalezy zwréci¢ uwage takze na instrukcje
zawarte w poszczegélnych kwestionariuszach. Kwestionariusze: ASRS (stuzacy do oceny nasilenia
objawéw spektrum autyzmu u dziecka), PFI (stuzgcy do oceny uczué rodzicielskich) oraz PSS-10 (stuzacy
do pomiaru odczuwanego stresu) odnoszg sie do doswiadczen rodzicow z ostatniego miesigca;
kwestionariusz BDI-II (stuzgcy do oceny poziomu depresyjnosci) odnosi sie do doswiadczen z ostatnich
dwdch tygodni; kwestionariusz SWLS (stuzgcy do oceny satysfakcji z zycia) odnosi sie do ogdlnych
doswiadczen osdb badanych, a kwestionariusz BSSS (stuzgcy do pomiaru wsparcia spotecznego) odnosi
sie do doswiadczen ocenianych w danej chwili. W przypadku dwdch kwestionariuszy — Mini-Cope
(stuzacego do pomiaru strategii radzenia sobie ze stresem) oraz SUPIN (stuzgcego do pomiaru afektu)
—ich autorzy przewidujg mozliwo$¢ zastosowania réznych wersji instrukcji, odnoszgcych sie do réznych
przedziatéw czasu. Na etapie projektowania niniejszego badania zdecydowano wykorzystaé¢ wersje
Mini-Cope odnoszgcy sie do tego, jak zazwyczaj osoba badana zachowuje sie w trudnej sytuacji,
gdyz celem byt pomiar dyspozycyjnych strategii radzenia sobie, a wiec stylu radzenia traktowanego
jako wzglednie stata, specyficzna tendencja, ktéra wyznacza przebieg radzenia sobie ze stresem (Carver
i Scheier, 1994). Wybdr oceny radzenia sobie sytuacyjnego bytby uzasadniony, gdyby niniejsze badanie

odnosito sie do konkretnej sytuacji, np. momentu diagnozy niepetnosprawnosci u dziecka. Uznano
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jednak, ze w ocenie procesu adaptacji do niepetnosprawnosci dziecka, nie mozna okresli¢
go jako konkretne zdarzenie, a wiec zasadna jest weryfikacja repertuaru strategii radzenia
sobie rodzicéw z sytuacjami stresowymi - réznymi, ktére napotykajg w zwigzku ze zdiagnozowang
u ich dziecka niepetnosprawnoscig. Natomiast, w przypadku kwestionariusza SUPIN, zdecydowano
o wykorzystaniu wersji mierzgcej aktualne stany emocjonalne. Decyzja ta wynikata z ulokowania afektu
w opracowanym modelu, jako zmiennej oceny sytuacji, a nie zasobu (wéwczas nalezatoby uwzglednic
afekt nie jako stan, ale jako ceche). Jednak analiza otrzymanych wynikdw wskazuje, ze interesujgcym
zagadnieniem, wartym do uwzglednienia w przysztych badaniach, bytoby zweryfikowanie roli afektu

jako cechy w modelu adaptacji rodzicdw do niepetnosprawnosci u dziecka.

Ponadto nalezy zauwazyé, ze otrzymane wyniki nalezy traktowad z pewng dozg ostroznosci
ze wzgledu na to, ze grupa o0sob badanych byta stosunkowo nieliczna, a rodzice dzieci
z niepetnosprawnoscig byli zapraszani do udziatu w badaniu poprzez kontakt ze stowarzyszeniami,
fundacjami, osrodkami, poradniami, przedszkolami. Nie mozina wiec wykluczy¢, ze grupa
ta charakteryzowata sie pewnymi specyficznymi cechami, jak np. wyiszy poziom
spostrzeganego/otrzymywanego wsparcia, co rzutowato na otrzymane wyniki i moze
nie odzwierciedla¢ ogdlnej sytuacji rodzicow dzieci z ASD/padaczky, ktérzy nie korzystajg
z wymienionych form pomocy. Ponadto, liczebno$¢ badanej grupy osdb jest niewystarczajgca
w stosunku do stopnia ztozonosci badanego modelu. Niestety, badania prowadzone byty w okresie
pandemii Covid-19, przez co dotarcie do wiekszej liczby oséb byto znacznie utrudnione, szczegdlnie,
ze procedura badania i wykorzystywane narzedzia badawcze wymagaty bezposredniego kontaktu
osoby badajgcej z osobami badanymi, bez mozliwosci zastosowania zdalnej formy kontaktu. W zwigzku
z powyzszym, tak jak wspomniano w rozdziale dotyczacym analiz statystycznych, przy doborze
odpowiednich metod statystycznych oraz przy interpretacji uzyskanych wynikéw zachowano
szczegblng ostroznosé. Z tego wzgledu niniejsze badania mozina potraktowad jako punkt wyijscia

do dalszej eksploracji badawczej, a szczegdlnie interesujgce bytoby przeprowadzenie weryfikacji

123



trafnosci opracowanego modelu na bardziej liczebnej prébie, co pozwolitoby zweryfikowaé otrzymane
rezultaty, a takze przeprowadzi¢ petng ocene trafnosci modelu przy pomocy analizy réwnan

strukturalnych.

Niniejsze badanie prowadzone byto jednoetapowo, co stanowi znaczne ograniczenie w kontekscie
interpretacji otrzymanych wynikéw. Specyfika badania opartego o jednokrotny pomiar zmiennych
nie pozwala bowiem na catosciowe uchwycenie doswiadczen rodzicéw, a takze na wnioskowanie
o kierunku przyczynowo-skutkowym opisanych zaleznosci. W opracowanym modelu zatozono,
ze poziom adaptacji rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig jest determinowany przez nasilenie
objawéw niepetnosprawnosci, poziom wsparcia spofecznego, stosowane strategie radzenia sobie,
afekt, uczucia rodzicielskie. Nie mozna jednak wykluczy¢, ze uzyskane wyniki to rezultat
wspotwystepowania zmiennych, a wiec, ze wyzszy poziom ogdlnej adaptacji rodzicdw (niski poziom
odczuwanego stresu i depresyjnosci, a wysoki poziom satysfakcji z zycia) powoduje jednoczes$nie
bardziej pozytywne postrzeganie objawdw niepetnosprawnosci u dziecka (subiektywnie zanizajac
ocene ich nasilenia), dostrzeganie pozytywnych aspektdw rodzicielstwa, acozatym idzie —
odczuwanie wyzszego poziomu radosci rodzicielskiej, pozytywnej oceny sytuacji, zauwazanie wiekszej
liczby dostepnych sieci wsparcia spotecznego. Nalezy zatem rozwazyé przeprowadzenie badania
podtuznego, co pozwolitoby zdecydowanie trafniej ujg¢ adaptacje rodzicéw do niepetnosprawnosci
udziecka jako proces, uwzgledniajgc takie zmiany zachodzagce w poszczegdlnych fazach

przystosowania sie.

5.7. Znaczenie otrzymanych wynikéw w kontekscie dotychczasowej literatury i mozliwe
kierunki przysztych badan
Jedng z najmocniejszych stron przeprowadzonego badania sg analizy poréwnawcze,
ktdre dostarczyty wartosciowych danych na temat doswiadczen rodzicéw dzieci ze spektrum autyzmu
i rodzicow dzieci z padaczky. Badania z udziatem rodzicdw dzieci z ASD s3g czesto spotykane,

ale zazwyczaj dotyczg wytgcznie matek, a rola ojcéw, cho¢ tak samo wazna, jest czesto pomijana.
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W niniejszym badaniu uwzgledniono wiec oboje rodzicdw, co pozwolito wskazaé podobienstwa
i réznice miedzy ich doswiadczeniami. Szczegdétowa analiza wynikdw wskazuje, ze istnieje potrzeba
uwzgledniania w przysztych badaniach obojga rodzicéw i prowadzenie analiz z odniesieniem

do diad rodzicielskich.

Zestawienie grupy rodzicéw dzieci ze spektrum autyzmu z rodzicami dzieci z padaczka jest bardzo
wartosciowe przede wszystkim dlatego, ze uwzgledniona jest nie tylko czesto ujmowana w badaniach
grupa rodzicéw dzieci z ASD, ale takze grupa rodzicow dzieci z padaczka, co jest bardzo rzadko
spotykane. Otrzymane rezultaty pozwolity wskazaé wiele podobierstw miedzy tymi dwiema grupami,

co stanowi interesujgce zagadnienie, ktére powinno by¢ dalej eksplorowane.

Na uwage zastuguje takze fakt, ze na potrzeby niniejszego badania, przeprowadzono polska
adaptacje (Fijatkowska i Bielawska-Batorowicz, 2021) narzedzia Inwentarz Uczuc Rodzicielskich PFlI,
autorstwa Bradley i in. (2013), jako pierwszego w Polsce narzedzia stuzgcego do oceny specyficznego
rodzaju uczué — uczué, jakich doswiadczajg matki i ojcowie w kontekscie petnionej roli rodzicielskiej.
Pozwolito to wypetni¢ luke w istniejgcej literaturze, ktéra zazwyczaj traktowata ten obszar
jako dwa odrebne aspekty, podczas gdy uczucia rodzicdw sg niezwykle specyficzne, a ich badanie
wymaga specyficznego podejscia, na co pozwala narzedzie PFl. Polska adaptacja narzedzia zostata
opracowana w ramach dotacji dla mtodych naukowcéw Ministerstwa Nauki i Szkolnictwa Wyzszego
na Uniwersytecie tddzkim, Wydziale Nauk o Wychowaniu (ID projektu: B1811800002054.02, tytut
projektu: ,Kwestionariusz PFl (Inwentarz Uczu¢ Rodzicielskich). Polska adaptacja narzedzia
oraz analiza wtasciwosci psychometrycznych testu”. Szczegétowy opis przebiegu procesu adaptacji
Inwentarza Uczuc¢ Rodzicielskich zawarto w artykule zatgczonym w Aneksie do niniejszej pracy.
Zaréwno opracowanie polskiej adaptacji narzedzia, jak i wyniki przeprowadzonego obecnie badania,
stanowig istotny wkfad w tematyke specyfiki uczu¢ rodzicielskich, jednoczesnie stanowigc kierunek

dla przysztych rozwazan badawczych.
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Jak wspomniano wczesniej, waznym zagadnieniem, ktére powinno by¢ zweryfikowane badawczo,
sg badania uwzgledniajgce konkretny przedziat wiekowy dzieci. W niniejszym badaniu starano
sie kontrolowac te zmienng, poprzez ograniczenie kryterium wieku dziecka, jednak konieczne sg dalsze
badania, ktéore pozwolityby poréwnywaé wyniki z udziatem rodzicow dzieci w réznych grupach

wiekowych.

W kolejnych badaniach, o czym wspomniano juz wczesniej, nalezatoby uwzglednic
takze szczegétowq analize konkretnych strategii radzenia sobie ze stresem. Przyjety w niniejszym
badaniu podziat na strategie adaptacyjne oraz strategie dezadaptacyjne spetnit swojg role, jednak
celem rozwiniecia zagadnienia, ujecie w kolejnych badaniach konkretnych strategii radzenia

sobie stanowitoby obszar do wnikliwej i szerszej interpretacji.

Zaskakujgce wyniki otrzymane w niniejszym badaniu dotyczyty zagadnienia wsparcia spotecznego.
Okazato sig, ze nie odnotowano rdznic w wymiarach wsparcia spotecznego pomiedzy rodzicami dzieci
z niepetnosprawnoscig i rodzicami dzieci bez niepetnosprawnosci, a zaden z wymiaréw wsparcia
spotecznego nie okazat sie by¢ takze mediatorem relacji nasilenia objawéw ASD/czestosci napaddéw
padaczkowych i poziomu adaptacji rodzicdw dzieci z niepetnosprawnoscig, co jest zaskakujgce
w Swietle dostepnej dotad literatury (Ismail i in., 2022; Meleady, Nearchou i in., 2020; Pozo i in., 2014;
Rodenburg i in., 2007; Wang i in., 2022), gdzie podkreslona byta mediujgca rola wsparcia spotecznego
dla relacji stresory-adaptacja. Z kolei zapotrzebowanie na wsparcie spoteczne (jako jedyne
z uwzglednianych zmiennych) okazato sie nie by¢ istotnie statystycznie bezposrednio zwigzane
z poziomem adaptacji rodzicéw do niepetnosprawnosci u dziecka (zarowno u matek, jak i u ojcow),
podczas gdy w dalszych analizach, gdy zostato uwzglednione jako jeden z aspektéw modelu, okazato
sie by¢ istotnym predyktorem poziomu adaptacji rodzicow do niepetnosprawnosci u dziecka (zaréwno
u matek, jak i u ojcdw). Wyniki te ze wzgledu na ich ztozonos¢ wymagajg weryfikacji w przysztych

badaniach.
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Najbardziej fascynujgcym kierunkiem przysztych badan moze byé weryfikacja trafnosci
dynamicznego modelu afektu (DMA) w stosunku do rodzicdw dzieci z niepetnosprawnoscia.
W niniejszym badaniu wykazano jak wazna jest rola afektu pozytywnego i negatywnego w adaptacji
rodzicodw do niepetnosprawnosci u dziecka (ktéry okazat sie istotnym predyktorem poziomu adaptacji,
a takze mediatorem relacji nasilenia objawdw niepetnosprawnosci u dziecka oraz poziomu adaptacji
rodzicow zaréwno dla matek, jak i dla ojcdw). Uzytecznos¢ modelu DMA potwierdzono w wielu
badaniach, w tym u pacjentéw z przewlektym bélem, studentéw, oséb starszych oraz oséb w zatobie
(Reich i in., 2001; Zautra i in., 2001). Sytuacja rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia, traktowana
jako sytuacja chronicznego stresu, moze by¢ interesujgcym zagadnieniem w kontekscie zatozen
modelu DMA, pozwalajac zrozumiec istote emocji doswiadczanych przez rodzicéw, a to z kolei mogtoby

przetozy¢ sie na stosowane wobec nich interwencje i wsparcie.

Na koniec warto zwrdci¢ uwage na jeszcze jeden aspekt uwzgledniony w niniejszym badaniu —
pozytywny aspekt rodzicielstwa. W literaturze wcigz dominujg badania skupiajace sie na negatywnych
aspektach rodzicielstwa dzieci z niepetnosprawnoscig, podczas gdy niezwykle istotne powinny
by¢ badania nad jego pozytywnymi i negatywnymi aspektami, uwzgledniajgce mozliwos¢, ze rodzice
majgy rdoine poglady na temat diagnozy ich dziecka, obejmujgce wspodtistnienie pozytywnych
i negatywnych aspektow (zob. przeglad badan Meleady, Clyne i in., 2020). Niniejsze badania, niejako
w odpowiedzi na to zapotrzebowanie, uwzglednity nie tylko negatywne aspekty (stresory, poziom
odczuwanego stresu, poziom depresyjnosci), ale takze aspekty pozytywne rodzicielstwa (rados¢
rodzicielskg, wsparcie spoteczne, afekt pozytywny, satysfakcje z zycia). Wyniki potwierdzajg istotng
role czynnikdw ochronnych dla adaptacji rodzicow do niepetnosprawnosci u ich dziecka
i mogg byc¢ rozpatrywane w kontekscie pozytywnej percepcji doswiadczen rodzicielskich (Phelps i in.,
2009; Pisula i Omelaniczuk, 2020) oraz pozytywnej adaptacji wspieranej w zgodzie z ruchem psychologii

pozytywnej (Seligman i Csikszentmihalyi, 2014; Wehmeyer, 2013). Przeprowadzone badanie
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moze wiec by¢ inspiracjg dla przysztych rozwazan badawczych, uwzgledniajgcych pozytywne aspekty

rodzicielstwa w grupie rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia.

5.8. Znaczenie uzyskanych wynikéw w kontekscie pracy interwencyjnej / klinicznej /
terapeutycznej

Identyfikacja potencjalnych czynnikéw ryzyka i czynnikdw ochronnych dla rodzicow dzieci
z niepetnosprawnoscig ma istotne znaczenie kliniczne. Analiza uzyskanych wynikéw moze wiec poméc
specjalistom w planowaniu interwencji skierowanych do rodzicow dzieci z ASD i rodzicow dzieci
z padaczkg. Zwrdcenie uwagi na czynniki istotnie zwigzane z adaptacjg do niepetnosprawnosci
u dziecka moze pomdc skoordynowac dziatania wspierajgce rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia.
Pomoc rodzicom w zrozumieniu zaburzenia zdiagnozowanego u ich dziecka, rozwijanie strategii
radzenia sobie, skupienie sie na rozwijaniu zasobéw i mocnych stron rodziny, podkreslanie
pozytywnych aspektow rodzicielstwa, zmiana postrzegania sytuacji (wyzwania zamiast wymagania)
moze poméc rodzicom w obnizeniu poziomu odczuwanego stresu, depresyjnosci i zwiekszeniu
poziomu satysfakcji z zycia. Podczas planowania pomocy dla rodzicéw dzieci ze spektrum
autyzmu/padaczka nalezy uwzgledni¢ oboje rodzicéw, ale takie zwréci¢é uwage na rdzinice
w ich doswiadczeniach i potrzebach. Na uwage zastuguje takze fakt, ze globalnie uznana potrzeba
pomocy rodzinom dzieci z ASD nie jest tak samo mocno i powszechnie podkreslana w stosunku
do rodzicow dzieci z padaczky, podczas gdy w niniejszym badaniu okazato sie, ze rodzice dzieci
z ASD i rodzice dzieci z padaczka majg podobne doswiadczenia w niemal wszystkich badanych
obszarach. Nalezy wiec podkresli¢, jako jeden z wazniejszych wnioskédw niniejszej pracy, ze wsparcie

powinno by¢ kierowane w podobnym stopniu takze do rodzin dzieci z padaczka.
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9. Zataczniki
9.1. Zatacznik nr 1. List zapraszajacy do udziatu w badaniu.
9.2. Zatgcznik nr 2. Formularz Swiadomej zgody na udziat w badaniu.
9.3. Zatgcznik nr 3. Ankieta demograficzna.
9.4. Zatacznik nr 4. Zestaw Kwestionariuszy do Diagnozy Autyzmu ASRS.
9.5. Zatacznik nr 5. Berlinskie Skale Wsparcia Spotecznego BSSS.
9.6. Zatacznik nr 6. Inwentarz Mini-COPE.
9.7. Zatgcznik nr 7. Skala Uczuc Pozytywnych i Negatywnych SUPIN.
9.8. Zatgcznik nr 8. Skala Odczuwanego Stresu PSS-10.
9.9. Zatgcznik nr 9. Inwentarz Depresji Becka BDI-I.
9.10. Zafacznik nr 10. Skala Satysfakcji z Zycia SWLS.
9.11. Zatacznik nr 11. Inwentarz Uczuc Rodzicielskich PFI.

9.12. Aneks — Adaptacja narzedzia Inwentarz Uczuc¢ Rodzicielskich PFI.
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