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ABSTRAKT

Celem artykutu byta proba oceny poziomu stresu rodzicielskiego w grupie rodzicow
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu z uwzglednieniem pierwszych miesiecy po
wystapieniu pandemii COVID-19 w Polsce. Poszukiwano odpowiedzi na pytania doty-
czace wplywu pandemii na sytuacj¢ tych rodzicow, w tym na doswiadczany stres i Jakosc
zycia, oczekuj ac, ze byl to dodatkowy czynnik wymagajacy od rodzicéw dostosowania si¢
do tej nowej, trudnej sytuacji. W tym celu przebadano 89 rodzicéw dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu, korzystajac z kwestionariuszy do oceny poziomu stresu rodziciel-
skiego oraz jako$ci zycia. Prezentowane badanie objeto okres tuz przed wystapieniem
pandemii oraz jej pierwsze miesigce. Pozwolilo to na wglad w sytuacj@ rodzicow dzieci
z ASD w tym okresie i analize¢ wpkywu pandemii na jako$¢ ich zycia. Uzyskano potwier-
dzenie hipotezy o wyzszym poziomie stresu dotyczacego niektorych aspektow rodziciel-
stwa wobec dziecka z autyzmem u opiekunéw badanych po Wybuchu pandemn Nie uzy-
skano natomiast potwierdzenia hipotezy o istotnym pogorszeniu jakosci zycia tej grupy
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rodzicow. Natomiast wbrew oczekiwaniom uzyskali oni wyniki wskazujace na wyzsza
jakos¢ zycia w niektorych aspektach w porownaniu do rodzicéw badanych przed pande-
mig. Wyniki ukazuja interesujace zaleznosci mierzonych zmiennych i wnosza wklad do
dyskusji o potencjalnych skutkach pandemii na sytuacje¢ rodzicéw dzieci z autyzmem.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu; stres rodzicielski; jako$¢ zycia; pandemia;
COVID-19

Dane zaprezentowane w artykule stanowig czes¢ rozprawy doktorskiej przy-
gotowanej na Uniwersytecie SWPS przez Anng Lenart pod kierunkiem Jerzego
Trzebinskiego.

WPROWADZENIE

W 2020 roku na $wiecie, w tym w Polsce, rozpoczeta si¢ pandemia wiru-
sa SARS-CoV-2 (COVID-19). Wigzato si¢ to z duzym niepokojem w spoteczen-
stwie, z uwagi na nowos¢ tej sytuacji, ale takze niewystarczajace informacje do-
tyczace przyczyn i przebiegu choroby. Z wybuchem pandemii rozpoczgly sie
w Polsce radykalne dziatania w postaci licznych restrykcji, co skutkowato reor-
ganizacjg zycia spolecznego. Wptywalo to takze na destabilizacje zycia rodzin-
nego i zawodowego, co moglo niekorzystnie oddzialywa¢ na sytuacje zyciowa
oraz finansowg rodzin oraz stanowi¢ dodatkowy czynnik stresogenny (Sek$cin-
ska, Trzcinska, Pankowski, Pisula, Wytrychiewicz-Pankowska, 2022). Badania
Mazzy i wspotpracownikow (2020) z poczatkowego okresu pandemii wykazaty,
ze szczegoblnie kobiety byty narazone na ryzyko doswiadczenia psychologicznego
dystresu w sytuacji pandemii, w tym wyzszego poziomu lgku i depresji. Wdraza-
nie edukacji zdalnej byto szczegdlnym wyzwaniem dla rodzicow, ktorzy w pierw-
szych dniach pandemii i lockdownu czg¢sto musieli przejaé obowigzki zwigzane
z nauczaniem. Grupg najbardziej narazong na nasilenie poziomu stresu w tej sy-
tuacji wydaja sie rodzice, zwtaszcza dzieci z autyzmem (ASD — autism spectrum
disorder) z uwagi na specyfike samego zaburzenia, np. przywigzanie do rutyny
1 niezmiennos$ci oraz trudnosci z adaptacjg do zmian. Sytuacja pandemii skutko-
wala w wielu miejscach na §wiecie zamknieciem w domu z ograniczonymi moz-
liwosciami kontaktu. W przypadku rodzicéw dzieci z ASD spowodowata takze
istotne zredukowanie wsparcia i terapii, co mogto zwiekszy¢ poczucie obcigze-
nia rolg rodzicielska (Steiner, 2020). Na rodzicow spadly dodatkowe obowigzki
zwigzane z edukacja, ktore czgsto wymusily na nich konieczno$¢ taczenia ich
z obowigzkami zawodowymi i rodzinnymi w tych nietypowych warunkach, np.
przeorganizowanie zycia domowego, by kazdy domownik znalazt miejsce i czas
na edukacje lub prace w domu w okresie lockdownu. Biorac pod uwage rosnga-
ca w Polsce liczbg dzieci uzyskujacych diagnoze ASD, bylo to wyzwanie, ktore
dotyczyto znacznej grupy rodzicow (Maenner i in., 2021; Ogérek i in., 2015).
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Na przyktad dane Ministerstwa Edukacji Narodowej za pierwsze potrocze roku
szkolnego 2024/2025 wykazaty ponad 128 000 orzeczen o potrzebie ksztalce-
nia specjalnego wydanych na t¢ niepelnosprawno$¢ w porownaniu do ponad 45
000 w roku szkolnym 2020/2021, gdy prowadzone byly prezentowane badania
(Gov.pl). Duza dynamika tych wydarzen mogta skutkowa¢ wzmozonym niepo-
kojem zarowno wérdd rodzicow dzieci z autyzmem, jak i samych dzieci. U oséb
z ASD sytuacje nowe i niepewno$¢ czg¢sto powodujg reagowanie wzmozonym
lekiem (Attwood, 2020), pogarszajac ich funkcjonowanie poprzez nasilenie ob-
jawow samego ASD, pojawienie si¢ zachowan autoagresywnych lub negatywnie
wplywajac na proces terapeutyczny (Lew-Koralewicz, Gagat-Matuta, 2021). Tym
samym mnogos¢ tych czynnikéw mogla wplywac niekorzystnie na funkcjonowa-
nie 1 jako$¢ zycia tej grupy dzieci i ich opiekunow (Bleszynski i in., 2022; Kalb
i in. 2021; Pisula, 2021). Badania Pisuli (2021) przeprowadzone w pierwszych
miesigcach pandemii na osobach dorostych z ASD wydaja si¢ potwierdza¢ te za-
lozenia. Badani deklarowali w nich czestsze, w porownaniu do populacji ogélne;j,
doswiadczanie napigcia czy zlosci. Przebywanie w zamknieciu moze skutkowaé
wzrostem konfliktow i frustracji, ktore moga zosta¢ wytadowane na najblizszych.

Wedtug nadal obowigzujacej w Polsce klasyfikacji ICD-10 w ramach kate-
gorii catoSciowych zaburzen rozwoju wyodrebnia si¢ kilka jednostek w obszarze
zaburzen autystycznych, m.in. autyzm dzieciecy, zespdt Aspergera czy autyzm
atypowy. W nowych wydaniach klasyfikacji DSM-5-TR (APA, 2022) i ICD-11
(WHO, 2018) zmienit si¢ dotychczasowy sposob kategoryzacji oraz kryteria dia-
gnostyczne dla ASD. Zamiast odrebnych jednostek nozologicznych zapropono-
wano pojemng kategori¢ pod wspolng nazwa — zaburzenia ze spektrum autyzmu.
Pomimo tej istotnej zmiany w Polsce nadal postugujemy sie klasyfikacja ICD-10
z uwagi na brak wdrozenia nowej wersji, stad kategorie zaburzen w tym ujgciu sa
dobrze ugruntowane w systemie wiedzy zarowno specjalistow, jak i innych osob
zainteresowanych tg tematyka. Do gléownych objawdw zaburzenia nalezg niepra-
widtowosci w rozwoju komunikacji spotecznej oraz wystgpowanie ograniczo-
nych wzorcéw zachowania i aktywnos$ci (APA, 2013; WHO, 2018). Te pierwsze
wydaja si¢ szczegolnie istotne dla rodzicielstwa w kontekscie budowania wiezi
z dzieckiem. Ostatnie natomiast czesto wigza si¢ z reorganizacja zycia rodzin-
nego i podporzadkowaniem go specyficznym potrzebom czy zainteresowaniom
dziecka. Badania pokazujg takze, Ze czynnikiem stresogennym w odniesieniu do
rodzicow dzieci z ASD sg zachowania bezposrednio wynikajgce z autyzmu i be-
dace jego gldéwnymi objawami, a takze wspotwystepujace z nim trudnosci, np.
komunikacyjne, nicharmonijny rozwdj dzieci, wystgpowanie uporczywych ste-
reotypii, zaburzenia sfery spoteczno-emocjonalnej, nietypowe zachowania sek-
sualne (Motamed i in., 2025), a takze agresja, autoagresja, niszczenie lub rzu-
canie przedmiotami. Stereotypowe wzorce zachowan i przywigzanie do rutyny
bywaja wyjatkowo ucigzliwe dla rodzicow, poniewaz wymagaja od nich za-
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chowywania si¢ w sposob preferowany przez dziecko z autyzmem lub unikania
niektorych sytuacji, mogacych sprowokowacé wystapienie u dziecka zachowan
trudnych. Podporzadkowanie si¢ im przez opiekunéw pozwala na uniknigcie nie-
pozadanych reakcji dziecka, np. autoagresywnych, gdy tamana jest rutyna, a cza-
sem jest jedynym sposobem nawigzania kontaktu z dzieckiem. Poza tym z ASD
czesto wspotwystepuja dodatkowe zaburzenia lub trudnosci, takie jak problemy
ze snem, wybidrczo$¢ pokarmowa, niepetnosprawnos$¢ intelektualna czy epilep-
sja (Cappe i in., 2011; Kilicaslan, Tufan, 2024; Pisula, Mazur, 2007). Deficyty
w komunikacji i sferze spotecznej u 0sob z ASD sg tez skorelowane z wystgpo-
waniem niepokojacych zachowan, ktore sg istotnym predyktorem stresu u tych
rodzicéw (por. Chung i in., 2012; Enea, Rusu, 2020). Poza tym dzieci z ASD czg-
sto w nietypowy sposob okazuja lub reaguja na okazywana im blisko$¢ opieku-
néw, co jest zrodtem duzego dyskomfortu i stresu u rodzicow (Abbeduto, Seltzer,
Shattuck, 2004; Davis, Carter, 2008; Pisula, 2003). Nagromadzenie tych czyn-
nikow powoduje, ze opieka nad dzieckiem z ASD staje si¢ dla rodzica wyzwa-
niem, a jak wskazuja liczne badania i metaanalizy, czesto jest do§wiadczeniem
bardzo stresujacym. Wyniki takie uzyskuje si¢ réwniez, gdy poréwnuje si¢ ich
doswiadczenia z rodzicami dzieci z innymi chorobami lub niepelosprawnoscia-
mi (por. Bougeard, 2021; Coli¢ i in., 2022; Fecteau i in., 2023; McStay, Trem-
bath, Dissanayake, 2014; Pastor-Cerezuela i in., 2016). Liczne badania dotyczace
sytuacji tych rodzicow koncentrowaty si¢ na wptywie stwierdzonego u dziecka
zaburzenia na rozne sfery zycia opiekuna, m.in. powodujace czesto eksplorowa-
ny poziom stresu (Abdul Manan i in., 2018; Enea, Rusu, 2020; Pisula, 2012),
poczucie koherencji (McStay, Trembath, Dissanayake, 2014), wplywajace na ja-
kos¢ zycia, w tym takze na kondycj¢ zdrowotng (Schiltz i in., 2018). Badania
Krakovich i wspotpracownikow (2016) wykazaly zwigzek podskali PSI-Parental
Stress Index, dotyczacej funkcjonowania dziecka z wymaganiami opiekunczymi
zwigzanymi z wychowywaniem dziecka z ASD, np. problemami w zachowaniu.
Analizy wykazaty takze interesujacg zalezno$¢ wyzszego wsparcia zewnetrzne-
g0 z wyzszym poziomem stresu rodzicielskiego. Autorzy jako wyjasnienie suge-
ruja, ze opieckunowie bardziej zestresowani czesciej poszukuja wsparcia. Sytu-
acja pandemii i zwigzane z tym obostrzenia mogly jeszcze bardziej zredukowaé
ten rodzaj wsparcia dla tych rodzicow. Badania Postorino i wspotpracownikéw
(2019) oceniajace poziom stresu rodzicielskiego w tej grupie rodzicoOw potwier-
dzity zwiazek zachowan destrukcyjnych u dziecka ze stresem rodzicielskim. Jak
wskazuje Kazmierczak (2015), nagromadzenie czynnikéw powodujacych u ro-
dzica stres moze destrukcyjnie wptywac¢ na zachowania rodzicielskie. W swojej
analizie Mueller i Moskowitz (2020) zwracaja uwage na sposob, w jaki rodzice
postrzegaja zachowania trudne u ich dzieci, oraz mozliwos¢ ich wplywania na
sytuacje 1 poczucie kontroli. W efekcie moze to nasila¢ te zachowania lub prowa-
dzi¢ do rodzicielstwa bardziej pobtazliwego. Wigkszo$¢ z tych rodzicéw mogta
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nie mie¢ wczesniej kontaktu z osobg z niepetnosprawnoscia, tym bardziej petnié
nad nig opieki, tym samym brak im wzorcow i norm postepowania w takiej rela-
cji. Ponadto w przypadku dziecka z ASD typowe normy i strategie wychowaw-
cze czesto sg niewystraczajace. Rodzicielstwo wobec dziecka z autyzmem wia-
ze sie takze z duzym obcigzeniem psychicznym i poczuciem odpowiedzialno$ci
za rozw0j dziecka, a takze rezygnacji i uwigzienia w tej roli. Szczegolnie odnosi
si¢ to do matek, na ktorych przewazanie spoczywa wigkszos¢ obowigzkow zwig-
zanych z funkcjonowaniem rodziny oraz rodzicielskich, zwlaszcza w przypad-
ku wychowywania dziecka niepetnosprawnego, w tym z autyzmem (Abdullah
i in., 2022; Trzebinski, Wolowicz-Ruszkowska, Wojcik, 2016). Ponadto u matek
dzieci z autyzmem umiejetnos¢ wspierania dziecka i jego postepy sa elementem
oceny siebie jako rodzica (Courcy, des Rivieres, 2017). Wymusza to na nich tak-
ze rozwijanie i okazywanie zachowan opiekunczych, czgsto w stopniu bardziej
nasilonym niz w typowych sytuacjach rodzicielskich. Sprawia tez, ze sa one bar-
dziej narazone na przecigzenie zwigzane z rodzicielstwem (McStay, Trembath,
Dissanayake, 2014). Im bardziej aspiracje, potrzeba samorealizacji i plany zycio-
we kobiety ulegaja zmianom lub hamowane sa przez obowiazki rodzinne, tym
wigkszy do$wiadczany stres i poczucie frustracji. Rodzicom dzieci z autyzmem
czasem trudno dzieli¢ si¢ doswiadczeniami rodzicielskimi i uzyska¢ zrozumienie,
rozmawiajgc z opiekunami dzieci o typowym rozwoju, z uwagi na czesto bardzo
roézne od typowych do§wiadczenia rodzicielskie (np. Courcy i in., 2017). Ponad-
to czas pandemii jeszcze bardziej mogt nasili¢ i poglebi¢ poczucie izolacji tych
rodzicow. W sytuacji kiedy rodzice i caly system rodzinny sg w stanie korzystac
z posiadanych zasobow i realizowac¢ swoje zadania, r6zne wyzwania zyciowe (np.
pandemia) sg trudne, ale mozliwe do przezwyci¢zenia. W odwrotnej sytuacji, gdy
nastepuje zatamanie i niemozno$¢ poradzenia sobie z réznymi zadaniami, jest to
sytuacja kryzysowa, ktora wymaga wprowadzenia zmian, aby rodzina mogta si¢
Z nig uporac.

Pojecie jakosci zycia mozemy definiowaé na kilka sposobow. W ujeciu kli-
nicznym odnosi¢ si¢ bedzie do obecnosci lub braku objawow chorobowych. Uje-
cie spoleczne akcentowac¢ bedzie efektywnos¢ petnienia roznych rol spotecznych
typowych w danej kulturze. Z perspektywy indywidulnej bedzie to zadowole-
nie z mozliwosci zaspokajania wtasnych potrzeb (De Walden-Gatluszko, Majko-
wicz, 1994). Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia jako$¢ zycia to: ,,postrze-
ganie przez jednostki swojej pozycji zyciowej w kontekscie kultury i systemow
warto$ci, w ktorych zyja oraz w odniesieniu do ich celow, oczekiwan, standardow
i trosk” (WHO, 1992, s. 5). Ma ona subiektywny charakter, takze w odniesieniu
do oceny jakos$ci zycia rodziny (Fante 1 in., 2025). Sktada si¢ na nig wiele czynni-
koéw, m.in. rodzicielstwo i jego przebieg. Badania wskazuja, ze rodzicielstwo wo-
bec dziecka z ASD i zwigzane z nim wyzwania wptywaja na wszystkie sfery tego
zycia: relacje rodzinne i matzenskie, karier¢ i rozwoj osobisty rodzicow, finanse,
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sposob zarzadzania domem, dobrostan emocjonalny i psychiczny cztonkéw ro-

dziny (Fante i in., 2025; Marat, 2020; Marsack, Samuel, 2017; Randall, Parker,

2010). W badaniach nad jakoS$cig zycia tej grupy rodzicow wskazuje si¢ na waz-

ng role wsparcia spotecznego, zwlaszcza zwigzanego z okazywaniem zrozumie-

nia rodzicom oraz pomocg i przynajmniej czgsciowym odcigzeniem opiekunow,
szczegblnie matek (Randall, Parker, 2010). Wywiady przeprowadzone z matkami
dzieci z ASD (Papadopoulos, 2021) wskazywaty na znaczne nasilenie poczucia
obcigzenia emocjonalnego u wszystkich z nich. W wigkszo$ci matki negatywnie
ocenialy swoje doswiadczenia w odniesieniu do samego procesu diagnozy, relacji

z matzonkiem, rodzing, opisywaly trudnosci, poczucie frustracji, ale tez poczu-

cie stygmatyzacji czy zmniejszenie aktywnosci spolecznej. Opisy te obejmowaty

wszystkie wymienione wczesniej elementy jakos$ci zycia, co potwierdza istotny
wplyw wychowywania dziecka z ASD na ten aspekt zycia rodzica.

Prezentowane badanie objelo okres tuz przed i pierwsze miesiace pande-
mii, stad pozwolilo na wglad w sytuacj¢ rodzicow dzieci z ASD w tym okresie
i uchwycenie relacji jakosci ich zycia oraz poziomu stresu rodzicow w sytuacji
pandemii COVID-19. Na podstawie literatury oraz biorac pod uwage emocje, ja-
kie towarzyszyty wybuchowi oraz adaptacji do pandemii, sformutowano nastepu-
jace pytania badawcze:

e  Jaki byl poziom odczuwanego stresu rodzicielskiego w grupie rodzicow dzie-
ci z ASD tuz przed i po wybuchu pandemii COVID-19?

e  (Czy po wybuchu pandemii rodzice dzieci z ASD odczuwali wyzszy poziom
stresu i nizsza jakos¢ zycia w porownaniu do rodzicéw dzieci z ASD bada-
nych przed jej poczatkiem?

e (Czy w zalezno$ci od momentu badania rodzice r6znili si¢ w nasileniu stresu
rodzicielskiego i jakosci zycia?

Sformutowano rowniez nastgpujace hipotezy badawcze:

Poziom stresu u rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu bada-
nych po wystapieniu pandemii COVID-19 w Polsce byt wyzszy niz tych bada-
nych przed tym okresem.

Rodzice dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu badani po wybuchu
pandemii charakteryzowali si¢ nizszg jakoscia zycia w porownaniu do rodzicow
dzieci z ASD badanych przed jej rozpoczeciem.

METODA
Procedura
Rodzice dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu byli rekrutowani przez

organizacje zajmujace si¢ diagnozg i terapig dzieci z ASD oraz w placéwkach
edukacyjnych (przedszkolach, szkotach, poradni psychologiczno-pedagogicznej).
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Badania byty anonimowe, prowadzone indywidualnie lub w niewielkich grupach.
Objety zasiggiem rozne miejsca w Polsce. Osoby bioragce udziat w badaniu otrzy-
mywaly zestaw kwestionariuszy w kopercie, ze zgoda na udzial w badaniach na-
ukowych, informacja o badaniu oraz ankietg socjodemograficzng dotyczacg m.in.
struktury rodziny. Po wypehieniu wszystkich arkuszy koperta miata nadany lo-
sowy numer. Dobér do grupy badanej miat charakter celowy z uwagi na oceng
zwigzkow badanych zmiennych w konkretnej grupie rodzicow. Badania uzyskaty
zgode Komisji ds. Etyki Badan Naukowych Wydzialu Psychologii Uniwersytetu
SWPS (Opinia nr 44/2018 z dn.19.11.2018 r.).

Osoby badane

W badaniu wzi¢lo udzial 89 rodzicow dzieci z ASD, w tym 76 matek i 13
ojcow. Wiek osob badanych miescit sie w przedziale od 26 do 50 lat (M = 37,86;
SD = 5,51). Wigkszo$¢ badanych pozostawata w zwigzku malzenskim, tworzyta
pelng rodzing. Najwigkszy odsetek 0sob zamieszkiwal wsie. Najczestszym roz-
poznaniem wsrdd dzieci byt autyzm dzieciecy. Dzieci respondentow, ktore po-
siadaty zdiagnozowane ASD, znajdowaty si¢ w wieku pomiedzy 2,5 a 17 lat (M
=17,65; SD = 3,16). Wigckszos$¢ badanych rodzicow zadeklarowata, ze korzysta ze
wsparcia zewnetrznego. Szczegdtowe dane dotyczace zmiennych socjodemogra-
ficznych przedstawiono w tabeli 1.

Tabela 1. Rozktad zmiennych socjodemograficznych w badanej grupie

Cechy socjodemograficzne N %
Plec kobieta 76 85.4
mezcezyzna 13 14,6
Stan cywilny zamezna/zamezny 73 82,0
panna/kawaler 7 7,9
rozwodka/rozwodnik 6 6,7
Rodzina pelna 79 88,8
niepetna 4 4,5
samotny rodzic 5 5,6
Liczba dzieci z ASD 1 84 94,4
2 4 4,5
Miejsce zamieszkania wies$ 49 55,1
miasto do 20 tys. 8 9,0
miasto 21-50 tys. 16 18,0
miasto 51-100 tys. 2 2,2
miasto pow. 100 tys. 13 14,6
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Praca — matka tak 35 39,3

nie 53 59,6

Praca — ojciec tak 78 87,6

nie 9 10,1

Pte¢ dziecka z ASD zenska 27 30,3

meska 62 69,7

Diagnoza autyzm dziecigcy 60 67,4

autyzm atypowy 10 11,2

zespot Aspergera 17 19,1

inne cato$ciowe zaburzenia rozwojowe 1 1,1

Wsparcie instytucji nie 17 19,1

tak 71 79,8

Moment badania, przed 60 67,4
uwzgledniajac pandemig

COVID-19 po 29 32,6

N = 89; moment badania, uwzgledniajac pandemi¢ COVID-19: przed, czyli pierwszy przypadek wirusa stwier-
dzony w Polsce w dniu: 4.03.2020.

Zrodto: opracowanie whasne.
NARZEDZIA BADAWCZE

Inwentarz Stresu Rodzicielskiego — PSI-4 (Niedziela, Wroclawska-War-
chata, 2021). Kwestionariusz stuzy do pomiaru nasilenia stresu rodzicielskiego
rozumianego jako proba dostosowania si¢ do wymagan zwigzanych z rodziciel-
stwem. W kwestionariuszu wyodrebniono dwie skale glowne: Rodzic, ktdra mie-
rzy nasilenie cech u rodzica mogacych by¢ zwigzanych z odczuwanym stresem.
Zawiera ona siedem podskali: Poczucie kompetencji, Izolacja, Przywigzanie,
Zdrowie, Ograniczenia zwiqgzane z rolg rodzica, Depresyjnos¢, Relacja ze wspol-
matzonkiem/partnerem. Druga skalg gtowna jest Dziecko, oceniajaca rozne aspek-
ty funkcjonowania dziecka, ktore moga nasila¢ odczuwany przez opiekuna stres.
Sktada si¢ z sze$ciu podskali: Uwaga/aktywnosé, Adaptacyjnosé, Wzmacnianie
rodzica, Wymagania, Nastroj, Spetnianie oczekiwan. Wyodrebnione skale skta-
daja si¢ na Ogolny wskaznik stresu rodzicielskiego. Arkusz zawiera 120 stwier-
dzen, na ktore osoba udziela odpowiedzi, zaznaczajac jedna z pigciu mozliwych
odpowiedzi: zdecydowanie zgadzam sig¢, zgadzam sig, nie jestem pewny/pewna,
nie zgadzam sie, zdecydowanie nie zgadzam sie. W kilku pozycjach testowych od-
powiedz zaznacza si¢ na 5-stopniowej skali (od 1 do 5). Kwestionariusz zawiera
takze pytania dotyczace potencjalnie stresogennych wydarzen zyciowych w ostat-
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nim roku. Do polskiej proby normalizacyjnej wiaczono takze grupe rodzicow
dzieci z ASD. Rzetelno$¢ polskiej wersji narzedzia we wszystkich mierzonych
skalach miesci si¢ w przedziale 0,70-0,96, z czego najwyzsza jest dla Ogolnego
wskaznika stresu rodzicielskiego (0. = 0,96). Warto$¢ wskaznika uzyskana w bada-
niu wlasnym réowniez ksztaltuje si¢ powyzej 0.,8.

WHOQoL-BREF (WHO. WHOQoL-BREF, 2004) — jest to skrocona wersja
kwestionariusza do oceny jakosci zycia w czterech domenach. Kwestionariusz skta-
da si¢ z 26 pytan, odpowiedzi udziela si¢ na 5-stopniowej skali (od 1 do 5), co daje
maksymalnie 20 punktéw w kazdej domenie. Im wyzsza liczba punktow, tym wyzsza
jako$¢ zycia. Domena Somatyczna odnosi si¢ m.in. do zycia codziennego, w tym pra-
¢y, wypoczynku, odczuwania bolu lub dyskomfortu. Rzetelnos¢ skali: o Cronbacha =
0,80. Domena Psychologiczna zwigzana jest z oceng wlasnego wygladu i samooce-
ng, przekonan, w tym religijnych, o Cronbacha = 0,78. W domenie Socjalnej ocenie
podlegaja relacje osobiste, wsparcie spoteczne, aktywnos¢ seksualna, o Cronbacha =
0,63. Domena Srodowisko odnosi si¢ m.in. do sytuacji finansowej jednostki, poczucia
wolnosci, bezpieczenstwa, srodowiska, w ktérym zyje, dostepu do opieki zdrowotnej
lub spotecznej, a Cronbacha = 0,78 (Kowalska i in., 2012). Warto$¢ a Cronbacha dla
badan wiasnych dla skal rowniez miesci si¢ w przedziale 0,70-0,79.

Do przeprowadzenia analiz statystycznych wykorzystano pakiet Statistica 13
oraz IBM SPSS Statistics 26. Za poziom istotnosci przyjeto a = 0,05.

WYNIKI

Pierwszy etapem analiz bylo sprawdzenie rozktadu zmiennych ilo§ciowych.
W tym celu wyliczono podstawowe statystyki opisowe wraz z testem Shapiro-
-Wilka badajagcym normalno$¢ rozktadu. Wyniki analizy zostaly zaprezentowane
w tabelach 2 1 3.

Tabela 2. Podstawowe statystyki opisowe skal PSI-4 wraz z testem Shapiro-Wilka
Skale | M | Me | sp | SKE | K | Min | Max. | W | p
Skala Dziecko

Uwaga/ 29,23 | 29,50 | 5,79 -0,39 | -0,29 | 15,00 | 41,00 | 0,98 | 0,185
aktywnos¢

Adaptacyjnos¢ | 31,61 | 31,00 | 6,59 0,04 | 0,11 | 18,00 | 47,00 | 0,98 | 0,341
Wzmacnianie | 13,28 | 12,00 | 4,43 0,63 | —0,22 6,00 | 25,00 | 0,95 | 0,009

rodzica
Wymagania 29,20 | 29,00 | 6,35 0,42 0,23 | 16,00 | 45,00 | 0,97 | 0,086
Nastroj 15,65 | 16,00 | 4,44 -0,31 | -0,69 7,00 | 25,00 | 0,96 | 0,033

Spetnianie 18,08 | 17,00 | 4,74 0,52 | -0,23| 11,00 | 30,00 | 0,96 | 0,018
oczekiwan
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Skala Rodzic

Poczucie 34,51 | 34,50 | 6,78 0,00 | —0,40 | 21,00 | 49,00 | 0,98 | 0,392
kompetencji

Izolacja 15,08 | 14,00 | 433 0,66 0,23 7,00 | 26,00 | 0,96 | 0,012
Przywiazanie | 17,18 | 17,00 | 3,75 0,42 0,54 9,00 | 27,00 | 0,97 | 0,065

Zdrowie 12,04 | 11,50 | 3,48 0,41 0,05 5,00 | 22,00 | 0,97 | 0,061

Ograniczenia | 20,41 | 21,00 | 5,46 0,22 | —0,60 9,00 | 34,00 | 0,98 | 0,254
zwigzane
z rola

Depresyjnos¢ | 22,39 | 21,00 | 5,68 0,66 1,05 | 10,00 | 40,00 | 0,96 | 0,032

Relacja 18,11 | 17,00 6,66 0,65 0,09 7,00 | 35,00 0,96 0,012
Z partnerem

Wyniki ogolne

Dziecko 136,99 | 138,00 | 25,51 | 0,22 | 0,11 | 82,00 {205,00 | 0,99 | 0,872

Rodzic 139,82 | 138,00 | 26,48 | 0,55 0,51 | 88,00 (215,00 | 0,97 | 0,135

Ogolny 276,28 | 271,00 | 46,69 | 0,42 -0,28 193,00 (402,00 | 0,98 | 0,214
wskaznik
stresu

Stres zyciowy | 9,05 7,00 8,33 1,12 0,79 0,00 | 33,00 | 0,89 [<0,001

M — $rednia; Me — mediana; SD — odchylenie standardowe; SKE — sko$no$¢; K —kurtoza; Min. i Max. — najnizsza
i najwyzsza warto$¢; W — wynik testu Shapiro-Wilka; p — prawdopodobienstwo

Zrodto: opracowanie whasne.

Tabela 3. Podstawowe statystyki opisowe skali WHOQOL-BREF wraz z testem Shapiro-Wilka

Domena M Me SD SKE K Min. | Max. w p
Somatyczna 21,95 | 22,50 | 2,69 | -0,53 | 0,37 | 14,00 | 29,00 | 0,95 | 0,003

Psychologiczna | 21,87 | 22,00 | 2,72 | -0,53 | 0,01 | 14,00 | 27,00 | 0,96 | 0,010

Socjalna 11,12 | 11,00 | 2,00 | —0,20 | 0,45 7,00 | 15,00 | 0,96 | 0,011
Srodowisko 28,57 | 29,00 | 4,20 | 0,10 | 0,50 | 16,00 | 38,00 | 0,98 | 0,169

Zrodto: opracowanie wiasne.

Dla czg¢sci zmiennych wynik testu Shapiro-Wilka okazat si¢ istotny staty-
stycznie, zwlaszcza mierzacych jakos¢ zycia (tabela 3), wskazujac, ze rozkta-
dy te istotnie odbiegaja od rozktadu normalnego. Natomiast sko$nos¢ rozkta-
du dla wszystkich zmiennych nie przekracza warto$ci bezwzglednej réwnej
2, tym samym sg one asymetryczne w nieznacznym stopniu. Biorgc to pod
uwage, przyjeto za zasadne przeprowadzenie analiz na podstawie testow
parametrycznych.
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Nastepnie sprawdzono, czy poziom poszczegdlnych aspektéw stresu rodzi-
cielskiego mierzonego za pomoca kwestionariusza PSI-4 miat zwigzek z jako$cia
zycia mierzong kwestionariuszem WHOQOL-BREF. Rezultaty analizy korelacji
r Pearsona zaprezentowano w tabeli 4.

Tabela 4. Korelacje poziomu poszczegdlnych wymiaréw jako$ci zycia z poziomem stresu
rodzicielskiego

Skala Domena Domega Dorpena ) Domepa
Somatyczna | Psychologiczna Socjalna Srodowisko
Uwaga/aktywnos¢ - - - -0,24
Adaptacyjnosé - - -0,34 0,36
Wzmacnianie rodzica -0,28 - - -0,36
Wymagania -0,31 -0,31 -0,32 -0,28
Nastroj -0,26 -0,28 -0,29 0,26
Spetnianie oczekiwan -0,30 -0,33 -0,42 -0,42
Dziecko -0,28 -0,33 0,38 -0,41
Poczucie kompetencji -0,37 -0,46 -0,35 -0,35
Izolacja -0,60 0,63 0,64 -0,50
Przywigzanie - - - -
Zdrowie -0,50 0,57 0,44 0,49
Ograniczenia zwigzane z rola -0,49 -0,38 -0,42 -0,50
Depresyjnos¢ —0,43 -0,59 -0,39 0,30
Relacje z partnerem - -0,34 0,48 -
Rodzic 0,52 -0,61 -0,57 -0,48
Ogolny wskaznik stresu —-0,44 -0,53 0,54 -0,50
Stres zyciowy - - - -

W tabeli zamieszono jedynie wyniki istotne statystycznie.

Zrodto: opracowanie wlasne.

Analiza wykazata istotne statystycznie liczne ujemne zwigzki pomigdzy po-
ziomem jakosci zycia we wszystkich domenach a wymiarami stresu rodzicielskie-
g0, najczesciej o umiarkowanej sile (0,30 <7< 0,50).

Podczas prowadzenia badan w Polsce nastgpit wybuch pandemii COVID-19,
dlatego kolejnym etapem analiz byto sprawdzenie, czy czas, w ktérym byli ba-
dani rodzice, r6znicowat poziom stresu rodzicielskiego. W tym celu wykonano
test Manna-Whitneya, ktorego wyniki zaprezentowano w tabeli 5. Analiza wy-
kazata istotng statystycznie réznice pomigdzy wyrdznionymi grupami jedynie
w kilku skalach stresu rodzicielskiego: Uwagi/aktywnosci, Wzmacniania rodzica
oraz domeny Dziecko. Rodzice badani przed wybuchem pandemii w Polsce cha-
rakteryzowali si¢ istotnie wyzszym nasileniem trudnosci w tych obszarach w po-
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réwnaniu do badanych po wystgpieniu stanu pandemii. W przypadku pozosta-
lych analizowanych zmiennych, w tym Stresorow Zyciowych, nie zaobserwowano
istotnych statystycznie roznic.

Tabela 5. Poréwnanie grup zréoznicowanych ze wzglgdu na moment badania pod wzgledem poziomu
stresu rodzicielskiego

Przed pandemia Po pandemii COVID-19

COVID-19 (n=51) (n=23)
PSI-4 sredni redni Z p n2
srednia M SD srédnia M SD
ranga ranga

Uwaga/aktywnosé| 41,18 | 30,39 | 5,00 | 29,35 | 26,65 | 6,65 | 2,20 | 0,028 | 0,07
Adaptacyjno$¢ | 3891 | 32,02 | 6,68 | 34,37 | 30,70 | 6,44 | —0,84 | 0,399 | 0,01

Wzmacnianie
rodzica

Wymagania 40,75 | 30,18 5,98 | 30,28 | 27,04 | 6,74 | -1,94 | 0,052 | 0,05

41,35 | 14,10 4,57 | 2896 | 11,48 | 3,58 | -2,30 | 0,021 | 0,07

Nastroj 3946 | 1594 | 474 | 33,15 1500 | 3,72 | -1,17 | 0,241 | 0,02
Spetnianie 39,67 | 1849 | 459 | 32,70 | 17,17 | 5,06 | =129 | 0,196 | 0,02
oczekiwan

Dziecko 40,97 | 141,02 | 2533 | 29,80 128,04 | 24,00 | =2,07 | 0,039 | 0,06
Poczucie 1 30551 3457 | 651 | 3807 | 3439 | 7.49 | 015 | 0.879 | 0,00
kompetencji

Izolacja 39,58 | 15,33 | 4,01 | 32,89 | 14,52 | 5,04 | -1,24 | 0214 | 0,02

Przywigzanie 38,89 | 17,41 333 | 3441 | 16,65 | 4,58 | 0,83 | 0,405 | 0,01

Zdrowie 38,66 | 12,27 341 | 3493 | 11,52 | 3,65 | —0,69 | 0,488 | 0,01

Ograniczenia
zwigzane z rolg

Depresyjnosé 36,19 | 21,98 4,82 | 4041 | 2330 | 7,28 | -0,78 | 0,433 | 0,01

39,07 | 20,73 5,08 | 34,02 | 19,70 | 6,31 | 0,94 | 0,349 | 0,01

Relacje 38,06 | 1822 | 634 | 3626 | 17,87 | 7,46 | -033 | 0,739 | 0,00
Zpartnerem

Rodzic 38,30 | 140,67 | 24,39 | 35,72 [137,96 | 31,15 | 0,48 | 0,632 | 0,00
Ogolny wskaznik

40,45 | 281,76 | 44,11 30,96 (264,13 | 50,87 | —1,76 | 0,079 | 0,04
stresu

Stres zyciowy 39,48 9,43 7,80 | 33,11 822 | 9,52 |-1,19 | 0,236 | 0,02

Labilnos¢

. 9,15 | 31,30 8,29 8,79 | 30,57 | 8,64 |-0,15| 0,883 | 0,00
emocjonalna

n2 — Eta kwadrat, miara sity efektu

Zrédto: opracowanie wlasne.
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W dalszych krokach sprawdzono, czy moment badania réznicowat poziom
jakosci zycia rodzicow mierzony skala WHOQOL-BREF. Wyniki testu Manna-
-Whitneya zaprezentowano w tabeli 6. Istotng statystycznie roznice pomig¢dzy
grupami zanotowano jedynie w domenie Srodowisko. Wskazuje to, ze rodzice ba-
dani przed wybuchem pandemii w Polsce charakteryzowali si¢ istotnie nizszym
poziomem jakosci zycia w domenie Srodowisko w poréwnaniu do rodzicow, ktd-
rzy brali udziat w badaniu po tym czasie.

Tabela 6. Pordwnanie grup zrdéznicowanych ze wzgledu na moment badania pod wzgledem pozio-
mu jako$ci zycia

Przed pandemia Po pandemii COVID-19
COVID-19 (n=55) (n=29)
Domena - - VA P n?
$rednia M SD | $rednia M SD
ranga ranga

Somatyczna 43,65 22,04 | 2,48 | 4031 | 21,79 | 3,10 | —0,60 | 0,546 | 0,00
Psychologiczna 41,63 21,80 | 2,50 | 44,16 | 22,00 | 3,15 | —0,46 | 0,648 | 0,00

Socjalna 40,18 | 10,89 | 2,04 | 46,90 | 11,55 | 1,88 | —1,22 | 0,224 | 0,02
Srodowisko 3723 | 27,71 | 3,64 | 52,50 | 3021 |4,75| 2,74 | 0,006 | 0,09

Zrodto: opracowanie wiasne.

Ostatnim krokiem analiz byto sprawdzenie, czy deklarowane korzystanie ze
wsparcia zewnetrznego roznicuje poziom stresu rodzicielskiego mierzonego kwe-
stionariuszem PSI-4. W tym celu wykonano test Manna-Whitneya, ktérego wyni-
ki zaprezentowano w tabeli 7.

Tabela 7. Poréwnanie grup zréznicowanych ze wzgledu na otrzymywanie wsparcia pod wzglgdem
poziomu stresu rodzicielskiego

Nie otrzymano wsparcia Otrzymano wsparcie
n=16 n=>57
PSI-4 ~ - ~( : z po|ow
$rednia M D $rednia M D
ranga ranga
Uwaga/ 3497 | 28,50 | 598 | 37,57 | 2947|582 | 0,43 0,664 |<0,01
aktywnos$¢
Adaptacyjnosc¢ 41,75 | 32,94 | 6,77 | 3567 |31,26] 6,61 | —1,02 (0,310 0,01
Wzmacnianie |5 03| 1556|367 | 37.67 | 13.54 | 464 | —0.51 |0.611 | <001
rodzica
Wymagania 3144 | 27,75 | 580 | 38,56 [29,63]6,53 | -1,19 |0.234| 0,02
Nastroj 39,72 | 16,38 | 3,63 | 3624 |1549| 4,68 | -0,58 |0,561|<0,01
Spetnianic 3369 | 17,31 | 436 | 37,93 | 1837|487 | —0,71 [0,479| 0,01
oczekiwan
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Dziecko 37,25 | 13544 (22,12 36,93 |137,68/26,69| —0,05 |0,957 |<0,01
Poczucie 36,72 | 34,69 | 5,76 | 37,08 |34,49| 7,14 | -0,06 |0,952|<0,01
kompetencji

Izolacja 39,22 15,50 | 4,31 36,38 | 1498 | 4,41 | 0,48 |0,635|<0,01

Przywigzanie 41,13 17,69 | 4,45 35,84 17,04 3,59 | 0,88 {0,376 | 0,01

Zdrowie 40,25 12,38 | 2,66 | 36,09 |11,95] 3,72 | -0,70 |0,485| 0,01

Ograniczenia
zwigzane z rolg

Depresyjnosé 46,69 24,63 | 5,02 | 34,28 | 21,77 | 5,79 | —2,07 |0,038 | 0,06

3597 | 2025 | 566 | 37,29 |2033 544 | —022 |0,826]<0,01

Relacje 37,13 | 1844 | 7,07 | 36,96 | 18,05 6,65 | —0,03 |0,979 |<0,01
zpartnerem

Rodzic 41,06 | 143,56 [22,04| 3586 |138,75/27,91| —0.87 |0386| 0,01
Og"lnsytrjssllfazmk 3897 | 277,75 (40,22| 3645 [276,11/49,04| —0,42 |0,674|<0,01

Stres zyciowy 36,28 9,31 | 9,08 | 37,20 9,14 | 8,18 | —0,15 | 0,878 | < 0,01

Zrodto: opracowanie wlasne.

Analiza wykazata istotng statystycznie réznic¢ pomig¢dzy grupami jedynie
w zakresie Depresyjnosci. Rodzice, ktorzy zadeklarowali, Ze otrzymuja wsparcie,
charakteryzowali si¢ nizszym nasileniem depresyjnosci w poréwnaniu do bada-
nych, ktorzy zadeklarowali brak korzystania z takiego wsparcia.

DYSKUSJA WYNIKOW

Badanie miato na celu sprawdzenie zwiazkow stresu rodzicielskiego oraz ja-
kosci zycia w grupie rodzicow dzieci z autyzmem, ktorzy sa wskazywani w lite-
raturze jako grupa szczegolnie narazona na doswiadczanie trudnosci w pelnieniu
roli rodzicielskiej. Do analiz wlaczono roéwniez pojawienie si¢ dodatkowego po-
tencjalnego stresora, czyli wybuch w Polsce pandemii COVID-19. Zagadnienie
stresu 1 negatywnych reakcji u rodzicéw dzieci z ASD jest tematem czesto eks-
plorowanym w badaniach. Podkresla si¢ specyfike i liczne obcigzenia zwigzane
z ich rodzicielstwem, m.in. utrudniony kontakt spoteczny i werbalny z dzieckiem,
obnizong wzajemno$¢ emocjonalng dziecka, liczne towarzyszace ASD nietypowe
zachowania. Do§wiadczanie wigkszych od rodzicow dzieci o typowym rozwo-
ju, ale takze rodzicéw dzieci z innymi trudno$ciami w rozwoju wyzwan rodzi-
cielskich powodujacych dystres ujawnity si¢ w polskiej normalizacji Inwentarza
Stresu Rodzicielskiego PSI-4 (Niedziela, Wroctawska-Warchala, 2021), w bada-
niach Pastor-Cerezuely i in. (2016) czy Pisuli i Porgbowicz-Dérsmann (2017).
Pozostaje to w zgodzie z ustaleniami innych badaczy wskazujacych, ze rodziciel-
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stwo wobec dziecka ASD jest bardzo obcigzajace 1 powoduje lub poteguje juz
odczuwany stres. Uzyskane wyniki, zgodnie z przewidywaniami, wskazuja na
istotne ujemne korelacje stresu rodzicielskiego z wickszoscig wymiardéw jakos$ci
zycia (tabela 4). Na uwage zastuguje silna korelacja pomigdzy skalg Rodzic i do-
meny Psychologicznej. Podobnie jak w innych badaniach (np. Likhitweerawong,
Boonchooduang, Louthrenoo, 2022) wskazuje ona na role zasobdéw rodzica i ich
samopoczucia w tej roli na dobrostan psychologiczny, np. samoocen¢. Im wie-
cej doswiadczaja poczucia braku kompetencji, izolacji czy nieprzyjemnych od-
czu¢ zwigzanych z rodzicielstwem wobec dziecka z ASD, tym nizsza jako$¢ zycia
w wymiarze psychologicznym. Stabsze zwigzki obserwuje si¢ w odniesieniu do
skal dotyczacych wptywu zachowan dziecka na poziom stresu. Umiarkowane do-
tycza spetniania oczekiwan w odniesieniu do domeny Srodowisko. Z badan wali-
dacyjnych narzgdzia PSI-4 wiadomo, ze podwyzszone wyniki w tej skali czesciej
sa zwigzane z nietypowym rozwojem dziecka (Niedziela, Wroctawska-Warchala,
2021). W przypadku omawianych badan jest to najprawdopodobniej zwigzane ze
stwierdzonym u dziecka zaburzeniem i jego wplywem na codzienne funkcjono-
wanie catej rodziny. Zachowania typowe dla autyzmu, np. nasilone stereotypie,
manieryzmy, prowadza takze do zmniejszenia udziatu rodzicow w rownych ak-
tywnosciach spotecznych z uwagi na problemy z adaptacja dzieci do nowych sy-
tuacji czy tolerancja niektorych bodzcéw. Nie bez znaczenia sg takze koszty, jakie
ponosi rodzina zwigzane z terapig i konsultacjami specjalistycznymi, co rzutuje
na sytuacj¢ finansowa rodziny. Jest to tez czynnik, ktory wywotuje dodatkowa
frustracje i stres z uwagi na utrudniony w Polsce dostep do takich swiadczen oraz
jakos¢ tych ushug, np. przygotowanie specjalistow (Ptatos, Pisula, 2019).

Poziom stresu rodzicielskiego w wigkszosci ujemnie korelowat ze wszyst-
kimi domenami jakosci zycia. Im wyzszy byl jego poziom, tym nizsza deklaro-
wana jako$¢ zycia (tabela 4). Najsilniejsze korelacje odnosity si¢ do skal /zola-
¢ja oraz Zdrowie. Potwierdza to doniesienia innych badaczy podkreslajacych, ze
opieka nad dzieckiem z autyzmem wigze si¢ z obcigzeniem zaréwno psychicz-
nym i emocjonalnym, jak i fizycznym oraz wplywa na kondycje zdrowotna opie-
kunow. Zwigzane jest to z codziennym monitorowaniem funkcjonowania dziecka.
Moze tez by¢ efektem trudnosci wspdtwystepujacych, np. czgsto raportowany-
mi zaburzeniami snu u dzieci z ASD (Downes i in., 2021), czy skutkiem dlugo-
trwatego stresu (Diickert i in., 2023). W rezultacie wplywa to niekorzystnie na
jako$¢ zycia catej rodziny, a takze sprzyja wypaleniu rodzicielskiemu (por. Mar-
sack, Samuel, 2017; Sekutowicz, Kaczmarek, 2014). Zagadnienie to wymagaloby
dalszych badan podtuznych, co pozwolitoby uchwyci¢ dynamike tego zjawiska
w badanej grupie.

W analizach podjeto rowniez probe zweryfikowania, czy wystepowaty roz-
nice w wynikach kwestionariusza oceniajgcego stres rodzicielski w zaleznos$ci
od czasu badania, czyli przed wystapieniem i po wystgpieniu stanu pandemii
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w Polsce. Przeprowadzone analizy, wbrew oczekiwaniom, nie potwierdzity hi-
potezy o wyzszym poziomie stresu rodzicielskiego u rodzicow dzieci z ASD
po wystapieniu pandemii. Wykazaly one istotng statystycznie roznice jedynie
w zakresie Uwagi/aktywnosci, Wzmacniania rodzica oraz domeny Dziecka 0g6-
lem (tabela 5). Jednak to opiekunowie badani przed wybuchem pandemii uzy-
skiwali wyzsze wyniki poziomu stresu odnoszacego si¢ do sposobu funkcjono-
wania dziecka i jego cech, zwtaszcza do zwigkszonej pobudliwosci. Wigze si¢
to rowniez z obnizonym poczuciem radosci i pozytywnych wzmocnien w kon-
takcie z dzieckiem. Lockdown skutkujacy radykalnym ograniczeniem mozliwo-
$ci korzystania ze wsparcia innych wydawat si¢ czynnikiem mogacym zwigk-
szy¢ poczucie obcigzenia rolg. By¢ moze wyniki te zwigzane sg z faktem, ze
przed jego wystgpieniem znaczna cz¢$¢ dzieci najprawdopodobniej uczgszczata
do szkoty/przedszkola, biorgc pod uwagg ich wiek (tabela 1), lub na jakas for-
me terapii. Wymagato to od rodzica wigkszego wysitku w celu zaplanowania
dnia uwzgledniajacego wyjazdy na terapi¢ i do szkoty/przedszkola oraz mo-
gto dawac wigksze poczucie przyttoczenia obowigzkami. W pierwszych dniach
lockdownu przebywali oni z dzie¢mi sami, co by¢ moze pozwolito im nawigzac
czestszy kontakt z dzieckiem i dostrzec rowniez zachowania wzmacniajace ro-
dzica, np. okazywanie blisko$ci, poszukiwanie z nimi kontaktu, co zmniejsza-
o stres zwigzany z opieka nad dzieckiem. Poza tym przebywali oni w znanym
im otoczeniu, co moglo minimalizowa¢ dyskomfort zwigzany z lockdownem,
zwlaszcza u dzieci z ASD. Wyniki innych badaczy z okresu pandemii wskazuja
na wystepowanie u tych rodzicow wigkszego niepokoju, w tym poczucia samot-
nosci, wzmozonego leku i depresji oraz pobudzenia (Kalb i in., 2021). Réwniez
badanie na populacji ogdlnej (Mazza, Marchetti, Ricci, Fontanesi, Di Giando-
menico, Verrocchio, Roma, 2021) wykazato, ze obserwowane u dziecka nadpo-
budliwo$¢ i nieuwaga byty predyktorami dobrostanu rodzicow w trakcie pande-
mii. Niestety w niniejszym badaniu nie byty dostepne Zzadne obiektywne miary
funkcjonowania dziecka, tym samym nie pozwalajg one na zweryfikowanie tej
hipotezy. Na uwage zastuguja wyniki dotyczace skali Stres zyciowy, ktéra nie
byla zwigzana z zadnymi zmiennymi, pomimo ze wydaj¢ si¢, iz wystapienie
pandemii jest takim czynnikiem. Brak zwigzkéw wynika najprawdopodobniej
z budowy skali, na ktora rodzice udzielaja odpowiedzi jedynie 7ak lub Nie, od-
noszac si¢ do wymienionych zdarzen zyciowych z ostatniego roku oraz tego, ze
nie uwzglednia ona choroby lub zjawiska zblizonego do pandemii.

Nie uzyskata potwierdzenia takze hipoteza zaktadajaca pogorszenie jako-
$ci zycia rodzicow po wystgpieniu pandemii. Wybuch pandemii réznicowat
badanych rodzicow w zakresie jakosci zycia, ale jedynie w domenie Srodowisko,
zwiazanej m.in. z sytuacjg finansowa. Jednak wbrew zalozeniom wskazywat na
nizsza jakos¢ zycia w tej domenie rodzicow badanych przed wystapieniem pan-
demii. Z badan Sekscinskiej i in. (2022) wynika, Ze sytuacja i bezpieczenstwo
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finansowe sa predyktorami Ieku i objawdw depresji w populacji ogolnej. Wyda-
wac¢ si¢ mogto, ze po wybuchu pandemii, niepewnosci, licznych zmianach oraz
redukcji dostgpu do wielu placéwek badani rodzice z koniecznosci szybciej za-
adaptuja si¢ do tych zmian i po tym czasie osiggng wyzsze wyniki w skalach
stresu oraz nizsze w jakos¢ zycia zwlaszcza w tej domenie. Uzyskane, sprzecz-
ne z zatozeniami, wyniki moga wynika¢ ze specyfiki badanej grupy oraz faktu,
ze wigkszo$¢ osob badanych, czyli matki, pozostawaty nieaktywne zawodowo
(tabela 1), cze$¢ by¢ moze w zwiazku z niepelnosprawnoscia dziecka korzysta-
ta ze $wiadczenia pielegnacyjnego. Z tego tytutu byly tez zabezpieczone finan-
sowo i nie byl to czynnik istotnie wptywajacy na jakos$¢ zycia w tym aspekcie.
Co wigcej, analizy wykazaty, ze wybuch pandemii i zwigzany z tym niepokoj
lub stres nie korelowaly z wigkszo$cig zmiennych. Pozostaje to w zgodzie z ob-
serwacjami Pisuli i Porgbowicz-Dorsmann (2017) wskazujacymi, ze obcigzenia
zwiazane z wychowywaniem dziecka z ASD sg bardziej odzwierciedlone w po-
ziomie stresu, zwlaszcza w domenie samooceny jako rodzica, b¢dac jednocze-
$nie mniej istotnymi dla subiektywnej jakosci zycia. Podkreslenia wymaga rola
wsparcia zewnetrznego, np. instytucji dziatajacych na rzecz dzieci z ASD, ktore
wykazato staba, ale istotng zalezno$¢ z poziomem depresyjnosci w odniesieniu
do rodzicielstwa wobec dziecka z ASD, wskazujac, ze moze by¢ czynnikiem
ochronnym i wspierajagcym inne strategie radzenia sobie z wymaganiami zwig-
zanymi z wychowywaniem dziecka z ASD (Cridland, Jones, Magee, 2014; Me-
leady i in., 2020). Moze to mie¢ charakter porad dotyczacych strategii radzenia
sobie z niepokojacymi zachowaniami dziecka, co chroni przed poczuciem bez-
silno$ci lub wskazowek do opracowania nowego harmonogramu dnia. Sugeruje
to, ze jego rola nie jest tak dominujaca jak zaktadano, co znalazto odzwiercie-
dlenie takze w innych badaniach (por. Lu i in., 2018; Marsack, Samuel, 2017;
Ntre i in., 2022) i moze wynika¢ np. z niedopasowania proponowanych ustug do
aktualnych potrzeb dziecka z ASD i jego rodziny.

OGRANICZENIA BADAN

Przeprowadzone badanie oraz zaprezentowane wyniki posiadajg takze ogra-
niczenia. Badana grupa byla stosunkowo niewielka i niereprezentatywna dla ca-
ej populacji, co nadal stanowi wyzwanie w naszym kraju z powodu braku ofi-
cjalnych danych dotyczacych czesto$ci wystepowania ASD w populacji polskiej
i utrudnia okreslenie charakterystyki demograficznej tej grupy. Na uwage zastu-
guje fakt, ze wiekszos¢ oséb badanych to matki, co jest jednak czgste w tego
typu badaniach. Kolejnym waznym ograniczeniem jest dysproporcja grupy bada-
nej przed wystgpieniem pandemii i po. Kwalifikacja do badania odbywata si¢ na
podstawie deklaracji rodzicow, jednak nie weryfikowano postawionej u dziecka
diagnozy. Warto byloby przeprowadzi¢ podobne badania, uwzgledniajac grupe
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poréwnawczg, co pozwolitoby wyjasnié, czy byla to specyfika rodzicow dzie-
ci z ASD, czy rodzicow w ogole. Prace oceniajace takze funkcjonowanie dzieci
po ustabilizowaniu si¢ sytuacji zwigzanej z pandemia sa potrzebne, aby zrozu-
mieé, czy zwigkszony poziom objawdw nadmiernego pobudzenia obserwowany
w badaniach odzwierciedla objawy ASD czy ma to zwigzek z innymi zmiennymi,
np. aktualnym funkcjonowaniem rodzica, og6lng reakcja na zmiang lub objawow
ADHD czesto wspotwystepujacego z ASD.
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ABSTRACT

The purpose of the article was an attempt to assess the level of parental stress in a group of
parents of children with autism spectrum disorders (ASD), also with regard to the first months after
the beginning of the COVID-19 pandemic in Poland. Assuming that the pandemic was an additional
factor that required parents to adapt to this new and difficult situation, the aim was to answer the qu-
estion of the impact of the pandemic on the situation of these parents, including the parental stress
they experienced and their quality of life. The study covered the period just before and the first few
months of the pandemic, providing insight into the situation of parents of children with ASD du-
ring this period, and examined the impact of the pandemic on their quality of life. The hypothesis
of higher stress levels regarding some aspects of parenting a child with autism among caregivers
interviewed after the pandemic was confirmed. The hypothesis that the quality of life of the study
group deteriorated after the onset of the pandemic was not confirmed. Contrary to expectations, they
obtained results indicating a higher quality of life in some aspects compared to parents surveyed
before the pandemic. The results show interesting correlations between the measured variables and
contribute to the discussion about the possible impact of the pandemic on the situation of parents of
children with autism.

Keywords: autism spectrum disorders; parental stress; quality of life; pandemic; COVID-19



