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Macierzyństwo w kontekście autyzmu. 
O stresogennych czynnikach na drodze życia matek dzieci z ASD

Streszczenie

Zaburzenia ze spektrum autyzmu ujawniane przez dzieci stanowią dla ich matek poważne 
wyzwanie. Z tego powodu matki dzieci z ASD doświadczają stresu o zdecydowanie większym 
nasileniu aniżeli matki dzieci z innymi rodzajami niepełnosprawności lub zaburzeń w stanie 
zdrowia. Stopień natężenia stresu zależy jednak od różnych czynników, które można upo-
rządkować w obrębie trzech obszarów dotyczących: indywidualnych cech matki, indywidual-
nych cech dziecka oraz kontekstu sytuacyjnego.

W artykule przedstawiona została analiza wybranych stresorów, które na podstawie 
przeglądu literatury można uznać za istotne w obrębie wspomnianych trzech grup czynni-
ków. Jednak ze względu na złożoność problematyki stresu, przestawionej listy potencjalnych 
stresorów nie można uznać za zamkniętą.
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Maternity in the context of autism. Stress factors in the lives of mothers of children 
with ASD

Abstract

Autism Spectrum Disorders disclosed by children pose a serious challenge for their mothers. 
For this reason, mothers of children with ASD experience stress of a much greater intensity 
than mothers of children with other types of disability or health disorders. However, the de-
gree of stress intensity depends on various factors, which can be organized into three main 
areas concerning: the individual characteristics of the mother, the individual characteristics 
of the child, and the functioning of contextual elements.

The article presents an analysis of selected stressors which, based on literature analyzes, 
can be considered significant within the three areas mentioned above. However, due to the 
complexity of the problem of stress, the presented list of stressors should not be considered 
as completed.
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Wprowadzenie

Rodzice dzieci z niepełnosprawnościami i chorobami przewlekłymi – niezależnie 
od przyczyn oraz form ich zaburzonego rozwoju i funkcjonowania – doświadczają 
poważnych obciążeń towarzyszących wychowaniu i leczeniu. Szczególnie matki mogą 
odczuwać lęk oraz silne poczucie winy z powodu domniemanych zaniedbań wobec 
dziecka, które miałyby odebrać lub ograniczyć możliwość jego prawidłowego i har-
monijnego rozwoju (Pisula 1998). Autyzm własnego dziecka stanowi dla rodziców 
szczególne wyzwanie, ze względu na występowanie jakościowych deficytów w zakre-
sie komunikacji społecznej oraz zachowania i wyobraźni. Konfrontacja z nimi wymaga 
szczegółowej wiedzy i kompetencji oraz pomocy specjalistów (Altiere & von Kluge, 
2009; Pisula, 2012). Ze względu na wysoki stopień różnorodności i nasilenia obja-
wów ASD dzieci przejawiają specjalne potrzeby we wszystkich obszarach rozwoju, 
a ich realizacja może implikować różnorodne trudności w funkcjonowaniu rodziny 
(Baker-Ericzen, Brookman-Frazee, & Stahmer, 2005; Shu, 2009). Rodzice dzieci z ASD 
sami opisują swoje życie jako „stresujące”, ze względu na doświadczanie licznych, 
często przekraczających ich możliwości adaptacyjne, problemów. Dla najbliższych 
opiekunów, a szczególnie matek, problemy te są przyczyną odczuwania silnego stresu 
(Pisula, 2011, 2012), gdyż z perspektywy transakcyjnego modelu pomiędzy czynni-
kami stresogennymi a zasobami umożliwiającymi zachowanie zdrowia i adaptacyjne 
radzenie sobie z obciążeniem zachodzi znaczna dysproporcja (Hobfoll, 2006; Lazarus 
& Folkman, 1984).

Badania naukowe, analizujące związek pomiędzy rodzajem zaburzenia rozwoju 
dziecka a stresem rodzicielskim potwierdzą, iż matki dzieci z ASD doświadczają 
najwyższego poziomu stresu w porównaniu z matkami dzieci z innymi zaburzeniami 
rozwoju i odchyleniami w zakresie stanu zdrowia (Baker, Blacher, Crnic, & Edelbrock, 
2002; Baker-Ericzen et al., 2005; Belchic, 1996; Hastings, 2003; Hastings & Johnson, 
2001; Herring et al., 2006; Miranda, Mira, Berenguer, Rosello, & Baixauli, 2019; Pisula, 
2007a; Pozo, Sarriá, & Méndez, 2006; Weiss, 2002). Matki dzieci z ASD przejawiają 
znacznie podwyższony poziom stresu nie tylko w porównaniu z rodzicami dzieci rozwi-
jających się prawidłowo (Pisula, 2012; Pisula, Noińska, 2011), ale także w stosunku do 
rodziców dzieci z dziecięcym porażeniem mózgowym (Schieve, Blumberg, Rice, Visser, 
& Boyle, 2007) i niepełnosprawnością intelektualną (Peer & Hillman, 2014), innymi 
zaburzeniami neurorozwojowymi (Smith, Romski, Sevcik, Adamson, & Barker, 2014), 
czy zespołem Downa (Banasiak, 2017; Dąbrowska, & Pisula, 2010; Pisula, 2007b).

Wśród czynników stresogennych, istotne znaczenie dla matek dzieci z ASD, w po-
równaniu z matkami dzieci z zespołem Downa (ZD), mają m.in.: (1) występujące 
u dziecka autystycznego symptomy o różnym nasileniu oraz ograniczenia w rozwoju – 
zaburzenia intelektualne, czy też deficyty w zakresie zachowania i wyobraźni; (2) brak 
emocjonalnych gratyfikacji oraz satysfakcji z realizacji roli rodzicielskiej, negatywne 
emocje; (3) konieczność sprawowania nad dzieckiem ciągłej opieki rodzicielskiej 
lub instytucjonalnej oraz ograniczone możliwości uzyskania wsparcia rodzinnego, 
społecznego, systemowego (Banasiak, 2017; Rivard et al., 2014). Tak więc natężenie 
stresu matki uzależnione jest od oddziałujących czynników stresogennych, które 
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można uporządkować w obrębie wzajemnie przenikających się trzech obszarów: 
(1) obszar obejmujący konstytucjonalne i indywidualne cechy matki; (2) obszar 
obejmujący konstytucjonalne i indywidualne cechy dziecka oraz (3) obszar obejmu-
jący czynniki kontekstualne. Poniżej zostaną scharakteryzowane wybrane stresory 
uporządkowane w ramach wymienionych trzech obszarów.

Czynniki stresogenne związane z konstytucjonalnymi i indywidualnymi 
cechami matki:

Cechy szerszego fenotypu autyzmu (Broader Autism Phenotype, BAP)

U rodziców oraz krewnych dzieci z ASD rozpoznaje się często genetycznie transmi-
towane cechy należące do szerszego fenotypu autyzmu (Broader Autism Phenotype 
– BAP) (Lyall et al., 2014; Rubenstein & Chawla, 2018). Badania sugerują, iż podatność 
na występowanie ASD w kolejnych pokoleniach zależy od addytywnych wpływów 
genetycznych oraz potencjalnej roli doboru selektywnego, w którym istotne znaczenie 
ma podobieństwo cech fenotypowych. Ponadto istotne wydaje się także, że typowe 
zróżnicowanie w funkcjonowaniu społecznym rodziców może powodować klinicznie 
istotne różnice w cechach społecznych ich potomstwa.

 Rodzice, u których występują cechy szerszego fenotypu autyzmu, szczególnie 
w zakresie sztywności i nadwrażliwości na krytykę, mogą być bardziej narażeni 
na negatywne skutki stresu, gdyż stosują nieprzystosowawcze (pasywne, unikowe, 
skoncentrowane na własnej osobie) strategie radzenia sobie, w porównaniu z rodzi-
cami o niższym wskaźniku tych cech, więc są bardziej narażeni na odczuwanie stresu 
rodzicielskiego i występowanie depresji. W odpowiedzi na silny stresor (tj. posiadanie 
dziecka z ASD) zdecydowanie rzadziej stosują strategie adaptacyjne (poznawcze 
lub poszukiwanie wsparcia) (Ingersoll & Hambrick, 2011). Odkrycie to sugeruje, że 
rodzice o wyższym poziomie cech autystycznych, ze względu na trudności w relacjach 
interpersonalnych doświadczają mniejszego wsparcia społecznego, przez co także na-
rażeni są na większe ryzyko ponoszenia negatywnych skutków stresu rodzicielskiego.

Subkliniczny fenotyp autyzmu, przejawiający się poprzez dyskretnie naznaczone 
charakterystyczne cechy i trudności w zakresie podejmowania kontaktów społecz-
nych i komunikacyjnych, wiąże się z występowaniem podwyższonego poziomu 
testesteronu w okresie dzieciństwa i występuje zdecydowanie częściej u rodziców 
dzieci z ASD (niezależnie od ich płci) aniżeli u rodziców dzieci o prawidłowym 
rozwoju (Barbeau, Mendrek, & Mottron, 2009; Knickmeyer & Baron-Cohen, 2006; 
Hasegawa et al., 2015). U chińskich matek dzieci z ASD stwierdzono znacznie wyższe 
wskaźniki BAP niż u ojców (zarówno w grupie dzieci z ASD, jak i bez tego zaburzenia), 
ponadto stwierdzono istotne korelacje między trudnościami w zakresie przełączania 
uwagi i komunikacji a deficytem responsywności społecznej u ich dzieci, co ozna-
cza, że niektóre cechy autystyczne występujące u matek mogą stanowić predyktor 
pewnych trudności w rozwoju zdolności społecznych u ich małych dzieci z ASD 
(Shi et al., 2015).
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Z kolei w bardzo szerokich badaniach populacji japońskiej (Kumi et al., 2018), 
w których brało udział 103,099 matek nowonarodzonych dzieci, w tym ¼ przeja-
wiało symptomy depresji poporodowej a ¾ nie, stwierdzono, iż cechy szerokiego 
fenotypu autystycznego ujawniające się w drugim lub trzecim trymestrze ciąży 
wiążą się liniowo ze zwiększonym ryzykiem depresji poporodowej, która może 
stanowić czynnik rozwoju pozabezpiecznego wzorca przywiązania u niemowląt 
w okresie postnatalnym. Jednocześnie występujące u matki trudności w zakresie 
umiejętności społecznych i komunikacji stanowiły predyktor wystąpienia poza-
bezpiecznego wzorca przywiązania do matki także niezależnie od występowania 
depresji poporodowej. BAP u matek może zatem być czynnikiem prognostycznym 
rozwoju pozabezpiecznego wzorca przywiązania dziecka do matki, niezależnie od 
występującej depresji poporodowej oraz zaburzeń autystycznych u dziecka. Z drugiej 
jednak strony matki z cechami autyzmu są bardzo wrażliwe na potrzeby swoich 
dzieci i potrafią działać w najlepszym ich interesie, stawiając potrzeby dziecka na 
pierwszym miejscu (Pohl et al., 2020).

Przeżywanie żałoby

W macierzyństwo, zwłaszcza pierwszorazowe, wpisane są liczne oczekiwania dotyczą-
ce cech nowonarodzonego dziecka – jego wyglądu, talentów czy też przyszłości. Cza-
sami te oczekiwania są bardziej konkretne – i dotyczą międzypokoleniowej transmisji 
wartości bądź profesji, czasami bywają mniej szczegółowe, pozwalając tym samym na 
rozwój autonomicznej osoby, ale zawsze ich podstawą jest pragnienie i oczekiwanie 
prawidłowego rozwoju dziecka (Kościelska, 1998). Rodzice dzieci z ASD często tworzą 
i utrzymują znacznie dłużej niż większość rodziców dzieci z niepełnosprawnością 
intelektualną nierealistyczne plany dotyczące ich przyszłości (Pisula, 1998).

W przypadku zaburzeń rozwojowych ujawniających się w okresie poporodo-
wym matki doświadczają silnego szoku konfrontując się z informacją o zaburzeniach 
występujących u dziecka i dalszych rokowaniach co do jego rozwoju. W przypadku 
ASD pierwsze symptomy można zaobserwować już w pierwszym roku życia dziecka, 
lecz ostateczne potwierdzenie diagnozy najczęściej możliwe jest ok. 3 r. ż., a nawet 
znacznie później, co powoduje, że proces adaptacji matki do realnej, choć nieprze-
widzianej wcześniej sytuacji, jest rozciągnięty w czasie, zawsze jednak polega na 
niwelowaniu rozbieżności między wymarzonym a rzeczywistym obrazem dziecka. 
Proces adaptacji do realnej sytuacji bycia matką dziecka z ASD polega więc na 
przeżyciu żałoby po stracie wyobrażonego dziecka i przyjęciu dziecka rzeczywistego. 
Rodzice odczuwają silny smutek wobec konieczności rozstania się z dzieckiem 
wymarzonym, “idealnym” w trakcie konfrontacji z zaburzeniami występującymi 
u rzeczywistego dziecka z ASD oraz przyjęcia diagnozy, jaką uzyskują od specjali-
stów. Kiedy rzeczywiste dziecko staje się dzieckiem z ASD, marzenia i oczekiwania 
rodziców muszą ulec istotnej zmianie, a projekt życiowy z nim związany zostaje 
przewartościowany, co rodzi u rodziców bardzo silną frustrację, także ze względu 
na odczuwane rozczarowanie z powodu własnego domniemanego rodzicielskiego 
niepowodzenia (Pisula, 2012).
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Zmęczenie i wyczerpanie fizyczne

Ze względu na konieczność sprawowania intensywnej opieki nad dzieckiem z ASD 
oraz podejmowania terapii, zazwyczaj to matka pozostaje z dzieckiem, często rezy-
gnując z pracy oraz własnego rozwoju i samorealizacji. Nieustanne podejmowanie 
obowiązków wobec dziecka, ciągła koncentracja na dziecku, brak czasu na relaks, 
odpoczynek czy życie towarzyskie, a także stałe przebywanie w domu są przyczyną 
bardzo intensywnego zmęczenia psychicznego, a wraz z postępującym psychofizycz-
nym rozwojem dziecka – także zmęczenia fizycznego powodowanego deficytem snu 
(Gałkowski, 1995; Janocha 2009). Emocjonalne i fizyczne przeciążenie członków 
rodziny, zwłaszcza matek, prowadzi do wystąpienia chorób stresozależnych (Carlsson, 
Miniscalco, Kadesjö, & Laakso, 2016). W porównaniu z rodzicami dzieci o typowym 
rozwoju, rodzice dzieci z ASD, a szczególnie matki, zgłaszają gorsze samopoczucie 
i zwiększony stres fizjologiczny (Costa, Steffsen, & Ferring, 2017), a także występowa-
nie emocjonalnego i fizycznego przeciążenia, które ogranicza ich zdolność do dbania 
o siebie i swoje zdrowie. Te nadmierne fizyczne i psychiczne obciążenia prowadzą do 
pogorszenia stanu zdrowia rodziców i rodzeństwa dzieci z ASD oraz podwyższonej 
zachorowalności matek na depresję (Gallagher, Phillips, Oliver, & Carroll, 2008; Pisula, 
2007a). Zarówno badania ilościowe (Machado, Celestino, Serra, Caron, & Pondé, 2016; 
Lim & Chong, 2017), jak i jakościowe – narracyjne (de Aguiar & Pondé, 2019) ujawniły, 
że matki dzieci z ASD doświadczają smutku oraz objawów depresyjnych, łącznie 
z nawracającymi myślami samobójczymi lub morderczymi wobec dziecka realnego.

Emocjonalne przeciążenie matki wynikające z konieczności opieki nad dzieckiem 
z ASD, prowadzenia domu i innych obowiązków wymaga restrukturyzacji i reorga-
nizacji życia rodziny. W związku z koniecznością podjęcia intensywnego wczesnego 
wspomagania rozwoju dziecka lub terapii, matki dzieci z ASD przeżywają także kolejny 
kryzys związany z przeorganizowaniem własnego życia, który określany jest terminem 
kryzysu organizacji roli (Kowalik, 1989).

Rodzice dzieci z ASD czują się zagubieni w meandrach profesji, których przed-
stawiciele nie znajdują skutecznej i właściwej dla dziecka terapii lub też oczekują 
od rodziców odpowiedzialnej decyzji co do wyboru metod spośród licznych, a nie-
jednokrotnie wykluczających się wzajemnie propozycji. Brak widocznych efektów 
podejmowanych wysiłków oraz nadmierne obciążenie odpowiedzialnością za sku-
teczność terapii powoduje poczucie zmęczenia, rezygnacji i frustracji z powodu niesa-
tysfakcjonujących kontaktów z profesjonalistami, a także poczucie braku kompetencji 
rodzicielskich, co w dalszej konsekwencji prowadzi do rodzicielskiego wypalenia sił 
(Gałkowski, 1995; Pisula, 1994, 2012; Sekułowicz, 2013).

Percepcja własnego dziecka

Cechy dziecka, a przede wszystkim sposób, w jaki postrzegają je jego rodzice, mają 
znaczenie dla procesu ich adaptacji. Badania zrealizowane pod kierunkiem Victora 
Chavira’ego (Chavira, Lopez, Blacher, & Shapiro, 2000) wykazały, że uczucia, jakich 
doświadczają matki w związku z trudnymi zachowaniami dziecka, zależą od sposobu, 
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w jaki zachowania te są interpretowane. Jeżeli trudne zachowania dziecka są inter-
pretowane jako przejaw dysfunkcji rozwojowych lub niepełnosprawności, to matki 
doświadczają litości i współczucia wobec własnego dziecka. Natomiast kiedy dzie-
ciom przypisuje się odpowiedzialność za ich zachowanie, matki doświadczają przede 
wszystkim złości. Taki stan występuje najczęściej na skutek konfrontacji wyobrażeń 
rodziców z faktycznym stanem dziecka i jego możliwościami rozwojowymi.

Proces spostrzegania własnego dziecka z ASD może u rodziców przebiegać w swo-
isty sposób ze względu na to, że ASD jest całościowym zaburzeniem rozwoju, w ramach 
którego występują różnorodne dysfunkcje, objawiające się w ciągu trzech pierwszych 
lat życia. Wydłużony proces diagnostyczny (aż do ujawnienia się pełnoobjawowego 
spektrum autyzmu) niejako oswaja rodziców z faktem niepełnosprawności dziec-
ka, chociaż zachowania trudne dla rodziców nieustająco stanowią duże wyzwanie, 
ze względu na ich eskalację wraz z postępującym rozwojem fizycznym i metrykalnym 
dziecka. Pojawienie się licznych zaburzeń w sferze emocjonalno-poznawczo-behawio-
ralnej niejednokrotnie prowadzi także do zmian w zakresie funkcjonowania systemu 
rodzinnego, zaburzeń interpersonalnych w obrębie rodziny, tj. osłabienie prawidło-
wych relacji między członkami rodziny. Zmianie mogą ulec również wzajemne więzi 
między rodzicami lub rodzicami a zdrowym rodzeństwem (Pisula, 2007a). Rodzice 
dzieci z ASD częściej się rozwodzą niż rodzice dzieci o normatywnym rozwoju (23,5% 
vs. 13,8%). Wskaźnik rozwodów utrzymuje w tej grupie się na stałym wysokim pozio-
mie niezależnie od wieku syna/córki, podczas gdy w grupie kontrolnej najwyższy jest 
w okresie wczesnego dzieciństwa, a po około 8 roku życia dziecka spada (Hartley et al., 
2010). Spostrzeganie dziecka jako permanentnie potrzebującego opieki rodzicielskiej 
sprawia, że prawie wszyscy (94,6%) rozwiedzeni rodzice mieszkają razem z synem/
córką z ASD, co powoduje, że nadal ich „gniazdo jest pełne”, ale stają przed wyzwaniem 
związanym z zabezpieczeniem dziecku długo terminowej opieki po swojej śmierci.

Postrzeganie problemu jest kolejnym ważnym czynnikiem związanym ze stresem 
u rodziców dzieci w wieku rozwojowym. Timo Saloviita, oraz jego współpracownicy 
(2003) wykazali, że najważniejszym predyktorem stresu rodzicielskiego jest właśnie 
negatywna interpretacja własnej sytuacji. W cytowanych badaniach stwierdzono, 
że definiowanie sytuacji rodzicielskiej jako „katastrofy” było w przeważającej mierze 
najważniejszym elementem wyjaśniającym rodzicielski stres i wiązało się u matek 
z trudnym zachowaniem ujawnianym przez dziecko, natomiast u ojców ze spostrze-
ganym brakiem akceptacji społecznej dziecka. Wydaje się więc, że matki są bardziej 
zmartwione problemami behawioralnymi dziecka niż ojcowie, natomiast ojcowie są 
bardziej aniżeli matki zaniepokojeni negatywnymi postawami społecznymi, impliku-
jącymi wobec ich dzieci izolujące i deprecjonujące zachowania społeczne.

Rola pełniona przez matkę wobec dziecka

Konsekwencje stresu odczuwanego przez rodziców dzieci z zaburzeniami rozwoju 
objawiają się np. poprzez dysfunkcjonalne pełnienie roli rodzicielskiej, zaburzenia 
interakcji rodzic-dziecko, zaniedbywanie dziecka, trudności w funkcjonowaniu rodziny 
i związku małżeńskiego, a także depresję oraz wypalenie rodzicielskich sił (Gałkowski, 
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1995; Pisula, 2012; Sekułowicz, 2013). Rodzic przyjmuje na siebie – oprócz roli 
rodzicielskiej – wiele innych, dodatkowych ról. Konieczność asystowania dziecku 
w wielu czynnościach dnia codziennego sprawia, że rodzic staje się pielęgniarzem, 
rehabilitantem, terapeutą, nauczycielem, jednocześnie narażając się na obciążenia 
zarówno fizyczne, jak i emocjonalne. Rodzice wychowujący dziecko z ASD zgłaszają, 
iż pełnią wiele ról wykraczających poza rodzicielskie zobowiązanie wychowywania 
dzieci o normatywnym przebiegu rozwoju (Baker-Ericzen et al., 2005). Takie posze-
rzone role rodzicielskie można określić jako: Opiekun, Badacz, Terapeuta i Koordynator 
oraz Adwokat (Safe., Joosten, & Molineux, 2012).

 Opiekun. Opieka nad dzieckiem z ASD ma charakter permanentny i wymaga 
nieustannego dostosowywania własnych planów i działań do aktualnego stopnia 
funkcjonowania dziecka i jego specjalnych potrzeb (Falk & Quinn, 2014; Lyons et al., 
2010; Hastings & Johnson, 2001), gdyż dzieci z ASD wymagają więcej wskazówek, 
powtórzeń i nadzoru aniżeli dzieci o normatywnym przebiegu rozwoju lub dzieci 
z innymi rodzajami zaburzeń (Hock & Ahmedani, 2012; Gray, 2003). Poza pełnieniem 
funkcji rodzicielskich rodzice muszą także w ramach codziennej opieki i wycho-
wawczych oddziaływań realizować zalecane dziecku interwencje farmakologiczne, 
dietetyczne, behawioralne i edukacyjne (Stuart & McGrew, 2009; van Steensel, Bögels 
& de Bruin, 2013; Tunali & Power, 2002), a to wymaga od nich wzmożonej czujności, 
aby przewidywać pojawienie się dystraktorów wyzwalających trudne zachowania 
oraz zapobiegać napadom agresji i autoagresji, które mogą być spowodowane nie-
doborami pokarmowymi czy reakcją alergiczną bądź autoimmunologiczną (Lyons, 
Leon, Roecker Phelps, & Dunleavy, 2010; Accardo & Malow, 2015; Gray, 2003). Pla-
nowanie wyprzedzające, ciągłe monitorowanie i dostosowywanie się do potrzeb 
dziecka może być wyczerpujące (Siman-Tov & Kaniel, 2011; McStay, Dissanayake, 
Scheeren, Koot, & Begeer, 2014; Hill-Chapman, Herzog, & Maduro, 2013), co opisał 
w badaniach narracyjnych jeden z rodziców: Szybko stwierdzasz, że nie masz życia 
(Hastings & Johnson, 2001, s. 146).

Badacz. Ze względu na różnorodność objawów i indywidualne zróżnicowanie 
potrzeb nie istnieje jeden rodzaj interwencji odpowiedni dla wszystkich dzieci z ASD, 
a rodzice często zgłaszają, że otrzymują wybiórcze informacje na temat ASD i do-
stępnych usług, przez co muszą pełnić rolę badacza, który angażuje się we własny 
projekt badawczy ukierunkowany na znalezienie najbardziej efektywnej metody pracy 
z własnym dzieckiem (Lyons et al., 2010; Hastings & Johnson, 2001; Baker-Ericzen et 
al., 2005). Rola badacza jest permanentna (Safe, Joosten, & Molineux, 2012), ponieważ 
rodzice starają się na bieżąco podążać ze zmieniającymi się potrzebami dziecka, nowy-
mi wynikami analiz literaturowych, sprawdzonymi możliwościami polecanymi przez 
innych rodziców, praktykami lub oferowanymi przez nieliczne instytucje i organizacje 
możliwościami uzyskania wsparcia organizacyjnego i finansowego.

 Terapeuta i koordynator. ASD to bardzo zróżnicowany zespół zaburzeń, wy-
magający zastosowania wielu różnorodnych interwencji. Podejmowanie działań 
terapeutycznych wobec dziecka z ASD wymaga ścisłej współpracy pomiędzy profe-
sjonalistami a rodzicami, którzy dla uzyskania najlepszych efektów prowadzonych 
terapii angażują się bardzo wydajnie w program terapeutyczny (Gentles, Nicholas, 



[50] Joanna Kossewska

Jack, McKibbon, & Szatmari, 2019; Maughan & Weiss, 2017). Rodzice często podejmują 
rolę terapeuty poprzez włączenie organizacyjnych założeń i wymagań terapii dziecka 
w schemat życia rodzinnego. Intensywne działania terapeutyczne realizowane są 
przez rodziców w ramach różnych paradygmatów, tj.: Stosowana Analiza Zachowa-
nia (Applied Behavior Analysis, ABA), Sonrice, DIR opracowany przez Greenspana 
(The Developmental, Individual differences, Relationship-based model) (złoty stan-
dard oddziaływań terapeutycznych wynosi 25–40 godz. tygodniowo) (McPhilemy 
& Dillenburger, 2013). Rodzice posiadają wiedzę o preferencjach swojego dziecka 
i mogą dostarczyć profesjonalistom odpowiednich informacji na temat jego potrzeb, 
zainteresowań i historii życia, a także mogą pomóc w rozwiązywaniu problemów 
i wyznaczaniu znaczących, osiągalnych celów. Ponadto zaangażowanie rodziców 
maksymalizuje ilość interwencji, jaką otrzymuje dziecko, co ułatwia uogólnianie 
umiejętności w środowisku domowym i społecznym (Benson & Kersh, 2011; Benson, 
2016). Zaangażowanie rodziców, wzmacniając intensywność zajęć i codzienny wysiłek, 
może jednak również zwiększać stres, powodując efekt odwrotny do zamierzonego 
poprzez zmniejszanie skuteczności interwencji (Piven & Palmer, 1999; Sikora et al., 
2013) i usług. Zapewnienia spójności między usługami, wymaga od rodziców podjęcia 
działań koordynujących, dzięki którym możliwe będzie osiągnięcie celu bez zbytniego 
przeciążenia dziecka nadmiarem stymulacji (Lyons et al., 2010).

Adwokat. Rodzice dzieci z ASD pełnią także funkcję rzecznika i adwokata własnych 
dzieci lub całej grupy osób z ASD, zaangażowanego w działania na rzecz poprawy 
jakości ich życia (Tomanik, Harris, & Hawkins, 2004; Bluth, Roberson, Billen, & Sams, 
2013; Hastings & Johnson, 2001; Vincent, 1990). Rodzice dzieci z ASD nie tylko za-
biegają o jak najbardziej efektywne, oparte na dowodach naukowych, metody terapii 
stosowane wobec własnego dziecka, ale także angażują się w walkę o usprawnienie 
systemu edukacji dla dzieci i wsparcia dla rodziców oraz o poprawę jakości usług dla 
innych rodzin (Gray, 2003; Ryan & Runswick-Cole, 2008). Na całym świecie rodzice 
osób z ASD stymulują działania systemowe na rzecz poprawy jakości ich życia, poprzez 
wywieranie wpływu na parlamenty i rządy w celu wypracowania odpowiednich 
rozwiązań legislacyjnych. W przypadku rodziców dzieci z ASD rzecznictwo obejmuje 
samodzielne poszukiwanie wiedzy; bardziej bezpośrednie rozpoznawanie potrzeb; 
oraz kształcenie profesjonalistów, rodzin, przyjaciół i szerszej społeczności, która 
niejednokrotnie wykazuje brak zrozumienia dla indywidualnych potrzeb i możliwości 
osób z ASD. Rodzice podejmują także działania samopomocowe i organizacyjne, 
poprzez organizowanie systemu wsparcia i lobbowanie w kręgach odpowiedzialnych 
za połączenie opieki zdrowotnej, pomocy społecznej, edukacji i polityki społecznej 
dla dobra osób z ASD i ich rodzin (Gray, 2003; Hastings & Johnson, 2001; Siman-Tov 
& Kaniel, 2011; Tomanik, Harris, & Hawkins, 2004; Vincent, 1990).

Negatywne emocje i lękowe nastawienie wobec przyszłości dziecka

Rodzice wychowujący dzieci z całościowymi zaburzeniami rozwoju bardzo często 
odczuwają negatywne emocje, tj. smutek, strach, gniew, poczucie winy, niskiej wartości 
i wstydu przed innymi ludźmi, gdyż nie są w stanie zapewnić dziecku warunków 
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sprzyjających jego rozwojowi, a także doświadczają poczucia osamotnienia i izo-
lują się od otoczenia społecznego (Jackson, 2014; Pisula, 2005). Samoizolacja 
społeczna w przypadku nadmiernego obciążenia dodatkowo pogłębia rodzicielski 
i matczyny stres.

Aby rodzina dziecka z ASD, jako najważniejszy dla jego rozwoju mikrosystem, 
funkcjonowała poprawnie, istotna jest właściwa jakość wszystkich relacji istnieją-
cych pomiędzy jej członkami, a szczególnie odniesienia poszczególnych jej członków 
wobec dziecka. Niezbędnym warunkiem umożliwiającym dziecku rozwój poczucia 
bezpieczeństwa, stanowiącego predyktor uruchamiania zachowań eksploracyjnych 
i budowanie zaufania do własnych kompetencji jest przezwyciężenie przez rodziców 
kryzysu i adaptacja do zaistniałej sytuacji (Pisula, 2003).

Rodzicom dzieci z ASD towarzyszy niepokój dotyczący nieznanej, praktycznie 
niemożliwej do zaplanowania przyszłości własnego dziecka. Podobnie jak w przy-
padku dzieci z zespołem Downa matki dzieci z ASD martwią się o przebieg rozwoju 
własnych dzieci – o to, czy i kiedy zdobędą konkretne umiejętności, czy poradzą sobie 
z wyzwaniami, jakie niesie za sobą kontakt z rówieśnikami, podjęcie nauki szkolnej 
w środowisku mniej przychylnym aniżeli dom rodzinny, a także świadomość, że 
pewne normatywne zadania rozwojowe – jak np. założenie rodziny prokreacyjnej 
czy ukończenie studiów – mogą nie być dla nich osiągalne (Pillay, Girdler, Collins, 
& Leonard, 2012). Jednakże wobec odmiennego obrazu funkcjonowania dzieci z ZD 
obawy rodziców dzieci z ASD stanowią istotnie mocniejszy stresor, ze względu na ogra-
niczenia systemu instytucjonalnego wsparcia zarówno dla dzieci, jak i dorosłych osób 
z ASD, w Polsce i innych krajach świata. Rodzice martwią się, czy ich dziecko otrzyma 
w przyszłości wystarczające wsparcie od innych osób i instytucji, czy będzie w stanie 
niezależne funkcjonować fizycznie i finansowo oraz czy w przypadku znacznych 
ograniczeń w zakresie samodzielności rodzice sprostają konieczności towarzyszenia 
dziecku w okresie dorastania i dorosłości (Heiman, 2002). Matki i ojcowie obawiają 
się o przyszły los dziecka, gdy z powodu własnej choroby lub śmierci nie będą już 
mogli się nim opiekować (Sanders, Morgan, 1997; Twardowski, 2009).

Czynniki stresogenne związane z konstytucjonalnymi i indywidualnymi cechami 
dziecka

Głębokość zaburzeń autystycznych

Rodzice dzieci z ASD dzięki powszechnie realizowanym badaniom skryningowym 
(Carlsson, Miniscalco, Kadesjö, & Laakso, 2016) prowadzonym przez pediatrów 
coraz wcześniej dowiadują się o neurorozwojowych zaburzeniach występujących 
u dziecka. Jednakże nieustająco najbardziej traumatycznym dla matek okresem zwią-
zanym z występowaniem u dziecka zaburzenia jest czas oczekiwania na diagnozę 
do momentu jej skonstruowania (Habik, Chmielewski, Florek-Łuszczki, Zagórski, 
Szpringer, 2017). Konfrontacja z diagnozą jest bardzo obciążającym doświadczeniem 
i rodzi poczucie winy oraz niepewność co do przyszłości dziecka oraz wątpliwość 
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co do własnej sprawności w zakresie realizacji roli rodzicielskiej (Altiere & von Kluge, 
2009; Bristol, 1987).

Na podstawie nasilenia objawów występujących u dziecka z ASD można prze-
widywać natężenie stresu matki (Konstantareas & Homatidis, 1989; Konstantareas 
& Papageorgiou, 2006), który jest u nich znacznie silniejszy, niż u matek dzieci z innym 
zaburzeniami np. ZD, ADHA, gdyż dysfunkcje rozwojowe w całościowych zaburzeniach 
rozwoju są dla matek i systemu rodzinnego zdecydowanie bardziej obciążające (Pisula 
2007b), a ponadto częściej implikują występowanie zaburzeń psychicznych u matek, 
tj. depresja (Bitsika & Sharpley, 2004; Mayes, Calhoun, Murray, Ahuja, & Smith, 2011).

Metaanaliza wyników badań przygotowana przez Stephanie A. Hayes i Shelley 
L. Watson (2013) potwierdziła, iż ogólna wielkość efektu sugeruje, że natężenie 
objawów ASD ma większy wpływ na doświadczanie stresu przez matki. Behawio-
ralne trudności funkcjonalne wynikają także ze współwystępujących zaburzeń. 
Siedemdziesiąt procent dzieci z ASD ma co najmniej jedną chorobę współistniejącą 
(Simonoff et al., 2008). Najczęściej zgłaszane zaburzenia obejmują lęk, deficyt uwagi/
zespół nadpobudliwości (ADHD), depresję, zaburzenia obsesyjno-kompulsywne 
(OCD) i opozycyjno-buntownicze (ODD) (Kim, Szatmari, Bryson, Streiner, & Wil-
son, 2000; Leyfer et al., 2006; Mayes et al., 2011; Simonoff et al., 2008). Ze względu 
na tak zróżnicowany obraz funkcjonowania osoby z ASD oraz znaczne trudności w jej 
wychowaniu matki mogą spostrzegać swoją sytuację jako katastrofalną (Saloviita, 
Itaelinna, & Leinonen, 2003), co im bardzo utrudnia korzystanie z własnych zasobów 
osobowych i wsparcia społecznego.

Trudne zachowania ujawniane przez dziecko

Za szczególne źródło stresu rodzice uważają niezrozumiałe dla innych, dziwaczne, 
pozanormatywne zachowania dzieci (Baker et al., 2003; Baxter, Cummings, & Yiolitis, 
2000; Beck, Hastings, Daley, & Stevenson, 2004; Rivard et al., 2014). Im więcej pro-
blemowych zachowań dzieci, tym wyższy poziom stresu ich matek. Równocześnie 
problemowe zachowania dziecka są dla rodziców największym źródłem obciążeń 
(Baker et al., 2002; Herring et al., 2006; Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006; Tomanik, 
Harris, & Hawkins, 2004). Poważne zaburzenia w zachowaniu i funkcjonowaniu 
implikują poziom niepokoju o przyszłość dziecka (Burke, Fisher, & Hodapp, 2012).

Jako najtrudniejsze do zaakceptowania zachowania dziecka z ASD rodzice 
wskazują histeryczny krzyk i płacz, preferowanie samotności oraz unikanie lub 
brak kontaktu wzrokowego i fizycznego, brak reakcji na imię. Utrudniony kontakt 
z dzieckiem – werbalny, jak i niewerbalny – brak adekwatnej mimiki i gestykulacji 
ze strony dziecka, wywołuje u matki negatywne emocje. Te trudne i niezrozumiałe 
zachowania dzieci z ASD stanowią dla matek silne stresory, wobec których matki 
podejmują często emocjonalne strategie radzenia sobie albo też poszukują wsparcia 
w religii i podejmują modlitwy o poprawę stanu zdrowia dziecka. Unikanie kontaktu 
i poszukiwanie samotności ze strony dziecka oraz inne jego niezrozumiałe dla matki 
zachowania powodują, iż doświadcza ona poczucia osamotnienia i bezsilności wobec 
trudności własnego dziecka (Pawluk-Skrzypek, Olszewska, 2015).
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Proces adaptacji rodziców dzieci z ASD do sytuacji bycia rodzicem dziecka z ASD 
jest złożony i długotrwały. Potrzeby i wyzwania zmieniają się w związku z dojrzewa-
niem, powodując, że rodziny zmieniają także swoje życie osobiste, relacje osobiste 
i zawodowe oraz sposób spostrzegania problemu (Gray, 2006). W odniesieniu do 
cech dziecka, przeprowadzono badania podłużne, które pokazały stopniową poprawę 
stanu dzieci z ASD ujawniającą się wraz z wiekiem dziecka, w trzech głównych obsza-
rach: poznawczym, społecznym i komunikacyjnym (Fecteau, Mottron, Berthiaume, 
& Burack, 2003; McGovern & Sigman, 2005). Problemy w zachowaniu zależą więc od 
wieku dzieci, lecz równocześnie przejawiają pewną stabilność w czasie, co zostało 
potwierdzone w badaniach podłużnych (Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006; Matson, 
Mahan, Hess, Fodstad, & Neil, 2010), ale także mogą stopniowo zmniejszać swoje 
natężenie w okresie dorastania i wczesnej dorosłości osób z ASD (Baker, Smith, 
Greenberg, Setlzer, & Taylor, 2011; Lounds, Seltzer, Greenberg, & Shattuck, 2007; 
Shattuck et al., 2007).

Rozwojowo zmienne cechy funkcjonowania dziecka z ASD

Trudne i stresujące zachowania dziecka z ASD zależą także od okresu rozwojowego. 
W okresie niemowlęcym i wczesnym dzieciństwie najczęściej wskazywanym przez 
rodziców stresorem jest brak kontaktu wzrokowego, następnie brak reakcji na innych 
ludzi oraz brak zainteresowania rówieśnikami i stereotypowe zachowania, tj. schema-
tyczne układanie przedmiotów. W dalszej kolejności: stereotypowe wpatrywanie się 
w jeden punkt, płacz i krzyk, brak kontaktu fizycznego, reagowanie agresją na zmiany, 
a także nadpobudliwość i zaburzenia komunikacji, tj. echolalie oraz nietypowe reakcje 
na dźwięki. Dużą trudnością dla rodziców dzieci z autyzmem stanowi brak oznak 
przywiązania ze strony dziecka, przejawiający się w jego zachowaniu poprzez brak 
jasnych sygnałów świadczących o tym, że rodzic jest dziecku potrzebny i obdarzany 
uczuciem, chociaż badania pokazują, że autyzm per se nie stanowi czynnika ryzyka dla 
rozwoju pozabezpiecznej więzi (Pisula, 2003). Niepokojące zachowania dzieci rodzice 
najczęściej nieco życzeniowo tłumaczą opóźnieniami rozwojowymi o przemijającym 
charakterze (Pawluk-Skrzypek, Olszewska, 2015).

Również silnym stresorem jest obojętność uczuciowa ujawniana przez dziecko, 
które nie przejawia oznak przywiązania emocjonalnego, a także poczucie niejasności 
co do możliwości dziecka oraz bezradność wobec wielu jego zachowań (Pisula, 1998).

W późniejszym okresie, po uzyskaniu diagnozy, najtrudniejszy do zaakceptowania 
dla rodziców jest brak emocjonalnej wymiany oraz przekonanie, że dziecko nigdy 
nie będzie w pełni sprawne. Rodzice również obawiają się konieczności korzysta-
nia z pomocy osób trzecich, a jednocześnie ich obojętności i negatywnych emocji, 
a także braku zrozumienia i pomocy ze strony pracowników przedszkola lub szkoły. 
Ze względu na nieharmonijny i zaburzony rozwój rodzice mają trudności w zakresie 
formułowania oczekiwań wobec dziecka i jego przyszłości: bliższej (braku środków 
finansowych na terapię) i dalszej zarówno własnej (rezygnacja z pracy zawodowej, 
siły na dalszą długoletnią walkę), jak i dziecka (nieodwracalność zaburzenia, samo-
dzielność bez rodziców) (Pawluk-Skrzypek, Olszewska, 2015).
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Równie trudne do zaakceptowania dla rodziców mogą być często niezrozumiałe 
dla otoczenia „dziwaczne” zachowania dziecka, sztywne wzorce aktywności dziecka 
często połączone są z oporem wobec zmian. Mogą to być na przykład kręcenie się 
w kółko, obracanie palcami przed oczami, krzyk itp. Często dzieci są też nadruchliwe, 
agresywne i wykazują zachowania autostymulacyjne oraz samouszkadzające (Pisula, 
2012).

Czynniki stresogenne kontekstualne i środowiskowe

Problemy finansowe

Badania amerykańskie analizujące dochody rodziców dzieci z ASD w latach 2002-2008 
ujawniły, iż sytuacja materialna matek dzieci z ASD jest znacznie gorsza niż matek dzieci 
o normatywnym rozwoju lub z innymi rodzajami zaburzeń (Cidav, Marcus, & Mandell 
2012). Matki dzieci z ASD mają o 6% mniejsze szanse na zatrudnienie i pracują o średnio 
7 godzin mniej tygodniowo niż matki dzieci bez ograniczeń zdrowotnych. W związku 
z tym zarabiają 35% mniej aniżeli matki dzieci z innymi ograniczeniami zdrowotnymi 
i o 56% mniej niż matek dzieci bez ograniczeń zdrowotnych. W przypadku ojców funk-
cjonujących na rynku pracy statystycznie istotnych różnic pomiędzy ojcami z trzech 
grup (ojcowie dzieci z ASD vs. ojcowie dzieci z innymi rodzajami zaburzeń vs. ojcowie 
dzieci o rozwoju normatywnym) nie stwierdzono. Uwzględniając cytowane wyniki 
można stwierdzić, iż w rodzinach dzieci z ASD jest zdecydowanie mniej prawdopodob-
ne, że oboje rodzice będą pracować zawodowo, co skutkuje ograniczeniem zasobów 
finansowych w stosunku do innych rodzin, przy znacznym wzroście ekonomicznego 
obciążenia w związku z koniecznością finansowania rehabilitacji i terapii dziecka. 
Niewątpliwie wszyscy członkowie rodzin z dzieckiem z ASD zostają dotknięci diagnozą, 
o czym świadczą ujawniane przez matki koszty: finansowe, zdrowotne, społeczne, 
rodzinne. Wyzwania związane z opieką nad dzieckiem z ASD stanowią istotny stresor 
dla matek tych dzieci (Fletcher, Markoulakis, & Bryden, 2012).

Polskie dane dotyczące finansowych aspektów wychowywania dziecka z ASD są 
niestety ograniczone, lecz wydaje się, iż podobnie jak w innych krajach świata sytuacja 
finansowa polskich rodzin jest bardzo trudna ze względu na obciążenia wynikające 
z kosztów terapii oraz obarczenie jednego z rodziców (najczęściej ojca) koniecznością 
utrzymania rodziny. W narracjach matek dzieci z ASD problemy finansowe i bytowe 
rodziny związane z leczeniem i terapią dziecka zostały ujawnione poprzez następu-
jący cytat: Problemy finansowe narastały w tempie, którego sama nie byłam w stanie 
ogarnąć ani zrozumieć. Zaczęłam odczuwać ciężar długów zaciągniętych na leczenie 
biomedyczne i terapie (Kaczmarek, 2016, s. 54).

Bullying relacyjny i rówieśniczy

Już na poziomie przedszkola rówieśnicy zaczynają się orientować, że ich koledzy 
i koleżanki z ASD nie uczestniczą we wszystkich zajęciach, zachowują się odmiennie 
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oraz wymagają większej opieki i pomocy osób dorosłych (Lejzerowicz, Książkiewicz, 
2012). W okresie szkolnym rodzice obawiają się, iż ich dziecko padnie ofiarą przemocy 
rówieśniczej (Węgrzynowska, 2016). Deficyty w zakresie umiejętności społecznych, 
trudności z samodzielnym bronieniem się, brak wspierających rówieśników oraz 
inne widoczne zaburzenia funkcjonowania sprawiają, że dzieci z ASD stają się łatwym 
celem działań przemocowych, w szczególności takich form, jak dokuczanie. Począt-
kowo agresja rówieśnicza ma charakter ukryty, przejawia się w postaci izolowania, 
nawoływania do ignorowania oraz plotkowania tzw. bullying relacyjny (Plichta, Olemp-
ska-Wysocka, 2013). Lecz stopniowo przybierać może formy jawnej agresji wrogiej, 
tj. pobicia, kradzież czy niszczenie mienia (Turner, Vanderminden, Finkelhor, Hamby, 
& Shattuck, 2011). W ten sposób zaczyna się proces stygmatyzacji dziecka przez jego 
rówieśników, a społeczna izolacja staje się zauważalnym problemem (Perechowska, 
2008). I chociaż starania rodziców, nauczycieli oraz specjalistów są w stanie ogra-
niczać wiele negatywnych zjawisk, to rodzicielska obawa o to, jak dziecko zostanie 
odebrane oraz potraktowane przez rówieśników, ma charakter permanentny, wobec 
czego niezbędne jest podjęcie skoordynowanych działań, które ograniczą przemoc 
wobec osób z autyzmem w szkołach (Ogólnopolski Spis Autyzmu, 2016). Zmartwienia 
rodziców osiągają szczególnie duże nasilenie w przypadku występowania u dziecka 
poważnych problemów z zachowaniem, które utrudniają lub uniemożliwiają uczest-
nictwo w zajęciach szkolnych lub ogólnie w życiu społecznym.

Stygmatyzacja rodziny dziecka z ASD

Doświadczanie stygmatyzacji społecznej jest istotnym czynnikiem stresogennym, 
z jakim konfrontują się rodzice dzieci z ASD, niezależnie od poziomu funkcjonowania 
dziecka. Badania wskazują, że rodzice dzieci z ASD często doświadczają stygmatyzu-
jących reakcji ze strony innych osób (Grey, 2002, 2003; Volkmar & Chawarska, 2008), 
analogicznie jak podobne grupy osób spostrzeganych jako „inne” ze względu na stan 
zdrowia lub specyfikę funkcjonowania: np. głusi (Becker, 1981), chorzy na cukrzycę 
(Hopper, 1981), chorzy na padaczkę (West, 1986), niepełnosprawni intelektualnie 
(Baxter, 1989).

Rodziny dzieci z ASD doświadczają stygmatyzacji społecznej, jeżeli otoczenie 
społeczne zaczyna traktować „inność” rodziny wynikającą z pozanormatywnego za-
chowania dziecka jako szkodliwą, niebezpieczną, odbiegająca od społecznie uznanych 
norm oraz mającą negatywny wpływ na innych (Goffman, 2005) Zgodnie z trójczło-
nowym modelem piętna rodziny (Park & Park, 2014) stygmatyzacji podlegać będzie 
rodzina z powodu (a) niezwykłych cech funkcjonowania, np. jednego z jej członków 
(dziecka z ASD) lub własnej struktury (w którą mogą być włączone osoby spoza 
kręgu), wobec której kierowane będą (b) negatywne postawy, emocje i zachowania 
otoczenia społecznego, prowadzące do izolacji i poczucia alienacji. Niezwykłość 
rodziny ujmowana w kategoriach negatywnych sytuacji, zdarzeń, zachowań, pro-
blemów lub chorób stanowi fundament dla formułowania negatywnych przeko-
nań społecznych, w ramach których rodzina dziecka z ASD często jest traktowana 
jako szkodliwa, niebezpieczna, niezdrowa, a jej zachowanie negatywnie oceniane 
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w kontekście ogólnie przyjętych norm społecznych i konwenansów. Równocześnie 
w przekonaniach społecznych pojawia się (c) element zagrożenia, którego nośnikiem 
mają być członkowie rodziny bezpośrednio lub pośrednio uznani za zarażonych cho-
robą dziecka, co powoduje, że każdy członek rodziny jest również uważany za szkod-
liwego, niebezpiecznego, niezdrowego, mogącego mieć negatywny wpływ na innych 
lub zachowującego się niezgodnie z ogólnymi normami społecznymi. Tak negatywnie 
nacechowane przekonania społeczne implikują pojawienie się negatywnych postaw 
wobec dziecka z ASD i jego rodziny, zachowań izolujących, dystansujących, otwarcie 
dyskryminujących lub agresywnych, a rodzina ma poczucie społecznego wykluczenia 
i utraty dotychczasowego statusu (Link, Phelan, 2001). Równocześnie dzieci oraz ich 
matki stają się nośnikami negatywnego znaczenia zawartego w stygmatyzujących 
etykietach „źle wychowane dziecko”, „zła matka”, które generalizują negatywne oceny 
(Kayama & Haight, 2013). Pierwsze przejawy stygmatyzacji mogą pojawić się tuż po 
narodzinach dziecka (w przypadku niepełnosprawności ujawniającej się bezpośred-
nio po porodzie lub w związku z patologicznym jego przebiegiem), kiedy położnica 
pozostawiona jest wraz z nowo narodzonym dzieckiem bez odpowiedniego wsparcia 
emocjonalnego i informacyjnego (Pillay et al., 2012). Uruchomiony zewnętrznie proces 
stygmatyzacji indukuje odśrodkowy proces autostygmatyzacji poprzez internalizację 
treści etykiet, których negatywne znaczenia zostaną wbudowane w poczucie własnej 
tożsamości i własnej wartości (Chan & Lam, 2018), a matka dziecka z ASD zaczyna 
spostrzegać siebie i swoje dziecko zgodnie ze znaczeniem etykiety, którą nadali jej 
inni. Stygmatyzacja rodziny z dziećmi z ASD łącznie z autostygmatyzacją stanowią 
istotny w skutkach dualny proces wywierający poważne emocjonalne, społeczne 
i interpersonalne konsekwencje, a także indukujący zaburzenia w zakresie zdrowia 
psychicznego członków rodziny dziecka z ASD (Chan & Lam, 2018). Z powyższych 
analiz można wnioskować, iż naznaczenie społeczne, a nie zaburzenia ze spektrum 
autyzmu jako takie, jest ważnym czynnikiem stresogennym.

Rodzice niejednokrotnie stykają się ze społecznymi przejawami niechęci i wro-
gości wobec dziecka lub siebie. Czują się dyskryminowani, gdyż nie są akceptowani 
wraz z dzieckiem jako uczestnicy wydarzeń w miejscach publicznych, nie są także 
zapraszani na towarzyskie spotkania, co uniemożliwia integrację ze zdrowymi i pełno-
sprawnymi rówieśnikami (Gray, 1993, 2002, 2003). Doświadczają także wykluczenia 
ze względu na trudną współpracę z nauczycielami, pedagogami, terapeutami w in-
tegracyjnych i specjalnych placówkach oświatowych oraz ograniczenia w związku 
z miejscem zamieszkania, w którym nie ma ośrodków terapeutycznych i właściwej 
opieki dla dzieci z niepełnosprawnością (Kaczmarek. 2016).

Niepełnosprawność i nienormatywność zachowania stanowią istotne czynniki 
napiętnowania wielu osób oraz ich rodzin, wzbudzając w nich poczucie zawsty-
dzenia i odrzucenia. W konsekwencji u rodziców może pojawiać się poczucie winy 
za konkretne, niepożądane zachowania dziecka wynikające ze specyfiki zaburzenia 
rozwoju, co prowadzi do obniżenia dobrostanu całej rodziny, a permanentne poczucie 
bycia napiętnowanym stanowi czynnik warunkujący doświadczanie rodzicielskiego 
dystresu niezależnie od szerokości geograficznej (w krajach Europy, Afryki i USA) 
(Masulani-Mwale, Kauye, Gladstone, & Mathanga, 2018).
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Brak holistycznego systemu wsparcia dla osób z ASD i ich rodzin

Bardzo ważnym czynnikiem stresogennym jest obawa związana z koniecznością 
oddania dziecka pod opiekę instytucji, zarówno funkcjonujących w obszarze ochrony 
zdrowia, systemu edukacji, jak i pomocy społecznej. Doznawane w kontakcie z różnymi 
instytucjami lekceważenie oraz konieczność nieustannego domagania się zagwaran-
towanych ustawowo usług, a także niechęć rodziców do antycypowanej konieczności 
oddania własnego dziecka pod opiekę instytucji pełniącej opiekę długoterminową, 
lecz ze względu na specyfikę potrzeb osób z ASD w sposób nieadekwatny, a czasem 
nawet traumatyczny, powodują u rodziców wystąpienie zespołu wypalenia sił (Gał-
kowski, 1995; Pisula, 2007b, Sekułowicz, 2000, 2013). Kontakt z instytucjami jest 
jednak niezbędny, gdyż ze względu na różnorodność potrzeb oraz wysokie koszty 
specjalistycznej terapii, nie sposób ich zaspokoić bez wsparcia z poziomu metasyste-
mu, choć jego zakres i tak jest nieproporcjonalny do potrzeb osób z ASD i ich rodzin 
(Ogólnopolski Spis Autyzmu, 2016).

Jednym z ważniejszych oczekiwań zgłaszanych przez rodziców pod adresem 
pracowników opieki społecznej jest otrzymanie pomocy w dotarciu do odpowiednich 
instytucji i załatwieniu konkretnych spraw (Barretto, Byrne, Delaney, Harrington, 
& Kazokova, 2017). Codzienna rehabilitacja i inne oddziaływania terapeutyczne 
towarzyszą bowiem dziecku i jego rodzinie często od początku jego życia (wczesna 
interwencja). Wiąże się to z kosztami, a uzyskanie wsparcia finansowego wymaga 
od rodziców kontaktów z instytucjami i co najmniej podstawowej orientacji w zwią-
zanych z tym kwestiach prawnych. Z raportu dotyczącego potrzeb osób niepełno-
sprawnych (PFRON, 2017) wynika, że osoby korzystające ze wsparcia różnego 
rodzaju instytucji dostrzegają wiele utrudnień, takich jak: brak spójnego systemu 
wsparcia, brak systemowej pomocy dla rodzin, rozbudowana biurokracja oraz roz-
bieżności między proponowanymi formami wsparcia a rzeczywistymi potrzebami 
osób potrzebujących. Czasem rodziny muszą też zmierzyć się z trudnymi odczuciami 
i licznymi wątpliwościami w związku z koniecznością podjęcia ostatecznej decyzji 
o oddaniu swojego dziecka z niepełnosprawnością pod opiekę instytucji ze względu 
na stan własnego zdrowia i deficyt sił oraz środków materialnych (Carling-Jenkins, 
Torr, Iacono, & Bigby, 2012). W tych trudnych doświadczeniach rodzice nie zawsze 
mogą liczyć na wsparcie instytucjonalne, jakiego by oczekiwali.

Analizując systemowe zaspokojenie potrzeb osób z ASD w Polsce, należy podkre-
ślić, że polski system edukacji uwzględnia potrzeby uczniów z autyzmem lub zespołem 
Aspergera oraz kieruje do tej grupy adekwatne instrumenty wsparcia – np. specjal-
ną celową subwencję oświatową (Lejzerowicz, 2016a, 2016b) i coraz więcej dzieci 
w wieku szkolnym z niej korzysta w szkole inkluzyjnej. Jak podaje raport NIK (2020) 
coraz wcześniej przeprowadzana diagnoza przy użyciu narzędzi skryningowych, 
pozwala zidentyfikować grupę wymagającą wczesnej interwencji lub stymulacji 
rozwoju w przypadku ryzyka autyzmu. Zdecydowanie gorzej przedstawia się sytuacja 
osób dorosłych – zwłaszcza tych wymagających bardziej intensywnego wsparcia. 
Osoby dorosłe, które zakończyły zagwarantowaną prawnie edukację, nie mają za-
gwarantowanej kontynuacji wsparcia i pełnego dostępu do skutecznej rehabilitacji 
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zawodowej i społecznej, umożliwiającej im przygotowanie do pracy i samodzielnego 
życia. Brak możliwości przygotowania do realizacji zadań okresu dorosłości prowadzi 
do wykluczenia społecznego dorosłych osób z ASD.

Funkcjonujące dla osób dorosłych warsztaty terapii zajęciowej (WTZ) i zakłady 
aktywności zawodowej (ZAZ), prowadzą rehabilitację zawodową i społeczną lecz 
w formie niedostosowanej do specjalnych potrzeb osób z ASD. W praktyce tylko 
w ok. 19% zakładów aktywności zawodowej i 22% warsztatów terapii zajęciowej 
obejmuje wsparciem osoby z autyzmem, które stanowią nieliczną grupę objętych 
pomocą – zaledwie 2% wszystkich niepełnosprawnych pracowników lub uczestników 
tych placówek. W sytuacji gdy osoby z ASD pozbawione byłyby możliwości mieszkania 
w swoim rodzinnym domu, z powodu głębokości zaburzeń lub niemożności człon-
ków rodziny sprawowania nad nimi opieki, powinny przebywać w środowiskowych 
domach samopomocy (ŚDS) dla osób z autyzmem, których nowy typ – dom typu D – 
wprowadzono w roku 2019. W tym samym roku zainicjowano tworzenie centrów 
opiekuńczo-mieszkalnych, w których opieką mają być objęte także niesamodzielne 
osoby z autyzmem. Jednak realny obraz życia dorosłych osób z ASD nie jest godny 
pozazdroszczenia, stąd też starzejący się rodzice doświadczają silnego stresu kon-
frontując się z codziennością lub myśląc o przyszłości własnych dorosłych dzieci.

Podsumowanie

Przestawiony w publikacji przegląd stresorów, na jakie narażone są matki dzieci z ASD 
nie jest domknięty, ani w pełni wyczerpujący. Stanowi jednak pewien w miarę upo-
rządkowany zbiór najczęściej omawianych w literaturze przedmiotu stresogennych 
czynników, których implikacje praktyczne dla stanu adaptacji matki do szczególnej 
sytuacji bycia matką dziecka z ASD oraz jej zdrowotnego funkcjonowania, zostały na pod-
stawie cytowanych badań potwierdzone. Czynniki ujęte w ramach trzech obszarów 
(związanych z indywidualnymi cechami matki, z indywidualnymi cechami dziecka oraz 
zmiennymi kontekstowymi) mają bezpośredni związek z występowaniem u matek 
dzieci z ASD poważnych obciążeń. Stres z perspektywy relacyjnej stanowi stan braku 
równowagi pomiędzy obciążeniami a zasobami pozwalającymi doznawane obciążenia 
zredukować do poziomu umożliwiającego adaptację i skuteczne radzenie sobie. Zatem 
dopełnieniem niniejszego przeglądu czynników stresogennych powinna być analiza 
zasobów osobowych, społecznych i kontekstualnych, dzięki którym matki dzieci z ASD 
będą mogły zachować zdrowie i jakość życia, będzie ona celem kolejnej publikacji.
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