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Wstep

Narodziny dziecka sa bardzo waznym momentem
w zyciu kazdej rodziny. Matka po urodzeniu bacznie ob-

Streszczenie

Wstep. Przedmiotem badan byta analiza probleméw psychospotecznych rodzin wychowuja-
cych dzieci ze spektrum zaburzen autystycznych.

Material i metodyka. Badaniu poddano grupe 33 rodzin dzieci ze zdiagnozowanym spektrum
autyzmu. Dzieci badanych os6b uczeszczaty na terapie do Krajowego Towarzystwa Autyzmu
w Kielcach. Badania byty przeprowadzane od maja do sierpnia 2016 roku w placéwce KTA.
WyniKi. Z badan wynika, Ze najbardziej traumatycznym okresem zwiazanym z wystepowaniem
u dziecka zaburzenia jest czas oczekiwania na diagnoze do momentu jej skonstruowania. Wiek-
szo$¢ badanych os6b nie posiada zaspokojonych emocjonalnych i informacyjnych potrzeb, co
wynika z braku wsparcia zaréwno spotecznego, jak i emocjonalnego.

Whioski. Trudnosci z jakimi spotykaja sie rodzice dzieci ze spektrum autyzmu najczesciej wia-
73 sie z trudnym dostep do specjalistow, duzymi optatami za prowadzong terapie, brakiem sys-
tematycznych zabiegéw, jak rowniez zbyt duza odlegtoscia do placowki.

Stowa Kkluczowe: sytuacja rodzinna, autyzm, problem psychospoteczny, niepetnosprawnos¢
intelektualna

Summary

Introduction. The main objective of the research was an analysis of psychosocial problems in
families with children with autism spectrum disorders.

Material and methods. The study comprised 33 families with children diagnosed with autism
spectrum. The children attended a therapy course in the National Autism Society in Kielce,
where the study was carried out from May to August, 2016.

Results. The research showed that the most traumatic period associated with the appearance
of the disorder in a child is the time during which the family awaits the diagnosis. Most of the
respondents’ emotional and informational needs are not fulfilled, which results from the lack of
both social and emotional support.

Conclusion. The difficulties faced by parents of children with autism spectrum disorders most
often include a difficult access to specialists, high costs of the conducted therapy, lack of sys-
tematic procedures, as well as an excessive distance to the facility where treatment is applied.

Keywords: family situation, autism, psychosocial problem, intellectual disability

serwuje zachowania noworodka w ten sposéb tworzy
sie wiez pomiedzy nig a dzieckiem. Dziecko od chwili
narodzin potrzebuje opieki, poniewaz nie jest w stanie
samodzielnie poradzi¢ sobie ze zdobywaniem pozywie-
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nia, utrzymaniem odpowiedniej temperatury ciata i in-
nymi niezbednymi do Zycia czynno$ciami. Dziecko po-
trzebuje matki aby przezy¢, a takze by méc nawigzac
pierwsza i podstawowg wiez spoteczng. W pierwszych
latach Zycia matka jest zazwyczaj najblizsza dziecku
osoba i to ona tez obserwujac go staje sie wrazliwg
na jego zachowania, reakcje smutku i radosci. Opieka
nad dzieckiem przynosi jej wiele radosci, spemienia
w szczeg6lnosci gdy rozwoj dziecka przebiega prawi-
dtowo. W momencie kiedy matka zauwaza nietypowe
objawy zachowan u swojego dziecka zaczyna sie niepo-
koi¢. W przypadku dzieci ze spektrum autyzmu (ASD,
z ang. autism spectrum disorder) tymi zachowaniami
moze by¢ brak reakcji na gtos, unikanie kontaktu wzro-
kowego. Diagnoza oznacza dla catej rodziny poczatek
trudnej drogi z autyzmem (Pisula, 2012). Wyr6znia sie
cztery okresy przezy¢ emocjonalnych po zdiagnozowa-
niu u dziecka niepelnosprawnosci. Sg to: okres szoku
nazywany takze okresem Krytycznym, okres Kryzysu
emocjonalnego nazywany takze okresem rozpaczy lub
depres;ji, okres pozornego przystosowania sie do nowej
sytuacji oraz okres konstruktywnego przystosowania
sie. Przezywanie wyzej wymienionych etapéw wycho-
dzenia z kryzysu rozumiany jest jako proces zdobywa-
nia umiejetnosci psychicznych oraz zyciowych radze-
nia sobie z problemami wychowania dziecka z niepet-
nosprawnoscia. Okres szoku jest najbardziej emocjo-
nalnym etapem. Wspoéttowarzyszy jemu wystepowanie
wielu negatywnych oraz silnych przezy¢ emocjonal-
nych, takich jak: rozpacz, zal, lek, poczucie krzywdy,
bezradnos¢. Podczas jego trwania dochodzi czesto do
zachwiania réwnowagi psychicznej rodzicéw, co moze
prowadzi¢ do wadliwego sposobu funkcjonowania
systemu rodzinnego (Twardowski, 2008). Pojawienie
sie licznych zaburzen emocjonalnych niejednokrotnie
prowadzi do zaburzen funkcjonowania natury inter-
personalnej, tj. ostabienie prawidtowych relacji miedzy
cztonkami rodziny (Pisula, 2007). Taki stan wystepuje
najczesciej na skutek konfrontacji wyobrazen rodzicow
Z jego rzeczywistym stanem oraz mozliwo$ciami roz-
wojowymi (Wyczesany, Ucinek, 2001). Zmianie moga
ulec réwniez wzajemne wiezi miedzy rodzicami lub ro-
dzicami a dzieckiem zdrowym. W przypadku rodzicow
dziecka z autyzmem ich moze sie rézni¢ w poréwnaniu
do innych rodzin wychowujacych dziecko z niepetno-
sprawnoscig. Wynika to z faktu, ze autyzm wczesno-
dzieciecy jest zaburzeniem rozwoju, ktéry objawia sie
w ciggu trzech pierwszych lat zycia. Wydtuzony pro-
ces diagnostyczny, ktéry wymaga zaistnienia pelnego
spektrum autyzmu, niejako oswaja rodzicow z faktem
niepetnosprawnosci dziecka.

Autyzm jest dla rodziny bardzo duzym proble-
mem, aczkolwiek niekoniecznie zawsze czyni on ja
nieszczesliwg. Zycie z dzieckiem ze spektrum zabu-
rzen autystycznych czesto zaburza dotychczasowy
uktad rodziny. Charakter pojawiajgcych sie zmian za-
lezy z jednej strony od rodzaju rozpoznania spektrum,
z drugiej zas$ strony od rodziny i rodzajow osobowosci
jej cztonkdw, tj. sposobu pokonywania trudnosci, sa-
mooceny, hierarchii wartosci, itp. zaburzenie rozwoju
dziecka zmienia nie tylko sytuacje wewnatrzrodzinng,

ale takze oddziatuje na srodowisko je otaczajace (Se-
kutowicz, 2013). Rodzice dziecka z ASD bardzo czesto
czuja sie osamotnieni, wyobcowani, nie sg przygoto-
wani do zmierzenia sie z powstata trudng sytuacja ro-
dzinng, s3 w stanie szoku, jak réwniez chronicznego
stresu (Szabata, 2011). Najwiekszy stres wystepuje
woéwczas kiedy rodzice poszukujg diagnozy. By lepiej
zrozumiec sytuacje rodzicéw wychowujacych dziecko
ze spektrum autyzmu oraz nature i natezenie stresu
przez nich do$wiadczanych nalezy najpierw przeana-
lizowa¢ przyczyny wystepowania trudnosci w ada-
ptacji rodzicéw do zastatej trudnej sytuacji zyciowe;.
Rodzice dziecka z autyzmem potrzebujg rozmowy ze
specjalistami, ktérzy wyjasnig im, ze dziecko moze
odtraca¢ nawigzywanie bliskosci z nimi z powodu
konstytucjonalnej podatnosci. Co jest u dziecka spo-
wodowane postawa obronng na jako$¢ i natezenie
poszczegblnych bodZcéw zmystowych wysytanych
przez rodzicéw, a nie na nich samych (Olechnowicz,
Wiktorowicz, 2012). Dla rodzicéw najwieksza trudno-
$cig w wychowaniu dziecka ze spektrum autyzmu sta-
nowi brak komunikacji. Niestety intuicyjne postepo-
wanie skuteczne wobec dziecka zdrowego jest niewy-
starczajgce w przypadku dziecka z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, a nawet czasami moze przyniesc¢
skutek odwrotny. Do najwazniejszych zmiennych de-
terminujgcych sytuacje rodzicéw zalicza sie: pte,
wiek, poziom wyksztatcenia, aktywnos¢ zawodowsg,
temperament, osobowos$¢ oraz poczucie kompeten-
cji rodzicielskich (Randall, 2010). Wsrdd dzieci tymi
determinantami s3 wiek, stopien natezenia wystepu-
jacego zaburzenia, zdolno$¢ do adaptacji otoczenia.
Natomiast do czynnikéw srodowiskowych zalicza sie
wsparcie spoteczne, stosunek otoczenia do dziecka,
status socjoekonomiczny rodziny.

Material i metody badan

Badana grupe stanowity 33 rodziny dzieci ze zdia-
gnozowanymi cato$ciowymi zaburzeniami rozwojo-
wymi ze spektrum autyzmu. Dzieci badanych rodzin
uczeszczaly na zajecia terapeutyczno-rehabilitacyjne
do placowki Krajowego Towarzystwa Autyzmu w Kiel-
cach. Badania przeprowadzono w oparciu o obserwa-
cje, ktérej zadaniem byto zebranie spostrzezen doty-
czacych wystepowania problemdéw psychospotecznych
rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu oraz metode
sondazu diagnostycznego w tym technike ankietowa-
nia. W tym celu wykorzystano narzedzie badawcze-
autorski kwestionariusz ankiety dotyczacy danych me-
tryczkowych stanowiacych kryteria wigczenia do ba-
dan, tj. wychowywanie dziecka ze spektrum autyzmu
oraz uczeszczanie na terapie do Krajowego Towarzy-
stwa Autyzmu w Kielcach. Pytania z kwestionariusza
ankiety zawieraty informacje dotyczace sytuacji rodzin
wychowujacych dziecko z autyzmem w konteks$cie
problemdéw psychospotecznych oraz sytuacji socjoeko-
nomicznej rodzin, tj. struktury liczbowej, sytuacji ma-
terialnej, rezygnacji z pracy cztonkéw rodziny na rzecz
wychowania dziecka z autyzmem. Badania odbywaty
sie w okresie od maja do sierpnia 2016 roku. W bada-
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niach przyjeto nastepujace zatozenia, stanowigce hi-
poteze gtéwna: W rodzinach wychowujacych dziecko
z autyzmem wystepujg problemy psychospoteczne.
Przeprowadzone badania wtasne uzupetniajg wiedze
na temat funkcjonowania rodzin z dzieckiem z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu i trudnos$ci zwigzanych
z wychowaniem takiego dziecka. Zebrany materiat
uzyskany z badan poddano analizie statystycznej przy
uzyciu programu Statistica, przyjmujac za istotne staty-
stycznie réznice na poziomie p<0,05.

Wyniki

Grupe badanych stanowili rodzice dzieci ze zdia-
gnozowanym autyzmem w wieku od 25 do 53 roku
zycia. Srednia wieku badanych to 36+5,6 lat. Wérod ba-
danych najwiecej posiadato wyksztatcenie wyzsze, tj.
22 osoby (67%), Srednie 9 0s6b (27%) i podstawowe
tylko 2 osoby (6%). W badanej grupie rodzin badano
ile dzieci wchodzi w jej sktad. Okazato sie, Ze 21 rodzin
(61 %) wychowuje tylko jedno dziecko, w 11 rodzinach
(33%) jest 2-3 dzieci, a tylko u 2 (6%)badanych rodzin
wystepuje powyzej 4 dzieci.

W badaniach analizowano liczbe 0s6b z najbliz-
szego kregu rodzinnego mieszkajacych we wspol-
nym gospodarstwie domowym wraz z dzieckiem ze
spektrum autyzmu (tabela 1).

Tabela 1. Struktura liczbowa oséb mieszkajacych z dziec-
kiem z autyzmem

Rodzen-

Matka stwo

Ojciec Babcia | Dziadek

N| % | N|%|N|%|N|%|N/|%

30 | 91 | 26 | 79 | 13 | 40 | 18 | 55 | 15 | 46

Zrodto: opracowanie wiasne.

Zapytano rowniez o konieczno$¢ rezygnacji z pra-
cy przez rodzicéw dziecka z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu. Z uzyskanych danych wynika, ze w 20
rodzinach (60%) z pracy musiat zrezygnowac jeden
z rodzicow, w 9 (28%) rezygnacja z pracy nastapi-
ta przez pewien jedynie okres czasu, natomiast w 4
rodzinach (12%) zaden z rodzicéw nie zrezygnowat
z pracy zawodowej (por. tabela 2).

Tabela 2. Struktura liczbowa rezygnacji z pracy wsrdd rodzi-
coéw dzieci z autyzmem

Rezygnacjana | Rezygnacja przez
stale przez 1 pewien okres Brak rezygnacji
rodzica przez 1 rodzica
N % N % N %
20 60 9 28 4 12

Zrédto: opracowanie whasne.

Wraz z rezygnacja z pracy jednego z rodzicéw do-
chodzi do pogorszenia sytuacji materialnej rodziny.
Wsrod badanych rodzin najcze$ciej pojawiajaca sie

kwota przypadajgca na utrzymanie jednego czton-
ka rodziny to 460-900 zt (n=15, 45%). W grupie 6
rodzin (19%) egzystencja obejmowata kwote 340-
460 zt. Wsrdd grupy rodzin o nieco wyzszym niz
przecietnym dochodzie, tj. 900-1500 zt znalazto sie
11 rodzin (36%). W badaniach poddano réwniez
analizie sytuacje materialng rodzin wychowujacych
dziecko z autyzmem. Z badan wynika, ze znaczna
cze$¢ badanych rodzin (45%) okredlita swoja sytu-
acje materialng jako ,przecietng’, jedynie co czwar-
ty badany okreslit ja jako dobrg (25%). Sredni koszt
opieki nad dzieckiem z zaburzeniami cato$ciowymi
ze spektrum autyzmu wyniést okoto 934 zt. Mini-
malny Koszt utrzymania dziecka w badanych rodzi-
nach to 220 zt. Z analizy przeprowadzonych badan
wynika, ze posiadanie dziecka z ASD w rodzinie nie
wptywa istotnie na kwote przypadajaca na utrzyma-
nie jednego cztonka rodziny (p=0,0991).

Podczas planowania terapii dziecka z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu wazne jest pozostanie
dzieci we wspdlnym gospodarstwie domowym w ro-
dzinie. W badaniach wykazano istotng zalezno$¢ po-
miedzy wystepowaniem typu wiezi rodzinnych a sy-
tuacjg materialng badanych rodzin. Z przeprowadzo-
nych badan wynika, ze u 6 (46%) rodzin jednopoko-
leniowych wystepuje sytuacja materialna okreslona
na poziomie przecietnym. Natomiast w przypadku 9
(45%) rodzin wielopokoleniowych wiekszo$¢ bada-
nych ocenita swoja sytuacje ekonomiczng na pozio-
mie bardzo dobrym (por. tabela 3).

Tabela 3. Struktura liczbowa zalezno$ci pomiedzy typem ro-
dziny a sytuacjq materialng

typ rodziny/ .

sytuacja lzla:[(,i:;) dobra prz;:;lqt zla
materialna
rodzinajedno- |y | gor | 3 1300 6 |46%| 3 |23%
pokoleniowa
rodzinawielo- | g 1450, 6 |3005| 3 |15%| 2 |10%
pokoleniowa

Zrédto: opracowanie witasne.

Z analizy wynikow prowadzonych badan wynika,
Ze znaczace miejsce wsrod probleméw wystepuja-
cych w rodzinie z dzieckiem ze spektrum autyzmu
stanowi brak posiadania przez rodzicow wtasnego
samochodu. Bardzo duzym problemem dla rodzi-
coéw jest rowniez odlegto$¢ pomiedzy miejscem za-
mieszkania a poradnia. Z przeprowadzonych badan
wynika, Ze co 4 badana osoba korzysta jedynie z ko-
munikacji miejskiej. Natomiast $rednia odlegtos$¢
pomiedzy miejscem zamieszkania a o$rodkiem te-
rapeutyczno-wychowawczym wynosi okoto 36 kilo-
metrow

Opieka i troska rodzicéw wobec dziecka ze zdia-
gnozowanym spektrum autyzmu wigze sie z wyste-
powaniem wielu probleméw. Mogg one przyjmowac
réznorodny charakter i pojawia¢ sie w wielu stre-
fach zycia rodzin, jednakze zawsze dotykaja one sfe-
ry emocjonalnej matki. Z analizy danych wynika, ze
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wsérdod badanych najwiecej rodzin (n=17, 52%) oce-
nito poziom obcigzenia psychicznego na poziomie
$rednim. Tylko 2 rodziny (6%) okresla odczuwane
obcigzone jako bardzo silne p=0,0165. Szczegbétowe
wyniki przedstawiono w tabeli 4.

Tabela 4. Struktura liczbowa obcigzenia psychicznego wsrod
badanych rodzin

L obciaze-
obciazenie L | . brak
obciazenie|obcigZenie| nie w nie- ..
bardzo . 2 . ey obciaze-
. silne Srednie | wielkim .
silne . nia
stopniu

N % N % N % N % N %

2 6 4 12 | 17 | 52 8 24 2 6

Zro6dto: opracowanie wtasne.

W badaniach analizowano réwniez poziom po-
czucia winy i bezradnos$ci wsrod rodzin wychowu-
jacych dziecko z cato$ciowymi zaburzeniami rozwo-
jowymi ze spektrum autyzmu. U 26 (78%) badanych
rodzin wystapito lub tez wystepuje poczucie winy.
Natomiast odczuwanie bezradno$ci wobec wycho-
wania dziecka z ASD zgtosito 23 (70%) badanych
rodzin.

Dyskusja

Wystepowanie w rodzinie dziecka z zaburzenia ze
spektrum autyzmu przysparza rodzicom wiele pro-
bleméw zaré6wno emocjonalnych, wychowawczych
jak i spotecznych. Bardzo czesto prowadzi do zakt6-
cenia funkcjonowania rodziny prowadzac do jej roz-
padu. Najczes$ciej opieke nad dzieckiem z autyzmem
sprawujg matki, dlatego tez wiekszo$¢ autoréw do-
konujac analizy badan skupia sie jedynie na ich do-
$wiadczeniach. W najblizszym otoczeniu rodzinnym
badanych os6b, ktére dzielity wspdlne mieszkanie
z dzieckiem z autyzmem byli rodzice, rodzenstwo
i dziadkowie. Wystepowanie wiezi emocjonalnych
w relacjach dziadkéw z dzieckiem znaczgco wptywa
na przebieg jego wychowania. Mikotajczyk- Lerman
(2011) w swoich badaniach potwierdza, ze w 80%
badanych rodzin, matki po$wiecaja najwiecej czasu
na wychowanie swojego dziecka. Natomiast jedynie
w 21% przypadkéw rodzin, ojciec wtacza sie w opie-
ke nad dzieckiem. Aby dokona¢ diagnozy wystepo-
wania wiezi emocjonalno- spotecznej w rodzinach
dzieci z ASD, autorka podkreslita znaczacy fakt wy-
chowania dzieci w wiekszosci przypadkow (65%)
przez rodziny petne, tj. z obojgiem rodzicéw. Jednak-
ze w 13,2 % rodzin ojciec odszedt, po pojawieniu sie
diagnozy.

Wychowywanie dziecka z cato§ciowymi zaburze-
niami rozwojowymi ze spektrum autyzmu ma zna-
czacy wplyw na pogorszenie sytuacji bytowej catej
rodziny. Najczesciej jedna osoba z badanych rodzin
musi zrezygnowac z pracy zawodowej, by m6c w pet-
ni zajg¢ sie wychowywaniem dziecka, co w efekcie

wptywa na obnizenie dochodéw pienieznych rodzi-
ny. Najcze$ciej z pracy musza zrezygnowac matki.
Rodziny przebywajace we wspélnym gospodarstwie
domowym majg bardzo duzy wptyw na sytuacje ma-
terialng. Wedtug przeprowadzonych badan, rodziny
wielopokoleniowe majg lepszy poziom materialnej
egzystencji niz rodziny jednopokoleniowe. Uzy-
skane wyniki badan wtasnych sg bardzo podobne
do badan prowadzonych przez Karwowska (2008)
oceniajaca aspekty Srodowiska rodzinnego w 63
rodzinach. Wedtug autorki w ponad potowie bada-
nych rodzin sytuacja finansowa rodzin wychowujg-
cych dziecko z niepetnosprawnoscia jest zaledwie
dostateczna. Wedtug Mikotajczyk-Lerman (2011)
najwiekszymi problemami z jakimi spotykajg sie
rodziny wychowujace dzieci z niepetnosprawnoscia
jest brak srodkéw materialnych na powazne wydat-
ki- 57,6%, problemy edukacyjne niepetnosprawne-
go dziecka -35,7%, zte warunki mieszkaniowe -24%
i brak pieniedzy umozliwiajacy codzienne funkcjo-
nowanie -23,9%. W opinii Cavallo i wsp. (2009) ba-
dania wskazuja wyraznie na wystepowanie zwiazku
pomiedzy czynnikami spoteczno- demograficznym
a potrzebami wsparcia rodziny. Wiekszego wsparcia
spotecznego wedtug wynikéw przeprowadzonych
badan wymagaty matki z nizszym stopniem wy-
ksztatcenia, rodzice aktywni zawodowo i petne ro-
dziny. Wedtug analizy badan wtasnych ankietowani
rodzice za najwieksza przeszkode w funkcjonowa-
niu rodziny z dzieckiem ze spektrum zaburzen au-
tystycznych wskazywali trudng sytuacje finansows,
ktéra nie jest w stanie w peini zabezpieczy¢ koszty
edukacyjno-rehabilitacyjne.

Postepowanie terapeutyczne dziecka z niepeto-
sprawno$cig czesto zajmuje wiekszos¢ czasu zycia
rodziny. Uczeszczanie na terapie ma w gtéwnej mie-
rze na celu zwiekszenie szans dziecka na uzyskanie
samodzielno$ci. Wielu terapeutéw twierdzi, Zze ro-
dzice powinni bra¢ czynny udzial w terapii swojego
dziecka (Kornas, 2010). TrudnoSci z jakimi borykaja
sie rodzice dzieci z cato$ciowymi zaburzeniami roz-
wojowymi ze spektrum autyzmu w zakresie podej-
mowanych dziatan terapeutyczno- rehabilitacyjnych
najczesciej wigza sie z trudnym dostep do specjali-
stow, duzymi kosztami za prowadzong terapie, bra-
kiem systematycznych zabiegéw, brakiem posiadania
wlasnego $rodka transportu, jak rowniez zbyt duza
odlegtoscig do placéwki/ osrodka. Podobne wyniki
w tym kontekscie badan otrzymata Jackson (2014).
Autorka badata 20 rodzicow wychowujgcych dzieci
Z powaznymi zaburzeniami rozwojowymi, przeby-
wajacych w osrodku poza pierwotnym miejscem za-
mieszkania. Z analizy badan okazato sie, ze badani
rodzice odczuwaja bardzo czesto negatywne emocje,
tj. poczucie winy, smutku, strachu, gniewu lub po-
czucie ulgi wobec zaistniatej sytuacji. Singhi i wsp.
(1990) analizowali problemy rodzicéw posiadaja-
cych dziecko z niepelnosprawnoscia fizyczna, inte-
lektualng korelujac je z grupa kontrolng, tj. dzie¢mi
zdrowymi. Z przeprowadzonych badan wynikato, ze
rodziny wychowujace dzieci z niepetnosprawnoscia
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najczesciej wskazywali na wystepujace problemy
dotyczace sytuacji materialnej, brakiem odpoczynku,
ograniczeniem interakcji spotecznych z innymi ludz-
mi. Uzyskane ogoélne wyniki obcigzenia spotecznego
byty istotnie wyzsze u rodzin wychowujgcych dziecko
z niepetnosprawnos$cia w poréwnaniu do grupy kon-
trolnej. Parkinson zajmowat sie w swoich badaniach
znaczeniem kontaktéw spotecznych w rozwoju dzieci
z niepetnosprawnos$cia. Analizy uzyskanych wynikéw
autor dokonat w oparciu o grupe 28 dzieci i 35 rodzi-
cow. Z otrzymanych wynikéw mozna byto stwierdzic,
ze cze$ciej nacisk na kontakty spoteczne ktada rodzi-
ce, podczas gdy dzieci zadawata czas wolny spedzany
w samotnosci. Charakter i poziom stresu wystepujacy
wsrdéd rodzicbw moga potegowac stopien zaburze-
nia dziecka. Dodatkowa pojawiajaca sie trudnoscig
jest konieczno$¢ sprawowania dtugotrwatej, a cze-
sto nawet catodobowej opieki nad dzieckiem, ktéra
wraz z wiekiem moze wzrastaé. Problemem, ktéry
wystepuje wsrdd opinii rodzicéw jest dostosowanie
odpowiedniej terapii i metody wychowania, dostep
do ustug opieki terapeutyczno- rehabilitacyjnej (Par-
kinson, 2011). Wedtug badan Fernandez-Alcantara
(2011) przeprowadzonych w grupie 24 hiszpanskich
rodzicéw, najtrudniejszym etapem w radzeniu sobie
z negatywnymi emocjami dotyczacymi perspektywy
posiadania idealnego, zdrowego dziecka jest moment
uzyskania diagnozy wystepujacego zaburzenia i sto-
pien jej ciezkosci. Badanie to réwniez potwierdza Kar-
wowska (2008), ktéra analizowata emocje rodzicow
dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng. Wedtug
przeprowadzonych przez autorke badan okazato sie,
Ze najbardziej traumatycznym okresem zwigzanym
z wystepowaniem u dziecka zaburzenia byl czas od
oczekiwania na diagnoze do momentu jej postawie-
nia. Podczas tego okresu wiekszo$¢ badanych oséb
nie miata zaspokojonych emocjonalnych i informacyj-
nych potrzeb, co wynikato z braku wsparcia zaréw-
no spotecznego jak i emocjonalnego. Znaczacy wktad
w rozumienie sytuacji rodzin dzieci niepelnospraw-
nych poddanych réznym formom postepowania te-
rapeutyczno-rehabilitacyjnego wnosza badania prze-
prowadzone przez Kruijsen-Terpstra i wsp. (2014).
PowyZej wymienieni autorzy w oparciu o przeglad
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