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Wprowadzenie

Narodziny dziecka stanowią ważne wydarzenie życiowe, odbierane zwykle 
jako pozytywne i zgodne z normami społecznymi. Wystąpienie niepełnosprawno-
ści u jednego z członków rodziny traktowane jest jako zdarzenie kryzysowe, które 
wpływa na funkcjonowanie całej rodziny i uruchamia różnorodne reakcje będą-
ce próbami adaptacji do tej sytuacji. Badacze od wielu lat poszukiwali czynników 
związanych z radzeniem sobie z niepełnosprawnością u dziecka. Badania te zwy-
kle koncentrowały się na negatywnych aspektach, podczas gdy istotnym wyda-
je się być poszukiwanie zasobów, które mogą sprzyjać lepszemu przystosowaniu 
do niepełnosprawności u dziecka. Aktualnie preferowane jest całościowe, wie-
lowymiarowe podejście do badania przystosowania rodziców do niepełnospraw-
ności u dziecka. Badacze wykorzystują w tym celu podwójny model ABCX jako 
dobry predyktor adaptacji. Użyteczność modeli holistycznych została spraw dzona 
w odniesieniu do funkcjonowania rodzin dzieci ze spektrum autyzmu, jednak po-
szczególne czynniki, które mogą mieć znaczenie w procesie adaptacji, wciąż nie 
są jasne. 

Oprócz zaburzeń ze spektrum autyzmu, konieczne jest zwrócenie uwagi 
na chorobę, jaką jest padaczka – najczęstsze neurologiczne zaburzenie pedia-
tryczne. Badania uwzględniające modele holistyczne dla rodziców dzieci chorych 
na padaczkę są niezwykle rzadkie na całym świecie, pomimo rozpowszechnienia 
tej choroby wśród dzieci. Postanowiono zatem stworzyć model procesu przysto-
sowania rodziców do niepełnosprawności u dziecka. Uwzględniono w nim nowe 
czynniki, które nie były dotąd wykorzystywane w modelach wieloczynnikowych, 
pomimo iż ich związek z przystosowaniem do sytuacji trudnych jest znany. 

Celem badania było określenie, jakie czynniki są związane z przystoso-
waniem rodziców do niepełnosprawności u ich dziecka (spektrum autyzmu lub pa-
daczki). Opracowano nowy model teoretyczny, odnoszący się do znanego z lite-
ratury podwójnego modelu ABCX. Uwzględnia on nasilenie objawów ze spektrum 
autyzmu lub częstość napadów padaczkowych dziecka jako czynniki stresowe (A),  
wsparcie społeczne jako zasób (B), afekt pozytywny/negatywny jako czynnik 
oceny sytuacji (C) oraz strategie radzenia sobie ze stresem (BC). W proce sie 
adaptacji do niepełnosprawności dziecka (X) uwzględniono poziom odczuwa-
nego stresu, depresyjność oraz satysfakcję z życia rodziców. Na koniec dodano  
do modelu uczucia rodzicielskie pełniące rolę mediatora. Ponadto, badanie mia-
ło na celu zweryfikowanie podobieństw i różnic w zakresie czynników warunku-
jących adaptację do niepełnosprawności u dziecka pomiędzy rodzicami dzieci 
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ze spektrum autyzmu (ASD) i rodzicami dzieci chorych na padaczkę; pomiędzy 
matkami i ojcami dzieci z niepełnosprawnością; a także pomiędzy rodzicami dzie-
ci z niepełnosprawnością i rodzicami dzieci bez niepełnosprawności.

Przedstawione w monografii zagadnienia były przedmiotem badań realizo-
wanych w ramach rozprawy doktorskiej. Oddawana do rąk Czytelniczek i Czytel-
ników praca uwzględnia niektóre uwagi i opinie uzyskane w procedurze ubiega-
nia się o stopień doktora.

Prezentowana praca składa się z dwóch części: 1) teoretycznej, w której zo-
stały omówione koncepcje psychologiczne oraz definicje zjawisk stanowiących 
tematykę pracy; 2) empirycznej, w której został zaprezentowany opis i analiza ba-
dania własnego.



1. Zaburzenia ze spektrum autyzmu

1.1. Terminologia, klasyfikacje

Autyzm wczesnodziecięcy (ang. early infantile autism)1 po raz pierwszy został 
opisany w 1943 roku. Kanner (1943) scharakteryzował go jako zespół chorobowy 
u dzieci, cechujący się społecznym wycofaniem, niskim poziomem zaangażowa-
nia w interakcje społeczne, nietypowym funkcjonowaniem emocjonalnym, niskim 
poziomem umiejętności komunikowania się oraz silną potrzebą niezmienności 
otoczenia. Zgodnie z tą charakterystyką, dzieci z rozpoznanym autyzmem cecho-
wały trudności poznawcze i ograniczone możliwości adaptacyjne. Rok po publi-
kacji Kannera, Asperger (1944/2005) opisał grupę chłopców, u których zaobser-
wował zaburzenie bardzo podobne do Kannerowskiego autyzmu pod względem 
trudności społeczno-komunikacyjnych, jednak różniące się prawidłowym rozwo-
jem intelektualnym i językowym, a także występowaniem szczególnych zdolności. 
Asperger nazwał to zaburzenie autystyczną psychopatią, a kilkadziesiąt lat póź-
niej otrzymało ono nazwę zespołu Aspergera.

Obecnie zaburzenia ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Disorders – ASD) 
są definiowane jako grupa złożonych zaburzeń neurorozwojowych, które charak-
teryzują się znacznymi trudnościami w interakcjach społecznych i komunikowa-
niu się oraz występowaniem ograniczonych, powtarzanych, stereotypowych wzor-
ców zachowania i zainteresowań. Objawy są obserwowane na wczesnym etapie 
rozwoju, najczęściej w wieku przedszkolnym i prowadzą do zaburzenia funkcjo-
nowania w różnych sferach życia (Gałecki i in., 2018; Grzegorzewska i in., 2016). 

Zgodnie z obowiązującą w Polsce do 2021 roku2 Międzynarodową statystyczną 
klasyfikacją chorób i pokrewnych problemów zdrowia ICD-10, zaburzenia ze spek-
trum autyzmu należą do zaburzeń psychicznych i zaburzeń zacho wania, a ujęte 
są w grupie całościowych zaburzeń rozwoju (F84) (Pużyński i Wciórka, 2008). 
W obrębie całościowych zaburzeń rozwoju, zgodnie z ICD-10, wyróżnia się nastę-
pujące kategorie diagnostyczne: autyzm dziecięcy, autyzm atypowy, zespół Retta, 

1 W całej pracy powtórzenie terminu w nawiasie kursywą będzie oznaczało tłumaczenie 
na język angielski.

2 Klasyfikacja ICD-11 została opublikowana w 2018 r. (WHO, 2018), a kryteria diagnostycz-
ne w niej zawarte obowiązują od 1 stycznia 2022 r. (Gałecki, 2022). Ze względu na czas prowa-
dzonych badań własnych, w niniejszej pracy uwzględniono zarówno klasyfikację ICD-10 (obowiązu-
jącą do 31 grudnia 2021 r.), jak i zmiany wprowadzone w klasyfikacji ICD-11 (omówione w dalszej 
części pracy).



Adaptacja do rodzicielstwa rodziców dzieci ze spektrum autyzmu…14

inne dziecięce zaburzenia dezintegracyjne, zespół Aspergera oraz zaburzenia hi-
perkinetyczne z towarzyszącą niepełnosprawnością intelektualną i ruchami ste-
reotypowymi. Autyzm dziecięcy (wczesnodziecięcy) rozwija się do 3 r.ż. i charak-
teryzuje się zakłóceniem kontaktów z otoczeniem, stopniową izolacją od świata 
zewnętrznego z wykształceniem stereotypowych zachowań i izolacją we własnym 
świecie wewnętrznym (Rajewski, 2002). Osiowe objawy autyzmu dziecięcego sta-
nowią trzy współwystępujące wymiary: wycofanie z relacji społecznych (zaburze-
nie funkcjonowania społecznego), zaburzenia rozwoju mowy i komunikowania się, 
występowanie sztywnych, ograniczonych wzorców zachowania i zainteresowań 
(Jaklewicz, 2012). Autyzm atypowy jest, podobnie jak autyzm dziecięcy, zabu-
rzeniem zdolności komunikacji z otoczeniem, zarówno w wymiarze werbalnym, 
jak i emocjonalnym. Kryterium różnicującym autyzm atypowy od autyzmu dzie-
cięcego jest późny początek ujawnienia się zaburzenia (po 3 r.ż.) lub nietypowa 
symptomatologia (Jaklewicz, 2012; Rajewski, 2002). Zespół Aspergera charak-
teryzuje się zaburzeniem kontaktów społecznych, przejawianiem nasilonych, ale 
izolowanych zainteresowań i aktywności, natomiast nie występuje istotne opóź-
nienie rozwoju mowy i czynności poznawczych, a objawy pojawiają się zwykle 
po 3 r.ż. (Rajewski, 2002). Współcześnie wskazuje się, że objawy deficytów spo-
łecznych oraz trudności w komunikacji są niełatwe do jednoznacznego rozdziele-
nia (Rybakowski i in., 2014), a różnicowanie między poszczególnymi całościowy-
mi zaburzeniami rozwojowymi jest trudne (Grzegorzewska i in., 2016). 

W najnowszej amerykańskiej klasyfikacji psychiatrycznej DSM-5 (Diagnos-
tic and Statistical Manual of Mental Disorders – 5) (American Psychiatric Asso-
ciation, 2013) podjęto decyzję o scaleniu wszystkich jednostek w dużą grupę 
zabu rzeń ze spektrum autyzmu (ASD), a zaburzenia komunikacyjne i zaburze-
nia społeczne uznano za dysfunkcje mieszczące się w obrębie jednego wymia-
ru psychopatologicznego. W związku z tym kryteria diagnostyczne rozpoznania 
ASD obejmują dwa osiowe objawy: zaburzenia komunikacji/interakcji społecz-
nych oraz stereotypowe, powtarzalne zachowania. Zgodnie z DSM-5, rozpozna-
nie jest uzupełniane poprzez dokładną ocenę funkcjonowania intelektualnego i ję-
zykowego dziecka. Wprowadzono trzystopniową klasyfikację nasilenia objawów, 
odrębną dla obszaru komunikacji społecznej oraz ograniczonych wzorców zacho-
wania i zainteresowań, a każdemu poziomowi odpowiada stopień wsparcia, ja-
kiego potrzebuje osoba z ASD (Pisula i Omelańczuk, 2020). Przyjęto, że objawy 
pojawiają się we wczesnym dzieciństwie i ograniczają lub zaburzają codzienne 
funkcjonowanie, co uwidacznia się na różnych etapach życia (w zależności od in-
dywidualnych możliwości danej osoby oraz wpływu otoczenia) (Gałecki i in., 2018; 
Rybakowski i in., 2014). Zgodnie z DSM-5 rozpoznanie spektrum zaburzenia au-
tystycznego obejmuje te kategorie diagnostyczne, które we wcześniejszych rewi-
zjach klasyfikacji były określane jako autyzm wczesnodziecięcy, autyzm dziecię-
cy, autyzm z wysokim poziomem funkcjonowania, autyzm atypowy, nieokreślone 
inaczej całościowe zaburzenie rozwojowe, dziecięce zaburzenie dezintegracyj-
ne i zespół Aspergera (Gałecki i in., 2018).

Aktualnie w Polsce wprowadzana jest 11 rewizja klasyfikacji ICD (Gałecki, 
2022). Zgodnie z najnowszymi kryteriami klasyfikacji ICD-11 (WHO, 2018), 
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