Streszczenie

Poszukiwanie nowych sposobdw na poprawe zdrowia psychicznego oséb w spektrum autyzmu i ich
rodzicow jest waznym celem zaréwno w badaniach naukowych, jak i w praktyce kliniczne;j.
Subiektywna interpretacja tego, co oznacza autyzm, oraz odczucia i przekonania dotyczgce autyzmu
moga by¢ powigzane z dobrostanem psychicznym oséb autystycznych i ich rodzicéw; s3 to jednak
czynniki, ktore nie byty do tej pory przedmiotem systematycznych badan naukowych. Celem projektu
badawczego byto eksplorowanie subiektywnego doswiadczenia autyzmu u oséb w spektrum autyzmu
i u matek dzieci w spektrum autyzmu. W szczegélnosci celem byta ocena zwigzku pomiedzy postawg
wobec autyzmu wynikajgcg z medycznego modelu niepetnosprawnosci (autyzm jako zaburzenie) oraz
ze spotecznego modelu niepetnosprawnosci (autyzm jako neuroréznorodnosé); a dobrostanem
psychicznym. Dodatkowo, w kazdym z badan kontrolowano poziom czynnikéw, ktére potencjalnie
mogtyby zaktdcaé zalezno$é pomiedzy postawg wobec autyzmu a dobrostanem psychicznym.
Przeprowadzono trzy badania. Badanie 1 objeto grupe 27 diad: adolescentéw z diagnozami ze
spektrum autyzmu i ze zdolnosciami intelektualnymi w normie oraz ich matek. Oceniono objawy
depresyjne u adolescentéw w samoocenie dziecka i w ocenie matki (CDI-2) oraz postawy wobec
autyzmu (kwestionariusz postaw wobec autyzmu ATA-Q, stworzony na potrzeby obecnego projektu
badawczego przez Kinge Ferenc oraz Magdalene Krdl) zaréwno dzieci jak i ich matek; jednoczesnie
kontrolujgc 1Q (WISC-R) i poziom nasilenia autyzmu (ADOS-2) u adolescentéw. Badanie 2
przeprowadzono w grupie 371 matek dzieci w spektrum autyzmu. Oceniono poziom dystresu u
matek (DASS-21) i ich postawy wobec autyzmu (ATAQ); jednoczesnie kontrolujgc poziom zachowan
zwigzanych ze spektrum autyzmu u dziecka (ASRS) oraz poziom obcigzenia opiekuna (CBI). Badanie 3
przeprowadzono w grupie 109 4 dorostych oséb w spektrum autyzmu. Oceniono ich poziom dystresu
(DASS-21) i samoocene (MSEI) oraz postawe wobec autyzmu (ATA-Q) i identyfikacje jako cztonka
spotecznosci oséb w spektrum autyzmu (wielowymiarowa skala identyfikacji z grupg autorstwa Prof.
Leach); jednoczesnie kontrolujgc ich natezenie cech autyzmu (AQ). Wyniki badania 1 i 2 zostaty
opisane i opublikowane w miedzynarodowych czasopismach naukowych. Wyniki badania 3 nie
zostaty jeszcze opublikowane, jednak stanowig spdjng czes¢ projektu badawczego. Badanie 1
wykazato znaczne rozbieznosci pomiedzy poziomem objawodw depresyjnych u adolescenta w ocenie
matki a w samoopisowej ocenie adolescenta; oraz pomiedzy ich predyktorami. Biorgc pod uwage
ocene matki, czynnikami, ktdre przewidywaty wyzszy poziom objawdw depresyjnych u dziecka byty:
wyzszy dystres u matki oraz nizsze nasilenie autyzmu u dziecka (wynik ADOS-2). Biorgc pod uwage
samoopisowa ocene dziecka, zaden z czynnikdw nie byt istotny w przewidywaniu objawéw
depresyjnych dziecka. Postawa wobec autyzmu nie byta powigzana z poziomem objawow
depresyjnych u dziecka w samoopisowej opinii dziecka ani w opinii matki. Wyniki badania
potwierdzajg istnienie znacznych réznic pomiedzy oceng wiasnego dobrostanu psychicznego przez
dziecko w spektrum autyzmu, w stosunku do oceny matki. Ocena rodzicéw jest podstawowym
zrédtem informacji o dziecku z diagnozami ze spektrum autyzmu zaréwno w praktyce klinicznej jak i
w badaniach naukowych, jednak opinia rodzica moze nie odzwierciedla¢ poczucia dobrostanu u
dziecka. Uzyskane wyniki wskazujg na koniecznosé uwzgledniania subiektywnej perspektywy dziecka
w wiekszym stopniu. Badanie 2 wykazato, ze rozumienie autyzmu jako neuroréznorodnosci byto
powigzane z nizszym poziomem dystresu u matek. Efekt ten pozostawat istotny po kontrolowaniu
poziomu zachowan zwigzanych ze spektrum autyzmu u dziecka (ASRS), jednak przestawat by¢ istotny
po kontrolowaniu obcigzenia opiekuna. Wyniki badania 2 wskazuja, ze postawa wobec autyzmu 5
blizsza neuroréznorodnosci taczy sie z nizszym poziomem dystresu u matek. Jednoczesnie, zaréwno
postawa wobec autyzmu jak i poziom dystresu, sg skorelowane z poziomem zachowan zwigzanych ze
spektrum autyzmu u dziecka oraz mogg wynikac¢ z poziomu obcigzenia opiekuna. Wyniki badania 2
sugeruja, ze matki dzieci z diagnozami ze spektrum autyzmu przyjmujg odmienne postawy wobec



autyzmu, w zaleznosci od poziomu funkcjonowania dziecka. Ponadto, zwigzek postawy wobec
autyzmu z dystresem u matek moze by¢ pochodng obcigzenia opiekuna, ktére, poza nasileniem
autyzmu u dziecka, odzwierciedla réwniez subiektywny odbidr wiasnej sytuacji zyciowej (np. poziom
wsparcia, sytuacja materialna rodziny, stan zdrowia). Swiadomo$¢, ze postawa wobec autyzmu u
matek jest powigzana z indywidualng sytuacja zyciowa oraz funkcjonowaniem dziecka moze by¢
pomocna w procesie pracy terapeutycznej z rodzing. Badanie 3 wykazato, ze przyjecie postawy
neurordéznorodnosci przewidywato wyzszg samoocene u 0séb dorostych z diagnozami ze spektrum
autyzmu. Postawa neurordznorodnosci moze by¢ zwigzana z identyfikowaniem sie ze spotecznoscia
0s6b autystycznych, dlatego w badaniu 3 wzieto pod uwage rowniez poziom identyfikacji z grupa.
Dotychczasowe badania dotyczgce znaczenia identyfikacji ze spotecznoscig w spektrum autyzmu dla
dobrostanu psychicznego oséb autystycznych prezentowaty rozbiezne wyniki oraz nie uwzgledniaty
komponentéw identyfikacji z grupa, ktére moga prowadzi¢ do odmiennych efektéw w zakresie
dobrostanu psychicznego. W badaniu 3 identyfikacja z grupa byta oceniana z uwzglednieniem dwéch
komponentdw: samookreslenie (postrzeganie siebie jako podobnego lub podobnej do typowej osoby
autystycznej) oraz samoinwestowanie (poczucie wiezi ze spotecznoscig osdb autystycznych). Zgodnie
z hipotezg, postrzeganie siebie jako typowej osoby autystycznej przewidywato wyzszy dystres.
Dodatkowo, analiza moderacji wykazata, ze efekt ten byt istotny jedynie wsrdd oséb, ktére
przyjmowaty postawe wobec autyzmu zgodng z modelem medycznym. 6 Innymi stowy, przyjecie
perspektywy neurordznorodnosci, ktdra oferuje bardziej optymistyczny obraz osoby autystyczne;j,
moze by¢ sposobem radzenia sobie z dystresem zwigzanym z postrzeganiem siebie jako osoby z
diagnozg ze spektrum autyzmu. Wyniki badania 3 sugeruja, ze postawa wobec autyzmu moze petnié
role w poprawie dobrostanu psychicznego dorostych oséb z diagnozami ze spektrum autyzmu.
Podsumowujgc, wyniki badan dostarczajg wstepnych dowoddw na to, ze postawa wobec autyzmu
(zgodna z medycznym lub spotecznym modelem niepetnosprawnosci), ktérg przyjmujg osoby
autystyczne i matki dzieci z diagnozami ze spektrum autyzmu, jest powigzana z ich dobrostanem
psychicznym. Wyniki projektu badawczego wskazujg przede wszystkim na potrzebe zachowania
rozwagi w sposobie prezentowania osobom autystycznym i ich matkom, czym jest autyzm, zaréwno
w praktyce klinicznej i w badaniach naukowych.
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