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Funkcjonowanie rodzicow dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Studia przypadkow?

Streszczenie

Celem niniejszego artykutu jest ukazanie funkcjonowania rodzicéw wychowujgcych
doroste dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Artykut przybliza funkcjonowanie
rodziny oraz dziecka w odniesieniu do roli, struktury, wiezi. Zaburzenie ze spektrum
autyzmu zostato scharakteryzowane w zakresie symptomatologii, epidemiologii oraz
wyréznienia cech zaburzenia objawiajacego sie w okresie niemowlecym, wczesnego
dziecinstwa, adolescencji i dorostosci. Praca ukazuje przede wszystkim problemy wy-
stepujgce w rodzinie wychowujacej dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Wy-
stapienie niepetnosprawnosci dziecka w rodzinie znaczgco wptywa na rodzine, osobiste
doswiadczenia, przezycia oraz problemy wychowawcze zwigzane z wychowywaniem
dorostego dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

t Autorka, obecnie czynny zawodowo neurologopeda, pedagog specjalny w Specjalnym Osrodku
Szkolno-Wychowawczym oraz Centrum Diagnostyki i Terapii w Dgbrowie Gorniczej. Swoje doswiadcze-
nie zawodowe w pracy z rodzicami dzieci z niepetnosprawnosciami zdobywata podczas dziatalnosci
wolontaryjnej oraz praktyk studenckich. Aktualnie zajmuje sie poszerzeniem swiadomosci oraz udzie-
laniem wsparcia rodzicom wychowujgcym dzieci z wyzwaniami rozwojowymi. Powodem, dla ktérego
autorka zajefa sie tematem funkcjonowania rodziny wychowujacej dziecko z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu byty jej osobiste przezycia zwigzane z posiadaniem rodzenstwa z niepetnosprawnoscia
sprzezong. Jest Laureatkg XVII edycji organizowanego przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych Ogdlnopolskiego Konkursu na najlepsze prace magisterskie i doktorskie, ktérych
tematem badawczym jest zjawisko niepetnosprawnosci w wymiarze zdrowotnym, zawodowym lub spo-
tecznym — 2020 r. Jej praca magisterska zatytutowana ,,Funkcjonowanie rodzicdw dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu. Studia przypadkéw” napisana pod kierunkiem prof. dr hab. Magdaleny Pioru-
nek z Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza w Poznaniu — Wydziatu Studiéow Edukacyjnych, otrzymata
Il wyrdznienie w kategorii: prace magisterskie — Kategoria B — rehabilitacja spoteczno-zawodowa. Jej
zainteresowania naukowe dotyczg zaburzen komunikacji i mowy u dzieci ze spektrum autyzmu, nie-
petnosprawnoscia intelektualng, wadami genetycznymi, niepetnosprawnosciami sprzezonymi. W swo-
jej codziennej praktyce kieruje sie holistycznym i indywidualnym spojrzeniem zaréwno na matego, jak
i dorostego pacjenta.

2 Autorski artykut naukowy napisany na podstawie pracy magisterskiej nagrodzonej w 2020 roku
w XVII Edycji organizowanego przez Paristwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych Ogdlno-
polskiego Konkursu ,Otwarte drzwi” na najlepsze prace magisterskie i doktorskie poswiecone problema-
tyce niepetnosprawnosci. Praca magisterska, || Wyrdznienie w Kategorii: prace magisterskie — Kategoria
B — rehabilitacja spoteczno-zawodowa; tytut pracy: ,Funkcjonowanie rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Studia przypadkéw”; autor pracy: Katarzyna Katuza, Uniwersytet im. Adama Mickie-
wicza w Poznaniu, Wydziat Studiéw Edukacyjnych; promotor pracy: prof. dr hab. Magdalena Piorunek,
Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu — Wydziat Studiéw Edukacyjnych [przyp. red.].
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The Functioning of the Parents of Children with Autism Spec-
trum Disorders. Case Studies

Summary

The aim of this article is to show the functioning of parents raising adult children with
autism spectrum disorders. The article introduces the functioning of the family and the
child in relation to the role, structure and bond. The autism spectrum disorder has been
characterized in terms of symptomatology, epidemiology and distinguishing features of
the disorder manifested in infancy, early childhood, adolescence and adulthood. The
article mainly shows the problems in a family raising a child with autism spectrum dis-
orders. The occurrence of a child’s disability in the family significantly affects the family,
personal experiences, and upbringing problems related to raising an adult child with
autism spectrum disorders.
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Wprowadzenie

Przyjscie na Swiat dziecka jest dla rodzicéw niezwyktym przezyciem emocjonal-
nym, stanowigcym rados$¢ i poczucie spetnienia. Oczywiscie dzieje sie tak, gdy roz-
woj dziecka przebiega w sposdb prawidtowy i harmonijny. Niekiedy bywa tez tak, ze
rozwadj psychiczny nie jest rownomierny i adekwatny do danego etapu rozwojowego
dziecka. Wéwczas w gtowie rodzica zaczynajg rodzi¢ sie obawy o mozliwe niepra-
widtowosci oraz mysli, jak nalezatoby je przezwyciezy¢. Pojawienie sie pierwszych
oznak nieprawidtowosci rozwojowych jest dla rodzicéw niezwykle trudnym przezy-
ciem, powodujgcym dezorganizacje ich dotychczasowego zycia rodzinnego, osobi-
stego, zawodowego. Zaburzeniem neurorozwojowym ukazujgcym symptomy juz od
pierwszych miesiecy zycia dziecka sg zaburzenia ze spektrum autyzmu.

Zaburzenia ze spektrum autyzmu sg zjawiskiem dotychczas stabo poznanym ze
wzgledu na brak jednoznacznej i potwierdzonej epidemiologii. Postawienie diagno-
zy oraz dobranie odpowiedniego systemu wsparcia niewatpliwie zmienia strukture
rodziny oraz jej funkcjonowanie. Bez watpienia czas postawienia diagnozy wigze sie
z silnymi przezyciami emocjonalnymi, takimi jak stres, obawa czy szok. Rodzina zo-
staje usytuowana w niezwykle trudnym potozeniu. Zjawisko, z jakim bedzie sie mu-
siata zmierzy¢, pozostanie juz na cate zycie3.

3 |. Bakiera, Z. Stelter, Rodzicielstwo z perspektywy rodzicow dziecka petnosprawnego i niepetno-
sprawnego intelektualnie, Zalety i wady Zycia w rodzinie i poza rodzing, ,Roczniki Socjologii Rodziny” XX,
UAM, Poznan, 2010, s. 133-135
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Ztozonym i mato poznanym wspodtczesnie obszarem w pedagogice specjalnej
jest aspekt funkcjonowania rodzicow wychowujgcych doroste juz dzieci z niepetno-
sprawnosciami, ze szczegétowym uwzglednieniem niepetnosprawnosci sprzezonych.
Badacze gtéwnie skupiaja sie na przezyciach rodzicow w momencie pojawienia sie
niepetnosprawnosci w rodzinie, a konkretnie w okresie prenatalnym, niemowlecym
i wczesnodzieciecym dziecka. Z uwagi na to, ze zaburzenia ze spektrum autyzmu
sg zaburzeniem ewoluujgcym, wieloaspektowym, a czasem i wspotwystepujgcym
z innymi niepetnosprawnosciami, nalezy zwréci¢ na nie szczegdlng uwage, by spré-
bowad zrozumiec jego problematyke, oceni¢ jego natezenie oraz wyciggna¢ odpo-
wiednie wnioski z badan oraz wptywu na funkcjonowanie rodziny.

Rodzina a funkcjonowanie dziecka

Rodzina to pierwotna grupa spoteczna, ktdrej nalezy przypisa¢ odpowiednie ce-
chy oraz funkcje. W psychologii, socjologii oraz pedagogice pojecie to posiada wiele
podobnych definicji, ktére w wiekszej mierze nalezg do przyjetych za wtasciwe. Kaz-
da jednak zawiera w sobie mndstwo kontekstéw, jakie nalezy przypisa¢ terminowi
»rodzina”. Majac na wzgledzie podstawowg kwestie rozumienia ww. grupy spotecz-
nej, najodpowiedniejszg definicjg, jakg nalezatoby sie postugiwac, by ogdlnie zro-
zumieé to pojecie, jest ta zastosowana przez J. Szczepanskiego. Autor przedstawia
w niej rodzine jako ,[...] matg grupe pierwotng ztozong z oséb, ktdre tgczy stosunek
matzenski i rodzicielski oraz silna wiez miedzyosobnicza [...]”4. Potagczenie dwdch sto-
sunkow wynika z istoty rodziny oraz jej ukorzenionych pokoleniowo wartosci. System
wartosci zawarty w rodzinie powoduje, ze kazda osoba bedgca jej cztonkiem posiada
okreslong pozycje w tejze strukturze, ale réwniez stara sie funkcjonowaé¢ w ramach
ustanowionych nieprawnych norm postepowania i zachowania. W zakresie petnego
zrozumienia istoty rodziny, zasadne jest jej rozbicie na czynniki pierwsze lub takie,
z ktérych mozna stworzyé jedng catos¢ wzglednie je do siebie dodajgc. W taki spo-
s6b mozna wyrozni¢ rodzicédw, dzieci oraz innych cztonkdéw rodziny bedacych w da-
nej rodzinie, przyjetych za wtasciwych w kontekscie rozumienia istoty rodziny.

Rola rodzicdw w rodzinie spetnia sie w zaspokajaniu psychicznych i fizycznych
potrzeb dziecka. Zakres potrzeb jest dos¢ szeroki, jednakze najwazniejszg kwestig
jest zaspokajanie potrzeb spontanicznie i bez Swiadomosci przymusu. Nie zmienia
to faktu, ze im bardziej rodzice zdajg sobie sprawe z niesienia pomocy i zaspo-
kajania potrzeb wtasnych dzieci, tym lepiej wtasnie dla ich podopiecznych®. Rola
rodzicow ma przetozenie bezposrednio na dziecko, poniewaz zachowanie rodzi-
céw utatwia dziecku nauke zycia i funkcjonowania kazdego dnia od momentu na-
rodzenia. Waznym elementem ksztattujagcym postawe rodzicielskg jest stosunek

4S. Kawula, J. Bragiel, A. W. Janke, Pedagogika rodziny. Obszar i panorama problematyki, Torun,
wydawnictwo Adam Marszatek, 2014, s. 13
5 M. Ziemska, Postawy rodzicielskie, Warszawa, Wiedza Powszechna, 1973, s. 26-27
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rodzinny, pod ktérym to pojeciem kryje sie relacja miedzyosobowa pomiedzy jej
cztonkami, gtéwnie pomiedzy rodzicami a ich dzie¢mi.

Przyjmuje sie, ze stosunki miedzy rodzicami a dzieémi sg fundamentem i po-
czatkiem wtasciwego i jakosciowego rozwoju wstepnych doswiadczen spotecznych
dzieci. Majg one silny zwigzek i konsekwencje w ramach wyksztatcanego z wiekiem
dziecka systemu emocjonalnego.

Zaburzenia ze spektrum autyzmu

Najtatwiej wyjasni¢ pojecie autyzmu uwzgledniajac podstawowe i najpopular-
niejsze okreslenie, bedgce zarazem najistotniejszym. ,,Autyzm jest catosciowym za-
burzeniem neurorozwojowym, czyli zaburzeniem rozwoju i funkcjonowania mézgu.
Przyczyny tej nieprawidtowosci nie sg znane. Prawdopodobnie bardzo wazng role
w powstaniu tego zaburzenia petnig predyspozycje genetyczne oraz czynniki Srodo-
wiskowe, np. problemy okotoporodowe, biochemiczne, choroby zakazne”®. Symp-
tomatologia zaburzen autystycznych wystepuje w trzech sferach zaburzen, zwanych
triadg diagnostyczng. Ze spektrum mamy do czynienia wtedy, kiedy pojedyncze
symptomy wystgpig rownoczesnie w ww. sferach zachowan spotecznych, komuni-
kacji oraz ograniczonych, powtarzajgcych sie wzorcow aktywnosci i zainteresowan.

Triada zaburzen autystycznych opiera sie na klasyfikacji ICD-10 (International Sta-
tistical Classification of Diseases and Related Health Problems), stosowanej w Polsce
jako wyznacznik diagnostyczny.

Pierwszym czynnikiem z triady jest komunikacja, a wtasciwie to zwigzane z nig
problemy. Nie eksponuje sie tu stanowiska stanowigcego, ze problem komunikacyj-
ny lezy u podstaw niecheci do interakcji werbalnej dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, ale jest nim brak zrozumienia zjawiska komunikacji i wystepujgce ograni-
czenia komunikacyjne. Najwazniejszym aspektem jest tu wielokrotne i powtarzajgce
sie rzadko umiejetnosci wyrazania swoich mysli poprzez przekazanie informacji wer-
balnie lub niewerbalnie. Przyktadem na to jest zminimalizowanie gestdw, spojrzen,
mimiki oraz dzwiekéw wokalizacyjnych. Diagnoza na podstawie czynnika, jakim jest
komunikacja, pozwala na ocene zdolnosci dziecka do reagowania na znajome twarze
czy tez na reagowanie odpowiednio emocjonalnie. W czynniku komunikacyjnym za-
wiera sie takze teoria umystu, ktéra w spektrum autyzmu jest silnie zaburzona. ,[...]
dzieci z autyzmem nie dostrzegaja zwigzku miedzy kierunkiem patrzenia a wiedza
danej osoby o tym, co dzieje sie w otoczeniu [...], nie rozumiejg, na czym polega
udawanie, a takze nie potrafig bawi¢ sie na niby””.

Kolejnym segmentem triady sg zachowania spoteczne, zwane takze interakcjami.
Ich zaburzenia niekoniecznie majg miejsce w kazdym przypadku autystycznego spek-

6 B. Blok, Z. Brzeska, M. Marszatek, Autyzm. Apteczka pierwszej pomocy, Gdansk, Harmonia, 2013,
s. 14
7 Ibidem, s. 45
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trum zaburzend. Mimo duzego zréznicowania u 0séb z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu najczesciej obserwuje sie brak inicjatywy interakcji, aberracja rozpoczynania
relacji komunikacyjnej i jej konczenia. W zrozumieniu i rozpoznawaniu konkretnych
uwarunkowan zaburzen interakcyjnych, pomocna zdaje sie byc¢ ich segregacja, ktéra
zastosowata I. Chrzanowska. Wystarczajgcg liczbg nieprawidtowosci sposréd nw. sa
wystepujgce dwa:

¢ ,niedostateczne wykorzystywanie kontaktu wzrokowego, wyrazu twarzy, po-

stawy ciata i gestéw do odpowiedniego regulowania interakcji spotecznych,

¢ niedostateczny (adekwatnie do wieku umystowego i pomimo licznych okazji)

rozwoéj zwigzkow réwiesniczych, obejmujgcych wzajemne wspétdzielenie zain-
teresowan, aktywnosci i emocji,

¢ brak odwzajemniania spoteczno-emocjonalnego, przejawiajacy sie uposledze-

niem lub odmiennoscig reagowania na emocje innych osoéb; lub brak modulo-
wania zachowania odpowiednio do spotecznego kontekstu; lub staba integracja
zachowan spotecznych, emocjonalnych i komunikacyjnych,

¢ brak spontanicznej potrzeby dzielenia sie z innymi osobami radosci, zainte-

resowan lub osiggniec¢ (np. brak pokazywania, przynoszenia lub wskazywania
innym ludziom przedmiotéw osobistego zainteresowania)”®.

Ostatnim elementem w triadzie diagnostycznej sg ograniczajgce, powtarzaja-
ce sie wzorce aktywnosci i zainteresowan. Implikujgc niektdére z ww. objawdw,
a takze przy uwzglednieniu tych z obrebu niniejszej kategorii sfer diagnostycznych,
istnieje réwniez ustandaryzowana lista objawéw w kontekscie stosowanych przez
osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wzorcow aktywnosci i zainteresowan.
W przypadku tego wykazu, by prawidtowo zdiagnozowaé spektrum autyzmu, po-
winna wystgpié¢ przynajmniej jedna z nw. przestanek:

e ,pochtoniecie jednym lub wieloma stereotypowymi zainteresowaniami o nie-

prawidtowej tresci i zogniskowaniu,

e wyraziste, kompulsywne przywigzanie do specyficznych, niefunkcjonalnych

czynnosci rutynowych i zrytualizowanych,

e stereotypowe i powtarzajgce sie manieryzmy ruchowe obejmujace albo krece-

nie palcami, albo ztozone ruchy catego ciata,

¢ koncentracja na czastkowych lub niefunkcjonalnych wtasciwosciach przedmio-

téw stuzacych do zabawy (jak: ich zapach, odczucie powierzchni lub powodo-
wanego hatasu czy wibracji)”°.

Symptomy zaburzen ze spektrum autyzmu mogg wystepowac bardzo wczesnie,
dajac przy tym sygnat, ze dziecko nie rozwija sie prawidtowo juz w pierwszych mie-
sigcach swojego zycia. Zestawienie wczesnych zaburzen rozwojowych przedstawione

8 |. Chrzanowska, Pedagogika specjalna. Od tradycji do wspdtczesnosci, Krakéw, Oficyna Wydawnicza
Impuls, 2015, s. 473

° T. Pietras, A. Witusik, P. Gatecki (red.), Autyzm — epidemiologia, diagnoza i terapia, Wroctaw, wyd.
Continuo, 2010, s. 18-19
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w ponizszej tabeli, moze dawac¢ do myslenia. Nie jest to jednoznacznie potwierdzona
teza, jednakze w przypadku, gdy niektdre z objawdw wystepujg tgcznie, istnieje duza
szansa na pojawienie sie kolejnych widoczniejszych w pdZzniejszym czasie.

Okres rozwoju,
w ktérym trudnosci
mogaq sie ujawnic

Behawioralne wskazniki wskazujgce

na podwyiszone ryzyko ASD (Autism Spectrum Disorders)

Nietypowy kontakt wzrokowy | pétrocze 1. r.z.

Brak lub znacznie ograniczone zainteresowanie bodzcami
spotecznymi (w tym twarzg ludzka), ignorowanie ich, krotki | pétrocze 1. r.z.
czas patrzenia na ludzi

Brak zdolnosci do naprzemiennego uczestniczenia
w interakcjach, ograniczone zdolnosci inicjowania | pétrocze 1. r.z.
i podtrzymywania kontaktu

Brak odpowiedniej reakcji na komunikaty kierowane do

dziecka | pétrocze 1. r.z.

Brak emocjonalnego dostrojenia do emocji okazywanych przez
inng osobe, brak dostosowania mimiki do sytuacji, nietypowa | pétrocze 1. r.z.
ekspresja mimiczna

Brak usmiechu w sytuacjach spotecznych i innych form

. . . | pétrocze 1. r.z.
okazywania radosci w kontakcie spotecznym P

8—-10 mies. zycia

Brak lub znaczne opdznienie reakcji na wtasne imie 5 v

Brak wskazywania w celu ukierunkowania uwagi innej osoby

na interesujacy dziecko obiekt 8-12 mies. zycia

Zubozona reakcja antycypacyjna Il pétrocze 1. r.z.

Brak podgzania wzrokiem za osobg, pokazywang zabawka,

$ledzenia tego, co pokazuje lub czemu przyglada sie rodzic U [eafierezdal ok ecs

Brak ztozonych zachowan spotecznych taczacych spojrzenie,

ekspresje mimiczng, ton gtosu i gestykulacje U peiiteess oo (e

Dziecko moze sprawia¢ wrazenie, jakby ,wytaczato sie”

.. . P . Il pétrocze 1. r.z.
z otoczenia i nie styszato, co sie wokoét niego dzieje P

Zubozona wokalizacja i gaworzenie, zwtaszcza podczas

interakcji z inng osoba L.rz.
Brak domagania sie, by by¢ branym na rece i przytulanym 1.rz.
Nietypowy, opdzniony, nieharmonijny rozwéj ruchowy 1.rz.
Brak rozumienia gestow o znaczeniu spotecznym (np. ,pa pa”) przetom 1.i 2. r.z.

Tabela 1. Wczesne sygnaty behawioralne pomocne w rozpoznawaniu ryzyka autyzmu w 1 r.z.
dziecka, [w:] F. Rybakowski i inni, Zaburzenia ze spektrum autyzmu — epidemiologia, objawy,
wspotzachorowalnosc i rozpoznawanie, ,Psychiatria Polska” 2014, s. 658-659
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W kontekscie rozwoju dziecka w okresie niemowlecym i wczesnego dziecinistwa,
ustalenie problemu, jakim jest oznaczenie pierwotnych objawdw zaburzen ze spek-
trum autyzmu bywa wrecz bardzo trudne. Wystepowanie pierwszych objawow zabu-
rzen w tym okresie powoduje, ze niejednokrotnie trzeba korzystaé wytgcznie z relacji
rodzicéw, nagran audiowizualnych, a takze z wynikéw kontrolnych badan pediatréw
przeprowadzanych w wieku 12, 18 i 24 miesiecy. W zwigzku z tym, Ze nie stosuje sie
ustandaryzowanych czynnikow powodujgcych autyzm, diagnoza zaburzen ze spek-
trum autyzmu, w tym stadium dziecinstwa, ma charakter niejasny, bardzo szczatko-
wy. Uwzgledniane zmiany i procesy poznawcze w tym zakresie nalezy traktowac jako
niewielki zalgzek do kolejnych etapdw zycia dziecka.

Zaburzenia ze spektrum autyzmu w okresie przedszkolnym mogg wzmagac¢ sie
oraz byc jeszcze bardziej widoczne niz we wczesniej wymienionych stadiach rozwo-
ju. Konkretnym przyktadem moze by¢ tu przede wszystkim ograniczona zdolnos¢ do
komunikowania sie z otoczeniem, z rowiesnikami i z cztonkami rodziny. Zaburzona,
a przez to monotonna staje sie zabawa dziecka poprzez stosowanie tych samych po-
wtarzajacych sie wzorcédw. Rozwdj dziecka nie jest podparty spontanicznym mysle-
niem i dziataniem, a takze brakiem ,zmystu” orientacji i pomystowosci. Szczegdlnie
zauwazalne staje sie zjawisko braku koncentracji. Dziecko w okresie przedszkolnym
moze wykazywac¢ duze odchylenie w kontaktach z ludZzmi, co moze réwniez powo-
dowac ogromne niezadowolenie dziecka, a takze bezradnos¢ i niemoc rodzicédw czy
opiekunéw wobec niego.

W okresie szkolnym wystepuje jeszcze wieksza mozliwos¢ poréwnania dzieci z za-
burzeniem ze spektrum autyzmu z dzie¢mi rozwijajacymi sie prawidtowo. Dopiero
ten okres w ich zyciu pozwala na lepsze wykrycie i uszczegétowienie cech charakte-
rystycznych dla danych zaburzen wystepujgcych w danym momencie procesu rozwo-
jowego. Wiasciwe rozpoznanie wynika z prawidtowego funkcjonowania w obszarze
terapii i opieki nad dzieckiem. Nie oznacza to jednak, ze dzieci w tym okresie osigga-
j3 wieksze przyrosty rozwojowe. Zdarzac sie moze, ze jest on ograniczony do wyjat-
kowo matego progresu, ale takze moze on nie wystgpi¢ w ogdle. Badacze nie okreslili
przyczyny tego istniejagcego do dzi$ problemu. Z uwagi na brak okreslen przyczyn
ww. stanu, tym bardziej trudne stato sie wyjasnienie podtoza przeciwnego kierunku,
czyli regresu rozwojowego w tym okresie zycia dziecka.

Okres adolescencji, czyli okresu przejsciowego pomiedzy okresem szkolnym a do-
rostoscig, tzw. dojrzewanie charakteryzuje sie znaczng i bardziej widoczng degresjg
rozwojowa. Sugeruje sie, ze pogorszenie nastepujgce w okresie dorastania ma zwia-
zek z kilkoma czynnikami: epilepsjg, wystepowaniem zaburzen afektywnych u innych
cztonkow rodziny, ptcig (wystepuje ono czesciej u dziewczat) oraz niskim poziomem
inteligencji.
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Trudnosci w rodzinach z dzie€émi z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu

Pierwszg z wielu trudnoscig w sferze rodzinnej sg problemy relacji pomiedzy ro-
dzicem a dzieckiem, czyli bariera w postaci braku przywigzania lub bardzo wolno
ksztattujace sie przywigzanie odnoszace sie do stosunku miedzyludzkiego matki
z dzieckiem, wychowujacej je wraz z ojcem lub samotnie. Przywigzanie sie dziecka
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest szczegdlnie nietypowe i problematyczne.
Dotychczasowe badania nad zaburzeniami ze spektrum autyzmu pokazaty, ze wy-
stepujace trudnosci w sprecyzowaniu cech specyficznych zaburzenia majg rowniez
powigzanie z trudnosciami w rozwiktaniu zagadki dotyczgcej okreslonych zachowan,
charakterystycznych dla systemu przywigzania. Dzieci te majg w znacznej wiekszosci
rozwojowe bariery spoteczno-emocjonalne. Trudno jest zatem udowodni¢ wystepo-
wanie doktadnych wskaznikéw przywigzania. Z powodu szeroko zakrojonych defi-
cytow poznawczych oraz uczuciowych, dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
wykazujg bardzo niski, a wrecz bliski zeru, poziom przywigzania. Wynika to przede
wszystkim z braku checi do kontaktu fizycznego, tj. cielesnego i wzrokowego, z kom-
pletnego zaburzenia koncentracji i uwagi skierowanej na rodzica, a takze ograniczo-
nego zakresu interakcji z drugg osobg. W stosunku do rowiesnikow rozwijajacych sie
prawidtowo, dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wykazujg widoczny brak
uczud i tendencje do izolacji, poniewaz nie odczuwajg potrzeby kontaktu z najbliz-
szymi. Relacyjno$é w przypadku dzieci ze spektrum autyzmu ma charakter bardziej
tworzony i sztuczny w przeciwienstwie do dzieci rozwijajgcych sie w prawidtowym
tempie i niewykazujacych niepokojacych zmian fizyczno-psychicznych.

Kolejng trudnoscia jest pogorszenie sytuacji pomiedzy matzonkami, ktérg wy-
kazujg rodzice dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, a jest to podyktowane
najczesciej problemami z akceptacjg stanu rozwojowego dziecka oraz kwestii zwig-
zanych z niechecig do posiadania dziecka z niepetnosprawnosciami. Budowanie
rodziny musi opierad sie na fundamentalnej i szeroko pojmowanej akceptacji wzgle-
dem kazdej osoby w najblizszym gronie rodzinnym. Pogorszenie relacji matzenskich
przektada sie bezposrednio na codzienne wspodtzycie i wzajemng pomoc w wycho-
wywaniu dziecka ze spektrum autyzmu. W rodzinach, w ktérych ten aspekt trudno-
$ci zaistniat, dochodzito do separacji, skutkujgcych rozwodami.

Zasadniczy jest takze problem ograniczonej komunikatywnosci i rozumienia swo-
jego dziecka przez rodzicéw. Kontakt rodzicéw z dzieé¢mi to jedna z podstawowych
cech prawidtowego budowania relacji. W sytuacji, gdy dziecko wykazuje juz zaburze-
nie ze spektrum autyzmu, pojawia sie problem i pytanie — co méwic i jak z dzieckiem
rozmawiac¢? Odpowiedz nie jest prosta. Jest to kolejna trudnos¢ podyktowana przez
zaburzenie rozwojowe. Dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu sg zmuszone,
i to po wielokro¢, niezaleznie od nich, postugiwaé sie wytgcznie dZzwiekami niebe-
dacymi wyrazami czy wypowiedziami. Postugiwanie sie okreslonym dzwiekiem jest
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dla dziecka nieraz sposobem przekazania danego komunikatu czy zachowania. Efek-
tem zaburzen ze spektrum autyzmu jest najczesciej wystepujacy brak wykorzystania
mowy do komunikacji dziecka z rodzicami. Waznym aspektem badania zaburzen ze
spektrum autyzmu u dzieci jest kontrola i monitorowanie przebiegu rozwoju mowy,
ktéry jest nierzadko opdzniony, zahamowany i zaburzony od samych narodzin. Rela-
cje pomiedzy dzie¢mi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu a ich rodzicami bywaja
rozne, poniewaz matki inaczej rozpatrujg potrzeby dzieci anizeli ojcowie, ktérzy nie-
rzadko nie dostrzegajg pewnych kwestii. Na tej podstawie i przede wszystkim na ba-
zie wypowiedzi respondentéw mozna wywnioskowac, ze zaburzenia komunikacyjne
u dzieci i 0sob dorostych ze spektrum autyzmu maja duze znaczenie w funkcjonowa-
niu rodziny. Brak wyrazania emocji i postrzeganie inaczej otaczajgcej rzeczywistosci
nie pozwalajg na dogtebne poznanie swojego dziecka, przez co rodzice majg duzy
problem ze zrozumieniem standw emocjonalnych, potrzeb i komunikatéow ze strony
dziecka.

Ogromny i powszechnie znany jest stres, a w przypadku dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu jest to stres rodzicielski zwigzany z niepewnoscig na temat
przysztosci swojego dziecka. A podstawowe pytanie, ktére zadajg sobie rodzice, to:
»Co bedzie po mojej Smierci?”. Stres ma miejsce juz na samym poczatku i jest zwig-
zany z urodzeniem dziecka, nastepnie z jego rozwojem i ewentualng korekcja jego
zaburzen. Moze on spowodowac totalng nieche¢ do dzieci. Moze to dotkngé zaréw-
no matke, jak i ojca. W relacji rodzic-dziecko przy wystepujgcych zaburzeniach ze
spektrum autyzmu, sytuacje stresowe mogg wywotywac frustracje lub inne wymie-
nione powyzej i ponizej trudnosci. Umiejetnos¢ radzenia sobie ze stresem to do-
Swiadczenie, ktére trudno jest osiggngé w zyciu, poniewaz zjawisko stresu pojawia
sie juz w najmtodszych latach zycia, kiedy mtody cztowiek jest Swiadomy pewnych
czynnosci. W przypadku oséb dorostych ten stan jest o wiele silniejszy i o wiele groz-
niejszy w skutkach. Rodzice dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu najczesciej
nie zdajg sobie sprawy, jakie czynnosci i zadania na nich spoczywajg, a wiec w po-
czatkowych momentach zycia dziecka ten stres jest ograniczony do niskiego stop-
nia. Moze jednak narasta¢ z kazda kolejng informacja w temacie rozwoju wtasnego
dziecka, a wtasciwie jego zaburzen i nieprawidtowosci uzyskiwanych od specjalistow
na wizytach kontrolnych, specjalistycznych czy diagnostycznych. Krytyczny moment
nastepuje z reguty po wizytach u specjalistow, ktorzy, dzieki swojemu doswiadczeniu
i na podstawie przeprowadzonych badan, stawiajg diagnoze zaburzen ze spektrum
autyzmu. Niepokdj zwigzany z pozytywna diagnoza, po jej otrzymaniu, przeradza
sie najczesciej w chorobliwy strach. Tym bardziej, ze w przypadku dzieci w okresie
niemowlecym nie ma tez mozliwosci przeprowadzenia zalgorytmizowanej diagnozy
autyzmu, gdyz dzieci te nie wykazujg wprost dostrzegalnych objawodw, ktore typowy
rodzic bytby w stanie wykryc.

W przypadku gdy role rodzicielskie s wypetniane wzgledem dziecka z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu, u rodzicdw moze pojawié sie inny problem, ale natury
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psychicznej. Jest nim wypalenie sit rodzicielskich ze wzgledu na ciggta opieke spra-
wowang nad dzieckiem, a co za tym idzie, brak czasu dla siebie, brak wsparcia, a tak-
ze niemoznos¢ odcigzenia rodzicéw. Jest on najczesciej spowodowany dtugotrwatym
przezywaniem sytuacji i zdarzen stresowych. Problem ten pojawia sie wtedy, gdy
zaczynajg wystepowac okreslone stany emocjonalne i psychiczne. Pierwszym sta-
nem jest wyczerpanie emocjonalne, ktére powoduje konkretng zmiane w zakresie
wykonywania dotychczasowych czynnosci, ale gtdwnie ma to zwigzek z nieumiejet-
noscig pomagania innym. Nastepng cecha przejawiajgcg sie w ramach syndromu
wypalenia sit jest nieche¢ do oséb obdarzanych pomoca. Bywa ona zwana deperso-
nalizacjg. Jest nakierowana nie tylko na czynnosci, ale przede wszystkim na osoby,
ktore potrzebujg pomocy albo juz jg otrzymujg. W zjawisku wypalenia sit wystepuje
takze definitywny brak wspdtczucia okreslonym osobom lub ogdtowi spotecznemu,
co moze prowadzi¢ do stwierdzenia, ze ludzkosé jest sama sobie winna i zostata ska-
zana na doswiadczanie samych problemoéw i przeszkdd. Trzecim aspektem syndromu
wypalenia sit jest negatywna ocena wtasnych kompetencji. Praktycznie oznacza to
destruktywng autodyskwalifikacje w obszarze pracy i realizacji celéw. Zachowanie
w tym przypadku opiera sie na dyskredytowaniu wtasnych pozytywnych cech, a co za
tym idzie, réwniez innych osdb. Dodatkowo wystepuje takze brak satysfakcji, a wrecz
pogtebiajaca sie frustracja z powodu dokonywanych czynnosci.

Bardzo dotkliwe i ktopotliwe jest pogorszenie sie warunkédw materialnych rodziny
wychowujacej dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, spowodowane najczes-
ciej problemami finansowymi. Ma to zwigzek gtdwnie z poswieceniem catego czasu
na wizyty lekarskie i terapeutyczne kosztem kariery zawodowej. Dochodzi rowniez
do przekwalifikowania rodzicéw lub catkowitej rezygnacji z pracy, a tym samym
przejscia na zbyt niskie dochody w postaci Swiadczen rentowych i pielegnacyjnych.
Pogorszenie sie warunkdéw materialnych przejawia sie w rzeczywistosci przez wzglad
na uczestnictwo dziecka w odptatnych wielospecjalistycznych rehabilitacjach i te-
rapiach, a takze z uwagi na koniecznos$¢ dokonania zakupdw sprzetédw medycznych,
produktéw i suplementéw dietetycznych. Niezaleznie od zaistniatej niepetnospraw-
nosci w rodzinach zaczynajg pojawiac sie koszty przekraczajgce zarobki rodzicow
czy opiekundw. Rodzice nie sg w stanie pokry¢ kosztow leczenia, rehabilitacji oraz
terapii wtasnych dzieci Srodkami z pafnstwowej pomocy. Tym bardziej, ze w obecnych
czasach, mimo pewnych ruchéw ze strony wtadz panstwowych, nadal panuje opinia,
Ze osoby z niepetnosprawnosciami nie majg odpowiednich mozliwosci do funkcjono-
wania w spoteczenstwie narodowym przez pryzmat wielu niedogodnosci.

Kolejng jakze wazng i wystepujgcg trudnoscig jest doswiadczenie izolacji spo-
tecznej przez rodzine wychowujgca dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Ma to zwigzek gtdwnie z niedostateczng akceptacjg srodowiska i widoczny brak
Swiadomosci spoteczenistwa na temat szeroko pojetej niepetnosprawnosci gtéwnie
w otoczeniu bezposrednio stykajgcym sie z autystg. lIzolacje spoteczng mozna rozpo-
znawac lub klasyfikowa¢ pod postaciami odosobnienia, osamotnienia, a takze braku
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gtebokich relacji z ludzmi. Stan ten moze powodowa¢ réwniez frustracje. Izolacja
spoteczna jest zalezna i weryfikowalna na podstawie trzech przecinajacych sie czyn-
nikow, tj. rodzicielskiego negatywnego doswiadczenia wynikajgcego z nieudanych
i niezbyt wartosciowych kontaktéw ze specjalistami w ramach wizyt dziecka na te-
rapiach, spotecznego odrzucenia i wrogiego nastawienia do dziecka réwiesnikéw,
braku akceptacji wtasnego dziecka w relacji rodzic-dziecko. Najbardziej jednak prob-
lematyczng kwestig jest oddalenie sie rodzicéw z dzieckiem ze spektrum autyzmu
od spotecznosci, jej izolacja i zamkniecie sie na otaczajgce Srodowisko. Wptyw na
to zjawisko majg sami rodzice, ktdrzy poswiecajg czas wytgcznie dziecku. Karygodna
i krancowa sytuacja ma miejsce wtedy, gdy nastepuje izolacja rodzica od drugiego
rodzica na skutek nadmiernej i nadopiekunczej relacji jednego z rodzicow z dzie-
ckiem. Warto takze doda¢, ze czesto dochodzi do sytuacji, w ktérej izolacja spotecz-
na wynika z braku wsparcia, ktéry pociggat za sobg zréznicowane reakcje psychiczne
i zachowania rodziny wzgledem reszty spoteczestwa. Wtasciwe podejscie, Swiado-
mos¢ odpowiedzialnosci i przede wszystkim wsparcie ze strony najblizszych moze
by¢ wyznacznikiem wtasciwego wychowywania dziecka z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, a co za tym idzie budowanie wtasciwych relacji z otoczeniem, niejedno-
krotnie nieakceptujacym zachowan autystycznych.

W Polsce nadal mamy problem z tolerancjg i Swiadomoscig na temat niepetno-
sprawnosci i wynikajgcych z niej sytuacji czy tez czynnikéw wptywajacych wprost
na otoczenie i Srodowisko spoteczne. Wobec powyzszego kolejng trudnoscig rodzin
z dzie¢mi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ale nie tylko, jest wystepowanie ne-
gatywnych postaw spoteczenstwa wobec osdb z niepetnosprawnosciami. Na kazdym
kroku ludzie dotknieci niepetnosprawnosciami muszg zmagaé sie z przeciwnoscia-
mi losu, ale takze z tymi, ktérych autorami sg inni ludzie — uwazajacy sie za lep-
szych, poniewaz nie dotyczy ich stan niepetnosprawnosci. W kontekscie rodzicéw
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu najbardziej odczuwalne jest podejscie
spoteczenstwa, tj. ludzi obcych, niebiorgcych udziatu w zyciu codziennym rodziny
z dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Chodzi tu przede wszystkim o brak
akceptacji, ktory ma ogromny wptyw na osobowos$¢ rodzicow. Nietolerancja i dez-
aprobata spoteczna wobec dziecka ze spektrum autyzmu budzi negatywne emocje,
a nawet tworzy niebezpieczne i gwattowne zmiany cech charakteru.

Wychowywanie zaréwno matego, jak i dorostego juz dziecka z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu moze wywiera¢ niebagatelny wptyw na jego rodzicéw. Problema-
tyczne zdaje sie by¢ okreslenie jego jednoznacznosci. Wydarzenia, ktdre s3g czesto-
kro¢ zwigzane z opiekg nad jeszcze matym dzieckiem, wymagajg ogromnych zmian
zyciowych w zakresie przyzwyczajen, obowigzkéw oraz codziennych zachowan.

Problemy wychowawcze i trudnosci pojawiajg sie takze wsrdéd rodzin o ugrun-
towanej swiadomosci, w ktérych zjawisko autyzmu jest znane od kilkunastu lub
kilkudziesieciu lat, poniewaz dzieci sg juz doroste. Wyzej wskazane problemy majg
miejsce, gdyz wystepuje zbyt niski poziom aktywizacji dorostych oséb z zaburzenia-

141

© Niepetnosprawnos¢ — zagadnienia, problemy, rozwiqzania. Nr 111-1V/2021(40-41)




Katarzyna Katuza

mi ze spektrum autyzmu. Co prawda w czasach terazniejszych osoby z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu maja troche wiecej mozliwosci, jezeli chodzi o pewne obsza-
ry edukacyjno-terapeutyczne lub tez zwigzane ze spedzaniem czasu poza domem
i rodzing. Dzieci majg mozliwosé przechodzenia przez proces aktywizacji spotecz-
nej w réznego typu osrodkach poprzez uczestnictwo w zajeciach organizowanych
przez srodowiskowe domy samopomocy, domy pomocy spotecznej i inne placowki
przeznaczone do realizacji wsparcia, rozwoju i zaspokojenia pdzniejszych potrzeb
spotecznych tych osdéb. Niestety, aktywizacja ta nie jest catkowicie wspierana finan-
sowo przez panstwo. W duzej mierze jedynie wtadze lokalne wydajg odpowiednie
zezwolenia i decyzje administracyjne dopuszczajgce do utworzenia takich osrodkow.
Sponsorami sg prywatne lub panstwowe przedsiebiorstwa, ktére w ramach szczyt-
nego celu charytatywnego wspomagajg finansowo cata organizacje przedsiewziec
zwigzanych z utworzeniem niestandardowych placéwek, wtasciwie zaopatrzonych
i zatrudniajacych kompetentnych specjalistow w zakresie wychowywania najczesciej
dorostych juz oséb z réznymi niepetnosprawnosciami. Przez ww. dziatania osoby
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu nie majg dobrych warunkéw rozwojowych,
dlatego tez, jezeli nie uczeszczajg na specjalne dedykowane zajecia, nastepuje im-
pas, a czesciej regres umiejetnosci i kompetencji zdobytych jeszcze w czasie edukacji
przedszkolnej i szkolnej. Przektada sie to na problemy wychowawcze i zachowania
trudne wystepujgce w domu rodzinnym wobec rodzicéw.

Dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, a takze doroste juz osoby, wedtug
ich rodzicéw, nie majg zdolnosci do swiadomego spedzania wolnego czasu. Przez to
sg niesamodzielne i nie funkcjonujg wedtug wtasnych potrzeb. Rodzice, nie widzac
rozwigzania, nieraz uznajg to za sytuacje trudng, ktéra nie pozwala im mysle¢ i dzia-
taé spontanicznie.

Zakonczenie

Rodzina wychowujgca dorostg osobe, a tym samym swoje dziecko z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu najczesciej i niewatpliwie zmaga sie z trudnosciami, ktérych
zniwelowanie bywa bardzo problematyczne, a takze czesto niemozliwe. Doswiadcze-
nia rodzicdw majgcych bezposrednia stycznos¢ z dzieckiem ze spektrum autyzmu sg
tak rézne i tak niejednorodne, ze ich systematyzacja jest niezwykle trudna. Zjawisko
autyzmu jest nadzwyczaj ztozone i bogate w wiele nieodkrytych obszaréow psychofi-
zycznych. Aspekt ten powoduje, ze dziecko, u ktérego zdiagnozowano ww. zaburze-
nie, wymaga ogromnego poswiecenia, Swiadomosci i odpowiedzialnosci ze strony
rodzicéw. Przez wzglad na te trzy okreslenia, problem ksztattowania sie struktury
rodziny oraz jej funkcjonowanie w obliczu zjawiska autyzmu jest wyjgtkowo wazny
i warty uwagi pod katem naukowym.

Mozna zatem wysnu¢ wniosek, iz pojawienie sie w rodzinie dziecka z zaburzenia-
mi ze spektrum autyzmu jest zjawiskiem niezwykle obcigzajgcym dla funkcjonowania
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rodziny, a co za tym idzie, nieuchronne jest rowniez pojawienie sie wspdtistniejgcych
probleméw wychowawczych, a takze trudnosci psychicznych i spotecznych. Ich na-
tezenie jest uzaleznione od podejscia i przekonan rodzicow lub opiekundéw. Zmiany
dokonujgce sie na przestrzeni lat wychowawczych nie sg najczesciej trwate. Bywa,
ze nagte i nowe problemy pojawiajgce sie u dzieci lub dorostych z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, powoduja nowe doznania, czesto o podtozu negatywnym i pote-
gujagcym niewyobrazalnie odczuwalny stres rodzicielski oraz rozpoczecie wewnetrz-
nej walki z wiasnymi emocjami.

Podsumowujgc, mimo wewnetrznych oporéw i poczgtkowej negacji rodzice z cza-
sem pozornie akceptujg specyficzng i nieplanowang sytuacje zwigzang z wystepu-
jacym zaburzeniem neurorozwojowym u dziecka, ale przy braku odpowiedniego
wsparcia i pomocy przychodzi im to z duzym trudem. Jednak najbardziej obcigzaja-
cym problemem wydaje sie by¢ swiadomos¢ i obawa o przysztos¢ swojego doroste-
go dziecka, przemijanie, ale rowniez lek przed utratg wtasnego zdrowia, a w koncu
przed wtasng $miercig.
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