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Rodzice dzieci z autyzmem — przeglad najnowszych badan

Parents of children with autism: recent research findings
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W artykule dokonano przegladu najnowszych
badan nad rodzicami dzieci z autyzmem. Prace
zostaly zestawione tematycznie w trzy grupy:
badania nad szerokim fenotypem, stresem rodzi-
cielskim i spostrzeganiem dziecka oraz rodzicami
jako terapeutami wiasnych dzieci.

autyzm

stres rodzicielski
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The article present the review of the recent
research on parents of children with autism.
The studies are combined into three categories:
works on the broader phenotype, studies on the
parental stress and the perception of the child,
and parents as therapists of their children.

autism

parenting stress
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Autyzm dzieciecy wg ICD-10 [1], lub zaburzenia autystyczne wg DSM-IV [2],
to jedno z najci¢zszych zaburzen rozwoju. Jego wspotczesne definicje odwotujg si¢
do wskaznikow behawioralnych i zakladaja wspotwystepowanie nieprawidtowosci
w trzech obszarach:

— rozwoju spotecznym — zwlaszcza naprzemiennych interakcjach spotecznych i wspot-
dziataniu z innymi;

— komunikacji — zarowno werbalnej, jak i niewerbalnej;

— zachowaniu, roznych wzorcach aktywno$ci i zainteresowaniach.

W przynajmniej jednym z tych obszarow dysfunkcje pojawiaja si¢ przed ukoncze-
niem przez dziecko 36 miesigca zycia. Tak wczesne problemy wplywaja na rozwdj
w sposob catosciowy. U okoto 70-75% 0s6b z autyzmem stwierdza si¢ uposledzenie
umystowe [3, 4].

Przyczyny autyzmu nie sg znane. Duzg popularnos$cia ciesza si¢ koncepcje
genetyczne [m.in. 5, 6, 7]. Wykryto tez nieprawidlowosci neuroanatomiczne i neu-
rofizjologiczne [por. 8, 9, 10] oraz biochemiczne [por. 11, 12]. Wiele wskazuje na
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to, ze uwarunkowania autyzmu sa wieloczynnikowe i zréznicowane w przypadku
poszczegdlnych osob.

Z brakiem rzetelnej wiedzy na temat etiologii autyzmu nalezy wigza¢ nie spetnia-
jace oczekiwan efekty terapii i edukacji. Przypuszczalnie nie istnieje jeden, skuteczny
sposob leczenia tego zaburzenia. W zwiazku z jego polietiologicznym charakterem,
takze metody terapii muszg by¢ zréznicowane. Dotychczas nie zebrano danych
pozwalajacych na jednoznaczne stwierdzenie, ze okres$lona metoda — czy szerzej:
podejscie — jest bardziej efektywna od innych, cho¢ wiele pozytywnych informacji
dotyczy technik behawioralnych [13].

Jak wynika z prowadzonych statystyk, autyzm nalezy do zaburzen o najgorszych
rokowaniach. W odniesieniu do okoto 2/3 0séb autystycznych prognozy sg stabe lub
bardzo stabe [14], pozostate moga zy¢ wzglednie niezaleznie, korzystajac z pomocy
innych ludzi w ograniczonym zakresie. Catkowite wyleczenie, naglosnione w poje-
dynczych przypadkach, zdarza si¢ bardzo rzadko.

Rodzice dzieci z autyzmem znajduja si¢ w sytuacji szczegolnej. Wptywaja na
to trudnosci z uzyskaniem rozpoznania wystgpujacych u ich dziecka zaburzen oraz
znalezieniem specjalistow w zakresie terapii i edukacji. Specyfika autyzmu, polega-
jaca m.in. na braku u dziecka widocznych, typowych oznak przywigzania do najbliz-
szych o0sob, stawia to zaburzenie wsrod najtrudniejszych dla rodzicow. Nietypowe
i niezrozumiale dla otoczenia zachowania dziecka (stereotypie, samouszkadzanie,
samostymulacja réznego typu), czasem dominujace w jego aktywnosci, dodatkowo
te sytuacje utrudniaja [ 15]. Innym stresorem sa sprzeczne sygnaty: brak zewnetrznych
oznak uposledzenia dziecka (wrecz ,,ksigzgca uroda”) i ewidentnie zaburzony rozwdj,
duza nieharmonijnosc¢ rozwoju — koegzystowanie obok bardzo uposledzonych funkcji
nadzwyczajnych zdolno$ci [16, 17, 18, 19]. Sprawia to, ze rodzicom trudno stworzy¢
spojny obraz dziecka — jego cech, mozliwosci, trudnosci, oraz okresli¢ wtasng role
we wspieraniu go. Jesli w dodatku specjalistyczna pomoc nie jest wystarczajaca (co
stanowi raczej regufe niz wyjatek) i skazani sg na wlasne sity — ich potozenie staje sie
bardzo trudne. Sa wyczerpani, zrezygnowani, pozbawieni wiary we wlasne mozliwosci
i w to, Ze co$ uda si¢ zmienic.

Charakteryzujac ich sytuacje, nie sposob nie wspomnie¢ o przypisywaniu im
udzialu w powstaniu zaburzen w rozwoju dziecka. Leo Kanner, ktory jako pierwszy
opisat autyzm u dzieci [20], poczatkowo zaktadal, ze zaburzenie to ma charakter wro-
dzony i podtoze biologiczne. Pozniej, zapewne pod wptywem dominujacych w tym
czasie w psychiatrii teorii psychoanalitycznych, napisal: ,,nie nalezy zapominac, ze
chtéd emocjonalny, jakiego dzieci te doswiadczaja od takich rodzicéw, nie moze nie
by¢ wysoce patogennym elementem we wczesnym rozwoju osobowosci pacjenta”
[Kanner, 1954, za: 21]. Poglad ten stat si¢ bardzo popularny w latach 50. Najbardziej
bezposrednio na role rodzicow, zwlaszcza matek, w powstawaniu nieprawidtowosci
w rozwoju dzieci wskazywat Bettelheim [22]. Opisywal on funkcjonowanie dzieci
psychotycznych — do ktérych zaliczano dzieci z autyzmem — jako normalne, cho¢
czasami ekstremalne, reakcje na doS§wiadczanie ogromnego zagrozenia. Miato by¢
ono zwigzane ze skrajnym emocjonalnym odrzuceniem dziecka przez matke i jej
pragnieniem, by dziecko nie istniato. Efektem takiego rozumowania byta propozycja
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terapii, w ktorej dzieci odseparowywano od rodzicéw i umieszczano w specjalnym
osrodku (Szkota Ortogeniczna w Chicago). Warto zaznaczy¢, ze w szkole ortogenicznej
dzieci z autyzmem nigdy nie stanowily wiecej niz 5—10% pacjentéw [23]. Bettelheim
pracowat glownie z dzie¢mi maltretowanymi, drastycznie wykorzystywanymi lub
zaniedbywanymi, najczesciej przez wlasnych rodzicéw. Wptyneto to zapewne na jego
przemyslenia na temat etiologii i charakteru autyzmu, cho¢ dos§wiadczenia zyciowe
tych dzieci byly inne.

Nie trzeba dodawac, jak bolesne dla rodzicow byly te poglady. Z uwagi na to, ze
problem ten analizowano wielokrotnie (przeglad prac na ten temat znalez¢ mozna
w innej pozycji [24]), nie bedzie on tu doktadniej omawiany. Nalezy tylko podkreslic,
ze dane pochodzace z badan nie dostarczaja dowoddéw na rzecz przyczyniania si¢
rodzicéw do autyzmu u dziecka.

W niniejszej pracy przedstawi¢ przeglad badan, jakie w ostatnim czasie prowadzo-
no nad rodzicami dzieci z autyzmem (bgda to gtownie prace z lat 90.). Wiele z nich
zostato zapewne zainspirowanych hipoteza psychogennej etiologii tego zaburzenia
— np. badania nad cechami osobowosci rodzicow czy przebiegiem interakcji w tych
rodzinach. Omawiane prace zostaly uporzadkowane, pod katem trzech wiodacych
tematow, w nastgpujace grupy:

1) badania nad genetyczng determinacjg predyspozycji do autyzmu

2) badania nad stresem rodzicielskim i do§wiadczeniami rodzicow zwigzanymi z za-
burzeniem rozwoju dziecka

3) badania nad udzialem rodzicow w terapii i edukacji dzieci.

Genetyczne predyspozycje do autyzmu

Wérdd pogladdéw na temat genetycznego podtoza autyzmu istnieje przypuszcze-
nie, ze genetycznie determinowana jest predyspozycja do powstawania okreslonych
deficytow poznawczych i jezykowych [25, 26]. Owe wrodzone deficyty, w kombinacji
z uszkodzeniami mézgu, moglyby dawac poczatek autyzmowi. W mysl tej koncepcji,
podobne zaburzenia, jak u dzieci z autyzmem, wystepujg u ich najblizszych krewnych —
rodzicow, rodzenstwa. Przybierajg one u nich znacznie tagodniejszg postaé, ale stanowig
kombinacje trzech kluczowych symptoméw autyzmu: zaburzen w funkcjonowaniu
spolecznym, komunikacji i ograniczonych, powtarzanych wzorcow zainteresowan
1 aktywnosci.

Przeprowadzono wiele badan, probujac zweryfikowac teze o wystepowaniu tych
deficytow u rodzicow. Czgé¢ z nich dostarczyta dowodéw na rzecz tego pogladu.
Ghaziuddin [27], analizujac trzy studia przypadkow osob z autyzmem, zauwazyl, ze
rodzice przejawiali zaburzenia w funkcjonowaniu spotecznym. Byly one zblizone
do symptomow autyzmu: ,,Ojciec SK [osoby autystycznej z zespotem Downa] [...]
zawsze byt nieco obsesyjny i spotecznie »niezgrabny«. Wedlug swojej zony [matki
pacjenta], izolowal sie, byt sztywny i perfekcjonistyczny. Nalegat, by wszystko byto
systematycznie planowane, ztos$cily go nawet male zmiany w otoczeniu [...] Byt bardzo
punktualny i obsesyjnie przestrzegal czystosci. Byt raczej introwertywny. Nie miat
bliskich przyjaciot, a do jego zony nalezato inicjowanie oraz podtrzymywanie kon-
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taktow spotecznych” [27, s. 88]. I fragment dotyczacy innego rodzica: ,,Matka R.G.
[...] opisywala siebie jako perfekcjonistke [...] Miata sktonnos¢ do popadania w rutyne
inadmiernego przestrzegania rytuatow. Na przyktad budzita si¢ o godz. 5 i prébowata
wypehi¢ swoj rozklad dnia, sktadajacy si¢ z mnostwa obowigzkéw domowych. Wie-
lokrotnie odkurzata dom, czasem nawet 12 razy dziennie. Zaprzeczala, jakoby miata
jakiekolwiek spoteczne lub komunikacyjne problemy” [27, s. 90]. W przyktadach tych
uwage zwraca tez sztywnos$¢ i obsesyjnos¢ zachowan rodzicow.

Piven i wsp. [28] porownywali osobowo$¢ rodzicow dzieci z autyzmem i rodzicow
dzieci z zespotem Downa w zakresie 18 wymiaréw. W trzech z nich rodzice dzieci
z autyzmem roznili si¢ od drugiej grupy. Byly to: powsciagliwos¢ (rezerwa w kon-
taktach — brak zainteresowania lub przyjemnosci z bycia z innymi ludzmi), brak taktu
(zachowania, ktore prowadza do cierpienia u innych lub nie koresponduja z nim) oraz
brak wylewnosci (ograniczona ekspresja emocji). Nie stwierdzono rdznic w pozosta-
lych obszarach, m.in. lgkowosci, nadwrazliwos$ci, skrupulatnosci, perfekcjonizmie,
sztywnosci, impulsywnosci, niesmiato$ci, niewrazliwosci na sygnaty nadawane przez
innych, podejrzliwosci, agresywnosci, magicznym mysleniu, ekscentrycznos$ci, sub-
misywnosci, hipochondrii.

W innym badaniu Piven i wsp. [29] wykryli u krewnych dzieci z autyzmem ta-
godne natezenie cech autystycznych. Byly to deficyty spoteczne, komunikacyjne oraz
zachowania stereotypowe. Wystepowaty one u rodzicow, dziadkéw, ciotek i wujow.
Deficyty spoteczne wykazano u 57% ojcow dzieci autystycznych i tylko u 13% ojcow
dzieci z zespotem Downa.

Wolff, Narayan i Moyes [30] stwierdzili u rodzicéw dzieci z autyzmem brak wraz-
liwosci emocjonalnej i empatii oraz specyficzne zainteresowania, a Landa i wsp. [31]
zaburzenia zdolnosci do komunikowania sig.

Deficyty poznawcze czesciej wystepuja u krewnych dzieci o niskich ilorazach
inteligencji (ponizej 50 punktéw) [32]. Poza tym zaburzenia poznawcze sg cz¢stsze
u krewnych kobiet dotknigtych autyzmem niz mezczyzn, moze to jednak wynika z tego,
7e w grupie oséb autystycznych gorzej funkcjonujacych wiecej jest kobiet.

Wsrdd deficytow poznawcezych wystepujacych u 0séb z autyzmem wymienia sie
zaburzenia funkcji wykonawczych. Hughes, Leboyer i Bouvard [33] poréwnywali
rodzicow tych dzieci z rodzicami dzieci z trudno$ciami w uczeniu si¢ oraz dzieci
o prawidlowym rozwoju. Rodzice dzieci z autyzmem (zwlaszcza ojcowie) gorzej niz
pozostali rozwigzywali zadania wymagajace planowania, przenoszenia uwagi i pa-
mieci operacyjnej. W zadaniach innego typu (nie uwzgledniajacych specyficznych
dla autyzmu trudnosci poznawczych) grupy wypadty podobnie. Nalezy podkresli¢, ze
trudno$ci te przejawiato tylko okoto 25% rodzicow dzieci z autyzmem. Wystgpowaty
one tez u niektoérych oséb z pozostatych grup, niemniej jednak byty okoto 5—10-krotnie
czestsze urodzicow dzieci z autyzmem. Stwierdzono, ze przyczyng gorszych wynikoéw
byty inne strategie rozwigzywania zadan.

Jako poparcie dla tezy o genetycznie warunkowanych predyspozycjach do autyzmu
podaje si¢ czestsze wystepowanie u krewnych tych dzieci zaburzen afektywnych [34],
mozna jednak zatozy¢, ze ich przyczyng stanowig obcigzenia wynikajace z problemow
w rozwoju dziecka. Piven i Palmer [35] wykazali z kolei, ze rodzice 0s6b z autyzmem
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czesciej niz rodzice 0sob z zespotem Downa przejawiaja zaburzenia o charakterze
depres;ji i spotecznej fobii.

Nie wszyscy badacze potwierdzaja wystgpowanie poznawczych i spotecznych
deficytow u krewnych dzieci z autyzmem. Freeman i wsp. [36] stwierdzili u rodzicow
i rodzenstwa uposledzenie umystowe w 1,6%, podobnie jak wsrod krewnych dzieci
zdrowych. Gillberg, Gillberg i Steffenburg [37] donosza, ze trudnosci w uczeniu si¢
izaburzenia w rozwoju mowy wystepuja u 13% rodzicow i rodzenstwa dzieci autystycz-
nych oraz u 12% krewnych dzieci o prawidlowym rozwoju. Szatmari i wsp. [38] nie
stwierdzili réznic w czgstosci deficytow poznawczych u najblizszych krewnych dzieci
z glebokimi zaburzeniami rozwoju, zespotem Downa oraz niska waga urodzeniowa.
Boutin i wsp. [32] wykazali, ze deficyty poznawcze sg obecne u 17% krewnych dzieci
autystycznych i 16% krewnych dzieci z uposledzeniem umystowym.

Poréwnanie cech osobowosci rodzicéw osob z autyzmem oraz rodzicow oséb
zuposledzeniem umystowym, jakie przeprowadzili O’Hanrahan, Fitzgerald i O’Regan
[39], nie wykazalo r6znic migdzy tymi grupami.

Podsumowujac wyniki badan nad wybiorczymi deficytami u najblizszych krewnych
0sOb z autyzmem, nalezy zwroci¢ uwage na niedostatki metodologiczne wielu prac.
Nalezy do nich brak grup kontrolnych, mata liczebnos¢ i niereprezentatywno$¢ grup,
wybiorcze stosowanie kryteriow diagnozy autyzmu, gromadzenie retrospektywnych
informacji na temat rozwoju mowy i trudno$ci w uczeniu si¢ u rodzicow (dane te
dotycza czesto faktow sprzed wielu lat, s bardzo subiektywne). Watpliwosci budza
kryteria oceny funkcjonowania spotecznego — w niektorych pracach [np. 27] jej zrodtem
jest opinia osoby znajacej rodzica, badz tez samoocena, nie weryfikowana za pomocg
obiektywnych narzedzi; w jeszcze innych — wrazenia osoby prowadzacej wywiad [np.
28, 33], ktore rowniez trudno uznaé za w petni obiektywne.

Aktualny stan wiedzy nie pozwala na jednoznaczne ustalenie, czy u rodzicow
wystepuja deficyty charakterystyczne dla autyzmu. Wcigz zbyt stabe sa argumenty,
by uzna¢, ze mamy do czynienia z dziedziczeniem predyspozycji do powstawania
tego zaburzenia. Przestanki wskazujace na specyfike funkcjonowania poznawczego
rodzicow (nieprawidlowosci w zakresie funkcji wykonawczych, centralnej koherencji)
wymagaja dalszych, precyzyjnych badan.

Spostrzeganie wlasnego dziecka i stres zwigzany
z wychowywaniem dzieci z autyzmem

Wielu danych na temat tego, jak rodzice spostrzegajg swoje dziecko i wlasng sytu-
acje, dostarczyly badania nad stresem rodzicielskim. Ustalono w nich, ze rodzice dzieci
z autyzmem, w porownaniu z osobami wychowujgcymi dzieci z innymi zaburzeniami,
doswiadczajg najwigkszego stresu [40, 41, 42]. Bouma i Schweitzer [40] poréwnywali
matki dzieci z autyzmem, z przewlekg chorobg fizyczng o ztych rokowaniach oraz
zdrowych. Okazalo sie, ze autyzm byt dla matek wigkszym zrodtem stresu niz choroba
fizyczna dziecka. Szczegolnie trudne byty dla nich problemy w rozwoju poznawczym
dziecka, koniecznos$c¢ ciagtej opieki nad nim i perspektywa jego permanentnej zalez-
nosci od innych, a takze jego trudne zachowania. Bardziej odczuwaty tez ograniczenia
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w funkcjonowaniu rodziny wyptywajace z wychowywania dziecka. Fisman i Wolf[41]
analizowaly stres u rodzicow dzieci z autyzmem, z zespotem Downa oraz prawidtowo
rozwijajacych si¢. Szczegolnie widoczny byt wptyw autyzmu u dziecka na dobrostan
matek. Byly one bardziej depresyjne niz pozostate. Martwity sie trudnosciami dziecka
z adaptacja do zmian w Srodowisku. Miaty tez problemy z jego akceptacja — spo-
strzegaly je jako mniej atrakcyjne, mniej inteligentne i ogdlnie inne niz upragnione.
Przyczyna doswiadczanego przez nie stresu byly tez obcigzenia wynikajace z trudnych,
wymagajacych uwagi i cigglej obecnos$ci opiekuna zachowan dziecka.

Rodzice dzieci z autyzmem czesto czuja si¢ zagubieni, mozliwosci dziecka nie sg
dla nich jasne. Maja poczucie braku kompetencji rodzicielskich [19, 43]. Olechnowicz
[44] opisuje bezradnos¢ i lek tych matek w roznych sytuacjach.

Problemem depresji i leku u matek dzieci autystycznych zajmowata si¢ Ryde-
-Brandt [45, 46]. Matki te przejawiaty wyzszy poziom lgku i depresji niz matki dzieci
z zaburzeniami motorycznymi oraz matki dzieci z zespolem Downa.

Kruk-Lasocka, Skoérczynska i Malczewski [47] przypuszczaja, ze problemy rodzi-
coéw zwiazane z wychowywaniem dziecka z autyzmem moga negatywnie wplywac na
ich obraz wtasnej osoby. W zwiazku z niepelnosprawnoscia dziecka otrzymuja oni wiele
sygnalow, ze nie wywiazuja si¢ nalezycie ze swojej roli. Rodrigue, Morgan i Geffken
[48] badali psychospoteczng adaptacje ojcéw dzieci autystycznych, dzieci z zespotem
Downa i dzieci rozwijajacych si¢ prawidtowo. Ojcowie dzieci z problemami rozwojo-
wymi mieli wiecej trudnos$ci z przystosowaniem si¢ niz ojcowie dzieci rozwijajacych
si¢ prawidlowo. Dostrzegali oni negatywny wptyw dziecka na plany rodziny oraz
wzrastajace obcigzenia finansowe zwigzane z jego wychowywaniem. Jednoczesnie
poziom swoich kompetencji rodzicielskich, satysfakcji matzenskiej i wsparcia spo-
tecznego oceniali podobnie, jak ojcowie dzieci o prawidlowym rozwoju.

Rodzice dzieci z autyzmem sg szczeg6lnie narazeni na utrate sit [19]. Czuja sie
przeciazeni ciagla opieka nad dzieckiem, beznadziejnoscia podejmowanych wysitkow,
wylaczng odpowiedzialnoscig za los dziecka. Sg czesto zrezygnowani, zmegczeni
i sfrustrowani kontaktem z profesjonalistami. Szczegdlnym problemem jest poczucie
niejasnosci co do mozliwos$ci dziecka oraz brak wiedzy i umiejetnosci potrzebnych
do jego wychowywania.

Rodzice dostrzegaja liczne nieprawidtowosci w funkcjonowaniu swoich dzieci
z autyzmem [49, 50]. Wérod wielu probleméw charakteryzujacych te dzieci znajdu-
ja si¢ zaburzenia snu. Bywajg one bardzo nasilone (zwlaszcza u mtodszych dzieci)
i stanowig powazny problem dla ich opiekunoéw. Schreck i Mulick [51] wykazali, ze
rodzice dzieci z autyzmem w wieku 5—12 lat dostrzegali znacznie wigcej réznych za-
burzen snu u swych dzieci niz rodzice dzieci z upo$ledzeniem umystowym. Badania
nad spostrzeganiem przez rodzicéw ekspresji emocji u dzieci z autyzmem wykazuja,
ze czgsciej dostrzegajg oni u nich przejawy negatywnych emocji niz rodzice dzieci
z upo$ledzeniem umystowym i rozwijajacych si¢ prawidtowo [52].

Okazywanie przez dziecko przywigzania jest szczeg6lnie wazne z punktu widzenia
rodzicéw. Hoppes i Harris [53] badaty, jak matki dzieci autystycznych i z zespotem
Downa w wieku 4-10 lat spostrzegaja ich przywiazanie. Niemal wszystkie matki
dzieci z autyzmem pragnety, by okazywaty im one wigcej uczué. Jako gtdéwny sposob
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okazywania uczu¢ przez dziecko wskazywaty kontakt fizyczny, podczas gdy matki
dzieci z zespotem Downa podawaty przyktady bardziej ztozonych i skomplikowanych
zachowan, np. werbalizowanie uczu¢, pomaganie matkom, komplementowanie ich,
wyrazanie troski o ich samopoczucie itd. Wiekszo$¢ matek dzieci z autyzmem czuta si¢
traktowana przez dziecko przedmiotowo. Niektore matki twierdzity, ze dzieci okazujg
im uczucie, czynigc to w dyskretny i malo oczywisty dla obserwatoréw sposéb. Oto
przyktad: ,,On okazuje mi uczucie, ale robi to subtelnie. Przytula si¢ do mnie, kiedy
$pi ze mna w 16zku. Nie potrafi powiedzie¢ stowami, co czuje. Mogg sprawié, by po-
wiedzial: [...] [imi¢ chtopca] kocha mame, ale czutabym si¢ tak, jakbym go zmuszata
do powiedzenia tego. Mysle, ze on wie, ze lubi by¢ z nami i jeszcze nie wie, czym jest
mito$é, tak jak rozumieja ja inne dzieci” [53 s. 368]. Swiadomos¢, ze jest sie kocha-
nym przez wiasne dziecko, ma kluczowe znaczenie dla satysfakcji z rodzicielstwa, nic
wigc dziwnego, ze rodzice dzieci z autyzmem znacznie wyzej oceniaja ich mozliwosci
w zakresie tworzenia wi¢zi emocjonalnych niz specjalisci [54].

Poréwnanie profilu stresu u rodzicéw dzieci z autyzmem, z zespotem Downa, z mo-
zgowym porazeniem dziecigcym oraz z uposledzeniem umystowym o zréznicowanej
etiologii pozwala na stwierdzenie, ze (1) poziom stresu jest najwyzszy u rodzicow dzieci
z autyzmem i (2) ze jego profil w tej grupie cechuje swoista specyfika — najwigkszy
stres wiaze si¢ z charakterystyka osobowosciowa dziecka i jego zachowaniem [42,
55]. Dunlap i in. [15] zebrali od rodzicéw informacje o szczegolnie trudnych dla nich
zachowaniach dzieci. Najczestsze byly zachowania stereotypowe i samostymulacyjne
oraz destrukcyjne. Rodzice uwazali za pomocne stosowanie nagrod i kar (np. stowne;j
reprymendy), albo ignorowanie tych zachowan. Wérdd najbardziej skutecznych zrodet
wsparcia wymieniali nauczycieli, innych cztonkéw rodziny, a takze publikacje na ten
temat. Za najmniej pomocnych uznali lekarzy, psychologow, przyjaciot, pracownikoéw
socjalnych i Kosciot.

Ciekawa analize spostrzezen i oczekiwan rodzicow podczas procesu diagnozo-
wania zaburzen w rozwoju dziecka przeprowadzili Avdi, Griffin i Brough [56, 57].
Wynika z niej, ze rodzice spostrzegaja siebie jako ekspertow w sprawach dotyczacych
dzieci, uwazajac, ze sami wiedzg najlepiej, jakie sa one ,,naprawde” [56]. Czuja si¢
sfrustrowani kontaktem z profesjonalistami, ktorych spostrzegaja jako osoby nie
udostgpniajace im wszystkich informacji (cho¢ jednoczes$nie przyznaja im prawo do
regulowania tego, jakie informacje i w jaki sposéb podajg). Bywa to spostrzegane jako
che¢ ,,chronienia” rodzica, ale jednoczes$nie wigzane jest z jego ocenianiem, sgdzeniem
i kontrolowaniem. Doktadna analiza wypowiedzi rodzicow moze pomdc w rozumieniu
procesow, jakie zachodza podczas diagnozowania dziecka i przekazywania rodzicom
informacji o rozpoznaniu. Interakcja rodzicow i profesjonalistow, prowadzaca do wy-
pracowywania wspdlnej oceny sytuacji, czesto zawiera element ,,negocjowania” przez
rodzicow zakresu nieprawidtowosci stwierdzanych w rozwoju dziecka oraz prognoz
dotyczacych jego przysztosci.

Nie ulega watpliwosci — i potwierdzajg to wyniki badan zaprezentowanych w tej
czesci pracy — ze rodzice bardzo potrzebujg wsparcia. Otoczenie wlasciwg specjali-
styczng opiekg dziecka to tylko czes¢ zadan, jakie wigzg si¢ z pomocg rodzinie dziecka
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z autyzmem.

Rodzice w procesie terapii i edukacji dziecka

W terapii autyzmu stosowane sg rozne metody, wywodzace si¢ z rozmaitych po-
dejs¢. Ich uzyteczno$¢ w konkretnym przypadku zalezy od wielu czynnikéw, w tym
charakterystyki dziecka i jego srodowiska. Nie ulega watpliwosci, ze odpowiednia te-
rapia i edukacja w znaczacy sposob wplywa na szanse zyciowe jednostki. Jednoczes$nie
w zwigzku z brakiem uniwersalnej — sprawdzone;j i skutecznej — metody, pojawia si¢
wiele kontrowersyjnych, niekonwencjonalnych sposobow leczenia. Wielu rodzicow
decyduje si¢ na nie, nie znajdujac alternatywy.

Smith i Antolovivh [58] prosili rodzicow o ocen¢ skutecznosci 14 metod tera-
peutycznych, sposrod ktérych wigkszo$¢ uzna¢ mozna za eksperymentalne. Nalezy
dodac, ze wobec dzieci stosowano terapie behawioralng (stosowang analize zachowania
— ABA), rodzicow proszono za$ o ocen¢ metod uzupetniajacych. W badaniu udziat
wzigto 121 osob. Zdecydowanie najgorzej rodzice ocenili skuteczno$¢ psychoterapii
(psychoanalitycznej, terapii zabawa, opcji i innych). Duze rozbieznosci wystapity
w ocenie terapii biomedycznych — np. skutecznos¢ diet eliminacyjnych zostata oceniona
pozytywnie przez blisko jedna trzecig 0sob, a negatywnie przez jedng piata, a stosowa-
nie duzych dawek witaminy B6 z magnezem pozytywnie przez 28 oséb, a negatywnie
przez 41. Wyniki te dobrze obrazujg zréznicowanie skutecznosci poszczegolnych
metod terapeutycznych w odczuciu rodzicow, brak jednego dobrego sposobu leczenia
autyzmu i konieczno$¢ indywidualnego doboru réznych metod.

W latach 60. zaczeto dostrzega¢ pozytywna rolg, jaka w terapii i edukacji moga
odegra¢ rodzice. Poczatek dato powstanie jednego z najbardziej dzi§ popularnych
i cenionych programow edukacji dzieci z autyzmem i innymi zaburzeniami komuni-
kowania si¢— TEACCH [por. 59]. Jednym z jego zatozen bylo partnerskie traktowanie
rodzicow przez specjalistow, przyznanie im prawa do uczestniczenia w opracowywaniu
irealizacji programéw edukacyjnych. Przeprowadzono wiele badan nad efektywnoscia
i konsekwencjami udziatu rodzicow w terapii i edukacji dziecka. Ich wyniki prze-
mawiaja na rzecz tego podej$cia. Dzieci nauczane w warunkach domowych czynia
wigksze postepy niz te, z ktorymi pracuje si¢ w specjalnych osrodkach lub szkotach
[m.in. 60, 61]. Poprawa widoczna jest m.in. w zakresie komunikowania si¢, w tym
rozwoju jezyka [62]. Poza tym, wzrost umiej¢tnosci rodzicow w radzeniu sobie z r6z-
nymi zachowaniami dziecka ma pozytywne skutki dla zycia rodzinnego. Wykazano, ze
w rodzinach, w ktorych rodzice przeszli trening stosowania technik behawioralnych,
interakcje rodzic—dziecko byly znacznie lepsze, mniej stresujace, rodzice przejawiali
wigksze zainteresowanie kontaktem z dzieckiem, a styl komunikacji byt bardziej
pozytywny. Oczywiscie nie wszystkie dzieci i nie wszyscy rodzice korzystaja z tych
programow w jednakowym stopniu [por. 63]. Wsrod czynnikéw wptywajacych na kon-
cowy efekt wymieni¢ mozna m.in. poziom wyksztalcenia rodzicéw iich wczesniejsze
umiejetnosci uczenia dzieci. Mimo zréznicowania, pozytywne efekty przygotowania
rodzicéw do pracy z dzieckiem stwierdza si¢ w znakomitej wigkszosci przypadkow
[62]. Latwo mozna znalez¢ dla tego uzasadnienie. Rodzice — zagubieni, nierzadko
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wrecz sparalizowani lgkiem, bezradni — zdobywaja konkretne umiejetnosci i jasne
zasady postepowania z dzieckiem. Nawet jesli techniki behawioralne nie s panaceum
na wszystkie problemy w rozwoju dziecka, to trudno nie dostrzega¢ znaczenia, jakie
wiasnie dla dziecka ma zmiana w funkcjonowaniu rodzica, polegajaca na znacznie
wigkszej stabilnos$ci, przewidywalnosci i czytelnosci jego zachowania. Jest zrozumia-
le, ze obniza si¢ tez wowczas poziom stresu zwigzanego z wychowywaniem dziecka
[64]. Ponadto, stres ten jest tym mniejszy, im lepsze sg efekty terapii [63]. Niestety,
zazwyczaj tylko matki uczestniczg w treningach i pracujg z dzieckiem. Jest to zjawisko
powszechne i wystepujace w roznych krajach i kulturach [65].

Wobec braku zgodnych z oczekiwaniami efektéw terapii, wielu rodzicow de-
cyduje si¢ na podjecie terapii mniej sprawdzonej, czesto o niejasnych zatozeniach
teoretycznych, ale niosacej obietnice wyleczenia dziecka. Nierzadko oznacza to dla
nich wzigcie na siebie cigzaru pracy z dzieckiem i stania si¢ jego terapeutg. Do takich
alternatywnych metod nalezy holding (ang. trzymanie), terapia cieszaca si¢ swego
czasu w Polsce duza popularnoscia [66]. Z powodu swej specyfiki budzi ona zywe
emocje, majgc zarowno zwolennikow, jak i zagorzatych przeciwnikow. Rodzice takze
roéznie oceniajg zarowno samg metode, jak i jej efekty. Niektorzy z nich dostrzegajg jej
wyraznie pozytywny wplyw na dziecko [67], wielu jednak wycofuje si¢ z prowadzenia
tej terapii jako nadmiernie obcigzajgcej emocjonalnie dla nich i dziecka.

Niezaleznie od tego, czy rodzice aktywnie biorg udziat w procesie terapii i edukacji
dziecka (z roznych wzgledow nie wszyscy mogg to robi¢), powinni mie¢ mozliwos¢
uczestniczenia w podejmowaniu istotnych decyzji dotyczacych ich dziecka.

Podsumowanie

Wokot rodzicow dzieci z autyzmem narosto wiele falszywych przekonan i mitow.
Naleza do nich zaré6wno te, ktére w rodzicach widza przyczyne autyzmu dziecka, jak
i te, ktore wskazuja na ,,superdobre” w sensie spotecznym pochodzenie dzieci z tym
zaburzeniem (z rodzin o wysokim statusie socjoekonomicznym). Dzieci z autyzmem
spotka¢ mozna w r6znych kulturach, réznych krajach i réznych grupach spotecznych.
Ich rodzice sg tacy, jak inni, choc tak ciezkie zaburzenie, jak autyzm u dziecka, musi
wywiera¢ na nich swoiste pi¢tno. Nie ulega watpliwosci, ze szczegodlne potrzeby
rozwojowe tych dzieci stawiaja przed rodzicami ogromne wymagania. Nie sposob im
sprostac, nie otrzymujac pomocy zaréwno od 0sob bliskich, jak i specjalistow.

Z badan, jakie w ostatnim dziesiecioleciu przeprowadzono nad tg grupa rodzicow,
wylania si¢ obraz 0sob zyjacych w silnym stresie, czesto osamotnionych w wysitkach,
niemal pozbawionych specjalistycznej pomocy. Jak si¢ okazuje, rodzice moga by¢
doskonatymi nauczycielami swoich dzieci, moga z powodzeniem uczestniczy¢ w ich
terapii. By bylo to jednak mozliwe, niezbg¢dne jest zaakceptowanie tej roli rodzicow
przez profesjonalistow.

Wciaz nie jest jasne, w jakim stopniu dziedziczenie predyspozycji do deficytow
poznawczych, spotecznych i komunikacyjnych moze by¢ istotnym czynnikiem w etio-
logii autyzmu. Badania nad rodzicami przynosza niespojne dane. Mozliwe jest, ze
genetyczne uwarunkowanie ma miejsce w czesci przypadkoéw autyzmu i w tych rodzi-
nach by¢ moze charakterystyczne dla autyzmu deficyty wystepuja tez u najblizszych
krewnych dziecka. Wiele pytan w tym obszarze pozostaje bez odpowiedzi. Beda one
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z pewnoscig przedmiotem dalszych badan.

Summary

The parents of autistic children have become objects of many controversial studies and
theories. This is a review of the studies that have been conducted in the nineties with this group
of parents. The studies are combined into three categories: works on the broader phenotype,
studies on the parental stress and the perception of the child, and finally, parents as therapists
of their children.

Although the idea of genetic determination of the cognitive, social and communication
deficits, has been widely spread, it still has not been sufficiently proved. The research show that
parents of children with autism experience profound stress. This stress response has specific
profile - the most difficult for parents are handicaps related with atypical child behaviors, and
the lack of knowledge about real development limitation and child problems. But even though,
the parents supported by professionals may become the good teachers and therapists for their
children. The partnership between parents and professionals is one of the conditions of the
parent’s success in these roles.
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Die Eltern der Kinder mit Autismus in Forschungen
— Ubersicht der neuesten Forschungen

Zusammenfassung

Die Eltern der Kinder mit Autismus wurden zum Objekt vieler kontroverser Ideen und za-
hlreicher Forschungen. Der Artikel ist eine Ubersicht der Forschungen, die in den 90-er Jahren
an dieser Gruppe der Personen durchgefiihrt wurden. Sie wurden in drei Gruppen je nach dem
Thema zusammengestellt: Forschungen an ,,dem breiteren Phenotyp” von Autismus, Forschun-
gen an dem elterlichen Strefl und an der Wahrnehmung des eigenen Kindes, Beteiligung der
Eltern an der Therapie der Kinder.

Obwohl die Idee der genetischen Determination der kognitiven, sozialen und komunika-
tiven Deffizite und ihrem Aufireten bei den Verwandten der Personen mit Autismus populér
ist, ist es nicht gelungen, die Richtigkeit der Idee eindeutig zu bestitigen. Die Forschungen
an der Wahrnehmung der eigenen Lebenssituation und der der Kinder zeigen auf den durch
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die Eltern der autistischen Kinder erlebten groflen Stre8. Er hat einen spezifischen Charakter
- am schwersten sind fiir die Eltern die Belastungen, die mit dem nicht typischen, schweren
Verhalten des Kindes verbunden sind. Schwer ist auch der Mangel an Klarheit, wie groB die
wirklichen Méglichkeiten des und Probleme des Kindes sind. Trotzdem kénnen die Eltern, die
von den Fachédrzten unterstiitzt werden, gute Lehrer und Therapeuten fiir ihre Kinder werden.
Ein Erfolg der Eltern in dieser Rolle kann erzielt werden, wenn die Fachérzte die Eltern als
Partner betrachten werden.

Les parents des enfants autistiques — revue de la littérature la plus récente

Résumé

Les parents des enfants autistiques sont objets de plusieurs controverses et de plusieurs
recherches. Cet article présente une revue de littérature en question datant des années 90. On
divise ces recherches en trois groupes: recherches sur le phénotype de I’autisme, recherches sur
le stress des parents et la perception de I’enfant et recherches sur la participation des parents a
la thérapie de leurs enfants. Bien que la conception de la détermination génétique des déficits
cognitifs, sociaux et de communication des personnes autistiques et de leurs familles soit assez
populaire elle n’est pas suffisamment confirmée. Les recherches concernant la perception de la
situation de la famille et de I’enfant autistique démontrent la présence d’un grand stress chez
les parents des enfants autistiques. Ce stress garde son profile caractéristique — pour les parents
ce sont les réactions atypiques, imprévues, de leurs enfants qui causent le stress le plus grave
ainsi que le manque de connaissance sur les possibilités et les problémes de leurs enfants.
Malgré tout les parents soutenus par les thérapeutes de profession peuvent aider leurs enfants
et méme devenir leurs thérapeutes. Les relations de partenaires des parents et des thérapeutes
de profession constituent une des conditions de la réussite des parents comme thérapeutes de
leurs enfants.
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