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»Rola rodziny w opiece nad dzieckiem z autyzmem”

Wstep

Obowigzujace normy spoteczne wymagajg od rodzin, aby zapewniaty one byt, opieke
oraz bezpieczenstwo, szczegdlnie tym swoim cztonkom, ktérzy nie sg w stanie w sposob
samodzielny zaspokaja¢ swoich potrzeb. Jednak w przypadku rodzin z dzie¢mi z autyzmem,
zapewnienie przez rodzicéw wylacznie elementarnych potrzeb takiemu dziecku okazuje si¢
niewystarczajace, gdyz pomija jakze istotny element, czyli terapi¢ dziecka z autyzmem.
Opieka rodzinna bowiem w naturalny sposob wigze si¢ z tym, o co niewatpliwe trudno
w warunkach instytucji, a mianowicie z autentycznym wsparciem emocjonalnym dziecka,
dzieki czemu czuje si¢ ono bezpieczne i kochane. Rodzina postrzegana by¢ wigc powinna
jako przestrzen dostarczania dziecku pozytywnego obrazu $wiata, jak rowniez pozytywnego
wizerunku samego dziecka, dzigki codziennym spotkaniom jej cztonkéw. Umozliwia ona
w ten sposob od najmlodszych lat budowanie pozytywnej samooceny i poczucia wiasnej
warto$ci, szczegOlnie w odniesieniu do obserwacji, ze Swiat zewngtrzny czesto traktuje
zaburzenie rozwojowe, jakim jest autyzm, jako co$, co odbiera niekiedy jednostce
samodzielnos$¢, badz tez czyni ja na pewien sposob ,,gorsza” w porownaniu do innych. Ten
rodzaj ptynacych z rodziny wzmocnien psychicznych i emocjonalnych jest niezwykle wazny
w kontekscie radzenia sobie przez dzieci z autyzmem w kontaktach z szerszym $§wiatem
zewnetrznym.

W Polsce problem rodzin dzieci z autyzmem moze by¢ duzo bardziej istotny, bowiem
jak pisze Aleksandra Maciarz ,,(...) wiecloletnic uprzedmiotowienie obywateli grup
spolecznych w panstwie preferujgcym instytucjonalny system opieki, aktywnosci w czasie
wolnym, pomocy spotecznej, wychowania itd., utrwalit postawe inercyjna, nie sprzyjajaca
dazeniu do samodzielno$ci”. Z tego tez wzgledu izolowanie dzieci z autyzmem, wyreczanie
ich w kazdej aktywno$ci 1 zamykanie w domowej enklawie dalej podtrzymuje takg percepcje
1 sprzyja niestety stereotypizacji spolecznej. Niemniej jednak, stopniowe powstawanie
i wzrost znaczenia ruchéow samopomocowych i organizacji spotecznych ukierunkowanych
na problemy ogoélnie rozumianych oséb niepelnosprawnych, ktére tworza rodzinom szereg

cennych okazji do integracji takich jednostek z szerszym spoteczenstwem, zdaje si¢ ostabiaé



w ostatnich dekadach te niekorzystne wzory. Jest to szczegolnie istotne w odniesieniu do
dzieci z autyzmem, ktore potrzebuja emocjonalnego i psychicznego wsparcia w zdobywaniu

umiejetnosci radzenia sobie z rdznymi wyzwaniami zycia codziennego.

Postawy rodzicow wobec dziecka z autyzmem

Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z autyzmem czesto prowadzi do powstania wielu
negatywnych emocji u ich cztonkow. Problematyka tzw. ,stresu rodzicielskiego”
wystepujacego u rodzicow dziecka z autyzmem zaje¢ta si¢ miedzy innymi Ewa Pisula.
Mozemy wyszczegolni¢ przeobrazenia postaw rodzicow W stosunku do swojego dziecka z
autyzmem. Tak wigc proces adaptacji cztonkoéw rodziny do niewystepujacej jak dotad, trudne;j
sytuacji przebiega przez kilka etapow, konczac na akceptacji dziecka autystycznego:

1. Wstrzas emocjonalny. Wystepuje w momencie kiedy cztonkowie rodziny dowiaduja
si¢ 0 wystapieniu autyzmu u swojego dziecka, badz rodzenstwa. W tym okresie czgsto
negujg oni postawiong diagnoze, nie potrafia podejmowaé racjonalnych decyzji,
przezywaja silne negatywne emocje. Czesto wystgpuje u nich poczucie winy,
niepewnos$¢ i lek. Jest to czas, w ktérym to rodzice powinni otrzyma¢ pomoc ze strony
specjalistow.

2. Rozpacz. Okres, w ktorym rodzice czujg si¢ bezradni, skrzywdzeni przez los,
obwiniajg czesto siebie za wystepujace zaburzenie u swojego dziecka. W tym czasie
rodzice rdwniez przejawiaja negatywne emocje w stosunku do najblizszego otoczenia,
jak i samych siebie, dlatego tez powinni otrzymaé oni wsparcie ze strony bliskich oraz
specjalistow.

3. Pozorne przystosowanie. Okres, w ktorym rodzice podejmuja nieracjonalne dziatania,
stosujgc przy tym roznorakie mechanizmy obronne, np. uwazaja, ze ich dziecko nie
ma autyzmu, a jedynie jest leniwe lub zloSliwe. Rodzice s3 sklonni korzystac
z niesprawdzonych terapii, stosujg ziololecznictwo, Kkorzystaja z pomocy
bioenergoterapeutdw itp.

4. Konstruktywne przystosowanie si¢. Rodzice zmieniajg nastawienie do swojego
dziecka 1 akceptuja wystgpujace zaburzenie rozwojowe jakim jest autyzm. Dostrzegaja
oni satysfakcj¢ z obcowania z dzieckiem, jego postepy, nawigzuja wspolprace

ze specjalistami, chcagc mu zarazem zapewnic jak najlepsza opieke.



Wyzej zaprezentowane fazy stanowig swoisty model adaptacyjny rodzicéw
do swojego dziecka z autyzmem, ponadto proces ten zawsze obejmuje wszystkich cztonkoéw
rodziny i jest rozciggniety w czasie. Rozni si¢ on jedynie dlugoscig i intensywnoscig.
Niestety, ale niektore rodziny moga nigdy nie osiggna¢ ostatniej fazy i by¢ stale pograzone
w smutku ze wzgledu na zaburzenie swojego dziecka. Zdarza si¢ tez, ze diagnoza autyzmu
przyjmowana jest przez rodzicow z ulga, zwlaszcza kiedy proces diagnostyczny trwat kilka
lat. Czas trwania pogodzenia si¢ rodzicow z zaburzeniem rozwojowym jakim jest autyzm
U swojego dziecka moze zaleze¢ od wielu czynnikow. Najczestsze z nich to: czgstotliwosé
1 sita wystepowania trudnych zachowan u dziecka, rodzaj 1 stopien zaburzenia rozwojowego,
widoczno$¢ zaburzenia rozwojowego, sposob w jaki rodzice dowiadujg si¢ o zaburzeniu
swojego dziecka, etap rozwoju dziecka, w ktorym diagnozowany jest autyzm, wartosci, jakie

przejawiaja rodzice oraz cele zyciowe rodzicow.

Problemy rodzicow wynikajace z opieki nad dzieckiem z autyzmem

Rodzice dzieci z autyzmem najczgsciej skarza sie¢ na tzw. ,,zachowania trudne”
wystepujace u swojego dziecka. Zachowania trudne to ,,zachowania o takiej intensywnosci,
czestotliwosci lub czasie trwania, ze fizyczne bezpieczenstwo danej osoby lub innych moze
by¢ powaznie zagrozone, badz zachowanie mogace w powaznym stopniu ograniczy¢ sprawny
dostep do ogolnie przyjetych sposobow komunikacji spotecznej”. Zaprezentowana definicja
zachowan trudnych podkres$la znaczenie problemow z jakimi na co dzien spotykaja si¢
cztonkowie rodzin dzieci z autyzmem. Wystepujacy autyzm u dziecka przektada si¢ bowiem
na funkcjonowanie calej rodziny, a takze innych oséb z ktorymi na co dzien styka si¢ dziecko,
np. nauczycielami, terapeutami itp. Zachowania trudne wystgpujace u dziecka z autyzmem
sg bez watpienia powaznym utrudnieniem w osiagnigciu zyciowego spokoju calej rodziny,
gdyz obnizaja one jakos$¢ zycia wszystkich jej cztonkow.

Ewa Pisula wymienia réwniez inne problemy, z ktérymi na co dzieh zmagaja si¢
rodziny dzieci z autyzmem. S3 to:

1. Sposob poinformowania rodzicow o wystepujacym zaburzeniu rozwojowym
jakim jest autyzm u swojego dziecka.

2. Mylna lub p6zna diagnoza.

3. Brak wigzi emocjonalnej z dzieckiem.

4. Trudnosci w komunikacji z dzieckiem, wynikajace czesto z braku

wystepowania mowy U dziecka.



5. Nieharmonijny przebieg rozwoju dziecka, np. okresy zatrzymania i regresji,
zanikanie niektoérych rodzajow zaburzen, a w ich miejsce pojawienie si¢
nowych.

6. Trudnosci wynikajace z obiektywnej oceny mozliwosci dziecka, np. ,nie
chce”, czy ,,nie jest w stanie”.

7. Czesto wystepujace sprzezenie tj. niepelnosprawnos$¢ intelektualna,
niedostuch, niedowidzenie itp.

8. Nieakceptowane spotecznie zachowania w miejscach publicznych.

9. Przywigzanie dziecka do schematow, rutyny, opor przed jakgkolwiek zmiang.

10. Zte rokowania na temat zaburzenia rozwojowego.

11. Brak systemu ustug.

12. Niepokoj o przysztos¢ dziecka, np. ,,co si¢ stanie z moim dzieckiem, kiedy
mnie zabraknie.

Hanna Olechnowicz zwraca z kolei uwagg na problem wynikajacy z sytuacji tzw.
,podwdjnego zwigzania”. Dzieci z autyzmem zazwyczaj s3 bardzo silnie zwigzane
z rodzicami. Okazujg to jednak w sposob niezrozumialy 1 me¢czacy. Przejawia to si¢ miedzy
innymi szarpaniem za wlosy, siadaniem na kolanach, unikaniem spojrzenia, tuleniem sig,
biciem po twarzy, nietolerowaniem dotyku, nie dostrzeganiem matki, gdy jest blisko niej,
przy jednoczesnym nie tolerowaniu jej nieobecno$ci, na co dziecko z autyzmem reaguje
ptaczem i krzykiem.

Czlonkowie rodzin dzieci z autyzmem skarza si¢ rowniez na zaburzone funkcje
rodziny. Mozemy wyszczegdlni¢ nastgpujace zaburzone funkcje rodziny wynikajace z opieki
nad dzieckiem z autyzmem:

1. Emocjonalng: zaburzenia wi¢zi mi¢dzy rodzicami, a dzieckiem z autyzmem,
migdzy rodzenstwem.

2. Opiekuncza: poswigcony czas na opieke nad dzieckiem z autyzmem.

3. Prokreacyjng i seksualng: odczuwanie leku przed zajSciem w cigze¢ (obawa
rodzicow, ze kolejne dziecko réwniez bedzie dotknigte zaburzeniem
rozwojowym jakim jest autyzm).

4. Materialno-ekonomiczng: ograniczenie przychodéw, co wynika na przyktad
z rezygnacji z pracy przez jednego z rodzicéw, aby moc nieustannie opiekowaé

si¢ dzieckiem z autyzmem, przy jednoczesnym zwigkszeniu wydatkow.



5. Rekreacyjno-towarzyska: ograniczenie kontaktow towarzyskich i rodzinnych,
wynikajacych z konieczno$ci dostosowania si¢ do zmienionych warunkow
zycia calej rodziny.

W tym miejscu warto zwrdci¢ uwage takze na inny problem, a mianowicie dotyczacy
obaw rodzicéw zwigzanych z edukacja dzieci z autyzmem w szkole ogdlnodostepnej, jak
réwniez z oddzialami integracyjnymi. Rodzice dzieci z autyzmem, zazwyczaj posiadaja
specjalistyczng wiedze¢ z zakresu tego zaburzenia rozwojowego. Z tego tez wzgledu niekiedy
moga mie¢ oni odmienne zdanie w kwestii form 1 metod pracy stosowanych przez nauczycieli
1 terapeutow w szkotach ogdlnodostepnych, jak rowniez z oddziatami integracyjnymi. Iwona
Konieczna wskazuje, iz na etapie szkolnym ,,trudnosci w zakresie funkcjonowania dzieci
z ASD sktaniaja do wspierania ich dzialan w obszarach odnoszacych si¢ do: organizacji zajgc
lekcyjnych, koncentracji uwagi, realizacji okre$lonych zadan wynikajacych z podstawy
programowe] na danym etapie ksztalcenia, ujawnienia ,niezgrabnosci ruchowej” [...],
nadwrazliwo$ci sensorycznej, mozliwosci komunikacyjnych, radzenia sobie z emocjami,
kontaktoéw 1 umiejetnosci spotecznych”. Niestety, niektorzy nauczyciele w szkotach
ogo6lnodostepnych nie maja $wiadomosci wystepujacych problemoéw wsréd uczniow
z autyzmem, dlatego tez z tego wzgledu moga pojawiac si¢ nieporozumienia na ptaszczyznie
nauczyciel — rodzic. Obawy rodzicow mogg dotyczy¢ rowniez nictolerancji i uprzedzen
ze strony innych ucznidéw, jak 1 rodzicow innych dzieci, a niekiedy takze kadry pedagogiczne;j
w stosunku do ich dzieci z autyzmem. Pomimo licznych obaw, rodzice jednak chcac aby
ich dziecko uczgszczato do szkoty ogdlnodostepnej, badZz z oddziatami integracyjnymi,
sg zmuszeni do zaufania nauczycielom 1 terapeutom. Waznym elementem powodzenia tych
procesOw bedzie wiec na pewno Scista wspotpraca rodziny ze Srodowiskiem szkolnym oraz

innymi rodzinami wychowujacymi dzieci z autyzmem.

Rodzina w procesie diagnozy, terapii i rehabilitacji dziecka z autyzmem

Rodzina odgrywa réwniez istotng (podmiotowa) rolg w przedmiocie diagnozy, terapii
i rehabilitacji dziecka z autyzmem. Jej zadaniem jest stala wspolpraca ze specjalistami
(terapeutami, nauczycielami, psychologiem, pedagogiem itp.), a takze niekiedy lekarzem
psychiatrg. To jak rodzina wypelnia tg rolg, w duzej mierze zalezy od stopnia wiedzy
rodzicoOw na temat symptomoéw 1 skutkOw schorzenia, rokowan co do przysziego rozwoju
dziecka oraz ich stosunku do zaproponowanych metod terapii i rehabilitacji przez

specjalistow. Tak wiec odpowiednia wspotpraca rodzicow ze specjalistami jest niezbgdna nie



tylko w terapii, ale rowniez w nauczaniu dziecka, gdyz te dwa elementy stanowig
o catosciowym wsparciu dziecka z autyzmem. Jak zauwaza Ewa Pisula, ,,specjali§ci pracujacy
z rodzinami dzieci o zaburzonym rozwoju coraz czesciej doceniajg zalety podejscia
skoncentrowanego na rodzinie”. Mozemy wyszczeg6olni¢ wiele modeli takiej wspotpracy,
jednak na potrzeby tego artykutu chcg zaprezentowaé podejscie C. Cunninghama, ktory
wyr6znil kilka takich modeli, wymieniajac:

1. Model eksperta — catkowita kontrol¢ nad procesem usprawniania danego
dziecka przejmuje specjalista, pracujacy z dzieckiem na podstawie informacji
zebranymi od rodzicow. Nastepnie dokonuje on szczegdtowej ekspertyzy.
Ci ostatni s3 w tym konkretnym przypadku ,,pasywnymi odbiorcami”,
otrzymujagcymi wytyczne od profesjonalisty, co do domowej pracy
z dzieckiem.

2. Model transplantacyjny — specjalista w procesie usprawniania dziecka
uwzglednia doswiadczenie ikompetencje rodzicéw, dokonuje ekspertyzy,
a podejmowane decyzje odnosnie terapii dziecka konsultuje z jego rodzicami.
Rodzice jednak musza dostosowaé si¢ do zalecen specjalisty, jak réwniez
systematycznie nabywac¢ umieje¢tnosci sugerowane przez specjaliste.

3. Model konsumencki — specjalista dokonuje na podstawie informacji
dostarczonych przez rodzicow odpowiedniej ekspertyzy, jednak to rodzice
podejmuja ostateczng decyzj¢ dotyczacg terapii dziecka i przejmuja ostateczng

kontrole nad tym procesem.

Rola rodziny w procesie opieki nad dzieckiem z autyzmem jest wigc czg$cig szerszego
ukfadu oddziatywan i relacji. Dlatego tez to wiasnie na rodzinie spoczywa najwigksza
odpowiedzialno$§¢ 1 konieczno$¢ poradzenia sobie z trudnymi zachowaniami dziecka
z autyzmem oraz szeregiem zagrozen mogacych destruowac zasadniczg role rodziny w tych
procesach. Jak juz wspomniano wczesniej, zaburzenie rozwojowe dziecka jakim jest autyzm,
zazwycza] wywotuje u czlonkéw rodziny pewien rodzaj ,,psychospotecznej destabilizacji”,
ktoérej przezwyciezenie wymaga od rodzicéw i rodzenstwa akceptacji dziecka takim jakie ono
jest oraz akceptacji nowej sytuacji zaistniatej na skutek jego niepelnosprawnosci.

Po postawieniu trafnej diagnozy autyzmu, zmianie ulegaja zwykle roéwniez kontakty
rodziny z otoczeniem spotecznym. Ze wzgledu na wcigz obecne negatywne stereotypy
oraz uprzedzenia spoteczne wobec o0s6b z niepetnosprawnoscia, rodziny czgsto zawegzaja

swoje kontakty spoteczne, koncentrujac si¢ gldwnie na waskim gronie osob. Bywa i tak,



ze rowniez 1 te relacje czasem ostabiajg si¢ 1 stajg si¢ dos¢ sporadyczne. Dzieje si¢ tak
zazwyczaj dlatego, gdyz opieka nad dzieckiem z autyzmem jest bardzo intensywna, a co za
tym idzie aprobuje niemal caly czas rodzicéw (opiekunow prawnych). Niektorzy rodzice
dzieci z autyzmem w ten sposob moga dazy¢ do unikania sytuacji, w ktérych ich dziecko
mogloby zachowywac¢ si¢ w sposob nieakceptowany spotecznie i tym samym powodowac
poczucie zawstydzenia lub zazenowania wsérdd czlonkéw najblizszej rodziny. Dotyczy to
réwniez obcych 0s6b w miejscach ogolnodostepnych (sklep, kino, dworzec autobusowy itp.).

Wymienione wyzej problemy, wynikajace z niewlasciwych postaw spotecznych
wzgledem o0sOb niepelnosprawnych, moga znaczaco narusza¢ kluczowa rolg rodziny
w zakresie opieki nad dzieckiem z autyzmem W przezwyci¢zeniu owych probleméw oraz
prawidtowego funkcjonowania catej rodziny niezbedne jest zapewnienie jej odpowiedniego
wsparcia spotecznego — adekwatnego do indywidualnych potrzeb kazdej rodziny z dzieckiem
z autyzmem. Ma to ogromne znaczenie szczegOlnie w przypadku rodzin z dzie¢mi
z autyzmem ,,niskofunkcjonujagcymi”. Dlatego tez, aby zadania postawione przed rodzicami
z dzieckiem z autyzmem mogly w przyszto$ci przynie$¢ oczekiwane rezultaty, rodzice
powinni w szczegolnosci:

1. W sposéb staly otrzymywaé pomoc w codziennych trudnosciach w zwiazku
z opicka iwychowaniem dziecka z autyzmem, z polozeniem nacisku
na sytuacje kryzysowe, ktore mogg si¢ pojawic.

2. Mie¢ stworzone warunki do tego, aby wiedzie¢ w jaki sposob moga radzié¢
sobie ze stresem i negatywnymi emocjami, takimi jak chociazby gniew, bol,
lgk, czy poczucie niemocy, a takze w jaki sposob mogg uwolni¢ sie¢
od poczucia winy, poczucia gorszosci, badz poczucia straty.

3. Systematycznie by¢ przygotowywani do roli osob od ktorych réwniez oczekuje
si¢ wspomagania rozwoju dziecka, na przyklad przy pomocy statego
pozyskiwania informacji i Stwarzania warunkéw do poszerzania swoich
umiejetnosci oraz wzmacniania wtasnych kompetenc;i.

4. Moc liczy¢ na pomoc w odczytywaniu sygnatow komunikowanych przez
wlasne dziecko, aby na nie adekwatnie reagowac.

5. Otrzymywa¢ pomoc w zakresie budowania realistycznych oczekiwan
w odniesieniu do mozliwosci rozwojowych dziecka, a ktore powinny by¢

spojne z jego aktualnym etapem rozwoju.



Zakonczenie

Reasumujac, rodzina jest $rodowiskiem niezbednym dla optymalnego rozwoju
kazdego dziecka. Jej rola 1 znaczenie zdecydowanie bardziej wzrasta w przypadku dzieci
z autyzmem. Dzieje si¢ tak dlatego, gdyz potrzeby dzieci z autyzmem sg duzo wigksze
od ich ,zdrowych” rowiesnikow. Ponadto rozwdj psychiczny dziecka z autyzmem,
spowodowany nizsza odpornoscig na rdéznego rodzaju sytuacje stresogenne, wystepujacymi
trudnosciami w ocenie podejmowanych czynnosci oraz kreowaniu odpowiedniego poziomu
poczucia wiasne] wartosci, zwykle stanowi rodzaj ogromnej bariery w komunikacji
z najblizszym otoczeniem. Dlatego tez, nawet najlepiej wyposazone specjalistyczne os$rodki,
czesto nie sg3 w stanie zrekompensowaé dzieciom z autyzmem zaspokojenia ich potrzeb
emocjonalnych, a co jest zazwyczaj domeng rodziny. Nalezy wigec pamigtac, ze wiele
utrudnien wynikajacych z rodzinnej opieki nad dzieckiem z autyzmem, powoduje,
ze ich sytuacja jawi si¢ jeszcze bardziej jako problematyczna i wymagajaca. Musza one
bowiem poradzi¢ sobie ze zmiang dotychczasowego obrazu $wiata, oczekiwan, aspiracji

1 plan6éw, a co za tym idzie wzig¢ na siebie nowe obowiazki opiekuncze i wychowawcze.
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