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Rodzicielskie spojrzenie na relacje rowiesnicze
dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Abstrakt

Przedmiotem opracowania jest postrzeganie przez rodzicéw mozliwo$ci nawigzy-
wania relacji réwiesniczych dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD).
Whplywaja na nie dwa gléwne czynniki: psychospoteczne uwarunkowania funk-
cjonowania dziecka oraz poziom adaptacji rodzicéw do jego niepelnosprawnoscl.
Autorskie badania dotyczg rodzicéw dzieci z ASD uczeszcezajacych do integra-
cyjnych oddzialéw edukacji wezesnoszkolnej szkoly podstawowej. W ich efekcie
stwierdzono, ze konstruktywna adaptacja do roli matki/ojca dziecka z ASD to
sktadowa profesjonalnego wsparcia, ktérego celem jest lepsze zrozumienie przez
rodzicéw znaczenia relacji réwiesniczych w rozwoju kompetencji spolecznych
ich dziecka, w tym kompetencji komunikacyjnych, oraz podejmowania dziatan
ulatwiajacych nawigzywanie kontaktéw kolezenskich zgodnie z indywidualny-
mi preferencjami dzieci 1 w sposéb dla nich odpowiedni. Ustalenia te traktowaé
nalezy réwniez jako priorytetowe w edukacji 1 terapii dzieci z ASD, poniewaz
stanowig podstawe ich funkcjonowania w otoczeniu spolecznym i w procesie usa-
modzielniania sie.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, rodzicielstwo, kompetencje
spoleczne, relacje réwiesnicze

Parental view on peer relationships of a child with autism
spectrum disorder

Abstract

The subject of the study is the perception by parents of the possibility of es-
tablishing peer relationships in children with autism spectrum disorder (ASD).
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They are influenced by two main factors: psychosocial determinants of the child’s
functioning and the level of parents’ adaptation to his disability. The original re-
search concerns parents of children with ASD attending the inclusiveclasses of
primary school education. As a result, it was found that constructive adaptation
to the role of a mother/father of a child with ASD 1s a component of professional
support, the aim of which is to better understand by parents the importance
of peer relationships in the development of their child’s social competences,
including communication competences, and taking actions facilitating making
friends in accordance with the individual preferences of children and in a man-
ner appropriate to them. These arrangements should also be treated as a prior-
ity in the education and therapy of children with ASD, because they constitute
the basis for their functioning in the social environment and in the process of
becoming independent.

Keywords: autism spectrum disorder, parenthood, social competences, peer
relationships

Wprowadzenie

zeczywisto§¢ spoleczna rodzin nacechowana jest wieloma problema-
mi 1 trudno$ciami. W szczegélnej sytuacji znajduja sie rodziny dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (Autistic Spectrum Disorder — ASD).
Borykajg sie one bowiem z pogorszeniem sie¢ sytuacji bytowej, ze zmianami
w organizacji zycia rodzinnego, skomplikowaniem przezy¢ emocjonalnych
rodzicéw, a takze ich stosunkow ze srodowiskiem spotecznym.
Nieprawidiowosci w kontaktach spotecznych u dzieci z autyzmem sg $ci-
§le powigzane z deficytami umiejetnos$ci komunikowania sie z otoczeniem,
typowymi dla ASD. Te problemy majg ogromny wplyw na rodzaj przezywa-
nych przez rodzicéw emocji, ktére mogg zosta¢ pozytywnie lub negatywnie
wzmocnione przez srodowisko, co z kolel oddzialuje na proces adaptacji do
specyficznego zachowania si¢ ich dziecka, powigzanego réwniez z trudno-
§clami w nawlgzywaniu relacji réwiesniczych.
Doktadna liczba 0séb wykazujgeych zaburzenia ze spektrum autyzmu
w Polsce nie jest znana, dlatego przyjmuje sie zachodnie wspoétczynniki, we-
dlug ktérych na poczatku XX w. 1 osoba na 110 dzieci cierpialo na ASD,
a 1,68 na 1000 miato autyzm dzieciecy (Chakrabarti, Fombonne, 2001).
Warto zauwazy¢, ze dane agencji rzadu federalnego Stanéw Zjednoczonych,
w sklad ktérej wechodzi Departament Zdrowia 1 Opieki Spotecznej, wskazujg
na wzrost liczby 0séb z autyzmem, zwlaszcza wysoko funkcjonujacych, czy-
li 0 zdolnosciach intelektualnych w granicach normy (Centres for Disease
Control and Prevention, 2014). W raporcie Centrum Kontroli 1 Zapobiegania
Choréb (Centres for Disease Control and Prevention) z 2013 r. podano, ze
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wskaznik autyzmu wéréd amerykanskich dzieci w USA aktualnie wynosi 1
na 50, czyli nastapit dwukrotny wzrost liczby odnotowanych przypadkéw.
Statystyki polskie, opracowane przez GUS w latach 1990-2013, wykazuja,
ze udzial uczniéw z niepetnosprawnoscig w poszczegdlnych formach ksztat-
cenia w Polsce ma tendencje wzrostowe. Niemal siedmiokrotnie zwiekszyta
sie bowiem liczba uczniéw z niepelnosprawnoscig w klasach integracyjnych,
a prawlie pieciokrotnie w klasach zwyklych szkét ogélnodostepnych (Oswiata
i wychowanie. .., 2013). Z krajowych statystyk Gléwnego Urzedu Statystycz-
nego wynika takze, ze w roku szkolnym 2015/2016 2,8% wszystkich uczniow
szkél podstawowych stanowili uczniowie ze specjalnymi potrzebami eduka-
cyjnymi, a az 14% tej grupy to dzieci z ASD, w tym z zespolem Aspergera
(Oswiata 1 wychowante. .., 2015). Niewgtpliwie do czynnikéw wplywajgcych
na wzrost danych epidemiologicznych (ASD) mozna zaliczy¢ zmiane kryte-
rié6w diagnostycznych oraz wzrost uwagi 1 §wiadomosci specjalistéw, rodzi-
cow 1 opiekunow.

E. Schopler, G.B. Mesibow oraz K. Loveland uwazajg, ze zaburzenia roz-
woju spolecznego odgrywajg bardzo wazng role, gdyz rzutujg na caly rozwd;
dziecka (za: Winczura, 2008). Trudnoéci w porozumiewaniu si¢ werbalnym
1 niewerbalnym wywierajg ogromny wplyw na rozwdj zdolno$ci komuni-
kacyjnych dziecka, zaréwno z rodzicami, jak 1 z réwiesnikami. W zwigzku
z tym problemy w funkcjonowaniu spolecznym dzieci z ASD zachecajg do
podjecia refleksji naukowo-badawczej nad rodzicielskim spojrzeniem na rela-
cje réwiesnicze dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Okres pozna-
wania nowych kolegéw, w ktérym dzieci uczg si¢ nawigzywac relacje rowie-
$nicze oraz zdobywaja kompetencje ulatwiajgce spofeczne funkcjonowanie,
jest niezmiernie wazny w odbiorze calej rodziny.

Psychospoteczne uwarunkowanie funkcjonowania dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

utyzm to rozwojowe, zroznicowane 1 wielopostaciowe zaburzenie. Spek-
‘/4 trum autyzmu jest zespolem objawéw. Ujawniajg sie one u dziecka od
chwili narodzin do ok. 3. roku zycia (Bleszynski, 2011).

W klasyfikacji zaburzeh psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa
Psychiatrycznego DSM-5 (Diagnostic and statistical manual. .., 2013) wpro-
wadzono zmiany w kryteriach diagnostycznych oraz w usytuowaniu auty-
zmu wérdd innych zaburzen rozwoju. Trzy jednostki chorobowe: autyzm,
zespol Aspergera 1 calo$ciowe zaburzenia rozwoju niezdiagnozowane inaczej
(PDD-NOS) zostaly polaczone 1 okreslone wspélna nazwg zaburzenia ze
spektrum autyzmu (ASD). Ponadto polaczono dwie grupy objawéw z do-
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tychczasowej triady diagnostycznej: zaburzen interakeji spolecznych 1 zabu-
rzen komunikacji w jedng domene diagnostyczng. Wykluczono natomiast
kryterium opdznienia mowy. Wprowadzono tréjstopniowg klasyfikacje za-
burzen spektrum autyzmu — od L1 do L3, w zaleznosci od nasilenia ob-
jawéw oraz stopnia ich wplywu na codzienne funkcjonowanie. Zastapiono
dotychczas obowigzujace kryterium wieku, w ktérym pojawiajg sie pierwsze
objawy autyzmu, okresleniem , poczatek we wezesnym dziecinstwie” oraz za-
sygnalizowano, ze symptomy mogg nie manifestowa¢ sie w pelni do czasu,
gdy wymagania spoleczne przekrocza umiejetnoscl osoby (Diagnostic and
statistical manual. .., 2013).

Zaburzenia spektrum autyzmu obejmujg aktualnie dwa obszary: deficy-
ty spoleczno-komunikacyjne oraz uporczywe zainteresowania 1 powtarzalne
zachowania (Morrison, 2015).

Symptomatologiczne ujecie autyzmu moze stanowi¢ podstawe do ob-
serwacjl dziecka, jednak niezmiernie wazng role odgrywa réwniez nasilenie
w czasle 1 sytuacyjno$¢ wystepowania objawow, a takze odniesienie wszyst-
kich czynnikéw do ogolnego stanu psychotizycznego. Oparae sie jedynie
na podej$ciu objawowym moze znieksztalci¢ rozpoznanie 1 analize przypad-
ku, dlatego tez nalezy §ledzi¢ kierunki zmian oraz nasilenie objawéw, ktére
mogg ewoluowac w zalezno$ci od uwarunkowan spolecznych 1 rozwoju psy-
chotizycznego dziecka (Bleszynski, 2011).

U kazdego dziecka z ASD kategoria przyczyn 1 symptomatologia moga
by¢ rézne, dlatego do tej pory nie opracowano jednej, uniwersalnej, skutecz-
nej metody terapil we wszystkich przypadkach dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu (Pisula, 2010). Wspolczesnie autyzm zaliczany jest do
zaburzen neurorozwojowych o skomplikowanej 1 wieloczynnikowe;j etiologii
(Pisula, 2012).

Rozwé) dzieci z autyzmem jest nieharmonijny. Charakteryzujg go bo-
wiem dysfunkcje 1 deficyty w pewnych obszarach 1 prawidlowy, a nawet nad-
zwyczaj dobry poziom rozwoju w innych. Zdarza sie, ze dzieci z autyzmem
nie potrafig poradzi¢ sobie w niektérych prostych sytuacjach zyciowych,
a jednoczesnie przejawiajg wysoki poziom inteligencji 1 niezwykle zdolnosci
w rozwigzywaniu skomplikowanych probleméw.

Zgodnie z kryteriami diagnostycznymi zaburzenia ze spektrum au-
tyzmu charakteryzujg si¢ jako$ciowymi utrudnieniami w uczestniczeniu
w naprzemiennych interakcjach spotecznych. Obserwujemy w tej populacjt
duze zréznicowanie umiejetnosci spolecznych. Zaburzenia te manifestujg
sie w unikaniu kontaktu wzrokowego, ekspresji twarzy, gestéw 1 postawy
ciafa. Dziecko z zaburzeniami spektrum autyzmu zachowuje si@ tak, jak-
by nie zdawalo sobie sprawy z tego, ze inni ludzie przezywajq rézne stany
emocjonalne (Gatkowski, 1995). Nie rozumie zasad zabawy 1 gry, ma réw-
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niez problemy z nasladowaniem zachowan innych os6b. Wiecej probleméw
sprawia mu nasladowanie ruchéw ciala, gestéw niz dzialan z uzyciem przed-
miotéw. Trudnos$ei z nasladownictwem mogg by¢ zwigzane z zaburzeniami
sensoryczno-motorycznymi lub trudno$ciami w tworzeniu relacji ,ja — inni”
(Pisula, 2005). T. Gatkowski (1995) zauwaza, ze wycofywanie si¢ dziecka
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu z interakeji spotecznych powoduje po-
wazne konsekwencje w jego rozwoju, do ktérych nalezg: stabsze przyswajanie
sobie zdolnosci jezykowych, spadek zainteresowania otoczeniem, sklonno-
$c1 do zachowan autostymulacyjnych. U dzieci z ASD wiele umiejetnosci
spolecznych musi zosta¢ wypracowanych, wyksztatconych, gdyz nie wszyst-
kie zachowania spoleczne sg intuicyjne. Szczegélnie dzieci te majg problemy
z zadanlami wymagajacymi podzielnosci uwagi 1 wyobrazenia sobie, jak inna
osoba odbiera dang sytuacje (Seach, Lloyd, Preston, 2006; Konieczna, 2015).

Komunikacja z dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest bar-
dzo utrudniona ze wzgledu na to, ze zaklécona jest réwniez jego komuni-
kacja niewerbalna. Niektére dzieci méwig bowiem plynnie 1 potrafig odpo-
wiedzie¢ na wiele pytan, tworzg dlugie monologi, jednak ich zdolnos¢ do
nawigzywania 1 podtrzymywania dialogu jest ograniczona (Pisula, 2005).
Dzieci z ASD trzeba nauczyé, na czym polega komunikowanie sie. Wiek-
szo$§¢ z nich bedzie miata jednak problemy z komunikacjg, poniewaz rodzi
sie ona z potrzeby nawigzania kontaktéw spolecznych 1 interakeji z drugg
osobg, a ta sfera u tej populacji jest zaburzona (Seach, Lloyd, Preston, 2006).

Umiejetnosct poznawcze dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
nie odnoszg si¢ jedynie do funkcjonowania intelektualnego. Zaburzone jest
réwniez myslenie, pamigé, motywacja 1 rozwigzywanie probleméw (Seach,
Lloyd, Preston, 2006). Zaburzenia poznawcze w znacznym stopniu wply-
waja na funkcjonowanie spoleczne dzieci dotknietych ASD. Do proceséw
poznawczych, ktérych przebieg jest znacznie zaburzony, nalezy uwaga.
Deficyty w tym zakresie wyraznie si¢ ujawniaja w kontaktach spotecznych,
w ktorych zdolnosé szybkiego przenoszenia uwagi z jednego bodzZca na inny
jest niezbedna. BodZce spofeczne sa zlozone, zmienne 1 nieprzewidywal-
ne, wiec szybkie przetwarzanie informacji sprawia dziecku wiele klopotéw.
Fatwiejsze jest obserwowanie zachowania innej osoby niz §ledzenie tego,
na co kieruje ona uwage. Podkresli¢ przy tym nalezy, ze poziom zdolnosci
tworzenia wspélnego pola uwagi pozostaje w zwigzku z rozwojem umysto-
wym (Pisula, 2005). Badania wykazuja, ze dzieci z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu majg deficyt w zakresie defektu wrodzonego mechanizmu
poznawczego, pozwalajgcego na tworzenie reprezentacji stanéw umystu in-
nych ludzi. Podobnie staba centralna koherencja oznacza trudnosci w tacze-
niu réznych informacji w jedng wiazke, tak aby uchwycid istote zagadnienia
(Kruk-Lasocka, 2003).
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Wiele wypowiedzi oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu $wiadczy
o tym, ze chcialyby one nawigzac bliski kontakt z inng osobg, ale nie wie-
dzg, jak to zrobi¢ 1 jak ten kontakt utrzymaé. Prawdopodobnie przyczyna
tego problemu jest uszkodzenie mechanizmu poznawczego, pozwalajgcego
na ,czytanie” w umysle drugiej osoby. Jest to zwigzane z defektem empatii,
czyli zdolnos$ci rozpoznawania réznych stanéw psychicznych rozméwcey oraz
gotowosci do wspétbrzmienia. Dziect z ASD sg w stanie odréznic rézne sta-
ny psychiczne, jesli sg one jednoznaczne (Kruk-Lasocka, 2003).

W procesie ich terapii szczegdlng role odgrywajg kontakty z rowiesnika-
mi. Bardzo czgsto rodzice, terapeuci 1 nauczyciele sg zaskoczeni tym, jak
wiele dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu potrafi nauczy¢ si¢ od
swolch réwiesnikow, niezaleznie od tego, czy sg to spotkania o kontrolowa-
nym przez terapeute przebiegu, czy bardzo spontaniczne zabawy (Pisula,
2010). W zwigzku z tym bardzo waznym aspektem jest przygotowanie $ro-
dowiska do wspélnego zycia z dzieé¢mi z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu. ,Nawet najlepiej prowadzona terapia nie speini swojej roli, jesli osoba
z autyzmem bedzie zyla w niechcianym 1 nierozumiejgcym jej Srodowisku”
(Pisula, 2010). Wazne jest zatem podejmowanie dziatan stuzacych popula-
ryzacji wiedzy o tym zaburzeniu oraz przygotowanie oséb przebywajgcych
w tym samym otoczeniu do specyfiki kontaktu z osobg z ASD (Konieczna,
Smolifska, Marcinkowska, 2017).

Adaptacja rodzicow do specyficznego funkcjonowania
dziecka z ASD

odzina jest przestrzenig spoleczno-emocjonalng, umozliwia interna-

lizacje r6znych rél, jest przyjaznym otoczeniem zaréwno w chwilach
sukceséw, jak 1 porazek. Niestety, obecnos¢ osoby z zaburzeniami rozwoju
moze spowodowaé zachwianie si¢ rodzinnej koncepcji realizowania siebie
(Ossowski, 2008). Stereotypowe zachowanie jest np. uwazane za nienatu-
ralne 1 niepozadane oraz utrudnia edukacje 1 komunikacje jednostki (Pietka,
2001), jednak w aktywnosci dzieci z ASD gra stereotypowa zajmuje wazne
miejsce. W takiej grze dziecko z autyzmem moze wiele godzin manipulowaé
obiektami, wykonywa¢ dziwne czynnosci 1 wlasnie dlatego moze ona stano-
wi¢ podstawg do budowania wspétpracy z dzieckiem z ASD.

E. Emerson 1 inni badacze zagadnienia okreslajg zachowaniem trudnym
zachowanie, ktére pod wzgledem natezenia, czestotliwosct lub czasu trwania
zagraza bezpieczenstwu fizycznemu osoby lub oséb, ktére znajdujg si¢ wokot
niej, albo zachowaniem, ktére moze ograniczy¢ dostep do przyjetych sposo-
bow spotecznej komunikacji (Randall, 2001). Tak wiec dziecko z przejawami
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zachowania trudnego nie moze korzysta¢ maksymalnie z zycia rodzinnego
1 spotecznego, co zwrotnie wplywa niekorzystnie na jego wlasny rozwo;.

Zachowanie trudne moze wyzwoli¢ dominacja rodzicéw 1 innych oséb spra-
wujgcych opieke. W zalezno$ci od warunkéw 1 jakosci zycia rodziny, stanu
zdrowia wychowywanego w niej potomstwa, organizacjt Wewnqtrzrodzinnej,
podziatu rdl, a takze atmosfery panujqcej w rodzinie ksztaltujg sie jej relacje we-
wngtrzne. Oddzialujg one na rozwdj 1 wychowanie dziecka z deficytami w roz-
woju (Minkiewicz, 2011). Wystapi¢ wtedy mogg zaklocenia funkeji przysto-
sowawczych 1 ochronnych u rodzicéw, szczegdlnie kiedy u dziecka pojawia sie
diagnoza zaburzenia rozwoju, choroba czy trwale uszkodzenie. Taki stan rze-
czy jest gleboko przezywany przez rodzicéw, ktérzy najczescie] nie sg przygo-
towani do podjecia nowych, a zarazem trudnych zadan. Gdy rodzice uznaja, ze
ich kompetencje 1 wlasne sily nie sg wystarczajace, aby poradzi¢ sobie z powsta-
tymi oraz narastajgcymi problemami w rehabilitacji dziecka z niepetnospraw-
noscig, pojawia si¢ sytuacja kryzysowa (Minkiewicz, 2011). Sposéb radzenia
sobie rodzicéw z niepelnosprawnoscig ich dziecka warunkuje przystosowanie
sie potomka do wlasnej niepelnosprawnosci oraz jego rozwdj 1 aktywnosé. Spe-
cyfika zaburzen dziecka 1 adaptacja rodzicow tworzg proces wzajemnego do-
stosowania si¢ miedzy aktywnymi jednostkami w otoczeniu, ktére si¢ zmienia.
Cechami 1 wyznacznikami poziomu funkcjonowania systemu rodzinnego sa:
podmiotowe traktowanie siebie nawzajem, pozytywne wiezi emocjonalne, pla-
styczno$¢ reakgji, stabilno$¢ emocjonalna 1 fizyczna, poprawna percepcja rze-
czywistoscl oraz dwukierunkowa komunikacja (Farmicka, 2011).

Rodzina majaca dziecko z ASD znajduje si¢ w szczegdlnie trudnej sytu-
acji spolecznej, poniewaz punktem wyjscia jej wlasciwego funkcjonowania
jest zaakceptowanie przez nig niepelnosprawnego czlonka rodziny, takie-
go, jaki on jest, czyli ze wszystkimi ograniczeniami, jednoczesnie z wiarg
w mozliwosci rehabilitacji 1 poprawy jego stanu zdrowia (Apanel, 2011).

Rodzina to system, ktéry funkcjonuje w okreslonym kontekscie spolfecz-
nym. Gdy co§ dzieje sie z poszczegdlnymi czfonkami rodziny, ma to wplyw
na funkcjonowanie catoéci. Kondycja rodziny oddziatuje na poszczegélnych
jej czlonkéw, na ich zachowanie 1 rozwd;. Dodatkowo rodzina konstruuje obraz
poszczegélnych swoich cztonkéw 1 okresla ich tozsamosé (Praszkier, 1992).

Atmosfera zycia rodzinnego odczuwana przez dziecko tworzona jest przez
uktad stosunkéw taczacych cztonkéw rodziny. Najwazniejsze stajq sie relacje
miedzy dorostymi, dzie¢mi oraz miedzy rodzicami 1 ich potomstwem. Po-
zytywna postawa rodzicéw wobec dziecka jest najczescie] spotykanym prze-
jawem roli rodzicielskie], lecz moga wystapi¢ takze postawy nieprawidio-
we, takie jak postawa unikajaca, odtracajgca, nadmiernie wymagajaca oraz
nadmiernie chronigca, ktére zwykle komplikujg sytuacje spoleczng dziecka
1 utrudniajg mu droge do petnego przystosowania sie (Kowalewski, 1999).
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E. Muszynska wskazata na istotno§¢ pozytywnej relacji miedzy rodzica-
mi1 w funkcjonowaniu calej rodziny, poniewaz:

— rodzice majaz najlstotmejszy Wplyw na ksztalt atmosfery domowej, gdyz
sg najczescie] najwazniejszymi osobami w rodzinie, ich postawy maja
najwicksza moc oddzialywania;

— wzajemna zyczliwo$¢ pomaga lepiej znosi¢ stresy 1 trudy zwigzane
z wychowaniem dziecka niepelnosprawnego, co w rezultacie wspomaga
utrzymanie spokoju 1 pogody ducha, tak potrzebnych w prawidlowym
przebiegu procesu wychowama

— rodzice stanowig wzor postepowania dla dziecka, poprzez wychowanie
ksztaltuja jego wyobrazenia oraz poglady odnos$nie do stosunkéw mie-
dzyludzkich (Muszynska, 1999).

Problemy o0séb z zaburzeniami rozwoju oraz ich rodzin byly przez wiele
lat ignorowane. Pomimo ze dziatania podejmowane w Polsce przez ostatnie
lata zmierzajg do stworzenia osobom z niepelnosprawno$ciami warunkéow
uczestnictwa w zyciu spoiecznym na réwni z innymi, nadal jednak rodzice
tych oséb spotykajq s1@ z mech@cwu a nawet dyskryminacjg ze strony oto-
czenla. Z powodu 1nnosci swojego dziecka odczuwajg upokorzenie 1 wstyd,
poniewaz sg zle odbierani w miejscach publicznych, budzg zdziwienie oraz
natarczywe zainteresowanie (Apanel, 2011). Nieprawidlowe lub odbiegaja-
ce od norm spotecznych zachowanie dziecka wéréd réwiesnikéw, problemy
z nawlgzywaniem relacji 1 rozumieniem sytuacji o charakterze przyczyno-
wo-skutkowym mogg budzi¢ strach 1 nieche¢ u innych oséb do kontaktéw
spolecznych, a cala rodzina moze by¢ odbierana jako dysfunkeyjna. Dlatego
tez relacje rowie$nicze dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu stajg
sie bardzo waznym czynnikiem oddzialujgcym na zycie calej rodziny 1 jej
percepcje dziecka z ASD.

Rodzicielskie spojrzenie na relacje rowiednicze dziecka
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu — badania wiasne

Cel badan, metoda, badana populacja

elem przeprowadzonych badan bylo poznanie rodzicielskiej percepci re-

lacji rowiesniczych dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz
udzielanego przez rodzicéw wsparcia synowi/corce w tym obszarze funkcjo-
nowania z uwzglednieniem obrazu dziecka wykreowanego przez rodzicéw,
poziomu adaptacji rodziny do wychowywania potomka z ASD oraz obaw ba-
danych rodzicéw zwigzanych ze specytikg zaburzen ze spektrum autyzmu.
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Badania obejmowaly rodzicéw uczniéw jednej szkoly podstawowej z od-
dziatami integracyjnymi na terenie Wroctawia. Zdecydowano sie na zastoso-
wanie metody otwartego wywiadu poglebionego, ktérego ideg jest ,rozumie-
nie ludzkiego dziafania, zycia (...) mozliwe dzieki procesom interpretacji
dokonywanych z pozycji analizujgcej wlasne dziatanie (zycie) jednostki. Ba-
dany, snujac opowiesé, interpretuje swoje dziatania, nadaje im sens w per-
spektywie wczesniejszych 1 aktualnych doswiadczen. W zwigzku z tym
kazdy badany moze skupia¢ si¢ na innych problemach 1 sygnalizowa¢ inne
aspekty interesujgcego badacza zjawiska. Otwarty wywiad poglebiony jest
dlugg rozmowg” (Pilch, Bauman, 2001, s. 327). W fazie realizacyjnej badan
wlasnych przeprowadzono wywiady z rodzicami sze$ciorga dzieci z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu. Jedynym kryterium doboru rodzicéw byto
posiadanie dziecka z ASD w klasie integracyjnej edukacji wezesnoszkolne;.
Wszyscy rodzice spelniajacy kryterium zgodzili si¢ na rozmowe. Rozmo-
wy przebiegaly w przyjaznej atmosferze, rodzice czuli si¢ swobodnie, nawet
w momencie zadawania przeze mnie dodatkowych pytan wiedzieli, ze mam
potrzebe zrozumienia ich dziatania.

Ze wzgledu na cel badan 1 ich specyfike badania usytuowano w paradyg-
macie Interpretatywno-konstruktywistycznym, w ktérym wysilek badacza
jest skoncentrowany na strukturach spotecznych jako jedynych realnych
$wiatach zycia codziennego 1 zrozumieniu mechanizméw animujacych ich
tunkcjonowanie 1 podtrzymujacych ich trwanie (Malewski, 1998). Odnoszac
sie¢ do N.K. Denzina 1 Y.S. Lincoln (2009), kazde badanie nalezy uznac¢ za
interpretatywne, gdyz przeprowadzone jest przez czlowieka majacego okre-
§lone poglady na temat $wiata 1 sposobéw jego pojmowania (Denzin, Lin-
coln, 2009).

Poznanie naukowe zrealizowane w podejsciu jakosciowym pozwala na
doglebng, subtelng forme wnikniecia w strukture rodziny oraz na realiza-
cje badania w atmosferze zrozumienia, co umozliwi eksploracje wszystkich
obszaréw interesujgcych z punktu widzenia procesu badawczego 1 blizsze
poznanie uczestnikow interakcji, gdyz ,$wiat spoleczny jest strukturg, ktore;
podstawowsg wlasciwosScig sg sensy 1 znaczenia tworzone przez ludzi w trak-
cie ich codziennych aktywnosci” (Urbaniak-Zajac, Piekarski, 2003).

Wyniki badar

arodziny dziecka dla wszystkich rodzicéw majq ogromne znaczenie,
N gdyz nowy czlonek rodziny zmienia ich zyc1e Nowe obowigzki oraz
nowe role rodzinne 1 spoleczne wymuszajg zmiang w gospodarowaniu cza-
sem. Wiadomo$¢ o deficytach rozwojowych dziecka jest dla rodzicéw szo-
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kiem, moze w efekcie powodowaé poczucie zalu 1 nienawiéci do siebie. Ro-
dzice starajg si¢ jednak czesto przystosowac do sytuacji wymuszonej przez
posiadanie dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Proces ten przy-
biera rézne formy, gdyz kazdy czlowiek jest w réznym stopniu odporny na
sytuacje stresogenne pojawiajace si¢ w zyciu. Zrozumienie 1 pomoc ze strony
rodziny, sgsiadéw oraz ludzi spotykanych na ulicy, a takze dostepnoé¢ in-
formacji pomocnych w poszukiwaniu potrzebnego wsparcia stanowig zesp6l
czynnikéw utatwiajacych proces adaptacit.

Adaptacja rodzicéw do narodzin i wychowywania dziecka z ASD

Poziom adaptacji rodzicéw do zaburzenia ze spektrum autyzmu u ich dziecka
zalezy od wielu uwarunkowan. Jednym z nich jest poziom nasilenia objawéw
u dziecka. Mogg temu towarzyszy¢ dysfunkcje wynikajace z defektéw rozwo-
jowych. Postawy badanych rodzicéw wobec ich dzieci z ASD sg akceptujace,
co wskazuje na ich konstruktywna adaptacje do roli rodzica dziecka z tego
rodzaju zaburzeniem. Ilustruje to nastepujaca wypowiedz: ,W tej chwili jest
tak, ze po prostu jest tak, jak jest, ja mam takie dziecko, jakie mam, 1 takim
dzieckiem, a nie innym sie opiekuje. To dziecko jest kochane takie, jakie jest”.
Badani prezentujg pelny zakres takiej postawy:

— majg pozytywne nastawlenie emocjonalno-oceniajgce wobec swojego
dziecka (nawet ,bezwarunkowg mito§¢” mimo zaburzen rozwojowych);

— majg wiedze o specyfice zaburzenia dziecka 1 dodatkowych dysfunk-
cjach rozwojowych, ktére temu zaburzeniu towarzyszg 1, co istotne,
potrafig dostrzegaé postepy dziecka w rehabilitacji, takze réznicowaé
je na tle osiggnie¢ innych dziect, a to czesto staje sie dodatkowym Zro-
dfem motywacji do dziatania na rzecz wlasnego dziecka;

— podejmujg dzialania wspierajgce ich dzieci w podstawowych sferach za-
burzonego funkcjonowania, efektywnie wspélpracujg przy tym w pro-
cesle profesjonalnej rehabilitacji dzieci.

Konstruktywna adaptacja badanych rodzicéw do poziomu funkcjonowa-
nia ich dziecka skutkuje adekwatnymi do mozliwosci dziecka oczekiwaniami
formutowanymi przez rodzicéw. Odnotowaé nalezy takze dodatkowe oso-
bowe uwarunkowania adaptacji do bycia rodzicami dziecka z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu. Badane matki méwily: ,Jest wiele czynnikéw, ktére
wplywaja na adaptacje do tej sytuacji, bo ja przez to, ze dziecko chodzi do
szkoly, mam kontakt z rodzicami 1 musze zauwazy¢, ze duzym czynnikiem
dobrze wplywajacym na to, jak rodzic sobie radzi z tym wszystkim, jest to,
czy jest w pelnej rodzinie czy nie (...). Mama zostaje w domu 1 sie tym
dzieckiem opiekuje, a tata zarabia pienigdze. Jak jest wsparcie od strony mat-
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zonka. Jak widze matki, ktére sg same, to mysle, Ze one majg duzo cieze]
(...). To tez zalezy, jakim si¢ w ogdle jest czlowiekiem (...). Ja mam jeszcze
takie przeswiadczenie, ze trudno jest oceniaé mi, czy mi jest najgorzej, ja po
prostu nie wiem, jak jest innym ludziom 1 wcale nie jest powiedziane, ze ja
mam najgorze]. Wydaje mi sie, ze ja bardziej ide optymizmem, oczywiscie
mam jakie§ dotki, bo to jest normalne”.

Przede wszystkim wazne jest wspierajace zaangazowanie si¢ obojga rodzi-
céw oraz rozumienie trudnosci przejawianych przez dziecko. W wywiadach
bralo udzial szes¢ matek oraz trzech ojcéw. Matki czesto ttumaczyly nieod-
powiednie zachowania swoich dzieci specyfikag ASD, ojcowie natomiast byli
bardziej sklonni przyznaé, ze zachowanie ich dzieci moze wynika¢ z bledow
wychowawczych.

Zauwazylam, ze rodzice, ktérzy dostali wsparcie od lekarzy w postaci wie-
dzy dotyczacej specyfiki ASD oraz leczenia 1 rehabilitacy, radzg sobie o wiele
lepiej niz rodzice, ktérzy tego nie otrzymali. Warto ponadto odnotowad, ze
poczatkowe fazy rozwoju dziecka owocowaly ciggla rehabilitacjg 1 ¢wiczenia-
mi wykonywanymi w domu, gdy natomiast dziecko trafito do przedszkola
lub szkoly, rodzice ograniczyli zakres ¢wiczen wykonywanych w domu. Pra-
wie wszyscy badani wykupujg dodatkowe godziny rehabilitacji, lecz robig to
w sposob rozsadny, nie przecigzaja dziecka — dodatkowe formy terapii sg $cisle
zwigzane z aktualnymi potrzebami: ,Mialam przez chwile tylko takie obawy,
ze jak bedzie wickszy 1 ja bede z nim jeZdzita na rehabilitacje, to ludzie beda
na niego dziwnie patrze¢. P6Zniej sobie pomyslatam, matko, przeciez to jest
moje dziecko, co ludzi obchodzi, jakie to jest dziecko. Niech patrzg jak cheg’.

Obawy badanych rodzicow zwiazane ze specyfika zaburzenia
ze spektrum autyzmu

Badani rodzice majg rézne obawy, w wiekszosci sg one zwigzane z przyszlo-
Scig 1ch dziecka. Niektorzy martwig sie o stan zdrowia dziecka, inni za$
o stan wlasnego zdrowia. Matkom wychowujgcym dzieci najbardziej brakuje
wolnego czasu na rozwijanie swoich zainteresowan lub odpoczynek po pracy.
Rodzice potrzebuja najczesciej wsparcia finansowego oraz lepszego dostepu
do specjalistow.

Niemal wszyscy rodzice najbardziej przejmuja sie faktem, ze w rozwoju
ich potomka moze nastgpi¢ regres, gdyz nie majg wplywu oraz kontroli nad
wszystkimi czynnikami warunkujgeymi specyfike ASD. Kontakty spoteczne
sg dla nich najbardziej stresujace, w relacjach spolecznych syna/corki nie
mogg sterowa¢ zachowaniem si¢ obu stron interakeji, nie zawsze potrafig
przewidzieé, jak zachowa sie ich dziecko, a wiec nie sg w stanie zapobiegaé
sytuacjom konfliktowym.
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Nawet drobne przejawy usamodzielniania si¢ dziecka z ASD w nawigzy-
waniu relacji réwiesniczych, w dazeniu do spotykania si¢ z kolegami, w or-
ganizowaniu wspolnych zabaw 1 realizacji wspélnych zadan daje rodzicom
nadzieje na przyszios¢.

Obraz dziecka w opinii badanych rodzicéw

Obraz dziecka jest konstruowany przez rodzicéw pod wpltywem uwag ply-
nacych z otoczenia spolecznego oraz ze wzgledu na rodzaj sytuacji, w jakiej
sie w danym momencie znajdujg. Dziecko z ASD w relacji rodzicow jest
postrzegane jako osoba wymagajaca o wiele wiecej wsparcia 1 nadzoru niz
realnie jest mu potrzebne: ,Wiadomo, ze nie bedzie tak lajtowo, jak gdyby
byla normalnym cztowiekiem. Do niej to tez trzeba podchodzi¢ jak do mate-
go dziecka. Ale przeciez kazda, nawet normalna osoba jest traktowana przez
matke jak dziecko”.

W rzeczywistoscl prawie wszystkie dziect badanych rodzicéw sa samo-
dzielne 1 mogg funkcjonowaé w najblizszym Srodowisku bez cigglego kontro-
lowania. W opinii rodzicéw ich dzieci z ASD nie majg szans na pozytywne
interakcje spoteczne. Czestym powodem takiej oceny jest znieksztalcony
obraz funkcjonowania dziecka. Rodzicom wydaje si¢ mianowicie, ze tylko
rodzina stanow1 przestrzen bezpieczng 1 stala, w ktérej ich dziecko moze
sie wyciszy¢, uspokoié, ze jedynie oni wiedzg, jak wyeliminowa¢ nadmiar
bodzZcéow szkodliwych dla syna/cérki: ,Nikomu nie powierze opieki nad
dzieckiem. Ja musze sama sobie poradzi¢. Ja musze¢ sama to robi¢. Jestem
pewniejsza, ze jesli ja to sama zrobitam, to dobrze to zrobitam. Ja musze
to zrobi¢. Dowiedziatam sie, ze moge dostawad zwrot pieniedzy w zwigzku
z dowozem dziecka do szkoty. Posztam, zlozytam wniosek, no ale jeszcze si¢
boje, nie wiem dlaczego, ale gdzie§ mam jeszcze taki strach w srodku. Lepiej
czuje, jak sama go przywioze, zaprowadze, przebiore, wtedy moge pewnie]
wyJ$¢ ze szkoly 1 niczym sie nie martwic”.

Nowe sytuacje spoleczne sg dla dzieci z autyzmem ogromnym wyzwa-
niem 1 niewatpliwie rodzice widzg na co dzien ich schematyczne zachowa-
nia oraz sposoby radzenia sobie z napieciem emocjonalnym. Jednak, choé
podejmowane przez dziecko dzialania wynikaja ze specyfiki ASD, to matki
1 ojcowle zwracajg uwage na to, ze bardzo potrzebne dla rozwoju dziecka
jest nabywanie nowych umiejetnosci 1 ksztaltowanie kompetencjt spolecz-
nych. Prawie wszyscy badani rodzice uwazaja, ze ich dzieci nie radza sobie
z nawigzywanlem nowych relacji kolezenskich, gdyz jest to bardzo trudna
umiejetnos¢ spoteczna. Ponadto ogromny problem stanowi dla nich zrozu-
mienie przebiegu kazdej sytuacji towarzyskiej. W wielu przypadkach rodzi-
ce, dazac do ochrony swojego dziecka przed negatywnymi konsekwencjami
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nieudanych relacji réwie$niczych, utrudniajg (czgsto nie$wiadomie) mu kon-
takty z kolezankami 1 kolegami. Cho¢ rozumieja, ze te kompetenqe sprzyja]ac
rOZWOjow1 komunlkaql werbalnej 1 pozawerbalnej, to przez swojg ingerencje
(pomocowsg) czeSclej niestety utrudniajg dziecku nauke poprawnego wcho-
dzenia w interakcje spoteczne oraz nawigzywania relacji réwiesniczych. Za-
pominajg o tym, ze ich dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, tak
jak inne dzieci, uczy si¢ przez nasladowanie, a zachowanie rodzicéw bedzie
zawsze troche inne niz zachowanie réwie$nika.

Whioski

Z akres, w jakim badani rodzice radzg sobie z zaburzeniami dziecka, jest
szerokl. Wyniki badah wlasnych pokazuja, ze rodzice przyjmujg kilka
zasadniczych strategii obronnych, wspomagajgcych radzenie sobie ze spe-
cytikg zaburzenia dziecka. Jedng z nich jest pod§wiadome traktowanie po-
tomkow jak dzieci o wiele mlodszych, wtedy jest im fatwiej zaakceptowac ich
zachowania niepozadane w kanonach spolecznych.

Normalizacja zycia rodziny 1 traktowanie dziecka jak ,zdrowego cztonka
rodziny” jest kolejnym mechanizmem obronnym, ktéry wynika z potrzeby
poszukiwania w zachowaniu syna/corki cech laczacych go/ja, z réwiesni-
kami, w zyciu rodzinnym za$ — stabilizacji 1 bezpieczenstwa typowego dla
wiekszoscl rodzin. W rzeczywisto$ci jednak wychowywanie dziecka z zabu-
rzenlami ze spektrum autyzmu wymaga przystosowania zycia rodziny do
potrzeb dziecka, np. wyposazenia mieszkania czy rezygnacji jednego z ro-
dzicéw z pracy.

Badani rodzice najbardziej obawiajg si¢ o przysztos¢ dziecka, lekaja sie
niespodziewanego regresu w jego rozwoju 1 czesto zastanawiajg sie nad tym,
w jaki sposéb mogliby go uniknad.

Uogodlniajac mozna stwierdzié, ze mimo konstruktywnej adaptacji do roli
rodzicéw dziecka z ASD badani potrzebuja profesjonalnego wsparcia w celu
lepszego rozumienia znaczenia relacji réwiesniczych w rozwoju kompetencji
spotecznych, w tym komunikacyjnych, swojego potomka oraz podejmowania
dziatan utatwiajgcych mu nawigzywanie kontaktow kolezenskich zgodnie z in-
dywidualnymi preferencjami 1 w sposéb odpowiedni dla dziecka. Te wyzwania
sg rowniez priorytetowe w edukacji 1 terapii dzieci z ASD, poniewaz stanowia
podstawe ich funkcjonowania w otoczeniu 1 usamodzielnienia sie. Za konklu-
zje niech postuzy wypowiedz jednego z badanych rodzicow: ,Te dziect mysla
po swojemu, nieraz im si¢ co$ blokuje 1 trzeba szuka¢ drogi, zeby te dzieci
wyszly z zablokowania 1 zeby sie zaczeto troche inaczej myslec”.
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