( AKADEMIA NAUK STOSOWANYCH WSGE 1M. A. DE GASPERI W JOZEFOWIE )

Katarzyna Mitek
Panstwowa Wyzsza Szkota Zawodowa w
Gtogowie

E-mail: katarzynamilek@op.pll
ORCID: orcid.org/0000-0003-4603-4604

DOI: doi.org/10.13166/awsge/187752

RELACJE W RODZINIE DZIECKA Z AUTYZMEM

RELATIONSHIPS IN THE FAMILY OF A CHILD
WITH AUTISM

\ 4

( Streszczenie: Artykul jest analizg psychospotecznych relacji w rodzinie )
dziecka z autyzmem. Rodzina dziecka z autyzmem przechodzi przez etapy
przewartosciowania oczekiwan wobec dziecka, zmieniaja sie relacje miedzy
rodzenstwem, rodzicami. Poteguja one okresy niepewnosci emocjonalnej,
kryzysowe sytuacje, poszukiwanie potwierdzenia lub odrzucenia diagnozy.
Okres uczenia si¢ zycia ze swoim i calej rodziny problemem, determinuje
skuteczno$¢ poszukiwan, rezultaty terapii, jako$¢ relacji w rodzinie i naj-
blizszym srodowisku, ktdra jest niezbedna w codziennym-niecodziennym
wymiarze rozwoju dziecka. Znajomos¢ tematu i wysoka empatia pedago-
gow pracujacych z dzie¢mi z autyzmem (oraz rodzicéw dzieci funkcjonuja-
cych prawidtowo pod wzgledem psychospotecznym) jest kluczem do wspo-
\__ Mmagania ich rozwoju i wspomagania rozwoju relacji rodzinnych. )

SLOWA KLUCZOWE: rodzina, dziecko ze spektrum autyzmu, relacje w rodzinie,
osoba z niepetnosprawnoscig edukacja dziecka ze spektrum autyzmu
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("~ Abstract: The article is an analysis of psychosocial relations in the family of a child A
with autism. The family of a child with autism goes through the stages of re-eval-
uation of expectations towards the child, the relationships between siblings and
parents change. They intensify periods of emotional uncertainty, crisis situations,
seeking confirmation or rejection of a diagnosis. The period of learning to live
with one’s and the whole family’s problem determines the effectiveness of the
search, the results of therapy, the quality of relationships in the family and the
immediate environment, which is necessary in the everyday-unusual dimension
of the child’s development. Knowledge of the subject and high empathy of edu-
cators working with children with autism (and parents of children functioning
correctly in terms of psychosocial) is the key to supporting their development

\__ and supporting the development of family relationships. )

Keyworps: family, child with autism spectrum disorder (ASD), family
relationships, person with a disability, education of a child with autism spectrum

WPROWADZENIE

Przyjscie na $wiat dziecka z niepelnosprawnoscia stawia rodzine w trudnej
sytuacji zakldcajac jej funkcjonowanie. Rodzina jest obszarem zycia czlo-
wieka, ktérego fundamentalnym zadaniem jest spetnianie i zaspokajanie
potrzeb miltosci, przynaleznosci, zrozumienia, poczucia bezpieczenstwa,
szacunku. Pojawienie si¢ jakiegokolwiek problemu stanowi zaburzenie moz-
liwosci spelniania potrzeb, co prowadzi do zachwiania struktury rodziny,
petnionych rél, zaburzenia systemu rodzinnego. Zdiagnozowanie choroby
dziecka moze nastgpi¢ podczas zycia dziecka, po paru latach, ale jego inne
funkcjonowanie do czasu pelnej diagnozy takze wplywa na funkcjonowanie
rodziny. Bywajg sytuacje, ze postawiona diagnoza przynosi ulge, daje potwier-
dzenie na wspomaganie rozwoju (Jaklewicz, 1993, s. 25).

Badaniom nad etiologig autyzmu, skuteczno$cia dzialan we wspomaganiu
rozwoju dziecka z autyzmem, towarzysza badania dociekajace specyficz-
nego stresu rodzicielskiego, jakiego doswiadczaja rodzice dzieci autystycz-
nych. Zaburzenie rozwoju dziecka, jakim jest autyzm ma znaczgcy wplyw na
sytuacje rodzinng. Rodzice odczuwaja brak swoich kompetencji, brak sku-
teczno$ci w wychowywaniu, opiece nad chorym dzieckiem, niejednokrotnie
przezywaja poczucie winy wobec okolicznosci, jakie ich spotkaly. Ogromne
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obcigzenie stanowi przewlekly stres wynikajacy z braku zadowalajacych wiezi
z dzieckiem, kontaktu z nim, braku jasnosci sytuacji, jaka ich spotyka, nawet
po ustaleniu diagnozy. Uczucia te sa pogtebiane przez odczuwanie spotecznego
osamotnienia, odrzucenia przez znajomych, nawet wynikajacych z braku czasu
na kontakty towarzyskie podczas opieki nad swoim dzieckiem (Wroniszewski,
1993, s. 20). Zaburzenie funkcjonowania rodzicéw jest poglebiane sytuacja
materialng, poniewaz czesto wiaze sie ze zmianami w planach zawodowych,
sytuacji spolecznej w poczuciu osobistym rodzica, nierzadko wywotuje pro-
blemy ze zdrowiem psychicznym poszczegoélnych cztonkéw rodziny, wywo-
tujac stany depresyjne (Grodzka, 1998, 5.73-74).

RODZINA DZIECKA ZE SPEKTRUM AUTYZMU

Najczesciej pierwsze przestanki o nietypowym rozwoju dziecka zauwazaja
rodzice okoto ukonczenia drugiego roku zycia. To oni zauwazaja brak zainte-
resowania ze strony dziecka brak zainteresowania niektérymi przedmiotami,
albo tez nadmierne w stosunku do innych rzeczy znajdujacych si¢ w otoczeniu,
fiksacyjne zachowania, brak sensownej zabawy, ktopoty w rozwoju mowy lub
jej brak. Zwlekanie z diagnoza powoduje coraz wigksze napiecie i odwlekanie
mozliwosci rozjasnienia sytuacji. Klopoty z opanowaniem zachowania dziecka
rodza sie konflikty powodujgce napigcia wréd malzonkéw. Rodzic odczuwa
brak rodzicielskich kompetencji wobec zachowania dziecka (Pisula, 1991,
s. 311-312). Autyzm jest jednym z najtrudniejszych zaburzen rozwojowych,
ktére przysparza klopotéw rodzicom i zmusza do wprowadzenia istotnych
zmian w zycie rodzinnym. Rodzina przezywa okres adaptacji do nowych
sytuacji, czasem przez dlugi okres. Dziecko z autyzmem w rodzinie stanowi
zagrozenie dla realizacji wielu potrzeb, przed ktérymi jako priorytet stoja
potrzeby zapewnienia opieki i terapii dla dziecka z zaburzeniem (Tsirigotis,
Lewik-Tsirigotis, Dydyna, 2012, s. 85).

Centralng relacje w rodzinie dziecka z autyzmem jest zwigzek rodzic —
dziecko z zaburzeniem rozwoju. Zachowanie dziecka z autyzmem wynikajace
z szerokiego spektrum zachowan, nieadekwatne w swojej réznorodnosci
wobec innych zaburzen rozwoju, niesie za sobg mndstwo nieprzewidywalnych
reakcji rodzicow, ciagle odpowiedzialnych za bezpieczenstwo i zachowanie
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ich dziecka. Jadwiga Komender wyrdznila trzy podstawowe typy zachowan
rodzicoéw dziecka z autyzmem wobec jego osoby. Jednym z nich jest rodzic,
ktéry wycofuje sie z kontaktow z dzieckiem, najprawdopodobniej w zwigzku
odczuwang bezsilnoscig wobec zachowan dziecka i poczucia odrzucenia przez
dziecko. Takie zachowanie rodzica moze nigdy nie zaowocowa¢ nawigzaniem
kontaktu z dzieckiem, poniewaz wycofanie si¢ nie pozwala na rozpoznanie
mozliwoéci komunikowania si¢ z wlasnym dzieckiem dorastajacym dzieki
terapii do kontaktéw spotecznych dzieki terapii. Innym typem zachowania
sie rodzica jest dyrektywne narzucanie dziecku okreslonych zachowan, ktére
z pozoru sprawia wrazenie komunikowania sig, ale dziecko moze wycofac si¢
z takiej relacji, poniewaz dyrektywno$¢ przeszkadza dziecku w uzyskaniu
satysfakeji z wltasnych dokonan. Bywaja tez zachowania rodzicéw polegajace
na zmiennosci, od unikania do zblizania si¢ w kontaktach, co sprawia zdez-
orientowanie si¢ dziecka w relacjach (Komender, 2009, s. 82-83).

Rozpoznane zostaly etapy towarzyszace rodzinie podczas okresu nastepu-
jacego po zdiagnozowaniu niepetnosprawnosci dziecka:

o okres szoku, znany tez pod nazwg okresu krytycznego;

o okres kryzysu emocjonalnego;

«  okres pozornego przystosowania si¢ do nowej sytuacji;

o okres konstruktywnego przystosowania si¢ do nowej sytuacji

(Twardowski, 1991, s. 22).

Wszystkie okresy wigzg si¢ ze zdobywaniem predyspozycji zyciowych, psy-
chicznych, potrzebnych do poradzenia sobie z problemami zycia z niepetno-
sprawnoscig. Pierwszy okres charakteryzuje sie wybuchem negatywnych uczu¢
bezradnosci, leku, poczucie krzywdy, rozpaczy, uczu¢ depresyjnych. Andrzej
Twardowski podaje, ze wystepuja stany nerwicowe u rodzicow, lekowe, zda-
rzaja si¢ czeste wybuchy zlosci, gniewu, krzyku. System catej rodziny zostaje
zachwiany z powodu zaburzenia réownowagi psychicznej rodzicow. Zostaja
zaburzone relacje miedzy rodzicami oraz miedzy rodzicami, a dzie¢mi nie-
dotknietymi niepelnosprawnoscia. Wystepuja dwojakie reakcje majace skutek
wrelacjach migdzy rodzicami. Czg¢$¢ rodzicow integruje relacje istniejace miedzy
malzonkami, co prowadzi do wspdlnych dziatan, umocnienia wiezi duchowe;j
w podejmowaniu decyzji zwigzanych z podjeciem drogi terapii (Tamze, s. 24).
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Niektore zwigzki rodzicéw ulegaja rozluznieniu duchowemu, maja trudno-
$ci ze znalezieniem si¢ w nowej sytuacji, odczuwaja obcigzenie psychiczne,
trudne do zredukowania. Nierzadko skutkuje to rozpadem zwigzku malzen-
skiego. Podczas adaptacji rodzicow i rodzenstwa do diagnozy i ciagtej terapii,
nastepuje szok, ktory utrudnia przyjecie nowych zadan. Niektorzy rodzice
ulegaja sytuacji kryzysowej i nie potrafig podja¢ wlasciwych dzialan. Ten okres
jest decydujacy o powodzeniu nie tylko rehabilitacji dziecka, ale tez o funk-
cjonowaniu calej rodziny. Podstawa spdjnosci rodziny jest zaakceptowanie
niepetnosprawnosci dziecka, prawidlowa komunikacja obustronna miedzy
czlonkami, podmiotowe traktowanie siebie nawzajem (Szerlag, 2022, s. 376).

Jakos¢ relacji migdzy rodzicami dziecka z autyzmem wymaga glebszej
analizy czynnikéw, ktére na nie wptywajacych. Zycie codzienne rodzicow
dzieci z autyzmem wywoluje liczne konflikty i nieporozumienia ze wzgledu
na obcigzenie obowigzkami - pracujacych rodzicéw obcigza praca zawodowa,
niepracujacych obciaza opieka nad dzieckiem w domu. Wynikajg z tego inne
sktadniki moggce ostabia¢ integralno$¢ i spdjnos¢ ich zwigzku, takie jak
intymnos¢ malzenska, niezrozumienie i nietolerancja otoczenia na zachowa-
nie ich dziecka, ograniczenie mozliwo$ci rozwoju osobistego rodzicow, wiek
dziecka z autyzmem, jakos$¢ wsparcia otrzymanego od rodziny, od instytucji
specjalistycznych (Banasiak, 2008, s. 10).

Trudng sytuacje odczuwaja tez rodzenstwa dzieci niepelnospraw-
nych. Trudnosci z akceptacjg stanu rodzenstwa i uczestnictwa w opiece nad nim
maja starsze dzieci. Konfliktowa sytuacja poglebiana jest przez fakt poswigca-
nia wiekszej uwagi dziecku z autyzmem, poswigcania wigkszej ilosci czasu dla
niego. Rodzenstwo dziecka z autyzmem moze mie¢ trudnosci z utrzymaniem
odwiedzin kolegéw w mieszkaniu, domu rodzinnym ze wzgledu na reakcje
dziecka z autyzmem i jego zachowania. Rodziny maja tez klopot ze spotkaniami
w szerszym gronie rodzinnym, ze znajomymi, poniewaz wieksza liczba oséb
w domu moze by¢ stresogenna dla dziecka z autyzmem, a jego reakcje niezro-
zumiale dla 0sdb spoza najblizszej rodziny (Wyczesany, Ucinek, 2001, s. 174).

Literatura dotyczaca tematu podaje, ze rdzne sg reakcje rodzicéw wobec
opieki nad dzieckiem autystycznym ze wzgledu na ple¢ rodzica. Matki przyj-
mujg czesto relacje w taki sposob, aby nie wywolywaé niepozadanych reak-
¢ji w dziecku z autyzmem. Ograniczajg si¢ do pielegnacji dziecka, luznych
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stosunkow, ktore nie powoduja napie¢ w zachowaniu. Rodzice staraja si¢ pod-
trzymywac kontakty z dzieckiem z autyzmem w sposdb niewywolujacy konfliktu,
generalnie nie rozumiejac jego zachowan i jego reakcji (Jaklewicz, 1993, s. 39).
Badania réwniez donosza, ze ojcowie znacznie glebiej deklarujg poziom stresu
zwigzany ze zdiagnozowaniem autyzmu u ich dziecka, niz matki. Odbieraja tez
wiecej pozytywnych emocji zwigzanych z pozytywnymi doswiadczeniami nie-
sionymi wraz z postepujaca terapig. Istotng informacje¢ stanowi fakt, ze ojcowie
rzadziej od matek odbierajg zachowania otoczenia §wiadczace o stygmatyzo-
waniu zachowan ich dziecka, lub ich po prostu nie spostrzegaja, wykazujac si¢
odpornoscia na takie zachowania (Gosztyta, 2017, s. 34).

W kolejnym etapie po zdiagnozowaniu autyzmu u dziecka rodzice prze-
zywaja okres rozpaczy, ktory charakteryzuje sie kryzysem emocjonalnym
z dominujgcym poczuciem osamotnienia i bezradnos$ci. Rodzic, ktory zawsze
ma okreslone wyobrazenie o swoim potomstwie ma poczucie krzywdy, co
wzmaga odczuwanie kryzysu. Musi on przewartosciowac¢ swoje oczekiwania
wobec dziecka i zaadoptowac sie do zaistnialej sytuacji. Niejednokrotnie
rodzice podejmuja sie powtornej diagnozy, aby upewnic sig, czy nie nastgpita
pomylka, poszukujg prawdy i mozliwosci stabilizacji emocjonalnej. Podczas
diagnozy czestokro¢ pada stwierdzenie o zbyt pdznej diagnozie, co daje rodzi-
cowi przeswiadczenie o utracie szansy na szybkie podwyzszenie poziomu
rozwoju dziecka i odroczenie terapii dziecka. Wszystko to staje si¢ czynni-
kiem poczucia osamotnienia i wplywa na utwierdzanie si¢ trudnych relacji
w rodzinie (Twardowski, 1991, s. 24).

Trzeci etap, nazwany okresem pozornego przystosowania si¢ do niepel-
nosprawnosci dziecka, jest rowniez czasem przysparzajacym emocjonalnych
i spotecznych probleméw rodzicom dzieci z autyzmem. Sposéb zachowania
rodzicéw jest uwarunkowany okreslonymi mechanizmami obronnymi. Staraja
sie oni docieka¢ przyczyn niepelnosprawnosci dziecka w otoczeniu, obwi-
niajagc otoczenie za zaistniala sytuacje. Zaburzajg swoje relacje z otoczeniem,
unikajg kontaktow towarzyskich, czasem nawet rezygnuja z korzystania z pla-
cowek niosgcych pomoc w terapii. Wynika to leku przed wrogoscia otoczenia
wobec ich problemu, konfrontacji ze spolecznoscia. Niewlasciwe poszukiwanie
rozwigzan lub ich brak prowadzi¢ moze do sytuacji przerzucania swoich
wygorowanych oczekiwan na dziecko lub dzieci zdrowe, co stanowi kolejne
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powody do zepsutych relacji rodzinnych. Natomiast dziecko ze zdiagnozowa-
nym autyzmem otrzymuje tylko z ich strony zabezpieczenie podstawowych
potrzeb. Moze dochodzi¢ do zaprzeczania diagnozie, proby ominiecia trud-
nego zadania do realizacji. Okres ten charakteryzuje si¢ poczuciem smutku,
wrecz zaloby, poczucia winy i gniewu, ztoéci (Tamze, s. 25).

Znaczaca jest w tym czasie pomoc dalszej rodziny, ktora wspiera rodzicow
i umozliwia im wlasciwe funkcjonowanie spoleczne — mozliwo$¢ odpoczynku,
korzystania z rozrywek, utrzymywanie kontaktéw towarzyskich. Wsparcie
w postaci zastgpienia rodzicéw w opiece nad dzieckiem z autyzmem pozwala
na minimalne ograniczenie funkcjonowania spofecznego rodziny dziecka
z autyzmem. Moze by¢ to wsparcie zorganizowane poprzez zatrudnienie
opiekunki, co wymaga z kolei zwigkszenia naktadow finansowych (Pagowska,
2010, s. 262). Nalezy zaznaczy¢, ze kazda rodzina z dzieckiem z autyzmem
ma nadmierne wydatki zwigzane z wizytami u lekarzy specjalistow, czasem
terapia wigze si¢ z zaprzestaniem pracy zawodowej z powodu konieczne;j
opieki i terapii (Jaklewicz, 1993, s. 41). Specyficzne potrzeby dzieci z autyzmem
s3 czesta przyczyna, ze mamy zamykaja si¢ w domu, zyja tylko problemami
dziecka i wspierania jego rozwoju. Ograniczenie roli matki wobec pozosta-
tych dzieci, zony wobec meza, stwarza zaburzenie w systemie r6l pelnionych
przez innych cztonkéw rodziny. Moze to prowadzi¢ do konfliktéw, braku
satysfakeji z Zycia poszczegolnych oséb. Marta Pagowska podsumowuje, ze
przyczyne odmiennej sytuacji rodziny dziecka z autyzmem nalezy upatrywac
zarébwno w czynnikach obiektywnych, jakim jest bezsprzecznie trudnos¢
wychowania i opiekowania si¢ dzieckiem z autyzmem, ale tez w czynniku
subiektywnym. Jest nim przeswiadczenie rodzica, jego subiektywne odczu-
wanie sytuacji. Istotny jest tu etap adaptacji rodzica do niepelnosprawnosci
dziecka, jego relacje z samym sobg oraz z otoczeniem spofecznym, a takze
doswiadczenia rodzica z podejsciem otoczenia do dziecka, do jego rodziny,
jego problemu (Pagowska, 2010, s. 264).

Okres konstruktywnego przystosowania sie¢ do nowej sytuacji polega na
zaadaptowaniu si¢ wobec niepelnosprawnosci dziecka. Pomimo licznych
stresow i ciaglych probleméw z dzieckiem i jego stanem, rodzice osiagaja
pozytywny poziom radzenia sobie z trudnosciami i ich wspolpraca nosi zna-
miona zintegrowanego, spojnego dziatania. S3 oni dojrzali do organizowania
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zycia rodzinnego, opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym. Warunkiem
koniecznym do osiggniecia takiego etapu jest uczuciowo$¢ w rodzinie, poziom
wiezi rodzinnych, silne emocjonalne zwigzki miedzy wszystkimi czlonkami
rodziny. Wazny jest wspolny cel polegajacy na widocznym progresie w roz-
woju dziecka z autyzmem, aby pojawily si¢ odczucia satysfakeji, harmonii
w rodzinie (Twardowski, 1991, s. 26). Funkcjonowanie rodziny dziecka z auty-
zmem zalezy od stopnia zintegrowania rodziny. Z pewnosciag wcigz wazne s
wzajemne powigzania z dalszg rodzing oraz otoczeniem spolecznym sgsiedz-
kim, kontakty spofeczne towarzyskie. Pomaga to w zwigkszaniu odpornosci
emocjonalnej rodzicéw, ktéra wcigz jest zagrozona zachwianiem, poniewaz
rozwdj dziecka z autyzmem zawsze jest nierdbwnomierny i ulega zachwianiu.

Niezaleznie od etapu, w ktorym znajduje si¢ rodzina w stosunku do sytuacji
rozpoznania niepelnosprawnosci dziecka, relacje w rodzinie nalezy spostrze-
gac jako relacje miedzy rodzicami, a dzieckiem z autyzmem, jako relacje
miedzy zdrowym rodzenstwem, rodzicami i dzieckiem z autyzmem, jako
relacje miedzy malzonkami, rodzicami. Relacje te zalezne sa od:

«  stopnia zaburzenia rozwoju dziecka z autyzmem;

o stopnia umiejetnosci dziecka z autyzmem z cztonkami rodziny;

o cech towarzyszacych zaburzeniu; stopien agresji, autoagresji, nadpo-

budliwosci, niszczenia przedmiotéw, nadmiernego krzyku;

o stopnia umiejetnosci cztonkéw rodziny w komunikowaniu sig;

o stopnia uzyskanej edukacji i terapii dziecka z autyzmem;

« nie zidentyfikowano poziomu relacji w zwigzku z plcig dziecka z auty-

zmem w relacjach rodzinnych (Pisula, 2005, s. 101).

Nalezy przyjrze¢ si¢ problemom, jakie zglaszaja matki dzieci z auty-
zmem. Badania ukazuja, ze s3 to osoby poswiecajace si¢ opiece nad dzieckiem
niepelnosprawnym. Postepuja w mysl stereotypu, ze nie wypada, aby zajmowaty
si¢ soba. Sg to osoby o szczegdlnej wrazliwosci lub tez nadwrazliwosci, wysokim
poziomie irytacji zwigzanym z problemami dnia codziennego. Poczucie ich
wlasnej tozsamosci, poczucie bezpieczenstwa, samoocena ich dzialan, spraw-
czosci jest zachwiana. Osoby takie majg problem z budowaniem prawidtowych
relacji w rodzinie. Trudna sytuacje poglebiaja takie czynniki, jak chroniczne
zmeczenie, uwiklanie w trudne sytuacje spoleczne, problemy materialne
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(Tsirigotis, Lewik-Tsirigotis, Dydyna, 2012, s. 18). Malgorzata Sekulowicz i Ewa
Kaczmarek postawily teze, ze powrdt matek dzieci z autyzmem do petnionych
6l w spotecznosci, pozwolitby na poprawe samopoczucia matek, uregulowanie
ich sytuacji spotecznej w rodzinie (Sekulowicz, Kaczmarek, 2014, s. 21-22).

Wiréd badaczy podzielone s zdania na temat wptywu autyzmu u rodzen-
stwa na ich funkcjonowanie. Niektorzy sugeruja, ze rodzenstwo dziecka auty-
stycznego przezywa nadmierny stres zwigzany z negatywna samooceng oraz
problemami z wlasnym zachowaniem, wykazuje stany depresyjne. Wiele
badan donosi, Ze wséréd rodzenstwa bywaja dzieci o zwiekszonej tolerancji,
odpowiedzialnosci, wytrzymatosci, odpornosci emocjonalnej. Dodatkowy
czynnik stresogenny polega na tym, ze rodzenstwo obawia sie dziedziczenia
cech autyzmu u swojego potomstwa w przysztosci (Banasiak, 2008, s. 7-8).
Nie udowodniono bezposredniego wplywu zaistnienia dziecka z autyzmem
w rodzinie jako czynnika wywolujacego zmiany psychospotecznego funk-
cjonowania rodzenstwa. Jednakze inny sposéb funkcjonowania rodzicow
ma niezaprzeczalny wplyw na wszystkie dzieci w rodzinie i sposéb stawia-
nia wymagan, a takze na ich role pelnione w rodzinie. Istnienie dziecka
z autyzmem w rodzinie jest powodem obarczenia rodzenstwa dodatkowymi
obowiazkami, aby pomoéc rodzicom. Dzieci te moga czu¢ sie zawstydzone,
zazenowane zachowaniem brata, siostry z autyzmenm, jesli stwarza ono pro-
blemy swoim zachowaniem. Niektdre z dzieci wykazujg che¢ i satysfakcje
z pomocy przy autystycznym rodzenstwie, rozwijajac potrzebna w zyciu
odpowiedzialnos¢ i opiekunczos¢. Czes¢ rodzenstwa czuje si¢ wyobcowana
ze spolecznosci, ma problemy z wynikami w edukacji szkolnej, odczuwa lek
i poczucie winy (Tsirigotis, Lewik-Tsirigotis, Dydyna, 2012, s. 82).

Rodzina dziecka z zaburzeniem rozwoju, jakim jest autyzm, jest grupa ludzi
o specyficznych przezyciach, do§wiadczeniach, troskach i obawach. Gigbsze
jest poczucie stresu, przezywania bezsilnosci, trudnych prognoz na przysztos¢,
wieksze jest zmeczenie niz przy innych zaburzeniach i niepelnosprawno-
$ciach, a takze wcigz wystepuje brak oséb i instytucji wspomagajacych takie
rodziny w skali calego kraju. Ciggle doswiadczanie trudnosci, bolesne prze-
zycia, poczucie wlasnej stabosci, prowadzi to do obnizenia poziomu funkcjo-
nowania rodziny (Zase¢pa, Kuprowska-Stepien, 2016, s. 254-255).
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Relacje rodzinne sg poglebiane przez deficyt umiejetnosci komunikowania
sie przez dziecko z autyzmem. Brak tych umiejetnosci poglebia przezycia
rodzicéw i rodzenstwa. Do tego moze dolaczy¢ czynnik wzmocnien ze strony
otoczenia rodziny, ktory wplywa na kontakty spoleczne rodziny. Towarzyszace
uporczywe zainteresowania i powtarzajace si¢ zachowania u dziecka z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu wplywaja zawsze stresogennie na cztonkéw
rodziny. Zachowania niepozadane u dziecka moga by¢ potegowane przez
relacje w rodzinie, na przyklad przez dominacje rodzicéw, organizacje
wewnatrzrodzinng, podzial rol, ktére okreslaja relacje w rodzinie. Odczuwanie
kompetencji rodzicow do poradzenia sobie z rehabilitacjg i opieka nad zabu-
rzonym dzieckiem moze ulega¢ ostabieniu. Nastepuje sytuacja, w ktorej
obecnos$¢ autyzmu w rodzinie wywoluje niewlasciwe relacje, a one w sposéb
zwrotny, wplywajg niekorzystnie na rozwdj dziecka. Relacje rowiesnicze, jakie
jest w stanie nawigza¢ dziecko z autyzmem, w decydujacy sposdb wplywaja na
otoczenie spoleczne i sposéb percepcji rodziny. W przypadku negatywnych
relacji rodziny z otoczeniem, rodzina moze by¢ rozumiana jako dysfunk-
cyjna, co budzi nieche¢ otoczenia i formuluje znieksztatcone relacje wewnatrz
rodziny (Szerlag, 2022, s. 376).

Alicja Szerlag zwraca uwage na mechanizm obronny rodzicow, ktérzy
w poszukiwaniu poczucia stabilizacji sytuacji rodzinnej oraz poczucia bez-
pieczenstwa, uciekaja sie do stwarzania naturalnej atmosfery polegajacej na
tym, ze dziecko z autyzmem jest traktowane jak zdrowy cztonek rodziny. Jest
to mylne podejscie i fikcyjne, poniewaz sytuacja w rodzinie musi by¢ dosto-
sowana do czlonka z autyzmem, to jego potrzeby powinny bys$ spelniane,
a zycie podporzagdkowane dla niej. Innym mechanizmem jest udawanie, ze
dziecko jest w rzeczywistosci mlodsze, niz wskazuje jego wiek, co dla rodzica
wydaje si¢ by¢ wytlumaczeniem utomnosci w umiejetnosci bycia samodziel-
nym (Tamze, s. 382).

Zofia Kawczynska-Butrym zwraca uwagg, ze niepelnosprawnos$¢ dziecka
nie jest sprawa dotyczaca tylko rodzicow, czy samego dziecka. Potwierdza ona,
ze catla rodzina jest uwiklana w problem niepetnej sprawnosci i dotknieta jest
nig we wszystkich swych funkcjach, we wszystkich wymiarach swej egzystencji
i w codziennym zyciu (Kawczynska-Butrym, 1994, s. 34). Niepelnosprawnoé¢
dziecka wytwarza zawila sytuacje emocjonalng, kulturowsa, spolfeczna,
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ekonomiczng kazdej rodziny. Odbija si¢ to na zyciu wewnetrznym kazdego

cztonka rodziny, zyciu wewnetrznym rodziny, wartosciach uznawanych,
wymiarem podejmowanych rél spotecznych przez czlonkéw. Badacze, tera-
peuci, lekarze uwrazliwiajg na relacje w rodzinach dotknietych niepelnospraw-
noscig, zaburzeniami rozwojowymi, aby rodzina stala si¢ obszarem wsparcia,
szczegolnych oddzialywan, aby modyfikowac znieksztalcone relacje, pomagac

w decyzjach podejmowanych na forum rodziny, tam, gdzie nalezy dostosowa¢
pomoc do indywidualnych potrzeb rodziny (Tamze).

Najnowsze trendy w rehabilitacji i terapii dzieci ze spektrum autyzmu
proponuja zaangazowanie ojca do poczynan edukacyjnych i terapeutycz-
nych. Stwarzaja one mozliwo$¢ pogtebienia relacji z dzieckiem, uzyskania
wsparcia spotecznego. Podniesienie rangi ojca w relacjach rodzinnych, co
pozwala na stworzenie perspektywy przyszlosci dziecka, malzenstwa, od
ktorego jakosci zalezne jest powodzenie terapii i wlasciwe, pozadane relacje
w rodzinie dotknigtej autyzmem (Gosztyta, 2017, s. 36).

Z AKONCZENIE

Kazda rodzina wymaga szacunku i godnosci. Rolg spoleczenstwa jest zorga-
nizowanie wsparcia. W ujeciu strukturalnym nalezy rozumiec i organizowaé
rodzinom wsparcie:

« emocjonalne, polegajace na przekazaniu troski poprzez tworzenie
warunkéw wywolujacych poczucie przynaleznosci, poczucie wartosci
czlonkéw rodziny;

» informacyjne, dzigki ktéremu rodzina bedzie miata wiedze o swoim
polozeniu, o mozliwosci korzystania ze skutecznych dziatan;

«  wsparcie instrumentalne, ktére wyposaza we wskazdéwki, ukazuje, gdzie
pozyskac informacje i pomoc materialna;

o wsparcie wartosciujace, budzace poczucie bezpieczenstwa i godnosci;

o wsparcie rzeczowe w postaci materialnej - rzeczowej i finansowej lub
fizycznej, jesli takie jest potrzebne;

« wsparcie duchowe, dotyczace bélu i poczucia krzywdy (Konieczna,
2017,s. 115).

84 AKADEMIA NAUK STOSOWANYCH WSGE IM. A. DE GASPERI W JOZEFOWIE



CZESC I

BIBLIOGRAFIA

Banasiak, A. (2008). Psychospoleczny wymiar jako$ci zycia rodzin dzieci z autyzmem,
Prace Naukowe Akademii Jana Dlugosza w Czestochowie, z. XV.

Gosztyta, T. (2017). Ojcowie dzieci z autyzmem w relacjach rodzinnych i terapeu-
tycznych, Glos - Jezyk - Komunikacja, t. 4.

Grodzka, M. (1998). Wplyw interakcji rodzic — dziecko na efekty terapii dzieci auty-
stycznych, Nowiny Psychologiczne, nr 3.

Jaklewicz, H. (1993). Autyzm wczesnodzieciecy: diagnoza, przebieg, leczenie, Gdansk:
Gdanskie Towarzystwo Psychologiczne.

Kawczynska-Butrym, Z. (1994). Problemy wspierania rodzin z osobami niepetno-
sprawnymi [w:] A. Ostrowska, Badania nad niepelnosprawnos$ciag w Polsce 1993,
Warszawa: Wydawnictwo Instytutu Filozofii i Socjologii Polskiej Akademii Nauk.

Konieczna, I. (2017). Rola wsparcia spolecznego w sytuacji do§wiadczania przez dziecko
choroby przewleklej [w:] W. Otrebski, K. Marianczyk (red.), Konteksty Psychologii
Rehabilitacji. Przepis na rehabilitacje, Gdansk: Wydawnictwo Harmonia Universalis.

Komender, J. (2009). Dziecko autystyczne w rodzinie [w:] J. Komender, G. Jagielska,
A. Brynska, Autyzm i zesp6t Aspergera, Warszawa: Wydawnictwo Lekarskie PZWL.

Pagowska, M. (2010). Psychospoleczna sytuacja rodziny dziecka z autyzmem - etapy
adaptacji, Szkota Specjalna, nr 4(255), T. LXXI.

Pisula, E. (1991). Dzieci z autyzmem [w:] I. Obuchowska, Dziecko niepelnosprawne
w rodzinie, Warszawa: Wydawnictwa Szkolne i Pedagogiczne.

Pisula, E. (2005). Problemy rodzicéw dorastajacych i dorostych 0séb z autyzmem [w:]
I. Matczak, A. Pala (red.) Edukacja i wspomaganie 0sob z autyzmem od dziecinstwa
do dorostosci, Czgstochowa: Wydawca Organizatorzy V Forum.

Sekutowicz, M., Kaczmarek E. (2014). Sciezki radzenia sobie matek dzieci z autyzmem:
pomiedzy wypaleniem a preznoscia, Niepelnosprawno$¢, nr 13.

Szerlag, A. (2022). Rodzicielskie spojrzenie na relacje réwieénicze dziecka z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu [w:] E. Kulesza, D. Al.-Kamisy, P. Zalewska (red.),
Od integracji do inkluzji - 30 lat edukacji integracyjnej — idea i rzeczywistos¢,
Warszawa: Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej i. Marii Grzegorzewskiej.

Tsirigotis, K., Lewik-Tsirigotis, E., Dydyna, K. (2012). Autyzm w rodzinie — problemy
i proby pomocy, Pedagogika Rodziny nr 2(1).

Twardowski, A. (1991). Sytuacja rodzin dzieci niepelnosprawnych [w:] I. Obuchowska,
Dziecko niepelnosprawne w rodzinie, Warszawa: Wydawnictwa Szkolne i Pedagogiczne.

Wroniszewski, M. (1993). Ocali¢ siebie, Swiatlo i ciefi, nr 1-2.

Wyczesany, J., Ucinek, A. (2001). Wybrane aspekt funkcjonowania rodzenstwa dzieci
autystycznych, [w:] T. Galkowski, J. Kossewska (red.), Autyzm wyzwaniem naszych
czasow, Krakow: Wydawnictwo Naukowe Akademii Pedagogiczne;j.

Zasepa, E., Kuprowska-Stepien, K. (2016). Jako$¢ zycia rodzin dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu, Szkota Specjalna t. LXXVII, nr 4(285).

TROSKA O WYCHOWANKA JAKO ISTOTA PROCESU PEDAGOGICZNEGO 85



