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autyzmu

Znaczenie i rola rodziny w catoksztatcie rozwoju dziecka jest kwestig bezsporng. W odniesieniu
do dziecka autystycznego rola rodziny wyraznie wzrasta. Autystyk jest dzieckiem do pewnego
stopnia wyjatkowym, potrzebuje od rodzicéw specjalnej pomocy, wymaga indywidualnego
traktowania. Jego rozwdj zalezy od warunkdéw srodowiskowych i wtadciwego zaspokajania
przez rodzicéw jego potrzeb.

Najbardziej obezwtadnia bezsilnos¢ i lek przed niepewng przysztoscia.

Gdy rozszerza sie zakres wiedzy rodzicéw o naturze kalectwa i mozliwosciach przyjscia dziecku
Z pomoca, zmniejsza sie poczucie beznadziejnosci, i wzrasta che¢ do dziatania. Dla dobra
dziecka wazne jest, by rodzice chcieli i umieli okazaé mu swoje zadowolenie iradosé z
wszelkich jego osiggnie¢ nawet wtedy, gdy sg one wyjgtkowo skromne, nie powinni myslec¢ o
nim jako o dziecku skazanym na zycie w poczuciu nieszczeécia.

Istotnym elementem postaw wobec niepetnosprawnosci dziecka przejawianych w danej rodzinie
jest wiedza. Podstawg jej formowania stanowig indywidualne do$wiadczenia danej jednostki
oraz funkcjonujace w jej otoczeniu stereotypy. Niedostatki wiedzy o dziecku moga ksztattowaé
nieadekwatne wzgledem jego mozliwo$ci oczekiwania. Rodzicom na ogét trudno pogodzi¢ sie z
mysla, ze ich dziecko jest niepetnosprawne. Upo$ledzenie niezaleznie od stopnia i rozwoju,
przygnebia wiekszos$¢ rodzicow.

Rodzina jest naturalnym Srodowiskiem zycia dziecka i mtodziezy. Stanowi system, w ktérym
relacje miedzy poszczegdllnymi cztonkami majg wyrazny wptyw na pozostate osoby i sprawiaja,
ze powstaje ztozony kompleks réznokierunkowych wzajemnych zaleznosci decydujacych o
sytuacji zdrowego rodzenstwa. Oddziatuje na to bez watpienia na pierwszym stopniu dziecko
autystyczne i stopien jego zaburzenia.

Dziecko autystyczne jest bardzo tadne, budzi satysfakcje rodzicéw i akceptacje otoczenia do
czasu ujawnienia sie pierwszych symptoméw. Niepokédj rodzicéw narasta, gdy dziecko staje sie
niespokojne i odbiega zachowaniem od rowiesnikow. Dziecko autystyczne wymaga od
rodzicow, szczegolnie od matki poswiecenia dziecku wiele czasu, wymaga wiele cierpliwosci i
statego kontaktu z dzieckiem, pozwalajgcego na baczne obserwowanie jego zachowania,
odgadywanie jego potrzeb i ciggle znajdowanie sposobdw niesienia mu pomocy. Wszyscy
rodzice majg trudnoéci ze zrozumieniem zachowania dziecka i jego relacji. Zaréwno ojcowie,
jak i matki, wybierajgc bezstresowe formy komunikowania, unikajg kontaktu fizycznego z
dzieckiem. Ich ograniczenie wynika z wczesniejszych negatywnych doswiadczen. Dziecko
autystyczne odrzuca bowiem kontakt fizyczny, a jego zachowanie przy prébach podtrzymania
tej wiezi jest petne agres;ji lub catkowitej obojetnosci. Rodzice wybierajg wiec takie formy relaciji
z dzieckiem, ktore sg mozliwe dla nich do zrealizowania i nie sg zwigzane z dodatkowym
stresem. Jezeli chodzi o matki wybierajg one takie formy kontaktow z dzieémi, ktére nie
przynoszg im dodatkowych napieé, totez najwieksze znaczenie przywigzujg do czynnosSci
pielegnacyjnych, zabaw z dzieckiem i kontroli jego kontaktéw z innymi dzie¢mi. W wychowaniu
dziecka autystycznego wazna jest optymalna réwnowaga intereséw dziecka z catg rodzina.
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Nalezy rownomiernie zaangazowac w opieke i wychowanie wszystkich cztonkéw rodziny

U zdrowego rodzenstwa dziecka autystycznego w chwili pojawienia sie w rodzinie dziecka
uposledzonego wystepujg negatywne przezycia emocjonalne. Nasilajg sie one wraz z uptywem
czasu, gdy rodzice poswiecajg ?choremu? dziecku coraz wiecej uwagi. Powoduije to, ze zdrowe
rodzenstwo czuje sie zazdrosne. Mimo, ze wspodtczuje ?choremu? bratu lub siostrze i rozumie
dlaczego potrzebuje ono tak intensywnej opieki, to jednoczes$nie czuje sie skrzywdzone i mniej
kochane. Uczucie to szczegélnie poteguje sig, gdy poréwna sytuacje swojg i swoich
rowiesnikow. Postrzega wtedy chore rodzenstwo jako zrodto swoich niepowodzen, odczuwa
zazdro$é, wrogos$é, gniew, agresje. Bedac jednak Swiadomym oczekiwan rodzicdéw, nie ujawnia
tych uczué, a nawet czuje sie winne z powodu ich przezywania Skutkiem tego jest
podwyzszony poziom napiecia emocjonalnego, niepewno$¢ uczuciowa o raz zaburzenie obrazu
samego siebie.

Mate rodzenstwo dzieci autystycznych szczegdlnie zaniepokojone jest mozliwoscig zarazenia
sie kalectwem, a kiedy wchodzi w okres dojrzewania zaczyna obawiac sie, ze w przysztoSci
moze mieC dziecko niepetnosprawne.

Funkcjonowanie zdrowego rodzenstwa dzieci autystycznych uzaleznione jest od wielu
czynnikdw, ktdre ksztattujg: warunki zycia i wychowania, relacje z otoczeniem, przebyte
doswiadczenia. W pierwszym rzedzie zalezy ono jednak od informaciji, jakie zdrowe dziecko
czerpie na swoj temat. Zrédiem tych informacji sa: rodzice, réwiesnicy, szkota, spoteczenstwo.
Opinie i poglady tych srodowisk ksztattowane sg czesto przez pryzmat obecnych w zyciu
rodzenstwa dzieci autystycznych.

Zdrowe rodzenstwo dzieci autystycznych charakteryzuje sie wyraznym poczuciem wtasne;j
tozsamosci oraz pozytywng samooceng. Nie czuje sie psychicznie uzaleznione od
autystycznego brata lub siostry ani tez wykorzystywane do opieki nad nim. Kontakty chorym
bratem lub siostrg oparte sg na wspétczuciu i mitosci. Rodzenstwo nie lubi, gdy autystyczne
dziecko jest agresywne i rozztoszczone. Autyzm traktuje jako ciezki, nieuleczalny stan. Mimo, iz
nie sg rodzenstwu obojetne potrzeby innych ludzi, na istotnym miejscu stawia wtasne dobro i
wazne dla siebie plany zyciowe. Jednoczesnie rodzenstwo uwaza, ze ?przypadek?, jakim los
obdarzyt jego rodzing, wywiera ogromny wptyw na postawy i zachowania wszystkich jej
cztonkdw, dlatego tez, obserwujgc zmagania rodzicédw z chorobg i napietnowanie przez
spoteczenstwo, domaga sie pomocy ze strony profesjonalistdw. Pomocy takiej oczekuje
wierzac, ze zmieni ona sytuacje wewnatrzrodzinng na lepsza.

Warto tez wspomnie¢, ze jednak wiekszos¢ dzieci posiadajgcych autystyczne rodzenstwo radzi
sobie dobrze z tym faktem. Wptywa to na nie pozytywnie i czyni bardziej wytrzymatymi,
dojrzatymi, odpowiedzialnymi i tolerancyjnymi. Wyraza pozytywny obraz wiasnego ? ja?,
odruchy opiekuncze oraz utatwia stosunki interpersonalne.

Zdrowe rodzenstwo dziecka autystycznego charakteryzuje sie tolerancjg, poszanowaniem dla
odmiennosci, poswieceniem i oddaniem, a takze wiekszy poczuciem pewnos$ci co do swojej
przysztosci i realizacji zyciowych celéw.
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O trudnos$ciach w wychowaniu dzieci autystycznych mogag wiele powiedzie¢ rodzice i
wychowawcy, ktorzy wychowujg te dzieci i szukajg sposobow pokonywania trudnosci. Starajg
sie oni przede wszystkim poznaé gruntownie dziecko oraz przyczyny wywotujgce trudnosci, aby
odpowiednio dostosowac zindywidualizowane metody wychowania. Znajomo$¢ takich nauk jak
psychologia rozwojowa, psychopatologia, patofizjologia, socjologia utatwia rodzicom dzieci
autystycznych dokonywac obserwacji i wtasciwie interpretowac reakcje tych dzieci.

Wykazano, ze rodzice dzieci autystycznych doswiadczajg w zwigzku z ich wychowaniem
duzego stresu. Obcigzenia te sg wieksze niz porownywanych z nimi rodzicéw z innymi
problemami rozwoju np.: z zespotem Downa, mézgowym porazeniem dzieciecym, zaburzeniami
o charakterze psychiatrycznym.

Analiza profilu stresu u rodzicédw autystycznych wykazata, ze ma on na tle réznych czynnikow
wzglednie staty charakter. Najwiekszym stresorem byta dla rodzicow charakterystyka
osobowoéciowa i trudne, niezrozumiate dla otoczenia zachowania dziecka. Nalezy podkreslic,
Ze stres ten jest wysoce sytuacyjny i wptywa na funkcjonowanie rodzicéw w $cisle okreslonych
obszarach zwigzanych z wychowaniem dziecka.

Istnieje wiele przyczyn stresu do$wiadczanego przez rodzicdw dzieci autystycznych. Nalezg do
nich: trudnosci z uzyskaniem diagnozy oraz problemy w relacjach ze specjalistami. Pézne
uzyskanie diagnozy taczy sie z diugotrwatym poczuciem niejasno$ci co do mozliwosci dziecka i
budowanie jego nierealistycznego obrazu.

Innym problemem jest brak wyraznych oznak przywigzania ze strony dziecka. Wigkszos¢
rodzicow dostrzega je, ale wielu pragnetoby, aby byty one wyrazniejsze. Przyczyna powaznych
stresOw sg tez trudnos$ci w porozumiewaniu sie z dzieckiem wynikajgce z zaburzen w
komunikacji werbalnej oraz braku kompensowania probleméw jezykowych np.: przez
gestykulacje. Wielu rodzicéw sgdzi, ze gdyby ich dziecko potrafito sie porozumiewag, to tatwiej
bytoby wyeliminowaé inne zaburzenia.

Przebieg rozwoju dziecka autystycznego jest niezwykty i nieprzewidywalny. W pewnych
sferach jest on wzglednie prawidtowy, w innych nastepuje zatrzymanie lub regres, w jeszcze
innych jest oprézniony. Sprawia to, ze stres z powodu zaburzen jest jeszcze wiekszy. Bowiem
rosng oczekiwania rodzicow i trudniej im wypracowac spojny obraz dziecka. Nie sg oni w stanie
ocenié jego mozliwo$ci rozwojowych i czesto majg watpliwoéci, czy brak postepow nie jest
efektem braku motywaciji, albo tez ich niskich kompetenciji rodzicielskich. W dodatku normalny
wyglad dziecka utrudnia zrozumienie, jak duze sg i na czym polegajg problemy w jego rozwoju i
wigze sie z nieprzyjemnymi uwagami otoczenia na temat metod wychowawczych rodzicéw.

Rodzice dzieci autystycznych czesto majg problemy ze stawianiem dziecku granic, jasnym
okre$leniem, co wolno, a czego nie wolno. Trudno jest im oceni¢, ktére zachowania dziecka
wynikajg z autyzmu, a ktére sg efektem nie respektowania przez dziecka okreslonych zasad.
Poniewaz rozw0j dziecka nieprawidtowy, rodzice niejednokrotnie czujg sie zmuszenia do
wykonywania wielu czynno$ci za dziecko. W wielu przypadkach niemoznos¢ traktowania
dziecka zgodnie z jego wiekiem metrykalnym prowadzi do obnizenia wymagan stawianych mu,
jak rowniez ustepowania w sytuacjach, w ktérych nie ustgpiliby swoim zdrowym dzieciom.: gdy
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dziecko kategorycznie domaga sie kolejnej czekolady.

Konsekwencjg kumulujgcych sie przez wiele lat obcigzen, braku adekwatnego do potrzeb
rodzin systemu wsparcia, presji emocjonalnej, finansowej i czasowej, w jakiej zyje wielu
rodzicdw, moze by¢ zespo6t wypalania sie sit. Polega on na utracie fizycznych i psychicznych sit
w efekcie przecigzenia sprawowania dtugotrwatej opieki nad dzieckiem. Rodzice czuja, ze
opieka ta przekracza ich mozliwosci. Ma to miejsce najczesciej wéwczas, gdy dziecko nie czyni
zadnych postepow w rozwoju, gdy brakuje wsparcia potrzebnych ustug terapeutycznych itp. Za
najwiekszy stresor prowadzacy do utraty sit uznaje sie brak odpoczynku i obcigzenia. Rodzice
czuja sie przemeczeni ciggta opieka nad dzieckiem, wytgczng odpowiedzialnoscig za nie,
beznadziejno$cig podejmowanych wysitkdw.

To wiasnie dtugoletnie frustracje rodzicéw, zaburzenia rozwoju dziecka prowadzg czesto do
powaznych zaktocen w funkcjonowaniu catego systemu rodzinnego. Silne przezywanie
wszystkich doswiadczen zwigzanych z ?choroba? dziecka ma wptyw na poszczegdlnych
cztonkow rodziny, relacje rodzicow zarowno z chorym dzieckiem, jak i jego zdrowym
rodzenstwem. Problemy zwigzane z wychowaniem autystycznego dziecka czesto ostabiajg
emocjonalny zwigzek miedzy rodzicami. Wszelkie zaktdcenia w funkcjonowaniu systemu
rodzinnego moga w sposdb oczywisty wptywaé na ograniczenia mozliwosci rodziny do
usprawniania i przystosowania spotecznego dziecka autystycznego.

Wychowanie dziecka autystycznego jest znacznie trudniejsze niz wychowanie dziecka
zdrowego. Dziecko autystyczne wymaga wzmozonej opieki rodziny i jej cierpliwego
kierownictwa w prawidtowym poznaniu otoczenia.

W wychowaniu dziecka autystycznego szczegdlnego znaczenia nabiera funkcja opiekuncza,
realizowana przede wszystkim przez matke. Pomoc, kt6rg powinno otrzymaé dziecka ma
polegac na poswieceniu mu czasu, wspotdziataniu z nim w bawieniu sie i cwiczeniach,
zapewnieniu dziecku mozliwo$ci poznawania otoczenia.

Brak zrozumienia dziecka i btedy popetnione przez rodzicéw wynikajg czesto z ich
nieSwiadomo$ci. Orientacja rodzicéw w tym, na co w rozwoju dziecka nalezy zwracac uwage,
jakiego rodzaju oddziatywania sg mu potrzebne, pozwoli na skuteczniejszg rozwojowg
stymulacje.
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