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Wprowadzenie

W dtugiej historii nieporozumien dotyczacych patogennej roli rodzicow w powsta-
niu autyzmu u dzieci, znaczace miejsce przypada zarowno L. Kannerowi (1943), ktory
nazwat ich ,zimnymi” i ,,przeintelektualizowanymi”, jak i B. Bettelheimowi i jego
ksiazce Empty Fortress (Bettelheim, 1967), wskazujacemu w niej na anormalno$¢ relacji
matka — dziecko, ktdra miata powodowac autystyczne wycofanie.

Pod koniec lat 60. zaczgly pojawiaé si¢ prace weryfikujace tezy zawarte w psycho-
gennych teoriach autyzmu (Bauman i in., 1991: za Randall, Parker, 2001; Rimland 1964:
Cantwell, Baker 1984: za Schopler 1984: za Bobkowicz-Lewartowska 2000). Podkresla-
no znaczenie czynnikow genetycznych i organicznych w genezie tego zaburzenia. Zgod-
nie z obecnym stanem wiedzy, pierwotnym zrodtem autyzmu sg zaburzenia funkcjono-
wania mézgu w okresie ptodowym, niemowlgcym i wezesnym dziecinstwie. Ich przy-
czyny moga by¢ rozmaite — genetyczne, metaboliczne, uszkodzenia okotoporodowe i in-
ne. Badania te (por. Pisula, 2000) pozwolity na odrzucenie pogladu o przyczynianiu si¢
rodzicow do choroby dziecka. Niezaleznie od tego utrwalone zostalo przekonanie o udzia-
le rodzicow w etiologii autyzmu. Wykazali to w swoich badaniach E. Pisula i J. Rola
(1998), ktorzy stwierdzili, ze blisko 40% nauczycieli szkot specjalnych jest przekona-
nych, ze jedna z przyczyn autyzmu u dzieci jest brak ciepta i mitosci rodzicow.

A.M. Donnellan i P.L. Mirenda (1999) uwazaja, ze nadal zdarza si¢ obwinianie ro-
dzicéw, pomimo empirycznych dowodow $wiadczacych przeciwko tezom zaktadajacym
ich patogenny wptyw. Zwracaja uwagg na to, ze w niektorych czgsciach USA i Kanady
autyzm jest nadal klasyfikowany dla celow szkolnictwa jako zaburzenie emocjonalne.
Takie okreslenie rodzi przekonanie, ze zaburzenie to jest wynikiem dziatania raczej
czynnikoéw srodowiskowych niz organicznych.
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Stres rodzicielski u os6b wychowujacych dzieci z autyzmem

W wielu pracach pochodzacych zwtaszcza z lat 80. i 90. poprzedniego stulecia, na-
stapito odwrdcenie perspektywy: to rodzicow traktowano jak ofiary niepelnosprawnosci
dziecka, wskazujac na ogromnie stresujacy wplyw autyzmu na ich zycie (Fisman i in.,
1991: za Sekutowicz, 1994; Peeters, 1996; Pisula, 1991, 1993, 1998; Wolf i in., 1989).
Zaczg¢to analizowaé sytuacjg rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju w kontekécie do-
$wiadczanego przez nich stresu (parenting stress). Cho¢ okreslenie to jest czgsto spoty-
kane w opracowaniach (np.: Skoérczynska, 2006), nikt nie podaje jego specyficznej defi-
nicji. Najezgsciej przyjmuje sig, iz specyfika tego stresu polega na szczegoélnym charak-
terze, odrgbnosci wymagan stawianych rodzicom uczestniczacym w sytuacji wychowy-
wania dziecka (Abidin, 1990; za Pisula, 1993). Wymagania te pociagaja za soba zmiany,
zarowno w funkcjonowaniu spolecznym, jak i emocjonalnym rodzicoéw.

Badacze podkreslaja, ze fakt posiadania dziecka o zaburzonym rozwoju ma znacza-
cy wplyw na funkcjonowanie rodziny (Fisman i in., 1991: Kirkhan i in., 1986: za Seku-
towicz, 1994; Person i Chan, 1993: za Sekutowicz, 1994). Wiaze si¢ to z wieloma czyn-
nikami obcigzajacymi rodzing w sytuacji, gdy choroba ma charakter przewlekty. Istnieje
wowczas konieczno$¢ poswigecenia dziecku znacznej ilo$ci czasu, sity, jak i energii. Ro-
dzice do$wiadczaja poczucia osamotnienia, izolacji spotecznej oraz odrzucenia. Z badan
wynika, ze potowa rodzin ma powazne trudnosci w kontaktach z przyjaciotmi i sasiada-
mi (Peeters, 1996). Sa one rzadziej zapraszane i same rzadziej przyjmuja gosci. Szcze-
g6lnym obciazeniem jest dla nich stres wynikajacy z braku dobrego kontaktu i prawi-
dlowych wigzi z dzieckiem. Silnym stresorem jest tez poczucie osamotnienia, niepewno-
$ci 1 braku jasnosci, gdzie i jakiej pomocy szuka¢, a takze jak postgpowaé z dzieckiem
ijakich zaburzen w jego rozwoju oczekiwaé. Towarzyszy temu poczucie winy wobec
dziecka, obnizenie poczucia kompetencji rodzicielskich oraz poczucia wlasnej skutecz-
no$ci (Dunn, Burbine, Bowers i Dunn, 2001; Gatkowski, 1980; Grodzka, 1988; Marcy-
siak, 1999; Weiss, 2002; Wroniszewski, 1993).

Zaburzenie rozwoju dziecka pociaga za soba zmiany ustalonych planéw i celow za-
wodowych rodzicow, co prowadzi¢ moze czgsto do frustracji i depresji. Ponadto choroba
dziecka znaczaco wplywa na — sytuacje materialng (por. Firkowska-Mankiewicz, 1999),
spoteczna (por. Grodzka, 2000), zdrowie fizyczne oraz psychiczne jej pozostalych
cztonkow rodziny (por. DeMyer i Goldberg, 1983).

Problem funkcjonowania rodziny dziecka z autyzmem mozna oceniaé z perspekty-
wy relacji zachodzacych wewnatrz rodziny (wg Sekutowicz, 1994).

I tak: relacje, rodzice — dziecko z autyzmem.

Wedhug wielu badaczy, ujemny wptyw na relacje zachodzace pomigdzy poszczegol-
nymi cztonkami rodziny maja nastgpujace zmienne: glgbokos¢ stopnia zaburzenia roz-
woju dzieci z autyzmem, male umiejgtnosci komunikowania si¢, nadpobudliwosé, agre-
sja wobec innych, autoagresja, bezcelowe chodzenie lub krzyczenie oraz niszczenie
przedmiotow. Za szczegolnie stresogenny czynnik dla ojca uznano niezdolnos$¢ dzieci do
komunikowania si¢. Badacze akcentuja rowniez wptyw wieku dziecka na stres dos§wiad-
czany przez jego rodzicow. Najczesciej podzielana jest opinia, ze rodzice starszych dzie-
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ci autystycznych doswiadczaja wigkszego stresu. Jedna z przyczyn moze by¢ to, ze nie-
ktore z tych dzieci przejawiaja wysoki poziom fizycznej agresji, kierowanej przeciwko
sobie, innym osobom lub przedmiotom. Szacuje sig, ze nasilenie agresji i samouszka-
dzania wzrasta w okresie adolescencji u okoto 50% 0s6b z autyzmem (Gillberg, 1984: za
Pisula, 2005). Zachowania takie staja si¢ oczywiscie tym trudniejsze dla opiekundéw, im
silniejsze fizycznie jest dziecko.

Czynniki powodujace stres u rodzicow to przede wszystkim: ciagly brak czasu, wy-
nikajacy z nieprzerwanej opieki nad potomkiem, pomoc w codziennych, czasem naj-
prostszych czynno$ciach, problemy z zapewnieniem dziecku odpowiedniej edukacji
uwzgledniajacej jego mozliwosci psychospoleczne i zdrowotne oraz czynniki, ktore bez-
posrednio sa zwigzane z rozwojem fizycznym i seksualnym dziecka. Jednak najwigkszy
stres wywotluje Igk o przysztos¢ dziecka, jak sobie poradzi w zyciu dorostym czy po
$mierci rodzicow.

Nie ma jasnosci co do wptywu plci niepelnosprawnego dziecka na funkcjonowanie
rodziny, jakkolwiek M. Bristol (Konstantareas i in., 1991; za Sekutowicz, 1994) opisata
nizszy poziom integracji w rodzinach z dzieckiem autystycznym plci meskie;j.

Relacje, rodzice — zdrowe rodzenstwo — dziecko z autyzmem.

Obecno$¢ w rodzinie dziecka z autyzmem wptywa nie tylko na jego rodzicow, ale
takze na jego rodzenstwo. Jednak w porownaniu ze znaczng liczba prac poswigconych
stresowi rodzicielskiemu, badan dotyczacych rodzenstwa dzieci z autyzmem jest niewie-
le, a wyniki tych badan czgsto sa rozbiezne.

Niektore wskazuja na negatywny wptyw autyzmu u dziecka na rodzenstwo, wyraza-
jacy sig: zwigkszonym poziomem stresu, negatywna samooceng, problemami somatycz-
nymi i problemami z zachowaniem (Kruk, 1996; Tew i Laurence, 1973: Tew i in., 1974:
Tritt i Essesss, 1988: Bagenholm i Gillberg, 1991: za Wieczorek, Gatkowski, 2002). In-
ne z kolei wykazuja pozytywny efekt, polegajacy np. na wigkszej tolerancji, wytrzyma-
losci 1 odpowiedzialnosci u rodzenstwa dzieci z autyzmem w poréwnaniu z rowiesnika-
mi, ktorzy nie maja niepelnosprawnego rodzenstwa (Kosecka, 1999; por. Pisula, 1993).

Badania przeprowadzone przez N. Gold (1991) sugeruja, ze osoby posiadajace braci
z autyzmem czgsciej niz inne dzieci przejawiaty cechy depresji. Z badan rowniez wynika
(Rodrigue 1 in., 1992; za Randall, Parker, 2001), ze starsze rodzenstwo dzieci z auty-
zmem przejawia wigksze uzewngtrzniane i nieuzewngtrzniane problemy z zachowaniem.
Whiosek taki jest logiczny, bowiem im dtuzej dziecko jest narazone na kontakt ze swoim
autystycznym bratem czy siostra, tym bardziej prawdopodobne jest, ze pojawia si¢
u niego problemy natury psychologicznej. Jak stwierdzili McHale i in. (1984: za Ran-
dall, Parker, 2001), im dziecko jest starsze, tym wigcej spada na nie obowiazkoéw domo-
wych 1 zwiazanych z opieka nad niepelnosprawnym rodzenstwem, a to powoduje kumu-
lowanie si¢ czynnikow stresogennych.

E. Pisula (1993) przytacza badania, ktorych wyniki wskazuja, ze starsze dziewczyn-
ki majace niepelnosprawne rodzenstwo doswiadczaja silniejszego stresu psychologicz-
nego z tego powodu niz chtopcy. Mozliwe, ze jest to zwiazane z wigkszym obciazeniem
dziewczat opiecka nad chorym dzieckiem. Mlodsze rodzenstwo dzieci z autyzmem
szczegoblnie zaniepokojone jest mozliwo$cia zarazenia si¢ kalectwem (Wyczesany i in.,
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2001), natomiast starsze rodzenstwo obawia si¢, ze choroba ich brata czy siostry jest
dziedziczna 1 w przysztosci moze wystapic¢ u ich dzieci (McHale i in., 1984: za Wieczo-
rek, Gatkowski, 2002).

Wigkszos¢ dzieci posiadajacych rodzenstwo z autyzmem radzi sobie dobrze w zaist-
nialej sytuacji. Badania dowodza, ze rodzenstwo dzieci z zaburzeniami rozwoju nie ma
wigkszych problemoéw psychologicznych czy wychowawczych w porownaniu z dzie¢mi,
ktorych rodzenstwo jest zdrowe (Gath, 1972: McHale i in., 1984,1986: za Wieczorek,
Gatkowski, 2002). Z badan cytowanych na famach Autism Review International (1991,
nr 3) wynika, iz obecnos$¢ rodzenstwa autystycznego nie wptywa niekorzystnie na zycie
dzieci zdrowych w rodzinie; zawieranie przez nie przyjazni z innymi dzie¢mi. Ponadto
rodzenstwo dzieci autystycznych charakteryzuje si¢ lepszym obrazem wtasnej osoby niz
rodzenstwo dzieci petnosprawnych (por. Galtkowski 1993; Randall, Parker, 2001; Wy-
czesany, Ucinyk, 2001).

Z przytoczonych przeze mnie badan, nalezy wnioskowac, ze bracia i siostry dzieci
z autyzmem niekoniecznie musza by¢ podatni na wpltywy powodujace u nich trudnosci
psychologiczne. Jednak istnieja czynniki, ktére w polaczeniu z faktem posiadania auty-
stycznego rodzenstwa, moga prowadzi¢ do powstania takich trudnosci.

Relacje pomiedzy malzonkami moga by¢ zaburzone w wyniku pojawienia si¢ ko-
nieczno$ci zmiany dotychczasowego funkcjonowania spotecznego i emocjonalnego ro-
dziny. Matka przewaznie jest zmuszona do rezygnacji z pracy zawodowej na rzecz opie-
ki nad niepelnosprawnym dzieckiem, w wyniku czego nie jest w stanie realizowac swo-
ich wezesniejszych planow zawodowych, co w konsekwencji moze prowadzi¢ do niepo-
rozumien migdzy matzonkami. Problem ten wyraznie zaznacza si¢ u matzonkoéw z wyz-
szym wyksztatceniem (Matkiewicz-Borkowska, i in., 1997). Jednocze$nie maz zmuszo-
ny do zabezpieczenia materialnego bytu rodzinie spedza znacznie wigcej czasu poza
domem. Zdaniem T. Gatkowskiego (1993) to oddalenie od obowiazkéw domowych mo-
ze by¢ forma mechanizmu radzenia sobie ze stresem, ale takze czynnikiem powoduja-
cym nieporozumienia mi¢dzy malzonkami, bowiem kobieta zmgczona codzienng praca
w domu i opieka nad dzieckiem czuje si¢ przeciazona obowiazkami spadajacymi na nia,
co w konsekwencji moze rowniez by¢ przyczyna kryzysu w rodzinie.

Mozna rowniez przyjac, ze zaburzone relacje migdzy matzonkami sa konsekwencja
problemu nazwanego ,niejasnoscia sytuacji”’. Polega on na trudnosci pogodzenia si¢
z faktem, iz w rodzinie jest obecne dziecko autystyczne. Taka sytuacja ma najczesciej
miejsce, gdy wyglad dziecka nie wskazuje na uposledzenie, natomiast zachowanie nie
zawsze jest przewidywalne dla rodzicow i otoczenia, a matka wysuwa wniosek, iz przy-
czyna tkwi w jej nieprawidtowym postgpowaniu z dzieckiem (Fishman, Wolf, 1991: za
Sekutowicz, 1994).

Publikacje na temat zwiazku migdzy posiadaniem dziecka z zaburzeniami rozwoju
a satysfakcja matzenska, dostarczaja sprzecznych danych. Jednym z powodéw tego sta-
nu rzeczy z pewnoscia jest fakt, ze wiele prac pisanych jest tylko w oparciu o wtasne ob-
serwacje autora. I tak, M.S. Akerley (1984) sugeruje, ze czgstos¢ rozwodow w rodzinach
z dzieckiem autystycznym jest nizsza niz przecigtnie w USA. Opisata ona rodziny, w kto-
rych obecno$¢ dziecka autystycznego wzmacniala zwiazek malzenski rodzicow. Podob-
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nie R.L. Koegel i in. (1983: za Pisula, 1998), nie stwierdzili wptywu posiadania dziecka
z autyzmem na przystosowanie malzenskie, poréwnujac rodzicow dzieci z autyzmem i pra-
widlowo si¢ rozwijajacych.

Jednakze nie wszyscy badacze sg tego samego zdania. M.K. DeMyer (1979; za Pisu-
la, 1998) twierdzi, ze wychowanie dziecka z autyzmem ostabito emocjonalne wigzi mig-
dzy rodzicami w ponad potowie rodzin, jakie znata, a nad rozwodem zastanawiala si¢
wigcej niz jedna czwarta rodzicow. Ponadto, méwili oni o niezliczonej ilosci codzien-
nych napig¢, ktore byly podstawa do ktotni matzenskich i obnizenia zainteresowania
seksualnego, szczegdlnie u matek. Do podobnych wnioskow doszli Fisman i Wolf
(1989), ktorzy badali wplyw obecnosci dziecka autystycznego na stosunki pomigdzy
me¢zem i zong, a w szczegdlnosci intymnos¢ matzenska. Ze wszystkich trzech grup ba-
dawczych (rodzice dzieci autystycznych, rodzice dzieci z zespolem Downa, rodzice
dzieci zdrowych) wlasnie matki i ojcowie dzieci z autyzmem opisywali swoj poziom in-
tymnos$ci matzenskiej jako najnizszy.

Interesujace sa wyniki badan prowadzonych przez M. Malkiewicz-Borkowska,
D. Szumbarska i I. Namystowska (1997). Probowaly one scharakteryzowac cechy sys-
temu rodzinnego w percepcji par matzenskich posiadajacych dzieci z autyzmem. Wyko-
rzystaly Kotowy Model Systemoéow Matzenskich i Rodzinnych Olsena i wspotpracowni-
koéw (1985), dzigki ktoremu mozna opisa¢ dwa podstawowe wymiary funkcjonowania
rodziny — spdjnos¢ i adaptacyjnos¢. Wyniki badania wskazaly na nadmierng sp6jnos¢
rodzin dzieci z autyzmem, powodujaca, ze znaczaco wigcej rodzin zaliczono do typu
splatanych. Wyjasnienie tego faktu autorki upatruja w permanentnym stresie, jakiego
doswiadczaja rodzice wychowujacy dziecko z autyzmem. Ponadto, poziom spdjnosci
rodzin byt spostrzegany podobnie przez oboje rodzicow, natomiast istnialy roznice
zwlaszcza w ideale adaptacyjnosci, jak 1 spojnosci pomigdzy matkami a ojcami. Matki
oczekiwaly od rodziny wigkszej niz ojcowie spojnosci i adaptacyjnosci.

Fakt ten moze by¢ zwiazany z tradycyjnym podziatem obowiazkow, jaki najczesciej
obowigzuje w rodzinach z dzieckiem z autyzmem. To znaczy, ze matki zajmujq si¢
dzieckiem, a ojcowie pracuja. To oddalenie ojcow od obowiazkéw domowych, oprocz
aspektu ekonomicznego, moze by¢ tez, jak juz wczesniej zaznaczatam, forma mechani-
zmu radzenia sobie ze stresem, ale takze czynnikiem powodujacym nieporozumienia
migdzy matzonkami.

Z badan rowniez wynika (Pisula, 1998), Ze ojcowie dzieci z autyzmem spostrzegali
ograniczajacy wpltyw dziecka na mozliwosci realizacji przez poszczegdlnych cztonkoéw
rodziny wilasnych potrzeb w zakresie edukacji, aktywno$ci zawodowej, rozwoju osobi-
stego oraz aktywnosci catej rodziny.

Mozna przyjac, ze gorsza w tym obszarze sytuacja rodzin z dzieémi autystycznymi
wiaze si¢ z koniecznos$cia sprawowania stalej opieki nad dzieckiem z powodu znacznie
ograniczonego systemu ustug dla nich. W konsekwencji powoduje to zmniejszenie ilosci
czasu wolnego wspolnie spedzanego przez malzenstwo czy cata rodzing. Ponadto, po-
stawy ze strony otoczenia spotecznego ich niezrozumienie i nietolerancja nietypowych
zachowan ich dziecka, przyczynia si¢ do znacznego ograniczenia przez rodzicow, kon-
taktow towarzyskich czy wyjs¢ na imprezy kulturalne.
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W kontekscie przytoczonych wyzej badan wydaje si¢ oczywiste, iz istnieje wiele
zmiennych wptywajacych na zwiazek migdzy stresem doswiadczanym z powodu wy-
chowywania dziecka autystycznego a satysfakcja z matzenstwa. Mozna do nich zaliczy¢
na przyklad: cigzkos$¢ zaburzen autystycznych, wiek dziecka, dostgpnos¢ do odpowied-
nich instytucji niosacych specjalistyczng pomoc oraz szeroko rozumiane wsparcie.

Ponadto, powyzsze wyniki badan dowodza zasadnosci rozpatrywania funkcjonowa-
nia rodziny w kategoriach systemu, w ktorym poszczegolne elementy sktadowe pozosta-
ja ze soba we wzajemnych zwiazkach. Ta prawidlowos$¢ oddziatuje bezposrednio na
praktyke terapeutyczna, wymagajaca udzielenia réwnoczesnej pomocy calej rodzinie.
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Streszczenie

Tres¢ artykutu dotyczy problematyki funkcjonowania rodziny dziecka z autyzmem.
Zostata ona scharakteryzowana w kategoriach stresu rodzicielskiego oraz oceniona z pers-
pektywy relacji zachodzacych wewnatrz rodziny.

Autorka dokonujac przegladu dotychczasowych badan, przeprowadzita analizg psycho-
spolecznych determinantow wplywajacych na jako$¢ zycia rodziny dziecka z autyzmem.



