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SPOLECZNE FUNKCJONOWANIE DZIECKA Z AUTYZMEM

Autyzm to zaburzenie rozwojowe, pojawiajace sie we wczesnym dziecinstwie,
zwykle przed uptywem 3 roku zycia. Wystepuje u 15-ga dzieci na 10 000 urodzeh.
Symptomy autyzmu nierzadko zauwazalne sg juz w wieku niemowlecym.
Zaburzenie autystyczne to wiele réznych form zaburzenh rozwoju, zréznicowanych
pod wzgledem etiologii i poziomu funkcjonowania jednostki. Wszystkie te
zaburzenia posiadajg pewne wiasciwosci, pozwalajgce na to, by rozpatrywaé je
razem. Cechujg sie one gtéwnie wszystkimi zaburzeniami w zakresie rozwoju
spotecznego. Funkcjonowanie oséb z autyzmem w tym zakresie moze by¢ bardzo
zroznicowane. Zaburzenia interakcji spotecznych manifestowane sa znacznym
zaburzeniem zachowan niewerbalnych oraz brakiem relacji rowiesniczych.
Charakteryzuje je réwniez brak emocjonalnej wzajemnosci i brak dgzenia do
dzielenia wspdlnego pola uwagi, poprzez dzielenie sie radosciami,
zainteresowaniami lub osiggnieciami z innymi ludzmi.

Ponad piecdziesiat lat temu, L. Kanner, tworca psychiatrii dzieciecej, po raz
pierwszy zdefiniowat pojecie autyzmu u dzieci jako zespotu chorobowego.
Opisywana przez niego grupa dzieci przejawiata najbardziej znamienne dla
autyzmu objawy takie, jak: unikanie kontaktéw spotecznych, brak zdolnosci
tworzenia wiezi emocjonalnych z bliskimi osobami. W tym samym czasie wiedenski
psychiatra Asperger w swojej pracy, opisat przypadek czterech chtopcéw, ktérzy
przejawiali zaburzenia w duzej mierze podobne do tych, jakie opisywat Kanner.
Badani chiopcy mieli zaburzone relacje spoteczne, zaburzenia komunikacji
pozawerbalnej z innymi, brak zdolno$ci empatii, rutynowe zachowania, niecheé
do zmian, obsesyjne zaabsorbowanie pewnymi sprawami i rzeczami. Jednak
w odréznieniu od dzieci opisanych przez Kannera, chiopcy wykazywali wysoki
iloraz inteligencji, dobrg pamie¢ i mimo pewnych swoistosci prawidtowy rozwdj
mowy. Autor zakwalifikowat powyzsze zaburzenia do ,autystycznych psychopatii”.
Po raz pierwszy terminu Zespot Aspergera uzyta L. Wing w 1981r., uznajac, ze
dzieci, ktére ujawniajg klasyczne objawy autyzmu, ale charakteryzujg sie dos¢
dobrym rozwojem mowy i proceséw poznawczych, majg kliniczne rysy syndromu
opisanego przez Aspergera.’

W Zespole Aspergera dochodzi do deficytbw w dwdch takich samych
obszarach, jak w przypadku autyzmu dzieciecego, tzn. interakcji spotecznych oraz

1 A. Maciarz, pod red. A. Rudzinskiej-Rogozy i J. Lipinskiej-Lok$, Osoba autystyczna w rodzinie
i Srodowisku lokalnym. Doswiadczenia lubuskie. Zielona Goéra 2010
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wzorcow zachowania. U tych dzieci natomiast nie wystepuje znaczace opoznienie
rozwoju poznawczedgo, a poziom rozwoju mowy i umiejetnosci komunikacyjnych
jest wyzszy niz u dzieci z autyzmem. Zespo6t Aspergera jest znacznie pozniej
diagnozowany anizeli autyzm dzieciecy. To dopiero w momencie, gdy dziecko
rozpoczyna nauke, dostrzega sie specyficzne trudnosci w interakcjach
spotecznych oraz sztywne, bardzo zawezone zainteresowania.” Jak pisze Frith,
moze to wynikac¢ z faktu, iz zesp6t ten ujawnia petng palete cech ,znacznie p6zniej
niz zdiagnozowanie autyzmu” we wczesnym rozwoju zaburzenie to jest o tyle
tagodniejsze, ze moze nie by¢ w pore dostrzezone”.?

Obecnie autyzm dzieciecy rozumiany jest znacznie szerzej, jako spektrum
zaburzen. W Polsce najbardziej rozpowszechniong definicja autyzmu jest ta,
zaproponowana przez Janusza Kostrzewskiego (1991 r.). Zwrécit on uwage na
zespot objawodw, jakie ujawniajg sie u dziecka od chwili narodzin do 3 roku zycia.

Zaproponowane przez Krajowe Towarzystwo Autyzmu w Wielkiej Brytanii
specyficzne symptomy autyzmu, zgrupowano w pieciu charakterystycznych
kategoriach. Zgodnie z czasem wystepowania i nasileniem:*

® trudnosci w kontaktach spotecznych;
trudnosci w werbalnym komunikowaniu sieg;
trudnosci w pozawerbalnym komunikowaniu sig;
trudnosci w podejmowaniu zabawy i rozwijaniu wyobrazni;

® sprzeciw lub upoér wobec zmian.

W najbardziej rozpowszechnionych klasyfikacjach diagnostycznych DSM — IV
i ICD-10 odnajduje sie stanowisko ilosciowe, ukierunkowane przede wszystkim na
analize symptomatologiczng, opartg na obserwacji. Réznica w podejsciu do
autyzmu w powyzszych klasyfikacjach dotyczy zakresu zaburzenia, czyli autyzmu
typowego (z petnym spektrum zaburzen) i atypowego (z pogranicza autyzmu).”

Autyzm dzieciecy jest catosciowym zaburzeniem rozwoju, ma zatem wptyw na
wszystkie sfery funkcjonowania dziecka.

Hollin opisuje dwa obszary zaburzen w toku procesu socjalizacji u dzieci
dotknietych autgzmem. Sa nimi nieprawidtowe kontakty z dorostymi oraz kontakty
Z rowie$nikami.

W komunikacji z dorostymi, dziecko w zaden sposob nie przejawia oznak
emocjonalnego przywigzania, nie réznicuje swoich zachowan w odniesieniu
do os6b obcych i swoich rodzicéw. Unika kontaktu fizycznego i wzrokowego,
charakteryzuje je ogdélny negatywizm. Mate dziecko czesto nie wycigga raczek do
mamy, zdecydowanie preferuje samotne, wielogodzinne lezenie w td6zeczku,
nie reagu)e usmiechem na widok rodzicéw, nie wykazuje oznak gniewu, gdy sie
oddalajg.” Schaffer opisuje w swojej pracy grupe dzieci, ktére sg ,nietypowe”, bo
niemal nigdy nie krzyczg i nie dopominajg sie o jedzenie. Zdaniem tego autora

2 U. Gatka, E. Peczkowska, Dziecko z autyzmem w szkole i przedszkolu, Centrum Metodyczne
Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej. Warszawa 2009

® U. Frith (red.), Autyzm i zespét Aspergera. Przet. B. Godlewska, PZWL. Warszawa 2005

4 J. Bleszynski, Autyzm a niepeinosprawno$é intelektualna i opéznienie rozwoju, Harmonia

Universalis. Gdansk 2011

A. Maciarz, pod red. A. Rudzifnskiej-Rogozy i J. Lipinskiej-Lok§, Osoba autystyczna w rodzinie
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® J. Bleszynski, Autyzm a niepeinosprawnosé intelektualna i opéznienie rozwoju, Harmonia
Universalis. Gdansk 2011

T U. Frith (red.), Autyzm i zespot Aspergera. Przet. B. Godlewska, PZWL. Warszawa 2005
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system sygnalizowania swych potrzeb jest u nich powaznie zaktécony. Nierzadko
prowadzi to do tego, iz dzieci bywajg zbyt pézno nakarmione, co réwniez nie
wywotuje ich protestu.® Jaklewicz podkresla, ze sa to charakterystyczne
zachowania dla wczesnej postaci autyzmu, wystepujgcej przed dwunastym
miesigcem zycia. Niemowle nie wykazuje checi kontaktu z matka, wrecz
przeciwnie czasem wyraznie broni sie przed nim np. gtosno ptacze w momencie,
gdy jest brane na rece. U dziecka z p6znym rozwojem autyzmu, po ukonczeniu
dwunastego miesigca zycia, wystepuje zanikanie i wycofywanie sie z kontaktéw
spotecznych zaréwno rodzinnych, jak i z osobami z otoczenia. Odosobnienie
dziecka autystycznego w wieku miedzy trzecim a pigtym rokiem zycia jest
W szczegollny sposob zauwazalne, co staje sie gtdwnym czynnikiem stresu
rodzicielskiego. Dziecko autystyczne w relacjach z réwiesnikami nie chce braé¢
udzialu we wspdlnej zabawie, nie jest w stanie zainicgowaé kontaktu z innymi
dzie¢mi, a jesli go zainicjuje nie podtrzymuje go na dtugo.

Zwykle to rodzice dziecka autystycznego sg pierwsz(}/mi osobami, ktére
zauwazajg, ze dziecko nie reaguje na bodzce spoteczne.’ Zauwazaja, ze ich
dziecko staje sie szczesliwsze, gdy przebywa samo, nie zwraca uwagi na swoje
rodzenstwo, nie wykazuje checi zabawy z nimi.

Garlin i Lord uwazajg, ze przyczyna ubogich kontaktéw dzieci autystycznych
z rowiesnikami sg ograniczone umiejetnosci zabawy. U dzieci rozwijajacych sie
normalnie zabawa zaczyna sie od prostych zabaw w samotnosci, z biegiem czasu
jednak zaczynajg one uczestniczy¢ w zabawach z innymi dzie¢mi. Dziecko
autystyczne bawi sie w samotnosci, ukazujac nieprawidtowy wzorzec zabawy.11

Zaburzenia poznawcze, towarzyszgace autyzmowi, majg znaczacy wptyw na
funkcjonowanie spoteczne dziecka. Jednym 2z bardzo istotnych proceséw
poznawczych, znacznie zaburzonych u dzieci autystycznych jest niewatpliwie
uwaga. Braki w tym zakresie nie ograniczajg sie wytacznie do sytuacji
spotecznych, ale takze w nich wyraznie sie ujawniaja. Czesto zlozone,
kompleksowe i zmienne bodzce spoteczne, nie dajg sie w zaden sposob
przewidzie¢. Ta sytuacja wprowadza ogromny niepokdj u autystyka. Dzieci
te bowiem, majg powazne trudnosci z przenoszeniem uwagi z osoby na przedmiot
lub wydarzenie. Nie potrafiag tworzy¢ wspdlnego pola uwagi, dzieli¢ sie
zainteresowaniem danym obiektem, sledzi¢ na czym skupia swoja uwage inna
osoba.™

Jedna z koncepcji, majgca na celu wyjasni¢ przyczyne autyzmu zaktada
biologicznie uwarunkowany, nietypowy deficyt CUN. Powyzszy deficyt trwale
uposledza procesy poznawcze w autyzmie. Wedilug Frith niedobér ten dotyczy
niezdolnosci do myslenia lub wyobrazenia sobie stanu innej osoby. Autorka
zaklada, ze wspdlistniejace cechy autyzmu: uposledzenie porozumiewania sie,
kontaktéw spotecznych i wyobrazni moga by¢ konsekwencjg jednego biologicznie

8 T. Gatkowski, Dziecko autystyczne w $rodowisku rodzinnym i szkolnym, Wydawnictwa Szkolne
i Pedagogiczne. Warszawa 1995

° L. Bobkowicz-Lenartowska, Autyzm dzieciecy, zagadnienia diagnozy i terapii. Krakéw 2005,
s. 18-19, 23, 51-57, 64-67

1 p_ C. Kendal, Zaburzenia okresu dziecifstwa i adolescencji, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne.
Gdansk 2004

™). Bleszynski, Mowa i jezyk dzieci z autyzmem. Wybrane zagadnienia. Stupsk 1998

2 E. Pisula, Mafe dziecko z autyzmem. Gdarisk 2005, s. 13-14, 23, 29, 44-49, 85, 140-142
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uwarunkowanego defektu mechanizmu poznawczego, ktéry odnosi sie do rozwoju
Jteorii umystu”. Wobec powyzszego Frith i Baron — Cohenem postawili hipoteze,
iz dzieci autystyczne moga mie¢ deficyty w umiejetnosci wyobrazania sobie stanow
umystowych, takich jak:J)ragnienia, przekonania, intencje, itp., ktére sg elementem
rozwoju ,teorii umysiu”.l

Wiedza o istnieniu owych deficytbw u matych dzieci, doprowadzita
do stwierdzenia, ze moga one stanowi¢ wczesne symptomy nieprawidtowosci
w rozwoju teorii umystu. Wystepowanie ich u matego dziecka, moze odpowiednio
wczesnie sygnalizowac zagrozenie zaburzeh rozwoju i autyzmie.14

H. Olechnowicz natomiast, zajmowata sie stereotypowymi zachowaniami
dzieci. Jest ona autorkg teorii rozpatrujgcej autyzm, jako forme zachowania
obronnego dziecka. Gtoéwnym przestaniem tej koncepcji jest to, iz dziecko na
skutek odrzucenia przez rodzicow Ilub ztego traktowania, traci poczucie
bezpieczenstwa. W efekcie staje sie zagubione i zdezorientowane. Nie rozumie
otoczenia, odbiera je, jako niebezpieczenstwo dla swojego autonomicznego
istnienia. Stosuje réznego rodzaju mechanizmy obronne, majgce pomagaé¢ mu
radzi¢ sobie z napieciem.

Trudne zachowania dziecka autystycznego czesto wynikajg z probleméw
w komunikowaniu sie lub btednym odczytywaniu intencji oraz nasladowaniu
zachowan spotfecznych otoczenia.

Komunikacja u dzieci autystycznych jest kwestig wielokrotnie poruszang przez
grono autoréw. Badania dowodza, iz potowa populacji osoéb autystycznych nie
komunikuje sie w sposob jasny z punktu widzenia spotecznej normy postepowania
badz nie méwi w ogdle. Obecnie za jedng z najbardziej charakterystycznych cech
autyzmu uwaza sie zaburzenia w spotecznym uzywaniu jezyka mdwionego
i gestow. W klasyfikacji diagnostycznej DSM - IV akcentowane sg jakosciowe
nieprawidtowosci w komunikowaniu sie. Poczgwszy od opd6znionego lub
catkowitego braku rozwoju mowy, poprzez zaburzong zdolno$é do inicjowania
i podtrzymywania rozmowy do stereotypowego uzycia jezyka Ilub jezyka
idiosynkratycznego.'® Wystepuja trudnosci w fonowaniu i artykulacji niektorych
gtosek. Po ukonczeniu dwunastego miesigca zycia, zdaniem Jaklewicz dzieci
autystyczne formultujg nieskomplikowane wyrazenia stowne, przechodzac tym
samym przez fizjologiczny rozwdj mowy. Pdzniej jednak nastepuje szybki regres
mowy. Dziecko postuguje sie prostymi pojedynczymi wyrazami, ktére w coraz
mniejszym stopniu stuzg komunikacji interpersonalnej. Przestaje formutowaé
proste zdania, pojawia sie echolalia odwleczona i bezpos’,rednia.17

Echolalia jest jednym z uderzajacych przyktadéw trudnosci porozumiewania
sie typowych dla dzieci autystycznych. To powtarzanie wypowiedzianych przez
kogos zwrotow badz wymyslonych przez dziecko stéw oraz bezsensownych
dzwigkow.™®

3 |. Bobkowicz-Lenartowska, Autyzm dzieciecy, zagadnienia diagnozy i terapii. Krakow 2005,
s. 18-19, 23, 51-57, 64-67

). Bleszynski, Mowa i jezyk dzieci z autyzmem. Wybrane zagadnienia. Stupsk 1998

® K. Zabtocki, Autyzm. Plock 2002. s. 7, 65, 86, 165

L. Bobkowicz-Lenartowska, Autyzm dzieciecy..., op. cit., s. 18-19, 23, 51-57, 64-67

Ibidem; K. Markiewicz, Mozliwosci komunikacyjne dzieci autystycznych. Wyd. UMCS. Lublin 2004

J. Bteszynski, Mowa ciafa..., op. cit., s. 78 - 82

.
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To wszystko tgczy sie z ograniczonym wzorcem zachowania i zainteresowan.
Trudnoéci, ktére pojawiajg sie w pdzniejszym rozwoju, majg réwniez podioze
biologiczne. Osoby autystyczne przejawiajg trudnosci w rozumieniu przyczyn
i znaczenia zachowan spotecznych. Majg problemy w planowaniu, monitorowaniu
i odzwierciedlaniu ich w swoim postepowaniu. Autystyk zwykle uczy sie
okreslonych sposobdéw zachowania na pamiec, potrzebujac przy tym znanych
sobie sygnatéw, aby méc udzieli¢ wyuczonej odpowiedzi. Ich postepowanie staje
sie dla innych ludzi malo elastyczne. W efekcie to wiasnie sprawia, ze odbierajg
Swiat po swojemu. Czesto odczuwajg rzeczywistos$¢ w bardzo nietypowy i osobliwy
sposob. Dla takich oséb uzywanie codziennych przedmiotéw w innym kolorze niz
zwykle, moze oznaczaé co$ zupetnie innego. Nie zdajg sobie sprawy z tego, ze
kolor nie ma najmniejszego znaczenia dla wykonywanej czynnosci.” Dzieci
z autyzmem skupiajac sie na kolorze przedmiotu, czesto ignorujg zupetnie jego
ksztatt. W efekcie takie dzieci mogg mieé trudnosci z odroznieniem catkowicie
odmiennych przedmiotéw w takim samym kolorze. Wszystkie opisane zachowania
zmniejszajg prawidtowy rozwdj proceséw poznawczych. Nalezy pamietaé, ze
w polu percepcji oséb autystycznych znajduje sie zaledwie to, co jest najblizej.
W procesie poznawania $rodowiska wykorzystujg przede wszystkim informacje
zdobyte za pomocg zmystéw takich jak: wech, smak i dotyk.20

Osoby takie powinny jak najwczesniejszej podja¢ edukacje, pozwalajacg
im na rozwiniecie wiekszej elastycznosci, pokazujaca jak sie uczyc. Nalezy réwniez
zadbac¢ o zapewnienie jednoznacznego otoczenia, o jasnej, wizualnie okreslonej
strukturze. Takie dziatania, w efekcie, pomagajg radzi¢ sobie z zadaniami podczas
zdobywania nowych umiejetnosci. Nadajg sens wykonywanym zadaniom. Brak
takiego otoczenia, badz nagta zmiany struktury, spowoduje ze osoby z autyzmem
beda opiera¢ sie wyiazcznie na przyswojonych zachowaniach nawykowych lub
wpadng w przerazenie.”*

Osoby z autyzmem majg zazwyczaj duzo sit, aby skupi¢ sie na zajmujacych
ich zadaniach i czynnosciach. Powyzszy fakt mozna wykorzystaé wiec, jako
czynnik motywacyjny w nauczaniu. Nalezy jednak pamieta¢ o kontrolowaniu tego
typu zachowan, aby nie zdominowaty ich catego zycia. Niezbedne jest rozpoznanie
i okreslenie trudnoséci z podzielnoscig lub przetgczaniem uwagi, a Srodowisko nauki
i pracy powinno by¢ dostosowane do ich stylu uczenia sie. Gdy sg jeszcze dzie¢mi
potrzebuja specjalistycznej pomocy w rozwijaniu umiejetnosci zabawy w celu
zwiekszenia pola ich wyobrazni i umiejetnosci wspétpracy z innymi.22

Obecnie dzieci z autyzmem w coraz wiekszym stopniu maja szanse korzystac
z nauki w szkotach integracyjnych i ogolnodostepnych. Sa to nie tylko dzieci, ktore
okresla sie jako ,dobrze funkcjonujgce”. Coraz czesciej znajdujg zrozumienie
réwniez dzieci, ktére wykazujg wieksze problemy rozwojowe. W mysl Ustawy
z dnia 7 wrzesnia 1991 r. o systemie oswiaty, z pdzniejszymi zmianami: Dziecko
z autyzmem lub catoSciowymi zaburzeniami rozwojowymi moze realizowac

¥ K. Markiewicz, Charakterystyka zmian w rozwoju umystowym dzieci autystycznych. Lublin 2007,
s. 153, 134

0 ). Bleszynski, Mowa ciafa..., op. cit., s. 78 - 82

2l P_ Godzin Emmons, Liz McKendry Anderson, t. [z ang.] R. Wali$, Dzieci z zaburzeniami integracji
sensorycznej: zaburzenia rozwojowo-sensoryczne oraz edukacyjne wystepujgce w ramach autyzmu,
ADHD, trudnosci szkolnych oraz zaburzen dwubiegunowych. Warszawa 2007, s. 87

2 K. Markiewicz, Mozliwosci komunikacyjne dzieci autystycznych. Wyd. UMCS. Lublin 2004
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obowigzek szkolny w szkole ogdlnodostepnej, integracyjnej, w oddziale
integracyjnym, szkole specjalnej w oddziale specjalnym oraz innych
alternatywnych formach dopuszczalnych przez polskie prawo.

To, na ile dziecko odnajdzie sie w systemie szkolnym, niewatpliwie w duzej
mierze zalezy od tego, jak przebiegat wczesniej proces edukaciji i terapii dziecka.
Wiasciwie od momentu wykrycia niepetnosprawnosci do czasu podjecia przez
dziecko nauki w szkole, dziecko powinno mie¢ zapewnione oddziatywania
w ramach wczesnej terapii i edukacji Sg one realizowane na podstawie opinii
0 potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka lub na podstawie
orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego, jesli dziecko rozpoczyna edukacje
w grupie przedszkolnej.*

Dziecko z autyzmem w okresie przedszkolnym nie jest zainteresowane innymi
dzie¢mi, czesto izoluje sie, a jesli nawigzuje kontakty z réwiesnikami, robi to
w sposob nieadekwatny. Czesto nie okazuje zrozumienia dla potrzeb i uczuc
innych, domaga sie, aby odpowiada¢ mu na pytania w sposéb rutynowy. U takiego
dziecka moga wystepowaé stereotypie ruchowe, sztywne wzorce zachowan.
Autystyk postepuje zgodnie z witasnymi potrzebami, nie uwzgledniajagc norm
i zasad wspéizycia. Dziecko domaga sie statego schematu dnia, Zle reaguje
na zmiany w otoczeniu. Czesto prowadzi monologi, przejawia trudnosci
w komunikowaniu sie. Dziecko autystyczne czesto nie jest zainteresowane
zabawami innych dzieci w przedszkolu, a jego mato kreatywne zabawy z kolei nie
wzbudzajg zainteresowania innych dzieci. Maty autystyk czesto przejawia brak
zabawy, opartej na wyobrazni, nasladowaniu pozorowaniu. Duzy niepokdj wsrod
personelu przedszkolnego moze wzbudza¢ natomiast nadmierna ruchliwosé,
zaburzenia koncentracji uwagi, napady ztosci, agres;ji i autoagresji.24 Podstawg do
stworzenia optymalnych warunkéw rozwoju i nauki jest wiedza dotyczaca autyzmu,
a w szczegolnosci specyfiki funkcjonowania dzieci autystycznych. Niewatpliwie
to wtasnie pozwoli na przyjecie wobec dziecka postawy dgzenia do zrozumienia
jego zachowan, probleméw i trudnosci w codziennym funkcjonowaniu. Dzieki tej
wiedzy fatwiej nauczycielowi stworzyé program edukacyjny i terapeutyczny dla
dziecka.

Dziatania majgce na celu wczesne wspomaganie rozwoju dziecka wg Galki
i Peczkowskiej powinny by¢ kompleksowi obejmowac’::25

e wsparcie dla cztonkoéw rodziny;
rehabilitacje zaburzen neurofizjologicznych;
specjalistyczng opieke medyczng;
prace nad umiejetnoscig nawigzywania i podtrzymywania kontaktéw;
oddziatywania nastawione na rozwoj mowy i komunikowania sie;
diagnoze funkcjonowania poznawczego i poziomu gotowosci dziecka do
podjecia nauki;

e wypracowanie strategii postepowania w sytuacjach pojawienia sie trudnych
zachowan;

8 Rozp. z dnia 4 kwietnia 2005 r., ,Monitor Polski” nr 68, poz. 587

% G. Jagielska, Dziecko z autyzmem i Zespolem Aspergera w szkole i przedszkolu, ORE. Warszawa
2010

®® U. Galtka, E. Peczkowska, Dziecko z autyzmem w szkole i przedszkolu, Centrum Metodyczne
Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej. Warszawa 2009
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o stopniowe wdrazanie do edukacj;

e stopniowe wdrazanie do grupy rowiesniczej;

e usamodzielnianie dziecka.

W okresie szkolnym natomiast, pomimo wyraznych postepéw w rozwoju,
nadal utrzymujg sie zaburzenia w sferze kontaktéw spotecznych, zaburzenia
komunikacji, stereotypowe zabawy Ilub zainteresowania oraz opo6r przed
zmianami.”® W szkole nauczyciele obserwuja odmienno$é w zachowaniu dziecka,
ktéra najczesciej charakteryzowana jest jako indywidualizm, izolowanie sie od
grupy réwiesniczej, ale rowniez nadpobudliwosé psychoruchowa. Starsze dzieci
czesto cechuje dobra lub nawet ponadprzecietna pamie¢ mechaniczna oraz talent
do rozwigzywania zadan wymagajacych umiejetnosci wzrokowo-przestrzennych.
Czesc¢ dzieci posiada uzdolnienia muzyczne oraz plastyczne. Potrafig wykonywaé
skomplikowane obliczenia matematyczne, szybko uczg sie czytaé. Zaburzona jest
natomiast zdolnos¢ myslenia abstrakcyjnego oraz rozumienia stow i wypowiedzi
w zaleznosci od kontekstu lub intonacji. Trudnosci, jakie napotyka dziecko
w szkole masowej to wg Bteszynskiego, hatas (nadwrazliwo$¢ dziecka na dzwieki),
poszturchiwanie (nadwrazliwo$¢ na dotyk), ciggtos¢ wystepujacych zmian, brak
poczucia bezpieczenstwa. Te sytuacje mogq powodowac¢ nadmierne izolowanie
sie dziecka od otoczenia. Dziecko czesto spotyka sie w miejscach odosobnionych
lub tez chodzace przy dyzurujacych nauczycielach, szukajgc towarzystwa osob
starszych. Takie zachowania nierzadko prowokujg zachowania agresywne wsrod
réwiesnikow, co dodatkowo zaostrza problemy dziecka autystycznego w szkole.?’
W okresie adolescencji dzieci mogg juz nawigzywac¢ blizsze kontakty
z réwiesnikami. To wlasnie wowczas czes¢ dzieci dostrzega swojg odmiennos$é.
Whyraznie widoczne jest niedostosowanie do zasad obowigzujacych wsréd
miodziezy. W tym okresie daje sie rowniez zauwazyC¢ brak dbatosci o higiene
osobistg i wyglad. Bezwzglednie na powodzenie dziecka autystycznego w szkole
majg wptyw warunki, jakie szkota jest w stanie mu zapewni¢. Wsréd wielu z nich
Galka i Peczkowska duzy nacisk ktadg na:

e uzyskanie przez kadre pedagogiczna wiedzy na temat autyzmu;

e zorganizowanie srodowiska szkolnego (liczby nauczycieli, statego rozktadu
zajec);
wyeliminowanie nadmiaru bodzcoéw sensorycznych;
wspotprace z innymi placéwkami prowadzacymi terapie dziecka;
stworzenie zindywidualizowanego programu edukacyjnego;
zapewnienie dziecku zaje¢ rewalidacyjnych;
wspoitprace z rodzicami.

W procesie edukacyjno-terapeutycznym rodzice stajg sie partnerami dla
nauczycieli. Powyzszy fakt wynika z tego, iz doskonale znajg swoje dziecko.
Nalezy pamieta¢ o tym, ze to rodzice wiasnie musieli sprosta¢ wychowaniu i opiece
nad chorym dzieckiem do momentu pojscia dziecka do przedszkola czy szkoty.

Autyzm jest zaburzeniem, ktére bywa powodem powstania silnych
negatywnych przezy¢ rodzicow i ma bardzo duzy wptyw na funkcjonowanie
rodziny. Na szczegdlnie trudng i wyczerpujaca opieke nad dzieckiem autystycznym
ma wptyw triada zaburzeh autystycznych oraz deficyt funkcji poznawczych.

%% | Bobkowicz-Lenartowska, Autyzm dzieciecy..., op. cit., s. 18-19, 23, 51-57, 64-67
7). Bleszynski, Rodzina jako $rodowisko 0sob z autyzmem. Torun 2005, s. 100, 129-133
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Konsekwencje zaburzen jakie wystepujg u autystykéw dotyczg nie tylko samego
dziecka, ale takze catej jego rodziny, otoczenia jak i rowniez nauczycieli. Sg one
istotng przeszkodg w zdobyciu stabilnosci zycia rodziny, hamujg rozwdj spoteczny
i psychiczny dziecka, ktdry w znacznym stopniu ogranicza jego szanse zyciowe.
Powoduig takze obnizenie jakosci zycia dziecka autystycznego oraz cztonkéw jego
rodziny.

Jednymi z wielu problemdéw, z jakimi borykajg sie rodzice dzieci autystycznych
jest brak wiedzy na temat roli, jakg odgrywajg oraz nieumiejetnos¢ radzenia sobie
z nimi. E. Pisula przedstawiajgc badania L. Marcusa, L. Kunce i E. Schoplera
podaje inne, zauwazalne problemy rodzin, ktére powodujg, ze opieka nad
dzieckiem jest szczegdlnie stresujaca:

e sposéb przekazania informacji o chorobie dziecka, pézna diagnoza oraz

problemy z jej uzyskaniem;

e odczucie braku wiezi emocjonalnej z dzieckiem;

o kiopoty w komunikacji z dzieckiem;

e nieharmonijny przebieg rozwoju dziecka wystepowanie okreséw

zatrzymania i regresji;

e normalny wyglad dziecka, ktéry powoduje utrudnienie zrozumienia istoty
zaburzen rozwoju;
opor dziecka wobec wszelkich zmian;
sposob zachowania w miejscach publicznych;
dos¢ czesto wspdtwystepujace uposledzenie umystowe;
zte rokowanie co do wyleczenia;
izolacja spoteczna, brak zrozumienia ze strony rodziny, znajomych;
lek o dalszy los dziecka.”

Zdaniem H. Olechnowicz bardzo traumatyczng sytuacjg dla rodzicéw jest
pozostawienie ich w sytuacji ,podwdjnego zwigzania”. Jest to dla nich bardzo
trudne, gdyz dzieci autystyczne sg z nimi bardzo silnie zwigzane, ale okazujg to
w sposOb nie zawsze dla nich zrozumiaty, a czasem nawet meczacy. Przytulajg
sie, ale jednoczesnie unikajg spojrzenia, dgzg do bliskosci, siadajg na kolanach,
lecz nie akceptujg dotyku rodzica, drapia, bi;q po twarzy, ,nie dostrzegajg” matki,
kiedy jest blisko, reagujg ptaczem i krzykiem. 0

Dokonujgc oceny sytuacji psychospotecznej rodzicéw dzieci autystycznych
mozna stwierdzi¢, ze zyja oni w nietypowych warunkach. Sag obcigzeni
obowigzkami, ktére sg wyznaczone przez charakter zaburzen dziecka. Sytuacja ta,
moze spowodowac ,zespot wypalania sit’. Zdaniem R. Sullivan, zachowanie to
mozna definiowaé jako wyczerpanie sit psychicznych i fizycznych, ktére sg
wynikiem przecigzenia intensywng i diugotrwatg opiekg nad osobami, ktére majg
powazne problemy zdrowotne lub wykazujg zaburzenia w zachowaniu. Cechg
charakterystyczng zespotu wypalenia sit jest uczucie utraty energii, wyczerpanie,
zrezygnowanie z podejmowania dalszych wysitkbw w usprawnianiu dziecka.
Wynikiem tego jest utrata motywacji i poczucie braku kompetencji w opiece nad

% E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju. Warszawa 1998,
S. 45-47, 133-134

» A. Maciarz, pod red. A. Rudzifiskiej-Rogozy i J. Lipinskiej-Lok$, Osoba autystyczna..., op. cit.;
L. Bobkowicz-Lenartowska, Autyzm dzieciecy..., op. cit., s. 18-19, 23, 51-57, 64-67

% H. Olechnowicz, Wokét autyzmu. Fakty, skojarzenia, refleksje. Warszawa 2004, s. 75
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dzieckiem, zmiana stosunku do dziecka, a niekiedy w niektérych przypadkach
moze 3E)Ojawic’: sie nieche¢ do dziecka, odtrgcenie go, a nawet agresja wobec
niego.

Innym problemem wystepujacym w rodzinie jest wplyw autyzmu
na rodzenstwo oséb dotknietych tym zaburzeniem. J. Bteszynski dowodzi fakt,
iz rodzice pos$wiecajg wiekszg uwage choremu dziecku, i ma to negatywny wptyw
na jego zdrowe rodzenstwo. Stan ten powoduje u braci i sidstr naptyw
negatywnych emocji, stajgq sie zamknieci w sobie, co w konsekwencji moze
prowadzi¢ nawet do depresji.3

Badania P. Howlin i M Rotter wskazujg na inne zachowania rodzenstwa
wobec chorego cztonka rodziny. Mianowicie jest ono w przeciwienstwie do
wczesniej ukazanego zachowania, pozytywne. Naukowcy dostrzegli, ze te dzieci
sq bardziej tolerancyjne, odpowiedzialne i nierzadko skfonne do altruizmu.*

Niepetnosprawnos$¢ dziecka moze mie¢ wplyw na inne zaburzenia funkgciji
rodziny:

e funkcji emocjonalnej, np. zaburzenia relacji rodzinnej pomiedzy rodzicami

a dzieckiem niepetnosprawnym lub innymi dziec¢mi;

e funkcji opiekunczej, ktéra wynika ze zwiekszonego zapotrzebowania
na opieke;

o funkcji prokreacyjnej i seksualnej, moze pojawi¢ sie odczucie leku przed
posiadaniem kolejnego dziecka, zmeczenie z powodu nadmiaru
obowigzkéw, moze to réwniez by¢ skutkiem negatywnych relacji
w kontaktach seksualnych;

¢ funkcji materialno-ekonomicznej — ma wptyw na ograniczenie przychodéw
i / lub zwiekszeniem wydatkéw;

o funkcji rekreacyjno-towarzyskiej, ktéra wynika z potrzeby zmiany warunkéw
i trybu dotychczasowego zycia, moze powodowac¢ ograniczenie kontaktow
ze znajomymi, ograniczenie zycia kulturowego.*

Badania odnoscie zmian jakie zaszlty w rodzinach posiadajgcych dziecko
niepetnosprawne prowadzita m. in. Z. Kawczynska — Butrym. Wnioski wynikajace
z oceny tych rodzin, wskazywaly na fakt, iz zmian pozytywnych bylo znacznie
mniej niz negatywnych. Zmianami pozytywnymi byta wzajemna pomoc w domu,
relacji z dalszg rodzing oraz zmiany w praktykach religijnych. Zmianami
negatywnymi w badanych rodzinach najczesciej byto pogorszenie sytuacji
materialnej, wzrost wydatkéw i jednoczednie ograniczony dochdd zwigzany
Z rezygnacja z pracy, bardzo ograniczone uczestnictwo w zyciu kulturowym,
wystgpienie natogdéw u cztionkéw rodziny — picie alkoholu, palenie tytoniu. Wzrosta
réwniez ilos¢ sprzeczek w rodzinie.*

Dziecko autystyczne moze byc¢ dla swoich rodzicow i bliskich zrodtem nie tylko
leku, problemdéw, zmartwien, ale réwniez zrodtem mitosci. Problemy, sytuacja
bytowa i emocjonalna jest u kazdej z rodzin inna i zalezy od wielu czynnikdw.
Czes¢ z rodzin korzysta z pomocy specjalistycznych placéwek, w ktérych moze

%1 A. Maciarz, Pedagogika lecznicza i jej przemiany. Warszawa 2001, s. 76-77

32 J. Bleszynski, Rodzina jako $rodowisko oséb z autyzmem. Torun 2005, s. 100, 129-133

% Ibidem, s. 100, 129-133

% B. Tobiasz-Adamczyk, Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Krakéw 2000, s. 174

% 7. Kawczynska-Butrym, Niepefnosprawnosc — specyfika pomocy spofecznej. Katowice 1998, s. 71-72
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liczy¢ na wsparcie i pomoc. Niemniej jednak nalezy pamieta¢, ze autyzm jako
zaburzenie catosciowe ma wptyw na czlonkéw rodziny. Czasem moze powodowac
rozpad, zniszczenie rodziny, innym razem jego wptyw jest tagodniejszy, lecz
doswiadczany jest przez cate zycie.*®

Streszczenie

Obserwowanie dziecka, ktére raz po raz gryzie wfasng reke, kreci
popielniczkg zupetnie jak w hipnotycznym transie, godzinami tepo gapi sie na jaki$
pytek, ryczy jak ranne zwierze kiedy sie zblizasz, bije sie po twarzy lub rozmazuje
na ciele swoj kat — a na dodatek patrzy na ciebie, jakby$ byt przezroczysty — to jest
przerazajgce. Takie jest wiadnie dziecko autystyczne. Ignoruje cie, odrzuca
kontakt, nie stucha cie, nie porozmawia, nie pozwoli sie dotkng¢. Nawet nie spojrzy
na innego cztowieka. Sprawia wrazenie, jakby jedyna przyjemnos$¢ i nagrode
dawafo mu ciggte powtarzanie groteskowego, czesto autodestrukcyjnego
zachowania. Woli rzeczy od ludzi. Jest samotne, zamkniete w sobie. Jest wsrod
nas obce. [...] Jest dziwne i niepojete.*’

Wielu autoréw prowadzi badania na temat autyzmu, nikt jednak nie odwazyt
sie tak bezposrednio, a zarazem bardzo prawdziwie opisa¢ dziecka autystycznego,
jak Carlem Delacato.

Autyzm to bardzo zlozone zaburzenie zachowania, ktére charakteryzuje sie
wieloma réznymi objawami ujawniajgcymi sie zwykle do 3 roku zycia. Dzieci
autystyczne nie potrafig rozpoznawaé stanéw emocjonalnych innych ludzi, nie
odrézniajg gniewu, smutku. Zdolnosci komunikowania sie sg ograniczone, trudno
zatem jest im rozpoczg¢ lub podtrzymaé¢ rozmowe. Gdy sg zainteresowane
konkretnym przedmiotem, nie zwracajg uwagi na otaczajacy ich Swiat. Nalezy
podkresli¢, iz autyzm, jako jedno z zaburzen rozwoju dziecka dotyka catej rodziny.
Zycie rodzinne bardzo szybko i jednoznacznie zostaje podporzadkowane
niepetnosprawnemu dziecku. Sytuacja z jaka borykajg sie rodzice jest szczegdlnie
trudna. Wynika to z wielu specyficznych problemdéw. Wsrdd nich na pierwszy plan
wysuwa sie brak mozliwosci porozumiewania sie z dzieckiem i wyksztatcenia
prawidiowych wiezi miedzy dzieckiem a pozostatymi czionkami rodziny.
Niezmiernie ciezkim przezyciem dla rodzicéw jest nieharmonijny tok rozwoju
dziecka. Okresy poprawy przeplatajg sie z powrotami do poprzednich zachowan
dziecka. Ta sytuacja wywoluje u rodzicéw poczucie bezsilnosci. Czynnikiem
dezorganizujgcym zycie rodziny jest trudne zachowanie dziecka. Zachowanie jakie
przejawia dziecko, powoduje, e staje sie ono nierzadko odrzucane przez
spoteczenstwo. Brak jakiegokolwiek zrozumienia dla ,innosci” dziecka ze strony
réwiesnikdw, znajomych, cztonkéw dalszej rodziny, sasiadéw, powodujg
wycofywanie sie rodzicow z kontaktéw spotecznych. Opieka nad dzieckiem
autystycznym jest nie lada wyzwaniem dla catej rodziny. Rodzice autystycznego
dziecka potrzebujg ciagtego wsparcia, aby podota¢ licznym obcigzeniom.

Pomimo wielu przeszkdd, dziecko autystyczne moze byé dla swoich rodzicéw
i bliskich zrédtem nie tylko leku i zmartwien, ale rowniez Zrédtem bezgranicznej,
wielkiej mitosci.

% J. Kruk-Lasocka, Sytuacja w rodzinach posiadajacych dzieci uposledzone umystowo. ,Problemy
Rodziny”, 1993, nr 2, s. 37
" C. Delacato, Dziwne, niepojete. Autystyczne dziecko. Warszawa 1995, s. 18, 90-91, 101-126
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Summary

Watching a child who is constantly biting his hand, turning an ashtray around
like in a hypnotic trance, staring at some speck for hours, roaring like a wounded
animal when you come closer, hitting his face with his fist or smearing his poo
all over his body — and in addition looking at you as if you were transparent — it is
frightening.

This is a description of an autistic child. A child with autism ignores you,
rejects any contact with people, does not listen to you, does not talk to you and is
very sensitive about people touching him. The child will not even look at other
people. He makes an impression as if continuous repeating grotesque and often
auto - destructive behaviours gave him the only pleasure and reward possible.
Such a child prefers things than people. He is lonely, withdrawn and feels
uncomfortable among others.[..] He is odd and inconceivable.*®

Lots of authors conducted researches concerning autism but no one had the
courage to describe an autistic child in such a direct and very true way like Carlem
Delacato did. Countless amounts of research and experience presented the image
of the autistic child but people still do not know the answer to the question
regarding the reason of autism as well as the ways of helping such people.

Autism is a very complex behavioural disorder which characterizes of many
different symptoms, most of which reveal till 30™ month of a child’s life. Autistic
children cannot recognize emotional states of other people and distinguish anger
or sorrow. Communication skills are limited, therefore it is difficult for them to start
or continue any conversation. When they are interested in any specific thing, they
do not pay attention to the world around them. Autism, as one of the most serious
disorders of the child’s grow, influences the whole family whose life becomes
subordinated to such a disabled child. The situation of parents having autistic
children is highly difficult. It is caused by lots of peculiar problems including a lack
of possibility to communicate with such a child and a lack of proper relations
between an autistic child and members of his family. Additionally, the inharmonious
process of the child’s growth where periods of improvements intertwine with returns
to previous behaviours has a strong effect on the family’s life. Difficult behaviour
of children with autism is also perceived as an important factor disrupting such
a family’s life. Behaviour manifested by such an autistic child causes his rejection
from a society. A lack of understanding for “otherness” of such a child by
neighbours, acquaintances or members of his family causes parents’ withdrawing
from relations with other people.

Taking care of such an autistic is a challenge for his whole family. There
is no doubt that in order to manage numerous burdens, parents need support
for themselves and their autistic children. Although children with autism may be
a source of anxiety, problems, or worry, they can also give a lot of love to their
intimate people.
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