Konstantinos Tsirigotis, Ewa
Lewik-Tsirigotis, Katarzyna
Dydyna

Autyzm w rodzinie — problemy 1
proby pomocy

Pedagogika Rodziny 2/1, 78-100

2012

Artykut zostat opracowany do udostepnienia w internecie przez
Muzeum Historii Polski w ramach prac podejmowanych na rzecz
zapewnienia otwartego, powszechnego i trwatego dostepu do
polskiego dorobku naukowego i kulturalnego. Artykut jest umieszczony
w kolekcji cyfrowej bazhum.muzhp.pl, gromadzacej zawartos¢ polskich
czasopism humanistycznych i spotecznych.

Tekst jest udostepniony do wykorzystania w ramach
dozwolonego uzytku.

=

MUZEUM HlS'i'ORII POLSKI



Pedagogika Rodziny. Family Pedagogy
2(1)/2012, ss. 78-100

Konstantinos Tsirigotis, Ewa Lewik-Tsirigotis, Katarzyna Dydyna
Uniwersytet Jana Kochanowskiego w Kielcach, Filia w Piotrkowie Trybunalskim
Spoteczna Akademia Nauk w todzi

Autyzm w rodzinie — problemy i préby pomocy

Streszczenie

Choroba czy niepetnosprawnosc¢ jednego cztonka rodziny, tj. jednej z najblizszych osdb, stano-
wi sytuacje trudng, wymagajacg uruchamiania mechanizméw zaradczych nie tylko u chorego
czy niepetnosprawnego, lecz rowniez u pozostatych cztonkdw, ktérzy musza opiekowac sie ta
osoba. Sytuacja staje sie jeszcze trudniejsza, jesli jest to powazna dysfunkcja w funkcjonowaniu
psychologicznym i do tego przewlekta. Innymi stowy choroba moze stanowi¢ obcigzenie, a na-
wet przecigzenie nie tylko dla samego chorego czy niepetnosprawnego, lecz rowniez dla jego
bliskich. Autorzy w tej pracy dokonali przegladu najwazniejszych systeméw i form pomocy dla
rodzin chorych na autyzm.

Stowa kluczowe: autyzm, rodzina, pomoc, terapia

Autism in Family — Problems and Help Attempts

Summary

Iliness or disability of one family member, i.e. one of the closest persons, is a difficult situation,
requiring activation of coping mechanisms not only by the patient or the disabled one, but also
by the other family members, who must look after that person. The situation becomes even
more difficult if it is a serious and in addition a chronic dysfunction in the psychological functio-
nig. In other words, the disease may constitute strain (stress) or even overstrain (distress) not
only for the patient or the disabled, but also for his family and his close ones. The authors of this
work have reviewed the most important systems and forms of help for families with autism.

Keywords: autism, family, help, therapy
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Wstep

Choroba czy niepetnosprawnos¢ jednego czlonka rodziny, tj. jednej z naj-
blizszych osoéb, stanowi sytuacje trudng, wymagajacq uruchamiania me-
chanizmoéw zaradczych nie tylko u chorego czy niepelnosprawnego, lecz
réwniez u pozostatych czlonkéw, ktérzy musza opiekowac sig ta osoba. Sy-
tuacja staje si¢ jeszcze trudniejsza, jesli jest to powazna dysfunkcja w funk-
cjonowaniu psychologicznym i do tego przewlekta. Innymi slowy choro-
ba moze stanowi¢ obciazenie, a nawet przecigzenie nie tylko dla samego
chorego czy niepetnosprawnego, lecz réwniez dla jego bliskich [Tsirigotis,
Gruszcezynski, Krawczyk, 2010].

Termin ,autyzm wczesnodzieciecy” (Early Infantile Autyzm) wpro-
wadzil w 1943 Leo Kanner i opisal go jako niezdolno$¢ do wchodzenia
w normalny sposéb w relacje z ludzmi i sytuacjami oraz jako skrajne wyco-
fanie, ktore sprawia, ze kiedy to tylko jest mozliwe wszystko, co przycho-
dzi do dziecka z zewnatrz jest pomijane, ighorowane, odrzucane [Kanner,
1943]. Termin pochodzi od greckiego wyrazu avtog (sam, wlasny); autyzm
wezesnodzieciecy nalezy odréznia¢ od autyzmu jako objawu osiowego
schizofrenii, ktéry wprowadzil Bleuler; zresztg jak zauwaza Mazurkiewicz,
w sprawie schizofrenii dziecigcej nie moze by¢ dyssolucji tam, gdzie nie
odbyta si¢ ewolucja [Mazurkiewicz, 1980; Tsirigotis, Gruszczynski, 2005].

1. Rodziny dzieci autystycznych

1.1. Wptyw autyzmu dziecka na rodzicéow

Kiedy pojawia si¢ w rodzinie dziecko, rodzice snujg marzenia i plany na
temat jego przysztosci. I nagle okazuje sig, ze dzieje si¢ co$ niepokojace-
go z dzieckiem. Pomimo tego, iz wyglada zdrowo, siedzi, chodzi, a nawet
moéwi pierwsze stowo to jednak nie wyciaga raczek do rodzicow, nie przy-
tula si¢, nie usmiecha, nie patrzy w oczy 1 tak dziwnie macha r¢kami przed
oczami albo kreci w kétko pokrywka od garnka [Stominiska, 2003].
Rodzice dziecka autystycznego od momentu, gdy zauwaza nieprawidto-
wy rozwoj dziecka, zyja w znacznym niepokoju, a otrzymujac informacje
o rozpoznaniu autyzmu, przezywaja szok. Pojawia si¢ poczucie smutku,
zalu, buntu, a nastgpnie cheé, aby pomoc dziecku; czesto czuja si¢ zagu-
bieni i zyja w duzym stresie [Komender, 2009]. Skala negatywnych emocji,
ktore przezywaja rodzice, moze by¢ rézna i zalezy to od wielu czynnikéw.
Jednym z nich jest czas, jaki zajmuje rodzicom odkrycie niepelnosprawno-
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$ci dziecka, a takze sposéb i jakos¢ przekazanej diagnozy. Réwniez poziom
tolerancji spoleczefistwa na osoby, ktére odbiegaja od tak zwanej normy,
a takZe sama postawa rodzicow wobec niepetnosprawnosci to kolejne waz-
ne czynniki. Mozliwos§é korzystania z réznorodnej pomocy spolecznej
i psychologicznej, zdolnos§¢ radzenia sobie z wlasnymi przezyciami emo-
cjonalnymi, odpornos¢ na stres oraz umiej¢tnos¢ dostosowania si¢ do no-
wych warunkow zycia to elementy majace wplyw na rozmiar i sile¢ emocji
przezywanych przez rodzicow. Waznym czynnikiem, ktéry réwniez wply-
wa na do$wiadczane odczucia sg strategie radzenia sobie ze stresem. Lepiej
radza sobie z nim osoby, ktére koncentruja si¢ na problemie i planuja jego
rozwigzanie, niz osoby opierajace si¢ na emocjach (ktére moga doprowa-
dzi¢ nawet do depresji) lub na unikaniu, gdzie nie nastgpuje rozwigzanie
problemu [Patyk, 2009].

Autyzm stwarza w rodzinie sytuacje, ktore nie s3 znane w przypadku in-
nych zaburzen. Wynikaja one przede wszystkim z defektéw poznawczych
i ich pochodnych i obejmuja: zaburzenia komunikacji, samookaleczenia,
napady zlosci, zachowania obsesyjno-kompulsywne, zaburzenia relacji
spolecznych oraz zaleznos¢ od innych na cale zycie [Randall, Parker, 2010].
Wyrézni¢é mozna co najmniej trzy typy zachowan rodzicow dzieci z au-
tyzmem. Typ pierwszy to rodzic wycofujacy si¢ z kontaktu z dzieckiem
w wyniku czego ma poczucie, ze dziecko go nie odrzuca. Przestaje takze
doznawac poczucia bezsilnosci wobec zachowania dziecka. Kiedy dziecko
dorasta, rozwija si¢ i w miar¢ trwania terapii zwigksza swoja zdolnos¢ do
nawigzywania kontaktow, rodzice nie zauwazaja tego 1 nadal uwazaja swoje
dziecko za niezdolne do zachowan spotecznych. Typ drugi to rodzic narzu-
cajacy dziecku okreslone zachowania. Na kontrole zachowania ze strony
rodzica dziecko moze odpowiada¢ ulegloscia, co powoduje pozorna po-
prawe kontaktu, dziecko moze jednak wycofac si¢ z interakciji. Nadmierna
dyrektywnos¢ utrudnia aktywnos¢ dziecka w sferze poznawczej, zmniej-
sza zadowolenie z wlasnych dokonan, zainteresowanie przedmiotami. Typ
trzecich zachowan rodzicow to zachowania ambiwalentne. Rodzic probuje
zblizy¢ si¢ do dziecka, poszukuje z nim kontaktu, a w nastgpnym momen-
cie unika go, co dla dziecka jest niezrozumiale i nasila jego dezorientacije
w sytuacjach spolecznych oraz relacjach interpersonalnych [Komender,
2009].

Badania wykazaly, ze trudnych sytuacji na co dzieni doznaja czesciej
matki niz ojcowie. Zwigzane jest to z wigksza emocjonalnoscig kobiet. Bar-
dzo stresujace dla matek dzieci autystycznych sa relacje z dalsza rodzina
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(brak okazywania dziecku uczué, traktowanie jak ,,dziwaka”), relacje z me-
zem (nieporozumienia dotyczace metod wychowawczych), przebywanie
dziecka w szkole (nadmierne wymagania edukacyjne). Dla ojcéw natomiast
najbardziej stresujace okazaly si¢ relacje z zong (konflikty na temat metod
wychowania) oraz pobyt dziecka w szkole (brak zrozumienia dla potrzeb
rodzicéw oraz dziecka). Do rzadziej stresujacych sytuacji matki zaliczyly
relacje sasiedzkie (gapienie si¢, wytykanie palcami), korzystanie z pomo-
cy poradni psychologiczno-pedagogicznych (problemy z uzyskaniem nie-
zbednych dokumentéw), korzystanie z ustug stuzby zdrowia (traktowanie
rodzicow jak intruzow, problemy z wykonaniem badan). Dla ojcéw rzadziej
stresujace okazaly si¢ kontakty z dalsza rodzing (brak zrozumienia dla cho-
roby dziecka), korzystanie z uslug sluzby zdrowia (problemy z pozyska-
niem skierowan do specjalistow), wykonywanie pracy zawodowej (z powo-
du pracy brak czasu dla dziecka). Najmniej stresujace natomiast dla ojcow
sytuacje zwiazane byly z relacjami sasiedzkimi (niech¢é do kontaktow
z rodzing), korzystanie z ustug poradni (brak propozycji terapii), relacje
z rodzefistwem dziecka (§wiadomosé, ze poswigca si¢ im mniej czasu niz
dziecku autystycznemu). W przypadku matek najmniejszy stres wywoly-
waly sytuacje zwiazane z relacjami z rodzenistwem dziecka (Swiadomosc¢
poswigcania im mniejszej ilosci czasu niz niepelnosprawnemu dziecku),
praca zawodowg (koniecznos¢ czestych zwolnien).

W rézny sposéb rodzice radza sobie ze stresem, matki podchodzg bat-
dziej emocjonalnie do sytuacji problemowych zwigzanych z dzieckiem, oj-
cowie podejmuja dziatania, ktére maja rozwiazaé dany problem.

Istnieje wiele trudnych sytuacji zwiazanych z wychowywaniem dziecka
autystycznego. Rodziny czesto pozbawione sa wsparcia ze strony dalszej
rodziny 1 musza samotnie radzi¢ sobie z problemami, ktore moga przekra-
cza¢ ich mozliwosci psychiczne i fizyczne. Szkoly, poradnie psychologiczno-
pedagogiczne, stuzby zdrowia niekoniecznie zawsze wywiazuja si¢ ze swoich
zadan. Rodzice obcigzeni terapia, wychowywaniem i zwyklymi obowiazka-
mi domowymi rzadko moga liczy¢ na chwile dla siebie [Patyk, 2009].

1.2. Wptyw autyzmu na rodzenstwo

Dotychczasowe badania pokazaly, iz konsekwencje posiadania rodzenstwa
z niepelnosprawnoscia nie sq ani jednoznacznie negatywne, ani pozytywne.

Rodzice dziecka z autyzmem zazwyczaj po$wiccaja mu duzo swojego
czasu, uwagi i energii. Badania DeMyer wykazaly, iz rodzenstwo dzieci
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autystycznych w wickszym odsetku (30%) odczuwalo, ze jest ,,zaniedby-
wane” przez rodzicéw. Poniewaz wigcej czasu rodzice poswigcaja dziecku
autystycznemu, zdrowe rodzenstwo jest obarczone wieloma obowiazkami
domowymi. Oczekuje si¢ takze od nich, ze beda opickowac si¢ swoim au-
tystycznym bratem lub siostra. Pod tym wzgledem bardziej wygérowane
wymagania stawiane sg siostrom dzieci autystycznych, oczekuje si¢ prze-
jecia przez nie roli ,,matki zast¢pczej’. Rodzenistwo dziecka autystycznego
moze odczuwacé strach, zaklopotanie, niepokéj, mie¢ poczucie winy, moze
wstydzi¢ si¢ swojego autystycznego rodzenstwa, szczegdlnie wtedy, gdy
w towarzystwie innych ludzi zachowuje si¢ ono niegrzecznie lub stwarza
inne problemy. Badania wykazaly, ze bracia i siostry dzieci z autyzmem
czgsciej doznajg poczucia osamotnienia, moga mie¢ klopoty z nauka oraz
z ulozeniem sobie relacji z rowiesnikami. Niektére dzieci natomiast czerpia
satysfakcje z tego, ze ucza si¢ radzi¢ sobie i zy¢ z rodzenstwem niepetno-
sprawnym. Ponadto dzieci te wykazuja wigcej empatii i tolerancji wobec
0sOb niepelnosprawnych, wyrdzniaja si¢ wigksza dojrzatoscia i odpowie-
dzialnoscia [Randall, Parker, 2010].

1.3. Rodzice a trudne zachowania dzieci z autyzmem

Wszyscy rodzice, bez wzgledu na to, jak ich dziecko si¢ rozwija, przezywaja
klopoty wychowawcze, majq problemy z kontrolowaniem zachowania po-
tomstwa. Nawet, jezeli dziecko nie stwarza specyficznych problemoéw, ro-
dzice maja sklonno$¢ do poréwnywania zachowania swojego dziecka z za-
chowaniem na przyklad dziecka z sasiedztwa. Rodzice dzieci autystycznych
doswiadczaja obydwu rodzajow niepokoju. Musza stawia¢ czolo trudnym
zachowaniom swojego dziecka, a takze w miare dorastania dziecka auty-
stycznego, coraz wyrazniej zauwazaja roéznice w jego lub jej zachowaniach
spolecznych w poréwnaniu z rowiesnikami.

Najwazniejsza kwestia przy ocenie trudnych zachowan jest stwierdze-
nie, czy dane zachowanie bedzie wymagaé interwencji. Pomocne w tym
przypadku moze by¢ zastosowanie okreslonych kryteriow. Zarkowska
1 Clements zaproponowali kryteria, ktére moga by¢ stosowane w wielu
przypadkach trudnych zachowan i przedstawiaja si¢ nastgpujaco: Zacho-
wanie jest niewlasciwe pod wzgledem natezenia badZ charakteru, biorac
pod uwage poziom rozwoju lub wiek danej jednostki. Zachowanie jest nie-
bezpieczne dla osoby przejawiajacej je (np. samookaleczanie). Zachowanie
jest niebezpieczne dla innych. Zachowanie powoduje duzy stres u oséb
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mieszkajacych z dana osoba. Zachowanie w sposéb niedopuszczalny za-
burza jako$¢ zycia innych oséb. Zachowanie stanowi dodatkowe powazne
niebezpieczenstwo dla danej osoby, poniewaz blokuje jej mozliwosci zdo-
bywania nowych doswiadczen i umiej¢tnosci. Zachowanie jest niezgodne
z ogoblnie przyjetymi normami spolecznymi.

Czesta przyczyng niepokoju rodzicow sa klopoty ze snem. Dzieci nie
cierpia zbytnio z powodu braku snu, natomiast rodzice maja znacznie nad-
szarpnicte zdrowie fizyczne i psychiczne w wyniku zaistnialej sytuacji. Jeze-
li uda im si¢ naméwic lekarza ogdélnego, zeby wypisal odpowiednig recepte,
czesto stosujg leki nasenne. Sposrod tych opiekunow, ktorzy stosowali leki
nasenne, zdania na temat ich dzialania sa podzielone. Jedni rodzice uwa-
zaja, ze pozwalaja one dziecku szybciej zasnaé, a im samym zyskac dluzsze
okresy nieprzerwanego snu, inni, ze dziecko po ich zazyciu staje si¢ jesz-
cze bardzie aktywne i pobudzone. Wielu rodzicéw wypracowalo pomysto-
we strategie radzenia sobie z bezsennoscia swoich dzieci. Jezeli gléwnym
problemem jest to, zeby dziecko chodzilo spa¢ o wlasciwej porze, rodzice
stwarzaja sytuacje, ktéra relaksuje dziecko (np. wlaczenie ulubionej bajki
i $ciszenie glosu w telewizorze dopoki dziecko nie zasnie). W przypadku,
kiedy dziecko chodzi po domu zamiast leze¢ w 16zku, mozna zwigkszy¢
liczbe ¢wiczen fizycznych przed snem. Rodzice, czujac niechec dziecka do
pozostania w 16zku, ktéra wynika ze strachu przed samotnym przebywa-
niem w pokoju, czgsto zaczynaja zabiera¢ dziecko do swojego t6zka, z cza-
sem odkrywaja, ze wystarczylo pozosta¢ w poblizu zasypiajacego dziecka.
Wigkszos$¢ probleméw ze snem u dzieci z autyzmem przypomina te wy-
stepujace u innych dzieci do mniej wigcej 6smego roku zycia. Zazwyczaj
klopoty sa wynikiem bledow, jakie rodzice popetniaja w rutynowych czyn-
nosciach poprzedzajacych pojscie dziecka do 16zka.

Rodzice przezywaja stres, kiedy ich dziecko umyslnie wyrzadza sobie
krzywde. Najczgsciej spotykane formy samookaleczania to gryzienie rak,
uderzanie glowa w $ciang 1 uderzanie si¢ rekami po uszach oraz naciskanie
palcami oczu. Zachowania te wystepuja najczesciej u dzieci z najci¢zszy-
mi formami autyzmu [Randall, Parker, 2010]. W przypadku pojawienia si¢
takich zachowan, rodzice powinni ustali¢, co jest ich przyczyna. Czasami
dziecko okalecza si¢ w trakcie zabawy. W takiej sytuacji mozna dziecku na
kilka sekund zabra¢ zabawke i odwrdcic si¢ od niego. Po tych kilku sekun-
dach nalezy zwrécic si¢ do dziecka 1 odda¢ mu zabawke. Samookaleczanie
jest czasem wyrazem potrzeby wycofania si¢ z danej aktywnosci. Nalezy
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umozliwi¢ to dziecku, dajac mu np. kocyk, zeby moglo si¢ nim zasloni¢
lub wyladowa¢ na nim swoje napiccie. Czasami wystarcza, kiedy rodzice
stowami lub cichym §piewem sprébuja uspokoi¢ swoje dziecko. Niekiedy
jednak zachodzi koniecznosc¢ zalozenia dziecku ochronnego kasku czy za-
bezpieczenia rak. Pomocne moze by¢ réowniez zwrdcenie si¢ o pomoc do
dziecigcego psychiatry [Komender, 2009].

U dzieci autystycznych czgsto wystepuja napady zlosci i agresji (wrzaski,
kopanie, bicie, plucie). Takie zachowania sa nastgpstwem jakiej$ frustracji
przezywanej przez dziecko. Najczesciej stosowang metoda przez rodzicéw
jest odwrocenie uwagi dziecka, na przyklad zaspiewanie czego$ glosno,
pokazanie czegos za oknem [Randall, Parker, 2010]. Jezeli jest taka mozli-
wos¢, dziecko mozna umiesci¢ w innym pokoju, gdzie nie wyrzadzi sobie
krzywdy. Izolacja dziala uspokajajaco, poniewaz nowe miejsce jest sltabiej
zwigzane z przyczyna wystapienia u dziecka ataku ztosci. Kiedy dziecko
si¢ uspokoi, nalezy od razu poswigci¢ mu czas i da¢ co$ co lubi np. cos$ ze
stodyczy. W ten sposéb dziecko uczy sig, ze gdy jest spokojne, spotyka je
przyjemnos¢ [Komender, 2009].

Zachowania stereotypowe dzieci autystycznych sa dla rodzicow stresuja-
ce, poniewaz odmiennos¢ i dziwnosc¢ tych zachowan natychmiast przyciaga
uwage innych oséb w miejscach publicznych. Jest wiele form zachowan ste-
reotypowych, a najczesciej spotykane to wirowanie lub krecenie przedmio-
tami (np. cz¢$ciami od zabawki), obserwowanie wirujacych i obracajacych
si¢ przedmiotoéw (np. ubrania wirujace w pralce) oraz czynnosci motorycz-
no-sensoryczne, takie jak pstrykanie palcami, wachlowanie twarzy, macha-
nie rekami. Niektére zachowania stereotypowe moga by¢ przeksztalcone
w czynnosci, z ktorych bedg ptynac korzysci dla rozwoju funkcjonalnego
dziecka. Fascynacja dzieci autystycznych wirujacymi przedmiotami jest
wykorzystywana przez terapeutow i stosowana jako nagroda za wykonanie
pozadanych, konkretnych czynnosci.

W przypadku nadaktywnosci charakterystycznej dla dzieci z zaburze-
niami rozwojowymi, rodzice zazwyczaj znajduja skuteczne metody radze-
nia sobie z ta przypadloscia. Dobrym sposobem jest pozwolenie na to, aby
dziecko wyladowalo nadmiar swojej energii poprzez ¢wiczenia fizyczne.
Rodzice zauwazaja, ze ¢wiczenia poprawiaja koncentracje dziecka, poma-
gajq zredukowa¢ nadaktywnos¢. Wigkszos¢ dzieci w wieku 8—9 lat wyrasta
z fazy nadaktywnosci, ale nadal wiele z nich nie rezygnuje z ¢wiczen fizycz-
nych, do ktorych si¢ przyzwyczaily [Randall, Parker, 2010].
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Wiele dzieci autystycznych przejawia zachowania destrukeyjne, ktérych
nat¢zenie zalezy od stopnia rozwoju intelektualnego i fizycznego dziecka.
Dzieci, niszczac przedmioty nie robig tego zlosliwie lub z checi niszcze-
nia. Zachowanie takie to wynik stereotypowego podchodzenia do mate-
riatu: roliny sa od tego Zeby je wyrywac, papier jest od tego, aby go drzeé.
W przypadku wystepowania takich zachowan rodzice moga probowac
odwréci¢ uwage dziecka od takich czynnosci [Komender, 2009]. Najcze-
$ciej rodzice usuwajq z pomieszczen niepotrzebne ozdoby i bibeloty, maluja,
$ciany farbami tatwo zmywalnymi.

Ponadto wigckszos$¢ autystycznych dzieci przejawia nadwrazliwosé na ta-
kie bodzce jak silne §wiatlo, glosne dzwigki czy niektére zapachy. Zazwy-
czaj konieczna jest pomoc psychologa, aby dziecku pomoc przezwycigzyé
lek [Randall, Parker, 2010].

1.4. Autyzm a potrzeby rodziny

Autyzm to jedno z najbardziej zloZzonych i najtrudniejszych dla rodzin
zaburzenie rozwoju. Radzenie sobie z problemem posiadania dziecka au-
tystycznego zawsze wymaga od rodziny wprowadzenia dlugotrwalych
1istotnych zmian adaptacyjnych.

Obecnos¢ dziecka z autyzmem w rodzinie moze zagrazaé realizacji
niektoérych jej potrzeb. Moga by¢ to potrzeby podstawowe (np. potrzeba
bezpieczenistwa fizycznego), jak i potrzeby wyzsze (np. potrzeba samore-
alizaciji).

Wg Maslowa istoty ludzkie sa motywowane przez hierarchiczny system
podstawowych, ,,instynktoidalnych” potrzeb; hierarchia ta obejmuje po-
trzeby: fizjologiczne, bezpieczenstwa, afiliacji (przynaleznosci) i milosci,
szacunku oraz samorealizacji (samourzeczywistnienia). Hierarchia pocigga
za sobg to, ze niezaspokojone ,,nizsze” potrzeby dominuja 1 zwyci¢zaja, gdy
nastapi konflikt z niezaspokojonymi ,,wyzszymi” potrzebami. Samorealiza-
cja wymaga zaspokojenia wszystkich pozostatych potrzeb. Wyzsze potrze-
by pojawiajg si¢ pozniej tak w rozwoju ontogenetycznym jak i filogenetycz-
nym. Oprécz tych grup podstawowych potrzeb wymienia Maslow jeszcze
potrzeby poznawcze oraz potrzeby estetyczne [Tsirigotis, Gruszczynski,
2005]. Klasyfikacja Maslowa postuzyla zilustrowaniu przez Randalla i Par-
kera potencjalnych czynnikéw stresogennych w rodzinie dziecka auty-
stycznego. Wyniki badan w odniesieniu do modelu Maslowa byly nastepu-
jace. Potrzeby fizjologiczne 1 potrzeba bezpieczenstwa fizycznego: Istnieje
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wicksze prawdopodobiefistwo przytrafienia si¢ fizycznej krzywdy dziecku
autystycznemu, jezeli wykazuje ono szczegdlnie prowokujace zachowania;
rodzina odczuwa wigkszy ci¢zar finansowy niz w przypadku dziecka zdro-
wego, a takze ma poczucie ciaglej niepewnosci co do przysztosci. Potrzeba
przynaleznosci 1 mitosci: Ograniczone kontakty spoleczne, ograniczenie
bliskosci oraz rekreacii, rozne reakcje ze strony osob spoza rodziny, wplyw
na wzajemna akceptacje rodzicéw. Potrzeba szacunku i sukcesu: Rodzice
maja ograniczone mozliwosci robienia kariery i awansowania, a takze obni-
zone poczucie wlasnych kompetencji. Potrzeby poznawcze: Rodzice maja
ograniczone mozliwosci zrozumienia swojego dziecka, czesto z powodu
braku informacji ze strony specjalistow. Potrzeby estetyczne: Nastepuje
dezorganizacja zycia rodzinnego spowodowana skomplikowanymi potrze-
bami oraz trudnosciami wychowawczymi dziecka autystycznego; dochodzi
do nadmiernie sztywnego podziatu rél, nierébwnomiernych wymagan wo-
bec cztonkéw rodziny (szczegdlnie wobec matki). Potrzeba samorealizacii:
Rodzice maja ograniczone mozliwosci realizacji swoich zainteresowan oraz
wicksze przeszkody na drodze do ich spelnienia.

Zazwyczaj matki dzieci autystycznych rezygnuja z zawodowej kariery,
poniewaz opieka nad takim dzieckiem jest czasochlonna i trudno o znale-
zienie odpowiedniego opickuna. W tej sytuacji wiele matek swoja potrzebe
sukcesu prébuje zaspokoid, ktadac wigkszy nacisk na realizowanie si¢ w roli
matki. Innym stresujacym czynnikiem dla rodzicéw sa niejasnosci dotycza-
ce sposobu ksztalcenia i rokowan na przyszlosc ich dziecka, a takze oczeki-
wan zwigzanych z jego mozliwosciami. Wielu rodzicéw dzieci z autyzmem
w celu pozbycia si¢ tych niepewnosci kladzie duzy nacisk na organizacje
codziennego zycia. Potrzeba porzadku jest znacznie silniejsza w takich ro-
dzinach niz w rodzinach, ktére nie maja dziecka autystycznego.

W miar¢ jak dziecko dojrzewa rodzina musi wprowadzac¢ nowe sposoby
dostosowywania si¢ do jego zmieniajacych si¢ potrzeb. Potrzeby dziecka
autystycznego czesto zmieniaja si¢ szybciej niz mozliwosci adaptacyjne
czlonkéw rodziny. Rodziny w takich momentach zmian potrzebuja wigk-
szego wsparcia i wiedzy, ktoére pozwola im zachowaé dystans w stosunku
do zadan dziecka. Proces dystansowania si¢ jest korzystny nie tylko dla
rodzicéw (moga mie¢ wigcej czasu dla siebie), ale takze dla dziecka i jego
rozwoju, gdyz pomaga mu zdoby¢ wickszg samodzielnos¢ [Randall, Par-
ker, 2010].

Rodzice, aby lepiej sobie radzi¢ z problemami zwiazanymi z wychowy-
waniem dziecka autystycznego powinni wspotpracowac z psychologiem,
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psychiatra dziecigcym, pedagogiem, logopeda, a niekiedy i1 dietetykiem.
Specjalisci ci bowiem moga prowadzi¢ terapig 1 zajecia z dzieckiem, moga
wspierac ich w rozwijaniu umiej¢tnosci dziecka i ich wlasnych. Rodzice na-
tomiast, bedac ekspertami w sprawie swojego dziecka, moga specjalistom
udzieli¢ informacji o przebytych chorobach przez dziecko, jego zachowaniu
w réznych sytuacjach oraz o dotychczasowym rozwoju [Komender, 2009].

2. Wybrane formy pomocy dla dzieci z autyzmem

2.1. Behawioralne podejscie Lovaasa

Leczenie autyzmu to nadal trudny problem do rozwiazania. Przez wie-
le lat proby terapii, ktore byly podejmowane wobec oséb autystycznych,
przynosity bardzo stabe wyniki. Sadzono nawet, ze ze wzgledu na charak-
ter tego zaburzenia, jakiekolwiek oddzialywania maja ograniczone szanse
powodzenia. Dopiero wprowadzenie wczesnej interwencji istotnie zmieni-
to sytuacje. Dzieci objete nig rozwijaly sie lepiej od swoich réwiesnikow,
wobec ktoérych terapie podejmowano pdzniej. Na znaczna skutecznosé
dzialan, ktére podejmowane sa wobec matych dzieci, wplywa plastycznosé
ich mézgu. Dzigki dzialaniom terapeutycznym nastepuja istotne zmiany
dotyczace zdolnosci jezykowych, zdolnosci spotecznych oraz spadek nasi-
lenia symptomow autyzmu. Rozpoczeta terapia we wezesnym okresie zycia
dziecka stanowi podstawe dla pdzniejszych oddziatywan.

Pierwszy model wczesnej interwencji dla dzieci z autyzmem powstal
na Uniwersytecie Kalifornijskim w Los Angeles, a jego autorem byl Lova-
as [Pisula, 2010]. Program Lovaasa oparty jest na behawioralnym modelu
Skinnera. Kluczowe pojecie w systemie Skinnera to zasada wzmocnienia.
Wzmocnienie okreslonego zachowania oznacza dokonanie pewnej opera-
cji, ktora zmienia prawdopodobiefnstwo wystapienia danego zachowania
w przysztoséci [Skorczynska, 2006]. Projekt Lovaasa zostal przewidziany
dla dzieci, u ktérych autyzm zostal rozpoznany przed ukoniczeniem przez
nie pieciu lat. Terapia poczatkowo odbywa si¢ w domu dziecka — wolon-
tariusze oraz rodzice pracuja z dzieckiem w warunkach ,,jeden na jeden”.
Kolejny etap to praca w przedszkolu, nadal jednak odbywa si¢ czes$¢ zaje¢
w domu, a dziecko powoli zaczyna uczestniczy¢ w zajeciach grupowych
[Pisula, 2010].

Podstawowa technika, ktéra stosowana jest w modelu Lovaasa jest sesja
oddzielonych od siebie prob. Sktada si¢ ona z czterech czesci: instrukeji,
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odpowiedzi, konsekwenciji i krotkiej przerwy przed nastepnym poleceniem.
W niektérych przypadkach stosowane sa podpowiedzi, ktére moga miec
charakter fizyczny, m.in. prowadzenie rak dziecka, lub wizualny, np. gest.
W kazdej probie wzmocnienie jest dawane natychmiast. Wazne jest, aby
nie kazda odpowiedz byta pochwalana. Terapeuta, stosujac wzmocnienia,
wskazuje, ktéra odpowiedz jest wlasciwa.

Swego czasu pojawily si¢ kontrowersje dot. projektu Lovaasa ze wzgle-
du na to, iz przez wiele lat stosowano bodZce awersyjne takie jak klapsy,
krzyczenie, odwracanie wzroku, okazywanie gniewu. Obecnie silne awer-
syjne bodZce nie sg stosowane, a do programu zostaly dodane komponenty
spoleczne np. zabawy grupowe. Projekt zajmuje wiele godzin w ciagu dnia,
wedlug Lovaasa optymalny czas to okolo 40 godzin tygodniowo. Czas
przeznaczony na terapi¢ obejmuje tez positki, drzemke i duzo zabawy, kto-
re mogg by¢ stosowane jako nagrody lub przerwy. Program zawiera m.in.
uczenie rozumienia polecen, nasladownictwa werbalnego i niewerbalnego,
segregowania ksztaltow, umiejetnosci zabawy zabawkami, dopasowywania
obrazkow i przedmiotéw. Program Lovaasa jest dostosowany do wyste-
pujacych u dzieci z autyzmem utrudnien, takich jak: krétki czas uwagi,
niska motywacja, wolniejsze tempo uczenia sig, latwe rozpraszanie sig, sta-
be uczenie si¢ przez obserwacje, trudnosci z rozumieniem poje¢ abstrak-
cyjnych, stabe réznicowanie pomiedzy bodZcem istotnym i nieistotnym,
trudnosci z uczeniem si¢ w duzej grupie.

Wazne jest znalezienie wzmocnienia, ktére bedzie dzialalo na konkret-
ne dziecko. W poczatkowym okresie terapii spoleczne wzmocnienia nie sa
zwykle efektywne. Pochwala moze nie by¢ poczatkowo wystarczajaca, ale
moze zosta¢ polaczona z bardziej wyraznym wzmocnieniem, takim jak na
przyklad ulubiona zabawka. Ostatecznie konkretna nagroda moze zostac
z czasem wycofana, a pozostawione wzmocnienie spoleczne na przykiad
usmiech, pochwala. W programie tym kazde zadanie podzielone jest na
male kroki, aby utrzymaé uwage dziecka. Wazne jest, aby nauczanie od-
bywalo si¢ w srodowisku spokojnym, gdzie do minimum sa zredukowane
czynniki rozpraszajace, takie jak widok za oknem, hatas itp. Celem projek-
tu jest rozpoczynanie pracy z dzieckiem w srodowisku o uporzadkowanej
strukturze ze stopniowym wprowadzaniem w coraz bardziej ,,zwyczajne”
srodowisko [Skorczyniska, 20006].

Odpowiednim rozwigzaniem moze by¢ wlaczanie metod behawioral-
nych do terapii dzieci autystycznych, ale nie ograniczanie si¢ do nich [Pi-
sula, 2010].
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2.2. Program terapii i edukacji dzieci autystycznych oraz dzieci
z zaburzeniami w komunikacji (Treatment and education of autistic and
Communications handicapped children — TEACCH)

Alternatywnym podejsciem w stosunku do podejscia behawioralnego moga
by¢ modele rozwojowe, oparte na dazeniu do rozwijania mozliwosci dziec-
ka oraz wyréwnywania deficytow. Wykorzystywane sa w nich zazwyczaj
metody behawioralne potaczone z innymi sposobami pracy z dzieckiem au-
tystycznym i jego rodzina. Najbardziej znanym przyktadem takiego podej-
$cia jest program TEACCH, ktéry zostal stworzony przez Schoplera i jego
wspolpracownikow w 1966 roku w Stanach Zjednoczonych [Pisula, 2010].
Obecnie program ten jest znany nie tylko w Stanach Zjednoczonych Ameryki
PéInocnej, ale takze w Europie, w takich krajach jak: Holandia, Francja, Dania,
Belgia, Wielka Brytania oraz w Japonii i Australii. W ciagu ostatnich kilku lat
podejmowany byly dzialania, aby program TEACCH wprowadzi¢ w Polsce,
Czechach 1 na Wegrzech [Bobkowicz-Lewartowska, 2011].

Gléwnym celem TEACCH jest pomoc dzieciom z autyzmem w osia-
gnigciu maksymalnej samodzielnosci w przysztosci. Uczestnictwo w tym
programie pomaga dzieciom naby¢ umiejetnosci komunikacyjne, zrozu-
mie¢ §wiat wokol nich, nauczy¢ si¢ tworzenia prawidlowych relacji z ludz-
mi, a takze daje im mozliwos¢ zdobycia kompetencii.

W projekcie tym gléwny nacisk polozony jest na osiggnigcie przez
dziecko maksymalnej autonomii oraz na poprawg jego umiejetnosci komu-
nikacyjnych. Nauczanie jest srodkiem do osiagnigcia tego celu. Programy
nauczania zmieniaja si¢ w miar¢ dorastania i rozwoju dziecka. Strategie
nauczania sa opracowywane osobno dla kazdego dziecka na podstawie
oceny zdolnosci edukacyjnych dziecka, a samej oceny dokonuje si¢ za po-
mocg Profilu Psychoedukacyjnego. Profil ten okresla, w jakich dziedzinach
dziecko w ogdle nie posiada umiejetnosci, w jakich posiada w miarg wy-
starczajace umiejgtnosci oraz w jakich dziedzinach te umiejgtnosci weiaz
si¢ rozwijaja. Wyniki tego kwestionariusza sa brane pod uwage przy opra-
cowywaniu programu nauczania dla danego dziecka.

Strategie stosowane w TEACCH zajmuja si¢ raczej okoliczno$ciami,
ktére warunkuja uczenie si¢ nowych umiejetnosci, a nie bezposrednio za-
chowaniem. Postuguja si¢ réwniez najnowszymi osiggnigciami psycholo-
gii poznawczej z dziedziny badanych réznic w rozwoju obszarow mozgu
odpowiedzialnych za konkretne procesy myslowe, u dzieci nieautystycz-
nych i autystycznych. W przypadku wystepujacych u dziecka problemow
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z zachowaniem, strategia TEACCH polega na zrozumieniu powodow po-
wstania danego zachowania — moze to byc¢ na przyktad bél fizyczny, niepo-
koj, nieprzewidziane zmiany. W programie tym bezposrednia modyfikacja
zachowan nie jest catkowicie wyeliminowana. Modyfikacje stosowane sa
w sytuacjach, w ktorych zachowanie danej osoby zagraza jej zyciu lub do-
bru [Randall, Parker, 2010].

Rodzice dzieci autystycznych czgsto otrzymuja od réznych specjalistow
sprzeczne opinie dotyczace diagnozy i terapii. Program TEACCH daje
mozliwos¢ postrzegania dzieci ze wszystkimi ich problemami oraz nie-
powtarzalnymi sytuacjami rodzinnymi. Personel w modelu TEACCH jest
szkolony w wielu dziedzinach tak, aby pomagac i zajmowac si¢ nie tylko
dzieckiem, ale takze jego rodzing.

Formy swiadczonych ustug w ramach modelu TEACCH to: rozszerzona
diagnostyka kliniczna, program zaje¢ w sali szkolnej, domy statego pobytu,
praca z udzialem nauczycieli zawodu, szkolenie pracownikéw i dzialalnosé
naukowa.

Uslugi diagnostyczne prowadzone sa w osrodkach terenowych, a kazdy
z takich osrodkéw jest kierowany przez psychologa. Specjalista ten sprawuje
nadzor nad zespolem terapeutow, ktéry sktada si¢ z 5—7 oséb. Diagnostyka
rozszerzona obejmuje spotkania cotygodniowe, odbywajace si¢ tak diugo,
jak chce tego rodzina. Kazda rodzing zajmuje si¢ dwoch terapeutéw: jeden
z nich pracuje z dzieckiem, drugi z rodzicami.

Klasy specjalne organizowane dla dzieci z autyzmem w szkotach spe-
cjalnych to powszechna forma pomocy w modelu TEACCH. Klasa zazwy-
czaj sklada si¢ z 5—7 ucznidow 1 nauczyciela oraz z takiej ilosci asystentow,
aby stosunek uczniéw do dorostych wynosil 3:1. Niektore dzieci realizuja
programy dla uczniéw z umiarkowanym stopniem uposledzenia umysto-
wego, inne dzieci — programy dla 0séb z trudnosciami w uczeniu sig.

Najpopularniejsza forma doméw opieki (w Pétnocnej Karolinie) sa male
domy dla dorostych. W domach tych na stale mieszka 5—6 podopiecznych
z zajmujacymi si¢ nimi pracownikami. W momencie, kiedy osoby auty-
styczne nie wymagaja juz bardzo starannego nadzoru, przenoszone sa do
oddzielnego mieszkania, w poblizu ktérego przebywaja pracownicy.

Kolejng forma uslug oferowang w modelu TEACCH jest pomoc na-
uczyciela zawodu dla oséb autystycznych w pracy oraz zalatwianiu wszel-
kich formalnosci. Nauczyciel odwiedza codziennie swojego podopieczne-
go 1 pomaga mu przystosowac si¢ do nowych warunkéw. Ta forma pomocy
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jest mozliwa tylko wobec 0séb wyzej funkcjonujacych. Innymi formami,
ktére zapewniaja pracg osobom autystycznym sa: enklawy (grupy 5—8 oso-
bowe pracujace razem z opickunem), ruchome zatogi (1-3 osobowe grupy
podejmujace pracg w domach prywatnych np. sprzatanie, praca w ogrodzie
itp.; opieke sprawuje nad grupa 1 opickun), male przedsi¢biorstwa (zakla-
dane w celu zatrudnienia oséb autystycznych) oraz warsztaty pracy chro-
nione;j.

Z kolei szkolenia, jakie sq organizowane dla pracownikéw, sa wazne
ze wzgledu na to, iz dostarczajg informacii na temat nowych metod pracy,
a takze pomagaja osobom ,wypalonym”, ktore utracily entuzjazm w pra-
cy z osobami autystycznymi. Ponadto oddzial TEACCH organizuje kon-
ferencje odbywajace si¢ dwa razy do roku. Prowadzone sa takze badania
naukowe 1 konsultacje z innymi jednostkami TEACCH w USA i w innych
krajach.

W programie TEACCH w sferze organizacyjnej 1 koncepcyjnej gléwny
nacisk polozono na wigzi miedzy rodzicami a dzie¢mi, pomigdzy rodzica-
mi a pracownikami, a nie na techniki terapeutyczne [Bobkowicz-Lewar-
towska, 2011].

2.3. Program Greenspana — model oparty na rozwoju, indywidualnych
réznicach i relacjach miedzyosobowych (Developmental, individual
differences and relationship based MODEL-TERAPIA DIR).

Przyktadem programu, ktéry wychodzi z zalozenia, iz poznanie, rozumie-
nie i radzenie sobie z problemami w obszarze spoleczno-emocjonalnym
dziecka to klucz do jego dalszego rozwoju jest program Greenspana. W tej
terapii mniejszy nacisk polozony jest na bezposrednia interwencje, nato-
miast wigkszy na podazanie za dzieckiem. Najwazniejsze jest budowanie
relacji z terapeuta i rodzicami, a takze zalozenie, ze rozwéj emocjonalny
poprzedza i determinuje rozwoj jezykowy i poznawczy dziecka.

Program ten zostal opracowany przez profesora Greenspana, praktyku-
jacego psychiatre dziecigcego, ktéry na podstawie swojej ponad dwudzie-
stoletniej pracy klinicznej z dzie¢mi ze specjalnymi potrzebami (m.in. z au-
tyzmem czy niepelnosprawnoscia intelektualna) przyjal, ze rozwdj dzieci
zalezy w duzej mierze od rodzaju do§wiadczen, ktore sa ich udzialem [Da-
nielewicz, 2010].

Greenspan wychodzi z zalozenia, ze dzieci autystyczne nie beda w sta-
nie zrozumie¢ §wiata abstrakcyjnego tak dlugo, jak dlugo nie beda mogty
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zrozumie¢ wlasnych emocji. Wedtug niego, wszystko, co w procesie swoje-
go rozwoju dziecko poznaje i realizuje, jest oparte na przezywanych przez
nie emocjach.

Wedtug Greenspana najlepsze wyniki daje podejscie terapeutyczne po-
legajace na pomocy dzieciom autystycznym w budowaniu wigzi uczucio-
wych z bliskimi osobami. Kiedy to si¢ udaje, zachowania spoleczne, jezyk
oraz sprawnosci poznawcze nabieraja wickszej spontanicznosci. Program
zawiera terapi¢ zajgciowa, terapi¢ mowy oraz tzw. czas podlogowy.

Wedtug tego projektu, wszystkie dzieci musza opanowac szes¢ emocjo-
nalnych i funkcjonalnych umiejetnosci stanowiacych podstawe interakeji
oraz inteligencji ze §wiatem zewnetrznym. Naleza do nich: umiejetnosé
tworzenia kompleksowych gestow i laczenia dzialan w szczegdlowe oraz
przemyslane sekwencje rozwiazywania probleméw; budowanie powigzan
migdzy pojeciami tak, aby byly logiczne i mialy odniesienie do rzeczywisto-
$ci; tworzenie wyobrazen, pojeé; nawigzywanie relacji z innymi osobami;
uczestniczenie we wzajemnej komunikacji; umiejetnosé samowyciszania
si¢ oraz przetwarzania informacji pochodzacych ze $rodowiska.

,»Czas podlogowy” zawiera cztery cele odpowiadajace wymienionym
powyzej kamieniom milowym rozwoju emocjonalnego dziecka. Tymi ce-
lami sa: zachecanie do uwagi i zazylosci; rozwijanie ekspresji uczuc i two-
rzenie pojeé; budowanie wzajemnej komunikacji; wspieranie logicznego
myslenia [Skoérczynska, 2000].

,Czas podlogowy” to intensywne, indywidualne do$wiadczenie w re-
lacji ,,jeden na jeden”. To czas 20-30 minut, kiedy rodzic (opickun) siada
razem z dzieckiem na podlodze i wspdlpracuje z nim, bawigc si¢. Tera-
pia ta wymaga zaangazowania w prace z dzieckiem wielu oséb, takich jak
czlonkowie rodziny, przyjaciele, opickunowie, wolontariusze. Optymalna
sytuacja dla wigkszosci dzieci jest sytuacja, gdy w ciagu dnia odbywa si¢ od
6 do 10 sesji, ktére trwaja od 20 do 30 minut. Musi zosta¢ ustalony czas od-
bywania si¢ sesji 1 uwzgledniony w planie dnia. Sesje powinny odbywac si¢
przed zajeciami w szkole lub po zajeciach, przed kapiela lub po niej, przed
jedzeniem lub po nim. Bardzo wazne jest, aby w interakcjach uczestniczy-
o takze rodzenistwo, ktoremu nalezy si¢ tez uwaga ze strony rodzicow.
Istotne jest stosowanie ustalonych zasad rowniez poza sesjami np. podczas
ubierania, jedzenia, we wszystkich codziennych sytuacjach. Poza domowy-
mi zajeciami prowadzona jest tez wezesna edukacja, terapia mowy i terapia
zajeciowa.
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Dla kazdego dziecka sporzadzany jest indywidualny profil zdolnosci.
Profil ten zawiera poziom funkcjonowania spolecznego, emocjonalnego
i intelektualnego dziecka oraz dokladnie okreslone indywidualne rézni-
ce w zakresie poziomu zdolnosci motorycznej, wrazliwosci sensorycznej
1 umiejetnosdci planowania motorycznego, wskazuje istotne i charaktery-
styczne dla rozwoju dziecka sposoby wchodzenia w interakcje i relacje z in-
nymi osobami.

Przyjmuje si¢, ze procesy, ktore ksztaltuja zachowanie dziecka, trwaja
przez cale dziecinstwo i wplywaja na pdzniejsze, bardziej zlozone zacho-
wania spoleczne dziecka. Wedtug teorii uczenia sig, zachowania spoleczne
dziecka i matki wynikaja z interakcji mi¢dzy dwiema osobami: kazda wply-
wa na zachowanie drugiej. Dzieci od wezesnych okresow Zycia nawiazuja
wiele interakcji spolecznych. Wazng cecha tych interakcji jest wzajemne
oddziatywanie i réwnoczesne dostosowywanie si¢ kazdej osoby na zacho-
wanie drugiej osoby, dzi¢ki czemu powstaje system wzajemnej regulacji.

Kluczem do rozwoju tego systemu jest skuteczne porozumiewanie si¢
pomiedzy opickunem i dzieckiem, a jednym ze sposobow umozliwiajacych
to, jest wlasnie podejscie okreslane jako ,,czas podlogowy”, ktére zostalo
opracowane przez Greenspana [Danielewicz, 2010].

2.4. Muzykoterapia

Biorac pod uwage szerokie spektrum objawéw autyzmu oraz jego zroz-
nicowany obraz, trzeba uwzglednia¢ i rozumie¢ w calo$ci niepowtarzal-
ny charakter kazdej jednostki autystycznej. Niezaleznie od tego, z jakie-
go punktu widzenia autyzm jest rozpatrywany, wylaniaja si¢ wciaz nowe
problemy, ktére sg inspiracja do poszukiwania efektywnych 1 skutecznych
metod. Réznorodne koncepcje tworza odpowiednie propozycje terapeu-
tyczne. Spoérod istniejacych koncepcji prawie kazda z nich wskazuje na
szczegblng wrazliwos¢ dzieci autystycznych na muzyke [Jutrzyna, 2011].

Muzykoterapia polega na stosowaniu muzyki jako narzedzia terapeu-
tycznego w celu przywrdcenia, utrzymania i polepszania zdrowia fizyczne-
go 1 psychicznego czlowieka. Stosowana jest do przywracania i utrzymy-
wania zdolnoéci fizycznych, spolecznych, behawioralnych i rozwojowych,
a wszystko w kontekscie relacji ,terapeuta — pacjent”.

Cel ogdlny terapii to aktywne zaangazowanie osoby w jej wlasny roz-
woj oraz zmiany zachowania, a nastepnie przeniesienie muzycznych i po-
zamuzycznych umiejetnosci w inne dziedziny zycia oraz wydobycie osoby



94 Konstantinos Tsirigotis, Ewa Lewik-Tsirigotis, Katarzyna Dydyna

z izolacji 1 zaangazowanie jej w czynne uczestnictwo w §wiecie [Randall,
Parker, 2010].

Muzykoterapia prowadzona jest przez wykwalifikowanego terapeute,
ktéry stosuje ta terapi¢ jako §wiadomie wybrang forme leczenia i realizuje
wedlug okreslonego programu. Zajecia muzykoterapeutyczne maja leczni-
czy cel, ktory to zmierza do stymulacji w warunkach ograniczonego doste-
pu do bodzZcéw, korekeji zaburzonych funkcji, dostarczenia korzystnych
doswiadczetr spolecznych oraz usunigcia napigé psychofizycznych. Mate-
riatem, ktory jest wykorzystywany podczas zaje¢ muzykoterapeutycznych,
sa gry, Cwiczenia muzyczne, zagadki, zabawy, wybrane fragmenty utworow
przeznaczonych do stuchania, a takze elementy wzmacniajace muzyke, np.
fotografie czy odpowiednio dobrane teksty literackie. Material jest dobie-
rany zgodnie z aktualnym wiekiem rozwojowym dzieci, stopniem uposle-
dzenia oraz potrzebami, emocjami, nastrojem.

Muzykoterapi¢ mozna podzieli¢ na aktywna i receptywna. Aktywna
muzykoterapia obejmuje $piew oraz choreoterapi¢, natomiast receptyw-
na muzykoterapia polega na stuchaniu muzyki i przekazywaniu odczué
muzycznych. Muzykoterapia stosowana jest w neuropsychiatrii, gtéwnie
w przypadkach opdznien w rozwoju, w autyzmie wczesnodziecigcym,
u dzieci z uszkodzeniami moézgu, w nerwicach, przy uposledzeniach fi-
zycznych oraz przy zaburzeniach zachowania. Muzyke stosuje si¢ tez w le-
czeniu dzieci niewidomych, sparalizowanych i ogélnie w pediatrii dla ce-
l6w profilaktycznych.

Najczesciej muzykoterapia dziecigea przybiera forme aktywna ze wzgle-
du na wlasciwosci psychofizyczne dziecka. Ekspresja muzyczna poprzez
$piew, ruch, gest jest bardzo bliska dziecku. U autystycznych dzieci nie
mozna zastosowac wielu werbalnych technik psychoterapeutycznych, stad
tak wielkie znaczenie ma muzykoterapia stosowana w autyzmie wczesno-
dziecigcym.

Podczas ¢wiczen rytmicznych dzieci moga si¢ postugiwaé réznymi po-
mocami, takimi jak: pitki, szarfy, obrecze itp. Zajecia muzykoterapii moga
przybiera¢ rézne formy, a jedng z nich jest schemat Mobilnej Rekreacji
Muzycznej. Schemat ten sklada si¢ z pigciu etapdéw: odreagowania, zrytmi-
zowania, uwrazliwienia, relaksacji i aktywizacji. Odreagowanie to poczatek
procesu redukcji wzmozonego napigcia psychofizycznego, ktory konczy
si¢ po zakonczeniu zajec. Kolejny etap to zrytmizowanie, czyli integracja
poprzez skoordynowany ruch, rytm i muzykowanie perkusyjne. Uwrazli-
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wianie nast¢puje przez zajecia muzyczne, plastyczne i poetyckie, natomiast
relaksacja to nauka réznych form odpoczynku. Etap ostatni — aktywizacja
muzyczna, ruchowa oraz uzupelnienie rehabilitacii, ujawnienie zdolnosci
tworczych, korekta wad, informacja zwrotna od uczestnikow. W zajeciach
Mobilnej Rekreacji Muzycznej moze uczestniczy¢ ograniczona liczba dzie-
ci (od 1 do 5) ze wzgledu na obserwowanie dzieci podczas zajec i dostoso-
wania tempa i rytmu pracy [Zurawska-Seta, Seta, 2011].

Terapeutyczne wykorzystanie muzyki wspomaga usuwanie emocjonal-
nych lub intelektualnych przeszkéd stojacych pomigdzy dzieckiem a jego
otoczeniem, a takze pozwala na powstanie zdrowych zmian w jego zacho-
waniu i porozumiewaniu si¢ ze sobg i z ludzmi wokét [Jutrzyna, 2011].

2.5. Metoda wymuszonego kontaktu (Holding — Therapy)

Leczenie dziecka autystycznego obejmuje takie metody postgpowania te-
rapeutycznego, ktore uwzgledniaja zlozonos¢ objawéw zespolu oraz aktu-
alne potrzeby dziecka i jego srodowiska. Terapia objete jest dziecko i jego
rodzice.

Metoda wymuszonego kontaktu (holding therapy) zostala opracowana
przez doktor Welch, na podstawie jej doswiadczen z leczenia ta metoda
dzieci autystycznych [Jaklewicz, 1993].

Celem metody ,,holding” jest przywrécenie lub budowanie wigzi emo-
cjonalnej pomiedzy dzieckiem a matka, poprzez wymuszanie bliskiego
kontaktu fizycznego. Welch wyréznila trzy fazy w trakcie sesji holdingu:
konfrontacja, odrzucenie, rozwiazanie. Podczas calej sesji dziecko jest trzy-
mane przez matke na kolanach, twarzq w twarz, dziecko obejmuje matke
pod jej ramionami. Matka ma mozliwos$¢ przytrzymywac rece dziecka, kie-
dy bedzie chcialo ja uderzy¢, wyrwac si¢ lub bedzie zainteresowane auto-
stymulacja. Bardzo wazne jest, aby stale utrzymywany byl kontakt wzro-
kowy pomiedzy matka a dzieckiem (np. przez skierowanie dtonmi twarzy
dziecka). W sesji moze bra¢ udzial ojciec badZ inna bliska osoba, ktora
obejmujac matke, dostarcza jej wsparcia emocjonalnego. Rola terapeuty
polega na zachecaniu matki do wyrazania swoich uczu¢, podczas trwania
calej sesji. Na poczatku fazy konfrontacji matka przyjmuje pozycje, w kto-
rej bedzie najblizej dziecka. W przypadku, jezeli dziecko wyrywa sie 1 jest
bardzo niespokojne, matka moze ukleknaé¢ nad nim, przytrzymujac noga-
mi rece dziecka. Naleganie matki, aby dziecko utrzymywalo z nia kontakt
wzrokowy powoduje narastajacy opor u dziecka, ktéry prowadzi do fazy
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odrzucenia. Odrzucenie przejawia si¢ probami ucieczki przed obejmowa-
niem poprzez plucie, kopanie, uderzanie glowa, placz, ktérym moga to-
warzyszy¢ reakcje fizjologiczne (wymioty, moczenie). Dzieci, ktore potra-
fia wyraza¢ swoje emocje werbalnie, moga mowic, ze nie kochajg swojej
matki. Najwazniejszym momentem fazy odrzucenia jest wyrazanie przez
matke i dziecko niepokojow, zalu, pretensji, ktére prowadza do fazy roz-
wigzania. Walka, zale i placz ust¢puja miejsca bardzo intensywnej bliskosci
fizycznej i werbalnej [Bobkowicz-Lewartowska, 2011].

Efekt terapeutyczny zalezy od kilku czynnikéw: konsekwenciji matki
w przestrzeganiu zasad terapii, glgbokosci procesu autystycznego, kompe-
tencji terapeuty i dynamiki zmian, jakie zachodza w relacji matka — dziec-
ko. Zazwyczaj dzieci sa poddawane terapii przez kilka lat. Problem, ktory
si¢ pojawia w miar¢ jak dziecko dorasta, to jego silta fizyczna. Silny opor
fizyczny to czesto bariera nie do pokonania dla matki, woéwczas role prowa-
dzacego sesj¢ przejmuje ojciec. W miare postgpow w rozwoju dziecka oraz
jego przystosowaniu spolecznym sesje wymuszonego kontaktu zmieniaja
si¢ w sesje rodzinne, podczas ktérych omawiane sa codzienne problemy
dziecka i pozostatych czlonkéw rodziny [Jaklewicz, 1993].

2.6. Metoda Felicie Affolter

Opracowana przez Félicie Affolter metoda wykorzystuje dotyk — przez
rece do glowy i serca — ktory z kolei angazuje wszystkie zmysly. Dzigki tej
metodzie osoby z zaburzeniami spostrzegania ucza si¢ poszukiwac¢ bodz-
coéw czuciowych, ktore sa potrzebne, aby zrozumie¢ 1 dostosowac si¢ do
otaczajacego 1 wcigz zmieniajacego si¢ Swiata.

Pomysl stworzenia tej metody narodzil si¢ w trakcie badan nad roz-
wojem dzieci z zaburzeniami mowy i niestyszacych w roku 1982. Affolter,
zainspirowana teoria rozwoju inteligencji Jeana Piageta, osiagniecia roz-
wojowe opiera na tzw. procesach rozwiazywania codziennych probleméw
1 przedstawia na tle koncepcji Piageta, ktorej glownym zalozeniem jest do-
ktadne poznanie mechanizmoéw ksztaltowania funkcji umystowych dziecka.

Affolter w swojej metodzie opiera si¢ na aktywnosci, polegajacej na
poznawaniu otoczenia poprzez dotyk, na dzialaniu, ktérego gléwnym ce-
lem jest rozwiazywanie probleméw dnia codziennego. Dotyk umozliwia
czlowiekowi nawiazanie kontaktu fizycznego z druga osoba badz przed-
miotem, a takze zapewnia psychiczny komfort niezbedny dla dalszego
rozwoju. Wykonywanie codziennych czynnosci, niezbednych w zyciu, wy-
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maga zaangazowania wszystkich zmystow. Uczestnictwo dziecka w zyciu
rodzinnym odgrywa bardzo wazna rol¢ — uczy korzystania z przedmiotéw,
poznawania ich wlasciwosci 1 struktury, oceniania niebezpieczenstwa oraz
przestrzegania regul. Tego typu dzialania umozliwiaja myslenie, a w kon-
cowym efekcie pojawienie si¢ mowy towarzyszacej dziataniu.

Terapia metoda Affolter odbywa si¢ w $cistym kontakcie dotykowym
terapeuty z uczniem. Terapeuta nigdy nie wyrecza pacjenta, poniewaz to
pacjent musi poczuc si¢ sprawcg dziatania, przezy¢ wysilek wlozony w wy-
konanie danej czynnosci jako wlasny. Zadanie instruktora polega na pro-
wokowaniu do dziatania, a w momentach wahania podopiecznego na prze-
sylaniu sygnalu dotykowego, ktéry umozliwi kontynuacje zadania.

We wezesnej terapii dziecka autystycznego najwazniejsze jest prowoko-
wanie do dzialania, aby dziecko bylo ciagle obecne i nie uciekato. Meto-
da Affolter jakby to ,,wymusza” poprzez ciagly kontakt dotykowy. Dzigki
niemu dziecko autystyczne stopniowo przezwycicza Iek przed dotykaniem.
Usprawnienie dloni jest warunkiem dalszego powodzenia terapii, ktorej
kolejnym etapem jest zintegrowanie dotyku z innymi zmystami. Affolter
zwraca szczegolng uwage na dobér pomocy dydaktycznych. Nie promuje
stosowania zabawek, a raczej zaleca kontakt z materig ozywiona: owocami,
warzywami, poniewaz pobudzaja zmysty. Wywoluja przyjemne doznania
badz budza wstret, jednak zawsze dostarczaja bogatych i urozmaiconych
informacji.

Praca metoda Affolter jest dlugoterminowa, na jej pozytywne rezultaty
trzeba czasami czeka¢ kilka lat. Jednak wytrwaloscia w pracy mozna wiele
dokona¢ [Wegnerowska, 2011].

Nie istniejg uniwersalne programy, ktore bylyby skuteczne i odpowiednie
dla wszystkich dzieci autystycznych. Efekty oddzialywan terapeutycznych
sa rowniez modyfikowane przez wiele innych czynnikéw, np. zwiazanych
z zaangazowaniem rodzicéw w terapi¢ dziecka. W odniesieniu do niekto-
rych dzieci autystycznych celem terapii jest na poczatku nawiazanie z nimi
kontaktu, podczas gdy inne dzieci nawiazyj taki kontakt bez trudnosci
i doswiadczaja probleméw innej natury. Wazne zadanie w terapii kazdego
dziecka stanowi rozwijanie jego zdolnosci do uczestniczenia w interakcjach
spolecznych. Odpowiednio dobrane i realizowane programy terapeutyczne
i edukacyjne moga zasadniczo zmieni¢ sytuacj¢ dziecka autystycznego oraz
zwickszy¢ jego szanse na satysfakcjonujace zycie [Pisula, 2010].
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Podsumowanie

Autyzm to calo$ciowe, rozlegle zaburzenie rozwoju. Wplywa ono na prze-
bieg réznych proceséw oraz znacznie ogranicza mozliwosci samodzielnego
1 niezaleznego od opieki innych ludzi zycia. Wiadomo, ze prawdopodobien-
stwo ujawnienia si¢ autyzmu u rodzefstwa dziecka autystycznego wynosi
okolo 5—6%. Jesli u starszego dziecka stwierdzono autyzm, to prawdopo-
dobienistwo wystapienia u mlodszego jest duzo wigksze, niz jezeli w ro-
dzinie autyzmu nie bylo. Stwierdzono réwniez wigksza zgodnosé wyste-
powania autyzmu u blizniat jednojajowych w poréwnaniu z bliznigtami
dwujajowymi. Wskazuje to na wystepowanie genetycznych mechanizmow
w przekazywaniu zaburzenia, chociaz nie zostaly one jeszcze jak dotad wy-
kryte. Przyczyny autyzmu nie sa jak dotad znane. Uwaza sig, ze u podloza
autyzmu moze leze¢ wiele czynnikéw, zaréwno $rodowiskowych jak i ge-
netycznych. Rodzice nie odpowiadaja za wystapienie autyzmu u swoich
dzieci. Przyczyna autyzmu nie s3 traumatyczne do§wiadczenia emocjonal-
ne, brak opieki lub mitoéci do dziecka. Autyzm jest zaburzeniem spowodo-
wanym dysfunkcja specyficznych struktur i systeméw moézgowych. Rozwoj
tych struktur moze zosta¢ zaburzony wskutek dziatania czynnikéw gene-
tycznych lub uszkodzen w okresie plodowym, w czasie ciazy, porodu albo
w pierwszych miesiacach zycia dziecka. Objawy autyzmu moga by¢ obecne
u chorych na stwardnienie guzowate, fenyloketonurie, zesp6t Downa, ze-
spol Tourette’a, mézgowe porazenie dzieciece. Do autystycznych objawow
moga tez dolaczac si¢ inne zaburzenia psychiczne, na przyktad depresyjne,
lekowe, obsesyjno-kompulsywne.

Funkcjonowanie 0séb z autyzmem zalezy od wielu czynnikéw: cza-
su wystapienia pierwszych objawow autyzmu, sprawnosci intelektualne;j,
rozwoju mowy, wspolwystepowania innych probleméw medycznych czy
plci. Rokowanie jest gorsze, jezeli autyzm ujawnia si¢ w pierwszych mie-
sigcach zycia dziecka, lepsze-jezeli objawy wystapily po 15 miesiacu zycia
dziecka, a wezedniejszy rozwoj przebiegal prawidtowo badz byly widoczne
tylko niewielkie odchylenia. Do waznych czynnikéw, ktére maja wplyw
na rokowanie, nalezy takze wiek dziecka w momencie rozpoczecia terapii.
Wezesne wdrozenie intensywnej terapii poprawia rokowanie, jednak nie
u wszystkich dzieci, u ktoérych wezesnie rozpoczeto terapie 1 prowadzono
dostatecznie dtugo, uzyskuje si¢ oczekiwana poprawe. Istotne znaczenie
ma oczywiscie klimat emocjonalny w rodzinie, akceptacja chorego dziecka,
sposob porozumiewania si¢ czlonkéw rodziny, interakcje oraz gotowosé
rodziny do poszukiwania i przyjecia pomocy z zewnatrz.
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Dziecko autystyczne, tak jak dziecko zdrowe, dla rozwoju psychiczne-
go 1 fizycznego potrzebuje milosci, akceptacji, poczucia bezpieczenistwa,
poszanowania jego godnosci, respektowania jego praw i zaspokojenia po-
trzeb. Milos¢ wyraza si¢ w akceptowaniu dziecka takim, jakie jest.
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