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Samotnos¢ wsrod najblizszych.
Interakeje dzieci z autyzmem z rodzicami!

Ewa Pisula*
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LONELINESS AMONG CLOSED RELATIVES.
INTERACTIONS OF AUTISTIC CHILDREN WITH PARENTS

Autismis a severe developmental disorder, profoundly affecting human ability to effectively
participate in social interactions. The specific deficits of social cognition development in
children with autism (face processing impairment, joint-attention, monitoring of gaze
direction) affect the development of parent-child relationship. Autism does not prevent
close relationship formation, however affects it’s development. It is also a significant source
of parental stress, which affects the parent-child interactions as well. The paper presents
some results of author’s studies on the child-parent interactions analyzed in mother-child
and father-child dyads with special attention drawn to child’s social behavior and parent’s

coping strategies.

WPROWADZENIE

Autystyczne spektrum obejmuje zaburzenia, kté-
re wplywaja na wiele aspektow rozwoju czlowieka
1 istotnie ograniczaja jego mozliwoSci oraz perspek-
tywy zyciowe. Zaburzenia te — nazywane pokrétce
autyzmem — charakteryzuja nieprawidtowosci w two-
rzeniu relacji spotecznych, w komunikowaniu sie oraz
tzw. ograniczone wzorce aktywnosci, zachowania

1 zainteresowan (American Psychiatric Association,
2000). Sposob, w jaki manifestuja sie objawy w wy-
mienionych obszarach, bywa u poszczegdélnych oséb
bardzo zréznicowany, podobnie, jak stopien nasile-
nia trudno$ci.

W ciagu ostatnich kilkudziesieciu lat nastapit
wyrazny wzrost czesto$ci wystepowania autyzmu:
wskazniki wahaty sie od .7 do 72.6 / 10 000 oséb
(Fombonne, 2005). Obecnie szacuje sie nawet, ze
zaburzenia nalezace do autystycznego spektrum
wystepuja u 1 na 156 oséb (Centers for Disease
Control and Prevention, 2007). Przyczyny wzro-
stu nie sa jasne, podobnie jak nie poznano dotad
przyczyn autyzmu. W Swietle wspélczesne) wie-
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dzy przyjmuje sie, ze istotna role odgrywajg wérod
nich czynniki neurobiologiczne (por. Minshew 1 in.,
2006).

Na zlozony obraz autyzmu skladaja sie proble-
my w rozwoju emocjonalnym, poznawczym i moto-
rycznym czlowieka. Najbardziej charakterystyczne
sq jednak zaburzenia funkcjonowania spotecznego,
utrudniajace, a czasem wrecz uniemozliwiajace two-
rzenie relacji z innymi osobami.

Problemy obejmuja spoleczna komunikacje, zwtasz-
cza inicjowanie oraz podtrzymywanie interakeji (Volk-
mar 11in., 2004). Osoby te nie wykorzystuja zachowan
niewerbalnych (takich, jak kontakt wzrokowy, mimi-
ka, postawa ciala czy gestykulacja) do regulowania
kontaktéw spotecznych. Nie dziela sie z innymi
ludZmi swoimi zainteresowaniami ani uczuciami.
Nie bawig sie w typowy sposéb z réwiesnikami,
maja trudnos$ci z udawaniem 1 myS$leniem symbo-
licznym oraz ograniczone zdolnosci do nasladowa-
nia. Wiele z nich nie méwi, a pozostale doSwiadczaja
rozmaitych probleméw w rozwoju mowy (ujawnia-
jacych sie m.in. w zakresie tempa, intonacji, ogra-
niczonego 1 nieréwnomiernego zasobu stownictwa
oraz echolalii). Problemy w komunikowaniu sie sa
u0s6b z autyzmem bardzo rozleglte: obejmujg komu-
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nikacje werbalna 1 niewerbalna; rozumienie oraz
ekspresje. Najbardziej istotny jest przy tym brak
rozumienia, na czym wiladciwie polega 1 do czego
stuzy komunikowanie sie. Niewatpliwie trudnosci
te pozostaja w zwiazku z deficytami poznawczymi,
ktore dotycza m.in. rozpoznawania twarzy i rozu-
mienia ekspresji mimicznej, tworzenia wspolnego
pola uwagi oraz rozwoju teorii umyshu (Dawson 1
in., 2004; Winczura, 2008).

Zaburzenia te sprawiaja, ze autyzm tworzy spe-
cyficzne warunki dla przebiegu interakeji spotecz-
nych.

DZIECKO Z AUTYZMEM
JAKO UCZESTNIK INTERAKCJI

Od pierwszej pracy na temat autyzmu (Kanner,
1943) sadzono, ze dzieci te charakteryzuje silne
pragnienie samotnos$ci. Wyniki wspoltczesnych ba-
dan (m. in. Bauminger i Kasari, 2000; Bauminger,
Shulman 1 Agam, 2003; Bauminger 1 in., 2008; Jobe
1 White, 2007) przecza jednak temu pogladowi. Z wy-
powiedzi dobrze funkcjonujacych oséb z autyzmem
(tj. 0séb, ktorych rozwd) umystowy miesci sie w gra-
nicach normy) wynika, ze doéwiadczaja one poczucia
osamotnienia i cierpia z jego powodu. U wiekszo$ci
z nich potrzeba posiadania bliskich zwigzkéw nie
jest zaburzona, brakuje im natomiast umiejetnosSci
niezbednych do tworzenia satysfakcjonujacych rela-
¢ji interpersonalnych.

Nie wiadomo dokladnie, jaki charakter maja trud-
nosci spoleczne oséb z autyzmem.

Niewatpliwie trudno$ci te mozna zaobserwowac
na réznych etapach ksztalttowania sie zachowan
spotecznych: identyfikowania bodzcéw o znaczeniu
spolecznym, odpowiedniego odczytania ich znacze-
nia, adekwatnego emocjonalnego reagowania, wie-
dzy o tym, jak nalezy na dany bodziec odpowiedzieé¢
1, wreszcie, umiejetnosci niezbednych do wykorzy-
stania tej wiedzy w praktyce.

Dzieci z autyzmem znacznie gorzej niz ich rowie-
énicy radza sobie z wyodrebnianiem bodZcow istot-
nych w przebiegu kontaktéow spotecznych (Dawson
11n., 2004). Z reguly sygnaly takie nie przyciagaja
ich uwagi 1 musza wystapi¢ wielokrotnie, zanim zo-
stana zauwazone. Wydltuzony jest tez czas analizy
bodzcow spolecznych. Sigman 1 wspoétpracownicy
(1992) stwierdzili, ze dzieci z autyzmem dluzej kon-
tynuuja zabawe w sytuacji, gdy przebywajacy z nimi
dorosty nagle zaczyna udawac, ze bolesnie sie zranit.
Kontakt utrudnia tez to, ze dziecko z autyzmem nie
potrafi spontanicznie przenosié¢ spojrzenia z przed-
miotu na twarz osoby bedace] z nim w interakcji

(Charman iin., 1997). Pozostaje to w zwigzku z fak-
tem, ze w ogdle poSwiecajq one twarzom i emocjom
znacznie mniej uwagl niz inni ludzie. Przypuszcza
sie, ze u podloza tego stanu rzeczy moze lezeé¢ brak
rozumienia znaczenia informacji, jakich dostarcza
obserwacja wyrazu twarzy innego cztowieka. Bada-
nia nad kierunkiem patrzenia (eye tracking studies)
wskazuja, ze osoby z autyzmem obserwuja inna
czest twarzy postaci, ktora widza na ekranie, niz
ich prawidlowo rozwijajacy sie rowiesnicy: znacznie
rzadziej patrza w strone oczu, czeSciej natomiast
obserwuja poruszajace sie usta 1 reszte ciala (Speer
11n., 2007). Kierunek patrzenia partnera nie stano-
wi tez dla nich wskazéwki dotyczacej stanu umystu
ogladanej osoby: jej pragnien, intencji czy tez po pro-
stu zainteresowania okre$lonym obiektem. W jedne;j
z prac wykazano, ze jesli w czasie zabawy dorosty
nagle zwraca glowe w innym niz dotad kierunku
1 przyglada sie czemu$ intensywnie, to dziecko
z autyzmem — w przeciwienstwie do réwiesnikow
rozwijajacych sie prawidlowo — nie podaza wzrokiem
w te strone (Leekam, Lopez 1 Moore, 2000). W innym
badaniu dorosty podczas interakcji nagle przytrzy-
mywatl rece dziecka, uniemozliwiajac mu zabawe
atrakcyjnym przedmiotem (Phillips, Baron-Cohen,
1 Rutter, 1992). Dzieci nie szukaty kontaktu wzroko-
wego, tak, jak robila to wiekszo§¢ ich réwiesnikow
rozwijajacych sie prawidlowo.

Do najwazniejszych probleméw doswiadczanych
przez dziecko z autyzmem jako uczestnika interak-
¢ji naleza wiec:

— trudno$ci z rozpoznawaniem emocji 1 tworze-
niem wspélnego pola uwagi,

— mata wrazliwo§¢ na sygnaty o znaczeniu spo-
lecznym 1 znacznie wydluzony czas analizy
bodzcow spotecznych,

— problemy z interpretowaniem bodzZcéw spo-
lecznych, a zwlaszcza rozumieniem zwigzku
miedzy zachowaniem a przezywanymi emo-
cjami,

— brak adekwatnego reagowania na odbierane
sygnaly spoteczne,

— brak umiejetnosci niezbednych do inicjowa-
nia 1 podtrzymywania interakcji, w tym brak
umiejetnosci zabawy z innymi.

W konsekwencji dzieci te rzadko inicjuja kon-
takt, a jeSli juz, to czynia to niezgodnie ze spotecz-
nymi oczekiwaniami. Zazwycza] nie przejawiaja
zainteresowania obecno$cig ani zachowaniem in-
nych ludzi. Nie odpowiadaja réwniez w sposéb ty-
powy na inicjowanie kontaktu (Jackson 1 in., 2003;
Ruble, 2001). Okazuja innym malo pozytywnych
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emocji, czesto natomiast protestuja lub przerywaja
kontakt (Carter i in, 2005; Dawson 1 in., 1990; Yir-
miya 11n., 1989).

W konteks$cie tych informacji, zasadne wydaje
sie pytanie, jak w ogdle moga przebiegac interakcje
spoteczne z udzialem oséb z autyzmem. Jak mozli-
wa jest jakakolwiek wymiana, gdy tak bardzo za-
burzona jest zdolno$¢ dziecka do dzielenia z inny-
mi doéwiadczen, wspdélnego przezywania radosci,
a nawet elementarnego zrozumienia do czego dazy
partner? Okazuje sie jednak, ze stopien zaanga-
zowania 0s6b z autyzmem w kontakt z inna osoba
moze by¢ zr6znicowany 1 jest zalezny od wielu czyn-
nikéw. Istotne znaczenie odgrywa charakterystyka
partnera. Interakcje przebiegaja bardziej harmo-
nijnie wtedy, gdy dziecko dobrze zna partnera.

Szczegblne zainteresowanie budza, ze zrozumia-
lych wzgledéw, interakcje dzieci z autyzmem z ro-
dzicami.

INTERAKCJA RODZIC - DZIECKO Z AUTYZMEM

Rodzice dzieci z autyzmem od dawna stanowili
przedmiot zainteresowania badaczy. Juz w pierw-
szym artykule na temat tego zaburzenia, Kanner
(1943) zwrécit uwage na ich wysoki status socjo-eko-
nomiczny. W p6zniejszych pracach doszukiwano sie
przyczyn zaburzen rozwoju dziecka w niewlasciwych
postawach rodzicielskich, zaburzeniach relacji mat-
ka-dziecko lub zaburzeniach osobowo$ci rodzicow
(przeglad tych prac: Pisula, 2007a). W éwietle pro-
wadzonych przez kilkadziesiat lat wynikéw badan
teza o psychogennym uwarunkowaniu autyzmu nie
znalazla potwierdzenia. Zwrdcono natomiast uwage,
ze autyzm u dziecka stanowi dla rodzicow ogromne
obciazenie 1 moze by¢ zrédlem duzego stresu (por.
Pisula, 20074, b).

Gléwne przyczyny stresu do$wiadczanego przez
te grupe oséb, to wedlug Sharpley i in. (1997) oba-
wy o przyszlo§é dziecka zwigzane z charakterem
zaburzen, ktory znacznie ogranicza mozliwosci nie-
zaleznego zycia; brak akceptacji autystycznych za-
chowan przez inne osoby, w tym cztonkéw rodziny,
oraz bardzo mate wsparcie spoteczne. Liste te nie-
watpliwie mozna rozszerzy¢ o problemy w zacho-
waniu (np. zachowania nietypowe 1 niezrozumiale
dla rodzicéw, agresja), duze trudno$ci w porozu-
miewaniu sie z dzieckiem (np. Tomanik, Harris
1 Hawkins, 2004), a takze brak typowych oznak
przywiazania (Pisula, 2003).

7 naszych badan nad stresem rodzicielskim u o-
sob wychowujacych dzieci z autyzmem (por. Pisula,
2007a,b) wynika, ze matki tych dzieci do§wiadczaja

znacznie wiekszych obcigzen nie tylko w poréwna-
niu z matkami dzieci rozwijajacych sie prawidtowo,
ale takze z matkami dzieci z innymi zaburzeniami,
np. zespotem Downa. Szczegdlnie obciazajace jest
dla nich bardzo duza zalezno&¢ dziecka od opieki
innych oséb. Istotnym czynnikiem wplywajacym na
sytuacje matek jest nieprzewidywalno§¢ zachowa-
nia dziecka i zwiazanych z nig zadan rodzicielskich.
Matki moéwig o swoim poczuciu braku rozumienia
wlasnego dziecka i1 dostepu do jego przezy¢, pra-
gnien oraz sposobu widzenia $wiata (Pisula, 2003).
Poczucie to wynika nie tylko z zaburzen wystepuja-
cych w zakresie zdolnosci dziecka do komunikowa-
nia sie, ale takze z jego nieharmonijnego rozwoju,
ktory sprawia, ze trudno przewidzie¢ zachowanie
dziecka. W zwiazku z tym, matki czuja sie bezradne
1 przecigzone zadaniami zwigzanymi z opieka nad
dzieckiem.

Poziom stresu u ojcéw jest nieco nizszy, ale row-
niez on przekracza poziom osiagany przez rodzi-
cow dzieci rozwijajacych sie prawidlowo 1 rodzicow
dzieci z innymi zaburzeniami. Ojcowie martwig sie
z powodu ograniczonych mozliwo$ci rodziny, nega-
tywnych postaw otoczenia wobec dziecka 1, podob-
nie jak matki, skarza sie na przeciazenie spoczywa-
jaca na nich odpowiedzialnoécia.

Nie ulega watpliwos$ci, ze stres do$wiadczany
przez rodzicow moze wplywacé na ich relacje z dziec-
kiem (Lecavalier 1 in., 2006; Magill-Evans 1 Harri-
son, 2001; Ostberg, 1998). Z badan nad rozwojem
wezeSniakow wynika, ze stres moze ograniczaé
wrazliwo$¢ rodzicéw na sygnaly ptynace od dziecka
(Magill-Evans 1 Harrison, 2001). Ma to szczeg6lne
znaczenie w kontekécie faktu, ze wrazliwo§é mat-
ki podczas interakcji wplywa na zaangazowanie
dziecka w kontakt (Kim 1 Mahoney, 2004; Niccols
1 Feldman, 2006). Ponadto, problemy w zachowaniu
dziecka powoduja wzrost poziomu stresu u matki,
a to sprzyja narastaniu probleméw w zachowaniu
dziecka. Tak wiec, powstaje sytuacja, ktéra moze
prowadzi¢ do nasilania sie trudnos$ci w relacji ro-
dzic-dziecko. Na przebieg interakcji wptywaja bo-
wiem z jednej strony zaburzenia wynikajace z au-
tyzmu, z drugiej za$ silny stres doSwiadczany przez
rodzicow.

Rodzice oceniaja swoje kontakty z dzie¢mi z au-
tyzmem jako rzadsze 1 krétsze, niz rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualna 1 rozwijaja-
cych sie prawidlowo (Konstantareas 1 Homatidis,
1992). Analiza obiektywnych wskaznikéw wskazu-
je, ze czas trwania interakeji z udziatem dziecka z
autyzmem jest znacznie krétszy niz w przypadku
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna bez au-
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tyzmu, a ponadto dzieci z autyzmem rzadziej odpo-
wiadaja pozytywnie na inicjowanie kontaktu przez
partnera (Jackson 1 in., 2003).

Wyniki badan nad zachowaniem rodzicow wo-
bec dzieci z autyzmem podczas interakcji w diadzie
przynosza niespéjne dane. Wykazano, ze matki tych
dzieci sa tak samo responsywne, jak matki dzieci
z niepelnosprawnoscig, intelektualng oraz matki
dzieci rozwijajacych sie prawidlowo (Kasari i in.,
1988). Nie rézniq sie od matek dzieci rozwijajacych
sie prawidlowo w podazaniu za dzieckiem, ani tez
W rozwijaniu w swoich wypowiedziach podjetego
przez dziecko tematu (Watson, 1998). Stwierdzono
jednak takze, ze matki dzieci z autyzmem rzadziej
u$miechaja sie do dzieci niz matki dzieci rozwija-
jacych sie prawidlowo, co mogtoby wskazywaé na
inny klimat emocjonalny, w jakim przebiegaja te
interakcje (Dawson 1 in., 1990).

Przebieg interakcji matka-dziecko z autyzmem
byt przedmiotem naszego badania (Pisula, 2003),
w ktérym uczestniczylo 12 diad matka-dziecko z au-
tyzmem, 11 diad matka-dziecko z zespotem Downa
oraz 10 diad matka-dziecko rozwijajace sie prawi-
dlowo. Wiek dzieci miescit sie w przedziale od 4 do
6 lat. Nagrywano 15-minutowe sesje swobodnej za-
bawy matki z dzieckiem, odbywajace sie w domach

Tabela 1

badanych. Wszystkie diady korzystaly z zestawu
zabawek, ktéry umozliwiatl rézne zabawy tema-
tyczne 1 konstrukcyjne. Aktywno$§¢é matek 1 dzieci
poddano analizie, wyodrebniajac 15-sekundowe
interwaly czasowe. Zliczano kilkanascie zachowan
matek (m.in. patrzenie na dziecko, inicjowanie in-
terakeji poprzez kontakt dotykowy, werbalne ini-
cjowanie interakcji, zadawanie pytan, wydawanie
polecen) oraz — rowniez kilkanascie — zachowan
dzieci (m.in. patrzenie na matke, patrzenie na za-
bawke, podawanie matce zabawki, odwracanie sie
od matki, manipulowanie przedmiotem, krzyk).
Badane grupy poréwnano pod wzgledem czesto$ci
wystepowania poszczegélnych zachowan matek
1 dzieci. Analize przeprowadzono odrebnie dla
trzech 5-min. odcinkéw zabawy: poczatkowego,
srodkowego oraz koncowego. W Tabeli 1 zebrano
informacje na temat réznic w zachowaniu matek
dzieci z autyzmem 1 matek z innych grup.

W tabeli uwzgledniono wylacznie te zachowania,
w przypadku ktorych wystapily réznice miedzy
matkami dzieci z autyzmem a matkami dzieci z
zespotem Downa lub matkami dzieci rozwijajacych
sie prawidlowo. Interpretacja zachowania matek
wymaga przesledzenia zachowania dzieci podczas
interakcji (Tabela 2).

Réznice w zachowaniu matek dzieci z autyzmem, matek dzieci z zespotem Downa i matek dzieci rozwijajgcych sie prawidtowo

Faza badania Zachowanie

Opis réznic

Poczatkowa Patrzenie na dziecko Matki dzieci z autyzmem > matki dzieci z zespotem Downa
Werbalna odpowiedz na zachowanie dziecka Matki dzieci z autyzmem < matki dzieci z zespotem Downa
Zadawanie dziecku pytan Matki dzieci z autyzmem < matki dzieci z zespotem Downa
Werbalne instruowanie dziecka Matki dzieci z autyzmem > matki dzieci rozwijajgcych sie
prawidtowo
Wydawanie polecen Matki dzieci z autyzmem > matki dzieci rozwijajgcych sie
prawidtowo
Manipulowanie zabawkami Matki dzieci z autyzmem < matki dzieci rozwijajgcych sie
prawidtowo
Srodkowa Patrzenie na dziecko Matki dzieci z autyzmem < matki dzieci rozwijajgcych sig
prawidtowo
Komentowanie zachowania dziecka Matki dzieci z autyzmem < matki dzieci z zespotem Downa
Wydawanie polecen Matki dzieci z autyzmem > matki dzieci z zespotem Downa
Matki dzieci z autyzmem > matki dzieci rozwijajgcych sie
prawidtowo
Zadawanie dziecku pytan Matki dzieci z autyzmem < matki dzieci z zespotem Downa
Manipulowanie zabawkami Matki dzieci z autyzmem < matki dzieci z zespotem Downa
Koncowa Patrzenie na dziecko Matki dzieci z autyzmem > matki dzieci z zespotem Downa

Ukierunkowanie uwagi dziecka na okreslony
obiekt

Matki dzieci z autyzmem > matki dzieci rozwijajgcych sie
prawidtowo
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W poczatkowej fazie badania matki dzieci z au-
tyzmem przejawialy mniejsza aktywno§é werbalna,
(rzadziej odpowiadaly werbalnie na zachowanie
dzieci oraz zadawaty mniej pytan) niz matki z pozo-
statych grup, czesciej natomiast obserwowaty dzie-
ci, a takze wydawaly im wiecej polecen 1 nakazow.
Réznice te mozna zapewne wiazacé ze specyfika za-
chowania dzieci. Dzieci z autyzmem znacznie rza-
dziej inicjowaly kontakt z matka. Matki otrzymy-
waly mniej sygnaléw od dziecka niz matki z innych
grup, jesli jednak je otrzymywaty, reagowaly na nie
z podobna wrazliwoscia, jak pozostate badane. Po-
twierdza to rezultaty innych prac, wskazujacych,
ze matki dzieci z autyzmem sg réwnie wrazliwe na
komunikaty dziecka, jak matki dzieci bez autyzmu
(Kasari 1 1n., 1988), a takze, ze sa zdolne do budo-

Tabela 2

wania pozytywnych relacji z dzieckiem (Orsmond
1 in., 2006). Roéznice, jakie wystapily w zakresie
dyrektywnoéci (ujawniajace sie w kierowaniu do
dziecka polecen 1 nakazéw), mozna interpretowac
jako proébe zwiekszenia zaangazowania dziecka
w interakcje. Ukierunkowywanie zachowania dziec-
ka poprzez dyrektywne instruowanie co ma robic,
w sytuacji braku wspoétdziatania zjego strony, a tak-
ze spontanicznego inicjowania zaréwno kontaktu
z matka, jak 1 wltasnej zabawy, stanowito prébe za-
checenia dziecka do aktywno$ci 1 zainteresowania
go wspotdziataniem. W Srodkowej fazie interakcji
utrzymatly sie opisane powyzej réznice miedzy gru-
pami matek. Matki dzieci z autyzmem byty bardziej
dyrektywne niz pozostale badane. Rezultatem na-
ciskow wywieranych przez matki byl wzrost oporu

R6znice w zachowaniu dzieci z autyzmem, dzieci z zespotem Downa i dzieci rozwijajgcych sie prawidfowo podczas interakcji z matkami

Faza badania Zachowanie

Opis réznic

Poczatkowa Odpowiadanie na kontakt zainicjowany przez matke Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem < dzieci rozwijajace sie prawidtowo
Inicjowanie kontaktu z matkg Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem < dzieci rozwijajgce sie prawidtowo
Zachowania stereotypowe Dzieci z autyzmem > dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem > dzieci rozwijajgce sie prawidtowo
Manipulowanie zabawkami Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa
Srodkowa Patrzenie na matke Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa
Odpowiadanie na kontakt zainicjowany przez matke Dzieci z autyzmem < matki dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem < dzieci rozwijajace sie prawidtowo
Inicjowanie kontaktu z matkg Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem < dzieci rozwijajace sie prawidtowo
Ptacz, krzyk, protest Dzieci z autyzmem > dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem > dzieci rozwijajgce sie prawidtowo
Zachowania stereotypowe Dzieci z autyzmem > dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem > dzieci rozwijajace sie prawidtowo
Przerywanie kontaktu (odwracanie sie tytem, odchodzenie) Dzieci z autyzmem > dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem > dzieci rozwijajgce sie prawidtowo
Manipulowanie zabawkami Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa
Koncowa Odpowiadanie na kontakt zainicjowany przez matke Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa

Dzieci z autyzmem < dzieci rozwijajgce sie prawidtowo

Inicjowanie kontaktu z matkg

Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem < dzieci rozwijajgce sie prawidtowo

Zachowania stereotypowe

Dzieci z autyzmem > dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem > dzieci rozwijajace sie prawidtowo

Ptacz, krzyk, protest

Dzieci z autyzmem > dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem > dzieci rozwijajgce si¢ prawidtowo

Przerywanie kontaktu (odwracanie sie tytem, odchodzenie)

Dzieci z autyzmem > dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem > dzieci rozwijajace sie prawidtowo

Manipulowanie zabawkami

Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa
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dzieci, ktore reagowaty krzykiem, placzem 1 prze-
rywaniem kontaktu (np. odwracaly sie tylem lub
odchodzily). Nasilenie czesto$ci takich zachowan
u dzieci powodowalo z kolei, ze matki zaczynaty
wycofywaé sie z wywierania presji na dziecko. Bylo
to widoczne w braku réznic miedzy matkami z tej
grupy a innymi badanymi w dyrektywnosci w trze-
cim, koncowym etapie badania. Matki poprzesta-
waly na pokazywaniu dzieciom zabawek, jedynie
w taki sposdb zachecajac je do wspdlnej zabawy.

Przeprowadzone analizy wykazaty takze, ze mat-
ki dzieci z autyzmem rzadziej komentowaty zabawe,
zadawaly mniej pytan i rzadziej werbalnie odpowia-
daty na zachowanie dziecka. Wéréd ich komunika-
tow przewazalo instruowanie dziecka i wydawanie
mu kroétkich, jednoznacznych polecen.

Zachowanie dzieci z autyzmem — brak wspoétdzia-
lania, biernoéé¢, ignorowanie lub aktywne odrzuca-
nie propozycji zabawy — z pewnoécig byto dla matek
trudne. Emocjonalne zaangazowanie matek, a takze
oczekiwania spoleczne zwigzane z rola (umiejetnosé
nawigzania dobrego kontaktu z wlasnym dzieckiem)
stanowig dodatkowe czynniki, wplywajace na sytu-
acje. Rowniez w innych pracach wykazano, ze matki
maja trudnosci z synchronizowaniem swojej aktyw-
nosci z aktywnoscig dziecka z autyzmem (Shapiro,
Frosch 1 Arnold, 1987). Sytuacja ulegata poprawie

Tabela 3

po otrzymaniu odpowiedniego wsparcia ze strony
profesjonalistow. Dzieki niemu matki stawaly sie
bardziej zrelaksowane, a ich interakcje z dziec-
mi zaczynaly przebiega¢ bardziej spdjnie. Takze
Feldman ze wspélpracownikami (2002) zauwaza-
ja, ze satysfakcjonujace wsparcie spoleczne moze
zmniejszaé negatywny efekt, jaki stres rodzicielski
wywiera na zachowania matki podczas interakcji
z dzieckiem z autyzmem.

7 badan nad rodzicami dzieci rozwijajacych sie
prawidtowo (np. Le Chanu 1 Marcos, 1994) wynika,
ze ojcowle stawiaja przed dzieckiem wieksze wy-
magania podczas interakcji niz matki.

Ponadto, matki sa bardziej wrazliwe na sygnaly
plynace od dziecka. Réwniez wérdd rodzicow dzieci
z autyzmem istnieja réznice w zachowaniu matek
1 0jcow podczas interakcji. Stwierdzono, ze ojcowie
sq bardziej dyrektywni, w bardziej zmienny sposéb
odpowiadaja na inicjatywe dziecka 1 czeéciej bawia
sie “obok” dziecka, a nie z nim (Elder 1 Goodman,
1996). Matki sg natomiast bardziej aktywne wobec
dziecka 1 wiecej do niego méwia (Konstantareas,
Mandel 1 Homatidis, 1988; El-Ghoroury i Roman-
czyk, 1999). Jednakze Elder 1 in. (2003) stwierdzili
przede wszystkim duze zréznicowanie indywidu-
alne wéréd matek 1 ojcow w inicjowaniu kontaktu
z dzieckiem oraz odpowiadaniu na jego zachowanie.

Poréwnanie zachowania ojcow dzieci z autyzmem z zachowaniem ojcow dzieci z zespotem Downa i rozwijajgcych sie

prawidfowo podczas interakcji z dzieckiem

Rodzaj sytuacji Zachowanie

badawczej

Opis réznic

Patrzenie na dziecko

Ojcowie dzieci z autyzmem > ojcowie dzieci rozwijajacych
sie prawidtowo

Zabawa swobodna

Inicjowanie kontaktu dotykowego z dzieckiem

Ojcowie dzieci z autyzmem > ojcowie dzieci z zespotem
Downa

Ojcowie dzieci z autyzmem > ojcowie dzieci rozwijajgcych
sie prawidtowo

Patrzenie na przedmiot, ktérym bawi sie dziecko

Ojcowie dzieci z autyzmem < ojcowie dzieci z zespotem
Downa

Ojcowie dzieci z autyzmem < ojcowie dzieci rozwijajacych
sie prawidtowo

Usmiechanie sie do dziecka

Sytuacja zadaniowa

Ojcowie dzieci z autyzmem < ojcowie dzieci z zespotem
Downa

Ojcowie dzieci z autyzmem < ojcowie dzieci rozwijajacych
sie prawidtowo

Inicjowanie kontaktu dotykowego z dzieckiem

Ojcowie dzieci z autyzmem > ojcowie dzieci rozwijajgcych
sie prawidtowo

Zadawanie dziecku pytan

Ojcowie dzieci z autyzmem < ojcowie dzieci z zespotem
Downa

Ojcowie dzieci z autyzmem < ojcowie dzieci rozwijajacych
sie prawidtowo
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W przeprowadzonym przez nas badaniu nad
przebiegiem interakcji ojecéw z dzie¢mi z autyzmem
w wieku przedszkolnym (3-6 lat), uczestniczylo
14 diad ojciec-dziecko z autyzmem, 15 diad ojciec-
dziecko z zespolem Downa oraz 16 diad ojciec-
dziecko rozwijajace sie prawidtowo (Pisula, 2008).
Badanie sktadato sie z dwéch 15-minutowych, na-
stepujacych bezposrednio po sobie sesji. Podczas
pierwszej z nich ojcowie 1 dzieci proszeni byli o swo-
bodna zabawe w pokoju eksperymentalnym, wypo-
sazonym w zestaw zabawek. Podczas drugiej sesji
ojciec 1 dziecko wspdlnie wykonywali zadanie, ktore
polegato na zbudowaniu zamku z klockéow wedlug
wzoru przedstawionego na fotografii. Zachowanie
0jcow 1 dzieci byto nagrywane przez 15 minut pod-
czas kazdej sesji, a nastepnie kodowane w 15-se-
kundowych interwalach. Analizie statystycznej
poddano 18 zachowan ojcéw 1 20 zachowan dzieci.
Zestawienie réznic miedzy grupami ojcéOw przed-
stawia Tabela 3. Uwzgledniono w niej wytacznie te
zachowania, w przypadku ktorych wystapily rézni-
ce miedzy grupami. Réznice wystapily takze w za-
chowaniu dzieci (Tabela 4).

Zebrane dane wskazuja, ze w sytuacji swobodne;j
zabawy ojcowie dzieci z autyzmem czesciej niz oj-
cowie dzieci rozwijajacych sie prawidlowo obserwo-
wali dzieci oraz prébowali skierowaé ich uwage na
zabawki, nawiazujac kontakt dotykowy (np. brali
dziecko za reke, prowadzili w strone zabawki albo
przysuwali dziecko do siebie). Bezpoérednie, fizycz-
ne sterowanie cialem dziecka bylo, podobnie jak
w poprzednio opisanym zachowaniu matek, odpo-

Tabela 4

wiedzig na mate zaangazowanie dziecka w interak-
cje. Ojcowie dzieci z autyzmem patrzyli na swoje
dzieci podobnie czesto, jak ojcowie dzieci z zespolem
Downa, czeéciej od nich natomiast wykorzystywali
kontakt fizyczny jako sposdb na zainicjowanie kon-
taktu z dzieckiem 1 ukierunkowanie jego uwagi na
okre$lony obiekt. Roznice te pozostawaly w zwiazku
z zachowaniem dzieci z autyzmem, ktére w znacz-
nie mniejszym stopniu niz inne dzieci uczestnicza-
ce w badaniu spontanicznie nawigzywaly kontakt
z ojcem, a czeSciej ptakaly lub krzyczaly. Taki ob-
raz zachowania dzieci z autyzmem podczas inte-
rakcji jest zgodny z wynikami badania Ruble (2001).
W konteks$cie zachowania dziecka, w aktywnosci oj-
céw mozna dostrzec strategie stuzaca zwiekszeniu
udzialu dziecka w interakcji. Taka interpretacja
znajduje potwierdzenie w wynikach otrzymanych
w drugiej cze$cl niniejszego badania, tj. w sytu-
acji zadaniowej. Podczas wykonywania wspolnie
z dzieckiem zadania, ojcowie dzieci z autyzmem byli
bardziej dyrektywni niz w sytuacji swobodnej za-
bawy. Tak wiec, w okoliczno$ciach, ktéore wymaga-
ly skierowania uwagi dziecka na okresélony obiekt,
ojcowie probowali dyrektywnie wplynaé na zacho-
wanie dziecka. W sytuacji zadaniowej, w ktorej
dzieci z autyzmem stabo wspélpracowaty z ojcami
1 czesto przerywaly kontakt, ojcowie rzadziej sie do
nich uSmiechali, a czeSciej probowali naktonié je do
wspotdziatania, nawigzujac kontakt dotykowy.
Podsumowujac, nie ulega watpliwosci, ze inte-
rakcje rodzicéw z dzieémi z autyzmem przebiegaty
mniej harmonijnie niz interakcje rodzicéw z dziec-

Poréwnanie zachowania dzieci z autyzmem, z zespotem Downa oraz rozwijajgcych sie prawidtowo podczas interakcji z ojcem

Rodzaj sytuacji Zachowanie

badawczej

Opis réznic

Przynoszenie lub wskazywanie przedmiotow

ojcu

Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem < dzieci rozwijajace sie prawidtowo

Wokalizowanie

Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem < rozwijajace sie prawidtowo

Zabawa swobodna Ptacz, krzyk

Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem < rozwijajace sie prawidtowo

Bieganie

Dzieci z autyzmem > rozwijajace sie prawidtowo

Zachowania stereotypowe

Dzieci z autyzmem > rozwijajace sie prawidtowo

Podgzanie wzrokiem za obiektem
wskazywanym przez ojca

Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem < dzieci rozwijajace sie prawidtowo

Sytuacja zadaniowa Ukierunkowanie aktywnosci ojca

poprzez gestykulacje lub wokalizacje

Dzieci z autyzmem < dzieci z zespotem Downa
Dzieci z autyzmem < dzieci rozwijajgce sie prawidtowo

Przerywanie kontaktu

Dzieci z autyzmem > dzieci rozwijajgce si¢ prawidtowo
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mi z zespolem Downa czy tez rozwijajacymi sie
prawidtowo. Charakterystyczne bylo natomiast,
ze réznice wystepujace w zachowaniu matek 1 oj-
cOw dzieci z autyzmem w poréwnaniu z rodzicami
z pozostalych grup byly podobne. Co prawda, w opi-
sanych badaniach nie poréwnywano bezposrednio
zachowania matek 1 ojcéw, ale zebrane informacje
na temat réznic miedzy ich zachowaniem a zacho-
waniem rodzicow innych dzieci wskazuja, ze matki
1 ojcowie w podobny sposéb dostosowywali sie do
zachowania dziecka z autyzmem. Stosowana przez
nich strategia polegala na obserwowaniu dziecka
1 aktywnym ukierunkowywaniu jego uwagi na
okreslone obiekty, poprzez nawigzywanie kontaktu
dotykowego 1 dyrektywne instruowanie.

Nalezy podkresli¢, ze w obu badaniach rodzice
przejawili wiele pozytywnych zachowan w stosun-
ku do dzieci z autyzmem. Nie stwierdzono rbznic
miedzy nimi a pozostatymi badanymi w czestosci
przytulania dzieci, chwalenia ich, ani tez przery-
wania kontaktu z dzieckiem (np. odwracania sie,
odchodzenia czy zmieniania tematu podjetego
przez dziecko).

PODSUMOWANIE

Opisane pokrotce badania nad przebiegiem in-
terakcji rodzic-dziecko z autyzmem wskazuja, ze
réznice w aktywnosci rodzicow dzieci z autyzmem
w poréwnaniu z rodzicami dzieci z zespolem Downa
oraz rodzicami dzieci rozwijajacych sie prawidtowo
dotycza przede wszystkim sposobu ukierunkowy-
wania uwagl dziecka. Rodzice dzieci z autyzmem
wiece) czasu poswiecaja obserwowaniu dzieci, mo-
nitorowaniu kierunku ich patrzenia oraz czescie)
nawiazuja z nimi kontakt fizyczny. Podejmuja tez
wiece] prob angazowania dziecka w zabawe (po-
przez fizyczne ,naprowadzanie” oraz werbalne
inicjowanie). Sa bardziej dyrektywni niz rodzice
dzieci rozwijajacych sie prawidlowo. W ich zacho-
waniu wystepuje tez jednak wiele podobienstw do
zachowania do poréwnywanych z nimi os6b. Po-
dobienstwa te dotycza dlugos$ci czasu spedzanego
w kontakcie z dzieckiem, wrazliwoéci, czestosci
chwalenia dziecka, przytulania go i uémiechania sie.
Rezultaty te sa zgodne z wynikami innych badan.
McArthur 1 Adamson (1996) stwierdzili, ze matki
dzieci z zespolem Downa préobuja ukierunkowywacé
uwage dziecka najczesciej wskazujac mu przedmio-
ty, podczas gdy matki dzieci z autyzmem w bardzie]
bezposredni sposéb usituja zwroci¢ uwage dzieci na
okre§lone obiekty: przyprowadzaja je do nich

1 stukajg w przedmiot lub potrzasaja nim.

W wieksze] dyrektywnosci rodzicow mozna wi-
dzie¢ prébe pokonania specyficznych probleméw,
jakie powstaja w kontakcie z dzieckiem z autyzmem
1 wynikaja z jego biernos$ci oraz braku gotowosci do
wspotdziatania. Rodzice stosowali strategie, umoz-
liwiajace przyciagniecie 1 utrzymanie (zazwyczaj
przez krotki czas) uwagi dziecka. Wykorzystywali
w tym celu kontrole fizyczna (np. aktywnie chwy-
tali dziecko za reke, uniemozliwiajac mu odejscie),
instruowanie dziecka oraz wydawanie krétkich,
konkretnych polecen.

Interpretujac uzyskane wyniki, nalezy pamietac
o ograniczeniach wynikajacych z wielkosci bada-
nych préb. Jest to szczegdlnie wazne w kontek§cie
faktu, ze w zachowaniu rodzicéw podczas interakcji
z dzieckiem z autyzmem wystepowaly duze rézni-
ce indywidualne. Réznice takie charakteryzowatly
réwniez zachowanie dzieci.

Jak podkreslano juz powyzej, w zachowaniu ro-
dzicéw wobec dzieci z pewno$cig mozna dostrzec
préby dostosowania aktywnos$ci do specyfiki funk-
cjonowania dziecka. Warto sie jednak zastanowic,
czy nie sprzyja to powstawaniu dodatkowych trud-
nosci w rozwoju dziecka.

Watpliwo$é taka moze dotyczyé¢ stwierdzonego
faktu, ze matki dzieci z autyzmem rzadziej komen-
tuja przebieg zabawy 1 zadaja dziecku mniej otwar-
tych pytan, za to czesciej dyrektywnie je instruuja.
Takie zachowanie matek jest zapewne efektem ich
wezesniejszych doswiadcezen, zwiazanych z brakiem
w zachowaniu dziecka oznak zainteresowania pro-
pozycjami zabawy 1 komentarzami jej dotyczacymai,
a takze brakiem reakcji na pytania. Ograniczenie
tych form zachowania przez matki moze jednak zu-
bazaé¢ doSwiadczenia dziecka 1 niekorzystnie wpty-
wac na jego rozwdj. Wykazano bowiem, ze rozmowy
z matkami na temat uczuc i1 stanéw umystu odgry-
waja istotne znaczenie w powstawaniu zdolnoéci do
“czytania w umys$le” (Dunn i Cutting, 1999). Nie
jest wykluczone, ze deficyty w zakresie teorii umy-
stu u dzieci z autyzmem moga czesciowo wynikac
z niedostatkéw ich konwersacji z innymi osobami
(Peterson 1 Siegal, 2000).

Warto zatem uwzgledni¢ w pracy z rodzicami
rozwijanie ich umiejetnosci dtuzszego oczekiwania
na reakcje dziecka (zamiast natychmiastowego dy-
rektywnego instruowania) oraz nierezygnowania
z komentowania wydarzen 1 opisywania oraz wy-
jasniania dziecku uczué 1 zachowania innych oséb
(por. Seung 1 in., 2006; Wang, 2008). Oczywiscie,
rodzice musza uzyskaé wsparcie, pozwalajace im
na dostosowanie tych komunikatéw do aktualnych
mozliwosci dziecka.
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Na zakonczenie warto zauwazy¢, ze wciaz nie-
jednoznaczne sa wyniki badan nad znaczeniem
stresu rodzicielskiego dla przebiegu interakceji
rodzic — dziecko z zaburzeniami rozwoju, a takze
konsekwencji stresu rodzicow dla przebiegu rozwo-
ju dziecka. Niektore z nich potwierdzaja oczywiste,
jak mozna bytoby sadzi¢, przypuszczenie, ze stres
negatywnie wplywa na otwartos¢ rodzica na po-
trzeby dziecka, w konsekwencji utrudniajac jego
rozwdj (por. Esdaile i Greenwood, 2003; Feldman
11n., 2002; Maggill-Evans 1 Harrison, 1999). Sa tez
jednak dane wskazujace na wzgledna niezalezno§c¢
tych zjawisk. Okazuje sie, ze deklarowany przez
rodzicéw wysoki poziom rodzicielskiego stresu nie
musi przekladaé sie bezposrednio na ich zachowa-
nie wobec dziecka. Nie ulega watpliwosci, ze na
zachowanie to wplywa znacznie wiecej czynnikow,
niz tylko poziom rodzicielskiego stresu. Nalezy do
nich z pewnoscia zdolnoéé rodzicow do pozytywne;)
oceny do$wiadczen zwiazanych z opieka nad dziec-
kiem 1 przezywania w zwigzku z tym emocji, sta-
nowiacych przeciwwage dla stresu wynikajacego
z do$wiadczanych obcigzen. To interesujace zagad-
nienie jest jeszcze stabo poznane, a moze ono mieé
istotne znaczenie dla rozwijania form wspierania
rodzicéw.
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