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Spostrzeganie przez rodzicOw wczesnego rozwoju

STRESZCZENIE

Autyzm to jedno z najcigzszych i najtrudniej-
szych do zdiagnozowania zaburzen rozwoju.
W procesie diagnostycznym duze znaczenie
majq informacje pochodzgce od rodzicow.
Celem niniejszego badania bylo okreslenie, jak
rodzice spostrzegajq rozwoj matych dzieci z au-
tyzmem. W badaniu uczestniczylo pietnascioro
rodzicow dzieci w wieku od trzech do siedmiu
lat. Problemy niepokojqce rodzicow miescity
sie w obrebie triady: funkcjonowanie spoleczne
— komunikacja — sztywne wzorce zachowania.
Charakteryzujgc dzieci, zwracali oni uwage
przede wszystkim na trudnosci zwigzane z poro-
zumiewaniem si¢ i uczestniczeniem w relacjach
spolecznych (zwlaszcza z rowiesnikami). Opi-
sujqc te trudnosci, probowali je interpretowac
i wyjasniac. Zwracali takze uwage na wphyw
zachowania partnera interakcji na aktywnos¢
dziecka. Wskazywali rowniez, ze wigkszy
stopien strukturalizacji interakcji pozytywnie
wplywa na zdolnosci spoteczne dziecka. W in-
terpretacji wynikow badania nalezy wzigé pod
uwage ograniczenia metodologiczne.

WPROWADZENIE

Jednym z waznych warunkéw powodzenia
terapii dzieci z autyzmem jest jej wczesne
rozpoczecie. Aby byto ono mozliwe, konieczne
jest jak najszybsze wykrycie nieprawidtowosci
w rozwoju dziecka. Sprawia to jednak wiele
trudnosci, wynikajacych miedzy innymi z tego,
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Ze nie istniejg pojedyncze symptomy, ktérych
wystapienie umozliwitoby jednoznaczne
stwierdzenie, ze dziecko cierpi na autyzm.
Specyfika tego zaburzenia sprowadza si¢ do
wspolwystepowania charakterystycznych
nieprawidtowosci w relacjach spolecznych
oraz komunikowaniu si¢, a u matego dziecka
trudno zmierzy¢ rozmiar i oceni¢ charakter tych
nieprawidtowosci. W tej sytuacji ogromnego
znaczenia nabierajg informacje uzyskiwane od
rodzicow. Tworzg one mniej lub bardziej kom-
pletny obraz, pozwalajacy profesjonalistom
na wstepna orientacj¢ co do istoty problemow
doswiadczanych przez dziecko.

Jak jednak wiadomo, proces spostrzegania
dziecka przez rodzicow zalezy od rozmaitych
czynnikow 1 jest obarczony duzym subiek-
tywizmem (por.: Hastings i in., 2002; Miller,
Davis, 1992; Kielar-Turska, 1997). Powstaje
zatem pytanie, czy rodzice sa wiarygodnym
zrodtem informacji o problemach w rozwoju
dziecka, a zwlaszcza, czy potrafiag dostrzec
sygnaly, ktore sa uznawane przez specjalistow
za najwczesniejsze symptomy zaburzen. Z do-
tychczas przeprowadzonych analiz wynika, ze
obawy rodzicow dotyczace rozwoju i zacho-
wania dziecka sa w wigkszos$ci przypadkow
uzasadnione (Charman i in., 2004; Glascoe,
1999). W przypadku autyzmu moze to jednak
by¢ skomplikowane w zwigzku z nieréwno-
miernos$cig rozwoju dziecka. Rodzice moga
takze mie¢ duze trudnos$ci z ocenieniem, na
czym polegaja problemy do$§wiadczane przez
dziecko i jaki jest ich zakres.
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Wigkszos¢ rodzicow zaczyna si¢ niepokoic¢
tym, co dzieje si¢ z dzieckiem z autyzmem,
w 2. roku jego zycia (De Giacomo, Fombonne,
1998). Dostrzegaja nietypowos$¢ zachowania
juz wezesniej, ale zazwyczaj brakuje im wiedzy,
zeby okresli¢ rodzaj trudnosci. Nie sa tez pewni,
czy powinni juz zacza¢ poszukiwaé pomocy
specjalisty. Dlatego tez, mimo ze najczgsciej za-
uwazajg pierwsze niepokojace sygnaly miedzy
15. a 22. miesigcem zycia dziecka (aczasami
weczesniej, zwlaszcza kiedy z autyzmem wspot-
wystepuje niepetnosprawnos¢ intelektualna), to
do profesjonalistow zwracaja si¢ kilka miesiecy
pdzniej, gdy dziecko ma 20-27 miesigcy.

Specjalisci czesto lekcewaza obawy rodzi-
cow. Tylko u 10% dzieci autyzm zostaje rozpo-
znany juz podczas pierwszej wizyty (Howlin,
Moore, 1997). Z reguty miedzy pierwsza
wizytg a sformutowaniem wlasciwej diagnozy
uptywaja ponad dwa lata. W tym czasie rodzice
odwiedzajg z dzieckiem co najmniej trzech,
czterech lekarzy, a czasem nawet szesciu lub
wigce;j.

Celem badania przedstawionego w niniej-
szej pracy' bylo ustalenie, ktore z wezesnych
sygnatow autyzmu, uwzglednionych w kryte-
riach diagnostycznych tego zaburzenia, sa do-
strzegane przez rodzicow. Zgodnie z aktualnie
obowiazujacymi kryteriami diagnostycznymi
(Diagnostic..., 1994; Manual..., 1992) na
autyzm sktada si¢ tzw. triada objawdéw: w za-
kresie interakcji spotecznych, komunikowania
si¢ oraz tzw. sztywnych wzorcow zachowania,
aktywnosci 1 zainteresowan. Trudno$ci w roz-
woju spotecznym polegaja na znacznym ogra-
niczeniu zdolnosci dziecka do naprzemiennego
udzialu w interakcjach. Moga mie¢ one roézny
zakres i charakter, ale typowy jest brak synchro-
nii, a takze umiejetnosci potrzebnych do nawia-
zywania i podtrzymywania kontaktu. £.acza si¢
z tym zaburzenia zdolno$ci porozumiewania
si¢, zarowno werbalnego, jak i niewerbalnego.
U niemal potowy dzieci z autyzmem mowa si¢
nie rozwija, a u pozostatych rozwoj ten prze-
biega nieprawidtowo. Charakterystyczne jest
jego znaczne opdznienie, a takze specyficzne
problemy (np. echolalia, odwracanie zaimkow,
dostowno$¢ w interpretowaniu komunikatow).
Trzeci element ,,autystycznej triady” obejmuje
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brak elastycznosci w dziataniu i przywiazanie
do statych, schematycznych sposobdéw zacho-
wania w okreslonych sytuacjach. W odniesieniu
do najmtodszych dzieci (ponizej 3. roku zycia),
ten obszar kryteriéw diagnostycznych bywa
czesto krytykowany (por. Pisula, 2005).

Cel przedstawionego w niniejszej pracy
badania byl Scisle deskryptywny. DazyliSmy
do uzyskania od rodzicéw informacji na temat
symptomow autyzmu, ktdre najwczesniej
ujawnity si¢ u ich dzieci. Nie dokonywali§my
w zwigzku z tym poréwnan z rodzicami innych
dzieci, poprzestajac na analizie wypowiedzi
rodzicow dzieci z autyzmem.

METODA

Osoby badane

W badaniu uczestniczyli rodzice 15 dzieci
z autyzmem w wieku 3—7 lat (14 matek i jeden
ojciec). U wszystkich dzieci autyzm rozpoznano
na podstawie kryteriow sformutowanych w ICD-
-10 (Manual..., 1992) lub DSM-1V (Diagno-
stic..., 1994). Bylo wsrod nich 8 chtopcow 17
dziewczynek.

Wszystkie dzieci byly objete opieka specja-
listyczna w osrodkach wczesnej interwencji lub
innych osrodkach terapeutycznych dla dzieci
z autyzmem.

Autyzm zostatl rozpoznany, gdy badane
dzieci byty w wieku od 2;6 do 5 lat. U pig-
ciorga dzieci rozpoznanie nastapito przed
ukonczeniem 3 lat, u sze$ciorga miedzy 3. a 4.
rokiem zycia, a u pozostaltych w 5. roku zycia.
Zazwyczaj diagnoza byta poprzedzona innym
rozpoznaniem, najczesciej wskazujagcym na
op6znienie rozwoju. U dwojga dzieci podejrze-
wano gluchote. Chociaz badana prdoba nie byta
reprezentatywna, to dtugos$¢ czasu potrzebnego
do sformutowania diagnozy odpowiada ogol-
nej sytuacji w odniesieniu do populacji dzieci
Z autyzmem.

Badana grupa byta zréznicowana pod
wzgledem poziomu rozwoju poznawczego
i zdolnos$ci komunikacyjnych dzieci. U wigk-
szo$ci dzieci poziom rozwoju umystowego nie
zostat zmierzony. Mozna jedynie przypuszczac,
ze wystepowata u nich niepetnosprawnos$¢
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intelektualna. Pigcioro dzieci, u ktorych zdia-
gnozowano poziom rozwoju intelektualnego,
funkcjonowato w granicach normy intelektu-
alnej (wdolnym jej obszarze). Troje dzieci nie
postugiwato si¢ mowa, jedno méwito bardzo
stabo, a u pozostatych mowa byta w mniejszym
lub wickszym stopniu rozwinigta, cho¢ wy-
stepowaly rozmaite jej zaburzenia (echolalia,
zamienianie zaimkow itd.).

Przebieg badania

Z rodzicami przeprowadzono wywiad doty-
czacy rozwoju dzieci. Sktadat si¢ on z dwoch
czeSci: jedna dotyczyta rozwoju dziecka
w pierwszych trzech latach zycia, a druga —
jego aktualnego funkcjonowania. W czgsci
pierwszej pytania dotyczyly najwczesniej do-
strzezonych przez rodzicéw zaburzen (,,Kiedy
zaczela/zaczat Pani/Pan niepokoié si¢ z powo-
du zachowania dziecka?”, ,,Czy pamigta Pani/
Pan konkretne sytuacje lub zachowania, ktére
wzbudzity niepok6j?”), przebiegu wezesnych
interakcji spotecznych z udziatem dziecka
(,,Jak dziecko reagowalo, gdy byto brane na
rgce?”, ,,Czy usmiechato si¢ do innych 0s6b?”),
rozwoju komunikacji niewerbalnej i mowy,
a takze tego, kto 1 kiedy rozpoznat u dziecka
autyzm. Pytania byly otwarte. Rodzicow wie-
lokrotnie proszono o podawanie przyktadow
zachowania dziecka, obrazujacych ich opinie
na temat jego wczesnego rozwoju. Zawsze tez
mieli mozliwos¢ sformutowania dodatkowego
komentarza.

W cze$ci drugiej znalazty si¢ pytania doty-
czace kontaktu dziecka z rodzicami, rowiesni-
kami oraz innymi osobami, a takze komunika-
cji, zabawy i preferowanych form aktywnosci
oraz sztywnych zachowan i zainteresowan.
Takze w tej czgsci wywiadu rodzicéw proszono
o podawanie przyktadow zachowania dziecka,
ktore mogtyby ilustrowac ich opinie.

Badanie odbywato si¢ zazwyczaj w o$rod-
kach, do ktérych rodzice przyprowadzali dzieci.
Wywiad trwat okoto godziny. Odpowiedzi
nagrywano na ta§mie magnetofonowej lub —
w przypadku niewyrazenia zgody przez rodzica
— zapisywano.

WYNIKI

Uzyskane w niniejszym badaniu wyniki zo-
staty poddane analizie jako$ciowej. Z uwagi
na taki charakter ich opracowania, prezentacja
otrzymanych rezultatow zostanie polaczona
z komentarzem i interpretacja, bez rozdzielania
wynikow i dyskusji.

Jak wspomniano powyzej, zgodnie z aktu-
alnie obowigzujacymi kryteriami diagnostycz-
nymi (Diagnostic..., 1994; Manual..., 1992) na
autyzm sktada si¢ tzw. triada objawdw: w za-
kresie interakcji spotecznych, komunikowania
si¢ oraz sztywnych wzorcow zachowania,
aktywnosci 1 zainteresowan. W celu uporzad-
kowania informacji uzyskanych w niniejszym
badaniu pogrupowano je stosownie do tych
zaburzonych obszarow.

Spostrzeganie przez rodzicéw rozwoju
spolecznego malych dzieci z autyzmem

W wypowiedziach rodzicow odnoszacych si¢
do rozwoju spotecznego dzieci uwage zwra-
cato kilka zjawisk. Byto to przede wszystkim
duze zréznicowanie funkcjonowania dzieci
w tym obszarze, wplyw aktywnos$ci drugiego
uczestnika interakcji na zachowanie dziecka,
przekonanie rodzicéw o zdolno$ci dziecka do
nawigzania wigzi.

Roznice indywidualne w funkcjonowaniu
spolecznym

Z charakterystyki funkcjonowania dzieci w sytu-
acjach spotecznych sformutowanej przez rodzi-
cow wynikato duze zréznicowanie indywidualne
w zakresie gotowosci dzieci do inicjowania
interakcji, a takze reagowania na inicjatywe
innych oséb. Tylko jedna matka uznata, ze jej
dziecko unika wszelkich kontaktéw spotecz-
nych. Pozostali rodzice twierdzili, ze dzieci albo
pozytywnie odpowiadaja na inicjatywe innych
0s0b (chociaz nie inicjuja kontaktu spontanicz-
nie — dziewiecioro badanych), albo tez aktywnie
inicjuja interakcje (pigcioro dzieci).

Opis ten dobrze przystaje do typologii opra-
cowanej przez L. Wing iJ. Gould (1979), ktore
w populacji 0s6b z autyzmem wyr6znily trzy
grupy: osoby pelne rezerwy (unikajace kontak-
tu), bierne (akceptujace pewne formy kontaktu,
ale zazwyczaj go nieszukajace) i nawigzujace
kontakt aktywnie, w sposob specyficzny. Na-
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lezy podkresli¢, ze rozktad przynaleznosci do
poszczegolnych grup w niniejszym badaniu
byt zupetnie inny niz podany przez Wing
1 Gould. Zachowanie najwigkszej grupy dzieci
odpowiadato charakterystyce 0sob ,,biernych”
(zgodnie z terminologia zaproponowang przez
Wing i Gould). Druga pod wzglgedem liczeb-
no$ci grupe tworzyly dzieci aktywne, a tylko
jedno dziecko unikato kontaktow spotecznych.
Tymczasem wedlug autorek tej klasyfikacji
najliczniejszg grupe stanowig osoby wycofu-
jace sie z kontaktu i izolujace si¢ od innych
ludzi (ponad 60% populacji 0sob z autyzmem),
a grupa osob biernych jest najmniejsza.

Na wystapienie roznic w wynikach tych
badan wplynaé mogty rozmaite czynniki.
We wspomnianym badaniu Wing i Gould
uczestniczyly dzieci starsze (w wieku 7-15
lat). Nie jest wykluczone, ze wiek warunku-
je sposob, w jaki manifestujg si¢ trudno$ci
W rozwoju spotecznym oséb z autyzmem. To
wyjasnienie trudno jednak uznaé za wystar-
czajace w $wietle danych wskazujacych, ze
chociaz w rozwoju spotecznym 0sob z tym
zaburzeniem z wiekiem nastgpuja zmiany, to
przybieraja one zgota inny kierunek, niz wy-
nikatoby z otrzymanych danych, a dodatkowo
sa komplikowane przez takie czynniki, jak
np. pte¢ (McLennan i in., 1993). Wazniejsze
moglo by¢ to, ze u badanych przez nas dzieci
dos¢ wezesnie wykryto autyzm i otoczono je
odpowiednig opieka. Wszystkie uczestniczyty
w programach wczesnej interwencji, w ktorych
nacisk ktadziono na rozwijanie umiej¢tnosci
spotecznych. Mogto to zwigkszac¢ gotowos¢ do
wchodzenia w kontakt z innymi osobami. Takie
wyjasnienie posrednio przemawiatoby na rzecz
skuteczno$ci relatywnie wczesnie rozpoczetej
terapii. Interpretujac uzyskane wyniki, nie
mozna jednak pomingé¢ faktu, ze informacje
o rozwoju dziecka pochodzity od rodzicéw,
ktérzy mogli dokonywac btednej oceny zacho-
wan dzieci jako przejawow dazenia do kontaktu
lub akceptowania propozycji kontaktu. Na takg
percepcj¢ zachowania dziecka wptywaé moglo
zaangazowanie rodzicOw w proces terapii,
a takze projekcja wlasnych oczekiwan wobec
dziecka. Jak wynika z badan (Yoder, Feagans,
1988), rodzice przypisuja znaczenie komuni-
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kacyjne znacznie wigkszej liczbie zachowan
dzieci z zaburzeniami rozwoju niz postronni
obserwatorzy.

Wplyw partnera interakcji na zachowanie
dziecka

Drugie wazne zjawisko, ktore wyraznie wy-
stapito w wypowiedziach rodzicow, dotyczyto
zréznicowanego zachowania dzieci w sytuacjach
spotecznych w zaleznosci od partnera interakc;ji.
Rodzice podkreslali znaczenie tego, czy dziecko
zna dang osobg¢ oraz czy miato juz kiedy$ do
czynienia z okre$long sytuacja. Uwazali takze, ze
nieche¢ do kontaktow wynika z faktu, ze pewni
ludzie ,,mu nie odpowiadaja”, chociaz nie umieli
wskazac przyczyn tej niecheci.

W wypowiedziach rodzicow przewijat si¢
watek zroznicowania reakcji i zachowania
dziecka w stosunku do 0s6b dobrze mu znanych,
zwlaszcza rodzicow, i w stosunku do innych
ludzi. Warto przy tym podkresli¢, ze rodzice spo-
strzegali swoje dzieci jako wyrazajace rozmaite
emocje. Cze$ciej wspominali o emocjach nega-
tywnych, co jest zgodne z wynikami badania,
ktore przeprowadzili L. Capps, C. Kasari, N. Yir-
miyaiM. Sigman (1993). Badacze ci wykazali,
ze rodzice dzieci z autyzmem spostrzegaja
swoje dzieci jako przejawiajace znacznie wig-
cej negatywnych i mniej pozytywnych emocji
niz rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng lub rozwijajacych si¢ prawidtowo.
Podobnie jak rezultaty uzyskane przez Capps
1 wspotpracownikéw (1993), wyniki naszego
badania wskazuja, ze poglad o braku reakcji
emocjonalnych u 0sob z autyzmem jest btedny.

Kontakt dziecka z innymi osobami nie-
ktorzy rodzice opisywali jako przedmiotowy
(dotyczyto to odmiorga dzieci). Jego wyrazem
byto wedlug nich na przyktad dotykanie czy-
jego$ ciata bez nawigzania kontaktu wzro-
kowego (,,Wktada palce do nosa, ucha innej
osoby”. ,,Potrzasa czyjas glowa”. ,,Zamiast
osoba, zajmuje si¢ tylko jej bizuteria”.). Takze
w kontakcie z rowiesnikami widoczne byty
duze réznice miedzy dzie¢mi. Az dziewigd
0s6b zwrdcito uwage na bardzo stabe relacje
dziecka z rowiesnikami. Troje dzieci catkowicie
ignorowalo ich obecno$¢ i w ogdle si¢ nimi
nie interesowato. Inne czasami reagowaly na
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nich pozytywnie, rzadko jednak spontanicznie
nawigzywaly kontakt. Niektore dzieci (czworo
badanych) czynily to ,,na polecenie”, poin-
struowane, co maja zrobi¢ (np. przywitac sie,
poda¢ zabawke lub przytuli¢ si¢). Ten watek
przewijat si¢ w wypowiedziach rodzicow kil-
kakrotnie — podkreslali oni, ze zdolno$¢ dzieci
do uczestniczenia w interakcjach spotecznych
znacznie wzrasta, gdy zostang odpowiednio
ukierunkowane. Taki element zachowania 0s6b
z autyzmem znajduje potwierdzenie w wyni-
kach badan (np. Howlin, 1986). Poglad, ze oso-
by z autyzmem generalnie lepiej funkcjonuja
w warunkach ustrukturalizowanych, ktore two-
rzg czytelne ramy czasowe i przestrzenne, jest
dobrze ugruntowany. Obserwacje poczynione
przez rodzicéw uczestniczacych w naszym
badaniu stanowig jego potwierdzenie, a takze
wskazuja, ze roOwniez w warunkach naturalnych
strukturalizacja sytuacji sprzyja lepszemu
funkcjonowaniu spotecznemu matego dziecka
z autyzmem.

Rodzice dwoch dziewczynek sadzili, ze
ich corki nie potrafig nasladowac zachowania
innych osob. Pozostali twierdzili, ze dzieci
sobie z tym radza. Jako przyktad podawali naj-
czegsciej sytuacje zadaniowe, w ktorych dzieci
proszono o zrobienie tego samego, co robit ktos
inny. Czworo dzieci nasladowalo tez postacie
widziane w telewizji. Te obserwacje rodzi-
cOw nie s3 zgodne z wynikami badan, ktore
wskazuja, ze dzieci dotknigte autyzmem maja
ogromne trudnos$ci z nasladowaniem nawet
prostych zachowan i gestow innych osob (np.:
Meltzoff, Gopnik, 1993; Rogers i in., 2003).
Jak si¢ zatem wydaje, zagadnienie to wymaga
dalszych analiz. Nie jest wykluczone, ze roz-
bieznosci migdzy wynikami badan a opiniami
rodzicow sa zwigzane z charakterem sytuacji,
w ktorych zdolnosci dziecka do nasladowania
sa obserwowane. Wiadomo bowiem, ze jesli ak-
tywnos¢ taka jest spontanicznie podejmowana
przez dziecko, to jej efekty sa znacznie lepsze
niz wowczas, gdy wymaga si¢ od niego poste-
powania zgodnego z narzucong mu instrukcja.

Okazywanie rodzicom przywigzania

Niemal wszyscy rodzice byli przekonani, ze
dzieci odrozniaja ich od innych osob i okazuja
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im przywigzanie. Tylko jedna matka uwazata,
ze jej dziecko tego nie umie, a inna nie byta
pewna. Dotyczylo to dzieci o najbardziej za-
burzonych zdolno$ciach komunikowania si¢
oraz funkcjonujacych na najnizszym poziomie
rozwoju poznawczego. Matki trojga dzieci
uwazaly, ze w sytuacji, gdy na pewien czas
opuszczajg dziecko, ono za nimi nie tgskni i nie
protestuje przeciw roztace. Pozostali rodzice
byli przekonani, ze dzieci odczuwaja tgsknote.
Dwie matki sadzily, ze dziecko wyraznie prefe-
ruje kontakt z nimi w poréwnaniu z kontaktem
z ojcem (,,Brak silnego kontaktu z ojcem”;
,Pewnych czynnos$ci nie chce wykonywac z oj-
cem”.). Pozostale osoby nie dostrzegaly roznic
w przywigzaniu dziecka do obojga rodzicow.
Czesto natomiast zwracano uwagg na podziat
r6l w rodzinie, polegajacy na tym, ze do zadan
matki nalezy praca z dzieckiem, a do zadan
ojca — zabawa z nim.

Wyniki te sg zgodne z rezultatami innych
prac, dotyczacymi przywigzania u osob z au-
tyzmem (por. Pisula, 2003). Jest tez charak-
terystyczne, ze rodzice zazwyczaj znacznie
wyzej oceniaja mozliwo$ci tworzenia wigzi
przez dzieci, niz czynia to specjalisci (Gray,
1993). Nie mozna wykluczy¢, ze rodzice —
bedac adresatami zachowan $wiadczacych
o0 przywigzaniu dziecka — dysponujg znacznie
wigksza liczba obserwacji pozwalajacych im na
powzigcie przekonania, ze dziecko jest z nimi
emocjonalnie zwigzane. Nie bez znaczenia jest
jednak zapewne i to, ze dla rodzicow istnienie
wigzi z dzieckiem jest szczegdlnie wazne, co
moze wplywac na sposob, w jaki interpretuja
jego zachowanie.

Komunikacja

Problemy dziecka zwigzane z porozumiewaniem
si¢ budzily najwigkszy niepokoj rodzicow.
Rodzice mowili o nich w pierwszej kolejnosci,
podawali liczne przyktady trudnos$ci, powracali
do watku komunikacji w dalszej czesci wywia-
du. Trudno$ci w tej materii dostrzegly niemal
wszystkie badane osoby i wickszo$¢ z nich
wlasnie z tego powodu poszukiwata dla dziecka
specjalistycznej pomocy. Szczegdlnie niepoko-
jace byly dla nich sytuacje, w ktoérych w rozwoju
dziecka wystapit regres. Polegat on najczesciej
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na tym, ze posiadane umiejetnosci zanikaty
(zazwyczaj stopniowo) i dziecko przestawato
si¢ komunikowa¢. Charakterystyczne byto, ze
regres obejmowal czgsto zarowno komunika-
cj¢ werbalna, jak i niewerbalng (np.: ,,Zaczat
chodzi¢ i przestal mowic.”, ,,Nasladowat gesty,
potem przestal.”). Problemy takie wystapily
u trojga dzieci, a u jednego dziecka rozwoj
mowy zatrzymat si¢. Rodzice przypisywali tym
zmianom duze znaczenie i taczyli je z pojawie-
niem si¢ innych zaburzen w rozwoju dziecka.

Ogolnie rzecz biorac, w badanej grupie
zjawisko regresu w rozwoju (nie tylko w sferze
komunikacji) zaobserwowali rodzice szesciorga
dzieci, a dodatkowo u czworga zauwazono
mniej wyrazng utrat¢ pewnych umiejetnosci.
Nastgpowato to migdzy 13. a 30. miesigcem
zycia dzieci, w tym u pigciorga dzieci okoto
18. miesigca zycia. Wyniki niniejszego badania
moga wigc wskazywaé, ze zjawisko regresu
W rozwoju jest czgste u matych dzieci z auty-
zmem. Z uwagi na niereprezentatywnos¢ i mata
liczebno$¢ grupy nie mozna ich jednak uogol-
nia¢. Warto natomiast zauwazy¢, ze matki dzie-
ci zautyzmem, a zwlaszcza matki dzieci gorzej
funkcjonujacych, wsrdd swoich najwigkszych
obaw o dziecko wymieniaja wlasnie regres
w rozwoju (Mazur, 2005). Zjawisko to znajduje
zatem odbicie w doswiadczeniach matek.

Jako zrdédlo swojego szczegdlnego niepo-
koju rodzice wymieniali:

—niereagowanie dzieci na polecenia,

—brak sygnalizowania potrzeb fizjologicz-
nych,

—oznaki braku rozumienia mowy,

—niezdolno$¢ do porozumiewania si¢ po-
zawerbalnego.

Interesujace bylo, ze rodzice dziewczynek
czegsciej dostrzegali u nich brak reakcji na po-
lecenia niz rodzice chlopcow. Byla to jedyna
roznica, jaka wystapita migdzy dziewczetami
a chlopcami w zakresie dostrzeganych przez
rodzicéw pierwszych objawow autyzmu.
Z uwagi na charakter badania trudno ocenic,
czy wynikato to z rzeczywiscie istniejacych
r6éznic w zachowaniu dzieci, czy tez z réznych
oczekiwan formutowanych wobec dziewczy-
nek i chtopcow. Mozna przypuszczag, ze z po-
wodow kulturowych od dziewczynki wymaga
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si¢ wiekszego podporzadkowania i uleglosci,
a jej niesubordynacja jest szybciej dostrzegana
i mniej akceptowana niz podobne zachowanie
u chtopca.

Wyniki uzyskane w niniejszym badaniu
dobrze przystaja do rezultatdéw innych prac.
Wynika z nich, ze problemy zwigzane z mowa
(np. brak mowy, opodznienie jej rozwoju oraz
nietypowy rozwdj) stanowig glowny powod nie-
pokojurodzicéw dzieci w wieku od jednego roku
do trzech lat. Dotyczy to takze blisko 45% rodzi-
coéw matych dzieci z autyzmem (Daley, 2004).
Wiadomo rowniez, ze rodzice maja obiektywne
powody do obaw w tym zakresie. Wczesny
rozw6j mowy znacznie bowiem odbiega u dzieci
z autyzmem od typowego wzorca (np.: Charman,
Baird, 2002; Charman i in., 2003).

Sztywne wzorce zachowania, aktywnoSci
i zainteresowan

Wszyscy rodzice zauwazyli przejawy sztyw-
no$ci w funkcjonowaniu dzieci. Polegaly one
glownie na porzadkowaniu i uktadaniu w okre-
$lony sposéb przedmiotow, przestrzeganiu
pewnych rytuatow i przyzwyczajen (np. tego,
by trasa dojécia do osrodka byta zawsze taka
sama, protestowaniu przeciwko pozostawianiu
uchylonych drzwi, ustawianiu w okreslony spo-
sob butow, domaganiu si¢ przestrzegania okre-
slonych zwyczajow, np. odliczania tyzek zupy,
mycia si¢ wieczorem zawsze wedhug pewnego
schematu), wielokrotnego powtarzania czynno-
$ci (np. schodzenia ze schodow i wchodzenia na
nie) oraz specyficznych zachowan zwigzanych
z samostymulacja (np. dotykania nosem ekranu
telewizora).

Jak wynika z innych badan, zaledwie 5%
rodzicow niepokoi si¢ obecnoscia stereotypo-
wych i rytualistycznych zachowan u matych
dzieci z autyzmem (Vostanis i in., 1994).
Zachowania te rzadko wysuwaja si¢ na plan
pierwszy wsrod obaw zgtaszanych przez rodzi-
cow. Najczesciej sa wymieniane w kontekscie
napaddw ztego humoru, hiperaktywnosci, bra-
ku wspotdziatania, niezwyklego przywiazania
do przedmiotéw, nadwrazliwosci na niektore
bodzce oraz manieryzmow ruchowych.

Fakt rzadkiego informowania specjalistow
przez rodzicow o sztywnych zachowaniach



Spostrzeganie przez rodzicow wezesnego rozwoju dzieci z autyzmem 131

dziecka moze by¢ argumentem w dyskusji na
temat trafnosci triady zaburzen charakterystycz-
nych dla autyzmu w odniesieniu do najmtod-
szych dzieci. Jak dotad jednak nie udato si¢ jed-
noznacznie rozstrzygnaé, na ile sztywne wzorce
aktywnosci moga by¢ pomocne w réznicowaniu
autyzmu od innych zaburzen u dzieci w wieku
ponizej trzech lat. Z niektérych prac wynika, ze
u dzieci w tej grupie wieckowej rzadko obserwuje
si¢ perseweracje, uporczywe zaabsorbowa-
nie jakim$ obiektem oraz opor wobec zmian
(por. Robins i in., 2001). CzeSciej natomiast
wystepuje wielokrotne powtarzanie zachowan
shuzacych dostarczeniu sobie przez dziecko
stymulacji sensorycznej (takich na przyktad,
jak krecenie przedmiotami). Michelotti i inni
(2002) stwierdzili, ze dzieci w wieku od 2 do 5
lat stosunkowo rzadko przejawiajg manieryzmy
ruchowe, a takze rzadko bywaja zaabsorbowane
czgdciami przedmiotow.

Nie wszyscy badacze sg jednak przeko-
nani o braku r6znic w nasileniu ,,sztywnych”
zachowan u matych dzieci z autyzmem oraz
u dzieci rozwijajacych si¢ prawidlowo. G.G.
McGee, R.S. Feldman i M.J. Morrier (1997)
stwierdzili, ze podczas spontanicznej zabawy
trzy- i czteroletnie dzieci z autyzmem przeja-
wiaja znacznie wigcej nietypowych zachowan
stuzacych autostymulacji, samouszkadzaniu,
a takze stereotypii i perseweracji, niz ich ro-
wiesnicy rozwijajacy si¢ prawidtowo.

Rodzice opisywali takze, w jaki sposéb ich
dziecko si¢ bawi. Rowniez w tym zakresie wy-
stapity duze réznice migdzy dzie¢mi. U dwojga
znich zabawa polegata wylacznie na powtarza-
niu mato skomplikowanych schematow, usta-
wianiu i porzagdkowaniu obiektéw. Takie formy
aktywnosci obserwowano tez u innych dzieci,
ale wspotwystepowaty u nich z bardziej ztozo-
nymi zachowaniami. Jako ulubiong aktywnos¢
dzieci czgsto wymieniano ogladanie telewizji,
ogladanie ksigzek, budowanie z klockéw, ry-
sowanie i pisanie, zabawy instrumentami mu-
zycznymi, uktadankami oraz zabawy ruchowe.
Niektore dzieci (szescioro badanych) bawity sig
tematycznie, chociaz we wszystkich przypad-
kach rodzice zaznaczali, ze dziecko nalezy do
tego zachecac lub instruowacé je, co ma robic¢
(,,Bawi si¢ tak w sytuacji zwigzanej z jakim$

zadaniem.”, ,,Nie bawi si¢ tak spontanicznie,
ale mozna go do takiej zabawy zachecic.”).
Sztywno$¢ w zabawie byta szczegolnie nasilona
u dwojga dzieci funkcjonujacych na najnizszym
poziomie rozwoju umystowego. Jest to zgodne
z wynikami badan (np. Schultz, Berkson, 1995),
z ktorych wynika, ze powtarzanie w zabawie
tych samych ruchow lub stereotypowe wyko-
rzystywanie przedmiotow pozostaje w zwigzku
z poziomem rozwoju zdolno$ci poznawczych.

Zainteresowania i preferencje dzieci wia-
zaly si¢ czgsto z ¢wiczeniami 1 zajgciami te-
rapeutycznymi (np. zabawy woda, ciastoling).
Wigkszos¢ dzieci (z wyjatkiem dwojga, bawia-
cych si¢ w prosty i schematyczny sposob) lubita
budowac z klockow, a takze uktadac puzzle lub
inne uktadanki. Wiele z nich przejawiato w tym
zakresie duza sprawnos$¢.

Charakterystyczne byto, ze poza jedna
matka pozostali rodzice uwazali, ze ich dzieci
sa zainteresowane otoczeniem. Matka jednego
chtopca zaobserwowala, ze interesujg go tylko
okreslone obickty: wiezowce i tramwaje. Po-
zostali dostrzegali réznorodne zainteresowania
dzieci srodowiskiem, a niektorzy twierdzili
nawet, ze ich ciekawos$¢ jest bardzo duza.
Z poznawaniem otoczenia wigzaly si¢ problemy
z koncentracja uwagi, ktore zgtlosili rodzice
osmiorga dzieci. Do tej grupy zaliczy¢ mozna
jeszcze jedna dziewczynke, ktéra — wedlug
opisu matki — nie potrafila przenosi¢ uwagi
z obiektu na inny obiekt i trwale fiksowala ja
na zadaniu, nie potrafigc si¢ od niego oderwac.

U szes$ciorga dzieci rodzice dostrzegali
zachowania agresywne (np. gryzienie, kopa-
nie, bicie). U czworga z nich wystgpowaty
one juz w pierwszych trzech latach zycia.
Charakterystyczne byto, ze rodzice zawsze
starali si¢ znalez¢ wyjasnienie dla tych zacho-
wan 1 dodatkowo je komentowali (np.: ,,Robi
to tylko wtedy, gdy mu si¢ co$ narzuca”, ,,...
przy nakazach i ograniczaniu swobody”, ...
gdy zaburzony zostaje plan dnia”). Zazwyczaj
byli sktonni interpretowac je jako probe komu-
nikacji ze strony dziecka. U o$miorga dzieci
wystepowala autoagresja (np. ciggnigcie si¢ za
uszy, gryzienie si¢, uderzanie gtowa lub bicie
si¢ po twarzy). Wedtug rodzicow pojawiata si¢
ona gléwnie w sytuacjach frustracji (,,gdy kto$
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przerywa mu zabawe”), ograniczania swobody
i zakazywania okre$lonej aktywnosci.

Niektore dzieci przejawialy niezwykle
dla dzieci w tym wieku zainteresowania lub
zdolnosci. Jeden z chlopcow interesowat sie
urzadzeniami technicznymi. Wigkszo$¢ dzieci
(gtdownie chtopcow) byta zafascynowana licze-
niem lub liczbami. Jeden z chtopcoéw potrafit
dzieli¢, mnozy¢, a nawet podnosi¢ do potegi.
Inny prosit o odczytywanie mu wielocyfro-
wych liczb. Dzieci lubity tez bawi¢ si¢ literami
i fascynowato je to. Jeden z chtopcow miat
wybitng wybiorcza pamig¢ — zapamigtywat
numery rejestracyjne samochodow, numery
i trasy autobusow, a takze kolory widzianych
czajnikdéw. Inny znat stolice wielu panstw
$wiata, interesowal si¢ geografig. Kilkoro
dzieci przejawialo zainteresowania muzyczne.
Jeden chlopiec potrafit Spiewaé cate zwrotki
piosenek, chociaz spontanicznie uzywat tylko
pojedynczych stow. Rodzice chetnie podawali
te informacje, zazwyczaj zanim pojawily sig
pytania dotyczace tego zagadnienia.

PODSUMOWANIE

Podsumowujac wyniki niniejszego badania, na-
lezy zaznaczy¢, ze miato ono wiele ograniczen
interpretacyjnych. Uczestniczaca w nim grupa
dzieci nie byta reprezentatywna, a w dodatku
byta mata. Rodzice udzielali informacji nie
tylko o aktualnym rozwoju dziecka, ale rowniez
o pierwszych latach jego zycia. Informacje
te mogly by¢ znieksztalcone zarowno przez
uplyw czasu, jak i przez fakt, ze rodzice znali
juz diagnozg i mieli okreslone do§wiadczenia
w kontaktach ze specjalistami. Jak jednak
mozna sadzi¢, mimo tych niedoskonatosci
badanie to prawdopodobnie dostarcza wielu
istotnych danych.

Zebrane informacje wskazuja, ze rodzice
sa uwaznymi obserwatorami swoich dzieci.
W odniesieniu do wszystkich poruszanych
w wywiadzie probleméw informacje uzyskane
od rodzicow dobrze przystawaly do danych
pochodzacych z badan. Na taki stan rzeczy
wplywaé moze takze fakt, ze w badaniach
dotyczacych rozwoju oséb z autyzmem czg-
sto wykorzystuje si¢ opinie rodzicow, ktorzy
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oceniajg poziom rozwoju i stopien nasilenia
trudnosci wystepujacych u dziecka.

Wskazane przez rodzicow symptomy au-
tyzmu mieszczg si¢ w obrebie triady: funkcjo-
nowanie spoteczne — komunikacja — sztywne
wzorce zachowania. Charakteryzujac dzieci,
rodzice zwracali uwage przede wszystkim na
problemy zwigzane z porozumiewaniem si¢
i uczestniczeniem w relacjach spotecznych
(zwlaszcza z rowiesnikami).

Na podkreslenie zastuguje fakt, ze opisu-
jac trudnosci wystepujace u dziecka, rodzice
probowali je interpretowac i wyjasniac. Nie
lokowali zrédta problemoéw w dziecku. Wi-
dzieli je w jego ,,chorobie” i w pewien sposob
oddzielali zaburzenie od dziecka. Mozna
zatozy¢, ze przyjecie takiej perspektywy po-
zwala rodzicom wierzy¢ w skutecznos¢ dziatan
terapeutycznych, celem moze by¢ bowiem
,usunigcie” zaburzenia, wyleczenie dziecka.
W badaniu uczestniczyli rodzice stosunkowo
matych dzieci, objetych terapig i czynigcych
w jej wyniku widoczne postepy. W wypowie-
dziach rodzicéw doszuka¢ si¢ mozna informacji
posrednio wskazujacych na skutecznos¢ terapii.
Ten watek nie byl przedmiotem badania, ale
przytoczone przez rodzicow fakty dostarczyty
pewnej wiedzy na ten temat. Szczeg6lnie wy-
raznie dotyczylo to umiejg¢tnosci spotecznych
oraz zabawy. Rodzice zaznaczali, ze sponta-
nicznie przejawiane przez dzieci umiejgtnosci
byly znacznie mniejsze niz ich mozliwo$ci
ujawniajgce si¢ w warunkach kierowania za-
chowaniem przez inng osobg. Watek wptywu
zachowania partnera interakcji na aktywnosc
dziecka przewijat si¢ w wypowiedziach rodzi-
coéw wielokrotnie. Poruszany przez rodzicow
problem nie zostal dotad nalezycie zbadany.

Sfera, ktéora mimo uptywu czasu i pro-
wadzonej terapii pozostawata obszarem
szczegbdlnego niepokoju rodzicdéw, byta
komunikacja. Potwierdza to zasadnos$¢ kon-
centrowania wysitkow na rozwijaniu zdolno$ci
komunikacyjnych matych dzieci z autyzmem,
a takze uwzgledniania przezy¢ i uczué rodzicow
zwigzanych z tego rodzaju deficytami.

Przedstawione rozwazania sktaniajg do
przedstawienia kilku waznych wnioskow:

1. Wyniki badania wspieraja poglad, ze
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rodzice moga by¢ wiarygodnym zrodtem
informacji na temat niepokojacych sygnatow
w rozwoju matego dziecka z autyzmem.

2. Opinie rodzicow na temat wczesnych
symptomow autyzmu sg zgodne z objawami
uwzglednionymi we wspotczesnych zestawach
kryteriow diagnostycznych.

3. Problemy dziecka z komunikacja sta-
nowig gldwng przyczyne wczesnych obaw
rodzicow 1 zglaszania si¢ do specjalistow.
Nalezatoby zatem zadbaé o edukacje¢ rodzicow
w tym zakresie: wyposazy¢ ich w wiedze o tym,
jak przebiega prawidlowy rozwdj mowy dziec-

ka, oraz uswiadomi¢ im, co powinno budzi¢
niepokdj i kiedy nalezy zwrdci¢ si¢ do spe-
cjalisty. Nie mniej wazne jest uswiadomienie
profesjonalistom majacym kontakt z matymi
dzie¢mi (np. pediatrom) znaczenia problemow
zwigzanych z wczesnym rozwojem mowy.

4. Specjalisci powinni przywiazywac
wage do obaw zglaszanych przez rodzicow.
Bardzo czgsto sg one odbiciem obiektywnie
istniejacych probleméw, ktore czasem trudno
zauwazy¢ podczas krotkiego badania dziecka.

PRZYPIS

! Dane prezentowane w niniejszej publikacji zostaly zebrane przez Mateusza Gltowackiego w ramach
przygotowywania pracy magisterskiej (2004) pod kierunkiem Ewy Pisuli. Czg$¢ wynikoéw zostala zapre-
zentowana w innej pracy (Pisula, 2005).
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