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Summary

In recent years in the face of still growing number of diagnosis of pervasive developmental
disorders there has been an increase in number of research in the functioning of family of
children with autism or Asperger’s Syndrome. Studies concerning families of children with
autism have been predominantly occupied with the stress-coping strategies and also with the
therapeutic effect of interaction between disabled children and the rest of the family. New
studies with families of children with Asperger’s Syndrome, apart from the coping styles of
parents and the received support, are also examining the properties of the system of these
families, like: cohesion, adaptability, organisation, control, expressiveness or conflict. Such
a perspective enables researchers to describe the circularity of influences in these families,
on the other hand, however, some methodological deficiencies of this research, as well as the
lack of longitudinal studies prevent researchers from creating a comprehensive picture of
functioning of these families.

Slowa klucze: zespot Aspergera, funkcjonowanie rodziny, system rodziny,
radzenie sobie ze stresem
Key words: Asperger’s syndrome, family functioning, a family system, coping with stress

Wstep

Od czasu, kiedy Kanner [1] po raz pierwszy opisal autyzm jako wrodzone uposle-
dzenie emocjonalnosci 1 zaburzenia rozwoju spotecznego, wiele zmienito si¢ w za-
kresie rozumienia tego zjawiska. Zgodnie z obecnie obowiazujacymi klasyfikacjami,
autyzm to zaburzenie ogolnorozwojowe, obejmujace trzy obszary funkcjonowania
cztowieka: utrudnione kontakty spoteczne, utrudniona komunikacj¢ oraz sztywne,
stereotypowe wzorce zachowania [2]. Za odr¢bna jednostke nozologiczng zostat
uznany, zaobserwowany i opisany w 1944 roku, zespot Aspergera, ktéry od autyzmu
odréznia brak opdznienia w pojawianiu si¢ mowy oraz iloraz inteligencji mieszczacy
si¢ w normie [2].
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Ze wzgledu na pewne roéznice pomigdzy zespotem Aspergera a innymi catoscio-
wymi zaburzeniami rozwojowymi, stwierdzono, ze nie stanowi on jedynie zespotu
objawowego w spektrum tych zaburzen i niewiele ponad dekadg temu [3] zostal po
raz pierwszy wprowadzony do DSM-IV jako kategoria diagnostyczna. Pomimo Ze jest
stosunkowo nowa jednostka nozologiczna, rozpoznaje si¢ go coraz czg¢sciej. Szacuje
si¢, ze jego rozpowszechnienie wynosi — w zalezno$ci od zrodet — od 0,3 do 48 na
10 000 0s6b [4], co jest rownoznaczne z tym, ze problem ten dotyka wielu rodzin. Jesli
chodzi o badania z udziatem rodzin dzieci z zaburzeniami rozwojowymi, najczesciej
rozpatrywanymi zmiennymi byty [5]:

1 — czynniki rodzinne majace wpltyw na rozwoj dziecka,

2 — wplyw posiadania niepelnosprawnego dziecka na funkcjonowanie pozostatych
cztonkow rodziny i na ich strategie radzenia sobie ze stresem,

3 — system rodzinny, jego dynamika i przystosowanie do zaburzenia dziecka.

Poza tym, wigkszo$¢ badan prowadzonych w paradygmacie rodzinnym uwzgled-
niata dodatkowe zmienne, takie jak czynniki zwiazane z dzieckiem, majace wplyw na
przystosowanie rodziny: wiek, pte¢, problemy zdrowotne, zachowania agresywne itp.
[5, 6, 7], oraz spoleczne i wewnatrzrodzinne wsparcie [5, 6, 7, 8, 9].

Badania nad autyzmem — uje¢cie rodzinne

W potowie XX wieku, dwaj badacze — Kanner [1] oraz Bettelheim [10] — przy-
czynili si¢ do rozpowszechnienia przekonania o patogennej, zimnej relacji rodzicow
(a zwlaszcza matek) z ich dzie¢mi, ktorej konsekwencja miato by¢ zaburzenie rozwo-
joweu dziecka, obecnie natomiast podkresla si¢ pozytywna role rodzicow [11, 12] oraz
rodzenstwa [13] we wspieraniu rozwoju dziecka i angazuje si¢ osoby z rodzinnego
otoczenia w proces terapii.

Wraz z nowym rozumieniem sytuacji rodzicow dzieci z autyzmem [14] zaczgto
pojawiac si¢ coraz wigcej badan dotyczacych wplywu dziecka na funkcjonowanie
rodziny [15, 16, 17] oraz strategii rodzicOw radzenia sobie ze stresem spowodowanym
rozwojowymi trudno$ciami dziecka [18, 19, 20, 21, 22]. Badania w tym paradygmacie
objety takze rodzenstwo dzieci z autyzmem [20, 23, 24], wskazujac na jego specyficzne
trudnosci zwigzane z posiadaniem niepelnosprawnego brata lub siostry.

Obie przedstawione powyzej grupy badan dotyczacych tematyki rodzinnej opisuja
jednokierunkowe, przyczynowo-skutkowe zalezno$ci — albo wplyw wywierany przez
niepelnosprawno$¢ dziecka na funkcjonowanie poszczegolnych cztonkéw rodziny, albo
tez wplyw funkcjonowania cztonkdéw rodziny na rozwoj i dobrostan dziecka.

Niewiele jest badan odnoszacych si¢ do trzeciej, wspomnianej wyzej zmienne;j,
czyli funkcjonowania rodzin dzieci z autyzmem w ujeciu systemowym, akcentujacym
cyrkularny wptyw zmiany w obrebie jednego ,.elementu” systemu — np. zaburzenia
rozwoju dziecka — na caty system rodzinny, na kazda jego sktadowa, a takze zwrotny
wplyw zmienionego systemu na dziecko [25]. Zgodnie z teoria systemu zdarzenia to
ciagi przeplatajacych si¢ interakcji i wzory relacji [25]. By¢é moze mata liczba tych
badan zwiazana jest wtasnie z dylematem metody podejsécia systemowego, jakim jest
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brak mozliwosci wyciagania wnioskéw o charakterze przyczynowo-skutkowym. Kon-
kluzje ptynace z tego typu analiz moga by¢ formutowane tylko w kategoriach opisu.
Takze badania systemowe w schemacie longitudinalnym moga stwierdza¢ jedynie
réznice w sile zalezno$ci migdzy zmiennymi zachodzace w czasie.

Pomimo tych metodologicznych trudnosci, badacze podejmowali proby systemo-
wego opisu rodzin dzieci z autyzmem, wskazujac na wyzsza spdjnosc i ekspresyjnosé
tych rodzin [26] oraz ich harmonig [27]. Potwierdzeniem wyciagnigtych przez nich
wnioskéw byly wyniki badan z udzialem 47 rodzin [28], w ktérych zastosowano
Kotowy Model Systemow Matzenskich i Rodzinnych [29]. W percepcji matzenskich
par, ktorych dziecko otrzymato diagnozg¢ autyzmu, ich rodziny opisywane byty jako
nadmiernie spojne (,,splatane”) i miaty tendencj¢ do izolowania si¢ od otoczenia.
Nowsze badania prowadzone w tym paradygmacie, ze wzgledu na popularna obecnie
koncepcjg autystycznego spektrum zaburzen [30], dotycza w duzej mierze niejedno-
rodnych grup, obejmujacych rodziny dzieci z autyzmem, z zespolem Aspergera oraz
z atypowym autyzmem, i zostang oméwione w dalszej czesci artykutu.

Badania nad zespolem Aspergera — ujecie rodzinne

Powyzszy, skrotowy przeglad danych ukazuje roznorodnosé zagadnien, jakie
rozpatrywane sg w badaniach nad autyzmem w ujgciu rodzinnym. Liczba doniesien
na temat doswiadczen oraz funkcjonowania rodzin dzieci z zespolem Aspergera jest
w tym $wietle bardzo niewielka. Przyczyn takiej dysproporcji — oprocz ,.krotkiej
historii” zespolu Aspergera jako kategorii nozologicznej — mozna doszukiwaé si¢
w trudnosciach, jakie przedstawia diagnoza réznicowa tego zaburzenia [31]. Takze
rozne koncepcje teoretyczne poszczegolnych badaczy i praktykow dotyczace zespotu
Aspergera, w mysl ktorych jest on traktowany jako odrgbne zaburzenie [32], jako rodzaj
autyzmu [33] lub tez jako specyficzny styl funkcjonowania [34], moga ze wzgledu na
dobor 0sob badanych sta¢ na przeszkodzie prowadzeniu systematycznych badan nad
tym zespotem w paradygmacie rodzinnym.

Rodziny te doswiadczaja jednak pewnych specyficznych trudnosci zwiazanych
z niestandardowym zachowaniem, izolowaniem sig, stabymi umieje¢tnosciami komuni-
kacyjnymi, nicharmonijnym rozwojem intelektualnym oraz problemami psychologicz-
nymi dziecka, wynikajacymi w duzej mierze z jego §wiadomosci wlasnych ograniczen
[35, 36]. Ponadto — ze wzgledu na lepsze funkcjonowanie intelektualne i mniejsze
zaburzenia zdolno$ci werbalnych w poréwnaniu z dzieémi autystycznymi — dzieci
z zespotem Aspergera sg czgsto postrzegane jako zdrowe, a jedynie niegrzeczne badz
zle wychowane, co stanowi dodatkowe obciazenie dla rodzicow [7].

Od roku 2000, wraz ze wzrostem liczby diagnoz tego zaburzenia, ukazato si¢ wigcej
publikacji poswigconych specyficznym trudnosciom rodzin 0sob z zespotem Asperge-
ra. Podobnie, jak w przypadku autyzmu, przewazalty wsrdd nich badania, w ktoérych
opisywano wyzwania, z jakimi zmagaja si¢ bliscy 0sob z zespolem Aspergera, oraz
doswiadczany przez nich stres i sposoby radzenia sobie z nim [6, 7]. W badaniach tych
analizowano rodziny os6b z zaburzeniami nalezacymi do autystycznego spektrum
(ASD — autystic spectrum disorders), obejmujacego (w réznych proporcjach) takze
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rodziny 0sob z zespotem Aspergera [9, 37]. W zwiazku z tym, opracowanie przegla-
du literatury dotyczacej wytacznie problematyki rodzinnej w zespole Aspergera jest
wyraznie utrudnione.

Na szereg problemow, ktore bezposrednio tacza si¢ z opieka nad dzieckiem z ukryta
niepetnosprawnoscia (non-obvious disability), jaka jest zespdt Aspergera, zwrocili
uwagg Portway i Johnson [38]. Rodzice tych dzieci musza wlozy¢ czesto wiele wysitku,
aby wprowadzi¢, odpowiednia dla dziecka, przewidywalna struktur¢ w codziennym
zyciu, stwarza¢ mu okazje do nawiazywania kontaktow rowiesniczych, planowac jego
dalsza edukacje oraz zapewnia¢ mu towarzystwo. Prawdopodobnie z tego tez powodu
zgltaszaja oni zdecydowanie wigksze obciazenie stresem od rodzicow dzieci prawidlowo
rozwijajacych sig, a takze przejawiaja wigcej symptomow depresyjnych [39].

Poza tym, zespot Aspergera rozpoznany u dziecka w ré6znym stopniu obcigza
matke 1 ojca — matki bardziej odczuwaja stres zwiazany z wychowywaniem nie-
petnosprawnego dziecka, czeSciej takze korzystaja z pomocy profesjonalistow oraz
bardziej pesymistycznie mysla o jego przysztosci [40]. Najbardziej adaptacyjnym
stylem radzenia sobie ze stresem okazat si¢ w ich sytuacji styl skoncentrowany na
emocjach [7]. Zwazywszy na to, ze posiadanie dziecka z zespotem Aspergera jest
chronicznym, niekontrolowalnym stresorem, by¢ moze strategia zadaniowa nie jest
w tym wypadku mozliwa [7]. Strategie zadaniowe moga by¢ z powodzeniem uzy-
wane w sytuacji, kiedy zrédlo stresu jest modyfikowalne, co nie ma zastosowania
w przypadku dziecka rozwijajacego si¢ nieprawidlowo. Oprécz stylu radzenia sobie ze
stresem skoncentrowanego na emocjach, adaptacyjny charakter wykazuja takze dwie
inne strategie stosowane przez rodzicow dzieci z zespotem Aspergera [6]: nadawanie
znaczenia niepetnosprawnos$ci dziecka oraz pozytywna percepcja jego zaburzenia.
Oba te czynniki koreluja pozytywnie ze spotecznym wsparciem, poczuciem wiasnej
skutecznosci oraz adaptacyjnymi stylami radzenia sobie ze stresem [6].

Badania nad radzeniem sobie ze stresem objety takze rodzenstwo dzieci z zespo-
tem Aspergera [41]. Na podstawie wywiadow wyodrgbniono dwa gldwne konstrukty:
jeden — dotyczacy zyciowej sytuacji rodzenstwa i wymagan zwiazanych z posiada-
niem zaburzonego brata lub zaburzone;j siostry, oraz drugi, obejmujacy radzenie sobie
okreslone jako harmonizowanie [6, 7]. Okazato sig, ze w zakresie ,,harmonizowania”
rodzenstwo dzieci z zespotem Aspergera stosowato nastgpujace strategie: zwigkszanie
wlasnego rozumienia problemow brata/siostry, zdobywanie niezalezno$ci, wykazy-
wanie odpowiedzialno$ci, wywazanie.

W ostatnich latach w literaturze przedmiotu pojawito si¢ kilka prac, w ktérych
zastosowano paradygmat systemowy. W jednej z nich [8] badacze prosili 33 rodzicéw
dzieci z zespotem Aspergera, 43 rodzicow dzieci z trudno$ciami w uczeniu si¢ oraz
45 rodzicow dzieci prawidlowo rozwijajacych si¢ o dokonanie subiektywnej oceny
funkcjonowania ich rodzin. Rodzice wypetniali dwie cz¢$ci kwestionariusza FES [42],
dotyczace relacji (spojnosci, ekspresywnosci 1 konfliktu) oraz utrzymywania systemu
rodzinnego (organizacji i kontroli). Dodatkowo sprawdzano takze, jak postrzegaja
otrzymywane wsparcie. Nie zaobserwowano réznic mi¢dzy nimi w zakresie dekla-
rowanej spojnosci ich rodzin, czego mozna by sig¢ spodziewac, biorac pod uwagg ich
podwyzszone wyniki w tych skalach [26, 28] oraz fakt, iz poziom sp6jnosci korelowat
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dodatnio ze wsparciem i pomoca rodziny [8]. Stwierdzono natomiast istotne réznice
w zakresie ekspresyjnosci: rodzice dzieci z zespotem Aspergera w porownaniu z gru-
pami kontrolnymi postrzegali klimat swoich rodzin jako niesprzyjajacy swobodne;j
wymianie emocji. Takie rezultaty wydaja si¢ zgodne z intuicyjnym rozumieniem
specyfiki zespotu Aspergera. W przypadku drugiego wymiaru, uwzglednionego w ba-
daniu, rodzice dzieci z zespotem Aspergera przedstawiali swoje rodziny jako bardziej
zorganizowane niz rodzice dzieci z pozostatych dwoch grup. Wyniki w skali kontroli
korelowaly pozytywnie z nastawieniem rodzicow na osiagnigcia dziecka. Heiman
i Berger [8] sugeruja, ze wysoka organizacja systemu i jego zwigkszone monitoro-
wanie ma duza warto$¢ adaptacyjna wtedy, gdy dziecko przejawia liczne problemy
w zachowaniu, co jest czgste w przypadku dzieci z zespotem Aspergera.

Z drugiej strony dyskusja tych wynikow, prowadzaca do pytania o przyczyng i sku-
tek, nie moze — ze wzgledu na zastosowanie paradygmatu systemowego w badaniu
— zakonczy¢ si¢ jednoznacznym wskazaniem: czy rzeczywiscie wyzsza organizacja
zyciarodzinnego to odpowiedz systemu na potrzeby dziecka, czy tez wynika ona moze
z osobowos$ciowych uwarunkowan rodzicow i niepelnosprawne dziecko przychodzi
juzna $wiat w systemie, w ktérego tworzeniu osobowosciowe uwarunkowania rodzi-
coOw odegraly istotna rolg? Watpliwosci te wydaja si¢ niebagatelne, biorac pod uwage
chociazby wyniki badan nad rodzinnym wystgpowaniem zaburzen u krewnych oséb
z zespotem Aspergera [43]. Wskazuja one, iz wsrdd krewnych dzieci z tym zaburze-
niem 29% prezentuje cechy odpowiadajace szerokiemu fenotypowi autystycznemu
(BAP) i jest to wartos¢ istotnie wyzsza nawet od obserwowanej w rodzinach dzieci
z autyzmem. Poza tym w rodzinach tych ryzyko zaburzen nastroju oraz schizofrenii
jest rowniez wyzsze niz w grupie rodzin dzieci z autyzmem, co sktania do refleksji,
w ktorym momencie cyklu zycia rodzinnego ksztattowany jest sposob jej funkcjono-
wania oraz jaki udziat w ksztattowaniu rodzinnego systemu ma niepetnosprawnosé
dziecka, a jaki choroba czy tez wtasciwosci funkcjonowania jego krewnych?

W opisywanym tu badaniu nie byto réznic migedzy, ocenianymi przez rodzicow,
poziomami niezaleznosci dzieci z zespotem Aspergera i rozwijajacych si¢ prawidtowo
[8]. Mozna interpretowac to jako wychowawcza ,,porazke” rodzicow, ktorzy nie po-
trafia zroznicowac sposobu swojego funkcjonowania w zalezno$ci od tego, czy maja
do czynienia z dzieckiem zdrowym, czy tez z zaburzeniami rozwoju (co mogtoby
$wiadczy¢ na korzys$¢ hipotezy o czynnikach osobowosciowych majacych wplyw na
ksztattowanie zycia rodzinnego), ale rowniez jako probe jednakowego traktowania
wszystkich cztonkéw rodziny, czyli $wiadoma strategi¢ wypracowana w odpowiedzi
na potrzeby rodziny, w ktorej pojawia si¢ niepetnosprawne dziecko.

Kolejne — niedawno przeprowadzone — badanie, oparte na podobnym paradygma-
cie, przyniosto rezultaty spdjne z wynikami Matkiewicz-Borkowskiej, Szumbarskiej,
Namystowskiej [28]. W badaniu wzigla udziat grupa ,,mieszana”: rodzice dzieci
z diagnoza autyzmu, zespolu Aspergera oraz atypowego autyzmu, ktorzy wypehiali
FACES-III [29] — kwestionariusz stuzacy do pomiaru spojnosci i adaptacyjnosci. Matki
i ojcowie bardzo zgodnie oceniali swoje rodziny w obu skalach. Jedynie w dodatkowym
pomiarze spotecznego wsparcia pojawita sig istotna réznica — matki deklarowaty zde-
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cydowanie wyzszy jego poziom niz ojcowie, co moze obrazowac potrzebg tworzenia
grup wsparcia dla ojcow tych dzieci.

Ponadto okazalo sig, ze te rodziny, ktore okreslaty siebie jako ,,splatane”, byty
najlepiej przygotowane do radzenia sobie ze stresem, co stoi w opozycji do przy-
jetych zatozen o najkorzystniejszym, umiarkowanym nasileniu zaréwno spdjnosci,
jak i adaptacyjnosci [26] oraz o blokujacej indywidualny rozwdj dziecka nadmiernej
spojnoscei [44].

W przypadku adaptacyjnosci, osoby okreslajace swoja rodzing jako sztywna i struk-
turalng relacjonowaty wigksze wsparcie spoteczne otrzymywane od dalszej rodziny
niz uczestnicy badania postrzegajacy swe rodziny jako elastyczne i chaotyczne.

Badanie to stanowi przyktad potaczenia dwoch z trzech obszaré6w tematycznych
wskazanych we wstegpie do tego artykutu: charakterystyki rodzinnej oraz radzenia
sobie z wyzwaniami, jakie stwarza posiadanie dziecka z zaburzeniami z autystycznego
spektrum.

Kolejne, niedawno przeprowadzone badanie, z udziatem 188 rodzicéw dzieci
z zespolem Aspergera, takze taczy analizg systemowo ujetej charakterystyki rodzinnej,
ale tym razem —z oddzialywaniem tych wewnatrzrodzinnych interakcji na symptoma-
tologie zwiazang z zespotem Aspergera [37]. W badaniu zastosowano dwie podskale
wspomnianego juz wczesniej FES-R [45] — konflikt oraz wsparcie. Jak si¢ okazato,
jakos¢ relacji rodzinnych stanowita predyktor dla symptomoéw zespotu Aspergera.
Istotna okazata si¢ zwlaszcza rola konfliktu w rodzinie: jego nasilenie pozostawato
w bezposrednim zwiazku z objawami lgkowymi i depresyjnymi u dzieci, co z kolei
potegowato ich trudno$ci wynikajace z charakterystycznych cech zespolu Aspergera.
Autorzy [37] sugeruja, iz narastanie rodzinnych konfliktow moze nasila¢ problemy
w zachowaniu u dzieci z zespotem Aspergera ze wzgledu na odczuwane przez nie za-
grozenie dla rodzinnej homeostazy i poczucia bezpieczenstwa. Zastanawiaja si¢ takze,
w jakim stopniu zwiazek ten mozna wyjasni¢ dystresem spowodowanym zaburzona
rutyna, nieprzewidywalno$cia wydarzen oraz intensywnymi, awersyjnymi bodZzcami
sensorycznymi (np. krzyki podczas ktotni). Z praktycznego punktu widzenia najbar-
dziej kluczowe wydaja si¢ wyniki wskazujace, ze dzieci z zespotem Aspergera moga
bardzo silnie reagowa¢ juz na stosunkowo tagodne nasilenie konfliktu w rodzinie
(,,klinicznie” nieistotne), co jest prawdopodobnie zwiazane z unikalnym profilem ich
zaburzenia. Nie stwierdzono natomiast tak duzego ,,pozytywnego” wptywu wsparcia
na symptomy zespotu Aspergera. Wazna zaleta tego badania byto to, iz dzigki anali-
zom post hoc mozliwe stato si¢ cho¢ czgSciowe wyjscie poza korelacyjny charakter
rozpatrywanych zalezno$ci. Badanie to stanowi takze probg znalezienia wspolnego
obszaru dla dwoch duzych dzialow psychologii: rodzinnej terapii oraz psychologii
rehabilitacyjne;.

Na uwagg zastuguje takze starsze badanie [35], w ktorym analizowano konstrukt
»hormalnego” zycia rodzinnego w przypadku rodzin z dzie¢mi z autystycznego spek-
trum. Zadaniem rodzicoéw (53 osoby) byto wskazanie czynnikow, ktore, ich zdaniem,
decyduja o ,,normalnosci” rodziny. Okazalo si¢, ze naleza do nich: angazowanie si¢
w standardowe aktywnosci spoteczne, zwiazki emocjonalne miedzy cztonkami rodziny
oraz przestrzeganie rodzinnych rytuatow. Wigkszos¢ rodzicow okreslita swe rodziny
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jako ,,nienormalne”. Rodzice dzieci z zespotem Aspergera pytani 10 lat pdzniej o to,
jak oceniaja swe rodziny, byli zadowoleni z ich funkcjonowania [9]. By¢ moze $wiad-
czy to o zmianach, ktore zaszly w ostatniej dekadzie, takze na gruncie spotecznym
(wigksze wsparcie dla rodzicéw, mozliwosci pomocy).

Whioski

Podsumowujac, mozna zaobserwowac nasilajace si¢ wsroéd badaczy zaintereso-
wanie zarowno tematyka radzenia sobie ze stresem przez krewnych 0sob z zespolem
Aspergera, jak i ujgciem systemowym ich rodzin. W nowszych badaniach uwzglednia
si¢ kilka zmiennych, dotyczacych rodzinnego klimatu, wsparcia, a nawet nasilenia
symptomdw 0sob z zespotem Aspergera, 1 podejmuje proby ich catoSciowego opisu.
Weciaz jednak takich badan jest niewiele, a do istotnych niedoskonato$ci niektorych
z nich nalezy: ograniczona liczebnos$¢ oso6b badanych, nadreprezentacja matek w sto-
sunku do ojcéw, brak grup kontrolnych oraz badanie grup ,,mieszanych” (sktadajacych
si¢ z rodzin 0s6b o roznych zaburzeniach rozwojowych).

Poza tym brakuje badan podtuznych, ktére mogtyby opisa¢, jak zmienia si¢ system
rodzinny pod wptywem obecnego w nim dziecka z zespotem Aspergera? Czy to, co
podlega obserwacji, jest wyrazem adaptacji systemu czy tez cecha szczeg6lna tych
rodzin? Dotychczas pytania te pozostaja bez jednoznacznych odpowiedzi.

Cunapom Acnieprepa B ceMeiiHoM noHnManuu. Jiuteparepublii 0630p

Conep:xanue

B nocieiHUX rojiax, BBHIY Ha BO3PACTAOIIEE YKCIIO IHArHO30B HapyILICHU  001ero pa3BUTHS y
JieTel MOSIBIISIETCs BCe OOIIBIIIE HCCIIEIOBAHMI, OTHOCSIIMXCS K CeMEHHBIM IPOOJIeMaM JIHIL C ay TH3MOM
u cunapomoM Acrieprepa. BHagasie B ncceeoBaHUSIX ¢ y4acTHEM CeMel C ayTH3MOM JIOMHHHPOBAIN
MHEHHSI BO3MO)KHOCTH CaMOCTOSITEIILHOTO PELICHHs IIOOJIEMBI CTpecca y POANTENEH TaKuX JeTeil.
HccnenoBaHo BIMsIHUE HEMOJIHOLCHHOCTH peOeHKa Ha (DYHKLIHOHUPOBAHHUE UHBIX YICHOB CEMbH,
a TAKXKE TePareBTHYECKOro 3Ha4EeHMs IOMOILH poauTeneil pedeHKy. B nocienHux ucenenoBaHusx,
OXBAaTHIBAIOLINE CEMbH JIMI[ C CHHIPOMOM Acleprepa, KpoMe CTPECCOBOI Harpy3KH pOAUTENCH,
C1oco0OB MPEOAOICHHS TPYAHOCTEH, a TAKKe MONy4aeMOl ITOMOIIH, HPEANPUHUMAIOTCS TOXE
poOBI aHAIIM3a HX CUCTEMHBIX 0cOOeHHOCTE . K HUM, M.I1. OTHOCSITCS: CIIUTHOCTS, /Il TAllHHOCTb,
CaMOOPTaHU30BaHKE, KOHTPOIb, YKCIIPECCUBHOCTh, KOHMINKT B KOHTEKCTE CHMIITOMAaTOJIOTHU
y pebenka. CHCTEeMHHH IOAXO K ATOH IpoOiIeMe cHocoOCTBYET MHOTOCTOPOHHEMY OITHCAHHIO
CHTYyallUH CeMeii ¢ JIMIIaMHU, CTPANAIOIUMU CHHIpoMoM Acrieprepa. C apyroit CTOpoHsI, 3Ta 001aCTh
MaJio U3y4eHa, a OIpeJIeICHHbIE METOI0IOTHUECKUE HEJOCTaTOYHOCTH STUX HCCICA0BAHUMH, TAKKE
KaK ¥ JUIMTENIbHBIX HCCIIEIOBAHUI 3TOI POOIEMBI, U laJiee 3aTPYyIHAIOT OLIEHKY TOJTHOH KapTHHbI
(DYHKIIMOHUPOBAHUS TAKUX CEMEH.

Asperger — Syndrom im familifirem Kontext — Studieniibersicht

Zusammenfassung

In den letzten Jahren merkt man im Hinblick auf die steigernde Zahl der Diagnosen der
allgemeinstorungen bei Kindern die zunehmende Zahl der Studien an den Familien der Personen
mit Autismus und Asperger — Syndrom. Am Anfang beschrieb man in den Studien an den Familien
der Kinder mit Autismus die Themen der Selbsthilfe im Stress bei den Eltern dieser Kinder, die
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Behinderung des Kindes und deren Einfluss auf die Funktionsweise anderer Familienmitglieder, und
auch die therapeutische Bedeutung des Einflusses der Eltern auf das Kind.

In den neueren Studien, die die Familien mit Asperger — Syndrom umfassen, veraucht man auch
auflerdem ihre Systemeigenschaften zu analysieren, solche wie: Kohérenz, Adaptationsmdglichkeiten,
Organisierung, Kontrolle, Expressivitit, Konflikt im Kontext der Symptomatologie beim Kind.
Die Systemannahme trdgt zur mehrseitigen Beschreibung der Lage der Familien der Personen mit
dem Asperger — Syndrom bei. Andererseits ist dieses Gebiet noch schwach erkannt, und gewisse
methodologische Unvollkommenheiten dieser Studien, auch Mangel an longitudinalen Studien in
diesem Bereich, machen es nicht méglich, das volle Bild der Funktionsweise dieser Familien zu
zeigen.

Le syndrome d’Asperger dans le contexte familial — revue des recherches

Résumé

Récemment, en considération du nombre toujours augmentant des diagnoses des troubles du
développement chez les enfants, on observe 1’accroissement des recherches concernant les familles
des personnes souffrant de 1’autisme et du syndrome d’ Asperger. Au début dans ces recherches les
problemes de se débrouiller avec le stress dominent, puis on s’intéresse au fonctionnement de la
famille et a I’influence de I’autisme sur ce fonctionnement, ensuite on examine 1’effet thérapeutique
des interactions familiales sur I’enfant. Aujourd’hui ces recherches comprennent aussi les familles avec
le syndrome d’Asperger et elles analysent, a coté des problémes déja indiqués, les caractéristiques
systémiques telles que : cohésion, capacité d’adapter, organisation, contréle, expressivité, conflit.
Cette approche systémique contribue a la meilleure connaissance de la situation des familles avec
le syndrome d’Asperger. D’autre part ce probléme est encore peu connu et les imperfections
méthodologiques et en général le manque des recherches longitudinales rendent impossible encore
la présentation de I’image compléte du fonctionnement des familles en question.
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