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Nietolerancja niepewnosci a problemy behawioralne
0sob z ASD - perspektywa matek

Osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD) do$wiadczajg wielu probleméw w codzien-
nym funkcjonowaniu. Nietolerancja niepewnosci moze stanowic¢ jeden z czynnikéw ryzyka wa-
runkujacych wystgpienie zachowan trudnych w warunkach niepewnoéci, jednakze niewiele ro-
dzimych badan odnosi si¢ do tego problemu. Zrozumienie mechanizméw lezacych u podstaw
probleméw behawioralnych oséb z ASD jest kluczowe dla opracowania efektywnych metod in-
terwengji terapeutycznych. Celem prowadzonych eksploracji jest poznanie do$wiadczenr matek
iich opinii dotyczacych zwigzkéw nietolerancji niepewnosci z problemami behawioralnymi
u 0s6b z ASD. W badaniu uczestniczylo 6 matek wychowujacych dzieci z autyzmem. Dla realizacji
postawionego celu badawczego przyjeto jakosciowa strategie badan z wykorzystaniem metody
wywiadu jakoéciowego, a dane uzyskane w jego wyniku poddano interpretacyjnej analizie feno-
menologicznej. Wnioski z prowadzonych analiz pozwalaja przyjaé, ze badane osoby w spektrum
autyzmu cechuja sie nietolerancja niepewnosci, ktéra w znaczacy sposéb oddzialuje na ich za-
chowanie w réznych sytuacjach zyciowych a takze na codziennos¢ ich bliskich.

Stowa kluczowe: nietolerancja niepewnosci, spektrum autyzmu, problemy behawioralne, badania
jakosciowe

Intolerance of uncertainty and behavioral problems
of individuals with ASD — a mothers' perspective

Individuals with autism spectrum disorders (ASD) experience many problems in their everyday
functioning. Intolerance of uncertainty may be one of the risk factors determining the occurrence
of challenging behavior under conditions of uncertainty; however, there is little indigenous re-
search addressing this problem. Understanding the mechanisms underlying the behavioral prob-
lems of people with ASD is crucial to developing effective therapeutic interventions. The aim of
the ongoing explorations is to understand uncertainty intolerance and its relationship to behav-
ioral problems in individuals with ASD. The study involved 6 mothers of children with autism.
A qualitative research strategy was applied and a qualitative problem-focused interview method
was used. The data were subjected to interpretative phenomenological analysis. Conclusions from
the conducted analyses permit to assume that the studied people on the autism spectrum are
characterized by intolerance of uncertainty, which significantly impacts on their behavior in vari-
ous life situations and also on the lives of their relatives.

Key words: intolerance of uncertainty, autism spectrum, behavioral problems, qualitative research
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Wprowadzenie

Termin zachowania trudne odnosi sie do zachowan, ktére sg nieodpowiednie
dla wieku i poziomu rozwoju, stwarzaja niebezpieczenstwo dla osoby, ktéra je
przejawia, jak réwniez dla jej otoczenia spotecznego. Ponadto stanowia znaczace
utrudnienie w procesie edukacyjnym, gdyz zakl6caja uczenie sie nowych umie-
jetnosci lub sa przyczyna wykluczenia z tego procesu. Zachowania trudne sg
sprzeczne z normami spolecznymi, powodujg znaczny stres w zyciu rodziny oraz
pogarszaja jakos¢ zycia (E. Emerson, 2001; Zarkowska i Clements, 1994). Problemy
behawioralne (termin uzywany zamiennie) czesto wspolwystepuja z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu (Edelson 2022; Pefa-Salazar i in. 2022). Uwarunko-
wania probleméw behawioralnych sa zlozone i nalezy przyjaé, ze majg rézne
przyczyny u poszczegélnych oséb, ale rowniez moga by¢ determinowane wielo-
czynnikowo u jednej osoby (Zielinska 2013).

Nietolerancja niepewnosci jako predyspozycja osobowosciowa, moze by¢
jednym z czynnikéw wyjasniajacych wystepowanie zachowan trudnych u oséb
z ASD, zaréwno tych internalizacyjnych jak réwniez eksternalizacyjnych. Nietole-
rancja niepewnosci stanowi znaczacy problem o0s6b z ASD w §rodowisku szkol-
nym, w ktérym musza oni realizowac wiele zadan polegajacych na umiejetnosci
przewidywania. Poniewaz przewidywanie lezy u podstaw umiejetnosci poznaw-
czych i spolecznych, trudnosci w tym obszarze prowadza do wielu wyzwan
zwigzanych z uczeniem sie. Osoby z ASD czesto maja trudnosci z przewidywa-
niem zachowan innych oséb lub zrozumieniem, czego si¢ od nich oczekuje, co
przyczynia sie do wysokiego wskaznika leku i nasilenia nietolerancji niepewnosci
(Emerson, Costley 2023).

Poszukiwanie predyktoréw zachowan trudnych u oséb z autyzmem ma
istotne znaczenie. Zrozumienie podioza nieprawidtowosci w funkcjonowaniu jest
Kluczowym czynnikiem w procesie planowania wsparcia i pomocy osobom z ASD
w codziennym Zyciu i radzeniu sobie ze stawianymi przez spoleczefistwo wyma-
ganiami.

Nietolerancja niepewnosci jako dyspozycja osobowosciowa

Koncepcja nietolerancji niepewnosci byla rozwijana od lat 90-tych, i jest trak-
towana jako dyspozycja osobowosciowa wyrazajaca sie w tendencji jednostki do
uznawania mozliwosci wystapienia negatywnego zdarzenia za niedopuszczalng,
niezaleznie od prawdopodobienstwa jego wystapienia. Jest to kluczowy sktadnik
niepokoju, leku i powigzanych patologii lekowych (Carleton i in. 2007). Sama
niepewno$¢ definiowana jest jako wiedza na temat wzglednej nieokreslonosci
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i nieprzewidywalnosci zycia oraz sposobéw radzenia sobie z nig (Gerrig 2014:
274). Nietolerancja niepewnosci byla poczatkowo konceptualizowana jako po-
znawcze, emocjonalne i behawioralne reakcje na niepewno$¢ w codziennych
sytuacjach zyciowych (za: Birrell i in. 2011). Jest opisywana jako czynnik podatno-
Sci poznawczej, ktéry przyczynia sie do rozwoju i utrzymania zaburzen leko-
wych. Osoby z podwyzszong nietolerancja niepewnosci maja negatywne przeko-
nania na temat niepewnoéci, tendencyjnie przetwarzaja informacje w kontekscie
niejednoznacznosci i dokonuja zagrazajacych interpretacji niepewnosci. Probujac
poradzic¢ sobie z wynikajacym z tego niepokojem, osoby te angazuja sie w zacho-
wania zwigzane z poszukiwaniem pewnosci, aby zapewni¢ sobie tymczasowa
ulge. Klinicznie nietolerancja niepewnosci manifestuje sie w zaburzeniach lgko-
wych i dotyczy niepewnosci co do bezpieczenstwa, krzywdy i katastrof, oceny
spolecznej, interpretacji sygnaléw somatycznych zwigzanych ze stanem zdrowia
(Jacoby 2020).

W badaniach nad nietolerancja niepewnosci ustalono zwigzek pomiedzy bada-
nym czynnikiem a lekiem. Nietolerancja niepewnosci byta powigzana z poziomem
objawéw leku uogdlnionego, zaburzen obsesyjno-kopulsywnych i leku spoleczne-
go. Wykazano zaleznosci pomiedzy korelatami poznawczymi leku spotecznego
(np. strachem przed negatywna oceng) i neurotyzmem (Boelen, Reijntjes 2009).
Zwigzek z zaburzeniami obsesyjno -kompulsywnymi potwierdzity tez inne bada-
nia. Zaréwno rytualy powtarzania, jak i sprawdzania, charakterystyczne dla za-
burzen obsesyjno-kompulsywnych byly zwigzane z nietolerancjg niepewnosci
imozna je wyjasni¢ w kontekscie emocjonalnej reakcji badanych na poczucie
niepewnoéci (Tolin i in. 2003).

Ustalenia dotyczace nietolerancji niepewnosci wystepujace u 0séb neuroty-
powych, zaczeto odnosi¢ do 0s6b ze spektrum autyzmu i badac jej zwiazki z r6z-
nymi symptomami klinicznymi charakterystycznymi dla ASD.

Nietolerancja niepewnosci w badaniach spektrum autyzmu

Charakterystyka kliniczna autyzmu jest zfozona i zréznicowana u poszcze-
golnych oséb i wiaze sie z niejednorodnym profilem trudnosci zaréwno w kon-
tekscie miedzyosobniczym jak i jednostkowym (Pisula i Oleanczuk, 2020). Deficy-
ty w zakresie spoleczno-emocjonalnej wzajemnosci, komunikacji werbalnej
i niewerbalnej, a takze zachowania stereotypowe czy rytualistyczne i opér wobec
zmian stanowia podstawowe symptomy tego zaburzenia (Chrzanowska 2015).
Kryteria diagnostyczne nie obejmuja leku jako symptomu autyzmu, aczkolwiek
wiele badan potwierdza zdecydowanie wieksze nasilenie tego problemu w grupie
0s6b z ASD (Gillott i in. 2001; White, Roberson-Nay 2009).
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Manifestowanie niektérych objaw6w klinicznych moze by¢ zwigzane z nieto-
lerancja niepewnosci, co obrazuja prowadzone w tym obszarze eksploracje. Ba-
dania dowodza, ze nietolerancja niepewnosci jest bezposrednio zwigzana z ce-
chami ASD, prawdopodobnie ze wzgledu na wspdlne podloze genetyczne,
neurologiczne lub psychologiczne (Vasa i in. 2018). Istnieje wiele dowodéw na to,
ze nietolerancja niepewnosci jest istotnym predyktorem zaburzen lekowych,
a takze dyspozycyjnym czynnikiem rozwoju leku wystepujacego u oséb ze spek-
trum autyzmu w biegu zycia (Boulter i in., 2014; Conner i in. 2022; Jenkinson i in.
2020; Keefer i in. 2022). Czlowiek przychodzi na $wiat ze zdrowym poziomem
nietolerancji niepewnosci, a w miare rozwoju, gdy zaczyna rozumie¢ niepewnosé
i sobie z nig radzi¢, nietolerancja maleje. Proces uczenia si¢ radzenia sobie z nie-
pewnoscig nie zachodzi w ten sam sposéb u 0séb ze spektrum autyzmu, co moze
by¢ przyczyna wysokiego poziomu objawéw lekowych powszechnie obserwo-
wanych w tej populacji (Normansell-Mossa i in. 2021).

Osoby ze spektrum autyzmu czesto w okresie dojrzewania doswiadczajq na-
silonych stanéw depresyjnych, zwigzanych z doznaniami naptywajacymi z ota-
czajacego Srodowiska, a takze poczuciem odmiennosci, niezrozumienia, odtrace-
nia (Bleszynski 2011), a niekiedy doswiadczaniem przemocy rdéwiesniczej
(Bleszynski 2023). Depresja odgrywa znaczaca role w rozwoju wspétwystepuja-
cych schorzen psychiatrycznych u oséb z ASD (Conner i in. 2022). Badania z okre-
su pandemii COVID-19 potwierdzily wyzszy poziom depresji w grupie oséb
z ASD niz w populacji ogélnej oraz zwiazek depresji z nietolerancja niepewnosci
(Eversiin. 2023).

Analizom poddawano réwniez zwiazki nietolerancji niepewnosci z objawami
Klinicznymi spektrum autyzmu, a gléwnie z wystepowaniem zachowan stereoty-
powych i rytualistycznych czy obsesyjno-kompulsywnych. Normansell-Mossa
z zespolem testowali dwa modele teoretyczne wyjasniajace role nietolerancji nie-
pewnosci w wystepowaniu leku u dorostych oséb z ASD. W pierwszym modelu
testowano poglad, w mysl ktérego nietolerancja niepewnosci — zjawisko ewolu-
cyjne wspoélne dla wszystkich ludzi — moze wyjasnia¢ niektére poznawcze aspek-
ty leku w autyzmie. Drugi model sugeruje, ze pierwotne réznice neurorozwojowe
zwigzane z cechami autystycznymi leza u podstaw wrazliwosci sensorycznej
i zachowan zwigzanych z poszukiwaniem bodzcéw zmystowych, co z kolei
zwieksza nietolerancje niepewnosci i wynikajacy z niej niepokéj. W wyniku pro-
wadzonych badan stwierdzono, ze model ,neurorozwojowy” byl lepiej dopaso-
wany do modelu leku niz model ,stresu ewolucyjnego” (Normansell-Mossa i in.
2021). Rowniez w badaniach MacLennana i zespolu wykazano, ze nadreaktyw-
nos¢ sensoryczna, nietolerancja niepewnosci i catkowity lek byly ze sobg istotnie
powiazane. Nadreaktywnos¢ sensoryczna stanowi kluczowy element w rozwoju
leku, a nietolerancja niepewnosci jest waznym czynnikiem posredniczacym
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w rozwoju i utrzymywaniu si¢ leku w autyzmie (MacLennan i in. 2021). Nad-
wrazliwo$¢ sensoryczna moze prowadzi¢ do niespodziewanych napadéw leku
lub wscieklosci i przyczyniac sie do powaznego ograniczenia repertuaru zacho-
wan (Frith, 2008). Analizy prowadzone przez Neil i in. wykazaly, Ze nietolerancja
niepewnosci i lek wyjasnialy okolo polowy wariancji wrazliwosci sensorycznej
dzieci autystycznych, co Swiadczy o wieloczynnikowych uwarunkowaniach tych
probleméw. U dzieci z autyzmem, nietolerancja niepewnosci pozostala istotnym
predyktorem wrazliwosci sensorycznej po uwzglednieniu wptywu leku (Neil i in.
2016). Niepokoj spowodowany réznicami w przetwarzaniu sensorycznym u oséb
z autyzmem moze by¢ zmniejszony przez powtarzajace sie¢ zachowania, w tym
zachowania motoryczne i naleganie na zachowanie stalodci. Nietolerancja nie-
pewnodci i lek posrednicza w zwiazku miedzy przetwarzaniem sensorycznym
a wystepowaniem stereotypowych oraz powtarzajacych sie zachowan u dzieci
z autyzmem. Réwniez badania prowadzone w grupie oséb dorostych potwierdza-
ja znaczenie nietolerancji niepewnosci dla wystepowania zachowan rytualistycz-
nych i stereotypowych, zwigzanych z deficytami zmystowymi (Moore i in. 2022).
Inni autorzy podkreslaja, ze zar6wno niedostateczna reaktywnos¢, jak i nadreak-
tywnos¢ sensoryczna sg istotnie zwigzane z manieryzmami ruchowymi i nalega-
niem na zachowanie identycznosci, a zwiazki te sa regulowane przez nietolerancje
niepewnoédci i lek (Beneytez 2023; Wigham i in. 2015). Zachowania autostymula-
cyjne czy rytualistyczne moga mie¢ na celu zmniejszanie poczucia niepewnosci
(Joyceiin. 2017).

Prezentowane analizy potwierdzaja znaczenie wystepowania nietolerancji
niepewnosci dla funkcjonowania 0s6b z ASD, oraz jej zwiagzki z symptomami
behawioralnymi, co stanowi podstawe teoretyczng prowadzonych badan.

Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Celem prezentowanych badan jest poznanie indywidualnych doswiadczen
matek i ich opinii dotyczacych przejawdéw nietolerancji niepewnosci i jej zwiaz-
kéw z problemami behawioralnymi wystepujacymi u ich dzieci z ASD. Badania
zostaly osadzone w paradygmacie interpretatywnym, przyjeto jakosciowaq strate-
gie badan. Postuzono sie metoda wywiadu jakoSciowego, skoncentrowanego na
problemie (por. Flick 2011; Rubacha 2008). Wywiady byly prowadzone w drugiej
polowie 2023 r. z szeScioma matkami 0s6b ze spektrum autyzmu. Czas badania
zawieral sie w przedziale 40 do 60 minut, a spotkania byly prowadzone w gabine-
tach dwdch placéwek terapeutycznych, z ktérych rekrutowane byly osoby bada-
ne. Przed przystapieniem do badania respondentki byly informowane o celu
badania i dobrowolnosci uczestnictwa oraz wyrazaly swiadoma zgode na udziat
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w wywiadzie. Zostaly réwniez poinformowane o tym, Ze zadne dane pozwalaja-
ce na ich identyfikacje nie beda ujawniane. Pytania dotyczyly doswiadczeinh matek
zwigzanych z przejawianiem przez ich dzieci nietolerancji w sytuacji niepewno-
Sci. Material badawczy zostal poddany interpretacyjnej analizie fenomenologicz-
nej (Smith, Osborn 2003). W celu ochrony danych osobowych i zachowania pouf-
nosci, imiona poszczegodlnych oséb zostaly zakodowane. Szczegélowe informacje
na temat cech demograficznych dzieci badanych matek zawiera tabela 1.

Tabela 1. Charakterystyka cech demograficznych dzieci badanych matek

Kod | Ple¢ | Wiek | Strukturarodziny | Rodzenstwo | Rodzaj szkoly Flil:::ije (;(Ilz‘a:;:::ie
Ml | M 17 pelna tak SS NI

M2 | M 10 pelna tak SO N

M3 | M 13 pelna nie SS NI L

M4 | M 16 pelna nie SO N

M5 | M 18 pelna tak SS NL U

M6 | M 12 pelna nie SS NI, L

Objasnienia: M1-M6 — kod wywiadu, M — ple¢ meska SS — szkola specjalna, SO — szkola ogélnodo-
stepna, SI — szkola integracyjna, N — norma intelektualna, NI — niepelnosprawnos¢ intelektualna (L —
stopien lekki, U — stopiefi umiarkowany).

Zrédto: opracowanie wiasne.

Analiza badan wlasnych

Analiza materialu badawczego rozpoczela sie od odstuchania i transkrypcji
nagran. Nastepnie tekst byl wielokrotnie czytany i sporzadzane byly wstepne
notatki. W dalszym etapie wylonione zostaly jednostki znaczeniowe i nastapilo
integrowanie podobnych watkéw tematycznych w kategorie. Podczas analizy
kolejnych przypadkéw zwracano uwage na indywidualnoé¢ i réznorodnoé¢ do-
Swiadczen. Nastepnie poszukiwano wzorcéw wspélnych dla poszczegélnych
0s6b. W toku analizy danych z wywiadéw prowadzonych z matkami oséb z au-
tyzmem wyodrebnione zostaly trzy kategorie ogélne oraz przyporzadkowane im
kategorie szczeg6lowe. Do kategorii ogélnych zaliczono sytuacje, w ktérych ba-
dani ujawniaja nietolerancje niepewnosci, reakcje w sytuacji niepewnosci oraz
wplyw nietolerancji niepewnosci u dzieci z ASD na funkcjonowanie rodziny.
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Sytuacyjne uwarunkowania a nietolerancja niepewnosci

Badani doswiadczali probleméw zwiazanych z nietolerancja niepewnosci
w réznych sytuacjach zyciowych. Zaskakiwaly ich zaréwno nowe sytuacje, jak
réwniez nieoczekiwane zmiany w sytuacjach znanych. Nowe sytuacje wigzaly sie
z trudnosciami w przewidywaniu i zaplanowaniu kolejnych dzialan i brakiem
przygotowania do tych wydarzen. Problemy dotyczyly nieoczekiwanych bodz-
cow sensorycznych, reakcji spolecznych, nowych miejsc, nieoczekiwanych
zmian w planie dnia czy niepewnosci w sytuacjach edukacyjnych.

Jednym z identyfikowanych przez matki probleméw jest obawa przed nie-
oczekiwanymi bodZcami sensorycznymi, ktére sa dla ich dzieci Zrédtem dyskom-
fortu. Unikanie okres$lonych do$wiadczen sensorycznych jest charakterystyczne
dla 0séb przejawiajacych nadwrazliwosé, w przypadku ktdérej samopoczucie oséb
z ASD moze sie znacznie pogorszy¢. Przykladem jest tu sytuacja chlopca z nad-
wrazliwoscia stuchowa, ktéry nie chce przebywac w otoczeniu, gdzie moze ze-
tkna¢ si¢ z glosnym bodzcem akustycznym.

M2: ,Boi si¢ nowych sytuacji, gdzie oczekuje, ze cos si¢ wydarzy, nie wie co za chwilg zobaczy:

np. bedzie glosny dzwiek, albo sprzet, ktérego nie zna, a ktdry moze byc glosny. Przewidywanie

co sig¢ moze wydarzyc juz go nakreca”.

Znaczne trudnosci wystepowaly réowniez w sytuacjach kontaktow spolecz-
nych. Niepewno$¢ reakgji otoczenia, przewidywanie porazki, towarzysza osobom
z ASD podczas ich relacji z réwie$nikami i rzutuja na funkcjonowanie w spote-
czenstwie. Charakterystyczne jest wycofanie, unikanie relacji z nowymi, niezna-
jomymi osobami, co ogranicza budowanie kontaktéw i rozwijanie sieci spotecz-
nych, ktére moglyby by¢ w przyszlosci zrédlem wsparcia.

M4: ,Mysle, ze boi si¢ nowych sytuacji, z ktorymi musiatby sobie radzic. Miat wiele trudnosci w

szkole podstawowej i chyba boi si¢ kompromitacji. Nie chce nawigzywac nowych znajomosci, bo

on chciatby wiedziec jak ktos sig zachowa, a tego nie da si¢ przewidziec”.

Problemem u niektérych badanych jest zmiana miejsca pobytu i niepewnosé
tego, co bedzie w innych, nieznanych warunkach. To co stanowi dla oséb neuro-
typowych zrédlo ciekawosci poznawczej, przyjemnosci czy relaksu w przypadku
0s6b z ASD bywa powodem zdenerwowania. Zmiana miejsca wiaze sie z prze-
bywaniem w nowym, nieznanym otoczeniu, ktére z réznych wzgledéw moze by¢
stresujace, gdyz nie wszystkie jego elementy sg dla osoby z ASD przewidywalne.
Matki zauwazaja, ze wyjazdy na wycieczki, wczasy, a nawet krétkie wyjscia, sa
dla ich dzieci duzym wyzwaniem.

Me: ,Gdy jedziemy w jakies miejsca pierwszy raz, musi wszystko wyoglgdac, musi wejs¢ na

google, wygooglowac sobie, zobaczyc. To jest ten numer, to jest ten numer i wtedy jest OK. I naj-
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lepiej jest kiedy jeZdzimy do tego samego miejsca, to jest wszystko w porzqdku. Na przyktad tak
samo jak jest dziewigc dni to dziewigc dni i musimy wracac”.

M4: ,Wilasciwie to prawie nie wyjezdzamy, dla niego to silny stres, spanie poza domem hmm no
to duzy problem. Widzg, ze bardzo si¢ denerwuje, czasem nic nie mowi, ale widze jak si¢ z tym
meczy. Dla niego to nie jest zadna przyjemnosc”.

Charakterystyczne dla badanych jest podazanie za ustalonym wczesniej har-
monogramem. Doswiadczanie zmian zaplanowanej sytuacji réwniez moze sta-
nowi¢ zrédlo przykrych przezy¢. Badani zmagajq sie z nieoczekiwanymi w roz-
kiadzie dnia zdarzeniami, ktére sg dla nich nieakceptowalne, bo burza ustalony
porzadek dajacy poczucie bezpieczefistwa.

M5: , Zmiana powoduje ataki ztosci. Musze wczesniej i wiele razy tumaczyc, ze cos bedzie ina-
czej. PdzZniej powtarza to caly dzieri. Zmiany oséb, termindw zajec to duzy problem. Jak terapeu-
ta odwota zajecia, to bedzie tak chodzit caty dzieri i meczyt tym, ciggle musze potwierdzac, ze za-
jecia sq odwotane, az to sobie jakos w glowie utozy”.

Poczucie niepewnosci wiaze si¢ réwniez z trudnosciami w funkcjonowaniu
w roli ucznia. Badane matki identyfikowaly problemy w obszarze edukacyjnym.
W ich ocenie nietolerancja niepewnosci zaburza proces uczenia sie zaréwno
w formie indywidualnej jak i w zespole klasowym. Przeorganizowanie aktywno-
Sci w szkole moze nasila¢ frustracje, utrudnia¢ nabywanie wiedzy i korzystanie
z lekgji. Problemy edukacyjne wystepuja tez w Srodowisku domowym.

M3: , Jak nie zna odpowiedzi, albo nie umie sam zrobi¢ zadania zaczynajq sig histerie. Nie ma
szans, zeby zaznaczyl cos na chybit trafil, bo on musi wiedzie¢ czy to jest dobrze. (...) A i nie
znosi odpowiedzi nie wiem, no wymyslit sobie, ze dorosli muszq wiedziec, a jak czasem musze
powiedziec, no ze nie wiem, to zamegcza gadaniem i widac, ze sig denerwuje”.

Nietolerancja niepewnosci u badanych wiazala sie z pojawieniem sie leku,
ktéry generowaly zmieniajace sie warunki lub §wiadomos¢ mozliwosci wystapie-
nia zmiany. Problemy w obszarze integracji sensorycznej, deficyty w rozwoju
spolecznym, a takze sztywno$¢ i przestrzeganie rutyny stanowia czynniki, ktére
sprzyjaja rozwojowi leku w sytuacji niepewnosci.

Reakcje 0séb z ASD w obliczu niepewnosci

Osoby z ASD w reakcji na niepewnos¢ doznajaq szeregu probleméw behawio-
ralnych zaréwno o charakterze internalizacyjnym i eksternalizacyjnym. Matki
uczestniczace w badaniu zauwazaja u swoich dzieci rézne reakcje w sytuacji do-
Swiadczania poczucia niepewnosci, co wynika zapewne z indywidualnych uwa-
runkowan. Badani rodzice wskazali na wystepowanie reakcji lekowych, placzu,
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zachowan autostymulacyjnych, a takze agresywnych i autoagresywnych oraz
zachowan kompulsywnych.

Matki opisywaly, ze ich dzieci z ASD zmagaja sie z lekiem, pojawiajacym sie
w sytuacji niepewnosci. Lek znaczaco utrudnial funkcjonowanie dzieci w roz-
nych obszarach zycia. Opisywane zachowania mialy charakter leku uogélnionego
i atakow paniki, ale tez leku spolecznego.

M4: ,On wszystkiego unika, nigdzie nie chce wyjechac, najczesciej spedza czas w domu. Ttuma-
cze mu, ale mowi, ze nie wie jak bedzie i nie chee ryzykowac, ze mu sig nie spodoba. (...) Zatuje,
ze si¢ poddaje, ale wiem, Ze strach go przerasta”.

M2: ,Jak sytuacja jest nieprzewidywalna i dzieje si¢ nagle, a ja nie moge go w zaden sposéb
przygotowac, to pojawiajg si¢ ataki paniki — ma taki rozbiegany wzrok, odlatuje, drzq mu rece no
i trudno wtedy do niego dotrzec”.

Kolejng z wymienionych przez matki reakcji dzieci jest placz i krzyk. Jest to
jedno z zachowan trudnych, z ktérym rodzice zmagaja sie¢ zar6wno w srodowi-
sku domowym jak réwniez w miejscach publicznych. Zachowanie to zwraca
uwage otoczenia, z ktérego perspektywy czesto wydaje si¢ irracjonalne. Reakcje
postronnych 0séb na zachowanie dziecka bywaja dla rodzicéw Zrédlem silnego
stresu.

Meé: ,To byt taki czas [zmiany rytmu dnia wynikajgce z lockdownu w czasie pandemii COVID-
19], ze on przestat si¢ kontrolowac. Ja po prostu przestatam z nim chodzic do sklepu. (...) Weszli-
smy do sklepu a on zaczgt skakac ze zlosci, tak strasznie krzyczec (...).Wyjazdy inne miejsca, on
juz placze, on juz krzyczy. To jest bardzo trudne dla niego. Gdy zatrzymamy si¢ w hotelu i przy-
ktadowo nie jest ten pokoj co zawsze (...) potrafil przez pét nocy plakac”.

M3: ,Gdy Internet mu si¢ zepsuje i nie wie kiedy si¢ naprawi, chodzi nakrecony i zaczyna pla-
ka¢, ciggle pyta , Kiedy komputer si¢ naprawi”. Nakreca si¢ i wybucha placzem. Jest to naprawde
ucigzliwe”.

Rodzice doswiadczali takze zachowan agresywnych ze strony swoich dzieci,
gléwnie o charakterze agresji fizycznej. Zachowanie to nie mialo na celu wyrza-
dzenia krzywdy, ale pojawialo si¢ w odpowiedzi na frustracj¢ do$wiadczang
w sytuacji niepewnosci. Nagle zmiany w planie dnia powodowaly u jednego
z chlopcéw silne pobudzenie, ktére czesto roztadowywal poprzez pchnigcie lub
uderzenie rodzica, inny szarpal mame lub popychat ja. Obaj chlopcy przejawiaja-
cy zachowania agresywne mieli sprzezong niepelnosprawnos¢ intelektualna.

M1: ,No zdarzy sig, ze jak si¢ zdenerwuje, bo cos jest nie po jego mysli to uderzy, albo pchnie
z calej sily. Potem przeprasza, ale trudno sobie z tym radzic”.

Mb5: , Najczesciej dochodzi do szarpania, czasem probuje szarpac bluzke lub pchngc”.
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Zachowania autoagresywne w autyzmie maja zrdéznicowane przyczyny
i funkcje, jednakze czes¢ tych zachowan, jak wynika z analizy wypowiedzi matek,
odnosi sie do nietolerancji niepewnosci. Niektére badane zwrdcily uwage na pro-
blem autoagresji wystepujacy w sytuacji nieoczekiwanych zmian lub braku pew-
nosci co do przyszlych wydarzen. Zachowania te sa dla badanych znaczacym
wyzwaniem.

MB5: ,Zmiany osob, termindw zajec to duzy problem, czasem zaczyna si¢ denerwowac w samo-
chodzie, krzyczy, uderza si¢ w glowe”.

Me: , Zaczqt gryZc siebie i ubranie, rozrywat je zebami na kawatki, mial przy tym duzo sily”.

Z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wspolwystepuja zachowania obsesyj-
no-kompulsywne. Wéréd zidentyfikowanych zachowan z tego obszaru, nasilaja-
cych sie w sytuacji niepewnosci cztery sposréd badanych matek wymienilo kom-
pulsywne zadawanie pytan, najczesciej majace na celu upewnienie sie co bedzie
sie dzialo, jaki jest plan lub jak nastepuja po sobie zdarzenia. Czes¢ os6b wielo-
krotnie zadaje te same pytania do momentu upewnienia sie, ze wiedza, co bedzie
sie dzialo w najblizszej przyszlosci.

M1: ,Ciggle pyta: Co teraz bedzie? Jak mu nie powiem to pyta coraz glosniej. Wszystko musi byc

ustalone. Tych pytarn w ciggu dnia jest bardzo duzo, ciggle musi si¢ upewniac”.

Ponadto matki zglaszaly tez wystepowanie natretnych czynnosci jak spraw-
dzanie godziny, ustawianie kalendarza czy rytualy zwigzane z porzadkowaniem
przestrzeni.

Matki wsrdd zachowan stanowiagcych znaczacy problem wymienily takze za-
chowania stereotypowe, o charakterze autostymulacyjnym. Zachowania te nasila-
ja si¢ w sytuacji frustracji wywolanej niepewnoscia. Ich funkcjag moze by¢ reduk-
cja napiecia i proba regulacji emocji, co obrazuja ponizsze wypowiedzi matek.

M2: ,Gdy nie jest czegos pewny, ma jakies watpliwosci, to od razu to widac, nasilajg si¢ auto-

stymulacje, pociera rekami o rece albo o spodnie, macha. Tak si¢ roztadowuje”.

M1: ,On juz wczesniej robi plan, sam uklada co bedziemy robic. Musi wiedziec, co bedzie po
czym, bo inaczej si¢ denerwuje. Nasila mu si¢ klepanie [manieryzmy ruchowe] i krzyczy”.

Analizujac zebrany material mozna stwierdzi¢, Ze nieradzenie sobie z niezna-
nym moze stanowi¢ podloze gléwnych probleméw behawioralnych, zaréwno
tych o charakterze internalizacyjnym jak i eksternalizacyjnym, wystepujacych
u dzieci badanych kobiet. Nalezy jednak podkresli¢, ze Zrédla probleméw beha-
wioralnych u 0séb z autyzmem sg bardzo zréznicowane, a nietolerancja niepew-
nosci jest jedna z mozliwych zmiennych regulujacych ich wystepowanie.
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Rodzina a nietolerancja niepewnosci

Ostatnig wyodrebniona kategoria jest wplyw probleméw wynikajacych z nie-
tolerancji niepewnosci na funkcjonowanie rodziny. Obejmuje on takie kategorie
szczegOlowe jak funkcjonowanie w schemacie, ograniczenia w roznych obsza-
rach zycia rodzinnego oraz doSwiadczanie stresu i frustracji.

W doswiadczeniach matek widoczne jest dostosowanie sie do stylu funkcjo-
nowania dziecka, co wigze si¢ z malo elastycznym i schematycznym funkcjono-
waniem czlonkéw rodziny. Podporzadkowywanie sie schematowi sluzy zacho-
waniu spokoju i unikniecia eskalacji probleméw behawioralnych u dzieci. Jest to
strategia radzenia sobie, ktéra wykorzystuje wiekszos¢ rodzin, ale nie zawsze jest
ona efektywna. Rodzice doswiadczajg zmeczenia, zwigzanego z koniecznoscig
ciaggltego planowania, przewidywania wydarzen i uprzedzania dziecka o tym co
sie wydarzy. Jednakze w codziennych warunkach, gdzie nie wszystkie sytuacje
da sie zaplanowa¢, bywa to bardzo ucigzliwe. Minimalizowanie skutkéw wynika-
jacych z trudnoéci w radzeniu sobie z nieznanym pochlania zasoby energetyczne
rodziny. Obrazuje to wypowiedz jednej z matek:

M2: ,On potrafi tak umeczyc, tym ciggltym pytaniem, czasem juz naprawde mamy dosyc i nie

wiem co robic. No ile razy mozna wszystko ttumaczy¢ od nowa. Czasem siadam i udaje, Ze nic

nie stysze, zeby chociaz chwilg miec dla siebie”.

Me6: , Wszystko muszg mu mowic, zeby wiedziat po porostu. Trzeba sig do niego dostosowac”.

Mb5: , O spontanicznosci nie ma mowy, wszystko muszg wezesniej przemyslec i zaplanowac. Tak
to juz u nas jest i chyba sig to nie zmieni”.

Rodziny poza koniecznoscig funkcjonowania w schemacie, niekiedy sa zmu-
szone do ograniczenia swojej aktywnosci w réznych obszarach zycia. Dotyczy to
relacji z dalsza rodzina, wypoczynku, uczestnictwa w wydarzeniach kulturalnych
czy organizacji czasu wolnego. Przykladem moze by¢ przedstawiony ponizej opis
doswiadczen jednej z badanych kobiet podczas wyjscia na sale zabaw podczas
pandemii.

Mé: ,Ja bardzo duzo z nim chodze. Byl taki czas, ze tez go nigdzie nie bralam, bo po prostu zda-

rzyla mi si¢ taka sytuacja (...) Ze bez powodu krzyczy skacze, wszyscy rodzice na mnie patrzq, ja

go nie moge stamtqd wyciggngc bo on jest silny i on tak skakat strasznie ze ztosci i ja go wtedy
przestatam brac wszedzie (...)".

Matki zmagajace sie z problemami wynikajacymi z nietolerancji niepewnosci
doswiadczajg wysokiego poziomu stresu w réznych sytuacjach, a takze frustracji
potrzeb zaréwno wiasnych jak i pozostalych czlonkéw rodziny. Rodzicéw stresu-
je nieprzewidywalnos$¢ zachowan dziecka w réznych sytuacjach, w ktérych do-
$wiadczaja poczucia niepewnosci, a takze trudnosci w opanowaniu reakcji beha-
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wioralnych ich dzieci. Ponadto rodzice doznaja przykrych emocji wywolanych
przez reakcje spoleczne na zachowanie ich dziecka, a takze brak zrozumienia
probleméw z jakimi sie zmagaja. Przezycia te niekiedy skutkuja izolacja od czesci
otoczenia spolecznego.

M3: ,Nie jestem pewna jak on zareaguje. Nie jestem w stanie przerwac tych zachowari. (...) Lu-
dzie dziwnie sig¢ patrzg”.

Meé: ,W duzej mierze sig odsungtam, bo ludzie tego nie rozumiejg”.

Nietolerancja niepewnosci przejawiana przez dzieci w znacznym stopniu
kontroluje zycie ich rodzin, wplywa na stan emocjonalny rodzicéw, a takze orga-
nizacje zycia rodzinnego. Funkcjonowanie rodziny jest w duzej mierze zalezne
od rodzaju i nasilenia probleméw behawioralnych, ktére sa udzialem ich potom-
stwa oraz od strategii wykorzystywanych przez rodzicow w celu przezwyciezenia
probleméw dzieci w sytuacji niepewnosci.

Podsumowanie

Przeprowadzone badania, majace charakter badan wstepnych, pozwolily
zgodnie z przyjetym celem na poznanie indywidualnych doswiadczeni os6b
z ASD w obszarze nietolerancji niepewnosci z perspektywy ich matek. Analiza
danych badawczych pozwala na wysuniecie wnioskéw dotyczacych uwarunko-
wan zachowan trudnych.

Nietolerancja niepewnosci jest czynnikiem posSredniczacym wystepowaniu
probleméw behawioralnych u 0séb z ASD. Konsekwencje wynikajace z nietole-
rancji niepewnosci obejmuja rézne sytuacje zycia codziennego i manifestujq sie
w srodowisku rodzinnym, szkolnym i w szerszym otoczeniu spotecznym. Podob-
ne wnioski wynikaja z analiz prowadzonych przez Hodgson i in. (2017).

Zidentyfikowane w badanej grupie sposoby reagowania na wystapienie po-
czucia niepewnosci to zachowania kierowane do wewnatrz, gléwnie o charakte-
rze leku, co znajduje odzwierciedlenie w innych badaniach (Hwang i in. 2020). jak
i na zewnatrz. Do zidentyfikowanych zachowan trudnych nalezaly zachowania
autostymulacyjne, obsesyjno-kompulsyjne, agresywne i autoagresywne. Zwiazki
nietolerancji niepewnosci z problemami behawioralnymi przedstawili réwniez
inny badacze (Vasa i in. 2018; Ye i in. 2023). Badania prowadzone przez wsréd
30 os6b z autyzmem w wieku szkolnym wykazaly silny zwiazek przetwarzania
sensorycznego z hietolerancjg niepewnosci zaréwno na poziomie behawioralnym
jak i neurofizjologicznym (Cardon i in. 2023). Z badan prowadzonych przez Hos-
seinjani i Zemestani (2023) wsréd uczniéw z ASD pomiedzy 8 a 18 rokiem zycia
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wynika, ze zwigzek pomiedzy problemami eksternalizacyjnymi a nietolerancja
niepewnosci jest znaczacy.

Nietolerancja niepewnosci wystepujaca u badanych ma negatywny wplyw na
funkcjonowanie rodziny, gdyz nasila wystepowanie stresu i frustracji i obniza
jakos¢ zycia rodzin wychowujacych dzieci z ASD. Na podstawie wnioskéw z ba-
dan Ong i in. mozna przyjaé, ze rodzice postrzegali nietolerancje niepewnosci
jako wazny czynnik, ktéry czesto przejawial sie w podwyzszonej reaktywnosci
emocjonalnej i behawioralnej ich dzieci. Rodzice opisywali reakcje na niepewnos¢
jako bardziej intensywne w przypadku ich dzieci ze spektrum w poréwnaniu
z dzie¢mi nieautystycznymi, przy czym niektére zachowania byly zwigzane
z cechami autyzmu lub nasilone przez te cechy. Wiekszo$¢ badanych stwierdzita,
ze trudnos$ci zwiazane z niepewnoscia mialy znaczacy negatywny wplyw na do-
brostan rodziny (Ong i in. 2023). Wnioski te potwierdzone zostalty w badaniach
prowadzonych przez Cardon i Bradley (2023) w okresie pandemii COVID-19.
Stres wystepujacy u dzieci w tym okresie, zwigzany z nietolerancja niepewnosci
i wynikajacym z niej nasileniem zachowan problemowych byt czynnikiem przy-
czyniajacym sie do nasilenia stresu rodzicow.

W celu poprawy jakosci zycia oséb z ASD i ich rodzin konieczne jest uwzgled-
nienie w procesie pomocowym koncepgcji nietolerancji niepewnosci, co odnosi sie
zaréwno do procesu diagnostycznego, obejmujacego analize funkcjonalng za-
chowan trudnych jak i terapeutycznego, w ktérym nalezy uwzgledni¢ metody
dazace do zwiegkszania tolerancji niepewnosci. Przykladem moze by¢ odmiosesyj-
ny program (CUES-©), majacy na celu terapie nietolerancji niepewnosci os6b
z ASD w codziennych sytuacjach, ktéry realizuja w Srodowisku domowym prze-
szkoleni rodzice (Rodgers i in. 2017).

Ograniczeniem badan jest niewielka grupa respondentéw. W celu poszerze-
nia wiedzy na temat nietolerancji niepewnosci wskazane byloby przeprowadze-
nie analiz wérdéd wiekszej grupy oséb w spektrum autyzmu z uwzglednieniem
ich plci, wieku i poziomu funkcjonowania.
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