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The purpose of this article is to compare the theoretical knowledge with parents'
declarations concerning their emotional experiences resulting from the fact of ha-
ving a child with autism. Main effort was made to indicate factors that affect these
experiences, giving them a positive or negative meaning. Understanding the expe-
riences that the parents of children with autism are highly probable to come across
is extremely important as it can contribute to designing better supporting system for
such families. It can also enhance mothers' and fathers' life satisfaction and increase
effectiveness of preventive measures against the burnout phenomenon.
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Wprowadzenie

W ostatnich latach obserwuje sie rozw6j specjalistycznej wiedzy
oraz wzrost zainteresowania spoleczeristwa tematem autyzmu.
Dawniej diagnoza autyzmu oznaczala Zycie w samotnosci, brak
akceptacji spolecznej oraz szans rozwojowych dziecka. Obecnie
sytuacja 0s6b z autyzmem oraz ich rodzin jest lepsza, a szanse na
poprawe funkcjonowania dziecka znacznie wzrosty. Mimo wszel-



70 LIDIA SZMANIA

kich pozytywnych zmian pozostaje jednak jeszcze wiele przypusz-
czen i poszukiwan. Autyzm nadal postrzega sie jako zlozone, nie-
dostatecznie poznane ,zjawisko”, stanowiace zagadke - zaréwno
dla naukowcéw zainteresowanych tematyka owego zaburzenia, jak
i praktykéw, czyli terapeutéw pracujacych z osobami z autyzmem.
Rodzice dzieci autystycznych stanowia specyficzna grupe oséb, pod
wieloma wzgledami odmienng od innych. Owa ,innos¢” polega na
tym, iz przez kilka pierwszych lat zycia dziecka obserwuja jego
prawidlowy rozw¢j, snuja plany dotyczace przyszlosci jego i rodzi-
ny, a takze marzenia - jak sie zdaje - osadzone na realnych podsta-
wach. Rodzice tworza obraz swojego dziecka, w ktérym nie ma
miejsca na niepelnosprawnos¢. Z drugiej strony, ta grupa rodzicoéw
dysponuje czasem na ,,oswojenie si¢” z mysla o wystepowaniu nie-
prawidlowosci w rozwoju dziecka, poniewaz pojawiaja sie one
stopniowo, a rodzice sa pierwszymi dostrzegajacymi je osobami.

Kazda rodzina doswiadcza réznego rodzaju trudnych sytuacji,
ktoére sprawiaja, ze u jej cztonkéw zmieniaja sie $wiat wartosci, spoj-
rzenie na innych ludzi oraz siebie samych. Jedna z takich sytuacji
jest wlasnie zdiagnozowanie u dziecka autyzmu. Jesli ujmuje sie
rodzine systemowo, to nalezy pamieta¢, iz skutki wystgpienia tego
zaburzenia u jednego z jej czlonkéw dotykaja nie tylko jego samego,
lecz takze pozostalych oséb oraz rodziny pojmowanej jako catosc.
Codzienne zycie staje si¢ wowczas nietlatwym wyzwaniem, ktére po-
dejmuje rodzina dziecka, a przede wszystkim jego rodzice (Pisula
2012).

Problematyka doswiadczenn emocjonalnych dzieci z niepelno-
sprawnoécig od wielu lat interesuja sie przedstawiciele nauki (m.in.
Gatlkowski 1995; Marcus 1983; Peeters 1996; Pisula 1999; Twardow-
ski 2008). W ostatnim czasie zrealizowano kilka projektow badaw-
czych, ktérym przewodniczyly m.in. Ewa Pisula oraz Malgorzata
Sekutowicz.

Celem badan E. Pisuli (1998b) bylo okreslenie wystepowania
zjawiska wypalenia sie sil u rodzicéw dzieci z autyzmem. Analizie
poddano znaczenie réznorodnych czynnikéw (takich jak: pte¢ ro-
dzicéw, poziom ich wyksztalcenia, aktywnosé¢ zawodowa, sytuacja
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rodzinna i materialna, rodzaj niepelnosprawnosci wystepujacej
u dziecka - autorka badata rodzicéw dzieci z autyzmem oraz zespo-
tem Downa, ple¢ dziecka, liczba dzieci w rodzinie) dla postrzegania
swojej sytuacji zyciowej oraz poziomu leku rodzicéw. Badania wy-
kazaly, ze poziom leku jest wyzszy w grupie rodzicéw dzieci z nie-
pelnosprawnoscig niz w grupie rodzicow dzieci petlnosprawnych.
Whniosek ten wydaje sie bardzo wazny z uwagi na zwiekszenie po-
datnosci tej grupy rodzicow na obnizenie odpornoéci na stres oraz
utrate sit.

M. Sekutowicz (2013) w trakcie prowadzonych badan podjela
probe przedstawienia pozytywnych i negatywnych przezy¢ emo-
cjonalnych rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscig w perspektywie
catlozyciowych do$wiadczen rodziny. Jeden z gtéwnych wnioskow,
ktéry nasuwa sie po analizie tych badarn, odnosi sie do poziomu
zyciowej satysfakcji rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscig jako
czynnika majacego kluczowe znaczenie dla funkcjonowania czton-
koéw rodziny.

Celem artykutlu jest ukazanie sposobu funkcjonowania rodziny
z dzieckiem z autyzmem, przezy¢ rodzicow na poszczegélnych
etapach zycia: przed diagnoza, po jej otrzymaniu oraz przy stoso-
waniu oddzialtywan wykorzystujacych elementy terapii behawio-
ralnej, a takze czynnikéw majacych wplyw na owe przezycia, po-
przez odniesienie wypowiedzi rodzicow do literatury przedmiotu.
Praca ta nie ma charakteru badawczego, stanowi jedynie probe zro-
zumienia do$wiadczent emocjonalnych obserwowanych u rodzicow
dzieci z autyzmem dzieki skonfrontowaniu ich z teorig. Zaprezen-
towane informacje pochodza z najwazniejszego Zrédta: od rodzicow
- zaréwno z literatury biograficznej (Placz bez fez. Listy rodzicéw
dzieci autystycznych M. Grodzkiej-Guzkowskiej; Oblezenie. Rodzinna
wyprawa w Swiat dziecka autystycznego C. Park; uwage zwrécily row-
niez wypowiedzi matek zawarte w ksigzce Modele zachowar oraz
wspotpraca z dzie¢mi autystycznymi C. Maurice), jak i rozméw z trze-
ma matkami dzieci z autyzmem.

W tym miejscu zostaja przedstawione krétka charakterystyka
funkcjonowania dzieci oraz struktury systemu rodzinnego.
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Woijtek (6 lat) - dziecko bardzo inteligentne, o szerokim zakresie
mowy czynnej i biernej, czujny obserwator. Jest bardzo spokojny,
czasami réwniez powolny, niezwykle precyzyjny, co uwaza si¢ za
jego charakterystyczna ceche. Uczeszcza do ogélnodostepnej , ze-
réowki”. Jego matka obecnie nie pracuje, zajmuje sie wychowy-
waniem jedynego syna. Osoba zarabiajacq na utrzymanie rodziny
jest ojciec dziecka. Rodzina mieszka w matej miejscowosci pod
Poznaniem.

Julia (7 lat) - wypowiada proste zdania i rozumie proste komu-
nikaty. Bardzo lubi korale oraz inne elementy damskiej bizuterii.
Uczeszcza do przedszkola specjalnego. Jej rodzice pracuja. Dziew-
czynka jest najmtodszym, széstym dzieckiem w rodzinie. Cztonko-
wie rodziny sa ze soba bardzo zzyci. Rodzeristwo chetnie pomaga
w opiece nad Julig oraz zdobywa wiedze na temat autyzmu na kur-
sach i konferencjach. Rodzina mieszka pod Poznaniem.

Tomek (7 lat) - jego zaséb stownictwa biernego jest bardzo wa-
ski. Chiopiec nie méwi. Jest jednak dzieckiem pogodnym, lubi po-
chwaly stowne, potrafi okaza¢ zadowolenie z nich. Uczeszcza do
przedszkola specjalnego. Rodzine utrzymuje ojciec. Matka zajmuje
sie¢ wychowywaniem synéw: Tomka i jego starszego o trzy lata bra-
ta. Rodzice bardzo staraja sie traktowac synéw jednakowo. Obecnie
ich najwiekszym zmartwieniem jest przyszlos¢ Tomka. Rodzina
mieszka w malej miejscowosci niedaleko Poznania.

Rozmowy mialy charakter anonimowy, dlatego imiona dzieci
zostaly zmienione. Badania przeprowadzono zgodnie z zalozeniami
strategii badan jakosciowych. Wybrano metode studium przypadku
grupy - rodzicow dzieci z autyzmem, podopiecznych Stowarzysze-
nia na rzecz Oséb z Autyzmem ProFUTURO w Poznaniu. Jako
technike badawczg wykorzystano wywiad (Lobocki 2001). Wszyst-
kim matkom na poczatku rozmowy zadano gléwne pytania: jakie
emocje odczuwala pani przed diagnoza dziecka oraz po jej otrzy-
maniu?, w jaki sposéb postrzega pani terapie dziecka?, jakie emocje
odczuwatla pani w momencie rozpoczecia terapii, a jakie odczuwa
pani teraz? Matki opowiadaly o swoich doswiadczeniach tak dlugo,
jak bylo to konieczne, w preferowany przez siebie spos6b. Pytania
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dodatkowe, majace na celu rozwiniecie ciekawych watkéw poru-
szonych podczas narracji, zostaly zadane na koricu rozmowy. Kaz-
dy dialog byl nagrywany, a nastepnie w catosci transkrybowany.
Rozmowy trwaly od jednej do poéttorej godziny. Material zebrano
na potrzeby niepublikowanej pracy licencjackiej, ktérej celem nie
bylto zaprezentowanie wynikéw badan, lecz przedstawienie wypo-
wiedzi rodzicow dzieci z autyzmem ukazujgcych historie trzech
rodzin do$wiadczajacych sytuacji krytyczne;.

Emocje doswiadczane przez rodzicéw dziecka
z autyzmem

Rodzice dzieci z autyzmem doswiadczaja wielu bardzo trud-
nych, specyficznych dla tej grupy przezy¢. Towarzyszace im emocje
sg zréznicowane w zaleznosci od etapu, na jakim znajduje sie
dziecko, a wraz z nim jego rodzina. Nalezy podkresli¢, iz kazde
dziecko dotkniete autyzmem jest inne, kazda rodzina tworzy wila-
sna, niepowtarzalng historie. Podobne doswiadczenia rodzin dzieci
autystycznych, takie jak trudne zachowania i specyficzne potrzeby
tych dzieci czy specyfika ich wychowywania, sprawiaja jednak, ze
emocje towarzyszace rodzicom w poszczegélnych okresach zycia
mogga by¢ do siebie zblizone (Randall, Parker 2010; Pisula 2007).

Czas przed diagnoza

Rodzice sg najczujniejszymi obserwatorami dziecka. To oni jako
pierwsi zauwazaja nietypowe zachowania dziecka, opdznienia
rozwojowe czy tez zanik posiadanych wczesniej umiejetnosci. Na
skutek tego, iz dostrzegaja problem, ktérego nie potrafig zdefinio-
wac i wytlumaczy¢, narasta w nich niepokéj. Intuicyjnie wyczuwa-
ja, ze rozwdj dziecka nie jest prawidlowy (Pisula 2007). Rodzice
czuja w tym okresie silny lek, sa zagubieni, zdesperowani. Towa-
rzyszy im réwniez poczucie winy oraz braku kompetencji rodziciel-
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skich - nie wiedza, w jaki spos6b postepowac z dzieckiem oraz jak
radzi¢ sobie z jego trudnymi zachowaniami (Pisula 2007; Pisula
2010b). Podczas rozmowy matka Wojtka przedstawila te kwestie
w nastepujacy sposob: ,Przed diagnoza bardziej sie stresowatam
jego trudnymi zachowaniami, bo wydawalo mi sig, Ze moze to moja
wina, Ze moze nie potrafie utozy¢ dziecka”. Zdarza si¢ rowniez, ze
rodzice czuja sie¢ niepotrzebni; kwestionuja tym samym wtasng wy-
jatkowos¢ dla dziecka (Pisula, Mazur 2007). Trudniej jest im zauwa-
zy¢ objawy przywiazania, czuja sie uprzedmiotowieni przez dziecko.
,Cudzym ramieniem i dlonig postugiwata sie jak narzedziem - zu-
pelnie jakby osoba, do ktérej nalezaly, nie istniata” (Park 2003, s. 13).
Dodatkowo rodzice moga odczuwac pozorny brak milosci ze stro-
ny dziecka i jego wrogie nastawienie wzgledem siebie, co odczytuja
najczeéciej z zachowan takich jak: szarpanie za wlosy, szczypanie,
tulenie sie z jednoczesnym unikaniem spojrzenia. Takie zachowania
moga pogtlebiac ich dezorientacje i zagubienie (Olechnowicz 2004).
Bol rodzicow poteguje dostrzeganie odmiennosci w zachowaniu
oraz rozwoju dziecka z autyzmem w poréwnaniu do jego rodzen-
stwa. ,[...] kontrast miedzy moimi dzie¢mi byt dla mnie bardzo
oczywisty i jednocze$nie sprawial mi bardzo duzo bélu” (Maurice
2007, s. 500). Rodzice czesto poréwnuja swoje dzieci z ich prawi-
dlowo rozwijajacymi sie réwiesnikami. Dostrzegane liczne rozbiez-
nosci stanowia dla nich zrédlo przykrosci: ,w kosciele odbywalo sie
poswiecenie tornistrow pierwszoklasistéw i tak sobie pomyslatam,
ze on by tez moégl i8¢ teraz do szkoly, i oczywiscie 1zy naszty mi do
oczu...” (matka Tomka). Wielu rodzicéw doswiadcza woéwczas po-
czucia krzywdy, wyrazajacego sie w pytaniach: ,dlaczego ja/my?”,
»~dlaczego mnie/nas to spotyka?”, bedacego jednoczeénie wyrazem
braku akceptacji sytuacji (Pisula 1998a).

Rodzice podkreslaja, ze uczucia towarzyszace im przed diagno-
za sa dla nich bardzo trudne. Jako najciezsze z nich jawi sie bezrad-
nos¢. ,Uczucia... ich sie nie da tak po prostu opisaé. To byto okrop-
ne. Czlowiek bezradnie patrzyl, co dzieje sie z dzieckiem, i nic,
zupelnie nic nie moégl zrobi¢ - tak sie przynajmniej wtedy wydawa-
to” (matka Julii).
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Istnieje rowniez grupa rodzicéw, ktéra w tym okresie ,zamra-
za” emocje, ,odklada je na pézniej”. Rodzice dostrzegaja nieprawi-
dlowosci w zachowaniu dziecka i cala swoja energie przeznaczaja
na dziatanie, poszukiwanie przyczyn do$wiadczanych probleméw
oraz mozliwosci rozwigzan. ,Na poczatku nie mialam problemoéw,
normalnie to przyjetam. Stwierdzitam, ze jesteSmy w takiej sytuacji
i trzeba dziala¢, pozalatwiad, ile sie da [...]. Maz zawsze byl przy
mnie i powtarzal, ze damy rade. Oboje to przyjelismy i wiedzieli-
$my, ze trzeba sie z tym pogodzi¢ i dziataé, to byto najwazniejsze”
(matka Tomka). Inni rodzice nie dopuszczaja do siebie mysli o trwa-
tym zaburzeniu. Sadza, ze dziecko przechodzi chwilowy kryzys.
»[...] byly chwile zalamania, ktére odbieraly che¢ do zycia, ale byly
i chwile nadziei i zludzen, ze moze wszystko to nieprawda”
(Grodzka-Guzkowska 1995, s. 27).

Niezaprzeczalne pozostaje to, ze odczuwane (lub tez poczatko-
wo nieodczuwane) przez rodzicow emocje stopniowo poteguja sie
i kumuluja. Rodzice sa coraz bardziej zmeczeni niepewnoscia i nie-
ustannym lekiem, dlatego zaczynaja szuka¢ pomocy u specjalistow,
takich jak: pediatrzy, foniatrzy, psychologowie, psychiatrzy. Daza
do okreslenia przyczyn probleméw oraz otrzymania diagnozy (Pi-
sula 2008; Pisula 2010b). Ponadto rodzice poprzez podejmowane
dziatania poszukuja sposobéw na ,, odzyskanie” dziecka: ,nalezala
tylez do nas, co do siebie samej, a my chcieliSmy, zeby byta z nami
[...], uciekaliémy sie do najwymyslniejszych podstepéw, by zdoby¢
jej fortece, [...] zwabi¢ w czlowieczenistwo” (Park 2003, s. 17).

Otrzymanie diagnozy

Rodzice podkreslaja, ze otrzymanie diagnozy to bardzo wazny
moment w zyciu catej rodziny. Diagnoza pomaga opisa¢ problem,
zrozumied¢ sytuacje, okresli¢ przyczyny nieprawidlowego rozwoju
dziecka i - nade wszystko - daje nadzieje na odzyskanie kontroli
nad wilasnym zZyciem. Jak jednak wielokrotnie podkreslano, zdia-
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gnozowanie autyzmu u dziecka jest bardzo trudne. Niekiedy proces
diagnostyczny trwa kilka lat, a rodzice odbywaja dlugg, meczaca
wedréwke po gabinetach specjalistow. Czesto zdarza sie réwniez,
ze stawiane s3 mylne diagnozy, takie jak np. zaburzenia wzroku,
niedostuch (Pisula 1998a). Opdznienie diagnozy prowadzi do ob-
cigzenia emocjonalnego rodzicéw, ktérzy odczuwajg coraz wieksze
zmeczenie, zal i smutek. Dlatego po otrzymaniu diagnozy autyzmu
czuja ulge oraz spadek napiecia. Diagnoza stanowi czesto potwier-
dzenie ich przypuszczen, a takze zakornczenie trudnego etapu
w zyciu calej rodziny, przepelnionego obawami, lekiem, niepewno-
Scig, bezradnoscig (Pisula 1998a; Pisula 2007). ,Bylam zmeczona
psychicznie, czulam ulge, ze wiem juz, co mam robi¢, a wczesniej
nie wiedzialam, jak reagowad, nie wiedzialam, co mam robi¢ w ta-
kich trudnych momentach” (matka Julii).

W przekonaniu rodzicéw, otrzymanie diagnozy rozpoczyna
okres dziatan na rzecz dziecka, czas specjalistycznej pomocy, terapii
i powrotu rodziny do réwnowagi. Ponadto stanowi ona motywacje
do pracy z dzieckiem, zdobywania informacji na temat autyzmu
oraz metod pracy terapeutycznej (Pisula 1998a; Pisula 2007). Para-
doksalnie, w takich sytuacjach czesto dochodzi do pomieszania
uczu¢ pozytywnych z negatywnymi, np. nadziei z rozpacza i le-
kiem (Pisula 1998a; Randall, Parker 2010). Podczas rozmowy jedna
z matek powiedziata: ,diagnoza przyniosta mi ulge, ale pojawit sie
tez lek, strach przed nowym, nieznanym i... cicha nadzieja, ze teraz
bedziemy mogli poméc synkowi. Po diagnozie naprawde mi ulzylo,
bo wiedziatam, skad to wszystko sie bierze. Poczatkowo bylo we
mnie takie niedowierzanie, ze to naprawde sie dzieje, ze to na-
prawde dotyka nasza rodzine. Ale im wiecej czytatam, im wiecej sie
dowiadywatam, tym bardziej dostrzegalam ,normalnos¢” w za-
chowaniach syna, one po prostu byly autystyczne - zmienilo sie
w moim odczuciu pojecie normy. Dzieki temu tez nie denerwowa-
tam sie, nie czulam sie juz winna, nie czulam sie zta matka. Po pro-
stu nasze dziecko mialo taka przypadlos¢, taka ceche, i wszyscy
musieliSmy nauczy¢ sie z tym zy¢” (matka Wojtka).
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Stosowanie terapii z elementami metody behawioralnej

Kolejnym krokiem po otrzymaniu diagnozy jest rozpoczecie te-
rapii. Terapia behawioralna to jedna z najskuteczniejszych i najcze-
Sciej stosowanych metod wspierania rozwoju dziecka z autyzmem.
Wyb6r rodzaju terapii nalezy do rodzicéw. Niekiedy bywa on
przypadkowy. Czesto rodzice swiadomie decyduja sie jednak na
wykorzystanie owej metody w terapii swojego dziecka: , studiowatam
kiedys psychologie i uczylam si¢ pracowaé z osobami uzaleznio-
nymi wlasnie metoda behawioralng. Przez to wiem, ze behawioral-
na jest skuteczna, ze pomaga. [...] Poza tym uwazam, ze w przy-
padku dzieci z autyzmem behawioralna jest baza. Zeby cokolwiek
wypracowad, dotrze¢ do dziecka, ono musi naby¢ podstawowe
umiejetnosci, a to zapewnia behawioralna. Wszystkie inne metody
(z udziatem zwierzat, stosowanie diety itd.) sa wazne i potrzebne,
ale, w moim odczuciu, stanowia drugi plan. Fundamentem jest be-
hawioralna. Zreszta badania nad skutecznoscia tej metody to po-
twierdzajg” (matka Wojtka).

Rodzice dzieci z autyzmem przyznajg, iz w poczatkowej fazie
stosowania elementéw metody behawioralnej w terapii dziecka
doswiadczali ambiwalentnych uczué. Z jednej strony, ujawniajg
problemy zwigzane z otrzymaniem informacji na temat owej terapii
od negatywnie nastawionych specjalistow. Jak podkreslaja, wszyst-
kie osoby odradzajace im stosowanie terapii z elementami metody
behawioralnej braly pod uwage osobiste przekonania, a nie wiedze
potwierdzong badaniami. Rodzice wielokrotnie styszeli, ze w efek-
cie stosowanej analizy zachowania dziecko stanie si¢ ,robotem”.
Taka postawa specjalistow, a takze ogétu spoteczenistwa powoduje
poczucie dezorientacji i osamotnienia rodzicow. Zastanawiaja sie
oni, gdzie popelniaja btad. Z drugiej strony, kontakt z ludZmi wy-
korzystujacymi metode poznawczo-behawioralna w pracy z dzieé-
mi z autyzmem (zaréwno terapeutami, jak i rodzicami) przywraca
im nadzieje oraz uwalnia od poczucia winy (Maurice 2007).

Rodzice dzieci z autyzmem opowiadaja o swoich pierwszych
odczuciach zwigzanych z owa metoda w nastepujacy sposéb:
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»Zdziwily mnie okrzyki terapeutéw, gtosna, zywa rados¢ z kazdego
- nawet najmniejszego - sukcesu dziecka. A takze to, ze to byla ra-
dos¢ prawdziwa! Podejécie terapeutéw do rodzicéw, ich otwartosé,
che¢ pomocy, podejscie do dziecka... i to, ze juz po pierwszych za-
jeciach byty efekty, sprawilo, ze czuliémy, ze jesteSmy we wlasci-
wym miejscu” (matka Tomka). Rodzice poczatkowo nie rozumieli,
na czym polega terapia. Wydawato im sig, iz wymagania stawiane
dzieciom przez terapeutki sa zbyt wysokie. Juz na pierwszych zaje-
ciach przekonywali sie jednak, ze dziecko potrafi znacznie wiecej,
niz przypuszczali. Jak deklaruja, dzieki temu dostrzegli sens stoso-
wania terapii oraz poczuli ogromna motywacje do dziatania i dal-
szej pracy z dzieckiem.

Nie bez znaczenia jest takze obecno$¢ kompetentnych terapeu-
tow, stuzacych rada, udzielajacych rodzicom licznych wskazéwek
i podpowiadajgcych sposoby postepowania z dzieckiem. ,Kazde
stowo terapeutki bylo dla mnie cenne” (Grodzka-Guzkowska 1995,
s. 64). Pomoc terapeutéw powoduje znaczny wzrost poczucia kom-
petencji rodzicéw (Grodzka-Guzkowska 1995).

Rodzice twierdza, ze gléwnymi uczuciami, ktérych doswiadcza-
ja podczas stosowania terapii poznawczo-behawioralnej, sa radosé,
poczucie spelnienia, satysfakcja. Ciesza si¢ z odnoszenia przez
dziecko sukceséw, zdobywania przez nie nowych umiejetnosci.
Czuja z tego powodu dume. ,[...] serce mi sie raduje, jak widze, jak
liczy, dopasowuje... jest mi duzo 1zej” (matka Julii). Ponadto rodzi-
ce dostrzegaja, ze sukcesy majq znaczenie réwniez dla samych dzie-
ci. Terapia behawioralna jest dla dzieci zrozumiata, przewidywalna,
a wykorzystywane elementy stanowia dla niektérych z nich moty-
wagje i nagrode sama w sobie (Park 2003). Ze wzgledu na skutecz-
noé¢ terapii rodzice majg poczucie dobrze spetnionego obowiazku,
a takze swiadomos¢, iz zrobili wszystko, by zapewnié¢ dziecku po-
moc i mozliwos¢ rozwoju. ,Przeszlismy razem bardzo diuga i trud-
na droge, pelng obaw i niepowodzen. [...] WydaliSmy tysigce na
terapie, warsztaty, konsultacje i materialy. Czy znowu podjetabym
to ryzyko? Absolutnie tak. Czy zarekomendowalibySmy ten rodzaj
terapii innym rodzinom [...]? Bez watpienia. [...] wiem, ze to byla
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najlepsza zyciowa decyzja. Ta forma terapii w przypadku syna
zdzialala cuda” (Maurice 2007, s. 494). Podczas rozmowy matka
Wojtka wyznala: ,[...] teraz jestem szczesliwa, ze mam takiego sy-
na, i nie zamienitabym go na nikogo innego. Naprawde. On jest
wspanialy, tak idzie do przodu, jest po prostu wyjatkowy. Z per-
spektywy czasu widze, Ze autyzm to nic strasznego”.

Nalezy jednak pamietac o tym, ze rodzice dzieci z autyzmem sa
narazeni na chroniczny stres, spowodowany brakiem spotecznego
zrozumienia, tolerancji i akceptacji specyficznych zachowan dziec-
ka. Doswiadczaja go na skutek czynnikéw ukazanych w tabelach
nr 11 2. Stres rodzicielski mozna zdefiniowac jako kompleks ogrom-
nych obcigzeri odczuwanych przez rodzicow w zwigzku z rolg,
ktéra odgrywaja (Pisula 2007). Cecha odrézniajaca stres rodzicielski
od innych jest ,charakter wymagan zwigzanych z opieka nad wta-
snym dzieckiem, a takze duzy wplyw tych wymagan na tozsamos¢
i poczucie wlasnej wartosci rodzicow” (Pisula 2007, s. 42). Cechy
charakterystyczne stresu rodzicielskiego zostaly przedstawione na
rysunku nr 1.

Charakterystyczne cechy Konsekwencje

1. Permanentny charakter \ 1. Wplyw na kondycje

2. Ograniczone mozliwosci psychiczng dziecka
zmiany sytuacji i jego rozwoj

3. Wieloletnia zaleznos¢ innej 2. Wplyw na dobrostan
osoby od opieki rodzicéw

4. Bezposredni zwigzek z istot- 3. Wplyw na wszystkich
nym obszarem tozsamosci St cztonkdéw rodziny i rela-
jednostki res cje migdzy nimi

. . rodzicielski . .

5. Silny wpltyw na poczucie 4. Wplyw na inne relacje
wiasnej wartosci spoteczne rodzicow

6. Poczucie braku kompetenc;ji
niezbednych
do sprostania wymaganiom

7. Obcigzenia zwigzane z kon-

taktem z profesjonalistami J
Rys. 1. Charakterystyka stresu rodzicielskiego
Zrédto: Pisula 2007, s. 43.
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Jedna z mozliwych konsekwencji chronicznego stresu wystepu-
jacego u rodzicéw dziecka z autyzmem jest zespot wypalenia sie sil.
Objawia si¢ on utrata sil fizycznych i/lub psychicznych, brakiem
motywacji, wrazeniem pustki oraz niedostatku. Rodzice czuja sie
przeciazeni opieka nad dzieckiem, zmeczeni, osamotnieni. Zespo-
towi wypalenia sie sil sprzyjaja poczucie wyizolowania rodziny na
skutek specyficznych zachowan dziecka oraz niezadowalajgca ro-
dzicow jakos¢ kontaktow ze specjalistami, ktérzy zaniedbuja ich
potrzeby. Na wypalenie sie sit szczegdlnie narazeni sa rodzice nie-
otrzymujacy wystarczajacego wsparcia - zaréwno formalnego (in-
stytucjonalnego), jak i nieformalnego (od pozostatych czionkéw
rodziny oraz osob bliskich; Pisula 2008).

W podsumowaniu powyzszych rozwazan i na podstawie anali-
zy wypowiedzi rodzicow nalezy stwierdzi¢, ze kiedy staja oni
w obliczu trudnej sytuacji, odczuwaja wiele zréznicowanych (pozy-
tywnych i negatywnych) emocji w réznych okresach zycia dziecka.
Paradoksalnie, emocje te czesto pozostaja ze soba w zwiazku (np.
jednoczesne poczucie zasmucenia, ulgi i radosci). Przezycia te sa
uwarunkowane przez czynniki, ktére przedstawiono ponizej.

Czynniki majace wplyw na przezycia rodzicow dziecka
Z autyzmem

Trudnosci, ktére spotykaja rodzicow dzieci z autyzmem, oraz
specyficzne przezycia stanowiace ich konsekwencje sa uwarunko-
wane przez splot czynnikéw wewnetrznych i zewnetrznych, po-
chodzacych z réznych zrédel. W niniejszej pracy przyjeto podziat
na: spoleczenistwo, specjalistéw, rodzicow oraz dziecko. Nalezy
podkresli¢, iz tak jak kazda rodzina doswiadcza réznych przezy¢,
tak tez wywolujace je czynniki sa réznorodne. Co wiecej, ten sam
czynnik moze mie¢ znaczenie pozytywne badZ negatywne - w za-
leznosci od sposobu postrzegania go przez dang rodzine. Ponadto
warto pamietac¢ o tym, ze pomiedzy rodzinami istnieja liczne rézni-
ce indywidualne w sposobie przezywania sytuacji zyciowej, po-
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strzegania zwigzanych z nig wyzwan, stosowanych sposobéw ra-
dzenia sobie z trudnymi sytuacjami, a takze ze wzgledu na od-
mienne osobowosci czlonkéw rodziny (Pisula 2007). Poza tym
rodziny réznia sie miedzy soba , mozliwosciami sprostania wyzwa-
niom zwigzanym z opieka nad dzieckiem oraz dostepem do Zrodet
wsparcia” (Pisula 2007, s. 42).

W tabelach nr 1 i 2 przedstawiono czynniki majace wplyw na
przezycia rodzicow dzieci z autyzmem. Jak wynika z zestawionych
informacji, rodzice dostrzegaja znacznie wiecej czynnikéw o zabar-
wieniu negatywnym niz pozytywnym. Nalezy réwniez zwrdci¢
uwage na to, ze najwiecej czynnikéw ma swoje zrédlo w we-
wnetrznych odczuciach rodzicow.

Informacje zaprezentowane w tabeli nr 1 ukazuja czynniki
wplywajace na przezycia rodzicoéw dziecka z autyzmem w sposéb
pozytywny. Rodzice za najwazniejsze i najbardziej znaczace uznaja
wsparcie ze strony wspotmalzonka, przyjaciét oraz specjalistow,
a takze pozytywne mysélenie i sukcesy odnoszone przez dziecko.
Tabela nr 2 prezentuje czynniki negatywnie wplywajace na przezy-
cia rodzicow dziecka z autyzmem. Najbardziej akcentowane przez
rodzicow sa: brak spolecznej tolerancji, funkcjonujace stereotypy,
niedoinformowanie rodzicéw przez specjalistéw, przecigzenie
i osamotnienie w opiece nad dzieckiem, brak objawéw zaburzenia
przejawiajacego sie w wygladzie dziecka. Warto zauwazy¢, iz
w celu zmniejszenia wplywu czynnikéw negatywnych nalezy za-
oferowac rodzicom to, czego potrzebuja najbardziej - wsparcie ze
strony rodziny, przyjaciél, specjalistoéw, a takze zrozumienie, spo-
teczng akceptacje i pomoc. Moze sie to przejawiaé np. w odcigzeniu
rodzicéw w opiece nad dzieckiem, udzielaniu wskazéwek oraz rad,
a takze w poswieconym czasie i rozmowie.

Posiadanie dziecka z autyzmem wplywa negatywnie na funk-
cjonowanie rodziny w pewnych aspektach zycia. Niewiele uwagi
poswieca sie jednak tym rodzicom, ktérzy dzieki pomocy i wspar-
ciu zyczliwych ludzi uzyskali zyciowa réwnowage, potrafili wska-
za¢ dobre strony swojej sytuacji, pozytywne zmiany zachodzace
w nich samych, a takze w relacjach z innymi ludZmi, za przyczyna
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pojawienia si¢ w rodzinie dziecka z autyzmem (Olechnowicz 2004;
Pisula 1998a). Pozytywny i negatywny wplyw posiadania dziecka
z autyzmem na funkcjonowanie rodziny jako calosci oraz wzajemne
relacje przedstawiono w kolejnej czesci opracowania.

Wplyw posiadania dziecka z autyzmem
na funkcjonowanie rodziny

Obecnoé¢ dziecka z autyzmem z cala pewnoscia wywiera
wplyw na calg rodzine. Z literatury oraz rozméw przeprowadzo-
nych z rodzicami wynika, iz moze on by¢ zaréwno pozytywny, jak
i negatywny - w zaleznosci od licznych zmieniajacych sie czynni-
kéw, do ktorych zalicza sie m.in.: rozpatrywang w danym momen-
cie sfere zycia, wczesniejsze doswiadczenia, przezycia oraz inne
czynniki, przedstawione powyzej (Pisula 1998a).

Wychowywanie dziecka z autyzmem jest dla rodzicéw trudnym
zadaniem, sytuacja problemows, z ktéra moga oni sobie radzic¢ le-
piej lub gorzej (Grodzka-Guzkowska 1995). Bardzo wazna role od-
grywa tu jakos$¢ zwiazku rodzicow. Moze ona stanowi¢ swoisty
bufor przeciwko stresowi, ochrone przed wszelkiego rodzaju za-
grozeniami (Pisula 1998a). Rodzice za najwazniejsze uznaja wza-
jemne wspieranie sie, zaufanie, oddanie oraz zrozumienie. W trak-
cie przeprowadzonej rozmowy jedna z matek przyznala, iz trudne
przezycia cementuja zwigzek, pozwalaja zrozumieé, na czym na-
prawde polega malzeristwo. Ponadto wedlug rodzicéw, dziecko
autystyczne jeszcze bardziej jednoczy rodzine, uczy jej czlonkéw
pomagania sobie, wspdlnego organizowania czasu, réwnego po-
dzialu obowiazkéw oraz wiary w to, ze ,ciezar jest duzo lzejszy,
gdy dzwiga sie go razem” (matka Tomka). Matka Wojtka wyznata:
,Syn jest owocem naszej milosci, wiec polaczyt nas tak, jak kazde
dziecko taczy dwoje kochajacych sie ludzi, sprawil, ze staliémy sie
prawdziwa rodzing”. Nalezy jednak podkredli¢, Ze zdarzaja sie sy-
tuacje, w ktérych na skutek zdiagnozowania autyzmu u dziecka,
codziennego przemeczenia oraz braku czasu dla siebie nawzajem
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wiez emocjonalna miedzy malzonkami stabnie. Rodzice czuja sie
osamotnieni, obwiniaja sie¢ wzajemnie za sytuacje, w ktorej przyszto
im zy¢ (Randall, Parker 2010).

Wystepowanie autyzmu u dziecka moze negatywnie wplywac
na wzajemnos$¢ uczué oraz obniza¢ poziom empatii w relacji rodzic
- dziecko (Randall, Parker 2010). Jak jednak twierdza rodzice, na
skutek wzmozonej opieki nad dzieckiem z autyzmem, po$wiecania
mu wiekszej ilodci czasu i uwagi czuja z nim silniejszq wiez, wiek-
sza bliskos¢. Sa rowniez bardziej wyczuleni na wszelkie oznaki mi-
losci oraz przywiazania ze strony dziecka. Bardzo czesto bywa tak,
ze dziecko z autyzmem znajduje si¢ w centrum Zycia rodziny, co
potwierdza wypowiedz jednej z matek: ,cérka jest rozpieszczana,
jest naszym oczkiem w glowie. Dostaje taka porcje milosci, Ze inne
dzieci moga jej zazdrosci¢” (matka Julii). W sytuacji posiadania
wiekszej liczby dzieci trudne i meczace moze by¢ nieustanne prze-
chodzenie z roli rodzica dziecka z autyzmem do roli rodzica pozo-
stalych dzieci. Rodzice staraja sie jednakowo traktowa¢ wszystkie
swoje dzieci, ale jednoczeénie chca najpierw zaspokajaé potrzeby
dziecka autystycznego (Randall, Parker 2010). Taka postawa oraz
mata iloé¢ czasu poswiecana pozostalym dzieciom moze skutkowac
pojawianiem sie konfliktéw miedzy nimi a rodzicami (Pisula
1998a). Rodzice zauwazaja, ze ogdlna sytuacja rodziny jest duzo
tatwiejsza, gdy rodzenistwo wlacza sie w opieke nad dzieckiem
z autyzmem. Wtedy oni maja wiecej czasu dla siebie nawzajem oraz
pozostalych dzieci, nie czuja si¢ tak zmeczeni i przecigzeni obo-
wigzkami. Sa réwniez spokojniejsi, poniewaz widzg, iz rodzenistwo
ma ze soba kontakt i pozostaje w dobrych relacjach (Park 2003).

Jak deklaruje czes¢ rodzicéw, pojawienie sie w rodzinie dziecka
z autyzmem nie mialo wplywu na ich wczeéniejsze przyzwyczaje-
nia zwigzane ze spotkaniami z przyjaciélmi lub z wychodzeniem
do kina, teatru, restauracji. Twierdza oni, ze zabieraja dziecko
wszedzie, bez wzgledu na spoleczne reakcje powodowane jego nie-
typowymi zachowaniami. Jak wyznajg, posiadanie dziecka z auty-
zmem sprawilo, iz ,wyselekcjonowala sie” grupa ich prawdziwych
przyjaciol. Pozostali najwierniejsi, udzielajacy silnego wsparcia,
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a takze pojawili sie nowi - rodzice dzieci z autyzmem oraz terapeu-
ci (Grodzka-Guzkowska 1995). Istnieje jednak grupa rodzicéw, kto6-
ra na skutek zaistniatej sytuacji ulegla procesowi izolacji spolecznej.
Schemat powstawania izolacji spotecznej rodzin zostal przedsta-
wiony na rysunku nr 2. Wynika z niego, iz izolacja ta stanowi kon-
sekwencje obecnosci trzech czynnikéw Zrédlowych: negatywnych
kontaktéw ze specjalistami, wrogosci i wy$smiewania dziecka z au-
tyzmem przez spoleczeristwo oraz braku akceptacji wlasnego
dziecka. Izolacja spoteczna wplywa niekorzystnie na dziecko, jego
rodzicéw i rodzenistwo. Wszyscy czlonkowie rodziny czuja jej kon-
sekwencje i dla kazdego z nich jest ona trudna (Pisula 1998a).

Rodzice majg negatywne Rodzice stykajg sie z wrogo- Rodzice nie akceptujg
doswiadczenia w kontaktach ~ $cig i wySmiewaniem wia- wiasnego dziecka
ze specjalistami snego dziecka
U U U
Rodzice bojg sie kontaktow z innymi ludzmi
U
Rodzice unikajg kontaktéw wtasnych i dziecka z otoczeniem
U

Otoczenie nie zna problemoéw rodzicéw i dziecka,
odczuwa lek przed dzieckiem o zaburzonym rozwoju

Y

Otoczenie unika kontaktéw z dzieckiem i jego rodzicami
Rys. 2. Powstawanie izolacji spolecznej rodziny z dzieckiem o zaburzonym rozwoju

Zr6dto: Pisula 19984, s. 26.

Ponadto rodzice dostrzegaja wptyw posiadania dziecka z auty-
zmem na siebie samych, maja Swiadomos¢ wewnetrznych zmian,
ktére w nich zaszly. Przypisujg im pozytywny charakter. Twierdza,
iz dziecko nauczylo ich tolerancji, empatii, cierpliwosci, wyrozu-
mialosci, a takze zwigkszylo ich poktady mitosci. Dzieki wyjatkowej
sytuacji, w jakiej znalazta sie rodzina, rodzice doswiadczaja swojego
rozwoju osobistego: zdobywaja wiedze na temat zaburzenia, uczest-
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nicza w réznych kursach i szkoleniach, czytaja fachowa literature,
rozpoczynaja studia, podejmuja prace (Grodzka-Guzkowska 1995).

W literaturze mozna znaleZ¢ nastepujace wypowiedzi rodzicow
dzieci autystycznych: ,[autyzm to] narzedzie, ktére mialo mnie
nauczy¢ pokory” (Park 2003, s. 47), ,kochamy go takim, jaki jest;
jesteSmy bogatsi psychicznie” (Grodzka-Guzkowska 1995, s. 165)
oraz ,wychowanie dziecka uposledzonego wymaga wielu wyrze-
czen, ale jednoczesnie czyni nasze zycie bogatszym i bardziej war-
toéciowym. Dla nas synek jest prawdziwym aniotem, bo tylko anioty
czynig ludzi lepszymi” (Grodzka-Guzkowska 1995, s. 228). Stano-
wia one najlepszy dowdd na to, iz rodzice potrafiag dostrzec pozy-
tywne strony swojego wyjatkowego rodzicielstwa.

Autyzm wywiera wplyw na funkcjonowanie calej rodziny, na
kazdego jej cztonka z osobna i na relacje wewnatrzrodzinne. Wptyw
ten nie musi jednak by¢ negatywny. Wiele zalezy od przezy¢ rodzi-
cow oraz wywolujacych je czynnikéw. Dodatkowo warto pamietac,
iz nie wszystkie utrudnienia pojawiajace sie w zyciu rodziny musza
mie¢ swoje Zrédlo w zaburzonym rozwoju dziecka, co potwierdzaja
stowa jednej z matek: ,, Wierze, ze rodziny z autystycznymi dzie¢mi
nie sg bardziej ani mniej szczedliwe od rodzin w ogdle, a jesli sa
nieszczesliwe, nie wynika to koniecznie z autyzmu” (Akerley, za:
Pisula 1998a, s. 151).

Podsumowanie

Pozyskane informacje pozwalaja stwierdzi¢, ze na skutek posia-
dania dziecka z autyzmem rodzice doswiadczaja zaréwno nega-
tywnych, jak i pozytywnych, wzbogacajacych przezy¢. Nie istnieje
rodzina odczuwajaca wylacznie pozytywne lub negatywne emocje.
Uczucia te zmieniaja sie i przeplataja.

Czas poprzedzajacy otrzymanie diagnozy wiaze sie z doswiad-
czaniem przez rodzicow wielu przezy¢ negatywnych. Przeanalizowa-
na literatura biograficzna oraz przeprowadzone rozmowy ujawnia-
ja, iz do charakterystycznych emocji odczuwanych przez rodzicéw
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w tym okresie naleza: niepokdj, silny lek, zagubienie, zdesperowa-
nie, poczucie winy i braku milosci ze strony dziecka, dezorientacja
we wlasnej sytuacji zyciowej, zmeczenie, smutek, bol spowodowa-
ny dostrzeganiem rozbieznosci w rozwoju dziecka z autyzmem
oraz jego réwiesnikow lub pozostalych dzieci w rodzinie. Jak pod-
kreslaja rodzice, najtrudniejsze jest dla nich poczucie bezradnosci
oraz braku rodzicielskich kompetencji, pojawiajace si¢ na skutek
nieumiejetnoéci wyjasnienia przyczyn nietypowego zachowania
dziecka oraz poradzenia sobie z nim. Negatywne przezycia rodzi-
cOw sa poglebiane w efekcie nieprzyjemnych uwag nieznajomych
na temat zachowan dziecka, braku zrozumienia i tolerancji, funk-
cjonujacych w spoleczenistwie stereotypéw, stawiania mylnych
diagnoz, braku wsparcia specjalistycznego, niedoinformowania,
osamotnienia w opiece nad dzieckiem, braku odpoczynku oraz od-
cigzenia, a takze wysokiego poziomu natezenia symptomoéw auty-
zmu i specyficznych, trudnych do przewidzenia zachowan dziecka.
Jedna z mozliwych konsekwencji negatywnych przezy¢ rodzicow
jest stres rodzicielski, mogacy skutkowaé wypaleniem sie sit.

Zebrane informacje pokazuja, ze w momencie otrzymania dia-
gnozy rodzice doswiadczaja wielu sprzecznych, cho¢ - paradoksal-
nie - powigzanych ze sobg uczué. Z jednej strony, czuja smutek, zal
i zalamanie z uwagi na wystapienie autyzmu u dziecka, z drugiej
za$ - ulge i rados¢, poniewaz skoro wiadomo juz, co jest przyczyna
zaburzenia rozwoju dziecka, to bedzie mozna rozpoczaé terapie.
W tej sytuacji bardzo pomocne okazuja si¢ wsparcie i zrozumienie
ze strony wspéimalzonka, a takze udzielanie przez specjalistow
wskazoéwek dotyczacych postepowania z dzieckiem. Jak podkresla-
ja rodzice, bardzo wazne s3 w tym czasie: pozytywne mys$lenie,
wiara w Boga, przekonanie, ze wszystko ma swoj glebszy sens. Ro-
dzicom szczegdlne trudnosci sprawiaja wtedy nieumiejetnos¢ okre-
Slenia mozliwosci rozwojowych dziecka oraz brak partnerskiego
traktowania przez specjalistow.

Rodzice dzieki podjetym dzialaniom terapeutycznym dostrzegaja
mozliwosci swojego dziecka, wzmacniajg kontakt uczuciowy z nim,
przez co czuja sie spelnieni, szczesliwi i kompetentni. Znajomos¢
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0s6b bedacych w podobnej sytuacji, staty kontakt z oérodkiem terapii,
indywidualna pomoc terapeuty, mozliwoé¢ pozostania w roli rodzica
bez koniecznosci stawania sie terapeutg wlasnego dziecka, a takze jego
sukcesy, nabywanie nowych umiejetnosci oraz dostrzeganie efektow
terapii pomagaja im spojrze¢ na swoja sytuacje w sposéb pozytywny.
Czynniki takie jak negatywne nastawienie specjalistow do wybranego
rodzaju terapii oraz trudnosci finansowe wynikajgce z duzych kosztéw
usprawniania i nauczania dziecka stanowia natomiast dodatkowe
obcigzenie emocjonalne. Rodzice potrzebuja tu wsparcia - zaré6wno
od os6b bliskich, jak i ze strony instytucji oraz terapeutéw.

Wielu rodzicéw wskazuje liczne pozytywne zmiany, ktére za-
szty w nich samych na skutek posiadania dziecka z autyzmem. Jak
twierdza, stali si¢ bardziej tolerancyjni, empatyczni, cierpliwi i wy-
rozumiali. Ich zZycie zostalo przewartosciowane, priorytety sie
zmienily. Doszlo do umocnienia si¢ wiezi rodzinnych, poszerzenia
sie sieci spolecznej. Nastapil rozwoj duchowy cztonkéw rodziny.

Przezycia rodzicéw zwigzane z diagnozg i terapia dziecka z au-
tyzmem sa trudne, jednak zycie tych rodzin moze by¢ szczesliwe.
Jak stwierdzila matka Wojtka, warto postrzegac taka rodzine jako
majaca ,INNE problemy, na ktére znajduje sie¢ po prostu INNE
rozwigzania”.

Nalezy podkresli¢, iz zebrany materiat to jedynie préba zaprezen-
towania historii majacych u podstaw doswiadczenia emocjonalne
kilku rodzin. Ich narracja, cho¢ zgodna z literatura przedmiotu, jest
subiektywna i nie podlega mozliwosci uogélnienia. Jednoczesnie
wydaje sie, ze informacje zgromadzone w artykule moga stanowi¢
podstawe do przeprowadzenia badari na reprezentatywnej grupie.
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