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Abstract
Family with autistic children — care and therapy

Nowadays autism is one of the most serious and common development disorders. The purpose of
the work is to show how families with autistic children function in society. We are trying to explain
that autism influences not only the affected individual, but also other people who are involved
in his/her life. Autism influences a number of life aspects, and can determine capabilities and
constraints of the affected person. Therefore, we would like to refer to the role of family and the
potential impact on quality of the relationship between partners which have a child with ASD.
Moreover, in the research, we are considering a gender dimension of care for children with special
needs, support between partners of relationship and possible influence on the quality of raising
up and growing up healthy peers, If they exist. The methodology used in my research includes
in-depth interviews, as well as observations in accordance with the Grounded Theory.
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Wstep

Zaburzenia ze spektrum autyzmu nalezg wspotczesnie do najczesciej wystepujacych
probleméw rozwojowych. Potwierdzenie tej tezy znalez¢ mozna miedzy innymi w ra-
porcie Ogolnopolski Spis Autyzmu. Sytuacja mtodziezy i dorostych z autyzmem w Polsce,
prezentujgcym wyniki badan zrealizowanych w roku 2016 na grupie dorostych i dora-
stajacych Polakéw dotknietych ASD (autism spectrum disorders) (Ptatos 2016). Liczba
zdiagnozowanych przypadkow autyzmu i zaburzen z jego spektrum w ostatnich latach
wzrosta'. Nie istniejg jednak systematyczne zestawienia ukazujace rozpowszechnienie
zjawiska w skali §wiata. Tym samym trudno bezposrednio zilustrowa¢ tez¢ o wzroscie
liczebnosci oséb dotknietych autyzmem. Centers for Disease Control and Prevention

! Portal Polski Autyzm; https://polskiautyzm.pl (dostep: 14.04.2018). Informacje na temat
rozpowszechnienia wystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu w skali $wiata dostepne sg takze m.in.
na stronie National Autism Center; http://www.nationalautismcenter.org (dostep: 14.04.2018).
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szacuje, ze na $wiecie autyzm diagnozowany jest w przypadku 1 na 68 urodzen Wedlug
danych szacunkowych w Polsce Zyje okoto 30 tysiecy osob z autyzmem - w tym okoto
20 tysiecy dzieci i 10 tysiecy dorostych®. Mimo znaczacej skali zjawiska, powszechnym
jest nadal brak wystarczajacej wiedzy i $wiadomo$ci spotecznej na temat analizowanego
zaburzenia, a ludzie niejednokrotnie nie wiedzg, jak zachowywac si¢ w sytuacji kontaktu
z osobg z ASD (Szymarnska 2016: 6).

W $wietle tych danych uzasadnionym jest twierdzenie, Ze autyzm stal sie wspotczesnie
faktem spolecznym. Liczba 0s6b cierpigcych na ASD stale bowiem rosnie — tym samym
stanowig one coraz znaczniejszg i coraz bardziej znaczacg czes¢ spoteczenstwa. Pojecie
»autyzm” uzywane jest takze w jezyku codziennym — w mowie potocznej, co dowodzi
jego powszechnosci, $wiadczy o pewnym ,,oswojeniu”. Nie wigze si¢ to jednakowoz ze
zrozumieniem problematyki i specyfiki funkcjonowania oséb z ASD. Wspomniana
sytuacja nie ma miarodajnego przetozenia na wiedze spoleczng na temat zaburzenia,
arodziny dzieci ze spektrum autyzmu spotykajg si¢ czesto z niezrozumieniem ze strony
otoczenia. Konieczng wydaje sie zatem potrzeba podjecia zintensyfikowanych wysitkdéw
na rzecz upowszechniania wiedzy na temat catosciowych zaburzen rozwojowych.
Proces 6w poprzedzony by¢ musi realizacjg badan empirycznych odnoszacych si¢ do
réznych aspektow zycia 0séb z ASD i ich bliskich - w wymiarze tak indywidualnym,
jak i relacyjnym oraz spolecznym. Nasze doswiadczenie jednoznacznie wskazuje, ze
istotne znaczenie w procesie projektowania i wdrazania systemu wsparcia i pomocy
winni mie¢ ci, ktdrzy z owej pomocy korzystaja w sposob bezposredni. Tylko bowiem
od 0séb z ASD oraz ich bliskich uzyska¢ mozna rzetelne informacje o oczekiwaniach
i potrzebach, ale takze barierach, na jakie natrafiajg w zyciu codziennym. Wydaje sie,
ze ich wlgczenie do debaty i rzeczywistych dzialan ma warto$¢ szczegdlna.

W artykule niniejszym podejmujemy probe dyskusji problematyki funkcjonowania
zwigzkow, w ktdrych pojawia si¢ i wychowywane jest dziecko autystyczne. Podkreslmy
w tym miejscu, ze méwié bedziemy o kazdej relacji partnerskiej, a nie wylacznie
o zwigzkach sformalizowanych (malzenstwo), co nie pozostaje bez znaczenia w rea-
liach wspolczesnego $wiata i zachodzacych w nim przemian - takze w obszarze zycia
spotecznego i rodzinnego.

Autyzm - definicja, historia, etiologia

Dla dalszych rozwazan niezbednym jest zdefiniowanie, czym jest autyzm. Odwotamy
sie w tym miejscu do Miedzynarodowej Klasyfikacji Zaburzen Psychicznych i Zaburzen

2 Centers for Disease Control and Prevention jest organizacja dbajacg o bezpieczenstwo w Stanach
Zjednoczonych Ameryki PéInocnej. Jej misja jest ochrona obywateli i spoleczenstwa przed zagrozeniami
dla zdrowia, m.in. u§wiadamia obywateli Ameryki o zagrozeniach zwigzanych ze zdrowiem, edukujac
i chronigc tym samym przed niebezpieczeristwem.

* Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym Dalej Razem; http://www.autyzm.zgora.pl/pl/
id.10004 (dostep: 27.04.2018).
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Zachowania ICD-10, zgodnie z ktérg autyzm jest calo$ciowym zaburzeniem rozwoju
rozpoczynajgcym sie we wezesnym dziecinstwie?, ktdre charakteryzuje sie: (1) trudno$ciami
w nawigzywaniu kontaktu i podtrzymywaniu relacji spolecznych, (2) trudnosciami
w komunikacji niewerbalnej i werbalnej, (3) wystepowaniem okreslonych specyficznych,
powtarzajacych sie wzorcéw zachowan, (4) problemami w rozwoju emocjonalnym,
motorycznym, poznawczym. Problemy w zakresie spolecznej komunikacji znacznie
ograniczajg (a niejednokrotnie wrecz catkowicie blokuja) mozliwo$ci wlasciwego
odbioru sygnaléw plynacych z otoczenia. Ponadto zwigzane sg z trudno$ciami w rozwoju
mowy i jezyka oraz — co wydaje sie szczegélnie istotne — umiejetno$ci rozpoznawania
i rozumienia emocji innych osob, a to nie pozostaje bez wplywu na proces budowania
interpersonalnych relacji.

W tym miejscu podkresli¢ nalezy szczegdlnie wyraznie, Ze autyzm nie jest chorobg
i nie da sie go wyleczy¢. Nie oznacza to jednakowoz, iz bezzasadnym jest poddawanie
0s6b z diagnoza ASD oddzialywaniom pomocowym i terapeutycznym, ktére moga
wspomoc ich funkcjonowanie w spoleczenstwie. Obszar ten podlega we wspoétczesnym
$wiecie przemianom, co wigze si¢ miedzy innymi z coraz $mielszym podejmowaniem
debaty na temat ASD. Dodac¢ nalezy, ze autyzm obejmuje grupe zaburzen (spektrum),
ktdre roznig si¢ od siebie przede wszystkim stopniem nasilenia poszczegdlnych objawdw.
W obszarze spektrum autyzmu znajdujg si¢ miedzy innymi autyzm dziecigcy, zespot
Aspergera, autyzm atypowy, inne calo$ciowe zaburzenia rozwoju.

Jak podkresla Ewa Pisula: ,Nietypowy przebieg rozwoju 0séb z zaburzeniami
nalezacymi do autystycznego spektrum trudno zamkngé w jednoznacznym opisie”
(2012: 7), bowiem obraz analizowanych zaburzen jest mocno zrdznicowany. Badania
nad ASD prowadzone s3 w réznych krajach od kilkudziesieciu lat, dzigki czemu stan
wiedzy na ten temat zostal znacznie wzbogacony®. Warto podkresli¢ takze znaczacg role,
jaka w rozwoju wiedzy w tym obszarze odegrali ludzie majacy bliskie rodzinne koneksje
z osobami z zaburzeniami ze spektrum. Ich perspektywa jest bowiem szczegdlnie cenna®.

Pomimo prowadzonych od lat analiz i badan, dotychczas nie udalo si¢ w sposéb
jednoznaczny wykry¢ przyczyn ani mechanizméw odgrywajacych wazng role w jego
patogenezie. Czynniki lezace u podtoza odmiennego przebiegu rozwoju oséb z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu pozostaja przedmiotem dyskusji i sporéw naukowych.

* Ewa Pisula uwypukla w jednej ze swych prac, ze symptomy $wiadczace o wystapieniu zaburzenia
ze spektrum autyzmu pojawiaja sie u dziecka przed ukonczeniem przez nie trzeciego roku zycia, dotycza
ponadto kazdej z jego sfer rozwojowych. Stad jest on okreélany mianem ,calo$ciowego zaburzenia
rozwoju” (Pisula 2004: 19).

* Pierwszy systematyczny kliniczny obraz zaburzen ze spektrum autyzmu opracowany zostal przez
amerykanskiego psychiatre Leo Kannera na podstawie jego kilkunastoletniej obserwacji dzieci, ktdre
skierowane zostaly do Kliniki Psychiatrycznej Uniwersytetu Johna Hopkinsa z powodu réznego typu
zaburzen zachowania. W 1943 roku w czasopi$mie ,,Nervous Child” opublikowat artykul na ten temat.

¢ Doé¢ wymieni¢ w tym miejscu Bernarda Rimlanda, Lorng Wing czy laureata Nagrody Nobla
Nicolausa Tinbergena.
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Wachlarz teorii przypisywanych wystepowaniu autyzmu jest szeroki. Opisuje go w swojej
ksigzce Rodzice dzieci z autyzmem Ewa Pisula.

Wirdd najstarszych stanowisk wskaza¢ nalezy podejscie psychoanalityczne, ktore
przyczyn autyzmu upatruje w zaburzonych relacjach rodzicéw z potomkiem (Baron-Cohen,
Bolton 1999: 11). Relacja ta miala $cisle korelowa¢ z uwarunkowaniami spotecznymi,
a mianowicie ,,odrzuceniem, pedem cywilizacyjnym, koncentracja na wlasnej karierze
zawodowej”’. Istotne w kontekscie postrzegania spolecznego rodzicow dzieci z autyzmem
sg wladnie teorie, ktore wskazujg na zwigzek pojawienia si¢ autyzmu z niewlasciwymi
postawami wychowawczymi czy zaburzong relacjg matka—dziecko (Pisula 2012: 12).
Badacz Bruno Bettelheim pojawienie si¢ autyzmu nazywa ,,ucieczka we wlasny $wiat
i odizolowaniem si¢ od otoczenia w pustej fortecy” spowodowang poczuciem ogromnego
zagrozenia. W swoich pracach doszukuje si¢ zrodet autyzmu w deprywacji w zakresie
matczynej opieki (Pisula 2012: 13).

Chociaz idee te nigdy nie zostaly naukowo potwierdzone, a obecnie uwazane sg za
przestarzate, wywarly znaczny wplyw na postrzeganie autyzmu i moga by¢ przyczyna
tendencji opinii spotecznej do obwiniania rodzicéw dzieci o ich zaburzenia rozwojowe
(Pisula 2012: 14). Uzasadnionym wydaje si¢ twierdzenie, ze rozpowszechnianie tej
blednej tezy o wystepowaniu autyzmu moze mie¢ negatywny wplyw na relacje w ro-
dzinie czy relacji pomiedzy rodzicami/opiekunami dzieci. Niejednokrotnie pojawia si¢
wzajemne obwinianie si¢ rodzicow o to, ze zaburzenie dziecka jest zwigzane z btedami
wychowawczymi przez nich popelnianymi, co moze mie¢ silny zwigzek z wysuwaniem
kilkadziesigt lat temu tez, ze genezy autyzmu mozna doszukiwac sie w uwarunkowaniach
rodzinno-spolecznych, a nie biologicznych (CBOS 2015: 10).

W $wietle wspolczesnego stanu wiedzy autyzm okresli¢ nalezy jako zaburzenie
neurorozwojowe, ,w ktdrego etiologii zasadniczg role odgrywaja mechanizmy neuro-
biologiczne” (Pisula 2012: 16). Polski badacz tematu Jacek Bleszynski definiuje autyzm
w jednej ze swych prac, jako ,,zaburzenie w rozwoju manifestujgce si¢ niejednorodnym
czasem wystgpienia (...) zréznicowanym przebiegiem i czesto odmiennie nasilong
symptomatologia w funkcjach komunikacji i zachowaniu” (Bleszynski 2005: 76).

Rodzina z dzieckiem autystycznym

Badania nad wybranymi aspektami funkcjonowania rodzin, w ktérych wychowywane
jest dziecko autystyczne, oraz nad rodzicami dzieci z autyzmem prowadzone s3 juz
od kilkudziesigciu lat. W niniejszym tekscie odwotamy sie do empirycznych badan
ilosciowych prowadzonych dotychczas nad ta specyficzng grupa. Obraz uzupelniony
zostanie przywolaniem jakosciowych badan wlasnych, ktore realizowane byly od listopada
2016 roku do maja 2017 roku w jednym z osrodkéw terapii dla dzieci pod Krakowem.

7 Stowarzyszenie na Rzecz Os6éb z Autyzmem; https://autyzm-gorzow.org/etiologia-autyzmu (do-
step: 26.04.2018).
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Warto raz jeszcze podkredli¢, ze autyzm jest zaburzeniem, z ktérym czlowiek boryka
sie od najmlodszych lat, przez cate swoje zycie. Kiedy dziecko jest mate, opieke nad
nim sprawujg przede wszystkim rodzice. Tym samym zaburzeniem jest dotkniete
nie tylko dziecko, a cata rodzina rozumiana jako system. Znaczenie rodziny w zyciu
dziecka wzrasta jeszcze bardziej w przypadku dziecka niepelnosprawnego, a jego
obecno$¢ bez watpienia wplywa na calg rodzine. Konieczno$¢ wspomagania osoby ze
zdiagnozowanym zaburzeniem ze spektrum autyzmu lub wykazujacej znaczace cechy
autystyczne — wspomagania podejmowanego zaréwno przez wyspecjalizowanych lekarzy,
terapeutow, wyposazonych w odpowiednie kompetencje szkolnych pedagogéw, jak
i specjalistow z poradni psychologiczno-pedagogicznych czy psychologéw - powoduje
dodatkowo, ze w istotny sposdb zmienia sie styl funkcjonowania nie tylko osoby
poddawanej oddzialywaniom pomocowo-terapeutycznym, ale réwniez jej bliskich.

Biorgc pod uwage zakres analizowanej w tym tekscie problematyki, wspomnie¢
nalezy, ze funkcjonowaniu w spoleczenstwie rodzin z dzieckiem autystycznym nie
pomaga ,normalny” wyglad fizyczny dziecka, ktéry moze nie wskazywaé na jego
niepelnosprawno$¢. Pozornie zdrowy wyglad dziecka utrudnia ludziom z jego otoczenia
poprawna definicje sytuacji. Kiedy widza, ze ,,zdrowe” dziecko krzyczy, ptacze, pluje i jest
niepostuszne w miejscu publicznym, przypisuja to ztemu wychowaniu bagdz nieporadnosci
wychowawczej rodzicow, a nie niepelnosprawnosci dziecka. Ponadto pietno autyzmu
jest zfozone i wieloaspektowe, wynika z bardzo wielu czynnikéw — w tym w duzej mierze
z zachowan czlowieka, ktore, jak wspomniano, odbierane by¢ moga jako niewlasciwe,
a nawet niegrzeczne®. Spoleczna reakcja na nie prowadzi¢ za$ moze do uksztaltowania
sie u jednostki tozsamo$ci napietnowanej (Swigtkiewicz-Mosny 2010).

Rezultatem wspomnianej na wstepie rozwazan wcigz niskiej $wiadomosci spotecznej,
a takze niewystarczajacej wiedzy i umiejetnoéci w tym zakresie u lekarzy diagnozujacych
zaburzenia rozwojowe, jest to, ze wiele 0sob z autyzmem otrzymuje btedng diagnoze lub
nie zostaje zdiagnozowanych w ogéle (Rzymszy, Czajkowski 2006). Ponadto problema-
tycznym jest fakt, ze rodzice niejednokrotnie nie dopuszczajg do siebie swiadomosci, ze
ich dziecko moze mie¢ autyzm. Pdzna diagnoza rzutuje na dalszg terapie, ktorg z kolei
najlepiej rozpocza¢ jak najwczesniej. Problem po6znej diagnozy zwigzany jest rowniez
z niewystarczajacg liczbg wyspecjalizowanych osrodkdéw diagnostycznych, a takze
brakiem stalej opieki dla dziecka w osrodku terapeutycznym. To powoduje, ze tylko co
drugie dziecko podejmuje terapie, ktora jest niezbedna, by osoby z autyzmem mialy
szans¢ na normalne zycie (Rzymszy, Czajkowski 2006).

8 Koncepcje naznaczenia spotecznego maja swe korzenie w pracach Franka Tannemabuma, Edwina
M. Lemerta i Johna Kitsuse’a. Autorzy zwrécili uwage, ze pietno nie jest wytacznie bezposrednia ,,prostg”
konsekwencja dokonywanych przez jednostke czyndw, ale w gléwnej mierze wynikiem spotecznej reakeji
na nie.
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Rodzina z dzieckiem autystycznym — przeglad badan

Jednymi z ciekawszych w analizowanym obszarze badaniami sg te przeprowadzone przez
Instytut Fizjoterapii Uniwersytetu Rzeszowskiego, a dotyczace jakosci zycia rodzicow
dzieci autystycznych. Wyniki pokazujg, Ze pojawienie si¢ dziecka niepelnosprawnego
ma bezposredni zwigzek ze sposobem funkcjonowania rodziny.

Przebadang grupe stanowi 70 rodzicéw dzieci autystycznych, grupg kontrolng objeto
70 rodzicéw dzieci rozwijajacych sie prawidlowo (Czenczek, Szeliga, Przygoda 2012:
447). Pytania zadane w kwestionariuszu dotycza nastepujacych wskaznikow jakosci
zycia: zdrowie ogdlne, zdrowie psychiczne, sprawno$¢ fizyczna, ograniczenia zwigzane
ze sprawnoscig fizyczng, aktywno$¢ spoteczna, energia i witalno$¢, a takze ograniczenia
zwigzane ze sprawnoscig psychiczng (Czenczek, Szeliga, Przygoda 2012: 448). Wyniki
badan wskazujg, ze rodzice dzieci autystycznych oceniajg jako$¢ swojego zycia znacznie
gorzej niz rodzice dzieci funkcjonujacych prawidtowo (Czenczek, Szeliga, Przygoda
2012: 448). Pytani przyktadowo o stany smutku i zalamania znacznie czesciej wybierali
odpowiedz ,wigkszo$¢ czasu” i ,,duzo czasu” (Czenczek, Szeliga, Przygoda 2012: 448).
Pierwsza grupa czesciej narazona jest ponadto na stany zmeczenia, a zte samopoczucie
czesto negatywnie wplywa na ich kontakty z przyjaciélmi i rodzing (Czenczek, Szeliga,
Przygoda 2012: 448). Wyniki przytoczonych badan wskazuja, Zze w szesciu z o$miu
wymienianych wymiarach rodzice dzieci autystycznych posiadajg nizsze wskazniki
w poréwnaniu z grupg kontrolng rodzicéw dzieci bez diagnozy ASD.

Wspolczesnie rodzina petni kilka funkcji, wsréd ktérych wymieni¢ nalezy: emocjo-
nalng, wychowawczg, prokreacyjng, ekonomiczng, opiekuncza, rekreacyjno-towarzyska.
Zwigzane sg z nimi takze okreslone zadania (Encyklopedia socjologii 2000: 314). Rodzice
dzieci autystycznych muszg wkiada¢ o wiele wiecej wysitku, aby prawidtowo je wypetniaé.
Rodzice - gléwnie matki, ktore ze wzgledu na niepetlnosprawnos¢ dziecka niejednokrot-
nie same borykajg sie ze stanami obnizonego nastroju oraz wprost z depresjg (Pisula
1998: 88) — majg problem z prawidlowym (w znaczeniu obiektywnym, ale takze w ich
subiektywnym ujeciu) wypelnianiem roli matki (Pisula 1998: 88). Rownie czgsto nie
majg sily ani czasu na walke o swoj zwigzek, co w niektdérych przypadkach prowadzi
do rozpadu matzenstwa (Pisula 1998: 88). Ponadto stres, poczucie braku kompetencji
i brak wsparcia ze strony partnera mogg prowadzi¢ do poglebienia depresji, a nawet
rezygnacji z pelnienia roli (Pisula 1998: 89).

Interesujgcym dla dalszych rozwazan trendem, ktéry warto przywolaé w tym miejscu,
jest wzrost liczby rodzin niepelnych, w ktdrych role wychowawcza spelnia tylko jedna
osoba z pary. Zazwyczaj sg to samotnie wychowujgce dziecko/dzieci matki. Wigze si¢
to z tym, ze kobiety podejmujace opieke nad niepelnosprawnym dzieckiem zmuszone
sa niejednokrotnie do porzucenia pracy zawodowej. Ostatecznie cale ich zycie skupione
jest na dziecku, ktore potrzebuje opieki i uwagi praktycznie 24 godziny na dobe. Taki
stan rzeczy moze prowadzi¢ do przecigzenia, a takze podwyzszonego poziomu stresu
(Mikotajczyk-Lerman 2011: 79).
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Badania wtasne: funkcjonowanie partneréw w zwigzku

W tym miejscu nasuwa si¢ pytanie: dlaczego to akurat kobiety zazwyczaj podejmuja opieke
nad dzieckiem niepelnosprawnym? Kobieco$¢ postrzegana jest przez uwarunkowane
kulturowo przekonania na temat posiadanych przez kobiety szczegdlnych cech, takich
jak miedzy innymi: wrazliwo$¢, empatia, czulosé, delikatnosé czy tagodnosé (Budrowska,
Duch, Titkow 2003: 52). Wszelka szeroko rozumiana praca opiekunicza przeznaczona jest
gtéwnie dla kobiet, co wynika z przekonania o ich zdolnosci do bezinteresownosci czy
oddania (Kubisa 2014: 82). Odstepstwa od tej stereotypowej wizji nie sa mile widziane,
a presja spoteczna powoduje, ze kobiety czesto same wycofuja sie ze sfery publicznej.

W swoich badaniach korzystalysmy z technik badan jakosciowych, zgodnie z zalo-
zeniami teorii ugruntowanej, a mianowicie: wywiadéw swobodnych ukierunkowanych
i obserwacji uczestniczacej biernej (Konecki 2009: 169).

Zasadniczym etapem badan byly indywidualne wywiady poglebione. Jednym z gtéw-
nych tematéw w nich podjetych byta kwestia podziatu obowigzkdéw miedzy partnerami.
Wywiady swobodne ukierunkowane polegaja na swobodnym tworzeniu pytan przez
badacza, a takze spontanicznym formutowaniu dodatkowych pytan, w zaleznosci od
przebiegu rozmowy z respondentem (Konecki 2009: 169). Przeprowadzonym przez nas
wywiadom towarzyszylo kazdorazowo otwarcie na nowe watki i informacje, ktére moga
sie pojawia¢ w trakcie wywiadu, a kolejno$¢ pytan i stosowany przez nas jezyk nie byt
yjednolicony - a raczej dostosowany do wrazliwosci jezykowej, stownika, doswiadczen
naszych rozméwczyn. Przed przystgpieniem do wywiaddw stworzona zostala przez nas
lista pytan i interesujacych zagadnien waznych w kontekscie podjetego tematu.

W wywiadach udzial wzielo 11 kobiet — matek dzieci z diagnozg zaburzen ze spek-
trum autyzmu. Podczas rozmdw trwajgcych od 40 minut do poéttorej godziny zadane
im zostaly pytania dotyczgce szeroko rozumianego funkcjonowania w spoteczenstwie
rodzin, w ktorych wychowywane jest dziecko autystyczne. W celu uzyskania takiego
obrazu pytania dotyczyly sposobu spedzania wolnego czasu, relacji pomiedzy partnerami
w zwigzku, kontaktéw dziecka z rodzenstwem i réwiesnikami, relacji przyjacielskich
i rodzinnych, dostepnosci i zadowolenia z edukacji dziecka, korzystania z instytucjonalnych
i pozainstytucjonalnych form wsparcia i pomocy.

W artykule podjaé chcemy jeden z aspektéw funkcjonowania rodziny z dzieckiem
autystycznym, a mianowicie (potencjalny) wplyw sytuacji wychowywania dziecka
autystycznego na relacje miedzy partnerami w zwigzku oraz na podzial obowigzkdow
miedzy nimi.

Wywiady swobodne ukierunkowane uzupelnione zostaly obserwacjg uczestniczaca
bierng, w ktorej badacz podejmuje role obserwatora jako uczestnika, zgodnie z ktérg
kontakt z badanymi jest krotki, a relacje z obserwowanymi nie sg rozbudowane (Konecki
2009: 146). Badania zrealizowane zostaly w o§rodku terapeutycznym, do ktérego przyjez-
dzajg rodzice z dzie¢mi autystycznymi z calej Polski. Rodzice/opiekunowie w sposéb
bierny uczestnicza w terapii, ktéra zaklada ich wspoluczestnictwo polegajace na konty-
nuowaniu zainicjowanych w o$rodku ¢wiczen z dzieckiem w domu. Podjeta obserwacja
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polegata na skrupulatnym notowaniu, czy z dzieckiem niepelnosprawnym przyjezdzajg
na zajecia tata czy mama. Zgodnie z zasadg, ze rodzice s wspotterapeutami - i jako tacy
réwniez objeci sg terapia — istotny jest fakt, kto towarzyszy dziecku w terapii, poniewaz
bezposrednio zwigzane jest to z kwestig (biezacego i p6zZniejszego) podziatu obowigzkéw
miedzy malzonkami/partnerami.

Obserwacja, ktéra podjeta zostata w jednym z osrodkéw terapeutycznych w okolicach
Krakowa i trwata od listopada 2016 do maja 2017 roku, wskazuje na wyrazng tendencje¢
dominacji matek jako towarzyszek dziecka w procesie terapeutycznym. Koniecznym
jest przywolanie w tym miejscu najwazniejszych uzyskanych danych. Przez caly okres
obserwacji do o$rodka przyjechalo facznie 92 réznych dzieci. Odnotowano, ze 65
razy dzieci na turnus przyjechaly tylko z matka, 22 razy towarzyszylo im obydwoje
rodzicow - z tym Ze tata zazwyczaj przyjezdzal w charakterze kierowcy i nie uczestniczyt
(w poréwnaniu z matka) w terapii. Tylko w przypadku jednego dziecka przyjechalo ono
do osrodka wylgcznie z ojcem. Czworce dzieci towarzyszyly inne osoby — przewaznie
babcie. Przytoczone dane jednoznacznie potwierdzajg postawiong teze moéwiacg, iz to
gltéwnie matki angazujg si¢ w aktywnosci zwigzane z opiekq i terapig dziecka.

Wspominany osrodek, w ktorym prowadzone byly przez nas badania, skupia rodzicéw
z dzie¢mi z réznych czesci Polski. Jego specyfika polega na $cidle ustalonej terapii, dobranej
indywidualnie do kazdego z dzieci, ktora ma ukierunkowa¢ rodzicéw oraz terapeutow/
instytucje pomocowe, jak na co dzien nalezy pracowaé z danym dzieckiem. Rodziny tam
przyjezdzajace korzystaja z terapii w miejscu swojego zamieszkania lub podejmuja jg
samodzielnie, a do wspomnianego osrodka przyjezdzaja na pewnego rodzaju konsultacje
(raz na trzy miesigce, raz na po6t roku, raz na rok - zgodnie z indywidualnie ustalonym
planem), na ktérych dostaja wytyczne dotyczace terapii. Istotne w kontekscie artykutu
jest to, ze pochodzg one z rdznych $rodowisk, nie sg zakorzenione w oérodku, a takze
korzystaja w duzej mierze takze z innych instytucji pomocowych. Istotny jest fakt, ze
w doborze proby zadziatat , filtr” ekonomiczny. Tydzien terapii w osrodku kosztuje 4000 z1,
co moze $§wiadczy¢ o tym, ze rodziny, ktére tam przyjezdzaja, znajduja sie w dobrej
sytuacji materialnej, dzigki temu nie muszg liczy¢ tylko na pomoc publiczng, ale posiadajg
$rodki na dodatkowg, prywatng terapie dziecka. Jednak w naszej opinii - potwierdzonej
zrealizowanymi badaniami, obserwacja klientéw o$rodka oraz przede wszystkim biezacg
praktyka zwigzang z kontaktem z dzie¢mi z ASD i ich rodzinami - sytuacja ekonomiczna
rodzicéw nie ma znaczgcego wptywu na podziat obowigzkéw pomiedzy nimi, a bardziej
na to, ktory z rodzicéw podejmuje prace zawodowy (Pawlikowska 2017: 28).

Punktem wyjscia dla dalszych rozwazan niech bedzie twierdzenie, iz nie sposéb
mowic¢ o istnieniu wylacznie jednej okreslonej zasady rzadzacej relacjami miedzy
partnerami, ktérych dziecko jest niepelnosprawne. Dotychczas zrealizowane badania
oraz prowadzone obserwacje pokazuja bowiem, Ze na jedne pary okolicznosci takie
wplywaja jednoznacznie negatywnie, prowadzac do oslabienia relacji lub rozstania - sg
jednak przypadki, w ktérych sytuacja pojawienia si¢ dziecka niepelnosprawnego dziatata
na zwigzek pozytywnie, spajajac go i wzmacniajgc.
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Sytuacje niemoznosci zaakceptowania przez jednego z partneréw pojawienia si¢ dzieci
z niepelnosprawnoscig doskonale ilustruje przyklad jednej z respondentek bioracych
udzial we wspomnianych badaniach. Po pojawieniu si¢ trojaczkéw i diagnozie zespotu
Aspergera w jednym przypadku i autyzmu wczesnodzieciecego w dwdch pozostalych,
maz respondentki nie poradzil sobie z zastang sytuacja i porzucit role ojca, zostawiajac
kobiete samg z dzie¢mi. Pomoc, na jakg mogla liczy¢, to jedynie wsparcie ze strony
rodzicéw i przyjaciét. Oddajmy w tym miejscu glos kobiecie:

No niestety, nie wytrzymal tej calej sytuacji, zakochat si¢ w innej kobiecie i odszedl. To znaczy raz
w roku widuje dzieci, od jakiego$ czasu zaczal si¢ nimi interesowa¢ na zasadzie, ze dzwoni, ze pisze,
ja mu wysytam zdjecia, zaczal ptaci¢ alimenty, wiec... idzie to w dobrym kierunku. Wyjechat po

prostu z kraju, nie ma go w kraju (Mama trojaczkéw).

Dla kontrastu przytoczymy stowa mamy Adriana’, ktérej sytuacja zyciowa byta zupelnie
odmienna: ,,My sie musieli$my tak wspiera¢ bardzo, jedno drugiego i na zmiane, bo
naprawde jak nie jedno mialo dolek, to drugie, no ale daliémy rad¢” (Mama Adriana).
To wlasnie przyklad pozytywnego wspierania sie partnerdw relacji.

Z przeprowadzonych rozmoéw wynika, ze gtéwnym powodem frustracji kobiet
w zwigzku jest nierdwny podzial obowigzkéw w zakresie opieki nad niepelnospraw-
nym dzieckiem. Kobiety wprawdzie deklaruja, ze mezczyzni okazuja im wsparcie, ale
réwnoczesnie nie biorg oni na siebie czesci zadan wynikajacych z terapii. Obecnie nowe
kierunki w terapii kladg duzy nacisk na angazowanie obojga rodzicow we wspotprace
w procesie terapeutycznym dziecka (Kosakowski, Krause 2004: 330). Respondentki
objete badaniem przyjezdzaja do osrodka pod Krakowem i codziennie przez szes¢
i pot godziny uczestniczg w zajeciach swoich dzieci, uczgc si¢ poprzez obserwacje,
w jaki sposob samodzielnie pracowa¢ z dzieckiem po powrocie do domu. Nastepnie
otrzymujg wytyczne dotyczace przeznaczonego do realizacji w najblizszych miesigcach
materialu. Tym bardziej pozadang wydaje si¢ obecnos¢ w osrodku takze ojca. Jedna
z rozmowczyn zapytana o to, od kogo otrzymuje wsparcie, odpowiada ze Izami w oczach:
»0d nikogo. Od Milosza. Od meza jak jest, to moze tak, ale ciagle go nie ma” (Mama
Milosza). Wypowiedz respondentki zdaje si¢ wyraznie pokazywac, ze w sytuacji ciggtej
nieobecnosci partnera to dziecko daje site do dzialania i motywacje.

Do$¢ powszechnym jest podejmowanie przez biorgce udzial w badaniu kobiety
okreslonych narzuconych rél spotecznych bez kwestionowania ich zasadnosci. Domnie-
mywaé mozna, ze jest to zwigzane z narastajagcym poczuciem obowigzku podjecia opieki
nad dzieckiem - jest to bowiem w opinii publicznej zadanie kobiet. Sytuacje tego typu
obrazuje wypowiedz kolejnej z respondentek:

° Ze wzgledu na intymny charakter zadanych podczas badan pytan, a takze specyfike porusza-
nej problematyki, imiona dzieci zostaly zmienione. Zabieg 6w stuzyt takze zapewnieniu anonimowosci
uczestniczagcym w wywiadach kobietom.
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Maz zarabia, a ja zajmuje si¢ resztg. Mgz wychodzi o szdstej i wraca o dziewietnastej. Nie ma czasu
mi pomagaé. Mysle, ze w kazdym przypadku spada to na mame. Wiekszos¢ mam odwozi dzieci
do przedszkola... Mezczyzna, moze to jest stereotyp, ale jednak czesto zarabia wiecej. Facet musi

finansowg strone zapewnic rodzinie, a mama to jednak mama, zajmuje sie dzieckiem (Mama Milosza).

Respondentka z jednej strony przyjmuje opisywang sytuacje jako dos¢ naturalng
i powszechng (,,mama to jednak mama, zajmuje si¢ dzieckiem”) — z drugiej natomiast
podnosi istotng kwestie, ze to mezczyzni na rynku pracy wcigz zarabiajg wiecej. W jej
rozumieniu nie chodzi zatem o to, iz ojcowie §wiadomie i z premedytacjg ,,uciekajg”
od podejmowania terapii i opieki nad dzieckiem. Zmusza ich do tego niejako sytuacja
ekonomiczna i realia funkcjonowania wspodtczesnego spoteczenstwa.

Wir6d uczestniczek badania sg réwniez kobiety, w ktérych wypowiedziach wyraznie
wybrzmiewa ich silne przekonanie o swoich wyzszych — w poréwnaniu z partnerem
- kompetencjach dotyczacych prowadzenia terapii. Takie podej$cie moze prowadzi¢
do zniechecania mezczyzn do zaangazowania i wlgczania sie w proces terapeutyczny.
»[Zajmuje sie terapig — przyp. J.P.] [t]ylko ja. Méj maz probowal pare razy, ale... jak ja
zobaczytam co on robi, to powiedziatam mu: «Wiesz co? Fajnie, ze si¢ starasz i co$ chcesz,
ale nie réb tego»” (Mama Blazeja). Kobieta zdaje si¢ $wiadomie ogranicza¢ aktywnos¢
partnera w zakresie prowadzenia oddziatywan terapeutycznych.

Przytoczymy w tym miejscu opinie kolejnej respondentki o tym, kto jej zdaniem
najcze$ciej sprawuje opieke nad dzieckiem:

Matki majg lepsze podejécie do dzieci i potrafig wiecej czasu bezinteresownie poswieci¢ dziecku, bo
mezczyZzni jednak stawiajg swoje potrzeby nad potrzebami innych, tak mi si¢ wydaje, przynajmniej
ja to tak odbieram, ale wydaje mi si¢, ze przede wszystkim matki, jesli jest pelna rodzina, to matka

jednak przejmuje wiecej obowigzkéw z dzieckiem (Mama Damiana).

Stowa kobiety sg o tyle istotne, iz odnosi si¢ ona nie tylko do sytuacji jej rodziny, ale
wyraza - opierajac sie, co warto podkresli¢, na dos¢ stereotypowych ocenach dotyczacych
funkcjonowania mezczyzn i kobiet — opini¢ na temat ogdlnej sytuacji rodzin.

Kolejnym istotnym aspektem rozwazan jest poparte uzyskanymi w toku zrealizowa-
nych badan wynikami twierdzenie, ze terapia moze sta¢ si¢ Zrédlem sporéw pomiedzy
partnerami. Osoba, ktéra nie podejmuje ¢wiczen z dzieckiem, po powrocie do domu
woli spedzi¢ z nim czas raczej na zabawie niz na egzekwowaniu okreslonych zasad
terapii. Zdarza si¢ rowniez, ze partnerzy nie zawsze zgadzajg sie z zalozeniami terapii,
szczegdlnie jezeli ma ona charakter dyrektywny (Szeler 2007: 114). ,,Maz, jak juz jestem,
to zajmuje sie swoimi rzeczami. Rodzic - ten drugi, czesto sie zdarza, ze jest tg ucieczka
dla dziecka, jest jakims takim wybawicielem raczej [tu mowa o jej mezu - przyp. J.P.]”
(Mama Leona). Kobieta, ktdrej stowa przytaczamy, faczy prace zawodowa z samodzielnym
prowadzeniem terapii z dzieckiem w domu. Ma zal do me?za, Ze ten nie akceptuje terapii
i nie wspiera jej w ¢wiczeniach. Jest to powodem cze¢stych klétni miedzy nimi, co zdaje
sie dodatkowo komplikowa¢ sytuacje rodzinng i przebieg samej terapii dziecka.
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Istotng kwestig podjeta w prowadzonych przez nas badaniach bylo réwniez pytanie,
jak respondentki oceniajg podzial obowigzkéw w ich zwigzkach - i czy sg z niego
zadowolone. Cennych informacji na ten temat dostarczajg stowa:

[n]iekoniecznie, bo jednak bym chciala, Zeby troche to wzial na siebie, ale z drugiej strony pracuje
sam jeden, wiec musze to takze bra¢ pod uwagg (...) Jak tak si¢ uméwie z dziewczynami, ze wychodze
wieczorem, to nie ma problemu, maz zostaje, potrafi na przyklad ze swojej przyjemnosci zrezygnowac,

zebym ja gdzie$ wyszta, wiec nie ma czego$ takiego, ze siedz tutaj i masz siedzie¢ (Mama Igora).

W wypowiedzi kobiety wybrzmiewa tesknota za wlaczeniem sie partnera do codzien-
nego trudu prowadzenia terapii i wychowywania dziecka. Dostrzega jednak potrzebe
jego silnego zaangazowania w aktywno$¢ zawodowg stanowiaca jedyne zrodlo utrzy-
mania rodziny. Ponownie powraca kwestia finansowa jako jeden z elementdéw wyraznie
porzadkujacych zycie rodziny.

Brak wsparcia ze strony partnera moze jednak prowadzi¢ do rozpadu zwigzku. Jedna
z naszych respondentek, kiedy dowiedziala si¢ o diagnozie cérki, mieszkata w Anglii.
Miala poczucie, ze w tej nowej i trudnej dla niej sytuacji jest catkowicie sama. Kobieta
nie otrzymatla odpowiedniego wsparcia, postanowita zatem wrdci¢ do Polski i zamieszka¢
z rodzicami. Komentujgc postawe swego partnera, stwierdza:

Mi si¢ wydaje, Ze on sobie nie radzil z tym wszystkim, on tak tez uciekal, na przyktad czesto go
w domu nie byto, on tak jako$ do pracy uciekal, albo wiesz, niby mial zawsze tysiagc innych rzeczy...
Dobra, moi bracia przyjechali tam, to moglam tez liczy¢, ale kazdy ma swoje zycie, prawda? No
iwiesz, jak nie pracujesz i ciagle siedzisz tylko w tym autyzmie, Lena miala jeszcze... te pierwsze lata
to sg straszne, nie wiesz, jak w to wej$¢, te niespania miata strasznie, [z]naczy [poprawione - przyp.

J.P.] do tej pory ma jakos, ale teraz to jest inaczej troche, nie?

Kobieta podkresla dwa istotne aspekty sytuacji, w jakiej si¢ znalazta. Obok zachowania
partnera, ktory od poczatku nie angazowat sie w wychowanie i terapie dziecka, pojawia
sie takze kwestia specyfiki trudnosci w funkcjonowaniu cérki. Respondentka borykata
sie zatem z podwojnym obcigzeniem.

Zgromadzone dane pokazuja, ze problem obarczania kobiet opiekg nad dzieckiem
jest znaczacy. W zdecydowanej wiekszos$ci to wlasnie matka jest ta, ktora bierze na
siebie trud pracy z dzieckiem. W$rdd uczestniczek badania byla jednak taka, ktéra
wprost wyznala, ze to wlasnie jej maz podjal opieke nad dzieckiem, porzucajgc prace,
a to ona utrzymywata dom. Jednoczesnie mozna bylo zauwazy¢, ze ta decyzja wigzala
sie z odczuwaniem duzego poczucia winy przez respondentke.

Na tamten czas to bylo tak, ze ja siedziatam wtedy z Ignasiem, jak byly te histerie, to wszystko to ja
siedzialam i po prostu bym nie wytrzymala, nie wytrzymalabym i podjeliémy takg decyzje, ze ktos
musi, no i Karol [mgz - przyp. J.P] podjal decyzje, bo ja bym nie wytrzymata... Chodzi o to, ze wtedy
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trzeba bylo Ignasia trzymac, trzeba bylo po prostu reki mezczyzny, ja jak go pézniej holdingowatam',
to on gryzl, no to ja nie chcialam, zeby on mnie gryzl, no to nie moglam tak mocno go $cisnac,

a Karol, no to meska sifa, no to inaczej. On wszystkie te noce go trzymat (Mama Ignasia).

W rozmowie kobieta pare razy wspominala, ze po tym pierwszym, najci¢zszym etapie
terapii wlaczyla sie¢ do pomocy i teraz probuje przeja¢ wszystkie obowigzki zwigzane
z praca z synem, w ramach ,,rekompensaty” za dotychczasowe poswiecenie meza.

Badania wtasne: wptyw na rodzenstwo

Respondentki, ktére oprocz dziecka z zaburzeniem ze spektrum autyzmu posiadajg
réwniez inne potomstwo, pytane byly o wplyw pojawienia si¢ dziecka niepelnosprawnego
na funkcjonowanie jego zdrowego rodzenstwa. Z rozméw wynika, ze czgsto dziecko
w pelni sprawne spychane jest na drugi plan, ujmujac rzecz stowami respondentki.
Niejednokrotnie doswiadcza ono odrzucenia ze strony dziecka z autyzmem, ktére nie
chce ,wpusci¢ go” do swojego $wiata (specyfika spektrum autyzmu) - co dla dziecka jest
niezrozumiate i przykre. Jedna z uczestniczek naszych badan (mama dwoch chlopcow:
trzylatka z autyzmem i dziesieciolatka), opisujac relacje miedzy bra¢mi wspomina, ze
w zyciu starszego byl etap, w ktdrym [wypowiedZ matki — przyp. J.P] ,,musial przetrawi¢,
dlaczego on taki dziwny”

Wigkszos¢ kobiet ze wzgledu na absorbujgca czasowo terapig i specyficzne potrzeby
dziecka z ASD napotyka trudnosci w sprawiedliwym (w ich subiektywnym mniemaniu)
rozdysponowaniu czasu pomiedzy potomstwo. Ten deficyt uwagi u dzieci zdrowych moze
prowadzi¢ do pewnych zachowan buntowniczych i proby zwrocenia na siebie uwagi.

To rodzenstwo, zmienia si¢, zmienia sie dzieciak, kiedy sie pojawia, nawet kiedy jest mlodsze rodzen-
stwo, to ono od poczatku jest juz troche inne, ona ma pretensje do mnie o to, ze jest zaniedbywana,
ona to rozumie jakby teoretycznie, ze to jest po to, zeby Leon byt kiedy$ samodzielny, ale to jest
dziecko, niby ona to ogarnia tak teoretycznie, ale w praktyce odczuwa, emocjonalnie w praktyce

odczuwa to jako niesprawiedliwo$¢ (Mama Leona).

10 Terapia holding nalezy do tego typu dzialan podejmowanych przez terapeutéw, ktore niewat-
pliwie naleza do kontrowersyjnych. Spotyka sie ona z duzym sprzeciwem wéréd zwolennikéw metod
niedyrektywnych, ale takze ma grono zwolennikéw wérdd rodzicéw dzieci autystycznych. Sesja
holdingowa, ktéra polega na wymuszonym kontakcie zazwyczaj matki z dzieckiem, ma trwaé tak dtugo, az
kobieta stwierdzi, ze dziecko sie poddalo. Poniewaz dziecko autystyczne ma czesto problem z kontaktem
fizycznym, jego wiez z matka jest ostabiona. W wyniku tego dziecko nie ma poczucia bezpieczenstwa.
Dzieci autystyczne maja czeste napady zloéci, agresji czy placzu, ktére moga trwaé godzinami. W takiej
sytuacji podjecie holdingu moze by¢ pomocne, a dziecko po jakim$ czasie uspokaja si¢. Warunkiem
skutecznosci jest nieprzerwanie kontaktu, az do calkowitego ustapienia dziecka. Zagadnienie holdingu
szeroko omawia m.in. K. Szeler w pozycji: K. Szeler (2007). Wybrane metody terapii oséb dotknigtych
autyzmem w Swietle literatury. Pedagogia Christiana, Wloclawek.
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Rosngca frustracja z powodu bycia ,na drugim miejscu’, a ponadto dodatkowe
obowigzki wynikajgce z posiadania rodzenistwa z zaburzeniem rozwoju przyspieszajg
proces usamodzielnienia si¢ zdrowych dzieci, ktéry niejednokrotnie przychodzi za
wczesnie. Jedna z matek podaje za przyklad przyjazd na tygodniowg terapie do Krakowa,
kiedy jej 12-letnia cdrka zostaje bez opieki, bo jej maz w trakcie dnia pracuje.

Specyfika zaburzen ze spektrum autyzmu nie sprzyja réwniez wzajemnej integracji
dzieci. W wigkszosci przypadkdéw zdrowe dzieci czujg si¢ odrzucone, nieakceptowane,
a co za tym idzie — negatywnie nastawione do rodzenstwa. Dzieci z zaburzeniem
rozwoju z kolei, w niektorych przypadkach, ,nie zauwazajg” swojego zdrowego ro-
dzenstwa i zamykajg si¢ calkowicie przed nim, albo wrecz odrzucajg catkowicie jego
istnienie. Rozmdwczyni, ktorej dziecko przyszto na $wiat drugie w kolejnosci po synku
z autyzmem, opowiada, jak przebiegl proces akceptowania rodzenstwa przez dziecko
zaburzone: ,,z poczatku udawat, jakby jej nie bylo, nie podchodzit do niej, a wrecz jak
widzial j, na przyktad czul jej zapach, to miat odruch wymiotny” (Mama Damiana).
Kobieta wspomina takze, ze pojawialy si¢ zachowania, w ktorych syn chciat zwrdcié na
siebie uwage: ,Do niej to takie agresywne zachowania, ze na przyktad tam chwycil jg za
szyje, albo popychal ja, jak byla troche wigksza” (Mama Damiana). Ostatecznie Damian
zaakceptowal siostre i teraz potrafig sie razem bawié. Mozna zauwazy¢, ze proces ten nie
odbywa sie w sposob ,,naturalny”, jak u dzieci zdrowych, tylko zwigzany jest z uczeniem
sie pewnych spotecznych zachowan przez dzieci zaburzone.

Wizystkie matki, z ktorymi przeprowadzitysmy wywiady, podkreslaja, ze majg wyrzuty
sumienia z powodu trudnosci w po$wigceniu odpowiedniej uwagi oraz odpowiedzeniu
na potrzeby zdrowych dzieci. Wiekszo$¢ z nich stara sie ,,rekompensowac” ten deficyt,
spedzajac czas ze zdrowym dzieckiem tylko we dwdjke.

Pojawienie si¢ dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu moze wplywaé na
funkcje prokreacyjng rodziny. Z przeprowadzonych rozméw wynika, ze niejednokrotnie
kobiety czuja obawe przed posiadaniem wigkszej liczby potomstwa. Zwigzana ona jest
z lekiem przed pojawieniem sie kolejnego niepetnosprawnego dziecka lub strachem
przed pogodzeniem wszystkich obowigzkéw zwigzanych z wychowywaniem dwojki
dzieci. Jedna z respondentek podczas cigzy borykala sie z depresja i stanami lekowymi.
Jak opowiada:

Najbardziej martwilam sie, ze nie poradze sobie z tymi wszystkimi terapiami, gdzie bede musiala
jezdzi¢, i nie wiedzialam, czy bede miata jg z kim zostawi¢. Towarzyszyto mi uczucie niepokoju, czy

wszystko bedzie dobrze z nig. Balam sig, Ze co$ bedzie nie tak (Mama Damiana).

Kolejna rozmoéwczyni wyraza wielkg che¢ posiadania wiekszej liczby dzieci, ale
pytana o motywacje ujawnia, ze wynika to z obawy o los swojego zaburzonego dziecka.
Kolejne dziecko rozpatrywane jest (by¢ moze nieSwiadomie) w pewnym sensie w sposdb
instrumentalny, jako gwarancja zapewnienia opieki, kiedy jej z mezem zabraknie.
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Chcialabym mie¢ drugie i trzecie dziecko. Nie chce Milosza samego zostawi¢ [placze, mowiac
to — przyp. J.P]. Bo nie wiem, co sie z takimi dzie¢mi p6zniej dzieje. Chyba sg jakie$ o$rodki, ale

wolatabym go nie oddawa¢. Jaka$ siostra by mu pomogla (Mama Milosza).

Podsumowujgc wypowiedzi respondentek o ich zdrowych dzieciach - stany emo-
cjonalne, wynikajgce z bycia rodzenstwem dziecka zaburzonego, opisywane byly przez
nastepujgce okreslenia: zazdro$¢, ztosé, rozgoryczenie, niezrozumienie oraz poczucie
niesprawiedliwo$ci (Pawlikowska 2017: 52). Napiecie panujace w domu, spowodowane
niejednokrotnie trudng terapig, moze wplywaé negatywnie na rozwdj dziecka.

Podsumowanie

W wywiadach z naszymi rozméwczyniami mozna zauwazy¢ pewna tendencje w po-
strzeganiu podzialu obowigzkéw miedzy partnerami. Podjecie terapii przez kobiete jest
traktowane jako co$ naturalnego, a kiedy to mezczyzna przejmuje te role, jest to cos
wyjatkowego i postrzegane jest w kategoriach swego rodzaju poswiecenia. Proces, w ktory
zaangazowana jest cala rodzina, posiada pewng strukture, w ktdrej centrum znajdujg
sie kobiety, dbajace o to, aby terapia przynosila pozadane rezultaty; zajmujg si¢ domem,
a takze wlaczaja w te ,,ukladanke” mezczyzn. Ogrom pracy, ktérg wykonuja oraz wielo$¢
rél przez nie podejmowanych doprowadzajg niejednokrotnie do psychicznego napiecia
i trudnosci w funkcjonowaniu w tej sferze. Kazda przeprowadzana przez nas rozmowa
byta petna silnego napiecia emocjonalnego. Znaczna czes¢ kobiet otwierata sie przed nami,
opowiadajac o trudnosciach dnia codziennego. Opowiesciom towarzyszyty silne, czgsto
skrajne emocje, ktorym podczas wywiadu dawaly upust. Kobiety w codziennym, bardzo
czasochlonnym trybie pracy z dzieckiem oraz w sytuacji konieczno$ci pogodzenia go
z innymi domowymi obowigzkami sg mocno obcigzone psychiczne. Jako te, ktére muszg
»przewodzi¢” calemu przedsiewzieciu i spaja¢ rodzing, nie majg czasu dla siebie i thumia
w sobie emocje, co wplywa na ich kondycje psychofizyczng. Przeprowadzona podczas
wywiadéw obserwacja kobiet pozwala na sformutowanie wniosku, iz tym, czego potrzebuja,
jest przestrzen umozliwiajgca otwarte mowienie o swoich doswiadczeniach i emocjach.

Rodzice dzieci, z ktérymi mialy$my okazje rozmawiaé, w réznym stopniu poradzili
sobie z nowg sytuacja, jaka bylo pojawienie si¢ dziecka z zaburzeniem rozwojowym.
W niektdérych przypadkach doprowadzito to do monoparentalnoéci, w innych relacje
pomiedzy czlonkami rodziny zostaly oslabione, ale zdarzaly si¢ réwniez przypadki,
w ktorych doszto do wzmocnienia wiezi miedzy partnerami.

Problem funkcjonowania rodzin jest zlozony, a oceny jako$ciowe swojej sytuacji
przez rodzicow majg charakter relatywny (Pawlikowska 2017: 58). Przeprowadzajac te
badania, przebywajac w o$rodku terapii dzieci autystycznych, mialysmy okazje pozna¢
wiele dzieci, rodzin, terapeutow, ktorzy codziennie na wielu plaszczyznach zmagajg
sie z zaburzeniami rozwojowymi. Analizujgc wyniki badan - rozmowy z rodzicami
i obserwacje — mialy$my okazje pozna¢ pewne mechanizmy kierujgce §wiatem rodzin
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z dzieckiem ze spektrum. Problem, ktdry uczynily$my przedmiotem tego artykutu, moze
by¢ inspiracjg do sformutowania pewnych rekomendacji dla systemu wsparcia i pomocy
dla 0séb ze zdiagnozowanym zaburzeniem ze spektrum autyzmu oraz ich bliskich.
Opracowanie niniejsze nie jest, co zrozumiate, wolne od pewnych ograniczen czy brakéow.
Nalezy o nich pamietaé, bowiem swoistym ryzykiem okaza¢ sie moze che¢ dokonania
nadmiernych uogdlnien zaprezentowanych wynikéw badan i wnioskéw. Zgromadzony
w toku przeprowadzonych badan empirycznych material jest niezwykle bogaty. Ze
wzgledu na che¢ przedstawienia w artykule jednego wybranego aspektu funkcjonowania
rodzin, w ktérych wychowuje sie dziecko z ASD, z koniecznosci nie zostal on w pelni
wykorzystany. Moze — i w naszym mniemaniu powinien - sta¢ si¢ przedmiotem kolejnych
pogtebionych rozwazan i analiz. Ponadto sta¢ si¢ moze inspiracjg do realizacji dalszych
badan. Problematyka funkcjonowania rodzin z dzieckiem autystycznym pozostaje bowiem
wcigz obszarem niewystarczajaco eksploatowanym. Biorgc pod uwage zasygnalizowany juz
na wstepie tego tekstu wzrost liczby diagnoz zaburzen ze spektrum autyzmu, koniecznym
i w pelni uzasadnionym zdaje si¢ podjecie dziatan na rzecz upowszechniania wiedzy na
temat ASD oraz trudu wypracowania i wdrozenia efektywnych systeméw wsparcia.
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