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The main topic of the article is the issue related to the specific character of the needs that parents
with autistic children have. The author describes the social role of parenthood and the general
subjects connected to this research group. The article also depicts the role of needs in the human
life according to Maslow’s theory. The author presents the last research oscillating around the
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sis of interviews with parents which emphasizes the importance of needs in their lives and the
main reasons for their dissatisfaction.

Slowa kluczowe: macierzyhstwo, autyzm, potrzeby

Keywords: motherhood, autism, needs

Wprowadzenie

Ludzie juz od urodzenia sg przygotowywani do pelnienia najr6zniejszych rél
spolecznych. Wiaze sie to z wieloma ,zabiegami” zaréwno najblizszego otoczenia,
jakicatego spoleczenstwa. Jedna z takich rél jest rola rodzica, ktéra ma szczegdlne
znaczenie w spoleczenstwie. Urodzenie, a nastepnie wychowanie dziecka jest
czynnikiem, ktéry wplywa na rozwdj i pewna ciaglosé kazdej spotecznoéci. Poli-
tyka kazdego z krajow zabiega zatem o dobre warunki do zakladania rodzin,
o wyksztalcenie i opieke nad dzie¢mi. Sytuacja jest jednak szczegélna, gdy dana
rodzina jest narazona na trudno$ci, uniemozliwiajace jej optymalny rozwdj.
Spotkaé¢ mozemy sie z tym w wielu przypadkach, nie mniej ten, ktéry mnie zain-
teresowal, jest zwiazany z posiadaniem dziecka z niepelnosprawnoscia, a $cislej
z autyzmem.
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Na drodze zglebiania wiedzy na temat specyfiki zycia 0oséb z autyzmem i ich
rodzin, natknelam sie na badania przeprowadzone z inicjatywy Centrum Oceny
i Wsparcia dla Rodzin przy Uniwersytecie w Hull przez Randalla i Parkera. Celem
ich projektu badawczego bylo doglebne poznanie potrzeb, probleméw oraz nadziei
rodzicéw dzieci z autyzmem, majacych kluczowy wplyw na funkcjonowanie ro-
dziny oraz przebieg edukacji i rehabilitacji dziecka z autyzmem. Wyniki, w ktérych
autorzy odwolali sie do modelu hierarchii potrzeb Abrahama Maslowa oraz do-
§wiadczenia z dotychczasowej pracy z dzieémi z autyzmem, spowodowaly, ze
postanowilam we wlasnych badaniach przyjrze¢ sie blizej potrzebom rodzicoéw
dzieci z autyzmem, ich Zrédlom, uwarunkowaniom i mozliwoéciom zaspokojenia
w realiach Zycia w naszym kraju. Zastawiajace bylo dla mnie, jakie czynniki
wplywaja na mozliwoscirealizacji potrzeb rodzicéw —czy jest to powiazane z cho-
roba dziecka, czy moze z innymi aspektami wywodzacymi sie z zycia w spoleczeii-
stwie. Postanowilam dowiedzie¢ sie, jak w oczach rodzicéw wyglada ich hierar-
chia potrzeb i co ja warunkuje. Zanim jednak przedstawie wyniki moich badan,
pragne pokrétce przedstawié¢ zagadnienia zwiazane z ksztalttowaniem sie roli
spolecznej rodzica oraz z potrzebami, ktére warunkuja nasze zycie.

Spoleczna rola rodzica

Kazdy czlowiek od dziecka przygotowuje sie do pelnienia réznorakich rél
w spoleczefistwie poprzez proces socjalizacji, ktory ksztaltuje jego zachowanie,
gléwnie przez interakcje spoleczne. Przypisane jednostka role wigza sie z zajmo-
wang pozycja spoleczng i oczekiwaniami, ktore s3 jej spolecznie przypisywane
ny aspekt statusu”, wiazacy sie z wzorcami kulturowymi, ktére naznaczone sa
standardami w postaci wartosci, postaw oraz zachowan, bedacych wyznaczni-
kiem jednostek zajmujacych okreslony status. Tak rozumiane pojecie roli wskazu-
je na pewne zjawisko kulturowe: wpajanie przez jednostki odgérnie wyznaczo-
nych zbioréw wzorcéw adekwatnych do ich pozycji spotecznej. Nieco inaczej
opisuje role S. Frank-Miyamoto, ktéry za wyznacznik owego pojecia wskazuje
interakgje spoleczne oraz osobistg interpretacje jednostki (Manterys 2008, s. 102—
103). Rozbieznosci w bardzo réznie definiowanej roli wskazuja na jej wielopozio-
mowa strukture. Aby zrozumie¢ role spoleczna potrzebna jest zaréwno perspek-
tywa osobowodci, jak i struktury spotecznej (Szmatka 2007, s. 196-198).

Struktura spoleczna, w ktéra uwiklani sa ludzie, w duzej mierze wplywa na
przebieg socjalizacji, ktéra z kolei oddziatuje na role zwiagzane z plcia, przekazy-
wane zaréwno przez rodzine, jak i srodki spolecznego przekazu. Wyréznié moze-
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my tu pleé biologiczna i kulturowa — pierwsza nabywamy w momencie urodzenia,
druga zas wyksztalcamy przez cale zycie. Ple¢ kulturowa nie jest uwarunkowana
przez pleé biologiczna, ale przez kulture — wigza sie z tym duze nieréwnosci wyni-
kajace z uczenia sie przez kobiety i mezczyzn réznych rél w procesie socjalizacji
(zaréwno pierwotnej, jak i wtérnej). Meska badz zenska tozsamosé zinternalizo-
wana jest przez jednostki dzigki sankcjom spotecznym, ktére nagradzajg dzieci za
jedne zachowania i powstrzymuja od innych. Wplyw na ten proces ma wiele r6z-
norakich oddzialywan spotecznych. Czesto mimowolnie i ze szczerg checig wy-
chowania dziecka bez seksistowskiego podloza, rodzice ulegaja wplywom wzor-
céw plci kulturowej — m.in. ksigzki, zabawki czy filmy, uwidaczniaja réznice
miedzy cechami meskimi i Zefiskimi. W pézniejszym zyciu pleé staje sie czynni-
kiem wyznaczajacym szanse i mozliwoéci stojace przed jednostka oraz determi-
nuje przyjmowane role w spoleczenistwie zaréwno te zwigzane z gospodarstwem
domowym, jak i miejscem na rynku pracy. Niemal we wszystkich kulturach ko-
biety stanowia podpore domowego ogniska — opiekuja sie dzie¢mi i sa odpowie-
dzialne za prace domowe, za§ mezczyzni zajmuja sie zapewnieniem rodzinie §rod-
kéw do zycia. Podzialy na rynku pracy sa natomiast wyznacznikiem nieréwnosci
w zakresie prestizu, wladzy i dochodéw (Giddens 2005, s. 128-133). Owe podzialy
sa wynikiem stereotypdw, ktére od lat ksztaltuja proces przypisywania rél plcio-
wych. Wspélczesnie jednak podzial rél staje sie coraz bardziej elastyczny. Kobiety
pracuja poza domem, czynnie udzielaja sie w zyciu spolecznym i politycznym,
pojawilo sie takze okreélenie gospodarz domowy (ang. househusband), a takze
przyznano ojcom prawo, podobnie jak jest to w przypadku matek, do urlopu ,ta-
cierzynskiego” (Goodman 1997, s. 169-171).

Jedna z kluczowych rél, do ktérych czlowiek jest przygotowywany przez
spoleczenstwo, gtéwnie przez ksztattowanie rél zwigzanych z plcia, jest partner-
stwo i rola rodzicielska. Niegdy$ jedyna spolecznie uznawana forma zwiazku
dwojga ludzi bylo malzefistwo. Wspdlczesnie jednak istnieje wiele opcji wspélne-
go zycia. Definicje rodziny odnalezé mozna w réznych pracach. Jedna z nich
stworzyl Anthony Giddens, dla ktérego rodzina to ,grupa bezposrednio spokrew-
nionych ze sobg 0s6b, ktérej doroéli cztonkowie przyjmuja odpowiedzialnoéé za
opieke nad dzie¢mi” (Giddens 2005, s. 194). Jednakze dla wielu badaczy instytucja
jaka jestrodzina, nie jest jednoznaczna. Wyrézni¢ mozna dwa komponenty opisu
rodziny — pokrewienstwo oraz wspélne zamieszkanie. Niejednokrotnie jednak
elementy te nie ida w parze, co sklonito do uznania, ze podstawowa komoérka
spoleczna, ktéra wystepuje w kazdym spoleczefistwie, jest nie rodzina, lecz
gospodarstwo domowe. Forma zwigzku - rodziny w duzej mierze jest uwarunko-
wana czynnikami gospodarczymi oraz tradycja, kultura i religia panujaca w da-
nym spoleczenistwie.
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Znaczna cze$¢ par decyduje sie wezedniej czy pdzniej na posiadanie potomka.
Dziecko - czesto dlugo wyczekiwane, zwiazane jest z wielkimi nadziejami, plana-
mi i marzeniami. Czasem jednak cigza nie jest planowana czy chciana, zawsze
jednak fakt poczecia nowego zycia wiaze sie z duza odpowiedzialnoscia. Gdy
okazuje sie, ze dziecko urodzilo sie z jaka$ dysfunkcja czy choroba, bardzo czesto
rodzice odbieraja to jako straszny cios, tragedie i doprowadza to do wielkich
zmian w funkcjonowaniu rodziny. Nie wszyscy jednak odbieraja niepelnospraw-
nos¢ jako nieszczedcie, dla niektérych rodzicéw jest ona wyzwaniem — stawia
przed nimi zadanie, aby poméc dziecku zapewnic jak najlepsze zycie (Ossowski
1999, s. 156).

Sytuacja rodzin dzieci autystycznych

W doé¢ szczegdlnej sytuacji sa rodzice dzieci autystycznych, ktérzy przez lata
byli uznawani za winnych choroby swych dzieci. Mimo obalenia tego zalozZenia,
stereotypowe my$lenie spoleczefistwa wciaz odbija sie na spotecznym funkcjono-
waniu rodziny z dzieckiem autystycznym. Po raz pierwszy autyzm szczegétowo
zostal opisany ponad 60 lat temu, do dzi$ pozostaje jednak kontrowersyjny. Na-
dal brakuje doktadnych informaciji o etiologii, rodzajach zaburzen i skutecznych
sposobach leczenia. Te niedobory wiadomosci i niezwykla ludzka natura sg glow-
nymi czynnikami powstawania stereotypéw. Ludzie zdarza sie, Ze styszeli o autyz-
mie, malo jednak kto wie, czym jest ta choroba. Obraz osoby autystycznej, najczesciej
w dzisiejszych czasach jest budowany przez pryzmat bohateréw znanych filméw,
takich jak Simon z Kodu Merkury, czy Raymond z Deszczowego czlowieka. Stereoty-
powa wiedza o autyzmie powstawala jednak od stuleci. Autyzm przejawial sie
w podaniach ludowych, legendach i réznorakich ksigzkach jako czary, kara bo-
ska, choroba psychiczna, uposdledzenie oraz innego rodzaju zaburzenia (Brauner,
Brauner 1993, s. 18-23).

»Innos¢” dziecka z autyzmem niezwykle czesto wplywa na izolacje calej ro-
dziny. Wplywaé moze to na problem nietolerancji, antypatii i odrzucenia przez
blizszych i dalszych krewnych, sasiadéw i przypadkowych ludzi. Fakt konieczno-
§ci stalego pozostawania do dyspozycji chorego dziecka nie zawsze budzi zrozu-
mienie i wspoélczucie. Specyficzne w aspekcie autyzmu jest to, ze dzieci maja
wyglad catkiem normalny i niczym nie przypominaja chorej osoby. Rodzice sa
przez to narazeni na wystuchiwanie krzywdzacych opinii zaréwno o wlasnym
dziecku, jaki i o stosowanych zasadach wychowawczych. Na krytyke, niechec,
brak zrozumienia i napietnowanie niewlasciwego wychowania, rodzice w szcze-
go6lnosci moga natkna¢ sie w srodkach komunikacji, w sklepach i w instytucjach —
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wszedzie tam gdzie zauwazalne jest nieprawidlowe, ,inne” zachowanie dziecka.
Wplywa to na unikanie kontaktéw z rodzing i znajomymi, a takze dodatkowo po-
garsza i tak trudna sytuacje rodziny (Sekutowicz 1994, s. 204).

Specyficzne trudnosci w opiece nad dzieckiem z autyzmem rozpoczynaja sie
juz w momencie dlugoterminowej i czesto bardzo sprzecznej diagnozy. Jednak
do najbardziej problematycznych kwestii w wychowywaniu i codziennym obco-
waniu z dzieémi z autyzmem naleza stereotypia, autostymulacje i zachowania
agresywne badz autoagresywne. Sa to zachowania niezrozumiate dla otoczenia,
z ktérymi opiekunowie czesto nie potrafig sobie poradzi¢. Najwiekszy problem
pojawia sie, gdy wiek dziecka, jego budowa i masa ciala uniemozliwiaja jakakol-
wiek interwencje ze strony opiekunéw, zwlaszcza w kontekscie sily i zdolnosci
ruchowych. Kolejng problematyczng kwestig dla rodziny jest nieokazywanie im
przez dziecko autystyczne przejawdéw emocjonalnego przywiazania, milodci,
czulodci czy wdziecznosci, co jest potrzebne w budowaniu poprawnych relacji
i wiezi w srodowisku domowym. Ciagle odtracenie, brak zrozumienia i liczne urazy
uczuciowe, na ktére narazeni sa rodzice autystyka, wplywaja na ich postepowa-
nie wobec dziecka. Czesto wyrdznia ich obnizone poczucie kompetencji rodziciel-
skich. Dezorientacja co do tego jak postepowac z dzieckiem, a takze w obrebie
uczué do niego, wywoluje uczucie zalu, niecheci i zlosci (Grodzka 1984, s. 90). Nie-
zbedna wydaje sie zatem pomoc rodzinom dzieci z autyzmem. Gléwnym jej ce-
lem jest wyszukanie i zmobilizowanie istniejacych zasobéw oraz srodkéw
ulatwiajacych radzenie sobie z problemami. Rodzina powinna by¢ wyposazona
w kompetencje umozliwiajgce jej kierowanie wlasnym losem, a takze losem nie-
pelnosprawnego dziecka. Istotne jest réwniez wzbudzanie zaufania do wlasnych
mozliwoéci i umiejetnosci wychowawczych, a takze stwarzania szansy doswiad-
czenia skutecznosci i efektywnosci dzialania. W procesie rozwoju dziecka nie-
zbedny jest bowiem udzial jego rodziny (Pisula 2001, s. 202-207).

Potrzeby i ich wplyw na ksztaltowanie zycia czlowieka

Zaspokajanie potrzeb jest gwarantem prawidlowego rozwoju osobowosci.
Jako ze wchodzenie w réznorakie role w zyciu zwigzane jest z osobowosciag kaz-
dego czlowieka, realizacja potrzeb ma réwniez ogromne znaczenie w wywiazy-
waniu sie z roli matki badz ojca. Czlowiek zetkna¢ sie moze z réznymi potrzeba-
mi, a kazda z nich ma inne mechanizmy powstawania, zaspokajania oraz
patologii. Laczy je jednak wspdlne zalozenie — ich spelnianie jest potrzebne, by
mozliwe bylo normalne funkcjonowanie (Obuchowski 2000, s. 84). Istotny dla
mnie naukowiec, Abraham Maslow, zagadnienie potrzeb zawarl w teorii ludzkiej
motywagji, ktéra stanowi synteze réznorakich koncepcji psychologicznych —
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funkcjonalizmu, holizmu, psychologii postaci oraz podejécia dynamicznego, dla-
tego tez, jak sam powiedzial, jest ona teorig holistyczno-dynamiczng (Maslow
2006, s. 62).

Maslow wyrdznil pieé¢ podstawowych typéw potrzeb: fizjologiczne, bezpie-
czefistwa i stabilizacji, przynaleznosci i mitosci, szacunku oraz samorealizacji, kto-
re sg dla ludzi naturalne i stanowig wrecz ceche gatunkows. Hierarchiczna orga-
nizacja potrzeb méwi nam o tym, ze zaspokojenie elementarnych potrzeb jest
warunkiem koniecznym do zaspokojenia potrzeb nadrzednych. W ten sposob
postala tzw. piramida potrzeb Maslowa, skladajaca sie z pieciu podstawowych
potrzeb. Wyrézniamy takze potrzeby poznawcze — wiedzy irozumienia oraz este-
tyczne —nie sg one jednak rozpatrywane w hierarchicznej torii potrzeb, stanowia
bowiem tzw. metapotrzeby bedace wartodciami zwigzanymi z istnieniem i sta-
nem samo urzeczywistniania sie. Maslow uznat jednak, ze ich egzystencja jest dla
ludzi bardzo wazna i stanowig one warunek samorealizacji (Hall, Lindzey, Camp-
bell 2004, s. 443). Zasadniczo, aby mogla by¢ realizowana potrzeba bedaca wyzej
w piramidzie, konieczna jest realizacja potrzeb wczeéniejszych. Potrzeby bowiem,
gdy tylko zostaja zaspokojone, traca swoja determinujaca role w organizmie, co
pozwala na skupienie sie na innych rzeczach. Maslow podzielit zaprezentowane
przez siebie potrzeby na ,wyzsze” (dazace do rozwoju) i ,nizsze”(wyrazajace sie
przez zaspokojenie pewnego braku) oraz wykazal, ze hierarchia tych potrzeb jest
warunkowana przez ludzki organizm dzieki zasadzie wzglednej przewagi (Mas-
low 2006, s. 150-152).

Maslow nie przyjmowal swojej teorii bezkrytycznie. Uznal, Ze istniejaca spe-
cyfika kulturowa, zaistniate warunki zyciowe, a takze wielorakie motywy zacho-
wania, moga wplywaé na zaprezentowana przez niego hierarchie. Istnieja ponadto
wedlug niego ludzie, ktérzy sa swoistymi wyjatkami od jego zalozeni. Wymienit
tu osoby, dla ktérych poczucie wlasnej wartosci jest cenniejsze od milosci, uro-
dzonych przywédcéw, u ktérych dzialania twércze zmierzajace do samorealizacji
pojawiaja sie bez zaspokojenia potrzeb podstawowych, osoby o stale obnizonym,
na skutek do§wiadczen zyciowych, poziomie aspiracji, ludzi o osobowosci psy-
chopatycznej, osoby, ktére nie doceniajg jaki$ potrzeb z powodu stalego ich za-
spokajania przez dlugi czas i nieznajomosci stanu, kiedy potrzeba ta nie byla zre-
alizowana i wreszcie ludzi, dla ktérych idealy i inne nadrzedne wartosci sa naj-
wazniejsze i sa w stanie poswieci¢ dla nich wszystko (Maslow 2006, s. 76-80).

Rola potrzeb w zyciu rodzicow dzieci z autyzmem

Pojawienie sie dziecka bez watpienia wymaga od rodzicéw przewartosciowa-
nia swojego zycia. Zmieniaja sie pod wzgledem usposobienia — musza bowiem
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stac sie bardziej odpowiedzialni i opiekuriczy, wytyczaja sobie nowe cele i plany.
Sytuacja wyglada zupelnie inaczej, kiedy w rodzinie obecne jest dziecko chore
czy niepelnosprawne. Jego pojawienie sie wymaga przystosowania w zasadzie
calego najblizszego otoczenia do jego potrzeb. Bardzo czesto rodzice stoja przed
dylematem czy opieke nad dzieckiem przekaza¢ innym osobom badz instytu-
cjom, czy samemu sie jej poswiecié. Wiele 0s6b wybiera ,dobro najblizszych” i re-
zygnuje z pracy zawodowej, aby poswieci¢ czas dziecku. To z kolei wplywa na
ciezka sytuacje finansowa i obarczenie jednego z rodzicoéw koniecznoscig utrzy-
mania rodziny. Jako ze zazwyczaj matka jest ta osobg, ktéra zostaje z dzieckiem,
musi ona czesto zrezygnowac z wlasnego rozwoju i realizacji siebie na gruncie
pracy zawodowej. Z czasem wiaze si¢ to ze zmeczeniem psychicznym, do czego
przyczynia sie takze state przebywanie w domu, ciagla koncentracja na dziecku,
brak czasu narelaks, odpoczynek czy zycie towarzyskie (Janocha 2009, s. 20-23).

Doé¢ specyficzna jest takze w tym przypadku sytuacja rodzin dzieci z autyz-
mem. Pragne w tym miejscu przedstawié¢ wyniki wspomnianych przez mnie
wczesniej badan — jest nimi projekt badawczy, ktérego inicjatorem byto Centrum
Oceny i Wsparcia dla Rodzin przy Uniwersytecie w Hull, a ktéry zostat zrealizo-
wany przez Randalla i Parkera. Celem projektu bylo doglebne poznanie potrzeb,
probleméw oraz nadziei rodzicow dzieci z autyzmem, ktére maja kluczowy
wplyw na funkcjonowanie rodziny oraz przebieg edukaciji i rehabilitacji dziecka
z autyzmem (Randall, Parker 2010, s. 16-19). To co dla mnie jest najbardziej cieka-
we w tej pracy, to odniesienie przez badaczy wynikéw badan do modelu potrzeb
Maslowa. Przedstawiony ponizej schemat zainspirowal moje wlasne zaintereso-
wania kwestia potrzeb rodzicéw dzieci z autyzmem. Autorzy, prébujac wskazaé
potencjalne czynniki stresogenne w rodzinie, stworzyli nastepujacy model czyn-
nikéw wplywajacych na poszczegdlne potrzeby w ujeciu Maslowa:
IiII. W zakresie potrzeb fizjologicznych i potrzeby bezpieczenstwa

* wieksze obcigZzenie finansowe;

* zagrozenie krzywda fizyczna, w przypadku gdy dziecko ma sktonnosci do

agresji badz autoagresji;

* stala niepewno$¢ przysziosci;
III. W zakresie potrzeby przynaleznoéci i milosci

* ograniczone kontakty towarzyskie;

* ograniczenie rekreacji i bliskosci w §rodowisku rodziny i poza nig;

* réznicowane reakcje ze strony spoleczenstwa;

* wplyw na obopélng akceptacje - czeste obwinianie sie rodzicéw o chorobe

dziecka;

IV. W zakresie potrzeby szacunku i sukcesu

* utrudniona $ciezka rozwoju zawodowego i robienia kariery;

* obnizenie poczucia kompetencji u rodzicéw;
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V. W zakresie potrzeb poznawczych

¢ brak zrozumienia zachowan dziecka;

* niedostateczne informacje na temat autyzmu;
VL. W zakresie potrzeb estetycznych

* sztywny podzial rél;

* nieréwno rozlozone obowiazki w rodzinie (wiekszosé spraw lezy na glowie

matki);

* brak organizacji zycia rodzinnego (spowodowany glownie specyficznymi

potrzebami dziecka i trudnosciami wychowawczymi);

* wplyw czynnikéw zewnetrznych na konstrukcje rodziny;

VII. W zakresie potrzeby samodoskonalenia sie /samospelnienia
* utrudniona mozliwo$¢ realizacji swoich zainteresowan;
* ograniczona mozliwo$¢ urzeczywistnienia ambicji (Randall, Parker 2010,
s. 38-39).

Wyniki te wskazuja na zagrozenia realizacji potrzeb, wynikajace z faktu po-
siadania dziecka z autyzmem. Wiele z nich spowodowanych jest specyfika autyz-
mu, cze$¢ wynika z indywidualnych cech osobowosci rodzicéw. Sadze, ze przed-
stawiony schemat trafnie odnosi sie do wczesniej zaprezentowanych przeze mnie
informacji o autyzmie. Pragne przyjrze¢ sie temu zagadnieniu blizej, sprawdzajac
jak w oczach samych rodzicéw przedstawia sie ich zycie.

Metoda badan wlasnych

W swoich poszukiwaniach badawczych odpowiedzi na to, jakie sa potrzeby
rodzicéw dzieci z autyzmem, postanowilam skupic sie na jakosciowej orientacji
badan, poniewaz bliskie jest mi zaloZenie, ze badacz jest integralng czescia bada-
nego $wiata — ma wplyw na pozyskane informacje, ich interpretacje oraz p6zniej-
sze przedstawienie w takiej samej mierze jak przedmiot badan i jego otoczenie
(Kubinowski 2010, s. 70-72). Po zapoznaniu sie z literatura dotyczaca autyzmu
oraz na podstawie dodwiadczeni z wlasnej pracy zawodowej postanowilam za
przedmiot moich badan obraé potrzeby rodzicéw dzieci z autyzmem i mozliwosci
ich realizacji. Celem mojej pracy badawczej bylo poglebienie wiedzy na temat
potrzeb rodzicéw dzieci z autyzmem — ich Zrédel, uwarunkowan i mozliwosci za-
spokojenia oraz poznanie odpowiedzi na pytanie, czy i w jaki sposéb fakt posia-
dania dziecka z autyzmem w odczuciu rodzicéw ogranicza realizacje ich wlas-
nych potrzeb.

Analiza przeprowadzonych badan miata okresli¢ specyfike potrzeb badanych
rodzicow w odniesieniu do teorii podstawowych potrzeb ludzkich Abrahama
Maslowa oraz przyblizy¢ relacje miedzy chorobg dziecka a sfera realizacji potrzeb
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rodzicéw. Treé¢ przedstawionej w krétkim zarysie teorii pozwolila mi zgltebic wie-
dze na temat przedstawionego przez mnie problemu badawczego, odnoszacego
sie do tego, jak okreslaja swoje potrzeby rodzice dzieci z autyzmem. Bardziej
szczegdlowe problemy badacze, na ktérych odpowiedZ zamierzalam uzyska¢, do-
tycza tego: Jak przedstawia sie hierarchia potrzeb rodzicéw dzieci z autyzmem?
Z czego wynikaja owe potrzeby? W jaki sposéb rodzice dzieci z autyzmem reali-
zuja swoje potrzeby? Czy i w jaki sposéb w odczuciu rodzicéw choroba dziecka
warunkuje mozliwos¢ realizacji ich potrzeb?

Postawione przez mnie pytania badawcze postuzyly mi jako punkt wyjscia
dla opracowania narzedzi badawczych w postaci dyspozycji do wywiadu.
W swoich badaniach wykorzystalam wywiad jako$ciowy jako metode badan,
a dokladniej jedna z form wywiadu poglebionego — wywiad narracyjny. Dyspo-
zycje do wywiadu oparlam $cisle na funkcjonowaniu oséb badanych w obszarach
wyznaczonych przez teorie potrzeb ludzkich Maslowa. Pytania dotycza kwestii
tego, w jaki sposob rodzice 0séb z autyzmem zaspokajaja potrzeby fizjologiczne
i czyje potrzeby sa na pierwszym miejscu, czy maja poczucie bezpieczenstwa,
przynaleznosci, milosci i szacunku oraz jak sie ono wyraza, a takze tego jak (jesli
w ogdle) zaspokajaja potrzeby samorealizacji, wiedzy i rozumienia, a takze po-
trzeby estetyczne. Dyspozycje podzielitam na trzy obszary zycia rodzicéw dzieci
z autyzmem: ja, ja i dziecko oraz ja i najblizsze otoczenie.

Jako Ze $rodowisko rodzicéw dzieci z autyzmem nie jest zbyt duze i na pod-
stawie wlasnych doswiadczent moge powiedzie¢, ze stanowi dos¢ zamknieta grupe,
w swoim wyborze préby badawczej opartam sie na znanych mi z pracy zawodo-
wej rodzicach oraz ich rekomendacji. Pierwsza osobg, z ktérg mialam przyjem-
nos¢ rozmawiad, jest pani Renata, ktéra opiekuje sie samotnie 22-letniag cérka.
Corke urodzita w wieku 21 lat w Niemczech, tam bowiem mieszkala razem z me-
zem. Od czasu, gdy maz porzucil ja, kiedy cérka miala 5 lat, mieszka wraz cérka
zrodzicami. Pani Renata nie ma pracy, zyje z zasitku. Moja rozmowa z nig byla na-
szym pierwszym spotkaniem, jednak, mimo Ze nie znaly$my sie, Pani Renata byla
bardzo chetna do rozmowy i duzo méwila o sobie i swoim Zyciu. Drugg osoba,
z ktora sie spotkalam, byla Pani Monika, matka mojego podopiecznego, zatem do-
brze sie znamy. Wida¢ to w rozmowie — Pani Monika bardzo sie otworzyla i po-
dzielila sie ze mng wieloma szczegétami z zycia. Urodzila syna w wieku 20 lat —
mieszkala wtedy z ojcem dziecka, teraz maja staby kontakt, jednak wrciaz jest obec-
ny w ich zyciu. Obecnie mieszka z rodzicami i nie pracuje, ale ma swoje hobby,
ktére pozwala jej ,dorobi¢”. Jej syn ma 5 lat i chodzi do przedszkola. Kolejnymi
osobami, z ktérymi udato mi sie porozmawia¢, jest malzefistwo — Aldona i Leszek,
ktérzy sa rodzicami 26-letniego syna. Ich réwniez nie znalam wcze$niej, ale mimo
to byli bardzo zyczliwi, chociaz nie tak otwarci jak moje wczesniejsze rozméwczy-
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nie. Mieszkaja razem z dwoma synami. Matka nie pracuje, za$ ojciec pracuje za
granica, przyjezdzajac co kilka miesiecy do domu.

Z rozméw o potrzebach wnioskéw kilka

Wywiady z rodzicami dzieci z autyzmem byly bardzo zréznicowane. Kazdy
z rodzicéw ma inny bagaz doswiadczen, z innym ,obliczem autyzmu” ma na co
dzieni stycznoééiinaczej postrzega siebie i swoje zycie. To co wglebiajac sie w sens
opowiesci rodzicoéw nasuneto mi sie jako pierwsze, to ogromna rola wsparcia naj-
blizszych oséb oraz akceptacja choroby dziecka oraz wlasnej sytuacji zyciowej.
Nie mam tu na mysli ,spoczecia na laurach” i biernego poddania sie uwarunko-
waniom §rodowiskowym, ale nieuzalanie sie nad swoim losem i branie odpowie-
dzialnosci za siebie i swoje zycie. Prawda jest, ze opieka nad dzieckiem niepelno-
sprawnym jest ciezka i wymaga po$wiecenia. W przypadku dziecka z autyzmem,
zwlaszcza jesli cechuje sie ,trudnymi” zachowaniami, wiaze sie takze z wielka
niepewnoécia i lekiem. Jednak jak pokazuja Pan Leszek z Panig Aldona, mozna
by¢ ,normalnymi” ludZmi, rodzicami, partnerami, trzeba tylko chcie¢. Aspektem,
ktéry dla mnie jest najbardziej niepokojacy, a dla badanych rodzicéw wrecz frus-
trujacy, to wsparcie udzielane przez r6znego rodzaju instytucje, a wlasciwie jego
brak. Rodzice bez zadnych ogrédek wskazuja bledy i stabe strony dziatan polityki
spolecznej oraz organizacji pozarzadowych. Pani Renata opowiada:

Cigzko bylo na poczqtku, bo jednak hmmm cztowiek mtodszy tym sig czgsciej buntuje, bo to jed-
nak nie sq normalne warunki zycia tak naprawde (...) Nic nie zmienig, nie dam rady z tego co
wiem po tylu latach chodzenia, himmm rozmow w réznych urzedach, u rdznych tam wyzszych
postaci, wiem ze nikt mi nie pomoze i tak naprawde nikt nic nie zrobi, Zeby nam mamom w takiej
sytuacyi bylo inaczej.

Intrygujace jest dla mnie to, dlaczego nikt inny tego nie widzi? Moim zdaniem
rodzice mogliby normalnie egzystowa¢, realizowaé swoje potrzeby i rozwijac sie
w zyciu, dazac do samorealizacji, o ktérej tak wiele méwil Maslow. Trzeba im jed-
nak poméc, skoro maja mniej mozliwosci z powodu koniecznosci stalej opieki
nad dzieckiem.

W naturze badan naukowych w orientacji jako$ciowej lezy poznanie znaczen
i wartodci, jakie badani przypisuja danemu zjawisku czy po prostu swojemu zy-
ciu. Nie brakuje tu réwniez subiektywnego ogladu na sprawe badacza, poniewaz
to on wskazuje na interesujace go tresci, to on z wypowiedzi badanych wyciaga
potrzebne mu informacje. W badaniach przeprowadzonych przeze mnie wéréd
czworga rodzicéw dzieci z autyzmem, celem bylo poglebienie wiedzy na temat
ich potrzeb — Zrédel, uwarunkowan i mozliwoéci zaspokojenia oraz poznanie od-
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powiedzi na pytanie: czy i w jaki sposéb fakt posiadania dziecka z autyzmem
w odczuciu rodzicéw ogranicza realizacje ich wlasnych potrzeb. Sadze, ze udato
mi sie ten cel zrealizowaé, uzyskatam bowiem informacje o wymienionych obsza-
rach, co szerzej przedstawie odpowiadajac na problemy badawcze.

Prébujac odniesé sie w zdobytej wiedzy do problemu badawczego, jakim bylo
pytanie: jak okreslaja swoje potrzeby rodzice dzieci z autyzmem, musze przyznac,
ze mimo kilu taczacych ich kwestii, ich potrzeby réznily sie miedzy soba. Rodzice
o niektérych sprawach méwili wprost, inne byly dla nich bardziej klopotliwe czy
wrecz wprowadzaly ich w zamyslenie i zadume. Realizowane przez wszystkich
rodzicéw sg potrzeby fizjologiczne. Inaczej jest jednak na pozostatych szczeblach
piramidy Maslowa. Potrzeba, ktéra moim zdaniem jest najbardziej palaca, to bez-
pieczenstwo istabilizacja. Inaczej wyglada ona w Zyciu Pani Moniki, gdzie przeja-
wia sie w niepewnoéci co do dalszego rozwoju dziecka, w braku pracy i wsparcia
ze strony innych os6b oraz w checi zalozenia rodziny.

Najgorsze jest to, ze wlasnie nie mam wsparcia (...) jestem z tym wszystkim sama, no bo kazdy
ma swoje zycie, a ciggle nie mam swojej rodziny.

Inaczej natomiast w zyciu Pani Renaty, dla ktérej najwigkszym zmartwie-
niem, oprécz braku stabilnosci finansowej i wielkiej niepewnoéci kazdego dnia
odnosnie do tego co jg czeka, jest to, Ze nie wie co stanie sie dalej z jej dzieckiem,
czy trafi do jakiego$ oérodka, jak dlugo bedzie w stanie sie opiekowa¢ cérka i jakie
ma perspektywy na przysziosé. W przypadku Pani Aldony i Pana Leszka wska-
zuja oni, ze brakuje im stabilnosci finansowej i zapewnienia dobrej przyszltodci dla
swoich dzieci oraz dla siebie:

(...) jak to bedzie wyglgdato to naprawde trudno przewidziec. To sig tak szybko zmienia (...) Na
pewno bedzie musiat kiedys odejs¢ ode mnie, bo to nie da sig tak zy¢ do samej starosci. Po prostu
Juzniedamrady (...) cheialabym, Zeby byt bezpieczny, gdzies w jakims domu, Zebym ja wiedzial,
Ze mu jest tam dobrze.

Réwniez potrzeba mitoéci i przynaleznodci jest tutaj wazna. Badane malzei-
stwo wskazuje, ze maja siebie nawzajem, synéw i grono dobrych przyjaciél, a to
wystarcza im w spelnieniu tej potrzeby. Inaczej jest w przypadku pozostalych
matek. Jak obie podkreslaja, maja tylko swoje dzieci:

No zyje, jestem (...) mam swojg cdrkg. To jest moja jedyna rodzina, nikogo wigcej nie mam i naj-
prawdopodobniej nigdy mie¢ nie bedg — Pani Renata.

O ile Pani Monika, ma jeszcze wsparcie w siostrze i wciaz liczy na zalozenie
wlasnej rodziny, o tyle Pani Renata zdaje sie by¢ juz zrezygnowana i podkresla, ze
nie ma nikogo w jej zyciu. Mitoé¢ do cérki, ktéra towarzyszy jej w codziennym
trudzie ze wzgledu na specyfike choroby, nie jest satysfakcjonujaca:
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(...) potrafi przyjs¢ i sig przytulic, nawet po swojemu powiedzie¢, Ze mnie kocha (...) nie wiem
czy rozumie co to znaczy, ale wie, Ze tak wypada zrobic, Ze tak ludzie robig (...).

Potrzeba szacunku i uznania, wyrazajaca sie w poczuciu kompetencji oraz do-
cenianiu przez siebie i przez innych osiggnie¢ w codziennym zyciu, jest takze r6z-
nie rozpatrywana przez rodzicéw. Najlepiej ocenia sie w tym polu Pan Leszek
i Pani Aldona, ktérzy uznaja, ze dobrze znaja sie na tym co w zyciu robig, a ich
osiggniecia doceniane sa przez rodzine oraz terapeutéw (w przypadku pracy z sy-
nem). Pani Renata natomiast uznaje, Ze owszem zna sie dobrze na wykonywa-
nych przez siebie rzeczach, cho¢ zdarzaja sie jej czasem potkniecia, jednak nikt nie
docenia jej staran i pracy. Najgorzej ocenila samg siebie Pani Monika. Wprawdzie ma
poczucie kompetencji w obowigzkach domowych i wykonywanej pracy, jednak
zupelnie nie radzi sobie w pracy z dzieckiem, co jest dla niej wielkim niepokojem:

Ja sig czasami zastanawiam czy jestem w o0gole dobrg matkq (...) Chodzi mi po prostu o to, zebym
Ja jako mama miata na niego taki wplyw, Zeby on po prostu mdgl ze mng usigsc i ze mng praco-
wal. A nie zeby mnie traktowat, Ze mam odejsc, nie patrzec, ze on wszystko sam (...) mozna tez
powiedziec, Ze ja nie umiem z nim pracowac.

Doceniana jest jedynie przez swoje klientki, a bardzo zalezy jej na dobrym
stowie od rodzicéw.

Samorealizacja jest natomiast kwestig, co do ktérej rozbieznoéci mied zy rodzi-
cami sa najwieksze. Przede wszystkim trzeba tu podkredli¢, ze Pani Renata uzna-
je, ze w ogole sie nie rozwija od czasu urodzenia dziecka, nie ma zadnych mozli-
wodci ani czasu na nic poza obowiazkami domowymi i opieka nad cérka. Uznaje
zatem, ze nie realizuje ona potrzeby samorealizacji. Dla Pani Aldony potrzeba ta
wigze sie z wykonywaniem pracy, ktérej ona nie ma:

(...) powinnismy juz od dawna miec Srednig krajowq i normalnie juz od dawna miec to traktowa-

ne jako pracg. Bo teraz dajgc dziecko do opieki to paiistwo placi okolo 3-4 tysigcy, oni majg te pie-

nigdze, bo gdybym dziecko oddata i posztabym do pracy, to oni by te pienigdze musieli znaleZc.

A tak nam, ze jestesmy z nimi w domu — nie ma dla nas nic? Te 520 z1? To jest Zenujgce.

Przyjmuje jednak, Ze rozwija si¢ jak kazdy czlowiek w obszarach codzienne-
go funkcjonowania. Realizuje sie jako matka i Zona, jednak chcialaby wiecej -
chcialaby pracowa¢ z ludZmi, ale nie charytatywnie jak robita to wczesniej. Zasta-
nawiajacy jest fakt, ze skoro jest to dla niej takie istotne, dlaczego wolala zrezyg-
nowac z tego catkowicie, niz robi¢ to w ramach dzialania na przyklad w grupach
samopomocowych. Pani Monika natomiast realizuje sie przez swoje hobby, daje
jej to wiele satysfakcji, ma tez che¢ rozwoju w tej dziedzinie. Sadzi jednak, Ze nie
wykorzystuje swojego potencjalu — miala inne plany i marzenia, teraz jednak nie
ma ani pieniedzy ani mozliwoéci z powodu koniecznoéci opieki nad synem.
Osobg, ktéra jest w pelni zadowolona ze swojej pracy, wrecz ,spala sie” w niej
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i wskazuje, Ze ciegle rozwija swoje kompetencje, jest Pan Leszek — on jednak nie
jest obarczony stala opieka nad dzieckiem:

(...) mysle, ze wykorzystuje swdj potencjal na sto procent (...) Sqdze, Ze sig rozwijam w Zyciu.
Staram sig jak najszybciej dostosowac do nowej rzeczywistosci.

Idac dalej, pragne takze sprobowaé odpowiedzieé¢ na postawione przez siebie
problemy szczegotowe. Pierwszy z nich odnosisie do tego jak przedstawia sie hie-
rarchia potrzeb rodzicéw dzieci zautyzmem. Zagadnienie to nawiazuje do wczes-
niej opisanych przeze mnie znaczeh nadawanych przez rodzicéw poszczegol-
nym potrzebom w ujeciu Maslowa. Przede wszystkim rodzice (z wyjatkiem Pani
Aldony) stawiaja realizacje potrzeb swoich dzieci ponad swoje wlasne potrzeby.
Dalej potrzeby w miare mozliwosci sg spelniane, jednak wida¢, Ze nie ma zadnej
hierarchii w tym co robia rodzice. Przyktadowo potrzeba bezpieczefistwa i stabili-
zacji nie jest realizowana, co jednak nie przeszkadza rodzicom ,zy¢ z dnia na
dzien” i dazy¢ do realizacji potrzeb wyzszego rzedu.

Kolejne zagadnienie to z czego wynikaja owe potrzeby. Potrzeby rodzicow
dzieci z autyzmem wynikaja gléwnie z koniecznosci przystosowania swojego
dotychczasowego zycia i planéw do potrzeb oraz mozliwosci swojego dziecka,
a takze do warunkéw jakie stwarza im obecny ustréj polityczny i polityka spotecz-
na. Istotne sa oczywiscie indywidualne uwarunkowania — osobowos¢, tempera-
ment i dotychczasowe doswiadczenia zyciowe. To w jaki sposéb rodzice dzieci
z autyzmenm realizuja swoje potrzeby, uwarunkowane jest od ich wlasnych pre-
dyspozycji i realiow zyciowych oraz od poziomu funkcjonowania ich dziecka.
Okazuje sie, ze w przypadku badanych przez mnie rodzicéw, im wyzszy jest sto-
pieft zaburzen ich dziecka i im mniejsze maja wsparcie w innych ludziach, tym
mozliwodci realizacji wlasnych potrzeb sa nizsze.

Ostatni problem odnosi sie do tego czy i w jaki sposéb w odczuciu rodzicow
choroba dziecka warunkuje mozliwo$¢ realizacji ich potrzeb. W tej kwestii nieza-
przeczalnie przyznaé moge, ze choroba dziecka w znaczny sposéb warunkuje re-
alizacje potrzeb ich rodzicéw. Badani jako problemu nie wskazujg tu jednak jedy-
nie wlasnych dzieci, ale bardziej warunki zyciowe i socjalno-bytowe, na ktére
wplywa choroba dziecka, zwlaszcza za§ koniecznoé¢ stalej opieki nad nim, a kt6-
rych polepszenie w danej rzeczywistosci politycznej jest nie mozliwe:

Tu juz nawet nie chodzi o autyzm, ale ogolnie o nasz kraj. O nasze tutaj realia, itd. — one nie dajg
nam stabilizacji — Pan Leszek.

Sposéb, w jaki autyzm wplywa na rodzicéw, wigze sie gtéwnie z brakiem cza-
su dla siebie, nizsza oceng kompetencji rodzicielskich, obnizeniem kontaktéw ro-
dzinnych i spolecznych, niemoznoscia podjecia pracy oraz realizacji dawnych
planéw, a takze niepewnoscia zwigzana z przyszioscia swoja i dziecka. Rodzice
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jednak przyznaja, ze nie wiedza jak wygladatoby ich Zzycie bez chorego dziecka
i czy nie rodziloby ono podobnych probleméw.

Uzyskane w wyniku analizy i interpretacji wywiadéw z rodzicami informacje,
postanowilam odnie$¢ sie do opisanych wczesniej badan nawiazujacych do jed-
nego z moich obszaréw badawczych. Wyniki badaf pozwalaja mi stwierdzi¢, ze
stworzony przez Randalla i Parkera model potencjalnych czynnikéw wyni-
kajacych z choroby ich dziecka, ktére wplywaja na sytuacje stresowe i niemoz-
no$¢ realizacji danych potrzeb, jest jak najbardziej adekwatny. Wyniki ich badan
s3 zgodne z uzyskanymi przeze mnie danymi, w zakresie zalozei dotyczacych
potrzeb fizjologicznych, bezpieczefistwa, przynaleznosci i milosci, szacunku i suk-
cesu, poznawczych, estetycznych oraz samodoskonalenia. Moim zdaniem auto-
rzy badania w bardzo skrupulatny sposéb przyjrzeli sie potrzebom rodzicoéw
dzieci z autyzmem iich Zyciu. Istotna jest tu jednak, jak wspominatam wcze$niej,
akceptacja choroby dziecka i wlasnej sytuacji zyciowej, pomaga bowiem w niwe-
lowaniu wielu trudnodci.

W przypadku rodzicéw dzieci z autyzmem klasyczne ujmowanie teorii potrzeb
ludzkich Abrahama Maslowa nie jest adekwatne. Wystepuje tu bowiem szereg,
jak to ujmuje sam autor teorii, ,zagrozen” wplywajacych na chroniczne niezaspo-
kajanie czesto nawet najbardziej podstawowych potrzeb, co rodzi¢ moze patolo-
gie — stan frustracji. Badani przeze mnie rodzice pokazuja jednak, ze mimo wielu
czynnikéw ograniczajacych mozliwoéé¢ zaspokojenia potrzeby bezpieczenstwa,
milodci i przynaleznosci, szacunku i uznania, a takze zaburzajacych droge do
samorealizacji, potrafili zorganizowac¢ sobie, zycie. W mniejszym badz w wiek-
szym stopniu radza sobie z codziennymi trudami, rézny jest takze poziom ich
szczedcia oraz zadowolenia z zycia, jednak mimo to potrafig czerpaé radosé ze
~wszystkich szczegélikéw, ktore skladaja sie na to, ze czlowiek jest zadowolony,
ze jest spelniony w jakis sposéb”, jak ujat to Pan Leszek.

Zakoficzenie

Rola potrzeb w zyciu czlowieka skupia sie gtéwnie wokoét ich realizacji, moga
mie¢ one charakter przymusowy, dominujacy badz byé pewnym dazeniem jed-
nostki do wytyczonych celéw i wlasnego rozwoju. Maslow okreélal potrzeby
i pragnienia jako dziedziczne dazenia, ktére wymagaja nauki wytyczanych przez
nie celéw oraz sposobéw wyrazania. Zaspokajanie potrzeb nie jest warunkowane
przypadkowymi wydarzeniami, lecz ,wewnetrznie wlasciwymi nagrodami” — sa-
tysfakcja, zadowoleniem czy szcze$ciem. Jednak nie zawsze potrzeby moga by¢
zrealizowane, istnieja bowiem pewne uwarunkowania, sytuacje i rzeczy, ktére
w znaczny sposéb moga zakléci¢ dazenie do samorealizacji (Hall, Lindzey, Camp-
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bell 2004, s. 439-440). Tak wlasnie dzieje sie w przypadku rodzicéw dzieci z autyz-
mem. O ile nie sama choroba dziecka jest przyczyna niezaspokajania potrzeb ro-
dzicéw, o tyle realia Zycia w naszym kraju i nieudolnoéé¢ systemu wsparcia
zaréwno formalnego, jak i nieformalnego juz tak.

Celem mojej pracy badawczej bylo poglebienie wiedzy na temat potrzeb ro-
dzicéw dzieci z autyzmem-—ich Zrédel, uwarunkowan i mozliwosci zaspokojenia,
a takze odpowiedz na pytanie: czy i w jaki sposéb fakt posiadania dziecka z autyz-
mem, w odczuciu rodzicéw ogranicza realizacje ich wlasnych potrzeb. Osiggniecie
tego celu, nie jest jednak satysfakcjonujace. Przyznaje, ze slyszac o trudnosciach
rodzicéw, zwlaszcza tych wynikajacych z przyczyn zewnetrznych, spotecznie
uwarunkowanych, ogarniata mnie niemoc. Niezwykle trudno jest wplynaé naraz
przyjeta polityke spoleczna, a takze na spotecznie zakorzenione normy i zwycza-
je, sadze jednak, Ze takie rozpoznanie kwestii problematycznych powinno stuzy¢
poszukiwaniu drég racjonalnego rozwigzania problemu. Zdaje sobie sprawe, ze
same badania i che¢ zmiany nie zdzialaja zbyt duzo, niemniej jednak jest to pe-
wien poczatek drogi, ktéra chciatabym w przyszloéci podazy¢.
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