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By¢ bohaterem przez minute, godzing jest o wiele tatwiej
niz znosic trud codzienny w cichym heroizmie.
Fiodor Dostojewski

Sciezki radzenia sobie matek dzieci z autyzmem
— pomiedzy wypaleniem a preznoscia

Ways of getting alone — mothers of children with autism
- between burnout and coping

The article is devoted to motherhood with children with autism. The Authors show multidimen-
sional character of mothers' situation. They also present research conducted by them in order to
learn various conditioning of functioning of mothers with autistic children and their concrete
ways of dealing with hardships. Basing on analysis of mothers' narration, the Authors highlight
difficulties that mothers are facing and the need of normalization in their lives.
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Wprowadzenie

Tematyka funkcjonowania spolecznego oraz codziennych probleméw, z kté-
rymi mierza sie rodzice dzieci z niepelnosprawnoécia, jest juz od wielu lat obecna
w badaniach $wiatowej i polskiej pedagogiki specjalnej. Szczegdlna role odgry-
waja w tej grupie badania nad funkcjonowaniem matek dzieci z niepelnospraw-
noscia, w tym matek dzieci z autyzmem (Pisula 1998, 2007, 2012; Sekulowicz 2000,
2013). Wazne jest to, aby analizowane wyniki badan byly systematycznie aktuali-
zowane i konfrontowane ze sobg w poszukiwaniu odpowiedzi na pytania, czy
ijak zmienia sie sytuacja matek wraz ze zmieniajaca sie spoleczno-kulturowa rze-
czywistoscia.
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Jak wynika z badan (Pisula 2012), istotnym elementem radzenia sobie z wlasna
sytuacja jest poszukiwanie informacji o osobach znajdujacych sie w podobnym
polozeniu oraz pordwnywanie swojej sytuacji z do§wiadczeniami innych rodzin.

Powstaje w ten sposéb biograficzne koto uczenia sie. To moze by¢ znaczace
dla poszukiwania takiego podejscia badawczego, aby jak najszerzej wskaza¢ na
pola problemowe, z jakimi borykaja sie matki. Dlatego tez uznaty$my, Zze nieza-
przeczalne walory perspektywy biograficznej zawartej w wywiadach narracyj-
nych sa najwlasciwszym sposobem zbierania informacji, dzieki ktérym mozliwe
bedzie uzyskanie wiedzy o aktualnej rzeczywistosci funkcjonowania matek. To
z kolei pozwoli na ustalenie, na ile dychotomia pomiedzy wypaleniem a prezno-
§cig potwierdzi sie w jednostkowych biograficznych do§wiadczeniach badanych
(Sekutowicz 2013).

Sytuacja matek dzieci z autyzmem — pomiedzy wypaleniem
a preznoscia

Rola matki jest uwarunkowana kulturowo. TakZe funkcjonowanie matki
dziecka z niepelnosprawnoscia uwarunkowane jest pewnym wzorcem kulturo-
wym. Obraz wspoélczesnej matki dziecka z niepelnosprawnoscia jest takze konsek-
wencja wychowania i nabytych wzorcéw. Na tym tle tworza sie rézne umiejetno-
§ci radzenia sobie z problemami Zyciowymi.

Dlatego z duza wnikliwoécig, analizujac wyniki badain prowadzonych na
gruncie polskim, cho¢ nie tak licznych i szczegbélowych jak badania amerykanskie,
staralySmy sie przesledzi¢, jaka jest sytuacja matek w obliczu utrudnien wiaza-
cych sie z opieka i wychowaniem dziecka z powaznymi zaburzeniami w rozwoju.
Z pewnodcia problemy, ktérych do§wiadczaja matki na calym swiecie, sa podob-
ne, jednak polska rzeczywisto$¢ spoleczna i kulturowa moze byé¢ dodatkowym
zrédlem frustracji i poczucia nieadekwatnosci u matek, czego przyklady zostana
zaprezentowane w narracjach.

»~Doswiadczenia zwigzane z macierzyfistwem to odczuwanie, doznawanie
bycia matka” (Bartosz 2002, s. 45). Rola matki ma charakter ogdlnej kategorii, ktéra
nie zawiera regul wypelniania owej roli. Ujecie szczegdlnego rodzaju macierzyn-
stwa zwigzanego z wychowywaniem i opieka nad dzieckiem z autyzmem w ra-
mach koncepcji doznawanego stresu i radzenia sobie obejmuje wiele r6znych wa-
riantéw. Kategorie stresu, kryzysu, radzenia sobie i krytycznych wydarzen
zyciowych sa ze soba SciSle powigzane (Bartosz 2002).

Lazarus i Folkman ujeli stres psychologiczny w kategoriach subiektywnego
procesu oceniania, ktérego dokonuje dana osoba (Lazarus, Folkman 1984). Okre-
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§lili procesy radzenia sobie jako ,ciagle zmieniajgce sie wysilki poznawcze i beha-
wioralne zmierzajace do sprostania specyficznym zewnetrznym i/lub wewnetrz-
nym wymogom, pojawiajace si¢ w warunkach stresu psychologicznego, tzn.
podczas szczegblnego rodzaju relacji pomiedzy osoba i otoczeniem, ktdre jest oce-
niane przez nig jako nadwerezajace lub przekraczajace jej sity i mozliwosci oraz
zagrazajace jej dobru (dobrostanowi)”, (Lazarus, Folkman 1984, s. 19).

Hobfoll (2006) wyrdznia dwa typy radzenia sobie. Pierwszy typ, skoncentro-
wany na emocjach polega na obnizaniu napiecia i tagodzeniu niekorzystnych sta-
néw emocjonalnych, drugi za§, skoncentrowany na problemie jest typem aktyw-
nego radzenia sobie, skierowanym na rozwigzanie problemu lub na jego Zrédto.

Przewlekly stres, ktéry nie jest modyfikowany wtasng aktywnoscia zaradcza
jednostki bedacej pod jego wplywem, moze przeksztalci¢ sie w konsekwencji
w stan utraty sil nazywany wypaleniem. Zdaniem Waltona (1993), rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscia poddawani sa dlugotrwalemu oddzialywaniu specyficz-
nego rodzaju stresoréw, co wplywa na pogorszenie sie stanu psychicznego i fizycz-
nego. Do czynnikéw psychologicznych przyczyniajacych sie do wystapienia ze-
spolu wypalania sie sil u rodzicéw dzieci z autyzmem i z zespolem Downa, wyod-
rebnionych przez Pisule (1994), naleza miedzy innymi: poczucie osamotnienia i bra-
ku pomocy, poczucie przeciazenia sprawowaniem ciaglej opieki nad dzieckiem,
niemoznoé¢ osiagania znaczacych zmian w zyciu oraz brak wiedzy na temat wy-
chowywania dziecka z zaburzeniami w rozwoju, brak wsparcia ze strony instytu-
¢jii poczucie lekcewazenia w zetknieciu z nimi, poczucie niejasnoéci co do stanu
i mozliwosci dziecka, poczucie wylacznej odpowiedzialnosci za los dziecka, od-
czuwanie niekorzystnej atmosfery w domu, zmeczenie fizyczne oraz frustracja.

Do najsilniejszych Zrédel stresu u rodzicéw dzieci z autyzmem naleza proble-
my w zachowaniu dziecka, zachowania stereotypowe i autostymulacyjne, ich nie-
przewidywalno$¢ oraz odczuwane w zwiazku z nimi dodwiadczanie napietnowania
i izolacji (Pisula 2012). Zrédtem probleméw dla rodzicéw sa réwniez zaburzenia
rytmu okolodobowego u dzieci — problemy z zasypianiem, krétki sen, budzenie
§rédnocne.

Boyd (2002) szczeg6lnym znaczeniem w procesie adaptacji matek dzieci z au-
tyzmem opatrzyl wsparcie spoleczne ze strony rodziny, przyjaciét i kregu znajo-
mych. Zaburzenie ze spektrum autyzmu u dziecka przyczynia sie do osamotnie-
nia matek, poniewaz dlugotrwata opieka nad dzieckiem skutkuje rozluZnieniem
relacji ze znajomymi (Farrugia 2009).

Ogromna role w procesie radzenia sobie odgrywa wsparcie spoleczne. Jest
ono szczegdlnym rodzajem pomocy rodzinie. Kawczyniska-Butrym (1998) zdefi-
niowala wsparcie wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia i ich rodzin jako ,dziatanie
polegajace na stosowaniu takich form pomocy, aby przez wykorzystanie ist-
niejacych i zachowanych sprawnosci wskaza¢ najbardziej optymalng mozliwosé
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samodzielnego i satysfakcjonujacego zycia” (Kawczynska-Butrym, 1998, s. 87).
W tym kontekscie nalezaloby postrzega¢ rodzine z dzieckiem z autyzmem jako
sama w sobie nie w pelni sprawna, posiadajaca wiele ograniczerr we wlasnym
funkcjonowaniu i rozwoju i bedaca wyzwaniem na drodze wydobywania najlep-
szych zasobéw swoich mozliwosci. Wsparcie spoleczne stanowia w tym wypadku
nie tylko instytucje pomocowe, lecz takze postawy spoleczne w miejscach publicz-
nych, w najblizszym sasiedztwie oraz dazenie do podtrzymania relacji przez
przyjaciél, znajomych. Celem wsparcia spolecznego jest umocnienie rodziny oraz
umozliwienie jej samodzielne kierowanie Zyciem rodziny jako jednostki i Zyciem
dziecka (Pisula 2012). Istotnym elementem jest sie¢ spoteczna, definiowana jako
system obejmujacy dang osobe oraz wszystkie inne znaczace osoby dla niej lub jej
bliskich oséb. Istnieja rézne rodzaje wsparcia spolecznego: wsparcie rzeczowe,
czylimaterialne, finansowe, wsparcie informacyjne, polegajace na udzielaniu rad,
przekazywaniu informacji stosownych do sytuacji oraz wsparcie emocjonalne, ta-
kie jak akceptacja ze strony partnera, rodzinne solidaryzowanie sie (Pisula 2012).
Trzeba pamietaé, ze rézne formy pomocy moga przynosié rézne efekty i nalezy
traktowac je w bardzo zindywidualizowany sposéb.

Pomimo niekorzystnych warunkéw zycia i przeciwnosci losu, cze$¢ matek
dzieci z autyzmem dobrze funkcjonuje i jest to prawdopodobnie efekt posiada-
nych umiejetnosci radzenia sobie.

Te umiejetnoéci radzenia sobie znakomicie wyjaénia koncepcja resilience.
Wedlug Heszen i Sek (2007, s. 173) resilience, czyli inaczej preznos¢, elastycznosc,
odpornos¢ jest ,zespolem umiejetnodci skutecznego radzenia sobie ze stresem
o duzym nasileniu, polegajacym na gietkim (elastycznym), twoérczym radzeniu
sobie z przeciwno$ciami”, w ktérym gléwna role odgrywa zdolno$é do oderwania
sie od negatywnych do$wiadczen oraz zdolnoé¢ do wzbudzania w sobie pozytyw-
nych emocji. Wedlug Boruckiej i Ostaszewskiego (2008) terminem resilierice moz-
na réwniez okresli¢ proces przystosowawczy, ktéry wystepuje u osoby pomimo
zaistnialych traumatycznych wydarzen i zagrozen, a u ktérego podstaw leza réz-
ne modele interakcji pomiedzy czynnikami ochronnymi i czynnikami ryzyka. Jak
pokazuja badania (Sekutowicz, 2014), wiele matek dzieci z niepelnosprawnoscia
doswiadcza tego psychologicznego mechanizmu, nie podlegajac powaznym za-
burzeniom funkcjonalnym aktywnie, preznie radzi sobie.

Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Przeprowadzone badania zostaly osadzone w nurcie badan interpretatyw-
nych, w fenomenologiczno-hermeneutycznej perspektywie pytan o sens i zna-
czenia jakie nadaja matki swoim do§wiadczeniom oraz interpretacji tych znaczen,
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a takze w ramach interakcjonizmu symbolicznego w konstruowaniu wlasnej uni-
katowej rzeczywistosci spolecznej. Zastosowanie metody biograficznej pozwala
na ukazanie i zinterpretowanie subiektywnej prawdy w kazdej z opowiesci, pod-
jecie préby zrozumienia §wiata widzianego oczyma narratora. Celem badania nie
jest ukazanie sposobéw radzenia sobie matek w kontekscie ich podobiefistw i réz-
nic, lecz przedstawienie, jak wieloczynnikowa jest konstrukcja funkcjonowania
matek dzieci z autyzmem, skladajaca sie na konkretny sposéb radzenia sobie
z trudno$ciami zyciowymi. W zwigzku z tak ustalonym celem badan problem ba-
dawczy zostal zawarty w pytaniu: Jak funkcjonuja badane matki dzieci z autyz-
mem w aktualnej rzeczywistodci spolecznej i terapeutyczno-edukacyjnej?

Materiat badawczy zostal zebrany podczas pieciu 90-minutowych wywiadéw
narracyjnych. Matki wybrane do badafi pochodza z Dolnego Slaska. Imiona ma-
tek oraz dzieci zostaly zmienione. Informacje o wieku badanych, ich wyksztalce-
niu oraz wieku dzieci sa prawdziwe.

W artykule wykorzystano narracje biograficzne pieciu matek:

— Lilianna, lat 30, z wyksztalcenia pedagog specjalny, matka niespelna 7-letniej
dziewczynki z autyzmem;

— Julia, lat 37, z wyksztalcenia pedagog, matka 2 chlopcéw w wieku 3 i 10 lat, obaj
z diagnozg autyzmu;

— Hanna, lat 32, z wyksztalcenia menedzer, ekonomistka, matka 4-letniej dziew-
czynki z autyzmem;

— Agnieszka, lat 33, pracownik administracji publicznej, matka 4-letniego chlopca
z autyzmemy

— Martyna, lat 38, z wyksztalcenia technik ceramik, matka 7-letniego chlopca
z autyzmem.

Wszystkie matki chetnie wziely udzial w badaniu. Opisywaly swoja sytuacje
szczegbdlowo, emocjonalnie i bez dystansu. Cztery z nich zaznaczyly na poczatku
rozmowy, ze latwiej im sie rozmawia z osobg, ktéra zna i rozumie ich codziennos¢
i problemy, z ktérymi sie borykaja. Nie zalezalo im na dyskrecji i ukrywaniu da-
nych, podkreslaly, ze chetnie opowiedza o sobie, jesli ich historia mialaby komu$
pomdc badz staé sie przyczynkiem do jakiej$ pozytywnej spolecznej zmiany. Mo-
zna u nich dostrzec silng wiez z grupa, ktdrej sa reprezentantkami.

Doswiadczenia biograficzne matek dzieci z autyzmem
— analiza narracji

Autyzm jest jednym z najpowazniejszych zaburzef rozwoju dziecka,
majacych wplyw na funkcjonowanie i organizacje calego systemu rodzinnego.
Opieka nad dzieckiem z autyzmem jest wyzwaniem dla wszystkich czlonkéw ro-
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dziny, wywiera ona jednak najwieksze pietno na bezposrednio zaangazowanych
w nig matkach.

Tozsamoé¢ matki ksztaltuje sie pod silnym wplywem obecnoéci w jej zyciu
dziecka z niepelnosprawnoscia. Matkom, ktére zdecydowaly sie opowiedzie¢
o sobie, zadaly$émy pytanie: jak to jest by¢ matka dziecka z autyzmem. Pytanie
skonstruowane zostato w ten sposéb celowo, a inspiracja do takiego postawienia
pytania byla praca Nagela ,Jak to jest byé nietoperzem” (Nagel 1997). Kazda istota
wyposazona w §wiadomosé, dysponuje réwniez wymiarem ,jak to jest nig by¢”.
Celem pytania, a co za tym idzie, calego wywiadu bylo poznanie perspektywy
»innego $§wiata” matki, subiektywnego charakteru przezy¢, co dla matki oznacza
bycie taka wlasnie matka, na zasadzie analogii ,jak to jest dla nietoperza by¢ nieto-
perzem” (Nagel 1997, s. 207).

U wszystkich pieciu matek pytanie ,jak to jest nimi by¢” wywolalo usmiech
i dluzsze zastanowienie. OdpowiedZ przynosila w pierwszej kolejnosci konstruk-
¢je rozumienia wlasnej roli i postrzegania tej roli przez innych. Jak wedlug Fouca-
ulta (1998) wiezien przestaje by¢ indywidualnoscia, a staje sie paragrafem, pacjent
w szpitalu jednostka chorobowa, a uczen w szkole numerem w dzienniku, tak
matki dzieci z niepelnosprawnoscia czuja sie ograniczone, ,sprowadzone” do
swej roli, pozbawione wlasnej tozsamosci w odbiorze spolecznym i rodzinnym.

Lilianna: Wigkszos¢ osdb nazywa mnie mamg Asi, jakbym nie miala wlasnego imienia i nazwiska.
Przypomina mi si¢ pewna sytuacja, gdy zadzwonit do mnie reporter lokalnej telewizji, by nakre-
ci¢ materiat o Asi i 0 tym, ze potrzebna jest nam finansowa pomoc. W stuchawce telefonicznej
ustyszatam: Nazywam sig (...), czy pani mama Asi? Tak juz jest — jestem wpisana w te¢ rolg, a we
mnie. Jest mojg nowq tozsamoscig, nowym obrazem ,siebie”, maskq w codziennych kontaktach
zludZmi. Postrzega sig mnie poprzez pryzimat tego, co robig z dzieckiem, poprzez efekty pracy, bgdZz
ich brak.

Agnieszka: Wydawato mi sig, Ze jestem takq matkg, jak kazda inna, ale nie jestem (...) no bo
mam oczy dookola glowy, nie mam wlasnego zycia, no moze poza pracq, tylko mam swojq pierw-
szoplanowq rolg matki. Juz nawet mgz do mnie przestat mowic po imieniu, tylko ,mama idZ do
Tomka, bo znowu skacze z parapetu”. W przedszkolu to samo...."proszg Zeby pani K., pani A.
i mama Tomka przyniosty na jutro cos tam. ..

Te dwie wypowiedzi pokazuja, ze matki dostrzegaja swoja inno$¢ w stosunku
do matek dzieci neurotypowych. Doskwiera im postrzeganie ich przez jedna role,
ktéra pelnia i jednoczesnie odczuwaja silng potrzebe pelnienia pozostatych rél
spolecznych irealizowania sie w ich zakresie. Wejécie w role matki dziecka z autyz-
mem wywolalo u nich pewnego rodzaju kryzys tozsamosciowy i zwrot biograficz-
ny. Rzeczywisto$é spoleczna i brak spotecznej swiadomosci potrzeb matek umac-
nia je w przekonaniu, ze rola matki dziecka ze specjalnymi potrzebami wymaga
od nich rezygnacji z wlasnych potrzeb oraz po§wiecenia sie roli.
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W celu uporzadkowania wypowiedzi autobiograficznych z zebranego mate-
rialu empirycznego, postuzyly$my sie typologia zaproponowang przez Reyman
i Kucypera (1994, s. 31), ktérzy wyodrebnili utrapienia Zyciowe wymieniane jako
najczesciej doswiadczane przez matki dzieci z niepelnosprawnoscia oraz wyka-
zem czynnikéw psychologicznych sprzyjajacych wystapieniu zespolu wypalania
sie sil, wyodrebnionych przez Pisule z wypowiedzi rodzicoéw dzieci z autyzmem
idzieci z zespotem Downa (Pisula 1994). Wszystkie te kategorie zostaly poruszone
przez matki w ich wypowiedziach. Ciekawym aspektem jest perspektywa poru-
szania tych probleméw. Trzy matki wymienialy problemy, takie jak: poczucie
przeciazenia, osamotnienia, chaosu w $rodowisku domowym jako obecne,
ucigzliwe i zagrazajace ich ,normalnemu” zyciu, dostrzegajac w ich eliminacji
pewnego rodzaju poprawy swojej egzystencji. Dwie pozostale zaznaczaly, ze
dzieki temu, ze nie dotycza ich problemy braku wsparcia spolecznego, rodzinne-
go i nadmiernego obcigzenia, sa zadowolone z wlasnego zycia i mogga sie realizo-
wac na réznych polach. Postawa ta byla zwigzana bezposrednio z gleboka religij-
noécia i poczuciem bycia wybrang do sprawowania odpowiedzialnej roli matki
dziecka z autyzmem.

Lilianna: Moje zycie nigdy nie jest i prawdopodobnie nie bgdzie podobne do Zycia matek dzieci
petnosprawnych, lecz przez caly okres walki z trudnosciami rozwojowymi mojego dziecka sta-
ratam si¢ znaleZ¢ mozliwie jak najwigcej punktow zaczepienia, by uznac je za jakosciowo lepsze
oraz petniejsze. Otrzymatam niezwykty dar — dar dostrzegania tego, czego rodzice dzieci tzw.
Jzdrowych” nie spostrzegajg: najdrobniejszych krokdw, postepow, dhugo wyczekiwanych rozwo-
Jowych ,kamieni milowych” i usmiechdw mojej cdrki, dar oczekiwania na stowo ,mama” oraz na
przytulenie, ktore wydawato si¢ by¢ niemoZzliwe, dar oczekiwania na radosc¢ na mdj widok.

Hanna: Moze to dobrze, ze on sig pojawit w moim Zyciu. Inaczej teraz patrz¢ na swiat, przez
wigkszq lupe. Mam za co dzigkowac, mam o co sig modlic. Czasem nawet czuje, Ze to ma jakis
sens. Widzg matki, ktdre sig w ogdle nie zajmujg dziecmi, narzekajg na nie w kétko. Taka gtupia
sytuacja, matka, ktora narzeka, ze jej dziecko za duzo gada i ona nie ma spokoju. A ja tu czekam
na jedno glupie stowo... Moze Bdg po prostu wiedzial, Ze sobie poradze...no bo sobie poradze,
MUszg. ..

Julia: Mysle, ze potrafimy sig cieszyc z takich drobnych spraw, jesli chodzi o vozwdj dzieci. Arek
nauczyt sig ptywac, zdobywal medale, to windomo nie byly one dla niego tylko dlanas. (...) czuje
sig czlowiek w pewnym sensie nie gorszy, ale inny, no widac nas wszedzie. Kiedys mi to prze-
szkadzato, ale trzeba si¢ bylo tego nauczyc, Ze tak naprawde jestesmy czescig spoleczeristwa
i mamy prawo zy¢, korzystac z tego wszystkiego, co ludzie zdrowi, cieszyc sig Zyciem, cieszyc sig
kazdym dniem. Jesli czujemy sig gorsi, to zachowujemy si¢ tak, ze dajemy do zrozumienia lu-
dziom, ze jestesmy gorsi, pokrzywdzeni.

Z badan Pisuli wynika, Ze jest to postawa specyficzna dla rodzicéw dzieci
zautyzmem — docenianie matych krokéw w rozwoju dziecka oraz przypisywanie
szczegoblnego znaczenia faktowi, ze dziecko pojawilo sie w rodzinie w polaczeniu
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z religijnoécia jest czestym sposobem radzenia sobie rodzicéw dzieci ze spektrum
autyzmu z obcigzeniem, ktérego doswiadczaja (Pisula 2012). Z przytoczonych
wypowiedzi matek wynika, ze jest to réwniez skuteczna strategia budowania
wlasnej wartosci i tozsamosci. Matki doswiadczajg odmiennego traktowania swo-
jej rodziny przez spolecznosé lokalna. Zazdroszcza matkom, ktére nie doswiad-
czaja ich probleméw. Szukaja wiec dla siebie wyrdznienia za trudy pracy, ktéra
wkladajg w rozwdj i wychowanie dziecka.

Uwzgledniajac przywolane powyzej trudnoéci zyciowe (utrapienia zyciowe),
jako pierwsze poruszane w wypowiedziach matek, bezposrednio zwiazane z za-
burzeniami snu wystepujacymi u dzieci z autyzmem, jest chroniczne przemecze-
nie, niewyspanie i wynikajace z koniecznosci opieki nad dzieckiem w nocy, prze-
rywanie snu.

Lilianna: Po raz pierwszy w zyciu zasngtam na stojgeo, gdy przechodzge w srodku nocy z pokoju
do pokoju na chwilg opartam sig o Sciang i zamknelam oczy — runglam na ziemig. Zdarzylo mi sig
to jeszcze w pdZniejszych latach trzykrotnie. (...) Odkgd jestem matkyg, nigdy nie zasypiam
gleboko, gdy Asia takze spi. Budzi mnie jej kazdy ruch w tozku w pokoju obok. Gdy tylko zaczyna
cos mowic przez sen bgdZ si¢ wybudza, natychmiast zrywam sig z tozka z kotatajgcym sercem,
ktdre od dawna juz za mng nie nadgza.

Hanna: Przez dwa lata to ja w ogdle nie wiedziatam, ktora jest godzina, czy jest jasno, czy ciem-
no. Zasypiatam na stojgco, siedzqco, z kubkiem w rece, z ksigzky. A jak czlowiek niewyspany to
nerwowy, placzliwy. Duzo si¢ zmienilo dzigki temu, Ze mata juz spi normalnie, dzisiaj bym juz
nie wytrzymata.

Julia: Wezesniej, co tu duzo méwic Arek mi cigzyl, caly czas taka udreka, bylo to zwigzane z tym,
Ze on nie przesypial nocy, ze dawat nam ostro ,czadu” w nocy i ja bytam tak zmeczona, ja sig Ar-
kiem nie cieszylam.

W powyzszych wypowiedziach, w opozycji do wczesniejszych deklaracji
poczucia bycia wybranymi, matki zasygnalizowaly ciezar opieki nad dzieémi z au-
tyz- mem. Matki maja poczucie, ze problemy ze snem dziecka oraz zaburzeniem
rytmu dobowego calej rodziny negatywnie wplynely nie tylko na ich zdrowie,
lecz takze na stosunki wewnatrz rodziny i postrzeganie dziecka jako ciezaru, jako
zrédla sytuacji kryzysowej. Problem chronicznego przemeczenia wielokrotnie
pojawial sie w ich narracjach. Laczy sie on z kolejnym problemem poruszanym
w wypowiedziach, czyli koniecznoécig przebywania z dzieckiem przez caly czas,
ustawicznego skupiania na nim uwagi oraz uczucie bycia ,przywiazana do dziec-
ka”, co zwiagzane jest z brakiem sil fizycznych, niemoznoécig odpoczynku oraz
brakiem czasu na rozrywki.

Julia: Kiedys lubitam sig umalowac, ubrac, byt czas na to, wiadomo(...) jak sig pojawit Wojtus,
muszg pilnowac tego, zeby iS¢ do fryzjera, pamigtac o tym, kiedys szto to tak naturalnie, raz
w miesigeu. ..(...) staram sig wychodzic, umawiac sig z kolezankami, na przyklad dzisiaj jedzie-
my na basen.
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Martyna: To jest trudne dla mnie, Ze ja nie mam czasu na to, zeby sobie zrobic ,shopping” z kole-
zankami. Ja nie moge tego zrobic, bo mam wyrzuty sumienia, Ze ja sig bawig, a ktos sig meczy za
mnie w domu. Nawet jak juz znajdzie sig na to czas, to wolg sig polozyc, popatrzec sig bez sensu
w telewizor, bo juz nie mam na nic sily. Kiedys chodzitam na lekcje tasica latino i bardzo to
lubitam, teraz to ja taricze, ale wokdt dziecka, mozna tak powiedziec.

Matki sygnalizuja potrzebe uniezaleznienia sie od dziecka, podejmuja proby
powrotu do funkcjonowania spolecznego sprzed wejscia w role matki dziecka
z autyzmem. Swéj rozwdj osobisty i mozliwosci realizowania wlasnych potrzeb
dziela na okres ,przed i po diagnozie”. Jest to réwniez zwigzane z brakiem odpo-
wiedniego wsparcia najblizszego otoczenia oraz obawa o niewlaéciwe zinterpre-
towanie préb oderwania sie od roli matek. Wzorzec spoteczno-kulturowy, z kté-
rym sie spotykaja w codziennym Zyciu, nie pozwala im na realizacje wlasnych
potrzeb. Jedna z matek podkreslila, Zze wielokrotnie spotkata sie ze stwierdze-
niem, ze to ,nie wypada” by zajmowala sie soba.

Nastepna grupe utrudnienr zyciowych artykulowanych przez badane matki
stanowily rézne sytuacje spoleczne wymagajace wchodzenia w bezpoérednie
relacje z wieloma osobami spoza rodziny. Zwlaszcza: koniecznoé¢ korzystania
z publicznych §rodkéw komunikacji, czeste wizyty u specjalistow, brak zrozumie-
nia dla zachowania dziecka oraz zwiazanych z tymi sytuacjami, stany emocjonal-
ne u matek, szczegdlnie rozdraznienia badZz nadwrazliwosci.

W tym kontekscie matki poruszaly problem braku wsparcia instytucjonalne-
go oraz wskazywaly na frustracje spowodowang reakcjami ze strony sasiadéw,
czlonkéw parafii, oséb spotkanych w marketach czy na placach zabaw.

Julia: Z domu wyniostam takie przeswiadczenie, ze jestes warta, jesli cos sobg reprezentujesz,
samoakceptacja, poziom wiasnej wartosci (...), jestem odporna na uwagi ludzi odnosnie moich
dziect. (...) kiedys to zauwazatam, przeszkadzato mi, Ze ktos si¢ patrzy, cos mowi... (...) mi sig
rzadko kiedy zdarzaly takie sytuacje trudne, ze ktos zwracal wwage, no w autobusie jechalismy
~Jakie niedobre dziecko”. Mieszkamy na osiedlu w takiej enklawie, tu nas wszyscy znajg, nawet
przed sklepem pilnujg dzieci, naprawde, szefostwo nawet pilnuje mi dzieci, ,idZ pani sobie zrob
zakupy”, czy nawet jak Arek zniknie, to ktos wola, ze on tu wszedt do mieszkania, wypit herbate
i wyszedt. (... )ludzie zartowali, nikt nam glowy nie ucigl. Ale ja staram sig do sklepu z Arkiem
nie wechodzic, bo sig czuje sama niekomfortowo. Dla mnie komfortem jest wejscie do sklepu samej
i zrobienie zakupow.(...) Przeszkadza mi, ze Arek moze narobi¢ halasu w kosciele, dlatego jeste-
smy przed kosciolem.(...) Arek chodzi po kosciele, siada, a ja jestem wolna od mysli, Ze mi to prze-
szkadza, ale jednoczesnie wiem, Ze ludzie wiedzq, Ze to jest takie dziecko.

Martyna: Przestalismy chodzic z Bartkiem do kosciola i marketdw. Po prostu przestalismy. Ja
Juz mam dos¢ dyskutowania z ludimi, wydzierania si¢ na nich, mam dos¢ uciekania. Mamy ta-
kiego pecha, ze wcigz trafiamy na ludzi, ktdrzy sig nas czepiajg. Ja nie umiem przejs¢ obojetnie
i albo sig to koticzy wrzaskiem albo placzem.

Hanna: Moi sgsiedzi nie rozumiejq, ze ja nie mam wplywu na zachowanie mojej cérki. Dzwonig
na policje, a policja tez tego nie rozumie i Humaczy nam, Ze musimy uszanowac spokdj sgsiaddw.
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Przytoczone wypowiedzi matek pokazuja, jak wazne znaczenie dla ich adap-
tacji spolecznej w obliczu utrudnienr maja wypracowane sposoby radzenia sobie.
Obok probleméw zwigzanych z chronicznym przemeczeniem, opowiadanie
o trudnych sytuacjach spotecznych sprawiato matkom najwieksza trudnosé. Pod-
kredlaly, Ze jest to wina rzeczywistosci spolecznej, ktéra znacznie rézni sie od do-
minujgcej w krajach zachodnich czy Stanach Zjednoczonych. Dwie spo$réd ma-
tek stwierdzily, Ze ich Zzycie wygladaloby zupelnie inaczej, gdyby mieszkaly za
granica, gdzie wsparcie spolteczne i instytucjonalna sie¢ pomocowa sa wysoko
rozwiniete. Poréwnywaly na tym gruncie swoje doswiadczenia z rozméw z ro-
dzinami 0séb z autyzmem mieszkajacymi za granica.

W procesie powolnej adaptacji rodzicielskiej niebagatelna role odgrywaja re-
lacje zachodzace wewnatrz rodziny. To one moga w znaczacy sposéb poszerzy¢
obszar utrudnieni i tym samym przyczynic sie do zaburzonego postrzegania siebie
i wlasnej rodziny.

Lilianna: Chcialabym, zeby moja rodzina byla normalna, zwykta, nie taka ,wyjgtkowa”, pokre-
cona, Ze kazdy cos robi, ale nie sktada si¢ w to w zadng logiczng catosc. Zebys’my robili cos razem,
razem z dzieckiem a nie wokot dziecka. W gory bysmy poszli albo nie wiem na rowerach pojez-
dzic, ale zeby kazdy panowat chociaz sam nad sobg a nie wszyscy pilnujg jednego, bo wyglgdamy
Jak taka chmara muszek nad tym dzieckiem, Zeby sig nie przewrdcila, Zeby nie uciekta i tak dalej
(...) Chcialabym mdc czasem wyjs¢ z mezem do kina, do restauracji i nie martwic sig tym, co sig
dzieje w domu.

Martyna: To, czego najbardziej mi brakuje, to wsparcia ze strony tesciowej i rodziny meza. Oni

w 0gdle nie rozumiejg, co si¢ u nas dziefe. Albo mowig, Ze przesadzamy albo po prostu unikajq te-

matu. Czasem mi si¢ wydaje, Ze traktujg Bartka jak dziwadlo. (...) Bartek zasypia bardzo poZno.

Najpierw oglgda bajki, potem jeszcze jakies klocki w t6zku uktada, dtugo zasypia, godzinami. Jak

wychodzg od niego z pokoju to mdj mgz juz zazwyczaj spi z pilotem w rece i wezotgujemy sie do

t6zka, dostownie. Nie mamy kiedy pobyc ze sobg, tak normalnie.

Powyzsze wypowiedzi matek wskazuja na nieprawidlowy obraz relacji ro-
dzinnych, ktére powinny by¢ zrédtem wsparcia, a jak sie okazuje staja sie dla nich
zrédlem traumy. Matki zauwazaja inno$¢ swoich postaw rodzicielskich i sa wraz-
liwe na niewlasciwe postrzeganie dziecka poprzez czlonkéw najblizszej rodziny.

Wszystkie matki unikaly w narracji opowiadania o swoim zyciu intymnym
i relacjach malzenskich. To moze by¢ znamiennym sygnalem, pokazujacym, ze
badane matki nie czuja sie w pelni zadowolone z intymnej bliskosci z mezem.
Mozna przypuszczaé, ze jest to jeden z powazniejszych probleméw w ich rela-
¢jach. Moze by¢ lub sta¢ sie powodem powaznych napie¢ w rodzinie dezorgani-
zujacych jej funkcjonowanie.

Waznym elementem narracji bylo zasygnalizowanie uczucia zmeczenia
zwiazanego z nadmiernym obcigzeniem obowigzkami oraz obcigzeniem finanso-
wym.
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Hanna: Jestesmy zakredytowani na najblizsze 10 lat. Z wszystkiego musimy rezygnowac, sa-
mochdd sig sypie, mieszkanie jest za mate, a my weigz splacamy i sptacamy, bo te suplementy sq
tak drogie. Nie umiem zrezygnowac z niczego, z zadnej terapii, zadnych puzzli, klockdw, obraz-
kdw. Mam dos¢ tego biegania migdzy jednym osrodkiem a drugim, ale co mam zrobic? Kto to za
mnie zrobi? Ja nie pracuje, to ja musze.

Martyna: Autyzm kosztuje, to trzeba jasno powiedziec. Gdyby nie 1% podatku nic bysmy nie
mogli zrobic, bo z jednej wyplaty meza to da sig tylko przezyc, nie Zyc.

Problem nadmiernego obcigzenia finansowego jest bezposrednio zwigzany
z brakiem systemu pomocy spolecznej, ktéry zapewnilby rodzicom bezplatny do-
step do dzialaf terapeutycznych, specjalistow i wolontariuszy. Matki podkreélaja
réwniez, ze ,chwytaja” sie kazdej nadziei zwigzanej z wprowadzeniem u dziecka
nowej interwencji medycznej. Niestabilno$¢ finansowa, zwigzana z niewystar-
czajacym wsparciem ze strony pafstwa oraz z rezygnacja matek z pracy zarobko-
wej na rzecz opieki nad dzieckiem 1aczy sie w schemat, ktéry jest Zrédlem kolej-
nych probleméw matek. Dzieci spedzaja w przedszkolach lub szkolach zbyt
krétki okres czasu, by matki mogly podjaé prace zarobkowa nie posiadajac wspar-
cia oséb, ktére by je wyreczyly. Wiaze sie to z nadmiernym obcigzeniem matek
i wylaczeniem ich z aktywnodci w innych obszarach spoltecznych oraz ogranicze-
niem mozliwoéci ich rozwoju.

Wéréd probleméw osobistych w narracjach dominowata rezygnacja z wlas-
nych planéw i marzen, dwie matki zaznaczyly, ze powrét do realizacji marzen
i planéw oraz inwestycja we wlasny rozwéj znacznie podwyzszyly ich wlasna
wartoé¢ oraz byly skutecznym sposobem radzenia sobie ze stresem.

Lilianna: Najlepszq decyzjg w moim Zyciu byt powrdt na studia. Wyjazdy weekendowe na zjaz-
dy na uczelni daty mi oddech, ktdrego wezesniej nie miatam. To takie moje mate urlopy. Potrzeb-
na byta mi ta nowa rola studentki, to wyrwanie si¢ ze schematu. Przestatam juz wierzyc, zZe
osiggng jakikolwiek sukces. Teraz nie umiem juz z tego zrezygnowac. Musze miec czas dla siebie,
inaczej wszystko inne by sig zawalito.

Agnieszka: Powrdt do pracy... to to, co mi dalo site. Nie moglabym siedziec w domu, nie
umiem. Zrezygnowatam ze studiow, jak zasztam w cigze i powtarzalam sobie, Ze wrdcg, jak juz
Tomek podrosnie i pdjdzie do przedszkola. Nikt nie mysli, ze cos pdjdzie nie tak, bo dlaczego
miato by pdjsc...Teraz, kiedy wrdcitam do pracy, moja mama zawozi Tomka do przedszkola
i przywozi go, gotuje, sprzqta, pomaga jak moze. Nie mam sumienia wyjsc¢ jeszcze w weekend,
zeby skoticzyc studia.

Kolejnym waznym elementem narracji bylo zwrécenie uwagi na to, co matki
cieszy w rozwoju dziecka, z czego sa dumne. Wéréd elementéw w zachowaniu
dzieci matki wymieniaja gléwnie zachowania polegajace na okazywaniu blisko-
§ci, progres u dziecka i wszelkie przejawy jego samodzielnoéci oraz szczegélne
zdolnosci (Pisula 2012).
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Agnieszka: Ja sig poczutam matkyg dopiero, jak Tomek mnie zaczqt przytulac i przesta wrzesz-
cze€, jak sig do niego usmiechatam. A to bylo tak z dnia na dzien, jak skoriczyt 4 lata. Ja juz sig po-
woli poddawatam, bo mnie odpychat i krzyczal, a tu nagle pewnego dnia usmiechngl sig do
mnie...1 ja mowig.. ,dziecko moje, no teraz to ja juz moge zyc.

Julia: Bardzo nas podniosty pierwsze zawody Arka (...), wszyscy nam gratulowali, no jest to po-
trzebne, poklepanie po ramieniu ,macie super dziecko”, Ze dat radg i Ze wszyscy krzyczeli A-rek,
A-rek, nie? (...) no, pobeczatam sig. Uwielbiam oglgdac te momenty, kiedy Arek startuje. Mamy
to nagrane, ze dwa razy w miesigcu musze sobie to oglgdngc, bo to jest fajne. Akurat Arek jest
w tym dobry i tym si¢ tadujemy. (...) a Wojtus mnie cieszy kazdego dnia, to jest taka przytulan-
ka, ja si¢ caty czas tymi dzie¢mi ciesze.

Lilianna: Ziapatam sig¢ na tym, Ze nagradzam Asig za przytulanie mnie. Ona teraz ma juz na
mie sposob, mowi ,kocham cig mamusiu” i mnie przytula, zeby dostac to, na czym jej zalezy, ale
Jest w tym tak rozbrajajgca, Ze nie umiem jej odmowic.(...) to, Ze mnie nie odpycha tak, jak kie-
dys, to moj najwickszy sukces terapeutyczny... i to, Ze za mng teskni.

Progres w rozwoju emocjonalnym dzieci staje si¢ zwrotem w postawach ro-
dzicielskich matek. Wielokrotnie zwracaja one uwage na wage zdarzen, w kté-
rych umocnily sie w roli matki. Z duma podkreslaja swoje sukcesy terapeutyczne
zwiazane z rozwojem spolecznym dziecka, szczegélng role przypisuja jednak
zdarzeniom, ktére umocnity ich utrudniong wiez z dzieckiem.

Matki zwracaly réwniez uwage na problem zagrozenia bezpieczenistwa dzie-
ci, zwigzanego bezposrednio z ich zaburzeniem.

Julia: Boje si¢ 0 bezpieczefistwo, zeby Arek gdzies na ulicg nie wskoczyl, zeby mi sig nie schowali,
gdzies nie zgingli. (...) Arek gdzies tam dwa lata temu jeszcze nie umiat plywac, wskoczyt do je-
ziora, wskoczyl i sig topit i tez kilka nocy nie moglam spac, tez jestem taka przewrazliwiona. Boje
sig, kiedy on mi gdzies na dwie minuty znika, potem caly dzieri i noc przezywam.

Lek matek o bezpieczenistwo dziecka jest bardzo nasilony. Zwigzany jest on
z tym, ze matki same nie do korica sa w stanie rozpozna¢ zachowania dziecka iim
zaradzi¢ oraz maja ograniczone zaufanie do kompetencji 0séb, ktore sie dziec-
kiem zajmuja.

Ostatnia kategorig, ktéra poruszaly wszystkie zbadane matki byl problem
leku o przysztosé dziecka oraz zwigzane z tym bezposrednio obawy o planowanie
powiekszenia rodziny. Mozna tu wyrézni¢ dwie postawy. Pierwsza z nich jest lek
przed posiadaniem kolejnego dziecka z autyzmem lub innym rodzajem niepelno-
sprawnosci. Druga postawa jest che¢ powiekszenia rodziny ,dla dobra dziecka”,
ktore jest juz na $wiecie.

Martyna: Cheiatabym, zeby byt normalny, Zeby cata nasza rodzina byla normalna. Cheiatabym

chodzi¢ na wywindowki i styszec, Ze on kogos pobit albo ze wybit szybe. Ja mysle, Ze on jeszcze do-

goni réwiesnikdw, czytam duzo i mysle, ze jest taka szansa. Nie mysle o tym, co bedzie, jesli on

Juz taki zostanie albo sig cofnie... Myslatam, ze moze jakby miat brata czy siostre to miatby sig

nim kto zajgc, jak mnie zabraknie.
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Lilianna: Cheialabym miec drugie dziecko, ale nie starczytoby mi na nie sit. Nie wyobrazam so-
bie i Asi budzqcej sig w srodku nocy i jeszcze noworodka. Boje sig, Ze urodzitabym kolejne dziecko
z autyzimem, a to bylby juz koniec jakichkolwiek moich mozliwosci. Ja juz z nig jedng nie zawsze
daje radg... A co bedzie pdZniej? Nie mam rodzeristwa, nie mam przyjacidl. Moze to smieszne,
ale mam nadziefe, ze przezyje wlasne dziecko. Nie wyobrazam sobie, zZe ktos mdgtby jej zrobic
krzywde, bo ja jej nie obronig.

Julia: Zrobilismy badania genetyczne, ktorve wykluczyly w zasadzie jakies zespoly genetyczne
i mozliwos¢, Ze drugie dziecko bedzie chore, wige mielismy zielone swiatlo (...). Wojtus tez ma
autyzm. Gdyby w tych badaniach cos wyszlo, to mysle, ze zaniechalibysmy staraii o drugie dziec-
ko.(...)Mysle, co bedzie z moimi dziecmi, jak mnie nie bedzie. Mam duzq rodzing, wigc to juz bylo
gdzies tam ustalone, Ze w razie gdyby nam sig cos stato to Arka weZmie Kasia, Wojtus zostanie
z tatg. Boje sig o przyszlosc, daj Boze, ze doczekam tej osiemdziesigtki.

Problem niepewnej przyszlodci dzieci wynika bezposrednio z ubogiej oferty
pomocy i wsparcia dla dorostych 0séb z glebsza i gleboka niepelnosprawnoscia,
szczegblnie niepelnosprawnoscia intelektualng w Polsce. Ze wzgledu na niehar-
monijny, trudny do przewidzenia rozwdj dzieci, matki nie s3 w stanie przewi-
dzie¢ ich przyszlosci. Wszystkie badane matki podkreélity, Zze marzg, by ich dzieci
staly sie samodzielne. Maja jednak §wiadomoé¢, ze jesli sie to nie uda, ich dzieci
moge trafi¢ do Doméw Pomocy Spolecznej, czego sie bardzo obawiaja. Dwie matki
zaznaczyly, ze zrobig wszystko, by dzieci mialy szanse zamieszkania w oérodkach
przypominajacych domy rodzinne badZ mieszkaniach chronionych. Podkreslaty
one jednak, ze sa $wiadome, Ze w mniejszych miejscowosciach nie maja do nich
dostepu. To bardzo powazny problem, dezorganizujacy dobrostan matek. Trudno
jestbowiem zy¢ w prze§wiadczeniu, Ze ma sie ograniczone mozliwosci zapewnie-
nia jako$ciowo dobrego zycia dorostemu dziecku w sytuacji, gdy pozostanie ono
samotne po $mierci rodzicéw. Jest to jeden z probleméw znaczaco wplywajacych
na ogodlna sytuacje matek i ich trudnosci w procesie adaptacji. Nawet wéwczas,
gdy matki deklaruja pelna akceptacje dla zycia jakie prowadza, obawa o przysztosé
dziecka staje si¢ Zrédtem frustracji. To z kolei dezorganizuje zycie calej rodziny.

Zakoficzenie

Przeprowadzajac wywiady na potrzeby artykultu chcialysmy dowiedzie¢ sie,
w jaki sposéb matki dzieci z autyzmem mierza sie z problemami, ktére przynosi
ich codziennosé.

Wyniki naszych badan potwierdzaja doniesienia innych badaczy, pozosta-
wiaja jednak wiele kwestii otwartych. Tak niewiele méwi sie o pomocy rodzicom,
oich lekach o przyszlos¢, a nawet jedli to nie niesie, to zmian spolecznych odczu-
walnych przez rodzicéw. Fakt, iz na przestrzeni trzydziestu lat badan, ktére przy-



22 Matgorzata Sekutowicz, Ewa Kaczmarek

taczalam w artykule, problemy matek wciaz sa takie same, $wiadczy niekorzystnie
o polskiej rzeczywistosci spolecznej. W narracjach matek dominuje osamotnienie
i niepewnos¢.

Czlonkowie rodzin wypelniaja wiele rél spotecznych. Matki s3 Zonami, pra-
cownicami, przyjaciétkami, sasiadkami. Brak tych wymiaréw funkcjonowania
w narracjach matek dzieci z autyzmem skazuje rodziny tych dzieci na chroniczne
przezywanie problemoéw, z ktérych czesé daloby sie wyeliminowaé. Normalizacja
zycia matek przyczynilaby sie do poprawy funkcjonowania catych rodzin, ale
przede wszystkim do poprawy warunkéw zyciowych dzieci z autyzmem. Warto
jest prowadzi¢ wcigz nowe badania nad funkcjonowaniem rodzicéw dzieci z nie-
pelnosprawnoécia, by postulowaly one zmiany w systemie pomocowym i wska-
zywaly rozwigzania systemowe traktujace rodziny jako calos¢, a nie tlo funkcjo-
nowania dziecka. W tytule zaznaczyliSmy, ze matki lokuja sie funkcjonalnie
pomiedzy wypaleniem sil a preznoscia. To problem trudny do jednoznacznego
okre$lenia na ile matki, konstruktywnie radzac sobie w zyciu, nie poddaja sie i obce
jestim poczucie wypalenia. Na podstawie wypowiedzi mozna sadzi¢, ze badane
matki funkcjonuja w swoistej psychologicznej dychotomii. Ich metaforyczne
»Sciezki radzenia sobie” s krete i najezone wieloma trudnodciami, ale jak wska-
zuja zaprezentowane narracje prowadza do jednego celu pomocy dziecku
w ustabilizowanym systemie rodzinnym.
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