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Radzenie sobie z rolg matki dziecka z autyzmem
w narracji autobiograficznej

Autobiografia matki dziecka z autyzmem jest dokumentacjg macierzynstwa, odbiega-
jaca od schematu koncepcji rél spotecznych czy tez podejScia systemowego, kierujgc sie
bezposrednio ku interpretacji w ramach interakcjonizmu symbolicznego. Autonarra-
cja informuje wprost, jakie znaczenia jednostka nadaje wydarzeniom ze swojego zycia,
gdzie tlo stanowi charakterystyka funkcjonowania dziecka z autyzmem oraz relacji
rodzinnych i spoltecznych. Celem artykulu jest pokazanie sposobéw radzenia sobie
matki z sytuacjg posiadania dziecka z autyzmem, ktore ujawniajg sie w wypowiedzi
autobiograficznej. Kolejnym celem jest ukazanie roli napisania wlasnej autobiografii
w procesie konstruktywnego radzenia sobie z sytuacja trudna. Narratorka wskazuje
na droge, ktorg przebywa, jako na ciggle uczenie sie i dostosowywanie do nowych
sytuacji, ktéremu towarzyszy poczucie osamotnienia i izolacji. Traktuje ona napisang
przez siebie biografie jako partnera i towarzysza dyskusji, ktory pomaga jej przetrwaé
trudng sytuacje.

autobiografia, autoetnografia, macierzynstwo, dziecko z auty-
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Coping with a situation of having a child with autism
in an autobiographical narrative

Autobiography of a mother of a child with autism is a documentation of motherhood,
which differs from the concept of social roles or system approach, going directly to the
interpretation in the framework of symbolic interactionism. Autoetnography informs
directly what importance the narrator gives the events from her life. The background
is a characteristic of functioning of a child with autism, family and social relations. The
aim of the article is to show the ways of coping with the situation of being a mother ha-
ving a child with autism, which reveals in an autobiographical expression. Another aim
is to show the role of writing autobiography in the process of constructive coping with
a difficult situation. The narrator shows the way she goes as a continuous learning and
adapting to new situations, accompanied by the feeling of loneliness and isolation. She
treats her biography as a partner and companion in discussion, who helps her to survive
a difficult situation.

autobiography, autoetnography, motherhood, child with autism, coping
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Wprowadzenie

Polska literatura naukowa na temat funkcjonowania spolecznego oraz pro-
bleméw rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia, w tym z autyzmem, jest bardzo
bogata. Nalezy tu wspomnieé przede wszystkim prace Ewy Pisuli!, Doroty Da-
nielewicz?, Malgorzaty Sekulowicz? czy tez Stawomira Cudaka®.

Cho¢ zaréwno w Polsce, jak i za granica, powstaje takze wiele pamietnikow
oraz dziennikéw matek dzieci z niepelnosprawnoscia, ktére nie majg charakteru
naukowego ani nie zawierajg odniesien do wynikéw badan, pomiedzy jednymi
adrugimi publikacjami istnieje wyrazna przepasé. Moja praca magisterska Auto-
portret z autyzmem. Pamietnik matki — pamietnik terapeutki, do ktorej odnosi sie
niniejszy artykul, powstala, by podja¢ prébe umiejscowienia autonarracji w dys-
kursie naukowym o problemach i do§wiadczeniach matek dzieci z autyzmem.

Podstawowym zamierzeniem powstania pracy bylo opowiedzenie historii
29-letniej matki dziewczynki z autyzmem, a nastepnie zidentyfikowanie w tej
opowiesci procesow i strategii radzenia sobie ze stresem i z nowa, trudng sytu-
acja, a takze mechanizméw dziatania charakterystycznych dla rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscig. Najwazniejszym celem bylo pokazanie tych aspektow,
ktore we wspomnianych wcze$niej pracach nie pojawialy sie — tej ,,zbyt intymne;j”
prawdy, emocji, ,,samouwiklania”.

Praca porusza problematyke funkcjonowania w zyciu rodzinnym i spotecznym
matek dzieci z autyzmem. Zawiera ona perspektywe wlasnego do§wiadczenia ro-
dzicielskiego i terapeutycznego polaczong z perspektywa badacza. Jednoczes$nie
tlem pracy jest szczegélowa charakterystyka funkcjonowania dziecka z auty-
zmem oraz relacji rodzinnych i spotecznych.

Autyzm jest to zaburzenie rozwojowe przejawiajace sie w trzech sferach, tzw.
Htriadzie zaburzen”®: funkcjonowaniu spolecznym, komunikowaniu sie oraz ste-
reotypowych, sztywnych wzorcach aktywno$ci i zachowania. Autyzm jest wiec
specyficznym zaburzeniem. Wplywa na sfere emocjonalng w rodzinie oraz na
relacje pomiedzy dzieckiem a rodzicem. Dlatego tez grupa matek dzieci z auty-
zmem roézni sie pod wzgledem trudnosci zyciowych i przezywanych emocji od
wiekszej grupy matek dzieci z niepelnosprawnoscia.

W zachowaniu cérki narratorki przejawiajg sie zaburzenia ze wszystkich
trzech grup. Dziewczynka ma klopoty z komunikacja, jej mowa jest echolaliczna —
sa to czesto odtwarzane fragmenty bajek, piosenek, reklam. Dziecko chetnie bawi
sie samo, obserwuje rowiesnikow, lecz rzadko prébuje wej$é z nimi w interakcje.
Z trudem nawigzuje kontakt wzrokowy. Najpowazniejszym problemem sg zabu-
rzenia snu u dziewczynki oraz nadwrazliwo$é sensoryczna na bodzce dzwiekowe
i wzrokowe, a takze fiksacje i obsesyjna zabawa przelewaniem, przesypywaniem,
klepsydrami. Dziewczynka przez bardzo dlugi okres nie pozwalala sie przytulac,
unikata kontaktu fizycznego.
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Gléwnym celem artykulu jest znalezienie odpowiedzi na pytanie: jak narra-
torka radzi sobie z autyzmem dziecka w zyciu codziennym — poczawszy od okresu
cigzy, ktory stanowi poczatek opowieSci, poprzez narodziny dziecka, w obliczu
pierwszych probleméw rozwojowych i zdrowotnych dziecka, w procesie diagno-
zowania oraz po otrzymaniu diagnozy, a takze w trakcie wprowadzania réznych
interwencji terapeutycznych i medycznych. Odpowiedz ta jest mozliwa poprzez
analize i interpretacje jako$ciowa spisanej autobiografii matki. Celem pracy jest
réwniez odpowiedZ na pytanie, jak narratorka rozumie i realizuje kazda ze swo-
ich pozostatych rél (zony, studentki), ktore naznaczone sg pelnieniem tej pierw-
szej, glownej roli — matki dziecka z autyzmem. Niniejszy artykul ma za zadanie
pokazacé sposoby radzenia sobie matki z sytuacja posiadania dziecka z autyzmem,
ktore ujawniajg sie w wypowiedzi autobiograficznej. Kolejnym celem jest ukaza-
nie roli napisania wlasnej autobiografii w procesie konstruktywnego radzenia
sobie z sytuacjg trudna.

Metoda autobiograficzna

Metoda autobiograficzna przypomina pod wieloma wzgledami metode indywi-
dualnych przypadkéw. Prekursorem metody biograficznej byt Wilhelm Dilthey,
ktéry zwracal uwage na to, ze czlowieka najlepiej mozna zrozumieé przez jego
historie i kulture®.

Autobiografia nabiera czesto charakteru autoetnograficznego, laczac to, co
,»L...J autobiograficzne i osobiste, z tym, co kulturowe i spoleczne, [...] opiera si¢ na
konkretnym dzialaniu, emocjach, uciele$nieniu, samo$wiadomoSci i introspekcji
[...]”7. Podazajac za Stacy Holman Jones, ktdra jako jedng z wlasnych definicji
autoetnografii podaje ,,[...] bycie §wiadkiem do$wiadczenia i udokumentowanie
wladzy, ktéra nie zamyka drogi — przyjemnoSci, réznicy, sile oddziatywania [...],
pisanie tak, by ostatecznym celem tworzenia tekstow autoetnograficznych stalo
sie zmienianie rzeczywistosci”8, tekst autoetnograficzny ma wzbudzaé¢ emocje,
ukazywacé napiecia wewnetrzne autora, nakierowywacé odbiorce na dokonywanie
zmian we wlasnej rzeczywistoSci.

,T'eksty autoetnograficzne skupiaja sie na tym, w jaki sposéb podporzadkowa-
ne jednostki uzywaja intencjonalnie subtelnych i nieprzejrzystych form komuni-
kacji [...], wyrazajac swoje my§li, uczucia i pragnienia poprzez odgrywanie tych
praktyk na papierze i na scenie [...]; skupiajg sie na wytwarzaniu namacalnego
emocjonalnego do§wiadczenia, ukazywaniu tego, co laczy je z innymi formami
poznania, bycia i dzialania w Swiecie oraz wobec $wiata, a co od nich odréznia
[...]1; starajg sie przywolac raczej cielesng, zmyslowa i politycznag nature doswiad-
czenia [...]; daza do tego, aby postrzegac je jako znaczace, celowe i pelne napiec¢
«samodochodzenie» roli autora (i czytelnika) w danym kontek$cie, w danej sy-
tuacji czy po prostu w §wiecie spolecznym. Takie samodochodzenie wytwarza
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to, co Vivian Gornick [...] nazwala «samouwiklaniem», to znaczy dostrzeganiem
«w danej sytuacji siebie samego» — zwlaszcza za$ «owej przestraszonej, tchoérzli-
wej czy samooklamujacej sie czesci» — wytwarzaniem dynamiki tekstu [...]7°.

Autobiografia jest sprawozdaniem subiektywnym. Prace autobiograficzne
byly jednak wykorzystywane zaréwno w psychologii, jak i socjologii jako Zro-
dlo danych w badaniach obiektywnych, pozbawionych perspektywy subiektyw-
nej. W badaniach jakoSciowych autobiografii perspektywa metodologiczna nie
jest nastawiona na dane statystyczne, mierzalne, lecz na procesy, ktére mozna
poddac jedynie subiektywnej interpretacji znaczeniowej. Wywodzi sie ona z hu-
manistycznego, fenomenologiczno-hermeneutycznego wzorca nauk spotecznych.
Badania jakoSciowe odkrywaja znaczenia, jakie nadajg ludzie zdarzeniom i rze-
czom na drodze ich do$wiadczania i przezywania'®.

Autobiografia ma charakter cato§ciowy, procesualny i naturalny, dlatego tez
jest warto$ciowym zrddlem danych w metodologii jakoSciowej. Dostarcza ona
bezposredniej subiektywnej interpretacji, ukazujac §wiat znaczen w naturalnym
procesie ich tworzenia oraz w naturalnym konteks$cie ich zaistnienia. W relacji
autobiograficznej wazne jest to, jak przedstawione fakty rozumiane sag przez od-
biorce. ,,Podstawowym walorem autobiografii nie tyle jest prawda, co autentycz-
no§¢ — zmaganie sie z prawda; z sobg [...]. Autentyczno$é mozna okreéli¢ jako
zgodno$é tresci wypowiadanych z wlasnymi przekonaniami i przezyciami”!!. Au-
tobiografie mozna wiec uznaé za najdoskonalszy model rzeczywistosci spotecznej
i kulturowej'2.

W Polsce rzadko bywa uzywane okreélenie ,,autobiografia”, zastepowane na-
zwami ,pamietnik”, ,zyciorys”, badz ,wypowiedz autobiograficzna”. ,,Autobio-
grafia” wywodzi sie z nowoczesnej kultury zachodnioeuropejskiej, ktora zaktada,
ze swobodny, nieskrepowany rozwdj jednostki jest celem nadrzednym nad poli-
tyczna, kulturalng, pedagogiczng organizacjg spoleczenstwa. W tym kontekscie
autobiografia rozumiana jest jako indywidualna relacja o samym sobie, wlasnych
my§lach, przezyciach oraz dzialaniach.

Wspblczesne badania jakoSciowe wedlug Denzina!® skupiajag uwage na walo-
rach poznawczych autobiografii, a jej najbardziej wartoSciowym elementem czy-
nig autonarracje, ktéra informuje wprost o tym, jakie znaczenia jednostka nadaje
bezpoérednio wydarzeniom ze swojego zycia. Aby zrozumie¢ dana osobe, trzeba
odkry¢é motywy jej dziatania, wartosci, jakimi sie kieruje, jej przekonania i pra-
gnienia oraz osadzi¢ je w kontekécie caloksztaltu doswiadczenia indywidualnego
1 spolecznego.

W autobiografii mozna wyré6zni¢ dwa nurty ewolucyjne!® — postawe intra-
wertywna, ktora cechuje traktowanie $wiata przedstawionego jako scenerii
wewnetrznych przezy¢ podmiotu autobiograficznego oraz postawe ekstrawer-
tywna, w ktérej poprzez pryzmat ,ja” autobiograficznego podmiotu analizowa-
na jest zlozono§¢ Swiata zewnetrznego. Typ ekstrawertywny nastawiony jest
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na przedstawianie zdarzen oraz faktéw, natomiast typ intrawertywny, czesto
poprzez intymne wyznania autora, przyjmuje postaé autorefleksji. Autora auto-
biografii utozsamia sie z narratorem, ktérego uwaga skoncentrowana jest na sa-
mym sobie, a narracja ma charakter retrospektywny. Zaréwno autobiografia, jak
i pamietnik, zawieraja podwdjna perspektywe — spojrzenie w przeszlos$é z pozycji
terazniejszoSci oraz wcielenie sie w samego siebie z czaséw opisywanych wyda-
rzen. Uzyskuje sie w ten sposob pewien rodzaj napiecia pomiedzy terazniejszym,
do$wiadczonym ,,ja” oraz ,,ja” na poszczegdlnych etapach zycia's.

Autobiografia, rozumiana jako interpretacja wtasnego zycia, moze by¢ uzna-
na za probe akceptacji samego siebie, wyznacznik poczucia wlasnej tozsamosci
oraz obrazu postrzegania §wiata i ludzi'’.

Karol Irzykowski'® nazywa gatunek autobiograficzny ,fenomenem nad fe-
nomeny”: ,Jezeli juz o zwyklej autoobserwacji psychologicznej powiada sie, ze
przeciez samo skierowanie uwagi swojej na siebie falszuje tok wydarzen we-
wnetrznych, bo nie mozna byé jednocze$nie aktorem i widzem — to c6z dopiero
wlasny zyciorys, przez siebie samego napisany — to jest fenomen nad fenomeny”?°.
Wedlug tego samego autora, u podloza przyczyn powstawania autobiografii lezy
poczucie popelniania bledéw, potrzeba osiggniecia porzadku wewnetrznego,
komfortu psychicznego, che¢ ucieczki w lepsza przyszlosé?.

Podstawe narodzin mys§li autobiograficznej stanowi¢ moga powracajace py-
tania, mnogo§¢é wspomnien. My$l autobiograficzna dotyczy niekiedy bolesnych
przezy¢, popelnionych bledéw, niewykorzystanych okazji i rozczarowan, z kto-
rymi trzeba sie pogodzié, jest wiec ona swoista forma zawieszenia broni w kon-
frontacji z przeszloscia: ,[...] przyznanie sie do win i rozgrzeszanie wlasnych
poczynan, trudne niekiedy niezwykle, wprawiaja autora autobiografii w stan
ukojenia”?!.

Trud przywolywania przeszlo$ci umozliwia wyrobienie w sobie pozytywnego
stosunku do przezytych do$wiadczen, zdarzen, ktorych nie mozna juz zmienic,
wiec ,[...] my$l autobiograficzna stanowié¢ moze rodzaj terapii — odtwarzanie ob-
razow z przeszlo§ci wprawia opowiadajgcego w lepsze samopoczucie, samo za$
opowiadanie staje sie metodg lepszego poznania i formg wyzwolenia zarazem”??,

Autobiografia matki dziecka z autyzmem jest dokumentacja macierzyhstwa,
odbiegajaca od schematu koncepcji rél spotecznych, czy tez podej$cia systemo-
wego, kierujac sie bezposrednio ku interpretacji w ramach interakcjonizmu
symbolicznego. Rola matki wymaga od kobiety dokonywania ciaglej interpre-
tacji sytuacji zwiazanych z jej pelnieniem: ,Postepowanie matki stanowi wiec
wypadkowa indywidualnej interpretacji spolecznych symboli zwigzanych z ma-
cierzynstwem. Tym samym symboliczny interakcjonizm zaklada interindywidu-
alng zmienno§¢ w obrebie roli w zaleznosci od subiektywnej interpretacji sytuacji
w odréznieniu od zdeterminowanego spolecznie ujecia roli w ramach koncepcji
r6l spotecznych”?3,
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Przyjmujac teorie powstawania tekstéw autobiograficznych zaproponowang
przez Karola Irzykowskiego oraz Duccio Demetrio za podioze psychologiczne po-
wstania autobiografii matki dziecka z autyzmem, nalezaloby dopatrywac sie celu
analizy wlasnego macierzynstwa jako formy terapii, wewnetrznego oczyszczenia
i pogodzenia sie z sama soba. Niewatpliwie takg forme interpretacji mozna uznacé
za sluszng. Mozna sobie jednak zadac¢ pytanie, czy stawianie siebie jednocze-
$nie w pozycji rezysera, aktora i widza przyczynié¢ sie moze do wielowymiarowej
syntezy wlasnego postepowania w sposob konstruktywny, czy tez konfrontacja
z porazkami oraz ich krytyczna analiza nie wplynie poniekad destrukcyjnie na
tworce autobiografii. Juz sam fakt postawienia siebie w roli gléwnej — roli matki
pozostajacej w dysonansie wobec wlasnych i spotecznych oczekiwan dotyczacych
macierzyhstwa, stanowi trudne wyzwanie, jednak biorac pod uwage trud intelek-
tualny i emocjonalny, wlozony w stworzenie warto$ciowego pod wzgledem mery-
torycznym tekstu autobiograficznego, jego terapeutyczna funkcja wydaje sie by¢
bezdyskusyjna. Warunkiem jest przelamanie wewnetrznych oporéw dotyczacych
wyrazania i opisywania przezy¢, a co za tym idzie, upubliczniania ich.

Jak pisze Duccio Demetrio, ,[...] z rozmyslan nad wlasng przeszloscig rodzi
sie zazwyczaj zupelnie nowa, obca niekiedy postac. Obserwujemy jej poczynania,
dostrzegamy popelnione omylki, dzielimy jej cierpienia i radosci, odkrywamy
klamstwa, asystujemy w chorobach i niedomaganiach, jednym slowem doznaje-
my rozdwojenia, wcielamy sie w mnogo§¢ réznych istnien. Opowiadajacy o swym
zyciu wystepuje w roli obserwatora: niekiedy bywa pobtazliwy, innym razem jest
surowy i przytloczony ciezarem winy za popelnione czyny, kiedy indziej znéw
ogarnia go poczucie zadowolenia i satysfakeji”?4.

Klucz do wymiaru terapeutycznego znajduje sie w przedawnieniu. Przedaw-
ni¢, znaczy zaréwno wybaczy¢ sobie, wyciggna¢ wnioski i na nowo nauczyé¢ sie
$miac z siebie, jak takze zachowaé do samego siebie i do swojej historii dystans,
pozwalajacy zamknaé przeszlo$é i swobodnie zy¢ terazniejszoscia.

Erika Schuchardt? przeanalizowala ponad 2000 biografii osob, ktore przezyly
sytuacje kryzysowa, np. wlasna ciezka chorobe, rozwod malzenski i wlaénie nie-
pelnosprawnoéé dziecka. Autorzy autobiografii wskazywali w swoich pracach na
towarzyszgce im poczucie izolacji. Wskazali oni napisana przez siebie biografie
jako partnera i towarzysza, ktory pomaga im przetrwac trudna sytuacje. Wiek-
szo§¢ badanych wspomnialo réwniez o braku wsparcia z zewnatrz oraz poczuciu
bycia skazanym na radzenie sobie wlasnymi silami. Napisanie biografii stalo sie
dla nich dyskusjag z kim§ bliskim, partnerem, ktéremu mozna zaufaé?.
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Pojecie radzenia sobie w konteksScie wychowywania
dziecka z autyzmem

Pojecie radzenia sobie ze stresem, czyli inaczej ,,copingu”, rozpatrywaé¢ moz-
na w aspekcie procesu, strategii i stylow. Procesem jest caloksztalt aktywnoSci
podejmowanej przez czlowieka w obliczu sytuacji stresowej. Podejmowane przez
ludzi strategie radzenia sobie zalezne sg od rodzaju sytuacji stresowej, sktadni-
kow ich osobowosci: poziomu samooceny, lekliwosci, optymizmu, a takze wieku
0s0b, ich plci, wyksztalcenia oraz stanu psychofizycznego. Stylem radzenia Irena
Heszen-Niejodek okresla charakterystyczny dla danej osoby zbiér strategii lub
sposobow radzenia sobie, z ktérych cze$é uruchamiana jest w procesie radzenia
sobie z konkretng wystepujaca sytuacja stresowag?’.

Richard Lazarus i Susan Folkman procesem radzenia sobie okre§laja ,,[...] cia-
gle zmieniajace sie wysilki poznawcze i behawioralne zmierzajgce do sprostania
specyficznym zewnetrznym i/lub wewnetrznym wymogom, pojawiajgce sie w wa-
runkach stresu psychologicznego, tzn. podczas szczegblnego rodzaju relacji po-
miedzy osobag i otoczeniem, ktére jest oceniane przez niag jako nadwerezajace lub
przekraczajace jej sily i mozliwoSci oraz zagrazajace jej dobru (dobrostanowi)”28,

Radzenie sobie jest procesem wieloogniwowym. W zalezno§ci od percepcji
trudnej sytuacji, nastepuje zréznicowana reakcja behawioralna. Wedlug Richar-
da Lazarusa ludzie radzg sobie z trudnymi sytuacjami poprzez poszukiwanie
informacji, aktywne dzialanie, powstrzymywanie sie od dzialania oraz procesy
intrapsychiczne, czyli m.in. mechanizmy obronne, takie jak: zaprzeczenie, po-
zorowanie reakgji, projekcje, unikanie zagrozenia, dazenie do oddzielenia sie od
zagrozenia?.

Ewa Pisula w ksigzce Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami
rozwoju przytacza opinie M. M. Bristol, ze ,[...] nikt, kto spedzit chociaz chwile
z dzieckiem autystycznym, nie moze watpié, ze by sprosta¢ wynikajacym z tego
wymaganiom, potrzeba czego$ wiecej niz automatyczne, rutynowe zachowanie”?,

Wyniki badan pokazuja, ze rodzice dzieci z zaburzeniami ze spektrum au-
tystycznego stosuja wiecej strategii radzenia sobie polegajacych na ucieczce od
stresora, rzadziej poszukuja wsparcia spolecznego i rozwigzania probleméw niz
rodzice dzieci z innymi utrudnieniami w rozwoju. Rodzice dobrze funkcjonu-
jacych intelektualnie dzieci z autyzmem réwniez mniej optymistycznie patrzag
w przyszlo§é, rzadziej otrzymujg wsparcie od innych czlonkéw rodziny, mniej
wierzg we wlasne mozliwosci, czeSciej jednak korzystajg ze wsparcia duchowego
oraz innych rodzicéw, a takze profesjonalistow. Deklaruja roéwniez, ze radza sobie
poprzez akceptowanie nieprzewidywalnosci i losowos$ci zdarzen oraz koncentra-
cje na terazniejszoSci, na biezgcych problemach?!.

Erika Schuchardt poréwnala proces radzenia sobie z sytuacjg kryzysowa do
dlugiej podroézy ,,[...] w ktorej doswiadczajacy cierpienia uczg sie zy¢ z nowym
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brzemieniem”3?. Autorka podkresla wazno§é przejScia przez wszystkie etapy ra-
dzenia sobie z sytuacja kryzysowa, by osiagnac solidarno§¢ i integracje spotecz-
na. Poszczegélne etapy procesu Schuchardt przedstawita w postaci dynamicznie
przeobrazajacych sie faz spiralnych?.

Pierwsza faza procesu jest niepewnos¢, ktorg charakteryzuje szok wywolany
przyczyna kryzysu, a nastepnie uruchomienie mechanizméw obronnych, maja-
cych go sttumié. W tej fazie mozna wyodrebnic trzy fazy poSrednie: ignorancje,
niepewno$¢ i niedopuszczanie. Fazy te moga wystepowaé rownocze$nie badz na-
stepowac jedna po drugiej. W fazie ignorancji osoba do§wiadczajaca kryzysu nie
posiada wystarczajacej wiedzy dotyczacej problemu, zadaje pytanie ,,Co to ma
znaczy¢?”. W fazie niepewnosci nastepuje proéba wyjasnienia problemu, wzrasta
uczucie buntu oraz braku akceptacji. Kolejna faza, czyli niedopuszczanie, cha-
rakteryzuje sie podejsciem ,,To musi by¢ pomylka”. Faza ta jest ostatnig préoba
ucieczki przed prawda i jednocze$nie pragnieniem oczyszczajgcej pewnoSci.
Druga fazg kardynalng jest pewnoéé. Osoba do$wiadczajaca kryzysu przyjmuje
prawde o zaistnialym wydarzeniu, lecz nadal wewnetrznie jej zaprzecza. Faza
ta charakteryzuje sie poszukiwaniem os6b do rozmowy o realnej sytuacji. Waz-
ng role odgrywaja tutaj osoby bliskie, jak réwniez specjalisci, ktérych zadaniem
jest pomoc w przyjeciu prawdy. Kolejna faza — faza agresji, charakteryzuje sie
wybuchem rozpaczy zranionego emocjonalnie czlowieka, ktéra — bez skutecznie
udzielonego wsparcia — moze przybraé postaé¢ autodestrukeji badz izolacji spo-
lecznej. Czwartg faza sa negocjacje — podejmowanie wszelkich krokéw, by uciec
przed bezsilnoscig. Osoba do§wiadczajaca kryzysu z jednej strony poszukuje tra-
dycyjnych rozwiazan medycznych, z drugiej strony sktada swoj problem w rece
uzdrowicieli, szuka magicznego leku, przyrzeka zmiane swojego zycia, by zyskac
odrobine nadziei na rozwiazanie problemu. Gdy uczucia kierowane na zewnatrz
wyczerpuja sie wraz z porazka doznang w wyniku nieodnalezienia ,cudowne-
go leku”, nastepuje faza depresji. Osoba bedaca w depresji, poprzez skierowanie
uczué do wewnatrz oraz refleksje, przygotowuje sie do przyjecia swojej sytuacji
ze wszystkimi jej aspektami. Faze akceptacji rozpoczyna do§wiadczenie ograni-
czenia wlasnych mozliwosci. Osoba do$wiadczajaca sytuacji kryzysowej zaczyna
akceptowac siebie w nowej sytuacji. Akceptacja uwalnia energie niezbedna do
walki z problemem. Rozpoczyna sie faza aktywnosci, w ktorej przepracowana
sytuacja kryzysowa uwalnia umiejetno§¢ pozytywnego wykorzystania swoich
mozliwo$ci i ograniczen. Proces konczy sie fazg solidarnoéci. Przy odpowiednim
wsparciu otoczenia, czlowiek do$wiadczajacy sytuacji kryzysowej docenia swoje
indywidualne cechy, a jego problem schodzi na dalszy plan. Celem jest poczucie
sensu zycia, do§wiadczenie szczescia, pelna zdolnoéé do kreatywnego dzialania3+.

Pod pojeciem radzenia sobie kry¢ sie wiec moze naprzemienne wygrywa-
nie i przegrywanie z wlasnymi stabo$ciami, z emocjami w stosunku do sytu-
acji trudnych, z reakcjami otoczenia na zachowania dziecka oraz z problemami
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podejmowania decyzji terapeutycznych oraz stawiania czola ich konsekwencjom.
Jest to takze, a moze wlaénie przede wszystkim, radzenie sobie ze zmiennymi
emocjami w stosunku do wlasnego dziecka.

Istotnym wymiarem wspomnianej walki jest dazenie matki do pozostania
sobg — kobieta z ambicjami, aspiracjami, potrafiaca i chcaca sie rozwijac, beda-
cg wsparciem dla dziecka oraz calej swojej rodziny, lecz niepozostajacej tylko
asystentem, cieniem dziecka. Dazenie to pozostaje w opozycji do powracajacego
uczucia kapitulacji i wycofania.

Utrudnienia zwigzane z rolg matki dziecka z autyzmem

Wypowiedz autobiograficzna pokazuje narratorke, bedaca jednocze$nie boha-
terkg opisywanych wydarzen, w dwoch wymiarach — rodzicielstwa i samoreali-
zacji. W pierwszym wymiarze jest ona zdeterminowana odgrywana rolg matki:

,Tlak juz jest — jestem wpisana w te role, a ona we mnie. Jest mojg nowg toz-
samo§cig, nowym obrazem «siebie», maskg w codziennych kontaktach z ludzmi.
Postrzega sie mnie poprzez pryzmat tego, co robie z A., poprzez efekty pracy,
badz ich brak. Gdy ubiore sie na czarno lub przytyje, psycholog dzieciecy pyta
mnie, czy chowam sie za tym czarnym kolorem, czy u A. co$ sie pogorszylo w za-
chowaniu. Proby wyzwolenia sie z szablonu granicza z cudem”.

W drugim wymiarze narratorka prébuje rozszerzy¢ repertuar rél oraz odna-
lez¢ przestrzen dla samej siebie. Oba wymiary przenikaja sie i sa ze soba niero-
zerwalnie zwigzane:

,Rozpoczynajac studia, stalam sie osobg z czystym kontem, mogltam staé sie,
kim tylko chciatam. Powroécilam do ubierania sie w kolorze czarnym, ktory za-
wsze dodawal mi pewnoSci siebie i poczucia niezaleznosci [...]. Od samego po-
czatku odpowiadalam na wiele pytan, jak sobie radze. Wspoélczucie kolezanek
przyttaczato mnie z kazdej strony. Smialy sie ze mnie, ze chodze na wszystkie
zajecia i wszystkiego tak dokladnie sie ucze. Nie rozumialy, ile dla mnie znaczy
sama mozliwo$¢ uczenia sie po tak dlugim czasie umystowej wegetacji”.

Z decyzja o podjeciu studiow wigzalo sie z pewnoScig ,,poczucie umocnienia”.
Koncept empowermentu, czyli umocnienia, pojawit sie w latach 70. XX w., jako
wyraz przemian w podejSciu do problemu rodzin oséb niepelnosprawnych. Ter-
min ,,poczucie umocnienia” stosowany jest najcze$ciej w odniesieniu do proceséw,
dzieki ktérym czlowiek zyskuje kontrole nad wlasnym zyciem i przyczynia sie do
przemian spolecznych i érodowiskowych. Obejmuje rowniez $§wiadomo§¢ potrze-
by zmian organizacji i instytucji spolecznych oraz wole posiadania umiejetnosci
do wprowadzania zmian. Proces ten wigze sie z aktywnym podej$ciem do proce-
sow spolecznych, a takze zdolnoscig do krytycznej ich oceny?®.
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Radzenie sobie narratorki z problemami zycia codziennego jest zaréwno kon-
struktywne, jak i destruktywne. Wielokrotnie dostrzega ona u siebie symptomy
zwigzane ze zjawiskiem wypalania sie sil:

»Zajadalam nerwy tong weglowodandéw, co w potgczeniu z brakiem snu spowo-
dowalo nagly, gwaltowny przyrost wagi. Spirala mojej frustracji nie miata konca
[...]. Maz zaczal odreagowywaé, jezdzac na rowerze za miasto. Ja nie mialam
niczego, co pozwolitloby mi odpoczaé. Czutam sie jak bezwolny robot, ktory wpadt
w bledne kolo. Nadal potrafilam sie cieszy¢ kazdym sukcesem A., lecz coraz
wiekszg przepa§c dostrzegalam pomiedzy nig a dzieémi, ktére mijatam na ulicy.
Cokolwiek bym robila, nie zblizalam sie nawet do tej upragnionej normalno§ci”.

Jak pisze Malgorzata Sekulowicz, ,,[...] wypalenie to stan utraty sil, bedacy
konsekwencja przewleklego stresu niemodyfikowanego wlasna aktywno$cig za-
radczg”3®. Literatura przedstawia wiele modeli wypalenia. Zdecydowanie najbar-
dziej adekwatny jest tu model zespolu wypalenia jako nieudanego poszukiwania
egzystencjonalnego znaczenia wg Pines, u ktérego podstaw lezy zalozenie, iz
wypalenie wynika z ludzkiej potrzeby sensu zycia®’. Teoria ta wskazuje na zasad-
nicze znaczenie celéw i oczekiwan jako przyczyn wypalenia. Ayala Malakh-Pi-
nes stwierdza, ze zeby sie wypalic, trzeba posiada¢ silna poczatkowa motywacje,
»pierwotnie by¢ w plomieniach”. W przypadku wypalania sie sit rodzicielskich,
dotyczy to pragnienia rodzicéw oraz ich catkowitego zaangazowania, by jak naj-
lepiej pomoéc dziecku. Gdy zapal rodzicow nie przynosi rezultatow, przezywaja
stres, zniechecajg sie. Doznajac porazki, stopniowo sie wypalajg?®.

Wypalanie sie sil narratorki wynika z niemoznoéci przejScia przez sytuacje
interpretowane przez nig jako beznadziejne, nie do rozwigzania. Narratorka wy-
czerpuje repertuar negatywnych sposobéw radzenia sobie. Wpada w spirale obwi-
niania sie, poczucia bezradno§ci, napedzang stresem i wyczerpaniem fizycznym:

»Zmienilam sie fizycznie — przytytam — z niedoboru snu i naduzywania §rodka
uspakajajacego, jakim staly sie dla mnie stodycze. Wpadlam w regularne uza-
leznienie od cukru, po dwoch latach wolnosci od «<nalogu». Moja zmiana natych-
miast zostala zauwazona, kolezanki nie szczedzily mi zlosliwych uwag. Mozna
bylo z latwo§cia dokonac¢ selekcji, kto minat sie z powolaniem i nie powinien pra-
cowac jako pedagog. Moje poczucie wlasnej warto§ci drastycznie spadto. Przytla-
czalo mnie zmeczenie. Czasem wydawalo mi sie, ze nie pamietam juz dni, kiedy
nie bylam niewyspana i czesto powtarzatam, ze w koncu dostane wylewu lub
zawalu serca”.

Narratorka definiuje gtéwne obcigzenia, ktore dotykaja jg oraz inne matki
dzieci z autyzmem. Jest to przede wszystkim trudny proces przyswajania no-
wej roli oraz konfrontacja kulturowych oczekiwan wobec macierzynstwa i wobec
dziecka z zastang rzeczywistoscia:

,T0ja éwiczylam z nia, sprawiajac jej zapewne niejednokrotnie bél. To ja trzy-
malam ja do badan USG, do pobierania krwi. Ja mierzytam sie ze wszystkimi
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wyzwaniami i nikt nigdy nie wiedzial, co naprawde czuje. Przeciez taka wlasnie
jest rola matki”.

Znaczacy wplyw na niemozno$é oswojenia sie z wymaganiami roli ma wy-
czerpanie emocjonalne, a takze brak wsparcia spolecznego, brak przyjaciot oraz
znagjomych, ktérzy towarzyszyliby rodzinie w trudnych momentach.

Matka kladzie duzy nacisk réwniez na niewlasciwe informowanie rodzicow
o problemach rozwojowych dziecka, wydluzony proces diagnozowania, pozosta-
wienie rodzicéw samych z diagnozg dziecka, przedmiotowe traktowanie rodzicow
w placowkach medycznych, brak empatii personelu — znaczaca role odgrywaja tu
zle do§wiadczenia ze szpitala:

»Na kazdym kroku slyszalam od pielegniarek, ze dzieci, ktorych matki nie
karmiag piersig sg inne, nadpobudliwe i nie doréwnuja tym, ktére matki karmia
wlasnym pokarmem. Nie mialam prawa glosu. Nikt nie rozumial i nie chcial
zrozumie¢, dlaczego nie karmie piersig [...]. Czulam sie zupelnym zerem. Porow-
nywano mnie do matek, ktére nie karmia, bo im sie zwyczajnie nie chce albo nie
chcg sobie zepsué ksztaltu piersi, a ja nie mialam sily sie bronié. A. duzo ptaka-
Ia, dlatego przeniesiono jg z pomieszczenia przy dyzurce do wiekszej sali, gdzie
przychodzono, jak juz dziecko ptakalo bardzo dono$nie i samo sie nie uspakajalo.
To nie byt Oddziat Patologii Noworodka i Niemowlecia. To byt Oddzial Patologii
Opieki nad Noworodkiem i Niemowleciem”.

Kolejnym obcigzeniem i utrudnieniem w radzeniu sobie sg trudne sytuacje
spoleczne, brak poczucia zrozumienia spolecznego oraz trudne doéwiadczanie
»innosci” dziecka, zwlaszcza w miegjscach publicznych, takich jak sklep, instytu-
cje publiczne, koScioty:

,,Po dwoch mszach z A. udzialem podjelam decyzje, ze nie bede jej wiecej zabie-
ra¢ do kosciola. Nie potrafilam jej uciszyé, gdy wokalizowala, $piewala, pokrzy-
kiwala. Wrogie spojrzenia i komentarze z kazdej strony wywolywaly we mnie
poczucie wstydu i zaklopotania. Ostatecznie nie korzystatam z mszy, bo nie by-
lam w stanie sie modli¢, pilnujac A.”.

Jak pisze Ewa Pisula, wielu rodzicéw styka sie z przejawami niecheci i wrogo-
§ci do dziecka lub siebie: ,,[...] bywajg oni dyskryminowani, niechetnie widzi sie
ich z dzieckiem w miejscach publicznych, nie zaprasza na towarzyskie spotkania,
uniemozliwia integracje dziecka ze zdrowymi i pelnosprawnymi réwieSnikami”,

Narratorka zwraca réwniez uwage na trudna wspolprace z nauczycielami, pe-
dagogami, terapeutami w integracyjnych i specjalnych placéwkach oéwiatowych
oraz ograniczenia w zwigzku z miejscem zamieszkania — miasto, w ktérym nie
ma oérodkow terapeutycznych i wlasciwej opieki dla dzieci z niepelnosprawno-
Scig. Istotna role odgrywaja rowniez problemy finansowe i bytowe rodziny zwig-
zane z leczeniem i terapig dziecka:
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,Problemy finansowe narastaly w tempie, ktérego sama nie bylam w stanie
ogarna¢é ani zrozumieé. Zaczelam odczuwaé ciezar dlugéw zaciagnietych na le-
czenie biomedyczne i terapie”.

W narracji pojawia sie rowniez wielokrotnie lek o przyszlo§é¢ dziecka, brak
perspektyw odnosnie do zapewnienia bezpiecznej przyszlosci dziecku w razie
§mierci rodzicow:

»,Nie dopuszczam do siebie mysli, ktore kaza mi sie zastanowié, jak A. be-
dzie funkcjonowaé w przyszlosci i co sie z nig stanie, gdy mnie zabraknie. Wielu
znanych mi rodzicéw zdecydowalo sie na drugie dziecko, po pierwsze po to, by
moéce doSwiadezyé bycia zwyczajnym rodzicem, nie tylko rodzicem dziecka z auty-
zmem, a takze by zapewni¢ swojemu niepelnosprawnemu dziecku opieke. Praw-
dopodobnie nigdy nie przestane patrzec na innych rodzicéw i ich nie-autystyczne
dzieci z zazdroscig”.

Najwazniejszym czynnikiem stresogennym i utrudnieniem znormalizowane-
go funkcjonowania narratorki jest wyczerpanie fizyczne spowodowane zaburze-
niami snu u dziecka:

»2Mija kilka dni i znéw nie $pie jedna noc, kolejna, piata, dziesiata i juz nawet
nie pamietam, kiedy przespalam w nocy wiecej niz 5 godzin. Szukam przyczyny
i jak zawsze nie znajduje. Postanawiam tym razem nie ucieka¢ sie do farmakolo-
gii. Chce przeczekaé, cho¢ coraz trudniej jest cofaé sie wstecz. Kolejny raz prze-
zywam swoje osobiste, prywatne pieklo. Méj pamietnik powinien mie¢ podtytut
«autoportret z bezsennoécig»”.

Brak snu wywoluje u narratorki objawy somatyczne, ktére z kolei napedzajg
spirale nerwowosci, stresu, bezradno$ci, potegowana brakiem bliskiej osoby —
przyjaciétki, z ktéra mozna by bylto porozmawiac:

,Czuje, ze moje zdrowie wymyka mi sie, przelatuje miedzy palcami. Coraz cze-
§ciej boli mnie serce, glowa, coraz trudniej jest mi funkcjonowaé po nieprzespanej
nocy. Czuje gtdéd nikotynowy, alkoholowy, cho¢ nie pale i nie pije. Czuje sie, jakby
moj organizm szukal $rodka na uspokojenie, a méj umyst nie pozwalal go zna-
lezé, by sie nie uzalezni¢. Zdarza mi sie zasnaé przed komputerem i zala¢ sokiem
klawiature, sttuc kilka talerzy w ciagu jednego dnia. Zaczynam krzyczeé zupel-
nie bez sensu. Weigz brakuje mi kogo$, komu moglabym wszystko wykrzyczec”.

Narratorka dostrzega potrzebe uzyskania pomocy z zewnatrz, odcigzenia jej
w obowigzkach zwigzanych z opiekg nad dzieckiem oraz terapia:

»2Moze byloby latwiej by¢ zwykla matka, ktéra o autyzmie wie tyle, co wi-
dzi u dziecka. Moze latwiej byloby, gdyby terapia A. zajmowaly sie obce osoby,
przychodzace raz czy dwa razy w tygodniu. Duzo proSciej jest wstawaé rano bez
odpowiedzialnoSci za czyje$ zycie i zdrowie. Chcialabym byc¢ tylko matka [...]. Do-
skwiera mi chroniczny brak wsparcia ze strony terapeutéw, moze nawet sam brak
terapeutow. Chciatabym zdjac¢ ze swoich barkow ciezar odpowiedzialno$ci. Chcia-
labym, by kto$ zrobil co§ za mnie [...]. Brakuje mi wsparcia specjalistycznego”.
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Wedlug wspblczesnych tendencji w terapii dzieci z zaburzeniami rozwoju,
wsparcie powinno by¢ udzielane nie tylko dzieciom, ale takze rodzicom. Podejscie
skoncentrowane na rodzinie rozpatruje sytuacje dziecka w kontekscie charakte-
rystyki jego najblizszego Srodowiska. Zaklada ono ré6wniez, ze rodzina ma ogrom-
ny wplyw na rozwdj i samopoczucie dziecka, poniewaz jest stalym elementem
jego rzeczywistosci. Specjali§ci powinni wspoélipracowac z rodzicami, a wspolpra-
ca ta powinna polegaé na dobrej wymianie informacji. Waznym elementem jest
dostrzezenie zasobéw indywidualnych kazdej rodziny i umozliwienie jej efektyw-
nego wykorzystania tych zasobow oraz §wiadomos¢, ze rézne rodziny stosuja od-
mienne sposoby radzenia sobie. Poszukiwanie najlepszych rozwigzan dla dziecka
powinno ze strony rodzicow, jak i specjalistéw podazaé we wspolnym kierunku.

Niezmiernie istotna kwestia w aspekcie wsparcia udzielanego rodzinie jest
fakt, ze ,,stabym ogniwem” okazaly sie instytucje do tego powolane. Momenty
najwiekszego zalamania i bezradno§ci narratorka przezywa w konfrontacji z bez-
duszno$cig pracownikow stuzby zdrowia, brakiem wyrozumialosci pracownikow
placéwek edukacyjnych.

Wymienione trudno$ci w funkcjonowaniu sg charakterystyczne dla catej grupy
matek dzieci z niepelnosprawnoscig. Do najczeséciej powtarzajacych sie codzien-
nych utrapien tych matek naleza: ,,[...] niewystarczajaca ilo$é snu [...], koniecz-
no$¢ ustawicznego skupiania uwagi na dziecku, bycie z dzieckiem przez caly czas,
brak czasu na rozrywki, niemozno$¢é odpoczynku, konieczno§é korzystania z pu-
blicznych érodkéw komunikacji, ucigzliwo$é czestych wizyt u specjalistow, brak
sit fizycznych, poczucie stalego «zwigzania» z dzieckiem, brak zrozumienia dla
probleméw zwiazanych z faktem bycia matka dziecka niepelnosprawnego, brak
zadowolenia z intymnych kontaktéw z mezem, utrata kontaktéw z dawnymi ko-
legami i przyjaciéimi [...], znaczne obcigzenie finansowe, przykre odczucia zwia-
zane z rezygnacja z dawnych planéw i marzen [...], brak czasu dla siebie, brak
pomocy w prowadzeniu domu [...], stale uczucie zmeczenia, lek przed przyszio-
§cig™!. Egzystencja w roli rodzica dziecka z niepelnosprawno$cia wymaga wiec
skomplikowanego procesu adaptacji nie tylko do wykonywanej roli, lecz takze do
pelnej akceptacji zjawisk zwigzanych z jej pelnieniem.

Konstruktywne sposoby radzenia sobie

Pierwszym skutecznym sposobem radzenia sobie staje sie inwestycja we wla-
sny rozwdj. Narratorka wskazuje na role odnalezienia przestrzeni dla samej sie-
bie oraz wptyw podjetej edukacji pedagogiczne;j:

»Studia, nauka i rozwdj osobisty staly sie najskuteczniejszym dlugofalowym
sposobem radzenia sobie ze stresem rodzicielskim i poczuciem braku perspektyw.
Pozwolily mi wyzwoli¢ sie od my$lenia jednotorowego, od swoistej bezmy§lnej we-
getacji, wyizolowania jednej tylko §ciezki postrzegania, naznaczonej autyzmem
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i podporzadkowaniem. Radzenie sobie stalo sie procesem prob i bledow, ucieczka
od bezmys$lnosci i idgcego za nig braku nadziei do kartezjuszowskiego «Myséle,
wiec jestem». MyS§lenie rozszerzylo spektrum o dotychczasowy temat tabu — my-
§lenie o sobie”.

Kolejnym pozytywnym sposobem poradzenia sobie z obcigzeniami jest do-
strzezenie wsparcia ze strony najblizszej osoby — meza:

»Jestem dumna z tego, jak problem autyzmu wychowal mnie i meza jako ro-
dzine, lecz przede wszystkim jako malzenstwo. Nauczyliémy sie stucha¢ innych
i dostrzegac ich problemy. Nauczylismy sie wspieraé¢ i mowic sobie o tym, co nas
boli, a to bylo najtrudniejsze. Wcigz powtarzam, ze wokoét nas sg rodziny, ktore
cierpig naprawde, a nie rozdrapujg swych ran. Z ogromnym podziwem spogladam
na matki, ktére samotnie wychowuja swoje dzieci z autyzmem, poniewaz wiem,
ile znaczy ramie, ktére mnie podtrzymuje, gdy upadam”.

Najwazniejszym skutecznym sposobem poradzenia sobie okazuje sie jednak
podjecie proby pisania wlasnej autobiografii:

»Iytuacja odwrodcita sie, gdy pewnego wieczoru usiadlam przy komputerze
i napisalam pierwszg strone mojej autobiograficznej pracy magisterskiej. Papier
stal sie powiernikiem my§li, ktére dotychczas bigkaly sie tylko w mojej glowie.
Wezeéniej nie zdawatam sobie sprawy z tego, jak bardzo przeszlosc cigzy na mojej
kondycji psychicznej [...]. Pisanie autobiografii stalo sie codziennym procesem
terapeutycznym, cho¢bym zdotala napisac¢ tylko kilka zdan. [...] Proces pisania
i autoanalizy byl bolesny, pozbawial mnie sit do codziennego funkcjonowania,
lecz wzmocnil mnie. Pozwolil mi odnies§¢ osobisty sukces. Wielokrotnie zadatam
sobie pytanie, jaki stosunek ja sama mam do wlasnych, spisanych juz do$wiad-
czen. Jedyne okreslenie, jakie przychodzi mi na mys§l to ostrozny optymizm”.

Napisanie autobiografii przyniosto narratorce zaréwno korzy$é emocjo-
nalng, dowartoSciowujaca, jak i okazalo sie pozytywnym oddzialywaniem
autoterapeutycznym:

,Niepodwazalng korzy§cig napisania autobiografii stalo sie rozliczenie z prze-
szloScig. Wspomnienia spisane na papierze automatycznie wymazywaly sie z mo-
jej pamieci. Czytam wlasng historie z dystansu i bez zalu. Zafundowalam sobie
komfort «czystego konta». Przede wszystkim jednak udowodnilam sobie, ze mam
odwage, o ktora sama siebie nie podejrzewalam. Pisanie o sobie stalo sie uzalez-
niajace, kojace, lecznicze”.

WypowiedZ autobiograficzna jest historig pewnej drogi, ktora przebywa au-
torka. Jest to historia dojrzewania do roli ,,specjalnej” matki. Droga uczenia sie
bycia rodzicem dziecka z niepelnosprawno$cia jest uwiklana w pytania o wlasne
bledy, o przyczyny zdarzen. Jest to rowniez proces przechodzenia pomiedzy ro-
lami oraz budowania schematéw uczenia sie nowych rol. Wreszcie jest to proba
analizy uwarunkowan towarzyszacych roli rodzica dziecka z autyzmem oraz cha-
rakterystyka srodowiska, w ktorym funkcjonuje rodzina.
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Narratorka wskazuje na droge, ktora przebywa, jako na ciagle uczenie sie
i dostosowywanie do nowych sytuacji, ktéremu towarzyszy poczucie osamotnie-
nia i izolacji. Traktuje ona napisang przez siebie biografie jako partnera i towa-
rzysza dyskusji, ktory pomaga jej przetrwac trudng sytuacje.

Podsumowanie

Podstawowym wnioskiem, ktéry nasuwa sie po przeanalizowaniu narracji
matki, jest pojawiajaca sie przeciez w wielu opracowaniach naukowych potrzeba
tworzenia programéw wsparcia rodziny jako catosci i wskazanie na silng potrze-
be objecia rodzicow dziecka terapig (jako elementow systemu, w ktorym kazdy
cierpi na swdj sposéb, a cala rodzina staje sie ,,nie w petni sprawna”).

Kwestia priorytetowa jest wspieranie dgzenia do realizacji wlasnych potrzeb
rodzicOw poprzez prace zawodowa, aktywno§¢ spoleczng, hobby. Rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscig sg w Polsce wspierani pozornie, poniewaz ich problemy
i potrzeby sg niewlasciwie rozpoznane. Najwiekszym problemem jest znaczne ob-
cigzenie fizyczne, emocjonalne i czasowe — rodziny same zmagaja sie z niepelno-
sprawnos$cia dziecka i majg ograniczone mozliwo§ci proszenia kogo$ z zewnatrz
o pomoc. Otrzymanie pomocy w postaci asystenta dla dziecka nie jest powszechne
i czesto jest dodatkowo utrudniane przez instytucje, ktére ttumacza sie brakami
finansowymi i kadrowymi. Rodzice czesto stajg sie terapeutami dzieci, co obcigza
ich dodatkowo. Istnieje silna potrzeba coachingu rodzicow, ktérzy sami realizujg
programy terapeutyczne. Najistotniejsze jednak jest zbudowanie takiego syste-
mu wsparcia, by rodzic nie byl zmuszony do podjecia roli terapeuty, a dziecko
mialo zapewniong edukacje oraz terapie w takim wymiarze, jakiego potrzebuje.

Ukazalam znaczaca role napisania autobiografii w procesie radzenia sobie
z sytuacja posiadania dziecka z autyzmem. By¢ moze wykorzystanie metody pi-
sania autobiografii w terapii rodzicow — jako préby akceptacji samego siebie i po-
czucia wlasnej tozsamosci — okazaloby sie skuteczng forma wsparcia, zaréwno
dla wielu matek, jak i ojcéw, a napisane prace stalyby sie ,,zywa”, aktywnag forma
wsparcia pomagajgca w poczuciu sie czeScig szerszej spolecznosci rodzicow dla
0s0b, ktore stojg na poczatku drogi — po narodzinach dziecka z niepelnosprawno-
§cig lub po diagnozie.
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