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Zycie codzienne rodzicow dzieci polskich i ukrainskich
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Doniesienie z badan

Everyday life of parents of Polish and Ukrainian children
with autism spectrum disorders. Research report

Abstrakt

Wprowadzenie. Przyj$cie na $wiat dziecka ze spektrum autyzmu powoduje daleko idace
zmiany w zyciu calej rodziny. Jest to problem zaréwno rodzin polskich, jak i ukrainskich.
Problemy dotycza codziennos$ci, poczawszy od diagnozy dziecka, a na réznych obszarach
dnia codziennego skonczywszy.

Cel. Celem podjetych badan bylo poznanie indywidualnych wyzwan zycia codziennego
rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu polskiego i ukrainskiego pochodzenia, zbadanie
doswiadczen rodzicow — poczawszy od etapu cigzy, porodu i wezesnych doswiadczen roz-
wojowych do momentu postawienia diagnozy, okreslenia zachowan dziecka, az po poka-

zanie tych obszaréw codziennosci, ktore dotycza zmian w zyciu rodzicow.

e-mail: aborzecka@ubb.edu.pl

Uniwersytet Bielsko-Bialski, Wydzial Humanistyczno-Spoteczny, Instytut Pedagogiki,
Willowa 2, 43-309 Bielsko-Biata, Polska

Bielsko-Biala University, Faculty of Humanities and Social Sciences, Institute of Pedagogy,
Willowa 2, 43-309 Bielsko-Biata, Poland

ORCID: 0000-0003-4790-7534



316

Anna BORZECKA

Metody i materialy. W artykule zaprezentowano wyniki badan jakosciowych majacych
charakter interpretacyjny, przeprowadzonych za pomocg indywidualnego wywiadu otwar-
tego. Badaniami objeto rodzicow (polskich i ukrainskich) dzieci ze spektrum autyzmu
(pigcioro dzieci polskich i pigcioro ukrainskich).

Wiyniki. Na podstawie analizy wypowiedzi rodzicow, najczesciej matek, wyodrebniono
trzy obszary, odzwierciedlajace doswiadczenia sktadajace si¢ na codzienno$¢ zycia ro-
dzicow dzieci ze spektrum autyzmu. Pierwszy Obszar Doswiadczen dotyczyt przebiegu
cigzy, porodu i wezesnego etapu rozwojowego oraz niepokojéow dotyczacych diagnozy.
Drugi Obszar Doswiadczen dotyczyt zachowan dziecka, ktére stanowity najwigkszy pro-
blem w zyciu codziennym rodzicow polskich i ukrainskich, a Trzeci Obszar Doswiadczen
to zmiany dotyczace zycia codziennego i znaczenie tych zmian.

Whioski. Wszystkie badane dzieci zostaly zdiagnozowane do trzeciego-czwartego roku
zycia. Dzieckiem, u ktorego zdiagnozowano spektrum autyzmu najczesciej opiekuja si¢
matki. Pomimo niepokoju i stresu staraja radzi¢ sobie z ta trudng sytuacja. Istotny problem
w zyciu rodzicow stanowig zachowania dziecka, wérod ktorych najczesciej spotykane to
agresja, autoagresja, autostymulacje, zaburzony sen, epilepsja czy ucieczki niekontrolo-
wane. U dzieci ukrainskich wymienione zachowania ulegty znacznemu nasileniu. Zmia-
ng w codziennym zyciu jest organizacja pracy w domu. Prawie wszystkie matki boja si¢
o przyszto$¢ swojego dziecka. Dla matek ukrainskich wazng zmiang byt wyjazd ze swoje-

go kraju, rozstanie z m¢zem, rodzing, nieznajomos$¢ jezyka polskiego.

Stowa kluczowe: dziecko ze spektrum autyzmu, rodzice, rodzina, zachowania trudne, ob-

szary doswiadczen codziennosci rodzicow.

Abstract

Introduction. The birth of a child on the autism spectrum causes far-reaching changes in
the life of the entire family. This is a problem for both Polish and Ukrainian families. The
problems are many, starting from the child’s diagnosis through various areas of everyday life.
Aim. The aim of the research was to learn about the individual experiences in everyday
life of parents of children with autism spectrum disorder of Polish and Ukrainian origin, to
examine the parents’ experiences during the course of pregnancy, childbirth, and early de-
velopment, to making a diagnosis, determining the child’s behavior, and areas of everyday
life that concern changes in the parents’ lives.

Methods and materials. The article presents the results of qualitative research of an in-
terpretive nature, conducted using an individual open interview. The research included
parents (Polish and Ukrainian) of children with autism spectrum disorder (five Polish and
five Ukrainian children).

Results. Based on the analysis of the statements of parents, most often mothers, three areas

of experience were distinguished, reflecting the experiences that constitute the everyday
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life of parents of children on the autism spectrum. The first Area of Experience concerned
the course of pregnancy, childbirth, and early developmental experiences, as well as eve-
ryday concerns about diagnosis. The second Area of Experience concerned child behavior
that constitutes the greatest problem in the everyday life of Polish and Ukrainian parents,
and the Third Area of Experience concerned changes in everyday life and the significance
of these changes.

Conclusion. All the children studied were diagnosed before the age of three or four. Most
often, mothers take care of their child, who has been diagnosed with autism spectrum
disorder. Despite anxiety and stress, they try to cope with this difficult situation. A signi-
ficant problem in the lives of parents is the child’s behavior, most commonly aggression,
auto-aggression, auto-stimulation, disturbed sleep, epilepsy, or uncontrolled escapes. In
Ukrainian children, the above-mentioned behaviors have intensified. A change in everyday
life is the organization of work at home. Almost all mothers are concerned for the future of
their child. For Ukrainian mothers, an important change was leaving their country, parting

with their husbands, family, and not knowing the Polish language.

Keywords: a child with autism spectrum disorder, parents, family, difficult behaviors, areas

of parents’ everyday experiences.

Wstep

Spektrum autyzmu jako jedno z najpowazniejszych zaburzen rozwoju dziecka dotyka
catej rodziny, ,,[...] moze by¢ przerazajagcym, wyczerpujacym i tamigcym serce do-
$wiadczeniem dla rodzicéw oraz rodzin dzieci z tym zaburzeniem” (Heward, 2015,
8. 9). Codzienno$¢ zycia rodziny zostaje podporzadkowana dziecku a sytuacja rodzi-
ny staje si¢ trudna. Sktada si¢ na to wiele czynnikow. Wsrod nich trudnos$ci zwigzane
z porozumiewaniem si¢ z dzieckiem, wyksztalceniem prawidlowych wigzi migdzy
dzieckiem a pozostalymi cztonkami rodziny, nicharmonijny przebieg rozwoju dziec-
ka, podczas ktorego okresy poprawy przeplatajg si¢ z regresem. Dzieci ze spektrum
autyzmu stawiaja przed rodzicami szczegélnie trudne wyzwania. Zachowanie dzieci
czesto doprowadza rodzicoOw do przemeczenia, zagubienia, ,,[...] bezradnosci wobec
trudnos$ci w rozwoju dziecka. W wyniku tej bezradnosci czesto rezygnuja z podejmo-
wanych wyzwan” (Strzaska, 2011, s. 30).

Zycie rodzicow posiadajacych dziecko ze spektrum autyzmu juz od momentu dia-
gnozy przebiega odmiennie od zycia rodzin posiadajacych dziecko zdrowe lub dziecko
z innymi zaburzeniami rozwojowymi niz autyzm.

Zdiagnozowanie autyzmu u dziecka wiaze si¢ dla jego rodzicéw z bardzo duzym
stresem. W wielu wypadkach temu stresowi towarzyszg rowniez trudnosci natury spo-
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lecznej i behawioralnej oraz poczucie winy wynikajace z postawy otoczenia, ktore je
przypisuje ,,niewlasciwemu wychowaniu dziecka” przez rodzicow (Randall, Parker,
2010, s. 16).

Niektorzy rodzice odczuwaja zto$¢, ogarnia ich poczucie bezsilno$ci 1 winy, inni
wpadaja w szok, jeszcze inni przechodza okresy glebokiego zalamania i depres;ji (Ran-
dall, Parker, 2010, s. 31). W $wietle badan dwie trzecie matek dzieci z autyzmem prze-
jawia znaczgco podwyzszony poziom stresu, a sami rodzice — charakteryzujac swoje
zycie z dzieckiem z autyzmem — uzywajg okreslenia ,,stresujace”. Do najbardziej stre-
sujacych czynnikdéw naleza nieprzemijajacy charakter zaburzen i ich wptyw na przy-
szto$¢ dziecka 1 rodziny, brak zrozumienia dla zachowan dziecka przez otoczenie, brak
wsparcia spotecznego (Pisula, 2012).

Funkcjonowanie rodzicow dziecka ze spektrum autyzmu moze by¢ zréznicowane.
Odmienno$¢ dotyczy takze faz zwigzanych z niepetosprawnoscia dziecka. W litera-
turze przedmiotu mozna odnalez¢ r6zne modele i koncepcje przystosowania rodzicoOw
zwigzane z akceptacjg niepelnosprawnosci dziecka. Pierwsza z nich, koncepcja Simo-
na Olshanky’ego (Bleszynski, 2005), zwana modelem chronicznego smutku wyr6znia
5 faz reakcji rodzicoOw na diagnoze autyzmu:

— opfakiwanie i protest, jako doswiadczenie niespelnienia oczekiwan i pragnien

zwigzanych z dzieckiem w poczuciu swojej bezradnosci,

— zaprzeczenie i wyparcie diagnozy,

— natrgctwa obaw perspektywicznych,

— przepracowania i przemyslenia dotychczasowego postepowania,

—  statyczny, chroniczny smutek, z jednoczesnym indywidualnym radzeniem so-

bie z diagnoza.

Martha W. Bristor (1984) opracowata model przezywania zatoby rodzicow dziecka
z autyzmem, wyodr¢bniajac w nim 6 faz (za: Pisula, 2012):

— W fazie pierwszej rodzic/rodzice przezywa/ja szok zwiagzany z uzyskaniem in-
formacji o zaburzeniach rozwoju dziecka. Poczatkowo nie rozumie/ja, co si¢
stato, doswiadcza/jg poczucia zagubienia, paniki, obwiniajg siebie.

— W fazie drugiej zaczyna/ja podejmowac proby przezwyci¢zania straty, sto-
sujac dwie strategie radzenia sobie. Pierwsza strategia polega na odrzuceniu
rozpoznania, poszukiwaniu innych specjalistow, gromadzeniu danych zaprze-
czajacych diagnozie lub rozwijaniu w sobie przekonania, ze mimo trudnosci
dziecka sytuacja rodziny nie ulegnie zmianie. Druga strategia to dystansowanie
si¢ do obiektu zmartwien, na przyktad ograniczenie si¢ do czynnosci opiekun-
czo-pielegnacyjnych.

— W fazie trzeciej pojawia si¢ §wiadomos¢ straty i rodzice zaczynajg poszukiwac
informacji na temat konsekwencji wynikajacych z autyzmu dla dziecka i rodzi-
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ny. Moze nastgpowac emocjonalne i/lub fizyczne wyczerpanie, zaniedbywanie
zdrowia i wygladu, a takze obojetnos¢ wobec otoczenia.

— Faza czwarta to odczuwanie osamotnienia. Poglebia si¢ nieszczescie, ale roz-
poczyna si¢ proces ,,gojenia si¢ ran”, prowadzacy do stopniowej akceptacji
rzeczywistosci.

— W fazie piatej, zwanej procesem rozwigzania i przeformutowania, rodzic po-
nownie zaczyna si¢ interesowac otoczeniem i bardziej optymistycznie patrzy
w przysztos¢. Jednak osiggnieta rownowaga jest bardzo krucha i tatwo moze
zosta¢ utracona pod wptywem réznych wydarzen, np. widoku zdrowych, ba-
wigcych si¢ dzieci. Negatywne uczucia pojawiajg si¢ znacznie rzadziej niz we
wezesniejszych fazach.

— Faza szosta to pokonanie straty. Rodzic dostrzega mozliwosci pokonania trud-
nosci, cieszy si¢ zyciem i wierzy, ze podota opiece nad dzieckiem.

Badanie zycia codziennego jako pewnego obszaru doswiadczen zapoczatkowat
Edmund Husserl, a nastgpnie Martin Heidegger czy Alfred Schiitz (Kaminska-Rey-
man, 2021). Pomimo r6znicy mi¢dzy autorami wspdlne wydaje si¢ by¢ sformutowanie:
»|--.] W zyciu codziennym wystepuje najwigksze napigcie $wiadomoscei, to znaczy, zy-
cie codzienne oddziatluje na §wiadomos$¢ w sposob najbardziej przytlaczajacy, $piesz-
ny i intensywny. Jego narzucajacej si¢ obecnosci nie sposob zignorowacé, a trudno ja
nawet ostabi¢” (Berger, Luckman, 1983, s. 37).

Wedlug Renaty Stefanskiej-Klar (2011) zycie codzienne w spektrum autyzmu
posiada swoja strukture czasowa, przestrzenng i kulturowa. Codzienno$¢ zwigzana
z czasem, to ta zwigzana z rozkladem dnia, tygodnia czy roku, typowe wydarze-
nia, typowe zaktocenia, typowe radosci. Codzienno$¢ — to wspolne doswiadczenia
spotecznosci rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu, poczawszy od przebiegu ciazy,
porodu i wezesnych doswiadczen rozwojowych, przez niepokoje dotyczgce diagno-
zy 1 poszukiwania pomocy terapeutycznej i edukacyjnej dla dziecka. Codzienno$¢
rodziny — to codzienno$¢ wydarzen w domu rodzinnym, w rodzinie i poza nig, na
ulicy, w komunikacji miejskiej, szkole czy w kosciele. Codziennos$¢ w placowce,
do ktorej uczgszcza dziecko — codzienno$¢ programowa, terapeutyczna, wyzwan,
trudnosci i nadziei.

Jadwiga Kaminska-Reyman (2021) dokonuje opisu zmian w obszarach zycia co-
dziennego matek dzieci autystycznych:

— W czasie — przeznaczenie czasu (proporcje czasu troski i odpoczywania, za-
jecia domowe, praca zawodowa; plany na przysztos¢ (dhugosc perspektywy
czasowej); przesztos¢ przed obecnos$ciag dziecka autystycznego; wydarzenia
jako punkty odniesienia przebiegu zycia; strukturalizacja czasu (nadanie or-
ganizacji czasu pewnej struktury);
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—  w przestrzeni zyciowej — miejsca przebywania (czgstotliwos¢, dostepnosc); wy-
bor miejsc (swoboda, ograniczenia); tad/chaos w otoczeniu; elementy w prze-
strzeni (ujecie iloSciowe 1 jakoSciowe); znaczenie przedmiotow;

— wrelacjach z innymi — z dzieckiem autystycznym; z cztonkami rodziny, z krew-
nymi; z innymi bliskimi emocjonalnie; z innymi w znanej przestrzeni fizycznej
(np. sgsiedzi, nauczyciele, lekarze); z innymi obcymi (ludzie na ulicy, w $rod-
kach komunikacji, w instytucjach);

— w podmiocie — zdrowie; zaspokojenie potrzeb psychicznych; hierarchia war-
tosci; aktywno$¢; poczucie kontroli; obraz samego siebie; zadowolenie z po-
szczegolnych dziedzin zycia.

Zmiany w poszczegolnych obszarach sytuacji zyciowej matek i rodzin dzieci auty-
stycznych sg czesto ze sobg powigzane, ,,[...] to dynamika przebiegu dwdch procesdw:
procesu zachodzacych zmian i1 procesu radzenia sobie z nimi oraz stan poszczegol-
nych elementéw 1 stosunkow migdzy nimi w okreslonym czasie” (Kaminska-Rey-
man, 2021, s. 38).

J. Kaminska-Reyman (2021) badata codzienno$¢ matek dzieci autystycznych.
Celem byto ,,[...] poznanie indywidualnych doswiadczen matek dzieci autystycznych
dotyczacych zmian w r6znych obszarach ich codziennosci, wynikajacych z obecno-
$ci dziecka z autyzmem oraz kilkunastoletniego procesu radzenia sobie, stanowigcego
ustawiczny korelat autystycznego rozwoju dziecka” (s. 11).

Niniejszy artykut jest o rodzinach polskich i ukrainskich, w ktérych sa dzieci ze
spektrum autyzmu, i ktore doswiadczaja zmian naruszajacych dotychczasowy tad we-
wnetrzny 1 zewnetrzny, wywolujacych takze dalsze, czesto negatywne skutki w ich zy-
ciu, z ktorymi muszg sobie radzi¢. Ze szczego6lnie trudng sytuacjg mierzg si¢ rodziny
ukrainskie (cz¢sto samotne matki z dzie¢mi), ktdre przybyly do Polski po inwazji Rosji
na Ukraing. Wojna ,,[...] w zasadniczy sposob zaburzyta poczucie bezpieczenstwa i do-
prowadzita do stresu, ktérego psychologiczne konsekwencje moga by¢ niebezpieczne
dla zdrowotnych rokowan na przysztos¢ dzieci niepelnosprawnych” (Szewczenko,
2022, s. 229). Wojna w zyciu dziecka ze spektrum autyzmu, ktore juz wezesniej byto
trudne, pogarsza wszystko, dziecko traci to, czego wczesniej si¢ nauczyto. Jedyne, co
mogg zrobi¢ rodzice, to sprobowaé stworzyé nowy sposob zycia i nauczy¢ dziecko
w nim funkcjonowac¢ (Dawydenko, 2022).

Podjety przeze mnie temat jest wynikiem wieloletniego do$wiadczenia i zaintere-
sowan problematyka niepelnosprawnos$ci, w szczego6lnosci wspierania rozwoju dzieci
ze spektrum autyzmu, ale takze wspotpracy i1 udzielania wsparcia rodzicom (od 2022
roku takze ukrainskim) posiadajacym dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Za-
gubione matki ukrainskie w ogromnym stresie poszukiwaty pomocy, mieszkania, ttu-
macza, ktory pomogiby w zatatwianiu dokumentacji, ttumaczytby rozmowy z innymi
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osobami (czgsto z nauczycielami). Nauczyciele byli od poczatku i sg nadal wsparciem
zarowno dla rodzin polskich, jak i ukrainskich.

Celem podjetych badan byto poznanie indywidualnych doswiadczen w zyciu co-
dziennym rodzicoéw dzieci ze spektrum autyzmu polskiego i ukrainskiego pochodzenia,
ustalenie struktury badanych rodzin, zbadanie do§wiadczen rodzicéw poczawszy od
przebiegu cigzy, porodu i wezesnych doswiadczen rozwojowych do momentu posta-
wienia diagnozy, a takze okreslenie zachowan dziecka i1 obszarow codzienno$ci, kto-
rych dotycza zmiany w zyciu rodzicow.

Procedura badawcza

W odniesieniu do wskazanych powyzej zatozen teoretycznych przeprowadzone badania
mialy na celu przedstawienie obszarow do$wiadczen w zyciu codziennym rodzicow
posiadajacych dzieci ze spektrum autyzmu polskiego i ukrainskiego pochodzenia oraz
wskazanie, ktore z nich maja szczeg6lne znaczenie.

Planujac proces badawczy, odniostam si¢ do metody badan jakosciowych, majacych
charakter interpretacyjny ,,[...] ich autorzy interpretuja to, co widza, styszg i rozumieja.
Interpretacji tych nie da si¢ oddzieli¢ od osobistych do§wiadczen, biografii, kontekstow
i wezesniejszych pogladéw” (Creswell, 2013, s. 192). Badania byty ukierunkowane na
rozne doswiadczenia i zmiany w codziennym zyciu rodzicow dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu (polskich i ukrainskich).

Zgodnie z procedurg postgpowania badawczego sformutowatam nastepujace pro-
blemy badawcze:

— Jakie sg doswiadczenia rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu, poczawszy od
przebiegu ciazy, porodu i wezesnych do§wiadczen rozwojowych do momentu
postawienia diagnozy?

— Czy zachowania dziecka stanowig problem w Zzyciu codziennym rodzicéw?
Ktore z nich najwickszy?

—  Jakich obszaréw codziennosci dotyczg zmiany, i ktore z nich majg szczegdlne
znaczenie?

W artykule postuzytam si¢ indywidualnym wywiadem jako$ciowym otwartym (Cre-
swell, 2013, s. 197). Wywiad jest rozmowa, daje mozliwo$¢ swobodnego formutowania
pytan oraz zmieniania ich kolejnos$ci oraz stawiania pytan dodatkowych (Krajewski,
2006). Pytania zostaty przeze mnie wczesniej zaplanowane, podczas niektorych spotkan
indywidualnych byta zmieniana kolejnos$¢. Zdarzalo si¢ to zwtaszcza w rozmowach
z matkami ukrainskimi, kiedy byl problem ze zrozumieniem pytania. Ttumacz dtuze;j
przygotowywat thumaczenie i powracano do pytania. Sposobem zapisu wypowiedzi
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respondentow byta zgoda na nagrywanie ,,[...] nagrywanie [...] przebiegu rozmowy
jest mozliwe, a czasami nader wskazane, ale zawsze pod warunkiem powiadomienia
o tym 0s6b badanych i uzyskania przez nich na to zgody” (Lobocki, 2006, s. 285).

Badania byly prowadzone w roku szkolnym 2023/2024, w terminie ustalanym
przez rodzica. Miejscem ich prowadzenia najczesciej byla szkota w wojewodztwie
$laskim, w dwoch przypadkach — mieszkanie dziecka, ktore miato nauczanie indywi-
dualne. W badaniu uczestniczyto 10 matek i dwdch ojcow (z Polski). Wybrano dzie-
siecioro dzieci ze spektrum autyzmu, z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu
umiarkowanym lub znacznym, czasami ze sprz¢zeniami, pigcioro dzieci polskich i pie-
cioro ukrainskich. Ze wzgledu na sytuacje wystepujaca w Ukrainie pominig¢to imiona
dzieci i rodzicow, miejscowosci urodzenia dzieci, a takze adresy placowek, do ktorych
dzieci uczeszcezaja. Dzieci byty w wieku 101 11 lat, zdiagnozowane, ich matki miaty
juz duze do$wiadczenie w opiece 1 mogly opowiedziec, jak wyglada ich codzienno$¢.
Ojcowie ze wzgledu na prace zawodowa opiekowali si¢ dzie¢mi sporadycznie. Wy-
wiad z matkami dzieci ukrainskich przeprowadzano przy pomocy osoby thumaczacej
znajacej jezyki ukrainski i polski.

W celu ukazania pelnego obrazu zycia codziennego rodzicéw dzieci polskich
i ukrainskich z zaburzeniami ze spektrum autyzmu konieczne jest przedstawienie
struktury rodziny: ptci dziecka, wieku dziecka ze spektrum autyzmu, kraju urodze-
nia dziecka, rodzenstwa, rodziny pelnej lub niepeinej oraz wyksztatcenia rodzicow
(tabela 1).

Tabela 1
Struktura badanych rodzin posiadajgcych dziecko ze spektrum autyzmu

Nr Pte¢ Wiek Kraj Rodzenstwo Rodzina  Wyksztalce- Wyksztat-
dziecka  dziecka urodzenia nie matki  cenie ojca
dziecka
1 D 10 P brak samotna WYyZSze WYyZzsze
matka
2 C 10 P mlodszy brat ~ samotna $rednie
(spektrum matka
autyzmu)
3 C 10 P mtodszy brat petna wyzsze wyzsze
(spektrum
autyzmu)
4 C 10 P 1 starszy brat peina zawodowe  zawodowe
2 mlodszych
braci

5 C 11 P brak peina $rednie zawodowe
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Nr Ple¢ Wiek Kraj Rodzenstwo Rodzina  Wyksztalce- Wyksztat-
dziecka  dziecka urodzenia nie matki  cenie ojca
dziecka
6 D 10 U starsza siostra petna zawodowe  zawodowe
7 D 11 U mtodszy brat pena zawodowe  zawodowe
8 C 10 U brak samotna Srednie
matka
9 C 10 U mtodszy brat petna wyzsze wyzsze
(niepetno-
sprawny)
10 C 11 U starszy brat petna wyzsze wyzsze
(spektrum
autyzmu)

Adnotacje: D — dziewczynka; C — chlopiec; P — Polska; U — Ukraina.
Zrédlo: Opracowano na podstawie wynikow badan wiasnych.

W badanej grupie rodzin polskich uczestniczyto pigcioro dzieci, w tym jedna dziew-
czynka w wieku 10 lat i czterech chtopcow (trzech w wieku 10 lat 1 jeden w wieku
11 lat). W grupie ukrainskiej byty dwie dziewczynki (101 11 lat) oraz trzech chtopcow
(dwoch w wieku 10 lat i jeden w wieku 11 lat).

W grupie polskich rodzin dwoje dzieci nie ma rodzenstwa; jedno ma jednego
starszego i dwoch mtodszych braci; natomiast dwoje dzieci ma mtodszego brata ze
spektrum autyzmu. W grupie ukrainskich rodzin jeden chlopiec nie ma rodzenstwa;
jedna dziewczynka ma starsza siostre¢, jedna ma mtodszego brata; dwaj chtopcy maja
rodzenstwo niepelnosprawne (w tym jeden ze spektrum autyzmu).

W polskich rodzinach sg dwie samotne matki i trzy petne rodziny. Jedna matka
polska ma wyksztatcenie zawodowe, dwie $rednie i dwie wyzsze. Dwoch ojcow ma wy-
ksztatcenie zawodowe, dwoch wyzsze, jedna osoba nie podata wyksztalcenia. W ukra-
inskich rodzinach jedna matka wychowuje samotnie dziecko. Dwie matki posiadaja
wyksztatcenie zawodowe, dwie wyzsze i jedna $rednie. Dwoch ojcow wyksztalcenie
zawodowe, dwoch wyzsze, jedna osoba nie podata wyksztalcenia.

Wryniki badan

Analiza materiatu empirycznego prowadzonych badan, tj. analiza wypowiedzi respon-
dentow pozwolita odpowiedzie¢ na pytania problemowe. Wyniki badan jako$ciowych
przedstawiono w formie obszarow dos§wiadczen rodzicow, sktadajacych si¢ na codzien-
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nos¢ zycia rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu. Na potrzeby pracy przedstawiono
tylko wybrane wypowiedzi respondentow”.

Pierwszy Obszar Doswiadczen. Przebieg cigzy, porodu i wczesne doswiadczenia
rozwojowe do momentu postawienia diagnozy

Z analizy wypowiedzi matek wynika, ze zarowno w rodzinach polskich, jak i ukra-
inskich sg matki, u ktorych ciaze i pordd przebiegaty prawidtowo (u trzech matek
polskich i u czterech matek ukrainskich), u niektérych cigza byta zagrozona (u dwoch
polskich matek i jednej ukrainskiej), matki lezaty w szpitalu na oddziale patologii
cigzy. Jedna z matek polskich urodzita dziecko w samochodzie, pordd odebrat ojciec
dziecka. Matki, u ktorych przebieg ciazy byt prawidlowy wskazaty czynniki, ktore
mogly wywolaé¢ u ich dziecka spektrum autyzmu (wcze$niactwo, szczepionka czy
zaj¢cia z jezyka angielskiego). Dwoje dzieci polskich otrzymato pomoc rehabilita-
cyjna i logopedyczng zaraz po wyjsciu ze szpitala. Troje dzieci polskich otrzymato
pomoc rehabilitacyjna, logopedyczng i terapeutyczng od momentu, kiedy rodzice
zaobserwowali nieprawidlowy rozwoj ich dziecka (dziecko w okresie niemowlecym
nie uSmiechato si¢ do najblizszych, czgsto ptakato, odginato ciato, zatykato uszy, nie
komunikowalo si¢). Zadna z matek ukraifiskich nie podata, ze jej dziecko otrzymato
pomoc rehabilitacyjng czy logopedyczng zaraz po wyjsciu ze szpitala. Jedna z matek
ukrainskich podata, ze zauwazyta problemy w dziewigtym miesigcu zycia dziecka
(byt to pierwszy atak padaczki), pozostale matki zauwazyty problemy u dzieci, kie-
dy te osiagnely wiek dwoch-trzech lat (problemy z zachowaniem, z mowa, agresja,
autoagresja).

Prawie wszystkie dzieci, zarowno polskie, jak 1 ukrainskie zostaty zdiagnozowane
do trzeciego roku zycia, jedno dziecko ukrainskie w czwartym roku zycia. Kilka matek,
najczesciej polskich, przezywato duzy niepokoj, stres, niektore leczg sie¢ na depresje.
Tylko jedna matka z Ukrainy podata, ze leczy si¢ na depresje.

(Matka 1)™: Cigza byta zagrozona, lezatam na patologii cigzy, Zle si¢ czutam, ale po-
mimo tego nawet nie przyszto mi do glowy, ze z dzieckiem moze by¢ co$ nie tak. Po
urodzeniu lekarze od razu ratowali dziecko, potem po wyjsciu ze szpitala z corkg mu-
siatam uczgszczaé na rehabilitacje i logopedie. Nie mowila, zawsze wydawala tylko
jeden dzwigk iiii, wszystko wktadata do buzi, rzucata przedmiotami, kopata wszystkich,
ktérzy byli w poblizu. Kiedy zaczgtam czyta¢ ksiazki na temat autyzmu przezylismy
z m¢zem szok, poszukiwali$my roéznych terapii dla corki.

" Kolejno$¢ wypowiedzi matek (Matka 1, Matka 2, itd.) wynika z tabeli 1.

" Wypowiedzi matek zostaly przytoczone w zapisie oryginalnym, nie podlegaly redakcji.
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(Matka 2): Cigza byta zagrozona, pordd poprzez cigcie cesarskie, bez powiktan. Chto-
piec otrzymat 3 pkt w Skali Apgar, dziecko przebywato w szpitalu. Rozwoj przebiegat
nieprawidtowo, bardzo czesto ptakat; kiedy miat okoto 15 miesiecy zaczat zatykac uszy,
gdy w poblizu byl hatas lub gdy kto$ krzyczal; w poézniejszym okresie dotaczyly sie
do tego uderzenia gtowa w $Sciane lub podtoge. P6zno mowit, a wiasciwie powtarzat
zastyszane wyrazy. Kiedy byt karmiony i umiat wlozy¢ sam do buzi jedzenie, niedo-
pilnowany wpychal do buzi cale kanapki, owoce, ziemniaki i inne pokarmy. Tulit si¢
do babci i do mnie.

(Matka 3): Cigza byta prawidlowa, poroéd w samochodzie osobowym podczas prze-
jazdu do szpitala. Syn rozwijat si¢ prawidtowo do 2 lat 7 miesigcy. ZapisaliSmy syna
na jezyk angielski i na trzecich zajeciach zaczat sie wycofywac, tzn. wszedt do kata
sali, w ktorej odbywaty si¢ zajecia, w ciggu tygodnia przestal méwic¢, w domu zaczat
rozmazywac stolec po $cianach, wystgpita nadruchliwos¢. Chyba najgorszy byt dla nas
poczatek, kiedy dowiedzielismy si¢ o diagnozach synow. Obydwoje z m¢zem wpa-
dlismy w depresje, raz ja, raz maz mieliSmy gorsze dni (bardzo zte dni), z tym, ze my
wspierali$my si¢ i wspieramy do dzisia;.

(Ojciec 3): Dlugo czekalismy na pierwsze dziecko, marzytem, ze bedziemy podrdzo-
wac razem po $wiecie i po Polsce, ze skonczy studia a stalo si¢ inaczej. Mam gorsze
i lepsze dni, ale zawsze wspieram mojg zong.

(Matka 4): Przebieg cigzy prawidtowy, syn dostat 10 pkt w skali Apgar. Po zaszcze-
pieniu dziecka okoto 5—6 miesigca u syna wystgpita wieczorem temperatura 40 °C,
wiotko$¢ ciata, zostat zabrany do szpitala. Od tego momentu rozwoj dziecka przebie-
gal nieprawidlowo. Nie nawiazywat kontaktu wzrokowego, niczym si¢ nie bawil, nie
rozumiatl mowy, rzadko wydawat dzwigki., nie byt zainteresowany zabawkami. Kiedy
zaczat chodzi¢ caty czas biegal na palcach, uciekal z pomieszczenia, nie wyczuwat
zagrozenia. Chwytal przedmioty glownie te, ktéore mogt wlozy¢ do buzi (wszystkie
produkty spozywcze, zabawki, patyczki, kamyki, ziemig, itp.). Autyzm zdiagnozowa-
no w 2 roku zycia, ale Od 7 miesigca zycia uczestniczyt w zajeciach rehabilitacyjnych
i logopedycznych. Kocham mojego syna bardzo i cho¢ nie miatam wsparcia w mezu,
ktory ciggle pracowat, to nigdy nie miatam probleméw z tym, ze syn ma autyzm.

(Matka 5): Ciagza przebiegata prawidlowo, pordd sitami natury, syn otrzymat 9 pkt
w skali Apgar. Zauwazytam, ze dziecko w okresie niemowlecym nie usSmiecha si¢ do
najblizszych, odgina cialo, bardzo czesto ptakato. Bardzo sig¢ §linit i nie méwit, pomi-
mo tego, ze byt maty uderzat mnie, ciagnat za wlosy, zrzucat i tamat okulary. W wieku
3 lat zdiagnozowano autyzm atypowy, padaczke objawowg skrytopochodna, zespot
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niezgrabno$ci ruchowej. Przezytam szok, bunt, wstydzitam si¢ zachowan mojego syna,
na spacery chodzitam do parku Iub jezdziliSmy do lasu, zeby nas nikt nie widziat.

(Ojciec 5): Zona cigzko przezyta to, ze syn ma autyzm, mi jest lzej, poniewaz duzo
pracuj¢. Ponadto uwielbiam jezdzi¢ na rowerze.

(Matka 6): Kiedy bylam w cigzy musiatam leze¢ w szpitalu, po urodzeniu dziecko
1 miesigc lezalo w szpitalu. W Ukrainie byta diagnozowana psychologicznie, stwier-
dzono uposledzenie umystowe, leczona takze u neurologa. W wieku 3 lat zdiagnozo-
wano autyzm. Do 4 roku Zycia nie ucz¢szczata na zadne terapie, caly dzien musiatam
zajmowac si¢ corka, byly problemy z zasypianiem, budzita si¢ w nocy, wtedy musiata
by¢ kotysana, zeby znowu zasng¢. Nie mowila, jedynie wydawata dzwigki. Problemy
z jedzeniem, musiatam rozdrabnia¢, dzien byt podporzadkowany cérce, nie miatam
zbyt duzo czasu dla drugiej corki. Maz mi pomagat mato, poniewaz ci¢zko pracowat
1 p6zno wracat do domu.

(Matka 7): Trudna cigza, corka urodzona w 42 tygodniu cigzy przez ciecie cesarskie.
Miatam mato ptynu owodniowego, a dziecko cierpialo na niedotlenienie. Corka roz-
wijala si¢ prawidlowo do 9 miesigca zycia i w tym okresie pojawit si¢ pierwszy atak
padaczki. Od kiedy wystapity pierwsze ataki padaczki, zytam w ciggtym stresie, od
ataku do ataku, nie bylta leczona, cz¢sto ptakata, nie spata w nocy.

(Matka 8): Cigza prawidlowa, pordd sitami natury. Gdy syn skonczyt 2 lata zauwazy-
tam, ze dzieje si¢ z dzieckiem co$ niepokojacego. Odbiegat od swoich rowiesnikow, nie
mowit, byt bardzo agresywny, autoagresywny 1 hiperaktywny. Bez zadnej przyczyny
bit wszystkich, ktoérzy znajdowali si¢ w poblizu, rzucat przedmiotami. W wieku 4 lat
zdiagnozowano autyzm atypowy, nadpobudliwosc¢ 1 afazje. Lekarze czgsto zmieniali
leki, ktore jednak nie dziataty. Syn wymagat opieki calodniowej, a poniewaz samot-
nie wychowuje dziecko byto mi bardzo trudno. Nie mogtam i$¢ do pracy, caty dzien
poswiecatam dziecku. Bytam bardzo zmeczona.

(Matka 9): Cigza przebiegata bezproblemowo, ale ptdd lezat nisko i byto zagrozenie
wcezesniactwem. Porod przedwcezesny, po wyjsciu ze szpitala zauwazytam, ze syn nie
rozwija si¢ dobrze. Syn od urodzenia do teraz bardzo Zle $pi, nie moze sam zasnac,
trzeba go ukotysa¢ do snu i by¢ przy nim przez calg noc. Robimy to na zmiang z me-
zem. Syn nie mowi i nie wszystko rozumie.

(Matka 10): Cigza prawidtowa, syn rozwijat si¢ prawidtowo do drugiego roku zycia.
Zauwazytam, ze kiedy zaczat chodzi¢ okoto 1 roku byt bardzo ruchliwy, wktadat rozne
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przedmioty do ust, zloscit sie czesto i1 gryzl swoje rece. Zaczat mowic¢ dos¢ wezesnie,
ale nie potrafit zakomunikowaé swoich potrzeb, przeszkadzaly niektore dzwigki, za-
tykat uszy i piszczat. Czasami z m¢zem nie radziliémy sobie emocjonalnie.

Drugi Obszar Doswiadczen. Zachowania dziecka stanowigce najwigkszy
problem w Zyciu codziennym rodzicow polskich i ukrainskich

Najczesciej wymieniane przez rodzicow zachowania dzieci, ktore stanowig najwiek-
szy problem w zyciu codziennym, to agresja i autoagresja. Agresja fizyczna dotyczy
bicia matki Iub innych osob, kopanie, uderzanie, tamanie okularéw, itp., agresja stow-
na (przeklinanie) wystepuje u dziewczynki z Ukrainy i wigze si¢ z nierozumieniem
jezyka polskiego. Autoagresja: uderzanie si¢ w glowg, drapanie siebie, szczypanie,
rozdrapywanie ran, gryzienie rak itp. Posrod innych zachowan, wymienianych przez
matki, znalazly si¢ autostymulacje, czynno$ci stereotypowe, zaburzony sen, epilepsja
czy ucieczki niekontrolowane.

Brak komunikacji z dzieckiem to problem, ktéry wymieniajg wszystkie matki pol-
skie 1 ukrainskie oraz ojcowie obu narodowosci. Dzieci nie rozumiejg pytan do nich
kierowanych, nie rozumiejg polecen. U dzieci czgsto wystepuje echolalia lub wydaja
one dzwieki bez celu komunikowania si¢. Na probe komunikacji reaguja stabo albo
wcale. Stanowi to ogromng barier¢ w kontakcie z dzieckiem.

(Matka 1): Wystepuja wszystkie zachowania, ktore wymienitam wczeéniej, a nawet si¢
nasility. Najgorsze zachowania, to kiedy corka wszystko kopie, zrzuca, $ciaga ze sto-
hu i to, co jest w zasiggu reki. Ma tez problemy gastryczne, w zwigzku z czym musze
przygotowywaé odpowiednie positki, co zabiera mi dos¢ duzo czasu.

(Matka 2): Najgorszymi dla mnie zachowaniami u syna jest uderzanie si¢ w glowe,
drapanie siebie, szczypanie, rozdrapywanie ran. Kiedy te zachowania wystepujg zaraz
zaczynamy ja czy moja mama $piewamy piosenke i syn przestaje i staje si¢ wesoty
i tagodny. Ale tez czgsto jest uparty, np. kiedy chce wyjs¢ z domu do ogrodu.

(Matka 3): Zachowania, ktore mnie denerwuja, to zachowania przy odrabianiu lekcji.
Ja nie robig nic za syna wigc odrabia je bardzo dtugo, przerywa, denerwuje si¢, mnie
to bardzo drazni.

(Matka 4): Najwickszym problemem w zachowaniu mojego syna sg ciagle uciecz-
ki, drzwi w mieszkaniu muszg by¢ zamkniete, poniewaz jedna chwila i syna nie ma.
Poza tym, kiedy idziemy ulica musi by¢ mocno trzymany za r¢ke, poniewaz moze
si¢ wyrwac i wbiec, np. pod samochdd. Innym problemem jest wktadanie wszystkie-
go do buzi, niewazne czy to jest jadalne czy nie. Ja np. czesto pieke ciasto, moment
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nieuwagi 1 maka, thuszcz, jajka, cokolwiek jest w buzi syna, na $cianie, na podtodze;
jesli pijemy kawe, herbate, to musimy uwaza¢ poniewaz syn ja rozleje. I wiele takich
przyktadéw mogtabym podac.

(Matka 5): Zachowania syna, ktére sg nieraz nie do zaakceptowania to: bicie mnie,
kopanie, niszczenie okularow, uderzanie w szyby lub §ciang. W samochodzie zniszczyt
klamki, skacze kiedy samochdd si¢ zatrzyma, np. na $wiattach, wtedy skacze i krzyczy.

(Ojciec 5): Zona byta i jest nadal nadopiekuncza, dlatego chyba syn ja bije.

(Matka 6): Zachowania, ktore stwarzaja problemy w codziennym dniu, to brak mowy,
upartos$¢, wktadanie przedmiotdéw i jedzenia do ust, trzepotanie przedmiotami. Lubi
wktada¢ do buzi buty, czasami si¢ rozbiera.

(Matka 7): Wyjazd do Polski, zmiana miejsca zamieszkania nasility zachowania agre-
sywne u corki, corka szarpie innych, ciggnie za wlosy, szczypie, a takze czeSciej prze-
klina, jest bardziej nerwowa, jest w ciaglym stresie, pyta o tate i babcie, ktorzy zostali
na Ukrainie.

(Matka 8): Syn jest bardzo agresywny i autoagresywny. Niestety wszystkim rzuca, co
jest w jego zasiegu, bije siebie, mnie, babci¢. Jest mi bardzo cigzko.

(Matka 9): Od urodzenia do teraz bardzo zle $pi, nie moze sam zasnac, trzeba go uko-
tysa¢ do snu i by¢ przy nim przez catg noc. Robimy to na zmian¢ z mgzem. Syn nie
mowi 1 nie wszystko rozumie. Ani ja, ani mdj maz nie wstydziliSmy si¢ i nie robilisSmy
tragedii z tego, ze syn ma autyzm. Nie mieli§my zadnych zataman psychicznych — od
razu zaakceptowali$my sytuacje.

(Matka 10): Nadal utrzymuje si¢ nadruchliwos¢ syna, gryzienie rak jeszcze bardziej
si¢ nasilito, co jest bardzo niepokojace. Dotgczyly si¢ problemy z jedzeniem. Jesli co$
synowi nie smakuje ma odruch wymiotny.

Trzeci Obszar Doswiadczen. Zmiany dotyczgce Zycia codziennego i znaczenie
tych zmian

Najczesciej wymieniang — zaréwno przez matki polskie, jak i ukrainskie — zmiana,
ktora dotyczy zycia codziennego jest rezygnacja z pracy. Tylko jedna matka z Polski
1jedna z Ukrainy pracuja, jedna matka z Polski pracuje dorywczo. Waznym do$wiad-
czeniem jest pomoc innych, np. m¢za, dziadkow, siostry. Niektore matki pozostaja ze
wszystkim same, nie majg wsparcia od rodziny, czg¢$ciej otrzymujg je od nauczycieli.
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Zmiang dla matek ukrainskich jest wyjazd ze swojego kraju z powodu inwazji Rosji
na Ukraing, rozstanie z m¢zem, rodzing, brak znajomosci j¢zyka polskiego, trzy matki
po skonczeniu wojny bardzo chciatyby wroci¢ na Ukraine. Kolejnym doswiadczeniem
jest organizacja pracy w domu. Rytm dnia musi by¢ dostosowany do rytmu dziecka
(jego snu, czuwania, wyjscia na spacer, do przedszkola Iub szkoty). Czas spgdzany
stale w towarzystwie dziecka powoduje, ze cze$¢ matek nie ma czasu wolnego dla
siebie. Natomiast kilka matek polskich, zwtaszcza tych, ktore naleza do grupy wspar-
cia organizujg sobie wyjscia z kolezankami, a nawet kilkudniowe wyjazdy. I ostatnim
doswiadczeniem jest troska matek o przysztosé swoich dzieci. Wigkszo$¢ badanych
matek martwi si¢ o los swoich dzieci.

(Matka 1): Obecnie nie pracuj¢, odpoczywam, kiedy corka jest w szkole. Najgorsze sg
wakacje i ferie zimowe. Z mezem wyjezdzaliSmy z corka nawet za granice, niestety
teraz sama nigdzie z corkg nie wyjezdzam, ale mieszkam w domu, mamy do$¢ duzy
ogréd; corka uwielbia latem basen, ma hustawke gniazdo, wigc musimy wakacje jako$
przetrwac. Zimg jest wigkszy problem, ale to tylko 2 tygodnie. Rzadko spotykam si¢
ze znajomymi, a juz z corka to nie wychodze nigdzie, chyba ze do lekarza. Nie moge
liczy¢ na pomoc rodzicow i tesciow. Czgsto pomaga mi nauczycielka Iub pani pomoc
ze szkoty. Martwi mnie przysztos¢, ta dalsza — kiedy corka skonczy szkote.

(Matka 2): Od urodzenia dziecka w opiece pomaga mi moja mama, maz poczatkowo
pracowal za granica, potem z dwojka synow z autyzmem zostawil mnie. Tak naprawde
wszystkim w domu zajmuje si¢ moja mama. Ja pracuje, jest to dla mnie odskocznia
od wszystkich probleméw. Mam tak zorganizowany dzien, ze kiedy wstang musze
przygotowac $niadanie, syna umy¢, ubraé, przygotowa¢ do wyjscia do busa i jade do
pracy. Odbiera syna babcia, ktora opiekuje si¢ nim do mojego przyj$cia. Optacam
takze opiekunke, kiedy chce wyjsé z kolezankami do kawiarni czy kina. Czesto my-
$le, co bedzie dalej, jak ja sobie poradzg, bo moja mama coraz czesciej potrzebuje
sama pomocy.

(Matka 3): Dzieft mam zorganizowany, zapisany na tablicy. Nalez¢ do grupy wsparcia,
z ktorej utworzyly$Smy wtasng grupke, z ktora si¢ spotykamy i chodzimy do kawiarni,
wyjezdzamy do SPA. Duzym dla nas problemem byto i jest nadal, Ze nasi synowie nie
skoncza studiow, nie zatozg rodzin, beda wymagac statej pomocy.

(Matka 4): Ja mam czterech synow. Ale radze¢ sobie bez problemu. Maz pracuje, nie
pomaga mi tak naprawde w niczym. Ja dorabiam, je$li mam takg okazj¢. Ponadto zaj-
muje si¢ domem i dzie¢mi, pomagata mi kiedy$ mama, teraz juz jej nie ma, ale moge
liczy¢ na kolezanke Iub kuzynke. Rano, kiedy jeszcze wszyscy $pig ja wychodze po
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pieczywo, robi¢ dla calej gromadki $niadanie. Zaprowadzam syna do busa, potem szyb-
ko obiad, pranie, szybkie sprzatanie. Nie ma dla mnie problemu, ze syn ma autyzm.
Kocham wszystkich synow jednakowo. Ja nie mysle o przysztosci, moze dlatego, ze
mam 4 synéw i nie mam czasu my$le¢, co bedzie za tydzien. Zyje dniem dzisiejszym,
nawet jesli mamy wyjecha¢ na wakacje, to wyjezdzamy na ostatnig chwile, wykupujemy
maty domek ogrodzony, zeby syn nie uciekl. Moje marzenie, to tylko, zeby wszyscy
byli zdrowi 1 zebym ja miata sit¢ opickowac si¢ synem.

(Matka 5): Ja jestem z wyksztalcenia pielegniarka, ale od urodzenia syna nie podjgtam
pracy. Syn jest jedynakiem, zawsze bytam nadopiekuncza, nie radzitam sobie z tym, ze
jest niepelnosprawny i ma autyzm. Chronitam go poczatkowo przed calym §wiatem.
Czesto ptakatam, bylo mi smutno, i zle. Miatam duzy problem ze sobg. Od kiedy za-
czetam naleze¢ do grupy wsparcia wszystko si¢ zmienito. Wczesniej nie zostawialam
syna z m¢zem. Obecnie zostaje z mezem, duzo lepiej funkcjonuje, a ja moge i$¢ do
kawiarni, czy wyjecha¢ z kolezankami. Co roku wyjezdzamy do Chorwacji i wtedy
zabieramy moj3 mame, ktora pomaga nam w opiece nad synem, wtedy mozemy wyj$¢
gdzie$ sami. Najbardziej boj¢ si¢ o przyszto§¢ syna. Czy znajdziemy jaki§ dzienny
os$rodek, nie wyobrazam sobie, zebym musiata opiekowac si¢ nim caty dzien.

(Matka 6): Musielismy z Ukrainy wyjecha¢, trafilismy do Katowic. Tutaj corka uczesz-
cza do szkoty specjalnej. W Polsce pomaga mi starsza corka, maz pozostat w Ukrainie;
mam problem ze zrozumieniem jezyka polskiego wigc corka thumaczy i komunikuje
si¢ ze szkola, do ktorej uczgszcza mtodsza corka. Rano musze przygotowaé corke do
szkoty 1 id¢ do pracy, a po powrocie corki jestem tak zmeczona, ze tylko wykonuje
najpotrzebniejsze rzeczy, tzn. obiad, pranie, sprzatanie, rzadko spacer (najczesciej
tylko w niedzielg). Marz¢ o powrocie do Ukrainy, tam mam me¢za, rodzing, na ktora
zawsze mogtam liczy¢.

(Matka 7): Mamy zte warunki mieszkaniowe: malutki pokoik w akademiku, wspolna
kuchnia. Kiedy corka chodzita do szkoty miatam chwilke dla siebie i syna. Niestety,
teraz kiedy jest na nauczaniu indywidualnym, znowu praktycznie nigdzie nie moge
wyj$¢ sama. Troche pomaga mi siostra, ktora pracuje, maz zostat w Ukrainie. Pomoc
mam tez od nauczycieli, kiedy przychodza na zaj¢cia ja moge zrobi¢ zakupy. Moja
przysztos¢ wigze z powrotem do Ukrainy, w Polsce nie potrafi¢ si¢ odnalez¢. Dobrze,
7e jestem tutaj z siostrg, we dwie nam razniej.

(Matka 8): Wspdlnie z mama opiekujemy si¢ synem. Gdybym byta sama nie poradzi-
tabym sobie w Polsce. Mam problem z jezykiem polskim, ze wzgledu na stan syna nie
moge pracowac. Panie, ktore przychodza na zaje¢cia proponujg nam wyjscie i wtedy
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z mamg idziemy same najczesciej gdzie$ na faweczke i mozemy spokojnie porozma-
wiac¢ (o naszej przyszlosci, Ukrainie, powrocie do Ukrainy).

(Matka 9): W Polsce jest takze moja mama, ktora bardzo duzo nam pomaga. Nie wiem,
czy wrocimy do Ukrainy, poniewaz tutaj mamy do$¢ dobre warunki, chtopcy sg zawo-
zeni do szkoty, maz ma pracg a ja staram si¢ o prace na uczelni.

(Matka 10): W Polsce z mgzem pracujemy, mamy dobre warunki mieszkaniowe i by-
towe. Pomaga nam zatrudniona osoba do opieki nad synami. Niestety ja lecze si¢ na
depresj¢. Czesto nachodzg mnie mysli jaka bedzie nasza przyszio$e, takze przysztosé
moich synéw. Nie mam z kim o tym porozmawia¢. Brakuje mi rodzicow, rodziny, mo-
ich przyjaciotek, z ktoérymi spotykatysmy sie.

Konkluzja

Posiadanie dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu stanowi wielkie wyzwanie
dla catej rodziny, jednak najwiekszym i szczegolnie dotkliwym jest dla matek, ponie-
waz ,,[...] to naich barki spada bowiem caty problem dotyczacy opieki i wychowania
w tych zupetnie zmienionych warunkach” (Sekutowicz, 2000, s. 70). Niezrozumia-
fe 1 trudne do przewidzenia zachowania dziecka ze spektrum autyzmu powoduja, ze
przebieg zycia jego matki naznaczony jest wciaz pojawiajacymi si¢ zmianami w jej
codzienno$ci (Kaminska-Reyman, 2021).

Postgpowanie badawcze wyznaczone byto kolejnymi krokami metody badan ja-
ko$ciowych interpretacyjnych: od indywidualnych rozméw z rodzicami (dziesigcioma
matkami i dwoma ojcami), ktére pozwolity na dotarcie do ich subiektywnych do§wiad-
czen zwigzanych ze zmianami w zyciu codziennym, do sposobu radzenia sobie z nimi.

Na podstawie przeprowadzonych badan Trzech Obszaréw Do$wiadczen, z dyskusji
przedstawionych wypowiedzi badanych 0s6b mozna sformutowac nastgpujace wnioski:

— Polskie dzieci, u ktorych wystepuja problemy tuz po urodzeniu, otrzymaty po-
moc rehabilitacyjna i logopedyczna tuz po wyjsciu ze szpitala lub w momencie,
kiedy rodzice zaobserwowali niepokojace objawy.

—  Prawie wszystkie dzieci, zarowno polskie, jak i ukrainskie zostaty zdiagnozo-
wane do trzeciego-czwartego roku zycia.

—  Dzieckiem, u ktorego zdiagnozowano spektrum autyzmu opiekujg si¢ najcze-
$ciej matki (w polskich i ukrainskich rodzinach).. Pomimo niepokoju i stresu
staraja si¢ one radzi¢ sobie z tg trudng sytuacja. Nie wszystkie matki maja
wsparcie w m¢zu i rodzinie. Tylko niektore mogg liczy¢ na pomoc me¢za, mat-
ki, siostry w catodobowej opiece nad dzieckiem.
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— Istotny problem w zyciu rodzicéw, zaréwno polskich, jak 1 ukrainskich stano-
wig zachowania dziecka. Najczgéciej wymieniane przez respondentow: agresja,
autoagresja, autostymulacje, zaburzony sen, epilepsja czy ucieczki niekontro-
lowane. U dzieci ukrainskich wymienione zachowania jeszcze si¢ nasility po
ich wyjezdzie z Ukrainy. Z tymi zachowaniami niestety rodzice sobie nie radza.

—  Brak komunikacji z dzieckiem, to problem, ktory wymieniajg wszystkie matki
polskie i1 ukrainskie oraz wszyscy ojcowie. Dzieci nie rozumieja pytan do nich
kierowanych, nie rozumiejg polecen.

—  Ze wzgledu na konieczno$¢ catodobowej opieki nad dzieckiem, zarowno matki
polskie, jak i ukrainskie zapytane o najwicksza zmiane w ich zyciu, wymieniaja
rezygnacje z pracy. Zmiang w codziennym zyciu jest tez zmiana organizacji
pracy w domu. Z wypowiedzi matek wynika, ze rytm dnia zostaje dostosowany
do rytmu dziecka, jego snu, czuwania czy wyjscia na spacer.

—  Czas spedzany stale w obecnosci dziecka prowadzi do tego, Ze cze$¢ matek nie
ma czasu wolnego dla siebie, tylko kilka matek, nalezacych do grupy wspar-
cia organizuje sobie czas wolny. Prawie wszystkie matki bojg si¢ o przysztos¢
swojego dziecka. Dla matek ukrainskich wazng zmiang byt wyjazd ze swojego
kraju, rozstanie z m¢zem, rodzing, nieznajomo$¢ jezyka polskiego.

Podsumowujac, mozna powiedzieé, ze ,,[...] ktos, kto nie doswiadczyt codzien-
nosci zwigzanej z autyzmem, nie przezyt ani jednego dnia w bezposrednim kontakcie
z 0sobg autystyczna, ten nie moze powiedziec, ze cokolwiek wie o autyzmie. Ten nie
wie nic” (Stefanska-Klar, 2011, s. 8). Przeprowadzone badania, indywidualne rozmo-
wy z rodzicami, w szczego6lnosci z matkami, zblizyty mnie jeszcze bardziej do zrozu-
mienia roznych aspektow sytuacji z ich zycia codziennego, ich problemoéw, niepokoju,
strachu. Mam nadziej¢, ze rezultaty niniejszych badan stang si¢ inspiracja do dalszych
badan nad sytuacjg rodzin dzieci ze spektrum autyzmu.
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