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Wprowadzenie

W kazdym spoteczenstwie istnieje odsetek oséb, ktére zprzyczyn dziedzicznych,
wrodzonych lub w wyniku chordb, wypadkéw czy niesprzyjajagcych warunkdéw
zycia majg obnizong sprawnos¢ fizyczng lub psychiczna.

We wspoétczesnej medyczno-psychologicznej literaturze autyzm jest okresla-
ny jako zaburzenie, ktére przejawia sie we wczesnym dziecifstwie i trwa przez
cate zycie. Ludzie autystyczni majg trudnosci w kontaktach z innymi ludzmi,
gdyz ich umiejetnosci zwigzane z komunikacjg interpersonalng sg stabo uksztat-
towane. Ich zachowania majg najczesciej charakter stereotypowy (Komer, 2002).

Psychiatra L Wing (2001) rozpoznata tak zwang triade uposledzen u ludzi
cierpigcych na zaburzenia o charakterze autystycznym, na ktérg sktadajg sie:
1) uposledzenia w zakresie interakcji spotecznych, 2) upo$ledzenia umiejetnosci
komunikacyjnych i 3) uposledzenia wyobrazni.

Wedtug klasyfikacji DSM-1V zaburzenia autystyczne cechujg symptomy wy-
stepujace w trzech szeroko zdefiniowanych obszarach funkcjonowania i one mu-
szg wystgpi¢ przynamniej w jednej z tych sfer przed ukoniczeniem przez dziec-
ko 36. miesigca zycia, w péZniejszym okresie przejawiajg sie one we wszystkich
trzech obszarach. Sa to:

1) nieprawidtowos$ci w przebiegu interakcji spotecznych,
2) deficyty zdolnos$ci do komunikowania sie,
3) ograniczone, powtarzane wzorce aktywnos$ci, zachowania i zainteresowan.

Chociaz nie znamy podstawowej przyczyny, a raczej przyczyn autyzmu (Pisu-
la, 2011), to obecnie przyjmuje sie, ze jest to biologicznie uwarunkowanie zabu-
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rzenie rozwoju dotyczace rozwijajgcego sie mdzgu. Niestety, nie ma sposobdw
pozwalajacych na rozpoznanie autyzmu w chwili, w ktorej dziecko przychodzi
na $wiat. Diagnoza opiera sie na ocenie wzorcéw zachowania pojawiajgcych sie
dopiero pomiedzy 18. miesigcem a 3. rokiem zycia. Czasami - po okresie catko-
wicie prawidtowego rozwoju u dziecka mozna zaobserwowac pierwsze przejawy
autyzmu. Powody tego nie sg w petni rozpoznane.

Specyficzne trudnosci przezywane przez rodzicéw
dziecka autystycznego

Kazda prawidtowo funkcjonujgca rodzina z niecierpliwos$cig oczekuje na urodze-
nie dziecka. Stowa lekarza, ze ich dziecko jest nie takie jak inne, brzmig jak ,,grom
z jasnego nieba”. Co to znaczy, ze jest ono nie takie jak inne dzieci? Rodzicom
trudno w to uwierzy¢. Rodzina zaczyna zmagac sie ze smutkiem, rozpacza, de-
presja. W zyciu rodziny mnozg sie sytuacje konfliktowe. Niejednokrotnie rodzi-
ce poszukujg winnych albo obwiniajg siebie nawzajem. Wszystko to utrudnia im
sprawowanie funkcji rodzicielskich iwspomaganie rozwoju dziecka. Totez rodzi-
nie dziecka autystycznego potrzebna jest pomoc specjalistyczna i oparcie.

Rodzina, ktéra wychowuje dziecko autystyczne, czesto traci przyjaci6t, nawet
czasami nie wszyscy cztonkowie dalszej rodziny mogg zrozumiec jej potrzeby,
a sg one liczne i r6znorodne (Randall, Parker, 2001). Rodzice nie wiedzg, jak na-
wigza¢ kontakt ze swoim dzieckiem, a tym bardziej jak nauczy¢ takie dziecko
samodzielnie radzi¢ sobie w zyciu, jak pomo6c mu dostosowac sie do Srodowiska
zewnetrznego. Niektdrzy majg poczucie, ze zyjg z dzieckiem w $wiecie niedo-
stepnym dla innych. Rodzice niejednokrotnie skarzg sie, ze zupetnie nie majg zy-
cia osobistego, ze funkcjonujg jedynie jako opiekunowie swojego autystycznego
dziecka (Randall, Parker, 2001).

W miare rozwoju dziecka autystycznego rodzina musi wprowadzaé nowe spo-
soby dostosowywania sie do jego zmieniajgcych sie potrzeb - podobnie jak w przy-
padku rodzin dzieci w petni sprawnych. Jednak potrzeby dziecka autystycznego
czesto zmieniajg sie szybciej niz mozliwos$ci adaptacyjne poszczeg6lnych czton-
kéw rodziny. W takich momentach zmian rodziny potrzebujg wiekszego wsparcia
i wiedzy, ktore pozwolityby im zachowac nieco wiekszy dystans w stosunku do po-
trzeb i oczekiwan oraz rozwojowych wymagan autystycznego dziecka.

Sytuacje rodziny dziecka autystycznego - jej mozliwos$ci adaptacji - utrud-
nia specyfika zaburzenia to znaczy zmiana jego objawdéw w ciggu zycia jednostki
(Piven i in., 1996; Pisula, 1999). Dynamika tych proces6w z pewnoscig wptywa
na relacje z dzieckiem, w tym na rozwdj wiezi rodzice-dziecko. Jednak ustalenia
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specjalistow dotyczgce zmniejszania sie sity symptomow autystycznych z wie-
kiem jednostki (to znaczy wraz z przechodzeniem do kolejnych etapéw rozwoju)
(Seltzeriin., 2003) pozwalajg optymistycznie spojrze¢ na szanse rozwojowe dzie-
ci autystycznych i na szanse rozwojowe ich rodzicow.

Zaadaptowanie sie rodzicow do warunkéw zyciowych i zadan zmienionych
w zwiagzku z wychowywaniem dziecka autystycznego wymaga niejednokrotnie
przeksztatcenia ich systemow wartosci.

W tym miejscu nasuwa sie pytanie o konstrukcje hierarchii warto$ci rodzi-
cOw dzieci autystycznych: jej zawarto$¢ tresciowg i sposéb uporzadkowania oraz
jej zmiany zwigzane z wychowywaniem dziecka autystycznego. Mozliwos$¢ roz-
poznania zmian zachodzgcych w tej waznej sferze - kluczowej dla konstrukcji
tozsamosci cztowieka i regulacji jego zachowania (Lukaszewski, 1974; Wojciszke,
1986) - miedzy innymi poprzez podejmowane przez niego decyzje donioste zy-
ciowo (Walesa, 1988) - dajg badania poréwnawcze hierarchii wartosci rodzicow
dzieci autystycznych i rodzicow dzieci petnosprawnych.

Jednak zanim przedstawimy Czytelnikowi wyniki wtasnych badan w tym ob-
szarze, zwrdcimy jego uwage na kilka innych waznych probleméw dotyczacych
rodzin z dzie¢mi autystycznymi i mozliwosci rozwoju rodzicow dzieci niepet-
nosprawnych.

Funkcjonowanie rodzicéw dzieci autystycznych
na tle funkcjonowania rodzicéw dzieci petnosprawnych

Wyniki badah nad wybranymi aspektami rozwoju i funkcjonowania rodzicéw
dzieci autystycznych w poréwnaniu z rodzicami dzieci o rozwoju prawidtowym
ukazujg charakterystyczne r6znice. Odnotowano je w odniesieniu miedzy inny-
mi do umiejetnosci spotecznych rodzicéw oraz niektorych cech osobowoscio-
wych, w tym poczucia whasnej wartosci, poczucia skutecznosci i poziomu leku.
W badaniach, ktérymi objeto 192 rodzicow dzieci autystycznych, Bilaszczyk
(2007) stwierdzita istotne réznice w zakresie ich poziomu inteligencji emocjo-
nalnej i kompetencji spotecznych w poréwnaniu z rodzicami dzieci o prawidto-
wym rozwoju. Trudnosci rodzicéw dzieci autystycznych ujawniajg sie - w ogra-
niczonym zakresie - w rozpoznawaniu i rozumieniu wasnych i cudzych emocji,
w tym emocji wtasnego dziecka, oraz w kontrolowaniu ekspresji emocjonalnej.
Dotyczy to zar6wno matek, jak i ojcow. Nalezy podkresli¢, ze w cytowanych ba-
daniach nie stwierdzono znaczacych réznic w poziomie rozwoju umiejetnosci
rozpoznawania komunikatéow niewerbalnych, co jest szczegdblnie istotne w kon-
taktach z dzieckiem autystycznym.
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Wyniki przywotanych tu badan wskazujg takze na znaczgco nizsze poczucie
wiasnej wartosci rodzicOw dzieci autystycznych w stosunku do poczucia wia-
snej wartosci rodzicoOw dzieci bez niepetnosprawnos$ci. Rodzice ci majg takze
mniejsze poczucie wiasnej skutecznos$ci w radzeniu sobie z trudnymi sytuacjami
zyciowymi. Ujawniajg tez wyzszy poziom leku i w zwigzku z tym nasuwa sie
przypuszczenie o wyksztatceniu sie u nich trwalej predyspozycji do reagowania
lekiem w zwigzku z r6znymi wydarzeniami, w ktorych uczestniczg. Szczegol-
nie niekorzystne wskazniki funkcjonowania psychospotecznego stwierdzono
u ojcOw dzieci autystycznych. Ujawniany przez nich poziom kompetencji spo-
tecznych i inteligencji emocjonalnej jest nizszy niz w przypadku matek dzieci
autystycznych. Ponadto ustalono, ze im lepsze jest funkcjonowanie poznawcze
dziecka autystycznego, tym bardziej korzystne sg wyzej wymienione wskazniki
funkcjonowania jego rodzicow. ROznice te sg bardziej znaczace w odniesieniu do
matek niz ojcow.

Wyniki badan Btaszczyk (2007) nad poziomem kompetencji spotecznych,
inteligencja emocjonalng i poczuciem witasnej wartosci oraz skutecznosci rodzi-
cOw dziecka autystycznego, uwzgledniajgce wiek dziecka, dostarczajg podstaw
do sformutowania bardzo niepokojgcego wniosku co do zmian w czasie: ich
kierunku i natezenia. Okazato sie, ze wskazniki kompetencji spotecznych i in-
teligencji emocjonalnej rodzicdw dzieci autystycznych wkraczajagcych w okres
dorastania sa nizsze niz u rodzicéw dzieci autystycznych w wieku poniemow-
lecym, przedszkolnym i mtodszym szkolnym. Podobne réznice odnotowano
w odniesieniu do poczucia wtasnej wartosci rodzicéw iich skutecznosci. Jednak
nie uzyskano danych, ktore wskazywatby na nasilanie sie leku rodzicow dzieci
autystycznych wraz z ich dorastaniem. Na tej podstawie nasuwa sie¢ przypusz-
czenie, ze rodzina z dzieckiem autystycznym potrzebuje wielu lat, aby odzyska¢
stan wzglednej réwnowagi, a w przypadku niektorych rodzin przezwyciezenie
stanu kryzysu moze przekracza¢ ich mozliwosci. Zdaniem niektorych specjali-
stow przytoczone wyzej wyniki badan wskazujg na stopniowe wyczerpywanie sie
zasoboéw rodziny z dzieckiem autystycznym i stan wypalenia rodzicow. Ujawnia
sie on wtedy, gdy system rodziny przechodzi z fazy Il do fazy IV cyklu rozwojo-
wego (por. Ziemska, 1999).

Faza Il cyklu rozwoju rodziny odnosi sie do rodziny z dzieckiem w wieku
szkolnym, a nastepna, IV faza obejmuje rodzine z dzieckiem w okresie dorastania.
W 111 fazie rodzice starajg sie utatwi¢ dziecku zaadaptowanie sie do nowych wa-
runkéw i nowych zadan, jakie napotyka ono w szkole, w tym do wejscia w szerszy
Swiat réwiesnikow. Jest to bardzo duze wyzwanie dla wszystkich rodzicow, ktore
jest szczegdlnie trudne dla rodzicdw dziecka autystycznego, choéby ze wzgledu
na trudnosci, jakie ono ma w komunikowaniu sie z ludZzmi.
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Nastepna faza zycia rodziny (IV) jest jedng z trudniejszych ze wzgledu na
skumulowanie sie wielu zadan rozwojowych odnoszacych sie do wychowania
dojrzewajgcego dziecka, wspomagania jego rozwoju, a takze zadan zwigzanych
z relacjami matzenskimi, z relacjami ze starzejgcymi sie rodzicami - dziadkami
dziecka autystycznego. Jest to faza, w ktorej niejedna kobieta i niejeden mezczy-
zna doswiadcza kryzysu wieku Sredniego zwigzanego z przemianami wiasnego
ciata i fizjologii. Wreszcie jest to czas, w ktérym ujawnia sie¢ syndrom wypale-
nia zawodowego. Taka kumulacja trudnosci moze skutkowa¢ zatamaniem sie lub
ostabieniem odpornosci psychicznej rodzicéw dziecka autystycznego i zachwiaé
ich rownowage emocjonalng, ktorg udato sie odzyskacd, przynajmniej niektérym
z nich, dzieki wtasnym wieloletnim wysitkom i wsparciu innych.

Nalezy doda¢, ze wyzej analizowane parametry funkcjonowania psychospo-
tecznego rodzicdw dzieci autystycznych iich zmiany w czasie sg mniej korzystne
w poréwnaniu z funkcjonowaniem i kondycjg psychospoteczng rodzicéw dzieci
o innych postaciach niepetnosprawnosci, takich jak na przyktad zesp6t Downa
(Btaszczyk, 2007).

Zarysowany obraz przekonuje o koniecznoSci ciggtego wspierania tych ro-
dzin: z zewnatrz, przez instytucje, poradnie i rozbudowie systemu specjalistycz-
nej opieki w stosunku do dzieci i rodzicow.

Wartosci w zyciu cztowieka

Tematem przewodnim tego rozdziatu sg wartosci i konflikty rodzicow dzieci au-
tystycznych. W zwigzku z tym najpierw postaramy sie odpowiedzie¢ na nastepu-
jace pytanie: co to jest wartos$¢ i jakie ma znaczenie w zyciu cztowieka?

Wartosci, wedtug Rokeacha (1979, 1982), sg to stosunkowo trwate przeko-
nania cztowieka, zgodnie z ktérymi przyjmuje on, ze okre$lone sposoby poste-
powania lub ich efekty - z jego osobistego lub spotecznego punktu widzenia -
sgq bardziej pozadane od innych, im przeciwnych. Warto$ci sg uporzagdkowane
1tworzg strukture hierarchiczng. Im wazniejsza jest dana wartos$¢, tym wyzej jest
ulokowana w hierarchii. Zatem na szczycie hierarchii wartosci jednostki znajduja
sie te, ktére —w jej przekonaniu - sg najcenniejsze.

Hierarchie wartosci - ze wzgledu na jej znaczenie w regulacji zachowania
cztowieka - mozna przyréwna¢ do drogowskazu zyciowego. | tak, wartosci pet-
nig funkcje nakazdw (inaczej sadéw preskryptywnych) i/lub zakazéw (inaczej
sgdow proskryptywnych) (por. Czerwinska-Jasiewicz, 2005). Stanowig ,cen-
trum”, wokot ktérego cztowiek ksztattuje swa tozsamosc¢ (por. Brzezinska, 2000).
Sg istotne dla Swiatopogladu i poczucia sensu zycia (por. Obuchowski, 1995).
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Wptywajg na wybdr celow zyciowych i sposobdw ich realizacji. Majg znaczenie
dla zaspokajania potrzeb, i to nie tylko potrzeb wyzszych, ale i potrzeb podsta-
wowych (jak np. potrzeba pokarmowa, seksualna itd.). Oddziatywujg na ustosun-
kowanie wobec innych ludzi, grup spotecznych iinstytucji. Posiadanie wzglednie
stabilnej hierarchii wartosci w pewien sposob stabilizuje droge zyciowg cztowie-
ka imoze by¢ podstawa jego poczucia bezpieczenstwa.

Ksztattowanie sie hierarchii wartosci ijej zmiany

Dojrzatly system wartosci ksztattuje sie na ogot dopiero w dorostosci. Cechuje
sie on relatywng stabilnoscia, a przez to trwatoscig. Jest uporzagdkowany hierar-
chicznie i zintegrowany. Ze wzgledu na sposob jego powstawania w toku indy-
widualnego rozwoju cztowieka mozna zaktadaé jedynie jego wzgledng stabilnos¢
i trwatosé ze wzgledu na zawarto$¢ tresciowg i sposob uporzadkowania. Wytania
sie w procesie socjalizacji cztowieka i pozostaje w zwigzku z jego doSwiadcze-
niem gromadzonym w ciggu zycia. R6zne wydarzenia, z ktérymi styka sie czto-
wiek, aprzede wszystkim wydarzenia krytyczne, zdarzenia przetomowe, sytuacje
stresogenne (tak w sensie pozytywnym, jak i negatywnym) mogg przyczyniac sie
do zmian w hierarchii wartosci.

Jesli wartos$ci ,,pozostaja w istotnej relacji do potrzeb biologicznych, spotecz-
no-kulturowych, psychicznych cztowieka, zwigzanych z jego zyciem, aktywno-
$cig i rozwojem w srodowisku ludzi oraz ze stanem i sposobem usSwiadamiania
i zaspokajania tych potrzeb w danych warunkach spoteczno-kulturowych” (Tysz-
kowa, 1996, s. 106), to zmiana warunkoéw zyciowych danej osoby moze prowadzi¢
do przebudowy jej struktury wartosci.

Znalezienie sie przez rodzica w nowej i na 0g6t wczesniej nieoczekiwanej sy-
tuacji zyciowej, zwigzanej z pojawieniem sie w rodzinie dziecka autystycznego,
uruchamia okreslony ciag jego aktywnosci ukierunkowanej na poradzenie sobie
w tej trudnej sytuacji i w ten spos6b przyczynia sie do wzbogacenia doswiad-
czenia jednostki (tu: ojca, matki). Nowe doswiadczenia - przed ich wigczeniem
w struktury umystu - zostajg opracowane poznawczo, emocjonalnie i ewaluatyw-
nie. Procesy te sg podstawag strukturacji i restrukturacji doSwiadczenia i stanowia
0 rozwoju cztowieka (Tyszlcowa, 1996a). Przebudowane do$wiadczenia dostar-
czaja rodzicowi nowej wiedzy o Swiecie spotecznym, w tym o wiasnym dziec-
ku i o sobie samym. Tworzg ,,... podstawe przekonan o rzeczywistosci i opinii
0 sobie samym (w tym takze poczucia wiasnej wartosci) o znacznej sile, duzej au-
tentycznosci przezycia i trwatosci”. (Tyszkowa, 1996, s. 110). Zmiana przekonan
cztowieka o tym, co jest dla niego wazne, co ma pozytywne znaczenie i wzbudza



Marta Khymko, Hanna Liberska 181

jego pozytywne emocje i uczucia, a co stracito swe znaczenie lub wzbudza przy-
kre odczucia - do ktdrej to zmiany moze dojs¢ w efekcie zgromadzenia doswiad-
czen rodzica dziecka autystycznego - wynika z przebudowy hierarchii wartosci.

Wartosci, zgodnie z wczes$niejszymi rozwazaniami, wigza sie z potrzebami
cztowieka, w tym z potrzebami materialnymi (takimi, jak np. dochody, warun-
ki mieszkaniowe), potrzebami egzystencjalnymi (takimi, jak: zdrowie, styl zycia
i inne), potrzebami estetycznymi (np. wyobrazenia o pieknie i brzydocie ciala),
z potrzebami samorozwoju i samodoskonalenia, i wieloma innymi. Zatem zmia-
ny w obrebie struktury wartosci cztowieka moga prowadzié¢ do zmiany struktury
jego potrzeb: zmniejszenia sity niektorych potrzeb lub ich zaniku, awzrostu sity
innych lub pojawienia sie¢ nowych, wczesniej nie odczuwanych. A poniewaz czto-
wiek organizuje swg aktywno$¢ w sposob umozliwiajgcy zaspokojenie potrzeb,
to w ten sposob iw ten sposdb ksztattuje swoj rozw6j i droge zyciowa.

Zdolnos$¢ cztowieka do tworzenia coraz wyzszej hierarchii warto$ci ukierun-
kowanej na indywidualny lub spoteczny ideat i jego dazenie do coraz petniejszego
rozumienia $wiata, innych ludzi i siebie samego, jest uznawana za istote rozwoju
przez znanego psychiatre Kazimierza Dabrowskiego (1989). Sytuacje zwigzane
z opieka i wychowaniem dziecka autystycznego s czestym zrédiem trudnosci
doswiadczanych przez rodzicow. Poradzenie sobie z nimi wymaga nieraz od ro-
dzica rezygnacji z wtasnych plandw, ambicji, odsuniecia w czasie pewnych celdw.
Jest to wazne zrodto przykrych przezy¢, a nawet traumy rodzicow dziecka au-
tystycznego. Zderzenie obiektywnych mozliwosci z nadziejami i wyobrazeniami
0 wiasnym rozwoju i zyciu moze stanowi¢ istote konfliktu: czy to konfliktu ze-
wnetrznego, czy wewnetrznego.

Konflikt zewnetrzny wigze sie z walka rodzica o prawo do godnego zycia dla
siebie i dla swego dziecka, 0 miejsce w Swiecie spotecznym gwarantujgce im (ro-
dzicom i dziecku) szanse do samorozwoju i samospetnienia. Jest to tez konflikt
wynikajacy z odczuwanej przez rodzica potrzeby pomocy ze strony innych z po-
trzebg zachowania wysokiego poczucia wtasnej wartosci, niezaleznos$ci i spraw-
stwa przy niejednokrotnie percypowanej obojetnosci, niecheci, a bywa, ze i wro-
gosci ze strony innych ludzi.

»Konflikty wewnetrzne, zdecydowanie bardziej dramatyczne, to pytania,
dlaczego wtasnie ja i moje dziecko, kto ponosi wine za ten stan rzeczy, co jest
w moim zyciu wazne, jakg mam warto$¢ jako rodzic dziecka niepetnosprawne-
go...” (Stelter, 2003, s. 138).

Sytuacja ,,podwéjnego zwigzania”, w ktdrej znajduja sie rodzice dzieci auty-
stycznych ma charakter sytuacji konfliktowej: dziecko przytula sie do rodzica
iwtym samym czasie unika jego wzroku, nie dopowiada na czute stowa (Olech-
nowicz, 2004). W konsekwencji rodzic doswiadcza ambiwalentnych uczuc¢ wzgle-
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dem swego dziecka. Takie powtarzajgce sie zachowania dziecka autystycznego
oddziatywujg traumatycznie na stan rodzicow.

Spos6b rozwigzania tych konfliktéw z punktu widzenia dalszego rozwoju
rodzicéw dziecka autystycznego moze by¢ dwojaki: korzystny - prowadzacy
do wyzszego poziomu integracji psychiki lub niekorzystny - skutkujacy ,trwa-
niem” w fazie konfliktu i postepujaca dezintegracjg psychiki. Zadne z tych roz-
wigzan nie jest ostateczne, ani trwate, ale tylko pierwsze wyjscie ma charakter
prorozwojowy.

Poczucie nizszoS$ci rodzica dziecka niepetnosprawnego
- mozliwe pozytywne konsekwencje dla dalszego
rozwoju indywidualnego, systemu rodziny i innych

Rodzice dzieci niepetnosprawnych toczg nieustajgcg walke ze stereotypami
spotecznymi odnoszacymi sie do réznych postaci uposledzen fizycznych i/lub
umystowych. Zgodnie z wyzej poczynionym spostrzezeniem dotyczgcym prze-
zywanych przez nich konfliktéw - w Swietle pogladow Adlera (1986) - takie za-
chowanie moze by¢ odebrane jako przejaw kompleksu nizszosci i kompensacji two-
rzgcych pewien ciagg logiczny.

Szczegdlnie niekorzystna sytuacja zdrowotna dziecka moze by¢ dla niekt6-
rych rodzicdw przyczyng poczucia nizszosci ze wzgledu na posiadanie dziecka
odmiennego od innych, przy czym ta odmienno$¢ na og64 nie jest waloryzowana
dodatnio. Poczucie nizszosci rodzica moze tez wigzac sie z przekonaniem o wia-
snej niepetnowartosciowosci, ktérej konsekwencjg jest kondycja dziecka. Na tej
podstawie u niejednego rodzica powstaje poczucie winy, ktdre moze go stymu-
lowa¢ do dziatarn o charakterze kompensacyjnym. Do$¢ pochopnie niektérzy
mogg uznac, ze dziatania te Swiadczg o pewnej stabosci psychiki rodzica dziec-
ka niepetnosprawnego. Zdaniem Adlera poczucie nizszosSci i poczucie winy sg
przypisane do cztowieka, bo ,,by¢ cztowiekiem, znaczy mie¢ poczucie nizszosci,
prace ustawicznie do przezwyciezania go” (Adler, 1986, s. 80). Zatem odczuwanie
nizszosci wzgledem innych napedza cztowieka do osiggania celdw majacych dla
niego szczegdlng warto$¢ iw zwigzku z tym moze by¢ uznane za ,,motor” czy tez
site napedowga rozwoju indywidualnego.

Zgodnie z podej$ciem systemowym do rodziny - zarysowanym w rozdziale
drugim ksigzki- zmiana w zachowaniu jednego z cztonkéw rodziny skutkuje nie
tylko zmianami zachowania pozostatych cztonkoéw rodziny, ale tez zmianami ca-
tego systemu rodziny. Kontynuujac ten tok myslenia dochodzimy do stwierdze-
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nia, ze niepetnosprawnosé dziecka nie musi by¢ czynnikiem blokujgcym rozwaj
jego rodzicow badz innych cztonkow rodziny (rodzenstwa, dziadkow i dalszych
krewnych) - awrecz przeciwnie: moze uruchamia¢ mechanizmy rozwojowe wio-
dace ku poprawie ich kondycji psychicznej (i fizycznej) i podnoszace jakos¢ rela-
cji w systemie rodziny.

Orientacja na innych czy orientacja na siebie?
- konflikt rzeczywisty czy pozorny?

Wyniki niektérych badan nad rodzinami dzieci niepetnosprawnych, takze nad
rodzinami z dzie¢mi autystycznymi przekonujg o rozwoju wiezi przywigzanio-
wej (Pisula, 2003) i poczucia spotecznego rodzicoéw i rodzenstwa (Gatkowski,
1995; Bieszynski, 2005; Rzepa, Liberska, 2011) rozumianego nieraz jako poczu-
cie wspolnoty (por. Obuchowski, 1986). Poczucie wspolnoty z innymi ludzmi,
w tym z cztonkami rodziny, nadaje sens zyciu cztowieka. Uksztattowanie poczu-
ciawspdlnoty z wtasnym niepetnosprawnym dzieckiem dla niektérych rodzicow
nie jest zadaniem ani prostym, ani tatwym. Jednak juz samo usilne dgzenie do
jego zrealizowania nadaje sens jego egzystencji i ma pozytywne znaczenie dlaroz-
woju i jakos$ci zycia niepetnosprawnego dziecka i innych cztonk6éw rodziny.

Pozytywny stosunek rodzica do niepetnosprawnego dziecka moze promie-
niowac¢ na stosunki z innymi ludzmi (spoza rodziny). W#asnie tak sie nierzad-
ko dzieje: rodzice dzieci niepetnosprawnych bardzo angazujg sie w dziatania na
rzecz os6b pokrzywdzonych przez los, we wdrazanie idei ,przegranych” czy
niepopularnych, a stuzacych integracji spotecznej. Wielu z nich wykazuje duzg
aktywno$¢ pozarodzinng na rzecz dobra ogdlnego - nie zaniedbujgc przy tym
swojej rodziny.

Zgodnie z ideg wspo6lnotowosci troska o innych, w szczeg6lnosci o stabszych,
pozornie ,niepetnowartosciowych”, daje szanse samorealizacji i prowadzi do
rozwoju petni cztowieczenstwa. Jednak wymaga nierzadko rezygnacji z pewnych
dazen, z atrakcyjnych celéw. Rodzic wiele razy pozostaje w konflikcie z samym
sobg, toczy wewnetrzng walke o to co wybra¢ (przyktadowo: sukces zawodowy
czy minimalny postep w funkcjonowaniu swego niepetnosprawnego dziecka).
Wybor wymaga dokonania przewartosciowarn, w tym przesuniecia akcentu z ,,ja”
na ,,inni” - ale nie jest to rezygnacja z wtasnego rozwoju, a jedynie ustalenie no-
wej jego Sciezki, dajacej szanse stania sie bardziej ludzkim, bardziej petnowarto-
Sciowym cztonkiem spotecznosci (Adler, 1986).

Troska o drugiego cztowieka moze by¢ tez postrzegana jako jeden z aspek-
téw samotroski, bagdz jej emanacja. Idee samotroski propaguje w swych pracach
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Kowalik (2005, 2007). Troszczac sie o dobro innych ludzi, w tym o ich kondycje
zdrowotng, jednostka ksztattuje wiasne srodowisko rozwojowe w sposob umozli-
wiajacy wzglednie optymalng realizacje zadan rozwojowych. Zatem rodzic, ktory
troszczy sie o swe niepetnosprawne dziecko, stwarza zarazem warunki sprzyjaja-
ce wiasnemu rozwojowi indywidualnemu.

Sukces rozwojowy niejednego rodzica niepetnosprawnego dziecka wydaje sie
zatem Scisle tgczy¢ z sukcesem rozwojowym jego potomka. Wspotwystepowanie
pozytywnych zmian rozwojowych u rodzicéw i ich niepetnosprawnych dzieci
mozna rozwazaé jako konsekwencje pozytywnych rozwigzan konfliktowych sy-
tuacji, w ktore obfituje ich codzienne zycie. Sg to wskazniki nie tylko rozwoju
psychospotecznego rodzicow, jak tez rozwoju pozostatych cztonkéw rodziny
z dzieckiem niepetnosprawnym, ale takze wskazniki konstruktywnej przebudo-
wy catego systemu rodziny.

Swiat wartosci rodzicow dziecka niepetnosprawnego

Ukierunkowanie aktywnosci rodzicoOw na rozw0j rodziny wynika z jej wysokiej
pozycji w ich indywidualnych hierarchiach wartosci zyciowych. Wynik badan
nad rodzing polska przekonujg o jej duzej waznosci, w szczeg6lnosci dla mtodych
kobiet i mezczyzn wkraczajgcych w dorostos$¢ (Liberska, Matuszewska, 2001).

Jednak w zwigzku z radzeniem sobie przez rodzicow z kryzysem emocjonal-
nym wywotanym stanem dziecka moze doj$¢ do drastycznych niekiedy przewar-
tosciowan ich oczekiwan i dazen zyciowych.

Chociaz poczatkowa reakcja niektorych rodzicow na stan dziecka moze
wskazywac na deprecjacje wartosci rodziny w ich hierarchiach, to jednak wyjscie
rodziny z kryzysu dostarcza podstaw do przyjecia tezy o odzyskaniu przez nig
jednej z dominujacych pozycji.

Zdarza sig, zerodzic przed uzyskaniem informacji o szczegdlnym stanie zdro-
wia swego dziecka nie lokowat wartosci rodziny na szczycie swej hierarchii war-
tosci i dopiero znalezienie sie przez niego w tej nowej, nieoczekiwanej sytuacji
zyciowej podbudza go do dokonania przebudowy systemu wartosci. Taka zmiana
skutkuje w pierwszej kolejnosci przeksztatceniem tozsamosci, aw dalszej —prze-
budowa planéw zyciowych. Moze wigzac sie z daleko idacg zmiang drogi rozwoju
cztowieka.

Trudne, bolesne doswiadczenia bycia rodzicem dziecka niepetnosprawnego
moga przyczynic sie rowniez do innej zmiany w strukturze hierarchii wartosci,
a mianowicie do wzbogacenia jej o warto$¢ cierpienia, a takze takie wartosci,
jak: pokora wobec losu, skromno$¢, wyrzeczenie oraz praca pro publico bono itp.
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Akceptacja cierpienia i wyrzeczen czynionych na rzecz swego niepetnosprawne-
go dziecka moze nadaé sens zyciu kobiety i mezczyzny (Franki, 1984). Bywa i tak,
ze dopiero choroba dziecka pozwala rodzicom odnalez¢ swe miejsce w $wiecie
ludzi i nadaje sens ich egzystencji. Uruchomienie, przez cierpienie kobiety-matki
i mezczyzny-ojca, zarysowanych powyzej procesOw zmian w strukturze warto-
$ci, tozsamosci i koncepcji dalszego zycia moze zatem wzbogaci¢ wewnetrzny
Swiat rodzicow dziecka niepetnosprawnego (por. Stelter, 2009).
Powyzsze rozwazania nad sytuacjg rodzicoOw dzieci niepetnosprawnych,
a szczegOlnie dotyczace funkcjonowania i mozliwosci rozwoju rodzicow dzieci
autystycznych miaty na celu dostarczenie podstaw do postawienia dwdch hipo-
tez badawczych.
Hipotezy:
1. Podstawowg przyczyng konfliktu wewnetrznego sg rozbiezno$¢ ,wartosci”
i ,dostepnosci” w sferze ,,zdrowie”.
2. Dominujace wartosci rodzicow dzieci autystycznych a rodzicdw dzieci zdro-
wych sg odmienne.

Charakterystyka os6b badanych

W celu zweryfikowania hipotez przeprowadzono badania poréwnawcze, ktorymi
objeto dwie grupy rodzicow. Wtasciwg grupe badang tworzyli rodzice wychowu-
jacy dzieci autystyczne. Byli oni klientami fundacji ,,Otwarte serce” na Ukrainie,
we Lwowie (tabela 1). Grupa ta sktadata sie z 0s6b posiadajacych dzieci autystycz-
ne, wérod ktérych 77,3% stanowity kobiety, a 22,7% - mezczyzni. Druga grupa
badana - pordwnawcza (kontrolna) - sktadata sie z 22 rodzicOw posiadajgcych
dzieci zdrowe (dzieci o prawidtowym rozwoju psychospotecznym i fizycznym),
wsrod ktérych stanowity 63,3% kobiety, a 36,4% - mezczyZzni. Ogotem badanie
objeto 44 osoby znajdujace sie we wczesnej i $Sredniej dorostosci. Badanie prze-
prowadzono w 2006 roku we Lwowie.

Metoda i podstawowe narzedzia badawcze

W badaniach wykorzystano metode E.B. Fantalowa ,,Diagnozowanie konfliktu
wewnetrznego” (2001), ktora sktada sie z zestawu kwestionariuszy umozliwia-
jacych rozpoznanie dominujgcych wartosci i konfliktow jednostki oraz ,,Skale
Wartosci” Rokeacha (1973,1982).
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Przebieg badan

W pierwszym etapie przeprowadzono badanie z pomoca kwestionariusza ,,Poziom
wspo6tzaleznosci wartosci a dostepnosci” opracowanego przez Fantalowa (2001).
Badanie rozpoczynato sie od przedstawienia osobie badanej listy dwunastu pojec,
z ktdrych kazde okresla pewng warto$¢. W pierwszej kolejnosci badany wskazuje
te wartosci, ktére uwaza za najbardziej wazne ze swojego punktu widzenia i za naj-
bardziej pozadane w swoim zyciu - oceny dokonuje na dziesieciostopniowej skali.
W drugiej kolejno$ci osoba badana ocenia takze na skali 10-stopniowej te same war-
tosci na podstawie tego, w jakim stopniu moze je realizowaé w zyciu, czyli okresla
ich dostepno$¢. Réznica miedzy Wartoscig” i ,,Dostepnoscia” powyzej 4 stopni
wskazuje na wystepowanie w danej sferze wartosci konfliktu wewnetrznego.

Na drugim etapie badania za pomocg metody ,,Diagnozowanie konfliktu
wewnetrznego” wykorzystano kwestionariusz ,,Siedem stan6w”. Skfada sie on
z opisOw siedmiu stanéw psychologicznych. Sg to nastepujace stany: 1) poczucie
wewnetrznego napiecia, 2) poczucie wewnetrznej pustki, 3) wewnetrzny niepo-
kdj, 4) smutek, przygnebienie, 5) apatia, 6) wewnetrzny spokoj, beztroska, 7) we-
wnetrzny komfort, bezpieczenstwo. Badany zapoznaje sie z opisem tych standw,
a nastepnie jest proszony o dokonanie subiektywnej oceny natezenia kazdego ze
stanow w odniesieniu do wiasnej osoby na skali 10-stopniowej.

Na trzecim etapie przeprowadzono badanie za pomoca skali Rokeacha (1973).
Daje ona mozliwos¢ zebrania danych na temat dwoch klas wartosci cenionych
przez jednostke: wartosci terminalnych (przekonanie o tym, ze ostateczny cel
istnienia indywidualnego wart jest tego, zeby do niego dazy¢) i wartosci instru-
mentalnych (przekonanie o tym, ze jaki$ obiekt, przedmiot, dziatanie sg warto-
Sciowe w kazdej sytuacji; odnosza sie do ogélnych sposobédw postepowania dla
zrealizowania celow, jakimi sg wartosci).

Wyniki badan

Analiza wynikdw badan wskazuje na to, ze zar6wno u rodzicoOw dzieci auty-
stycznych, jak i u rodzicdw dzieci zdrowych, istnieje rozbiezno$¢ Wartosci”
i ,Dostepnosci” w sferze ,,Zdrowia”.

Wiasnie w sferze ,,Zdrowie” ujawniono najwyzszy poziom rozbhieznosci ocen
(I kategoria - natezenia waznos$ci i znaczenia) wskazujacy na konflikt wewnetrz-
ny. Zatem, sfera zdrowia wywotuje zaniepokojenie w obydwoch grupach rodzi-
cOw bez wzgledu na stan zdrowia dziecka (rysunek 1). Jednak u rodzicéw dzieci
autystycznych ujawniono jeszcze silny konflikt (11 kategoria) w sferze ,,Aktyw-
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nego i czynnego zycia”, au rodzicow dzieci zdrowych - w sferze Wartosci este-
tyczne” (Piekno przyrody i sztuki).

Nastepnymi sferami zagrozenia, ktore wywotujg dos¢ silny (Il kategoria)
konflikt wewnetrzny u rodzicéw dzieci autystycznych okazaty sie takie sfery, jak:
\Wartosci estetyczne” (piekno przyrody i sztuki) i ,,Swoboda” aw przypadku ro-
dzicOdw dzieci zdrowych sferami tymi sa: ,,Aktywne i czynne zycie”, ,,Ciekawa
praca”, ,Zycie zabezpieczone materialnie”, ,,Poznanie” oraz ,,Swoboda”.

Najwiekszg rozbieznos¢ miedzy grupami poréwnawczymi w natezeniu kon-
fliktu wewnetrznego rodzicOéw dzieci autystycznych i rodzicéw dzieci petno-
sprawnych ujawniono w takich sferach, jak:,Wartosci estetyczne” i ,Poznanie”,
anajmniejszg - w sferach: ,,Ciekawa praca”, ,,Mito$¢”, ,,Pewnosc¢ siebie” i ,Moz-
liwos¢ twdrczosci”.

Natomiast najmniejsze natezenie konfliktu u rodzicow dzieci autystycznych
ujawniono w sferze ,,Obecnos$¢ dobrych przyjaciét”, aw grupie poréwnawczej -
w sferze ,Mozliwo$é tworzenia”.

Dlarodzicow dzieci petnosprawnych najbardziej charakterystyczne jest po-
czucie wewnetrznego spokoju (rysunek 2), a takze stany, takie jak: beztroska
i poczucie komfortu wewnetrznego. Natomiast Swiat wewnetrzny rodzicow
dzieci autystycznych zdominowany jest przez poczucie wewnetrznego napie-
cia, wewnetrznego niepokoju lub smutku iprzygnebienia, apatii (brak jakiego-
kolwiek zainteresowania), doSwiadczajg tez poczucia pustki. | przeciwnie - dla
rodzicow dzieci zdrowych stanem najmniej charakterystycznym okazat sie
stan psychologiczny, jakim jest poczucie wewnetrznej pustki, smutku i przy-
gnebienia, a dla rodzicéw dzieci autystycznych - poczucie wewnetrznego spo-
koju i beztroski.

Najwiekszg roznice miedzy porownywanymi grupami w odczuwanych stanach
emocjonalnych ujawniono w odniesieniu do trzech stanéw psychologicznych:

1) poczucie wewnetrznej pustki,
2) wewnetrzny niepokoj,
3) smutek, przygnebienie.

Badanie terminalnych i instrumentalnych warto$ci obu grup wskazuje na to, ze
dla rodzicow dzieci autystycznych i rodzicow dzieci zdrowych podstawowymi
wartosSciami instrumentalnymi sg ,,zdrowie” (fizyczne i psychiczne), ,,szczesliwe
rodzinne zycie” i ,mito$¢”. Na ostatnim miejscu lokuja oni takie wartosci, jak -
Lrozrywki”, ,tworczosc¢”, ,piekno przyrody i sztuki” (rysunek 3). Taka zyciowa
wartos¢ jak ,poznanie” rozumiane jako mozliwos$¢ zwiekszenia Swiatopogladu,
kultury ogdlnej, wiasnego rozwoju intelektualnego okazata sie w rownym stop-
niu wazna dla obu badanych grup.
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Rodzicow dzieci autystycznych charakteryzujg takie instrumentalne warto-
§ci, jak: ,,akuratnosé¢”, ,wykonawczo$é”, ,,oéwieconosé” (rozumiana jako sze-
rokos¢ wiedzy, wysoka ogo6lna kultura) i ,,troskliwos$¢”. Z kolei rodzicow dzie-
ci zdrowych charakteryzujg wartosci instrumentalne, takie jak: ,,petnia radosci
zycia”, ,,o8wiecono$¢” (rozumiana jako szerokos$¢ wiedzy, wysoka og6lna kultu-
ra), ,uczciwosé”, ,silna wola” i ,,szerokos¢ horyzontéw/pogladéw” (rysunek 4).
Najwiekszg roznice ujawniono w wyborach takich wartosci, jak: ,,akuratnosc¢”,
»Wykonawczos$¢”, ,,petnia radosci zycia”, ,,uczciwo$¢”, oraz ,,szerokos¢ horyzon-
tow/pogladéw”. Najmniejsza r6znice odnotowano odnos$nie wartosci takich, jak
»,odpowiedzialno$¢” i ,,niepogodzenie sie z niedostatkami innych”.

Podsumowanie i dyskusja wynikéw

Okazato sie, ze sfera ,,Zdrowia” jest podstawowg przyczyng wewnetrznego kon-
fliktu tak dla rodzicéw dzieci autystycznych, jak dla rodzicow dzieci zdrowych.
Zaniepokojenie rodzicow dzieci autystycznych wywotuje tez sfera ,,Aktywnego
i czynnego zycia”, poniewaz ich sposéb zycia jest zupetnie odmienny od sposobu
zycia rodzicow, ktdrzy wychowujg dzieci petnosprawne. Ponadto silniejszy kon-
flikt wystepuje tez w sferze ,,Swobody” rozumianej jako mozliwos$¢ niezaleznych
wyboréw i dziatan. Wskazuje to na dolegliwos$¢ ograniczen w zyciu codziennym
i koniecznos$ci podporzagdkowania swego zachowania, swych dazen i planow
wymogom zwigzanym z kondycjg dziecka, ktére odczuwajg rodzice dzieci au-
tystycznych w poréwnaniu z rodzicami dzieci petnosprawnych. Ta druga grupa
rodzicow, oprécz konfliktow zwigzanych ze zdrowiem i dgzeniami do doznan
estetycznych (piekno przyrody isztuki) - odczuwa tez stosunkowo gtebokie kon-
flikty zwigzane z zabezpieczeniem materialnym rodziny i dgzeniami do pozna-
nia Swiata i zdobycia wiedzy. Por6wnanie dostarcza podstaw do sformutowania
przypuszczenia o odmiennej hierarchii potrzeb rodzicéw dzieci autystycznych
i rodzicéw dzieci petnosprawnych, czy tez o realizowaniu innych poziomoéw
w hierarchii potrzeb zaproponowanej przez Maslowa.

Poréwnanie standw wewnetrznych najbardziej charakterystycznych dla po-
réwnywanych grup ukazuje zdecydowang przewage u rodzicdw dzieci autystycz-
nych emocji i uczu¢ o zabarwieniu negatywnym, przykrych, dokuczliwych lub
odpowiadajacych wyczerpaniu psychicznemu i towarzyszacych wycofywaniu sie
ze Swiata spotecznego, nawet ucieczce od rzeczywistosci - w odrdznieniu od ro-
dzicéw dzieci petnosprawnych, ktérych cechuje spok6j i wewnetrzne zadowole-
nie. Sg to skrajnie odmienne emocjonalne charakterystyki.
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Podstawowymi terminalnymi wartoSciami dla obu grup sa: zdrowie, szczesli-
we rodzinne zycie oraz mito$¢; a na ostatnim miejscu lokujg warto$¢ rozrywki.
W przypadku rodzicow dzieci autystycznych obserwuje sie nizsza warto$é ,,Zy-
cia zabezpieczonego materialnie”, ,,Dobrych i wiernych przyjaciét/towarzyszy”
oraz ,,Zyciowej madro$ci” niz w grupie rodzicow dzieci petnosprawnych. Dla
tych drugich wyraZznie nizszg warto$¢ niz dla rodzicow dzieci autystycznych
majg: aktywne, czynne zycie, wiasny rozwdéj (praca nad soba, duchowe i fizycz-
ne udoskonalenie) oraz akceptacja spoteczna. Powyzsze poréwnanie potwierdza
znaczenie rodziny, w tym kondycji dziecka, dla hierarchii warto$ci rodzicow. Wo-
kot centralnych warto$ci budowana jest tozsamosé kazdego z rodzicow. Z hierar-
chii wartosci wynika tez zawartos$¢ tresciowa i struktura perspektyw zyciowych
rodzicéw, a poprzez nie okreslona zostaje ich dalsza droga zyciowa. Uwypuklenie
wartosci aktywnego zycia, whasnego rozwoju i samodoskonalenia oraz akcepta-
cji spotecznej w hierarchiach rodzicow dzieci autystycznych w odr6znieniu od
hierarchii wartosci rodzicow dzieci petnosprawnych potwierdza, przynajmniej
w pewnym stopniu, poglad Adlera dotyczacy poczucia nizszosci i jego stymulu-
jacego znaczenia dla rozwoju cztowieka.

Poréwnanie warto$ci instrumentalnych, ktdre rodzice dzieci autystycznych
wyraznie bardziej cenig od rodzicdw dzieci petnosprawnych (takich, jak: ,,Aku-
ratnosc¢”, ,, Troskliwos¢”, ,,Umiejetnos¢ logicznego mysSlenia, przejmowanie prze-
myslanych racjonalnych rozwigzan”, ,,Samokontrola” i ,,Pracowito$¢”) wskazuje
na ich mocniejsze osadzenie w rodzinie i podporzagdkowanie wymogom zycia
wypetnionego wieloma obowigzkami, takze na wiekszg samodyscypline. Na tej
podstawie mozna méwié¢ o zorientowaniu rodzicdw dzieci autystycznych na
wspoélnotowos$¢, ktéra wedtug Adlera jest wyborem wiodgcym ku stawaniu sie co-
raz petniejszym cztowiekiem. Dokonuje sie to poprzez dziatania na rzecz innych
ludzi, w tym na rzecz wspdlnoty rodzinnej.

Reasumujac, niepetnosprawnos$¢ dziecka, w tym przypadku autyzm, moze
byé czynnikiem uruchamiajgcym cigg zmian obejmujgcych zmiany relacji in-
terpersonalnych w systemie rodziny, zmiany w strukturze wartosci rodzicow,
przebudowe ich tozsamosci i przeorientowanie drogi zyciowej. Zatem szczegdlna
kondycja zdrowotna dziecka przyczynia si¢ do zmian w przebiegu rozwoju ro-
dzicow, a takze do zmian catego systemu rodziny.

Niepetnosprawnos$¢ jest powaznym problemem spotecznym w wymiarze jed-
nostkowym, rodzinnym iogo6lnospotecznym. Potrzeby ludzi niepetnosprawnych
nie r6znig sie od potrzeb os6b zdrowych, cho¢ ich zaspokajanie wymaga dodat-
kowych wysitkéw i specjalnych warunkdéw. Oprécz tego niepetnosprawnos$é wy-
wotuje potrzeby wiasciwe danemu rodzajowi i stopniu niepetnosprawnosci oraz
indywidualnym cechom konkretnej osoby, a takze jej sytuacji spotecznej. Nalezy



190 Rozdziat 8. Dominujgce wartosci i konflikty wewnetrzne rodzicéw dzieci autystycznych

tez zaznaczy¢, ze niepetnosprawnos¢ jednego z cztonkdw rodziny jest przyczy-
ng pojawienia sie zroznicowanych potrzeb wsparcia catej rodziny. Wsparcia tego
potrzebuja nie tylko niepetnosprawne jednostki, ale tez ich rodziny i cate spote-
czeAstwo. Niepetnosprawnos$é jest wyzwaniem rowniez dla instytucji funkcjonu-
jacych w danej spotecznosci, a zatem - dla polityki spotecznej.

Sfery zycia
Rodzice dzieci zdrowych 1 Rodzice dzieci autystycznych
Rysunek 1. Wielko$¢ konfliktu miedzy ,Wartoscig" a ,,Dostepnoscia” w réznych
sferach zycia

Zrédio: opracowanie wiasne.
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XY=
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Stany wewnetrzne

Rodzice dzieci zdrowych LLl Rodzice dzieci autystycznych

Rysunek 2. Stany wewnetrzne rodzicdw dzieci autystycznych i rodzicow dzieci
zdrowych

Zrédto: opracowanie whasne.



192 Rozdziat 8. Dominujgce wartosci i konflikty wewnetrzne rodzicow dzieci autystycznych

Wartosci
Rodzice dzieci zdrowych A1 Rodzice dzieci autystycznych

1 Zdrowie (fizyczne i psychiczne)

17.

18.

Mitos¢

Szcze$liwe rodzinne zycie

Aktywne, czynne zycie

Ciekawa praca

Zycie zabezpieczone materialnie

Pewno$¢ siebie (wewnetrzna harmonia)

Rozwdj (praca nad soba, duchowe ifizyczne udoskonalenie)

Produktywne zycie (maksymalnie petne wykorzystanie swoich mozliwosci, sil i zdolnosci)
Dobrzy iwierni towarzysze

. Zyciowa madros¢

. Poznanie (mozliwo$¢ zwiekszenia Swiatopogladu, kultury ogdinej; rozwdj intelektualny)
. Akceptacja spoteczna

. Swoboda (autoniomia)

. Szczescie innych ludzi

. Pigkno przyrody i sztuki

Tworczosé
Rozrywki.

Rysunek 3. Hierarchia waznosci wartosci terminalnych rodzicow dzieci
autystycznych i rodzicow dzieci zdrowych

Zrédto: opracowanie wiasne.
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1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
Wartosci
Rodzice dzieci zdrowych LU Rodzice dzieci autystycznych

1 Akuratno$¢

. Wykonawczo$¢

. Troskliwos$¢

. OSwiecono$¢ (szeroko$¢ wiedzy, wysoka ogdlna kultura)

. Racjonalizm (umiejetnos$¢ logicznego myslenia, podejmowanie przemyslanych
racjonalnych rozwiazan)

6. Uczciwosé

7. Odpowiedzialno$¢

8. Samokontrola

9. Wychowanie

10. Petnia radosci zycia i poczucie humoru

11. Niezalezno$¢

12. Szerokos¢ poglad6w (umiejetnos¢ zrozumienia punktu widzenia innych)

13. Smiato$¢ walczenia o wiasne poglady

14

15

16

17

18

o~ wN

. Pracowito$¢

. Wysoki standard zycia

. Tolerancja

. Silna wola

. Niepogodzenie sie z niedostatkami charakteru innych.

Rysunek 4. Hierarchia wazno$ci wartosci instrumentalnych dla rodzicow dzieci
autystycznych i rodzicow dzieci zdrowych

Zrédto: opracowanie whasne.
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Tabela 1. Dane podstawowe dotyczace osob badanych

Rodzice dzieci

Charakterystyka autystycznych Rodzice dzieci zdrowych
Liczebnos¢ grupy 22 22
Sredni wiek 351 35
Procent kobiet posrod 773 63.6
badanych ! '
Procent mezczyzn posréd 227 36.4

badanych

Zrédio: opracowanie wiasne.
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Summary

Dominant values and inner conflicts of parents of autistic children

Autism is manifested by a wide range of neuro-developmental symptoms inclu-
ding impaired social interactions and communication, restricted and repetitive
untypical behaviour.

Autism is not only a problem of children suffering from it and their parents
but is a general social issue. Improvement in the functioning of autistic persons is
possible although it depends on the intensity of disturbance and degree of enga-
gement of the closest persons. The study reported was undertaken to identify the
specific changes in the system ofvalues and inner conflicts of parents in response
to getting the information that their child had been diagnosed with autism and
make acomparison with those of parents of healthy children.



