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				Wstęp

				

				Książka ta jest o matkach dzieci autystycznych, które doświadczyły zmiany wyjątkowej. Zmiany, która ich zaskoczyła, naruszyła dotychczasowy ład wewnętrzny i zewnętrzny, nie tylko w momencie zaistnienia, ale wywoływała dalsze, przede wszystkim negatywne zmiany w ich życiu, z którymi musiały sobie radzić. Dały one przyzwolenie na to, aby ich autystyczne dziecko włączyć w przebieg swojego życia – nie w akcie przyzwolenia, ale w procesie przyzwalania, dzień po dniu, przez lata, przez kilkanaście lat. To spowodowało, że ich codzienność w coraz większym stopniu i zakresie stawała się „niezwyczajna”. Została zdominowana troską o dziecko. Własne sprawy zostały w dużym stopniu i zakresie zawieszone. Zaczęło się życie w trudnej teraźniejszości, bez oparcia w doświadczeniach z przeszłości, bez drogowskazów na przyszłość.

				Opisana w tej książce codzienność matek nastoletnich dzieci autystycznych, uzewnętrzniona w ich narracjach, przypadała na koniec lat 70., przez lata 80., do połowy lat 90. XX wieku. Ich doświadczenia, „unieruchomione” w postaci rezultatów hermeneutycznej interpretacji, stały się dokumentem o przeszłości: tego, co było, jak było, co się zdarzyło, co się dokonało, nie tylko w aspekcie jednostkowym, ale też intersubiektywnym.

				Realizacja indywidualnej codzienności jest wyznaczona w dużym stopniu czasem społecznym. Czas społeczny, w jakim przebiegało życie matek z dzieckiem autystycznym, charakteryzował się przede wszystkim niedostatkiem zarówno wiedzy na temat autyzmu, jak i wiedzy o sposobach nauczania oraz wychowania dzieci z tym zaburzeniem. Pod koniec lat 70. i na początku lat 80. w Polsce nie rozpoznawano autyzmu u dzieci. Ich problemy rozwojowe były traktowane jako objawy upośledzenia umysłowego z zaburzeniami zachowania. Korzystały więc z segregacyjnego modelu w systemie edukacji specjalnej. Dzieci, u których zaburzenia zachowania były bardzo nasilone, miały nauczanie indywidualne. Dopiero mniej więcej od połowy lat 80. zaczęły powstawać pierwsze ośrodki rehabilitacyjno-wychowawcze, punkty wczesnej interwencji, oddziały specjalne w przedszkolach, klasy dla uczniów z autyzmem w szkołach specjalnych. Wtedy zaczęto też częściej diagnozować autyzm dziecięcy. Pojawiały się pierwsze artykuły i książki na temat autyzmu, m.in. dzięki wsparciu stowarzyszeń zagranicznych publikowane były tłumaczenia prac naukowych, a także prac zawierających doświadczenia terapeutów i rodziców. Organizowane były konferencje, studia podyplomowe, gdzie problematyka autyzmu już była obecna w skromnym zakresie. Te, raczej pojedyncze osiągnięcia, były wynikiem pracy pasjonatów i społeczników, profesjonalistów i rodziców, którzy byli naukowcami, psychologami, lekarzami, prawnikami, nauczycielami.

				W 1989 roku rozpoczęła się zmiana społeczna jako konsekwencja przełomu transformacyjnego. Stopniowo otwierały się pewne możliwości, których wcześniej nie było, m.in. swobodnego organizowania stowarzyszeń i fundacji, rozszerzania kontaktów z zagranicą oraz korzystania z doświadczeń krajów Europy Zachodniej i Stanów Zjednoczonych. Na zmianę w systemie oświatowym trzeba było jednak poczekać dwa lata. W 1991 roku ukazała się ustawa o prawie oświatowym. Problem dzieci z autyzmem nie został w niej uwzględniony. Zawierała jednak możliwość otwierania szkół i przedszkoli społecznych oraz prywatnych. I możliwość ta była wykorzystywana przez niektóre stowarzyszenia, fundacje, osoby fizyczne dla organizowania placówek, gdzie nieliczne dzieci z autyzmem znajdowały sprzyjające warunki dla rozwoju i uczenia się. Trzeba zaznaczyć, że te zmiany działy się głównie w dużych miastach z akademickim zapleczem. Pozostałe dzieci realizowały obowiązek szkolny w dotychczasowym otoczeniu edukacyjnym, czyli przeznaczonym dla uczniów z niepełnosprawnością intelektualną. Zatem w pierwszej połowie lat 90. XX wieku nie nastąpiły takie zmiany, które by w znaczący sposób wpływały na poprawę sytuacji większości matek i ich dzieci z autyzmem. Starania rodziców, specjalistów, działaczy o uwzględnienie specyficznych potrzeb dziecka z autyzmem przez system oświatowy doczekały się rezultatów dopiero wiele lat później: dla dzieci z autyzmem w 2005 roku, a dla dzieci z zespołem Aspergera w 2010 roku.

				I chociaż badane matki pozostawały wewnątrz własnej historii, nie odwoływały się w swoich narracjach do zmian zachodzących w czasie społecznym, to tak jak mogły, angażowały się w działania stowarzyszenia, wspierały się nawzajem. Należały do pokolenia, które rozpoczęło i kontynuowało zmiany będące podstawą dla współczesnych rozwiązań w edukacji i terapii dzieci oraz młodzieży z diagnozą zaburzeń ze spektrum autyzmu. Jest to okres już historycznie odległy, jednak był on kluczowy dla problemów dzieci autystycznych i ich rodzin, a jak się okazało – również dla zwrócenia uwagi na pojawiającą się dynamikę problemu autyzmu, z którą mieliśmy się zetknąć współcześnie. W moim odczuciu doświadczenia matek z tamtego okresu są bezcenne w radzeniu sobie z problem współcześnie.

				Badania, na których oparta jest monografia, mają charakter jakościowy. W interpretacji zmian doświadczanych przez matki kilkunastoletnich dzieci autystycznych i procesu radzenia sobie z nimi w codziennym życiu zastosowałam podejście fenomenologiczno--hermeneutyczne, które umożliwiło przejście od interpretacji jednostkowych doświadczeń do interpretacji na poziomie międzyjednostkowym. 

				Książka składa się z pięciu rozdziałów. W rozdziale pierwszym przedstawiam założenia metodologiczne oraz zastosowaną metodę interpretacji hermeneutycznej. 

				W rozdziale drugim zajmuję się „ruchem” interpretacji hermeneutycznej. Formułuję ustalenia wstępne (przedinterpretacyjne), wywiedzione z własnych doświadczeń w pracy zawodowej oraz wiedzy naukowej, z którymi przystępowałam do interpretacji tekstów, podając ich źródła. Następnie opisuję kolejne etapy pracy nad tekstami na poziomie jednostkowym i międzyjednostkowym. 

				W rozdziale trzecim przedstawiam rezultaty interpretacji hermeneutycznej tekstów, które jednocześnie stanowią odpowiedzi na szereg pytań badawczych o następstwa obecności dziecka autystycznego w życiu jego matki. Poprzez ukazywanie rezultatów cząstkowych, czyli opis zmian w codzienności matek dzieci autystycznych, opis odsłoniętych dróg radzenia sobie, wzorów radzenia sobie, stopniowo zbliżam się do przedstawienia końcowego rezultatu interpretacji, tj. intersubiektywnego ujęcia procesu radzenia sobie matek dzieci autystycznych z następstwami zmiany podstawowej w ich życiu, przebiegającego w warunkach długotrwałego stresu psychologicznego.

				W rozdziale czwartym ponownie wracam do wybranych indywidualnych narracji i interpretuję je z perspektywy uzyskanych rezultatów interpretacji hermeneutycznej.

				Rozdział piąty zawiera treści nienależące bezpośrednio do przeprowadzonej interpretacji. Są to rozważania nad nieobecnością słowa „cierpienie” w narracjach matek dzieci autystycznych, wątpliwości i dylematy, które towarzyszyły mi nie tylko w trakcie interpretacji, ale z którymi pozostałam mimo jej domknięcia, oraz implikacje rezultatów interpretacji dla udzielania pomocy psychologicznej matkom dzieci autystycznych.

				Na uwagę zasługują też aneksy. Załączyłam w nich procedurę interpretacji hermeneutycznej na przykładzie wybranej narracji, a także inne narzędzia badawcze, których zastosowanie uzupełniało wiedzę o sytuacji matek dzieci autystycznych.

				Przeprowadzona ponad 20 lat1 temu interpretacja hermeneutyczna doświadczeń matek dzieci z autyzmem z pozycji zewnętrznej, czyli przed-sądów, bazowała na literaturze przedmiotu tamtych czasów. Odroczona decyzja o publikacji dała mi okazję do krytycznej refleksji nad niektórymi rezultatami domkniętej już interpretacji w oparciu o nowsze teorie, koncepcje, wyniki badań jakościowych i ilościowych dotyczące zarówno zmian w sytuacji życiowej matek dzieci, jak i radzenia sobie z nimi w warunkach długotrwałego stresu psychologicznego. Dodałam więc aktualizacje, w których zawarte są odniesienia do wybranych pozycji literatury przedmiotu opublikowanych po 2000 roku.

				1. Metoda badawcza w analizie narracji matek dzieci autystycznych 

				1.1. Założenia metodologiczne 

				

				Niezrozumiałe i trudne do przewidzenia zachowania dziecka autystycznego powodują, że przebieg życia jego matki naznaczony jest wciąż pojawiającymi się zmianami w jej codzienności. Zmiany te, najczęściej oceniane negatywnie, obejmują coraz więcej spraw, nieraz odległych w czasie od pierwotnych przyczyn. Stanowią one źródło konfrontacji stresowych i wymagają podjęcia radzenia sobie z nimi. Jednocześnie nierozwiązywalność problemu autyzmu dziecięcego i obciążający kontakt z dzieckiem autystycznym przesądzają o tym, że życie jego matki przebiega w warunkach długotrwałego stresu psychologicznego (Borucki, 1991).

				Celem podjętych badań było poznanie indywidualnych doświadczeń matek dzieci autystycznych dotyczących zmian w różnych obszarach ich codzienności, wynikających z obecności dziecka z autyzmem oraz kilkunastoletniego procesu radzenia sobie, stanowiącego ustawiczny korelat autystycznego rozwoju dziecka.

				Wobec tak określonego celu badawczego sformułowałam następujące główne pytanie badawcze: Jak radziły sobie matki ze zmianami w życiu codziennym wynikającymi z kilkunastoletniej obecności dziecka z autyzmem?

				Pytania szczegółowe dotyczyły następujących problemów:

				
						Czym charakteryzuje się dziecko autystyczne, że jego istnienie stanowi tak istotną zmianę w codzienności jego matki?

						Jakie są następstwa zmiany podstawowej, jakich obszarów codzienności dotyczą, które z nich mają szczególne znaczenie?

						W jaki sposób radzą sobie matki dzieci autystycznych ze zmianami negatywnymi? Z jakim skutkiem? Z jakich zasobów korzystają? Co może być kryterium skutecznego radzenia sobie?

						Czy wśród matek dzieci autystycznych występują różnice w procesie radzenia sobie? 

						Czy da się wyprowadzić z jednostkowych doświadczeń wzór (wzory) radzenia sobie?

				

				Odpowiedzi na pytania badawcze postanowiłam poszukiwać w indywidualnych narracjach matek dzieci autystycznych. 

				W tym momencie pojawił się problem, jak dotrzeć do subiektywnego doświadczenia drugiego człowieka i dokonać jego analizy badawczej. Ilekroć próbowałam ująć to zagadnienie w ramach paradygmatu empiryzmu poznawczego, tylekroć dochodziłam do przekonania, że w tym paradygmacie unikalność indywidualnego doświadczenie zniknie. I znalazłam na to sposób: zastosowanie metody hermeneutycznej.

				Hermeneutyka obiecywała możliwość odsłonięcia zmian w codzienności matek dzieci z autyzmem i ich subiektywnego znaczenia, a także zrozumienia i wyjaśnienia radzenia sobie z nimi. Hermeneutyczne zrozumienie wymaga zaangażowania, nie chodzi bowiem o beznamiętny opis zdarzeń czy zachowań, ale o dotarcie do znaczenia. Zastosowanie metody hermeneutycznej determinuje traktowanie zjawiska procesu radzenia sobie w takiej postaci, w jakiej jest ono dane w doświadczeniu osoby badanej, należy bowiem ,,(…) poznać i opisać to, czym jest rzecz jako zjawisko – opisywać doświadczenie takie, jakie jest nam dane w jego »daności«. Nie chodzi o wykluczenie związku przyczynowego i rozwoju genetycznego, ale raczej o to, że kwestia, dlaczego coś jest tym, czym jest, nie ma znaczenia, dopóki nie wiemy, co to jest” (May, 1989, s. 101). 

				Według Hansa Gadamera (1993) zrozumienie to spotkanie, podczas którego rozumienie znaczeń przez badacza, jego oczekiwania i uprzedzenia spotkają się z „obcym” tekstem czy osobą. Takie spotkanie może wnieść nowe wartości. Rozumiejące podejście rehabilituje intuicję, empatię i uczucie. 

				Zdecydowałam się zatem na zastosowanie spotkaniowej sytuacji poznawczej w ujęciu Adama Węgrzeckiego2 (1989, 1993), otwartej techniki badawczej umożliwiającej uzewnętrznienie subiektywnego doświadczenia matek dzieci autystycznych.

				W badaniach, które przeprowadziłam w 1996 roku, wzięło udział 16 matek dzieci autystycznych. Dobór grupy badawczej był celowy w oparciu o dwa kryteria: (1) „nasycenie” problemem badawczym, czyli kilkunastoletnie doświadczenia matki dziecka autystycznego oraz (2) „współprzebywanie” badacza w doświadczeniach i przeżyciach osoby badanej.

				Z każdą matką spotkałam się dwukrotnie. Podczas pierwszego spotkania poprosiłam matkę, aby opowiedziała o swoim życiu z dzieckiem autystycznym. Jej wypowiedzi rejestrowałam elektronicznie, a następnie przekształciłam w tekst, który stał się przedmiotem interpretacji hermeneutycznej. Podczas drugiego spotkania przedstawiłam osobie badanej swoje rozumienie jej wypowiedzi, które razem z nią analizowałam. Wtedy też przeprowadziłam badanie uzupełniającymi narzędziami, aby uzyskać informacje dotyczące dziecka autystycznego i jego matki3. 

				Następnie prowadząc interpretację hermeneutyczną narracji (tekstów) na poziomie jednostkowym i międzyjednostkowym, zgodnie z zasadami metody, stopniowo odpowiadałam na pytania szczegółowe, zmierzając do uzyskania odpowiedzi na pytanie główne. W kolejnych etapach interpretacji odwoływałam się do wielu koncepcji teoretycznych, m.in. do psychologicznych koncepcji stresu i radzenia sobie Richarda Lazarusa (1986), socjologicznej teorii sytuacji życia codziennego Alfreda Schütza (1975), psychologicznej teorii sytuacji Tadeusza Tomaszewskiego (1975), a także do teorii mechanizmów regulacyjnych osobowości w ujęciu Kazimierza Obuchowskiego (1993) oraz Janusza Reykowskiego (1966). 

				Ogólną orientacją teoretyczną przyjętą w tych badaniach była psychologia humanistyczna, w jej nurcie poznawczo-fenomenologicznym, z uwagi na akcentowanie: (1) subiektywnych doświadczeń (kwestia nadawania im znaczeń), (2) kontekstu sytuacyjnego (relacyjność) i (3) procesualności stawania się człowiekiem (Adamiec, 1988; Uchnast, 1993).

				1.2. O metodzie hermeneutycznej 

				

				Hermeneutyka (z greckiego hermeneuein – tłumaczyć) ma długą tradycję stosowania jej do odczytywania i rozumienia znaczeń tekstów religijnych, historycznych, filozoficznych, literackich. Psychologowie odkrywają dopiero jej przydatność dla zrozumienia znaczenia zdarzeń wyjątkowych, rzadkich, bolesnych w życiu ludzi, którzy ich doświadczyli. Psychologia nie oswoiła jeszcze dla siebie hermeneutyki, mimo że każdy jest Hermesem swojego życia.

				Hermeneutyczna interpretacja nie jest zadomowiona w psychologicznych badaniach jakościowych. W związku z tym niezbędne było autorskie zaadaptowanie idei hermeneutyki z dziedzin wiedzy, gdzie powstała i rozwijała się, czyli głównie z filozofii, na grunt psychologii. Wymagało to „przedarcia” się przez filozoficzne teksty jej twórców, a także podjęcia ryzyka pozostania z szeregiem wątpliwości. Jest to zatem swoiste zastosowanie reguł hermeneutycznej interpretacji, zwykle odnoszonej do tekstów historycznych i literackich, w analizie „żywego” doświadczenia matek dzieci autystycznych, zawartego w ich polu percepcyjnym, a uzewnętrznionego w wypowiedziach. Dosłowny zapis wypowiedzi stanowi tekst będący przedmiotem interpretacji hermeneutycznej.

				Hermeneutyka w wersji współczesnej jest m.in. metodą analizy tekstów pisanych, np. autobiografii, biografii, utworów literackich, filozoficznych czy jakichkolwiek innych (Sowiński, 1993; Baran, 1990; Adamiec, 1988).

				Celem metody hermeneutycznej jest wykładnia tekstu lub jego interpretacja. Nadrzędnym pojęciem jest doświadczenie hermeneutyczne. „Strukturalna droga ruchu rozwijającego się doświadczenia hermeneutycznego wiedzie od rozumienia jako jego początku i punktu wyjścia do – albo interpretacji, albo wykładni odnośnego obiektu hermeneutycznego (wiersza, obrazu, traktatu etc.)” (Sowiński, 1993, s. 98). Podstawą realizacji jednego lub drugiego celu jest rozumienie tekstu.

				Rozumienie tekstu polega na wyodrębnieniu w nim części składowych (tematycznych)4 i występujących między nimi połączeń, czyli określenie, jak poszczególne ogniwa łączą się w całość. „Rozumienie oznacza potrafić uchwycić znaczenie poszczególnych z n a k ó w, które podpadają pod nasze zmysły” (wyróżnienie Nowak, 1993, s. 51). „W takim razie od interpretatora zależy, czy zauważy poszczególne znaki” (Nowak, 1993, s. 52).

				Wykładnia tekstu, według Sowińskiego, „(...) coraz to bardziej przybliża się do pełnej postaci własnej systemu dzieła” (1993, s. 99). Wykładający, kontrolując ustawicznie własne poglądy i przekonania, stara się nie tyle treść tekstu wyjaśnić czy komentować, ile ujaśniać, odczytując, „co autor chciał powiedzieć”.

				Interpretacja tekstu, będąc podejściem alternatywnym, polega na wyjaśnianiu zawartych wewnątrz tekstu znaczeń z pozycji zewnętrznej, określonej przez wybraną teorię danej dziedziny czy poglądy i przekonania interpretatora. Istotne jest, aby w procesie interpretacji wyraźnie oddzielić te znaczenia, które tkwią immanentnie w tekście, od tych, które są wniesione z zewnątrz. Takiemu oddzieleniu sprzyja przestrzeganie następujących (wg Ballnowa, 1993) zasad interpretacji:

				
						Określenie własnego wglądu rzeczowego interpretatora przez wskazanie jego źródeł: teorii, badań empirycznych, praktyki terapeutycznej, doświadczeń własnych.

						Dystans wobec treści tekstu – najkorzystniejszy jest średni dystans, gdyż zbytnia bliskość uczuciowa nie tylko nie wspiera możliwości rozumienia, ale wręcz przeszkadza, czyniąc przedmiot rozumienia zrozumiały sam przez się; z kolei zbyt duży dystans wprowadza obcość niepozwalającą na zbliżenie poznawcze i emocjonalne do treści wypowiedzi, zamykając możliwość rozumienia.

						Koncentrowanie się na strukturalnych odniesieniach, powiązanych między częściami składowymi doświadczenia, a ograniczenie współodczuwania stanów nastroju autora wypowiedzi.

				

				Chcąc być w zgodzie z regułami interpretacji hermeneutycznej, należy podać w uporządkowanej postaci i w sposób szczery treści przed-sądów, czyli wstępnych ustaleń zawierających wiedzę, własne przemyślenia i doświadczenia interpretatora związane z przedmiotem interpretacji, a także ich źródła. Trzeba też sformułować pytania do tekstu (określić cel interpretacji).

				Interpretacja może dotyczyć pojedynczego tekstu – jest to interpretacja na poziomie jednostkowym. Może też dotyczyć kilku, kilkunastu tekstów, które zawierają indywidualne doświadczenia ludzi podobne ze względu na przeżyte zdarzenia, problemy czy okoliczności życiowe – jest to interpretacja na poziomie międzyjednostkowym (intersubiektywnym).

				Materiałem wyjściowym interpretacji hermeneutycznej jest zawartość pola percepcyjnego (doświadczeniowego). Stąd dokładniejsze przedstawienie pojęcia pola percepcyjnego traktuję jako pierwszy krok konstruowania podstaw interpretacji.

				Pole percepcyjne (zamiennie stosowane określenia to pole „fenomenologiczne” lub „doświadczeniowe”) stanowi wewnętrzną rzeczywistość podmiotu, powstałą jako wynik nadawania znaczeń sobie i otoczeniu. Rzeczywistość ta zawiera doświadczenie człowieka, które składa się z różnych wydarzeń, sposobów reakcji na nie, z osobistych odczuć, ocen, myśli, przewidywań itd. Człowiek przechowuje w nim zarówno wspomnienia, jak i plany na przyszłość (Uchnast, 1993).

				Według Calvina Schraga (za: Baran, 1990) pole percepcyjne jest „polem dynamicznym”, w którym doświadczający doświadcza czegoś w perspektywie – pierwszy plan i tło. Każdy przedmiot, który występuje w polu doświadczenia, ma pewne znaczenie dla doświadczającego, które może się zmieniać. Wszystko zjawia się w pewnym kontekście, nic nie jest dane w sensie empirystycznych danych wyjściowych. W obrębie pola Schrag zamyka także „egzystencjalne” momenty życia w rodzaju trwogi i innych nastrojeń. Właśnie znaczenie wiąże poszczególne elementy doświadczenia i ma charakter „wektorowy”. Nadawanie znaczeń poszczególnym częściom pola i relacjom między nimi może ulegać zmianom pod wpływem nowych wydarzeń, informacji itd. Pole percepcyjne jest własnością człowieka – znaczy to, że od jego woli zależy uzewnętrznianie treści tej wewnętrznej rzeczywistości5.

				Poznanie drugiego człowieka polega m.in. na zrozumieniu jego wypowiedzi. Wyłania się w tym miejscu pytanie, w jaki sposób te wypowiedzi uzyskać. Jest to pytanie o sposób badania, który pozwoliłby dotrzeć do zawartości pola percepcyjnego matek dzieci autystycznych, w tej jego części, która dotyczy zmian w różnych obszarach ich sytuacji życiowej oraz procesu radzenia sobie ze zmianami przebiegającego w warunkach długotrwałego stresu psychologicznego. Sposobności do konstytuowania się wypowiedzi upatruję w spotkaniu, którego idea wywodzi się z filozofii spotkania (dialogu, Innego), formułującej się na początku XX wieku. Filozofia ta jest wewnętrznie zróżnicowana, w związku z czym nie sposób jej streścić bez omawiania poglądów poszczególnych jej reprezentantów (zob. Baran, 1991). Ponieważ takie zadanie przekracza ramy tej książki, zaznaczę tylko, że dialogiści nadają relacji „ja – ty” znaczenie szczególne: jako sposób bycia człowiekiem, człowiekiem mówiącym, słuchającym i rozumiejącym. Relacja „ja – ty” realizuje się w spotkaniu. Spotkanie może mieć charakter nagłego, niespodziewanego otwarcia się na siebie dwóch osób (Bukowski, 1987, s. 154) – takie spotkanie, mające znaczenie przełomowe, przydarza się tylko niektórym ludziom. Zdaniem Węgrzeckiego, „We wszystkich swych odmianach spotkanie charakteryzuje się tym, że obie strony spotkania są w swym bycie zwrócone ku sobie, reagują wzajemnie na siebie i stanowią źródło aktywności zorientowanej na siebie” (Węgrzecki, 1989, s. 119). Innymi słowy, ludzie spotykają się, aby sobie coś zakomunikować, przedyskutować jakiś problem, chcą być przede wszystkim wysłuchani, oczekują nie tylko zrozumienia własnych kłopotów, ale i porady.

				Filozofowie dialogu nie są zgodni co do tego, czy relacja dialogiczna powinna być symetryczna. Istnieje zarówno pogląd, że najważniejsze w relacji z drugim człowiekiem jest słuchanie: gotowość do spotkania to „otwarte uszy, nie usta” (cyt., za: Baran, 1991, s. 13), jak też, że relacja „ja – ty” winna być ujmowana jako z istoty symetryczna, a wzajemność to jej podstawowy wymiar (Baran, 1991, s. 24).

				Filozofia dialogu, koncentrując się na problematyce drugiego człowieka, sprowokowała otwarcie nowego spojrzenia na kwestię jego poznania. Wątek ten podjął Węgrzecki, zauważając, że wiedza o drugim człowieku, zdobyta pośrednio (w wyniku wnioskowania odnoszącego się do wytworów człowieka, jego zachowań, cech fizycznych, bądź rozumienia jego wypowiedzi dotyczących jego przeżyć i stanów psychicznych), jest „(...) zazwyczaj dość schematyczna i niepełna, w każdym razie znacznie skromniejsza od tej wiedzy, jaką niejednokrotnie posiadamy. (...) Istnieje jakieś doświadczenie drugiego człowieka, z którego właśnie pochodzi owa »nadwyżka«” (Węgrzecki, 1991, s. 32). 

				Spotkanie szczególnie sprzyja uaktywnieniu się doświadczenia drugiego człowieka. 

				Spotkanie może być spontaniczne lub zaplanowane, czyli umówione co do terminu, miejsca, czasu trwania, jak również jego celu, którym może być cel poznawczy. Jeżeli cel poznawczy determinuje organizację spotkania, to nabiera ono charakteru „spotkaniowej sytuacji poznawczej” (Węgrzecki, 1993, s. 33). Zasadnicza modyfikacja sytuacji poznawczej, jaka następuje w spotkaniu, prowadzi w kierunku naturalności. Spotkanie zawiera możliwość poznania drugiego człowieka bez konieczności uprzedmiotowienia go, co jest charakterystyczne dla tradycyjnego schematu poznawczego: podmiot poznania – przedmiot poznania – relacja poznawcza wiążąca je ze sobą. Podmiot i przedmiot poznania zostają zastąpione uczestnikami spotkania. Przy czym nie jest wymagana symetryczna naprzemienność aktywności werbalnej – zwykle, w zależności od przyjętej organizacji spotkania na poszczególnych jego etapach, następuje zmiana w pełnieniu roli słuchającego i mówiącego. W związku z tym nabiera znaczenia istnienie pewnego wspólnego zakresu doświadczeń antycypujących wzajemne rozumienie się. Na ten aspekt zwraca uwagę Carl Rogers, twierdząc, że: „Badacz wykształcić musi pewien sposób współprzebywania w percepcjach czy postawach, uczuciach, w sposobie doświadczania czy też w zachowaniach osoby biorącej udział w badaniach. Wiedzę zdobytą drogą takiego głębokiego, empatycznego »współprzebywania« można następnie organizować w logiczną i sensowną strukturę i w ten sposób dokonywać nowych odkryć, nowych przybliżeń do prawdy” (Rogers, 1988). Ujmując to jeszcze inaczej: „Rozumiem, co drugi chce powiedzieć, »co ma na myśli«, w ogóle jedynie wówczas, gdy wdaję się w rozmowę z nim i pozwalam mu, by mi to powiedział, co zarazem znaczy: gdy w taki czy inny sposób sam zajmuję stanowisko wobec samej rzeczy” (Ott, 1993, s. 33, podkreślenie autora).

				Spotkanie według Węgrzeckiego jest procesem, który rozgrywa się w czasie i który odznacza się swoistą „wewnętrzną czasowością”. Immanentną właściwością spotkania jest więc to, że rozwija się, wnosząc niejednokrotnie zupełnie nowe, niespodziewane treści i zmieniając znacznie perspektywę, która pierwotnie się rysowała. W spotkaniowej sytuacji poznawczej, oprócz dwóch osób tworzących i określających tę sytuację, obecne są wypowiadane przez nie słowa. Jeżeli słowa te zostaną w jakiejś formie zarejestrowane, nabierają charakteru niezależnego od istnienia danej sytuacji, bytu. Stają się wytworem interakcji, czymś materialnym, przedmiotowym. Dosłowna transkrypcja słów jest materiałem będącym przedmiotem analizy, w tym przypadku analizy hermeneutycznej. „(...) dopiero takie definitywnie ukształtowane i odłączone od swego autora dzieło cechuje się trwałością, dzięki której możliwe jest o wiele bardziej ścisłe rozwinięcie metody rozumiejącej, ponieważ w odróżnieniu od ludzkich zachowań dzieło takie ostaje się dla wielokrotnych badań – w wątpliwych przypadkach można dowolnie często powracać do problematycznych ustępów, które nie ulegają zmianie pod wpływem czasu” (Bollnow, 1993, s. 169).

				Chcąc ograniczyć, przynajmniej w pewnym stopniu, nieprzewidywalność przebiegu spotkaniowej sytuacji poznawczej w wersji zaproponowanej przez Węgrzeckiego, wprowadziłam jej modyfikację, polegającą na wyodrębnieniu dwóch faz następujących po sobie w przebiegu spotkania: narracyjnej i dialogicznej.

				Faza narracyjna charakteryzuje się niesymetrycznością relacji. Osoba badana poprzez wypowiedzi zakreśla te części swojego pola doświadczeniowego, które w jej przekonaniu wiąże się z głównym tematem spotkania. Jest to faza monologu, raczej nieprzerywanej narracji. Zasada milczenia obowiązująca osobę badającą wynika z psychologicznej wiedzy o tym, że werbalna interakcja między uczestnikami spotkania ma wpływ na treść przekazu, a zależało mi na tym, żeby osoba badana zachowała autonomię w wyborach fragmentów swojego pola percepcyjnego. Nieprzerywana narracja umożliwia osobie badanej umiejscowienie doświadczeń z określonego obszaru w całokształcie własnego doświadczenia życiowego. Narracja umożliwia także użycie jej własnych pojęć, ujęcie tych pojęć w ich kontekście. Rolą osoby badającej jest słuchanie: uważne, akceptujące, podtrzymujące wysiłek osoby badanej w penetrowaniu swojego doświadczenia (por. Helling, 1990).

				Faza dialogiczna przeznaczona jest na dookreślenie, dopełnienie wskazanych czy przywołanych przez osobę badaną doświadczeń. Ta faza jest znacznie bardziej symetryczna: dwie osoby koncentrują się na wskazanym przez jedną z nich temacie w polu percepcyjnym osoby badanej. Dopuszczalne są pytania osoby badającej o szczegóły dotyczące czasu, miejsca, atrybucji przyczyn, związków funkcjonalnych, współwystępowania. Osoba badana może chcieć bliżej wyjaśnić pewne fragmenty, ustalić chronologię wydarzeń, dopuścić nową interpretację, wprowadzić dodatkowe wątki. W tej fazie następuje przenikanie się „horyzontów rozumienia” (Tischner, 1993, s. 424) i w jakiejś mierze dzielenie się doświadczeniami6.

				W wypowiedziach przejawia się subiektywne doświadczenie człowieka, kształtujące się w jego relacjach ze światem zewnętrznym. Część tego doświadczenia dostępna jest dzięki istnieniu trwałych reprezentacji poznawczych. Zawierają się w nich informacje o rzeczach, zdarzeniach, przeżyciach, sądach o świecie, o sobie, zawierają się w nich plany na przyszłość, interpretacja przeszłości, ogólnie interpretacja własnego życia: siebie, okoliczności, swojego dziecka, Innych. Ta interpretacja, mająca charakter spontaniczny, jest rozumieniem siebie w świecie. Według Tischnera zrozumieć to znaczy odnieść się do tego, co już zrozumiałe, co jasne samo przez się. Nie są to luźne informacje, ale pewna struktura naznaczona wartością. Wypowiedzi w spotkaniu odnoszą się do osobistego doświadczenia, do przeszłości. Są relacją, a nie reakcją na aktualne bodźce – chociaż wewnętrzna dynamika spotkania może wpłynąć na wybór, przywołanie tych, a nie innych fragmentów pola doświadczeniowego, a także na ich ponowną interpretację (Tischner, 1993).

				Wypowiedzi zaistniałe w spotkaniu formułowane są w języku potocznym, który jest nośnikiem czy przekaźnikiem subiektywnego obrazu świata. W jego kategoriach ustalane są stosunki interpersonalne, znaczenie zachowań Innych, za jego pośrednictwem formułuje się wiedza o sobie samym i własnym życiu. Sposób mówienia jest sposobem wyrażania siebie (swoich przeżyć, intencji, przekonań). Wypowiedzi konstruują się w sytuacji społecznej, wówczas gdy jest obecny (fizycznie lub symbolicznie) słuchacz (odbiorca), w każdym razie mówi się do kogoś, coś się komuś przekazuje. Przekazywana treść zawiera w sobie antycypację zrozumienia.

				Im bardziej wyjątkowe jest to, co chcemy przekazać, tym trudniej jest o rozumiejącego słuchacza. Georg Simmel wyraża to tak: „Gdy treści psychiczne zyskują na subtelności i zróżnicowaniu, maleje prawdopodobieństwo, że stanowią one własności każdego osobnika: treści te zostają przesunięte do innej sfery, sfery tego, co w większym lub mniejszym stopniu indywidualne, co jednostka będzie tylko przypadkowo dzieliła z innymi” (za: Giza, 1991, s. 56). Simmel uważa, że sfera codzienności poprzez powszechność jest sferą „najgorszych standardów”, najniższej indywidualności, najniższej refleksyjności. Gdy tą codziennością jednostki wstrząśnie krytyczne wydarzenie życiowe, ulega ona zmianie w różnych swych obszarach. Przeżycie wstrząsu, katastrofy jest podstawą doświadczeń już nie powszechnych, ale dotyczących jednostki lub jakiejś zbiorowości (np. obóz koncentracyjny, gwałt, przemoc, powódź). Refleksująca nadbudowa nad takim przeżyciem może być komunikowana, przekazywana w ramach istniejącego systemu języka, natomiast jej zrozumienie dla osób nieposiadających podobnych doświadczeń jest utrudnione ze względu na nieistniejące odniesienie przedmiotowe (Simmel, za: Giza, 1991). Taki brak podobieństwa doświadczeń może spowodować „zerwanie” tematu lub nawet w ogóle spotkania. Powierzchowna zgodność słów ukrywa głębokie zróżnicowanie ich znaczenia. Stąd postulat psychologii humanistycznej, aby poznawać cudze przeżycia, doświadczenia, „współprzeżywając” z nimi. Jest sprawą otwartą, czy i w jakim stopniu można przygotować się do owego „współprzeżywania”.

				Nie mniej istotna od równoległych, podobnych lub „zapożyczonych” doświadczeń jest kwestia zgodności kodów językowych rozmówców7. Ponieważ, jak twierdzi Basil Bernstein, każdy z nas jest w pewnych sytuacjach „ograniczony do kodu organicznego” (jest w ten kod wyposażony, a problemem jest zakres jego występowania w życiu jednostki), w sytuacji mającej sprzyjać rozumieniu drugiego człowieka osoba prowadząca dialog, realizująca cel poznawczy, powinna dysponować kodem językowym rozbudowanym. Jednocześnie musi ona pamiętać o tym, że w przypadku kodu rozbudowanego znaczenia muszą być podawane explicite, ponieważ nie ma gwarancji, że rozmówca podziela ten sam kontekst kulturowy.

				W późniejszych badaniach w nurcie fenomenologiczno-hermeneutycznym doświadczeń matek dzieci autystycznych metoda hermeneutyczna była stosowana w taki sam sposób jak w moich badaniach. Nic dziwnego, skoro wywodziła się z prac klasyków filozofii rozumienia8. Badania ukierunkowane były zarówno na wykładnię indywidualnego doświadczenia, jak i na jego interpretację. Wykładnia hermeneutyczna zmierzała do rozumienia znaczeń i sensów zawartych w doświadczeniach matek/rodziców dzieci autystycznych, a następnie do zakreślenia przez badacza tematów, które dotyczyły najczęściej zmian w ich codzienności i sposobów radzenia sobie z nimi, a także ich konsekwencji dla rodziców dzieci z autyzmem, ich sytuacji rodzinnej. Tematy formułowane były w języku wypowiedzi lub badacz nadawał im nazwy. Trzeba tu podkreślić, że rozumienie znaczeń i sensów zawartych w tekstach, a następnie zakreślanie w nich tematów jest oparte – według Zbigniewa Spendla – na strukturalizacji pierwotnej badacza, która nie jest zwerbalizowana w formie założeń wstępnych (Spendel, 2006)9. 

				Dokonując przeglądu badań ukierunkowanych na zrozumienie, co znaczy być rodzicem dziecka z autyzmem, realizowanych w oparciu o metodę hermeneutyczną, znalazłam takie, które spełniały warunki wykładni (np. Cashin, 2003; Woodgate, Ateah, Secco, 2008) oraz takie, w których po etapie rozumienia wypowiedzi, czyli odczytaniu i ujaśnieniu przez badacza znaczeń nadanych przez osoby badane swoim doświadczeniom, nastąpiła ich interpretacja z perspektywy wyraźnie określonych ustaleń wstępnych (np. Gray, 2002; Furrukh, Anjum, 2020; Rich, Graham M., Taket & Shelley, 2013).

				Zastosowanie wykładni hermeneutycznej przybliża rozumienie doświadczeń rodziców (z nadreprezentacją matek) dzieci z autyzmem (Burrell, Ives, Urwin, 2017), ale nie pozwala na porównanie ich z rezultatami uzyskanymi w innych badaniach, ponieważ brak w niej wyjścia w kierunku przedstawienia wyjaśnień i interpretacji badanych kwestii (Rich, Graham M., Taket & Shelley, 2013).

				Większe możliwości poznawcze daje interpretacja hermeneutyczna, w której konieczne są ustalenia przed-interpretacyjne wynikające nie tylko z zawodowych lub/i osobistych doświadczeń badacza, ale przede wszystkim z wiedzy teoretycznej i empirycznej dotyczącej danego zjawiska. Przedstawienie explicite założeń wstępnych pozwala na porównanie rezultatów interpretacji według wspólnej lub odmiennej płaszczyzny odniesienia.

				Istotną rolę w formułowaniu ustaleń wstępnych, będących podstawą interpretacji z pozycji zewnętrznej, stanowią wyniki badań ilościowych nad stresem rodziców dzieci z autyzmem, sposobami radzenia sobie i ich efektywnością, chociaż nie są z kolei połączone z kontekstem ich doświadczeń życiowych. 

				Trzeba odnotować fakt, że w międzyczasie ukazały się prace metodologiczne, których przedmiotem było podejście jakościowe, z uwzględnieniem nurtu fenomenologiczno-hermeneutycznego (np. Giorgi, 2003; Silverman, 2008). 

				W ostatnich latach pojawiły się nowe sposoby pozyskiwania tekstów – już nie podczas spotkania „twarzą w twarz”, ale w gotowej formie plików tekstowych zawierających zapis doświadczeń osób badanych albo gotowych list problemów (np. Kocabiyik, Fazlioglu, 2012). Powstały również programy komputerowe (np. program NVivo), które mogą wyręczać badaczy w żmudnym i czasochłonnym zakreślaniu tematów w tekstach.

				Wyjaśnienia wymaga mój sąd, że „metoda hermeneutyczna nie jest zadomowiona w psychologicznych badaniach jakościowych”. Miałam na myśli fakt, że większość publikacji, dostępnych mi w tamtym czasie, zawierała omówienie metody hermeneutycznej jako nurtu poznawczego i metodologicznego, bez przejścia do jej praktycznego zastosowania w badaniach psychologicznych. Z tego właśnie względu sięgnęłam do prac źródłowych, na podstawie których opracowałam kolejne kroki postępowania badawczego. Podobnie szczegółowe przedstawienie metody hermeneutycznej jako postępowania badawczego odnalazłam po latach m.in. w publikacji Andrew Cashina (2003). 

				

				2. Przebieg interpretacji hermeneutycznej doświadczeń matek dzieci autystycznych 

				W hermeneutycznej analizie tekstu należy wyraźnie oddzielić kolejne kroki badacza w jego postępowaniu rozumiejącym i interpretującym wobec tekstu od rezultatów tego postępowania. Przedstawienie kolejnych kroków badacza: zabiegi techniczne związane z uzyskaniem tekstów i przygotowaniem ich do dalszej analizy, dylematy pojawiające się w trakcie usiłowania zrozumienia sensu tekstów, powroty do wcześniejszych etapów analizy, które wymuszone były niepotwierdzającymi się założeniami wstępnymi w wyniku ich zderzenia z rzeczywistością empiryczną, można potraktować jako odsłonięcie „kulisów” przebiegu interpretacji.

				2.1. Osoby badane 

				

				Osoby badane zostały wybrane według dwóch kryteriów. Pierwsze kryterium to spodziewana zawartość pola percepcyjnego („nasycenie” problemem badawczym). Zgodnie z tym kryterium wszystkie osoby badane były matkami kilkunastoletnich dzieci autystycznych, sprawowały nad nimi bezpośrednią opiekę i w powszechnym rozumieniu tego słowa dawały sobie radę w życiu, co pozwala przyjąć, że: 

				1. doświadczyły następstw krytycznego wydarzenia życiowego, 

				2. stosowały jakieś sposoby radzenia sobie, 

				3. ich życie przebiegało w warunkach długotrwałego stresu psychologicznego. 

				Drugie kryterium wiązało się z przyjęciem zasady współprzebywania badacza w doświadczeniach osoby badanej. Uważam, że ta zasada może być realizowana pod warunkiem, że osoba badana wyrazi zgodę na owo współprzebywanie. Gotowość do dzielenia się swoim doświadczeniem wewnętrznym z drugą osobą wymaga zaufania, którego budowanie wymaga dłuższego czasu wzajemnych kontaktów oraz nabieranego z czasem przekonania, że druga osoba jest w stanie naprawdę zrozumieć i współodczuwać. Deklaracje słowne badacza nie wystarczą. W związku z tym uznałam za uzasadnione, aby zaprosić do uczestnictwa w spotkaniach, spośród spełniających pierwsze kryterium, te matki, z którymi wcześniej już się kontaktowałam, głównie w związku z pracą terapeutyczną z ich dzieckiem10.

				Te spotkania, chociaż wyznaczone były celem eksploracyjnym, jednocześnie stały się spełnieniem oczekiwań matek, wyrażanych zwykle przy końcu wcześniejszych wizyt, aby porozmawiać kiedyś bez pośpiechu, swobodnie i bez obecności dziecka. Od tamtych częstych kontaktów, wyznaczonych przede wszystkim potrzebami dziecka w zakresie terapii, minęło już kilka lat. Ten czas to okres nabywania wzajemnego dystansu, wystarczającego – jak sądzę – zarówno do zaakceptowania przez matkę celu spotkania (poprzednie spotkania były z jej inicjatywy), jak też do mojego rozumienia oraz interpretacji jej wypowiedzi.

				Badania prowadziłam od stycznia do maja 1996 roku. Uczestniczyło w nich 16 matek nastoletnich dzieci autystycznych należących do Stowarzyszenia w Sosnowcu. Matki były w wieku 33-47 lat. Pięć matek miało wykształcenie wyższe, jedna niepełne wyższe, osiem średnie, dwie zawodowe. Dwanaście matek było zamężnych, cztery były rozwiedzione. Siedem matek aktualnie pracuje zawodowo, cztery matki pracowały przed urodzeniem dziecka z autyzmem, dwie pracowały po jego urodzeniu, ale przeszły na wcześniejszą emeryturę, trzy matki nigdy nie pracowały. Warunki mieszkaniowe i finansowe były przeciętne, ale wystarczające w ocenie matek. Pięć matek miało tylko dziecko z autyzmem, dziewięć miało jeszcze jedno dziecko, a dwie matki miały jeszcze dwoje dzieci.

				Dzieci z autyzmem były w wieku 11-17 lat. Wśród nich było 10 chłopców i 6 dziewczyn. Tylko jedno dziecko miało normę intelektualną i uczęszczało do społecznej szkoły podstawowej. Pozostałe dzieci autystyczne były niepełnosprawne intelektualnie w różnym stopniu, większość funkcjonowała na poziomie umiarkowanego i znacznego stopnia niepełnosprawności. Uczęszczały do szkół specjalnych (tzw. szkół życia), ośrodków rehabilitacyjno-wychowawczych, warsztatów terapii zajęciowej lub miały nauczanie indywidualne w domu. U niektórych z nich występowały tzw. zachowania trudne. Szczegółowe informacje znajdują się w spisie tabel.

				

				2.2. Spotkaniowe sytuacje poznawcze 

				

				Z każdą osobą badaną spotykałam się dwukrotnie. Pierwsze spotkanie zostało poprzedzone uzgodnieniem warunków spotkania oraz określeniem jego celu. Wcześniejsza zapowiedź celu i tematu spotkania miała umożliwić osobie badanej przygotowanie się do udziału w nim. Wszak dokonanie syntezy swojego dotychczasowego życia w różnych jego aspektach wymaga namysłu, zastanowienia się, uruchomienia procesu wspominania, uporządkowania wydarzeń, przywołania towarzyszących im myśli, uczuć, zachowań i znaczeń. Ponadto wyeliminowanie elementu zaskoczenia miało umożliwić antycypację swojego udziału w spotkaniu, zmniejszając niepokój związany z nową sytuacją. Spotkania przebiegały w mieszkaniu osoby badanej, w godzinach dopołudniowych, kiedy dziecko przebywało w szkole lub w ośrodku rehabilitacyjno-wychowawczym (poza jednym przypadkiem, gdy dzieckiem, które nie uczęszczało do żadnej placówki oświatowej, zajął się mój kolega psycholog, zabierając je na długi spacer).

				Spotkanie miało przebiegać według omówionych wcześniej faz: narracyjnej i dialogicznej. W praktyce nie zawsze tak było. Przestrzeganie założonej wcześniej procedury nieraz odbywałoby się kosztem naturalności spotkania. W takiej sytuacji włączałam się w tok narracji, podtrzymując ją własnym komentarzem lub zadając pytanie dookreślające. Początkowo miałam z tego powodu poczucie winy (wystąpienie przeciwko regułom postępowania), ale doszłam do wniosku, że w podejściu fenomenologicznym nadrzędną zasadą jest naturalność, przyjęcie tego, co się dzieje. To odstępstwo okazało się w końcu sprzyjające autentyczności kontaktu i zapewniało osobie badanej komfort uczestnictwa (nie czuła się „przedmiotem badań”). Spotkanie trwało średnio około trzech godzin, natomiast czas nagrania wynosił od 40 minut do półtorej godziny.

				Formalnym rezultatem spotkania był zapis elektroniczny zaistniałych w trakcie jego trwania wypowiedzi. Zamieniłam go na tekst będący przedmiotem dalszej analizy. Po przeprowadzeniu pierwszego etapu analizy hermeneutycznej (rozumienie), 
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