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Narracje o doswiadczeniach macierzynstwa kobiet
posiadajacych dziecko w spektrum autyzmu

Tekst podejmuje problematyke doswiadczenia macierzynstwa kobiet posiadajacych dziecko
w spektrum autyzmu. Autorka wykorzystujac metode wywiadu poglebionego bada zmiany
w przezywaniu macierzynstwa, w tym samooceny i subiektywnej oceny jakosci relacji z dziec-
kiem u trzech matek w okresie od dostrzezenia pierwszych symptoméw neuroréznorodnego
rozwoju dziecka do objecia go specjalistyczna opieka po formalnej diagnozie. Autorka ukazuje
czynniki wspierajace proces przechodzenia od rozpaczy do akceptacji i formuluje wniosek o ko-
nieczno$ci zmian w zakresie spolecznego postrzegania os6b w spektrum jako warunku koniecz-
nego dla wspierania pozytywnego przezywania macierzynstwa dziecka w spektrum.

Stowa kluczowe: spektrum autyzmu, macierzynstwo, dziecko w spektrum autyzmu, doswiadcze-
nie macierzynstwa

Narratives about the experiences of motherhood among
women with a child on the autism spectrum

The text addresses the issue of motherhood among women who have children on the autism
spectrum. The author, using the in-depth interview method, examines changes in the experience
of motherhood, including self-assessment and subjective assessment of the quality of the relation-
ship with the child in three mothers in the period from noticing the first symptoms of the child's
neurodiverse development to providing specialist care after the formal diagnosis. The author
shows factors supporting the process of moving from despair to acceptance and formulates a con-
clusion about the necessity of changes in the scope of social perception of the people with ASD as
a necessary condition for supporting the positive experience of motherhood of a child with ASD.

Key words: Autism Spectrum Condition, motherhood, autism spectrum child, motherhood
experience
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Wprowadzenie

Porozumienie miedzy rodzicem a dzieckiem ma fundamentalne znaczenie
dla obojga. Dla dziecka jest istotnym stymulatorem rozwoju intelektualnego
i emocjonalnego, a dla rodzica stanowi wzmocnienie jego roli. Rozumienie ko-
munikatéw, jakie wydaje dziecko, reagowanie na nie wzmacnia samoocene jako
»dobrego” rodzica. Z kolei brak porozumienia, brak spodziewanej reakcji ze stro-
ny dziecka lub nieprzewidywalnoé¢ czy niezrozumialoé¢ reakeji sa dla rodzica
pierwszym sygnalem neuroréznorodnego rozwoju, co czesto konczy sie diagnoza
spektrum autyzmu. W literaturze przedmiotu mozna znalez¢é opinie, iz rozpo-
znanie spektrum u dziecka jest Zrédtem traumy i cierpienia. Profesor J. Cieszyn-
ska pisze: ,diagnoza autyzmu przynosi cierpienie calej rodzinie, wszyscy jej
czlonkowie pozostaja przejmujaco samotni w przezywanej trwodze o wspélne
dni” (Cieszynska 2007). Jak ttumaczy, wynika to po czesci z braku rzetelnych in-
formagcji nt. etiologii i skutecznych metod terapeutycznych. Nalezaloby doda¢ to
tego spoleczne postrzeganie autyzmu jako niepelnosprawnosci, ktéra wynika
z dominacji myslenia o autyzmie jako o zaburzeniu neurorozwojowym (Baron-
-Cohen 2000). Tak zwana medykalizacja autyzmu jest obecna w wiekszosci instytu-
qji terapeutycznych, edukacyjnych, a takze szerzej w dyskursie spolecznym. Ma to
wplyw na samoocene rodzicéw autystycznych dzieci i ujmowanie przez nich do-
Swiadczenia macierzynstwa czy ojcostwa jako niepelnowartosciowego (Platos 2018).

Zalozenia metodologiczne projektu

To wlasnie doswiadczenie macierzynstwa dziecka w spektrum autyzmu stato
sie przedmiotem zainteresowania autorki tekstu. Chciala ona sprawdzi¢, jak
zmienia si¢ przezywanie macierzynstwa i samocena matki w okresie od momen-
tu, gdy rodzic zaczyna dostrzega¢ symptomy neuroréznorodnego rozwoju dziec-
ka do czasu po otrzymaniu diagnozy. Powodem podjecia tej tematyki byto po-
réwnywanie osobistych do§wiadczen biograficznych autorki, ktéra prywatnie jest
mamag dziewczynki z diagnoza spektrum autyzmu, z literaturg przedmiotu. Do-
Swiadczyla ona i dos$wiadcza czedci opisanych w literaturze naukowej emocji,
jednak nie wszystkich. Chcac przyjrze¢ sie wlasnemu doswiadczeniu z naukowej
perspektywy sformulowala gléwny problem badawczy, ktéry zawarta w pytaniu:
jak matki dzieci w spektrum autyzmu do$wiadczaja macierzynstwa oraz jak in-
terpretuja owo doswiadczenie? Badanie zostalo osadzone w paradygmacie inter-
pretatywnym, zastosowano jakosciowe metody badawcze: wywiad pogtebiony,
czeSciowo ustrukturyzowany. W prowadzeniu wywiadéw bardzo pomocna oka-
zala sie by¢ biografia autorki. Wspélne doswiadczenia macierzyiistwa dziecka
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w spektrum pomogly zbudowaé przestrzen zaufania i intymnosci, co pozwolilo
na zebranie informacji na temat doswiadczen badanych oraz na prébe interpreta-
qji zebranych danych, tj. sposobéw jakie rozumieja one swoje macierzynstwo.

W wywiadach wziely udzial trzy matki dzieci (dwoch chiopcéw i jednej
dziewczynki) posiadajacych diagnoze spektrum autyzmu. Wszystkie majg wyz-
sze wyksztalcenie, mieszkaja w okolicach aglomeracji miejskich (Tréjmiasto, War-
szawa). Ich dzieci objete sa edukacja szkolng lub przedszkolng oraz terapig
w nurcie behawioralnym i innymi zajeciami wspomagajacymi, zaleznie od ich
wieku ipotrzeb, m.in. logopedycznymi, integracja sensoryczng czy treningiem
umiejetnosci spolecznych. Aby zagwarantowa¢ peilna anonimowos$¢ badanych,
w artykule wystepuja pod okre$leniami matka lub badana wraz z liczebnikiem
porzadkowym wedtug kolejnosci przeprowadzenia wywiadu.

Matka pierwsza posiada wyksztalcenie w zakresie pedagogiki specjalnej i za-
wodowo zajmuje sie dzie¢mi w spektrum. Matka druga od wczesnego dziecin-
stwa posiada diagnoze ADHD. Matka trzecia nie miala przed urodzeniem syna
stycznosci ze zjawiskiem autyzmu. Kazda z uczestniczek wyrazita znaczne zainte-
resowanie badaniem, z entuzjazmem odniosta sie do mozliwosci wziecia w nim
udziatu i podzielenia sie swoimi do$wiadczeniami, zatem warunek prowadzenia
badan jakosciowych, w my#l ktérego jest to mozliwe, wowczas gdy podmiot ba-
dania charakteryzuje si¢ znacznym stopniem $wiadomosci oraz zdolnosci wyra-
zania sie, zostal spelniony (Wyka 1993).

W chwili badania dzieci mialy od 3,5 do 8,5 roku. Dwoje z nich do chiopcy,
ijedna (najstarsza) to dziewczynka. Wszystkie dzieci objete sa edukacja odpo-
wiedniag do wieku oraz terapia. Mlodsi chlopcy uczeszczaja do prywatnego
przedszkola o profilu terapeutycznym, za$ dziewczynka do szkoly rejonowej,
aczkolwiek jest objeta terapia w formie zaje¢ pozaszkolnych. Wszystkie badane
stwierdzily, Zze symptomy odmiennego rozwoju swoich dzieci dostrzegly stosun-
kowo wczesnie. Najwczesniej, bo juz w wieku niemowlecym dostrzegta to matka
pierwsza, byly to nadwrazliwo$¢ sensoryczna i wybidrczos¢ pokarmowa. Matka
trzecia zauwazyla odmienno$¢ rozwoju u dziecka, gdy miato ono okoto roku, byty
to niepokojace ja monotonne zabawy, powtarzalne ruchy, brak zainteresowania
otoczeniem i opdzniony rozwdéj mowy. Matka druga zauwazyla owe odmiennosci
okolo 2,5 roku zycia dziecka, a wiec najpdzniej, co bylo zwiazane takze, ze syn od
niemowlectwa cierpial na niedostuch. Dopiero wiec po operacji udrazniajacej
stuch stalo sie dla niej jasne, ze owa odmiennos¢, ktérg okreslila jako niedzielenie
sig radoscig, wynika z czego$ wiecej niz niedostyszenie.

Wszystkie trzy wywiady zostaly przeprowadzone w formie online za posred-
nictwem platformy Teams. Uczestniczki zostaly poinformowane o celu badania,
o mozliwosci jego opublikowania w recenzowanym czasopismie naukowym oraz
zapewnione o jego anonimowosci. Przed rozpoczeciem wywiadu zapytano je



Narracje o doswiadczeniach macierzyiistwa kobiet posiadajgcych dziecko ... 105

o zgode na jego rejestracje, na co kazda z nich odpowiedziala pozytywnie. Kazdy
wywiad trwal okolo 90 minut, zaczynal sie od prosby o scharakteryzowanie
dziecka, w tym podanie cech demograficznych, takich jak wiek, ple¢ itd. Owa
cze$¢ wstepna stuzyla nie tylko zebraniu podstawowych informacji, ale takze
roztadowaniu pewnego napiecia, jakie towarzyszy komunikacji zaposredniczo-
nej, a jakie poczatkowo udzielito sie badanym oraz sprawieniu by czuly sie swo-
bodnie i pewnie. W stosunkowo krétkim czasie badane otworzyly sie na tyle by
bez poczucia skrepowania szczegétowo opisywac swoje doswiadczenia zwigzane
z macierzynstwem, a rola badaczki polegala na zadawaniu od czasu do czasu
pytan z prosba o uszczegdlowienie niektérych, poruszanych przez nie, kwestii.
Kazdy wywiad byl nagrywany i na biezaco, automatycznie przeksztalcany
w tekst za pomoca wbudowanego w aplikacje narzedzia. Byly one nastepnie wie-
lokrotnie odstuchiwane, a transkrypcje odczytywane, co pozwolilo na wyodreb-
nienie czterech gléwnych watkéw i towarzyszacych im watkoéw szczegoélowych.

Wyniki badan wtasnych

Watek pierwszy: Podejrzenia

Pierwsze symptomy

W literaturze przedmiotu mozna spotka¢ opinie, ze diagnoza autyzmu dla
rodzica wigze sie z uczuciem podobnym do zatoby. Oprécz smutku, straty rodzi-
ce do$wiadczaja takze izolacji, wartosciuja negatywnie swoje rodzicielstwo, po-
réwnujac je do przezy¢ rodzicoéw dzieci neuronormatywnych (Cieszyniska 2007).
Przezycia te sa nieobce uczestniczkom omawianego badania, aczkolwiek inten-
sywno$¢ do§wiadczania negatywnych emocji koreluje z wiedzg, jaka kazda z nich
miala na temat spektrum zanim zaczela dostrzega¢ symptomy nieprawidlowego
rozwoju u wlasnego dziecka.

Matka dziecka pierwszego, z wyksztalcenia pedagog specjalny pracujaca na
co dzieh z dziemi w spektrum oraz autorka niniejszego artykulu, nauczyciel
i tutor akademicki, majgca do$wiadczenie w pracy ze studentami z r6znymi nie-
petnosprawnosciami, 1zej przeszia przez okres oswajania si¢ z diagnoza niz dwie
pozostate, ktére nie mialy wczeéniej do czynienia z tym zjawiskiem.

Wszystkie trzy uczestniczki badania oraz autorka tekstu zaczely dostrzegaé
symptomy neuroréznorodnego rozwoju u swoich dzieci dlugo przed osiggnie-
ciem przez nie 3 roku zycia. W przypadku dziecka pierwszego symptomy te byly
najbardziej niejednoznaczne. Nie wystapil tu jeden z podstawowych sygnaléow
jakim jest opézniony rozw6j mowy. Aczkolwiek badana, zawodowo zajmujgca si¢
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dzie¢mi w spektrum, zaczela dostrzegac juz pewne sygnaly w okresie niemowlec-
twa, co opisuje w ten sposdb:

ja tez jestem pedagogiem specjalnym, wigc jakby ja juz od poczqtku, jakby juz w pierwszych mie-
sigcach czutam, Ze to sig zakoriczy jakgs diagnozg. Corka od czaséw niemowlecych byla takim
hajnid bejbi wymagajgcym duzo wwagi i majgcym duze potrzeby, wigc mialam gdzies z tylu
glowy, ze moze cos z tego by, jesli chodzi o diagnozg.

Dla matek drugiej i trzeciej (oraz dla autorki tekstu) nieprawidlowy rozwdj
mowy byl jednym z pierwszych zauwazalnych sygnaléw, chociaz nie jedynym.
Obie badane przyznaly, Zze zaczely dostrzegac¢ caloSciowe réznice w rozwoju ich
dzieci. W przypadku drugiej z badanych jednym ze wskaznikéw bylo poréwna-
nie do réwnolatka:

moja siostra ma cérke w tym samym wieku, jest tylko dwa miesigce starsza. I jakby no wiadomo,
Ze one sig razem wychowujg, bo akurat ja jestem bardzo blisko z siostrami czy mamg. Wigc my
sig¢ stale spotykamy i dzieci non stop razem i jej corka bardzo w ogole jakby si¢ rozwijata mega po
prostu wszystko, czy jakies te ruchowe umiejetnosci, czy wszystko bardzo szybko osiggata. Usia-
dla jeszcze roczku nie miata. A on (chodzi o syna badanej, przyp. aut.) jest caly czas jakby z tyfu
w stosunku do niej. No ale wiadomo jak to w rodzinie, wszyscy ci powiedzq, Ze chiopcy to pozniej
i cos tam. Ze wszystko w swoim czasie i wiadomo. Ale tego czasu juz nie bylo a on caly czas byt
za nig. Czy jak ona juz wszystko pigknie mowita a on zero. Ja si¢ zaczglam zastanawiac (...)

Pierwszy raz stowo ,autyzm” padlo podczas rozmowy z logopeda, cho¢
wowczas badana jeszcze liczyla, ze obserwowane nieprawidlowosci rozwoju
wynikajg z niedostuchu.

Logopeda mi powiedziata, Ze oprocz tego, ze jest problem z mowq, wystepujq jakies tam inne rze-
czy, przyktadowo w oczy nie patrzy, no i widzi u niego jakies takie zachowania, ktére mogy
wskazywac wiasnie na spektrum autyzmu.

Zas trzecia z badanych, wspominajac pierwsze dostrzezone sygnaty odmien-
nego rozwoju, méwi tak:

na poczgtku wydawato mi sig, Ze rozwija sig w porzqdku, ale od pewnego momentu rzeklabym, ze
wezesnie to zauwazylam. Moze od roczku albo po roczku chwilg, Ze nie reaguje na imig, nie wskazu-
Je tez palcem, wzrok ma jakby gdzies daleko. Patrzy tak si¢ rozglgda takim wzrokiem powiedzmy no,
no rozbieznym. Pokazuje mu zabawke, a on na tq zabawkg nie patrzy tylko na przyklad na sufit. Tez
koordynacja ruchowa byla staba, zaczql chodzi¢ dopiero przed drugimi urodzinami.

(...) wszystkie pitki, ktére mu podatam, on uktadat w rzqdku, co bylo dla mnie tez zaskakujgce.
Kupitam mu chyba z siedem pitek, bo byt w ogdle zafascynowany wszystkim co sig kreci, kétkami,
pojazdami, pociggami. I on sobie te siedem pitek ustawit w rzqdku obok siebie i on je liczyt. (...)
no tak z rok temu miat 2,5 latek i ustawiat kostki czekolady obok siebie.

Jezdzilismy przed diagnozq na salg zabaw, takq zamknigtq. Tam byly klocki. No to zamiast bu-
dowac bierze i w rzqdku uklada. Wszystkie zabawki w rzqdku uktadal.
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Takze i tu sugestia, iz owe nieprawidlowosci mogace by¢ zwigzane z autyz-
mem takze pojawily sie ze strony profesjonalistow.

Moja mama jest nauczycielkq i wiasnie uczyta go kosi, kosi tapki. Zrobit moze dwa razy. A poz-
niej nie pamigtat. [ mama tez mowi, no dziecko, ktéremu si¢ powtarza jedng rzecz notorycznie,
caly czas to powinno to zapamigtac.

Moja pani od matematyki i mama pracowaly w jednej szkole i mama opowiadata jak on si¢ za-

chowuje, i ona juz wezesniej podala mojej mamie tq diagnoze, ze to jest dziecko autystyczne.
Préby wyparcia

Mimo iz badane wczesnie zaczely dostrzegaé symptomy neuroréznorodnego
rozwoju swoich dzieci, to kazda z nich do§wiadczyla proby wyparcia. Co wiecej,
jak pokazuje narracja pierwszej z badanych, mimo profesjonalnego doswiadcze-
nia, pedagoga specjalnego, takze ona przezyla etap, w ktérym odsuwata od siebie
mysl o prawdopodobnym wystapieniu spektrum autyzmu u jej dziecka. Aczkol-
wiek w tym przypadku znaczacy wplyw na to mialo otoczenie, co ona sama opi-
suje w ten sposéb:

no wiasnie przez mdj zawdd, mowili mi, Ze przesadzam, ze wcale tak nie jest. I ja diugo tez
wzbraniatam si¢ przed podjeciem diagnozy, bo wszyscy mnie uspokajali, ze weale nie. Mimo, ze
ja czutam, ze tak. Ale mowili mi: wszedzie widzisz ten autyzm, to u swojego tez widzisz.

W przypadku drugiej z badanych wyparcie bylo racjonalizowane przez od-
wolanie sie do argumentéw zwiazanych z wrodzona wada stuchu u dziecka.
Badana liczyla, Ze problem okaze sie by¢ wylacznie natury medycznej, poniewaz
dziecko jako niemowle mialo zdiagnozowana wode w uszach i zwigzany z tym
niedostuch. Aczkolwiek po operacji spodziewany postep w rozwoju nie nastgpil,
o czym opowiada:

okazato sig, ze on praktycznie nic nie styszat, dlatego ta mowa nie rozwijata sig, bo kiedy byt czas na
rozwijanie tego wszystkiego to on nie styszal. Diugo czekalismy na operacje, chyba miat 2,5 roku
niecate. No i po tej operacji my czekalismy na postepy, a one jakby nie przychodzily za bardzo.

Z kolei trzecia z badanych przez pewien trzymata sie potocznej, a podzielanej
przez czlonkéw dalszej rodziny, opinii, ze nalezy dziecku da¢ czas na rozwdj do
trzeciego roku zycia.

Tak ogélnie to duzo oséb mdwito, babcia rozmawiata z dziadka siostrg, no to ona miata pigtke
dzieci, juz te dzieci po czterdziestce sq. I mowita, zeby si¢ nie martwic, no jedno witasnie do szo-
stego roku zycia nie méwilo, a drugie do pigtego. I wszyscy takie rzeczy mdwili, ze mu przejdzie
do tego trzeciego roku.
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Spojrze¢ prawdzie w oczy

Trzecia z badanych matek stopniowo konfrontowala potoczne opinie, formu-
fowane przez rodzine z wlasnymi przemysleniami i coraz bardziej dostrzegata
nieprawdziwos¢ tego co mowili jej bliscy, co opisuje tymi stowami:

No dobra, moze i dziecko ma prawo nie méwic nic do tego trzeciego roku zycia, z tymze od roku,

odkgd skoniczyt dwa lata nie bylo Zadnego progresu. Wigc nie moze byc tak, ze nagle dziecko

przez rok stoi w miejscu i nagle ma trzy lata i po prostu wymiata. Nie sposob, zeby skoriczyl w li-

stopadzie trzy latka i nagle ma funkcjonowac perfecto, zaczyna mowic wszystkie zdania.

W przytoczonych nizej wspomnieniach z rodzinnego spotkania badanej
mozna dostrzec moment, w ktérym zdecydowala sie nie tylko skonfrontowaé
z wlasnymi emocjami, ale tez przeciwstawi¢ rodzinnym opiniom.

Caly dzier nie chciat ani jesc, ani pic, po prostu totalnie nie byt zainteresowany ani babciami, ani
tq imprezq. Zobaczyt pocigg i przez tyle godzin krecit kotka jednym pociggiem. Bytam w szoku
totalnym, jak dziecko moze od godziny czternastej do dwudziestej pierwszej bawic si¢ w sali za-
baw tylko jednym pociggiem i kreci¢ tym pociggiem kotka? Wszyscy przychodzili i mowili, jaki
on grzeczny, jak on si¢ tadnie bawi. No i wszyscy go chwalili. Ja w koricu stanglam i méwig,
ludzie to nie jest do korica tak, Ze on sig fadnie bawi. Jak mozna bawic sig jedng zabawky tyle
godzin, jednym jedynym pociggiem robic tym pociggiem kétka?! Ale oni nie rozumieli.

Moment przelomu, w ktérym badana zdecydowala sie stawi¢ czola wlasnym
obawom i przystapi¢ do procesu diagnostyki, opisuje w nastepujacy sposob:
przeplakatam caty czas od pigtku od szesnastej. W niedzielg wstatam, obudzitam si¢ i powiedzia-

tam, no ¢z trzeba dalej zyé. Musze przebadac dziecko i zrobic wszystko, zeby trafito w odpo-
wiednie miejsce.

Watek drugi: Droga do akceptacji

Dla Zadnej z badanych zaakceptowanie faktu, ze ich dziecko jest w spektrum,
nie bylo latwe. Przygladajac si¢ ich wspomnieniom z tamtego czasu mozna do-
strzec, iz byl to proces, w ktéorym badane musialy skonfrontowaé sie ze swoja
wizja ich dziecka, jego przyszlosci, w tym np. tej dotyczacej edukacji czy dalej
dorostego zycia. Pewna role odgrywalo tez otoczenie, w tym rodzina i eksperci
(psychologowie, lekarze czy pedagodzy).

Mierzenie si¢ z emocjami

Podjecie decyzji o rozpoczeciu procesu diagnostyki w kierunku autyzmu wy-
magato od kazdej z badanych odwagi zmierzenia si¢ z wlasnymi negatywnymi
emocjami, ktére towarzyszyly kazdej z badanych. Pierwsza z badanych przyznaje:

(...) bylo to dla mnie takie, no, trudne podjecie decyzji, ze jednak diagnozujemy, bo wydaje mi
sig, ze to jest to.
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Dla drugiej z badanych czas diagnozy byt tak trudny, ze zdecydowala sie na
skorzystanie ze pomocy lekarza psychiatry.

To byt taki straszny czas, wigc ja siebie samg wspieratam konsultacjami z psychiatrg i wprowa-
dzone miatam leki, po prostu, zeby to przezyc. Te wszystkie takie informacje.

Trzecia z badanych, przywolujac 6w czas, méwi wprost:
to byly moje najcigzsze dni w calym jego zyciu.
Komunikacja ma znaczenie

Druga z badanych matek, wspominajac proces diagnozowania dziecka,
przywolala negatywne wspomnienia zwigzane trudno$ciami w porozumiewaniu
sie z ekspertami w dziedzinie autyzmu, co wzmoglo u niej poczucie leku i samot-
nosci w obliczu wyzwania.

Pani, ktéra prowadzila ten test (chodzi o ADOS, przyp. aut.) no generalnie sama o sobie mdwita,
ze jest dobrq specjalistkq i tak dalej i nie chodzi o to, Ze ja si¢ z tym nie zgadzam. Ale ona po tym
tescie wszystko przedstawila w tak zly sposdb, jakby to juz w ogdle byt koniec, jak jeszcze powie-
dziala, ze musimy przejs¢ zatobe, to my jako rodzice bylismy po prostu ztamani. Bo my nie wie-
dzielismy co mamy z tym wszystkim zrobic.

Ja tylko pamigtam, Ze jak siedzielismy na tej konsultacji to non stop plakatam, tylko chusteczki
wymieniatam. Ja w ogole nie wiedzialam co ona do mnie mowi. Powiem szczerze ona takimi ter-
minami si¢ postugiwala, gdzie ja na przyklad tego nie rozumiatam.

No i poZniej zaczgly sig konsultacje. Oczywiscie czekanie na wizyte u psychiatry jakies trzy mie-
sigce, mimo ze bylismy zapisani prywatnie. Ja na poczgtku nie wiedziatam jakie te orzeczenia
trzeba miec? Kazdy nam mdwit co innego. Jedni, ze zla diagnoza inni, ze dobra. Bylismy w takim
jakby amoku, bo kazdy mowit co innego, a kazdy byt specjalistq w tej dziedzinie.

Z drugiej strony eksperci, ktérych komunikacja odznaczata sie empatia okaza-
li si¢ by¢ pomoca dla badanej procesie radzenia sobie z faktem diagnozy i towa-
rzyszacym jej emocjom. Ulga bylo spotkanie z psychiatra, ktéry, mimo iz po-
twierdzit wynik testu ADOS wplynal kojaco na jej obawy o przyszlos¢ dziecka:
powiedzial, ze syn nie musi chodzic¢ do przedszkola terapeutycznego, jezeli zwykle przedszkole
Jest w stanie zapewnic nam realizacje wytycznych orzeczenia. (...) Generalnie ja zauwazylam, Ze
to weale nie musi byc tak tragicznie, jak to bylo przedstawione.

Dla badanej, ktéra jak przyznata wczesniej nie miala stycznosci z autyzmem
czy niepelnosprawnoscia w ogole wizja przedszkola terapeutycznego byla czyms
przerazajacym, poniewaz wiazalo sie to z lekiem o przyszloé¢ dziecka. Stowa leka-
rza odczytala jako szanse na wlaczenie syna do zycia spolecznego w przysztosci.
Stworzyly one takze przestrzen, w ktérej mogla ona stopniowo dojrzewac akcep-
tacji umieszczenia syna w placéwce terapeutyczne;.



110 Michalina Ahmad

Odzyskiwanie stabilnosci

Dla wszystkich badanych jednym z etapéw odzyskiwania stabilnosci bylo juz
samo otrzymanie formalnej diagnozy. Pierwsza z badanych wyraza to wprost:

diagnoza byta dla mnie ulgg, bo w koricu wiedziatam co robic, jak dziatac?

Druga z badanych przyznaje, ze diagnoza pozwolila jej stopniowo odzyskaé
poczucie bezpieczenstwa. Za$ trzecia okresla to jako ,staniecie na nogi”.

Dla drugiej z badanych czynnikiem wspierajacym proces akceptacji diagnozy
byto to czego poczatkowo obawiala sie najbardziej, czyli umieszczenie dziecka w
przedszkolu terapeutycznym. Jak sama moéwi:

(...) na szczgscie od wrzesnia (czyli od czasu, gdy syn badanej zaczql uczgszczac do przedszkola
terapeutycznego — przyp. aut.) odzyskalismy stabilnosc. Widze, Ze oczywiscie jeszcze duzo jest
pracy, ale jest to wszystko ustabilizowane. W moim przypadku takze juz jakby... no radzg sobie
z tym na ten moment. Mysle, ze tak, czuje sig bezpiecznie.

Odzyskiwanie macierzynstwa

Matki dzieci autystycznych musza zredefiniowac swoja role w obliczu neuro-
réznorodnosci ich dzieci. Dla drugiej z badanych elementem wspierajacym 6w
proces jest wspotpraca z personelem przedszkola. Jak sama opisuje:

(...) ja sig po prostu duzo ich pytam. Na przyklad, jesli mielismy takie epizody, Ze bylam cala po-

drapana, kostki u nog podrapane, rece cate podrapane, twarz podrapana to ja si¢ pytatam paii jak

reagowac? To mi podpowiadajq. Tez prosze, ze jesli widzg, ze trzeba cos poprawic w domu to
niech mi mowig. Tak jak mi na przyklad powiedziaty, ze w domu jest za duzo dZwigkow, zeby
mu piosenek nie puszczac tylko samg muzyke.

Takze trzecia z badanych dostrzega poprawe w zachowaniu syna pod wply-
wem terapii w przedszkolu co pozytywnie wplywa na jej poziom satysfakcji
z macierzynstwa.

Widze wiasnie jak to (terapia — przyp. aut.) idzie. Ja juz wrecz do niego normalnie méwig co on

ma zrobic? Nie ma takiego domyslania sig. Mowig do niego czego od niego oczekuje, co on ma

zrobic a on rozumie i styszy. (...) Nie mamy jakis tam awantur. Kiedys bylo ich wiecej. Ze on
chee cos wymusic a ja sig nie zgadzam. I ja sig¢ ciesze.

Dla pierwszej z badanych wsparciem w tym procesie jest specjalistyczna wie-
dza i doSwiadczenie zawodowe jakie posiada jako pedagog specjalny. Jak sama
mowi:

Tak, na pewno doswiadczenie z pracy mi bardzo pomaga. Staram si¢ nie doprowadzac do sytu-

acji, gdzie jej (cdrki przyp. aut.) emocje eskalujg. (...) Od poczqtku byto mi tatwiej porozumiec si¢

z cdrkg, ale tez od pierwszych miesigcy czutam, Ze to si¢ skoriczy jakgs diagnozg.



Narracje o doswiadczeniach macierzyiistwa kobiet posiadajgcych dziecko ... 111

Watek trzeci: wyzwania

Niepelnos¢ porozumienia

Jedna z gléwnych trudnosci, jakich doswiadczaja rodzice dzieci autystycz-
nych jest porozumienie. Brak satysfakcjonujacej komunikacji wynikajacy takze
z opdznionego rozwoju mowy wplywa negatywnie na samocene jako rodzica. Na
problemy z porozumieniem zwracaja uwage wszystkie badane. Druga z bada-
nych opisuje to w ten sposdb:

nie wydaje mi sig, Ze jesteSmy juz na takim etapie, ze rozumiemy sig¢. Czasami sq takie sytuacie,

ze jestem podlamana, bo na przyklad on widzi boisko, dzieci grajg w koszykdwke i méwi, , koszy-

kéwka”. Ja mu thumacze, nie mozesz is¢ tam starsi chlopcy grajg nie mozesz z nimi grac. To on
oczywiscie juz si¢ poklada. A ja musze go targac, praktycznie brac pod pachg i do samochodu.

(...) Uwazam, ze rozumie co do niego méwie, ale sq takie sytuacje, ze wiasnie nie wiem. Nie

uznaje takich kompromiséw, idziemy na spacer nad morzem, jest zima i on koniecznie do wody

musi wejsc. Nie dociera do niego, ze jest zimno. Mowig do niego jest zima, nie mozna si¢ kapac w

morzu a do niego to jakby nie dociera. On ma zobrazowane w glowie, Ze jak jest morze, to musi

sig 1S¢ kqpac.

Bariery w porozumieniu dostrzega takze trzecia z badanych co wyraza slo-
wami:

nie moge do niego powiedzie¢ jakbym mdwita do normalnego, dobrze rozwijajgcego sig czterolet-

niego dziecka ,nie véb” i ono tego nie zrobi, na przyklad nie wysypie kakao, bo jak powiem syno-

wi nie wysypuj kakao to odwrdci szklanke i wysypie. No nie dociera do niego co si¢ mowi i to jest
ta trudnost.

Natomiast pierwsza z badanych dostrzega przede wszystkim trudnosé
w opanowaniu gwaltownych reakcji emocjonalnych dziecka, o czym moéwi:

Jest bardzo uparta i czgsto jak si¢ uprze to cigzko jej wytumaczyc. Weigz te reakcje bywajg guwat-

towne, impulsywne i nieprzewidywalne.

Brakujace stowa

To czego brakuje badanym to mozliwoé¢ petnego, werbalnego porozumie-
wania sie z dzieckiem, co szczegdlnie podkreslajg druga i trzecia z badanych.
Druga wyraza to w nastepujacy sposob:

czego mi brakuje na ten moment to, ze nie ma tej mowy swobodnej, ze na przykiad, wyjdzie

z przedszkola i powie o dzisiaj byto super, bawitem sig swietnie.

Zas trzecia z badanych przyznaje, ze porozumiewanie sie z dzieckiem wyma-
y y y
ga od niej nauczenia sie jego sposobu rozumienia, co opisuje nastepujaco:
jak méwig na przykiad podaj pampersa to on widzi, ze cos od niego mowig, ale niekoniecznie wie

o co mi chodzi jak za duzo stéw uzywam. A jak powiem (imig) pampers i mu na przyktad pokaze,
to on chwile pomysli i rzeczywiscie tego pampersa przyniesie.
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Emocje dziecka — emocje matki

W procesie redefinicji swojej roli jako matki badane mierza sie takze z niezro-
zumiatymi dla nich emocjami swoich dzieci. Pierwsza z badanych opisuje gwal-
towne reakcje corki w nastepujacy sposob:

Jest bardzo uparta i czesto jak sig na cos uprze, to cigzko jest jej wyttumaczyc. I weigz te reakcje

bywajg takie bardzo gwaltowne, impulsywne, zupetnie nieadekwatne. Zdarza, ze odrabiamy lek-

cje i czegos nie rozumie to zaczyna rzucac przedmiotami albo krzyczy, ze nie bedzie tego robita.

Sposobem badanej na radzenie sobie z nimi jest terapia i rozmowa. Cérka
uczestniczy w zajeciach z treningu umiejetnosci spolecznych, co jak zauwaza
badana ma pozytywny wplyw na funkcjonowanie cérki i ich wzajemne porozu-
mienie. Jak sama moéwi:

duzo czasu ze sobg spedzamy, bo ja cérke odbieram praktycznie juz po lekcjach, duzo rozmawia-
my, duzo czytamy. Corka codziennie opowiada mi o tym, co robila w szkole, opowiada o réznych
sytuacjach spotecznych, z kolezankami. Jak powinna postgpic w danej sytuacji? Albo opowiada
mi cos i thumaczy, ze ktos zachowat si¢ w nieodpowiedni sposob, bo powinien zrobic to a nie to.

Druga z badanych przyznaje, ze zachowania takie jak krzyk, placz, rzucanie
sie na ziemie, autoagresja sa czynnikami powodujacym u niej stres czasem pro-
wadza do zwatpienia w swoje kompetencje jako rodzica.

Zdarza mu sig krzyczec, ze nie chee albo krzyczy ,mama nie!”, pomimo, ze ja stoje obok i nic mu
nie robig. Byla taka sytuacja, ze najpierw chciat si¢ kqpac, a potem nie chceiat, wigc jak go szybko
oplukatam a potem nie chcial z wanny wyjs¢ i po prostu tak si¢ dart w tazience. A wiadomo, jak
to w bloku, wszystko stychac. Wigc ja mowig, nie, zaraz przyjedzie policja! I zaczelam ukladac
w glowie, co powiem tej policji, jak ona do mnie przyjdzie w koricu.

Prébujac poradzi¢ sobie z emocjami dziecka i wlasnymi badana przyznaje, ze
stara sie stawia¢ synowi granice cho¢ wymaga to od niej niekiedy wiele wysitku.
Sama sobie mowig, ze nie moge si¢ ugigc na przyktad dac mu tego czego chee, bo wtedy wiem, ze
to jeszcze gorzej, bo on bedzie wiedzial, Ze sobie moze pokrzyczec, plakac, albo wymuszac i dosta-
nie, wigc sama w sobie muszg sig jakby zawzigé, tak, ze nie pozwolg mu na cos i koniec. (...) No
i tak, staram sig na spokojnie tumaczyc tez, sama nad sobg panowac, to panowanie nad emocjami
jest najgorsze. (...) czlowiek jest tylko czlowiekiem i jakby no wiadomo, te emocje sig ma w sobie.

Watek czwarty: Co przyniesie przysztos¢?

Woezytujac sie w narracje badanych mozna zauwazy¢ obawy o przyszios¢ ich
dzieci, ktére przeplataja sie z nadzieja na ich dobre funkcjonowanie w spoleczen-
stwie.
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Nadzieje
W narracji pierwszej z badanych nadzieja wigze sie z efektami terapii, w kto6-
rych corka uczestniczy od wczesnego dziecifistwa:

mam wrazenie, Ze od tylu lat juz jest w terapiach i treningach umiejetnosci spolecznej, ze czasem
funkcjonuje lepiej niz dzieci, ktdre nie majg zadnej diagnozy. Jakby ma wigcej kompetencji, goto-
wych rozwigzan, jak powinna postpic w danej sytuacji?

Druga z badanych zauwaza pozytywne strony dziecka i w nich uparuje szan-
sy na kompensacje brakéw a w konsekwencji dobrego funkcjonowania w doro-
stym zyciu:

Pamigé ma wrecz wybitng. Ja juz teraz mam porownanie do niektdrych réwiesnikow, co ja juz

widzg, on nie mowi jeszcze swobodnie a juz w niektorych kwestiach jest ich w stanie przescigngc.

Jestem wrecz dumna z niego. (...) Widze naprawde bardzo duzy potencjal, Ze on naprawde moze.

Moze to wygdrowane myslenie jest, ale wydaje mi sig, Ze on moze w zyciu cos osiggngc i nor-

malnie po prostu funkcjonowac.

Takze trzecia z badanych przywoluje umiejetnosci syna upatrujac w nich na-
dziei na samodzielne zycie w przyszlosci:

caty alfabet powie, caty alfabet! Powie jak si¢ rzeczy nazywajg, a jak auto, b jak banan, c jak cy-

tryna... Potrafi liczy¢ do dwudziestu po polsku i po angielsku. Jego mocng strong jest to, zZe lapie.

Wiasnie to. Eapie rzeczy trudne na przyktad jak byt maty nie potrafit powiedziec Piesek czy kotek

a powiedziat szesnascie, osiemnascie.

Lek o przysztosé
Mimo ukazanych wyzej iskierek nadziei w narracjach wszystkich trzech ba-

danych zaakcentowany jest lek o przyszios¢. Najbardziej jest on zaakcentowany
w wywiadzie trzecim, gdzie badana przyznaje:

nie ukrywam, ze martwi mnie przyszlos¢. Co bedzie dalej? Czy on w tym przedszkolu zdgzy sig
na tyle wyrobic, zebym go mogta dac do szkoly, czy niestety czeka nas szkola specjalna. Za dwa
lata bedg myslata, czy on nadaje si¢ do zerowki? Czy go jeszcze zostawic? Jak dtugo moze byc
w tym przedszkolu? Wlasnie najbardziej martwi mnie taka przyszlos¢. Po prostu jak to dalej be-
dzie wyglgdac?

Takze pierwsza z badanych wprost méwi:

Boje sig troche tego dalej, prawda? Co bedzie w okresie dojrzewania, bo to chyba bedzie taki naj-
bardziej cigzki okres.

Podobne obawy zywi druga, co wyraza slowami:

nie wiem jak ta przyszlos¢ bedzie wyglgdata nie mysle co bedzie za dziesigc lat, no bo nie wiem co
bedzie naprawde.
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Czy spoleczenistwo jest gotowe?

Jak wynika z narracji badanych z czynnikéw potegujacych negatywne emocje
zwigzane z macierzynstwem dziecka w spektrum jest spoleczny, negatywny od-
biér autyzmu i traktowanie go jako uposledzenie. Druga z badanych wyraza to
w ten sposob:

to nad czym ubolewam, ze jako spoleczeristwo nie mamy tej wiedzy. Ja sama jej nie miatam. Nie
wiem, czy spoleczeristwo jest gotowe na niego. Ludzie nie majg wiedzy i po prostu takie osoby
czy takie dzieci traktujg jak gorsze.

Konsekwencje negatywnego spolecznego postrzegania autyzmu sa wyrazone
w narracji pierwszej z badanych, ktéra opisuje problemy corki z akceptacja dia-
gnozy:

ma brak wiary w siebie, w poczucie sukcesu. Jest poinformowana o diagnozie i odkgd wie spadia

jej samoocena. Pojawiajg sig jakies komentarze, ze jestem gtupia, albo ja tego nie umiem. (...)

Badana przywoluje tez sytuacje, w ktérej musiata skonfrontowac sie z emo-
cjami corki wywolanymi przez pozornie pozytywne wydarzenie jakim bylo ob-
chodzenie w szkole Swiatowego Dnia Autyzmu:

jak byt teraz 2 kwietnia, wiedziata, bo cala szkota byla oblepiona na niebiesko wstaje rano i pierw-

sze pytanie: mamo, dlaczego ja si¢ z tym urodzitam? Przytulitam jg po prostu, ale na ten mo-
ment to pytanie mnie rozwalito.

Podsumowanie

Podsumowujac wyniki przytoczonych badan wlasnych mozna zauwazyé¢, iz
wraz z uplywem czasu wszystkie trzy badane przechodza proces redefinicji siebie
w roli matki i zaczynaja akceptowa¢ fakt bycia rodzicem dziecka w spektrum
autyzmu. Na poczatku tego procesu u kazdej z badanych pojawiaja sie uczucia
negatywne i préba wyparcia obserwowanej odmiennosci dziecka. Za katalizator
transformacji jakosciowej mozna uzna¢ diagnoze, ktéra stanowi z jednej strony
zwerbalizowanie i sformalizowanie wszystkich obaw zwigzanych z byciem matka
dziecka w spektrum, lecz takze jest nowym punktem startu. Orzeczenie pozwala
na objecie dziecka bardziej systemowa opieka co pomaga odzyskac poczucie bez-
pieczenstwa. Pozwala to takze matkom zaangazowaé sie¢ w proces terapii, aby
korzystajac z profesjonalnego wsparcia budowa¢ wiez z dzieckiem. Wraz z uply-
wem czasu, towarzyszace etapowi sprzed diagnozy uczucia niepokoju braku
poczucia bezpieczenstwa, stabilnosci ulegaja zmniejszeniu, cho¢ nie zanikajq cal-
kowicie. Czynnikami wspierajacymi 6w proces przechodzenia od uczu¢ nega-
tywnych do pozytywnych sa: zdobywanie kompetencji temat spektrum autyzmu
i emocjonalne wsparcie ze strony otoczenia. Im wiecej badana wie i dowiaduje sie
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na temat autyzmu tym bardziej jest w stanie zaakceptowaé inno$¢ dziecka i odna-
lez¢ sie w nowej roli. Istotng role w tym procesie jako pokazuja wyniki wywiadéw
pelnia eksperci — psychologowie, lekarze, pedagodzy. Ich spos6b komunikowania
si¢ z rodzicem ma wplyw proces akceptacji diagnozy. Innym waznym czynni-
kiem jest postawa otoczenia szczegélnie rodzinnego. Ich ,brak zgody na autyzm”
w rodzinie moze op6zni¢ podjecie decyzji o diagnozie a w konsekwencji wydtu-
zy¢ etap niepokoju i braku stabilnoéci. Takze dalsze otoczenie spoleczne pelni
wazna role w procesie pelnej akceptacji diagnozy i budowaniu postawy otwarto-
Sci na innoé¢ dziecka u badanych matek. Kazda z nich bowiem deklarowata, ze
obawia sie o funkcjonowanie dziecka w przyszlosci. Zatem wspierajace otoczenie
najblizszej rodziny i przyjazne srodowisko ekspertéw w placéwce edukacyjno—
terapeutycznej moga stworzy¢ bezpieczne warunki do odbudowania wzglednego
poczucia bezpieczenstwa a tym samym ulatwi¢ wejScie w nowa role matki dziec-
ka w spektrum, lecz bez szerszych zmian spolecznych utrzymanie pozytywnej
postawy jest utrudnione. Jak pokazuja wyniki przytoczonych badan, dzieki uzy-
skanej wiedzy oraz wsparciu profesjonalistow wszystkie trzy badane zredefinio-
waly swoje role, potrafily odnalez¢ pozytywne emocje w macierzynstwie dziecka
w spektrum, lecz Zrédlem niepokoju pozostaje szersze otoczenie spoteczne.

Whnioski

Zaprezentowane wyzej badania wpisujg sie w nurt redefiniowania autyzmu
i przesuwania jego pozycji z ujmowania go jako zaburzenie neurorozwojowe
(Autism Spectrum Disorder) na zjawisko spektrum (Autism Spectrum Condition).
Zaletq tego drugiego jest postrzeganie autyzmu jako odmiennosci bez wartoscio-
wania osob bedacych reprezentantami cech autystycznych jako niezgodnych
znormg, niepetnosprawnych. (Baron-Cohen, 2000). Odnoszac to podejscie do
wynikéw badan autorki, potrzebe zmiany spolecznego nastawienia odczuwaja
wszystkie trzy badane. Zmiany w odbiorze os6b autystycznych mogtyby wplynaé
dodatnio na redukcje do§wiadczanego przez nie leku o przysztos¢ swoich dzieci.

Zamiarem autorki bylo ukazanie zmian w postawach i emocjach jakie poja-
wiajg sie wraz z czasem uplywajacym od dostrzezenia pierwszych symptoméw
neuroréznorodnego rozwoju do akceptacji diagnozy i wejécia w nowa role matki
dziecka w spektrum. Badanie mialo charakter jakoSciowy i z pewnoscig nie wy-
czerpuje tematu, ale odstania bardzo osobistg, subiektywna perspektywe spojrze-
nia na proces stawania sie matka dziecka w spektrum, czego takze doswiadczyta
i doswiadcza sama autorka. Tekst dotyka réwniez istotnej kwestii spolecznej zgo-
dy na obecno$é oséb neuroréznorodnych w spoteczefistwie z perspektywy oséb
zaangazowanych, czyli matek.
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Subiektywne, stopniowe odczuwanie poprawy jakosci wiezi z dzieckiem
w spektrum jakie autorka zaobserwowala u badanych matek wplywa pozytywnie
na ich do$wiadczenie macierzynstwa. Wplyw na ten proces maja nastepujace czyn-
niki: stopniowo nabywana lub posiadana wiedza na temat autyzmu, merytoryczne
wsparcie ekspertow i empatia zaréwno ze strony profesjonalistéw jak i najblizszego
otoczenia. Innymi slowy mozna odczuwaé rado$¢ z macierzynstwa majac dziecko
w spektrum autyzmu cho¢ dojscie do tego stanu wymaga czasu. Tym co jest po-
trzebne matkom by wspierac je (nas) w pozytywnym przezywaniu macierzyfistwa
dzieci w spektrum jest zmiana spolecznego postrzegania autyzmu z niepetnospraw-
nosci i uposledzenia na niewarto$ciowana negatywnie ré6znorodnosc.
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