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Narracje o do wiadczeniach macierzy stwa kobiet 
posiadaj cych dziecko w spektrum autyzmu 

Tekst podejmuje problematyk  do wiadczenia macierzy stwa kobiet posiadaj cych dziecko 
w spektrum autyzmu. Autorka wykorzystuj c metod  wywiadu pog bionego bada zmiany 
w prze ywaniu macierzy stwa, w tym samooceny i subiektywnej oceny jako ci relacji z dziec-
kiem u trzech matek w okresie od dostrze enia pierwszych symptomów neuroró norodnego 
rozwoju dziecka do obj cia go specjalistyczn  opiek  po formalnej diagnozie. Autorka ukazuje 
czynniki wspieraj ce proces przechodzenia od rozpaczy do akceptacji i formu uje wniosek o ko-
nieczno ci zmian w zakresie spo ecznego postrzegania osób w spektrum jako warunku koniecz-
nego dla wspierania pozytywnego prze ywania macierzy stwa dziecka w spektrum. 

S owa kluczowe: spektrum autyzmu, macierzy stwo, dziecko w spektrum autyzmu, do wiadcze-
nie macierzy stwa 

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. 
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Wprowadzenie 

Porozumienie mi dzy 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-
munikatów, jakie wydaje dziecko, reagowanie na nie wzmacnia samoocen  jako 
„dobrego” rodzica. Z kolei brak porozumienia, brak spodziewanej reakcji ze stro-
ny dziecka lub nieprzewidywalno  czy niezrozumia o  reakcji s  dla rodzica 
pierwszym sygna em neuroró norodnego rozwoju, co cz sto ko czy si  diagnoz  
spektrum autyzmu. W literaturze przedmiotu mo na znale  opinie, i  rozpo-
znanie spektrum u dziecka jest ród em traumy i cierpienia. Profesor J. Cieszy -
ska pisze: „diagnoza autyzmu przynosi cierpienie ca ej rodzinie, wszyscy jej 
cz onkowie pozostaj  przejmuj co samotni w prze ywanej trwodze o wspólne 
dni” (Cieszy ska 2007). Jak t umaczy, wynika to po cz ci z braku rzetelnych in-
formacji nt. etiologii i skutecznych metod terapeutycznych. Nale a oby doda  to 
tego spo eczne postrzeganie autyzmu jako niepe nosprawno ci, która wynika 
z dominacji my lenia o autyzmie jako o zaburzeniu neurorozwojowym (Baron- 
-Cohen 2000). Tak zwana medykalizacja autyzmu jest obecna w wi kszo ci instytu-
cji terapeutycznych, edukacyjnych, a tak e szerzej w dyskursie spo ecznym. Ma to 
wp yw na samoocen  rodziców autystycznych dzieci i ujmowanie przez nich do-
wiadczenia macierzy stwa czy ojcostwa jako niepe nowarto ciowego (P atos 2018). 

Za o enia metodologiczne projektu 

To w a nie do wiadczenie macierzy stwa dziecka w spektrum autyzmu sta o 
si  przedmiotem zainteresowania autorki tekstu. Chcia a ona sprawdzi , jak 
zmienia si  prze ywanie macierzy stwa i samocena matki w okresie od momen-
tu, gdy rodzic zaczyna dostrzega  symptomy neuroró norodnego rozwoju dziec-
ka do czasu po otrzymaniu diagnozy. Powodem podj cia tej tematyki by o po-
równywanie osobistych do wiadcze  biograficznych autorki, która prywatnie jest 
mam  dziewczynki z diagnoz  spektrum autyzmu, z literatur  przedmiotu. Do-
wiadczy a ona i do wiadcza cz ci opisanych w literaturze naukowej emocji, 

jednak nie wszystkich. Chc c przyjrze  si  w asnemu do wiadczeniu z naukowej 
perspektywy sformu owa a g ówny problem badawczy, który zawar a w pytaniu: 
jak matki dzieci w spektrum autyzmu do wiadczaj  macierzy stwa oraz jak in-
terpretuj  owo do wiadczenie? Badanie zosta o osadzone w paradygmacie inter-
pretatywnym, zastosowano jako ciowe metody badawcze: wywiad pog biony, 
cz ciowo ustrukturyzowany. W prowadzeniu wywiadów bardzo pomocna oka-
za a si  by  biografia autorki. Wspólne do wiadczenia macierzy stwa dziecka 



Michalina Ahmad 104 

w spektrum pomog y zbudowa  przestrze  zaufania i intymno ci, co pozwoli o 
na zebranie informacji na temat do wiadcze  badanych oraz na prób  interpreta-
cji zebranych danych, tj. sposobów jakie rozumiej  one swoje macierzy stwo.  

W wywiadach wzi y udzia  trzy matki dzieci (dwóch ch opców i jednej 
dziewczynki) posiadaj cych diagnoz  spektrum autyzmu. Wszystkie maj  wy -
sze wykszta cenie, mieszkaj  w okolicach aglomeracji miejskich (Trójmiasto, War-
szawa). Ich dzieci obj te s  edukacj  szkoln  lub przedszkoln  oraz terapi  
w nurcie behawioralnym i innymi zaj ciami wspomagaj cymi, zale nie od ich 
wieku i potrzeb, m.in. logopedycznymi, integracj  sensoryczn  czy treningiem 
umiej tno ci spo ecznych. Aby zagwarantowa  pe n  anonimowo  badanych, 
w artykule wyst puj  pod okre leniami matka lub badana wraz z liczebnikiem 
porz dkowym wed ug kolejno ci przeprowadzenia wywiadu. 

Matka pierwsza posiada wykszta cenie w zakresie pedagogiki specjalnej i za-
wodowo zajmuje si  dzie mi w spektrum. Matka druga od wczesnego dzieci -
stwa posiada diagnoz  ADHD. Matka trzecia nie mia a przed urodzeniem syna 
styczno ci ze zjawiskiem autyzmu. Ka da z uczestniczek wyrazi a znaczne zainte-
resowanie badaniem, z entuzjazmem odnios a si  do mo liwo ci wzi cia w nim 
udzia u i podzielenia si  swoimi do wiadczeniami, zatem warunek prowadzenia 
bada  jako ciowych, w my l którego jest to mo liwe, wówczas gdy podmiot ba-
dania charakteryzuje si  znacznym stopniem wiadomo ci oraz zdolno ci wyra-
ania si , zosta  spe niony (Wyka 1993). 

W chwili badania dzieci mia y od 3,5 do 8,5 roku. Dwoje z nich do ch opcy, 
i jedna (najstarsza) to dziewczynka. Wszystkie dzieci obj te s  edukacj  odpo-
wiedni  do wieku oraz terapi . M odsi ch opcy ucz szczaj  do prywatnego 
przedszkola o profilu terapeutycznym, za  dziewczynka do szko y rejonowej, 
aczkolwiek jest obj ta terapi  w formie zaj  pozaszkolnych. Wszystkie badane 
stwierdzi y, e symptomy odmiennego rozwoju swoich dzieci dostrzeg y stosun-
kowo wcze nie. Najwcze niej, bo ju  w wieku niemowl cym dostrzeg a to matka 
pierwsza, by y to nadwra liwo  sensoryczna i wybiórczo  pokarmowa. Matka 
trzecia zauwa y a odmienno  rozwoju u dziecka, gdy mia o ono oko o roku, by y 
to niepokoj ce j  monotonne zabawy, powtarzalne ruchy, brak zainteresowania 
otoczeniem i opó niony rozwój mowy. Matka druga zauwa y a owe odmienno ci 
oko o 2,5 roku ycia dziecka, a wi c najpó niej, co by o zwi zane tak e, e syn od 
niemowl ctwa cierpia  na niedos uch. Dopiero wi c po operacji udra niaj cej 
s uch sta o si  dla niej jasne, e owa odmienno , któr  okre li a jako niedzielenie 
si  rado ci , wynika z czego  wi cej ni  niedos yszenie.  

Wszystkie trzy wywiady zosta y przeprowadzone w formie online za po red-
nictwem platformy Teams. Uczestniczki zosta y poinformowane o celu badania, 
o mo liwo ci jego opublikowania w recenzowanym czasopi mie naukowym oraz 
zapewnione o jego anonimowo ci. Przed rozpocz ciem wywiadu zapytano je 
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o zgod  na jego rejestracj , na co ka da z nich odpowiedzia a pozytywnie. Ka dy 
wywiad trwa  oko o 90 minut, zaczyna  si  od pro by o scharakteryzowanie 
dziecka, w tym podanie cech demograficznych, takich jak wiek, p e  itd. Owa 
cz  wst pna s u y a nie tylko zebraniu podstawowych informacji, ale tak e 
roz adowaniu pewnego napi cia, jakie towarzyszy komunikacji zapo redniczo-
nej, a jakie pocz tkowo udzieli o si  badanym oraz sprawieniu by czu y si  swo-
bodnie i pewnie. W stosunkowo krótkim czasie badane otworzy y si  na tyle by 
bez poczucia skr powania szczegó owo opisywa  swoje do wiadczenia zwi zane 
z macierzy stwem, a rola badaczki polega a na zadawaniu od czasu do czasu 
pyta  z pro b  o uszczegó owienie niektórych, poruszanych przez nie, kwestii. 
Ka dy wywiad by  nagrywany i na bie co, automatycznie przekszta cany 
w tekst za pomoc  wbudowanego w aplikacj  narz dzia. By y one nast pnie wie-
lokrotnie ods uchiwane, a transkrypcje odczytywane, co pozwoli o na wyodr b-
nienie czterech g ównych w tków i towarzysz cych im w tków szczegó owych.  

Wyniki bada  w asnych  

W tek pierwszy: Podejrzenia  

Pierwsze symptomy  

W literaturze przedmiotu mo na spotka  opinie, e diagnoza autyzmu dla 
rodzica wi e si  z uczuciem podobnym do a oby. Oprócz smutku, straty rodzi-
ce do wiadczaj  tak e izolacji, warto ciuj  negatywnie swoje rodzicielstwo, po-
równuj c je do prze y  rodziców dzieci neuronormatywnych (Cieszy ska 2007). 
Prze ycia te s  nieobce uczestniczkom omawianego badania, aczkolwiek inten-
sywno  do wiadczania negatywnych emocji koreluje z wiedz , jak  ka da z nich 
mia a na temat spektrum zanim zacz a dostrzega  symptomy nieprawid owego 
rozwoju u w asnego dziecka.  

Matka dziecka pierwszego, z wykszta cenia pedagog specjalny pracuj ca na 
co dzie  z dzie mi w spektrum oraz autorka niniejszego artyku u, nauczyciel 
i tutor akademicki, maj ca do wiadczenie w pracy ze studentami z ró nymi nie-
pe nosprawno ciami, l ej przesz a przez okres oswajania si  z diagnoz  ni  dwie 
pozosta e, które nie mia y wcze niej do czynienia z tym zjawiskiem.  

Wszystkie trzy uczestniczki badania oraz autorka tekstu zacz y dostrzega  
symptomy neuroró norodnego rozwoju u swoich dzieci d ugo przed osi gnie-
ciem przez nie 3 roku ycia. W przypadku dziecka pierwszego symptomy te by y 
najbardziej niejednoznaczne. Nie wyst pi  tu jeden z podstawowych sygna ów 
jakim jest opó niony rozwój mowy. Aczkolwiek badana, zawodowo zajmuj ca si  
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dzie mi w spektrum, zacz a dostrzega  ju  pewne sygna y w okresie niemowl c-
twa, co opisuje w ten sposób:  

ja te  jestem pedagogiem specjalnym, wi c jakby ja ju  od pocz tku, jakby ju  w pierwszych mie-
si cach czu am, e to si  zako czy jak  diagnoz . Córka od czasów niemowl cych by a takim 
hajnid bejbi wymagaj cym du o uwagi i maj cym du e potrzeby, wi c mia am gdzie  z ty u 
g owy, e mo e co  z tego by , je li chodzi o diagnoz .  

Dla matek drugiej i trzeciej (oraz dla autorki tekstu) nieprawid owy rozwój 
mowy by  jednym z pierwszych zauwa alnych sygna ów, chocia  nie jedynym. 
Obie badane przyzna y, e zacz y dostrzega  ca o ciowe ró nice w rozwoju ich 
dzieci. W przypadku drugiej z badanych jednym ze wska ników by o porówna-
nie do równolatka:  

moja siostra ma córk  w tym samym wieku, jest tylko dwa miesi ce starsza. I jakby no wiadomo, 
e one si  razem wychowuj , bo akurat ja jestem bardzo blisko z siostrami czy mam . Wi c my 

si  stale spotykamy i dzieci non stop razem i jej córka bardzo w ogóle jakby si  rozwija a mega po 
prostu wszystko, czy jakie  te ruchowe umiej tno ci, czy wszystko bardzo szybko osi ga a. Usia-
d a jeszcze roczku nie mia a. A on (chodzi o syna badanej, przyp. aut.) jest ca y czas jakby z ty u 
w stosunku do niej. No ale wiadomo jak to w rodzinie, wszyscy ci powiedz , e ch opcy to pó niej 
i co  tam. e wszystko w swoim czasie i wiadomo. Ale tego czasu ju  nie by o a on ca y czas by  
za ni . Czy jak ona ju  wszystko pi knie mówi a a on zero. Ja si  zacz am zastanawia  (…)  

Pierwszy raz s owo „autyzm” pad o podczas rozmowy z logoped , cho  
wówczas badana jeszcze liczy a, e obserwowane nieprawid owo ci rozwoju 
wynikaj  z niedos uchu. 

Logopeda mi powiedzia a, e oprócz tego, e jest problem z mow , wyst puj  jakie  tam inne rze-
czy, przyk adowo w oczy nie patrzy, no i widzi u niego jakie  takie zachowania, które mog  
wskazywa  w a nie na spektrum autyzmu.  

Za  trzecia z badanych, wspominaj c pierwsze dostrze one sygna y odmien-
nego rozwoju, mówi tak:  

na pocz tku wydawa o mi si , e rozwija si  w porz dku, ale od pewnego momentu rzek abym, e 
wcze nie to zauwa y am. Mo e od roczku albo po roczku chwil , e nie reaguje na imi , nie wskazu-
je te  palcem, wzrok ma jakby gdzie  daleko. Patrzy tak si  rozgl da takim wzrokiem powiedzmy no, 
no rozbie nym. Pokazuj  mu zabawk , a on na t  zabawk  nie patrzy tylko na przyk ad na sufit. Te  
koordynacja ruchowa by a s aba, zacz  chodzi  dopiero przed drugimi urodzinami.  

(…) wszystkie pi ki, które mu poda am, on uk ada  w rz dku, co by o dla mnie te  zaskakuj ce. 
Kupi am mu chyba z siedem pi ek, bo by  w ogóle zafascynowany wszystkim co si  kr ci, kó kami, 
pojazdami, poci gami. I on sobie te siedem pi ek ustawi  w rz dku obok siebie i on je liczy . (…) 
no tak z rok temu mia  2,5 latek i ustawia  kostki czekolady obok siebie. 

Je dzili my przed diagnoz  na sal  zabaw, tak  zamkni t . Tam by y klocki. No to zamiast bu-
dowa  bierze i w rz dku uk ada. Wszystkie zabawki w rz dku uk ada .  
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Tak e i tu sugestia, i  owe nieprawid owo ci mog ce by  zwi zane z autyz- 
mem tak e pojawi y si  ze strony profesjonalistów. 

Moja mama jest nauczycielk  i w a nie uczy a go kosi, kosi apki. Zrobi  mo e dwa razy. A pó -
niej nie pami ta . I mama te  mówi, no dziecko, któremu si  powtarza jedn  rzecz notorycznie, 
ca y czas to powinno to zapami ta .  

Moja pani od matematyki i mama pracowa y w jednej szkole i mama opowiada a jak on si  za-
chowuje, i ona ju  wcze niej poda a mojej mamie t  diagnoz , e to jest dziecko autystyczne.  

Próby wyparcia 

Mimo i  badane wcze nie zacz y dostrzega  symptomy neuroró norodnego 
rozwoju swoich dzieci, to ka da z nich do wiadczy a próby wyparcia. Co wi cej, 
jak pokazuje narracja pierwszej z badanych, mimo profesjonalnego do wiadcze-
nia, pedagoga specjalnego, tak e ona prze y a etap, w którym odsuwa a od siebie 
my l o prawdopodobnym wyst pieniu spektrum autyzmu u jej dziecka. Aczkol-
wiek w tym przypadku znacz cy wp yw na to mia o otoczenie, co ona sama opi-
suje w ten sposób:  

no w a nie przez mój zawód, mówili mi, e przesadzam, e wcale tak nie jest. I ja d ugo te  
wzbrania am si  przed podj ciem diagnozy, bo wszyscy mnie uspokajali, e wcale nie. Mimo, e 
ja czu am, e tak. Ale mówili mi: wsz dzie widzisz ten autyzm, to u swojego te  widzisz. 

W przypadku drugiej z badanych wyparcie by o racjonalizowane przez od-
wo anie si  do argumentów zwi zanych z wrodzon  wad  s uchu u dziecka. 
Badana liczy a, e problem oka e si  by  wy cznie natury medycznej, poniewa  
dziecko jako niemowl  mia o zdiagnozowan  wod  w uszach i zwi zany z tym 
niedos uch. Aczkolwiek po operacji spodziewany post p w rozwoju nie nast pi , 
o czym opowiada:  

okaza o si , e on praktycznie nic nie s ysza , dlatego ta mowa nie rozwija a si , bo kiedy by  czas na 
rozwijanie tego wszystkiego to on nie s ysza . D ugo czekali my na operacj , chyba mia  2,5 roku 
nieca e. No i po tej operacji my czekali my na post py, a one jakby nie przychodzi y za bardzo.  

Z kolei trzecia z badanych przez pewien trzyma a si  potocznej, a podzielanej 
przez cz onków dalszej rodziny, opinii, e nale y dziecku da  czas na rozwój do 
trzeciego roku ycia.  

Tak ogólnie to du o osób mówi o, babcia rozmawia a z dziadka siostr , no to ona mia a pi tk  
dzieci, ju  te dzieci po czterdziestce s . I mówi a, eby si  nie martwi , no jedno w a nie do szó-
stego roku ycia nie mówi o, a drugie do pi tego. I wszyscy takie rzeczy mówili, e mu przejdzie 
do tego trzeciego roku.  
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Spojrze  prawdzie w oczy  

Trzecia z badanych matek stopniowo konfrontowa a potoczne opinie, formu-
owane przez rodzin  z w asnymi przemy leniami i coraz bardziej dostrzega a 

nieprawdziwo  tego co mówili jej bliscy, co opisuje tymi s owami: 

No dobra, mo e i dziecko ma prawo nie mówi  nic do tego trzeciego roku ycia, z tym e od roku, 
odk d sko czy  dwa lata nie by o adnego progresu. Wi c nie mo e by  tak, e nagle dziecko 
przez rok stoi w miejscu i nagle ma trzy lata i po prostu wymiata. Nie sposób, eby sko czy  w li-
stopadzie trzy latka i nagle ma funkcjonowa  perfecto, zaczyna mówi  wszystkie zdania. 

W przytoczonych ni ej wspomnieniach z rodzinnego spotkania badanej 
mo na dostrzec moment, w którym zdecydowa a si  nie tylko skonfrontowa  
z w asnymi emocjami, ale te  przeciwstawi  rodzinnym opiniom.  

Ca y dzie  nie chcia  ani je , ani pi , po prostu totalnie nie by  zainteresowany ani babciami, ani 
t  imprez . Zobaczy  poci g i przez tyle godzin kr ci  kó ka jednym poci giem. By am w szoku 
totalnym, jak dziecko mo e od godziny czternastej do dwudziestej pierwszej bawi  si  w sali za-
baw tylko jednym poci giem i kr ci  tym poci giem kó ka? Wszyscy przychodzili i mówili, jaki 
on grzeczny, jak on si  adnie bawi. No i wszyscy go chwalili. Ja w ko cu stan am i mówi ,  
ludzie to nie jest do ko ca tak, e on si  adnie bawi. Jak mo na bawi  si  jedn  zabawk  tyle  
godzin, jednym jedynym poci giem robi  tym poci giem kó ka?! Ale oni nie rozumieli.  

Moment prze omu, w którym badana zdecydowa a si  stawi  czo a w asnym 
obawom i przyst pi  do procesu diagnostyki, opisuje w nast puj cy sposób: 

przep aka am ca y czas od pi tku od szesnastej. W niedziel  wsta am, obudzi am si  i powiedzia-
am, no có  trzeba dalej y . Musz  przebada  dziecko i zrobi  wszystko, eby trafi o w odpo-

wiednie miejsce. 

W tek drugi: Droga do akceptacji 

Dla adnej z badanych zaakceptowanie faktu, e ich dziecko jest w spektrum, 
nie by o atwe. Przygl daj c si  ich wspomnieniom z tamtego czasu mo na do-
strzec, i  by  to proces, w którym badane musia y skonfrontowa  si  ze swoj  
wizj  ich dziecka, jego przysz o ci, w tym np. tej dotycz cej edukacji czy dalej 
doros ego ycia. Pewn  rol  odgrywa o te  otoczenie, w tym rodzina i eksperci 
(psychologowie, lekarze czy pedagodzy). 

Mierzenie si  z emocjami 

Podj cie decyzji o rozpocz ciu procesu diagnostyki w kierunku autyzmu wy-
maga o od ka dej z badanych odwagi zmierzenia si  z w asnymi negatywnymi 
emocjami, które towarzyszy y ka dej z badanych. Pierwsza z badanych przyznaje:  

(…) by o to dla mnie takie, no, trudne podj cie decyzji, e jednak diagnozujemy, bo wydaje mi 
si , e to jest to.  



Narracje o do wiadczeniach macierzy stwa kobiet posiadaj cych dziecko … 109 

Dla drugiej z badanych czas diagnozy by  tak trudny, e zdecydowa a si  na 
skorzystanie ze pomocy lekarza psychiatry. 

To by  taki straszny czas, wi c ja siebie sam  wspiera am konsultacjami z psychiatr  i wprowa-
dzone mia am leki, po prostu, eby to prze y . Te wszystkie takie informacje.  

Trzecia z badanych, przywo uj c ów czas, mówi wprost: 

to by y moje najci sze dni w ca ym jego yciu. 

Komunikacja ma znaczenie  

Druga z badanych matek, wspominaj c proces diagnozowania dziecka, 
przywo a a negatywne wspomnienia zwi zane trudno ciami w porozumiewaniu 
si  z ekspertami w dziedzinie autyzmu, co wzmog o u niej poczucie l ku i samot-
no ci w obliczu wyzwania.  

Pani, która prowadzi a ten test (chodzi o ADOS, przyp. aut.) no generalnie sama o sobie mówi a, 
e jest dobr  specjalistk  i tak dalej i nie chodzi o to, e ja si  z tym nie zgadzam. Ale ona po tym 

te cie wszystko przedstawi a w tak z y sposób, jakby to ju  w ogóle by  koniec, jak jeszcze powie-
dzia a, e musimy przej  a ob , to my jako rodzice byli my po prostu z amani. Bo my nie wie-
dzieli my co mamy z tym wszystkim zrobi . 

Ja tylko pami tam, e jak siedzieli my na tej konsultacji to non stop p aka am, tylko chusteczki 
wymienia am. Ja w ogóle nie wiedzia am co ona do mnie mówi. Powiem szczerze ona takimi ter-
minami si  pos ugiwa a, gdzie ja na przyk ad tego nie rozumia am. 

No i pó niej zacz y si  konsultacje. Oczywi cie czekanie na wizyt  u psychiatry jakie  trzy mie-
si ce, mimo e byli my zapisani prywatnie. Ja na pocz tku nie wiedzia am jakie te orzeczenia 
trzeba mie ? Ka dy nam mówi  co innego. Jedni, e z a diagnoza inni, e dobra. Byli my w takim 
jakby amoku, bo ka dy mówi  co innego, a ka dy by  specjalist  w tej dziedzinie.  

Z drugiej strony eksperci, których komunikacja odznacza a si  empati  okaza-
li si  by  pomoc  dla badanej procesie radzenia sobie z faktem diagnozy i towa-
rzysz cym jej emocjom. Ulg  by o spotkanie z psychiatra, który, mimo i  po-
twierdzi  wynik testu ADOS wp yn  koj co na jej obawy o przysz o  dziecka:  

powiedzia , e syn nie musi chodzi  do przedszkola terapeutycznego, je eli zwyk e przedszkole 
jest w stanie zapewni  nam realizacj  wytycznych orzeczenia. (…) Generalnie ja zauwa y am, e 
to wcale nie musi by  tak tragicznie, jak to by o przedstawione. 

Dla badanej, która jak przyzna a wcze niej nie mia a styczno ci z autyzmem 
czy niepe nosprawno ci  w ogóle wizja przedszkola terapeutycznego by a czym  
przera aj cym, poniewa  wi za o si  to z l kiem o przysz o  dziecka. S owa leka-
rza odczyta a jako szans  na w czenie syna do ycia spo ecznego w przysz o ci. 
Stworzy y one tak e przestrze , w której mog a ona stopniowo dojrzewa  akcep-
tacji umieszczenia syna w placówce terapeutycznej. 
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Odzyskiwanie stabilno ci  

Dla wszystkich badanych jednym z etapów odzyskiwania stabilno ci by o ju  
samo otrzymanie formalnej diagnozy. Pierwsza z badanych wyra a to wprost:  

diagnoza by a dla mnie ulg , bo w ko cu wiedzia am co robi , jak dzia a ?  

Druga z badanych przyznaje, e diagnoza pozwoli a jej stopniowo odzyska  
poczucie bezpiecze stwa. Za  trzecia okre la to jako „stani cie na nogi”. 

Dla drugiej z badanych czynnikiem wspieraj cym proces akceptacji diagnozy 
by o to czego pocz tkowo obawia a si  najbardziej, czyli umieszczenie dziecka w 
przedszkolu terapeutycznym. Jak sama mówi:  

(…) na szcz cie od wrze nia (czyli od czasu, gdy syn badanej zacz  ucz szcza  do przedszkola 
terapeutycznego – przyp. aut.) odzyskali my stabilno . Widz , e oczywi cie jeszcze du o jest 
pracy, ale jest to wszystko ustabilizowane. W moim przypadku tak e ju  jakby… no radz  sobie 
z tym na ten moment. My l , e tak, czuj  si  bezpiecznie. 

Odzyskiwanie macierzy stwa  

Matki dzieci autystycznych musz  zredefiniowa  swoj  rol  w obliczu neuro-
ró norodno ci ich dzieci. Dla drugiej z badanych elementem wspieraj cym ów 
proces jest wspó praca z personelem przedszkola. Jak sama opisuje:  

(…) ja si  po prostu du o ich pytam. Na przyk ad, je li mieli my takie epizody, e by am ca a po-
drapana, kostki u nóg podrapane, r ce ca e podrapane, twarz podrapana to ja si  pyta am pa  jak 
reagowa ? To mi podpowiadaj . Te  prosz , e je li widz , e trzeba co  poprawi  w domu to 
niech mi mówi . Tak jak mi na przyk ad powiedzia y, e w domu jest za du o d wi ków, eby 
mu piosenek nie puszcza  tylko sam  muzyk .  

Tak e trzecia z badanych dostrzega popraw  w zachowaniu syna pod wp y-
wem terapii w przedszkolu co pozytywnie wp ywa na jej poziom satysfakcji 
z macierzy stwa.  

Widz  w a nie jak to (terapia – przyp. aut.)  idzie. Ja ju  wr cz do niego normalnie mówi  co on 
ma zrobi ? Nie ma takiego domy lania si . Mówi  do niego czego od niego oczekuj , co on ma 
zrobi  a on rozumie i s yszy. (…) Nie mamy jaki  tam awantur. Kiedy  by o ich wi cej. e on 
chce co  wymusi  a ja si  nie zgadzam. I ja si  ciesz .  

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

Tak, na pewno do wiadczenie z pracy mi bardzo pomaga. Staram si  nie doprowadza  do sytu-
acji, gdzie jej (córki przyp. aut.) emocje eskaluj . (…) Od pocz tku by o mi atwiej porozumie  si  
z córk , ale te  od pierwszych miesi cy czu am, e to si  sko czy jak  diagnoz .  
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W tek trzeci: wyzwania 

Niepe no  porozumienia  

Jedn  z g ównych trudno ci, jakich do wiadczaj  rodzice dzieci autystycz-
nych jest porozumienie. Brak satysfakcjonuj cej komunikacji wynikaj cy tak e 
z opó nionego rozwoju mowy wp ywa negatywnie na samocen  jako rodzica. Na 
problemy z porozumieniem zwracaj  uwag  wszystkie badane. Druga z bada-
nych opisuje to w ten sposób:  

nie wydaje mi si , e jeste my ju  na takim etapie, e rozumiemy si . Czasami s  takie sytuacje, 
e jestem pod amana, bo na przyk ad on widzi boisko, dzieci graj  w koszykówk  i mówi, „koszy-

kówka”. Ja mu t umacz , nie mo esz i  tam starsi ch opcy graj  nie mo esz z nimi gra . To on 
oczywi cie ju  si  pok ada. A ja musz  go targa , praktycznie bra  pod pach  i do samochodu. 
(…) Uwa am, e rozumie co do niego mówi , ale s  takie sytuacje, e w a nie nie wiem. Nie 
uznaje takich kompromisów, idziemy na spacer nad morzem, jest zima i on koniecznie do wody 
musi wej . Nie dociera do niego, e jest zimno. Mówi  do niego jest zima, nie mo na si  kapa  w 
morzu a do niego to jakby nie dociera. On ma zobrazowane w g owie, e jak jest morze, to musi 
si  i  k pa .  

Bariery w porozumieniu dostrzega tak e trzecia z badanych co wyra a s o-
wami:  

nie mog  do niego powiedzie  jakbym mówi a do normalnego, dobrze rozwijaj cego si  czterolet-
niego dziecka „nie rób” i ono tego nie zrobi, na przyk ad nie wysypie kakao, bo jak powiem syno-
wi nie wysypuj kakao to odwróci szklank  i wysypie. No nie dociera do niego co si  mówi i to jest 
ta trudno .  

Natomiast pierwsza z badanych dostrzega przede wszystkim trudno  
w opanowaniu gwa townych reakcji emocjonalnych dziecka, o czym mówi:  

jest bardzo uparta i cz sto jak si  uprze to ci ko jej wyt umaczy . Wci  te reakcje bywaj  gwa -
towne, impulsywne i nieprzewidywalne. 

Brakuj ce s owa  

To czego brakuje badanym to mo liwo  pe nego, werbalnego porozumie-
wania si  z dzieckiem, co szczególnie podkre laj  druga i trzecia z badanych. 
Druga wyra a to w nast puj cy sposób: 

czego mi brakuje na ten moment to, e nie ma tej mowy swobodnej, e na przyk ad, wyjdzie 
z przedszkola i powie o dzisiaj by o super, bawi em si  wietnie. 

Za  trzecia z badanych przyznaje, e porozumiewanie si  z dzieckiem wyma-
ga od niej nauczenia si  jego sposobu rozumienia, co opisuje nast puj co:  

jak mówi  na przyk ad podaj pampersa to on widzi, e co  od niego mówi , ale niekoniecznie wie 
o co mi chodzi jak za du o s ów u ywam. A jak powiem (imi ) pampers i mu na przyk ad poka , 
to on chwile pomy li i rzeczywi cie tego pampersa przyniesie. 
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Emocje dziecka – emocje matki   

W procesie redefinicji swojej roli jako matki badane mierz  si  tak e z niezro-
zumia ymi dla nich emocjami swoich dzieci. Pierwsza z badanych opisuje gwa -
towne reakcje córki w nast puj cy sposób:  

jest bardzo uparta i cz sto jak si  na co  uprze, to ci ko jest jej wyt umaczy . I wci  te reakcje 
bywaj  takie bardzo gwa towne, impulsywne, zupe nie nieadekwatne. Zdarza, e odrabiamy lek-
cj  i czego  nie rozumie to zaczyna rzuca  przedmiotami albo krzyczy, e nie b dzie tego robi a. 

Sposobem badanej na radzenie sobie z nimi jest terapia i rozmowa. Córka 
uczestniczy w zaj ciach z treningu umiej tno ci spo ecznych, co jak zauwa a 
badana ma pozytywny wp yw na funkcjonowanie córki i ich wzajemne porozu-
mienie. Jak sama mówi:  

du o czasu ze sob  sp dzamy, bo ja córk  odbieram praktycznie ju  po lekcjach, du o rozmawia-
my, du o czytamy. Córka codziennie opowiada mi o tym, co robi a w szkole, opowiada o ró nych 
sytuacjach spo ecznych, z kole ankami. Jak powinna post pi  w danej sytuacji? Albo opowiada 
mi co  i t umaczy, e kto  zachowa  si  w nieodpowiedni sposób, bo powinien zrobi  to a nie to.  

Druga z badanych przyznaje, e zachowania takie jak krzyk, p acz, rzucanie 
si  na ziemi , autoagresja s  czynnikami powoduj cym u niej stres czasem pro-
wadz  do zw tpienia w swoje kompetencje jako rodzica.  

Zdarza mu si  krzycze , e nie chce albo krzyczy „mama nie!”, pomimo, e ja stoj  obok i nic mu 
nie robi . By a taka sytuacja, e najpierw chcia  si  k pa , a potem nie chcia , wi c jak go szybko 
op uka am a potem nie chcia  z wanny wyj  i po prostu tak si  dar  w azience. A wiadomo, jak 
to w bloku, wszystko s ycha . Wi c ja mówi , nie, zaraz przyjedzie policja! I zacz am uk ada  
w g owie, co powiem tej policji, jak ona do mnie przyjdzie w ko cu. 

Próbuj c poradzi  sobie z emocjami dziecka i w asnymi badana przyznaje, e 
stara si  stawia  synowi granice cho  wymaga to od niej niekiedy wiele wysi ku.  

Sama sobie mówi , e nie mog  si  ugi  na przyk ad da  mu tego czego chce, bo wtedy wiem, e 
to jeszcze gorzej, bo on b dzie wiedzia , e sobie mo e pokrzycze , p aka , albo wymusza  i dosta-
nie, wi c sama w sobie musz  si  jakby zawzi , tak, e nie pozwol  mu na co  i koniec. (…) No 
i tak, staram si  na spokojnie t umaczy  te , sama nad sob  panowa , to panowanie nad emocjami 
jest najgorsze. (…) cz owiek jest tylko cz owiekiem i jakby no wiadomo, te emocje si  ma w sobie. 

W tek czwarty: Co przyniesie przysz o ?  

Wczytuj c si  w narracje badanych mo na zauwa y  obawy o przysz o  ich 
dzieci, które przeplataj  si  z nadziej  na ich dobre funkcjonowanie w spo ecze -
stwie.  
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Nadzieje 

W narracji pierwszej z badanych nadzieja wi e si  z efektami terapii, w któ-
rych córka uczestniczy od wczesnego dzieci stwa: 

mam wra enie, e od tylu lat ju  jest w terapiach i treningach umiej tno ci spo ecznej, e czasem 
funkcjonuje lepiej ni  dzieci, które nie maj  adnej diagnozy. Jakby ma wi cej kompetencji, goto-
wych rozwi za , jak powinna post pi  w danej sytuacji? 

Druga z badanych zauwa a pozytywne strony dziecka i w nich uparuje szan-
sy na kompensacj  braków a w konsekwencji dobrego funkcjonowania w doro-
s ym yciu: 

Pami  ma wr cz wybitn . Ja ju  teraz mam porównanie do niektórych rówie ników, co ja ju  
widz , on nie mówi jeszcze swobodnie a ju  w niektórych kwestiach jest ich w stanie prze cign . 
Jestem wr cz dumna z niego. (…) Widz  naprawd  bardzo du y potencja , e on naprawd  mo e. 
Mo e to wygórowane my lenie jest, ale wydaje mi si , e on mo e w yciu co  osi gn  i nor-
malnie po prostu funkcjonowa .  

Tak e trzecia z badanych przywo uje umiej tno ci syna upatruj c w nich na-
dziei na samodzielne ycie w przysz o ci:  

ca y alfabet powie, ca y alfabet! Powie jak si  rzeczy nazywaj , a jak auto, b jak banan, c jak cy-
tryna… Potrafi liczy  do dwudziestu po polsku i po angielsku. Jego mocn  stron  jest to, e apie. 
W a nie to. apie rzeczy trudne na przyk ad jak by  ma y nie potrafi  powiedzie  Piesek czy kotek 
a powiedzia  szesna cie, osiemna cie.   

L k o przysz o  

Mimo ukazanych wy ej iskierek nadziei w narracjach wszystkich trzech ba-
danych zaakcentowany jest l k o przysz o . Najbardziej jest on zaakcentowany 
w wywiadzie trzecim, gdzie badana przyznaje:  

nie ukrywam, e martwi mnie przysz o . Co b dzie dalej? Czy on w tym przedszkolu zd y si  
na tyle wyrobi , ebym go mog a da  do szko y, czy niestety czeka nas szko a specjalna. Za dwa 
lata b d  my la a, czy on nadaje si  do zerówki? Czy go jeszcze zostawi ? Jak d ugo mo e by  
w tym przedszkolu? W a nie najbardziej martwi mnie taka przysz o . Po prostu jak to dalej b -
dzie wygl da ?  

Tak e pierwsza z badanych wprost mówi: 

Boj  si  troch  tego dalej, prawda? Co b dzie w okresie dojrzewania, bo to chyba b dzie taki naj-
bardziej ci ki okres. 

Podobne obawy ywi druga, co wyra a s owami: 

nie wiem jak ta przysz o  b dzie wygl da a nie my l  co b dzie za dziesi  lat, no bo nie wiem co 
b dzie naprawd .  
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Czy spo ecze stwo jest gotowe?  

Jak wynika z narracji badanych z czynników pot guj cych negatywne emocje 
zwi zane z macierzy stwem dziecka w spektrum jest spo eczny, negatywny od-
biór autyzmu i traktowanie go jako upo ledzenie. Druga z badanych wyra a to 
w ten sposób:  

to nad czym ubolewam, e jako spo ecze stwo nie mamy tej wiedzy. Ja sama jej nie mia am. Nie 
wiem, czy spo ecze stwo jest gotowe na niego. Ludzie nie maj  wiedzy i po prostu takie osoby 
czy takie dzieci traktuj  jak gorsze. 

Konsekwencje negatywnego spo ecznego postrzegania autyzmu s  wyra one 
w narracji pierwszej z badanych, która opisuje problemy córki z akceptacj  dia-
gnozy: 

ma brak wiary w siebie, w poczucie sukcesu. Jest poinformowana o diagnozie i odk d wie spad a 
jej samoocena. Pojawiaj  si  jakie  komentarze, e jestem g upia, albo ja tego nie umiem. (…)  

Badana przywo uje te  sytuacj , w której musia a skonfrontowa  si  z emo-
cjami córki wywo anymi przez pozornie pozytywne wydarzenie jakim by o ob-
chodzenie w szkole wiatowego Dnia Autyzmu: 

jak by  teraz 2 kwietnia, wiedzia a, bo ca a szko a by a oblepiona na niebiesko wstaje rano i pierw-
sze pytanie: mamo, dlaczego ja si  z tym urodzi am? Przytuli am j  po prostu, ale na ten mo-
ment to pytanie mnie rozwali o.  

Podsumowanie  

Podsumowuj c wyniki przytoczonych bada  w asnych mo na zauwa y , i  
wraz z up ywem czasu wszystkie trzy badane przechodz  proces redefinicji siebie 
w roli matki i zaczynaj  akceptowa  fakt bycia rodzicem dziecka w spektrum 
autyzmu. Na pocz tku tego procesu u ka dej z badanych pojawiaj  si  uczucia 
negatywne i próba wyparcia obserwowanej odmienno ci dziecka. Za katalizator 
transformacji jako ciowej mo na uzna  diagnoz , która stanowi z jednej strony 
zwerbalizowanie i sformalizowanie wszystkich obaw zwi zanych z byciem matk  
dziecka w spektrum, lecz tak e jest nowym punktem startu. Orzeczenie pozwala 
na obj cie dziecka bardziej systemow  opiek  co pomaga odzyska  poczucie bez-
piecze stwa. Pozwala to tak e matkom zaanga owa  si  w proces terapii, aby 
korzystaj c z profesjonalnego wsparcia budowa  wi  z dzieckiem. Wraz z up y-
wem czasu, towarzysz ce etapowi sprzed diagnozy uczucia niepokoju braku 
poczucia bezpiecze stwa, stabilno ci ulegaj  zmniejszeniu, cho  nie zanikaj  ca -
kowicie. Czynnikami wspieraj cymi ów proces przechodzenia od uczu  nega-
tywnych do pozytywnych s : zdobywanie kompetencji temat spektrum autyzmu 
i emocjonalne wsparcie ze strony otoczenia. Im wi cej badana wie i dowiaduje si  
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na temat autyzmu tym bardziej jest w stanie zaakceptowa  inno  dziecka i odna-
le  si  w nowej roli. Istotn  rol  w tym procesie jako pokazuj  wyniki wywiadów 
pe ni  eksperci – psychologowie, lekarze, pedagodzy. Ich sposób komunikowania 
si  z rodzicem ma wp yw proces akceptacji diagnozy. Innym wa nym czynni-
kiem jest postawa otoczenia szczególnie rodzinnego. Ich „brak zgody na autyzm” 
w rodzinie mo e opó ni  podj cie decyzji o diagnozie a w konsekwencji wyd u-
y  etap niepokoju i braku stabilno ci. Tak e dalsze otoczenie spo eczne pe ni 

wa n  rol  w procesie pe nej akceptacji diagnozy i budowaniu postawy otwarto-
ci na inno  dziecka u badanych matek. Ka da z nich bowiem deklarowa a, e 

obawia si  o funkcjonowanie dziecka w przysz o ci. Zatem wspieraj ce otoczenie 
najbli szej rodziny i przyjazne rodowisko ekspertów w placówce edukacyjno–
terapeutycznej mog  stworzy  bezpieczne warunki do odbudowania wzgl dnego 
poczucia bezpiecze stwa a tym samym u atwi  wej cie w now  rol  matki dziec-
ka w spektrum, lecz bez szerszych zmian spo ecznych utrzymanie pozytywnej 
postawy jest utrudnione. Jak pokazuj  wyniki przytoczonych bada , dzi ki uzy-
skanej wiedzy oraz wsparciu profesjonalistów wszystkie trzy badane zredefinio-
wa y swoje role, potrafi y odnale  pozytywne emocje w macierzy stwie dziecka 
w spektrum, lecz ród em niepokoju pozostaje szersze otoczenie spo eczne.  

Wnioski 

Zaprezentowane wy ej badania wpisuj  si  w nurt redefiniowania autyzmu 
i przesuwania jego pozycji z ujmowania go jako zaburzenie neurorozwojowe 
(Autism Spectrum Disorder) na zjawisko spektrum (Autism Spectrum Condition). 
Zalet  tego drugiego jest postrzeganie autyzmu jako odmienno ci bez warto cio-
wania osób b d cych reprezentantami cech autystycznych jako niezgodnych 
z norm , niepe nosprawnych. (Baron-Cohen, 2000). Odnosz c to podej cie do 
wyników bada  autorki, potrzeb  zmiany spo ecznego nastawienia odczuwaj  
wszystkie trzy badane. Zmiany w odbiorze osób autystycznych mog yby wp yn  
dodatnio na redukcj  do wiadczanego przez nie l ku o przysz o  swoich dzieci.  

Zamiarem autorki by o ukazanie zmian w postawach i emocjach jakie poja-
wiaj  si  wraz z czasem up ywaj cym od dostrze enia pierwszych symptomów 
neuroró norodnego rozwoju do akceptacji diagnozy i wej cia w now  rol  matki 
dziecka w spektrum. Badanie mia o charakter jako ciowy i z pewno ci  nie wy-
czerpuje tematu, ale ods ania bardzo osobist , subiektywn  perspektyw  spojrze-
nia na proces stawania si  matk  dziecka w spektrum, czego tak e do wiadczy a 
i do wiadcza sama autorka. Tekst dotyka równie  istotnej kwestii spo ecznej zgo-
dy na obecno  osób neuroró norodnych w spo ecze stwie z perspektywy osób 
zaanga owanych, czyli matek.  
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Subiektywne, stopniowe odczuwanie poprawy jako ci wi zi z dzieckiem 
w spektrum jakie autorka zaobserwowa a u badanych matek wp ywa pozytywnie 
na ich do wiadczenie macierzy stwa. Wp yw na ten proces maj  nast puj ce czyn-
niki: stopniowo nabywana lub posiadana wiedza na temat autyzmu, merytoryczne 
wsparcie ekspertów i empatia zarówno ze strony profesjonalistów jak i najbli szego 
otoczenia. Innymi s owy mo na odczuwa  rado  z macierzy stwa maj c dziecko 
w spektrum autyzmu cho  doj cie do tego stanu wymaga czasu. Tym co jest po-
trzebne matkom by wspiera  je (nas) w pozytywnym prze ywaniu macierzy stwa 
dzieci w spektrum jest zmiana spo ecznego postrzegania autyzmu z niepe nospraw-
no ci i upo ledzenia na niewarto ciowan  negatywnie ró norodno . 
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