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DOSWIADCZENIA MATEK DZIECI ZE SPEKTRUM
AUTYZMU W OBLICZU WIELOGEOSOWOSCI WIEDZY
I PRAKTYK DOTYCZACYCH AUTYZMU

Mimo postepéw wiedzy na temat autystycznego spektrum zaburzen (Autism Spectrum
Disorder, ASD), jakie dokonaly sie w ciggu ostatnich lat, oraz podej$cia do probleméw,
z jakimi musza zmierzy¢ sie osoby z autyzmem i ich rodziny, nadal brakuje jednolitej teorii
tego zagadnienia. Koncentracja na finansowaniu badari majacych na celu znalezienie poten-
gjalnych przyczyn zaburzenia i ryzyka jego wystapienia wzmacnia przekonanie o tym, ze
autyzm to problem wspoélczesnosci, ktéry mozna rozwigzac¢ dzieki odkryciu czegos, co
zawsze wydaje sig bliskie. Twércy oraz zwolennicy poszczegdlnych metod terapii zapew-
niajg o ich skutecznosci, miarg tego ma by¢ wychodzenie z autyzmu. Wszystko to skutkuje
pelnymi determinacji poszukiwaniami najlepszego sposobu oddziatywania celem poprawy
stanu funkcjonowania zdiagnozowanych oséb. Wspoélczesnie rodzice maja mozliwosé
dotarcia do réznych modeli interpretacji trudnych zachowan swoich dzieci i to na nich
spoczywa odpowiedzialno$¢ za wybér miedzy wielosciag dostepnych rozwiazan. Wybér
lekarza, sposobu terapii, poszukiwanie ekspertéw to gléwna przestrzeri dziatania rodzicéw
dzieci z ASD. Jak w zaistnialej sytuagji czuja sie matki, ktére daza do poprawy funkcjono-
wania swojego dziecka i stawiajg czolo wyzwaniu, jakim jest orientowanie sie¢ w plurali-
stycznym $wiecie praktyk medycznych i niemedycznych, to temat niniejszego artykutu.

Stowa kluczowe: autystyczne spektrum zaburzer, terapie autyzmu, doswiadczenie
matek dzieci z autyzmem

Wprowadzenie

Dzieci z ASD ze wzgledu na spoleczne i komunikacyijne deficyty oraz wystepowa-
nie zachowan trudnych stanowia wyzwanie dla swych rodzicéw. Optymalna nauka
i wychowanie wymaga zastosowania odpowiednio dobranych metod i technik pracy,
cojest mozliwe przy znajomosci natury problemu. Kazda publikacja dotyczaca nowych
odkry¢ naukowcéw, kazda kolejna konferencja, wypowiedZ na ten temat wznieca mysl,
ktéra kietkuje w umystach rodzicéw, opiekunéw, terapeutéw, nauczycieli, dajac plony
w postaci nadziei lepszej przysztosci ich podopiecznych. Nadzieja ta maleje w konfron-
tacji z rzeczywistoscig i stwierdzeniem: ,Jezeli spotkates jedna osobe z autyzmem, to
znasz jeden przypadek autyzmu” (Silberman, 2017, s. 22). Gdy zdanie to okazuje sie
prawdziwe, nawet dla biologéw molekularnych, brzmi , wyjatkowo gorzko” (tamze).

Wieloglosowos¢ podejsé — w poszukiwaniu lepszych mozliwosci

W zwiazku z brakiem jednoznacznych danych na temat autyzmu nie ma testu
genetycznego, medycznego czy psychologicznego, ktéry pozwolilby u danej oso-
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by stwierdzi¢ lub przewidzie¢ omawiane zaburzenie. Nie istnieja spdjne, anato-
miczne ani fizyczne markery tych zaburzen, pozwalajace postawi¢ rozpoznanie.
Jedyna konkretng rzecza sa kryteria, ktére pochodzg wprost z Diagnostycznego
i statystycznego podrecznika zaburzeri psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa
Psychiatrycznego (DSM, ang. Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disor-
ders) oraz z obowiazujacej w Polsce Migdzynarodowej statystycznej klasyfikacji cho-
b i problemow zdrowotnych (ICD-10, ang. International Statistical Classification of
Diseases and Related Health Problems). Ze wzgledu na sposéb, w jaki narzedzia te
kwalifikuja (lub nie) poszczegdlne zaburzenia, wzbudzaja szereg kontrowers;ji.
Wokét diagnoz budowana jest duza przestrzeri niepewnosci, a rosnaca z roku
na rok ich liczba wywotuje panike, obawe, Zze autyzm to wspédlczesne odchylenie
od normy, efekt osobliwie zaburzonych czaséw, wynik nagromadzenia predys-
pozycji genetycznych oraz ukrytych we wspélczesnym $wiecie czynnikéw ryzy-
ka, jak: zanieczyszczenie powietrza, gry wideo, modyfikowana zywnos$¢ (tamze,
s. 48). Z tego powodu prowadzone sa intensywne badania w tym obszarze. Lek
przed epidemia wplynat na ich kierunek — poszukiwanie potencjalnych przy-
czyn i zagrozeri celem opracowania skutecznego postepowania profilaktycznego
i dalej terapeutycznego.

Na polu naukowym doszlo do $cierania sie wielu alternatywnych podejs¢
wobec terapii autyzmu, wywodzacych sie z dociekari na temat jego etiologii. Naj-
starszym podejéciem dotyczacym genezy omawianego zaburzenia jest (niepopu-
larne juz dzisiaj) podejscie psychoanalityczne, ktérego podstawg bylo zatozenie,
Ze autyzm jest zaburzeniem wynikajacym z nieprawidlowo zbudowanych relacji
miedzy matka a dzieckiem. Uwazano, ze rodzice, a zwlaszcza matki niedaja-
ce dziecku poczucia bezpieczeristwa i niedazace do nawigzania z nim kontaktu
emocjonalnego, s powodem pojawiania si¢ zachowan autystycznych. Wycho-
dzac z takich zatozeri, nadano kierunek postepowaniu terapeutycznemu. Skoro
problemem miaty by¢ relacje z matka, sugerowano, by odbudowaly one wiez ze
swoimi dzie¢mi. W rodzicach rosto poczucie winy, odpowiedzialnosci za kondy-
cje potomstwa, szukali oni réznych sposobé6w naprawy sytuacji.

Alternatywe dla psychodynamicznego podejscia zaproponowat behawio-
ryzm. Metoda ABA (ang. Applied Behavior Analysis) wywodzi sie z kilkudziesie-
ciu lat badarn nad osobami z zaburzeniami behawioralnymi i rozwojowymi (Leaf,
McEachin, 2017, s. 14). W toku prowadzonych badant naukowcy prébuja poka-
zac, ze zachowania dzieci z autyzmem, tak samo jak kazdego z nas, sq w sposéb
okreslony i przewidywalny zwigzane z wydarzeniami w otaczajacym je srodo-
wisku. Ich zdaniem istnieje bezposredni wplyw czynnikéw srodowiskowych na
ksztattowanie sie zachowan autystycznych i ich korygowanie. Ole Ivar Lovaas
(1973) wraz ze wspdtpracownikami przeprowadzit badanie, ktérego celem byto
udowodnienie skutecznosci Stosowanej Analizy Zachowania w leczeniu trud-
nosci u dzieci z zaburzeniami. Terapia ta odniesiona do oséb z ASD miata swdj
renesans w latach 90. XX w. za sprawg ksigzki Catherine Maurice pt. Let Me Hear
Your Voice: A Family’s Triumph Over Autism, bedacej zapisem terapii stosowanej
wobec jej dzieci. Historia ta dala nadzieje rodzicom, ktérzy zyli w obawie, Ze stan
ich dzieci nie ulegnie poprawie (Leaf, McEachin, 2017, s. 15). Powotujac si¢ na
organizacje rzadowe w Stanach Zjednoczonych i w Europie, jak: National Rese-

SZKOLA SPECJALNA 5/2019, 340-351 341



AGNIESZKA DRABATA

rach Council, New York State Department of Health, zwolennicy ABA podaja, iz
jest ona zalecana jako wiodaca forma terapii dzieci z autyzmem (Suchowierska,
Ostaszewski, Babel, 2018, s. 39). Wedlug raportu Narodowego Centrum Auty-
zmu z 2009 r. oddzialywania behawioralne majg najwieksze poparcie naukowe
ze wzgledu na ich skutecznos¢ w poprawie jakosci zycia oséb z autyzmem (tam-
ze, s. 14). Nie trudno sie dziwié, ze informacje na temat wykazanej skutecznosci
metody behawioralnej w leczeniu omawianej grupy oséb przyczynily sie do jej
upowszechnienia.

W opozycji do tego stanowiska stojg przedstawiciele terapii niedyrektywnych.
Wchodzac na strone Autism Treatment Center of America uzyska¢ mozna infor-
magcje na temat programu Son-Rise, jak réwniez tego, ze wygrat on konkurs na
najlepszq terapie autyzmu w kategorii obejmujacej réwniez wspomniang ABA.
Dzieci z autyzmem, jak twierdzi Raun Kaufman, zachowuja si¢ inaczej, jednak
zachowania te sa objawami, nie przyczynami. Kazde autystyczne zachowanie,
wedtug przedstawicieli Son—Rise, jest symptomem. Zamiast ignorowad problem,
nalezy dotrze¢ do jego przyczyn. Usilowanie pozbycia sie tych zachowan nie
pomaga w okresleniu rzeczywistego sedna autyzmu, natomiast powaznie naru-
sza zaufanie i relacje, ktére, kiedy sa prawidlowo budowane, staja si¢ podstawa
w walce o wlasciwy rozwdj dziecka. Wychodzac z zalozenia, ze autyzm to za-
burzenie relacji spolecznych, w procesie terapeutycznym nie zmusza sie dziecka
do zmiany zachowania. Zamiast pyta¢: ,Co musze zrobi¢, aby zmieni¢ zacho-
wanie dziecka?”, nalezy postawic pytanie: ,,Co musze zrobié, aby stworzy¢ wiez
z dzieckiem?” (Kaufman, 2016, s. 41).

Kolejnym modelem prébujacym wytlumaczyé problemy oséb z autyzmem
i zastosowac odpowiedniq terapig, jest podejscie poznawcze, wedtug ktérego trud-
nosci, z jakimi zmagajq sie ludzie z ASD, sq konsekwencja defektu mechanizmu
poznawczego, wplywajacego na rozumienie $wiata. Simon Baron-Cohen i John
Swettenham przedstawili hipoteze, ze na autyzm sklada si¢ kilka poznawczych
zaburzen. Odwotuja sie oni do trzech proceséw umystowych: funkcji wykonaw-
czych, centralnej koherengji i teorii umystu. Twierdza, Ze osoba z autyzmem moze
by¢ dotknieta w réznym stopniu zaburzeniem kazdej z tych funkcji, w pewien spo-
s6b niezaleznych od siebie (Suchowierska, Ostaszewski, Babel, 2018, s. 30). W ra-
porcie Educating Children with Autism, opracowanym przez Narodowa Akade-
mie Nauk Stanéw Zjednoczonych (National Academy of Sciences — NAS), miano
jednego z najwazniejszych kompleksowych modeli terapii, popartych badaniami
naukowymi, przyznano modelowi DIR (ang. Developmental Individual — Difference
Relationship Based Model) /Floortime. Metoda ta powstala w USA, a twdrca jej jest
amerykanski psychiatra Stanley Greenspan. Wraz z Sereng Wieder podwazyt on
skuteczno$é ABA w pracy z osobami z autyzmem i, powotujac sie na przeprowa-
dzone badania, stwierdzit, Zze dzieci prowadzone zgodnie z tym modelem osiagaja
niewielkie postepy w nauce oraz niewielkie lub Zadne korzysci spoleczne i emo-
cjonalne (Greenspan, Wieder, 2014, s. 48). Wychodzi sie tu z zalozZenia, ze typowe
dla autyzmu deficyty umiejetnosci, jak: empatia i postrzeganie swiata z perspekty-
wy drugiego czlowieka, wyzsze poziomy abstrakcyjnego myslenia, w tym: wnio-
skowanie, wspéldzielenie uwagi, odczytywanie sygnaléw spotecznych, rozwiazy-
wanie probleméw, naprzemienno$¢ emocjonalna, sg zjawiskami wtérnymi wobec
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zdolnosci niemowlecia do laczenia emocji lub intencji z planowaniem i szeregowa-
niem motorycznym oraz z bodZcami i péZniej z pojawiajacymi sie symbolami. Nie-
umiejetnoé¢ dokonania tego polaczenia czyni podstawowy psychologiczny deficyt
autyzmu. Twérca podejscia DIR wysunat hipoteze, Ze réznice biologiczne zwigza-
ne z ASD mogg sie przejawia¢ w zahamowaniu umiejetnosci dokonywania tych
polaczen, co prowadzi zaréwno do pierwotnych, jak i wtérnych cech ASD (tamze,
s. 403). Znaczace interakgcje z opiekunami oraz otoczeniem dziecka sg uzaleznione
od tego, czy wyksztalci ono polgczenia sensoryczno-afektywno-motoryczne. Jesli
sie to nie stanie, rozumienie przekazu srodowiska i w efekcie zdobywanie z niego
wiedzy beda ostabione.

Hipoteze zglebiajacq istote potaczert pomiedzy afektem, planowaniem i sze-
regowaniem motorycznym oraz doznaniami zmyslowymi, a takze innymi sposo-
bami przetwarzania informacji, nazwano hipoteza predyspozycji do afektu (Af-
fect Diathesis Hypothesis). Zaklada ona, ze dziecko wykorzystuje afekt lub uczu-
cie, aby nada¢ swoim dziataniom charakter intencjonalny, a symbolom i stowom
— znaczenie. Tworcy DIR przekonuja, Zze dzieki temu, iz model ten koncentruje
si¢ na deficytach lezacych u podstaw i prowadzacych do objawéw autystycz-
nych, a nie na samych tylko objawach, postepujac zgodnie z jego zalozeniami,
osoby z autyzmem sa w stanie nawigzywac przyjazne kontakty z ludZmi, czer-
pac z nich przyjemno$é, a takze wyksztalci¢ umiejetnosci skutecznego porozu-
miewania sie oraz rozwiagzywania probleméw (tamze, s. 258). W literaturze od-
najdziemy informacje, ze DIR/Floortime wychodzi poza ramy wczesniejszych
modeli, laczac najbardziej wiarygodne i aktualne informacje na temat tego, jak
rozwija si¢ umyst, oraz o tym, ze wyznacza nowe standardy opieki nad dzie¢mi
z ASD i innymi zaburzeniami rozwojowymi.

Na miedzynarodowych konferencjach na temat spektrum autyzmu wiele
moéwi sie o biologii autyzmu i zwraca uwage na to, by zachowania i widoczne
problemy dzieci pochtanialy mniej uwagi, celem dostrzezenia nie tak widocz-
nych, jednak niezwykle waznych kwestii. Wedtug przedstawicieli biomedyczne-
go podejscia do autyzmu istotne jest, by zrozumied, ze wewnetrzne, biologiczne
problemy dziecka majg w duzej mierze wplyw na jego zachowanie (Kaufman,
2016, s. 274). Organizacja lekarzy DAN! (Defeat Autism Now! — Pokonaj Au-
tyzm Teraz) stara si¢ przekonad, ze kazdy autystyczny objaw ma swoje bioche-
miczne podloze. Wyeliminowanie lub zlagodzenie fizjologicznych problemdéw
ma przyspieszy¢ dzialanie terapii, poniewaz wiele dzieci boryka si¢ z immu-
nologicznymi oraz trawiennymi schorzeniami, ktére bezposrednio powiazane
s z trudnosciami spotecznymi, interakcyjnymi, sensorycznymi, behawioralnymi
oraz poznawczymi.

O tym, Ze autyzm jest skutkiem szczegdlnego zaburzenia funkcji mézgu,
ktérego Zrédlem moga by¢ czynniki genetyczne, informuje kolejna grupa bada-
czy. Biolodzy molekularni zidentyfikowali ponad tysigc potencjalnie istotnych
gendw i setki nowych mutacji zwigzanych z autyzmem (Silberman, 2017, s. 21).
Wiarygodnos$¢ tego przekonania z kolei podwaza miedzy innymi jeden z uzna-
nych autorytetéw w dziedzinie zaburzen neurologicznych w Ameryce, twérca
programu Brain Balance, Robert Melillo. Zdaniem Melilla osiemdziesigciopro-
centowego wzrostu zdiagnozowanych dzieci na terenie Stanéw Zjednoczonych
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w ciagu szesnastu lat nie mozna tlumaczy¢ genami. Przekonuje, Zze problemy
genetyczne nie eksploduja tak nagle, zas wytlumaczeniem tego zjawiska jest sro-
dowisko, ktére ,,odgrywa wazniejsza role niz geny w nieprawidlowym rozwoju
dojrzewajacego mézgu” (Melillo, 2017, s. 80).

Jak pokazuje ten pobiezny jedynie i niewyczerpujacy omawianej tematyki
przeglad koncepdji, rodzice szukajacy pomocy w postepowaniu z dzie¢mi, u kté-
rych zdiagnozowano autyzm, stykaja si¢ z mnogoscia nierzadko sprzecznych
informacji, jakich dostarcza im rynek edukacyjno-terapeutyczny peten réznych
modeli i podejs¢. Adekwatne zdaja sie by¢ stlowa Zygmunta Baumana (2011,
s.42): ,bél spowodowany nadmiernie ograniczonym wyborem zostat zastapiony
nie mniej dotkliwym bdélem, tym razem jednak spowodowanym obowiazkiem
podejmowania wyboru przy jednoczesnym braku przekonania o jego trafnosci —
i bez ufnosci, ze kolejne wybory osiagna wreszcie zamierzony cel”.

Badania wlasne

Nawigowania w skomplikowanym $wiecie systemu opieki, terapii, edukacji
i leczenia podejmuja si¢ najczesciej matki, ktére zarzadzaja ,niewidoczna niepet-
nosprawnosciag” swoich dzieci (por. Witeska-Mlynarczyk, 2017). Specyfika do-
$wiadczen matek dzieci z autyzmem, wynikajaca z dostepnej wielosci koncepgji
dotyczacych ASD, stanowi przedmiot moich rozwazan. Dalsza cze$¢ artykutu ma
charakter wstepnych badan rozpoznawczych, ktérych celem byto poznanie cha-
rakteru doswiadczen matek dzieci z autyzmem warunkowanego wieloscig kon-
cepcji dotyczacych omawianego zaburzenia. Opisem rzeczy w sposéb, w jaki sa
one postrzegane przez jednostki, zajmuje sie fenomenografia, stanowiaca wybra-
na w prezentowanym tekscie metode postepowania badawczego (Moroz, 2013,
s. 33). Doswiadczenie czlowieka wpisane jest tu w charakter jego bycia w $wiecie,
bedacego czescia rzeczywistosci, w ktérej funkcjonuje i ktérg jednoczesnie kreu-
je. To, w jaki spos6b do$wiadczenie jest opisywane, jest rodzajem indywidualnej
relacji miedzy czlowiekiem a zjawiskiem. Sposéb do$wiadczania zjawiska czy
sytuacji, na co zwraca uwage Ference Marton (1997, za: Jurgiel-Aleksander, 2016,
s. 269), dotyczy jednoczesnie sposobu wytwarzania znaczenia w konkretnym
czasie i przestrzeni, w okreslonej kulturze. Ujawnione przez badaczy koncep-
¢je znaczen nadane zjawisku stanowia rezultat prowadzonych badan, w ktérych
istotne jest, jak Swiat sie jawi i jaki jest w bezposrednim doswiadczeniu. Wedlug
zalozenn fenomenografii potoczne opisy zjawisk dostarczaja wiedzy niewidocz-
nej, gdyz przez badanych nienazwanej. Zadanie badacza polega na konceptu-
alizacji wiedzy dotyczacej sposobéw doswiadczania zjawiska przez badanych
w postaci kategorii opisu (tamze, s. 270). Zjawiska mentalne, dawniej ignorowa-
ne, jak pisze Jacek Moroz (2013, s. 33), dzi$ stanowia wazny wkilad w myslenie
o sferze ludzkich dziatari. Rzecz dotyczy jednak ,pewnej wyréznionej klasy
obiektéw, do ktdérych nalezg okreslone intencjonalne akty myslenia, wyrazajace
sie w postawach podlegajacych intersubiektywnym badaniom. Nie same «akty
jako takie» sa jednak dla nas interesujace, ale to, co powstaje w konsekwencji
ich zachodzenia” (tamze). Sq to badania, ktérych przedmiot stanowi opis pojec¢
uzywanych do konceptualizacji rzeczywistosci otaczajacej badanych.
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Przedmiot moich analiz stanowil tekst, bedacy rekonstrukcja wypowiedzi
zgromadzonych metoda wywiadu indywidualnego. Przeprowadzitam pie¢ wy-
wiadéw z matkami chlopcéw w przedziale wiekowym 8-17 lat, u ktérych zdia-
gnozowano autyzm. Respondentki sg mieszkankami wojewddztwa pomorskie-
go. U wszystkich dzieci badanych kobiet dodatkowo stwierdzono umiarkowany
stopieri niepelnosprawnosci intelektualnej. Rozmowy przebiegaly w spokojnej
i przyjaznej atmosferze, w miejscu preferowanym przez badane. W trakcie roz-
méw czasem pojawialy sie zachowania niewerbalne i prozodyczne cechy wy-
powiedzi (np. nerwowe przebieranie palcami czy nogami przez rozméwczynie,
obnizanie tonu glosu) wskazujace, ze temat w niektérych momentach nie byt fatwy
i wywolywal emocje. Zebrany material badawczy przeanalizowalam, przyjmujac
konstruktywistyczng perspektywe, w ktorej zaklada sie, Ze emocje sa wytworem
poddajacym sie uwarunkowaniom kulturowym i spolecznym. Celem podjetych
badari byt jakosciowy opis sposobéw doswiadczania przez badane sytuacji zwia-
zanej z wieloscig dostepnych mozliwosci, podejsé i koncepdji teoretycznych oraz
praktyk dotyczacych autyzmu. W jaki sposéb determinuje to charakter doswiad-
czeri matek dzieci z ASD, to postawiony przeze mnie problem badawczy.

Celem znalezienia odpowiedzi, opracowatam nastepujacy plan wywiadu:
1. Jakie obecnie wsparcie i pomoc oferuje sie rodzicom dzieci z ASD?
2. Opisz swoje doswiadczenia i odczucia zwigzane z dostepnymi obecnie moz-
liwosciami dotyczacymi terapii autyzmu.
W czasie przeprowadzania wywiadéw odwolywatam sie do doswiadczen ba-
danych w zakresie zjawisk, o ktérych rozumienie pytatam. Prositam o objagnianie,
uzupehianie i rozwijanie wypowiedzi, unikajac pytan sondujacych.

Omoéwienie badan

Z przeprowadzonych analiz tekstu wypowiedzi wylonione zostaly trzy kate-
gorie opisujace doswiadczenie matek zwigzane ze sposobem zarzadzania niepet-
nosprawnoscig dziecka w obliczu wielosci podejs¢ dotyczacych autyzmu: poczu-
cie odpowiedzialnosci, poczucie winy oraz poczucie wstydu.

Poczucie odpowiedzialnosci

Pierwszy wniosek, jaki wylonit sie z przeprowadzonych analiz, zwiazany jest z wy-
parciem psychoanalitycznych teorii przez neurobiologiczne interpretacje, co niesie za
soba zasadnicze konsekwengcje dla doswiadczenia matek dzieci z ASD. Poszukiwa-
nie przyczyn odmiennych zachowan dzieci w sposobie funkcjonowania ich mézgéw
sprawia, ze matki czujq sie odpowiedzialne, lecz tym razem nie za spowodowanie
zaburzenia, a za prace nad deficytami poprzez organizowanie wiasciwej terapii.

Jakas pani mi mdwita o terapiach. ,Jaka terapia? No tak, on teraz bedzie mial terapie
i pewnie wyzdrowieje”. Chociaz ona mi tez powiedziata, co do kovica zycia nigdy tego nie
zapomng. Ja mdwig: ,Przeciez on mnie kocha, ja to czuje”. A ona mi wtedy powiedziata:
,»On panig kocha, bo pani jest mu potrzebna do zmiany pieluchy”. To byto straszne, straszne
przezycie, ten chaos w glowie, co teraz [...]. Szukatam pomocy i przez pewien okres my-
Slatam, Ze jak bedzie miat wiele roznych terapii, dodatkowych zajec, ze sie poprawi i jeszcze
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liczytam na to, majgc wiedze z filmow amerykariskich, ze po takich dtugich terapiach osoba
z autyzmem na kovicu wyzdrowiata, prowadzita normalne zycie, dostawata jakie$ stanowiska
w pracy i wtedy ja tak jeszcze zytam tg nadziejg i myslatam, Ze moze tak bedzie.

Ja bym bardziej byta sklonna zaczgc sig zastanawiac, czy rzeczywiscie jest ta wielos¢ po-
dejs¢ w praktyce. Ja raczej jestem na etapie, ja ciggle mam problem z tym, co dalej i czy
on jakby na dzisiaj dostat wystarczajgcq mozliwosé. Czy mdgt wykorzystac w ogdle to, co
moze rzeczywiscie w teorii wydaje si¢ takie jasne.

Tych sytuacji, kiedy ja z niemocy, bo mogtabym sobie powiedziec, dobrze, ze siedzi na pod-
todze i patrzy jak si¢ pralka, jak beben pralki si¢ kreci albo kreci nakretkami, jedne dzieci
bawig sig samochodzikami, a on sig bawi tym, ale ja oczekiwatam czegos wigcej, moze nie
tyle, ze oczekiwatam, bo to brzmi, ale jakby chciatam czegos lepszego dla swojego dziecka
niz krecenie pokretkami, wiec szukatam rozwigzania [...]. Musiatam stangc na wysokosci
zadania, musiatam wszystko zorganizowac pod niego, tak, czyli odpowiednig opiekg [...]
jak jego organizm byt silniejszy, to organizowac mu terapig, rehabilitacje.

Respondentki czuja si¢ odpowiedzialne za podejmowanie tak waznych decyzji, jak
wybor wlasciwej placowki czy specjalisty. Uwazaja, ze powinny otrzymywac wiek-
sze wsparcie, gdyz nie czujq sie na sitach, aby w sytuacji naglego zderzenia z faktem
posiadania dziecka z autyzmem, z dostepnej wielosci metod wybrac taka, jaka daje
pewnosc¢ dobrze dokonanego wyboru, za ktéry to one czuja sie odpowiedzialne.

Do momentu pdjscia jego do szkoty, do placwki, byt okres bardzo trudny, musiatam podjgé
decyzje, chodzitam do terapeuty, rozmawiatam dtugo o tym, co mam robié. Ze on pdjdzie
do szkoty, jakg szkole wybrac. Myslatam o tej takiej masowej szkole, gdyby tam poszedt
miatabym dziecko w szkole masowej, nie musiatabym sie wstydzi¢, mowic wszystkim, ze on
chodzi do specjalnej, bo to tez byt dla mnie wstyd, ze moje dziecko chodzi do specjalnej szko-
ty. Zrozumiatam, Ze z tej szkoty nie ma powrotu, nie ma wyjscia. W sensie takim, Ze on idgc
tam, on juz nie pdjdzie do szkoty masowej, a co wigze sig z tym, ze on jest niepetnosprawny.
Dla mnie to byto nowe, ja urodzitam dziecko zdrowe, tak, w sensie wczesniejsze, pierwsze
dziecko zdrowe, pdZniej pojawit sig syn, ktory wymagat diametralnie po prostu zmiany
wszystkiego tak i wlasnie, jezeli wychodzg ze szpitala z listq [...], ktdre mam sobie wybracé
jakies poradnie i tam jeZdzic, to nie jest tak [...] szukac tych réznych poradni i wiedziec,
czy rzeczywiscie dana poradnia, czy moge zaufac jej na tyle.

Jest wiele miejsc, oczywiscie my rodzice, ja pamigtam, ja mowig my rodzice z perspektywy,
jak syn byt jeszcze malutki, jak ustyszatam diagnoze, mi nikt nie powiedziat, co i gdzie
ja mam pdjsé, po prostu syn kiwat gtdwkq, krecit pokrywkami na kafelkach, zeby byto
glosniej. ,,No tak, ma autyzm, tak, pani powinna pojechac do poradni”. Tylko wydaje mi
sig, Ze to jest troszeczke za malutko, Zeby powiedzie¢: ,Pani powinna pojechac tam”. My
rodzice nie jestesmy w zaden sposdb kierowani. Oczywiscie mozna sobie pomyslec — to jest
twdj problem i sobie wiasnie szukaj w Internecie, ale to chyba nie o to chodzi.

Dokonanie ztego wyboru w percepcji badanych niesie za soba powazne konse-
kwencje dotyczace funkcjonowania ich dziecka i jego przysziosci. Zdarza sie wiec,
ze matki same wchodzg w role specjalisty i podejmujq sie misji ratowania dziecka.

Ja oczywiscie, jak syn byt milodszy, bytam terapeutkq, rehabilitantkq, bytam wszystkim
[...] zawsze zadawatam sobie pytania, kto by za mnie to robit [...].

Wszystko sama organizowatam i sama sig staratam i ciggle teraz [...]. Jesli chodzi o terapig i reha-
bilitacje, ja nie wiem, moze ja mam zle doSwiadczenia, ale jezeli po prostu prosze terapeutke, chyba
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nie o zbyt wiele, ale zeby po spacerze z synem myta ze¢by i ukladali ubrania, a ona robi to dwa
razy i pdzniej jest koniec, no to jakby nie moge oczekiwac nawet od profesjonalnej osoby, bo kto
bedzie i to chyba jest problem, ze to na barkach nas rodzicdw pozostaje ta cata odpowiedzialnosc.
Czasem mi sig wydaje, ze powinnam wigcej mu organizowac, ze on by wiele jeszcze umiat.
Moze gdybym go w domu samego czgsciej zostawiata, na przyktad na godzing lub dwie,
nie na pigé minut [...].

Poczucie winy

Problem winy zwiazany jest z zagadnieniem odpowiedzialnosci. Pytajac ko-
go$ o odpowiedzialnos¢ za cos, dociekamy, kto jest zaistniatemu stanowi rzeczy
winny. Winny, czyli odpowiedzialny, jest ten, kto nie uczynit tego, co powinien,
kto uczynil to, czego nie powinien (Wisniewski, 2012, s. 9). Z wypowiedzi matek
wynika, Ze czesto zarzuca si¢ im zaniedbanie pewnych kwestii badZ niewlasciwe
postepowanie.

Styszatam, ze kolezanki mowity, Ze ja z nim nic nie robig, ze ja go nie diagnozuje, Ze ja
powinnam iS¢ z nim do lekarza, przeciez to widac, Ze z tym dzieckiem cos sig dzieje, a ja
juz dawno bytam u lekarza [...].

Jezdzitam do mojej mamy, wtedy jeszcze byt taki nadwrazliwy na dZwigki, on krzyczat na
festynach, w miejscach publicznych, ludzie sig gapili, ja go zabieratam do domu [...]. I po-
tem oni mowili tez, ze to jest moja wina, bo ja go nie ucze, bo nawet siostra powiedziata,
Ze ja go powinnam paciorka uczyc. I ciggle mnie jeszcze tym obwiniali: ty go wigcej ucz,
ty mu wigcej uwagi poswigc.

Skgd mamy wiedziec, czy tak jest dobrze, czy zrobitam dobrze? Ja kiedys z calg pewnoscig
zastanawiatam sig, co zrobitam nie tak i juz nawet miatam rézne mysli, wmawiatam sobie
pewne sytuacje, ktdre miaty miejsce w naszym zyciu i jakby zrzucatam wlasnie odpowie-
dzialnos¢ ogromng na siebie.

Konsekwencja takich sytuacji, zwlaszcza gdy pojawia sie ryzyko probleméw
zwigzanych z niewlasciwa wedlug badanych odpowiedzig na adresowane do
nich wezwanie oraz to, Ze moglyby nie wypemnic ciazacej na nich powinnosci,
jest poczucie winy.

Teraz mam caty czas, mam takie poczucie winy, gdzies gleboko, ze ja moglam wigcej
dla niego zrobi¢, ze ja zaniedbywatam niektdre rzeczy, ze moze jeszcze jakby on mial tg
terapig, jak stucham jak rodzice mowig: a ja miatam takg, a ja takg metode, a ja metody
krakowskg, a ja jakgs tam takg. I moze gdyby on miat to, to i tamto, to on by wtedy inaczej
funkcjonowat, a moze gdybym jemu badata wiosy, bo niektdrzy badali, moze gdybym bada-
ta krew, oczyszczata organizm z toksyn, nie szczepita, czy szczepita, dodatkowo szczepita.
Ciggle gdzies szukam czegos, ze mogtam cos jako$ inaczej zrobic, wigcej dla niego zrobic.
Gdyby cos ztego sig w tej chwili stafo, to ja bym znowu sobie z tym nie poradzita i miata
poczucie winy, ze ja go zostawitam i musiata stucha¢ wszystkich dookota, ze gdzie ty
bytas, jak cos sig stato i to tak jest w kotko.

Nie, nie wiem, czy jest jakis wyjscie w ogdle. Z catg pewnoscig, gdybym, nie wiem, tak
sobie po prostu frywolnie pomyslata: dzisiaj odpuszcze, ja nie wiem, ja sobie nie wyobra-
zam, ale to jakos strasznie cigzko bytoby mi z tym. Czutabym sig sfrustrowana, czutabym
sig jako$ tak chyba bardzo winna, a moze mogtabym zrobi¢ to inaczej, moze gdybym
poczekata, a moze gdybym wczesniej zareagowata.
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Klasyczne koncepcje poczucia winy opisywat juz Zygmunt Freud (1992, za:
Strus, 2010, s. 275). Najczesciej przedstawia sie¢ je jako reakcje na przekrocze-
nie (realne lub wyobrazone) zinternalizowanych standardéw postepowania.
Reakcja ta ma charakter kary wewnetrznej. Rozwazane sa dwie postaci poczu-
cia winy. Pierwsza, kiedy mozna scharakteryzowac ja jako reakcje emocjonalna
powstajaca w wyniku negatywnej oceny wlasnego, okreslonego zachowania.
Wina skupiona jest na nim i na jego konsekwencjach dla innych, motywuje do
przeproszenia, przyznania sie i naprawy przewinienia. Druga postaé, kiedy
wina obejmuje negatywna ewaluacja cale ,ja” podmiotu (koncentruje na sobie,
wlasnych wadach), obniza poczucie wlasnej wartosci, czesto bywa przenoszona
w czasie i nieadekwatna. Pierwsza forma, nazywana ,specyficznym poczuciem
winy” lub ,poczuciem skruchy”, jest funkcjonalna, hamuje aspoteczne impulsy,
promuje zachowania moralne i sprzyja jakosci relacji z ludZmi. Globalne poczu-
cie winy natomiast pelni w wiekszym stopniu role karzaca niz zapobiegajaca.
Przezywane jest znacznie bardziej bolesnie. Zawiera elementy autoagresji, nie-
rzadko ma chroniczny, nawracajacy charakter i prowadzi do przygnebienia, po-
czucia bezsilnosci i bezwartosciowosci (tamze, s. 276).

Jak wynika z relacji badanych, doswiadczane przez nich poczucie winy wy-
woluje negatywne emocje i rzutuje na catoksztalt ich funkcjonowania. Sugerujac
sie¢ wypowiedziami kobiet, mozna wyciagnac wnioski, ze zdaje sie ono by¢ dez-
adaptacyjne i mozna przypuszczac, ze nosi znamiona globalnego poczucia winy.

Czgsto czuje sig Zle, ze zrobitam za malo, Ze czegos moze nie zrobitam. Zios¢, bezradnosc, zal,
smutek, zazdros¢, bezsilnosé, zmgczenie — w osiemdziesigciu procentach dominujg te zle emocje.
Przestatam w ogdle dbac o siebie, o jakies tam swoje sprawy, bo ja uwazam, ze ja powin-
nam w stu procentach ten czas poswigci¢ jemu [...]. Moja rodzina tez mi ttumaczyta:
przeciez ty masz teraz dziecko, takie dziecko, ty musisz, ty teraz musisz, ty nie mozesz
teraz dla siebie. I ciggle to musisz i musisz.

Skoro on sig taki urodzit, ja powinnam z wszystkiego zrezygnowac, poswigcic jemu, a kaz-
dqg takg przyjemnos¢ dla siebie traktowatam jako cos ztego, ze ja teraz sobie zamiast jemu.

Poczucie wstydu

Z rozméw wylonila sie jeszcze jedna emocja — wstyd zwigzany z lekiem przed
krytyczna oceng innych ludzi. Badane czesto absorbuje to, jak s postrzegane przez
innych. Majg poczucie bycia obiektem negatywnej oceny ze strony otoczenia.

Dhugo mi towarzyszyt wstyd, ja si¢ wstydzitam mowic o tym, Ze on jest chory, jest inny, ze
ludzie sig gapig. Wstyd, ze ja urodzitam gorsze dziecko, inne, stabsze, kara, Ze bedzie brak
akceptacji dla niego, dla mnie, wiem jak takie osoby sq postrzegane, Ze sq czgsto wysmiewa-
ne, ze on nigdy nie bedzie czgscig spoteczeristwa, ze zawsze bedzie gorszy. Jako dziecko to
tez czesto Smielismy sie z chorych ludzi, ktdrzy szli, i tak sie cofatam do tego, zawsze ktos
byt uwazany jako gtupi i ta osoba stawata sie poSmiewiskiem wsrdd innych i ja wiedziatam,
Ze to bedzie tez dotyczyto mojego dziecka. Musiatam zatem szukac czegos, co pomoze miu.

Bojg sig osmieszenia, bojg sie krytyki, tego si¢ boimy po prostu, Tak, tak, ze bedg nas
ludzie oceniac [...]. Kilka takich sytuacji miatam, ktdre rzeczywiscie kazaty mi sig zastano-
wié, na przyktad, posztam raz do piekarni, do ktorej chodzitam codziennie z dzie¢mi. Tym
razem z dzie¢mi nie bytam, pani, przemita ekspedientka, zapytata mnie, gdzie sq dzieci, jak
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powiedziatam jej, Ze w przedszkolu, to spojrzata na mnie tak, ze miatam ochote sptong¢ po
prostu rumiericem i uciec jak najdalej stamtqd, bo po prostu poczutam ,[...] rzeczywiscie
cos Zle robisz; jak to ja jestem w domu a dzieci sq w przedszkolu”. I rzeczywiscie poczutam
sig bardzo niezrecznie.

Ja niestety mam bardzo zte doswiadczenia od samego poczgtku, jak tylko syn zostat zdia-
gnozowany jako dziecko autystyczne, poczqwszy od poradni w Gdarisku. Moze ja bytam
jeszcze niedojrzata, ale jezeli pani pokazywata synowi obrazek, na ktdrym byta filizanka
z czyms, z jakimis napojami, i pokazata tg karteczke, a syn powiedzial, ze to jest kawka.
I co sig stato, pani dwuznacznie spojrzata na mnie, poczutam si¢ urazona, jakby urazona,
jak data mi do zrozumienia: taka mama nic nie robi, tylko pije kawke.

Podsumowanie badan

Pierwszym z opisanych do$wiadczeni badanych kobiet jest poczucie odpo-
wiedzialnosci za wilasciwe zarzadzanie deficytami dziecka, co mozna ttumaczy¢
wynikiem postepujacej psychologizacji trudnosci zyciowych (Kociuba, 2016, za:
Witeska-Mlynarczyk, 2017, s. 199). Mamy dzisiaj do czynienia ze zjawiskiem, ze —
zdaniem Anny Witeskiej-Mtynarczyk — dorosli skupiaja sie na ulepszaniu siebie
i swoich dzieci i za to czujg sie odpowiedzialni. Im wigksza odpowiedzialnos¢,
tym wigksze moze by¢ poczucie winy, bedace kolejna kategorig znaczeniowa,
jaka zostala wyodrebniona z przeprowadzonych analiz. Jak pisze Wlodzimierz
Strus (2010, s. 278), ludzie doznaja tych emocji wéwczas, kiedy realizuja wazne
dla siebie normy i wartosci, jak w przypadku omawianego tematu. Joanna Bie-
lecka-Prus (2013, s. 106) pisze, ze intensywno$¢ poczucia winy zalezy od typu
relacji, jaka wiaze jednostke z osobami, ktére uzna za pokrzywdzone: im sil-
niejsza wieZ, tym poczucie winy jest glebsze. Doswiadczany przez badane ko-
biety wstyd to trzeci element skladajacy sie na wyodrebniong w badaniu triade.
Wstyd, tak samo jak poczucie winy, jest emocja o zabarwieniu negatywnym, lecz
dokonuje sie miedzy nimi pewne rozréznienia (Danieluk, 2006, s. 72). Michael
Lewis (2005, za: Danieluk, 2006, s. 79) w swej koncepcji sugeruje, ze wstyd jest
emocja nieprzystosowawcza, destruktywna, zwigzang z calosciowa negatyw-
na oceng siebie, charakterystyczng dla zaburzeri emocjonalnych. W poréwna-
niu z nig poczucie winy jest emocjg mniej intensywna, bardziej konstruktywna
i przystosowawcza. Istotne jest, by przyjrzec sie im obu blizej, poniewaz jeZeli sa
nadmiernie intensywne, wiaza sie z negatywnymi zjawiskami — miedzy innymi
z depresja, moga by¢ szkodliwe adaptacyjnie (tamze).

Zakoticzenie

Wyeksponowanie czynnikéw biologicznych jako majacych wplyw na po-
wstawanie ,autystycznej kondycji” nie zwolnito matek dzieci z ASD z cigzacej na
nich odpowiedzialnosci — teraz staly si¢ odpowiedzialne za zawiadywanie nimi
iich ,dysfunkcjami”, weszly w dyskurs i praktyki budowane wokét ulepszania
swojego dziecka, wypelniaja misje jego ratowania, co staje sie ich wspotczesnie
dostepnym zasobem kulturowym (por. Blum, 2015, za: Witeska-Mlynarczyk,
2017, s.202). W obliczu ciagle zwigkszajacej sie liczby przypadkéw autyzmu oraz
mnozacych sie terapeutycznych wskazéwek i rozwiazan dajacych nadzieje na
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lepszy rozwdj oséb z ASD, matki doswiadczajg dezadaptacyjnych emocji, beda-
cych wynikiem poddawania pod dyskusje dokonywanych na co dzier wyboréw
dotyczacych ich dziecka. Poniewaz wcigz brak jest jednoznacznych odpowiedzi
na pytanie, czym jest autyzm, z czego wynika i jak jemu zaradzi¢, bez jakiejkol-
wiek pewnosci trudno dokonaé wyboru sposréd wielu mozliwosci, jakie oferuje
sie rodzinom majacym dziecko z ASD, zwlaszcza ze skutecznosé poszczegélnych
stanowisk terapeutycznych jest dyskusyjna. W jaki sposéb wiec ograniczy¢ do-
$wiadczane przez matki poczucie winy i wstydu oraz jak wyzwoli¢ pozytywne
emocje dajace energie i poczucie adekwatnej odpowiedzi na potrzeby dziecka?
OdpowiedZ nie jest prosta, zapewne wymaga ogromnego nakladu pracy oraz za-
angazowania wielu srodowisk i instytucji. Obszar ten z pewnosciq jest obszarem
do dalszej eksploracji. Przyzwolenie dzieciom na bycie sobg, na mozliwo$¢ do-
konywania wyboréw, wyzbycie sie obaw zwigzanych z oceng ze strony innych
jest tym, co stwarza lepsze mozliwosci dla ich wzrostu i rozwoju. Stworzenie
warunkow, w ktérych mimo odmiennego postrzegania sg doceniane, celebro-
wana jest ich odmiennos¢, autyzmu nie traktuje si¢ jako deficytu czy dysfunkcji,
lecz uznaje za okreslony typ mechanizmu poznawczego, cechujacy sie swoistymi
zaletami, wydaje sie tu kluczowe.
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EXPERIENCES OF MOTHERS OF CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM
DISORDERS IN THE FACE OF THE MULTITUDE OF OPINIONS
CONCERNING THE KNOWLEDGE AND PRACTICES OF AUTISM

Abstract

Despite the progress that has been made in recent years in diagnosing autism spectrum
disorders (ASD) and in approaches towards problems faced by people with autism and their
families, we still lack a uniform theory concerning this issue. When we focus on financing
studies aimed at finding potential causes of the disorder and risk factors for its occurrence,
we reinforce the belief that autism is a modern problem which could be solved if only we dis-
covered something that always seems so close. Authors and supporters of various treatment
methods guarantee their effectiveness which is supposed to be measured by “recovery” from
autism. The desire to find a “cure” for autism leads to a determined search for the best inter-
vention in order “to heal” the child with ASD. Nowadays, parents can access different models
to interpret their children’s difficult behaviors, and they are the ones responsible for choosing
from the multitude of solutions available. Choosing a doctor and a treatment method, seek-
ing experts — these are the main activities for parents of children with ASD. How mothers
experience the challenge of “navigating” in the pluralistic world of medical and non-medical
practices in order to improve the functioning of their child is the subject of this article.

Keywords: autism spectrum disorders, autism therapies, experiences of mothers of
children with autism
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