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Rola seniorow we wspieraniu

swoich dorostych dzieci w procesach
autokreacji do rodzicielstwa

dziecka ze spektrum autyzmu

The role of senior family members in supporting their adult children
in the self-creation processes to parenting children with autism spec-
trum disorder (ASD)

Streszczenie: Celem artykulu jest ukazanie roli oséb starych we wspieraniu swoich doro-
stych dzieci w procesach autokreacji do rodzicielstwa dziecka ze spektrum autyzmu. Tekst
ma charakter teoretyczny, poruszana problematyka postrzegana jest z perspektywy sytuacji
granicznej zwigzanej z doswiadczaniem przez rodzing autyzmu dziecka, jak réwniez z efek-
tywnym wspomaganiem jego rozwoju, w ktérym zaplanowane jest wlaczanie w caly pro-
ces jego rodzicow oraz dziadkéw jako czynnik wspierajacy autokreacje. Odnosi si¢ rowniez
do zagadnien zwigzanych ze wsparciem odcigzeniowym i emocjonalnym, ze szczegdlnym
uwzglednieniem uczenia si¢ biograficznego, bedacego znaczacym elementem proceséw
autokreacyjnych.

Kluczowe stowa: rodzicielstwo, sytuacja graniczna, spektrum autyzmu (ASD), wsparcie do-
rostych dzieci, autokreacja

Summary: The article aims to highlight the role of seniors in supporting their adult chil-
dren in the process of self-creation towards parenthood of a child with autism spectrum
disorder (ASD). The text has a theoretical character, addressing issues from the perspective
of the boundary situation associated with experiencing autism in the family and with prac-
tical support for the child's development, which involves the active inclusion of parents
and grandparents as supportive factors in self-creation. It also discusses emotional and
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respite care topics, focusing on biographical learning, a significant element of self-creation
processes.

Keywords: parenthood, boundary situation, autism spectrum disorder (ASD), support from
adult children, self-creation

Wprowadzenie

Dziecko ze spektrum autyzmu stanowi szczegélne wyzwanie dla rodzicielstwa.
Zaburzenie to charakteryzuje si¢ ,utrzymujacymi si¢ deficytami zdolnosci inicjo-
wania i podtrzymywania wzajemnych interakcji spotecznych i komunikacji spo-
tecznej, szeregiem ograniczonych, powtarzalnych i nieelastycznych wzorcow za-
chowan, zainteresowan lub czynnosci, ktdre sa wyraznie nietypowe lub nadmierne
dla danej osoby (z uwzglednieniem wieku i kontekstu socjokulturowego). Poczatek
zaburzenia wystepuje w okresie rozwojowym, zwykle we wczesnym dziecinstwie,
ale objawy moga ujawnic si¢ w petni dopiero pdzniej, kiedy wymagania spolecz-
ne przekraczajg ograniczone mozliwosci. Deficyty s na tyle powazne, ze powoduja
uposledzenie w osobistych, rodzinnych, spofecznych, edukacyjnych, zawodowych
lub innych waznych obszarach codziennosci i sg zwykle wszechobecng cechg funk-
cjonowania jednostki, ktérg mozna zaobserwowa¢ we wszystkich srodowiskach,
chociaz moga si¢ rozni¢ w zaleznosci od spofecznych, edukacyjnych lub innych
kontekstow. Osoby z calego spektrum wykazuja szeroki zakres mozliwego funkcjo-
nowania intelektualnego i zdolnosci jezykowych” (ICD-11). Prezentowane objawy
spektrum autyzmu moga zatem w réznym stopniu naznacza¢ codzienne spofecz-
ne funkcjonowanie. Ich odzwierciedleniem s3 trudne zachowania, okreslane jako
dzialania anormalne kulturowo, ktérych intensywno$¢ i czas trwania zagraza za-
réwno dziecku je prezentujacemu, jak i otoczeniu. Sg to stale wzorce zachowania,
ktdre blokujg uczenie si¢ ze Srodowiska i stanowia gléwng aktywnos¢ dziecka w nie
sie angazujgcego (Emmerson, 1995). Nalezy zauwazy¢, ze dzieci z ASD, ktére posia-
daja zaburzenia wspotwystepujace (np. ADHD, niepelnosprawnos¢ intelektualna),
angazujg si¢ czesciej w trudne zachowania niz dzieci mniej zaburzone. Takie zacho-
wania wplywaja negatywnie na funkcjonowanie nie tylko dziecka z tym zaburze-
niem, ale i jego otoczenia (Suchowierska i in., 2019). Stopien, w jakim zachowania
trudne stanowig problem, nie jest zwigzany tylko z dzieckiem je prezentujacym, ale
przede wszystkim z poziomem tolerancji ich przez otoczenie oraz umiejetnosciami
odpowiedniego reagowania na nie (Lowe i in., 1995). Do najczesciej wymienianych
przez opiekunéw zachowan trudnych nalezg: agresja fizyczna, glosne wokalizacje
i ataki zlosci, ale tylko jesli w ich odczuciu wystepuja czesto. Poza tym ucieczki,
autoagresja, zaburzenia snu, rytualy oraz brak umiejetnosci spotecznych uznawa-
ne s za trudne bez wzgledu na ich czestotliwo$¢ (Ibidem).
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Wobec powyzszego zmierzenie si¢ z wyzwaniami spektrum autyzmu, zwlasz-
cza w przypadku dzieci, u ktérych poziom trudnych zachowan obniza jakos¢
codziennego funkcjonowania ich samych, jak i ich otoczenia, wymaga nieby-
walego zaangazowania w proces ciagglego stawania sie rodzicem. Znaczaca role
w tym aspekcie odgrywaja procesy autokreacyjne, rozumiane jako ,,osobisty pro-
jekt stawania si¢ w swym czlowieczenstwie” (Wasinski, 2018, s. 100). Projekt ten
wiaze si¢ z cigglym przekraczaniem siebie w swoich ,sytuacjach granicznych?,
wyznaczanych w tym przypadku przez spektrum autyzmu dziecka. Oznacza to,
ze czlowiek jest w ciaggtym procesie dynamicznych zmian, uwzgledniajacych re-
fleksyjne uczenie si¢ biograficzne jako sposob ulatwiajacy otwarcie si¢ na zmia-
ne (Wasinski, 2018). Myslenie biograficzne pozwala dostrzec, jaka relacje ja jako
podmiot ksztaltuje ze srodowiskiem na réznych etapach zycia (Wasinski, 2020).
Ma to ogromne znaczenie w przypadku wzmacniania sit witalnych u tych rodzi-
cow, ktorych przerastaja wyzwania ptynace ze spektrum autyzmu ich dziecka.
Niedoceniong role moga w tym procesie odgrywac babcie i dziadkowie, jako ro-
dzice, ktorzy majg juz za soba pewne doswiadczenie w kwestii przezwyciezania
trudéw zycia.

Uchwycenie rodzicielstwa dziecka ze spektrum autyzmu w kategorii zmiany,
rozumianej jako stawanie si¢ nowym podmiotem, odzwierciedla jego agatolo-
giczny charakter (Wajsprych, 2011). Perspektywa agatologiczna ukazuje wolno$¢
wyboru cztowieka jako odpowiadajacego na spotkanie dobra w relacji z inny-
mi ludzmi. Relacji, w ktorej dostrzezenie w ,,innym” jego bezradnosci, potrze-
by otrzymania pomocy sprawia, ze czlowiek przestaje mysle¢ o swoich troskach
(Dymarski, 2015). ,,To odkrycie biedy drugiego rodzi w nim poznanie tego, czym
jest dobro” (Ibidem, s. 137). Perspektywa agatologiczna taczy zatem orientacje na
dobro z mozliwoscig osiggania osobowej dojrzalosci, co ma znaczenie w zaistnie-
niu proceséw autokreacji (Wasinski, 2018).

Spektrum autyzmu dziecka moze zaburzaé proces otwarcia si¢ rodzica na
przestrzen relacji z dzieckiem i jego aktywne wsparcie. Zmierzenie si¢ z tym za-
burzeniem wymaga bowiem zaangazowania znacznie wiekszych sit fizycznych
i psychicznych, anizeli w przypadku dziecka rozwijajacego sie neurotypowo.
Szczegdlnie jesli pojawiaja sie tzw. zachowania trudne. Bardzo wazne wyda-
ja sie wiec z tej perspektywy odpowiednie dzialania pedagogiczne, ktore beda
wspieraly procesy autokreacyjne do rodzicielstwa dziecka ze spektrum autyzmu.
Same takie dzialania jednak moga okaza¢ si¢ niewystarczajace, jezeli rodzice nie
otrzymuja odpowiedniego wsparcia ze strony najblizszych im 0séb w otoczeniu.
Seniorzy, odgrywajacy jednoczesnie role rodzicéw i dziadkdw, moga pelnié istot-
ng role we wspieraniu swoich dorostych dzieci w podejmowaniu trudu autokre-
acji do rodzicielstwa dziecka ze spektrum autyzmu.
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Agatologiczna perspektywa otwarcia si¢ na drugiego
cztowieka w miedzypokoleniowej przestrzeni rodzinnej

Pojawienie sie na $wiecie dziecka oznacza pewng zmiang w zyciu matzonkéw czy
tez zyciowych partneréw. Zmiana ta, uchwycona w kategorii rodzicielstwa jako
procesu, wigze si¢ z wewnetrzna przemiang, ktorej efektem koicowym jest nowe
»ja~ rodzicow, ujmowane jako nowa wewnetrzna wlasciwo$¢ lub stan (Wojtyta,
1975). Ten nowy stan nie jest jednak faktem dokonanym, lecz bardziej procesem,
trwajacym cale zycie, wyrazajacym sie w ciagtym stawaniu sie niejako na nowo
ojcem lub matky, utozsamianym z podgzaniem za zmianami rozwojowymi ich
dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, obejmujacymi jego dziecinstwo,
mlodo$¢ i dorostos¢ (Wasinski, 2018). Proces osobowego stawania sie w rodzi-
cielstwie jest przestrzenia szczegélnego spotkania z drugim czltowiekiem, w tym
przypadku rodzica z dzieckiem. Fenomen spotkania mozna umiejscowi¢ w ka-
tegorii agatologicznego horyzontu, urzeczywistniajacego dramat ludzkiej egzy-
stencji, ujawniajacy napiecie miedzy ,logos dobra i zla, tego, co lepsze i gorsze,
wzlotu i upadku” (Tischner, 2012, s. 61). Odzwierciedla on bowiem osobiste
konfrontowanie si¢ z samym soba w urzeczywistnianiu agathonu (z grec. dobra)
w kazdym wymiarze ludzkiego Zycia (Maryniarczyk, 2001). Horyzont agatolo-
giczny wigze sie zatem z sytuacjami granicznymi, ktére odstaniajg problema-
tycznos$¢ wolnosci wyboru cztowieka, ktory nie ma wplywu na ich pojawienie sie,
a zmuszony jest sie z nimi mierzy¢. Nie da si¢ ich unikna¢, wynikaja one bowiem
z samej istoty otaczajacego $wiata. Powodujac cierpienie, stanowig jednocze$nie
szanse na podjecie odpowiedzialnosci za los swoj i innych, prowadzac ku oso-
bowej dojrzatosci (Kolasa, 2010). Horyzont ten symbolizuje zatem ,,swiadomos¢
granicy czlowieczenstwa”, ktdrej przekroczenie wymaga autentycznego okresle-
nia si¢ wobec logosu dobra i zta, urzeczywistniajacego sie w konkretnej sytuacji
spotkania z drugim czlowiekiem, rodzica z dzieckiem (Wasinski, 2018). Tym
samym podjecie si¢ roli rodzica dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
moze by¢ w pewnych przypadkach rozpatrywane jako sytuacja graniczna, kto-
rej sita poruszenia egzystencjalnego pozwala spojrze¢ na granice wspomnianego
horyzontu z innego wymiaru, niz w sytuacji wyboru siebie jako rodzica dziecka
w tzw. normie rozwojowej.

Odrebng kwestig jest z kolei wtérny wobec agatologicznego horyzont aksjo-
logiczny. Ukazuje on bowiem kierunek dzialania ksztaltujacego droge zycia
wywiedzionego z wolnego, zgodnego ze wskazaniami rozumu i sumienia wy-
boru wartosci bycia rodzicem dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Wyobrazeniem tej sytuacji moze by¢ metafora lasu, przez ktéry czlowiek musi
przejs¢, aby dojs¢ do celu. Przez las prowadzi $ciezka nie do konca poznana i nie
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do konca oczywista, na ktorej jest wiele przeszkdd, z ktérymi bedzie musial si¢
zmierzy¢, aby osiagna¢ upragniony cel. Ta metafora oddaje w jakims$ sensie zlo-
zony i nieoczywisty charakter rodzicielstwa. Warunkiem bycia i stawania si¢
rodzicem jest ciggle przekraczanie samego siebie, bedace indywidualng odpo-
wiedzig rodzica na nieustanne zmiany i wyzwania w stale toczacym si¢ procesie
przemian zycia rodzinnego (Blasiak & Dybowska, 2010).

Niewatpliwie kreta i zapelniong wieloma przeszkodami $ciezka kreujaca rodzi-
cielstwo jest dazenie do stawania si¢ matka lub ojcem, gdy dziecko otrzymuje dia-
gnoze zaburzen rozwojowych. Wigze si¢ ona nie tylko ze zwigkszonym poziomem
trudnodci w radzeniu sobie z przeszkodami pojawiajacymi sie w codziennych za-
daniach rodzicielskich, ale przede wszystkim z sytuacja graniczna, wytracajaca
rodzica z dotychczasowej rownowagi i domagajaca si¢ jakiegos rozstrzygniecia.
Problematyczno$¢ tej sytuacji ujawnia si¢ w dramacie wolnosci wolnego wyboru
otwarcia si¢ na dobro plynace z milosci rodzicielskiej w relacji z dzieckiem, nieza-
leznie od jego zaburzen rozwojowych. Wybdr ten oznacza akceptowanie lub od-
rzucanie siebie, wlasnego czltowieczenstwa, ktore ujawnia si¢ w otwarciu si¢ lub
zamknieciu na dobro milosci w relacji rodzicielskiej. Warto dodac, ze tego dra-
matu doswiadczajg réwniez dziadkowie w relacji ze swoim wnukiem/wnuczka,
ktérych - podobnie jak rodzicéw dziecka - sytuacja ta zmusza do zweryfikowa-
nia miejsc granicznych wlasnego cztowieczenstwa. Autyzm wnuka/wnuczki nie
tylko utrudnia dziadkom efektywng komunikacje, komplikuje Zycie codzienne,
wymusza wytezony wysilek opieki i wychowania, ale przede wszystkim niweczy
ich wyidealizowane zazwyczaj wyobrazenia i oczekiwania projektowane pod jego/
jej adresem. Autyzm moze stac si¢ realng barierg w otwarciu si¢ dziadkéw na wia-
snego wnuka/wnuczke jako osobe, pomimo jego/jej zaburzen rozwojowych czy
tez innych ,,niedoskonatosci”. Co wigcej, staje sie wyzwaniem w mentalnym prze-
zwyciezeniu wspomnianej bariery, utozsamianym z dostrzezeniem i uznaniem
jakiegos dobra w fakcie pojawienia si¢ tej osoby w ich zyciu.

Autyzm dziecka jako wyzwanie dla jego rodzicow i dziadkow

Trudnos$¢ w budowaniu relacji z dzieckiem z zaburzeniem rozwoju ze spektrum
autyzmu poglebiajg przede wszystkim jego trwale deficyty, ujawniajace sie w bra-
ku umiejetnosci inicjowania i podtrzymywania wzajemnej komunikacji (WHO,
2022). Rodzic dziecka z takimi zaburzeniami mierzy si¢ przynajmniej z dwiema
sytuacjami granicznymi, ktorych nie doswiadczaja rodzice dzieci rozwijajacych
sie w sposob typowy.

Pierwsza z nich warunkowana jest tym, ze autyzm utrudnia nawigzywa-
nie i podtrzymywanie relacji spotecznych i charakteryzuje si¢ trudno$ciami
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w nawigzywaniu komunikacji z drugim czlowiekiem. Moze si¢ to wydawa¢ mato
istotne z punktu widzenia rodzica, ktéry kocha swoje dziecko bezwarunkowo.
Jednakze w sytuacji realnych trudnosci komunikacyjnych z dzieckiem, ktore
uniemozliwiajg rodzicowi poznawanie jego trosk, potrzeb i oczekiwan, elemen-
tarnej wiedzy w zakresie tego, czy jest chore, czy zdrowe, czy odczuwa bodl i dys-
komfort, powodu jego samookaleczania sig, rodzicielstwo staje si¢ calozyciowym
wyzwaniem, bez wiekszych nadziei na doswiadczenie radosci spelnienia.

Tego typu nastroje mozna dostrzec w wypowiedziach matek dzieci z auty-
zmem, pochodzacych z réznych stron $wiata, a zaprezentowanych w ksigzce
Maggi Goding i Jill Stacey (2019). Wybrzmiewa w nich charakterystyczny kon-
tekst wyczerpania, a nawet poczucia beznadziei rodzicoéw: ,,syn miat zaburzenia
rytmu snu - bylismy wykoticzeni”, ,ogarnety nas poczucie niepewnosci i smutek”,
»jej krzyki i walenie glowg w $ciany staly si¢ nie do zniesienia”, ,,nie wiedzielismy
co robic”, ,codziennie towarzyszy nam polgczenie smutku, radosci, cierpienia oraz
niepewnosci zwigzanej z przysztoscig naszych dzieci”. Wypowiedzi te wskazu-
ja na pelen niepewnosci przebieg trudnych do$wiadczen bycia rodzicem dziec-
ka z autyzmem. S3 one wypelnione trudnymi emocjonalnie stanami psychicz-
nymi towarzyszacymi codziennosci Zycia rodzinnego. Fakt ten potwierdza
sie w badaniach Ewy Pisuli (2012), w ktérych mowa jest o tym, ze bycie mat-
kg lub ojcem dziecka z autyzmem wplywa na podwyzszenie poziomu stresu
zwigzanego z opieka, wychowaniem i rehabilitacjg dziecka, spoczywajacych na
jego rodzicach, i czgsto réwniez dziadkach, w sposob bardziej odczuwalny, niz
w przypadku innych rodzajéw zaburzen rozwojowych lub niepelnosprawnosci.
Stres ten jest zwigzany nie tylko z samg sytuacja poznania diagnozy, ale przede
wszystkim z przecigzeniem codziennymi obowigzkami podejmowanymi przez
rodzicéw oraz dziadkéw dziecka z tym zaburzeniem (Prokopiak, 2014). Warto
tu wspomnie¢, ze spektrum autyzmu jest powszechnie wigzane z traumatycz-
nymi do$wiadczeniami trudnych zachowan dziecka, ktére nie spetniajg funkeji
adaptacyjnej i zaburzajg spoleczne uczenie si¢. Zalicza si¢ do nich m.in. agre-
sje, zachowania samookaleczajace, stereotypy i inne destrukcyjne zachowania
(McTiernan i in., 2011). Warto przytoczy¢ wyniki badan przeprowadzone na gru-
pie 174 dzieci z ASD: tylko 6,3% spo$rdd nich nie prezentowato zadnych trud-
nych zachowan. Reszta badanej grupy prezentowala od lekkich do bardzo na-
silonych zachowan trudnych (Ibidem). Problemy z trudnym zachowaniem dzieci
z ASD sg bardzo powszechne i cechuje je znacznie wigksze nasilenie niz u dzieci
w normie rozwojowej czy u dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng (Blacher
& McIntyre, 2006; Estes i in., 2009).

Nalezy tez zauwazy¢, ze to, jak rodzic odbiera trudng sytuacje wychowawcza,
zalezy od wielu czynnikéw, m.in. od jego szeroko pojetych zasobéw radzenia



Rola seniordow we wspieraniu swoich dorostych dzieci.. 77

sobie z takim wyzwaniem czy tez z temperamentem dziecka. Niemniej rodzice
dzieci z ASD poswigcaja swoim pociechom nawet o polowe wigcej czasu niz ro-
dzice dzieci w normie rozwojowej, wlasnie ze wzgledu na prezentowane trudne
zachowania (Tunali & Power, 2002), co ma znaczacy wplyw na poczucie wyczer-
pania sit witalnych.

Druga sytuacja graniczna, z ktérg mierza si¢ rodzice dziecka z autyzmem,
zwigzana jest z sama akceptacja niepetnosprawnosci dziecka. Jak wynika z ba-
dan, diagnoza wzbudza silne stany lekowe rodzicéw i ich najblizszego otocze-
nia, w tym dziadkéw. Na proces adaptacji do nowej sytuacji sktada sie kilka eta-
pow, okreslanych jako okresy akceptacji niepetnosprawnosci dziecka. Andrzej
Twardowski (1991, s. 21-27) wymienia cztery takie okresy:

1. Okres szoku. Pojawiajg sie emocje takie jak zal, rozpacz, bezradnos¢, bez-

nadziejnos¢, lek, poczucie krzywdy.

2. Okres kryzysu emocjonalnego. Emocje s3 mniej burzliwe, ale dominuje
poczucie osamotnienia, klgski Zyciowej, bezradnodci. Etap ten nazywany
bywa okresem depresji lub rozpaczy.

3. Okres pozornego przystosowania si¢ do nowej sytuacji. Pojawiajg si¢ me-
chanizmy obronne, np. nieracjonalne sposoby przystosowania si¢ do
niepelnosprawnosci.

4. Okres konstruktywnego przystosowania sie. Catkowita, realna adaptacja
do nowej sytuacji.

Kazdy z wymienionych okreséw niesie okreslony nastrdj czy tez postawe pre-
zentowang przez opiekuna dziecka, ktéra moze mie¢ wplyw na jako$¢ kontaktow
z blizszym lub dalszym otoczeniem. Co wigcej, kazdy z wymienionych okreséw
moze trwac nawet cale Zycie, a rodzic moze nigdy nie osiagna¢ pelnej akcepta-
cji niepelnosprawnosci swojego dziecka. Diagnoza ASD, bez wzgledu na poziom
funkcjonowania dziecka czy tez jego usposobienie, zawsze jest zwigzana z nega-
tywnymi emocjami, ktérych sita razenia dotyka kazdego rodzica, babci¢/dziad-
ka. Bardzo indywidualng kwestig jest sposob dojscia do akceptacji nowej sytuacji.

Inaczenie autokreacji w procesie stawania si¢ rodzicem
i dziadkiem/babcig dziecka z zaburzeniem ze spektrum autyzmu

W pokonywaniu sytuacji granicznych, przed ktérymi staja rodzice i dziadkowie,
niewatpliwg role odgrywaja procesy autokreacyjne, ktére mozna réwniez zobra-
zowac metaforg lesnej Sciezki. Jezeli przyja¢, ze bycie rodzicem/dziadkiem/babcig
jest stanem dynamicznych zmian, to autokreacyjna praca nad sobg jest sposobem
osiggania tego stanu. Jezeli droga wiodaca lesng $ciezka ma wiele niespodziewa-
nych i trudnych do pokonania przeszkdd, to jej przejécie wymaga wykorzystania
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indywidualnych zasobéw autokreacyjnych, ktére wyrazaja si¢ w intencjonalnych
dziataniach nacechowanych autorefleksyjnym namystem nad wlasnym zyciem
(Wasinski, 2018). Jest to zatem proces warunkujacy ciagly rozwdj, a wiec wpisu-
jacy sie w dynamiczny charakter rodzicielstwa, ale tez zaangazowanej opieki ze
strony dziadkéw (Wasinski, 2020).

Autokreacja rodzicéw i dziadkow dziecka ze spektrum autyzmu, jesli jest przez
nich podejmowana, pelni wiec funkcje kreatywnego radzenia sobie z sytuacjami
granicznymi, z ktorymi trzeba si¢ w jakis sposdb zmierzy¢, a proces autokreacji
wiedzie ku poszukiwaniu ,,dobrych” drég ich rozwigzania. Procesy autokreacyj-
ne rozbudzaja i aktualizuja osobowy potencjal rodzicéw i dziadkéw w zakresie
rozwijania bardziej dojrzalych form towarzyszenia dziecku (Wasinski, 2020).
Wydaje si¢ to szczegdlnie istotne, jesli mowimy o specyfice rodzicielstwa dziec-
ka ze spektrum autyzmu, ktére nie powinno by¢ intuicyjne i reaktywne, tak jak
w przypadku zdrowych dzieci, lecz refleksyjne i antycypujace (Prokopiak, 2014).
Nalezy wigc mie¢ tu na uwadze szczegélnie kompetencje zwigzane z refleksyj-
nym i kreatywnym podejsciem rodzicéw i dziadkéw do niestandardowych i prze-
myslanych dzialan opiekunczych, wychowawczych i rehabilitacyjnych. Istotne
wydaje sie tu poszukiwanie przez rodzica rozwiazan, ktdre sprawdzity sie w po-
dobnych do ich doswiadczen sytuacjach wychowawczych, a ktére moga utatwic¢
pokonanie wyzwan codziennosci, a wiec sta¢ sie podstawg autokreacji (Lewicka,
2021). W tym kontekscie chodzi zatem o autokreacj¢ intencjonalng, okreslang
przez Zbigniewa Pietrasinskiego jako swiadome wplywanie przez jednostke na
wlasny rozwoéj (Pietrasinski, 1990, s. 151-152). Sila autokreacji jest wzmacnianie
sprawczos$ci rodzicow i dziadkow, ktorzy co prawda nie mieli wptywu na ujaw-
nienie si¢ zaburzen rozwojowych dziecka, ale majg wplyw na to, jak w takiej sy-
tuacji zareaguja. A to jest $cisle powiazane z ich gotowoscig do pracy nad soba,
ktdrej przestanka jest autyzm dziecka. Wyzwania zwigzane z kreatywnym towa-
rzyszeniem dziecku niewatpliwie wymagaja znaczacego zaangazowania rodzi-
cow, ale takze dziadkéw w proces nieustannego ksztaltowania relacji wychowaw-
czej z dzieckiem, ktdre jest silnie skorelowane z ich osobowg autokreacja (Bakiera,
2013). Zaangazowanie to zwigzane jest m.in. z umiejetno$cig wyjscia poza ru-
tynowo wytyczong role rodzica oraz dziadka/babci, ktéra bedzie motywowa-
na nie tyle instytucjonalnymi wzorcami i oczekiwaniami pelnienia tych rél, co
przede wszystkim samodzielnym wytyczaniem wlasnej drogi bycia i stawania sie
kim§ autentycznym w akceptowaniu dziecka, okazywaniu mu mitosci, zdeter-
minowanym we wspieraniu go w praktyce zycia codziennego. Wymaga to wiec
od rodzicow i dziadkoéw refleksji nad dobrem, ktére moze by¢ realizowane w za-
stanej sytuacji, ktore usensownia kazde ich dzialanie. Otwarto$¢ na uczenie si¢
nowych zakreséw wiedzy, umiejetnosci i kompetencji spotecznych sprzyja zatem
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rozwigzywaniu zastanych problemoéw, co z kolei warunkuje zaistnienie potrzeby
osobowej autokreacji w nowej rzeczywistosci (Bakiera, 2013).

Inaczenie wsparcia edukacyjno-terapeutycznego rodzicow,
stymulujgcego ich autokreacje do rodzicielstwa

W zwigzku z przedstawionymi trudnosciami, na ktére napotyka rodzic dziecka
z autyzmem, kluczowe wydaje sie wsparcie specjalistyczne, realizowane przez na-
uczycieli i terapeutéw. Biorgc pod uwage tematyke artykulu, jako istotne zaryso-
wujg sie dwie plaszczyzny aktywnego wspierania rodzicow.

Jedna z nich jest budowanie dialogowej relacji edukacyjnej z rodzicem dziec-
ka z autyzmem, czyli umiejetno$¢ prowadzenia rozmowy, ktorej podstawg jest
stuchanie drugiego czlowieka i tworzenie relacji opartej na podmiotowym
traktowaniu wszystkich uczestnikow wspomnianej relacji (Wierzbicki, 2008).
Takie otwarcie na drugiego czlowieka, bedace wyrazem poswigconej mu uwa-
gi, obrazowo ujeta Dorota Sieron-Galusek (2014), przywotujac biografie Jerzego
Stempowskiego, Jozefa Czapskiego i Czestawa Milosza. Ci wybitni intelektualisci
traktowali rozmowe jako spotkanie, ktérego istota jest uwazne wstuchiwanie sie
w to, co méwig inni jego uczestnicy. Przejawiali gotowos¢ do traktowania swoich
rozmowcow jako podmiotéw wspoluczestniczacych oraz wspoltworzacych at-
mosfere, przebieg i merytoryczna wartos$¢ tego wydarzenia. Takie podejscie uka-
zuje znaczenie ksztaltowania relacji wspierajacej rodzicdw, w ktdrej nauczyciele
czy dziadkowie dziecka ze spektrum autyzmu unikaja dominujacej postawy spe-
cjalistow, czy tez osob bardziej doswiadczonych, a przez to roszczacych sobie pra-
wo do narzucania najlepszych ich zdaniem rozwigzan pedagogicznych w opie-
ce, wychowaniu i rehabilitacji dziecka. Oczekiwane wsparcie powinno wigzac
sie ze zrozumieniem sytuacji psychicznej rodzicéw i ich stanéw emocjonalnych
(Aksamit, 2021). Opisana sytuacja wiagze ze sobg dwa podmioty relacji, w ktorej
nie ma miejsca na porazke czy tez impas. Zaktada ona bowiem rozpoczecie pro-
cesu zmiany, ktéry obejmuje obie strony.

Druga plaszczyzna odnosi si¢ do kwestii specjalistycznego wsparcia rodzicow
w realizacji dziatan terapeutycznych wobec ich dziecka ze spektrum autyzmu.
Calosciowe zaburzenia rozwoju ze spektrum autyzmu przekraczaja mozliwosci
i kompetencje zaréwno rodzicéw, jak i samych nauczycieli. O tym méwig row-
niez sami nauczyciele, zwracajac uwage na coraz trudniejsze przypadki zaburzen
u dzieci, niewystarczajace przygotowanie zawodowe czy brak wsparcia i wspot-
pracy z innymi specjalistami, bardziej doswiadczonymi (Aksamit, 2021). Dlatego
tak wazne jest poszukiwanie skutecznych dzialan, poprawiajacych funkcjonowa-
nie calej rodziny, a nawet szerszego otoczenia.
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Metoda odznaczajacy si¢ duzg efektywnos$cig w tej kwestii jest terapia be-
hawioralna (Medavarapu i in., 2019; Pomorska, 2015), a dokfadniej stosowana
analiza zachowania. Jej fundamentalnym zalozeniem jest ksztaltowanie umie-
jetnosci uczenia si¢ dziecka z naturalnego $rodowiska, ze szczegdlnym uwzgled-
nieniem motywacji (Schramm, 2019). Stosowana analiza zachowania (SAZ)
zaklada réowniez, ze wspolpraca z rodzicami dziecka ze spektrum autyzmu jest
niezwykle istotna dla osiggania najlepszych efektéw edukacyjno-terapeutycz-
nych (Suchowierska i in., 2019). Rodzice stanowia cze¢s¢ zespolu terapeutycznego,
nie tylko jako zrdédlo cennych informacji o dziecku, ale réwniez jako aktywni
uczestnicy realizowanych dzialan terapeutycznych. Sprzyja to niewatpliwie bu-
dowaniu ich poczucia kompetencji (Zawidniak, 2012). Rodzice poznajg sposo-
by efektywnej pracy z dzieckiem i uczg si¢ budowa¢ z nim relacje. Odbywa sie
to w przedszkolu/szkole, gdzie rodzic ma mozliwo$¢ obserwowania i podejmo-
wania samodzielnej pracy z dzieckiem zgodnie z zasadami SAZ. Na uwage zastu-
guje tu mozliwos¢ realizowania takich zaje¢ w domu rodzinnym (Ibidem).

Taka organizacja procesu uczenia daje wiec szanse na lepszy rozwoj nie tylko
dziecku, ale i rodzicowi, ktdry poznaje sposoby rozwijania zabawy z dzieckiem,
rozmawiania z nim, czy tez odkrywa sposoby przystosowania srodowiska domo-
wego do mozliwosci rozwojowych dziecka. Najwazniejsze jest w tym wszystkim
to, ze rodzic nie czuje sie bezsilny i osamotniony w swoim rodzicielstwie, a tak
zorganizowany system wspiera jego procesy autokreacyjne. Dopelnieniem takie-
go systemu moze by¢ umiejetno$¢ wiaczania w caly proces bab¢ i dziadkow, kto-
rzy stanowia niedoceniona wspoélczesnie czes$¢ systemu rodzinnego, w ktérym
funkcjonuje dziecko ze spektrum autyzmu.

Inaczenie dziadkow we wsparciu procesow autokreacyjnych
rodzicow dziecka ze spektrum autyzmu

Konieczno$¢ poszukiwania réznych form wsparcia specjalistycznego w pracy
z dzieckiem ze spektrum autyzmu znaczaco obcigza funkcjonowanie catej ro-
dziny. Wsparcie ze strony senioréw jako rodzicéw i zarazem dziadkéw zysku-
je w tym kontekscie na znaczeniu. Z racji osiaggnietego przez nich etapu poznej
lub sedziwej dorostosci, ich wsparcie uznawane jest za najwazniejsza, i by¢ moze
ostatnia, role do odegrania w ich zyciu (Wojciechowska, 2021). Fakt ten moze
stanowi¢ fundament zwigkszonej motywacji do podejmowania dziatan w opar-
ciu o to, co wydaje sie najwazniejsze w zyciu czlowieka, a wiec milos¢ do swojego
dorostego dziecka oraz wnuka/wnuczki. Watek milosci do wnukéw, odczuwanej
jako swoiste przedluzenie mitosci rodzicielskiej, ujawnia si¢ w badaniach nauko-
wych jako szansa na ponowne wytworzenie si¢ ochronnej wigzi, podobnej do
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tej, ktora istniala we wczesnym okresie migdzy matka a dzieckiem. Wiez ta ma
mozliwos¢ zaistnienia wlasnie w sytuacji, gdy nastepuje znaczace obciazenie pro-
cesem wychowania dziecka z ASD przez jego matke lub ojca. Co ciekawe, wiez
ta dotyczy wszystkich czlonkéw rodziny dotknietych obcigzeniami wynikajgcy-
mi z niepelnosprawnosci dziecka. Babcie i dziadkowie odczuwaja wigc potrzebe
wsparcia swoich dzieci w kwestii wychowania dziecka z ASD. Oczywiscie istnieje
grupa osob, ktore nie wyrazaja takowej checi, ale przyczyny tego upatruje si¢ bar-
dziej w jako$ci tworzonych relacji rodzinnych, anizeli w kwestii zaburzen rozwo-
jowych dziecka (Margetts i in., 2006, s. 570).

Udzielane rodzicom dziecka z ASD wsparcie moze przybiera¢ rézne formy
i stanowi¢ istotny czynnik zmniejszajacy stres rodzicow.

Po pierwsze, jest to zwigzane z odczuciem rodzicéw, ze ich dziecko jest w petni
akceptowane przez rodzine. Malgorzata Koscielska (1998) podkresla, ze akcep-
tacja rodziny ma ogromne znaczenie w procesie adaptacji rodzicéw do niepeino-
sprawnosci dziecka oraz sprzyja emocjonalnemu odcigzeniu i moze przyczynic
sie do zmiany postrzegania swojej sytuacji Zyciowej w perspektywie glteboko od-
czuwanej bezsilnosci i braku nadziei na spelnienie w rodzicielstwie.

Po drugie, F. Akkok (1994) wskazuje w swoich badaniach, ze dziadkowie moga
stanowi¢ istotny czynnik odcigzajacy rodzicow w opiece nad dzieckiem, by¢
wsparciem finansowym i emocjonalnym.

Po trzecie, dziadkowie moga znaczaco wplyna¢ na wyposazenie swoich dzie-
ci w zasoby sprzyjajace radzeniu sobie z trudnymi sytuacjami. Chodzi tu o do-
$wiadczenia czerpane z wlasnego Zycia, ktérymi mogg si¢ podzieli¢ i ktére moga
by¢ czescig uczenia sie z biografii innych (Dubas, 2011). Bedac osobami znaczg-
cymi w ich Zyciu, mogg przyczynic¢ si¢ do transmisji ich doswiadczen, postaw
czy zachowan, ktore utatwily im w przeszlosci radzenie sobie z sytuacjami gra-
nicznymi. Réwniez dzielenie si¢ perspektywa przemijalnosci, tego co wydaje si¢
trudne dzis, otwiera szanse na spojrzenie na swoja sytuacje jako stan przejsciowy.
Dziadkowie stanowia ponadto niedocenione zrdédlo informacji o swoich dzie-
ciach, a dokladniej ich calozyciowej postawie. To oni jako rodzice towarzyszyli
im w realizowanej $ciezce Zycia. Znaja ich stabe i mocne strony, wiedzg, co moze
przyczynic si¢ do przezwyciezenia kryzyséw. Odwolanie si¢ do przeszlosci, ktdora
moze wskazywaé mocne strony ich dzieci, stanowi niezaprzeczalng warto$¢ dla
rodzicéw dziecka z ASD. Na pewno daje szans¢ na zainicjowanie procesu ucze-
nia si¢ rOwniez ze swojej biografii, ktdrej elementem jest wlasnie refleksja nad
doswiadczeniami wlasnych kryzyséw w przesziosci. Wlasnie te trudne doswiad-
czenia otwierajg szanse na transformacje dotychczasowych schematéw i tym sa-
mym pozwalaja na akceptacje siebie, mimo mierzenia si¢ z tak wymagajacym
rodzicielstwem. Taka autorefleksja sprzyja podejmowaniu nowych decyzji przez
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rodzicéw, a to z kolei ksztaltuje poczucie wiekszej zyciowej satysfakeji i tym sa-
mym sprzyja wychodzeniu z impasu roli rodzica, ktérej nie sa w stanie realizo-
waé w zaplanowane]j wczesniej formie. Moga sta¢ si¢ podmiotami konstruujacy-
mi swojg biografie, w czym przejawia si¢ m.in. zdolnos$¢ do autokreacji (Dubas,
2017). Co wazniejsze, wszystko moze odbywac si¢ w procesie transmisji mie-
dzypokoleniowej, czyli takiej, ktéra nierozerwalnie powigzana jest ze wspdlnym
bytowaniem, w sposéb spontaniczny, nie wymaga wigc specjalnego planowania.
Snute w ten sposob przemyslenia nad wlasnym Zzyciem lub zyciem wilasnych dzie-
ci moga stanowi¢ inspiracje do podjecia pracy nad zmiana, czy tez wskazywac
najwazniejsze wartosci ksztattujace ludzkie istnienie (Dryll i in., 2017).

Wymienione aspekty wsparcia moga mie¢ zatem nieoceniony wptyw na pod-
jecie wyzwania zwigzanego ze zmiang spolecznej roli matki dziecka ze spektrum
autyzmu. Jest to o tyle wazne, ze krotki czas na podjecie dziatan autokreacyjnych
przez rodzica zwigzany jest z jego skutecznosciag w aspekcie niwelowania zabu-
rzenia rozwojowego swojego dziecka. Oznacza to, ze im szybciej rodzic podej-
mie wyzwanie zwigzane z uczeniem si¢ nawigzywania relacji z dzieckiem, tym
wieksze ma ono szanse na bardziej niezalezne zycie. W tym punkcie uwypukla
sie kolejny czynnik wplywajacy na znaczaca role babci i dziadka w omawianym
aspekcie. Mianowicie, Interactive Autism Network zaprezentowal wyniki badan,
w ktorych ujawnila sie skutecznos¢ dziadkéw w dostrzeganiu wezesnych symp-
tomow ASD u swoich wnukéw (Wojciechowska, 2021). Jest to kolejny czynnik,
ktéory warunkuje skuteczno$¢ oddziatywan terapeutycznych, sprzyja wczesnej
diagnozie i tym samym przyspieszeniu calego procesu terapeutycznego.

Warto tu zwréci¢ uwage réwniez na czynnik powiagzany z terapig dziecka
z ASD. A. Wojciechowska (2021) podkresla istotnos¢ wigczenia dziadkéw w pro-
ces terapeutyczny dziecka. Chcialabym tu poruszy¢ dwie kwestie. Pierwsza z nich
zwigzana jest z realizacjg zalecen terapeutycznych, ktore w przypadku dziecka
z ASD s3 kluczowe ze wzgledu na trudnodci w generalizowaniu opanowanych
umiejetnosci. Stosowana analiza zachowania okresla generalizacje jako istotny
element uczenia si¢, pozwalajagcy na prezentowanie opanowanej umiejetnosci
w roznych warunkach, tj. innych niz te, w ktorych bylo prowadzone jej uczenie
(Arnold-Saritepe i in., 2009). Oznacza to, Ze zgeneralizowana umiejetno$¢ zakla-
da pojawianie si¢ jej wzgledem réznych przedmiotéw, miejsc, 0sob i czasu (Stokes
& Baer, 1977). Dzieci z ASD czgsto majg z tym problem. Przykladowo, dziecko
moze komunikowac¢ sie tylko z nauczycielem, ktéry uczy go tej umiejetnosci
w szkole. Dlatego nalezy uwzgledni¢ tzw. generalizowanie tej umiejetnosci m.in.
przez inne osoby i miejsca, co moze zaklada¢ wlaczenie do tego procesu nie tyl-
ko rodzicow, ale réwniez bab¢ i dziadkow. Takie wsparcie rodzica we wdrazaniu
procesu edukacyjnego przyczyni si¢ do zwiekszenia tempa uczenia si¢ dziecka
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z ASD. Z drugiej strony, jesli rodzice nie posiadaja jeszcze zasobéw do podjecia
sie dziatan stuzacych zmianie sposobu patrzenia na wychowanie dziecka z ASD,
dziadkowie moga czasowo wspomoc ich, realizujac zalecenia terapeutyczne.
W takiej sytuacji to oni mogg uczestniczy¢ np. w instruktazu terapeutycznym
zgodnym z wczedniej opisanym modelem SAZ.

Analizujac mozliwe formy wsparcia ze strony seniordw, nasuwa si¢ spostrze-
zenie, ze czas starosci to nie jest czas na angazowanie si¢ w tak wymagajace
i wyczerpujace aktywnosci. Staros¢ podlega bowiem procesom wyczerpujacym
sity witalne, obnizajagcym potencjal intelektualny, pogarszajacym stan zdrowia
czy sytuacje spoleczng (Dryll i in., 2017). Jednakze, po pierwsze, gerontolodzy
wskazujg, iz wiek 60-65 lat to poczatek starosci i jest to jeszcze czas, w ktérym
degradacja fizyczna i psychiczna nie uwidacznia sie znaczaco (Wyderski, 2017).
Po drugie, sytuacja graniczna zwigzana z pojawieniem si¢ wnuka/wnuczkiz ASD
otwiera przed seniorami nowe formy aktywnosci, ktdre stanowia szans¢ na roz-
woj, bedacy skutecznym dziataniem profilaktycznym wobec proceséw starzenia
sie (Wnuk, 2008). Po trzecie, omawiane w literaturze czynniki sprzyjajace roz-
luznieniu wigzi rodzinnych i marginalizacji spolecznej moga nie zaistnie¢ w dra-
stycznej formie, prowadzacej do osamotnienia (Wyderski, 2017). Paradoksalnie,
sytuacja graniczna, w ktdrej znalezli si¢ rodzice dziecka z ASD, moze staé si¢
szansg na budowanie relacji rodzinnych sprzyjajacych miedzypokoleniowe;j
wymianie doswiadczen zyciowych i realizowaniu wartosci, ktéorym dziadko-
wie i rodzice dziecka z ASD przypisuja istotne znaczenie. Jest to wigc szansa na
uruchomienie mechanizmoéw autokreacyjnych obu stron. Z jednej strony babcia
i dziadek mogg poczu¢ si¢ potrzebni, a z drugiej strony ich doroste dzieci moga
otrzymac oparcie w przejsciu przez kryzys zwiazany z wymagajacym rodziciel-
stwem dziecka z ASD. Angazowanie si¢ we wspieranie swojego dorostego dziecka
sprzyja wzmacnianiu rodzinnej bliskosci i poczuciu spetnienia w opiece, wycho-
waniu i rehabilitacji dziecka z ASD. Mozna tu upatrywa¢ szansy na osiagniecie
ostatniej fazy rozwoju, okreslanej mianem gerotranscendencji, w ktdrej na zna-
czeniu zyskuja wartoéci uniwersalne, ponad wlasny dobrostan (Tornstam, 2011).

Podsumowanie

Bycie rodzicem dziecka z autyzmem wymaga — oprdcz refleksyjnego i kreatyw-
nego podejscia do rodzicielstwa - znacznego wsparcia, szczegdlnie ze strony
najblizszych. To ono w sytuacjach kryzysu zwigzanego ze stawaniem sie rodzi-
cem dziecka z ASD nabiera szczeg6lnego znaczenia, jesli mowimy o autokreacij.
Wrylania si¢ tu znaczaca rola rodzicow dorostych dzieci jako tych, ktorzy z ra-
cji wlasnego doswiadczenia rodzicielskiego i Zyciowego moga stanowic z jednej
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strony fundament rodzinnych relacji, z drugiej za§ wptywac¢ na kreowanie tej
wymagajacej roli rodzicielskiej u wlasnych dzieci. Warto tu podkresli¢ znaczenie
calego procesu dla ujawnienia si¢ szansy na zaistnienie proceséw autokreacji se-
nioréw, ktora otwiera drzwi do poczucia spetnionej starosci.

Przeprowadzona analiza teoretyczna zagadnienia zwigzanego z mozliwym do
udzielenia wsparciem przez senioréw ich dorostych dzieci mierzacych si¢ z ASD
swoich dzieci, zarysowuje przestrzenie na kilku obszarach. Sg one zwigzane za-
réwno ze wsparciem psychicznym dorostych dzieci, jak i fizyczng aktywnoscia
seniorow. Wobec powyzszego uwzgledniaja wzmacnianie sit witalnych doro-
stych dzieci, poprzez kreowanie sytuacji uczenia si¢ biograficznego, jak roéwniez
stanowig istotny czynnik opieki odcigzeniowej. Poza tym dziadkowie moga od-
grywa¢ znaczacg role w rozwijaniu umiejetnosci swoich wnukéw, biorgc pod
uwage aspekt generalizacji nabywanych przez nich kompetencji. Niewatpliwie
podjecie takowych dziatan wplynie pozytywnie na procesy autokreacji do ro-
dzicielstwa dziecka z ASD. Ich zaistnienie jest kluczowe w adaptacji do nieocze-
kiwanej sytuacji mierzenia si¢ z zaburzeniem rozwojowym dziecka, bez wzgle-
du na jego poziom funkcjonowania. Wobec powyzszego specjaliSci pracujacy
z dzie¢mi z ASD powinni rozwazy¢ uwzglednienie w procesie uczenia réwniez
babcie/dziadkow, stanowiacych element systemu rodzinnego. Jak juz wczesniej
wspomniano, moze si¢ to wydawac szczegélnie istotne, gdy méwimy o koniecz-
nosci wdrozenia wczesnej i kompleksowej interwencji u dzieci z ASD, a ktéra
bywa utrudniona ze wzgledu na etapowo$¢ godzenia sie rodzicéw z postawiong
diagnozg. Zapoczatkowaniem tego procesu moze by¢ informowanie senioréw
w placéwkach edukacyjnych dzieci z ASD o mozliwych formach wsparcia swo-
ich dorostych dzieci. Seniorzy, bogaci w doswiadczenia zyciowe, czesto nie zdaja
sobie sprawy ze swojej kompetencji, szczegdlnie jesli méwimy o uczeniu biogra-
ficznym. Dlatego szczegdlnie wazne wydaje sie uéwiadamianie im ich istotnosci
w budowaniu proceséw autokreacji do — innego niz zaplanowane - rodzicielstwa
swoich dorostych dzieci.

Przeprowadzona analiza rodzi réwniez sugestie do przeprowadzenia badan,
ktore moglyby przyblizy¢ przebieg proceséw autokreacyjnych do rodzicielstwa
dziecka z ASD oraz do bycia babcig/dziadkiem wnuka z ASD. Przyjrzenie si¢ tym
procesom otworzyloby m.in. mozliwo$¢ zrozumienia mechanizméw efektywne;j
autokreacji.
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