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KAMILA RZOSINSKA

RODZICIELSTWO DZIECKA ZE SPEKTRUM AUTYZMU
W PERSPEKTYWIE PRZEZYWANEJ ZALOBY

Zatoba jest istotng cze$cig ludzkiego zycia, stanowigcg donioste egzysten-
cjalnie doswiadczenie. Wypelnia ona pustke w sercu, odczuwang po stracie
kogo$ lub czego$ znaczgcego. Jest zazwyczaj utozsamiana ze smutkiem po
$mierci bliskiej osoby, jednakze jej charakter uwidacznia si¢ w mocy wzbu-
dzania emocjonalnego zagubienia w doswiadczeniach ptynacych ze zwykle;j
codziennosci. Jej osobiste przezycie w kwestii utraty dziecka, ktore nie umarto,
ale nie do konca wydaje si¢ moim dzieckiem, nie jest juz tak oczywiste. Tak moze
wyglada¢ zatoba do$§wiadczana przez rodzicow dziecka ze spektrum autyzmu.
Moze ona oznacza¢ mierzenie si¢ ze stratg wlasnych wyobrazen na temat sposobu
realizowania roli rodzica. Poniekad jednak puste miejsce wypelniane ogromnym
smutkiem, otwiera przestrzen na zrodzenie si¢ czego$ nowego, jakiegos$ po-
czatku, ktory nie jest utartg i powielang Sciezkg usankcjonowang normami
kulturowymi.

Wobec powyzszego artykul jest proba syntetycznego ujecia procesow za-
loby do$wiadczanych przez rodzicow dziecka ze spektrum autyzmu. Analiza
teoretyczna porusza problematyke mierzenia si¢ z graniczno$cig w tak wyma-
gajacym rodzicielstwie, ktéra moze stanowi¢ podstawe osobowego rozwoju,
przejawiajacego si¢ w calozyciowym uczeniu si¢ dorostych. Artykut dotyczy
tego, jak wyglada rodzicielstwo dziecka ze spektrum autyzmu, w jaki sposob
do$wiadczana graniczno$¢ moze wptywac na aspekt przezywanej zatoby i jakie
istniejg mozliwosci wsparcia rodzicow w ich osobowym dojrzewaniu.
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1. RODZICIELSTWO A AUTYZM DZIECKA

Pojawienie si¢ dziecka zawsze prowadzi do zmiany w kazdym wymiarze zycia
jego rodzicow. Zmiana ta, uchwycona w kategorii rodzicielstwa jako procesu,
wigze si¢ z wewnetrzng przemiang, ktorej efektem koncowym jest nowe ,,Ja”
rodzicow, ujmowane jako nowa wewngtrzna wlasciwosé lub stan (Wojtyta, 1975).
Elementarng czg¢$cig tego procesu sg relacje 1 wystepujaca w nich wspolzaleznosé
podmiotowa, w ramach ktorej decyzje i dziatania rodzica majg wpltyw na rozwdj
dziecka, a aktywnos$¢ dziecka wpltywa na rodzica, otwierajagc mozliwosci jego
osobowego rozwoju (Matyjas, 2023). W tej perspektywie wybrzmiewa narzu-
cona konieczno$¢ uczenia si¢ bycia rodzicem poprzez ciggle przystosowywanie
si¢ do zmian nastepujacych wraz ze wzrastaniem dziecka. Ten nowy stan jest
zatem procesem trwajgcym cale zycie, wyrazajacym si¢ w nieustannym stawaniu
si¢ ojcem lub matka (Wasinski, 2018). Uchwycenie rodziciclstwa w ten sposob
akcentuje konieczno$¢ catozyciowego uczenia si¢ dorostych, rozumianego
jako dazenie do osobowej dojrzatosci. Ujawnia si¢ tu andragogiczny wymiar
edukacji — oscylujacy w tym przypadku wokot nadawania nowego sensu i wartosci
zyciu i prowadzacy do $wiadomie przezywanego rodzicielstwa (Czerniawska,
2024). Oznacza to ciggte mierzenie si¢ z wyzwaniem dojrzatego towarzyszenia
wlasnemu dziecku w jego wzrastaniu, co niekiedy jest trudnym i wyczerpujacym
doswiadczeniem, blokujacym mozliwo$¢ realizacji w rodzicielstwie.

Z taka sytuacjg mogg si¢ mierzy¢ rodzice dziecka ze spektrum autyzmu.
Autyzm bedacy zaburzeniem rozwojowym przejawiajgcym si¢ w braku ,,zdol-
nosci inicjowania i podtrzymywania wzajemnych interakcji spotecznych i ko-
munikacji spotecznej” (ICD-11, 2022, thum. wlasne) zamyka dziecko w jego
wilasnym ,,$wiecie”. Z tego powodu typowymi doznaniami rodzicoOw dziecka
z ASD (ang. Autism Spectrum Disorder) sg trudno$ci, a nierzadko brak mozliwosci
nawigzania z nim kontaktu, nieuczestniczenie dziecka w zyciu rodziny, poczucie
nieodwzajemniania mito$ci. Autyzm dziecka stanowi realne, wieloaspektowo
ujmowane wyzwanie dla rodzicow, na ktore sktada si¢ cate spektrum trosk,
powinnosci, uczu¢, aktywnosci i wyrzeczen wypetniajacych ich zycie codzienne.
Wyzwanie to symbolizuje usilne dgzenie do tworzenia i odtwarzania niemal
kazdego dnia od nowa nietrwatego pomostu taczacego ich $wiat ze $wiatem
dziecka. W tym kontekscie budowanie relacji z dzieckiem z ASD wymaga od
rodzicow ogromnej determinacji, wsparcia i umiejetnosci (Pisula, 2012). Tworzy
ono napigcie w sposobie doswiadczania rodzicielstwa miedzy radoscig i satys-
fakcjg z bycia rodzicem a osobistym dramatem, dezintegrujacym ich zycie rodzinne
i psychiczne. W rodzicielstwie dziecka z ASD mozna zatem dostrzec pewng
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granicznosc¢, prowadzaca do zbudowania nowego ,,Ja” na podstawie doswiadczonej
straty lub niezmiennego kierowania si¢ drogg zmagania si¢ z rzeczywistoscia
przepelniong rozpacza. Wyraza si¢ ona w bezsilno$ci rodzicow wobec braku
mozliwo$ci komunikowania si¢ z dzieckiem, okazywania mu uczué, rozpozna-
wania prozaicznych potrzeb dziecka w codziennych sytuacjach i koniecznos$ci
znoszenia jego zachowan (auto)agresywnych (Golding i Stacey, 2019). Granicz-
no$¢ polega tu na samookresleniu si¢ rodzicow wobec sytuacji niespetnienia
wizji sieclankowego i szcz¢Sliwego rodzicielstwa. Moze ono prowadzi¢ do
przezycia zatoby po stracie zdrowego dziecka, utozsamianym z gotowoscig do
afirmacji wlasnego rodzicielstwa dziecka z ASD lub trwaniu w zatobie (Kornas-
-Biela, 2006). W tym sensie sytuacja ta jest kluczowa dla zbudowania trwatej
wigzi z dzieckiem, opartej na akceptowaniu go i obdarzaniu mitoscig. Dlatego
tez warto spojrze¢ na caly proces z perspektywy rodzica, ktory potrzebuje wzbu-
dzenia w nim refleksji nad zaistnialg sytuacja, pozwalajgca w wymiarze egzysten-
cjalnym na dojscie do doSwiadczania nowego sensu w swoim zyciu. Egzystencjalna
zdolnos$¢ istnienia otwiera rodzica dziecka z ASD na akceptacje zaistniatej
rzeczywistosci 1 pozytywne ustosunkowanie si¢ do niego, m. in. dzigki dostrze-
ganiu ogdlnego sensu istnienia (Nowak, 2004).

Takie egzystencjalne samookreslenie si¢ prowadzi do rodzicielstwa ,,zada-
nego”, rozumianego jako osigganie osobowej dojrzatosci (Opozda, 2012) i be-
dacego istotnym przejawem odejscia od patrzenia na rol¢ rodzica z perspektywy
tylko spoleczno-kulturowej, sankcjonujacej rodzicielstwo samym faktem jego
wystapienia (Wasinski, 2020). Takie rodzicielstwo jest okreslone mianem ,,da-
nego”, ograniczajgcego si¢ do usankcjonowanych normami powinnosci i zadan
realizowanych na rzecz wychowania dziecka (Wasinski, 2020). W tym aspekcie
rowniez mozna dostrzec pewng graniczno$¢, bowiem istniejgce modele i kanony
wychowania czy uczenia dziecka rozwijajacego si¢ neurotypowo nie majg zasto-
sowania u dziecka ze spektrum autyzmu, ktérego postrzeganie $wiata i uczenie
si¢ przebiega w sposob nietypowy (Rzosinska, 2023). W tej sytuacji oba zjawi-
ska wystepujace w wymiarze egzystencjalnym i spoteczno-kulturowym moga
naktada¢ si¢ na siebie, powodujac znaczace cierpienie w niezrealizowanym
rodzicielstwie lub dawaé szanse¢ na odkrycie sensu bycia rodzicem i wykreo-
wanie tym samym nowej roli odpowiadajgcej wewnetrznym negocjacjom ze
samym sobg na temat tego, jakie jest moje rodzicielstwo, a jakie miato by¢?
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2. ZALOBA A RODZICIELSTWO DZIECKA Z ASD

Zatoba jest emocjonalng reakcja na strate, a jej przezywanie uwidacznia
si¢ w dziataniach i ekspresji osoby jej doswiadczajacej (Stroebe i in., 1988).

Przezycie zaloby jest powszechnym zjawiskiem przy odczuwanej stracie
1 prezentowane strategie radzenia sobie z tym trudnym do$wiadczeniem sg zdrowym
mechanizmem przystosowania si¢ do nowej rzeczywistosci (Boden i in., 2013).
Nalezy jednak nadmieni¢, ze pod wplywem niesprzyjajacych czynnikoéw $ro-
dowiskowych przybiera forme¢ nieadaptacyjng, co oznacza, ze cztowiek trwa
w przedluzajagcym si¢ poczuciu straty, co znaczaco obniza jego jakos¢ zycia
(Misirli i Karakus, 2024; Smith i in., 2024). Z taka sytuacjg mozemy mie¢ do
czynienia, gdy rodzic doswiadcza straty dziecka w postaci kresu nadziei w nim
poktadanych i przysztosci, w ktorej oczekiwal partycypowac, czyli tak naprawde
w momencie otrzymania diagnozy spektrum autyzmu dziecka (Fernandez-Alcan-
tara i in., 2016). W badaniach jakosciowych dotyczacych przezywanej zaloby
przez rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu zostaly opisane dwa procesy blo-
kujace mozliwos$¢ przystosowania si¢ do nowej sytuacji rodzicielskiej (Fer-
nandez-Alcantara i in., 2016). Pierwszym z nich jest trudno$¢ z zakonczeniem
zatoby, drugim — przeszkody $rodowiskowe uniemozliwiajace jej pokonanie
(Fernandez-Alcantara i in., 2016).

W zwigzku z powyzszym zostaly zidentyfikowane rézne rodzaje zatoby,
ktorych moga doswiadczaé rodzice dzieci ze spektrum autyzmu, m.in. nieza-
konczong zatobe, cykliczng zatobe¢ i niejednoznaczng strat¢ (Bravo-Benitez
iin., 2019). [lustruje to ztozonos¢ tych doswiadczen i koniecznos¢ uwzglednienia
specyficznych cech kazdego z opisanych przypadkow, ktére maja wptyw na
tworzenie istotnej jako§ciowo wiezi z dzieckiem (Mulligan i in., 2012; O’Brien,
2007). Tak opisywana strata odnosi si¢ do braku mozliwosci obcowania z wy-
idealizowanym przez rodzicow dzieckiem, z utrata dziecka w peini zdrowia
(Mansell i Morris, 2004). Druga sytuacja wigze si¢ z utratg mozliwosci realizo-
wania okreslonej spolecznie i kulturowo roli rodzica, bowiem rozwoj i przy-
szlos$¢ dziecka ze spektrum autyzmu trudno dopasowac do istniejagcych norm.

Odczuwana strata wplywa na przebieg catego procesu, ktory moze przy-
bra¢ postaé niekonczacej si¢, przedtuzajacej si¢ zatoby (ang. prolonged grief
disorder). Jej kryteria diagnostyczne wskazuja na cechy tesknoty, przejawia-
jacej si¢ intensywnym bolem emocjonalnym (np. smutek, poczucie winy, gniew,
zaprzeczenie, obwinianie, poczucie utraty czg¢sci siebie, niezdolnos¢ do odczu-
wania pozytywnego nastroju, odretwienie emocjonalne, trudnosci w angazo-
waniu si¢ w dziatania spoteczne), trwajacym nietypowo dtugi okres po stracie
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(co najmniej ponad 6 miesigcy) i wyraznie przekraczajacym oczekiwane normy,
zakldcajgc w sposob znaczacy codzienne funkcjonowanie (ICD-11, 2022). Po-
nadto na poczucie niejednoznacznej straty, warunkujgcej pogodzenie si¢ z dia-
gnoza u matego dziecka, wptywa m.in. wyglad fizyczny, ktéry nie odbiega
znaczaco od wygladu innych dzieci w tym samym wieku (Kowalska-Kantyka,
2000). Rodzice mogg dostrzega¢ pewne symptomy swiadczgce o nieprawidto-
wosciach w rozwoju (czgsto jest to brak mowy), jednakze bywajg one bagateli-
zowane w pierwszych latach zycia dziecka (Golding i Stacey, 2019; Pisula, 2012).
Probujac spojrzeé z perspektywy rodzica na zaistnialg strat¢, mozna dostrzec
pewna niespojnos¢ wyrazajaca si¢ w postrzeganiu swojego dziecka za wciaz
zdrowe, poniewaz autyzmu nie wida¢ wprost w cechach fizycznych matego
dziecka. Otrzymanie diagnozy moze wowczas wzbudzaé wewngtrzng niezgode
1 niespojnos¢ z postrzegang przez rodzica rzeczywistoscig. Tym samym dopet-
nienie i zakonczenie zatoby staje si¢ niemozliwe, bo w trakcie rozwoju dziecka
doswiadczane sg kolejne straty w kazdym nieosiggnietym przez nie kamieniu
milowym. Rodzic mierzy si¢ wowczas z powracajgcymi cyklicznie uczuciami
frustracji, bolu, niesprawiedliwos$ci, niepewnosci, gniewu i smutku (Rarity, 2007).
W takiej sytuacji zaistniata strata, tzn. otrzymanie diagnozy spektrum autyzmu,
moze wydawac si¢ nierealna, wykraczajaca poza ,,tu i teraz”, stajac si¢ poten-
cjalng utratg, ktora przybiera posta¢ bardziej antycypowanego zalu, bedacego
obrazem wyczekiwania na to co najgorsze (Janusz, 2016). Podczas tego okresu
oczekiwania na jakis koniec rodzic doswiadcza roznych reakcji smutku i zalu
(Nantha Kumar i Nyatsuro, 2020), a jego dziatania mogg by¢ nakierowane wtedy
na poszukiwanie ré6znych nieskutecznych metod leczenia (Yang i in., 2016).
Inny rodzaj strat —nie pozwalajacy na zakonczenie procesu zatoby i adaptacje
do nowych warunkow — jest zwigzany ze spotecznym izolowaniem si¢, czego
skutkiem jest utrata istniejgcych relacji spotecznych (Bromley i in., 2004), czy tez
znaczgca zmiana w dynamice funkcjonowania rodziny, wynikajaca m.in. z udziatu
dziecka w znacznej iloSci zaje¢¢ i terapii, odbywajaca si¢ kosztem dobrostanu
rodziny (Bravo-Benitez i in., 2019).

Proces przezycia zatoby, prowadzacy do akceptacji autyzmu dziecka, osigga
tylko cze$¢ rodzicow (Twardowski, 1999). W literaturze najczesciej ten aspekt
jest rozpatrywany w perspektywie przezywania kolejnych faz przystosowania
si¢ do niepelnosprawnosci dziecka, tj. faza szoku, reakcja uruchamiajgca mecha-
nizmy obronne, faza przystosowania i orientacji (Mrugalska, 1988). Przyta-
czane fazy czerpig z modelu ,,Pigciu Stadidow”, opracowanych przez Elisabeth
Kiibler-Ross na podstawie jej badan nad akceptacja nieuchronnej $mierci (Corr,
2020). Model ten byt stosowany do opisu doswiadczen zwigzanych z przezyciem
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zaloby z powodu $mierci i innych znaczacych strat w zyciu cztowieka (Tyrrell
iin., 2023). To, co wydaje si¢ kluczowe, to czgste interpretowanie ich blednie
jako nastgpujgcych po sobie stadiow. Moga one bowiem wystgpowaé w roéznej
konfiguracji i w sposob bardzo atypowy (Tyrrell i in., 2023). Dlatego tez do-
$wiadczanie zaloby nie jest niczym niewlasciwym czy niegodnym. Jest prawem
1 cze$cig zycia kazdego cztowieka. Nalezy si¢ nig jednak zaopickowaé, gdy
sposoOb jej przezywania przybiera funkcj¢ nieadaptacyjna, zaktocajaca budo-
wanie wigzi rodzicielskiej w przestrzeni codziennego zycia.

3. WSPARCIE RODZICA W PRZEZYCIU ZALOBY

Specyfika przezywania zaloby przez rodzicow dzieci z ASD zawiera pojecie
zlozonosci, wielorakosci i powtarzalnos$ci strat. Moze wptywaé¢ na podejmo-
wanie dziatan nieadaptacyjnych, takich jak realizowanie roznorakich terapii
znaczgco obcigzajacych codzienno$¢, majacych na celu uzdrowienie dziecka.
Zdarza si¢ rOwniez przyjmowanie innych strategii radzenia sobie z trudng codzien-
noscig, np. unikanie, obwinianie siebie, stosowanie uzywek i proby zaprzeczania
rzeczywistosci poprzez odtwarzanie w umysle stresujacych sytuacji w bardziej
pozytywnym, ale nierealnym §wietle (Picci i in., 2015). Chodzi zatem m.in.
o wsparcie rodzica w przejsciu drogi, ktora na etapie preparentalnym (przed
narodzeniem dziecka) wigzata si¢ z tworzeniem wyobrazen na temat relacji
rodzicielskiej z nieznanym jeszcze dzieckiem, usankcjonowanej kontekstem
spoteczno-kulturowym, w kierunku budowania nowej jako$ci istniejgcej juz
relacji z dzieckiem ze spektrum autyzmu. Zwrdcenie si¢ w strong rodzica jako
centrum wsparcia w rozwoju swojego dziecka ze spektrum autyzmu wysuwa
na pierwszy plan istotno$¢ uczenia si¢ na nowo bycia rodzicem, ze wzglgdu na
inny przebieg proceséw uczenia si¢ dziecka ze spektrum autyzmu.

Patrzac z takiej perspektywy, podkreslana jest przede wszystkim potrzeba
zaopiekowania si¢ rodzicem, ktory oprocz tworzenia podstawowego srodowiska
do wychowywania i uczenia si¢ dziecka ksztattuje rowniez relacje w przestrzeni
rodzinnej, wptywajace na jakos$¢ wigzi. Jest to znaczace m.in. w zwigzku z ogra-
niczonymi umiejetnosciami inicjowania takiej relacji przez dziecko oraz ze
wzgledu na trudnos$ci w generalizacji opanowanych umiejetnosci w zwiagzku
z posiadanym spektrum autyzmu (Bondy, 2022). Generalizacja bowiem pozwala
na wykorzystywanie umiejetnosci w roznych warunkach, tj. innych niz te, w ktérych
bylo prowadzone jej uczenie, co oznacza, ze zajecia terapeutyczne realizowane
poza srodowiskiem domowym, w ktorych uczestniczy dziecko, mogg miec
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ograniczony wptyw na ogoélng jakos¢ jego funkcjonowania w domu (Arnold-
-Saritepe 1 in., 2009). Wobec powyzszego, w perspektywie spoteczno-kulturowe;j
na uwage zastuguja programy stosowanej analizy zachowania, oparte na rozwoju
umiejetnosci, w tym komunikacji, zakladajace wigczanie rodzicow w budo-
wanie nowej rzeczywistosci rodzinnej, wspomagajacej przejscie etapu zaloby
zwigzanej z utratg roli. Do takich programoéw nalezg m.in. system PECS (Picture
Exchange Communication System: zob. Bondy, 2022) czy Metoda Zachowan
Werbalnych (Lynch Barbera, 2017). Poniekad jest to jednak etap dla tych rodzicow,
ktorzy samookreslili si¢ w swoim rodzicielstwie, dostrzegajac warto$¢ swojego
zycia w wymiarze egzystencjalnym. Do tej grupy rodzicéw najprawdopodob-
niej przynaleza ci odnajdujacy satysfakcj¢ z codziennej relacji z dzieckiem,
ujawniajgcej si¢ w optymizmie na temat realnej przysztosci dziecka ze spektrum
autyzmu (Bravo-Benitez i in., 2019).

Narzedziem pozwalajagcym na zaglgbienie si¢ w sferze egzystencjalnej jest
umiejetnosé refleksyjnego ustosunkowywania si¢ do zycia. Myslenie refleksyjne
utatwia bowiem adaptacje¢ do nowych sytuacji i otwarcie si¢ na nowg wiedze¢
(Moranska, 2017). Odczuwana zatem graniczno$¢ — rozumiana jako mierzenie
si¢ z sytuacjami, na ktoérych pojawienie si¢ rodzic nie miat wptywu, wynikaja
bowiem z samej natury $wiata (Kolasa, 2010) — wydaje si¢ elementarna w kwestii
okreslenia si¢ wobec swojego rodzicielstwa. Oznacza podjecie decyzji ,,chce
by¢ lub nie rodzicem dziecka ze spektrum autyzmu”, przy czym bycie tym
rodzicem jest przejawem egzystencjalnego dylematu wolnego wyboru (Wasinski,
2018). W tej sytuacji refleksja nad nadawaniem nowych znaczen swojemu rodzi-
cielstwu pomaga w adaptacji do nowej sytuacji, prowadzac do wzbudzenia w sobie
pragnienia bycia rodzicem dziecka ze spektrum autyzmu (Pakenham i in., 2004).
Taka postawa obejmuje odwage przezwyci¢zenia bolu straty, przy jednoczes-
nym wewngetrznym potwierdzeniu, ze zycie ze wszystkimi jego smutkami jest
dobre (Tyson, 2013). Chodzi zatem o ustosunkowanie si¢ do nowej jako$ci wigzi
z dzieckiem opierajgc si¢ na mitosci, przezywany zal wynika bowiem z uczucia
oderwania od kogos$ ukochanego (Whiston, 2023). Wzbudzanie refleksji powinno
zatem stuzy¢ mentalnemu i duchowemu otwarciu si¢ rodzica na spotkanie w prze-
strzeni rodzinnej z dzieckiem ze spektrum autyzmu, dajac szans¢ na urzeczy-
wistnienie tej wartosci i jednoczesne osobowe wzrastanie. Takg mozliwos¢
otwiera wlasnie refleksja nakierowana na ustosunkowanie si¢ do wtasnej biografii,
ukazujacej przenikanie si¢ wielu perspektyw czasowych i1 zakotwiczanie si¢
w orientacji czasowej (Kowalska-Dubas, 2017). Rodzic w ten sposob wartoSciuje
swoja przeszlosc i tworzy system znaczen dla granicznosci, z ktorg si¢ mierzy.
Stwarzanie warunkow dla rodzica do prowadzenia takiej narracji otwiera go
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na nowa przyszlo$¢ (Wasinski, 2011). Jest to istotne ze wzgledu na zagubienie
si¢ w swojej tozsamosci w zwigzku z odczuwang stratg/stratami w momencie
pojawienia si¢ autyzmu u dziecka. Nowa przyszto§¢ w takim znaczeniu prowadzi
do restrukturyzacji tozsamosci, oznaczajgcej odnalezienie si¢ w sytuacji zmiany
(Dubas, 2017). W przypadku kobiet opisane rodzicielstwo moze wptywaé na
uksztaltowanie ich nowego ,,Ja” jako ,,tozsamos$ci matki dziecka ze spektrum
autyzmu”, calozyciowo naznaczonego trudnym macierzynstwem (Golding
1 Stacey, 2019). Pojawia si¢ w tym miejscu pytanie o przebieg proceséw auto-
kreacji do rodzicielstwa, w sensie ksztaltowania siebie 1 dojrzewania do roli
rodzica, partnera czy innych rdl towarzyszgcych codziennemu zyciu. Jest to
pytanie o autokreacje¢ do bycia i stawania si¢, a w tym przypadku balansowania
na wielu ptaszczyznach zycia jednoczesnie.

Interesujacg propozycja wptywajaca na egzystencjalny wymiar rodzicielstwa
jest terapia akceptacji i zaangazowania (z ang. Acceptance and Commiitment
Therapy). Jest to model, ktory w przypadku uczenia rodzicow dzieci ze spektrum
autyzmu wplywa na dostrzeganie i wlaczanie w dziatanie zyciowych wartosci,
poprawiajac postrzeganie wlasnych kompetencji rodzicielskich, sprzyjajac
wizji bycia bardziej $wiadomym i kompetentnym rodzicem w zarzadzaniu
i rozumieniu swojego autystycznego dziecka (Marino i in., 2021).

Nalezy nadmienic¢, ze postulowane formy wsparcia nie maja charakteru sys-
temowego, lecz przybierajg forme oddolnych inicjatyw. Niemniej istotne wydaje
si¢ roOwniez uswiadamianie specjalistow pracujacych z dzie¢mi ze spektrum
autyzmu na temat strat doSwiadczanych przez rodzicow, tak aby urzeczywist-
nia¢ ich spotkania w wymiarze szerszym niz tylko przekazanie informacji na
temat odbytych przez dziecko zaj¢¢. Niewatpliwie nalezy rozwazy¢ element
wspotkreowania rzeczywistos$ci terapeutycznej dziecka, zachecajac rodzica do
jej wspottworzenia.

Analiza teoretyczna zagadnienia przezywania zatoby przez rodzicéw dziecka
ze spektrum autyzmu pokazuje jej niecoczywisty i ztozony charakter. Wigkszos$¢
rodzicow wymaga elementarnego wsparcia w pogodzeniu si¢ z do§wiadczanymi
stratami, u ktérych podtoza wydaje si¢ leze¢ potrzeba egzystencjalnego samo-
okreslenia si¢ wobec autyzmu dziecka. By¢ moze rodzic w momencie poczucia
swej graniczno$ci w sytuacji, w ktorej si¢ znalazt, bedzie w stanie podjac si¢
wyzwania zmiany jako$ciowej w podejsciu do tej relacji oraz otworzy si¢ na
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swiat dziecka, sprobuje go zrozumie¢ i podazy¢ za nowg koncepcja zycia, wykre-
owang przez autyzm. Pojawia si¢ tez pytanie o to, jak ma wyglada¢ owa kon-
cepcja zycia? Niemniej, postulowany obraz rodzicielstwa powinien by¢ ukie-
runkowany na to, co ,,zadane”, a wigc na ciggte stawanie si¢ w petni rodzicem.
Opracowania wymaga réwniez kwestia przygotowania rodzica zmagajacego
si¢ z zalobg do wejscia na Sciezke rodzicielstwa dziecka ze spektrum autyzmu.
Ujawniajacy si¢ tu andragogiczny wymiar edukacji, sktania do analizy priory-
tetow w istniejgcym systemie spolecznego wsparcia rodzin tzw. ryzyka (Kan-
towicz, 2010), w ktorym niewatpliwie znajdujg si¢ rodzice doswiadczajacy
autyzmu dziecka.

Przezwycigzenie opisanej sytuacji oznacza zatem dwutorowe oddziatywanie:
na motywacje rodzica do podejmowania wyzwan zwigzanych z rodzicielstwem,
a takze na jego kompetencje sensownego wspierania dziecka (Kornas-Biela, 2006).
Brak otwartos$ci rodzicOw na nowe jakosciowo rozumienie rél rodzicielskich
(Durand, 2011; Durand i in., 2013) pokazuje, ze nadrzednym zadaniem jest
wsparcie procesu egzystencjalnego samookreslenia si¢, nakierowanego na reflek-
syjne ustosunkowanie si¢ do zyciowych wartosci. Warto przyjrze¢ si¢ rowniez
procesom autokreacji do tak wymagajacego rodzicielstwa, ktore ukazujg m.in.
sposoby dojrzewania do nowej sytuacji. Pojawiaja si¢ tu dwa kluczowe pytania:
0 nowg jako$¢ rodzicielstwa i o sensowne wspieranie dziecka, ktére moze zmie-
rza¢ m.in. w stron¢ catkowitego podporzadkowania swojego zycia autyzmowi,
czego przykladem jest budowanie tozsamosci kobiety przez pryzmat autyzmu
dziecka. Dlatego istotne wydaje si¢ prowadzenie badan zarowno w aspekcie
przebiegu procesu zatoby, jak i odczuwanej graniczno$ci w paradygmacie jako-
sciowym, pozwalajagcym na uchwycenie owych zjawisk.
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RODZICIELSTWO DZIECKA ZE SPEKTRUM AUTYZMU
W PERSPEKTYWIE PRZEZYWANEJ ZALOBY

STRESZCZENIE

Artykul ma charakter teoretyczny. Jego celem jest przedstawienie wspotczesnych badan nad zatoba
doswiadczang przez rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu oraz ujgciu tego procesu w perspektywie
pedagogiki odwotujacej si¢ do zycia zgodnego z warto$ciami. Proces zatoby zostat zaprezentowany
w kontekscie doswiadczanych wielokrotnych strat przez rodzica w perspektywie egzystencjalnej
i spoteczno-kulturowej jako znaczacych czynnikow wplywajacych na jej ztozonos¢, wielorakosé
i powtarzalno$é. W artykule zawarto rowniez propozycje wsparcia rodzicow, ze szczegdlnym uwzgled-
nieniem uczenia si¢ dorostych jako szansy na osobowy rozwoj, ktory ma znaczenie rowniez dla
jakosci zycia dziecka ze spektrum autyzmu.

Slowa kluczowe: Zatoba; strata; rodzicielstwo; autyzm; wsparcie

PARENTING A CHILD WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER
FROM THE PERSPECTIVE OF EXPERIENCED MOURNING

SUMMARY

The nature of the article is theoretical. Its aim is to present contemporary research on grief experi-
enced by parents of children with autism spectrum, and to frame this process within the perspective
of pedagogy, referring to life in accordance with values. The griefis presented in the context of multiple
losses experienced by the parent, from both existential and socio-cultural perspective, as significant
factors influencing its complexity, multiplicity and recurrence. The article also includes proposals for
supporting parents, with particular emphasis on adult learning as an opportunity for personal devel-
opment, which is also significant for the quality of life of the child on the autism spectrum.

Keywords: mourning; loss; parenting; autism; support



