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Dos$wiadczenia emocjonalne rodzicOow w procesie
diagnozy dziecka ze spektrum zaburzen autystycznych

Emotional Experiences of Parents in the Process of Diagnosing a Child

with Autism Spectrum Disorder

Abstract. As the population of children who are diagnosed as being on autism spectrum grows in
number, so does the interest of scientists in this subject. Specialists in various fields increasingly
not only focus on the children themselves but also examine their families’ situation and function-
ing. By doing so, they aim to understand the family as a system. Numerous empirical studies have
demonstrated that when a baby with a disability is born or when it develops in an abnormal way,
this becomes a source of suffering, anxiety, grief, or hostility towards the outside world. Such
a situation is viewed as a crisis, a loss, and a process of mourning; working through these experi-
ences is difficult, requires tremendous work, and requires external support in many cases. For these
reasons, this paper provides a brief overview of parents’ experiences in the process of diagnos-
ing a child; it cites the literature on the topic and shows the different paths of these experiences.
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WPROWADZENIE

Ze wzgledu na wzrastajaca liczbe dzieci z diag-
nozg zaburzen ze spektrum autyzmu rosnie row-
niez zainteresowanie problematyka tego zabu-
rzenia neurorozwojowego. Specjalisci z roznych
dyscyplin naukowych coraz cz¢sciej poswigcaja
uwagg nie tylko funkcjonowaniu dziecka, ale
réwniez jego rodzinie. Zadaniem, jakie sobie
stawiaja, jest zrozumienie rodziny jako systemu
zuwzglednieniem poszczegdlnych jej cztonkdow
i ich potrzeb. Badania empiryczne wskazuja,
ze narodziny dziecka z niepetlnosprawnoscia
czy tez nieprawidlowy jego rozwoj stanowia
zrodlo cierpienia, lgku, zatoby lub wrogiej po-
stawy wobec otoczenia (Twardowski, 1999).

Taka sytuacja opisywana jest w kategoriach
kryzysu, straty i zatoby, a poradzenie sobie
z tymi do$wiadczeniami jest trudne i wymaga
ogromnej pracy oraz czg¢sto wsparcia ze strony
innych oséb. Z powyzszych wzgledow celowe
jest przedstawienie ztozonosci reakcji rodzica
w procesie diagnozy dziecka.

AUTYZM JAKO JEDNO Z ZABURZEN
NEUROROZWOJOWYCH

Zaburzenia neurorozwojowe — NDD (neurode-
velopmental disorders) sa skonceptualizowane
w klasyfikacji zaburzen psychicznych Ame-
rykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego,
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DSM-5, oraz Migdzynarodowej Statystycznej
Klasyfikacji Chorob i Probleméw Zdrowotnych,
ICD-11 (World Health Organization, 2018) jako
osobna grupa stanow, ktore najczesciej ujaw-
niaja si¢ we wczesnym okresie rozwojowym,
zazwyczaj przed rozpoczeciem edukacji szkol-
nej. NDD cechuja si¢ deficytami zaburzajacymi
funkcjonowanie jednostki w szkole, domu lub
tez w innym kontekscie spotecznym (DSM-5/
ICD-11). W stosowanej obecnie w Polsce Mig-
dzynarodowej Klasyfikacji Zaburzen Psychicz-
nych i Zaburzen Zachowania ICD-10 autyzm
jest zaliczany do grupy catosciowych zaburzen.
Charakteryzuje si¢ zaburzeniami w trzech wy-
miarach: komunikacja i rozwoj jezyka, trudnosci
w funkcjonowaniu spotecznym oraz ograniczo-
ne, stereotypowe zainteresowania i zachowania
(World Health Organization, 2002). W najnow-
szej amerykanskiej klasyfikacji psychiatrycznej
DSM-5 zaburzenia komunikacji i zaburzenia
spoteczne zostaty ujete w jeden wymiar. Ka-
tegoria diagnostyczna zaburzen ze spektrum
autyzmu (ASD — Autism Spektrum Disorders)
wywodzi si¢ z dwoch niezaleznych opisow
zespotow psychopatologicznych opublikowa-
nych w pierwszej potowie XX wieku przez Leo
Kannera oraz Hansa Aspergera. Kanner uzyt
okreslenia ,,autyzm wczesnodzieciecy”, ktory
charakteryzuje si¢ nasilonymi zaburzeniami
komunikacji i jezyka oraz skrajnie stereotypo-
wymi zachowaniami (Kanner, 1958). Drugiego
opisu kategorii ASD dokonat Hans Asperger,
w ktorym wskazat na wysoce rozwinigte zain-
teresowania, cechujace si¢ jednoczesnie trud-
nosciami w relacjach rowiesniczych oraz bra-
kiem rozumienia sytuacji spotecznych. Zarowno
Kanner, jak i Asperger opisywali przypadki
pacjentéw z autyzmem: Kanner osob nisko
funkcjonujacych, za$ Asperger osob funkcjo-
nujacych wysoko.

Od momentu pierwszych opisow obserwa-
cji klinicznych zainteresowanie tematyka auty-
zmu wzroslo, a prowadzone badania nad tym
zaburzeniem przyczynilty si¢ do rozszerzenia
kryteriow diagnostycznych. Wedlug danych
amerykanskiego Centers for Disease Control
and Prevention (CDC, 2018) jedno na 44 dzieci
rodzi si¢ ze spektrum zaburzen autystycznych.
Zaburzenia te majg tak wiele postaci, ze wy-
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szukanie dwoch 0sob, u ktorych przebiegatyby
one w taki sam sposob, jest prawie niemozliwe
(CDC, 2018).

Diagnozowanie zaburzen zwykle opiera si¢
na zestawieniu stwierdzonych objawow zabu-
rzen z kryteriami klasyfikacji zaburzen opisa-
nych w przyjetej przez specjalistow klasyfika-
cji. Zrodta powstawania (etiologia) zaburzen sa
zazwyczaj wieloczynnikowe, a ich przebieg jest
bardzo niespecyficzny z wystepujacym rozdraz-
nieniem, zaburzeniami regulacji snu, odzywia-
nia si¢ czy zaburzeniami behawioralnymi. Dane
wskazuja, ze 70% 0sob ze spektrum autyzmu
moze mie¢ jedno zaburzenie wspotwystepujace,
a 40% tej populacji dwa lub wigcej zaburzen
dodatkowych (DSM-5, 2015).

Trudnosci, jakich dos§wiadczaja dzieci w roz-
nych obszarach funkcjonowania, prowadza do
poszukiwania przez rodzicow opiekundéw pomo-
cy uréznych specjalistow — pediatréw, psycho-
logdw i terapeutdw. Diagnostyka jest procesem
niekiedy dtugotrwalym i bardzo ztozonym.

RODZICE DZIECI Z AUTYZMEM

Rodzicielstwo stanowi ztozone i trudne zadanie
zyciowe. W przypadku odgrywania roli rodzica
dziecka w spektrum autyzmu jest to jeszcze bar-
dziej obcigzajace i wymagajace doswiadczenie.
Rozwoj dziecka z autyzmem najczesciej jest
nierownomierny, nicharmonijny, wrecz nieprze-
widywalny. Moze wystapi¢ postep, jego brak
i regres rozwojowy. Powoduje to, ze negatyw-
ne stany emocjonalne rodzicow spowodowane
opieka i wychowaniem dziecka z autyzmem sg
obecne na kazdym etapie rozwojowym dziecka
i dotyczg kazdego nowego wydarzenia w jego
zyciu (Banasiak, 2018). Dlatego tez rodzice
dzieci ze spektrum zaburzen autystycznych po-
trzebuja stalego wsparcia od 0sob bliskich, zna-
jomych oraz specjalistow (Pragowska, 2010).
Rodzic dziecka z autyzmem lub inng niepet-
nosprawnoscig to rodzic, ktory wymaga szcze-
gblnej empatycznej troski, rozumianej jako
wspotodczuwanie i wspotczucie w stosunku do
doswiadczanych emocji, trudno$ci wychowaw-
czych oraz przezywanych emocji po diagnozie
dziecka. Empatia jest w tym przypadku rozu-
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miana jako przyjecie psychologicznego punktu
widzenia rodzica na dang sytuacj¢, zwigzana
z opieka i wychowaniem dziecka ze spektrum
zaburzen autystycznych. Petnienie funkcji ro-
dzica dziecka o nietypowej Sciezce rozwoju to
sytuacja bardzo ztozona, mieszczaca si¢ w na-
ukowo opisanych ramach sytuacji trudnych (Pi-
sula, 2012a). Kazde takie rodzicielstwo wiaze
si¢ z ogromnym wyzwaniem, lekiem, przefor-
mulowaniem zycia rodzinnego, codziennych
obowigzkow i wypracowaniem strategii pora-
dzenia sobie z nowg sytuacja.

Okreslenie ram czasowych — od chwili otrzy-
mania diagnozy do momentu przejs$cia przez
wszystkie etapy wychodzenia z kryzysu, czyli
do momentu konstruktywnego przystosowania
si¢ do nowej sytuacji, jest bardzo trudne do na-
kreslenia. Diagnoza dziecka przyczynia si¢ do
wystapienia objawow depresji u rodzicow (Ei-
senhower i in., 2005). Jednak wraz z uptywem
czasu 1 postgpujacym procesem przystosowa-
nia si¢ do nieuniknionych zmian nat¢zenie jej
objawow si¢ zmniejsza (Glidden, Jobe, 20006).

U rodzicow, ktérych dzieci sg w procesie
diagnozy, jak i po jej otrzymaniu charaktery-
styczne jest doswiadczanie stresu, ktory stano-
wi specyficzny rodzaj relacji miedzy jednostka
a srodowiskiem. Relacja ta oceniana jest przez
jednostke jako obciazajaca lub przekraczaja-
ca jej zasoby oraz zagrazajaca dobrostanowi
(Lazarus, 1984). Stres u rodzicéw pojawia si¢
w wyniku nieumiej¢tnosci poradzenia sobie
z subiektywnie trudnymi do§wiadczeniami.
Celem nadrzednym w pracy z rodzicem jest
ukazanie wartos$ci dziecka oraz wsparcie ro-
dzica w tym procesie. Waznym obszarem ba-
dawczym staje si¢ zatem poznanie czynnikow,
ktore utatwiaja proces skutecznej i konstruk-
tywnej adaptacji, poniewaz w systemach ro-
dzinnych mozna zaobserwowac znaczace roz-
nice. Jedne rodziny adaptuja si¢ tatwiej, inne
— trudniej. Badania skupiajg si¢ wigc z jednej
strony na identyfikowaniu trudno$ci, przyczyn
stresu, wzorow radzenia sobie z wyzwaniami
oraz fazami przystosowania do nieuniknio-
nych zmian, a z drugiej za$ na tym, co daje
rodzicom sil¢ w procesie akceptacji dziecka
ze zréznicowanymi potrzebami rozwojowymi
(Pisula, 2012b).

Reakcje emocjonalne rodzicéw na otrzyma-
na diagnoz¢ sa bardzo zr6znicowane, podobnie
jak deklaracje odno$nie do rodzicielstwa oraz
subiektywnego postrzegania autyzmu lub innej
niepetnosprawnosci dziecka. Na proces przysto-
sowania si¢ rodzicow wazny wpltyw ma sposob
przekazania diagnozy. Modelowy przyktad in-
formowania rodzicéw o nieprawidtowosciach
rozwojowych przedstawia Ewa Pisula (2012b),
zwracajac szczego6lng uwage na mozliwie jak
najszybsze informowanie rodzica o wystepu-
jacych trudnos$ciach po przeprowadzonej diag-
nozie oraz przekazanie tych informacji obojgu
rodzicom jednocze$nie. Oprocz smutku, szoku
i zalu diagnozie niepelnosprawnosci dziecka
towarzyszy rowniez zaloba po utracie marzen
oraz wyobrazen o wychowywaniu zdrowego
dziecka (Pisula, 2012b).

Wychowywanie dziecka z autyzmem sta-
nowi wyzwanie dla rodzicow, stad tez wigz
pomigdzy rodzicami i ich wzajemne wspar-
cie maja, jak si¢ wydaje, kluczowe znaczenie
W przezywaniu stresu oraz przeciwdziataniu
wypalaniu si¢ ich sit psychicznych. Nasilenie
stresu u rodzicow dzieci z autyzmem jest znacz-
nie wyzsze w porownaniu z rodzicami dzieci,
ktorych problemy zdrowotne majg inng przy-
czyne niz autyzm (Tomanik, Harris, Hawkins,
2004). Jako zrodto doswiadczania przez rodzi-
cow nasilonego stresu rodzicielskiego zwigza-
nego z wychowywaniem dziecka w spektrum
autyzmu wskazuje si¢ m.in. deficyt oznak wig-
zi, niedostateczng efektywnos¢ oddziatywan
wychowawczych, konieczno$¢ statej uwagi
skierowanej na dziecko oraz szereg innych spe-
cyficznych problemow wynikajacych ze specy-
fiki tego zaburzenia (Woodgate, Ateah, Secco,
2018). Niejednokrotnie u rodzicow wystepuje
wyczerpujace sity psychiczne poczucie winy,
poczucie krzywdy, cigzaru odpowiedzialnos$ci
za los dziecka po osiagnigciu przez nie dorosto-
Sci oraz obawy dotyczace jego przysztosci po
$mierci rodzicéw (Bernheimer, Weisner, 2007).
Konsekwencjami stresu rodzicielskiego moze
by¢ przecigzenie, wypalenie si¢ sit rodzicow
(Pisula, 2012b), Iek, depresja (Shtayermmana,
2013) oraz inne problemy zdrowotne (Griffith
i in., 2010). Dlugotrwate doswiadczanie stre-
su moze wplynaé na powstanie u opiekunow
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zespotu utraty sil, inaczej zwanego zespolem
wypalenia si¢ sit.

Na problem wypalania si¢ sit u rodzicow
dzieci niepetnosprawnych pierwsza zwrocita
uwage Ruth Sullivan, matka dziecka z auty-
zmem (Sullivan i in., 1979). Sullivan w latach
70. XX wieku przedstawila koncepcj¢ zespotu
wypalania si¢ sit u rodzicow dzieci z zaburze-
niami w rozwoju. Autorka charakteryzowata
go jako wyczerpanie psychiczne i/lub fizyczne,
ktore wystepuje w wyniku dtugotrwatej opieki
nad dzieckiem niepetnosprawnym. W konse-
kwencji takiej opieki moze dojs¢ do osamotnie-
nia i izolacji, a takze poczucia beznadziejnosci
podejmowanych przez rodzicow wysitkodw, co
moze w konsekwencji doprowadzi¢ do utraty
sit. Jako gtéwna przyczyng wystapienia tego
zespotu u rodzicow autorka wskazuje brak od-
poczynku. Kolejnym wymienianym przez Sul-
livan powodem utraty sit jest poczucie braku
pomocy, osamotnienia i wylgcznej odpowie-
dzialno$ci za los dziecka. Poczucie osamot-
nienia moze wynika¢ rowniez z negatywnych
postaw otoczenia oraz braku zrozumienia dla
nietypowego zachowania dziecka, co przyczy-
nia si¢ do unikania przez rodzicéw kontaktow
towarzyskich oraz sytuacji spotecznych (Gray,
2002). Ograniczenia kontaktow spotecznych
wynikaja takze z koniecznosci opieki nad dzie-
ckiem, udziatu w terapii oraz wykonywania jej
elementéw w domu.

PRZEZYWANIE STRATY W WYNIKU
DIAGNOZY DZIECKA. ADAPTACJA
DO NOWYCH WARUNKOW

Emocjonalne przezycia rodzicow jako reak-
cja na strat¢ oczekiwanego zdrowego dziecka
ujmowane s3 w réznych koncepcjach zatoby.
Proces diagnozy dziecka, doswiadczanie przez
rodzicow wielu sytuacji stresowych w wyniku
wystepujacych trudnosci rozwojowych u dzie-
cka stanowig zrodto kryzysu. Termin ,,kryzys”
pochodzacy od greckiego stowa krisis oznacza
punkt zwrotny, moment rozstrzygajacy, okres
przetomu, jak réwniez doswiadczenie lub pro-
be mozliwosci doprowadzenia do rozstrzyg-
nigcia. W wymiarze psychologicznym kryzys
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moze by¢ rozumiany jako reakcja kryzysowa
(Caplan, 1984), jako punkt zwrotny w przebie-
gu poszczegdlnych stadiow ontogenezy (np.
w teorii Eriksona, 2004) oraz jako krytyczne
wydarzenie zyciowe (S¢k, 1991).

Diagnoza niepelnosprawnosci dziecka sta-
nowi specyficzne wydarzenie kryzysowe dla
rodziny. Bezposrednio wptywa na funkcjo-
nowanie rodzicéw i stanowi silne obcigzenie
psychiczne, jednoczesnie wymusza na rodzi-
cach podjecie dziatan przystosowawczych. Do-
tychczasowe sposoby i strategie postegpowania
moga okazac¢ si¢ niewystarczajace. U rodzicow
zdiagnozowanego dziecka moze pojawié si¢
poczucie napigtnowania, poczucie krzywdy
i niesprawiedliwosci, napigcie wynikajace ze
zwiekszenia obowigzkoéw rodzicielskich, cig-
glego skupiania uwagi na dziecku, zme¢czenie
odpowiedzialno$cia za dziecko i jego rozwoj
oraz lgk przed przysztoscia (Kaminska-Rey-
man, Kucyper, 1994).

Jezeli przyjmiemy, ze diagnoza dziecka
stanowi element zakldcajacy rownowage nie
tylko samych rodzicéw, lecz rowniez catego
systemu rodzinnego, to proces adaptacji do
nowych warunkow jest waznym zagadnieniem.
Rodzice staja przed koniecznoscig poradzenia
sobie z zaistnialg rzeczywisto$cig. Pomimo
ze reakcja rodzicow na diagnoze dziecka jest
bardzo zindywidualizowana, mozna wyrozni¢
W procesie przystosowania nastgpujace po so-
bie stadia, przez ktore przechodzi wigkszos¢
rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia, w tym
z zaburzeniami neurorozwojowymi.

Mrugalska (1988) wskazuje cztery fazy
przystosowania si¢ do niepelnosprawnosci
dziecka: (1) faza szoku na wiadomos¢ o diag-
nozie; (2) faza reakcji — uruchamianie u rodzi-
cow mechanizmdw obronnych przed rozpacza,
zawodem, Igkiem i poczuciem winy; (3) faza
przystosowania prowadzaca do stopniowego
odzyskiwania zdolnosci dzialania na rzecz dzie-
cka; oraz (4) faza orientacji, w ktorej rodzice
uzyskuja zdolno$¢ patrzenia na swojg sytuacje
z pewnego dystansu. Mrugalska i Twardowski
(1999) wskazuja, ze nie wszyscy rodzice sa
w stanie osiggna¢ najkorzystniejszy zarowno
dla dziecka, jak i nich samych stan rownowagi.
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W konteks$cie adaptacji rodzicow do nie-
petnosprawnosci dziecka warto rowniez wy-
mieni¢ typy drég zyciowych, ktoére wymienia
Koscielska (1995) na podstawie obserwacji linii
zycia rodzicow wychowujacych dziecko z nie-
pelnosprawnoscia. Linia pierwsza to pozosta-
wienie dziecka niepelnosprawnego na uboczu
zycia rodzinnego. Rodzice dystansujg si¢ od
dziecka i problemow z nim zwigzanych. Linia
druga skupia si¢ na normalizacji zycia rodzin-
nego. Rodzice stopniowo przyzwyczajaja si¢
do nowej sytuacji, starajg si¢ wypracowac kom-
promis pomigdzy realizacja wlasnych planow
a potrzebami dziecka. Linia trzecia za$ wigze
si¢ z zaangazowaniem rodzicoOw w opieke 1 wy-
chowanie dziecka niepetnosprawnego. Rodzice
nie rezygnuja ze swoich planow, ale dokonuja
ich przewarto$ciowania i koncentruja si¢ na te-
rapii oraz rehabilitacji dziecka, a ich dziatania
oparte s3 na wzajemnej wspotpracy. Rodzice
starajg si¢ utrzymywac swoje indywidualne
zainteresowania oraz angazujg si¢ w prace spo-
teczne na rzecz osob z niepetnosprawnosciami
i ich rodzin.

Na znaczenie wsparcia w procesie adaptacji
do odgrywania roli rodzica wobec dziecka z nie-
pelnosprawnoscia wskazujg liczne badania (por.
Olsson, Hwang, 2008). Wielu rodzicow dzieci
niepetnosprawnych poszukuje i angazuje si¢
W grupy wzajemnego wsparcia. Rodzice dzieci
ze zrdznicowanymi potrzebami rozwojowymi
potwierdzaja, ze kontakt i przyjazn z rodzicami
majgcymi podobne doswiadczenia utatwia im
proces rodzicielskiej adaptacji.

Proces przystosowania si¢ rodzicow do
niepetnosprawnosci dziecka wymaga pokona-
nia wielu trudnosci, ktére mozna opisa¢ jako
przejscie przez osobista trajektori¢ cierpienia.
Pojecie trajektorii w socjologii interakcyjnej
stanowi metafor¢ opisujaca przebieg ludzkie-
go zycia w roéznych jego obszarach. O trajek-
torii méwimy wigc wtedy, gdy mamy na uwa-
dze specyfike przebiegu zycia, niezaleznie od
tego, czy wynika ona z destrukcyjnej rozpaczy
czy radosnej tworczosci (Dobrowolska, 1992;
Zakrzewska-Manterys, 1995).

Strauss i Glaser pod koniec lat 60. ubieglego
wieku wykorzystali pojecie trajektorii do opisu
procesow i przebiegu umierania. Termin ten

oznacza spoteczny proces powstawania chaosu
w wyniku zaistnienia choroby i jej przebiegu.
Uogolniona koncepcja trajektorii zostata rozwi-
nigta i wzbogacona o watki biograficzne przez
Riemanna i Schiitzego (1992). Wedtug autorow
cztowiek jest zmuszony zmierzy¢ si¢ z cierpie-
niem, staje si¢ bezbronny i bezsilny, pojawia
si¢ poczucie braku kontroli nad wydarzeniami.
Jednostka wpada w wir indywidualne;j trajektorii
cierpienia, pokonujac jej kolejne etapy, az do
momentu przepracowania i nauczenia si¢ zycia
z trajektorig badz ucieczki od cierpienia i braku
kontroli nad trajektorig. Cierpienie ma wymiar
biograficzny, poniewaz przenika w sferg indy-
widualnej tozsamosci jednostki oraz ich rodzin
1 0s0b bliskich. Koncepcja trajektorii pozwala na
analizg rozwoju cierpienia i jego oddziatywania
w dowolnym jej rodzaju i dlatego tez jej cechy
mozna odnie$¢ do rodzicéw dzieci ze spektrum
zaburzen autystycznych.

Riemann i Schiitze (1992) wyrdzniajg
sze$¢ stadiow rozwijania si¢ trajektorii. Sta-
dium pierwsze — nagromadzenie potencjatu
trajektoryjnego. Wskazuja, ze proces trajek-
torii rzadko ma nagly przebieg. W przypadku
rodzicow dziecka z niepelnosprawnos$cia ocze-
kiwanie potomka, oczekiwanie wobec swojego
rodzicielstwa, a takze oczekiwanie na diagnozg
moga stanowic taki potencjat.

Stadium drugie — przekraczanie granicy
miedzy intencjonalnym i uwarunkowanym sta-
nem psychicznym. Diagnoza moze w tej fazie
spowodowa¢ zatamanie si¢ oczekiwan co do
toku zdarzen. Rodzic uswiadamia sobie, ze nie
moze zy¢ wedlug znanych sobie schematow.
Pojawia si¢ dezorientacja, cierpienie, osamot-
nienie oraz poczucie opuszczenia (Riemann,
Schiitze, 1992).

Stadium trzecie —nowa chwiejna rownowa-
ga zycia rodzinnego. Po fazie szoku nastgpuje
stan niestabilnej rownowagi w zyciu codzien-
nym, poniewaz reakcje na trajektorie sg najczes-
ciej niewtasciwe. Dochodzi do koncentracji na
jednym problemie z pominigciem innych, co
prowadzi do kumulowania i naktadania si¢ na
siebie roznych uktadéw problemowych, tzw.
skumulowanego nietadu.

Stadium czwarte — zatamanie si¢ orienta-
cji wobec samego siebie. Jednostka do§wiad-
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cza zalamania si¢ tadu codziennych czynnosci.
Wystepuje trudno$¢ w radzeniu sobie z naj-
prostszymi rzeczami. Pojawia si¢ zwatpienie
i brak zaufania do siebie, a takze watpliwos$ci
dotyczace wlasnej tozsamosci i wiasnych moz-
liwosci. Na tym etapie rodzice dziecka z nie-
petnosprawno$cia, zaburzeniem czy choroba
podejmuja wiele dziatan, aby nikt z otoczenia
nie dowiedziat si¢ o diagnozie. Wkladajg wicle
wysitku w potwierdzenie lub odrzucenie diagno-
zy. W tej fazie nadal dochodzi do gromadzenia
potencjatu trajektoryjnego.

Proby racjonalizacji trajektorii i pogodze-
nia si¢ z nig stanowig stadium piate. Jednostka
uswiadamia sobie, ze spotkalo jg co$ bardzo
waznego, co begdzie mialo wpltyw na dalsze
jej zycie. Pojawia si¢ potrzeba zdefiniowania
swojego zycia na nowo. Rodzice w tym sta-
dium poszukuja wyjasnien oraz racjonalizuja
powody do$wiadczanego cierpienia. Redefi-
nicja wlasnej sytuacji moze spowodowac chegc
zapanowania nad jego dynamika badz tez chec
ucieczki od cierpienia. Dominujg uczucia buntu
wobec wlasnej bezradnos$ci oraz ztosé. Jedno-
cze$nie rodzi si¢ $wiadomos$¢, ze mozliwos¢
wyjscia z trajektorii nigdy nie nastapi na sku-
tek podjetych dziatan wobec dziecka, lecz na
skutek zdefiniowania na nowo swojego zycia.

Ostatnim stadium, szostym, jest praktyczna
praca nad trajektorig lub ucieczka od trajektorii.
Jednostka w tej fazie podejmuje dziatania zmie-
rzajace albo do ucieczki od trajektorii cierpienia,
albo do kontroli nad trajektorig. Najbardziej
wlasciwym rozwigzaniem tej sytuacji jest pro-
ba uporzadkowania wtasnego zycia w sposob,
ktory umozliwi jednostce zycie wraz z trajek-
torig (Riemann, Schiitze, 1992).

Rozwijanie trajektorii nie zawsze musi prze-
biega¢ zgodnie z wymienionymi wyzej stadiami,
poniewaz jest to proces indywidualnej drogi
przez doswiadczane przez jednostke cierpie-
nie (Amerykanskie Stowarzyszenie Psychia-
tryczne, 2013).

Podsumowujac, proces zwigzany z prze-
zywaniem zatoby i przystosowywaniem si¢
do nowej sytuacji zarowno w opisanej szerzej
koncepcji trajektorii Riemanna i Schiitzego, jak
i innych wymienionych pokrotce koncepcjach
— ma wymiar adaptacyjny. Gtéwnym celem
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jest przepracowanie straty, towarzyszacego ro-
dzicom poczucia winy oraz praca z wlasnymi
emocjami, ktére towarzyszyly rodzicowi w od-
powiedzi na diagnoz¢ o zaburzeniu rozwoju
dziecka. Doswiadczana przez rodzica zatoba
moze zawiera¢ rowniez czynnik rozwijajacy,
ktory zwigzany jest z opracowaniem strategii
wigzacych si¢ z poradzeniem sobie z nowa sy-
tuacja, wprowadzeniem zmian w zyciu i spro-
staniem pojawiajacym si¢ wyzwaniom w opie-
ce nad dzieckiem z uwzglednieniem nowych
okoliczno$ci.

Kazde dziecko i jego rodzina wymagaja zin-
dywidualizowanego rozpatrywania ich potrzeb
i wyzwan, z ktérymi przyjdzie im si¢ zmierzyc¢,
oraz zindywidualizowanego procesu wsparcia.
Zasoby, w jakie zostali wyposazeni w drodze
osobistego rozwoju, oraz to, jakie posiadaja
kompetencje, przymioty umystu i charakteru,
znaczaco wplywaja na przezywanie diagnozy
i czas adaptacji do zmiany, jaka jest odgrywanie
roli rodzica dziecka z zaburzeniem lub niepel-
nosprawnoscia.

STUDIA PRZYPADKOW

Ponizej zostang opisane doswiadczenia rodzi-
cOw z przebiegu procesu diagnozowania dzie-
cka i adaptacji do sytuacji postdiagnostyczne;.
Przypadek 1

Dziewczynka, 5 lat, rodzina petna, jedynaczka
Rozpoznanie: F84.0 Autyzm dziecigcy
Piecioletnia dziewczynka zostata zgloszona do
obserwacji psychologicznej przez wychowaw-
c¢. Jego zdaniem dziecko znaczaco rozni si¢ od
swoich rowiesnikow w grupie przedszkolne;j.
Dziewczynka komunikuje si¢ pojedynczymi
stowami. Odpowiada tylko na pytania dorostych.
Reaguje tylko wtedy, gdy nauczyciel zwraca
si¢ bezposrednio do niej, uzywajac prostego,
krotkiego komunikatu. Udziela odpowiedzi jed-
nym stowem, najczesciej ,,tak/nie”. Ma bardzo
ograniczony zasob stownictwa, dotyczacy sfe-
ry najblizszego otoczenia (zabawki, zwierzeta,
jedzenie). Dziewczynka nie rozumie pytan ot-
wartych, typu: ile masz lat, z kim mieszkasz,
jakie masz zabawki, co lubisz jes¢, itp. Czesto
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mdwi o siebie w trzeciej osobie liczby pojedyn-
czej (X nie chee/ X jest...).

W kontakcie zadaniowym wymaga przy-
wolywania, powtarzania polecen, prezentuje
niepokdj ruchowy. Podczas zabaw organizowa-
nych w grupie rowiesniczej pozostaje bierna.
Kroétko koncentruje uwage na zadaniu. Rzadko
samodzielnie konczy rozpoczgta pracg, wyma-
ga motywowania, wsparcia oraz wielokrotnych
powtorzen przez nauczyciela. Wykazuje duze
trudno$ci w definiowaniu i uogdlnianiu/ katego-
ryzowaniu. Wystepuja trudnosci z okresleniem
potozenia przedmiotoéw w przestrzeni wzgledem
siebie 1 innych przedmiotow, sposrod przyim-
kéw rozumie ,,na”. Jej sprawno$¢ manualna
jest staba, poshuguje si¢ rgka prawa, lewa lub
naprzemiennie.

Obserwuje si¢ zachowania stereotypowe
i autostymulacje. W czasie swobodnej zabawy,
a takze w trakcie zaj¢¢ edukacyjnych oddala si¢
zazwyczaj do drewnianego regatu z przybora-
mi — kacik majsterkowicza, kacik kuchenny,
w ktorym si¢ bawi — uktada, szereguje, prze-
ktada, wachluje przed oczami plastikowymi
lyzkami, kluczami, chodzi na palcach. Gdy
zaobserwuje brak jakiego$ elementu, ptacze
i krzyczy do momentu odnalezienia brakujacej
rzeczy. W sytuacjach sprzecznych z jej oczeki-
waniami wystepuja takie zachowania, jak ptacz,
krzyk i agresja.

Dziewczynka jest bardzo przywigzana do
swojego migjsca przy stoliku. Gdy ktos probuje
usiaé¢ na jej krzesle, reaguje w wyzej wymie-
niony sposoéb. Rowniez z rozmowy z rodzica-
mi wynika, ze lubi szeregowac i porzagdkowac
przedmioty — w domu sg to kredki, ktore uktada
kolorami, a kazdej z kredek przypisany jest bo-
hater z bajki. Ruchy nieskoordynowane, mato
plynne, niezgrabno$¢ ruchowa. W zakresie czyn-
nosci samoobstugowych jest mato samodzielna,
poszukuje pomocy osoby dorostej, np. podczas
spozywania positku, gdyz nie opanowata umie-
jetnosci postugiwania si¢ tyzka i widelcem.

Po przeprowadzonej obserwacji dziecka za-
proszono rodzicow w celu zebrania wywiadu
i podjecia dalszych dziatan diagnostycznych.
Na spotkanie z psychologiem przybyli oboje
rodzice. Na poszczeg6lne pytania dotyczace
rozwoju oraz funkcjonowania dziecka w domu

zazwyczaj odpowiadata mama, ktéra zapew-
niata, Zze dziecko w domu prezentuje odmienne
niz w przedszkolu zachowania, argumentujgc
zmiang przezywanym przez dziecko stresem
zwigzanym z nowym miejscem. W czasie wy-
wiadu rodzice stosowali wiele mechanizmow
obronnych, takich jak zaprzeczenie, thumienie
iracjonalizacja. Obraz dziecka oraz jego funk-
cjonowanie zostato bardzo znicksztatcone. Spe-
cyficzne funkcjonowanie dziecka w zakresie
komunikacji, interakcji spotecznych, jak i sztyw-
nych, stereotypowych wzorcéw zachowan zo-
stato przez rodzicéw zignorowane, zastapione
fagodniejsza forma opisu. Rodzice zaprzeczyli,
jakoby zachowanie dziecka wzbudzato ich nie-
pokdj. W czasie wywiadu thumaczyli, ze dziew-
czynka jest jedynym dzieckiem w rodzinie oraz
ze jej zachowanie jest wynikiem rozpieszczania
zar6wno przez nich, jak i dziadkow dziewczyn-
ki. Jej zachowania poréwnywali z wlasnymi
z analogicznego okresu zycia. Rodzicow dziecka
poproszono o konsultacje i podjgcie diagnostyki
w poradni psychologiczno-pedagogicznej. Po
sporzadzeniu opinii przez wychowawce i na-
uczycieli specjalistow rodzice potrzebowali
czasu (2 miesiace), aby oswoi¢ si¢ z informa-
cjami i zglosi¢ si¢ do poradni w celu przepro-
wadzenia badan diagnostycznych. Rozpoznanie
— autyzm — wywolato szok i niedowierzanie,
rodzice podjeli dziatania zwigzane z diagnoza
u innego specjalisty. Rowniez w drugiej pla-
cowce diagnostycznej u dziewczynki stwier-
dzono autyzm. W koncowym etapie na wizyte
udali si¢ do psychiatry z innego miasta, gdzie
specjalista potwierdzil diagnoz¢ autyzmu. Tu
réwniez rodzice dziecka potrzebowali czasu na
przyjecie tej diagnozy. Pomimo wstgpnej roz-
mowy z wychowawca unikali bezposredniego
kontaktu ze specjalista, nie przekazali diagnozy
do przedszkola. Po kilku miesigcach poprosili
o rozmowg¢ z psychologiem. Towarzyszyly jej
Izy i ogromne emocje, poczucie zalu, dlaczego
wtasnie ich dziecko tego doswiadcza, poczucie
ogromnej niesprawiedliwosci i pytania, co bg-
dzie dalej? W czasie zaplanowanych, cyklicz-
nych spotkan podjeto dziatania wspierajace
rodzicow, dziatania majace na celu prace ze
stratg oraz psychoedukacj¢ w zakresie opieki
i wychowania dziecka z autyzmem. W czasie
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tych spotkan matka dziecka ujawnita, ze nie
wie, czy kiedykolwiek pogodzi si¢ z diagnoza.
Ojciec dziecka wskazatl, ze to matka bardziej
potrzebuje wsparcia, gdyz od momentu diag-
nozy zauwaza u zony duze zmiany. Dokonujac
opisu zachowan matki dziecka, wskazywal na
znaczace obnizenie nastroju, aktywnosci oraz
pesymistyczng wizj¢ co do przysztosci dziecka,
a takze wycofanie si¢ matki z kontaktow spo-
lecznych. W opinii ojca matka zmienia swoj
stosunek do dziecka — czasami zachowuje si¢
tak, jakby nie zauwazata corki, innym za$ razem
staje si¢ nad wyraz opiekuncza. Ojciec dziecka
stwierdzit, ze kto$ w tej rodzinie musi byc¢ sil-
ny, aby podota¢ opiece i wychowaniu, a takze
wsparciu zony. Rodzice dziewczynki nie poin-
formowali o diagnozie dziecka swojej rodziny
poza dziadkami dziewczynki, uzasadniajac, ze
to jeszcze nie jest odpowiedni czas.

Whioski:

1. Nagromadzenie czynnikdéw stresowych
zwigzanych z diagnoza dziecka, pro-
ba oswojenia si¢ i przygotowaniem do
funkcjonowania rodziny z dzieckiem ze
spektrum autyzmu najprawdopodobniej
spowodowata reakcj¢ unikowa i wyco-
fanie si¢ ze wspotpracy z psychologiem
oraz kadra pedagogiczna.

2 Wsparcie emocjonalne, psychoeduka-
cja rodzicow oraz wigczanie dziadkow
dziewczynki do pomocy w opiece nad
dzieckiem przyczynily si¢ do redukcji
napiecia zwigzanego z przyjeciem diag-
nozy, wychowywaniem i opiekg nad
dzieckiem z autyzmem.

Przypadek 11

Chtopiec, 6 lat, rodzina pelna, mtodszy brat —
1,5 roku

Rozpoznanie: F84.5 Zespot Aspergera
Szescioletni chtopiec to zdaniem wychowawcy
indywidualista, przejawiajacy trudnosci w funk-
cjonowaniu w grupie przedszkolnej — trudnos¢
z dostosowaniem si¢ do panujacych w grupie
zasad (zabawy w kregu, na dywanie, spacery),
nadwrazliwo$¢ dotykowa oraz wybiorczosc
pokarmowa. Mimika uboga, ograniczony kon-
takt werbalny pomimo rozwini¢tej mowy, brak
kontaktu wzrokowego, widoczna wada posta-
wy. W trakcie zabawy i obserwacji w grupie
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chlopiec bawit si¢ kolejka. Laczyt wagoniki,
pokonujac dwa okrazenia, roztaczat je i uktadat
w szeregu. Jego drugg ulubiong zabawg byto
uktadanie drewnianych puzzli ze zwierzgtami
w $cisle okreslonej kolejnosci z rytualem ude-
rzania kazdym puzzlem o stolik, dotknigciem
w palec wskazujacy, a nastgpnie umieszczenie
go w okre§lonym miejscu na planszy. W przy-
padku naglych zmian reagowat krzykiem, cza-
sami ptaczem.

W sytuacji gdy zainteresowat go temat pro-
wadzonych zaj¢é, poproszony zabierat glos, od-
powiadatl na zadawane pytania. Podczas swoich
ulubionych aktywnosci chlopiec nie dazyt do
kontaktu z innymi dzie¢mi. Gdy one probowaty
sie do niego zblizy¢ i wlaczy¢ si¢ do aktywno-
$ci, wowczas oddalat sig, nie wykazywat checi
wspolnej zabawy. Blizsza obserwacja wskazata
na deficyty w sferze spoleczno-emocjonalne;j
dziecka, a prezentowany przez niego wzorzec
zachowan wpisywal si¢ w triad¢ objawow za-
burzen autystycznych.

Mama chtopca sama zglosita si¢ na kon-
sultacje psychologiczng z prosba o obserwacje
dziecka i dalsze wskazowki dotyczace diagnozy.
Zebrano wywiad rozwojowy z rodzicami oraz
skierowano na badania diagnostyczne. Trud-
nosci, jakie przejawiat chlopiec w pierwszym
poltroczu pobytu w przedszkolu, rodzice thuma-
czyli zmianami — jest to juz trzecia placowka,
do ktorej uczeszcza chtopiec. Zmiany placowek
rodzice thumaczyli niewtasciwym podejsciem
kadry pedagogicznej do ich dziecka. Opowia-
dajac o synu, racjonalizowali jego zachowanie.
Poszukiwali podobienstw u innych czlonkow
rodziny. Rodzice podkreslali, ze przeczuwali,
ze jest w tym co$ nietypowego, ale mieli na-
dzieje, ze zachowanie dziecka zmieni si¢, gdy
bedzie miato kontakt z innymi dzie¢mi. Obecnie
u chtopca zdiagnozowano zespot Aspergera.

Matka sama przyszta na spotkanie z psycho-
logiem, poniewaz ojciec dziecka nie czuje si¢
jeszcze gotowy, aby o tym rozmawia¢. Zdaniem
matki ojciec chtopca odczuwa Igk przed ocena
ze strony blizszych i dalszych znajomych oraz
dalszej rodziny. Wycofal si¢ z zycia towarzy-
skiego, unika kontaktu z bliskimi. Matka pogte-
bia wiedz¢ w zakresie spektrum autyzmu, Scisle
wspolpracujac ze specjalistami. Jak przyznaje,
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doswiadcza trudnosci w $rodowisku domo-
wym. Maz diagnozg dziecka traktuje w katego-
rii porazki. Opieka nad dzieckiem catkowicie
spoczywa na niej. Po wielu probach namowy
ze strony matki ojciec dziecka takze postano-
wit skorzysta¢ z pomocy psychologa, szukajac
wyjasnienia, dlaczego to wlasnie ich rodzing
dotyka autyzm. Diagnoz¢ dziecka rozpatrywat
rowniez w kategorii winy, wskazujac na swoj
wiek (44 lata). Czesto zadawal pytanie: ,,Czy on
z tego wyrosnie”? Opowiadat o poszukiwaniach
informacji na réznych forach internetowych
i sposobach leczenia autyzmu. Ojciec wielo-
krotnie opisywat swoj niepokdj i wyrazat obawy
dotyczace funkcjonowania rodziny z dzieckiem
ze spektrum oraz przysziej edukacji dziecka.
Wskazywatl na poczucie zagubienia z powodu
wielu réznych informacji, jakie pozyskal, korzy-
stajac gldwnie z zasobow internetowych. Uni-
kal rozmow na temat diagnozy dziecka nawet
z najblizszymi cztonkami rodziny.

Whioski:

1. Informacja dotyczaca diagnozy dziecka
wywotata rézne, odmienne reakcje emocjonalne
ujego rodzicéw. CzynnoS$ci zwigzane z szeroko
pojmowang opicka nad dzieckiem spoczgty na
matce. Odczuwa ona ogromng odpowiedzial-
no$¢ za dziecko oraz sytuacje domowg. Posta-
nowita skorzysta¢ z pomocy psychologa, do
czego rowniez po wielu podejmowanych pro-
bach naktonita me¢za.

2. Diagnoza spowodowata szok, doswiad-
czenie silnego stresu i wycofanie z zycia spo-
lecznego. Podobnie ¢k przed odrzuceniem ze
strony otoczenia wywotal wycofanie z relacji
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