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ABSTRACT

Introduction: Getting a diagnosis of autism spectrum disorder
and the problems related to raising a child with a disability can
be a major source of stress for parents of children with autism.
Parents often join parent support groups to better deal with this
situation and be able to share their experiences with other people.
The aim of the study was to assess the importance of joining
such groups for parents and to identify types of social support
offered through such groups.

Materials and methods: The study was part of a larger
research project. Twelve in-depth interviews were conducted
with parents of children with autism from Matopolskie Prov-
ince, Poland. Seven of them had some experience with mem-
bership of various support groups for parents. Transcripts
of interviews were analyzed using interpretative phenom-
enological analysis.

ABSTRAKT

Wstep: Stwierdzenie zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD)
u dziecka i problemy zwigzane z wychowywaniem dziecka
niepetnosprawnego moga by¢ dla rodzicéw istotnym zrodtem
stresu. Aby tatwiej poradzi¢ sobie z sytuacja niepetnosprawnosci
dziecka i mie¢ mozliwo$¢ dzielenia sie z innymi rodzicami swo-
imi doSwiadczeniami i przezyciami, rodzice dotaczajg do grup
wsparcia dla rodzin.

Celem badania byto sprawdzenie, jakie znaczenie dla rodzi-
c6w dzieci z ASD maja organizowane przez nich grupy wspar-
cia, samopomocy i stowarzyszenia oraz jakiej formy wsparcia
sg one Zrédtem.

Materialy i metody: Badanie byto czescig wiekszego pro-
jektu badawczego. W jego ramach przeprowadzonych zostato
12 wywiaddéw pogtebionych z rodzicami dzieci z ASD z woje-
wodztwa matopolskiego. Doswiadczenia zwigzane z przynalez-
nos$cia do réznego typu grup miato 7 z przebadanych rodzicéw.
Transkrypty wywiadéw analizowano w odwotaniu do zatozen
analizy fenomenologiczne;j.

@oce

Results: Seven themes were identified in which parents talked
about their feelings connected with participation in support
groups for patients with autism.

Conclusions: Being a member of support groups, self-help groups
or associations of parents of children with autism could be an
important source of: emotional support (giving parents the sense
of security and belonging to the group), and informational and
instrumental support (thanks to information and instructions
received from other parents). Parents were not only the passive
recipients of support, but active individuals who were providing
emotional and informational support for other parents. Seeing
others as a reference point, parents could more easily adapt
to the situation of raising a child with special needs and achieve
the phase of constructive adaptation.

Keywords: social support; psychosocial support systems; autis-
tic disorder; parents; qualitative research.

Wyniki: Wyodrebniono 7 watkéw tematycznych, w ktérych
rodzice méwili o swoich odczuciach zwigzanych z uczestnic-
twem w grupach wsparcia.

Whioski: Uczestnictwo w grupach wsparcia, samopomocy czy
stowarzyszeniach jest przede wszystkim dla rodzicow zrédiem:
wsparcia emocjonalnego (dajac im poczucie bezpieczenstwa
i przynalezno$ci do grupy), wsparcia informacyjnego i instru-
mentalnego (dzieki radom, ale tez instruktarzowi otrzymy-
wanemu od innych rodzicéw), a takze wsparcia opiekunczego
(wsparcie polegajace na zastepowaniu rodzicéw w sprawowaniu
opieki nad dzieckiem). Rodzice byli nie tylko biernymi odbior-
cami wsparcia, lecz takze jego dawcami, udzielajac wsparcia
o charakterze informacyjnym, instrumentalnym i emocjonal-
nym innym rodzicom. Widzac innych jako punkt odniesienia,
rodzice mogli tez tatwiej godzic¢ sie z faktem wychowywania
dziecka niepeinosprawnego, czyli osiagac faze konstruktyw-
nego przystosowania sie.

Stowa kluczowe: wsparcie spoteczne; psychospoteczne systemy
wsparcia; zaburzenie autystyczne; rodzice; badanie jako$ciowe.
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WSTEP

Stwierdzenie zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD) u dziecka
i problemy zwigzane z wychowywaniem dziecka niepetno-
sprawnego moga by¢ dla rodzicéw istotnym Zrédtem stresu [1].
Po otrzymaniu diagnozy moga oni przechodzi¢ przez fazy kry-
zysu zblizone do modelu 5 stadiéw zatoby wg Elisabeth Kiibler-
-Ross. Sa to fazy: szoku, kryzysu emocjonalnego, pozornego przy-
stosowania sie oraz konstruktywnego przystosowania sie [2].
Osiagniecie ostatniej fazy adaptacji - konstruktywnego przysto-
sowania sie zalezy w duzej mierze od posiadanych przez rodzine
zasobow, a takze otrzymywanego wsparcia spotecznego [3].

Aby lepiej poradzi¢ sobie z faktem niepetnosprawnosci
dziecka i mie¢ mozliwo$¢ dzielenia sie swoimi doswiadczeniami
z innymi ludZmi znajdujgcymi w podobnej sytuacji, rodzice
czesto dotaczaja do grup wsparcia dla rodzin [4]. Zdaniem Law
i wsp. takie grupy sa prowadzone przez specjalistéw lub przez
samych rodzicdw, a ich gtéwnym celem jest oferowanie rodzinie
przyjazni, wsparcia, dostarczanie informacji oraz utatwianie
dzielenia sie do§wiadczeniami z innymi, co zmniejsza stres
i poczucie izolacji, a takze pomaga tatwiej przystosowywac
sie do sytuacji posiadania dziecka niepetnosprawnego [4, 5].
W wielu badaniach sprawdzane byto, jakie korzysci rodzice
dzieci niepetnosprawnych przypisujg uczestnictwu w gru-
pach wsparcia dla rodzin (co mozna znalezé w przegladzie
systematycznym Shillinga i wsp. [6]), jednak jak do tej pory
brakuje badan o charakterze jako$ciowym, ktérych przed-
miotem s3a do$wiadczenia rodzicéw dzieci z ASD zwigzane
z uczestnictwem w tego typu grupach.

Celem badania byto sprawdzenie, jakie znaczenie dla rodzi-
céw dzieci z ASD majg organizowane przez nich grupy wspar-
cia, samopomocy i stowarzyszenia oraz jakiej formy wsparcia
spotecznego (emocjonalnego, informacyjnego, instrumental-
nego) sa one zrodtem.

Badanie byto cze$cia wiekszego projektu badawczego, ktory
stawiat sobie za cel sprawdzenie, w jaki sposdb rodzice dzieci
z ASD interpretuja i postrzegaja problemy napotykane w trak-
cie diagnozowania dziecka i po otrzymaniu diagnozy (ze szcze-
gblnym uwzglednieniem probleméw w dostepie do informacji)
oraz jakie dziatania podejmuja, Zeby te problemy przezwyciezy¢.

MATERIALY | METODY

Poniewaz skupiono sie na opisie do§wiadczania probleméw
napotykanych przez rodzicéw w trakcie diagnozowania dziecka
i po otrzymaniu diagnozy, zdecydowano sie na jako$ciowy
charakter badania. Podej$ciem filozoficznym, do ktdrego sie
odwotano, byto podejscie fenomenologiczne w ujeciu inter-
pretatywnym. Fenomenologia stawia sobie za cel zrozumienie
badanego zjawiska takim, jakim go do§wiadczajq osoby badane,
i maksymalnie bliskie prawdy opisanie go, bez przyjmowania
apriorycznych zatozen [7].

W okresie od czerwca 2016 r. do maja 2017 r. przeprowa-
dzono 12 wywiadéw pogtebionych z rodzicami dzieci z ASD.
Potozono nacisk na to, by da¢ osobom badanym jak najwieksza

62

swobode wypowiedzi. Wywiady trwaty od 50 min do blisko
4 godz. Rodzice byli rekrutowani za posrednictwem dziata-
jacych na terenie Wojewddztwa Matopolskiego przedszkoli,
szko6ti poradni specjalizujacych sie w terapii dzieci z ASD oraz
stowarzyszen zrzeszajacych rodzicéw, a takze poprzez pry-
watne kontakty autorki badania. W wiekszosci w badaniu
uczestniczyty kobiety (11 0s6b). Dwie osoby byty ze soba spo-
krewnione (matzenstwo), ale udzielity wywiadu niezaleznie
od siebie. W wiekszosci osoby badane byty matkami chtopcow
(10 0séb), 1 matka miata dwéjke dzieci z ASD (dziewczynka
z diagnozg autyzmu i chtopiec z zespotem Aspergera), 1 osoba -
dziewczynke. Wiek dzieci wahat sie 4-16 lat. Wiekszo$¢ dzieci
miata postawiong diagnoze autyzmu (lub autyzmu atypowego),
4 dzieci miato diagnoze zespotu Aspergera, a w 1 przypadku
diagnoza byta niespecyficzna. Wiekszo$¢ rodzicéw zamieszki-
wata na terenie Krakowa i sgsiednich gmin, 1 matka pochodzita
z Nowego Sacza; 7 matek i ojciec byli czynni zawodowo, 4 matki
nie pracowaty. Wiecej danych demograficznych rodzicéw (wiek)
nie byto zbieranych. Pieciu rodzicéw uczestniczacych w bada-
niu byto cztonkami 3 réznych form organizacji zrzeszajacych
rodzicow dzieci z ASD: stowarzyszen, grupy wsparcia prowa-
dzonej przez specjalistéw oraz grupy samopomocowej stwo-
rzonej z inicjatywy samych rodzicéw. Matzenstwo w momencie
trwania badania nie nalezato do zadnej grupy wsparcia, ale
korzystato z opieki wytchnieniowej organizowanej przez Kra-
jowe Towarzystwo Autyzmu na terenie Krakowa. W niniejszej
pracy skupiono sie na analizie tego, jakie znaczenie rodzice
dzieci z ASD przypisujq uczestnictwu w tego typu zrzeszeniach.

Na przeprowadzenie badania zostata udzielona zgoda
Komisji Bioetycznej Uniwersytetu Jagielloniskiego. Przed
rozpoczeciem wywiadu rodzice byli informowani o celu
badania i wszelkich niedogodno$ciach mogacych wynikna¢
z udziatu w badaniu. Wszystkie wywiady byty rejestrowane
na dyktafon, po czym dokonywano ich transkrypcji.
Z transkrypcji usuwane byty wszelkie dane, ktére mogtyby
pozwoli¢ na identyfikacje poszczegdlnych oséb badanych
iich dzieci. Analizy wywiad6éw dokonano w odwotaniu
do zatozen analizy fenomenologicznej, zgodnie z metoda analizy
tekstu zaproponowang przez Hycnera [8]. Obejmowata ona
nastepujace etapy: najpierw kilkakrotnie przeczytano tekst
wywiadu w celu uzyskania sensu catosci. W kolejnym etapie
zrekonstruowano ogoélne jednostki znaczeniowe, dokonujac
krystalizacji i kondensacji tego, co powiedziat dany uczestnik
badania. Nastepnie z jednostek znaczeniowych wybrano
te, ktére odnosity sie do wybranego tematu badawczego.
W kolejnym etapie wyodrebnione jednostki znaczeniowe
zostaly powigzane w wigzki znaczeniowe (odnoszgace sie
do tematu badawczego), ktére nastepnie uporzadkowano
w bardziej centralne tematy. Nastepnie pisano podsumowanie
kazdego wywiadu. W ostatnim etapie analizy dokonano
podsumowania wszystkich wywiaddéw, szukajac cech
wspolnych w sposobie interpretowania przez rodzicéw
do$wiadczanych probleméw, ale wyréznione zostaty réwniez
tematy unikalne, wskazane przez pojedynczych uczestnikéw
badania. Wykorzystano tutaj adaptacje metody analizy tekstu
Hycnera zaproponowana przez Koneckiego [7].
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Dane zebrane poprzez wywiady pogtebione z rodzicami
dzieci z ASD uzupetnione zostaty o dane zebrane w trakcie
obserwacji uczestniczacej petnej. Autorka badania, sama
bedaca rodzicem dziecka z ASD, w okresie od listopada
2016 r. do maja 2017 r. uczestniczyta w spotkaniach
grupy wsparcia dla rodzicow organizowanej przez jedna
z krakowskich poradni pedagogiczno-psychologicznych
(byta to grupa o charakterze otwartym i nieterapeutycznym).
Obserwacja miata charakter jawny. Dane z obserwacji
petnej uczestniczacej w tej publikacji wykorzystane zostaty
jedynie do pogtebienia interpretacji znaczenia, jakie rodzice
przypisujg uczestnictwu w zrzeszeniach skupiajacych
rodzicéw, a szczegdtowe wyniki tej czeSci badania beda
raportowane w kolejnych publikacjach.

WYNIKI

W wyniku analizy fenomenologicznej transkryptéw wywiadéw
w ich czes$ci dotyczacej doswiadczen rodzicéw zwigzanych
z uczestnictwem w grupach wsparcia, grupach samopomo-
cowych i stowarzyszeniach rodzicéw wytoniono 7 nastepu-
jacych tematéw:

1. Bo kazdy tam swojq Sciezke przeszedt, cos tam ustyszat.

2. Bo wszedzie gdzie indziej to méwi to jest traktowany jako
taki troche... cos dziwnego, natomiast tam trafiamy na grupe
ludzi, ktérzy majq podobne problemy, podobne zachowania dzieci.

3. Bonam tego nikt nie ttumaczyt. Wiec, zeby byto komus tatwiej.

4. No i wtasnie to sobie uswiadomitam, zZe moze byc tak, ze nie
damy rady dalej is¢.

5. Ja, caly ten méj proces to tak odbieram jak takie btqdzenie
po omacku... natomiast oni idq kierunkowo, oni wiedzq, czego
szukajq.

6. Takze nowi ludzie, cos nowego, Swiezego przynoszq,
no i toczymy to, ze tak powiem.

7. To jedna z nielicznych organizacji, ktora jako jedyna tak
naprawde chyba, takie cos wiecej z siebie daje.

Jako tytuty tematéw wykorzystane zostaty fragmenty
wypowiedzi rodzicéw, ktére najbardziej oddajg istote poszcze-
gblnych watkéw tematycznych.

Bo kazdy tam swojg sciezke przeszedt, cos tam ustyszat

Uczestniczenie w grupach zrzeszajacych rodziny dzieciz ASD
jest dla rodzicéw przede wszystkim zrédtem wsparcia infor-
macyjnego. Wedtug okreslenia jednej z matek uczestnicza-
cych w badaniu sg one czym$ w rodzaju centrum informacyj-
nego, gdzie rodzice moga sie dzieli¢ swoimi do§wiadczeniami,
bo kazdy tam swojq droge przeszedt, czy cos ustyszat. Jedna z pod-
stawowych funkcji takich grup jest wymiana informacjii porad
na temat wszystkiego, co w danej chwili dotyczy rodzicow.
Kazdy wnosi na spotkania jakas$ wiedze, ktéra moze sie przy-
da¢ innym i utatwic¢ zatatwienie réznych spraw. Wazne sa nie
tylko doswiadczenia rodzicéw zwigzane z szukaniem pomocy
dla dziecka, lecz takze ich wiedza zawodowa, wcze$niejsza
aktywnos$¢é w innych organizacjach pozytku publicznego czy
po prostu ogélna informacja o tym, co ,w trawie piszczy”.
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No i to jest, moge nazwad. To jest centrum informacyjne
(matka nr 3).

Natomiast jaka jest podstawowa jakby funkcja tych spotkan?
To, ze rodzice méwig, udzielajq informacji, czyli to wszystko to,
co sie dzwoni od pana do plebana, to sie zadaje pytanie, jak
ktos przeszedt te droge, ma gotowe odpowiedzi, to ich udziela.
To potrafi skroci¢ czas oczekiwania, albo nakierowacé na...
(matka nr 3).

Tak. Tak, tak, tak, poréwnujemy. Staramy sie. No bo oprécz
tego kazdy jakqs swojq historie opowiada, prawda? No to jeszcze
czasami zdarza sig, Ze ktos sobie z czyms poradzit, no to sie dzieli
tym, prawda? Ktos uzyskat orzeczenie o niepetnosprawnosci,
prawda, no to po prostu méwi po kolei i jest wymiana obserwa-
¢ji na temat lekéw stosowanych, prawda? Niektdre matki znajq
sie na lekach jak farmaceutki, to jest, dla mnie to byt szok (...).
Do takich rzeczy mozna sie przygotowac¢ na takich spotkaniach,
jak sie rzuci hasto (matka nr 3).

Tak. My sie spotykamy i np. mamy na samym poczqtku wystu-
chujemy 0séb, ktdre pierwszy raz sq, one maja pierwszenstwo.
Potem wystuchujemy rodzicéw, ktdrzy przyszIi z jakims proble-
mem i wszyscy wypowiadamy sie, wspieramy, moéwimy, co ma zro-
bi¢ z tym problemem, gdzie sie uda¢ itd. Kolejna sprawa, to jest np.,
mowimy o réznych rzeczach, typu ksigzka. Ostatnio promowatam,
to znaczy promowatam, méwitam, Ze fajna ksiqgzka, ze przeczyta-
tam takq i sie wymieniamy, puszczam ksiqzke w obieg (matka nr 2).

Bo jak na poczqtku sie spotykalismy, to byto na zasadzie, kazdy
wtasnie cos nowego wniést. Jedni to SUO, inni co$ tam. PéZniej
A. poszedt jako pierwszy do szkoty, wiec wniést te szkote. I sie
zaczeto, wiec tutaj byto (matka nr 4).

No to na poczqtku, zawsze, jak spotykalismy sie w kawiar-
niach, czy tam gdzies, bo nie mieliSmy lokum, no ZzeSmy gdzies...
to kazdy cos tam opowiadat swoje doswiadczenia z rézZnymi tera-
piami, behawioralng, jakgs tam inng, ten tam byt tu, tutaj to jest
beznadziejne, czy lekarz, czy badanie tam diagnostyczne w kie-
runku autyzmu, te grzybice, prawda, przewodu pokarmowego,
ze w Polsce te badania tak naprawde nie wychodzq, majq inne
standardy, wysytajq do Niemiec, a to gdzie, i to taka informacja
byta. Duzo réznych informacji. Bo kazdy tam swojq Sciezke prze-
szedt, cos tam ustyszat, albo jakies suplementacje, albo o diecie
duzo byto, takze... (matka nr 10).

Raz w miesiqcu sq spotkania w kawiarni, plus te spotkania
grup roboczych, jak jest potrzeba, cos robimy, kazdy dostaje jakis
tam zestaw zadan, Zeby cos spenetrowac, nie wiem, mamy praw-
nika, to M. nam szuka jakies prawne aspekty, ktos tam jakies inne
aspekty... (matka nr 10).

Bo wszedzie gdzie indziej to méwi to jest traktowany
jako taki troche... cos dziwnego, natomiast tam
trafiamy na grupe ludzi, kRtérzy majg podobne problemy,
podobne zachowania dzieci

Uczestnictwo w spotkaniach daje poczucie przynalezno$ci,
identyfikacji z jaka$ grupa (gdzie sa ,sami swoi”), co ma istotne
znaczenie szczeg6lnie w przypadku rodzicéw, ktérzy dotych-
czas doznawali poczucia izolacji i osamotnienia. Pojawia sie
poczucie znalezienia sie we wlasciwym miejscu, w grupie ,wza-
jemnego zrozumienia”, w ktérej nikt nie zarzuci niewtasciwego
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sposobu wychowywania dziecka ani choroby psychicznej (nie

Jest sie jedynym, ktéremu odbito), gdy przypisuje sie dziecku

rézne zaburzenia. Przede wszystkim sg w grupie, z ktérg moga

sie utozsamia¢, bo problemy doswiadczane przez rodzicow
dzieci z zespolem Aspergera czy autyzmem sa zazwyczaj

podobne (ktopoty ze szkotg, z diagnozowaniem, a przede

wszystkim zarzuty o zte wychowanie). Przynalezno$¢ do takiej

grupy i mozliwo$¢ integracji z innymi w podobnej sytuacji

zyciowej daje rodzicom duze poczucie bezpieczenstwa. Tym,
co szczegoblnie taczy, sa wspdlne doswiadczenia i zblizone pro-
blemy z dzieckiem. Udziat w réznych aktywno$ciach organi-
zowanych przez rodzicéw jest tez dla nich szansg na nawig-
zanie przyjazni.

Bo to, Ze nie jest sie jedynym, ktéremu odbito, prawda, bo matka,
ktdéra ma chorobe psychiczngq i dopisuje dziecku rézne zaburzenia,
no bo ja odczuwatam takie traktowanie, prawda? A tam sie oka-
zuje, Ze jest takich wiecej i kazdy ma problem z diagnozowaniem.
Wiekszos¢ ma problem ze szkotq, te problemy ze szkotq sq tez
dos¢ podobne (matka nr 3).

A jest to grupa, w ktorej nikt nikomu nie powie, Ze jego dziecko
Jjest Zle wychowane. Wiec daje to poczucie ogromnego bezpieczen-
stwa, prawda? Bo sq juz ludzie, ktérzy nigdzie w Krakowie nie
péjdq ze swoim dzieckiem, bo sie po prostu bojq. Tak? A tam sie
péjdzie. Poza tym jest to grupa jakby wzajemnego zrozumienia.
A ja miatam tam sytuacje takq, Ze dzieci, ktore czekaty na swojg
kolej przy warsztatach, zaczety rysowacé po tablicy, wiec méj syn
musiat oczywiscie opuscic sale, i gdyby nie reakcja matek, ktdre
odsunety dzieci od tej tablicy, nie miatby mozliwosci wyprébo-
wania robienia tam czegos, kiedy przyszta jego kolej (...). I tutaj
reakcja matek byta taka, ktérej nie da sie... nigdy wiecej w Zyciu
nie spotkatam tak szybkiej reakcji i takiego zrozumienia. Bo mimo
tego, Ze akurat nie spotkatam sie nigdzie z takimi akurat nad-
wrazliwosciami, jakie ma mdj syn, ale jakby rozumiana jest grupa
tych probleméw, prawda, i reakcja jest taka odpowiednia. I tam...
(matka nr 3).

Co jest charakterystyczne dla tych $ciezek, to zarzuty o zte
wychowanie. To sie prawie kazdemu zdarzyto, prawda, dlatego
Ze przy autyzmie to sq... tatwej jest zobaczy¢ od razu zaburzenie,
tak. Natomiast przy zespole Aspergera, jeszcze jak nie ma jakis
nietypowych ruchéw (...). To jest wspélne dla rodzicéw: PRO-
BLEMY z diagnozowaniem sq wspdlne dla wiekszos$¢ rodzicow.
Zawsze jest pytanie, jest tez pytanie dla osob, ktére majq podej-
rzenie, ze ich dzieci majq zespot Aspergera, gdzie majq pdjsé.
No to jest, nie wiadomo, co doradzad, dlatego, Ze jest bardzo
ciezko po prostu. Jest ciezko wtasnie z diagnozowaniem wtasnie
zespotu Aspergera. Czesta jest tez taka sytuacja, i to jest wtasnie
takie dla rodzicéw, takie odczucie, Ze trafitem do wtasciwej grupy.
Przychodzi ktos nowy i méwi: moje dziecko sie zachowuje tak
i tak, i wtedy dwie trzecie rodzicéw kiwa gtowami, Ze jego dziecko
tez. I wtedy, prawda, ten rodzic ma takie zdziwienie. Bo wszedzie
gdzie indziej to mowi to jest traktowany jako taki troche... cos
dziwnego, natomiast tam trafiamy na grupe ludzi, ktérzy maja
podobne problemy, podobne zachowania dzieci (matka nr 3).

[ wtasnie to jest cos takiego, zZe tak wtasnie jezZdzimy tutaj,
do M., gdzie sie mozemy posmiad, jeden drugiemu cos powie,
i tatwiej nam sie zrozumie¢, bo my wszyscy mamy takie dzieci.
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Bo ja tez mam przyjaciétke ze zdrowym dzieckiem, ktéra (...)
zna A. od urodzenia, no, ale ona nie rozumie, bo ona ma zdrowe
dziecko. No... N. rozumie A. i jest wszystko OK, bo go zna
od zawsze. Ale nagle, gdyby go musiata poznacd, ktos kto poznaje,
to sq dziwne te dzieci, one sq dziwne, dziwaki, no nie oszukujmy
sig, no... (matka nr 4).

Dla rodzicéw wazny jest moment przytaczenia sie do grupy.
Mozna powiedzie¢, Ze stanowi on swojego rodzaju rytuat
przejscia, od ktérego co$ waznego zaczyna dziac sie w ich zyciu.
Sami rodzice nie stwierdzaja doktadnie, dlaczego uwazaja ten
moment za przetomowy, ale na podstawie ich wypowiedzi
mozna wywnioskowac, ze dzieki aktywnos$ci, w ktdra
s3 zaangazowani, uczestniczac w jakim$ stowarzyszeniu,
grupie wsparcia czy samopomocowej, maja wieksze poczucie
samoefektywnosci czy kontroli nad sytuacj3.

Jezeli chodzi natomiast o motywacje przystapienia do tego
typu grup, to sa one zréznicowane. Z jednej strony moze
to by¢ potrzeba pogtebienia wiedzy na temat ASD, ze wzgledu
na jakie$ niezatatwione do konca sprawy czy bycie dopiero
w poczatkowej fazie przystosowania po otrzymaniu diagnozy
(przed nami jeszcze daleka droga). Czesto rodzice sami podej-
muja decyzje utworzenia grupy samopomocowej czy stowa-
rzyszenia, ze wzgledu na konieczno$¢ podjecia jakich$ dziatan
dla dobra dzieci (np. pomoc poradni specjalizujgcej sie w tera-
pii autyzmu w staraniach o nowy grant) lub zrobienia czego$
dla dobra innych rodzicow.

I pézZniej mysmy wtasnie, tam poznatam troche tych rodzicow
na Z. i utworzylismy to Stowarzyszenie. I tak sie zaczeto... takze
bytam w tej grupie, ktdra tworzyta, Ze tak powiem, to Stowa-
rzyszenie. Wystarczyto by¢ w 15 0séb, bo tam ta poradnia miata
troche ktopotow, no i spotkanie tam byto z dyrektorem poradni,
Zeby jednak rodzice tez jakis tam gtos dali, no i do ministerstwa,
do ministerstwa zdrowia, ze nie majq dotacji juz, (...) wiec mySmy
takie dziatania podjeli, ze zawigzaliSmy wtasnie to stowarzysze-
nie. I tak sie zaczeto (matka nr 11).

Natomiast jak ja juz bytam po diagnozie, to wygooglowa-
tam w nocy o pétnocy we wrzesniu, jak P. trafit do nowej szkoty,
a ja stwierdzitam, no dobra on jest w nowej szkole, a teraz
co ja. Tak, bo szkote dla rodzicéw miatam wczesniej, pare ksiq-
zek przeczytatam, te, ktore znatam, no, ale miatam te swia-
domosé, ze przed nami jest jeszcze bardzo daleka droga, tym
bardziej, ze wtedy, wtedy byto jeszcze bardzo ciezko z zachowa-
niem P. No i wygooglowatam spotkania dla rodzicéw, z zespotem
Aspergera, ktére sq przy poradni na S. (matka nr 3).

W koricu stwierdziliSmy, Ze w S. nie ma zZadnej takiej grupy,
ktdora, moze dzieciom by tez pomagata, ale rodzicom, prawda,
wtasnie w celach, gdzie sie dalej zwrdcié, jak gdzie iS¢, co zrobié,
i ta grupa powstata 2 lata temu z naszej inicjatywy tu (matka nr 4).

Bo nam tego nikt nie ttumaczyt.

Wiec, zeby byto komus tatwiej

Duze znaczenie dla rodzicéw ma réwniez mozliwo$¢ pomocy
innym rodzicom, ktorzy znajduja sie w podobnej co oni sytu-
acji. Ta che¢ niesienia pomocy w duzej mierze moze wyni-
ka¢ z faktu, ze czesto oni sami, gdy probowali zdiagnozowac
dziecko i pdZniej, gdy szukali dla niego odpowiedniej formy
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terapii, byli tej pomocy pozbawieni. Wiedzac, jakie skutki nie-
sie za soba bycie pozostawionym samemu sobie, bez zadnego
wsparcia, i do czego moze to doprowadzi¢, jezeli chodzi o stan
emocjonalny (czesto doprowadzajac do depres;ji), probuja
oni pomdc innym. Czesto rodzice ,weterani” majg poczucie,
zZe to oni sg tymi, ktérzy przecierajq szklaki dla rodzicéw mtod-
szych dzieci.

Miedzy sobq wtasnie, jezeliby ktos by przyszedt nowy, to wtedy
wtasnie mozna poda¢ maéj numer telefonu czy kogokolwiek,
zawsze znajdujemy na to czas, zeby jakos tam pomdc, prawda?
Mu doradzié. Bo byta, nie tak dawno mama z dzieckiem, ktére
dopiero zaczyna diagnoze, wiec jest to wtedy juz tatwiej. IdZ tu,
zrob to, takie papiery masz zatatwié. Bo nam tego nikt nie ttu-
maczyt. Wiec, Zeby byto komus tatwiej (matka nr 4).

Tak, jak najbardziej, jak ktos przyjdzie, jak ktos przyjdzie,
to nikt nikomu pomocy nie odmaowi, bo to o to gtéwnie chodzito.
Czyli mysmy byli bez tej pomocy. Tam kaZzdy sobie cos robit, kom-
binowat... (matka nr 4).

I jest taki moment, w ktérym cztowiek poszukuje informacji.
I tej informacji nie ma i musi by¢ tym pierwszym, ktory, prawda,
to znajdzie, natomiast bardzo czesto spotyka sie z tym, ze przy
diagnozowaniu, w trakcie diagnozowania, po diagnozie matki
majq depresje i to takq, prawdziwie leczong, prawda. I ja moze
nie miatam az tak bardzo, ale jak przypomne sobie swdj stan
w tym okresie, to po prostu... zaraz mi sie chce pomagac innym,
zeby unikneli tego (matka 3).

No, powiedzmy... To znaczy problem polega na tym, ze moje
dziecko jest duze, prawda. [ my jestesmy, my... przecieramy
te szlaki tak naprawde, prawda? (matka nr 3).

No i wtasnie to sobie uswiadomitam, ze moze byc tak,

ze nie damy rady dalej iS¢

Uczestnictwo w grupach zrzeszajgcych rodzicéw dzieci z ASD
moze tez utatwia¢ akceptacje niepetnosprawnosci dziecka
i réznych wynikajacych z tego ograniczen, np. faktu, ze by¢
moze nigdy nie bedzie ono w stanie ukonczy¢ szkoty, a takze
w pewnym sensie pozwala im wyobrazi¢ sobie, czego moga
sie spodziewac¢ w przysztosci (obserwujgac matki dorastajg-
cych lub dorostych dzieci). Pomaga réwniez lepiej poznac¢
istote zaburzenia, odrézni¢, ktore cechy sa efektem zabu-
rzenia, a ktére ztego wychowania badz lenistwa dziecka.
Dzieki temu rodzice nabywajg wiekszej wiedzy i zaufania
do siebie dotyczacego sposobu postepowania z dzieckiem.
To do$§wiadczenia innych rodzicéw legitymizuja w pewnym
sensie te wiedze.

Ale ogélnie rzeczywiscie ja stucham np. innych tych mam,
to sobie duzo rzeczy tez u§wiadamiam, jak to bedzie, jak bedzie
troche starszy. Ze w sumie, jak ustyszatam takie zdanie tej jednej
z mam, Ze dziecko no w sumie wybrato szkote takgq, ze nie ma kredy,
bo nie znosi kredy, tylko wystarczy, ze sq pisaki, to wazne, Ze cho-
dzi i chce mu sie chodzi¢, to jest juz duzo. Ze np. moze nie zda-
wac egzaminéw i trzeba bedzie sie z tym pogodzié. Ze po prostu
bedq np. z ortografiq problemy, czy z matematykq (...). I duzo
sobie takich rzeczy uswiadomitam, nad ktérymi bez mata
ptakatam (...). Ale méwie, jak on nie zda podstawowego, nie
wiem, matury czy z podstawéwki do gimnazjum, z gimnazjum
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do Sredniej, no to ja méwie: no to jak my ruszymy?! (...). No i wta-
Snie to sobie uswiadomitam, ze moze byc tak, ze nie damy rady
dalej is¢ (matka nr 5).

Dla mnie tez ma znaczenie, bo ja np. sie zastanawiam, czy
dana cecha mojego syna to jest tylko lenistwo np., czy to wynika
Jjakos z zespotu. Bo ja wtedy staram sie reagowac¢ inaczej, albo
silniej go dociskam, albo stabiej go dociskam. I np. rzucam hasto
na forum: kto ma taki a taki problem, albo kto ma takq a takq
obserwacje. I tutaj po prostu patrzy sie procentowo. I ja zadaje
pytania o rzeczy, ktérych nie ma w opracowaniach. Albo - moze
ja sie nie spotkatam po prostu. MozZe jeszcze nikt sie na tym nie
zastanawiat, prawda? Ale jezeli, nie wiem, 60 czy 70% rodzicéw
potakuje, prawda, no to ja sie musze na tym zastanowic, ze moze
to wynika z zespotu, tylko jakby nikt tego... (matka nr 3).

Ja, caty ten méj proces to tak odbieram jak takie
btgdzenie po omacku... natomiast oni idg kierunkowo,
oni wiedzg, czego szukajg

Rodzice widza w osobach uczestniczacych w zrzeszeniach sku-
piajacych rodzicéw punkt odniesienia i poréwnania. Czasami
to odniesienie moze przybierac forme poréwnania spotecznego
w dét lub w gére. Zwtaszcza poprzez obserwacje rodzicéw
starszych dzieci, ktoérzy w trakcie drogi do diagnozy dziecka
napotykali na liczne trudnosci i poprzez niewiedze, co dolega
dziecku, popetniali btedy wychowawcze, rodzice nabieraja
przeswiadczenia, ze by¢ moze ich dziecka wcale nie spotkat naj-
gorszy los. Z kolei rodzice starszych dzieci zauwazajg réznice
miedzy droga, ktora oni przebyli, diagnozujac dziecko, a rodzi-
cami mtodszych dzieci, ktérzy nie btadzg juz po omacku, ale
idq bardziej kierunkowo i wiedzg, czego szukajq. Dzieki porow-
naniu z innymi, jak juz wcze$niej wspomniano, rodzice maja
mozliwo$¢ wyobrazenia sobie, jak bedzie wygladata przysztos¢
ich dziecka. Czesto obserwacja innych daje rodzicom poczucie
nadziei, ze by¢ moze uda sie przezwyciezy¢ obecne trudnosci
i wyprowadzi¢ dziecko z zaburzenia, a przynajmniej umozliwic¢
mu samodzielne funkcjonowanie w przysztosci. To poréwna-
nie pozwala réwniez na pogodzenie sie z pewnymi faktami,
na ktore rodzice nie maja wptywu.

Wiesz, zmienito mi, otworzyto mi troche oczy na takie myslenie
troche inne, Ze nie tak jakby my chcemy, tylko to tak, jak to dziecko
chce, i w ogdle, Ze trzeba sobie uswiadomic, Ze takie rézne pro-
blemy, no... np., ze dziecko, no moze, ze mogq sie u niego (...).
I to, i to sq inne rzeczy, no bo to... to jest tez takie, Ze nawet
jak pojechatam, bo jezdze na te spotkania, to tam tez sq mamy
chtopcéw, ktérzy robiq studia i to tez mnie pociesza, Ze to tez
jest droga taka, Ze niekoniecznie ma nie zdawaé matury, ze jak
sie postara, to zda, tylko tam te mamy maja troche innq droge,
bo np. w wieku 12 czy 15 lat zostato to zdiagnozowane. Wiec méwigq,
ze one w ogdle duzo btedéw wychowawczych robity i wczesniej,
bo nie wiedziaty o tej chorobie, albo wrecz one cos podejrzewaty,
ale nikt ich w tym nie upewnit, nie dat tej diagnozy czy nie prze-
konat, wiec mieli trudniej, bo jakby wahali sie, czy to jest ta cho-
roba, czy nie, i ogdlnie chcieli, Zeby funkcjonowat jako zwykte
dziecko, zdrowe. I tu pojawiaty sie btedy wychowawcze. My np.
wiemy juz, ja juz wiem od 2. roku zycia, czyli juz 4 lata ucze sie
tego, jak postepowac, no i moze dzieki temu on lepiej funkcjonuje,

65



Ewa Dobrogowska-Schlebusch

bo teraz jak widze jakis problem, to reaguje na niego i ucze go,
Jjak tez on ma reagowa¢ (matka nr 5).

Natomiast w tej chwili osoby, ktdre tam sie pojawiajq, ktdre
majq dzieci w wieku przedszkolnym, sq duZo lepiej wyeduko-
wane w kwestii zespotu Aspergera, rodzajéw terapii, i mozliwo-
Sci osrodkow niz ja. Takze te 10 lat to... i to nie jest tak, Ze to jest
Jedna osoba, prawda, i ona cos tam, tylko ogdlnie te mozliwosci
w tym momencie, te mozliwosci terapeutyczne sq duzo lepsze.
I ten przeptyw informacji jest tez lepszy (...). Tak, tak, jakby uzy-
skujg duzo wiecej. I... nie inaczej. Ja, caty ten mdéj proces to tak
odbieram jak takie btqdzenie po omacku... natomiast oni idq
kierunkowo, oni wiedzq, czego szukajq. Po prostu. I jest to, jakby
zupetnie, no nie potrafie tego wyttumaczyc, ale to jest cos innego.
Po prostu to jest takie bardziej efektywne, to nie jest taka strata
sit, Srodkow, czasu... (matka nr 3).

Tak. Tak, tak, tak, poréwnujemy. Staramy sie. No bo oprécz
tego kazdy jakgs swojq historie opowiada, prawda? No to jesz-
cze czasami zdarza sie, Ze ktos sobie z czyms poradzit, no to sie
dzieli tym, prawda? (matka nr 3).

Takze nowi ludzie, cos nowego, Swiezego przynoszg,

no i toczymy to, ze tak powiem

Duze znaczenie dla rodzicéw majg aktywnosci podejmo-
wane przez grupy wsparcia i stowarzyszenia, zwtaszcza
jezeli przybieraja one forme dziatalnos$ci lobbingowej, czyli
w tym wypadku akcji majacych na celu zwiekszenie Swiado-
mosci spotecznej na temat autyzmu (np. propagujacych wie-
dze na temat autyzmu wsréd lekarzy rodzinnych) lub zmian
zmierzajgcych do poprawy systemu wsparcia dzieci z ASD i ich
rodzin. Dzieki temu rodzice mogg mie¢ poczucie wywierania
wplywu na rzeczywisto$¢, kontroli nad Swiatem zewnetrz-
nym czy ,zmieniania rzeczywistosci”.

Propagujemy autyzm, robiliSmy tez u lekarzy pierwszego
kontaktu i tez widziatam nasze plakaty w poradniach, bo jedna
mama jest plastykiem i ona robi te plakaty, zrobita te plakaty:
cechy autyzmu, lekarzu Stop! Tak? Ze dziecko autystyczne takie
ma zachowania, takie mate obrazki, historyjki byty. Ja to widzia-
tam w réznych poradniach, bedqc gdzies tam przelotem, z dziec-
kiem, czy tam nie tylko. Takq akcje przez Izbe Lekarskq, tam cos
byto takie... (matka nr 10).

Nie, w catej Polsce, w catej Polsce. Stowarzyszenie zresztq
starato sie troche zmienia¢ rzeczywistosc, to znaczy dyskutowac
z ministerstwem w sprawie przepiséw oswiatowych, w sprawie,
no bolgcych nas wszystkich, kwestia... (matka nr 3).

Takze tutaj... dziatamy tutaj z Urzedem Miasta, wspdtpracu-
jemy z innymi organizacjami, zaciszem réwniez. Z., Sz. réwniez,
bo to Centrum Autyzmu, tez w kwietniu kiedy sq te swiatowe
dni autyzmu, to tez bierzemy udziat, konferencje, filmy, przeciez
zawsze pokaz filméw jest w kinie Mikro, w listopadzie, to bie-
rzemy udziat, razem w sumie z Centrum Autyzmu, Swiecimy sie
na niebiesko, tu jeZdzimy na rowerach (matka nr 10).

Organizowane z inicjatywy grup wsparcia i stowarzyszen
aktywnosci sg réwniez mitg formg spedzenia czasu z dzie¢mi,
bez ryzyka, ze ich dziecko zostanie wykluczone czy uznane
za niewychowane, a takze stajg sie szansa na integracje
z innymi rodzicami i nawigzanie nowych przyjazni. Pojawienie
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sie w grupach wsparcia i stowarzyszeniach coraz to nowych
cztonkow to dla rodzicéw nie tylko szansa na nawigzanie
nowych znajomosci, ale réwniez kopalnia pomystéw na dal-
szy rozwoj tych grup.

Tak, zdecydowanie. Jeszcze przed tym moim okresem oni mieli
wyjazd taki integracyjny organizowany, teraz w tym roku sie nie
udato, no bo duzo czasu zajqt ten ogréd. To jednak trzeba braé
pod uwage to, ze ludzie majqc dzieci specjalnej troski, niewiele
czasu im zostaje. Ale byty np. wyjazdy na towienie ryb. No i wtedy
wyjazd jakby catymi rodzinami (matka nr 3).

No poza tym robiliSmy kilka rzeczy, bo w tej chwili stowarzy-
szenie raz zZe uczestniczyto w tych, jak byty dni autyzmu, tydzien
autyzmu, to mieliSmy stoisko w Galerii Bronowice, no to jak sie
tam stoi, prawda, 2-3 godziny z kims, no to wiadomo, Ze sie wymie-
nia, kazdy sie wymienia tam swojq historig (matka nr 3).

Bo tak w pierwszym momencie byt taki kryzys, ze tak moze
w pewnym momencie sie to skoriczy. Duzo ludzi doszto nowych.
I tacy paristwo nawet z Gdariska czy Torunia przyjechali, on tez
sie zajmowat tymi organizacjami pozytku publicznego i duzo
pomystéw ten jeden tata chorego dziecka nam tez popodawat.
Takze nowi ludzie, cos nowego, Swiezego przynoszg, no i toczymy
to, ze tak powiem (matka nr 10).

To jedna z nielicznych organizacji, ktéra jako jedyna

tak naprawde chyba, takie cos wiecej z siebie daje
Wazne znaczenie dla rodzicéw moze mie¢ takze oferowane
przez grupy samopomocy i zaktadane przez rodzicow stowa-
rzyszenia wsparcie o charakterze instrumentalnym, np. w for-
mie oferowania konkretnej pomocy w postaci opieki odcigza-
jacej (wytchnieniowej). Biorace udziat w badaniu matzenstwo
bardzo pozytywnie wypowiadato sie na temat dziatajacego
na terenie wojew6dztwa matopolskiego Oddziatu Krajowego
Towarzystwa Autyzmu oferujgcego bezptatng swietlice dla
dzieci z ASD. Doceniane byto to, Ze w trakcie zaje¢ Swietlico-
wych dzieci uczyty sie konkretnych umiejetnosci, takich jak
pranie, robienie zakupéw. Towarzystwo oferowato rowniez
wyjazdy wakacyjne i weekendowe dla dzieci, a takze zajecia,
w ktoérych uczestniczy¢ mogta cata rodzina, np. wernisaze,
wigilie itd.

Ale to jest z K., to nie jest, prawda, jakas organizacja, prawda
samorzgdowa, rzqdowa czy lekarska, tylko to jest tak na dobrg
sprawe stowarzyszenie rodzicow, ktérzy sami sobie pomagajq,
i tak... I jezeli chodzi o to, to ja uwazam, ze to jest jedna z nielicz-
nych organizacji, ktéra jako jedyna tak naprawde chyba, takie
cos wiecej z siebie daje. Ci ludzie, mimo Ze to nie jest zaden biz-
nes, zadnych pieniedzy na tym nie zarabiajq. A faktycznie, jest
to realna pomoc, no bo ci ludzie faktycznie sie zajmujq tymi
dzie¢mi. Zaréwno wtedy, kiedy ja nie bardzo moge albo nie mam
jak, robig rézne terapie, chodzq gdzies z nimi, opiekujq sie, uczq
ich tam gotowania, sprzqtania, réznych spraw, czyli taka swietlica
prawdziwa. Czyli nie siedzenie przed telewizorem, prawda, i prze-
chowalnia, tak jak w szkole, tylko cos konkretnego, no, wyjazdy
wakacyjne, jakies weekendowe, to, czego najbardziej brakuje!
Odciqzenie rodzicéw, a zaréwno uczenie tych dzieci samodzielno-
Sciitego typu spraw. Bo to jest podstawa. Bo my wiecznie zy¢ nie
bedziemy, prawda? Wtasnie takich organizacji brakuje (tata nr 1).
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To jest jak Swietlica, oni sq od rana do dwudziestej i w danych
godzinach, kiedy ci tam potrzeba, Zeby to dziecko byto, to ci poma-
gajq. Tam sq terapie, takie zajecia rézne, wiesz te takie... gotujq,
rysujq, malujq, przedstawienia, cuda. No caty czas sie cos dzieje.
Takze to jest naprawde niezte dla takich dzieci, bo cos sie dzieje
caty czas, majq takie swoje miejsca (...). Ale teZ sq fajnie robione
takie wiesz, wigilie, wszystko takie, wiesz, tak rodzinnie tez sie
starajq. I tez patrzq ci, Zeby ci jak najlepiej pomdc, a nie, Ze cie
tak: O! traktujq (...). To nie sq takie ot, o tam. No... TakzZe oni
sq fajni (matka nr 6).

DYSKUSJA

Wiele wskazuje na to, ze uczestnictwo w grupach wsparcia,
samopomocy i stowarzyszeniach jest dla rodzicéw przede
wszystkim Zrédtem wsparcia emocjonalnego. Dzieki przytacze-
niu sie do takich zrzeszen przezwyciezali oni poczucie samot-
nosci1iizolacji oraz zyskiwali poczucie przynaleznosci do jakiej$
wspdlnoty - w tym wypadku do grupy rodzicéw przezywa-
jacych podobne co oni problemy z dzieckiem. Przede wszyst-
kim pojawiato sie poczucie znalezienia sie we wtasciwym
miejscu, trafienia do grupy wzajemnego zrozumienia, gdzie
nikt nie zarzucat rodzicom, Ze ich dziecko jest Zle wychowane.
Takze do miejsca, gdzie rodzice mogli przezwyciezy¢ poczucie
odmiennosci, bo wreszcie nie byli tymi jedynymi, ktérym odbito.
Podobne wnioski zostaty wyciggniete z badan wcze$niejszych,
m.in. w przegladzie systematycznym badan dokonanym przez
Shilling i wsp. [6], w ktérym sprawdzano, jak wsparcie innych
wptywa na zdrowie, samopoczucie i Zycie rodzinne rodzicéw
dzieci niepetnosprawnych. Autorzy zauwazyli, ze uczestnic-
two w grupach wsparcia pozwala rodzicom zyska¢ poczucie
dzielonej z innymi rodzicami tozsamosci spotecznej. Dzieki
spotkaniu innych oséb w podobnej sytuacji rodzice odczuwali
poczucie przynalezno$ci, wsparcia i wzmocnienia, lepiej radzili
sobie w zyciu codziennym, odczuwali zmniejszone poczucie
izolacji, samotnosci i winy. Na znaczenie grup wsparcia jako
miejsc bezpiecznych, gdzie rodzice mogli wyzby¢ sie poczucia
bycia osgdzanym przez innych i otwarcie méwic o uczuciach
zwigzanych z wychowywaniem dziecka niepetnosprawnego,
zwrocili z kolei uwage Law i wsp. [4] w badaniu, ktére sta-
wiato sobie ze cel sprawdzenie, w jaki sposéb rodzice dzieci
z niepetnosprawno$ciami spostrzegaja znaczenie wsparcia
oferowanego im ze strony innych rodzicéw.

Uczestnictwo w grupach wsparcia, samopomocowych lub
stowarzyszeniach moze réwniez utatwia¢ rodzicom pogo-
dzenie sie z faktem niepetnosprawnosci dziecka i akceptacje
wynikajacych z tego ograniczen. Dzieki mozliwo$ci poréwna-
nia z innymi rodzice moga tatwiej wyobrazi¢ sobie przysztos¢
swojego dziecka. Spostrzeganie innych rodzicéw jako punkt
odniesienia i Zrédto poréwnan mozna wyttumaczy¢ poprzez
teorie spotecznego poréwnania, zgodnie z ktéra jednostki
do$wiadczajace jakiego$ problemu (np. choroby psychicznej)
szukaja towarzystwa innych ludzi w podobnej sytuacji zycio-
wej, aby odzyskac poczucie normalnosci [9]. Pozytywny efekt
moze mie¢ zwtaszcza poréwnanie spoteczne w gore, poniewaz
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interakcja z innymi, postrzeganymi jako ci, ktérym udato sie
osiggnac wiecej niz nam, moze stac sie Zrédtem optymizmu
i dawac poczucie celu, do ktérego mozna dazy¢. W tym kon-
kretnym wypadku obserwacja innych rodzicéw, ktérych dzieci
mimo niepetnosprawnosci z sukcesem rozpoczety studia, daje
rodzicom nadzieje, Ze by¢ moze dzieki odpowiedniej terapii
i pracy uda sie je w jaki$ sposéb wyprowadzi¢ z niepeino-
sprawnosci.

Duze znaczenie ma réwniez oferowane przez zrzeszenia
rodzicéw wsparcie o charakterze informacyjnym. Spotkania
grup wsparcia, samopomocowych czy stowarzyszen rodzicéw
dzieci z ASD stajg sie forum wymiany do$wiadczen na temat
wszystkich spraw, ktére w danej chwili interesuja rodzicow,
jak réwniez zaufanym Zrédtem wiedzy, do ktérego mozna sie
zwrdci¢ w chwilach niepewno$ci. Podobne wnioski wycia-
gniete zostaty z badania Solomona i wsp. [10], ktérzy stawiali
sobie za cel sprawdzenie, co rodzice dzieci niepetnosprawnych
i dzieci o szczeg6lnych potrzebach (edukacyjnych) uwazali
za szczegOlnie pomocne, jezeli chodzi o przynalezno$¢ do grup
samopomocowych. Zdaniem autoréw jedng z wazniejszych
konsekwencji posiadania dziecka niepetnosprawnego jest stan
niepewnosci. Uczestnictwo w grupach o charakterze samo-
pomocowym pozwalato rodzicom na zdobycie potrzebnych
informacji, np. na temat tego, gdzie szuka¢ pomocy dla dziecka.
Dzieki zdobytym informacjom rodzice odzyskiwali poczucie
kontroli i przewidywalno$ci, bo wiedza stawata sie waznym
narzedziem walki ze specjalistami o dobro dziecka, a w dalszej
konsekwencji przezwyciezali poczucie niepewnosci.

Wazna dla rodzicéw biorgcych udziat w badaniu byta
rowniez mozliwo$¢ oferowania pomocy innym. Byto to dla
nich istotne z psychologicznego punktu widzenia, poniewaz
oni sami, w czasie najwiekszego zapotrzebowania, byli
takiej formy wsparcia pozbawieni. Zwtaszcza rodzice
starszych dzieci zauwazali, ze dzieki swoim czesto trudnym
do$wiadczeniom i pozyskiwaniu na wtasng reke pomocy
dla dziecka wydeptywali Sciezke innym rodzicom. Poprzez
te trudne do$wiadczenia odczuwali wrecz misje edukowania
innych, Zeby komus byto tatwiej. Jak twierdza Schilling i wsp. [6],
bycie gotowym do dawania pomocy innym moze by¢ oznaka
adaptacji rodzica do rolj, jaka jest wychowywanie dziecka
niepeinosprawnego, co oznacza, Ze on sam nie potrzebuje
takiego wsparcia jak kiedy$. Zdaniem autoréw mozliwo$¢
oferowania wsparcia innym czynita z rodzicéw ekspertéw
i zwiekszata tym samym ich poczucie wartosci. W wyjasnianiu
tej checi pomagania innym szczego6lnie pomocna moze by¢
teoria Franka Riessmana (1965), zwana helper therapy principle,
zgodnie z ktéra na oferowaniu pomocy innym moze takze
zyskiwac osoba pomagajgca, a wspieranie innych w podobne;j
sytuacji zyciowej moze odgrywac funkcje terapeutyczna [9].

Dzieki dziatalnosci w stowarzyszeniach rodzice maja
tez mozliwo$¢ wywierania wptywu na zmiany w systemie
wsparcia dzieci niepetnosprawnych, poprzez uczestnictwo
w roznego rodzaju akcjach o charakterze lobbingowym, lub
tez angazowania sie w akcje, ktorych celem jest zmiana $wia-
domosci spotecznej na temat autyzmu (obchody $wiatowego
dnia autyzmu i akcje §wiecenia na niebiesko, festiwal filmow
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o autyzmie, akcja u§wiadamiajaca lekarzy rodzinnych, jak
rozpoznac autyzm u dziecka). Zdaniem Lawa i wsp. [4] dzieki
tego typu inicjatywom i tgczeniu sie w wieksze grupy, takie
jak stowarzyszenia, rodzice zyskiwali poczucie sity i uprawo-
mocnienia. Nabywali przekonania, ze tylko razem sg w stanie
zdziata¢ co$ dla dobra swoich dzieci. Budowali w sobie poczu-
cie sukcesu zaréwno jako indywidualne jednostki, jak i grupa.

Wazne dla rodzicéw byto rowniez otrzymywane wsparcie
o charakterze opiekunczym, w postaci oferowanej im opieki
odciazajacej. Organizowana przez jedno z krakowskich towa-
rzystw $wietlica dla dzieci i dorostych z ASD oraz prowadzone
z inicjatywy tej samej organizacji wyjazdy weekendowe i waka-
cyjne dla dzieci byty z punktu widzenia matzenstwa uczest-
niczacego w badaniu nie tylko ciekawg alternatywa spedze-
nia wolnego czasu dla dziecka, ale tez szansg dla nich samych
na chwile odpoczynku.

W kolejnych tego typu badaniach powinno sie rekrutowac
wiekszg liczbe badanych, najlepiej weteranéw lub nawet twor-
céw danej organizacji wspierajacej rodzicéw (ze szczeg6lnym
uwzglednieniem grup samopomocowych, tworzonych przez
rodzicow). Wazne, aby badana forma organizacji skupiajace;j
rodzicoéw miata bardziej jednolity charakter. Uczestniczacy
w niniejszym badaniu byli cztonkami 4 réznych form wsparcia
dlarodzicéw: grup wsparcia prowadzonych przez profesjona-
listéw, grup o charakterze samopomocowym, stowarzyszen
rodzicow oraz towarzystw oferujgcych opieke wytchnieniowa
dla rodzicéw. Chociaz pewne do$§wiadczania korzystajgcych
z réznych form wsparcia maja najwyrazniej charakter uni-
wersalny (poczucie przynaleznosci do wspélnoty, poczucie
wsparcia i wiekszej kontroli nad $wiatem czy do§wiadczanie
przemiany wewnetrznej), to by¢ moze nalezatoby sprawdzic,
jak sie ma wsparcie do typu oferujacej go organizacji. W celu
zbadania takiej korelacji nalezatoby jednak przeprowadzic¢
badanie o charakterze ilo§ciowym.

WNIOSKI

Przeprowadzone badanie potwierdzito, ze uczestnictwo w gru-
pach skupiajacych rodzicéw dzieci z ASD, takich jak grupy
wsparcia, samopomocy i stowarzyszenia, staje sie dla nich
przede wszystkim zZrodtem wsparcia emocjonalnego. Dzieki
temu uczestnictwu zyskiwali oni poczucie przynaleznosci
do wspdlnoty czy tez grupy wzajemnego zrozumienia, prze-
zwyciezali towarzyszace im wcze$niej uczucie izolacji i osa-
motnienia, odzyskiwali kontrole nad §wiatem zewnetrznym
poprzez zdobywanie informacji i instruktazy, jak zata-
twic terapie, opieke lekarska czy inny rodzaj pomocy dla
dziecka. W tym wymiarze uczestnictwo w grupach wsparcia,
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samopomocowych czy stowarzyszeniach miato takze cha-
rakter poznawczo-informacyjny. Od innych rodzicow, ale tez
od pracownikéw jednej z poradni psychologiczno-pedago-
gicznych, rodzice otrzymywali instrukcje o tym, jak radzi¢
sobie w konkretnych sytuacjach, np. jak walczy¢ o realiza-
cje przez szkote zalecen zawartych w orzeczeniu o potrzebie
ksztatcenia specjalnego, czyli w ten sposéb korzystali réwniez
ze wsparcia o charakterze instrumentalnym. Dzieki zaangazo-
waniu w dziatalno$¢ stowarzyszen i grup samopomocowych
rodzice mieli szanse organizowania réznych form aktywnosci
dla dzieci bez ryzyka narazenia ich na sytuacje trudne, takie
jak np. wykluczenie z grupy. Nie nalezy rowniez zapominac
o szczeg6lnie istotnym w przypadku rodzin dziecka z auty-
zmem rodzaju wsparcia, jakim jest wsparcie o charakterze
opiekunczym, polegajace na zastgpieniu matki lub ojca w spra-
wowaniu opieki nad dzieckiem [3].

Poznanie do$wiadczen rodzicéw dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu zwigzanych z uczestnictwem w réz-
nego typu zrzeszeniach skupiajacych rodzicéw, a takze korzy-
$ci, jakie czerpia oni w zwigzku z uczestnictwem w tego typu
grupach, moze by¢ przydatne przy planowaniu réznego rodzaju
interwencji ukierunkowanych na oferowanie regularnego
wsparcia rodzicom dzieci z ASD.
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