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i otrzymywanego wsparcia przez rodzicow
dzieci z autystycznego spektrum zaburzen

Temporal analysis of experience and support received
by the parents of children with autistic spectrum disorders

The research had two objectives. The first one was to enrich the knowledge of the temporal trans-
formations in the experience of parents of children with autistic spectrum disorders. Second, gain
knowledge of the subjective view of the effectiveness of the support system in the perspective of
the parents (of children with ASD). From the research of temporal transformations in the experi-
ences of parents of children with ASD that already during the period of diagnosis parents experi-
ence many negative experiences. However, their escalation occurs in the first year of diagnosis.
What may be related to a final diagnosis. On the positive experiences of parents remained satisfac-
tion from contact with the child and the belief in his recovery. In subsequent research periods
with a relatively constant amount of negative experiences appeared more positive experience.
The results of research on the support indicates that the most effective sources of information sup-
port for parents of children with ASD are: support groups, forums, associations and foundations.
The respondents mentioned also assessed the emotional support received from informal sources
of support, such as friends, family, support groups, associations and foundations. Financial sup-
port received from the state, family, friends and foundations was low and insulfficient.
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Wprowadzenie

We wspolczesnych koncepcjach edukacji i rehabilitacji dziecka niepelnospraw-
nego duzego znaczenia nabiera rodzina. Odchodzi si¢ od modelu rehabilitacji
w warunkach instytucjonalnych, odizolowanych od $rodowiska rodzinnego, ku
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modelom zorientowanym na wszechstronne wspomaganie rodzin z dzieckiem
niepelnosprawnym, jak i ich czlonkom. Dzi$ juz wydaje sie oczywiste, ze tylko
przez wszechstronng pomoc rodzinie mozna skutecznie wspiera¢ rozwdj dziecka.
Juz nie samo dziecko jest objete zasiegiem myélenia diagnostycznego i terapeu-
tycznego, ale i jego rodzina [por. Twardowski 2012; Pisula 2001]. Takie spojrzenie
znajduje swoje umocowanie w dwéch modelach rodziny: interakcyjnym i syste-
mowym. W kontekscie tych modeli niemozliwa staje sie skuteczna pomoc dziec-
ku z niepelnosprawnoscig bez uwzglednienia pomocy rodzinie. Stad juz od lat 90.
XX wieku podkreéla sie, ze problemy na jakie napotykajg rodzice dzieci niepelno-
sprawnych w codziennym zyciu, jak i problemy wynikajace z interakcji z dziec-
kiem, nalezy obja¢ pomoca tak samo jak dziecko z zaburzeniami w rozwoju oraz
dazy¢ do optymalnego funkcjonowania rodziny jako caloéci [Twardowski 1991a].

Namyst nad do§wiadczeniami i przezyciami rodzicéw dzieci niepetnospraw-
nych, w tym dzieci z autystycznego spektrum zaburzen (z ASD), jest wciaz aktual-
ny w dzisiejszych czasach — w czasach, w ktérych spoteczeistwo europejskie
zmierza do wiekszej tolerancji i otwartosci na ,,innego”, a ponadto mamy do czy-
nienia z wieloma Zrédlami wsparcia spolecznego o mniejszym lub wiekszym za-
siegu. Rozpoznanie sytuacji rodzicow dzieci z autystycznego spektrum zaburzen
w wymiarze do§wiadczanych przezy¢ i otrzymywanego wsparcie stanowi ciggte
wyzwanie, z ktérym autorka badan starala sie takze zmierzy¢. Poniewaz badaw-
cze poszukiwania autorki tego tekstu zostaly ukierunkowane na temporalna
analize do$wiadczanych przezy¢ i ocen otrzymywanego wsparcia!, teoretycznym
zapleczem badan byly temporalne ujecia do$wiadczeii rodzicéw dzieci z nie-
pelnosprawnoscig i koncepty wsparcia.

Problematyka przezy¢ rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia
i dostepnego wsparcia

Odwolujac sie do temporalnych uje¢ doswiadczen rodzicéw dzieci z nie-
pelnosprawnoscig nalezy zauwazy¢, ze poczatkowo w badaniach nad rodzicami
0s6b niepelnosprawnych koncentrowano sie gléwnie nad wplywem dziecka
z niepelnosprawnoscia na funkcjonowanie rodziny, co potwierdzalyby koncep-
cje, takie jak: koncepcja kryzyséw zyciowych Farbera i Wolfensbergera [por. Ko-
walik 1989] czy tez koncepcja chronicznego smutku Olshansky’iego [por. Pisula
2007; Bleszyniski 2005]. Koncepty te wyraZznie akcentuja negatywne aspekty poja-

! Badania zrealizowano w latach 2014-2016 w ramach seminarium magisterskiego prowadzonego

przez prof. UG, dr hab. Stawomire Sadowska w Uniwersytecie Gdafiskim na kierunku pedagogika
specjalna.
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wienia sie dziecka niepelnosprawnego w rodzinie. Rodzice ukazani sa jako skaza-
ni na kryzys trwajacy cale zycie, z ktérym niemal nie sposéb sobie poradzi¢.
Efektem przejscia do ostatniej fazy kryzysu moze by¢ jedynie akceptacja swojego
losu, ktdrej towarzysza nieprzyjemne uczucia.

W latach 80. XX wieku M.W. Bristor zaproponowala koncepcje zaloby. Wyr6z-
nila sze$¢ faz zaloby prowadzacych do pogodzenia sie z niepelnosprawnoscig
dziecka [por. Pisula 2007]. Bylo to jedno z przelomowych podejs¢ do przezy¢ ro-
dzicéw z dzieckiem niepelnosprawnym. Zaczeto dostrzega¢, ze proces adaptacji
do niepelnosprawnosci w rodzinie jest mozliwy. Dodatkowo zwrécono uwage,
ze gdy juz do niej dojdzie, rodzina moze wies¢ szczesliwe zycie, pelne mitosci,
nadziei, radosci. Bardzo podobne okresy w przezyciach rodzicow z dzieckiem
niepelnosprawnym wyrdéznia sie w literaturze polskiej w koncepcji przezy¢ emo-
cjonalnych [por. Twardowski 1991b]. Koncepcja ta obrazuje, ze pomimo sytuacji
trudnej jaka niewatpliwie jest niepelnosprawnos¢ dziecka, mozliwe jest zaadop-
towanie sie do nowej sytuacji. Przy czym nie chodzi tylko o zwykla akceptacje
swojego losu, ale o autentyczne przezywanie swojego rodzicielstwa. Gdy rodzice
pogodza sie z niepelnosprawnoscia dziecka, dostrzegaja, ze jest ono przede wszyst-
kim dzieckiem, ktére pomimo swoich ograniczen rozwija sie, roénie, spedza z ni-
mi czas i potrafi sprawi¢ im radoé¢. Mozna powiedzie¢, ze powoli odchodzi sig od
analizy funkcjonowania rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia w kategorii
chronicznego stresu i permanentnego smutku. Zwraca si¢ uwage, Ze proces akcep-
tacji niepelnosprawnosci jest cykliczny i zalezy od pojawiajacych sie probleméw.
Badania koncentruja sie nie tylko na obciazeniach, jakie naklada na rodzine nie-
pelnosprawnos¢ dziecka, ale réwniez na jej mozliwosciach do przystosowania sie
do sytuacji, potencjalnej i rzeczywistej sile tkwigcej w ich czlonkach i najblizszym
otoczeniu. Podkresla sie, ze w zaleznosci od tych czynnikéw, przezycia towa-
rzyszace rodzicom dzieci niepelnosprawnych z cala pewnoscia r6znia sie od sie-
bie. Szereg badan, ktére koncepcje dynamiki przezy¢ wyraznie potwierdzaja,
przeprowadzono w rodzinach z dzieckiem z ASD [por. Pisula 2007; Kotlifnska
2005, s. 137; Garncarz-Podlasko, 2001, s. 210-211].

Od lat 80. XX wieku, badania prowadzace do zrozumienia zréznicowania
w zakresie zarowno doswiadczanych przezy¢, jak i catego procesu akceptacji nie-
pelnosprawnosci dziecka, najczesciej odwoluja sie do konceptu stresu rodziciel-
skiego. Bazuja na transakcyjnym modelu stresu i radzenia sobie z nim, w ktérym
»stres stanowi specyficzny rodzaj relacji miedzy jednostkq a srodowiskiem, oce-
nianej przez t¢ jednostke jako obcigzajaca lub przekraczajgca jej zasoby i zagra-
zajaca dobrostanowi” [Pisula 2007, s. 25]. Zatem zadne wydarzenie nie jest stre-
sujace samo w sobie, a staje sie nim dopiero wtedy, gdy zostanie zdefiniowane
przez jednostke jako stresujace. Wigkszo$¢ wynikéw badan prowadzonych nad
stresem rodzicielskim ukazuje, ze rodzice dzieci z zaburzeniami rozwoju do-
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Swiadczaja wiekszego stresu niz rodzice dzieci pelnosprawnych [Pisula 1998,
s. 52-53; Pisula 2007, s. 63-76]. Niepelnosprawnos¢ dziecka jest zatem predykato-
rem stresu jego rodzicow, a doswiadczany stres rodzicielski nie pozostaje bez zna-
czenia dla funkcjonowania rodziny jako catosci. Konsekwencja doswiadczanego
przez rodzicéw dzieci niepelnosprawnych silnego stresu moze by¢ zespét wypa-
lania sit [por. Pisula 2012]. Do przyczyn wystgpienia tego zespolu u rodzicoéw
dzieci z autyzmem zalicza sie brak mozliwosci bycia zastapionym w opiece nad
dzieckiem (co wiaze sie z permanentng odpowiedzialnoscia za nie i brakiem od-
poczynku), osamotnienie wynikajace z poczucia braku pomocy od innych oraz
odczuwany przez rodzicéw brak kompetencji rodzicielskich [por. Kotlifiska 2005,
s. 137; Garncarz-Podlasko, 2001, s. 210-211]. Sita do§wiadczanego przez rodzicow
stresu zalezy w duzej mierze od czynnikéw zwigzanych z charakterystyka $rodo-
wiska, a wéréd nich oferowanego wsparcia spolecznego.

Wsparcie spoleczne w ujeciu szerokim oznacza dostepna w trudnych sytu-
acjach pomoc dla jednostki. W ujeciu waskim sa to ,interakcje jednostki z innymi
osobami, ktére sprawiaja, iz czuje ona, ze inni si¢ o nia troszcza, ze jest wartoscio-
wa i wlaczona w zwiazki oparte na wzajemnej zaleznosci” [Pisula 1998, s. 201].
Wsparcie spoteczne moze mie¢ charakter emocjonalny, informacyjny lub rzeczo-
wy. Wsparcie emocjonalne polega na zapewnieniu emocjonalnej wiezi, akceptacji
drugiego cztowieka. Wsparcie informacyjne to dostarczanie informacji, wskazé-
wek, rad, ktére prowadza do zrozumienia natury problemu i mozliwosci jego roz-
wigzania. Z kolei wsparcie rzeczowe to konkretne przedmioty, urzadzenia czy
ustugi, ktore sg niezbedne dla osoby potrzebujacej pomocy [por. Wyczesany 2010,
s. 133-136]. Wsparcie spoleczne dzieli sie rowniez ze wzgledu na jego zrédlo na
wsparcie formalne, czyli wsparcie oferowane przez réznego rodzaju instytucje
oraz wsparcie nieformalne, otrzymywane np. od czlonkéw rodziny czy przyjaciét
[Pisula 1998, s. 202]. Z przegladu badan nad otrzymywaniem wsparcia spoleczne-
go [Pisula 1998; 2012] wynika, ze wplywa ono pozytywnie na zdrowie psychiczne
ifizyczne jednostki. Jest ono uwazane za czynnik chronigcy przed konsekwencjami
stresu, pomaga w utrzymaniu prawidlowego obrazu siebie i poczucia kompetencji.
Co ciekawe, istnieje dla kazdej jednostki pewien optymalny zakres wsparcia.
Jedli otrzymywane wsparcie jest niewystarczajgce to jednostce moze towarzyszy¢
poczucie osamotnienia czy zagubienia. Jesli jednak jest ono duze lub bardzo nasi-
lone — moze mie¢ poczucie bycia kontrolowanym przez innych. Dlatego tez w ba-
daniach nad otrzymywanym wsparciem nalezatoby skoncentrowa¢ sie nad su-
biektywnym poczuciem efektywnosci tego wsparcia.

Na rzecz pomocy osobom niepelnosprawnym i ich rodzin dzialaja Minister-
stwo Polityki Spolecznej, Ministerstwo Zdrowia, Ministerstwo Edukacji Narodo-
wej i Ministerstwo Sportu. Na mocy tych ministerstw funkcjonujg instytucje
niosace bezposrednia pomoc. Sa to miedzy innymi: poradnie zdrowia, specjali-
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styczne poradnie, instytucje orzekajace o niepelnosprawnosci, poradnie psycho-
logiczno-pedagogiczne oraz placéwki edukacyjne, do ktérych uczeszcza dziecko.
Oferowane w ich ramach formy pomocy rodzinom dzieci niepetnosprawnych
charakteryzuja sie tym, ze rodzice sami musza sie o nie stara¢. Stanowi to dos¢
duzy problem, gdyz rodzice czesto nie wiedza jakie prawa ma dziecko niepelno-
sprawne, jaka pomoc mu przystuguje i do jakich instytucji sie¢ uda¢, by ja otrzy-
mac. Duzym problemem jest réwniez dostepnos¢ tych placéwek, zwlaszcza dla
rodzin z mniejszych miast i wsi. Muszg oni dojezdza¢ — czesto wiele kilometréw
do wiekszych miast — na badania czy konsultacje. Kolejnym utrudnieniem jest
czas oczekiwania na pomoc. Niezaleznie od miejsca zamieszkania istnieja diugie
terminy oczekiwania na wykonanie diagnozy czy przeprowadzenia innych spe-
cjalistycznych badan [Twardowski 1991b, s. 544-546]. Sytuacja dodatkowo sie
komplikuje, gdy rodzice maja do czynienia z wieloma specjalistami. Niestety
w Polsce brakuje calosciowych rozwigzan dla dzieci niepelnosprawnych i ich ro-
dzin. Profesjonaliéci, z ktérymi wspétpracuja rodzice, pracuja w réznych instytu-
cjach. Rodzice czesto majg kontakt z r6znymi lekarzami, nauczycielami, rehabili-
tantami i terapeutami z réznych osrodkéw. Slysza od nich czesto sprzeczne
zalecenia dotyczace form rehabilitacji, terapii czy edukacji, co wprowadza dodat-
kowy chaos i niepewnos¢ w zycie rodzin [Twardowski 1991b, s. 555-557]. Dlatego
oprocz problemu dostepnosci do wsparcia instytucjonalnego, nalezy postawic so-
bie pytanie o jego skutecznos¢ — czy faktycznie niesie pomoc i utatwia zycie rodzi-
nom z dzieckiem niepelnosprawnym?

Duze znaczenie dla adaptacji matek dzieci z autyzmem ma wsparcie niefor-
malne otrzymywane od najblizszych. Swiadczy¢ o tym mogg wyniki badan prze-
prowadzonych przez Bristol. W badaniach tych, matki, ktére otrzymywaly duze
wsparcie od mezéw, przejawialy mniej objawdw depresji i byly bardziej zadowo-
lone ze swoich zwigzkéw malzenskich. Docenialy one réwniez wsparcie otrzy-
mywane od innych krewnych. Dzieki wsparciu najblizszych bardziej akcepto-
waly swoje dziecko [Pisula 1998, s. 210]. Rodzina i przyjaciele mogg wspieraé
rodzicéw dzieci z autyzmem poprzez wsparcie emocjonalne, pomoc finansowg
czy tez bezposrednia pomoc w opiece nad dzieckiem. Trzeba jednak pamieta¢, ze
nie wszyscy rodzice dzieci z autyzmem mogg liczy¢ na tego typu pomoc. Poza-
instytucjonalne formy pomocy rodzinom z dzieckiem niepelnosprawnym oferuja
réwniez stowarzyszenia i fundacje zrzeszajace osoby niepelnosprawne, ich rodzi-
ny oraz specjalistow. Ich dzialania pomocowe moga mie¢ bardzo szeroki zakres.
Przede wszystkim moga udziela¢ pomocy wtedy gdy jest ona najbardziej potrze-
bna, czyli w momencie gdy rodzic zaczyna dostrzega¢ nieprawidtowy rozwoj
swojego dziecka, lub gdy dowiedzial sie 0 jego niepelnosprawnosci. Stowarzy-
szenia i fundacje maja zazwyczaj swoja siedzibe w wiekszych miastach, jednak
nowoczesne technologie pozwalaja na korzystanie z ich pomocy réwniez na od-
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leglos¢, chociazby poprzez konsultacje telefoniczne czy korespondencje e-mailo-
we. Rodzice nalezacy do stowarzyszen czy fundacji moga liczy¢ nie tylko na
wsparcie informacyjne czy emocjonalne, ale réwniez finansowe. W Polsce bardzo
popularne sa fundacje, ktére refunduja czes¢ lub calos¢ kosztéw zwiazanych z le-
czeniem, terapig i rehabilitacja dzieci niepetnosprawnych.

Metodologiczne podstawy badan wlasnych

Przeprowadzone badania mialy dwa cele. Pierwszym z nich bylo poznanie
iwzbogacenie wiedzy dotyczacej temporalnych przeobrazen w doswiadczeniach
rodzicéw dzieci z autystycznego spektrum zaburzen. Drugim celem bylo nato-
miast poznanie subiektywnej oceny skutecznosci systemu wsparcia w perspekty-
wie badanych rodzicéw (rodzicéw dzieci z ASD). W odwolaniu do pierwszego
pola badawczego postawiono nastepujace problemy badawcze: Jak z biegiem cza-
su zmieniaja sie przezycia rodzicéw dzieci z autystycznego spektrum zaburzen
w zwigzku z niepelnosprawnoscia ich dziecka? W jakim kierunku ewoluujg do-
$wiadczane przez rodzicéw dzieci z ASD przezycia? Natomiast dla drugiego ob-
szaru badan postawiono nastepujacy problem: Jak rodzice w perspektywie tem-
poralnej oceniaja otrzymane z réznych zrédel wsparcie? Analiza temporalna
zwigzana byla z rozpoznaniem przezy¢ rodzicoéw i oceny wsparcia w odniesieniu
do czterech okreséw: okresu diagnozowania niepetnosprawnosci dziecka, pierw-
szego roku od diagnozy, dwdéch lat od diagnozy i czterech lat od diagnozy.

Do oceny przezy¢ rodzicédw i otrzymywanego wsparcia skonstruowano kwe-
stionariusz ankiety. W odniesieniu do kazdego okresu badani, okreslajac swoje
przezycia, mogli wybra¢ spoéréd 16 negatywnych? i 13 pozytywnych® opiséw
uczué, emodji, przezy¢ i doswiadczen (maximum 20). Dla kazdego okresu, w od-
niesieniu do oceny wsparcia, ustalono 5 pytaii dotyczacych formalnych Zrédet
wsparcia oraz 5 pytan odnoszacych sie do nieformalnych Zrédet wsparcia. Do for-
malnych zrédel wsparcia zaliczono: pomoc otrzymang w ramach wczesnej inter-
wengji terapeutycznej, pomoc otrzymang w poradni psychologiczno-pedagogi-

Uwzglednione w badaniu uczucia, emocje, stany i dos§wiadczenia negatywne to: bezradnos¢, zagu-
bienie, poczucie winy, zaprzeczanie, pesymizm, wyczerpanie emocjonalne i fizyczne, obojetnos¢
wobec otoczenia, samotnos¢, rozpacz, pogorszenie relacji wewnatrzrodzinnych, klopoty ze zdro-
wiem, obciazenia czasowe, negatywne postawy otoczenia wobec dziecka, brak wiary w zmiane sy-
tuacji, problemy finansowe, zaniedbywanie swojego zdrowia i wygladu.

Uwzglednione w badaniu uczucia, emocje, stany i doswiadczenia pozytywne to: wiara w wyleczenie
dziecka, satysfakcja z kontaktu z dzieckiem, optymizm, akceptacja, rados¢ z zycia, poczucie kompe-
tencji, poczucie szczescia, poczucie sily, podjecie staran optymalnego wykorzystania terapii dziecka,
dostrzeganie i docenianie postepéw dziecka, dostrzeganie mozliwosci rozwigzania problemoéw,
aktywnos$¢, samorealizacja.
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cznej, pomoc od nauczycieli przedszkola i/lub szkoly, do ktérej uczeszczato
dziecko oraz wsparcie z Miejskiego/Gminnego Osrodka Pomocy Spotecznej. Jesli
za$ chodzi o wsparcie nieformalne, zbadano ocene wsparcia otrzymywanego
przez rodzicow od rodziny, przyjaciol, stowarzyszen, fundacji, grup wsparcia
i pomocy dostepnej na forach internetowych. W kazdej z wyodrebnionych form
wsparcia ocenie poddano jego 3 wymiary: wsparcie informacyjne, emocjonalne,
pomoc w postaci zaje¢ edukacyjno-terapeutycznych dla dziecka i/lub pomoc
finansowa. Pytania byly pytaniami przejscia, oznacza to, ze osoby, ktére zadekla-
rowaly korzystanie z okre$lonego zrédla wsparcia, zostaly przekierowane do py-
tania dotyczacego subiektywnej oceny 3 wymiaréw otrzymanego wsparcia:
wsparcia informacyjnego (WI), emocjonalnego (WE), finansowego (WF) i zajec¢
specjalistycznych dla dziecka (WT). Badani oceniali wsparcie na 5-stopniowej ska-
li, gdzie: 1 - nie otrzymalem/lam Zadnej pomocy; 2 — otrzymatem/lam niewielka
pomoc; 3 — otrzymalem/tam wsparcie, jednak niewystarczajace; 4 — otrzyma-
tem/fam wystarczajace wsparcie; 5 — otrzymalem/tam duze wsparcie.

Poniewaz rodzice dzieci z autystycznego spektrum zaburzen sg grupa prze-
strzennie rozproszona, aby dotrze¢ do respondentéw, badacz postanowil dotrze¢
do instytucji ich zrzeszajacych. W zwiazku z tym skontaktowano sie m.in. z Fun-
dacjg Rozwigza¢ Autyzm, Stowarzyszeniem Autyzm i My, Stowarzyszeniem na
Rzecz Oséb z Zespolem Aspergera i ich Rodzin ,Jestem ZA”, Stowarzyszeniem
Pomocy Osobom Autystycznym oraz grupa wsparcia na portalu facebook
+AUTYZM i MY”. Badacz krétko opowiedziat o celu przeprowadzanych badan
i zwrdcil sie z prosba o udostepnienie linku do ankiety wsréd cztonkéw swojej
organizacji.

W badaniach wzieto udzial 35 rodzicéw dzieci z autystycznego spektrum za-
burzen: 18 rodzicéw dzieci z diagnoza zaburzen autystycznych (w tym 3 z nie-
pelnosprawnoscig intelektualna) oraz 17 rodzicéw dzieci z diagnoza Zespolu
Aspergera. Wéréd badanych rodzicéw 6 mieszkato na wsi, 7 w malym miescie (do
50 tys. mieszkafncéw), 4 w $rednim miescie (51-100 tys. mieszkancéw) oraz
18 w duzym miescie (powyzej 100 tys. mieszkanicéw). Dzieci rodzicow otrzymaty
diagnoze w ré6znym wieku: 14 os6b w wieku 0-3 lat, 6 oséb w wieku 46 lat, 7 0s6b
w wieku 7-9 lat oraz tyle samo w wieku 10-13 lat, jedno dziecko otrzymalo diag-
noze w wieku 14 lat lub péZniej. Troje z tych dzieci ma aktualnie mniej niz 3 lata,
o$miu jest w wieku 4-6 lat, széstka w wieku 7-9 lat, dwunastka 10-13 lat i szescio-
ro ma 14 lub wiecej lat. Z uwagi na wiek dziecka i czas diagnozy, odpowiedzi na
pytania odnoszace si¢ do okresu diagnozowania i okresu pierwszego roku po dia-
gnozie udzielilo 35 os6b. Odpowiedzi w odniesieniu do drugiego roku od diagno-
zy udzielito 30 os6b, zas w odniesieniu do czwartego roku od diagnozy 21 oséb.
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Analiza temporalna do$wiadczanych przezy¢ — wyniki badan

Wskazania rodzicow dotyczace doswiadczen pozytywnych i negatywnych
(Sredniej iloéci) w poszczegodlnych okresach zbiorczo ilustruje wykres 1.

¢ Negatywne Pozytywne
16,0

¢ 151 n e s
14,0 ¢ 146 € 147

¢ 129
10,0
8,0
6,0

4,0 -

$rednia liczba odpowiedzi na jedng osobe
f\:

2,0 17

0,0
w trakcie diagnozy 1 rok 2 lata 4 lata

Wykres 1. Temporalna ewolucja przezy¢ rodzicéw dzieci z ASD
Zrédto: Opracowanie wiasne.

Z badan wynika, ze we wszystkich badanych okresach rodzice dos§wiadczaja
przede wszystkim przezy¢ negatywnych, pojawiaja sie réwniez pozytywne, jed-
nak w stosunku do repertuaru negatywnych jest ich niewiele. W okresie diagno-
zowania rodzice wskazali $rednio po 13 doswiadczen negatywnych i tylko po
3 pozytywne. W okresie tym rodzice sa bezradni, zagubieni, samotni i zrozpaczeni.
Towarzyszy im poczucie winy i ogélny pesymizm. Doswiadczajg wyjatkowych
obciazen czasowych, zaniedbuja swoje zdrowie i wyglad, s wyczerpani fizycznie
i emocjonalnie, a ich stan zdrowia pogarsza sie. Rodzice natrafiaja na problemy
finansowe, a wielu z nich do$wiadcza negatywnych postaw otoczenia wzgledem
dziecka. W okresie diagnozowania u rodzicéw wystepuja réwniez pozytywne
do$wiadczenia, takie jak: wiara w wyleczenie dziecka, satysfakcja z kontaktu
z dzieckiem, optymizm i akceptacja. Nalezy jednak zwréci¢ uwage, ze proces
diagnozowania moze mie¢ rézny czas trwania. Z reguly rodzice dtugo czekaja na
diagnoze zaburzen ze spektrum autyzmu (czesto wiele miesiecy), ktéra niejedno-
krotnie jest poprzedzana innymi, nietrafnymi rozpoznaniami, stad prawdo-
podobnie pojawia sie¢ tak wiele negatywnych do§wiadczen u rodzicéw dzieci
z ASD juz w tym okresie.
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W pierwszym roku od diagnozy widoczna jest wyrazna eskalacja negatyw-
nych do$wiadczei. Moze mie¢ to zwiazek ze stwierdzeniem u dziecka zaburzen
ze spektrum autyzmu. Wyboru kazdego z negatywnych doswiadczen wskazato
minimum 30 z 35 oséb. Rodzice doswiadczaja takich przezy¢, jak: bezradnos¢, za-
gubienie, poczucie winy, pesymizm, samotnos¢, rozpacz. Wielu z nich wciaz za-
przecza temu, ze dziecko jest niepelnosprawne. Rodzice do$wiadczaja obcigzen
czasowych, zaniedbuja swoje zdrowie i wyglad, sa wyczerpani emocjonalnie i fi-
zycznie, miewajg klopoty ze zdrowiem. Relacje w tych rodzinach ulegaja pogor-
szeniu. Niektorzy z nich spotykaja sie z negatywnymi postawami otoczenia wo-
bec dziecka. Dodatkowo terapie, w ktérych bierze udziat dziecko, uwazaja za
bezskuteczne. Niestety wyglada na to, ze w poréwnaniu z okresem diagnozowa-
nia rodzice stracili posiadany optymizm (z 25 wskazan do 0) i akceptacje swojego
losu (z 26 wskazan do 0).

W drugim roku od diagnozy u rodzicéw dzieci z ASD wcigz dominuja
negatywne do$wiadczenia. Wszyscy badani wskazali na towarzyszacy im w tym
okresie pesymizm. Prawie wszyscy (29 z 30 os6b) deklarowali, ze w tym okresie
odczuwali bezradno$¢, wyczerpanie emocjonalne i fizyczne i do$wiadczali nega-
tywnych postaw otoczenia wzgledem swojego dziecka. Na pozostale negatywne
przezycia, takie jak: zagubienie, poczucie winy, zaprzeczanie, obojetno$¢ wobec
otoczenia, samotnos$¢, rozpacz, pogorszenie relacji rodzinnych, obcigzenia czaso-
we, problemy finansowe, zaniedbywanie swojego zdrowia i wygladu, brak wiary
w zmiane sytuacji oraz przekonanie, ze dzialania terapeutyczne nie wplywaja na
rozwoj dziecka, wskazywalo co najmniej 26 z 30 badanych. Oprécz wiary w wyle-
czenie dziecka i satysfakcji z kontaktu z nim rodzice wskazali, Ze towarzyszy im
optymizm.

Wszyscy badani w czwartym roku od diagnozy deklaruja wyczerpanie emo-
¢jonalne i fizyczne. 20 z 21 0s6b wskazalo, ze czuli sie wtedy samotni i nie wierzyli
w zmiane swojej sytuacji. Kazde z pozostalych opiséw negatywnych doswiad-
czen zostalo wskazane przez 19 badanych. Jednak az 19 z 21 rodzicéw dzieci
z ASD wskazalo, ze w czwartym roku od diagnozy towarzyszyly im pozytywne
przezycia, takie jak: wiara w wyleczenie dziecka, satysfakcja z kontaktu z dziec-
kiem, optymizm i akceptacja.

Temporalna ocena wsparcia otrzymanego przez rodzicow
dzieci z ASD — wyniki badan

Srednie ocen otrzymanego na przestrzeni czasu wsparcia informacyjnego
(WI), emocjonalnego (WE), finansowego (WF) i zaje¢ specjalistycznych dla
dziecka (WT) ze zrédel formalnych przedstawia tabela 1.
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W ocenie wsparcia otrzymywanego w ramach wczesnej interwencji terapeu-
tycznej widoczna jest tendencja wzrastajaca. Dotyczy to wszystkich trzech wy-
miaréw wsparcia: informacyjnego, emocjonalnego i pomocy w formie zaje¢ spe-
cjalistycznych. Najnizej rodzice oceniaja otrzymane wsparcie emocjonalne
(wzrost ze $redniej 1,6 do 2,6 w drugim roku od diagnozy). Otrzymane wsparcie
informacyjne réwniez uwazaja za niewielkie lub niewystarczajace (wzrost ze
§redniej 2,5 do 2,9 w drugim roku od diagnozy). Z biegiem czasu duzym wspar-
ciem okazaly sie zajecia specjalistyczne dla dziecka oferowane w ramach wczes-
nej interwencji (wzrost ze éredniej 2,3 do 4,0 w drugim roku od diagnozy).

Z badan wynika, ze poradnie psychologiczno-pedagogiczne nie stanowia dla
rodzicéw zbyt dobrego zrédta wsparcia. Srednia ocena wsparcia informacyjnego
w kolejnych latach wynosita: 3,0; 2,4; 2,9 1 2,0. Bylo to zatem wsparcie niewielkie
i niewystarczajace. Rodzice doswiadczyli od pracownikéw poradni niewielkiego
wsparcia emocjonalnego (Srednie w kolejnych okresach: 2,1; 1,9; 2,111,9). Zajecia
dla dziecka oferowane przez poradnie rowniez zostaly przez rodzicéw nisko oce-
nione (w kolejnych okresach: 2,0; 2,1; 3,1; 2,9). Oceny wsparcia otrzymywanego
od poradni psychologiczno-pedagogicznych moga budzi¢ zaskoczenie, zwazajac
na fakt, ze zadaniem poradni jest nie tylko diagnozowanie, ale przede wszystkim
niesienie szeroko rozumianej pomocy psychologicznej i pedagogicznej dzieciom
iich rodzinom.

W przypadku oceny wsparcia otrzymywanego od pracownikow przedszkola,
w ktérym uczy sie dziecko widaé tendencje rosnaca. Z biegiem lat rodzice coraz
wyzZej oceniaja otrzymane wsparcie informacyjne (kolejno: 2,7; 2,6; 2,8; 3,6), emo-
cjonalne (2,2; 2,5; 2,9; 3,4) i zajecia oferowane dziecku (3,0; 3,8; 3,9; 4,4). Przy czym
te ostatnie uwazajq za wystarczajace lub duze wsparcie. Wieksze wsparcie otrzy-
mywane z czasem od przedszkola moze wigzac sie ze specyfika tego rodzaju pla-
cowki. Nauczyciele wychowania przedszkolnego, prowadzac zajecia z grupa
dzieci, potrzebuja czasu by pozna¢ trudnosci i mozliwosci kazdego z nich oraz
wsluchaé si¢ w potrzeby rodzicéw.

Szkota jest miejscem ksztalcenia i wychowania dzieci. Aby oddzialywania te
byly skuteczne nauczyciele powinni wspoélpracowaé¢ z rodzicami. Rodzice
w calym badanym okresie otrzymuja od pracownikéw szkoty niewielkie wsparcie
informacyjne. Z biegiem czasu doznaja natomiast coraz mniej wsparcia emocjo-
nalnego (w okresie diagnozowania érednia 3,0; w pierwszym roku od diagnozy
2,3; w drugim roku 2,1; a w czwartym 2,0), wsparcie to jest rowniez niewielkie.
Najwiekszym wsparciem dla rodzicoéw byly zajecia terapeutyczne organizowane
przez szkote (Srednie oceny w kolejnych okresach: 3,5; 3,1; 3,2; 3,4).

W okresie diagnozowania zaden z rodzicéw nie korzystat z Miejskiego/Gmin-
nego Osrodka Pomocy Spolecznej. Otrzymane wsparcie informacyjne oceniajg
jako niewielkie lub niewystarczajace, przy czym w czwartym roku od diagnozy
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rodzice deklarujg, ze niemal nie doswiadczyli tego rodzaju wsparcia (Srednia 1,3).
Instytucja ta réwniez nie jest najlepszym zZrédtem wsparcia emocjonalnego — ro-
dzice otrzymali niewielkie wsparcie a w czwartym roku od diagnozy w ogdle go
nie zaznali. W pierwszym roku od diagnozy rodzice uwazali otrzymane wsparcie
finansowe za wystarczajace (Srednia 4,0), jednak z biegiem czasu pomoc ta albo
stawala si¢ coraz mniejsza albo okazywatla si¢ za mata jak na rosngce potrzeby ro-
dziny (w czwartym roku od diagnozy $rednia 2,8).

Tabela 2 przedstawia $rednie ocen otrzymanego na przestrzeni czasu wsparcia
informacyjnego (WI), emocjonalnego (WE), finansowego (WF) i zaje¢ specjali-
stycznych dla dziecka (WT). ze Zr6del nieformalnych.

Rodzina okazala sie bardzo duzym zrédlem wsparcia emocjonalnego, z czego
rodzice najwyzej oceniajg to wsparcie w okresie diagnozowania (Srednia 4,6), jed-
nak wiekszo$¢ z nich otrzymuje wieksze lub mniejsze wsparcie réwniez w pozo-
stalych okresach. Ocena otrzymanego wsparcia informacyjnego, ktéra waha sie
miedzy niewielkim a niewystarczajacym, réwniez nie jest raczej zaskoczeniem.
Pomoc finansowq otrzymana od rodziny badani oceniajg jako niewielka lub nie-
wystarczajaca. Okazalo sie jednak, ze nie wszyscy badani moga liczy¢ na jakakol-
wiek pomoc od rodziny. W okresie diagnozowania takiej pomocy nie otrzymalo
20 z 35 badanych, w pierwszym roku od diagnozy na pomoc rodziny nie mogto
liczy¢ 17 z 35 badanych, w drugim roku 14 z 30 a w czwartym 11 z 21.

W trakcie wszystkich badanych okreséw przyjaciele dostarczali badanym wy-
starczajacego lub duzego wsparcia emocjonalnego. Otrzymane wsparcie infor-
macyjne oceniali jako niewielkie lub niewystarczajace. Z reguly nie otrzymywali
réwniez od nich pomocy finansowej. To ze gléwna formg pomocy oferowang
przez przyjaciol jest wsparcie emocjonalne, nie jest niczym zaskakujacym. Jednak
nie wszyscy badani mogli liczy¢ na przyjaciél. W okresie diagnozowania pomocy
takiej nie otrzymalo 16 z 35 badanych, w pierwszym roku od diagnozy 18 z 35,
w drugim roku 17 z 30, a w czwartym 13 z 21 oséb.

Badani rodzice wysoko oceniajg wsparcie informacyjne otrzymane od stowa-
rzyszen w okresie diagnozowania ($rednia 4,7), w pierwszym i drugim roku od
diagnozy uwazaja je za wystarczajace a w czwartym za niewystarczajace.
W ramach dzialania stowarzyszen otrzymuja réwniez wsparcie emocjonalne. Nie
moga jednak raczej liczy¢ na pomoc finansowa.

W okresie diagnozowania rodzice korzystajacy z pomocy fundacji uwazaja
otrzymywane wsparcie informacyjne, emocjonalne i finansowe za niewielkie lub
niewystarczajace. W pierwszym i drugim roku po diagnozie wsparcie informacyj-
ne i emocjonalne oceniaja nieco wyzej (wsparcie informacyjne $rednia: 3,8; 3,7;
wsparcie emocjonalne 3,6; 3,2). Oceny te wydaja sie i tak mate jak na organizacje,
ktora zostata stworzone by pomagac dzieciom i rodzicom tej pomocy szczegélnie
potrzebujacym.
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Bardzo duzym Zrédltem wsparcia informacyjnego i emocjonalnego okazaty
sie grupy wsparcia. Srednie ocen w kolejnych badanych okresach dla wsparcia
informacyjnego to: 4,3; 4,7; 3,7 i 4,3. Natomiast dla wsparcia emocjonalnego: 3,6;
4,3;3,714,5. S to jedne z najwyzszych wynikéw. Grupy wsparcia nie oferowaly
natomiast pomocy finansowej — zaden badany nie otrzymat takiej pomocy.

Fora internetowe okazaly sie w pierwszych trzech omawianych okresach do-
brym zrédlem wsparcia informacyjnego (Srednie w okresie diagnozowania 4,0;
w pierwszym roku od diagnozy 4,7; w drugim roku od diagnozy 4,1) a w czwar-
tym roku rodzice wsparcie to ocenili jako niewystarczajace lub niewielkie. Fora
byly réwniez Zrédlem wsparcia emocjonalnego, cho¢ badani oceniali je jako ra-
czej niewystarczajace. W ramach dzialan foréw internetowych zaden badany nie
otrzymal pomocy finansowej.

Podsumowanie

Z badan nad temporalnymi zmianami w przezyciach rodzicéw z ASD wyni-
ka, ze we wszystkich badanych okresach rodzice doswiadczaja wielu przezy¢ ne-
gatywnych, pojawiaja sie réwniez pozytywne, jednak jest ich niewiele. Z naj-
wieksza iloécig przezy¢ negatywnych badani zmagali sie w pierwszym roku od
diagnozy, zarazem towarzyszylo im wtedy najmniej do§wiadczen pozytywnych.
Jest to wiec najtrudniejszy i najbardziej obciazajacy dla rodzicéw dzieci z ASD
czas. Moze mie¢ to zwiazek z postawieniem ostatecznej diagnozy, trudnoscig
z pogodzeniem si¢ z nig, lekiem o przysztos¢ czy w koncu brakiem wiedzy na temat
form wsparcia dostepnym dziecku z ASD, jak i im samym rodzicom. Analizujac
kolejne okresy mozna wysunaé wniosek, ze z biegiem czasu, przy wzglednie
stalym poziomie do§wiadczen negatywnych (lub ich powolnym spadku), bedzie
wzrastac ilo$¢ pojawiajacych sie doswiadczen pozytywnych. By méc potwierdzié
te hipoteze, nalezaloby przeprowadzi¢ badania uwzgledniajace wieksza prze-
strzei czasowa niz w prezentowanych badaniach.

Podsumowujac obszar badan nad poczuciem wsparcia, najskuteczniejszymi
zrédlami wsparcia informacyjnego okazaly sie kolejno: grupy wsparcia, fora in-
ternetowe, stowarzyszenia i fundacje. Najwieksze wsparcie emocjonalne badani
otrzymali od przyjaciol, rodziny, grup wsparcia, stowarzyszen i fundacji. Bardziej
satysfakcjonujace wsparcie informacyjne i emocjonalne pochodzi zatem z niefor-
malnych Zrédet wsparcia. W ramach pomocy obejmujacej terapie dziecka rodzice
najmniej mogli liczy¢ na pomoc poradni, natomiast duze wsparcie otrzymywali
w przedszkolu i w szkole. Rodzice mogli liczy¢ na pomoc finansowa oferowang
przez Miejski/Gminny Osrodek Pomocy Spolecznej, pomoc materialng od rodzi-
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ny, przyjaciot i fundacji. Jednak otrzymywana pomoc oceniali jako niewielka lub
niewystarczajaca.

Rodzice dzieci z ASD sa w sytuacji, w ktérej doswiadczaja wielu negatywnych
przezy¢, a jednoczesnie nie otrzymuja wystarczajacego wsparcia. Nalezaloby za-
tem podjaé namyst nad tym, dlaczego istniejace instytucje wsparcia niosa tak nie-
wielkg i niesatysfakcjonujaca pomoc oraz pochyli¢ si¢ nad samymi zainteresowa-
nymi i zapytac ich, jaka pomoc jest im najbardziej potrzebna.
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