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Analiza temporalna doœwiadczanych prze¿yæ
i otrzymywanego wsparcia przez rodziców
dzieci z autystycznego spektrum zaburzeñ

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 insufficient.

S³owa kluczowe: ASD, autystyczne spektrum zaburzeñ, rodzice dzieci niepe³nosprawnych,
prze¿ycia, wsparcie formalne, wsparcie nieformalne
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Wprowadzenie

We wspó³czesnych koncepcjach edukacji i rehabilitacji dziecka niepe³nospraw-
nego du¿ego znaczenia nabiera rodzina. Odchodzi siê od modelu rehabilitacji
w warunkach instytucjonalnych, odizolowanych od œrodowiska rodzinnego, ku



modelom zorientowanym na wszechstronne wspomaganie rodzin z dzieckiem
niepe³nosprawnym, jak i ich cz³onkom. Dziœ ju¿ wydaje siê oczywiste, ¿e tylko
przez wszechstronn¹ pomoc rodzinie mo¿na skutecznie wspieraæ rozwój dziecka.
Ju¿ nie samo dziecko jest objête zasiêgiem myœlenia diagnostycznego i terapeu-
tycznego, ale i jego rodzina [por. Twardowski 2012; Pisula 2001]. Takie spojrzenie
znajduje swoje umocowanie w dwóch modelach rodziny: interakcyjnym i syste-
mowym. W kontekœcie tych modeli niemo¿liwa staje siê skuteczna pomoc dziec-
ku z niepe³nosprawnoœci¹ bez uwzglêdnienia pomocy rodzinie. St¹d ju¿ od lat 90.
XX wieku podkreœla siê, ¿e problemy na jakie napotykaj¹ rodzice dzieci niepe³no-
sprawnych w codziennym ¿yciu, jak i problemy wynikaj¹ce z interakcji z dziec-
kiem, nale¿y obj¹æ pomoc¹ tak samo jak dziecko z zaburzeniami w rozwoju oraz
d¹¿yæ do optymalnego funkcjonowania rodziny jako ca³oœci [Twardowski 1991a].

Namys³ nad doœwiadczeniami i prze¿yciami rodziców dzieci niepe³nospraw-
nych, w tym dzieci z autystycznego spektrum zaburzeñ (z ASD), jest wci¹¿ aktual-
ny w dzisiejszych czasach – w czasach, w których spo³eczeñstwo europejskie
zmierza do wiêkszej tolerancji i otwartoœci na „innego”, a ponadto mamy do czy-
nienia z wieloma Ÿród³ami wsparcia spo³ecznego o mniejszym lub wiêkszym za-
siêgu. Rozpoznanie sytuacji rodziców dzieci z autystycznego spektrum zaburzeñ
w wymiarze doœwiadczanych prze¿yæ i otrzymywanego wsparcie stanowi ci¹g³e
wyzwanie, z którym autorka badañ stara³a siê tak¿e zmierzyæ. Poniewa¿ badaw-
cze poszukiwania autorki tego tekstu zosta³y ukierunkowane na temporaln¹
analizê doœwiadczanych prze¿yæ i ocen otrzymywanego wsparcia1, teoretycznym
zapleczem badañ by³y temporalne ujêcia doœwiadczeñ rodziców dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ i koncepty wsparcia.

Problematyka prze¿yæ rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
i dostêpnego wsparcia

Odwo³uj¹c siê do temporalnych ujêæ doœwiadczeñ rodziców dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ nale¿y zauwa¿yæ, ¿e pocz¹tkowo w badaniach nad rodzicami
osób niepe³nosprawnych koncentrowano siê g³ównie nad wp³ywem dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹ na funkcjonowanie rodziny, co potwierdza³yby koncep-
cje, takie jak: koncepcja kryzysów ¿yciowych Farbera i Wolfensbergera [por. Ko-
walik 1989] czy te¿ koncepcja chronicznego smutku Olshansky’iego [por. Pisula
2007; B³eszyñski 2005]. Koncepty te wyraŸnie akcentuj¹ negatywne aspekty poja-
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1 Badania zrealizowano w latach 2014–2016 w ramach seminarium magisterskiego prowadzonego
przez prof. UG, dr hab. S³awomirê Sadowsk¹ w Uniwersytecie Gdañskim na kierunku pedagogika
specjalna.



wienia siê dziecka niepe³nosprawnego w rodzinie. Rodzice ukazani s¹ jako skaza-
ni na kryzys trwaj¹cy ca³e ¿ycie, z którym niemal nie sposób sobie poradziæ.
Efektem przejœcia do ostatniej fazy kryzysu mo¿e byæ jedynie akceptacja swojego
losu, której towarzysz¹ nieprzyjemne uczucia.

W latach 80. XX wieku M.W. Bristor zaproponowa³a koncepcjê ¿a³oby. Wyró¿-
ni³a szeœæ faz ¿a³oby prowadz¹cych do pogodzenia siê z niepe³nosprawnoœci¹
dziecka [por. Pisula 2007]. By³o to jedno z prze³omowych podejœæ do prze¿yæ ro-
dziców z dzieckiem niepe³nosprawnym. Zaczêto dostrzegaæ, ¿e proces adaptacji
do niepe³nosprawnoœci w rodzinie jest mo¿liwy. Dodatkowo zwrócono uwagê,
¿e gdy ju¿ do niej dojdzie, rodzina mo¿e wieœæ szczêœliwe ¿ycie, pe³ne mi³oœci,
nadziei, radoœci. Bardzo podobne okresy w prze¿yciach rodziców z dzieckiem
niepe³nosprawnym wyró¿nia siê w literaturze polskiej w koncepcji prze¿yæ emo-
cjonalnych [por. Twardowski 1991b]. Koncepcja ta obrazuje, ¿e pomimo sytuacji
trudnej jak¹ niew¹tpliwie jest niepe³nosprawnoœæ dziecka, mo¿liwe jest zaadop-
towanie siê do nowej sytuacji. Przy czym nie chodzi tylko o zwyk³¹ akceptacjê
swojego losu, ale o autentyczne prze¿ywanie swojego rodzicielstwa. Gdy rodzice
pogodz¹ siê z niepe³nosprawnoœci¹ dziecka, dostrzegaj¹, ¿e jest ono przede wszyst-
kim dzieckiem, które pomimo swoich ograniczeñ rozwija siê, roœnie, spêdza z ni-
mi czas i potrafi sprawiæ im radoœæ. Mo¿na powiedzieæ, ¿e powoli odchodzi siê od
analizy funkcjonowania rodzin z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ w kategorii
chronicznego stresu i permanentnego smutku. Zwraca siê uwagê, ¿e proces akcep-
tacji niepe³nosprawnoœci jest cykliczny i zale¿y od pojawiaj¹cych siê problemów.
Badania koncentruj¹ siê nie tylko na obci¹¿eniach, jakie nak³ada na rodzinê nie-
pe³nosprawnoœæ dziecka, ale równie¿ na jej mo¿liwoœciach do przystosowania siê
do sytuacji, potencjalnej i rzeczywistej sile tkwi¹cej w ich cz³onkach i najbli¿szym
otoczeniu. Podkreœla siê, ¿e w zale¿noœci od tych czynników, prze¿ycia towa-
rzysz¹ce rodzicom dzieci niepe³nosprawnych z ca³¹ pewnoœci¹ ró¿ni¹ siê od sie-
bie. Szereg badañ, które koncepcjê dynamiki prze¿yæ wyraŸnie potwierdzaj¹,
przeprowadzono w rodzinach z dzieckiem z ASD [por. Pisula 2007; Kotliñska
2005, s. 137; Garncarz-Podlasko, 2001, s. 210–211].

Od lat 80. XX wieku, badania prowadz¹ce do zrozumienia zró¿nicowania
w zakresie zarówno doœwiadczanych prze¿yæ, jak i ca³ego procesu akceptacji nie-
pe³nosprawnoœci dziecka, najczêœciej odwo³uj¹ siê do konceptu stresu rodziciel-
skiego. Bazuj¹ na transakcyjnym modelu stresu i radzenia sobie z nim, w którym
„stres stanowi specyficzny rodzaj relacji miêdzy jednostk¹ a œrodowiskiem, oce-
nianej przez tê jednostkê jako obci¹¿aj¹ca lub przekraczaj¹ca jej zasoby i zagra-
¿aj¹ca dobrostanowi” [Pisula 2007, s. 25]. Zatem ¿adne wydarzenie nie jest stre-
suj¹ce samo w sobie, a staje siê nim dopiero wtedy, gdy zostanie zdefiniowane
przez jednostkê jako stresuj¹ce. Wiêkszoœæ wyników badañ prowadzonych nad
stresem rodzicielskim ukazuje, ¿e rodzice dzieci z zaburzeniami rozwoju do-
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œwiadczaj¹ wiêkszego stresu ni¿ rodzice dzieci pe³nosprawnych [Pisula 1998,
s. 52–53; Pisula 2007, s. 63–76]. Niepe³nosprawnoœæ dziecka jest zatem predykato-
rem stresu jego rodziców, a doœwiadczany stres rodzicielski nie pozostaje bez zna-
czenia dla funkcjonowania rodziny jako ca³oœci. Konsekwencj¹ doœwiadczanego
przez rodziców dzieci niepe³nosprawnych silnego stresu mo¿e byæ zespó³ wypa-
lania si³ [por. Pisula 2012]. Do przyczyn wyst¹pienia tego zespo³u u rodziców
dzieci z autyzmem zalicza siê brak mo¿liwoœci bycia zast¹pionym w opiece nad
dzieckiem (co wi¹¿e siê z permanentn¹ odpowiedzialnoœci¹ za nie i brakiem od-
poczynku), osamotnienie wynikaj¹ce z poczucia braku pomocy od innych oraz
odczuwany przez rodziców brak kompetencji rodzicielskich [por. Kotliñska 2005,
s. 137; Garncarz-Podlasko, 2001, s. 210–211]. Si³a doœwiadczanego przez rodziców
stresu zale¿y w du¿ej mierze od czynników zwi¹zanych z charakterystyk¹ œrodo-
wiska, a wœród nich oferowanego wsparcia spo³ecznego.

Wsparcie spo³eczne w ujêciu szerokim oznacza dostêpn¹ w trudnych sytu-
acjach pomoc dla jednostki. W ujêciu w¹skim s¹ to „interakcje jednostki z innymi
osobami, które sprawiaj¹, i¿ czuje ona, ¿e inni siê o ni¹ troszcz¹, ¿e jest wartoœcio-
wa i w³¹czona w zwi¹zki oparte na wzajemnej zale¿noœci” [Pisula 1998, s. 201].
Wsparcie spo³eczne mo¿e mieæ charakter emocjonalny, informacyjny lub rzeczo-
wy. Wsparcie emocjonalne polega na zapewnieniu emocjonalnej wiêzi, akceptacji
drugiego cz³owieka. Wsparcie informacyjne to dostarczanie informacji, wskazó-
wek, rad, które prowadz¹ do zrozumienia natury problemu i mo¿liwoœci jego roz-
wi¹zania. Z kolei wsparcie rzeczowe to konkretne przedmioty, urz¹dzenia czy
us³ugi, które s¹ niezbêdne dla osoby potrzebuj¹cej pomocy [por. Wyczesany 2010,
s. 133–136]. Wsparcie spo³eczne dzieli siê równie¿ ze wzglêdu na jego Ÿród³o na
wsparcie formalne, czyli wsparcie oferowane przez ró¿nego rodzaju instytucje
oraz wsparcie nieformalne, otrzymywane np. od cz³onków rodziny czy przyjació³
[Pisula 1998, s. 202]. Z przegl¹du badañ nad otrzymywaniem wsparcia spo³eczne-
go [Pisula 1998; 2012] wynika, ¿e wp³ywa ono pozytywnie na zdrowie psychiczne
i fizyczne jednostki. Jest ono uwa¿ane za czynnik chroni¹cy przed konsekwencjami
stresu, pomaga w utrzymaniu prawid³owego obrazu siebie i poczucia kompetencji.
Co ciekawe, istnieje dla ka¿dej jednostki pewien optymalny zakres wsparcia.
Jeœli otrzymywane wsparcie jest niewystarczaj¹ce to jednostce mo¿e towarzyszyæ
poczucie osamotnienia czy zagubienia. Jeœli jednak jest ono du¿e lub bardzo nasi-
lone – mo¿e mieæ poczucie bycia kontrolowanym przez innych. Dlatego te¿ w ba-
daniach nad otrzymywanym wsparciem nale¿a³oby skoncentrowaæ siê nad su-
biektywnym poczuciem efektywnoœci tego wsparcia.

Na rzecz pomocy osobom niepe³nosprawnym i ich rodzin dzia³aj¹ Minister-
stwo Polityki Spo³ecznej, Ministerstwo Zdrowia, Ministerstwo Edukacji Narodo-
wej i Ministerstwo Sportu. Na mocy tych ministerstw funkcjonuj¹ instytucje
nios¹ce bezpoœredni¹ pomoc. S¹ to miêdzy innymi: poradnie zdrowia, specjali-
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styczne poradnie, instytucje orzekaj¹ce o niepe³nosprawnoœci, poradnie psycho-
logiczno-pedagogiczne oraz placówki edukacyjne, do których uczêszcza dziecko.
Oferowane w ich ramach formy pomocy rodzinom dzieci niepe³nosprawnych
charakteryzuj¹ siê tym, ¿e rodzice sami musz¹ siê o nie staraæ. Stanowi to doœæ
du¿y problem, gdy¿ rodzice czêsto nie wiedz¹ jakie prawa ma dziecko niepe³no-
sprawne, jaka pomoc mu przys³uguje i do jakich instytucji siê udaæ, by j¹ otrzy-
maæ. Du¿ym problemem jest równie¿ dostêpnoœæ tych placówek, zw³aszcza dla
rodzin z mniejszych miast i wsi. Musz¹ oni doje¿d¿aæ – czêsto wiele kilometrów
do wiêkszych miast – na badania czy konsultacje. Kolejnym utrudnieniem jest
czas oczekiwania na pomoc. Niezale¿nie od miejsca zamieszkania istniej¹ d³ugie
terminy oczekiwania na wykonanie diagnozy czy przeprowadzenia innych spe-
cjalistycznych badañ [Twardowski 1991b, s. 544–546]. Sytuacja dodatkowo siê
komplikuje, gdy rodzice maj¹ do czynienia z wieloma specjalistami. Niestety
w Polsce brakuje ca³oœciowych rozwi¹zañ dla dzieci niepe³nosprawnych i ich ro-
dzin. Profesjonaliœci, z którymi wspó³pracuj¹ rodzice, pracuj¹ w ró¿nych instytu-
cjach. Rodzice czêsto maj¹ kontakt z ró¿nymi lekarzami, nauczycielami, rehabili-
tantami i terapeutami z ró¿nych oœrodków. S³ysz¹ od nich czêsto sprzeczne
zalecenia dotycz¹ce form rehabilitacji, terapii czy edukacji, co wprowadza dodat-
kowy chaos i niepewnoœæ w ¿ycie rodzin [Twardowski 1991b, s. 555–557]. Dlatego
oprócz problemu dostêpnoœci do wsparcia instytucjonalnego, nale¿y postawiæ so-
bie pytanie o jego skutecznoœæ – czy faktycznie niesie pomoc i u³atwia ¿ycie rodzi-
nom z dzieckiem niepe³nosprawnym?

Du¿e znaczenie dla adaptacji matek dzieci z autyzmem ma wsparcie niefor-
malne otrzymywane od najbli¿szych. Œwiadczyæ o tym mog¹ wyniki badañ prze-
prowadzonych przez Bristol. W badaniach tych, matki, które otrzymywa³y du¿e
wsparcie od mê¿ów, przejawia³y mniej objawów depresji i by³y bardziej zadowo-
lone ze swoich zwi¹zków ma³¿eñskich. Docenia³y one równie¿ wsparcie otrzy-
mywane od innych krewnych. Dziêki wsparciu najbli¿szych bardziej akcepto-
wa³y swoje dziecko [Pisula 1998, s. 210]. Rodzina i przyjaciele mog¹ wspieraæ
rodziców dzieci z autyzmem poprzez wsparcie emocjonalne, pomoc finansow¹
czy te¿ bezpoœredni¹ pomoc w opiece nad dzieckiem. Trzeba jednak pamiêtaæ, ¿e
nie wszyscy rodzice dzieci z autyzmem mog¹ liczyæ na tego typu pomoc. Poza-
instytucjonalne formy pomocy rodzinom z dzieckiem niepe³nosprawnym oferuj¹
równie¿ stowarzyszenia i fundacje zrzeszaj¹ce osoby niepe³nosprawne, ich rodzi-
ny oraz specjalistów. Ich dzia³ania pomocowe mog¹ mieæ bardzo szeroki zakres.
Przede wszystkim mog¹ udzielaæ pomocy wtedy gdy jest ona najbardziej potrze-
bna, czyli w momencie gdy rodzic zaczyna dostrzegaæ nieprawid³owy rozwój
swojego dziecka, lub gdy dowiedzia³ siê o jego niepe³nosprawnoœci. Stowarzy-
szenia i fundacje maj¹ zazwyczaj swoj¹ siedzibê w wiêkszych miastach, jednak
nowoczesne technologie pozwalaj¹ na korzystanie z ich pomocy równie¿ na od-
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leg³oœæ, chocia¿by poprzez konsultacje telefoniczne czy korespondencje e-mailo-
we. Rodzice nale¿¹cy do stowarzyszeñ czy fundacji mog¹ liczyæ nie tylko na
wsparcie informacyjne czy emocjonalne, ale równie¿ finansowe. W Polsce bardzo
popularne s¹ fundacje, które refunduj¹ czêœæ lub ca³oœæ kosztów zwi¹zanych z le-
czeniem, terapi¹ i rehabilitacj¹ dzieci niepe³nosprawnych.

Metodologiczne podstawy badañ w³asnych

Przeprowadzone badania mia³y dwa cele. Pierwszym z nich by³o poznanie
i wzbogacenie wiedzy dotycz¹cej temporalnych przeobra¿eñ w doœwiadczeniach
rodziców dzieci z autystycznego spektrum zaburzeñ. Drugim celem by³o nato-
miast poznanie subiektywnej oceny skutecznoœci systemu wsparcia w perspekty-
wie badanych rodziców (rodziców dzieci z ASD). W odwo³aniu do pierwszego
pola badawczego postawiono nastêpuj¹ce problemy badawcze: Jak z biegiem cza-
su zmieniaj¹ siê prze¿ycia rodziców dzieci z autystycznego spektrum zaburzeñ
w zwi¹zku z niepe³nosprawnoœci¹ ich dziecka? W jakim kierunku ewoluuj¹ do-
œwiadczane przez rodziców dzieci z ASD prze¿ycia? Natomiast dla drugiego ob-
szaru badañ postawiono nastêpuj¹cy problem: Jak rodzice w perspektywie tem-
poralnej oceniaj¹ otrzymane z ró¿nych Ÿróde³ wsparcie? Analiza temporalna
zwi¹zana by³a z rozpoznaniem prze¿yæ rodziców i oceny wsparcia w odniesieniu
do czterech okresów: okresu diagnozowania niepe³nosprawnoœci dziecka, pierw-
szego roku od diagnozy, dwóch lat od diagnozy i czterech lat od diagnozy.

Do oceny prze¿yæ rodziców i otrzymywanego wsparcia skonstruowano kwe-
stionariusz ankiety. W odniesieniu do ka¿dego okresu badani, okreœlaj¹c swoje
prze¿ycia, mogli wybraæ spoœród 16 negatywnych2 i 13 pozytywnych3 opisów
uczuæ, emocji, prze¿yæ i doœwiadczeñ (maximum 20). Dla ka¿dego okresu, w od-
niesieniu do oceny wsparcia, ustalono 5 pytañ dotycz¹cych formalnych Ÿróde³
wsparcia oraz 5 pytañ odnosz¹cych siê do nieformalnych Ÿróde³ wsparcia. Do for-
malnych Ÿróde³ wsparcia zaliczono: pomoc otrzyman¹ w ramach wczesnej inter-
wencji terapeutycznej, pomoc otrzyman¹ w poradni psychologiczno-pedagogi-
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2 Uwzglêdnione w badaniu uczucia, emocje, stany i doœwiadczenia negatywne to: bezradnoœæ, zagu-
bienie, poczucie winy, zaprzeczanie, pesymizm, wyczerpanie emocjonalne i fizyczne, obojêtnoœæ
wobec otoczenia, samotnoœæ, rozpacz, pogorszenie relacji wewn¹trzrodzinnych, k³opoty ze zdro-
wiem, obci¹¿enia czasowe, negatywne postawy otoczenia wobec dziecka, brak wiary w zmianê sy-
tuacji, problemy finansowe, zaniedbywanie swojego zdrowia i wygl¹du.

3 Uwzglêdnione w badaniu uczucia, emocje, stany i doœwiadczenia pozytywne to: wiara w wyleczenie
dziecka, satysfakcja z kontaktu z dzieckiem, optymizm, akceptacja, radoœæ z ¿ycia, poczucie kompe-
tencji, poczucie szczêœcia, poczucie si³y, podjêcie starañ optymalnego wykorzystania terapii dziecka,
dostrzeganie i docenianie postêpów dziecka, dostrzeganie mo¿liwoœci rozwi¹zania problemów,
aktywnoœæ, samorealizacja.



cznej, pomoc od nauczycieli przedszkola i/lub szko³y, do której uczêszcza³o
dziecko oraz wsparcie z Miejskiego/Gminnego Oœrodka Pomocy Spo³ecznej. Jeœli
zaœ chodzi o wsparcie nieformalne, zbadano ocenê wsparcia otrzymywanego
przez rodziców od rodziny, przyjació³, stowarzyszeñ, fundacji, grup wsparcia
i pomocy dostêpnej na forach internetowych. W ka¿dej z wyodrêbnionych form
wsparcia ocenie poddano jego 3 wymiary: wsparcie informacyjne, emocjonalne,
pomoc w postaci zajêæ edukacyjno-terapeutycznych dla dziecka i/lub pomoc
finansow¹. Pytania by³y pytaniami przejœcia, oznacza to, ¿e osoby, które zadekla-
rowa³y korzystanie z okreœlonego Ÿród³a wsparcia, zosta³y przekierowane do py-
tania dotycz¹cego subiektywnej oceny 3 wymiarów otrzymanego wsparcia:
wsparcia informacyjnego (WI), emocjonalnego (WE), finansowego (WF) i zajêæ
specjalistycznych dla dziecka (WT). Badani oceniali wsparcie na 5-stopniowej ska-
li, gdzie: 1 – nie otrzyma³em/³am ¿adnej pomocy; 2 – otrzyma³em/³am niewielk¹
pomoc; 3 – otrzyma³em/³am wsparcie, jednak niewystarczaj¹ce; 4 – otrzyma-
³em/³am wystarczaj¹ce wsparcie; 5 – otrzyma³em/³am du¿e wsparcie.

Poniewa¿ rodzice dzieci z autystycznego spektrum zaburzeñ s¹ grup¹ prze-
strzennie rozproszon¹, aby dotrzeæ do respondentów, badacz postanowi³ dotrzeæ
do instytucji ich zrzeszaj¹cych. W zwi¹zku z tym skontaktowano siê m.in. z Fun-
dacj¹ Rozwi¹zaæ Autyzm, Stowarzyszeniem Autyzm i My, Stowarzyszeniem na
Rzecz Osób z Zespo³em Aspergera i ich Rodzin „Jestem ZA”, Stowarzyszeniem
Pomocy Osobom Autystycznym oraz grup¹ wsparcia na portalu facebook
„AUTYZM i MY”. Badacz krótko opowiedzia³ o celu przeprowadzanych badañ
i zwróci³ siê z proœb¹ o udostêpnienie linku do ankiety wœród cz³onków swojej
organizacji.

W badaniach wziê³o udzia³ 35 rodziców dzieci z autystycznego spektrum za-
burzeñ: 18 rodziców dzieci z diagnoz¹ zaburzeñ autystycznych (w tym 3 z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹) oraz 17 rodziców dzieci z diagnoz¹ Zespo³u
Aspergera. Wœród badanych rodziców 6 mieszka³o na wsi, 7 w ma³ym mieœcie (do
50 tys. mieszkañców), 4 w œrednim mieœcie (51–100 tys. mieszkañców) oraz
18 w du¿ym mieœcie (powy¿ej 100 tys. mieszkañców). Dzieci rodziców otrzyma³y
diagnozê w ró¿nym wieku: 14 osób w wieku 0–3 lat, 6 osób w wieku 4–6 lat, 7 osób
w wieku 7–9 lat oraz tyle samo w wieku 10–13 lat, jedno dziecko otrzyma³o diag-
nozê w wieku 14 lat lub póŸniej. Troje z tych dzieci ma aktualnie mniej ni¿ 3 lata,
oœmiu jest w wieku 4–6 lat, szóstka w wieku 7–9 lat, dwunastka 10–13 lat i szeœcio-
ro ma 14 lub wiêcej lat. Z uwagi na wiek dziecka i czas diagnozy, odpowiedzi na
pytania odnosz¹ce siê do okresu diagnozowania i okresu pierwszego roku po dia-
gnozie udzieli³o 35 osób. Odpowiedzi w odniesieniu do drugiego roku od diagno-
zy udzieli³o 30 osób, zaœ w odniesieniu do czwartego roku od diagnozy 21 osób.
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Analiza temporalna doœwiadczanych prze¿yæ – wyniki badañ

Wskazania rodziców dotycz¹ce doœwiadczeñ pozytywnych i negatywnych
(œredniej iloœci) w poszczególnych okresach zbiorczo ilustruje wykres 1.

Z badañ wynika, ¿e we wszystkich badanych okresach rodzice doœwiadczaj¹
przede wszystkim prze¿yæ negatywnych, pojawiaj¹ siê równie¿ pozytywne, jed-
nak w stosunku do repertuaru negatywnych jest ich niewiele. W okresie diagno-
zowania rodzice wskazali œrednio po 13 doœwiadczeñ negatywnych i tylko po
3 pozytywne. W okresie tym rodzice s¹ bezradni, zagubieni, samotni i zrozpaczeni.
Towarzyszy im poczucie winy i ogólny pesymizm. Doœwiadczaj¹ wyj¹tkowych
obci¹¿eñ czasowych, zaniedbuj¹ swoje zdrowie i wygl¹d, s¹ wyczerpani fizycznie
i emocjonalnie, a ich stan zdrowia pogarsza siê. Rodzice natrafiaj¹ na problemy
finansowe, a wielu z nich doœwiadcza negatywnych postaw otoczenia wzglêdem
dziecka. W okresie diagnozowania u rodziców wystêpuj¹ równie¿ pozytywne
doœwiadczenia, takie jak: wiara w wyleczenie dziecka, satysfakcja z kontaktu
z dzieckiem, optymizm i akceptacja. Nale¿y jednak zwróciæ uwagê, ¿e proces
diagnozowania mo¿e mieæ ró¿ny czas trwania. Z regu³y rodzice d³ugo czekaj¹ na
diagnozê zaburzeñ ze spektrum autyzmu (czêsto wiele miesiêcy), która niejedno-
krotnie jest poprzedzana innymi, nietrafnymi rozpoznaniami, st¹d prawdo-
podobnie pojawia siê tak wiele negatywnych doœwiadczeñ u rodziców dzieci
z ASD ju¿ w tym okresie.
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Wykres 1. Temporalna ewolucja prze¿yæ rodziców dzieci z ASD
�ród³o: Opracowanie w³asne.



W pierwszym roku od diagnozy widoczna jest wyraŸna eskalacja negatyw-
nych doœwiadczeñ. Mo¿e mieæ to zwi¹zek ze stwierdzeniem u dziecka zaburzeñ
ze spektrum autyzmu. Wyboru ka¿dego z negatywnych doœwiadczeñ wskaza³o
minimum 30 z 35 osób. Rodzice doœwiadczaj¹ takich prze¿yæ, jak: bezradnoœæ, za-
gubienie, poczucie winy, pesymizm, samotnoœæ, rozpacz. Wielu z nich wci¹¿ za-
przecza temu, ¿e dziecko jest niepe³nosprawne. Rodzice doœwiadczaj¹ obci¹¿eñ
czasowych, zaniedbuj¹ swoje zdrowie i wygl¹d, s¹ wyczerpani emocjonalnie i fi-
zycznie, miewaj¹ k³opoty ze zdrowiem. Relacje w tych rodzinach ulegaj¹ pogor-
szeniu. Niektórzy z nich spotykaj¹ siê z negatywnymi postawami otoczenia wo-
bec dziecka. Dodatkowo terapie, w których bierze udzia³ dziecko, uwa¿aj¹ za
bezskuteczne. Niestety wygl¹da na to, ¿e w porównaniu z okresem diagnozowa-
nia rodzice stracili posiadany optymizm (z 25 wskazañ do 0) i akceptacjê swojego
losu (z 26 wskazañ do 0).

W drugim roku od diagnozy u rodziców dzieci z ASD wci¹¿ dominuj¹
negatywne doœwiadczenia. Wszyscy badani wskazali na towarzysz¹cy im w tym
okresie pesymizm. Prawie wszyscy (29 z 30 osób) deklarowali, ¿e w tym okresie
odczuwali bezradnoœæ, wyczerpanie emocjonalne i fizyczne i doœwiadczali nega-
tywnych postaw otoczenia wzglêdem swojego dziecka. Na pozosta³e negatywne
prze¿ycia, takie jak: zagubienie, poczucie winy, zaprzeczanie, obojêtnoœæ wobec
otoczenia, samotnoœæ, rozpacz, pogorszenie relacji rodzinnych, obci¹¿enia czaso-
we, problemy finansowe, zaniedbywanie swojego zdrowia i wygl¹du, brak wiary
w zmianê sytuacji oraz przekonanie, ¿e dzia³ania terapeutyczne nie wp³ywaj¹ na
rozwój dziecka, wskazywa³o co najmniej 26 z 30 badanych. Oprócz wiary w wyle-
czenie dziecka i satysfakcji z kontaktu z nim rodzice wskazali, ¿e towarzyszy im
optymizm.

Wszyscy badani w czwartym roku od diagnozy deklaruj¹ wyczerpanie emo-
cjonalne i fizyczne. 20 z 21 osób wskaza³o, ¿e czuli siê wtedy samotni i nie wierzyli
w zmianê swojej sytuacji. Ka¿de z pozosta³ych opisów negatywnych doœwiad-
czeñ zosta³o wskazane przez 19 badanych. Jednak a¿ 19 z 21 rodziców dzieci
z ASD wskaza³o, ¿e w czwartym roku od diagnozy towarzyszy³y im pozytywne
prze¿ycia, takie jak: wiara w wyleczenie dziecka, satysfakcja z kontaktu z dziec-
kiem, optymizm i akceptacja.

Temporalna ocena wsparcia otrzymanego przez rodziców
dzieci z ASD – wyniki badañ

Œrednie ocen otrzymanego na przestrzeni czasu wsparcia informacyjnego
(WI), emocjonalnego (WE), finansowego (WF) i zajêæ specjalistycznych dla
dziecka (WT) ze Ÿróde³ formalnych przedstawia tabela 1.
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W ocenie wsparcia otrzymywanego w ramach wczesnej interwencji terapeu-
tycznej widoczna jest tendencja wzrastaj¹ca. Dotyczy to wszystkich trzech wy-
miarów wsparcia: informacyjnego, emocjonalnego i pomocy w formie zajêæ spe-
cjalistycznych. Najni¿ej rodzice oceniaj¹ otrzymane wsparcie emocjonalne
(wzrost ze œredniej 1,6 do 2,6 w drugim roku od diagnozy). Otrzymane wsparcie
informacyjne równie¿ uwa¿aj¹ za niewielkie lub niewystarczaj¹ce (wzrost ze
œredniej 2,5 do 2,9 w drugim roku od diagnozy). Z biegiem czasu du¿ym wspar-
ciem okaza³y siê zajêcia specjalistyczne dla dziecka oferowane w ramach wczes-
nej interwencji (wzrost ze œredniej 2,3 do 4,0 w drugim roku od diagnozy).

Z badañ wynika, ¿e poradnie psychologiczno-pedagogiczne nie stanowi¹ dla
rodziców zbyt dobrego Ÿród³a wsparcia. Œrednia ocena wsparcia informacyjnego
w kolejnych latach wynosi³a: 3,0; 2,4; 2,9 i 2,0. By³o to zatem wsparcie niewielkie
i niewystarczaj¹ce. Rodzice doœwiadczyli od pracowników poradni niewielkiego
wsparcia emocjonalnego (œrednie w kolejnych okresach: 2,1; 1,9; 2,1 i 1,9). Zajêcia
dla dziecka oferowane przez poradnie równie¿ zosta³y przez rodziców nisko oce-
nione (w kolejnych okresach: 2,0; 2,1; 3,1; 2,9). Oceny wsparcia otrzymywanego
od poradni psychologiczno-pedagogicznych mog¹ budziæ zaskoczenie, zwa¿aj¹c
na fakt, ¿e zadaniem poradni jest nie tylko diagnozowanie, ale przede wszystkim
niesienie szeroko rozumianej pomocy psychologicznej i pedagogicznej dzieciom
i ich rodzinom.

W przypadku oceny wsparcia otrzymywanego od pracowników przedszkola,
w którym uczy siê dziecko widaæ tendencjê rosn¹c¹. Z biegiem lat rodzice coraz
wy¿ej oceniaj¹ otrzymane wsparcie informacyjne (kolejno: 2,7; 2,6; 2,8; 3,6), emo-
cjonalne (2,2; 2,5; 2,9; 3,4) i zajêcia oferowane dziecku (3,0; 3,8; 3,9; 4,4). Przy czym
te ostatnie uwa¿aj¹ za wystarczaj¹ce lub du¿e wsparcie. Wiêksze wsparcie otrzy-
mywane z czasem od przedszkola mo¿e wi¹zaæ siê ze specyfik¹ tego rodzaju pla-
cówki. Nauczyciele wychowania przedszkolnego, prowadz¹c zajêcia z grup¹
dzieci, potrzebuj¹ czasu by poznaæ trudnoœci i mo¿liwoœci ka¿dego z nich oraz
ws³uchaæ siê w potrzeby rodziców.

Szko³a jest miejscem kszta³cenia i wychowania dzieci. Aby oddzia³ywania te
by³y skuteczne nauczyciele powinni wspó³pracowaæ z rodzicami. Rodzice
w ca³ym badanym okresie otrzymuj¹ od pracowników szko³y niewielkie wsparcie
informacyjne. Z biegiem czasu doznaj¹ natomiast coraz mniej wsparcia emocjo-
nalnego (w okresie diagnozowania œrednia 3,0; w pierwszym roku od diagnozy
2,3; w drugim roku 2,1; a w czwartym 2,0), wsparcie to jest równie¿ niewielkie.
Najwiêkszym wsparciem dla rodziców by³y zajêcia terapeutyczne organizowane
przez szko³ê (œrednie oceny w kolejnych okresach: 3,5; 3,1; 3,2; 3,4).

W okresie diagnozowania ¿aden z rodziców nie korzysta³ z Miejskiego/Gmin-
nego Oœrodka Pomocy Spo³ecznej. Otrzymane wsparcie informacyjne oceniaj¹
jako niewielkie lub niewystarczaj¹ce, przy czym w czwartym roku od diagnozy
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rodzice deklaruj¹, ¿e niemal nie doœwiadczyli tego rodzaju wsparcia (œrednia 1,3).
Instytucja ta równie¿ nie jest najlepszym Ÿród³em wsparcia emocjonalnego – ro-
dzice otrzymali niewielkie wsparcie a w czwartym roku od diagnozy w ogóle go
nie zaznali. W pierwszym roku od diagnozy rodzice uwa¿ali otrzymane wsparcie
finansowe za wystarczaj¹ce (œrednia 4,0), jednak z biegiem czasu pomoc ta albo
stawa³a siê coraz mniejsza albo okazywa³a siê za ma³a jak na rosn¹ce potrzeby ro-
dziny (w czwartym roku od diagnozy œrednia 2,8).

Tabela 2 przedstawia œrednie ocen otrzymanego na przestrzeni czasu wsparcia
informacyjnego (WI), emocjonalnego (WE), finansowego (WF) i zajêæ specjali-
stycznych dla dziecka (WT). ze Ÿróde³ nieformalnych.

Rodzina okaza³a siê bardzo du¿ym Ÿród³em wsparcia emocjonalnego, z czego
rodzice najwy¿ej oceniaj¹ to wsparcie w okresie diagnozowania (œrednia 4,6), jed-
nak wiêkszoœæ z nich otrzymuje wiêksze lub mniejsze wsparcie równie¿ w pozo-
sta³ych okresach. Ocena otrzymanego wsparcia informacyjnego, która waha siê
miêdzy niewielkim a niewystarczaj¹cym, równie¿ nie jest raczej zaskoczeniem.
Pomoc finansow¹ otrzyman¹ od rodziny badani oceniaj¹ jako niewielk¹ lub nie-
wystarczaj¹c¹. Okaza³o siê jednak, ¿e nie wszyscy badani mog¹ liczyæ na jak¹kol-
wiek pomoc od rodziny. W okresie diagnozowania takiej pomocy nie otrzyma³o
20 z 35 badanych, w pierwszym roku od diagnozy na pomoc rodziny nie mog³o
liczyæ 17 z 35 badanych, w drugim roku 14 z 30 a w czwartym 11 z 21.

W trakcie wszystkich badanych okresów przyjaciele dostarczali badanym wy-
starczaj¹cego lub du¿ego wsparcia emocjonalnego. Otrzymane wsparcie infor-
macyjne oceniali jako niewielkie lub niewystarczaj¹ce. Z regu³y nie otrzymywali
równie¿ od nich pomocy finansowej. To ¿e g³ówn¹ form¹ pomocy oferowan¹
przez przyjació³ jest wsparcie emocjonalne, nie jest niczym zaskakuj¹cym. Jednak
nie wszyscy badani mogli liczyæ na przyjació³. W okresie diagnozowania pomocy
takiej nie otrzyma³o 16 z 35 badanych, w pierwszym roku od diagnozy 18 z 35,
w drugim roku 17 z 30, a w czwartym 13 z 21 osób.

Badani rodzice wysoko oceniaj¹ wsparcie informacyjne otrzymane od stowa-
rzyszeñ w okresie diagnozowania (œrednia 4,7), w pierwszym i drugim roku od
diagnozy uwa¿aj¹ je za wystarczaj¹ce a w czwartym za niewystarczaj¹ce.
W ramach dzia³ania stowarzyszeñ otrzymuj¹ równie¿ wsparcie emocjonalne. Nie
mog¹ jednak raczej liczyæ na pomoc finansow¹.

W okresie diagnozowania rodzice korzystaj¹cy z pomocy fundacji uwa¿aj¹
otrzymywane wsparcie informacyjne, emocjonalne i finansowe za niewielkie lub
niewystarczaj¹ce. W pierwszym i drugim roku po diagnozie wsparcie informacyj-
ne i emocjonalne oceniaj¹ nieco wy¿ej (wsparcie informacyjne œrednia: 3,8; 3,7;
wsparcie emocjonalne 3,6; 3,2). Oceny te wydaj¹ siê i tak ma³e jak na organizacjê,
która zosta³a stworzone by pomagaæ dzieciom i rodzicom tej pomocy szczególnie
potrzebuj¹cym.
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Bardzo du¿ym Ÿród³em wsparcia informacyjnego i emocjonalnego okaza³y
siê grupy wsparcia. Œrednie 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; 3,7 i 4,5. S¹ to jedne z najwy¿szych wyników. Grupy wsparcia nie oferowa³y
natomiast pomocy finansowej – ¿aden badany nie otrzyma³ takiej pomocy.

Fora internetowe okaza³y siê w pierwszych trzech omawianych okresach do-
brym Ÿród³em wsparcia informacyjnego (œrednie 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 niewystarczaj¹ce lub niewielkie. Fora
by³y równie¿ Ÿród³em wsparcia emocjonalnego, choæ badani oceniali je jako ra-
czej niewystarczaj¹ce. W ramach dzia³añ forów internetowych ¿aden badany nie
otrzyma³ pomocy finansowej.

Podsumowanie

Z badañ nad temporalnymi zmianami w prze¿yciach rodziców z ASD wyni-
ka, ¿e we wszystkich badanych okresach rodzice doœwiadczaj¹ wielu prze¿yæ ne-
gatywnych, pojawiaj¹ siê równie¿ pozytywne, jednak jest ich niewiele. Z naj-
wiêksz¹ iloœci¹ prze¿yæ negatywnych badani zmagali siê w pierwszym roku od
diagnozy, zarazem towarzyszy³o im wtedy najmniej doœwiadczeñ pozytywnych.
Jest to wiêc najtrudniejszy i najbardziej obci¹¿aj¹cy dla rodziców dzieci z ASD
czas. Mo¿e mieæ to zwi¹zek z postawieniem ostatecznej diagnozy, trudnoœci¹
z pogodzeniem siê z ni¹, lêkiem o przysz³oœæ czy w koñcu brakiem wiedzy na temat
form wsparcia dostêpnym dziecku z ASD, jak i im samym rodzicom. Analizuj¹c
kolejne okresy mo¿na wysun¹æ wniosek, ¿e z biegiem czasu, przy wzglêdnie
sta³ym poziomie doœwiadczeñ negatywnych (lub ich powolnym spadku), bêdzie
wzrastaæ iloœæ pojawiaj¹cych siê doœwiadczeñ pozytywnych. By móc potwierdziæ
tê hipotezê, nale¿a³oby przeprowadziæ badania uwzglêdniaj¹ce wiêksz¹ prze-
strzeñ czasow¹ ni¿ w prezentowanych badaniach.

Podsumowuj¹c obszar badañ nad poczuciem wsparcia, najskuteczniejszymi
Ÿród³ami wsparcia informacyjnego okaza³y siê kolejno: grupy wsparcia, fora in-
ternetowe, stowarzyszenia i fundacje. Najwiêksze wsparcie emocjonalne badani
otrzymali od przyjació³, rodziny, grup wsparcia, stowarzyszeñ i fundacji. Bardziej
satysfakcjonuj¹ce wsparcie informacyjne i emocjonalne pochodzi zatem z niefor-
malnych Ÿróde³ wsparcia. W ramach pomocy obejmuj¹cej terapiê dziecka rodzice
najmniej mogli liczyæ na pomoc poradni, natomiast du¿e wsparcie otrzymywali
w przedszkolu i w szkole. Rodzice mogli liczyæ na pomoc finansow¹ oferowan¹
przez Miejski/Gminny Oœrodek Pomocy Spo³ecznej, pomoc materialn¹ od rodzi-
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ny, przyjació³ i fundacji. Jednak otrzymywan¹ pomoc oceniali jako niewielk¹ lub
niewystarczaj¹c¹.

Rodzice dzieci z ASD s¹ w sytuacji, w której doœwiadczaj¹ wielu negatywnych
prze¿yæ, a jednoczeœnie nie otrzymuj¹ wystarczaj¹cego wsparcia. Nale¿a³oby za-
tem podj¹æ namys³ nad tym, dlaczego istniej¹ce instytucje wsparcia nios¹ tak nie-
wielk¹ i niesatysfakcjonuj¹c¹ pomoc oraz pochyliæ siê nad samymi zainteresowa-
nymi i zapytaæ ich, jaka pomoc jest im najbardziej potrzebna.
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