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Co mo¿na w³asnymi si³ami? Przyk³ad aktywnoœci
Samopomocowej Grupy Rodziców i Opiekunów
Osób z Autyzmem i Zespo³em Aspergera z Olsztyna

Problemy w rozwoju dzieci ze spektrum autyzmu stawiaj¹ czêsto przed rodzicami du¿e wymaga-
nia, a sprostanie im bez pomocy jest zadaniem bardzo trudnym i obci¹¿aj¹cym dla wielu z nich.
W Polsce wskazuje siê niedostateczny instytucjonalny system wsparcia rodzin (rodziców, rodze-
ñstwa) dzieci ze spektrum autyzmu, pomimo lepszego dostêpu do us³ug specjalistycznych dla
dzieci oraz informacji o spektrum autyzmu. Lukê tê wype³niaj¹ dzia³ania organizacji pozarz¹do-
wych, profesjonalnych grup wsparcia czy nieformalnych grup samopomocowych. W niniejszym
artykule podjêto w¹tek wartoœci dzia³añ samopomocowych oraz przedstawiono przyk³ad
dzia³alnoœci samopomocowej grupy rodziców dzieci z autyzmem z terenu miasta Olsztyn.

S³owa kluczowe: grupy samopomocowe, pomoc wzajemna, wsparcie spo³eczne, rodziny osób ze
spektrum autyzmu

What could be done by ourselves? Example of activity
of Self-Help Group of Parents and Carers of Persons
with Autism and Asperger Syndrome from Olsztyn

The problems of development of the children with autism spectrum often require a lot of effort
from parents. To overcome them without external assistance is a difficult and demanding task. In
Poland, despite the increasing access to specialized services and information about autism spec-
trum, there is still a lack of sufficient support for families with autistic children. This gap is filled by
actions from non-governmental organisations, professional support groups or unformal self-help
groups. The scope of the article is the value of self-help activities, presented on the example of
self-help group for parents with autistic children from Olsztyn.

Key words: self help group, mutual support, social support, families of persons with autism spec-
trum disorders.



Wprowadzenie

Problemy w rozwoju dzieci ze spektrum autyzmu stawiaj¹ czêsto przed rodzi-
cami du¿e wymagania, a sprostanie im bez pomocy bliskich, specjalistów czy roz-
wi¹zañ na poziomie systemowym jest zadaniem bardzo trudnym i obci¹¿aj¹cym
dla wielu z nich [Pisula 2015; Prokopiak 2014; Lipiñska-Lokœ 2010]. To w jaki spo-
sób rodzice radz¹ sobie w tej sytuacji, wykracza poza ich osobowoœciowe cechy
i predyspozycje, system wartoœci, motywacjê, dlatego bardzo wa¿ne jest, aby mogli
otrzymywaæ ró¿norodne wsparcie. Jak wskazuje E. Pisula, brak odpowiedniego
wsparcia ze strony specjalistów stanowi jedn¹ z najwa¿niejszych przyczyn stresu,
którego doœwiadczaj¹ rodzice dzieci z diagnoz¹ autyzmu [Pisula 2015: 141]. Na
ten wymiar funkcjonowania rodziców, który ujawnia siê w wynikach wielu ba-
dañ, w tym zagranicznych [Heyes, Watson 2013], nak³ada siê w Polsce niedosta-
teczny instytucjonalny system wsparcia rodzin (rodziców, rodzeñstwa) dzieci ze
spektrum autyzmu, pomimo lepszego dostêpu do us³ug specjalistycznych dla
dzieci oraz informacji o spektrum autyzmu [Pisula 2015: 174]. Lukê tê wype³niaj¹
dzia³ania organizacji pozarz¹dowych, profesjonalnych grup wsparcia czy niefor-
malnych grup samopomocowych.

Trudno szacowaæ w jakim stopniu istniej¹ca oferta instytucjonalna i poza-
instytucjonalna odpowiada na potrzeby rodziców czy rodzin z dzieckiem z autyz-
mem, bowiem w Polsce nie monitoruje siê ich na szersz¹ skalê. Z raportu Ogólnopolski

Spis Autyzmu. Sytuacja m³odzie¿y i doros³ych z autyzmem w Polsce, opublikowanego
w 2016 r., wynika, ¿e ze wsparcia terapeutycznego korzysta 25% badanych rodzi-
ców osób z autyzmem, z czego 12% zadeklarowa³o, ¿e uczestniczy³o w grupie
wsparcia zorganizowanej przez rodziców, 7% z grupy prowadzonej przez terape-
utów oraz 6% z grup psychoedukacyjnych. Ponad 4% respondentów bra³o udzia³
w terapii rodzinnej, 2% uczestniczy³o w psychoterapii i interwencji kryzysowej,
a 1% korzysta³o z pomocy psychiatry [Ogólnopolski Spis Autyzmu… 2016: 113].
Nie wiemy z czego wynika taki rozk³ad odpowiedzi; czy rodzice nie korzystaj¹ ze
wsparcia, bo nie wszyscy go potrzebuj¹, czy nie maj¹ dostêpu, czasu, mo¿liwoœci
etc. Jednak w œwietle dostêpnych wyników badañ (choæ nie na ogólnopolskich
próbach) dotycz¹cych potrzeb rodziców dzieci z autyzmem w zakresie wsparcia
dla nich samych, mo¿na przypuszczaæ, ¿e nie s¹ one w wystarczaj¹cym stopniu
zaspokajane [Prokopiak 2014; Domasiewicz, Pêczkowska 2011].

Jednym ze sposobów postêpowania w krytycznej sytuacji ¿yciowej jest po-
szukiwanie osób o zbli¿onych problemach oraz nawi¹zanie z nimi bliskiej relacji
[Za³uska 1998: 84]. W przeciwieñstwie do takich krajów, jak USA czy Niemcy,
w Polsce wci¹¿ jest s³abo znane i doceniane tworzenie nieformalnych grup samo-
pomocy, które powstaj¹ bez udzia³u profesjonalistów. Interesuj¹cym poznawczo
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zjawiskiem jest monitorowanie inicjatyw oraz ich opisywanie, tak by mog³y staæ
siê inspiracj¹ nie tylko do tworzenia katalogu dobrych praktyk w tym obszarze,
ale i podejmowania podobnej aktywnoœci. W niniejszym artykule zosta³ podjêty
w¹tek wartoœci dzia³añ samopomocowych oraz przedstawiony przyk³ad dzia³alno-
œci samopomocowej grupy rodziców dzieci z autyzmem z terenu miasta Olsztyn.

1. Moc samopomocy

Samopomoc to jeden z najstarszych mechanizmów organizacji ¿ycia zbioro-
wego, maj¹cy swe Ÿród³o we wzajemnej pomocy oraz s¹siedzkiej wspó³pracy,
któr¹ ludzie podejmowali w celu przetrwania w sytuacji zagro¿enia. Obecnie, jak
wskazuje M. Za³uska, dzia³ania samopomocowe podejmowane s¹ najczêœciej
w odpowiedzi na niezadowolenie z us³ug lub ma³¹ dostêpnoœæ odpowiednich in-
stytucji, nisk¹ skutecznoœæ dzia³añ niektórych s³u¿b publicznych, jako wynik bez-
silnoœci wobec arogancji i niekompetencji urzêdników czy osób odpowiedzial-
nych zawodowo za okreœlone dziedziny ¿ycia publicznego. W dzia³alnoœci
samopomocowej podkreœla siê jej dwa aspekty. Pierwszy obejmuje d¹¿enie do
osi¹gniêcia w jakimœ zakresie zmiany spo³ecznej, np. rozwi¹zania wa¿nego pro-
blemu spo³ecznego z punktu widzenia spo³ecznoœci lokalnej czy zaspokojenie po-
trzeb, których nie daje siê zaspokoiæ w ramach instytucjonalnego systemu opar-
cia. Drugi dotyczy wewnêtrznego doskonalenia jednostek, po to by lepiej radzi³y
sobie z bie¿¹cymi problemami, ale te¿ zwi¹zany jest ze wzmocnieniem psycho-
logicznym przez wymianê doœwiadczeñ, zaspokajanie potrzeby przynale¿noœci,
wspólnego dzia³ania [tam¿e: 79–80].

Wspó³czeœnie pojêcie samopomocy jest ³¹czone najczêœciej z prac¹ socjaln¹,
dzia³alnoœci¹ s³u¿b spo³ecznych, terapi¹ uzale¿nieñ i organizacjami pozarz¹do-
wymi. J. Szmagalski wskazuje na jej dwa znaczenia. Pierwsze dotyczy pomocy, ja-
kiej dostarczaj¹ sobie wzajemnie ludzie dotkniêci tymi samymi problemami
w swoim funkcjonowaniu psychospo³ecznym, bez udzia³u profesjonalistów, zaœ
drugie odnosi siê do wszelkiej dzia³alnoœci ludzi, która ma uzupe³niæ b¹dŸ
zast¹piæ dzia³ania organów w³adzy, instytucji powo³anych do zaspakajania po-
trzeb spo³ecznych [Szmagalski 2003: 8–9]. Aktywnoœæ samopomocowa przybiera
zró¿nicowany poziom formalizacji – od nieformalnych dzia³añ odwo³uj¹cych siê
do naturalnych si³ (np. nieformalne grupy wzajemnej pomocy) do bardziej zor-
ganizowanych (np. stowarzyszenia) [Juros 2003: 29]. Wyró¿nia siê ró¿ne typolo-
gie grup (organizacji) samopomocowych, dziel¹c je np. ze wzglêdu na cele
dzia³ania (organizacje charytatywne, grupy wsparcia, organizacje patronacko-
sponsoruj¹ce) czy ze wzglêdu na to, z jakimi problemami ludzie maj¹ do czynie-
nia przychodz¹c do grupy (grup naznaczonych spo³ecznie, zwi¹zanych z „nazna-
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czonymi”, zagro¿onych spo³eczn¹ izolacj¹, walcz¹cych o zachowanie w³asnej to¿-
samoœci kulturowej, organizuj¹ce siê dla rozwi¹zania problemów lokalnych
i ponadlokalnych) [Za³uska 1998: 83; Juros 1999: 129–131].

W grupach samopomocowych s¹ realizowane zasady: dobra wspólnego,
pomocniczoœci i solidarnoœci, przekracza siê w nich podzia³ na dawców i odbiorców
pomocy, ujawniaj¹cy siê silnie w pomocy instytucjonalnej a zastêpuje go wza-
jemn¹ zale¿noœci¹, wzajemnoœci¹, kontaktami bezpoœrednimi oraz osobist¹ odpo-
wiedzialnoœci¹ cz³onków. Skutkuje to nie tylko g³êbsz¹ integracj¹ wewnêtrzn¹
osoby (integrowanie pozornych przeciwieñstw typu braæ – dawaæ), ale i integracj¹
spo³eczn¹ (przekraczanie stereotypowego podporz¹dkowania i uzale¿nienia od
osoby profesjonalisty i instytucji) [Juros 1999: 128–129].

Jednostki podejmuj¹ na ogó³ dzia³ania samopomocowe w prze³omowych
chwilach swego ¿ycia. Uczestnictwo w samopomocowej grupie mo¿e w takiej sy-
tuacji przynieœæ wiele pozytywnych efektów. Sprzyja ono otwartoœci oraz budo-
waniu nowych wiêzi, umo¿liwiaj¹c zainteresowanie prze¿yciami zarówno swoi-
mi, jak innych osób bêd¹cych w podobnej sytuacji, ma to wp³yw na pokonanie
poczucia samotnoœci i izolacji. Uzdrawiaj¹ce jest równie¿ przekonanie, ¿e jest siê
potrzebnym komuœ drugiemu, mo¿e bardziej potrzebuj¹cemu pomocy. Przyk³ad
innych i wiedza czerpana z ich doœwiadczenia mo¿e byæ pomocna w wyrabianiu
w³asnej zaradnoœci, nauce samodzielnoœci, podnosi wiarê we w³asne si³y i spraw-
czoœæ, nie bez znaczenia jest równie¿ w procesie budowania akceptacji samego
siebie, w³asnej odmiennoœci. Odgrywa wiêc wa¿n¹ rolê w pokonywaniu s³aboœci
oraz zahamowañ w kontaktach z innymi (w tym z profesjonalistami), odwa¿nym
formu³owaniu w³asnych myœli i s¹dów, a tak¿e w samodoskonaleniu siê, rozwija-
niu w³asnej osobowoœci [Za³uska 1998: 89–90].

Podkreœla siê te¿, ¿e aktywnoœæ samopomocowa pozwala ludziom zamieniæ
braki w aktywa, bowiem poradzenie sobie z problemem czyni poniek¹d eksper-
tem od tego problemu. Jednostka przestaje postrzegaæ siebie tylko w kategoriach
nosiciela problemu, a staje siê autorytetem mog¹cym pomóc innym. Sam etos samo-
pomocy ma równie¿ szczególny wymiar, który poci¹ga ludzi. Atmosfera wspó³-
pracy, szczeroœæ, zmiennoœæ ról (bycie dawc¹ i biorc¹), równomiernie roz³o¿ona
w³adza, poczucie, ¿e nie jest siê samemu oraz przynale¿noœci pod wieloma wzglê-
dami dzia³a terapeutycznie [Riessman, Carroll 2000: 39–41]. F. Riessman wskazuje
na jeszcze jeden wa¿ny walor samopomocy, który okreœli³ „zasad¹ terapii poma-
gaj¹cego”. Podczas gdy trudno byæ pewnym, ¿e osoba otrzymuj¹ca pomoc w ra-
mach grupy jest rzeczywiœcie usatysfakcjonowana, to jest pewne, ¿e osoba, która
jej pomaga, czerpie z tego korzyœci [cyt. za: Oka, Borkman 2003: s. 41].

Na poziomie makrospo³ecznym dziêki rozwojowi ruchów samopomocowych
zwiêksza siê potencja³ rozwi¹zywania problemów, radzenia sobie z trudnoœciami
[Szmagalski 2003: 9]. Jak wskazuj¹ bowiem F. Reissman i D. Caroll:
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– zmniejsza siê liczba osób wy³¹cznie korzystaj¹cych z pomocy, a zwiêksza licz-
ba jej dawców;

– osoby otrzymuj¹ce pomoc wiedz¹, ¿e bêd¹ mog³y pomóc komuœ innemu;
w ten sposób unikaj¹ degradacji, która jest udzia³em tych, którzy s¹ skazani tylko
na korzystanie pomocy;

– dziêki temu, ¿e wiele osób komuœ pomaga, wzrasta zdolnoœæ do udzielania po-
mocy w ca³ym spo³eczeñstwie [Riessman, Carroll 2000: 19–20].
W literaturze przedmiotu istnieje wiele definicji grup samopomocowych

[Za³uska 1998: 80]. Za najtrafniejsz¹ uwa¿a siê propozycjê A.H. Katza i E. Bendera,
którzy za grupy samopomocy uznali „dobrowolne, ma³e struktury grupowe, na-
stawione na wzajemn¹ pomoc i osi¹gniêcie okreœlonego celu. S¹ one zwykle two-
rzone przez ludzi uznaj¹cych siê za równych sobie, którzy skupili siê, aby sobie
pomóc w zaspokojeniu wspólnej potrzeby, przezwyciê¿aniu wspólnego upoœle-
dzenia lub utrudniaj¹cych ¿ycie problemów oraz osi¹gniêcia po¿¹danych zmian
spo³ecznych i (lub) osobowoœciowych […]” [cyt. za: Za³uska 1998: 80–81]. Tak ro-
zumiane s¹ zasadniczo niezale¿ne od instytucji, wymagaj¹ niewielkiego b¹dŸ
¿adnego wk³adu finansowego, a w swoim dzia³aniu si³y poszukuj¹ w swoich
cz³onkach [Juros 1999: 128–129]. Ponadto nie podlegaj¹ ograniczeniom rynko-
wym (mog¹ wypracowywaæ nieograniczone ¿adnymi profesjonalnymi za³o¿e-
niami wzorce dzia³añ) oraz ograniczeniom czasu, miejsca i formy [Riessman,
Carroll 2000: 50].

Ruch samopomocowy nie jest jednak pozbawiony ograniczeñ. Jak wskazuj¹
F. Riessman i D. Carroll, wystêpuj¹ w nim sprzecznoœci oraz b³êdy wynikaj¹ce
z braku obiektywizmu, usystematyzowanej wiedzy, wyszkolonego przywódz-
twa, z których to elementów podejœcie profesjonalne czerpie sw¹ si³ê. Ponadto te
same wartoœci, które sprzyjaj¹ upodmiotowieniu – wzajemna wymiana, duch de-
mokracji, dostêpnoœæ dla wszystkich, wsparcie emocjonalne, naprzemienne przy-
wództwo, mog¹ przyczyniæ siê do powstania ró¿nych trudnoœci maj¹cych wp³yw
na jakoœæ dzia³añ zwi¹zanych z samopomoc¹ [Riessman, Carroll 2000: 53, 57].

Pomimo wskazanych ograniczeñ grup samopomocowych, niektórzy badacze
wymieniaj¹ obszary, które ich zdaniem stanowi¹ o przewadze pomocy nieprofe-
sjonalnej (samopomocy) nad profesjonaln¹ oraz podkreœlaj¹, ¿e stanowi¹ minia-
turow¹ formê zdrowej demokracji [Bartosz 1992; Juros 1999: 128]. G³ówne cechy
profesjonalnej pomocy, a wiêc emocjonalny dystans i naukowa bezstronnoœæ, to
jednak zalety, których nie warto zaprzepaœciæ. Jak konstatuj¹ F. Riessman i D. Car-
roll „[…] trudno siê oprzeæ wra¿eniu, ¿e najlepszym rozwi¹zaniem by³oby klucze-
nie miêdzy dwiema skrajnoœciami: obiektywizmem wyzutym z wszelkich uczuæ
i sentymentalnym subiektywizmem, wolnym od wszelakiej dyskryminacji” [Ries-
sman, Carroll 2000: 52].
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2. Przyk³ad dzia³añ Samopomocowej Grupy Rodziców
i Opiekunów Osób z Autyzmem i Zespo³em Aspergera z Olsztyna

Na mapie aktywnoœci rodziców dzieci ze spektrum autyzmu w Polsce, oprócz
aktywnie dzia³aj¹cych organizacji pozarz¹dowych, pojawia siê ostatnio coraz
wiêcej lokalnych grup rodziców dzia³aj¹cych albo w ramach profesjonalnych
grup wsparcia (prowadzonych przez profesjonalistów), albo samopomocowych,
nieformalnych (bez udzia³u profesjonalistów). Niew¹tpliwie do powstania grup
wzajemnej pomocy rodziców dzieci ze spektrum autyzmu przyczyni³ siê w du¿ej
mierze Internet (w tym fora i media spo³ecznoœciowe) jako miejsce, a raczej kolej-
na przestrzeñ porozumiewania siê oraz mo¿liwoœci interakcji miêdzyludzkich,
w której poznaj¹cy siê rodzice, zw³aszcza ¿yj¹cy w tych samych miastach, czy tej sa-
mej okolicy, przenosili swoje wirtualne znajomoœci na bezpoœrednie relacje spoty-
kaj¹c siê w rzeczywistoœci oraz aktywnoœæ Fundacji JiM, która wspiera³a powsta-
wanie Klubów Rodziców w ró¿nych miastach w ca³ej Polsce [Chrostowska 2018].

Pocz¹tki Samopomocowej Grupy Rodziców i Opiekunów Osób z Autyzmem
i Zespo³em Aspergera siêgaj¹ 2013 r., kiedy kilka zaprzyjaŸnionych ze sob¹ matek
dzieci ze spektrum autyzmu, aktywnych m.in. w internetowej grupie wsparcia
Klub Rodziców Autyzm Help by JiM na portalu spo³ecznoœciowym Fb, w³aœnie
przy wsparciu Fundacji JiM, postanowi³o zawi¹zaæ taki klub w Olsztynie1. Uro-
czysta inauguracja dzia³alnoœci olsztyñskiego klubu mia³a miejsce 13 paŸdzierni-
ka 2013 r. Na tê uroczystoœæ zjechali siê zaproszeni przez Fundacjê JiM chêtni ro-
dzice z ca³ej Polski oraz przedstawiciele Fundacji. Olsztyñscy rodzice zaczêli
spotykaæ siê regularnie w ka¿d¹ drug¹ sobotê miesi¹ca w miejskiej bibliotece Pla-
neta 11, która udostêpni³a salê na spotkania. Mia³y one od pocz¹tku charakter
samopomocowy, czasami zapraszano specjalistów (o to dba³a Fundacja JiM), któ-
rzy poruszali z rodzicami wybrane tematy (np. jak radziæ sobie z diagnoz¹, jak
dbaæ o w³asne potrzeby w rodzinie z dzieckiem z autyzmem). Klub, wzorem in-
nych w Polsce, mia³ swojego koordynatora (zwanego koordynatorem regional-
nym), który dba³ o przep³yw informacji w grupie oraz kontaktowa³ siê z tzw.
koordynatorem ogólnopolskim, który funkcjonowa³ w siedzibie Fundacji JiM
w £odzi.

Rodzice przychodz¹cy na spotkania olsztyñskiego klubu byli informowani
o mo¿liwoœci uczestnictwa w internetowej grupie wsparcia Klub Rodziców Autyzm
Help by JiM. W 2014 r. wspierani przez Fundacjê JiM zorganizowali obchody
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1 Informacje o dzia³alnoœci grupy olsztyñskich rodziców pochodz¹ z wywiadu z jedn¹ z animatorek
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pis rozmowy oraz dokumentacja w zbiorach autorki.



Œwiatowego Dnia Œwiadomoœci Autyzmu w Olsztynie, zaœ z w³asnej inicjatywy
I Piknik Rodzinny. Na spotkania zaczê³o przychodziæ coraz wiêcej rodziców i pod
koniec 2014 r. podjêto decyzjê o nawi¹zaniu wspó³pracy z Olsztyñskim Centrum
Organizacji Pozarz¹dowych, które dysponowa³o wiêksz¹ sal¹. W tym samym
czasie zdecydowano te¿ o od³¹czeniu siê od Klubu Rodziców JiM i grupa zaczê³a
funkcjonowaæ jako niezale¿na inicjatywa. Rodzice spotykali siê co miesi¹c, a ich
kolejnymi aktywnoœciami, poza dzia³alnoœci¹ stricte samopomocow¹, by³o podjêcie
wspó³pracy z Uniwersytetem Warmiñsko-Mazurskim w Olsztynie przy obcho-
dach Œwiatowego Dnia Œwiadomoœci Autyzmu, zorganizowanie spotkania dla ro-
dziców i opiekunów z rzecznikiem uczniów niepe³nosprawnych, organizacja
II Pikniku Rodzinnego oraz warsztatów dla rodziców poprowadzonych przez pe-
dagogów ze SP w Mr¹gowie. Chocia¿ oficjalnie nie by³o ju¿ koordynatora, osoba,
która pe³ni¹ca tê rolê nadal czuwa³a nad organizacj¹ spotkañ i koordynowa³a
dzia³ania grupy, wspó³pracuj¹c w tym obszarze z bardziej aktywnymi rodzicami.

Swoistym prze³omem w dzia³alnoœci grupy by³ jej udzia³ w projekcie „Aktyw-
ne Spo³ecznoœci Warmii i Mazur”, realizowanym przez Stowarzyszenie Forum
Animatorów Spo³ecznych. Jego celem by³o wsparcie 25 spo³ecznoœci z terenu
Warmii i Mazur, które zg³osi³y gotowoœæ do rozwoju i zorganizowania kilku ini-
cjatyw lokalnych. Z ka¿d¹ spo³ecznoœci¹ pracowa³ animator, którego celem by³a
pomoc w stworzeniu diagnozy potrzeb i problemów spo³ecznoœci oraz opracowanie
na jej podstawie planu rozwoju. W jego ramach dana spo³ecznoœæ mia³a nawi¹zaæ
partnerstwa oraz zrealizowaæ trzy inicjatywy, w tym dwie dofinansowane z pro-
jektu [http://kalendarz.ngo.pl/wiadomosc/1653613.html, dostêp: 12.01.2018]. Od
paŸdziernika 2015 r. z grup¹ rodziców zacz¹³ wspó³pracowaæ animator (by³ jed-
noczeœnie cz³onkiem Grupy oraz Stowarzyszenia FAS). W ramach uczestnictwa
w projekcie jedna z matek skoñczy³a Akademiê Rozwoju Lokalnego (na któr¹
sk³ada³ siê cykl warsztatów pomagaj¹cych zdobyæ wiedzê i umiejêtnoœci z zakre-
su organizowania spo³ecznoœci lokalnych, diagnozowania problemów i potrzeb,
aktywizowania i mobilizowania do dzia³ania cz³onków spo³ecznoœci, tworzenia
sieci wspó³pracy – koalicji i partnerstw lokalnych, projektowania zmiany spo³ecz-
nej, realizacji inicjatyw rozwoju lokalnego), a kilkoro rodziców bra³o udzia³ w po-
jedynczych warsztatach, w ramach ARL.

Na jednym ze spotkañ grupy przedyskutowano warunki udzia³u w projekcie,
omówiono œcie¿kê pracy animacyjnej. Jednoczeœnie ujawni³y siê trudnoœci wielu
rodziców z uczestnictwem w regularnych spotkaniach z animatorem, których
przyczynami by³o przeci¹¿enie obowi¹zkami i brak opieki do dzieci. W rezultacie
do pracy z animatorem zg³osi³o siê kilka osób. Grupa stworzy³a pod kierunkiem
animatora diagnozê swoich potrzeb, problemów, ale i zasobów w postaci wiedzy
i umiejêtnoœci, które posiadaj¹ jej cz³onkowie. Jako najwiêksze problemy wskaza-
no m.in.: nisk¹ jakoœæ ¿ycia osób z autyzmem i zespo³em Aspergera spowodo-
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wan¹ wci¹¿ niewielk¹ œwiadomoœci¹ dotycz¹c¹ specyfiki zachowañ i sposobów
funkcjonowania osób ze spektrum autyzmu w spo³ecznoœci lokalnej, wielkie
obci¹¿enie psychiczne rodzin osób ze spektrum autyzmu, w tym problem wypa-
lenia siê si³ rodzicielskich, czêsto z zagro¿eniem depresj¹ oraz brak wolontariuszy,
którzy mogliby wspomóc rodziców i opiekunów, a jednoczeœnie spe³niæ wielk¹
potrzebê osób z autyzmem i zespo³em Aspergera, jak¹ jest posiadanie sieci kontak-
tów spo³ecznych. Jeœli chodzi o potrzeby to wskazano nastêpuj¹ce: potrzeba szko-
leñ i wsparcia dla rodziców i opiekunów, zajêæ w czasie wolnym dla dzieci i m³od-
zie¿y ze spektrum autyzmu, kampanii œwiadomoœciowej w spo³ecznoœci lokalnej
poprzez ró¿norodne media, szkoleñ dla nauczycieli i pedagogów pracuj¹cych
z dzieæmi ze spektrum autyzmu w poradniach pedagogiczno-psychologicznych,
szko³ach ogólnodostêpnych, integracyjnych oraz innych placówkach edukacyj-
nych dla dzieci, ofert wsparcia i pracy dla osób doros³ych z zespo³em Aspergera
i autyzmem [Diagnoza Samopomocowej Grupy Rodziców… 2015: 3].

Do zasobów, oprócz wspomnianych wy¿ej umiejêtnoœci i wiedzy rodziców
uczestnicz¹cych w spotkaniach grupy, dodano równie¿ mo¿liwoœæ skorzystania
z dwóch lokali bêd¹cych prywatn¹ przestrzeni¹ cz³onków grupy, któr¹ zgodzili
siê udostêpniæ na jej potrzeby. W diagnozie wskazano równie¿ ró¿norodnych
partnerów ze œrodowiska lokalnego, z którymi zaplanowano kontynuowanie
i nawi¹zanie wspó³pracy [tam¿e: 3–4]. Udzia³ w projekcie zmobilizowa³ cz³onków
grupy do utworzenia ulotek oraz plakatów informuj¹cych o jej dzia³alnoœci i roz-
powszechnianie ich w ró¿nego rodzaju placówkach, poradniach, przychodniach,
szko³ach etc.

Z uwagi na to, ¿e celem diagnozy by³ równie¿ wybór kluczowego problemu
lub potrzeby do pracy w spo³ecznoœci (maj¹cych stanowiæ bazê do podejmowa-
nych, w ramach projektu, 3 inicjatyw), cz³onkowie grupy uznali, ¿e jest nim
wszechstronne wsparcie rodziców (psychologiczne, informacyjne oraz przeciw-
dzia³aj¹ce wypaleniu siê si³ rodzicielskich) oraz organizacja kolejnego pikniku ro-
dzinnego. To ostatnie wydarzenie w partnerstwie ze Stowarzyszeniem „Wspólne
Wójtowo” o charakterze integruj¹cym spo³ecznoœæ rodzin z dzieæmi z diagnoz¹
autyzmu ze spo³ecznoœci¹ lokaln¹ ze wsi Wójtowo. W rezultacie oprócz pikniku
zorganizowano dla rodziców szkolenie z psychologiem pt. „Dziecko z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu. Jak je wspieraæ w rozwoju?”. Trzecia inicjatywa
odwo³ywa³a siê do zdiagnozowanych zasobów grupy, otrzyma³a nazwê „Rodzi-
ce-rodzicom” i polega³a na tym, ¿e chêtni rodzice z grupy prowadzili spotkania
dla innych rodziców, dziel¹c siê podczas nich swoim hobby i zwi¹zanymi z nim
umiejêtnoœciami.

Jak wskazuje animator w sprawozdaniu z realizacji tego dzia³ania „Poprzez
uczestnictwo w inicjatywie rodzice mieli okazjê oderwania siê od codziennych
problemów, dzielili siê swoimi umiejêtnoœciami oraz zdobywali now¹ wiedzê.

94 Bo¿ena Chrostowska



Istotne by³o doœwiadczenie relaksu, zabawy, radoœci i solidarnoœci grupy. Dla ro-
dziców prowadz¹cych warsztaty by³a to okazja do zaprezentowania swoich
umiejêtnoœci i podniesienia poczucia w³asnej wartoœci. Przy okazji warsztatów
rodzice mieli sposobnoœæ dzielenia siê swoimi doœwiadczeniami rodzicielskimi
i uzyskania wsparcia i akceptacji”. W ramach tego przedsiêwziêcia odby³o siê
w sumie 5 warsztatów (3 kulinarne, wiza¿ i stolarska). Szósty warsztat poprowadzi³
profesjonalny coach i by³ poœwiêcony „Mapie celów i marzeñ” [Sprawozdanie
z inicjatyw Samopomocowej Grupy Rodziców... 2015: 3]. Ka¿da z tych inicjatyw
podlega³a ewaluacji, zatem wartoœci¹ dodan¹ zrealizowanych przedsiêwziêæ by³a
te¿ wiedza o potrzebie poddawania refleksji podejmowanych w grupie aktywnoœci.

Jak wspomniano wy¿ej, grupa opracowa³a równie¿ pod kierunkiem animato-
ra swój plan rozwoju. Poniewa¿ projekt trwa³ ca³y rok (do koñca wrzeœnia 2016 r.),
uwzglêdniono w nim zarówno kierunki rozwoju grupy, cele na okres jego trwania,
jak i d³ugoterminowe. Wypracowano wspólnie dwa kierunki dzia³añ. Pierwszy
nazwano „Emancypacja cz³onków grupy”, i dotyczy³ podejmowania dzia³añ
zwi¹zanych ze zwiêkszeniem wiedzy dotycz¹cej zaburzeñ ze spektrum autyzmu
wœród rodziców, zwiêkszeniem ich umiejêtnoœci rodzicielskich, orientacji
w przys³uguj¹cych im i ich dzieciom prawach oraz umiejêtnoœci¹ korzystania
z nich. Drugi „Od samopomocy do samoorganizacji” zak³ada³ wspóln¹ organiza-
cjê ró¿norodnych przedsiêwziêæ, w partnerstwie z innymi podmiotami, maj¹cych
na celu zaspokajanie potrzeb cz³onków grupy. Jeœli chodzi o cele zwi¹zane z reali-
zacj¹ projektu, oprócz trzech inicjatyw, rozpowszechniania informacji o dzia³al-
noœci grupy w œrodowisku lokalnym, zak³ada³y równie¿ za³o¿enie grupy na Fb
(w 2016 r. powsta³a internetowa grupa wzajemnej pomocy Olsztyn – Autyzm –
Samopomocowa Grupa Rodziców i Opiekunów Osób z Autyzmem i Zespo³em
Aspergera, która w marcu 2018 r. liczy³a ponad 270 osób).

Cele d³ugoterminowe dotyczy³y ró¿nych obszarów dzia³alnoœci grupy, m.in.
kontynuacji cyklicznych spotkañ w formule samopomocowej, spotkañ integracyj-
nych dla rodzin, organizacji co najmniej dwa razy w roku warsztatów dla rodzi-
ców, sta³ego rozpowszechnienia informacji o dzia³alnoœci grupy, poszerzania gru-
py partnerów, dalsz¹ wspó³pracê z mediami w celu poprawy wizerunku osób ze
spektrum autyzmu oraz zwiêkszaniu œwiadomoœci na temat tego zaburzenia, zin-
tensyfikowania dzia³añ na rzecz podnoszenia œwiadomoœci o spektrum autyzmu
w spo³ecznoœci lokalnej, rozwój wolontariatu kole¿eñskiego czy wreszcie za³o¿e-
nie fundacji [Plan rozwoju Samopomocowej Grupy Rodziców… 2016: 1–2]. Na
pocz¹tku 2016 r. zorganizowano tak¿e dwa spotkania z psychologami dla rodzi-
ców, kontynuowano wspó³pracê z UWM w Olsztynie, uczestnicz¹c czynnie w
wydarzeniach zwi¹zanych z obchodami Œwiatowego Miesi¹ca Wiedzy Na Temat
Autyzmu na uczelni. Rodzice kilkakrotnie spotkali siê z cz³onkami spo³ecznoœci
akademickiej, dziel¹c siê swoimi doœwiadczeniami.
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Po zakoñczonym projekcie zawi¹za³a siê tzw. Grupa Inicjatywna, któr¹ utwo-
rzy³y matki najbardziej zaanga¿owane we wspó³pracê z animatorem, Osoby te
administruj¹ funkcjonuj¹c¹ na Fb grup¹, jej funpagem oraz dziel¹ siê odpowie-
dzialnoœci¹ za organizacjê i prowadzenie comiesiêcznych spotkañ samopomoco-
wych. Spotykaj¹ siê te¿ regularnie, by omawiaæ kierunki dzia³ania, planowaæ ró¿-
ne inicjatywy na rzecz grupy, na bie¿¹co aktualizuj¹c jej potrzeby i zasoby,
z uwagi nie tylko na to, ¿e zmieniaj¹ siê one w czasie, ale i dlatego, ¿e do grupy sta-
le do³¹czaj¹ nowe osoby. Udzia³ w projekcie pozwoli³ nawi¹zaæ partnerstwo m.in.
z Poradni¹ Psychologiczno-Pedagogiczn¹ nr 1 w Olsztynie, czego rezultatem by³o
zrealizowanie trzech cykli zajêæ z choreoterapii dla rodziców w latach 2016 i 2017
oraz specjalnej edycji „Szko³y dla Rodziców i Wychowawców. Rodzeñstwo bez
rywalizacji”, w której brali udzia³ rodzice z grupy. Nawi¹zano te¿ wspó³pracê
z psycholog z PPP1, która systematycznie, w zwi¹zku ze zg³oszonym zapotrzebo-
waniem ze strony rodziców z grupy, realizuje warsztaty psychoedukacyjne.
W roku 2017 grupa zorganizowa³a w Olsztynie dwudniow¹ minikonferencjê
(I Spotkania z Autyzmem) dla rodziców i profesjonalistów, na któr¹ jako prele-
genci zostali zaproszeni: psycholog, psychiatra, terapeuta SI oraz dietetyk. Konfe-
rencjê zrealizowano w partnerstwie z Fundacj¹ B³êkitne Okna z Olsztyna i we
wspó³pracy z Olsztyñskim Centrum Organizacji Pozarz¹dowych. Zainteresowa-
nie wydarzeniem zaskoczy³o organizatorów, bowiem uczestniczy³o w niej w su-
mie oko³o 100 osób. Kontynuowano równie¿ inicjatywê „Rodzice -rodzicom”.

Kolejn¹ inicjatyw¹ podjêt¹ we wspó³pracy z Miejskim Oœrodkiem Kultury s¹
organizowane od 2017 r., pocz¹tkowo tylko w ferie zimowe, a od lutego 2018 r.
w ka¿d¹ ostatni¹ sobotê miesi¹ca, miêdzypokoleniowe gry planszowe. Jest to
aktywnoœæ dedykowana ca³ym rodzinom, a jej zamys³ polega na tym, by w tych
spotkaniach uczestniczy³y nie tylko rodziny dzieci ze spektrum autyzmu, ale by
mia³y one charakter integracyjny. Dlatego choæ inicjatywa wysz³a od rodziców
z grupy, jest skierowana do mieszkañców Olsztyna.

W 2018 r. zorganizowano kolejn¹ konferencjê (II Spotkania z Autyzmem), do
której w roli prelegentów zostali zaproszeni: doros³a osoba ze spektrum autyzmu,
psycholog i psychotraumatolog oraz rozpoczêto realizacjê nowego dzia³ania.
Oprócz inicjatywy „Rodzice rodzicom”, która ma charakter bardziej towarzyski
i zwi¹zany z dzieleniem siê hobby, wypracowano kolejn¹ pt. „Lataj¹cy Uniwersy-
tet Rodziców”. Korzystaj¹c z sali w Olsztyñskim Centrum Organizacji Pozarz¹do-
wych w ostatnie wtorki miesi¹ca zaczê³y odbywaæ siê wyk³ady i warsztaty, które
prowadz¹ rodzice dla innych rodziców. Ide¹ tego przedsiêwziêcia jest, by rodzice,
którzy maj¹ specjalistyczn¹ wiedzê w okreœlonych dziedzinach, dzielili siê ni¹
z innymi. Grupa jest w trakcie nawi¹zywania partnerstwa i ustalania obszarów
wspó³pracy z Federacj¹ Organizacji Socjalnych Województwa Warmiñsko-
-Mazurskiego. Na pocz¹tku 2018 r. ustalono, ¿e FOSa bêdzie partnerem przy orga-

96 Bo¿ena Chrostowska



nizacji II Spotkañ z Autyzmem (zaplanowanych na kwiecieñ 2018 r.) oraz trwaj¹
ustalenia co do wspó³pracy w zakresie wsparcia m³odzie¿y i m³odych doros³ych
ze spektrum autyzmu na terenie Olsztyna. Szczególnie tej drugiej grupie brakuje
pomocy zarówno na poziomie terapii, jak i w wejœciu i utrzymaniu siê na rynku
pracy. Zaplanowano równie¿ w zwi¹zku z powy¿szym problemem nawi¹zanie
partnerstwa z Warmiñsko-Mazurskim Sejmikiem Osób Niepe³nosprawnych.
Rozwija siê dalej wspó³praca z MOK. Oprócz sobotnich planszówek zaplanowa-
no kolejn¹ inicjatywê dla ca³ych rodzin: zorganizowanie na powitanie i po¿egna-
nie lata spotkañ z dawnymi grami ulicznymi pt. „Trzepak rz¹dzi. G¹ski, g¹ski do
domu…”. Grupa wspó³pracuje równie¿ z Radio Olsztyn, gdzie rodzice regularnie
udzielaj¹ wywiadów przy okazji ró¿nych audycji poœwiêconych problematyce
autyzmu.

Przez ca³y ten czas odbywaj¹ siê regularne, comiesiêczne spotkania samopo-
mocowe. Rodzice uczestnicz¹ równie¿ w ogólnopolskich konferencjach do-
tycz¹cych problematyki autyzmu i dziel¹ siê zdobyt¹ tam wiedz¹ z cz³onkami
Grupy bywaj¹ równie¿ zapraszani jako prelegenci do szkó³. W internetowej gru-
pie na bie¿¹co wspieraj¹ siê zarówno emocjonalnie, jak i informacyjnie oraz in-
strumentalnie. W przeci¹gu prawie piêciu lat dzia³alnoœci grupy niektórzy jej
cz³onkowie zawi¹zali wiêzi na p³aszczyŸnie towarzyskiej, rodzinnej oraz wspie-
raj¹ siê poza samopomocowymi spotkaniami i realizowanymi inicjatywami. Poza
grupami „kulinarnymi” powstaj¹ nowe, ma³e grupy rodziców zwi¹zane z reali-
zacj¹ wspólnych hobby – spacery kijkowe, wspólne wyjœcia do kina, teatru czy
œpiewanie. Rodzice zaprzyjaŸnieni ze sob¹ pozostaj¹ w sta³ym kontakcie i w razie
potrzeby s¹ dla siebie dostêpni.

Zakoñczenie

Choæ jak pokazuj¹ wyniki wielu badañ, fakt posiadania dziecka ze spektrum
autyzmu wywo³uje u rodziców zarówno negatywne, jak i pozytywne prze¿ycia,
to niew¹tpliwie s¹ oni nara¿eni na chroniczny stres z powodu spo³ecznego nie-
zrozumienia, braku akceptacji, tolerancji dla zachowañ dziecka, ale i lêku przed
przysz³oœci¹ ich dzieci, zw³aszcza w obliczu niewystarczaj¹cego systemu wspar-
cia i rozwi¹zañ systemowych na rzecz poprawy sytuacji i zapewnienia pomocy
m³odym doros³ym oraz doros³ym osobom z autyzmem w Polsce [Szmania 2014;
Autyzm – Sytuacja Doros³ych, Raport 2013 2014: 252–254; Pisula 2015: 39].

Rodzice (i rodziny), bêd¹c w szczególnej sytuacji, potrzebuj¹ niejednokrotnie
wsparcia, do którego dostêp nie jest oczywisty. W ten nie w pe³ni zagospodaro-
wany systemowo obszar wpisuje siê dzia³alnoœæ nieformalnych grup samopomo-
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cy. Nie zast¹pi ona pomocy profesjonalnej, która w wielu przypadkach jest nie-
zbêdna, natomiast mo¿e stanowiæ istotne ogniwo w systemie wsparcia rodziców
czy rodzin. Pomoc rodzicom w ich zak³adaniu mo¿e nale¿eæ do ró¿nych podmio-
tów i specjalistów. Jak pokazuje doœwiadczenie olsztyñskiej grupy wsparcie przy
zainicjowaniu jej dzia³alnoœci przez Fundacjê zaowocowa³o niezale¿n¹ aktywno-
œci¹, któr¹ rodzice realizuj¹ ju¿ od kilku lat. Dzia³alnoœæ olsztyñskiej grupy, choæ
nastawiona na wzajemn¹ pomoc i umacnianie uzdolnieñ poprzez uczestnictwo
w spotkaniach, od samego pocz¹tku ³¹czy³a w sobie elementy zwi¹zane z korzy-
staniem ze wsparcia profesjonalistów. Pocz¹tkowo ich zadanie polega³o m.in. na
wzmocnieniu spójnoœci grupy, identyfikacji z ni¹, a tak¿e zbudowaniu poczucia
wspólnoty. Dosyæ szybko jednak okaza³o siê, ¿e rodzice chc¹ byæ niezale¿ni i sa-
modzielnie regulowaæ obszary kontaktów i aktywnoœci wychodz¹cych poza teren
samopomocy. Udzia³ w projekcie i praca z animatorem pozwoli³a na poznanie
œcie¿ki pracy animacyjnej oraz zwi¹zanych z ni¹ metod i narzêdzi.

W du¿ej mierze, na tym doœwiadczeniu grupa zbudowa³a dwa nurty swojej
dzia³alnoœci. Jeden jest kontynuacj¹ aktywnoœci stricte samopomocowej, rozbu-
dowanej o funkcjonowanie wirtualnej grupy wsparcia, drugi zaœ dotyczy
wy³onionej z pracy w projekcie grupy matek-animatorek, które, pos³uguj¹c siê
metodami pracy animacyjnej, realizuj¹ ró¿nego rodzaju inicjatywy, bêd¹ce odpo-
wiedzi¹ na potrzeby grupy. Warto zwróciæ uwagê, ¿e grupa jest aktywna ju¿ pra-
wie piêæ lat; spotkania samopomocowe odbywaj¹ siê regularnie, a wiele podejmo-
wanych dzia³añ odbywa siê bezkosztowo lub prawie bezkosztowo, z uznaniem
wartoœci partnerstwa z ró¿nymi podmiotami œrodowiska lokalnego. Trudno jest
wnioskowaæ o wartoœci dzia³añ grupy w wymiarze indywidualnym, bowiem wy-
maga³oby to oddzielnych badañ. Jednak kilka lat nieprzerwanej i rozwijaj¹cej siê
aktywnoœci grupy pozwala przypuszczaæ, zgodnie z uwagami F. Riessmana
i D. Carrolla, ¿e wraz z podejmowanymi przez rodziców aktywnoœciami zwiêksza
siê spo³eczny potencja³ rozwi¹zywania problemów w ich œrodowisku ¿ycia. Na ile
te dzia³ania pe³ni¹ funkcjê komplementarn¹, uzupe³niaj¹c¹ czy wzmacniaj¹c¹
w stosunku do dzia³añ podejmowanych przez specjalistów i/czy rodzinê wymaga
dalszych analiz.
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