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Problemy w rozwoju dzieci ze spektrum autyzmu stawiaja czesto przed rodzicami duze wymaga-
nia, a sprostanie im bez pomocy jest zadaniem bardzo trudnym i obcigzajacym dla wielu z nich.
W Polsce wskazuje si¢ niedostateczny instytucjonalny system wsparcia rodzin (rodzicéw, rodze-
fistwa) dzieci ze spektrum autyzmu, pomimo lepszego dostepu do ustug specjalistycznych dla
dzieci oraz informacji o spektrum autyzmu. Luke te¢ wypelniaja dzialania organizacji pozarzado-
wych, profesjonalnych grup wsparcia czy nieformalnych grup samopomocowych. W niniejszym
artykule podjeto watek wartosci dzialan samopomocowych oraz przedstawiono przykiad
dzialalnosci samopomocowej grupy rodzicéw dzieci z autyzmem z terenu miasta Olsztyn.

Stowa kluczowe: grupy samopomocowe, pomoc wzajemna, wsparcie spoleczne, rodziny oséb 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.
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Wprowadzenie

Problemy w rozwoju dzieci ze spektrum autyzmu stawiajg czesto przed rodzi-
cami duze wymagania, a sprostanie im bez pomocy bliskich, specjalistow czy roz-
wigzah na poziomie systemowym jest zadaniem bardzo trudnym i obcigzajacym
dla wielu z nich [Pisula 2015; Prokopiak 2014; Lipinska-Loks 2010]. To w jaki spo-
sob rodzice radza sobie w tej sytuacji, wykracza poza ich osobowosciowe cechy
i predyspozycje, system wartosci, motywacje, dlatego bardzo wazne jest, aby mogli
otrzymywac réznorodne wsparcie. Jak wskazuje E. Pisula, brak odpowiedniego
wsparcia ze strony specjalistéw stanowi jedna z najwazniejszych przyczyn stresu,
ktérego doswiadczaja rodzice dzieci z diagnozg autyzmu [Pisula 2015: 141]. Na
ten wymiar funkcjonowania rodzicéw, ktéry ujawnia sie w wynikach wielu ba-
dan, w tym zagranicznych [Heyes, Watson 2013], naklada sie w Polsce niedosta-
teczny instytucjonalny system wsparcia rodzin (rodzicéw, rodzenistwa) dzieci ze
spektrum autyzmu, pomimo lepszego dostepu do ustug specjalistycznych dla
dzieci oraz informacji o spektrum autyzmu [Pisula 2015: 174]. Luke te wypelniajq
dziatania organizacji pozarzagdowych, profesjonalnych grup wsparcia czy niefor-
malnych grup samopomocowych.

Trudno szacowaé w jakim stopniu istniejaca oferta instytucjonalna i poza-
instytucjonalna odpowiada na potrzeby rodzicéw czy rodzin z dzieckiem z autyz-
mem, bowiem w Polsce nie monitoruje si¢ ich na szersza skale. Z raportu Ogdlnopolski
Spis Autyzmu. Sytuacja mlodziezy i dorostych z autyzmem w Polsce, opublikowanego
w 2016 r., wynika, ze ze wsparcia terapeutycznego korzysta 25% badanych rodzi-
cOw 0s6b z autyzmem, z czego 12% zadeklarowalo, ze uczestniczylo w grupie
wsparcia zorganizowanej przez rodzicéw, 7% z grupy prowadzonej przez terape-
utéw oraz 6% z grup psychoedukacyjnych. Ponad 4% respondentéw bralo udzial
w terapii rodzinnej, 2% uczestniczylo w psychoterapii i interwencji kryzysowej,
a 1% korzystalo z pomocy psychiatry [Ogoélnopolski Spis Autyzmu... 2016: 113].
Nie wiemy z czego wynika taki rozklad odpowiedzi; czy rodzice nie korzystaja ze
wsparcia, bo nie wszyscy go potrzebuja, czy nie maja dostepu, czasu, mozliwosci
etc. Jednak w $wietle dostepnych wynikéw badani (cho¢ nie na ogélnopolskich
probach) dotyczacych potrzeb rodzicéw dzieci z autyzmem w zakresie wsparcia
dla nich samych, mozna przypuszczaé, ze nie s3 one w wystarczajagcym stopniu
zaspokajane [Prokopiak 2014; Domasiewicz, Peczkowska 2011].

Jednym ze sposobéw postepowania w krytycznej sytuacji zyciowej jest po-
szukiwanie os6b o zblizonych problemach oraz nawigzanie z nimi bliskiej relacji
[Zaluska 1998: 84]. W przeciwienistwie do takich krajow, jak USA czy Niemcy,
w Polsce wciaz jest stabo znane i doceniane tworzenie nieformalnych grup samo-
pomocy, ktére powstajq bez udziatu profesjonalistow. Interesujacym poznawczo
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zjawiskiem jest monitorowanie inicjatyw oraz ich opisywanie, tak by mogly sta¢
sie inspiracja nie tylko do tworzenia katalogu dobrych praktyk w tym obszarze,
ale i podejmowania podobnej aktywnosci. W niniejszym artykule zostal podjety
watek wartosci dziatan samopomocowych oraz przedstawiony przyklad dziatalno-
§ci samopomocowej grupy rodzicéw dzieci z autyzmem z terenu miasta Olsztyn.

1. Moc samopomocy

Samopomoc to jeden z najstarszych mechanizméw organizacji zycia zbioro-
wego, majacy swe zrédlo we wzajemnej pomocy oraz sasiedzkiej wspotpracy,
ktoéra ludzie podejmowali w celu przetrwania w sytuacji zagrozenia. Obecnie, jak
wskazuje M. Zatuska, dzialania samopomocowe podejmowane sa najczesciej
w odpowiedzi na niezadowolenie z ustug lub mata dostepnos¢ odpowiednich in-
stytucji, niskg skuteczno$¢ dziatan niektérych stuzb publicznych, jako wynik bez-
silnosci wobec arogancji i niekompetencji urzednikéw czy oséb odpowiedzial-
nych zawodowo za okreélone dziedziny zycia publicznego. W dzialalnosci
samopomocowej podkreéla sie jej dwa aspekty. Pierwszy obejmuje dazenie do
osiagniecia w jakims$ zakresie zmiany spolecznej, np. rozwigzania waznego pro-
blemu spolecznego z punktu widzenia spolecznosci lokalnej czy zaspokojenie po-
trzeb, ktérych nie daje sie zaspokoi¢ w ramach instytucjonalnego systemu opar-
cia. Drugi dotyczy wewnetrznego doskonalenia jednostek, po to by lepiej radzity
sobie z biezagcymi problemami, ale tez zwigzany jest ze wzmocnieniem psycho-
logicznym przez wymiane doswiadczen, zaspokajanie potrzeby przynaleznosci,
wspolnego dzialania [tamze: 79-80].

Wspdlczesnie pojecie samopomocy jest taczone najczeéciej z praca socjalna,
dzialalnoscia stuzb spolecznych, terapia uzalezniefi i organizacjami pozarzado-
wymi. J. Szmagalski wskazuje na jej dwa znaczenia. Pierwsze dotyczy pomocy, ja-
kiej dostarczaja sobie wzajemnie ludzie dotknieci tymi samymi problemami
w swoim funkcjonowaniu psychospolecznym, bez udziatu profesjonalistéw, zas
drugie odnosi si¢ do wszelkiej dzialalnodci ludzi, ktéra ma uzupeini¢ badz
zastapi¢ dzialania organéw wladzy, instytucji powolanych do zaspakajania po-
trzeb spolecznych [Szmagalski 2003: 8-9]. Aktywnos$¢ samopomocowa przybiera
zréznicowany poziom formalizacji — od nieformalnych dzialah odwolujacych sie
do naturalnych sit (np. nieformalne grupy wzajemnej pomocy) do bardziej zor-
ganizowanych (np. stowarzyszenia) [Juros 2003: 29]. Wyrdznia sie rézne typolo-
gie grup (organizacji) samopomocowych, dzielac je np. ze wzgledu na cele
dzialania (organizacje charytatywne, grupy wsparcia, organizacje patronacko-
sponsorujace) czy ze wzgledu na to, z jakimi problemami ludzie maja do czynie-
nia przychodzac do grupy (grup naznaczonych spolecznie, zwigzanych z ,nazna-
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czonymi”, zagrozonych spoleczna izolacja, walczacych o zachowanie wtasnej toz-
samosci kulturowej, organizujace si¢ dla rozwigzania probleméw lokalnych
i ponadlokalnych) [Zaluska 1998: 83; Juros 1999: 129-131].

W grupach samopomocowych sa realizowane zasady: dobra wspdlnego,
pomocniczodci i solidarnosci, przekracza si¢ w nich podziat na dawcéw i odbiorcéw
pomocy, ujawniajacy sie silnie w pomocy instytucjonalnej a zastepuje go wza-
jemna zaleznoscia, wzajemnoscig, kontaktami bezposrednimi oraz osobista odpo-
wiedzialnoscig cztonkéw. Skutkuje to nie tylko glebsza integracja wewnetrzng
osoby (integrowanie pozornych przeciwienstw typu bra¢ — dawac), aleiintegracja
spoleczng (przekraczanie stereotypowego podporzadkowania i uzaleznienia od
osoby profesjonalisty i instytucji) [Juros 1999: 128-129].

Jednostki podejmujg na ogét dzialania samopomocowe w przelomowych
chwilach swego zycia. Uczestnictwo w samopomocowej grupie moze w takiej sy-
tuacji przynieé¢ wiele pozytywnych efektéw. Sprzyja ono otwartosci oraz budo-
waniu nowych wiezi, umozliwiajac zainteresowanie przezyciami zaréwno swoi-
mi, jak innych oséb bedacych w podobnej sytuacji, ma to wplyw na pokonanie
poczucia samotnosci i izolacji. Uzdrawiajace jest rowniez przekonanie, ze jest sie
potrzebnym komus$ drugiemu, moze bardziej potrzebujacemu pomocy. Przyklad
innych i wiedza czerpana z ich doswiadczenia moze by¢ pomocna w wyrabianiu
wlasnej zaradnosci, nauce samodzielnosci, podnosi wiare we wlasne sily i spraw-
czo$¢, nie bez znaczenia jest rowniez w procesie budowania akceptacji samego
siebie, wlasnej odmiennosci. Odgrywa wiec wazna role w pokonywaniu stabosci
oraz zahamowan w kontaktach z innymi (w tym z profesjonalistami), odwaznym
formulowaniu wlasnych mysli i sadow, a takze w samodoskonaleniu sie, rozwija-
niu wlasnej osobowosci [Zatuska 1998: 89-90].

Podkreéla sie tez, ze aktywnos¢ samopomocowa pozwala ludziom zamienic¢
braki w aktywa, bowiem poradzenie sobie z problemem czyni poniekad eksper-
tem od tego problemu. Jednostka przestaje postrzega¢ siebie tylko w kategoriach
nosiciela problemu, a staje sie autorytetem mogacym pomoc innym. Sam etos samo-
pomocy ma réwniez szczegélny wymiar, ktory pociaga ludzi. Atmosfera wspot-
pracy, szczero$¢, zmiennoéc rol (bycie dawca i biorca), rownomiernie rozlozona
wladza, poczucie, ze nie jest sie samemu oraz przynaleznosci pod wieloma wzgle-
dami dziata terapeutycznie [Riessman, Carroll 2000: 39—41]. F. Riessman wskazuje
na jeszcze jeden wazny walor samopomocy, ktéry okreslil ,zasadg terapii poma-
gajacego”. Podczas gdy trudno by¢ pewnym, ze osoba otrzymujgca pomoc w ra-
mach grupy jest rzeczywiscie usatysfakcjonowana, to jest pewne, ze osoba, ktéra
jej pomaga, czerpie z tego korzysci [cyt. za: Oka, Borkman 2003: s. 41].

Na poziomie makrospotecznym dzieki rozwojowi ruchéw samopomocowych
zwieksza sie potencjal rozwigzywania probleméw, radzenia sobie z trudnos$ciami
[Szmagalski 2003: 9]. Jak wskazujg bowiem F. Reissman i D. Caroll:
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— zmniejsza sie liczba 0oséb wylacznie korzystajacych z pomocy, a zwieksza licz-
ba jej dawcow;

— osoby otrzymujace pomoc wiedzg, ze beda mogly poméc komu$ innemu;
w ten sposob unikaja degradaciji, ktéra jest udziatem tych, ktérzy sa skazani tylko
na korzystanie pomocy;

— dzieki temu, ze wiele 0s6b komus pomaga, wzrasta zdolno$¢ do udzielania po-
mocy w calym spoleczenistwie [Riessman, Carroll 2000: 19-20].

W literaturze przedmiotu istnieje wiele definicji grup samopomocowych
[Zaluska 1998: 80]. Za najtrafniejsza uwaza si¢ propozycje A.H. Katza i E. Bendera,
ktorzy za grupy samopomocy uznali ,dobrowolne, mate struktury grupowe, na-
stawione na wzajemna pomoc i osiagniecie okreslonego celu. Sg one zwykle two-
rzone przez ludzi uznajacych sie za réwnych sobie, ktérzy skupili sie, aby sobie
pomodc w zaspokojeniu wspoélnej potrzeby, przezwyciezaniu wspélnego uposle-
dzenia lub utrudniajacych zycie probleméw oraz osiagniecia pozadanych zmian
spolecznych i (lub) osobowosciowych [...]” [cyt. za: Zaluska 1998: 80-81]. Tak ro-
zumiane s3 zasadniczo niezalezne od instytucji, wymagaja niewielkiego badz
zadnego wkladu finansowego, a w swoim dziataniu sity poszukuja w swoich
czlonkach [Juros 1999: 128-129]. Ponadto nie podlegaja ograniczeniom rynko-
wym (moga wypracowywac nieograniczone zadnymi profesjonalnymi zaloze-
niami wzorce dzialan) oraz ograniczeniom czasu, miejsca i formy [Riessman,
Carroll 2000: 50].

Ruch samopomocowy nie jest jednak pozbawiony ograniczen. Jak wskazuja
F. Riessman i D. Carroll, wystepuja w nim sprzecznosci oraz btedy wynikajgce
z braku obiektywizmu, usystematyzowanej wiedzy, wyszkolonego przywdédz-
twa, z ktérych to elementéw podejscie profesjonalne czerpie swa site. Ponadto te
same wartosci, ktére sprzyjaja upodmiotowieniu — wzajemna wymiana, duch de-
mokracji, dostepnos¢ dla wszystkich, wsparcie emocjonalne, naprzemienne przy-
wodztwo, moga przyczynic si¢ do powstania réznych trudnosci majacych wplyw
na jakos¢ dziatan zwigzanych z samopomoca [Riessman, Carroll 2000: 53, 57].

Pomimo wskazanych ograniczen grup samopomocowych, niektérzy badacze
wymieniaja obszary, ktére ich zdaniem stanowia o przewadze pomocy nieprofe-
sjonalnej (samopomocy) nad profesjonalng oraz podkreélaja, ze stanowia minia-
turowa forme zdrowej demokracji [Bartosz 1992; Juros 1999: 128]. Gléwne cechy
profesjonalnej pomocy, a wiec emocjonalny dystans i naukowa bezstronnos¢, to
jednak zalety, ktérych nie warto zaprzepasci¢. Jak konstatuja F. Riessman i D. Car-
roll ,[...] trudno sie oprzeé wrazeniu, ze najlepszym rozwigzaniem bytoby klucze-
nie miedzy dwiema skrajnoSciami: obiektywizmem wyzutym z wszelkich uczu¢
isentymentalnym subiektywizmem, wolnym od wszelakiej dyskryminacji” [Ries-
sman, Carroll 2000: 52].
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2. Przyklad dzialan Samopomocowej Grupy Rodzicéw
i Opiekunéw Osob z Autyzmem i Zespolem Aspergera z Olsztyna

Na mapie aktywnosci rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu w Polsce, oprocz
aktywnie dzialajacych organizacji pozarzadowych, pojawia sie ostatnio coraz
wiecej lokalnych grup rodzicéw dziatajacych albo w ramach profesjonalnych
grup wsparcia (prowadzonych przez profesjonalistéw), albo samopomocowych,
nieformalnych (bez udzialu profesjonalistow). Niewatpliwie do powstania grup
wzajemnej pomocy rodzicéw dzieci ze spektrum autyzmu przyczynit sie w duzej
mierze Internet (w tym fora i media spotecznosdciowe) jako miejsce, a raczej kolej-
na przestrzen porozumiewania sie oraz mozliwosci interakcji miedzyludzkich,
w ktorej poznajacy sie rodzice, zwlaszcza zyjacy w tych samych miastach, czy tej sa-
mej okolicy, przenosili swoje wirtualne znajomosci na bezposrednie relacje spoty-
kajac sie w rzeczywistosci oraz aktywnos¢ Fundacji JiM, ktéra wspierala powsta-
wanie Klubé6w Rodzicéw w ré6znych miastach w catej Polsce [Chrostowska 2018].

Poczatki Samopomocowej Grupy Rodzicéw i Opiekunéw Oséb z Autyzmem
i Zespolem Aspergera siegaja 2013 r., kiedy kilka zaprzyjaznionych ze sobg matek
dzieci ze spektrum autyzmu, aktywnych m.in. w internetowej grupie wsparcia
Klub Rodzicéw Autyzm Help by JiM na portalu spotecznosciowym Fb, wladnie
przy wsparciu Fundacji JiM, postanowilo zawigza¢ taki klub w Olsztynie!. Uro-
czysta inauguracja dzialalnosci olsztynskiego klubu miata miejsce 13 pazdzierni-
ka 2013 r. Na te uroczystoéc¢ zjechali si¢ zaproszeni przez Fundacje JiM chetni ro-
dzice z calej Polski oraz przedstawiciele Fundacji. Olsztyfiscy rodzice zaczeli
spotykac sie regularnie w kazda druga sobote miesigca w miejskiej bibliotece Pla-
neta 11, ktéra udostepnila sale na spotkania. Mialy one od poczatku charakter
samopomocowy, czasami zapraszano specjalistow (o to dbata Fundacja JiM), kto-
rzy poruszali z rodzicami wybrane tematy (np. jak radzi¢ sobie z diagnoza, jak
dba¢ o wlasne potrzeby w rodzinie z dzieckiem z autyzmem). Klub, wzorem in-
nych w Polsce, mial swojego koordynatora (zwanego koordynatorem regional-
nym), ktéry dbal o przeplyw informacji w grupie oraz kontaktowat sie z tzw.
koordynatorem ogoélnopolskim, ktéry funkcjonowal w siedzibie Fundacji JiM
w Lodzi.

Rodzice przychodzacy na spotkania olsztynskiego klubu byli informowani
0 mozliwosci uczestnictwa w internetowej grupie wsparcia Klub Rodzicow Autyzm
Help by JiM. W 2014 r. wspierani przez Fundacj¢ JiM zorganizowali obchody

! Informacje o dziatalnosci grupy olsztynskich rodzicéw pochodzg z wywiadu z jedng z animatorek

Grupy, zrealizowanego 4.01.2018 r. oraz analizy dokumentacji, ktéra zgromadzita autorka pelniac
przez rok funkcje animatora spotecznego Grupy i bedac jej czlonkiem od poczatku jej istnienia. Za-
pis rozmowy oraz dokumentacja w zbiorach autorki.
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Swiatowego Dnia Swiadomosci Autyzmu w Olsztynie, zas z wlasnej inicjatywy
I Piknik Rodzinny. Na spotkania zaczelo przychodzi¢ coraz wiecej rodzicéw i pod
koniec 2014 r. podjeto decyzje o nawigzaniu wspoétpracy z Olsztyhskim Centrum
Organizacji Pozarzadowych, ktére dysponowalo wieksza sala. W tym samym
czasie zdecydowano tez o odlaczeniu sie od Klubu Rodzicéw JiM i grupa zaczela
funkcjonowac jako niezalezna inicjatywa. Rodzice spotykali sie co miesiac, a ich
kolejnymi aktywnosciami, poza dziatalnoscia stricte ssmopomocowg, byto podjecie
wspolpracy z Uniwersytetem Warminsko-Mazurskim w Olsztynie przy obcho-
dach Swiatowego Dnia Swiadomosci Autyzmu, zorganizowanie spotkania dla ro-
dzicow i opiekunéw z rzecznikiem uczniéw niepelnosprawnych, organizacja
II Pikniku Rodzinnego oraz warsztatéw dla rodzicéw poprowadzonych przez pe-
dagogow ze SP w Mragowie. Chociaz oficjalnie nie bylo juz koordynatora, osoba,
ktéra pelnigca te role nadal czuwata nad organizacja spotkan i koordynowata
dzialania grupy, wspodtpracujac w tym obszarze z bardziej aktywnymi rodzicami.

Swoistym przelomem w dzialalnosci grupy byt jej udziat w projekcie , Aktyw-
ne Spotecznoéci Warmii i Mazur”, realizowanym przez Stowarzyszenie Forum
Animatoréw Spolecznych. Jego celem bylo wsparcie 25 spolecznosci z terenu
Warmii i Mazur, ktdre zglosily gotowos¢ do rozwoju i zorganizowania kilku ini-
cjatyw lokalnych. Z kazda spolecznoscia pracowal animator, ktérego celem byla
pomoc w stworzeniu diagnozy potrzeb i probleméw spolecznosci oraz opracowanie
na jej podstawie planu rozwoju. W jego ramach dana spoteczno$¢ miala nawigzac
partnerstwa oraz zrealizowa¢ trzy inicjatywy, w tym dwie dofinansowane z pro-
jektu [http://kalendarz.ngo.pl/wiadomosc/1653613.html, dostep: 12.01.2018]. Od
pazdziernika 2015 r. z grupa rodzicéw zaczat wspotpracowaé animator (byl jed-
noczesnie czlonkiem Grupy oraz Stowarzyszenia FAS). W ramach uczestnictwa
w projekcie jedna z matek skonczyta Akademie Rozwoju Lokalnego (na ktéra
skladat sie cykl warsztatow pomagajacych zdoby¢ wiedze i umiejetnosci z zakre-
su organizowania spolecznosci lokalnych, diagnozowania probleméw i potrzeb,
aktywizowania i mobilizowania do dzialania cztonkéw spolecznosci, tworzenia
sieci wspolpracy — koalicji i partnerstw lokalnych, projektowania zmiany spotecz-
nej, realizacji inicjatyw rozwoju lokalnego), a kilkoro rodzicéw brato udziat w po-
jedynczych warsztatach, w ramach ARL.

Najednym ze spotkan grupy przedyskutowano warunki udzialu w projekcie,
omowiono $ciezke pracy animacyjnej. Jednocze$nie ujawnily sie trudnosci wielu
rodzicow z uczestnictwem w regularnych spotkaniach z animatorem, ktérych
przyczynami bylo przeciazenie obowiazkami i brak opieki do dzieci. W rezultacie
do pracy z animatorem zglosito sie kilka oséb. Grupa stworzyla pod kierunkiem
animatora diagnoze swoich potrzeb, problemoéw, ale i zasobéw w postaci wiedzy
i umiejetnosci, ktére posiadaja jej cztonkowie. Jako najwieksze problemy wskaza-
no m.in.: niskg jakos$¢ zycia oséb z autyzmem i zespolem Aspergera spowodo-
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wang wciaz niewielka Swiadomoscia dotyczaca specyfiki zachowan i sposobéw
funkcjonowania oséb ze spektrum autyzmu w spolecznoéci lokalnej, wielkie
obciazenie psychiczne rodzin oséb ze spektrum autyzmu, w tym problem wypa-
lenia sie sil rodzicielskich, czesto z zagrozeniem depresja oraz brak wolontariuszy,
ktérzy mogliby wspoméc rodzicow i opiekunéw, a jednoczesénie spelni¢ wielka
potrzebe 0s6b z autyzmem i zespolem Aspergera, jaka jest posiadanie sieci kontak-
tow spolecznych. Jesli chodzi o potrzeby to wskazano nastepujace: potrzeba szko-
lenr i wsparcia dla rodzicéw i opiekunéw, zaje¢ w czasie wolnym dla dzieci i mtod-
ziezy ze spektrum autyzmu, kampanii $wiadomosciowej w spolecznosci lokalnej
poprzez réznorodne media, szkolen dla nauczycieli i pedagogéw pracujacych
z dzie¢mi ze spektrum autyzmu w poradniach pedagogiczno-psychologicznych,
szkolach ogoélnodostepnych, integracyjnych oraz innych placéwkach edukacyj-
nych dla dzieci, ofert wsparcia i pracy dla oséb doroslych z zespolem Aspergera
i autyzmem [Diagnoza Samopomocowej Grupy Rodzicow... 2015: 3].

Do zasobdéw, oprécz wspomnianych wyzej umiejetnosci i wiedzy rodzicéw
uczestniczacych w spotkaniach grupy, dodano réwniez mozliwoé¢ skorzystania
z dwoch lokali bedacych prywatna przestrzenia czlonkéw grupy, ktéra zgodzili
sie udostepni¢ na jej potrzeby. W diagnozie wskazano réwniez r6znorodnych
partneréw ze $rodowiska lokalnego, z ktérymi zaplanowano kontynuowanie
inawiazanie wspolpracy [tamze: 3—4]. Udzial w projekcie zmobilizowat czlonkéw
grupy do utworzenia ulotek oraz plakatéw informujacych o jej dzialalnosci i roz-
powszechnianie ich w r6znego rodzaju placdwkach, poradniach, przychodniach,
szkotach etc.

Z uwagi na to, ze celem diagnozy byt réwniez wybér kluczowego problemu
lub potrzeby do pracy w spolecznosci (majacych stanowi¢ baze do podejmowa-
nych, w ramach projektu, 3 inicjatyw), czlonkowie grupy uznali, Ze jest nim
wszechstronne wsparcie rodzicow (psychologiczne, informacyjne oraz przeciw-
dzialajgce wypaleniu sie sil rodzicielskich) oraz organizacja kolejnego pikniku ro-
dzinnego. To ostatnie wydarzenie w partnerstwie ze Stowarzyszeniem ,Wspdlne
Woéjtowo” o charakterze integrujacym spolecznos¢ rodzin z dzie¢mi z diagnoza
autyzmu ze spolecznoscig lokalng ze wsi Woéjtowo. W rezultacie oprdocz pikniku
zorganizowano dla rodzicéw szkolenie z psychologiem pt. ,Dziecko z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu. Jak je wspiera¢ w rozwoju?”. Trzecia inicjatywa
odwolywatla sie do zdiagnozowanych zasobéw grupy, otrzymata nazwe ,Rodzi-
ce-rodzicom” i polegala na tym, ze chetni rodzice z grupy prowadzili spotkania
dla innych rodzicéw, dzielac sie podczas nich swoim hobby i zwigzanymi z nim
umiejetnosciami.

Jak wskazuje animator w sprawozdaniu z realizacji tego dzialania ,Poprzez
uczestnictwo w inicjatywie rodzice mieli okazje oderwania sie¢ od codziennych
problemoéw, dzielili sie swoimi umiejetnosciami oraz zdobywali nowa wiedze.



Co mozna wlasnymi sitami? Przykiad aktywnosci Samopomocowej Grupy Rodzicow... 95

Istotne bylo doswiadczenie relaksu, zabawy, radosci i solidarnosci grupy. Dla ro-
dzicow prowadzacych warsztaty byla to okazja do zaprezentowania swoich
umiejetnodci i podniesienia poczucia wlasnej wartosci. Przy okazji warsztatow
rodzice mieli sposobnos¢ dzielenia sie swoimi doswiadczeniami rodzicielskimi
i uzyskania wsparcia i akceptacji”. W ramach tego przedsiewziecia odbylo sie
w sumie 5 warsztatow (3 kulinarne, wizaz i stolarska). Szosty warsztat poprowadzit
profesjonalny coach i byl poswiecony ,Mapie celéw i marzen” [Sprawozdanie
z inicjatyw Samopomocowej Grupy Rodzicéw... 2015: 3]. Kazda z tych inicjatyw
podlegata ewaluacji, zatem warto$cig dodang zrealizowanych przedsiewzie¢ byla
tez wiedza o potrzebie poddawania refleksji podejmowanych w grupie aktywnosci.

Jak wspomniano wyzej, grupa opracowata réwniez pod kierunkiem animato-
ra swdj plan rozwoju. Poniewaz projekt trwat caty rok (do kofica wrzesnia 2016 1.),
uwzgledniono w nim zaréwno kierunki rozwoju grupy, cele na okres jego trwania,
jak i dlugoterminowe. Wypracowano wspélnie dwa kierunki dziatan. Pierwszy
nazwano ,Emancypacja czlonkéw grupy”, i dotyczyl podejmowania dzialan
zwigzanych ze zwiekszeniem wiedzy dotyczacej zaburzen ze spektrum autyzmu
wérdd rodzicow, zwiekszeniem ich umiejetnosci rodzicielskich, orientacji
w przystugujacych im i ich dzieciom prawach oraz umiejetnoscig korzystania
z nich. Drugi ,Od samopomocy do samoorganizacji” zakltadal wspdlng organiza-
¢je ré6znorodnych przedsiewzie¢, w partnerstwie z innymi podmiotami, majacych
na celu zaspokajanie potrzeb cztonkéw grupy. Jesli chodzi o cele zwigzane z reali-
zacja projektu, oprdcz trzech inicjatyw, rozpowszechniania informacji o dziatal-
nosci grupy w srodowisku lokalnym, zakladaly réwniez zalozenie grupy na Fb
(w 2016 r. powstala internetowa grupa wzajemnej pomocy Olsztyn — Autyzm —
Samopomocowa Grupa Rodzicow i Opiekunéw Oséb z Autyzmem i Zespolem
Aspergera, ktéra w marcu 2018 r. liczyla ponad 270 oséb).

Cele dlugoterminowe dotyczyly réznych obszaréw dziatalnosci grupy, m.in.
kontynuacji cyklicznych spotkan w formule samopomocowej, spotkan integracyj-
nych dla rodzin, organizacji co najmniej dwa razy w roku warsztatow dla rodzi-
cow, stalego rozpowszechnienia informacji o dziatalnosci grupy, poszerzania gru-
py partneréw, dalsza wspélprace z mediami w celu poprawy wizerunku oséb ze
spektrum autyzmu oraz zwiekszaniu $wiadomosci na temat tego zaburzenia, zin-
tensyfikowania dzialan na rzecz podnoszenia §wiadomosci o spektrum autyzmu
w spolecznosci lokalnej, rozw6j wolontariatu kolezenskiego czy wreszcie zaloze-
nie fundacji [Plan rozwoju Samopomocowej Grupy Rodzicéw... 2016: 1-2]. Na
poczatku 2016 r. zorganizowano takze dwa spotkania z psychologami dla rodzi-
coéw, kontynuowano wspélprace z UWM w Olsztynie, uczestniczac czynnie w
wydarzeniach zwigzanych z obchodami Swiatowego Miesigca Wiedzy Na Temat
Autyzmu na uczelni. Rodzice kilkakrotnie spotkali sie z cztonkami spotecznosci
akademickiej, dzielac sie swoimi doswiadczeniami.
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Po zakoniczonym projekcie zawigzata sie tzw. Grupa Inicjatywna, ktéra utwo-
rzyly matki najbardziej zaangazowane we wspoélprace z animatorem, Osoby te
administruja funkcjonujaca na Fb grupa, jej funpagem oraz dzielg sie¢ odpowie-
dzialnoscig za organizacje i prowadzenie comiesiecznych spotkan samopomoco-
wych. Spotykaja sie tez regularnie, by omawia¢ kierunki dzialania, planowac r6z-
ne inicjatywy na rzecz grupy, na biezaco aktualizujac jej potrzeby i zasoby,
zuwagi nie tylko na to, Ze zmieniaja sie one w czasie, ale i dlatego, ze do grupy sta-
le dofgczaja nowe osoby. Udzial w projekcie pozwolil nawigza¢ partnerstwo m.in.
z Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczng nr 1 w Olsztynie, czego rezultatem byto
zrealizowanie trzech cykli zaje¢ z choreoterapii dla rodzicow w latach 20161 2017
oraz specjalnej edycji ,Szkoly dla Rodzicow i Wychowawcéw. Rodzenistwo bez
rywalizacji’, w ktoérej brali udzial rodzice z grupy. Nawigzano tez wspoélprace
z psycholog z PPP1, ktéra systematycznie, w zwigzku ze zgloszonym zapotrzebo-
waniem ze strony rodzicow z grupy, realizuje warsztaty psychoedukacyjne.
W roku 2017 grupa zorganizowala w Olsztynie dwudniowa minikonferencje
(I Spotkania z Autyzmem) dla rodzicéw i profesjonalistéw, na ktérg jako prele-
genci zostali zaproszeni: psycholog, psychiatra, terapeuta SI oraz dietetyk. Konfe-
rencje zrealizowano w partnerstwie z Fundacja Blekitne Okna z Olsztyna i we
wspolpracy z Olsztynskim Centrum Organizacji Pozarzadowych. Zainteresowa-
nie wydarzeniem zaskoczylo organizatoréw, bowiem uczestniczylo w niej w su-
mie okolo 100 os6b. Kontynuowano réwniez inicjatywe ,Rodzice -rodzicom”.

Kolejna inicjatywa podjeta we wspolpracy z Miejskim Osrodkiem Kultury sa
organizowane od 2017 r., poczatkowo tylko w ferie zimowe, a od lutego 2018 r.
w kazda ostatnia sobote miesiaca, miedzypokoleniowe gry planszowe. Jest to
aktywnos$¢ dedykowana catym rodzinom, a jej zamyst polega na tym, by w tych
spotkaniach uczestniczyly nie tylko rodziny dzieci ze spektrum autyzmu, ale by
mialy one charakter integracyjny. Dlatego cho¢ inicjatywa wyszta od rodzicéw
z grupy, jest skierowana do mieszkancéw Olsztyna.

W 2018 r. zorganizowano kolejna konferencje (Il Spotkania z Autyzmem), do
ktorej w roli prelegentéw zostali zaproszeni: dorosla osoba ze spektrum autyzmu,
psycholog i psychotraumatolog oraz rozpoczeto realizacje nowego dzialania.
Oproécz inicjatywy ,Rodzice rodzicom”, ktéra ma charakter bardziej towarzyski
izwiazany z dzieleniem sie hobby, wypracowano kolejna pt. ,Latajacy Uniwersy-
tet Rodzicow”. Korzystajac z sali w Olsztynskim Centrum Organizacji Pozarzado-
wych w ostatnie wtorki miesigca zaczely odbywac sie¢ wyklady i warsztaty, ktére
prowadza rodzice dla innych rodzicéw. Idea tego przedsiewziecia jest, by rodzice,
ktoérzy maja specjalistyczng wiedze w okreslonych dziedzinach, dzielili sie nig
z innymi. Grupa jest w trakcie nawigzywania partnerstwa i ustalania obszaréw
wspolpracy z Federacja Organizacji Socjalnych Wojewo6dztwa Warminsko-
-Mazurskiego. Na poczatku 2018 r. ustalono, ze FOSa bedzie partnerem przy orga-
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nizacji II Spotkan z Autyzmem (zaplanowanych na kwiecien 2018 r.) oraz trwaja
ustalenia co do wspodtpracy w zakresie wsparcia mlodziezy i mlodych dorostych
ze spektrum autyzmu na terenie Olsztyna. Szczegoélnie tej drugiej grupie brakuje
pomocy zar6wno na poziomie terapii, jak i w wejsciu i utrzymaniu sie na rynku
pracy. Zaplanowano réwniez w zwigzku z powyzszym problemem nawigzanie
partnerstwa z Warminsko-Mazurskim Sejmikiem Os6éb Niepelnosprawnych.
Rozwija sie dalej wspoétpraca z MOK. Oproécz sobotnich planszéwek zaplanowa-
no kolejng inicjatywe dla catych rodzin: zorganizowanie na powitanie i pozegna-
nie lata spotkan z dawnymi grami ulicznymi pt. ,Trzepak rzadzi. Gaski, gaski do
domu...”. Grupa wspoétpracuje réwniez z Radio Olsztyn, gdzie rodzice regularnie
udzielajg wywiadéw przy okazji réznych audycji po$wieconych problematyce
autyzmu.

Przez caly ten czas odbywaja sie regularne, comiesieczne spotkania samopo-
mocowe. Rodzice uczestnicza rowniez w ogoélnopolskich konferencjach do-
tyczacych problematyki autyzmu i dzielg sie zdobytg tam wiedza z czlonkami
Grupy bywaja réwniez zapraszani jako prelegenci do szkét. W internetowej gru-
pie na biezaco wspieraja sie zaréwno emocjonalnie, jak i informacyjnie oraz in-
strumentalnie. W przeciaggu prawie pieciu lat dzialalnosci grupy niektérzy jej
czlonkowie zawigzali wiezi na plaszczyznie towarzyskiej, rodzinnej oraz wspie-
rajq si¢ poza samopomocowymi spotkaniami i realizowanymi inicjatywami. Poza
grupami ,kulinarnymi” powstaja nowe, mate grupy rodzicow zwigzane z reali-
zacja wspolnych hobby — spacery kijkowe, wspdlne wyjscia do kina, teatru czy
§piewanie. Rodzice zaprzyjaZnieni ze sobg pozostaja w stalym kontakcie i w razie
potrzeby sa dla siebie dostepni.

Zakonczenie

Cho¢ jak pokazuja wyniki wielu badan, fakt posiadania dziecka ze spektrum
autyzmu wywoluje u rodzicow zaréwno negatywne, jak i pozytywne przezycia,
to niewatpliwie sg oni narazeni na chroniczny stres z powodu spolecznego nie-
zrozumienia, braku akceptacji, tolerancji dla zachowan dziecka, ale i leku przed
przyszloscia ich dzieci, zwlaszcza w obliczu niewystarczajacego systemu wspar-
cia i rozwigzan systemowych na rzecz poprawy sytuacji i zapewnienia pomocy
mlodym dorostym oraz dorostym osobom z autyzmem w Polsce [Szmania 2014;
Autyzm - Sytuacja Dorostych, Raport 2013 2014: 252-254; Pisula 2015: 39].

Rodzice (i rodziny), bedac w szczegdlnej sytuacji, potrzebuja niejednokrotnie
wsparcia, do ktérego dostep nie jest oczywisty. W ten nie w pelni zagospodaro-
wany systemowo obszar wpisuje sie dzialalno$¢ nieformalnych grup samopomo-
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cy. Nie zastapi ona pomocy profesjonalnej, ktéra w wielu przypadkach jest nie-
zbedna, natomiast moze stanowic istotne ogniwo w systemie wsparcia rodzicéw
czy rodzin. Pomoc rodzicom w ich zakladaniu moze naleze¢ do r6znych podmio-
tow i specjalistow. Jak pokazuje doswiadczenie olsztynskiej grupy wsparcie przy
zainicjowaniu jej dzialalnosci przez Fundacje zaowocowalo niezalezna aktywno-
Scig, ktérg rodzice realizuja juz od kilku lat. Dzialalno$¢ olsztynskiej grupy, cho¢
nastawiona na wzajemna pomoc i umacnianie uzdolnien poprzez uczestnictwo
w spotkaniach, od samego poczatku Iaczyta w sobie elementy zwiazane z korzy-
staniem ze wsparcia profesjonalistéw. Poczatkowo ich zadanie polegalo m.in. na
wzmocnieniu spdjnosci grupy, identyfikacji z nia, a takze zbudowaniu poczucia
wspolnoty. Dosy¢ szybko jednak okazalo sie, ze rodzice chcg by¢ niezalezni i sa-
modzielnie regulowac obszary kontaktéw i aktywnosci wychodzacych poza teren
samopomocy. Udzial w projekcie i praca z animatorem pozwolila na poznanie
Sciezki pracy animacyjnej oraz zwiazanych z nig metod i narzedzi.

W duzej mierze, na tym do$wiadczeniu grupa zbudowala dwa nurty swojej
dziatalnosci. Jeden jest kontynuacja aktywnosci stricte samopomocowej, rozbu-
dowanej o funkcjonowanie wirtualnej grupy wsparcia, drugi zas dotyczy
wylonionej z pracy w projekcie grupy matek-animatorek, ktére, postugujac sie
metodami pracy animacyjnej, realizuja r6znego rodzaju inicjatywy, bedace odpo-
wiedzig na potrzeby grupy. Warto zwrdci¢ uwage, ze grupa jest aktywna juz pra-
wie piec lat; spotkania samopomocowe odbywaja sie regularnie, a wiele podejmo-
wanych dziataih odbywa sie bezkosztowo lub prawie bezkosztowo, z uznaniem
wartosci partnerstwa z ré6znymi podmiotami srodowiska lokalnego. Trudno jest
wnioskowac o wartosci dzialan grupy w wymiarze indywidualnym, bowiem wy-
magaloby to oddzielnych badan. Jednak kilka lat nieprzerwanej i rozwijajacej sie
aktywnosci grupy pozwala przypuszczaé, zgodnie z uwagami F. Riessmana
iD. Carrolla, ze wraz z podejmowanymi przez rodzicow aktywnosciami zwieksza
si¢ spoleczny potencjal rozwigzywania probleméw w ich érodowisku zycia. Naile
te dzialania pelnig funkcje komplementarng, uzupelniajaca czy wzmacniajaca
w stosunku do dziatan podejmowanych przez specjalistow i/czy rodzine wymaga
dalszych analiz.
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