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Sieci spoleczne i sieci wsparcia spolecznego rodzin
0sob dorostych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Zaburzenia ze spektrum autyzmu sa problemem, ktéry dotyczy osoby nimi dotknietej, jego ro-
dziny oraz spoleczefistwa. Sg przyczyna niepelnosprawnoéci, ktéra rzutuje na wszystkie sfery
funkcjonowania czlowieka. Osoby, u ktérych diagnozuje si¢ wymienione zaburzenia doswiad-
czaja przez cale zycie trudnosci. Opieka i wsparcie dziecka a nastepnie osoby doroslej z autyz-
mem jest wyzwaniem dla rodziny. Doroslos¢ osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu moze
by¢ szczegdlnie trudnym okresem rozwoju i przyczyna wielu nowych probleméw. Czynnikiem,
ktéry pomaga poradzi¢ sobie z sytuacja trudna jest obecnos¢ innych oséb. Artykul podejmuje te-
mat sieci spolecznych i wsparcia spolecznego rodzin dorostych oséb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu oraz zmian, jakie zachodzg w tych strukturach.

Stowa kluczowe: sie¢ spoteczna, wsparcie spoleczne, doro$li z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, rodziny dorostych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Social networks and social support networks of families
with autism spectrum disorders

Autism spectrum disorders constitute a problem that affects the afflicted people themselves, as
well as their families and society. They are the cause of disability which has a negative effect on all
spheres of human functioning. People who are diagnosed with these disorders experience diffi-
culties throughout their lives. The care and support of a child and then an adult with autism is a
challenge for his or her family. For a person with autism spectrum disorder, adulthood may be-
come a particularly challenging time in their development and may cause many new problems.
Another factor that helps to cope with such a difficult situation is the presence of other people.
This article undertakes to discuss the topic of social networks and social support for families of
adults with autism spectrum disorders as well as changes that occur in these structures.

Keywords: Social networks, social support, adults with autism spectrum disorders, families of
people with autism spectrum disorders
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Wprowadzenie

Obowiazujaca w Polsce klasyfikacja ICD 10 wsréd caloSciowych zaburzen
rozwoju wymienia autyzm dzieciecy, autyzm atypowy, zesp6l Retta, inne dzie-
ciece zaburzenia dezintegracyjne, zaburzenia hiperkinetyczne z towarzyszacym
uposledzeniem umystowym i ruchami stereotypowymi, zespél Aspergera, inne
caloéciowe zaburzenia rozwojowe oraz caloSciowe zaburzenia rozwojowe nie-
okreélone [Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chordéb i Probleméw
Zdrowotnych — X rewizja, t. I, 2008: 248]. Kategoria zaburzenia ze spektrum autyzmu
(ASD) zostata wprowadzona w klasyfikacji Amerykanskiego Towarzystwa Psy-
chiatrycznego DSM 5 [DSM 5, 2015: 24-28]. W klasyfikacji tej ASD obejmuje jed-
nostki: zaburzenie autystyczne, zaburzenie Aspergera, dzieciece zaburzenie dez-
integracyjne i caloSciowe zaburzenia rozwojowe niezdiagnozowane inaczej
[Chojnicka, Ploski 2012]. Kryteria diagnostyczne zaburzen ze spektrum autyzmu
dotycza dwoch obszaréw: trwatych deficytow w komunikacji spolecznej i rela-
cjach spotecznych w wielu srodowiskach, a takze ograniczonych, powtarzajacych
sie wzorcéw zachowan lub aktywnosci [DSM 5, 2015: 24-25]. Istotna réznica mie-
dzy obu klasyfikacjami polega na podejsciu do autyzmu.

Osoby doroste z zaburzeniami ze spektrum autyzmu i ich rodziny

Problematyka autyzmu jest szybko rozwijajacym sie¢ obszarem badan nauko-
wych. Fundacja Synapsis liczbe 0séb doroslych z autyzmem i innymi calo$ciowy-
mi zaburzeniami rozwoju w Polsce szacuje na co najmniej 10 tys. [Rymsza, Wroni-
szewski 2010: 9] Analiza danych zawartych w Systemie Informacji O$wiatowej
wskazuje na znaczny wzrost orzeczen o potrzebie ksztalcenia specjalnego
w zwiazku z autyzmem w tym z zespolem Aspergera [SIO 2017]. Tak wiec rosnaca
liczba 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz ich rodzin bedzie stanowi¢
wyzwanie dla polityki spolecznej w najblizszych latach. Zaburzenia ze spektrum
autyzmu sg problemem osoby, ktérej niepelnosprawnos¢ wynika z wystepowa-
nia wymienianych zaburzen jej rodziny oraz calego spoleczefistwa (Rymsza,
Wroniszewski 2010: 10-15). Zaburzenie to jest przyczyng niepelnosprawnosci,
ktéra obejmuje prawie wszystkie sfery funkcjonowania czlowieka. Osoby z ASD

tw Klasyfikacji DSM - 5 zaburzenie ze spektrum autyzmu jest jedng wspodlna jednostka. Stowo ,spe-

ktrum” odnosi sie do réznic w prezentacji i nasileniu objawéw. Kryteria DSM 5 pozwalaja réwniez
na wydzielenie podgrup w omawianej jednostce diagnostycznej. Podgrupy te wyr6zniaja sie trze-
ma poziomami nasilenia objawdw oraz trzema poziomami wymaganego wsparcia [Rynkiewicz,
Kulik 2013: 42].
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do$wiadczaja w ciagu zycia szeregu trudnosci, cho¢ indywidualnie wymagaja
wsparcia o réznym stopniu natezenia [DSM 5, 2015: 27] w zréznicowanych for-
mach.

Interesujacym polem badan naukowych sa rodziny dorostych oséb z ASD. Jak
dotad najwiecej badan skupialo sie na funkcjonowaniu rodzin z dzieckiem.
Wsrod opracowan polskich nalezy wymieni¢ przede wszystkim prace Ewy Pisuli
[1998, 2003, 2015]. Problemy 0s6b dorostych oraz ich rodzin staly sie natomiast
przedmiotem badan min. Fundacji Synapsis [Dorociak i in. 2010]. Interesujacych
danych dostarczyl Ogélnopolski Spis Autyzmu [Platos 2016]. Jego tworcy ustalili,
ze do najwazniejszych probleméw zglaszanych przez osoby z ASD i ich rodzicéw
naleza: samotno$¢ wynikajaca z braku kontaktéw z réwiesnikami, negatywne do-
$wiadczenia w kontaktach z otoczeniem spotecznym, nadmierna zalezno$¢ od ro-
dziny, brak zatrudnienia, a takze negatywne do§wiadczenia zwigzane z zatrud-
nieniem. Powaznym problemem jest réwniez brak wsparcia terapeutycznego
zwlaszcza w kontekscie wspdlwystepowania zaburzen psychicznych. Rodzice
zwracaja roOwniez uwage na brak programéw wsparcia opartych na zaangazowa-
niu réwiesniczym [ibidem]. Podobne problemy doroslych 0séb z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu iich rodzin opisuja P. Howlin i P. Moos, wskazujac takie kwe-
stie, jak: brak postepéw po wyijsciu z systemu szkolnego, pogorszenie funkcjono-
wania, problemy zwiazane ze zdrowiem psychicznym i fizycznym, zaleznos¢ od
rodziny, staby dostep do specjalistycznych uslug, brak zatrudnienia i lub proble-
my z zatrudnieniem, a w przypadku rodzin poczucie zmeczenia, silny stres,
problemy finansowe, izolacja spoleczna brak wsparcia. Rodzice do§wiadczali leku
zwiazanego z przyszloscia osoby z ASD. Obawy takie wyrazalo réwniez dorosle
rodzenstwo tych oséb [2012]. Zestawienia najwazniejszych probleméw rodzin
0s6b dorostych dokonata M. Kotlicka-Antczak [2010: 154-160], wymieniajac:

— wystepowanie behawioralnych objawéw towarzyszacych (m.in. nadruchli-
wosc¢ lub spowolnienie, wybuchy zlosci, agresja, samouszkodzenia, dziwaczne
nawyki, spaczona odpowiedz na bodzZce sensoryczne, kompulsje);

— wystepowanie dodatkowych zaburzen psychicznych zwlaszcza afektywnych
oraz probleméw somatycznych, w tym padaczki, choréb ukltadu oddechowe-
go i pokarmowego o podlozu alergicznym;

— niska tolerancja spoteczna dla zachowan prezentowanych przez adolescentéw
i osoby doroste;

— koniecznos¢ podporzadkowania si¢ rutynowym czynnosciom;

— trudnosci z utrzymaniem dobrych relacji w rodzinie;

— pogorszenie sytuacji materialnej czesto prowadzace do ubodstwa;

— przeciazenie obowigzkami wynikajacymi ze sprawowania opieki;

— izolacja spoleczna i samoizolacja rodzin.
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Mimo Ze u czesci 0s6b w okresie od dziecinstwa do dorostosci zauwaza sie po-
prawe funkcjonowania we wszystkich sferach, poprawa znaczaca tak w zakresie
objawow, jak i funkcjonowania dotyczy zaledwie 10-15% os6b [Seltzer i in. 2004].
Nalezy podkresli¢, ze problemy te odnosza sie rowniez, chociaz w mniejszym za-
kresie, 0s6b lepiej funkcjonujacych, ktére zgodnie z klasyfikacja DSM-5 okreslane
sq jako osoby z ASD bez uposledzenia intelektualnego [Lake i in. 2014]. Objawy zabu-
rzeh autystycznych najczesciej uniemozliwiajgq skuteczny postep proceséw roz-
wojowych [Seltzer i in. 2010, Kotlicka-Antczak 2010: 159], hamuja proces separacji
od rodziny pochodzenia czynigc osobg z ASD zalezng w ciggu catego zycia [Bart-
nikowska i in. 2015: 14]. Problemy, jakich do$wiadczaja rodzice, zmieniajg si¢
i ewoluujg w czasie w zaleznosci od etapu przystosowania sie do niepelnospraw-
nosci czlonka rodziny a takze etapu rozwoju dziecka. Doroslos¢ jest okresem, ktéry
stawia szczeg6lne wyzwania osobie z ASD oraz jego rodzinie. L. Smith, J. Green-
berg i M. Mailick uwazaja, ze jest to okres podwyzszonego ryzyka dla rodzin oséb
z ASD zwlaszcza w sytuacji braku instytucji ukierunkowanych na ich wsparcie.
Podkreslaja jednoczesnie wazna role rodziny, ktéra w tym okresie moze doswiad-
czaé wielu probleméw. Wskazuja na potrzebe podejmowania interwencji skiero-
wanych do wszystkich jej czlonkéw [2012: 732-738]. Nalezy zaznaczy¢, ze opieku-
nami dorostych oséb z autyzmem, przynajmniej w okresie wczesnej dorostosci,
najczesciej pozostaja rodzice. Wielu z nich cieszacych sie dobrym zdrowiem i kon-
dycja psychiczng chce jak najdluzej sprawowac opieke nad swoim dorostym juz
dzieckiem. Decyzje ta nalezy uznaé i dolozy¢ wszelkich staran, aby stan ten utrzy-
mac, oferujac jednoczesnie formy wsparcia umozliwiajace rodzicom odpoczynek,
a osobie niepelnosprawnej kontakty pozarodzinne [Gielas, 2005/2006]. Powaz-
nym problemem jest natomiast opieka nad osobg dorosta w sytuacji zwigkszone-
go zapotrzebowania na ten rodzaj dzialan nie tylko w odniesieniu do osoby z au-
tyzmem, ale w sytuacji starzenia sie czy choroby opiekundéw lub innych czlonkéw
rodziny. Brak dzialah w zakresie stopniowej separacji moze by¢ w przyszlosci
powodem dramatu oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz ich rodzin
[Krause 2010].

Analiza sytuacji psychospolecznej rodzicéw 0séb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu wskazuje, ze rodziny te bardzo czesto do§wiadczaja sytuacji trudnych.
Czynnikiem, ktéry pozwala poradzic¢ sobie z licznymi problemami, jest obecnos¢
i pomoc innych ludzi. Osoby te poprzez fakt istnienia wiezi moga pelnic¢ funkcje
pomocne wobec os6b znajdujacych sie¢ w trudnej sytuacji. Wchodza one w skiad
sieci spolecznych tworzac systemy oparcia.
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Sieci spoleczne i sieci wsparcia spolecznego

A. Axer przez sie¢ spoleczng osoby centralnej rozumie ogoét ludzi, z ktérymi
aktualnie osoba ta pozostaje w kontaktach, a takze powiazania miedzy nimi [Axer
1983: 216]. Sie¢ spoleczna jednostki lub grupy [Stelmaszuk 1996: 111] stanowi struk-
ture, ktéra umozliwia formulowanie potrzeb oraz reagowanie na nie a takze do-
$wiadczanie wsparcia spolecznego [ibidem: 108]. Jednak bycie czlonkiem sieci nie
jestréwnoznaczne z do$wiadczaniem wsparcia. Sie¢ spoleczna moze by¢ zrédlem
oparcia w sytuacjach trudnych, moze réwniez zaburzac funkcjonowanie podmio-
tu, lub wywiera¢ nan destrukcyjny wplyw. Dlatego tez S. Kawula proponuje, aby
pojecie wsparcia spolecznego zawieralo tylko pozytywne relacje zachodzace
w srodowisku i sieci spotecznej jednostek lub grup [2001: 130]. H. Sek i R. Cieslak
rozpatrujg wsparcie spoleczne w wymiarze strukturalnym i funkcjonalnym [2004:
14-18]. Wsparcie spoleczne strukturalne to obiektywnie istniejace i dostepne sieci
spoleczne, ktére wyrdzniaja sie od innych sieci tym, ze poprzez fakt istnienia wie-
zi, przynaleznoéci kontaktéw spolecznych pelnia funkcje pomocne wobec 0séb
znajdujacych sie w sytuacji trudnej. W ujeciu funkcjonalnym to rodzaj interakcji
spolecznej, ktdra zostaje podjeta przez jednego lub obu uczestnikéw tej interakcji
w sytuacji trudnej, problemowej, stresowej. W trakcie tej interakeji zachodzi wy-
miana emocji, informacji, d6br materialnych. W zaleznoéci od tego co jest trescig
wymiany, kategoryzowane sa rodzaje wsparcia spolecznego [Sek, Cie§lak 2004: 18]:

— wsparcie emocjonalne — polegajace na przekazywaniu emocji podtrzymu-
jacych, ktérych celem jest stworzenie poczucia bezpieczenstwa, opieki, przy-
naleznosci do grupy, podwyzszenie samooceny, wzbudzenie wiary i nadziei;

— wsparcie informacyjne — to udzielanie czlowiekowi takich informacji, ktére
moga pomdc w rozwigzaniu problemu;

— wsparcie instrumentalne — jest dostarczaniem pomocy w rozwigzywaniu za-
dan zyciowych, np. jako instruktaz lub modelowanie skutecznych zachowan
zaradczych;

— wsparcie materialne — jest Swiadczeniem pomocy rzeczowej i finansowej lub
dzialaniem ktérego celem jest poprawa sytuacji materialnej osob;

— wsparcie duchowe — zapotrzebowanie na ten rodzaj wsparcia pojawia sie
w krytycznych sytuacjach, np. $mier¢ bliskiej osoby, ciezka choroba.

S. Solomon, E. Smith, L. Robins i in. wymieniaja naturalne (spontaniczne)
zrédla wsparcia oraz instytucjonalne i profesjonalne. Podaja jednoczesnie, ze na-
turalne sieci wsparcia dzialajq skuteczniej, poniewaz sa latwiej dostepne, nie styg-
matyzuja i nie sa zwigzane z kosztami. Natomiast dzialanie instytucjonalnych
i pozainstytucjonalnych Zrédel wsparcia moze podlega¢ komplikacjom [za: Sek,
Cieslak 2004: 17]. A. Axer wérdd naturalnych systeméw oparcia wymienia wszystkie
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osoby z najblizszego otoczenia: rodzine, krewnych, znajomych, sasiadéw i okre-
§la je mianem pierwotnych systeméw oparcia. System ten jest najbardziej
trwalym i niezawodnym Zrédlem oparcia spolecznego dla rodziny. Krewni sg
cennym zrédlem wsparcia w sytuacjach naglych, kryzysach oraz w sytuacjach
wymagajacych trwalego zaangazowania, np. w opiece nad dzieckiem czy chorym
czlonkiem rodziny. Sasiedzi za$ sa pomocni w codziennych sprawach. Sila
zwiazkéw przyjacielskich lezy natomiast w mozliwosci swobodnego wyboru
[Axer 1983: 207-208].

Wsparcie spoleczne nabiera szczegélnego znaczenia w odniesieniu do oséb,
ktére doswiadczaja niepelnosprawnosci dziecka. Otrzymywane przez rodzicéw
wsparcie spoleczne zostalo okreslone jako czynnik krytyczny, poniewaz zmniej-
sza negatywne skutki psychologiczne wychowania dziecka z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu oraz innymi niepelnosprawno$ciami. Szczegélnie wazne oka-
zalo sie by¢ wsparcie nieformalne dostarczane przez rodzine i przyjaciol, gdyz
zmniejsza stres matek dzieci z ASD [za: Ekas i in. 2010].

Metodologia i material badan

Sie¢ spoleczna jest struktura, ktéra podlega zmianom, umozliwiajac czlon-
kom sieci reagowanie na zmieniajace sie potrzeby i do$wiadczanie wsparcia
spolecznego. Celem niniejszego opracowania byla analiza sieci spolecznych i sieci
wsparcia spolecznego rodzin os6b dorostych z zaburzeniami ze spektrum autyz-
mu, a takze charakterystyka zmian, jakie zaszly w obu strukturach po okresie
10 lat od pierwszego badania?. Problemy badawcze zostaly zawarte w pytaniach:
Jakich probleméw doswiadczaja rodziny dorostych 0séb z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu? Jak przedstawiajg sie sieci spoleczne i sieci wsparcia spolecznego
rodzin dorostych 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu? Jakie zmiany zaszly
w obu strukturach?

Badaniami objeto 10 rodzin (11 rodzicéw, w tym 9 matek i jedna para matzen-
ska) z terenu Katowic, Chorzowa, Rudy Slqsldej, Zabrza i Gliwic. W badaniach za-
stosowano metode indywidualnych przypadkéw przy wykorzystaniu techniki
wywiadu i analizy dokumentéw. Z badanymi przeprowadzono wywiad, ktéry
skiadat sie z trzech czesci. Pierwsza cze$¢ miata na celu identyfikacje probleméw
zwiazanych z funkcjonowaniem doroslej osoby z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu oraz doswiadczanych przez rodziny probleméw. Druga cze$¢ wywiadu
miala na celu rozpoznanie sieci spolecznej i sieci wsparcia spolecznego. Czes¢

% Przedstawione w artykule badania sa czescia projektu dotyczacego rodzin dorostych oséb z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu.
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trzecia wywiadu skladala sie z pytan otwartych i miala na celu zebranie opinii ba-
danych na temat sieci spolecznych oraz mozliwosci i potrzeb wprowadzenia
zmian. Po zebraniu i analizie zgromadzonego materialu dokonano poréwnania
wynikow badan z materialem zgromadzonym w 2006 r.

Narzedzie wykorzystane do oceny sieci spolecznej i sieci wsparcia spoleczne-
go powstalo na podstawie kwestionariusza wywiadu Ocena Otoczenia i Oparcia
Spotecznego (OOiOS) opracowanego przez Z. Bizonia i jego wspo6tpracownikéw
[Bizoniiin. 2001: 617-634]. Autorzy podaja, ze narzedzie to powstalo na podstawie
doswiadczen klinicznych i moze by¢ stosowane w badaniach o charakterze po-
znawczym w réznych grupach ludzi [Bizon i in. 2001: 627]. Narzedzie stuzy do
gromadzenia danych o osobach, ktére spelniaja funkcje podtrzymujace wobec
osoby badanej oraz do opracowania charakterystycznych wiasciwosci systemu
oparcia. W pracy zastosowano narzedzie pod nazwa Ocena sieci spolecznej i sieci
wsparcia spolecznego. W trakcie badania osoby wypelnialy Mape sieci spotecznej i sieci
wsparcia spotecznego, bedaca graficznym zapisem omawianych struktur. Na Mapie
wyodrebniono obszar rodzinny: najblizsza rodzina, krewni i powinowaci oraz ob-
szar pozarodzinny obejmujacy sasiadéw, znajomych, rodziny dzieci z podobny-
mi zaburzeniami, osoby zwiazane z leczeniem, osoby zwiazane z edukacjq i in-
nych znaczacych.

Zgromadzony w trakcie badan material badawczy pozwolil dokonac charak-
terystyki sieci spolecznych i sieci wsparcia spolecznego w okreslonym zakresie.
Analizie poddano nastepujace wskazniki:

W zakresie wlasciwosci sieci spolecznych i sieci wsparcia spolecznego:

— zakres sieci: liczba 0s6b, z ktérymi jednostka utrzymuje kontakt; obszary pelne
i puste; najmniejsze i najwigksze pod wzgledem zageszczenia,

— zakres sieci rodzinnej i pozarodzinnej,

— wiek sieci — czas kontaktéw utrzymywanych z osobami w sieci,

— zakres sieci wsparcia spotecznego — ogoélna liczba Zr6del wsparcia spolecznego,

— aktywno$¢ sieci wsparcia spolecznego — rodzaj i czestotliwo$¢ kontaktow,

— zakres wsparcia spolecznego — do$wiadczane rodzaje wsparcia spolecznego,

— stopien zabezpieczenia danej funkcji — najlepiej i najstabiej zabezpieczona fun-
kcja wsparcia spolecznego,

- najsilniejsze systemy wsparcia spolecznego i najsilniejsze Zrédla wsparcia
spolecznego.

W badaniu skupiono sie wylacznie na wsparciu otrzymywanym. W bada-
niach uwzgledniono wsparcie informacyjne, materialne, emocjonalne, instru-
mentalne, opiekunicze polegajace na zastepowaniu rodzicow w opiece i bezwa-
runkowe. Zgromadzony material badawczy poddano analizie jako$ciowej®.

3 Zdaniem twércow narzedzia OOiOS parametry psychometryczne kwestionariusza nie s3 zadowa-
lajace, dlatego zaleca si¢ prowadzenie analiz jakosciowych.
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Wyniki badan wlasnych
Tabelal. Osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w badanych rodzinach
Lp. | Ple¢ | Wiek Diagnoza Obecne zajecie formalne
P01 K 31 |autyzm dzienny dom pobytu
P02 K 26 | zespol Aspergera bez zajecia, pod opieka matki
autyzm, niepelnosprawnosé uczeszcza do szkoty
Po3 M 23 intelektualna
M 29 autyzm, niepelnosprawnosé uczestnik zajec¢ swietlicowych
P4 intelektualna
2% autyzm, niepelnosprawnosé uczestnik zaje¢ $wietlicowych
intelektualna
P05 30 |zespol Aspergera bez zajecia, pod opiekg matki
P06 K oy |autyzm, niepelnosprawnos¢ srodowiskowy dom pomocy —
intelektualna 6 godzin dziennie
P07 | M % autyzm, niepelnosprawnosé bez zajecia, pod opieka matki
intelektualna
K 27 autyzm atypowy uczestniczy w zajeciach
P08 terapeutycznych
M 24 | zesp6l Aspergera bez zajecia, pod opiekg matki
P09 | M oy |autyzm, niepelnosprawnosé dom dziennego pobytu — 2 razy
intelektualna w tygodniu
P10 K o autyzm, niepelnosprawnos¢ uczeszcza do szkoty
intelektualna

Zrédto: Badania wlasne.

W przeszlosci osoby z ASD uczeszczaly do przedszkoli, szkél podstawowych,
specjalnych lub integracyjnych. W jednym przypadku Sciezka edukacyjna oparta
byla na szkolnictwie masowym z dominacja nauczania indywidualnego. Osoby te
korzystaly réwniez z ré6znych form wsparcia, np. terapii oraz turnuséw rehabili-
tacyjnych. Uwage zwracaja osoby z diagnoza zespolu Aspergera, ktére mimo lep-
szego funkcjonowania pozostajg w domach. Zdaniem rodzicow powodem jest
brak miejsc pracy, placowek zapewniajacych atrakcyjne zajecia oraz okresowe lub
stale wsparcie terapeutyczne.

Problemy os6b dorostych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Badani ro-
dzice wymienili nastepujace problemy: przej$ciowy wzrost czestosci wystepowa-
nia i intensywnosci zachowan trudnych, w tym agresywnych i autoagresywnych
(P01, P06, P09, P08), spowolnienie (P06, P01), obnizenie poziomu umiejetnosci
zdobytych w szkole (P02, P09), wystepowanie innych schorzen (P04, P02), czest-
sze wystepowanie zachowan autostymulacyjnych (P02), konieczno$¢ wigczenia
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leczenia farmakologicznego (P01, P04, P07, P08, P09). Powaznym problemem jest
réwniez brak kontaktéw z réwiesnikami i wynikajaca z tego powodu izolacja
spoleczna (P02, P04, P08). Natomiast problemy dotyczace rodziny, w tym opieku-
noéw, to przede wszystkim: przeciazenie opieka, wzrost zapotrzebowania na
dzialania opiekunicze (wynikajacy ze starzenia sie czlonkéw rodziny) (P01-P-10),
zmeczenie wynikajace ze stalej obecnoéci dziecka, brak opieki doraznej i asysten-
tow (P02, P04, P07, P09, P05) problemy ze zrozumieniem potrzeb doroslego juz
dziecka (P06, P09). Ten aspekt jest dla rodzicéw szczegdlnie frustrujacy:

»bardzo boje si¢ sytuacji, gdy cdrka krzyczy, wiem Ze cos jej jest, cos si¢ ztego dzieje ale nie wiem co, i
zaczynam szukac przyczyny, kilka razy bytysmy w szpitalu, gdyby chociaz pokazata o co chodzi...”.

W dalszej kolejnosci badani zglaszali problemy zdrowotne (obnizenie nastro-
ju, stany depresyjne, lek o przyszioé¢ (P01-P10), zmeczenie i zniechecenie
zwiazane z poszukiwaniem i zapewnieniem pomocy dziecku (P02, P04, P05, P07,
P08, P090), doswiadczanie poczucia bezradnosci (P02, P05, P08) oraz obciazenie
finansowe (P01-P10).

Uwage zwraca doznawanie poczucia bezradnosci przez rodzicéw oséb do-
roslych z diagnoza zespotlu Aspergera. Wydaje sie, ze oczekiwania rodzicow byty
znacznie wyzsze niz realne mozliwosci dziecka.

PO02: ,corka skoriczyta liceum, zna jezyk angielski, myslatam, ze moze pracowac ale wszystko

zniszczyta choroba”;

PO5: ,nie ma pracy dla takich osob, nie ma miejsc pobytu, gdzie mozna robic cos zgodnego z zain-

teresowaniami, syn nie chce chodzic na warsztaty, to nie jest dla niego...”;

PO08: ,nie wiem, co syn miatby robic na warsztatach, on tego nie lubi, nie chce tam chodzic, wiele
rzeczy go denerwuje, wiele 0sob Zle na niego wplywa...”.

Charakterystyka sieci spolecznych. We wszystkich przypadkach sie¢
spoleczna uksztaltowala sie w okresie dziecihstwa osoby z zaburzeniami, ze spe-
ktrum autyzmu i przez wiele lat zmieniala sie w niewielkim stopniu. Najwieksze
zmiany zaszly w okresie diagnozowania, wyboru terapii oraz placéwki edukacyj-
nej. Okres szkolny byl dla wiekszosci badanych czasem stabilizacji i niewielkich
przeobrazen w sieciach spotecznych. Kolejny moment intensywnych zmian to
okres zakonczenia edukacji. W przypadku siedmiu rodzin w tym okresie sie¢
spoleczna zubozala o osoby zwigzane z edukacja oraz rodzicéw dzieci z podobny-
mi zaburzeniami. Zmiany te rodzice komentowali w nastepujacy sposob:

PO06: , ja juz troche odpuscitam, wyluzowatam, wigcej skupiam si¢ na naszej rodzinie”;

PO03: ,kazdy musi znalezZc¢ swojg droge, syn uwielbia podrézowac, wigc mu to zapewniamy”,

~musze zapewnic synowi kontakty z innymi ludZmi, zdrowymi, on wtedy lepiej si¢ zachowuje

a z innymi autystykami zaczyna te swoje rytuaty i gusta (tak to nazwalismy)”;

P09: ,nie mam czasu na spotkania w stowarzyszeniu, nic juz nam nie oferujg”;
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PO1: ,czasem spotykam si¢ z ludZmi ze stowarzyszenia, ale teraz zyjemy spokojniej, kupitam
dziatke, zeby corka miata swoje miejsce”.

Zakres sieci spolecznych i sieci wsparcia spolecznego. Sie¢ spoleczna bada-
nych rodzin liczyla srednio 28,3 osob, obecnie 18,5 (przedzial odpowiednio 943
18-26). Aktualnie we wszystkich przypadkach obszary pelne to obszary rodzinne,
a obszary puste w wiekszosci przypadkow to obszar zwigzany z edukacja/rehabi-
litacja/praca. Sie¢ wsparcia spolecznego liczyla $rednio 15,6 oséb, a obecnie
9,2 (przedzial odpowiednio 2-39 i 2-16). Szczegdlowe zestawienie liczbowe do-
tyczace sieci spolecznych i sieci wsparcia spolecznego przedstawia tabela 2.

Wiek sieci. Miedzy czlonkami sieci dominuja kontakty wieloletnie osobiste,
telefoniczne lub za posrednictwem Internetu. Kontakty osobiste nie sg juz tak
utrudnione ze wzgledu na posiadanie wlasnego $rodka transportu.

Zmiany w sieciach spolecznych i sieciach wsparcia spolecznego. Zmiany
w zakresach (wielkosci) obu struktur dla wszystkich przypadkéw przedstawione
zostaly na ponizszych wykresach.
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Wrykres 1. Zakres sieci spotecznej w roku 2006 i 2016

Zrédto: Badania wlasne.

P08 P09 P10

We wszystkich badanych przypadkach uwage zwraca ubozenie sieci spolecz-
nej (wykres 1) i sieci wsparcia spolecznego (wykres 2), przy czym najwigksze
zmiany zaszly w przypadku pierwotnie duzych sieci spolecznych i duzych sieci
wsparcia spolecznego. Zmiany niewielkie zanotowano w przypadku sieci
malych, w ktérych dominowaly systemy rodzinne. Duze sieci spoteczne obejmo-
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waly wszystkie lub wiekszo$¢ obszaréw, a zrédla wsparcia byly rozproszone
w calej sieci (P01, P02, P03, P06, P08, P09, P10). Mate sieci obejmowaly giéwnie ob-
szar rodziny, krewnych i powinowatych oraz rodzicéw dzieci z podobnymi zabu-
rzeniami, a Zrédla wsparcia zogniskowane byly w systemie rodzinnym (P04, P07)
lub innych rodzicéw (P05). Mozna przypuszczaé, ze badani od poczatku wybrali
silne Zrédta wsparcia spolecznego, oparte gléwnie na wigziach rodzinnych. Oso-
by te byly zasobami pelniac funkcje wspierajace przez dlugi okres.

45

W rok 2006
40

rok 2016
35
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20
15
10 -
5 - 1 =
0 - . [ : : : I . ]
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Wykres 2. Zakres sieci wsparcia spolecznego roku 2006 i 2016

Zrédto: Badania wlasne.

Doswiadczane wsparcie spoleczne. W badaniu z 2006 r. rozpoznano najlepiej
i najslabiej zabezpieczone funkcje wsparcia spolecznego oraz najsilniejsze i naj-
stabsze Zrédia. Polowa badanych rodzin miala zabezpieczone wszystkie rodzaje
wsparcia spolecznego w réznym zakresie (P02, P03, P06, P08, P09). Dla siedmiu
badanych rodzin najsilniejszym systemem wsparcia spolecznego byly rodziny
dzieci z podobnymi zaburzeniami, zabezpieczajac gtéwnie wsparcie informacyjne,
instrumentalne oraz emocjonalne (P01, P02, P03, P05, P06, P07). Pozostate funkcje
wsparcia byly zabezpieczone w niewielkim stopniu lub nie byly zabezpieczone.
Najsilniejsze zrédlo wsparcia spolecznego znajdowalo sie w systemie rodzinnym,
zabezpieczajac gléwnie wsparcie opiekunicze, materialne i bezwarunkowe.

Badanie prowadzone w latach 2016/2017 pokazalo, Ze silnymi Zrédtami wspa-
rcia spolecznego sa czlonkowie rodzin i przyjaciele, a w dalszej kolejnosci rodziny
dzieci z podobnymi zaburzeniami. Niepokojace jest, Ze wymienione zrédla wspar-
cia spolecznego pelnia funkcje pomocne w mniejszym zakresie, co wynika¢ moze
zkumulowania si¢ obowiazkéw i probleméw, w tym starzenia sie cztonkéw sieci.
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Osoby te zabezpieczaja gléwnie wsparcie opiekuncze, materialne, bezwarunko-
we i emocjonalne.

Ocena sieci spolecznej: Uczestnikéw badania poproszono réwniez o ocene
sieci spolecznej oraz mozliwosci wprowadzenia zmian. Badani wyrazili zadowo-
lenie ze swoich sieci spolecznych mimo ubozenia tych struktur. Siedmiu rodzicoéw
deklarowalo che¢ poprawy relacji z cztonkami sieci, wzmocnienia wiezi przez
czestsze i osobiste kontakty. Wszyscy badani uwazali, ze najpilniejsza potrzeba
jest rozbudowa sieci spolecznej przez wlaczenie oséb, ktére moga staé sie Zzrédtem
wsparcia dla ich niepelnosprawnego dziecka.

Ocena sieci wsparcia spolecznego: Badani potwierdzili, ze zmienily sie ich
oczekiwania dotyczace wsparcia spolecznego. Najmniej oczekiwane jest wsparcie
informacyjne i instrumentalne. Badani deklaruja potrzeby w zakresie wsparcia
emocjonalnego, materialnego, opiekunczego oraz bezwarunkowego. W opinii
wszystkich badanych najwazniejsze jest jednak wsparcie dorostej osoby z autyz-
mem — wsparcie indywidualne, uwzgledniajace specjalne, specyficzne potrzeby
iograniczenia. W tym przypadku chodzi gtéwnie o wsparcie opiekuncze i bezwa-
runkowe.

Zakoficzenie

Uzyskane w wyniku badan dane dotyczace probleméw rodzin sa zbiezne
z wynikami badan polskich i zagranicznych [Platos 2016; Seltzer i in. 2004, 2010;
Howlin, Moos 2012]. Powaznym problemem jest pozostawanie oséb dorostych
z ASD bez formalnego zajecia pod opieka rodzicéw. Brak form specjalistycznego
wsparcia moze zablokowac doswiadczanie samodzielnosci i niezaleznosci, a takze
pogarszac funkcjonowanie oséb z ASD zwlaszcza w sytuacji nakladania sie prob-
leméw zdrowotnych [por. Selzer i in. 2010]. Problem ten dotyczy réwniez oséb le-
piej funkcjonujacych [por. Lake i in. 2014].

Zmniejszenie sieci spolecznej badanych rodzin zbieglo sie z ukoficzeniem
szkoly przez osobe z ASD i osigganiem dorostosci. Sieci spoteczne zmniejszyly sig
gléwnie w obszarach pozarodzinnych. Jest to niepokojace, gdyz jedynie rozbudo-
wana sie¢ spoteczna pozwala na stworzenie wiekszych sieci wsparcia spoleczne-
go. Zmiany w sieci spolecznej pociggnely za soba zmiany w sieci wsparcia
spolecznego. Aktualnie ze wzgledu na ubozenie obszar6w znajdujacych si¢ w sie-
ci pozarodzinnej najwiecej oséb wspierajacych znajduje sie w systemach rodzin-
nych, a ich czlonkowie i przyjaciele pozostaja najsilniejszymi Zrédlami wsparcia
spolecznego. Wydaje sie, ze badane rodziny preferuja te systemy ze wzgledu na
taczace ich czlonkoéw silne wiezi, wieksza dostepnos¢ [por. Salomon i in., za: Sek,
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Cieslak 2004; Axer 1983]. Mozna rowniez przypuszczaé, ze jednym z powoddéw
moze by¢ brak innych systeméw wsparcia spotecznego dostosowanych do zmie-
niajacych sie potrzeb rodziny i osoby z ASD.

Otrzymywane w przeszlosci wsparcie spoteczne odpowiadato potrzebom ba-
danych rodzin spetniajac swoje funkcje [por. Sek, Cieslak 2004]. Nalezy zazna-
czy¢, ze nadal wsparcie spoteczne doswiadczane przez rodziny koncentruje sie na
potrzebach rodzicéw, co jest zjawiskiem pozytywnym, jednak badani oczekujq
wsparcia dla swojego dziecka i w tym upatruja poprawy swojej sytuacji.

Podsumowujac mozna stwierdzi¢, ze priorytetowa sprawa jest utrzymanie
istniejacych wiezi spotecznych, doswiadczanego wsparcia, a takze opracowanie
programéw pomocowych dla rodzicéw, ktérzy nadal opiekuja sie swoimi
dorostymi dzie¢mi. Odczuwana bezradnos¢ i rozczarowanie rodzicow ma swoje
zrédio m.in. w braku profesjonalnych form wsparcia spolecznego. Nalezy tez
dazy¢ do rozbudowy sieci spotecznych i poszukiwaé innych Zrédel wsparcia
rodziny. Problem zabezpieczenia osoby doroslej z ASD w sytuacji choroby lub
$mierci rodzicow napawa wiekszo$¢ badanych lekiem [por. Hovlin, Moos 2012].
Znalezienie miejsca zapewniajacego specjalistyczne ustugi, w tym specjalistyczna
opieke jest dla wielu rodzin kluczowe.
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