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Sieci spo³eczne i sieci wsparcia spo³ecznego rodzin
osób doros³ych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Zaburzenia ze spektrum autyzmu s¹ problemem, który dotyczy osoby nimi dotkniêtej, jego ro-
dziny oraz spo³eczeñstwa. S¹ przyczyn¹ niepe³nosprawnoœci, która rzutuje na wszystkie sfery
funkcjonowania cz³owieka. Osoby, u których diagnozuje siê wymienione zaburzenia doœwiad-
czaj¹ przez ca³e ¿ycie trudnoœci. Opieka i wsparcie dziecka a nastêpnie osoby doros³ej z autyz-
mem jest wyzwaniem dla rodziny. Doros³oœæ osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu mo¿e
byæ szczególnie trudnym okresem rozwoju i przyczyn¹ wielu nowych problemów. Czynnikiem,
który pomaga poradziæ sobie z sytuacj¹ trudn¹ jest obecnoœæ innych osób. Artyku³ podejmuje te-
mat sieci spo³ecznych i wsparcia spo³ecznego rodzin doros³ych osób z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu oraz zmian, jakie zachodz¹ w tych strukturach.

S³owa kluczowe: sieæ spo³eczna, wsparcie spo³eczne, doroœli z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, rodziny doros³ych 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.
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Wprowadzenie

Obowi¹zuj¹ca w Polsce klasyfikacja ICD 10 wœród ca³oœciowych zaburzeñ
rozwoju wymienia autyzm dzieciêcy, autyzm atypowy, zespó³ Retta, inne dzie-
ciêce zaburzenia dezintegracyjne, zaburzenia hiperkinetyczne z towarzysz¹cym
upoœledzeniem umys³owym i ruchami stereotypowymi, zespó³ Aspergera, inne
ca³oœciowe zaburzenia rozwojowe oraz ca³oœciowe zaburzenia rozwojowe nie-
okreœlone [Miêdzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chorób i Problemów
Zdrowotnych – X rewizja, t. I, 2008: 248]. Kategoria zaburzenia ze spektrum autyzmu
(ASD) zosta³a wprowadzona w klasyfikacji Amerykañskiego Towarzystwa Psy-
chiatrycznego DSM 5 [DSM 5, 2015: 24–28]. W klasyfikacji tej ASD obejmuje jed-
nostki: zaburzenie autystyczne, zaburzenie Aspergera, dzieciêce zaburzenie dez-
integracyjne i ca³oœciowe zaburzenia rozwojowe niezdiagnozowane inaczej
[Chojnicka, P³oski 2012]. Kryteria diagnostyczne zaburzeñ ze spektrum autyzmu
dotycz¹ dwóch obszarów: trwa³ych deficytów w komunikacji spo³ecznej i rela-
cjach spo³ecznych w wielu œrodowiskach, a tak¿e ograniczonych, powtarzaj¹cych
siê wzorców zachowañ lub aktywnoœci [DSM 5, 2015: 24–25]. Istotna ró¿nica miê-
dzy obu klasyfikacjami polega na podejœciu do autyzmu1.

Osoby doros³e z zaburzeniami ze spektrum autyzmu i ich rodziny

Problematyka autyzmu jest szybko rozwijaj¹cym siê obszarem badañ nauko-
wych. Fundacja Synapsis liczbê osób doros³ych z autyzmem i innymi ca³oœciowy-
mi zaburzeniami rozwoju w Polsce szacuje na co najmniej 10 tys. [Rymsza, Wroni-
szewski 2010: 9] Analiza danych zawartych w Systemie Informacji Oœwiatowej
wskazuje na znaczny wzrost orzeczeñ o potrzebie kszta³cenia specjalnego
w zwi¹zku z autyzmem w tym z zespo³em Aspergera [SIO 2017]. Tak wiêc rosn¹ca
liczba osób z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz ich rodzin bêdzie stanowiæ
wyzwanie dla polityki spo³ecznej w najbli¿szych latach. Zaburzenia ze spektrum
autyzmu s¹ problemem osoby, której niepe³nosprawnoœæ wynika z wystêpowa-
nia wymienianych zaburzeñ jej rodziny oraz ca³ego spo³eczeñstwa (Rymsza,
Wroniszewski 2010: 10–15). Zaburzenie to jest przyczyn¹ niepe³nosprawnoœci,
która obejmuje prawie wszystkie sfery funkcjonowania cz³owieka. Osoby z ASD
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1 W klasyfikacji DSM – 5 zaburzenie ze spektrum autyzmu jest jedn¹ wspóln¹ jednostk¹. S³owo „spe-
ktrum” odnosi siê do ró¿nic w prezentacji i nasileniu objawów. Kryteria DSM 5 pozwalaj¹ równie¿
na wydzielenie podgrup w omawianej jednostce diagnostycznej. Podgrupy te wyró¿niaj¹ siê trze-
ma poziomami nasilenia objawów oraz trzema poziomami wymaganego wsparcia [Rynkiewicz,
Kulik 2013: 42].



doœwiadczaj¹ w ci¹gu ¿ycia szeregu trudnoœci, choæ indywidualnie wymagaj¹
wsparcia o ró¿nym stopniu natê¿enia [DSM 5, 2015: 27] w zró¿nicowanych for-
mach.

Interesuj¹cym polem badañ naukowych s¹ rodziny doros³ych osób z ASD. Jak
dot¹d najwiêcej badañ skupia³o siê na funkcjonowaniu rodzin z dzieckiem.
Wœród opracowañ polskich nale¿y wymieniæ przede wszystkim prace Ewy Pisuli
[1998, 2003, 2015]. Problemy osób doros³ych oraz ich rodzin sta³y siê natomiast
przedmiotem badañ min. Fundacji Synapsis [Dorociak i in. 2010]. Interesuj¹cych
danych dostarczy³ Ogólnopolski Spis Autyzmu [P³atos 2016]. Jego twórcy ustalili,
¿e do najwa¿niejszych problemów zg³aszanych przez osoby z ASD i ich rodziców
nale¿¹: samotnoœæ wynikaj¹ca z braku kontaktów z rówieœnikami, negatywne do-
œwiadczenia w kontaktach z otoczeniem spo³ecznym, nadmierna zale¿noœæ od ro-
dziny, brak zatrudnienia, a tak¿e negatywne doœwiadczenia zwi¹zane z zatrud-
nieniem. Powa¿nym problemem jest równie¿ brak wsparcia terapeutycznego
zw³aszcza w kontekœcie wspó³wystêpowania zaburzeñ psychicznych. Rodzice
zwracaj¹ równie¿ uwagê na brak programów wsparcia opartych na zaanga¿owa-
niu rówieœniczym [ibidem]. Podobne problemy doros³ych osób z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu i ich rodzin opisuj¹ P. Howlin i P. Moos, wskazuj¹c takie kwe-
stie, jak: brak postêpów po wyjœciu z systemu szkolnego, pogorszenie funkcjono-
wania, problemy zwi¹zane ze zdrowiem psychicznym i fizycznym, zale¿noœæ od
rodziny, s³aby dostêp do specjalistycznych us³ug, brak zatrudnienia i lub proble-
my z zatrudnieniem, a w przypadku rodzin poczucie zmêczenia, silny stres,
problemy finansowe, izolacja spo³eczna brak wsparcia. Rodzice doœwiadczali lêku
zwi¹zanego z przysz³oœci¹ osoby z ASD. Obawy takie wyra¿a³o równie¿ doros³e
rodzeñstwo tych osób [2012]. Zestawienia najwa¿niejszych problemów rodzin
osób doros³ych dokona³a M. Kotlicka-Antczak [2010: 154–160], wymieniaj¹c:
– wystêpowanie behawioralnych objawów towarzysz¹cych (m.in. nadruchli-

woœæ lub spowolnienie, wybuchy z³oœci, agresja, samouszkodzenia, dziwaczne
nawyki, spaczona odpowiedŸ na bodŸce sensoryczne, kompulsje);

– wystêpowanie dodatkowych zaburzeñ psychicznych zw³aszcza afektywnych
oraz problemów somatycznych, w tym padaczki, chorób uk³adu oddechowe-
go i pokarmowego o pod³o¿u alergicznym;

– niska tolerancja spo³eczna dla zachowañ prezentowanych przez adolescentów
i osoby doros³e;

– koniecznoœæ podporz¹dkowania siê rutynowym czynnoœciom;
– trudnoœci z utrzymaniem dobrych relacji w rodzinie;
– pogorszenie sytuacji materialnej czêsto prowadz¹ce do ubóstwa;
– przeci¹¿enie obowi¹zkami wynikaj¹cymi ze sprawowania opieki;
– izolacja spo³eczna i samoizolacja rodzin.
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Mimo ¿e u czêœci osób w okresie od dzieciñstwa do doros³oœci zauwa¿a siê po-
prawê funkcjonowania we wszystkich sferach, poprawa znacz¹ca tak w zakresie
objawów, jak i funkcjonowania dotyczy zaledwie 10–15% osób [Seltzer i in. 2004].
Nale¿y podkreœliæ, ¿e problemy te odnosz¹ siê równie¿, chocia¿ w mniejszym za-
kresie, osób lepiej funkcjonuj¹cych, które zgodnie z klasyfikacj¹ DSM-5 okreœlane
s¹ jako osoby z ASD bez upoœledzenia intelektualnego [Lake i in. 2014]. Objawy zabu-
rzeñ autystycznych najczêœciej uniemo¿liwiaj¹ skuteczny postêp procesów roz-
wojowych [Seltzer i in. 2010, Kotlicka-Antczak 2010: 159], hamuj¹ proces separacji
od rodziny pochodzenia czyni¹c osobê z ASD zale¿n¹ w ci¹gu ca³ego ¿ycia [Bart-
nikowska i in. 2015: 14]. Problemy, jakich doœwiadczaj¹ rodzice, zmieniaj¹ siê
i ewoluuj¹ w czasie w zale¿noœci od etapu przystosowania siê do niepe³nospraw-
noœci cz³onka rodziny a tak¿e etapu rozwoju dziecka. Doros³oœæ jest okresem, który
stawia szczególne wyzwania osobie z ASD oraz jego rodzinie. L. Smith, J. Green-
berg i M. Mailick uwa¿aj¹, ¿e jest to okres podwy¿szonego ryzyka dla rodzin osób
z ASD zw³aszcza w sytuacji braku instytucji ukierunkowanych na ich wsparcie.
Podkreœlaj¹ jednoczeœnie wa¿n¹ rolê rodziny, która w tym okresie mo¿e doœwiad-
czaæ wielu problemów. Wskazuj¹ na potrzebê podejmowania interwencji skiero-
wanych do wszystkich jej cz³onków [2012: 732–738]. Nale¿y zaznaczyæ, ¿e opieku-
nami doros³ych osób z autyzmem, przynajmniej w okresie wczesnej doros³oœci,
najczêœciej pozostaj¹ rodzice. Wielu z nich ciesz¹cych siê dobrym zdrowiem i kon-
dycj¹ psychiczn¹ chce jak najd³u¿ej sprawowaæ opiekê nad swoim doros³ym ju¿
dzieckiem. Decyzjê t¹ nale¿y uznaæ i do³o¿yæ wszelkich starañ, aby stan ten utrzy-
maæ, oferuj¹c jednoczeœnie formy wsparcia umo¿liwiaj¹ce rodzicom odpoczynek,
a osobie niepe³nosprawnej kontakty pozarodzinne [Gielas, 2005/2006]. Powa¿-
nym problemem jest natomiast opieka nad osob¹ doros³¹ w sytuacji zwiêkszone-
go zapotrzebowania na ten rodzaj dzia³añ nie tylko w odniesieniu do osoby z au-
tyzmem, ale w sytuacji starzenia siê czy choroby opiekunów lub innych cz³onków
rodziny. Brak dzia³añ w zakresie stopniowej separacji mo¿e byæ w przysz³oœci
powodem dramatu osób z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz ich rodzin
[Krause 2010].

Analiza sytuacji psychospo³ecznej rodziców osób z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu wskazuje, ¿e rodziny te bardzo czêsto doœwiadczaj¹ sytuacji trudnych.
Czynnikiem, który pozwala poradziæ sobie z licznymi problemami, jest obecnoœæ
i pomoc innych ludzi. Osoby te poprzez fakt istnienia wiêzi mog¹ pe³niæ funkcje
pomocne wobec osób znajduj¹cych siê w trudnej sytuacji. Wchodz¹ one w sk³ad
sieci spo³ecznych tworz¹c systemy oparcia.
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Sieci spo³eczne i sieci wsparcia spo³ecznego

A. Axer przez sieæ spo³eczn¹ osoby centralnej rozumie ogó³ ludzi, z którymi
aktualnie osoba ta pozostaje w kontaktach, a tak¿e powi¹zania miêdzy nimi [Axer
1983: 216]. Sieæ spo³eczna jednostki lub grupy [Stelmaszuk 1996: 111] stanowi struk-
turê, która umo¿liwia formu³owanie potrzeb oraz reagowanie na nie a tak¿e do-
œwiadczanie wsparcia spo³ecznego [ibidem: 108]. Jednak bycie cz³onkiem sieci nie
jest równoznaczne z doœwiadczaniem wsparcia. Sieæ spo³eczna mo¿e byæ Ÿród³em
oparcia w sytuacjach trudnych, mo¿e równie¿ zaburzaæ funkcjonowanie podmio-
tu, lub wywieraæ nañ destrukcyjny wp³yw. Dlatego te¿ S. Kawula proponuje, aby
pojêcie wsparcia spo³ecznego zawiera³o tylko pozytywne relacje zachodz¹ce
w œrodowisku i sieci spo³ecznej jednostek lub grup [2001: 130]. H. Sêk i R. Cieœlak
rozpatruj¹ wsparcie spo³eczne w wymiarze strukturalnym i funkcjonalnym [2004:
14–18]. Wsparcie spo³eczne strukturalne to obiektywnie istniej¹ce i dostêpne sieci
spo³eczne, które wyró¿niaj¹ siê od innych sieci tym, ¿e poprzez fakt istnienia wiê-
zi, przynale¿noœci kontaktów spo³ecznych pe³ni¹ funkcje pomocne wobec osób
znajduj¹cych siê w sytuacji trudnej. W ujêciu funkcjonalnym to rodzaj interakcji
spo³ecznej, która zostaje podjêta przez jednego lub obu uczestników tej interakcji
w sytuacji trudnej, problemowej, stresowej. W trakcie tej interakcji zachodzi wy-
miana emocji, informacji, dóbr materialnych. W zale¿noœci od tego co jest treœci¹
wymiany, kategoryzowane s¹ rodzaje wsparcia spo³ecznego [Sêk, Cieœlak 2004: 18]:
– wsparcie emocjonalne – polegaj¹ce na przekazywaniu emocji podtrzymu-

j¹cych, których celem jest stworzenie poczucia bezpieczeñstwa, opieki, przy-
nale¿noœci do grupy, podwy¿szenie samooceny, wzbudzenie wiary i nadziei;

– wsparcie informacyjne – to udzielanie cz³owiekowi takich informacji, które
mog¹ pomóc w rozwi¹zaniu problemu;

– wsparcie instrumentalne – jest dostarczaniem pomocy w rozwi¹zywaniu za-
dañ ¿yciowych, np. jako instrukta¿ lub modelowanie skutecznych zachowañ
zaradczych;

– wsparcie materialne – jest œwiadczeniem pomocy rzeczowej i finansowej lub
dzia³aniem którego celem jest poprawa sytuacji materialnej osób;

– wsparcie duchowe – zapotrzebowanie na ten rodzaj wsparcia pojawia siê
w krytycznych sytuacjach, np. œmieræ bliskiej osoby, ciê¿ka choroba.
S. Solomon, E. Smith, L. Robins i in. wymieniaj¹ naturalne (spontaniczne)

Ÿród³a wsparcia oraz instytucjonalne i profesjonalne. Podaj¹ jednoczeœnie, ¿e na-
turalne sieci wsparcia dzia³aj¹ skuteczniej, poniewa¿ s¹ ³atwiej dostêpne, nie styg-
matyzuj¹ i nie s¹ zwi¹zane z kosztami. Natomiast dzia³anie instytucjonalnych
i pozainstytucjonalnych Ÿróde³ wsparcia mo¿e podlegaæ komplikacjom [za: Sêk,
Cieœlak 2004: 17]. A. Axer wœród naturalnych systemów oparcia wymienia wszystkie
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osoby z najbli¿szego otoczenia: rodzinê, krewnych, znajomych, s¹siadów i okre-
œla je mianem pierwotnych systemów oparcia. System ten jest najbardziej
trwa³ym i niezawodnym Ÿród³em oparcia spo³ecznego dla rodziny. Krewni s¹
cennym Ÿród³em wsparcia w sytuacjach nag³ych, kryzysach oraz w sytuacjach
wymagaj¹cych trwa³ego zaanga¿owania, np. w opiece nad dzieckiem czy chorym
cz³onkiem rodziny. S¹siedzi zaœ s¹ pomocni w codziennych sprawach. Si³a
zwi¹zków przyjacielskich le¿y natomiast w mo¿liwoœci swobodnego wyboru
[Axer 1983: 207–208].

Wsparcie spo³eczne nabiera szczególnego znaczenia w odniesieniu do osób,
które doœwiadczaj¹ niepe³nosprawnoœci dziecka. Otrzymywane przez rodziców
wsparcie spo³eczne zosta³o okreœlone jako czynnik krytyczny, poniewa¿ zmniej-
sza negatywne skutki psychologiczne wychowania dziecka z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu oraz innymi niepe³nosprawnoœciami. Szczególnie wa¿ne oka-
za³o siê byæ wsparcie nieformalne dostarczane przez rodzinê i przyjació³, gdy¿
zmniejsza stres matek dzieci z ASD [za: Ekas i in. 2010].

Metodologia i materia³ badañ

Sieæ spo³eczna jest struktur¹, która podlega zmianom, umo¿liwiaj¹c cz³on-
kom sieci reagowanie na zmieniaj¹ce siê potrzeby i doœwiadczanie wsparcia
spo³ecznego. Celem niniejszego opracowania by³a analiza sieci spo³ecznych i sieci
wsparcia spo³ecznego rodzin osób doros³ych z zaburzeniami ze spektrum autyz-
mu, a tak¿e charakterystyka zmian, jakie zasz³y w obu strukturach po okresie
10 lat od pierwszego badania2. Problemy badawcze zosta³y zawarte w pytaniach:
Jakich problemów doœwiadczaj¹ rodziny doros³ych osób z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu? Jak przedstawiaj¹ siê sieci spo³eczne i sieci wsparcia spo³ecznego
rodzin doros³ych osób z zaburzeniami ze spektrum autyzmu? Jakie zmiany zasz³y
w obu strukturach?

Badaniami objêto 10 rodzin (11 rodziców, w tym 9 matek i jedna para ma³¿eñ-
ska) z terenu Katowic, Chorzowa, Rudy Œl¹skiej, Zabrza i Gliwic. W badaniach za-
stosowano metodê indywidualnych przypadków przy wykorzystaniu techniki
wywiadu i analizy dokumentów. Z badanymi przeprowadzono wywiad, który
sk³ada³ siê z trzech czêœci. Pierwsza czêœæ mia³a na celu identyfikacjê problemów
zwi¹zanych z funkcjonowaniem doros³ej osoby z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu oraz doœwiadczanych przez rodziny problemów. Druga czêœæ wywiadu
mia³a na celu rozpoznanie sieci spo³ecznej i sieci wsparcia spo³ecznego. Czêœæ
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2 Przedstawione w artykule badania s¹ czêœci¹ projektu dotycz¹cego rodzin doros³ych osób z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu.



trzecia wywiadu sk³ada³a siê z pytañ otwartych i mia³a na celu zebranie opinii ba-
danych na temat sieci spo³ecznych oraz mo¿liwoœci i potrzeb wprowadzenia
zmian. Po zebraniu i analizie zgromadzonego materia³u dokonano porównania
wyników badañ z materia³em zgromadzonym w 2006 r.

Narzêdzie wykorzystane do oceny sieci spo³ecznej i sieci wsparcia spo³eczne-
go powsta³o na podstawie kwestionariusza wywiadu Ocena Otoczenia i Oparcia
Spo³ecznego (OOiOS) opracowanego przez Z. Bizonia i jego wspó³pracowników
[Bizoñ i in. 2001: 617–634]. Autorzy podaj¹, ¿e narzêdzie to powsta³o na podstawie
doœwiadczeñ klinicznych i mo¿e byæ stosowane w badaniach o charakterze po-
znawczym w ró¿nych grupach ludzi [Bizoñ i in. 2001: 627]. Narzêdzie s³u¿y do
gromadzenia danych o osobach, które spe³niaj¹ funkcje podtrzymuj¹ce wobec
osoby badanej oraz do opracowania charakterystycznych w³aœciwoœci systemu
oparcia. W pracy zastosowano narzêdzie pod nazw¹ Ocena sieci spo³ecznej i sieci
wsparcia spo³ecznego. W trakcie badania osoby wype³nia³y Mapê sieci spo³ecznej i sieci
wsparcia spo³ecznego, bêd¹c¹ graficznym zapisem omawianych struktur. Na Mapie
wyodrêbniono obszar rodzinny: najbli¿sza rodzina, krewni i powinowaci oraz ob-
szar pozarodzinny obejmuj¹cy s¹siadów, znajomych, rodziny dzieci z podobny-
mi zaburzeniami, osoby zwi¹zane z leczeniem, osoby zwi¹zane z edukacj¹ i in-
nych znacz¹cych.

Zgromadzony w trakcie badañ materia³ badawczy pozwoli³ dokonaæ charak-
terystyki sieci spo³ecznych i sieci wsparcia spo³ecznego w okreœlonym zakresie.
Analizie poddano nastêpuj¹ce wskaŸniki:

W zakresie w³aœciwoœci sieci spo³ecznych i sieci wsparcia spo³ecznego:
– zakres sieci: liczba osób, z którymi jednostka utrzymuje kontakt; obszary pe³ne

i puste; najmniejsze i najwiêksze pod wzglêdem zagêszczenia,
– zakres sieci rodzinnej i pozarodzinnej,
– wiek sieci – czas kontaktów utrzymywanych z osobami w sieci,
– zakres sieci wsparcia spo³ecznego – ogólna liczba Ÿróde³ wsparcia spo³ecznego,
– aktywnoœæ sieci wsparcia spo³ecznego – rodzaj i czêstotliwoœæ kontaktów,
– zakres wsparcia spo³ecznego – doœwiadczane rodzaje wsparcia spo³ecznego,
– stopieñ zabezpieczenia danej funkcji – najlepiej i najs³abiej zabezpieczona fun-

kcja wsparcia spo³ecznego,
– najsilniejsze systemy wsparcia spo³ecznego i najsilniejsze Ÿród³a wsparcia

spo³ecznego.
W badaniu skupiono siê wy³¹cznie na wsparciu otrzymywanym. W bada-

niach uwzglêdniono wsparcie informacyjne, materialne, emocjonalne, instru-
mentalne, opiekuñcze polegaj¹ce na zastêpowaniu rodziców w opiece i bezwa-
runkowe. Zgromadzony materia³ badawczy poddano analizie jakoœciowej3.
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3 Zdaniem twórców narzêdzia OOiOS parametry psychometryczne kwestionariusza nie s¹ zadowa-
laj¹ce, dlatego zaleca siê prowadzenie analiz jakoœciowych.



Wyniki badañ w³asnych

Tabela1. Osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w badanych rodzinach

Lp. P³eæ Wiek Diagnoza Obecne zajêcie formalne

P01 K 31 autyzm dzienny dom pobytu

P02 K 26 zespó³ Aspergera bez zajêcia, pod opiek¹ matki

P03 M 23
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

uczêszcza do szko³y

P04

M 29
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

uczestnik zajêæ œwietlicowych

M 26
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

uczestnik zajêæ œwietlicowych

P05 M 30 zespó³ Aspergera bez zajêcia, pod opiek¹ matki

P06 K 27
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

œrodowiskowy dom pomocy –
6 godzin dziennie

P07 M 26
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

bez zajêcia, pod opiek¹ matki

P08
K 27

autyzm atypowy uczestniczy w zajêciach
terapeutycznych

M 24 zespó³ Aspergera bez zajêcia, pod opiek¹ matki

P09 M 27
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

dom dziennego pobytu – 2 razy
w tygodniu

P10 K 24
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

uczêszcza do szko³y

�ród³o: Badania w³asne.

W przesz³oœci osoby z ASD uczêszcza³y do przedszkoli, szkó³ podstawowych,
specjalnych lub integracyjnych. W jednym przypadku œcie¿ka edukacyjna oparta
by³a na szkolnictwie masowym z dominacj¹ nauczania indywidualnego. Osoby te
korzysta³y równie¿ z ró¿nych form wsparcia, np. terapii oraz turnusów rehabili-
tacyjnych. Uwagê zwracaj¹ osoby z diagnoz¹ zespo³u Aspergera, które mimo lep-
szego funkcjonowania pozostaj¹ w domach. Zdaniem rodziców powodem jest
brak miejsc pracy, placówek zapewniaj¹cych atrakcyjne zajêcia oraz okresowe lub
sta³e wsparcie terapeutyczne.

Problemy osób doros³ych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Badani ro-
dzice wymienili nastêpuj¹ce problemy: przejœciowy wzrost czêstoœci wystêpowa-
nia i intensywnoœci zachowañ trudnych, w tym agresywnych i autoagresywnych
(P01, P06, P09, P08), spowolnienie (P06, P01), obni¿enie poziomu umiejêtnoœci
zdobytych w szkole (P02, P09), wystêpowanie innych schorzeñ (P04, P02), czêst-
sze wystêpowanie zachowañ autostymulacyjnych (P02), koniecznoœæ w³¹czenia
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leczenia farmakologicznego (P01, P04, P07, P08, P09). Powa¿nym problemem jest
równie¿ brak kontaktów z rówieœnikami i wynikaj¹ca z tego powodu izolacja
spo³eczna (P02, P04, P08). Natomiast problemy dotycz¹ce rodziny, w tym opieku-
nów, to przede wszystkim: przeci¹¿enie opiek¹, wzrost zapotrzebowania na
dzia³ania opiekuñcze (wynikaj¹cy ze starzenia siê cz³onków rodziny) (P01-P-10),
zmêczenie wynikaj¹ce ze sta³ej obecnoœci dziecka, brak opieki doraŸnej i asysten-
tów (P02, P04, P07, P09, P05) problemy ze zrozumieniem potrzeb doros³ego ju¿
dziecka (P06, P09). Ten aspekt jest dla rodziców szczególnie frustruj¹cy:

„bardzo bojê siê sytuacji, gdy córka krzyczy, wiem ¿e coœ jej jest, coœ siê z³ego dzieje ale nie wiem co, i
zaczynam szukaæ przyczyny, kilka razy by³yœmy w szpitalu, gdyby chocia¿ pokaza³a o co chodzi...”.

W dalszej kolejnoœci badani zg³aszali problemy zdrowotne (obni¿enie nastro-
ju, stany depresyjne, lêk o przysz³oœæ (P01-P10), zmêczenie i zniechêcenie
zwi¹zane z poszukiwaniem i zapewnieniem pomocy dziecku (P02, P04, P05, P07,
P08, P090), doœwiadczanie poczucia bezradnoœci (P02, P05, P08) oraz obci¹¿enie
finansowe (P01-P10).

Uwagê zwraca doznawanie poczucia bezradnoœci przez rodziców osób do-
ros³ych z diagnoz¹ zespo³u Aspergera. Wydaje siê, ¿e oczekiwania rodziców by³y
znacznie wy¿sze ni¿ realne mo¿liwoœci dziecka.

P02: „córka skoñczy³a liceum, zna jêzyk angielski, myœla³am, ¿e mo¿e pracowaæ ale wszystko
zniszczy³a choroba”;

P05: „nie ma pracy dla takich osób, nie ma miejsc pobytu, gdzie mo¿na robiæ coœ zgodnego z zain-
teresowaniami, syn nie chce chodziæ na warsztaty, to nie jest dla niego...”;

P08: „nie wiem, co syn mia³by robiæ na warsztatach, on tego nie lubi, nie chce tam chodziæ, wiele
rzeczy go denerwuje, wiele osób Ÿle na niego wp³ywa…”.

Charakterystyka sieci spo³ecznych. We wszystkich przypadkach sieæ
spo³eczna ukszta³towa³a siê w okresie dzieciñstwa osoby z zaburzeniami, ze spe-
ktrum autyzmu i przez wiele lat zmienia³a siê w niewielkim stopniu. Najwiêksze
zmiany zasz³y w okresie diagnozowania, wyboru terapii oraz placówki edukacyj-
nej. Okres szkolny by³ dla wiêkszoœci badanych czasem stabilizacji i niewielkich
przeobra¿eñ w sieciach spo³ecznych. Kolejny moment intensywnych zmian to
okres zakoñczenia edukacji. W przypadku siedmiu rodzin w tym okresie sieæ
spo³eczna zubo¿a³a o osoby zwi¹zane z edukacj¹ oraz rodziców dzieci z podobny-
mi zaburzeniami. Zmiany te rodzice komentowali w nastêpuj¹cy sposób:

P06: „ja ju¿ trochê odpuœci³am, wyluzowa³am, wiêcej skupiam siê na naszej rodzinie”;

P03: „ka¿dy musi znaleŸæ swoj¹ drogê, syn uwielbia podró¿owaæ, wiêc mu to zapewniamy”,
„muszê zapewniæ synowi kontakty z innymi ludŸmi, zdrowymi, on wtedy lepiej siê zachowuje
a z innymi autystykami zaczyna te swoje rytua³y i gus³a (tak to nazwaliœmy)”;

P09: „nie mam czasu na spotkania w stowarzyszeniu, nic ju¿ nam nie oferuj¹”;
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P01: „czasem spotykam siê z ludŸmi ze stowarzyszenia, ale teraz ¿yjemy spokojniej, kupi³am
dzia³kê, ¿eby córka mia³a swoje miejsce”.

Zakres sieci spo³ecznych i sieci wsparcia spo³ecznego. Sieæ spo³eczna bada-
nych rodzin liczy³a œrednio 28,3 osób, obecnie 18,5 (przedzia³ odpowiednio 9–43
i 8–26). Aktualnie we wszystkich przypadkach obszary pe³ne to obszary rodzinne,
a obszary puste w wiêkszoœci przypadków to obszar zwi¹zany z edukacj¹/rehabi-
litacj¹/prac¹. Sieæ wsparcia spo³ecznego liczy³a œrednio 15,6 osób, a obecnie
9,2 (przedzia³ odpowiednio 2–39 i 2–16). Szczegó³owe zestawienie liczbowe do-
tycz¹ce sieci spo³ecznych i sieci wsparcia spo³ecznego przedstawia tabela 2.

Wiek sieci. Miêdzy cz³onkami sieci dominuj¹ kontakty wieloletnie osobiste,
telefoniczne lub za poœrednictwem Internetu. Kontakty osobiste nie s¹ ju¿ tak
utrudnione ze wzglêdu na posiadanie w³asnego œrodka transportu.

Zmiany w sieciach spo³ecznych i sieciach wsparcia spo³ecznego. Zmiany
w zakresach (wielkoœci) obu struktur dla wszystkich przypadków przedstawione
zosta³y na poni¿szych wykresach.

We wszystkich badanych przypadkach uwagê zwraca ubo¿enie sieci spo³ecz-
nej (wykres 1) i sieci wsparcia spo³ecznego (wykres 2), przy czym najwiêksze
zmiany zasz³y w przypadku pierwotnie du¿ych sieci spo³ecznych i du¿ych sieci
wsparcia spo³ecznego. Zmiany niewielkie zanotowano w przypadku sieci
ma³ych, w których dominowa³y systemy rodzinne. Du¿e sieci spo³eczne obejmo-
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Wykres 1. Zakres sieci spo³ecznej w roku 2006 i 2016

�ród³o: Badania w³asne.



wa³y wszystkie lub wiêkszoœæ obszarów, a Ÿród³a wsparcia by³y rozproszone
w ca³ej sieci (P01, P02, P03, P06, P08, P09, P10). Ma³e sieci obejmowa³y g³ównie ob-
szar rodziny, krewnych i powinowatych oraz rodziców dzieci z podobnymi zabu-
rzeniami, a Ÿród³a wsparcia zogniskowane by³y w systemie rodzinnym (P04, P07)
lub innych rodziców (P05). Mo¿na przypuszczaæ, ¿e badani od pocz¹tku wybrali
silne Ÿród³a wsparcia spo³ecznego, oparte g³ównie na wiêziach rodzinnych. Oso-
by te by³y zasobami pe³ni¹c funkcje wspieraj¹ce przez d³ugi okres.

Doœwiadczane wsparcie spo³eczne. W badaniu z 2006 r. rozpoznano najlepiej
i najs³abiej zabezpieczone funkcje wsparcia spo³ecznego oraz najsilniejsze i naj-
s³absze Ÿród³a. Po³owa badanych rodzin mia³a zabezpieczone wszystkie rodzaje
wsparcia spo³ecznego w ró¿nym zakresie (P02, P03, P06, P08, P09). Dla siedmiu
badanych rodzin najsilniejszym systemem wsparcia spo³ecznego by³y rodziny
dzieci z podobnymi zaburzeniami, zabezpieczaj¹c g³ównie wsparcie informacyjne,
instrumentalne oraz emocjonalne (P01, P02, P03, P05, P06, P07). Pozosta³e funkcje
wsparcia by³y zabezpieczone w niewielkim stopniu lub nie by³y zabezpieczone.
Najsilniejsze Ÿród³o wsparcia spo³ecznego znajdowa³o siê w systemie rodzinnym,
zabezpieczaj¹c g³ównie wsparcie opiekuñcze, materialne i bezwarunkowe.

Badanie prowadzone w latach 2016/2017 pokaza³o, ¿e silnymi Ÿród³ami wspa-
rcia spo³ecznego s¹ cz³onkowie rodzin i przyjaciele, a w dalszej kolejnoœci rodziny
dzieci z podobnymi zaburzeniami. Niepokoj¹ce jest, ¿e wymienione Ÿród³a wspar-
cia spo³ecznego pe³ni¹ funkcje pomocne w mniejszym zakresie, co wynikaæ mo¿e
z kumulowania siê obowi¹zków i problemów, w tym starzenia siê cz³onków sieci.
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Wykres 2. Zakres sieci wsparcia spo³ecznego roku 2006 i 2016

�ród³o: Badania w³asne.



Ta
be

la
2.

Si
ec

is
p

o³
ec

zn
e

is
ie

ci
w

sp
ar

ci
a

sp
o³

ec
zn

eg
o

–
ze

st
aw

ie
n

ie
lic

zb
ow

e

Pr
zy

p
ad

ki
P0

1
P0

2
P0

3
P0

4
P0

5
P0

6
P0

7
P0

8
P0

9
P1

0

R
ok

ba
d

an
ia

20
06

20
16

20
06

20
16

20
06

20
16

20
06

20
16

20
06

20
16

20
06

20
16

20
06

20
16

20
06

20
16

20
06

20
16

20
06

20
16

O
bs

za
ry

N
aj

bl
i¿

sz
a

ro
d

zi
n

a
2(

2)
*

3(
3)

2(
2)

3(
2)

1(
1)

1(
1)

3(
3)

2(
2)

2(
1)

2(
1)

4(
4)

4(
2)

2(
2)

2(
2)

1(
1)

1(
1)

12
(3

)
12

(4
)

5(
3)

3(
2)

K
re

w
n

ii
p

ow
in

ow
ac

i
10

(5
)

9(
5)

10
(1

0)
8(

8)
8(

4)
8(

4)
-(

-)
-(

-)
8(

-)
8(

-)
6(

-)
6(

-)
-(

-)
-(

-)
5(

2)
4(

2)
2(

1)
2(

1)
-(

-)
-(

-)

S¹
si

ed
zi

-(
-)

-(
-)

2(
-)

2(
-)

2(
-)

2(
-)

2(
2)

2(
2)

2(
-)

2(
-)

2(
-)

2(
-)

-(
-)

-(
-)

2(
-)

2(
-)

2(
2)

2(
2)

2(
-)

2(
-)

Z
n

aj
om

i
10

(-
)

3(
-)

9(
9)

3(
2)

4(
4)

3(
3)

3(
-)

3(
-)

-(
-)

-(
-)

4(
-)

2(
-)

2(
-)

2(
-)

2(
2)

2(
2)

2(
2)

2(
2)

6(
4)

6(
3)

R
od

zi
n

y
os

ób
z

p
od

ob
-

n
ym

iz
ab

u
rz

en
ia

m
i

9(
1)

3(
1)

5(
5)

-(
-)

5(
5)

2(
2)

3(
-)

3(
-)

4(
4)

4(
4)

11
(1

1)
5(

5)
3(

-)
3(

-)
3(

3)
2(

2)
5(

5)
5(

5)
6(

6)
2(

2)

O
so

by
zw

i¹
za

n
e

z
le

cz
en

ie
m

3(
1)

2(
1)

4(
3)

2(
-)

2(
-)

1(
-)

1(
-)

1(
-)

2(
-)

1(
-)

2(
-)

-(
-)

-(
-)

-(
-)

3(
2)

1(
1)

2(
1)

1(
-)

2(
-)

1(
-)

O
so

by
zw

i¹
za

n
e

z
ed

u
-

ka
cj

¹/
pr

ac
¹/

re
ha

bi
lit

ac
j¹

7(
3)

-(
-)

7(
7)

-(
-)

5(
1)

1(
1)

2(
-)

2(
-)

1(
-)

1(
-)

5(
3)

2(
2)

1(
-)

1(
-)

8(
5)

2(
2)

3(
3)

2(
2)

5(
-)

5(
1)

In
n

iz
n

ac
z¹

cy
2(

-)
1(

-)
3(

3)
-(

-)
-(

-)
-(

-)
3(

2)
3(

2)
-(

-)
-(

-)
5(

5)
1(

1)
1(

-)
1(

-)
2(

-)
1(

-)
-(

-)
-(

-)
7(

4)
5(

2)

R
az

em

Z
ak

re
s

si
ec

is
p

o³
ec

zn
ej

43
21

42
18

27
18

17
16

19
18

39
22

9
8

26
15

28
26

33
24

Z
ak

re
s

si
ec

ir
od

zi
n

n
ej

12
(1

0)
12

(8
)

12
(1

2)
11

(1
0)

9(
5)

9(
5)

3(
3)

2(
2)

10
(1

)
10

(1
)

10
(4

)
10

(2
)

2(
2)

2(
2)

6(
3)

5(
3)

14
(4

)
14

(5
)

5(
3)

3(
2)

Z
ak

re
s

w
sp

ar
ci

a
sp

o³
ec

zn
eg

o
12

10
39

12
19

11
7

6
5

5
23

10
2

2
15

10
17

16
17

10

L
ic

zb
a

ob
sz

ar
ów

be
z

Ÿr
ód

e³
w

sp
ar

ci
a

sp
o³

ec
zn

eg
o

3
4

1
5

3
3

5
5

6
6

4
4

7
7

2
2

1
2

4
3

*
L

ic
zb

a
w

n
aw

ia
si

e
oz

n
ac

za
lic

zb
ê

os
ób

p
e³

n
i¹

cy
ch

fu
n

kc
je

w
sp

ie
ra

j¹
ce

�
ró

d
³o

:B
ad

an
ia

w
³a

sn
e.



Osoby te zabezpieczaj¹ g³ównie wsparcie opiekuñcze, materialne, bezwarunko-
we i emocjonalne.

Ocena sieci spo³ecznej: Uczestników badania poproszono równie¿ o ocenê
sieci spo³ecznej oraz mo¿liwoœci wprowadzenia zmian. Badani wyrazili zadowo-
lenie ze swoich sieci spo³ecznych mimo ubo¿enia tych struktur. Siedmiu rodziców
deklarowa³o chêæ poprawy relacji z cz³onkami sieci, wzmocnienia wiêzi przez
czêstsze i osobiste kontakty. Wszyscy badani uwa¿ali, ¿e najpilniejsz¹ potrzeb¹
jest rozbudowa sieci spo³ecznej przez w³¹czenie osób, które mog¹ staæ siê Ÿród³em
wsparcia dla ich niepe³nosprawnego dziecka.

Ocena sieci wsparcia spo³ecznego: Badani potwierdzili, ¿e zmieni³y siê ich
oczekiwania dotycz¹ce wsparcia spo³ecznego. Najmniej oczekiwane jest wsparcie
informacyjne i instrumentalne. Badani deklaruj¹ potrzeby w zakresie wsparcia
emocjonalnego, materialnego, opiekuñczego oraz bezwarunkowego. W opinii
wszystkich badanych najwa¿niejsze jest jednak wsparcie doros³ej osoby z autyz-
mem – wsparcie indywidualne, uwzglêdniaj¹ce specjalne, specyficzne potrzeby
i ograniczenia. W tym przypadku chodzi g³ównie o wsparcie opiekuñcze i bezwa-
runkowe.

Zakoñczenie

Uzyskane w wyniku badañ dane dotycz¹ce problemów rodzin s¹ zbie¿ne
z wynikami badañ polskich i zagranicznych [P³atos 2016; Seltzer i in. 2004, 2010;
Howlin, Moos 2012]. Powa¿nym problemem jest pozostawanie osób doros³ych
z ASD bez formalnego zajêcia pod opiek¹ rodziców. Brak form specjalistycznego
wsparcia mo¿e zablokowaæ doœwiadczanie samodzielnoœci i niezale¿noœci, a tak¿e
pogarszaæ funkcjonowanie osób z ASD zw³aszcza w sytuacji nak³adania siê prob-
lemów zdrowotnych [por. Selzer i in. 2010]. Problem ten dotyczy równie¿ osób le-
piej funkcjonuj¹cych [por. Lake i in. 2014].

Zmniejszenie sieci spo³ecznej badanych rodzin zbieg³o siê z ukoñczeniem
szko³y przez osobê z ASD i osi¹ganiem doros³oœci. Sieci spo³eczne zmniejszy³y siê
g³ównie w obszarach pozarodzinnych. Jest to niepokoj¹ce, gdy¿ jedynie rozbudo-
wana sieæ spo³eczna pozwala na stworzenie wiêkszych sieci wsparcia spo³eczne-
go. Zmiany w sieci spo³ecznej poci¹gnê³y za sob¹ zmiany w sieci wsparcia
spo³ecznego. Aktualnie ze wzglêdu na ubo¿enie obszarów znajduj¹cych siê w sie-
ci pozarodzinnej najwiêcej osób wspieraj¹cych znajduje siê w systemach rodzin-
nych, a ich cz³onkowie i przyjaciele pozostaj¹ najsilniejszymi Ÿród³ami wsparcia
spo³ecznego. Wydaje siê, ¿e badane rodziny preferuj¹ te systemy ze wzglêdu na
³¹cz¹ce ich cz³onków silne wiêzi, wiêksz¹ dostêpnoœæ [por. Salomon i in., za: Sêk,
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Cieœlak 2004; Axer 1983]. Mo¿na równie¿ przypuszczaæ, ¿e jednym z powodów
mo¿e byæ brak innych systemów wsparcia spo³ecznego dostosowanych do zmie-
niaj¹cych siê potrzeb rodziny i osoby z ASD.

Otrzymywane w przesz³oœci wsparcie spo³eczne odpowiada³o potrzebom ba-
danych rodzin spe³niaj¹c swoje funkcje [por. Sêk, Cieœlak 2004]. Nale¿y zazna-
czyæ, ¿e nadal wsparcie spo³eczne doœwiadczane przez rodziny koncentruje siê na
potrzebach rodziców, co jest zjawiskiem pozytywnym, jednak badani oczekuj¹
wsparcia dla swojego dziecka i w tym upatruj¹ poprawy swojej sytuacji.

Podsumowuj¹c mo¿na stwierdziæ, ¿e priorytetow¹ spraw¹ jest utrzymanie
istniej¹cych wiêzi spo³ecznych, doœwiadczanego wsparcia, a tak¿e opracowanie
programów pomocowych dla rodziców, którzy nadal opiekuj¹ siê swoimi
doros³ymi dzieæmi. Odczuwana bezradnoœæ i rozczarowanie rodziców ma swoje
Ÿród³o m.in. w braku profesjonalnych form wsparcia spo³ecznego. Nale¿y te¿
d¹¿yæ do rozbudowy sieci spo³ecznych i poszukiwaæ innych Ÿróde³ wsparcia
rodziny. Problem zabezpieczenia osoby doros³ej z ASD w sytuacji choroby lub
œmierci rodziców napawa wiêkszoœæ badanych lêkiem [por. Hovlin, Moos 2012].
Znalezienie miejsca zapewniaj¹cego specjalistyczne us³ugi, w tym specjalistyczn¹
opiekê jest dla wielu rodzin kluczowe.
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