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wJakosé Zycia rodzicow dzieci z autyzmem”

Obecnie istnieje wiele opracowan empirycznych obrazujacych stan fizyczny
i psychiczny rodzicow dziecka z autyzmem, ktéorych wyniki nie napawaja niestety
optymizmem. Sposrod nich na uwage zastuguja rezultaty badan dotyczace jakosci zycia
rodzicow dzieci z autyzmem przygotowane przez zespot Instytutu Fizjoterapii Uniwersytetu
Rzeszowskiego. Celem badan bylo wykazanie w jakim stopniu wystepujacy u dziecka autyzm
wpltywa na codzienne funkcjonowanie najblizszej rodziny oraz odpowiedz czy pomoc
1 dziatania terapeutyczne sg potrzebne tylko dzieciom autystycznym, czy rdéwniez
ich rodzicom ?. Badania przeprowadzone zostaty w dwodch kolejnych latach - 2011 i 2012
roku, na probie 70 rodzicéw dzieci z autyzmem (grupa A). Oparte byly na kwestionariuszu
SF-36, zawierajacym 11 pytan, ktérego celem bylo okreslenie jakoSci zycia rodzicow,
tj. zdrowie ogodlne, sprawno$¢ fizyczna, ograniczenia zwigzane z funkcjonowaniem
fizycznym, zdrowie psychiczne, ograniczenia zwigzane z funkcjonowaniem psychicznym,
energia 1 witalno$¢, odczuwanie bolu, aktywnos$¢ spoteczna. Autorzy uwzglednili réwniez
grupe kontrolng, ktorg stanowito 70 rodzicow, dzieci rozwijajacych si¢ prawidiowo (grupa B).

W ponizszej tabeli zaprezentowano wyniki porownawcze samooceny ogolnego stanu
zdrowia w grupie rodzicow dzieci z autyzmem (grupa A) oraz w grupie rodzicéw dzieci

petnosprawnych (grupa B).

Samoocena Rodzice dzieci Rodzice dzieci zdrowych Ogolem
stanu zdrowia autystycznych (grupa B) (taczna liczba oséb)
(grupa A)
Doskonale 2,86% 2,86% 4
Bardzo dobrze 17,14% 40% 40
Dobrze 40% 32,86% 51
Zadowalajaco 25,71% 18,57% 31
Niezadowalajaco 14,29% 5,71% 14
Ogotem 100% 100% 140

Z powyzszego zestawienia wynika, iz rodzice dzieci z autyzmem duzo gorzej oceniajg
swoje zdrowie ogdlne, w przeciwienstwie do rodzicow dzieci rozwijajacych sie prawidtowo

(40 % rodzicow dzieci z autyzmem okreslito je jako dobre, natomiast tyle samo, tj. 40%




rodzicow dzieci bez zaburzen autystycznych okreslito je jako bardzo dobre). Badanie w tej
cze$ci wykazato, iz zdecydowana wigkszo§¢ rodzicow, gdyz az 62% nie zaobserwowalo
znaczacej roéznicy swojego ogdlnego stanu zdrowia z latami poprzednimi. Poprawe swojego
zdrowia ogo6lnego w ostatnim czasie czgsciej jednak byli w stanie stwierdzi¢ rodzice dzieci
bez zaburzen autystycznych. W tym miejscu warto roéwniez wskazac, iz rodzice dzieci
z autyzmem w poréwnaniu do rodzicow dzieci ,,zdrowych” czesciej zgtaszali koniecznosé
skrocenia swojego czasu pracy z powodu niezadowalajacego stanu zdrowia fizycznego. Dane

na ten temat przedstawiono w ponizszej tabeli.

Koniecznos$¢ Rodzice dzieci Rodzice dzieci Ogoélem
skrocenia czasu pracy autystycznych zdrowych (laczna liczba osob)
Z powodu stanu (grypa A) (grupa B)
zdrowia
Nie 72,86% 87,14% 112
Tak 27,14% 12,86% 28
Ogodtem 100% 100% 140

Innym wskaznikiem potwierdzajacym gorszy stan zdrowia rodzicow dzieci
z autyzmem, w porownaniu do rodzicow dzieci ,,zdrowych”, byta ich sprawno$¢ psychiczna.
Podczas wypeliania kwestionariusza rodzice byli pytani miedzy innymi o stany lekowe,
smutku oraz zatamania, wynikajace z powodu statej opieki nad dzieckiem z autyzmem
w ostatnim miesigcu. Rodzice z grupy A o wiele czgséciej odczuwali negatywne emocje,
bedace wynikiem opieki nad dzieckiem z autyzmem, jak na przyktad rezygnacje, stres,
zatamanie, smutek, a takze coraz czesciej wystepujace stany zmeczenia. W ponizszej tabeli
przedstawiono dane wskazujagce na potrzebe skrdcenia czasu pracy rodzica z powodu

niezadowalajacego swojego stanu zdrowia psychicznego.

Koniecznos¢ Rodzice dzieci Rodzice dzieci Ogolem
skrécenia czasu pracy autystycznych zdrowych (laczna liczba osob)
z powodu stanu (grupa A) (grupa B)
zdrowia
Nie 64,29% 82,86% 103
Tak 35,71% 17,14% 37
Ogotem 100% 100% 140

Rodzice wyrazili rowniez opini¢ na temat wplywu odczuwanych dysfunkcji

fizycznych 1 psychicznych na kontakty z najblizszg rodzing, przyjaciétmi, znajomymi oraz




na ich codzienng aktywno$¢ spoteczna. Rezultaty uzyskane w tym obszarze nie wykazaty
jednak znaczacych réznic w funkcjonowaniu rodzicow w obu grupach A i B. Stwierdzono,
iz zarbwno problemy zdrowotne, jak i emocjonalne, z ktorymi borykaja si¢ rodzice dzieci
z autyzmem nie wptywaja znaczaco na ich kontakty z najblizszym otoczeniem. W badaniu
nie stwierdzono takze wyraznych réznic pomi¢dzy dwoma grupami rodzicéw odno$nie
wskaznika odczuwania bolu.

Wyniki wyzej zaprezentowanego badania wskazuja jednoznacznie, iz rodzice dzieci
z autyzmem osiaggneli nizsze wskazniki, az w szesciu kategoriach dotyczacych jakosci zycia,
w porownaniu do rodzicow dzieci petnosprawnych, tj. zdrowia ogoélnego, ograniczenia
zwigzanego ze zdrowiem fizycznym, zdrowia psychicznego, ograniczenia zwigzanego
ze zdrowiem psychicznym, aktywnos$ci spolecznej oraz energii i witalnosci. Tylko w dwoch
sferach zycia, tj. funkcjonowania fizycznego oraz odczuwania bolu, nie odnotowano istotnych
roznic.

W badaniu przeprowadzonym ta samg metodg w Chorwacji w 2009 roku takie same
wyniki uzyskano réwniez w obszarze jakoSci zycia rodzicow dzieci z autyzmem. We
wszystkich sferach, z wyjatkiem zdrowia fizycznego wykazano bowiem znaczaca rdznice
jakos$ci zycia rodzicow dzieci z autyzmem, w porodwnaniu do rodzicéw dzieci ,,zdrowych”,
przy jednoczesnym znaczacym odnotowaniu nizszej witalnosci oraz funkcjonowania
spolecznego rodzicéw dzieci z autyzmem.

Kolejny istotny wniosek wynikajacy z badan przeprowadzonych przez Instytut
Fizjoterapii Uniwersytetu Rzeszowskiego dotyczy koniecznosci oferowania pomocy
instytucjonalnej wszystkim rodzinom z dzie¢mi z autyzmem, gdyz to wlasnie czlonkowie
najblizszej rodziny, gloéwnie rodzice, s3 w stanie znaczaco wplynag¢ na poprawe
psychospotecznego funkcjonowania dziecka z niepelnosprawnos$cia, a tym samym na lepsza
jakos$¢ zycia catej rodziny. Dlatego tez dziatania terapeutyczne powinny skupiaé si¢ gtdéwnie
na zwrdceniu uwagi rodzicoOw dzieci z autyzmem na bezposredni udziat i wspotprace podczas
prowadzenia zaje¢ ze swoimi dzie¢mi.

W krajach zachodnich obecnie dzialaja specjalne o$rodki zapewniajace zaréwno
dzieciom z autyzmem, jak i ich rodzicom kompleksowa opieke. Najbardziej znanymi tego
typu osrodkami na §wiecie sg migdzy innymi Centrum Terapii Dzieci Autystycznych ,,Giant
Steps” w Kanadzie oraz Szkota St. Colmans w Stanach Zjednoczonych. W tych placéwkach
dzieci z autyzmem mogg realizowaé¢ indywidualne programy terapeutyczne, dostosowane
do stopnia ich zaburzenia. Ponadto opracowywane sa w nich takze programy edukacyjne

kierowane nie tylko do dzieci z zaburzeniem rozwojowym jakim jest autyzm, ale réwniez



do ich rodzicéw. Zaktadajg one, iz poradnictwo, edukacja oraz pomoc rodzinom dotknigtym
autyzmem mogg znaczaco poprawic jakos¢ zycia takich rodzin.

Znaczenie indywidualnych programéw edukacyjnych oraz terapeutycznych
kierowanych do rodzicéw dzieci z autyzmem podkreslali rowniez francuscy badacze, jak
na przyktad E. Cappe, M. Wolff, R. Bobet. W 2010 roku przeprowadzili oni badania na
grupie 160 rodzicow opiekujacymi si¢ takimi dzie¢mi. Polegaty one na stwierdzeniu ogdlnego
stanu zdrowia tych rodzicow. Wszyscy rodzice bioracy udzial w badaniu byli zgodni, iz
udziat w zajeciach edukacyjno-terapeutycznych ich dzieci, pomégt im w radzeniu sobie ze
stresem oraz przyczynit si¢ do redukcji negatywnych emocji, takich jak zto$¢, bezsilnos¢, czy
lek.

W angielskim systemie zdrowotnym, juz od 1998 roku korzysta si¢ z wczesnej
interwencji, natomiast wspotpraca specjalistow z zakresu pediatrii, psychologii, psychiatrii,
logopedii skierowana jest do cztonkow rodzin dzieci z autyzmem. Dzigki temu, rodzinom tym
oferuje si¢ mozliwos¢ uczestnictwa w roéznorakich programach edukacyjno-terapeutycznych.

W Polsce podobng praktyke stosuja organizacje pozarzadowe, tj. fundacje i stowarzyszenia.
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