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RECENZJE 1 SPRAWOZDANIA

PETER RANDALL, JONATHAN PAR-
KER (2001). Autyzm. Jak poméc rodzi-
nie. Gdansk: Gdanskie Wydawnictwo
Psychologiczne, ss. 390 (thum. z ang.
Sylwia Pikiel)

Ksigzka P. Randalla i J. Parkera,
dotyczaca probleméw rodzin dzieci auty-
stycznych, ktéra wydato Gdanskie Wy-
dawnictwo Psychologiczne, jest — we-
dlug mojej opinii — pozycja warto$ciowa.
W oryginale ukazata si¢ w 1999 roku
w prestizowym wydawnictwie John Wi-
ley & Sons i, co istotne, wydawnictwo
autoryzowato polski przeklad. Nad me-
rytoryczng redakcja wydania polskiego
czuwala prof. Hanna Jaklewicz. Autorzy
sa wybitnymi specjalistami w dziedzinie
pomocy osobom i rodzinom 0s6b chorych
psychicznie. Peter Randall byt pierwszym
dyrektorem i zatozycielem Centrum Oce-
ny i Wsparcia dla Rodzin (Family As-
sessment and Support Unit) przy Uniwer-
sytecie w Hull, a Jonathan Parker, obecny
dyrektor, ma do$wiadczenie w psychote-
rapii poznawczej i behawioralne;.

Omawiana ksigzka jest rezultatem
programu badawczego, ktéry powstat we
wspomnianym Centrum Oceny i Wsparcia
dla Rodzin. Gléwnym celem tego progra-
mu bylo zebranie informacji o potrzebach
rodzin z dzie¢mi autystycznymi i wiasci-
wych sposobach ich zaspokajania, z mysla
o wykorzystaniu tej wiedzy do szkolen
lekarzy i innych specjalistow, zajmuja-
cych si¢ autyzmem. Na polskim rynku
wydawniczym ukazalo si¢ juz sporo
publikacji, oryginalnych polskich i thuma-

czonych, pos$wigconych zar6wno samej
chorobie, jak i dzieciom i rodzicom. Ob-
szerny materiat Zrédlowy stanowi ksigzka
Placz bez lez Magdaleny Grodzkiej',
zlozona z listéw rodzicéw dzieci auty-
stycznych, ktérzy w swoich opowiesciach
skierowanych do terapeutki przedstawiali
w sposéb czgsto dramatyczny i glgboko
przejmujacy histori¢ swojego zycia
z dzie¢mi. Naukowa publikacja, poswig-
cong poréwnawczej analizie sytuacji
rodzin z dzie¢mi autystycznymi i z in-
nymi postaciami zaburzen rozwojowych,
jest ksiazka Ewy Pisuli’. Wiele pozycji
pisanych jest przez rodzicéw, terapeu-
tow, pedagogéw, lekarzy oraz samych
chorych.

Obraz sytuacji rodzicow dzieci
z autyzmem, znany polskiemu czytelni-
kowi, pokrywa si¢ w duzym stopniu
zobrazem wylaniajacym si¢ z raportu
P. Randalla i J. Parkera. Praktycznie wszy-
scy wskazujg na ogromny stres, obcigzenie
fizyczne, psychiczne, materialne, intelek-
tualne i emocjonalne, jakie zwiazane jest
z wychowywaniem chorych dzieci. Ce-
che nowoczesnych prac stanowi ukazy-
wanie relacji pomigdzy funkcjonowa-
niem dzieci i rodzicéw oraz przedstawia-
nie zaréwno bolesnych, jak i nagradzaja-
cych aspektow tych relacji. To, co wyr6z-
nia omawiang ksiazke, to bardzo szeroki
zakres spraw, ktory obejmuja swoja uwa-
ga autorzy programu. W ksigzce przed-

! Wyd. Makmed, Gdarisk, 1995.

2 Psychologiczne problemy rodzicow dzieci
z zaburzeniami rozwojowymi. Wyd. UW,
Warszawa, 1998.
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stawiona jest ankieta opracowana w Cen-

trum i kierowana do rodzicéw, jako forma

wywiadu z nimi, na temat potrzeb rodzin

i doznawanych przez nich form wspar-

cia. Nie spotkalam si¢ jeszcze z tak

szczegbtowym 1 szerokim wywiadem.

By¢ moze w polskich warunkach byloby

zbgdne replikowanie metody w calosci,

ze wzgledu na inne realia spoleczne.

Studiujac t¢ ankiet¢ mozna na pewno

odnie$é, nazwatabym to, korzy$¢ po-

znawczg 1 moralng, uczy¢ si¢ na niej po-
stawy wobec pacjentéw (zaréwno doro-
stych, jak i dzieci), uwzgledniajacej ich
wrazliwo$é, podmiotowos¢ i godnosc.

Oto przyklady pytan, z roéznych grup

tematycznych, kierowanych do. rodzi-

céw. Pytania dotycza:

— Diagnozy. ,Kto pierwszy wysunal su-
gestig, ze dziecko ma autyzm/specjalne
potrzeby?” (wymienieni do wyboru
i zakre$lenia: lekarze, logopedzi, na-
uczyciele, pracownicy pomocy spo-
fecznej i wiele innych os6b). Pytanie
kolejne: ,Jak oceniasz ich wiedz¢ na
temat autyzmu...?” (s. 61). ,Prosz¢
wyrazi¢ swoja opini¢ na temat proce-
dur diagnostycznych” (s. 63). Wiele
pytan dotyczy rodzaju otrzymanego
wsparcia;

— Praw dziecka. ,)Na ile w wyborze przed-
szkola/grupy zabawowej/szkoly liczylo
si¢ zdanie dziecka?” (s. 78). ,.JJak duzy i
na ile realny byt oferowany Paristwa
dziecku wybor przedszkola/grupy za-
bawowej/szkoty?” (s. 78). ,,W jakim
stopniu Paristwa dziecko jest reprezen-
towane na jakimkolwiek forum podej-
mujacym decyzje na jego temat?
(s. 78);

— Pomocy na rzecz rodziny. ,,Czy przy-
dzielono Panstwu pielggniark¢ Srodo-
wiskowg?” (s. 79), ,,Czy wyznaczono
Panistwu osobe z ktéra mozecie si¢

kontaktowa¢ w sprawach ewentualne;j
pomocy na rzecz rodziny?” (s. 79);

— Ushug na rzecz dorostych. ,Jezeli cho-
dzi o jako$¢ ushug otrzymywanych
przez Panstwa dziecko/krewnego, to jak
przebiegalo przejscie z okresu szkolne-
go w dorostos¢?” (s. 82), ,,Czy ofero-
wany zakres pomocy byl odpowiedni
do Paristwa syna/cérki/krewnego, tzn.
czy to byl uczciwy wyboér oparty na
rzeczywistych mozliwosciach dziecka?”
(s. 84).

Sadzg, ze te przyklady daja wy-
obrazenie o rodzaju i formie pytan sta-
wianych rodzicom.

Ksiazka zawiera szczegotowy i do-
kladny kwestionariusz, poswigcony obja-
wom autyzmu. Moze on by¢é pomocny
przy ustalaniu kryterium diagnostycznego
i réznicowania mi¢dzy autyzmem Kannera,
zespolem Aspergera, mutyzmem i innymi
postaciami zaburzen rozwojowych.

Znaczna czg$¢ ksiazki poswigcona
jest strategiom radzenia sobie przez rodzi-
coéw z trudnymi zachowaniami dzieci auty-
stycznych. Rzecz szczegélna, Zze autorzy
omawianej pracy zamiast, jak to si¢ zwykle
czyni, poucza¢ rodzicéw, co maja robi¢ w
sytuacji paniki u dziecka, zachowan auto-
destruktywnych czy silnego pobudzenia —
przytaczaja wypowiedzi rodzicow, biora-
cych udzial w programie, ktérzy sami
doszli do wypracowania skutecznych spo-
sobéw radzenia sobie w trudnych sytu-
acjach. Autorzy przyjeli tu gliéwnie rolg
posrednika w przekazywaniu informacji
o strategiach, cenionych przez samych
rodzicow jako skute¢zne. Poza ta forma
przekazu znajdujg si¢ takze w ksigzce
informacje zaczerpnigte z literatury, doty-
czace roznych programow terapii i eduka-
cji dzieci autystycznych.

Autorzy preferuja orientacj¢ po-
znawczo-behawioralna, ale informuja



oréznych koncepcjach teoretycznych
i praktycznych, ktére sa uznawane za
warto$ciowe. Wachlarz ofert jest duzy i
miesci si¢ w przedziale od tzw. tagodnego
nauczania (bardzo przypominajacego
podejscie Hanny Olechnowicz) po inten-
sywne behawioralne podejscie Lovaasa,
stosujacego nawet szoki elektryczne do
wygaszania zachowan niepozadanych u
dzieci. Podobato mi si¢, ze autorzy ksigzki
starajq si¢ uzbroi¢ rodzicow w narzedzia
oceny form pomocy, proponowanych im
przez rozne osrodki, iskloni¢ do bardzo
rozwaznego wyboru metod nauczania i
leczenia, ktorym poddawane s ich dzieci.

Jeszcze jeden aspekt tresciowy
ksiazki, na ktéry chcialabym zwréci¢
uwage, to problem seksualnosci dzieci
idorostych z autyzmem. Ten temat w
naszym kraju ciagle jeszcze stanowi tabu,
podczas gdy jest to bardzo trudny pro-
blem zaréwno dla os6b opiekujacych si¢
osobami autystycznymi, jak i dla samych
chorych. W tej kwestii — autorzy propo-
nuja troche lektur, trochg refleksji i kilka
rozwiazan praktycznych.

W ksiazce znajduje si¢ bardzo ob-
szema bibliografia prac po$wigconych
autyzmowi i rodzinom tych oséb. Z punktu
widzenia polskiego czytelnika szczegdlnie
przydatny bedzie aneks, przygotowany
przez Wydawnictwo, zawierajacy listg
instytucji, stowarzyszen i miejsc, w kto-
rych osoby z autyzmem i ich rodziny
mogg otrzymaé¢ w Polsce pomoc. W tym
miejscu nasuwa si¢ refleksja, jak wiele
sie u nas zmienito w ciagu 20 lat, tj. od
czasu pierwszych prac Hanny Olechno-
wicz i Magdaleny Grodzkiej nad terapia
dzieci autystycznych. Pigciostronicowa
lista miejsc, w ktérych podejmowane sa
dziatania praktyczne na rzecz dzieci
i dorostych z autyzmem budzi szacunek
dla ogromu trudu, ktéry byt udzialem
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przede wszystkim rodzicow . tworzacych
z wiasnej inicjatywy te wszystkie miejsca.
Podkresli¢ trzeba tez duze zashugi prof.
Tadeusza Gatkowskiego i prof. Hanny
Jaklewicz, opiekujacych si¢ ruchem ro-
dzicow.

Na koniec kilka uwag krytycz-
nych. Ksigzka jest ,rozgadana”, za dhu-
ga, wiele informacji powtarza si¢. Uklad
tresci nie jest przejrzysty, wskutek ilosci
powtdrzen zatraca swoj elegancki, jakby
wynikalo ze spisu tresci, charakter. Mam
tez niejasnosé, do kogo ksigzka jest adre-
sowana? Fragmenty sprawiaja wrazenie
publikacji pisanej dla specjalistow, inne
sugeruja, ze odbiorcami maja by¢ rodzi-
ce. Mysle, ze z powodzeniem ksigzke
mozna poleca¢ studentom, a skorzystaja
wszyscy, ktérzy zechca do niej siggnag.

Malgorzata Koscielska



