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Abstract

The paper will presents the results of the study conducted by the author, which aim was to assess what
kind of barriers with access to information are encountered by parents of children with autism and to see
what kind of actions do they undertake to find the information necessary to better care for their children.
Data were collected by means of interviews with parents and through participant observation. Based on the
analysis of transcript of interviews and field notes collected during the participant observation it was stated
that reading books addressed to parents of children with autism as well as scientific books was considered
as a very important source of information in case of lack of information support from teachers and physi-
cians. Parents participating in the study mentioned that public and scientific libraries could be an important
source of information and help in identification of relevant literature.

The results of the study will be supported by examples best practice examples of libraries project
which aims to support patrons and family members impacted by ASD.

Streszczenie

W artykule przedstawione zostaly wyniki badania przeprowadzonego przez autorke, ktoérego celem
bylto zbadanie, na jakie problemy w dostepie do informacji napotykaja rodzice dzieci z zaburzeniami
spectrum autyzmu oraz sprawdzenie, jakie s ich doswiadczenia zwigzane ze zdobywaniem informacji po-
trzebnej do zapewnienia odpowiedniego wsparcia dzieciom. Dane zostaly zebrane poprzez indywidualne
wywiady pogtebione z opiekunami dzieci ze spectrum autyzmu i metoda obserwacji uczestniczacej petne;.
Na podstawie analizy tresci transkryptow wywiaddw i notatek terenowych prowadzonych w trakcie obser-
wacji uczestniczacej udato si¢ ustali¢, ze bardzo istotnym zrédtem informacji dla rodzicéw w sytuacji bra-
ku wsparcia informacyjnego ze strony lekarzy i nauczycieli opiekujacych si¢ dzieckiem, moze by¢ lektura
ksigzek adresowanych do opiekundw dzieci z autyzmem, ale tez literatury o charakterze naukowym. Zro-
dlem wsparcia w zakresie doboru odpowiedniej literatury i pomocy w jej wyszukiwaniu, o ktérym wspo-
minali rodzice bioracy udziat w badaniu, byty miejscowe biblioteki (zarowno publiczne jak i naukowe).

Forum Bibl. Med. 2017 R. 10 nr 1 (19) 173



Wyniki badan whasnych ilustrowane beda przyktadami dobrej praktyki, jezeli chodzi o projekty pro-
wadzone przez bibliotek polskie i §wiatowe, ktorych celem byto wspieranie dzieci ze spectrum autyzmu
i ich rodzin, takze w zakresie oferowania im odpowiedniego zaplecza informacyjnego.

Zrédla informacji wykorzystywane przez rodzicéw dzieci ze spectrum
autyzmu — wyniki badan wlasnych

Zgodnie z Miedzynarodowa Statystyczng Klasyfikacja Chordb i Probleméw Zdro-
wotnych ICD10, autyzm dziecigcy nalezy do grupy calosciowych zaburzen rozwo-
jowych i charakteryzuje si¢ wystgpowaniem zaburzen w trzech obszarach: interakcji
spotecznych, komunikacji i wzoréw aktywnosci i zachowan. Jak wynika z danych Cen-
ters For Disease Control and Prevention (1) jest on rozpoznawany u jednego na 1 na
68 dzieci. Pierwsze symptomy autyzmu dajg si¢ rozpoznaé stosunkowo wczesnie, gdy
dziecko ma kilkanascie miesigcy, natomiast rzadko kiedy bywa on diagnozowany przed
trzecim rokiem zycia. Trudnosci z diagnozowaniem zwiazane sg z faktem, ze nie ist-
nieje zaden test przesiewowy, pozwalajacy na wykrycie tego zaburzenia (1). Diagnoza
stawiana jest na podstawie obserwacji zachowania dziecka, w oparciu o istniejgce na-
rzedzia diagnostyczne i wywiad z rodzicami. W zwigzku z tym, ze to zaburzenie moze
manifestowaé si¢ calym szeregiem symptomdéw o réznym nasileniu (nie ma dwoch
jednakowych dzieci z autyzmem) i moze wspotwystepowac z innymi jednostkami cho-
robowymi, obecnie na okreslenie tego zaburzenia uzywa si¢ terminu: spectrum zabu-
rzen autystycznych lub zaburzenia ze spectrum autyzmu (2) (3). Do najwazniejszych
objawow autyzmu, ktdre rozpozna¢ mozna juz u matego dziecka nalezg: brak kontaktu
wzrokowego, brak zainteresowania Swiatem zewnetrznym, nie wskazywanie rzeczy,
niezainteresowanie innymi ludzmi, w tym rodzicami, trudno$¢ w dostosowywaniu
si¢ do zmian, ograniczony kontakt stowny i gestykulacja, nietypowe zainteresowania
1 nietypowa zabawa (zainteresowanie czg¢sciami, z ktorych zbudowana jest zabawka),
brak prawidlowo rozwinigtej mowy itd. (lub w przypadku dzieci z Zespotem Asperge-
ra bardzo dobre opanowanie stownictwa przy braku umiejetnosci ich wykorzystania
w sytuacjach spotecznych) (1,3,4). Etiologia zaburzen ze spectrum autyzmu nie jest do
konca poznana. Nie udato sig, jak do tej pory, wynalez¢ ,,lekarstwa na autyzm”. Istniejg
roézne interwencje, przy pomocy ktorych mozna zmniejszy¢ nasilenie agresji dziecka,
czy tez strategie edukacyjne, dzigki ktorym mozna nauczy¢ dziecka samoobstugi czy
wigkszej samodzielnos$ci, natomiast nie ma jednej strategii postepowania, ktora bytaby
jednakowo efektywna dla wszystkich 0sob z autyzmem (5).

Otrzymywanie diagnozy zaburzen ze spectrum autyzmu moze by¢ stresujacym do-
swiadczeniem dla wielu rodzicow. Wynika to w duzej mierze z faktu, ze podczas dia-
gnozy rodzice dowiadujg si¢, ze ich dziecko dotknigte jest zaburzeniem rozwojowym,
o nieznanej do konca etiologii, ktorego nie da si¢ wyleczy¢ 1 ktore bedzie mu towa-
rzyszy¢ przez cate zycie (6,7). Dodatkowym zrodtem stresu moze by¢ fakt, ze lekarze
lub zespot diagnostyczny stawiajacy diagnoze nie przekazuja rodzicom wystarczajace;j
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iloci informacji o naturze zaburzenia rozwojowego, jakim jest spectrum autyzmu, ani
tez gdzie i jak nalezy szuka¢ pomocy dla dziecka (8) (9). To rodzice i inni opiekunowie
rodzinni (dziadkowie, rodzenstwo dzieci) muszg przeja¢ odpowiedzialnos¢ za znale-
zienie tych informacji (10, 11).

Z badan przeprowadzonych przez autorke referatu, ktéra w okresie od czerwca
2016 r. do maja 2017 przeprowadzita 12 wywiadow czeSciowo ustrukturyzowanych
z opiekunami dzieci ze spectrum autyzmu z Wojewo6dztwa Matopolskiego oraz wy-
nika!, Ze po otrzymaniu diagnozy rodzice maja poczucie bycia ,,porzuconymi” przez
lekarzy, czy innych specjalistow. Po jakim$ czasie zaczynaja rozumiec€, ze znalezienie
odpowiedniej metody terapii, czy tez szkoty dla dziecka zalezy przede wszystkim od
ich wlasnej inicjatywy. Specjalisci zaangazowani w opieke nad dzieckiem (nauczyciele
szkolni 1 przedszkolni, terapeuci dziecka, lekarze psychiatrzy czy neurolodzy, u ktérych
rodzice konsultuja dziecko) majg opor przed dawaniem rodzicom konkretnych porad
czy wskazowek (np. jaka wybrac szkote), co by¢ moze jest spowodowane faktem, ze
spectrum autyzmu jest zaburzeniem rozwojowym, o ktorym dalej niewiele wiadomo,
a specjalisci pracujacy z dzieckiem boja si¢ bra¢ na siebie cigzar odpowiedzialnosci za
podejmowanie waznych decyzji w zyciu dziecka.

Pierwszy okres po otrzymaniu diagnozy jest momentem najwickszego nat¢zenia
wyszukiwania informacji. Rodzice okreslajg to szukanie btadzeniem, szukaniem ,,po
swojemu”, docieraniem do informacji po nitce do klebka. Wyszukiwanie polaczone
jest z poczuciem, ze pozostawieni samemu sobie rodzice nie majg innego wyjscia, niz
szukanie pomocy na wilasng reke.

To bylo dos¢ wazne, bo mysmy szukali, nie mielismy innego wyjscia, jak szukanie,
prawda? .... Ta S. [osrodek terapeutyczny|, ktora prawda tez miata go uspolecznic,
ktora nie data zadnych skutkow pozytywnych, ale nie z winy S., prawda? Tylko z winy
tego, ze osoba z Zespotem Aspergera nie pasuje... to nie jest jakby osrodek dla tych
problemow, tylko dla 0sob o innych problemach [mama nr 3]

Takze rzeczywiscie to pozno sie dowiedzielismy wtedy o tej metodzie krakowskiej,
o E. [osrodek terapeutyczny], to jakos jeszcze poznieji.... rzeczywiscie to takie blgdze-
nie troche. Blgdzenie, szukanie takie, po swojemu, tu Internet, tu ustyszy cos, tu si¢ cos
tam wyczyta, bylo to takie po nitce do kigbka, nie, wtedy szukanie witasnie. [mama nr 7]

Informacja kolekcjonowana jest przez rodzicow w sposob nieformalny (matka
przez matke, rodzic od rodzica), czgsto w sposob chaotyczny, nieuporzadkowany,

! Badanie to jest czg$cig wigkszego projektu zatytutowanego: ,,Problemy z dostgpem do informacji
napotykane przez rodzinnych opiekundéw dzieci ze spectrum autyzmu na rdéznych etapach procesu dia-
gnostycznego i po otrzymaniu diagnozy”. Miato ono charakter jako$ciowy. Dane zbierane byly poprzez
wywiady czegsciowo ustrukturyzowane z rodzicami dzieci ze spectrum autyzmu oraz metoda obserwacji
pelnej. Analizy transkryptoéw wywiadow i notatek terenowych dokonano w odwotaniu do zatozen analizy
fenomenologiczne;.
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nawet przypadkowy (tu ustyszy cos, tu si¢ cos tam wyczyta). Rodzice bioracy udziat
w badaniu korzystali z bardzo r6znych zrddet informacji. Trudno jest ustali¢ hierarchig
waznosci tych zrodet, tym bardziej, ze badanie miato charakter jakosciowy i koncen-
trowalo si¢ na sprawdzeniu, jak rodzice dzieci ze spectrum do$§wiadczajg problemow
z dostgpem do informacji, a nie, jakie zrodta informacji sg dla nich najwazniejsze. Na
pewno, wsrod wymienianych zrodet wiedzy znaleZli si¢ inni rodzice dzieci ze spectrum
autyzmu, terapeuci i nauczyciele dziecka, Internet (w tym fora internetowe), literatu-
ra dotyczaca autyzmu (zaréwno popularno-naukowa, poradnikowa, jak i naukowa),
warsztaty, a takze grupy wsparcia dla rodzicow dzieci ze spectrum:

Przez Internet, przez znajomych... i znajomych, ktos cos mowit tam, matka przez
matke, o tak bym powiedziata. Tam ktos cos styszat: bo wiesz, ja mam takq kolezanke,
ona tez z dzieckiem gdzies tam jezdzita, no i si¢ dopytywatam, szukatam, ktos cos tam
mowit o jedzeniu, ktos mowit o jakiejs sekretynie, trzeba sprawdza¢, pytato sie tez leka-
rza, czy to wiesz, to nie jest jakies i ... tak si¢ dochodzito do roznych rzeczy, nie, i docho-
dzi do tej pory. No bo przeciez caly czas jest proces... [mama nr 6]

10 znaczy przez roznych ludzi. Pytatam sig i ktos mi mowilt, ze jest taka jedna pani,
Jjedna pani drugiej pytata sie, gdzie jej dziecko chodzito i przez ludzi, bo to lekarze kom-
pletnie nic nie skierowali w sumie do Zadnego lekarza, takze.... [mama nr 6]

Raczej przez Internet, tak. Pozniej to wiadomo, zaczynajq si¢ spotkania jakies tam
na korytarzu, z jakims rodzicem i jakas wymiana informacji, natomiast przede wszyst-
kim przez Internet, no tutaj sie¢ dowiedziatam, ze kolezanki kuzyn pracuje w Centrum
Autyzmu, to tez podpytatam, innej kolezanki siostra pracuje na Potkolu w tej poradni,
wiec tez z nig rozmawiatam, i tak w ten sposob. Przez wiasnie wpisywanie hasta ,, au-
tyzm Krakow” i patrzenia, co tam wyskoczy. [mama nr 1]

No to znaczy, to tez wszystko to si¢ w Internecie szuka. Po prostu dziecko ma is¢ do
szkoly, to tez rodzic od rodzica, gdzie jakas szkola dobra czy niedobra i tez w Inter-
net si¢ wpisuje wlasciwie, szkota integracyjna na przyktad i tam wyskakuje, szuka sig¢
gdzies w poblizu i w ten sposob tylko, nie? [mama nr 7]

1o chyba wszystko tez od kolezanek si¢ dowiadywatam o tym w sumie od matek dzie-
ci niepetnosprawnych i w ogole roznych takich rzeczy o tych swiadczeniach i o jakis
innych tam specjalistach. To najpredzej wtasnie, wilasnie o takich rzeczach od ludzi, od
innych rodzicow dzieci tez z autyzmem, tez duzo z Internetu, tak naprawde. A od tych
roznych instytucji, to.... to dosy¢ mato. [mama nr 7]

Rodzice, nawet w sytuacji, gdy otrzymujg wsparcie ze strony specjalistow, widza
potrzebe statego doksztatcania si¢ i poszerzania swojej wiedzy o autyzmie, na przyktad
poprzez lekture ksigzek dotyczaca metod terapii autyzmu, czy sposobow radzenia so-
bie z trudnym zachowaniem dziecka. Trudno znalez¢ klucz, zgodnie z ktérym dobiera-
ja oni lekture ksigzek — wiele zalezy od ich prywatnych zainteresowan, wyksztatcenia
(mamy pracujace na uczelni si¢gaty po literature fachowa), biezacego zapotrzebowania
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(najwiegcej ksigzek kupowanych jest w poczatkowym okresie, kiedy rodzice dowiaduja
si¢, jaka jest diagnoza dziecka).

Czytam bardzo duzo ksigzek. Kupuje mnostwo ksigzek... to znaczy, teraz juz mniej,
ale na poczqtku, no to chciatam poznac¢ problem, wigc kupowatam duzo ksigzek do-
tyczqcych autyzmu, czy tez wezesnej terapii autyzmu. Rowniez w tym MC [o$rodek
terapeutyczny|, no to dowiedziatam sie, jakq metodq oni pracujq i tez mnie poinformo-
wano, ze sq oSrodki, ktore pracujg zupetnie inng metodq, czyli metodg behawioralng.
[mama nr 1]

Jakie? No nie chciatam typowo naukowych tez ksigzek. Natomiast.... od jakich ja
ksigzek zaczelam? Kupilam na pewno takq ksigzke o metodzie behawioralnej. Ona jest
taka typowo chyba dla studentow... natomiast nie przeczytatam jej calej. Jakos si¢ zo-
rientowalam mniej wigcej, o co chodzi. Kupitam ksigzke ..... kupitam na pewno ksigzke
0 metodzie wczesnego startu, ona byta wydana przez Uniwersytet Jagiellonski, taka
zolto-zielona, nie wiem, czy Pani kojarzy te ksigzke, czy nie, w kazdym razie nie pamie-
tam tytutu dokladnie... przeczytatam ksigzke... tez wybierata powiedzmy miedzy takimi
typowymi ksigzkami poradnikami dla rodzicow typowo dla dzieci autystycznych, ksigz-
ki takie powiedzmy troche akademickie. Natomiast to si¢ troche gorzej czyta i raczej
wole ksiqzki, ktore podajg jakies powiedzmy scenariusze zachowan, czy scenariusze
dziatan, jak i ksiqzki takie typowo pisane przez rodzicow opisujgce, tak podnoszgce na
duchu, czy jakies takie rozne sytuacje zyciowe, czy jakies tam biografie [mama nr 1]

No tak..... no to czytatam, mam cate stuchaj, mam cate ksigzek przeciez tych zwig-
zanych z autyzmem pokupowanych, czytatam, w Internecie ksiqzki czytatam rozne, zeby
sig zapoznac i szukatam tez jakis innych rodzicow, zeby si¢ cos dowiedzie¢. [mama nr 6]

No w Internecie gtownie, przez Internet. Czytatam rozne rzeczy, tam jak zaczetam
chodzi¢ na terapie do pani M. to tez zakupitam jakies ksigzki i wtedy wlasnie pytatam
pani M. wiasnie o tej metodzie, o tej terapii, wlasnie tam tez jest wspomniane o auty-
zmie, o Zespole Aspergera. Ale gtownie to Internet, prawda, forum [mama nr 7]

Tak, ale tutaj mysle ze bede si¢ roznita od innych rozmowcow Pani dlatego, ze moj
mgqz jest biochemikiem fizycznym pracujgcym na Uniwersytecie Jagiellonskim, wigc to
nie ,,wujek Google” byt naszym ani ,,mama Wikipedia”, tylko po prostu siegnelismy po
literature fachowq. Ja tez sobie wtedy siegatam na przyktad, no bo my z racji uczelni
mamy dostep do literatury przedmiotu, i ja od razu szukatam autyzmu od razu w Medli-
ne albo w tych innych wyszukiwarkach. [mama nr 8]

Tak. I jeszcze poza tym z Gdanskiego Wydawnictwa Psychologicznego zesmy sobie
Sciggneli jakgs lekture, juz nie pamietam jakq, z Polskiego Wydawnictwa Medycznego
Jesttakabroszura,, Mate dziecko z autyzmem i tam pod koniec byty te takie pierwsze kwe-
stionariusze jakie lekarz pierwszego kontaktu miatby wypetnia¢ z rodzicem [mama nr 8]

Ja nie jestem jakby przygotowana do tego, zeby czytac te ksiqzki fachowe. Ale sq tez
powiesci. W tej chwili jestem po powiesci Petera Schmita, ktory ma ten cykl trzy po-
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wiesci, ale chyba tylko dwie sq przettumaczone na jezyk polski. W kazdym razie, ,, Ten
chiopiec z Saturna” i to jest wltasnie dla rodzicow witasnie, bo to jest powies¢, to si¢
tatwiej czyta ...[...] To sq napisane przez osobe dorostq z Zespolem Aspergera wspo-
mnienia z jego dziecinstwa od narodzin. Od narodzin, natomiast, no po prostu bardzo
wychodzq te cechy Zespotu i jakby mozna sprobowac zrozumie¢ ten sposob myslenia.
Albo ten sposob, ten typ problemu. I wtedy jest latwiejsza ta komunikacja. [mama nr 3]
1o znaczy, ja tez, no nie sprawdzatam wszystkich tam, ale ogolnie tak: z tej strony
., Wszystko jasne” korzystam i z tej strony ,, Nie-grzeczne dzieci”. Bo tam najwiecej
takich przypadkow, spraw i to juz diugo dziala i to tak, jak to jest wieloletnie, borykali
sig z tymi wszystkimi problemami, ale tez juz troche ochioneli. O swoich problemach
i mogq na spokojnie juz powiedzie¢ [...] Tak jak na przyktad jest ta strona, mhm...
Jestem Za, tam mqz chyba na Facebooku ma, pisze jakos z Polski jeszcze jedno Sto-
warzyszenie w sprawie autyzmu i tak podczytujemy, tu informacje i tu informacje. Co
sig dzieje, co ten. Wiadomo, ze si¢ tam z Polski moze nie skorzysta, bo sie...., chyba
z Gdanska tam, zeby brac¢ udzial w jakis tam szkoleniach, czy w czyms [...]. To takie
glowne zrodta. No tak naprawde to wszyscy jestesmy tacy zabiegani. [mama nr 5]
Dwie mamy bioragce udzial w badaniu wspomniaty o swoich pozytywnych doswiad-
czeniach, zwigzanych z wizyta w bibliotece. W jednym przypadku mama uzyskata
pomoc bibliotekarki w znalezieniu literatury na temat spectrum autyzmu (mama nie
radzita sobie zbyt dobrze z wyszukiwaniem literatury specjalistycznej w katalogu).
W drugim przypadku pomoc bibliotekarza ograniczyta si¢ nie tylko do znalezienia po-
trzebnej literatury, ale zakupu przez biblioteke ksigzek odpowiadajacych potrzebom in-
formacyjnym matki i wyrazeniu przez biblioteke zgody na ich dtuzsze przetrzymanie.
Literatura wypozyczana przez biblioteki miata zréznicowany charakter, wérdd nich
znajdowaly sie zarowno ksigzki popularno-naukowe, poradniki dla rodzicow, biografie
(np. powiesci autobiograficzne, np. ,,Patrz mi w oczy - Moje zycie z zespotem Asperge-
ra” Johna Eldera Robisona, ,,M6zg autystyczny. Podr6z w gtab niezwyktych umystow”
Temple Grandin i Panka Richarda), czy kryminaty: ,,W naszym domu” Jodi Picoult.
No a reszte to po prostu byto na zasadzie... ksigzek z Pedagogicznej Biblioteki
w Skawinie, bo ja wszystkie wypozyczytam, jakie byly [...] ciutke wczesniej, jak juz
tego Aspergera, co nie bytam pewna, jeszcze mi tutaj w poradni powiedzieli, wigc ja
posztam od razu do biblioteki i sie zapisalam i wszystkie ksiqzki jakie byly o autyzmie
i wogole o tym Zespole Aspergera wypozyczytam [...]. Bibliotekarka, ja, ja si¢ po-
sztam, bo to trzeba sobie jakos na komputerze sprawdzi¢, bo my tu mamy ten system,
a ja nie bardzo wiedziatam, jak to, bo ja chodze do zwykiej biblioteki, po kryminaty,
a nie po takie ksiqzki, a wiec ona mi to wszystko, a zZe to znam te paniq z widzenia, wigc
to mi wszystko przygotowata, posztam za dwa dni, mowi, ze ona mi to wszystko poszu-
ka, wyszuka. To byto tez o tym... duzo ksigzek Tempel Grandin, miedzy innymi wlasnie,
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wtedy si¢ to tak zaczeto, ustyszatam o niej, no i dopiero te ksigzki, no wiec ja juz po
czesci bytam pewna tej diagnozy [mama nr 4]

Tak, podrecznikowe tez, bylo to taki poradnik dla rodzicow, byt tez, jest taki, i nawet
pozniej poprositam, bo juz mowie tak: jak bym chciata ksigzke na podoredziu mieé, to
bym musiata wydac troszeczke pieniedzy na te ksigzki, a do biblioteki trzeba oddac.
Pozniej tez wpadtam na pomyst, ze do drugiej biblioteki, tam gdzie ja mieszkam, czy
sq. Poszlam zapytac. - Nie ma. Ale czy interesuje paniq ten temat? Ja mowie: - tak,
poniewaz mam takie dziecko i opowiedziatam pani bibliotekarce sprawe. I szczerze
powiedziawszy bytam naprawde zaskoczona, bo ona powiedziata: - prosze podaé ty-
tuly, to ja kupie te ksiqgzki, bo bede teraz na zakupie i mi kupita i w sumie juz od pot
roku mam je w domu i mowi: - jak bedg mi potrzebne, to zadzwonig¢ , a jak by ktorys
tam student, czy ktos chcial, [...] Tak, tak. No po prostu z biblioteki mi wytuskata, ze
Ppo prostu, no po prostu, bohater to jest wlasnie dziecko autystyczne. I chyba dwie, czy
trzy takie ksigzki mi takie dala. Tak, tak, takie wiasnie, ze to jest taka przygoda, ze to
gdzies jest w Ameryce i wlasnie opisane i ten. Ale tez patrzytam tez, no to tez takich
0s0b autystycznych, ktore napisaly ksigzke. To. ,,Patrz mi w oczy”, to wypowiada sig¢
chiopiec, ktory dorost, wspomina swoje dziecinstwo, on ma brata i ten brat tez napisat
ksigzke o tym, jak on rost z tym swoim bratem. No to tez takie mi ksigzki data. Ale z tych
takich pomocy naukowych to bylam bardzo zaskoczona, bo to ,, Mozg autystyczny”, to
co w styczniu 2016 teraz wyszto. Kupita mi, mam, kupita mi tez taki poradnik dla rodzi-
cow dla dzieci z autyzmem wysoko funkcjonujgcych i wtasnie jakie éwiczenia w domu
przeprowadzaé, jak je robic, na co zwracac uwage, jak dziecko idzie do szkoty. To jest
tez fajne, bo to tez, jak sie przeczyta, to moze si¢ lampka zapali: aha, to moze on tak,
moze tak powinien. [mama nr 5]

No ale na przyktad kolezanka mi powiedziata o ksigzkach i miatam kolezanke, ktora
studiowata pedagogike specjalng i pisala prace magisterskq i akurat zainteresowata
sig tym przypadkiem B., pisata o nim i tez mi podata duzo roznych ksigzek. I ona tez
w sumie przez niq, z biblioteki pedagogicznej miatam duzo ksigzek na ten temat, poczy-
tatam, zaznajomitam sie, pozniej tu. [mama nr 5]

Wyniki badania wydaja si¢ by¢ zaskakujgce na tle innych badan, w ktoérych gru-
p¢ badang stanowili rodzice dzieci ze spectrum autyzmu, gdzie sprawdzane byly ich
potrzeby lub zachowania informacyjne (7,12—17). W ani jednym z przeanalizowa-
nych badan, rodzice nie wymieniali biblioteki jako potencjalnego zrédia informacji.
Na przyktad z ankiety internetowej przeprowadzonej przez Mackintosha i in. wynika,
ze rodzice pozyskiwali wiedzg o autyzmie korzystajac z 7 ro6znych zrodet informacji,
z tego az 88% z ksigzek o autyzmie, 86% ze zrodet informacji internetowe;j, a tylko
44% z czasopism naukowych. Jezeli chodzi o osobowe Zrodla informacji, to najwyzej
cenieni byli specjali$ci z zakresu wczesnej interwencji, psycholodzy, terapeuci i logo-
pedzi (57% rodzicow wymienito ich jako zrodto informacji), 49% konsultowato sie
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z nauczycielami, a 48% z lekarzami, a 17% z cztonkami rodziny. Podobne wnioski wy-
pltywaja z badania przeprowadzonego przez Rhoades i in. (13) Autorzy przeprowadzili
ankiete internetowa, w ktorej uczestniczylo 146 opiekundéw dzieci z zaburzeniami ze
spectrum autyzmu z Wirginii (USA). Rodzice wskazywali na to, Ze najczesciej wyko-
rzystywanymi zrodtem wiedzy po otrzymaniu diagnozy byty $rodki masowego prze-
kazu (71-73%, np. Internet), konferencje/ warsztaty (42%,), oraz inni rodzice (42 %).
Tylko 15-20% uczestniczacych w badaniu rodzicéw wskazato, ze informacja o auty-
zmie byla otrzymana od specjalisty.

Takze w badaniach o charakterze jakosciowym ((16), (15), (17), (7), (14)) pod-
kresla sie, ze rodzice szukajg informacji o autyzmie i dostgpnych metodach leczenia
i wsparcia przede wszystkim w swoim najblizszym otoczeniu, wykorzystujac do tego
celu wszelkie mozliwe zrodta informacji (czytanie materiatow w formie drukowanej,
wyszukiwanie informacji w Internecie, za posrednictwem $rodkow masowego przeka-
zu, uczestniczenie w seminariach i treningach, grupach wsparcia, szukanie informacji
poprzez znajomych, innych rodzicow ze spectrum itd.). Waznym zrédlem informacji
dla rodzicow sg rowniez warsztaty 1 konferencje organizowane dla rodzicow dzieci ze
spectrum autyzmu przede wszystkim ze wzgledu na to, ze dajg one mozliwos¢ kontaktu
z innymi rodzicami (15, 18).

Jedynym badaniem, do ktérego udato mi si¢ dotrze¢, w ktorym osoby badane (935
rodzicéw 0sdb ze spectrum autyzmu z Pétnocnej Karoliny) wspominaly o bibliotece
jako o zrédle informacji jest opublikowany w 2017 artykut Gibson i in (19). Jego celem
byto zbadanie jakie zrédta informacji sa preferowane przez rodzicow dzieci ze spec-
trum autyzmu, w jaki sposob ich potrzeby informacyjne zmieniajg si¢ wraz z wiekiem
dziecka oraz jaka role petni Internet i lokalne zrodta informacji w zaspokajaniu potrzeb
rodzicow. Niestety, wyniki badania wskazujg na bardzo malg popularnos¢ bibliotek
jako lokalnego zrédta informacji o autyzmie, wskazanego tylko przez 1,94% rodzicow
biorgcych udziat w tym badaniu. Najbardziej popularnym zrodtem informacji lokal-
nej byli terapeuci (wskazani przez 17,06% procent rodzicéw), inni rodzice dzieci ze
spectrum autyzmu (16,79%) 1 lokalne organizacje (15,30%). Autorki zastanawiajg sig,
jaka moze by¢ przyczyna tak niskiej popularnos$ci bibliotek jako zrodta informacji dla
rodzicow. Jest to o tyle zaskakujace, ze wielu rodzicow bioracych udziat w badaniu
skarzyto sig, ze w ich najblizszym otoczeniu nie ma miejsca, ktore zaspokajatoby ich
biezace potrzeby informacyjne, gdzie mogliby znalez¢ informacje o charakterze lokal-
nym czy tez propozycje zaje¢ dostosowanych do potrzeb ich dziecka. Zdaniem autorek
moze by¢ to spowodowane tym, ze biblioteki nie doktadaja wystarczajacych staran,
aby oferowa¢ serwisy i informacje, ktore z punktu widzenia dzieci i ich rodzicéw sa
przydatne i sensowne. Ponadto biblioteki powinny bardziej reklamowa¢ swoje ustugi,
bo cztonkowie spolecznosci lokalnej moga by¢ nie§wiadomi tego, co biblioteki majg
im do zaoferowania. Jak podkreslaja autorki, dzialania na rzecz integracji osob z au-
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tyzmem i innymi niepetnosprawnymi ze spoleczenstwem nie powinny ograniczac si¢
tylko 1 wytacznie na utatwianiu im dostepu w rézne miejsca publiczne. Takie dziatania
wymagaja bowiem bardziej doglgbnego zrozumienia ich potrzeb informacyjnych, lo-
kalnego kontekstu, w ktorym funkcjonuja, a przede wszystkim checi takiego wykorzy-
stania posiadanych zasobow, aby zapewni¢ dostep do oferowanych przez siebie ustug
w sposob sprawiedliwy dla wszystkich (w tym oséb wykluczonych spotecznie).

Nalezaloby si¢ zastanowic, czy stuszna jest koncepcja Gibson i in. (19), ze biblio-
teki nie podejmuja wystraczajacych wysitkow w kierunku udostepniania swoich za-
sobdw osobom ze spectrum autyzmu i ich rodzinom, czy moze ma miejsce sytuacja
odwrotna, ktéra zaobserwowana zostata w prowadzonym przeze mnie badaniu, ze bi-
blioteki staraja si¢ tak elastycznie dopasowywac swojg oferte i ustugi, aby zaspakaja¢
potrzeby tej czgsci spotecznoscei lokalnej, ktéra ma nietypowe potrzeby informacyjne.
Aby blizej zbada¢ ten problem, w kolejnej czesci referatu postanowitam przyjrzec si¢
prowadzonym przez biblioteki zar6wno w Polsce i za granicg inicjatywom i projektom,
ktore stawiaja sobie za cel wspieranie potrzeb 0séb ze spectrum autyzmu. Szczegolnie
interesowaty mnie tutaj projekty biblioteczne, ktore nie tylko stawialy sobie za cel
likwidacje barier jakie napotykaja osoby ze spectrum autyzmu w dostepie do ustug
bibliotecznych, ale takze byly otwarte na zaspokojenie potrzeb grupy, ktora w rowny
sposob dotknigta jest problemem niepetnosprawnosci i barier z nig zwiagzanych — czyli
opiekunow dzieci ze spectrum autyzmu.

Biblioteki jako miejsca przyjazne osobom z autyzmem i ich rodzinom?
- przyklady dobrej praktyki

W Polsce brakuje jak do tej pory projektow bibliotecznych, czy innego typu progra-
mow, ktore bylyby ukierunkowane na oferowanie regularnego wsparcia informacyjne-
go dla rodzicéw i opiekundw dzieci ze spectrum autyzmu. Do nielicznych wyjatkow
tego typu dziatan naleza pojedyncze inicjatywy podejmowane przez gminne bibliote-
ki publiczne, takie jak na przyklad zorganizowane przez Publiczng Bibliotek¢ w Po-
znaniu - Filie w Nowym Tomyslu wydarzenie: ,,Literatura pomocna rodzicom dzieci
z autyzmem”, ktore odbylo si¢ przy okazji spotkania Klubu Rodzicow JiM Grodzisk
Wielkopolski/ Nowy Tomys$l w lutym 2017 r., czy tez akcje polegajace na wiacza-
niu sie bibliotekarzy w obchody Swiatowego Dnia Autyzmu (20). Do tych ostatnich
mozna zaliczy¢ uczestnictwo Pedagogicznej Biblioteki Wojewodzkiej im. Hugona
KoMHataja z Krakowa w akcji ,,Wkreé si¢ w autyzm”, zorganizowanej z okazji obcho-
dow Swiatowego Dnia Autyzmu przez krakowskie stowarzyszenia rodzicow dziata-
jace na rzecz osob z autyzmem. W trakcie trwania akcji, ktora miala miejsce miedzy
innymi w jednej z krakowskich galerii handlowych (Galeria Bronowicka) mozna byto
odwiedzi¢ stanowisko biblioteki i zapozna¢ si¢ z dostgpnymi w bibliotece ksigzkami
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na temat autyzmu oraz przygotowac niebieska zaktadke do ksiazek? (22). W podobna
akcje - ,,Razem dla autyzmu”, réwniez zorganizowana z okazji obchodéw Swiatowego
Dnia Autyzmu, wlaczyly si¢ bibliotekarki Miejskiej Biblioteki Publicznej w Chojni-
cach, ktore specjalnie na te okolicznos¢ przygotowaly mini wystawe zgromadzonych
w bibliotece ksigzek dotyczacych autyzmu oraz przebraty si¢ w niebieskie stroje (23).
Biblioteki wiaczaja si¢ takze w akcje charytatywne, ktorych celem jest zbieranie fun-
duszy na leczenie i rehabilitacje dzieci ze spectrum autyzmu. Przyktadem podobnych
dziatan bibliotek jest ,,akcja charytatywna dla Rafaela”, zorganizowana przez Biblioteke
Publiczng Miasta i Gminy w Stubicach (24). Osobno nalezatoby wspomnie¢ o wizytach
i zajeciach w bibliotekach organizowanych z inicjatywy fundacji, stowarzyszen, czy
innych organizacji zaktadanych przez rodzicéw dzieci ze spectrum autyzmu, takich jak
na przyktad czarno-biate zajecia dla przedszkolakéw z autyzmem zorganizowane przez
Zespot Placowek Edukacyjnych w Olsztynie w bibliotece Abecadlo (25), czy zajecia
w Miejskiej Bibliotece Publicznej w Wotominie zorganizowane z inicjatywy Fundacji
Pomocy Dzieciom, Mlodziezy i Rodzinie ,,Stysz¢ Mowie Czuje” (26). Zdarza sie, ze
inicjatywa tego typu zaje¢ wyplywa ze strony bibliotek, czego przyktadem sg zajecia
dla dzieci z autyzmem z elementami treningu umiejetnosci spotecznych, integracji sen-
sorycznej 1 innych metod terapeutycznych, zorganizowane przez dyrektora Biblioteki
Publicznej Gminy Wejherowo w Bolszewie (27). Warto jednak zaznaczy¢, ze orga-
nizowane w bibliotekach zajecia ukierunkowane sa przede wszystkim na wspieranie
rozwoju czy umiejetnosci dzieci ze spectrum autyzmu. Rzadko kiedy adresatem tych
zaje¢ sg rodzice dzieci ze spectrum autyzmu.

Natomiast juz od paru lat w Polsce popularnos¢ zyskuja réoznego rodzaju inicja-
tywy, ktore stawiajg sobie za cel przeksztatcanie miejsc uzytecznosci publiczne;j, ta-
kich jak biblioteki, teatry i muzea w miejsca przyjazne osobom ze spectrum autyzmu.
Na pewno warto tutaj wspomnie¢ o projekcie Stowarzyszenia Bibliotekarzy Polskich,
prowadzonym w partnerstwie z Fundacjg Synapsis: ,,Bibliotekarzu zaprzyjaznij si¢
z osobami z autyzmem”, ktorego gtéwnym celem byto podniesienie kompetencji bi-
bliotekarzy jezeli chodzi o prace z czytelnikami ze spectrum autyzmu oraz promocja
biblioteki jako miejsce przyjaznego dla osob dotknigtych tym zaburzeniem. Projekt ten
dofinasowany byt w ramach programu ,,Obywatele dla Demokracji” z funduszu EOG.
Zrédtem inspiracji dla projektu byty dziatania podejmowane od wielu lat na rzecz os6b
z autyzmem w innych krajach, takie jak na przyktad zorganizowane w Stanach Zjed-
noczonych inicjatywy: ,,Autism: We’re connected” i ,,Targeting Autism” w ramach

2kolor niebieski jest symbolem obchodéw Swiatowego Dnia Autyzmu. Z tej okazji na catym $wiecie or-
ganizowane sg akcje: zaswie¢ niebiesko dla autyzmu, polegajace na podswietleniu gmachow uzytecznosci
publicznej niebieskim $wiatlem (w Polsce o$wietlane sa miedzy innymi takie budynki jak: Patac Kultury
iNaukiw Warszawie, Manufaktura w L.odzi, ktadka Bernatka w Krakowie, Zamek w Lublinie, Ratusz w Kali-
szu, Spodek w Katowicach). Kolor niebieski jest wyrazem solidarnosci z osobami ze spectrum autyzmu (21)
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ktorych organizowane byty szkolenia dla bibliotekarzy na temat autyzmu i tworzone
przewodniki utatwiajace korzystanie z biblioteki osobom z autyzmem (28), czy tez
projektowane systemy oznaczen dla bibliotek majace utatwi¢ nawigacj¢ po nich oso-
bom z tym zaburzeniem.

W ramach projektu ,,Bibliotekarzu zaprzyjaznij si¢ z osobami z autyzmem” zorga-
nizowane zostaty m.in wizyty dzieci ze spectrum autyzmu i ich opiekunéow w 7 siedmiu
wybranych bibliotekach (w sumie odbyto si¢ 14 spotkan), zgodnie z przygotowanym
wczesniej scenariuszem. Osoby z autyzmem miaty mozliwo$¢ zwiedzenia biblioteki,
zapoznania si¢ z zasadami korzystania z katalogu, czy edukacyjno-kulturalng ofertg bi-
bliotek (uczestniczac np. w warsztatach pisania hieroglifow, czy warsztatach robotow).
W ramach projektu zorganizowano takze dwie tury warsztatow jednodniowych dla
bibliotekarzy, ukierunkowanych na zapoznanie pracownikow bibliotek ze specyfika
niepetosprawnosci, jaka jest autyzm oraz podniesienie ich kompetencji zawodowych
w zakresie obstugi czytelnikow ze spectrum autyzmu (29).

Inicjatywy bibliotek wpisuja si¢ w szerszy nurt akcji, ktore ukierunkowane sg na
zwickszenie dostgpnosci miejsc publicznych dla oséb niepelnosprawnych, miedzy in-
nymi poprzez likwidacje réoznego rodzaju barier architektonicznych oraz przygotowy-
wanie specjalnych ofert programowych adresowanych do potrzeb osob niepelnospraw-
nych. Jezeli chodzi o inicjatywy ukierunkowane na tworzenie miejsc przyjaznych
osobom z autyzmem, nalezatoby wspomnie¢ o innych projektach Fundacji Synapsis,
takich na przyktad jak prowadzony w roku 2013 r. projekt ,,Kultura przyjazna osobom
z autyzmem”, ktorego celem byto uczynienie instytucji kultury miejscami przyjaznymi
dla oso6b z autyzmem. Do projektu wiaczyly sie migdzy innymi takie instytucje jak
Zachgta - Narodowa Galeria Sztuki, Centrum Nauki Kopernik i Teatr Baj. W ramach
projektu kazda z instytucji opracowata przewodniki przygotowujace osoby ze spec-
trum autyzmu do odwiedzenia danej placowki, natomiast w samych placowkach zor-
ganizowane zostaly specjalne miejsca wyciszenia dla 0séb z autyzmem, umozlwiajgce
roztadowania napi¢cia wynikajgcego z przecigzenia sensorycznego oraz systemy ozna-
czen majace na celu utatwienie poruszania si¢ po tych placowkach. Kazda z instytucji
zorganizowata takze cykl imprez kulturowych, takich jak warsztaty, pokazy, przedsta-
wienia, ktore adresowane byty dla dzieci i dorostych ze spectrum autyzmu (28) (30).

Do inicjatyw o podobnym charakterze zaliczy¢ nalezy projekt zorganizowany przez
Fundacj¢ Prodeste z Opola ,,Muzeum Przyjazne osobom z autyzmem”, finansowany
przez Ministerstwo Kultury i Dziedzictwa Narodowego, w ktorym uczestniczyto 14
muzeow. W ramach projektu zorganizowano cykl szkolen dla pracownikéw muzedw
na temat funkcjonowania osob z autyzmem 1 strategii udost¢pniania zbiorow muzeal-
nych na ich potrzeby, zorganizowano lekcje muzealne prowadzone przez wczesniej
wyszkolonych pracownikéw muzedw oraz Fundacji Prodeste oraz przygotowano prze-
wodnik po muzeum i jej map¢ dla oséb z autyzmem. Muzea biorace udziat w projekcie
otrzymaty specjalny certyfikat: ,,Muzeum przyjazne osobom z autyzmem” (31). Na
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stronie Fundacji i jej profilu Facebookowym znalez¢ mozna relacje fotograficzne z wi-
zyty w kazdym muzeum.

Niezaleznie od inicjatyw podejmowanych przez fundacje i stowarzyszenia dziataja-
ce na rzecz oséb z autyzmem, muzea w Polsce prowadzg samodzielnie rézne dziatania,
ktore ukierunkowane sg na niwelowanie barier w dostepie do kultury napotykanych
przez osoby ze spectrum autyzmu. Do takich akcji nalezy zaliczy¢ warsztaty muzealne
»Spotkajmy si¢” organizowane w ramach projektu ,,Muzeum bez Barier” przez Mu-
zeum Sztuki Wspoélczesnej Mocak w Krakowie, ktore byty adresowane do dorostych
0s0b z autyzmem — pensjonariuszoOw osrodka pobytu statego dla os6b z autyzmem
,Farma Zycia” w Wieckowicach (32), warsztaty dla rodzin z dzie¢mi ze spektrum au-
tyzmu w wieku 7-10 lat ,,A co to? A kto to?”, organizowane przez Muzeum Patacu Jana
IIT Sobieskiego w Wilanowie (33), czy tez program edukacyjny ,,Muzeum chce Cig
poznac” skierowany do dzieci z autyzmem i ich rodzin, prowadzony przez Muzeum
Miasta t.odzi (34).

Rozwdj podobnych inicjatyw na $wiecie, ukierunkowanych przede wszystkim na
uczynienie z bibliotek miejsc przyjaznych osobom z autyzmem i podniesienie kompe-
tencji zawodowych bibliotekarzy w zakresie pracy z czytelnikami dotknietymi tym za-
burzeniem, ale tez na podniesienie umiej¢tnosci spotecznych osob z autyzmem, moz-
liwy jest dzigki dofinansowaniu pochodzacego z grantow. W Stanach Zjednoczonych
instytucja finansujacg tego typu inicjatywy jest ,,The Institute of Muzeum and Library
Services”. Ufundowala ona m.in. dwa granty ukierunkowane na podniesienie kom-
petencji bibliotekarzy. Pierwszy z nich to projekt PALS (Panhandle Autism Library
Services), adresowany do bibliotek z obszarow wiejskich, w ramach ktérego stwo-
rzono 4 moduty szkoleniowe dla bibliotekarzy chcacych podnies¢ swoje kompetencje
0 umiejetnosci pracy z osobami z autyzmem (35). Podobny charakter mial projekt A+,
prowadzony przez Florida State University’s College of Communication and Infor-
mation, ktory stawial sobie za cel opracowanie strategii dla bibliotekarzy akademic-
kich, jak lepiej stuzy¢ uzytkownikom ze spectrum autyzmu oraz zbadanie doswiad-
czen studentéw z autyzmem, jesli chodzi o korzystanie z bibliotek akademickich (36).
Dzigki grantowi ,,Library services and Technology Act” ufundowanemu przez ,,The
Institute of Muzeum and Library Services” w wysokosci 32 tysiecy dolarow, udato si¢
w roku 2010 sfinansowa¢ takze powstanie jednego z pierwszych oddziatow bibliotek
w Stanach Zjednoczonych, ktory adresowany byt do dzieci z autyzmem i ich rodzin:
»Autism Resource Center”, dziatajacego przy Lancaster Public Library w Pensylwanii.
Kolekcja zgromadzona przez centrum liczy ponad 8 tysiecy ksiazek dotyczacych auty-
zmu, przeznaczonych dla dzieci, rodzicéw, nauczycieli i terapeutow, oprocz tego w bi-
bliotece znalez¢ mozna pomoce dla dzieci, puzzle, gry, pitki odstresowujace, sprzet do
zaje¢ integracji sensorycznej, gry i zabawy dla dzieci. W ,,Autism Resource Center”
organizowane sg warsztaty dla dzieci z autyzmem, takie jak ,,Sensory Storytimes” oraz
rozne zaje¢cia adresowane do opiekunow dzieci (37).
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Druga wazna organizacja odpowiedzialng za finansowanie réznego rodzaju akcji
bibliotek ze Stanéw Zjednoczonych, ktore ukierunkowane sg na potrzeby dzieci z au-
tyzmem i ich rodzin, jest powstaty w roku 2008 z inicjatywy dwodch bibliotek: Scotch
Plains Public Library and the Fanwood Memorial Library projekt: ,,Libraries and Au-
tism: We’re Connected”. Inicjatywa ta, poczawszy od roku 2016, dzigki ufundowane-
mu przez Barbar¢ Klipper grantowi ,,The Autism Welcome Here: Library Programs,
Service and More” w wysoko$ci 5000 tysigcy dolarow rocznie, finansuje réznego ro-
dzaju przedsiewzigcia bibliotek adresowane do 0sob z autyzmem i ich rodzin. W roku
2016 grant przyznany zostat az dwom bibliotekom: Judith Carrier Library at the Tarrant
County, na zorganizowanie serii warsztatow: ,,Autism Spectrum College Information
Talks (ASCIT) Project”, adresowanych do opiekunow nastolatkéw z autyzmem, ktére
rozpoczynaja nauke w collegu oraz Simsbury (CT) Public Library za projekt ,,Everybo-
dy Plays”, w ramach ktorego zaplanowano zorganizowanie odbywajacych si¢ dwa razy
w miesigcu spotkan stawiajacych sobie za cel trening umiejetnosci spotecznych i inte-
gracje dzieci z autyzmem z ich neurotypowymi rowiesnikami (38). W roku 2017 grant
w wysokosci 5000 tysiecy dolaréw przyznany zostat The Albert Wisner Public Library
za projekt zatytutowany ,,Improve your social skills”, ktorego celem byto podniesienie
umiejetnosci spotecznych nastolatkow z autyzmem. W ramach zorganizowanych przez
the Albert Wisner Public Library zaje¢, mtodziez z autyzmem bedzie uczestniczyta
w serii warsztatow, dzieki ktorym zapozna si¢ z dziatalnoscig biblioteki, stworzy klub
dyskusyjny, nauczy si¢ wyrazania siebie przez sztuke, na przyktad poprzez uczestnic-
two w zajeciach tanecznych, bgdzie miata mozliwos$¢ zagrania w gry planszowe oraz
zapoznania si¢ z zasadami korzystania z mediéw spolecznosciowych etc. (39).

Podobne projekty, stawiajace sobie za cel uczynienie z bibliotek miejsc przyjaznych
osobie z autyzmem, zostaly takze wdrozone w innych krajach. Warto tutaj chociazby
wspomnie¢ o zorganizowanej w Wielkiej Brytanii inicjatywie ,,Autism Friendly Li-
brary” wspoltworzonej przez trzy organizacjg¢: Dimensions, Association for Children’s
and Education Librarians (ASCEL) i the Society of Chief Libraries (SCL), a finanso-
wanej z grantu przyznanego przez Arts Council Europe, ktorej celem byto pokazanie,
podobnie jak to miato miejsce w przypadku jak projektow amerykanskich, czy polskiej
inicjatywy ,,Bibliotekarzu zaprzyjaznij si¢ z osobami z autyzmem”, ze biblioteka jest
miejscem przyjaznym osobom z autyzmem. W ramach projektu przeprowadzono an-
kiete wsrdd osob z autyzmem dotyczacg ich do§wiadczen zwiazanych z wizyta w bi-
bliotece, zorganizowano szkolenia dla bibliotekarzy i przygotowano dla nich pakiety
treningowe, a takze stworzono materiaty edukacyjne majacych utatwi¢ osobom z auty-
zmem wizyte w bibliotece (40).

Osobno nalezatoby wspomnie¢ o wdrazanych od kilku lat w Stanach Zjednoczo-
nych programach ,,Sensory Storytime”. Sg to organizowane przez biblioteki zajecia
czytania ksigzek dla dzieci, dostosowane do potrzeb dzieci z zaburzeniami integracji
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sensorycznej. Jak wyjasnia na swojej stronie jedna z bibliotek organizujacych tego
typu zajecia, Round Rock Public Library z Teksasu: ,,Sensory Storytime” sq to zajecia
zaprojektowane w ten sposob, aby angazowac dzieci poprzez ruch, muzyke, opowie-
Sci i zajecia. Program jest idealny dla dzieci z zaburzeniami integracji sensorycznej,
nadpobudliwoscig ruchowq i trudnosciami w zabawie w wigkszej grupie, a takze dzie-
ci z zaburzeniami ze spectrum autyzmu (41). Za pomystodawczyni¢ tego typu zajec
nalezy uzna¢ Trici¢ Bohanon Twarogowski, ktora zainspirowana prosba dwojki ro-
dzicow, aby w bibliotece stworzy¢ specjalng oferte zaje¢ dla dzieci ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi, opracowata program tego typu zajegc i przeprowadzila jego
pilotaz w Matthews Branch of the Public Library of Charlotte & Mecklenburg County
(PLCMC) w Polnocnej Karolinie. Zajecia spotkaty si¢ z duzym zainteresowaniem ze
strony rodzicow. W pierwszej edycji programu zatytulowanego “Rhythm and Rhyme
Storytime for Children with Special Needs and their Families” uczestniczyto 34 dzieci
z rodzicami. Swoimi do§wiadczeniami z tego projektu Twarogowski podzielita si¢ na
blogu: The Association for Library Service to Children (ALSC) w roku 2009, stajac si¢
inspiracjg dla podobnych programéw prowadzonych przez biblioteki publiczne. We
wprowadzeniu do wpisu na blogu zatytutowanym ,,Programming for Children with
Special Needs” autorka zadaje sobie pytanie, jaki sens ma wprowadzenie oferty pro-
gramowej dla dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w sytuacji ci¢¢ budze-
towych 1 ograniczenia sity roboczej w bibliotekach. Odpowiedz na to pytanie jest, zda-
niem autorki, bardzo prosta: ,,aby udzieli¢ wsparcia tej mniej uprzywilejowanej czgsci
naszego spoteczenstwa. Usitowania wprowadzenia programow ukierunkowanych na
zaspokajanie specjalnych potrzeb edukacyjnych sa waznym aspektem serwisu ofero-
wanego przez biblioteki, a tego typu dziatania bedg w przysztosci procentowac” (42).
Idac tokiem rozumowania Tricy Twarogowski, wspieranie tych mniej uprzywile-
jowanych czesci spoteczenstwa przez biblioteki nie powinno ogranicza¢ tylko i wy-
facznie do otwierania przestrzeni bibliotek dla dzieci z autyzmem i przeksztatcanie
ich w miejsce przyjazne osobom dotknigtym tym zaburzeniem rozwojowym. Warto
zauwazyc¢, ze zaledwie kilka z omowionych w tej czesci referatu projektow bibliotecz-
nych, zaréwno tych polskich, jak i zagranicznych, adresowanych byto wprost do opie-
kunéw 0sob z autyzmem. Biblioteki, chcac pozosta¢ miejscem otwartym na potrzeby
grup zmarginalizowanych, powinny zadba¢ takze o zaspokajanie potrzeb tej grupy
odbiorcow, ktéra pozostawata dotychczas na marginesie wszystkich inicjatyw zmie-
rzajacych do uczynienia z miejsc uzytecznos$ci publicznej osrodkow przyjaznych oso-
bie z autyzmem, czyli wlasnie rodzicow i opiekunéw dzieci i dorostych z autyzmem.
Trzeba bowiem pamigtac, ze problem autyzmu dotyczy nie tylko osoby nim dotknigtej,
ale wszystkich, ktorzy funkcjonuja w jej otoczeniu — rodzicow, rodzenstwa, dziadkow,
a nawet pracujacych z nim blizej nauczycieli i terapeutow. Dlatego tez wszystkie pro-
gramy i oferty terapeutyczne adresowane do 0sob z autyzmem powinny mie¢ charakter
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holistyczny 1 zgodnie z zatozeniami podej$cia systemowego w terapii traktowaé ro-
dzing jako system, pewng spdjng catos$¢, w ktorym popsucie jednego elementu (w tej
konkretnej sytuacji — dotknigcie jednego z jej czlonkdéw zaburzeniem rozwojowym,
jakim jest autyzm), doprowadza do zaburzenia funkcjonowania catego mechanizmu.
Jak wynika z prowadzonego przeze mnie badania, biblioteki, zar6wno te publiczne, jak
i uczelniane, dzigki posiadaniu odpowiedniego zaplecza literaturowego, ale rowniez
zatrudnianiu wykwalifikowanego personelu, majg duzy potencjat do tego, zeby stac si¢
miejscem przyjaznym nie tylko dla dziecka z autyzmem, ale takze catej jego rodziny.
Przygotowane przez biblioteki programy edukacyjne, ktére adresowane sg do dzieci
ze spectrum autyzmu, powinny zostac¢ rozszerzone o zajecia dla rodzicéw, na przyktad
W postaci warsztatow, prezentacji dostepnej w bibliotece literatury na temat autyzmu,
czy tez spotkania z autorami piszgcymi ksigzki o autyzmie. Warto, aby w trakcie trwa-
nia zaje¢¢ dla dzieci organizowanych w bibliotece, rodzice znalezli chwilg dla siebie
(wiele z ofert przygotowanych przez biblioteki, np. zajecia ,,Sensory Storytimes” wy-
maga cigglej obecnosci rodzicéw przy dziecku). Tym, czego szczeg6lnie potrzebuja
rodzice, jest opieka wytchnieniowa, czyli odcigzenie rodzicoéw w codziennej opiece
nad dzieckiem.

Stworzenie w bibliotekach centrum informacji dla rodzicow dzieci ze spectrum
autyzmu wymaga przede wszystkim zrozumienia, jakie sa ich potrzeby informacyj-
ne. Zdaniem Holly Halvarson, autorki artykutu: Asperger s Syndrome: How the public
Library can adress these special needs (43), rodzice szukaja przede wszystkim od-
powiedzi na trzy pytania: jaka jest przyczyna niepetnosprawnosci ich dziecka, czego
mozna si¢ spodziewac¢ w przysztosci i co moga zrobi¢, zeby pomodc swojemu dziecku.
Z prowadzonych przeze mnie badan wynika, Ze tych potrzeb informacyjnych rodzicow
jest znacznie wiegcej. Poszukuja oni migdzy innymi informacji o o$rodkach terapeu-
tycznych, o placéwkach oferujacych konkretng pomoc w postaci np. opieki odcigza-
jacej, o przedszkolach, szkotach specjalnych i integracyjnych (w postaci bazy danych
z wykazem szkot i przedszkoli), o uprawnieniach przyshugujacych rodzicom, o orzecz-
nictwie, o tym, w jaki sposob nalezy interpretowac orzeczenia (o potrzebie ksztatcenia
specjalnego i niepetnosprawnosci), o instytucjach oferujacych finansowe wsparcie dla
dzieci niepelnosprawnych i zasadach ubiegania si¢ o przyznanie dofinasowania (do
terapii, turnusoéw rehabilitacyjnych, pomocy dydaktycznych), o r6znego rodzaju podej-
Sciach terapeutycznych stosowanych w leczeniu autyzmu i sposobach radzenia sobie
z trudnym zachowaniem dziecka. Stworzenie w bibliotece miejsca przyjaznego rodzi-
com wymaga tez odpowiedniego zaplanowania gromadzonej kolekcji. Wazne jest, aby
oferowac rodzicom literatur¢ wsparta dowodami naukowymi, tworzong przez specjali-
styczne organizacje dziatajace na rzecz autyzmu. Rownoczesnie bibliotekarze nie po-
winni obawia¢ si¢ gromadzenia literatury napisanej przez laikow, np. przez rodzicéw
dzieci ze spectrum autyzmu, poniewaz dzigki zebranemu przez lata do§wiadczeniu
w wychowywaniu dziecka dotknigtego tym zaburzeniem stajg si¢ oni ekspertami do
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spraw autyzmu (44). Jak wynika z przeprowadzonego przeze mnie badania, rodzice
czesto siegaja takze do literatury popularnonaukowej, a nawet beletrystycznej na temat
autyzmu. Wérdd wybieranych przez nich ksigzek czesto znajduja si¢ kryminaty (takie
jak np. ,,W naszym domu” Jodi Picoult), autobiografie napisane przez osoby dotknicte
przez spectrum autyzmu (np. powiesci Temple Grandin), zwlaszcza takie, ktore poka-
zuja pozytywne, dajace nadziej¢ obrazy osob ze spectrum, ktére mimo swojej niepet-
nosprawnosci osiagnety w zyciu jakis sukces. Waznym czynnikiem przy wyborze lite-
ratury na temat autyzmu jest rowniez rok publikacji. Istotne jest, aby w zgromadzonej
przez biblioteki kolekcji nie znalazty si¢ ksigzki napisane przed rokiem 1990, kiedy
to charakterystyczne byto przekonanie, ze przyczyna autyzmu sa zte relacje panujace
w rodzinie, przede wszystkim za$ chtéd emocjonalny matek (44).

Biblioteka moze sta¢ si¢ rowniez miejscem, gdzie organizowane sg spotkania dla
rodzicow, np. spotkania autorskie z autorami ksiagzek, ktorzy napisali ksigzki na temat
autyzmu, lub nawet z osobami dotknigtymi tym zaburzeniem. Spotkania z osobami ze
spectrum autyzmu, ktorym udato si¢ znalez¢ swoje miejsce w zyciu, spetniaja funkcje
terapeutyczng, poniewaz dajg rodzicom nadzieje, ze podejmowane przez nich wysitki
iich codzienna walka o poprawe bytu dziecka maja jaki$ sens. Znaczenie tych spotkan
dla rodzicow $wietnie ilustruje wypowiedz jednej z matek biorgcych udziat w badaniu:

Zresztq dwa razy bytam na spotkaniu wtasnie z tej ,, Rownej Szansy” z panem. On
nawet ksigzki pisze, juz nie pamigtam doktadnie jego nazwiska, on tutaj byt w Skawinie.
1 tez... Biblioteka Pedagogiczna tez to organizowata wspdlnie tutaj. Tez byt z Zespotem
Aspergera. No dla mnie, chciatabym, zeby moj syn miat Zespot Aspergera, on tez byt
wysoko funkcjonujqcy. I, moze byt dziwakiem dla innych, czy cos, ale jednak funkcjonu-
je w tym Swiecie. Prawda? Ksiqzki pisze, skoro pracuje, pisze ksigzki, no to funkcjonu-
je? No moze jest dziwny, ale funkcjonuje. I to jest wtasnie takie, zeby rodzicom pokazad,
ze sq tacy ludzie, zZe z tego mozna nawet dziecko wypracowaé. No tak, to trzeba tak
pomatu, pomatu popracowad, zanim sie¢ dojdzie do czegokolwiek [mama nr 4]

Pierwszym krokiem w kierunku uczynienia biblioteki, czy to publicznej, czy aka-
demickiej miejscem przyjaznym dla rodzicow i opiekundéw dzieci ze spectrum auty-
zmu jest przede wszystkim duza elastycznos$¢ i otwartos¢ biblioteki i wstuchiwanie
si¢ w zglaszane przez t¢ grupe uzytkownikdéw potrzeby, nie tylko te o charakterze
stricte informacyjnym. Jak wynika z prowadzonych przeze mnie badan czasami na-
wet niewielki gest, jak pomoc w znalezieniu potrzebnej literatury, czy rozszerzenie
kolekcji o poszukiwane przez rodzicéw dzieci pozycje, znaczy dla nich bardzo wiele.
W $wiecie og6lnej niewiedzy na temat autyzmu, gdzie charakterystycznym dla wielu
rodzicow doswiadczeniem jest poczucie bycia pozostawionym samemu sobie i zdanym
na wilasne sity, wazna jest $wiadomos$¢, ze istnieja w nim miejsca, w ktorych rodzic
moze liczy¢ na pomoc w nawigacji po skomplikowanym systemie wsparcia dla 0os6b
ze spectrum autyzmu. Takim miejscem, dzigki odpowiedniemu zaangazowaniu, moga
w przyszto$ci stac si¢ biblioteki.
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