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(Nie)widzialna sie¢ wsparcia — wzajemna pomoc,
wspoldzialanie i wspotpraca wérdd rodzicow
dzieci w spektrum autyzmu

Artykul porusza zagadnienie nieformalnych sieci wsparcia, wspéltdziatania i wspdlpracy tworzo-
nych przez rodzicéw dzieci w spektrum autyzmu. W obliczu rosnacej liczby diagnoz autyzmu
izwigzanych z tym obcigzen psychicznych, spolecznych i organizacyjnych, rodzice czesto do-
$wiadczaja wysokiego poziomu stresu, osamotnienia i wypalenia. W odpowiedzi na te trudnosci
tworza spontaniczne sieci wzajemnej pomocy, oparte na relacjach réwnorzednych, solidarnosci
i dzieleniu si¢ zasobami. Artykul omawia dwa gléwne ujecia teoretyczne tego zjawiska: koncepcje
grup samopomocy/ wzajemnej pomocy oraz teori¢ kapitatu spotecznego J.S. Colemana, podkre-
Slajac role zaufania, wzajemnosci i wspdélnotowosci. Wsparcie to moze przyjmowac formy emo-
cjonalne, informacyjne i praktyczne, a takze prowadzi¢ do wspdlnej organizacji dzialan rzeczni-
czych, edukacyjnych i integracyjnych. W artykule opisano najwazniejsze przejawy takich
aktywnosci rodzicéw, podkreslajac ich potencjat w zakresie budowania wspdlnoty, przeciwdzia-
lania izolacji oraz wzmacniania podmiotowosci. Wskazano na potrzebe dalszych badan empi-
rycznych nad skalg i wplywem tych form samopomocy na jakos¢ zycia i dobrostan psychiczny
rodzicoéw dzieci w spektrum autyzmu. Zwrécono réwniez uwage na ich potencjal w uzupelnianiu
formalnych systeméw wsparcia i przeciwdzialaniu izolacji spolecznej rodzin z osobg w spektrum
autyzmu.
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The (in)visible support network: mutual aid,
cooperation, and collaboration among parents
of children on the autism spectrum

The article addresses the issue of informal support networks, mutual cooperation, and collabora-
tion established by parents of children on the autism spectrum. In the face of the increasing preva-
lence of autism diagnoses — and the accompanying psychological, social, and organizational bur-
dens — parents often experience elevated levels of stress, loneliness, and parental burnout. In
response to these challenges, they create spontaneous peer-based networks of mutual assistance,
grounded in solidarity, reciprocity, and shared resources. The article explores two main theoretical
frameworks for understanding this phenomenon: the concept of self-help/ mutual-help groups
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and ].S. Coleman’s theory of social capital, emphasizing the roles of trust, reciprocity, and com-
munity cohesion. Such support may take emotional, informational, and practical forms, and can
also lead to collective advocacy, educational initiatives, and integrative activities. The article de-
scribes the most salient manifestations of these parental practices, highlighting their potential for
fostering a sense of community, mitigating social isolation, and enhancing parental agency. The
need for further empirical research is underscored, particularly with regard to the scope and im-
pact of these self-help strategies on the quality of life and psychological well-being of parents of
autistic children. The article also draws attention to the complementary role of these informal
networks in relation to formal support systems, as well as their potential to reduce the social mar-
ginalization of families with a member on the autism spectrum.

Key words: autism spectrum, parenting, support, cooperation, collaboration

Wprowadzenie

We wspolczesnym dyskursie naukowym dotyczacym spektrum autyzmu
wyodrebniaja sie dwa dominujace podejscia teoretyczne. Pierwsze z nich — podej-
Scie medyczne — ma dluzsza historie i ujmuje spektrum autyzmu jako zaburzenie
neurorozwojowe (Autism Spectrum Disorder, ASD), charakteryzujace si¢ okreslo-
nymi objawami klinicznymi. Nalezg do nich przede wszystkim deficyty zdolnosci
do inicjowania i podtrzymywania wzajemnych interakcji spolecznych i komuni-
kacji spolecznej oraz ograniczone, powtarzalne i nieelastyczne wzorce zachowa-
nia, zainteresowan badz aktywnosci. Ujecie to znajduje odzwierciedlenie w obo-
wigzujgcych klasyfikacjach diagnostycznych, takich jak DSM-5 (APA 2013; 2015)
oraz ICD-11 (WHO 2022). Koncentrujac sie na jednostce oraz jej objawach, podej-
Scie medyczne zaklada przede wszystkim koniecznos¢ stosowania interwencji
terapeutycznych.

Drugie podejscie, bardziej wspoélczesne, jest zwigzane z koncepcja neurordz-
norodnosci, ktéra traktuje spektrum autyzmu nie jako zaburzenie, lecz jako jedng
z form naturalnej réznorodnosci neurokognitywnej w populacji i postuluje wiek-
sza $wiadomos¢ spoleczng oraz wrazliwo$¢ na odmienne zachowania, sposoby
przezywania i potrzeby oséb autystycznych (Fung 2021). Koncepcja neurorézno-
rodnosci podkresla znaczenie jakie ma dostosowanie Srodowiska do réznorod-
nych indywidualnych potrzeb oséb nieneurotypowych, a takze wskazuje role
jaka to dostosowanie odgrywa w kontekscie ich rozwoju i realizacji zyciowych
celéw (Pisula i in. 2024). Oba podejscia — mimo odmiennych zalozen teoretycz-
nych — sa zgodne co do zasadnosci, a czesto wrecz koniecznosci, udzielania
wsparcia osobom w spektrum autyzmu, rézniac sie jednak w zakresie rozlozenia
akcentéw miedzy dzialaniami terapeutycznymi a Srodowiskowymi.

Wspblczesnie obserwuje sie wyrazny wzrost liczby oséb z rozpoznaniem
spektrum autyzmu. Dane ze Stanéw Zjednoczonych wskazuja, ze autyzm dia-
gnozuje si¢ u okoto 1 na 44 dzieci w wieku 8 lat (Maenner i in. 2021), a najnowsze
szacunki méwia nawet o 1 na 36 dzieci w wieku 4 i 8 lat (Shaw i in. 2025). Przeglad
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badan dotyczacych rozpowszechnienia autyzmu wsréd oséb w wieku 5-18 lat w
Europie sugeruje wskaznik na poziomie 1,4% (okolo 1 na 72) (Sacco i in. 2023).
Wspoélczesne podejscie do wspierania os6b w spektrum autyzmu zaklada ko-
nieczno$¢ udzielania kompleksowego wsparcia nie tylko samym dzieciom, mlio-
dziezy i doroslym z autyzmem, ale réwniez ich rodzinom — w szczegdlnosci ro-
dzicom, ktérzy odgrywaja kluczowa role w procesie rozwoju dziecka i na co dzier
sprawuja nad nim opieke (Anboohi i in. 2023; Battanta i in. 2024).W literaturze
przedmiotu podkresla sie znaczenie obcigzen, jakich doswiadczaja rodzice dzieci
w spektrum autyzmu, a takze zwigzany z nimi wysoki poziom stresu (Krakovich i
in. 2016; Marsack-Topolewski i Church 2019). Zrédla stresu sg ztozone i obejmuja
zaréwno trudnosci wynikajace ze specyfiki samego autyzmu, takie jak: nietypowe
reakcje sensoryczne dziecka, podwyzszony poziom aktywnosci, niska tolerancja
na frustracje i zmiany, czy tez wystepowanie zachowan trudnych, jak i czynniki o
charakterze spoleczno-kontekstualnym (Pisula 2012; Hayes, Watson 2013). Wsr6d
tych ostatnich wymienia sie¢ m.in. stereotypowe postrzeganie dziecka i jego rodzi-
ny (np. jako niepostusznego lub ,zle wychowanego”), doswiadczenia stygmaty-
zacji spolecznej, przecigzenie zwigzane z koniecznoscia koordynowania wielu
form terapii oraz ograniczong mozliwos$¢ zadbania o wlasne potrzeby i rozwdj
osobisty (Courcy i des Rivieres 2017; Kurzrok i in. 2021). W warunkach przewle-
klego stresu i braku adekwatnego wsparcia, rodzice moga doswiadczaé¢ poczucia
osamotnienia, objawéw depresyjnych i lekowych, a takze wypalenia rodziciel-
skiego (Kiitiik i in. 2021; Chan, Leung 2021; Fatih Kogak i in. 2023). Z uwagi na to,
ze dobrostan rodzicow jest jednym z kluczowych czynnikéw determinujacych
zachowania rodzicielskie, zwiekszony stres i nadmierne obcigzenie emocjonalne
moga przekladac sie na mniej optymalne pelnienie 16l rodzicielskich w odniesie-
niu do dzieci z autyzmem (Baker i in. 2024).

W literaturze przedmiotu wsparcie udzielane rodzicom dzieci w spektrum au-
tyzmu jest najczesciej opisywane w kontekscie pomocy oferowanej przez specjali-
stow — psychologéw, terapeutéw, pedagogéw specjalnych czy pracownikéw
socjalnych. To wlasnie ten typ wsparcia dominuje réwniez w badaniach empi-
rycznych, ktére traktuja je jako istotny czynnik wplywajacy na dobrostan psy-
chiczny oraz jako$¢ zycia rodzicéw (por. Hodgetts i in. 2017). W ramach wsparcia
profesjonalnego rodzice moga korzysta¢ z indywidualnych konsultacji psycholo-
gicznych, uczestniczy¢ w grupach moderowanych przez specjalistow lub braé
udzial w réznego rodzaju warsztatach psychoedukacyjnych. Réwnolegle jednak —
co potwierdzaja zar6wno obserwacje praktykoéw, jak i nieliczne doniesienia ba-
dawcze — istotng role odgrywa wsparcie nieformalne, udzielane sobie nawzajem
przez samych rodzicéw, a takze ich wspoldzialanie i wspoélpraca na rzecz jakosci
zycia 0s6b autystycznych oraz ich rodzin. Aktywnosci te obejmuja wsparcie emo-
cjonalne, wymiane informacji i dodwiadczen, wspdlne dzialania w ramach funda-
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¢i i stowarzyszen, a takze budowanie relacji o charakterze kolezefiskim
i wspdlnotowym. Cho¢ wydaje sie to zjawiskiem powszechnym i intuicyjnie roz-
poznawalnym, literatura naukowa poswigcona temu obszarowi pozostaje stosun-
kowo uboga (por. Lee i in. 2023), co sklania do jego poglebionej analizy.

Celem niniejszego artykulu jest zwrécenie uwagi na zjawisko wzajemnego
wsparcia, wspoéldzialania i wspolpracy rodzicow dzieci w spektrum autyzmu.
W tekscie podjeto probe odniesienia sie do wybranych koncepcji teoretycznych
wyijasniajacych to zjawisko, zaprezentowano najwazniejsze przejawy aktywnosci
rodzicéw oraz zaproponowano kierunki przyszlych badah empirycznych. Tytut
artykulu (Nie)widzialna sie¢ pomocy ma na celu podkreslenie niewystarczajacego
uwidocznienia tego fenomenu w dyskursie naukowym, mimo jego znaczacej roli
w zyciu rodzin wychowujacych dzieci w spektrum autyzmu.

Konteksty teoretyczne

W literaturze pojecie wzajemnego wsparcia (peer support) opisuje sie najcze-
Sciej jako forme wsparcia spolecznego, w ktérej osoby zblizone doswiadczeniem —
np. rodzice dzieci z zaburzeniami neurorozwojowymi — oferuja sobie nawzajem
pomoc emocjonalng, dziela sie wiedza, doswiadczeniami oraz praktycznymi stra-
tegami radzenia sobie (Shammassian i in. 2022). Charakteryzuje si¢ ono wymiana
doswiadczen, poczuciem przynaleznoéci i zrozumienia, a takze wspdlnota opartg
na podobnych wyzwaniach zyciowych. Wzajemne wsparcie bywa realizowane
w grupach samopomocowych, w ramach organizacji rodzicielskich lub niefor-
malnych sieciach relacji (Folgheraiter i in. 2020).Wzajemne wsparcie stanowi
istotny zasob psychospoleczny, ktéry moze przyczynia¢ sie do poprawy jakosci
zycia rodzicéw, przy jednoczesnej trosce o rozwdj dziecka i zaspokajaniu wla-
snych potrzeb (Wong, Shorey 2022). Nalezy rozrézni¢ pojecie relacji wsparcia od
szerszego pojecia relacji spolecznych. Relacje spoteczne to powtarzajace si¢ wzor-
ce interakcji miedzy osobami, ktére uznaja istnienie faczacej je wiezi (Hinde 1987).
Relacje wsparcia obejmuja natomiast interakcje, w ktérych kluczowa role odgry-
wa intencjonalna pomoc emocjonalna, informacyjna, instrumentalna lub rzeczo-
wa, ukierunkowana na zmniejszenie obcigzen i poprawe dobrostanu drugiej oso-
by (Sek, Cieslak 2012). W doswiadczeniach rodzicoéw dzieci w spektrum autyzmu
relacje spoleczne moga przeksztalcaé sie w relacje wsparcia, gdy zostaja $wiado-
mie ukierunkowane na pomoc i przeciwdzialanie izolacji. Wspoétdziatanie (coope-
ration) mozna definiowa¢ jako skoordynowane dzialania podejmowane razem
przez dwie lub wiecej 0s6b, w ktérych kazda strona w sposéb aktywny uczestni-
czy i wplywa na rezultat wspdlnego dzialania (por. Tang i in. 2023). Wspotpraca
(collaboration) odnosi si¢ do bardziej formalnej i celowej formy wspdldzialania,
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w ktorej podmioty dziela si¢ rolami, zasobami i odpowiedzialnoscig, czesto nego-
cjuja cele dziatania i podejmuja wspdlnie decyzje (por. Azad i in. 2016). W rela-
cjach miedzy rodzicami dzieci w spektrum autyzmu mozna wyrézni¢ zaréwno
przejawy wspoldziatania, jak i wspdtpracy. Wspoéldziatanie przyjmuje zazwyczaj
posta¢ spontanicznych, wzajemnych dzialaf, takich jak wspélna organizacja wy-
darzen integracyjnych, pomoc w opiece nad dzie¢mi czy oddolne tworzenie grup
wsparcia. Z kolei wspoétpraca ma zwykle charakter bardziej zorganizowany i ce-
lowy — przejawia sie m.in. we wspélnym prowadzeniu fundacji lub stowarzyszen,
takze we wspdldziataniu z instytucjami publicznymi czy angazowaniu si¢ w dzia-
lania rzecznicze. Istnieja dwie koncepcje teoretyczne, ktére wyjasniaja omawiane
zjawiska. Pierwsza to grupy samopomocy i/lub grupy wzajemnej pomocy, druga
to teoria kapitatu spolecznego J.S. Colemana.

Grupy samopomocy (self-help groups) i grupy
wzajemnej pomocy (mutual-help groups)

Istotnym elementem systemu wsparcia spolecznego sa tworzone oddolnie
grupy samopomocy (self-help groups, SHG) lub grupy wzajemnej pomocy (mutual-
-help groups, MHG) (Juros 1999). W praktyce terminy self-help groups i mutual-help
groups bywaja uzywane zamiennie, cho¢ istnieja tu réznice, ktére wynikajg gltow-
nie z kontekstu uzycia danego terminu i akcentu, jaki kladzie sie¢ na okre§lone
aspekty dzialania grupy. Mimo tego istnieje zgodnos¢ co do trzech kluczowych
cech obu tych grup: (1) sa tworzone przez osoby, ktére dzielg ten sam problem
zdrowotny, ekonomiczny lub spoteczny; (2) gléwnym Zrédiem wiedzy uczestni-
kéw na dany temat jest ich bezposrednie doswiadczenie; (3) grupy te dzialaja
gléwnie w sektorze non-profit (Lainas 2023).

Grupy samopomocy/wzajemnej pomocy zrzeszajg osoby doswiadczajace po-
dobnych problemoéw, ktére swoje dziatania kieruja na rozwiazanie tych trudnosci
(Zadrozna 2019). Zgodnie z ujeciem Jurosa (1999), uczestnicy takich grup nie kon-
centruja si¢ wylgcznie na ograniczeniach wynikajgcych np. z niepelnosprawnosci,
lecz raczej na mozliwosciach rozwoju i wzmacnianiu tych funkcji, ktére moga
zosta¢ usprawnione. Takie podejscie podkredla wyjatkowy charakter wzajemnej
pomocy, sprzyjajacy sprawczosci oraz aktywnemu radzeniu sobie z trudno$ciami.
Piszac o grupach samopomocowych M.K. Jacobs i G. Goodman (1989: 536) za-
uwazajg, iz: ,(...) te wszechobecne grupy latwo przeoczy¢, poniewaz plynnie
wtapiajg sie w subkultury miejskie i matomiasteczkowe (...) wiekszos¢ grup sa-
mopomocowych jest cicha, mata i lokalna. Dlatego psychologowie, podobnie jak
ogol spoleczenstwa, majg tendencje do niedoceniania ich liczebnoéci i skali czton-
kostwa”. Jacobs i Goodman (1989) podkreslajg, ze grupy samopomocowe charak-
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teryzuje wspélne trudne polozenie, problem i wzajemny proces dziatat majacych
na celu pomoc. Wszyscy czlonkowie maja réwne prawa, w tym do swobodnego
wyrazania mysli i uczu¢, a przywédztwo jest powierzone wybranym przedstawi-
cielom. Istotna jest takze pewna niezalezno$¢ od podmiotéw zewnetrznych, co,
oczywiscie, nie wyklucza wspoétpracy z nimi. Cztonkowie grupy moga zdecydo-
wac sie na zatrudnienie profesjonalistéw, ktérzy pomoga im w wybranych funk-
cjach, zachowujac jednoczeénie kontrole nad wlasnym losem. W aspekcie finan-
sowym grupy samopomocy sa nastawione na utrzymanie, a nie na zysk.
»W swoim dzialaniu odwotuja sie do swoich czlonkéw i staraja sie wzbudzaé
odpowiedzialno$¢ wszystkich uczestnikéw za dzialania podejmowane w grupie”
(Juros 1999: 129). Grupy te moga mie¢ posta¢ od malych, kameralnych spotkan po
duze, ogdélnokrajowe zgromadzenia, pozostajac spéjnymi pod wzgledem psycho-
logicznym, dzieki podobiefstwu trosk czlonkéw. ,W rzeczywistosci ta symetria
wspdlnych trosk jest gléwnym parametrem charakteru grupy samopomocowej
imoze by¢ waznym predyktorem sukcesu” (Jacobs, Goodman 1989: 537). Zakres
probleméw poruszanych przez grupy samopomocowe jest szeroki — moga one
dotyczy¢ niemal kazdego powaznego problemu medycznego, psychologicznego
i spolecznego. ,Chociaz istnieje duze zréznicowanie pod wzgledem formatu,
stylu i ideologii wsréd grup, sam proces pozostaje zasadniczo ksztalttowany przez
samorzadnos¢, jednorodnosé zainteresowan, idee demokratyczne i status organi-
zacji non-profit” (Jacobs, Goodman 1989: 538). Cechy i dynamike grup samopo-
mocowych, za AL Brzezinska (2011), przedstawiono w ponizszej tabeli 1.

Tabela 1. Cechy grupy samopomocowej

Grupa powstaje spontanicznie z inicjatywy
pojedynczych osoéb — jej potencjalnych
czlonkéw

Grupa diagnozuje problemy, formuluje cele,
ustala priorytety i realizuje wybrane cele
w sposéb przez siebie ustalony

Lider wylania si¢ w sposéb naturalny i oddolny
w wyniku skutecznej realizacji konkretnych

Grupa sama — przez swoich delegatéw, naj-
czesciej lidera — poszukuje pomocy na ze-

celow

Zrodto: (Brzezinska 2011).

wnatrz, takze u specjalistow.

Samo zjawisko samopomocy to ,(...) jeden z najstarszych mechanizméw or-
ganizacji zycia zbiorowego, majacy swe zrédlo we wzajemnej pomocy oraz sa-
siedzkiej wspolpracy, ktéra ludzie podejmowali w celu przetrwania w sytuacji
zagrozenia” (Chrostowska 2018: 89). Do czasu II wojny $wiatowej grupy samo-
pomocowe koncentrowaly sie gléwnie na problematyce uzaleznienia od alkoholu
i do dzi$ pelnig istotng role w tym obszarze (Zadrozna 2019; Kieszkowska 2017).
Z czasem metody i mechanizmy dzialania grup AA staly sie inspiracja i przykladem
dla rozwigzywania innych probleméw, z ktérymi osoby dzialajace samodzielnie
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nie mogly sobie poradzi¢. W latach 70. XX wieku zaczely rozwijac¢ si¢ pierwsze
grupy samopomocowe o0s6b z trudnosciami w zakresie zdrowia psychicznego
(Zadrozna 2019), zwrdcono tez uwage na pozytywna role grup wzajemnej pomo-
cy w do$wiadczeniu 0s6b uzaleznionych od substancji psychoaktywnych (Kelly,
Yeterian 2008; 2011). Istotnym etapem w ewolucji samopomocy bylo pojawienie
sie internetowych form wsparcia, ktére funkcjonujg juz od blisko trzech dekad
istanowia coraz bardziej znaczacy element nieformalnych sieci pomocowych
(Dudkiewicz, Hoffmann 2021). Obecnie coraz czesciej podejmowane sa dziatania
samopomocowe w Srodowiskach 0s6b z niepelnosprawnosciami oraz ich rodzin.
Przykiad takiej dzialalnosci przedstawia B. Chrostowska, opisujac aktywnosé
samopomocowej grupy rodzicéw dzieci z autyzmem w Olsztynie. Autorka jedno-
cze$nie podkredla, ze w przeciwienistwie do krajow, takich jak USA czy Niemcy,
w Polsce tworzenie oddolnych, nieformalnych grup samopomocy, dzialajacych
niezaleznie od profesjonalistow, wciaz pozostaje zjawiskiem stabo rozpoznanym
i niedostatecznie docenianym (Chrostowska 2018).

Grupy samopomocowe oraz grupy wzajemnej pomocy odgrywajq istotna ro-
le zar6wno w wymiarze spolecznym, jak i psychologicznym, oferujac uczestni-
kom wielowymiarowe wsparcie. Jak zauwaza A. Juros (1999), pelnia one funkcje
integracyjne, rzecznicze oraz uslugowe, umozliwiajac czlonkom organizowanie
wspolnej przestrzeni do wzajemnej pomocy. Obecnos¢ w tego typu grupach
sprzyja wzrostowi nadziei, motywacji i samodzielnosci, a obserwacja postepow
innych czlonkéw oraz dzielenie si¢ wlasnymi do$wiadczeniami moze stanowic¢
istotny czynnik aktywizujacy (Zadrozna 2019). Akceptujace $rodowisko grupy
redukuje poczucie leku, izolacji i osamotnienia, a jednoczesnie sprzyja budowa-
niu relacji oraz otwartosci na innych (Chrostowska 2018). I wreszcie: ,(...) aktyw-
nos$¢ samopomocowa pozwala ludziom zamieni¢ braki w aktywa, bowiem pora-
dzenie sobie z problemem czyni poniekad ekspertem od tego problemu.
Jednostka przestaje postrzegac siebie tylko w kategoriach nosiciela problemu,
a staje sie autorytetem mogacym pomoc innym” (Chrostowska 2018: 90).

Teoria kapitatu spotecznego J. S. Colemana

J.S. Coleman (1988: 98) podkresla, ze kapital spoleczny jest definiowany przez
swoja funkcje. ,Nie jest to pojedynczy byt, lecz ré6znorodnosé réznych bytow,
ktére maja dwa wspdlne elementy: wszystkie skladaja sie z jakiego$ aspektu
struktur spolecznych i ulatwiaja okreslone dziatania aktoréw — zaréwno oséb, jak
i podmiotéw korporacyjnych — w ramach tej struktury. Podobnie jak inne formy
kapitatu, kapital spoleczny jest produktywny, umozliwiajac osiaganie okreslo-
nych celéw, ktére w przypadku jego braku bylyby niemozliwe do zrealizowania”.
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Co nalezy podkresli¢ za Colemanem, kapital spoteczny odnosi sie do zasobéw,
ktére sa dostepne dla jednostek w ramach ich relacji spotecznych. Jest to potencjat,
ktéry wynika z interakcji i wiezi miedzy ludZmi. ,Coleman wprowadzit do dyskusji
nad rozwazang problematyka watek zaufania jako waznego elementu, ktory
zwieksza wartoé¢ zasobéw kapitalu spolecznego rozumianego jako sieci powigzan
spolecznych. Kiedy przypadkowe kontakty stajq sie bardziej regularne, a wzajemne
zobowigzania s3 w nich respektowane, miedzy uczestnikami interakcji rodzi sie
osobiste zaufanie (personalized trust). W stabilnym systemie spolecznym zaufanie
potwierdza sie w kolejnych interakcjach — w ten sposéb rozszerza sie ono na
wszystkie, takze potencjalne, kontakty. Taki rodzaj zaufania okresla si¢ mianem
uogolnionego (generalized trust) badz spotecznego (social trust)” (Dzialek 2011: 103).

W kontekscie wychowywania dzieci w spektrum autyzmu, teoria Colemana
pozwala uchwyci¢ istotne funkgje, jakie petni wzajemne wsparcie, wspodtdziatanie
i wspolpraca. Rodzice tworzg sieci pomocowe, ktére umozliwiajg wymiane in-
formacji, strategii wychowawczych i emocjonalnego wsparcia. W takich struktu-
rach spolecznych rozwijaja sie mechanizmy zobowigzan i oczekiwan, ktére —
mimo braku formalnych regulacji — skutkuja podejmowaniem dzialaf na rzecz
innych (por. Dziatek 2011). Normy spoleczne, takie jak zaangazowanie we wspdl-
ne dobro czy wzajemna pomoc w sytuacjach kryzysowych, przyczyniaja sie do
budowania zaufania zaréwno w wymiarze indywidualnym, jak i uogélnionym.
Tym samym kapital spoleczny staje sie czynnikiem podtrzymujacym codzienne
funkcjonowanie rodzin i wzmacniajagcym ich odpornosé¢ psychologiczng. Wspot-
praca i wspéldzialanie rodzicéw majg charakter zar6wno spontaniczny, jak i zor-
ganizowany. Od wspdlnej opieki nad dzie¢mi, przez dzielenie sie wiedza na
grupach wsparcia, az po udzial w dzialaniach stowarzyszen czy kampaniach
rzeczniczych — wszystkie te formy aktywnosci stanowia przejaw funkcjonalnosci
kapitalu spolecznego. Jak zauwaza Coleman, sieci 0 wysokim poziomie zaufania
i wiarygodnosci sa w stanie osiagaé wiecej niz grupy, ktére tych zasobéw nie po-
siadaja. W tym ujeciu relacje miedzy rodzicami dzieci w spektrum autyzmu stajq
sie nie tylko Zrédlem wsparcia, lecz takze realnym zasobem spotecznym, umozli-
wiajacym podejmowanie dziatan niemozliwych do osiggniecia w izolacji zar6wno
na poziomie mikro (wspdlne radzenie sobie z codziennymi trudnosciami), jak
i makro (wspolksztattowanie systeméw wsparcia i edukacji).

Przejawy wspolpracy, wspoldzialania i wzajemnego
wsparcia wérod rodzicow dzieci w spektrum autyzmu

W niniejszym artykule przeprowadzono ukierunkowany przeglad opubliko-
wanych wynikéw badan empirycznych dotyczacych réznych form wzajemnego
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wsparcia, wspoéldzialania i wspodtpracy rodzicow dzieci w spektrum autyzmu.
Analizie poddano publikacje z lat 2010-2025, wyszukiwane w bazach Google
Scholar, PubMed, Scopus oraz ERIC, z uzyciem stéw kluczowych: spektrum auty-
zmu, rodzicielstwo, wsparcie, wspo6ldzialanie, wspéipraca. Do przegladu wlacza-
no przede wszystkim badania przedstawiajace do$wiadczenia rodzicow w pol-
skich realiach — w tym uczestnictwo w grupach wsparcia, stowarzyszeniach,
spolecznosciach internetowych i inicjatywach opartych na wymianie wiedzy.
Pominieto natomiast publikacje koncentrujace sie wylacznie na perspektywie
instytucjonalnej lub nieuwzgledniajace bezposrednich do$wiadczen rodzicow.

E. Dobrogowska-Schlebusch (2018) przeprowadzita 12 pogtebionych wywia-
déw z rodzicami dzieci w spektrum autyzmu, ktérych celem bylo sprawdzenie,
jakie znaczenie dla rodzicow majg organizowane przez nich grupy wsparcia,
samopomocy i stowarzyszenia oraz jakiej formy wsparcia sg one Zrédlem. Wyniki
pokazaly, ze uczestnictwo w nich bylo dla rodzicéw gléwnie Zrédtem wsparcia
emocjonalnego, tj. przezwyciezenia poczucia osamotnienia i izolacji, uzyskania
poczucia przynaleznoéci do wspoélnoty, poczucia dzielonej z innymi rodzicami
tozsamoéci spolecznej. Srodowiska te oferowaly rowniez wsparcie informacyjne
(dzielenie sie wiedza i doswiadczeniami) oraz instrumentalne (praktyczne porady
i pomoc w opiece nad dzieckiem). Starsi rodzice chetnie dzielili si¢ do§wiadcze-
niem, wspierajagc mlodszych — wspominali, ze swoimi do§wiadczeniami niejako
»przetarli szlaki” i teraz sami pomagaja innym, a zatem nie tylko przyjmuja, ale
i udzielajq wsparcia. Istotne znaczenie dla rodzicéw mialy tez dzialania na rzecz
zwiekszania Swiadomosci spolecznej i poprawy systemowego wsparcia dla dzieci
z autyzmem i ich rodzin.

W badaniach A. Banasiak (2013) uczestniczyla grupa 72 rodzicow dzieci
w spektrum autyzmu (37 matek i 35 ojcéw) oraz 75 rodzicéw dzieci z zespolem
Downa (39 matek i 36 ojcéw). Najnizsze wyniki w zakresie do§wiadczanego stre-
su, zwigzanego z koniecznosci ciagtej opieki nad dzieckiem, uzyskaly matki dzieci
z autyzmem przynalezace do stowarzyszen badz grup wsparcia (Banasiak 2013:
135-136). Uczestnictwo w takich formach zrzeszania pelnilo wazng funkcje
ochronng i wzmacniajaca w radzeniu sobie z codziennymi wyzwaniami opieki
nad dzie¢mi o nietypowym rozwoju.

Zgodnie z wynikami badan A. Jaranowskiej (2016), grupy wsparcia stanowily
istotne Zrédlo zaréwno wsparcia informacyjnego, jak i emocjonalnego dla rodzi-
cOw dzieci w spektrum autyzmu, przy czym ich wysoka ocena utrzymywala sie
takze cztery lata po otrzymaniu przez dziecko diagnozy. W przypadku stowarzy-
szen respondenci wysoko oceniali wsparcie informacyjne w okresie diagnozowa-
nia oraz w pierwszym i drugim roku po diagnozie, jednak w czwartym roku
uznawali je juz za niewystarczajace. Oferowane przez stowarzyszenia wsparcie
emocjonalne bylo oceniane jako umiarkowane. Fora internetowe zostaly uznane
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za uzyteczne zrédlo informacji w poczatkowym okresie po diagnozie (do drugie-
go roku wiacznie), natomiast w czwartym roku ich przydatnos¢ w tym zakresie
oceniano jako ograniczong lub niewielka. W zakresie wsparcia emocjonalnego
fora internetowe réwniez byly wykorzystywane, jednak uczestnicy badania okre-
Slali je jako raczej niewystarczajace.

Z badan J. Zielinskiej (2021) wynika, Zze Internet jest powszechnie wykorzy-
stywanym zrédlem informacji przez rodzicéw dzieci w spektrum autyzmu,
glownie ze wzgledu na jego dostepnos¢ i mozliwoé¢ wymiany doswiadczen z in-
nymi rodzicami. Internet daje takze mozliwosci uzyskiwania i udzielania pomocy,
a czynniki, ktére temu sprzyjaja, s3 nastepujace: (1) brak barier przestrzennych;
(2) anonimowos¢; (3) postugiwanie sie stowem pisanym (co pozwala na kontrole
wypowiedzi) oraz (4) brak dlugu wdziecznosci bezposrednio wobec konkretnej
osoby. Dzielenie si¢ w Internecie do$wiadczeniem, wiedza czy rada ,(...) daje
poczucie satysfakcji, wzmacnia poczucie wlasnej wartosci i moze by¢ doswiad-
czeniem nagradzajacym. Wsréd ludzi o podobnych doswiadczeniach wzajemne
udzielanie pomocy to wazna cze$¢ procesu budowania grupowej wigzi” (Zielin-
ska 2021: 36). Potowa badanych (z grupy 50 rodzicéw uczestniczacych w badaniu)
uwazala, ze informacje zamieszczane na grupach dyskusyjnych sa raczej (lub
w mniejszym stopniu — zdecydowanie) wiarygodne i rzetelne. Rodzice poprosze-
ni o wskazanie konkretnych Zrédel informacji (sSrodowisk internetowych), z kt6-
rych korzystaja, w duzej mierze wskazywali Facebook oraz znajdujace si¢ na nim
grupy dyskusyjne, a nastepnie blogi internetowe. Badanie wykazalo réwniez, ze
terapeuci preferuja specjalistyczne, naukowe Zrédla internetowe, natomiast ro-
dzice czesciej korzystaja z grup dyskusyjnych i blogéw, ceniac mozliwos¢ wymia-
ny do$wiadczen z innymi rodzicami.

Zgodnie z wynikami badan N. Walter (2016), motywacje rodzicéw dzieci z za-
burzeniami ze spektrum autyzmu do prowadzenia blogéw obejmuja: (1) potrzebe
uporzadkowania wlasnych mysli oraz radzenia sobie z emocjami; (2) che¢ dziele-
nia sie posiadang wiedza na temat autyzmu, w tym skutecznych terapii i metod
wspomagania rozwoju dziecka; (3) funkcje spolecznag, polegajaca na przyblizaniu
szerokiemu gronu odbiorcéw realiow zycia rodzin z dzieckiem z autyzmem; oraz
(4) dazenie do uzyskania wsparcia — informacyjnego, emocjonalnego badZ mate-
rialnego. Analizowane blogi zawieraly m.in. charakterystyke zaburzen ze spek-
trum autyzmu, fragmenty literatury fachowej, odniesienia do wynikéw badan
naukowych, a takze informacje o lekach, dietach, terapiach i metodach rehabilita-
qji. Tresci te byly silnie osadzone w osobistych doswiadczeniach autoréw, ktérzy
relacjonowali zaréwno postepy swoich dzieci (np. w zakresie mowy, funkcjono-
wania spolecznego czy edukacyjnego), jak i trudnosci oraz epizody regresu. Dzie-
ci przedstawiane byly nie tylko przez pryzmat zaburzen, lecz takze jako osoby
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posiadajace indywidualne cechy, zainteresowania, talenty i marzenia, co stanowi-
to probe przelamywania stereotypowego postrzegania spektrum autyzmu.

Szczegoblng forme wsparcia psychospolecznego i relacji miedzy rodzicami
dzieci ze spektrum autyzmu stanowi mentoring. W modelu mentor-podopieczny
(ang. mentor—mentee), zaklada sie kojarzenie rodzicéw mniej doswiadczonych
(,podopiecznych”) z doswiadczonymi, ktérzy chcg i moga pelni¢ role mentoréw.
Mentorzy to zazwyczaj opiekunowie, ktérzy maja wieksza wiedze i praktyke
w radzeniu sobie z wyzwaniami zwigzanymi z wychowywaniem, terapig i edu-
kacja dziecka z autyzmem. Dzigki relacji opartej na wzajemnym zaufaniu, empatii
i wspdlnym przezyciu podobnych trudnosci, mozliwe jest nie tylko przekazywa-
nie wiedzy i strategii radzenia sobie, ale réwniez realne wsparcie emocjonalne,
ktére moze znaczaco wplynaé na poprawe dobrostanu psychicznego rodzicéw —
podopiecznych (Lee i in. 2023).

Relacje miedzy rodzicami, ktére czesto zaczynaja sie pod gabinetami profe-
sjonalistéw, moga z czasem rozwija¢ si¢ w kolezefistwo, a nawet przyjazn. Stan
wiedzy na temat relacji kolezenskich i przyjazni miedzy rodzicami dzieci w spek-
trum autyzmu jest wciaz bardzo ograniczony, cho¢ jest to potencjalnie interesuja-
cy obszar. Dotychczasowe badania, ktére koncentruja sie na przyjazni w okresie
doroslosci, sugeruja, ze tego typu relacje moga pelni¢ znaczaca role w redukgji
stresu, poprawie dobrostanu psychicznego oraz zadowolenia z zycia (van der
Horst, Coffé 2012, Kaufman i in. 2022; Pezirkianidis i in. 2023). Mimo ze wiele
relacji miedzy rodzicami dzieci w spektrum autyzmu, przynajmniej na etapie
poczatkowym, ma charakter instrumentalny (dzielenie sie informacjami i strate-
giami radzenia sobie), warto zwrdci¢ uwage na znaczenie glebszych wiezi — przy-
jazni, ktére powstaja na bazie wspélnych doswiadczen wychowawczych i — sze-
rzej — wspodlnoty losu. Istnieje potrzeba dalszych badan, aby lepiej zrozumieé
dynamike, funkcje i wplyw tych relacji na zycie rodzicéw iich rodzin.

Konkluzje i wskazania do badan

Jak zauwaza A. Jaranowska (2016: 227): ,(...) istnieje dla kazdej jednostki pe-
wien optymalny zakres wsparcia. Jeli otrzymywane wsparcie jest niewystarcza-
jace to jednostce moze towarzyszy¢ poczucie osamotnienia czy zagubienia. Jesli
jednak jest ono duze lub bardzo nasilone — moze mie¢ poczucie bycia kontrolo-
wanym przez innych”. Takg optymalng, zbalansowanag role moze pelnic sie¢ po-
mocowa tworzona przez samych rodzicéw dzieci ze spektrum autyzmu. Chroni
przed poczuciem osamotnienia i zagubienia, réwnoczesnie bazujac na relacjach
partnerskich i dowolnosci zaangazowania, co sprzyja poczuciu autonomii
i sprawczosci uczestnikow.



38 Tomasz Gosztyla

W badaniach nad jakoscia wsparcia otrzymywanego przez rodzicéw dzieci
w spektrum autyzmu — i szerzej, nad jakoscia ich zycia — istotne jest uwzglednie-
nie roli jaka pelnig sieci samopomocowe tworzone przez samych rodzicéw. Struk-
tury te mogga realizowac¢ szereg funkcji, z ktérych kluczowe znaczenie ma wspar-
cie emocjonalne. Relacje miedzy rodzicami dzieci w spektrum autyzmu czesto
charakteryzuja sie poczuciem zrozumienia i akceptacji, bez oceniania — a wiec
cechami, ktére mogg by¢ deficytowe w kontaktach z profesjonalistami (Thayer,
Marsack-Topolewski, Wilson 2024). Wzajemne zrozumienie, wynikajace z podob-
nych doswiadczen,, moze pelni¢ funkcje bufora chronigcego przed stresem i po-
czuciem osamotnienia, co uzasadnia potrzebe poglebionych badaf w tym obsza-
rze. W sytuacji niedoboru wsparcia formalnego takie nieformalne relacje moga
odgrywac szczegolnie istotna role w ochronie zdrowia psychicznego rodzicoéw.
Kolejnym aspektem jest wsparcie informacyjne, obejmujace dzielenie si¢ wiedza
na temat terapii, specjalistow, placowek edukacyjnych oraz udzielanie porad
w sytuacjach kryzysowych. Wsparcie instrumentalne moze natomiast przyjmo-
wac forme dzielenia si¢ zasobami, oferowania czasu, pomocy w codziennych
obowigzkach czy asystowania w realizacji konkretnych zadan. Istotna funkcjg
wspdlnot rodzicielskich jest takze zaangazowanie w dzialania rzecznicze, obejmu-
jace m.in. wplywanie na lokalne instytucje i polityke edukacyjng, reprezentowa-
nie intereséw rodzin dzieci w spektrum autyzmu, a takze organizacje kampanii
spolecznych i informacyjnych (np. w ramach obchodéw Swiatowego Dnia Swia-
domosci Autyzmu), stuzacych zwiekszaniu $wiadomosci spotecznej i przeciw-
dziataniu stygmatyzacji. Warto réwniez podkresli¢ role wiezi spolecznych, jakie
moga sie rozwija¢ pomiedzy rodzicami oraz ich dzie¢mi. Relacje te sprzyjaja two-
rzeniu wspdlnych inicjatyw, takich jak spotkania integracyjne, wyjazdy czy pik-
niki, co jest szczegolnie istotne w przypadku dzieci majgcych trudnosci w nawia-
zywaniu kontaktéw spotecznych, ale daje tez rodzicom szanse zaspokojenia ich
potrzeb afiliacji, rozrywki i wytchnienia. Réwnoczesnie warto dostrzec potencjal-
ne zagrozenia, ktére moga towarzyszy¢ funkcjonowaniu tego typu nieformalnych
sieci wsparcia. Do najwazniejszych naleza: ryzyko dezinformacji — szczegélnie
w grupach internetowych, gdzie rozpowszechniane sa niezweryfikowane lub
pseudonaukowe opinie dotyczace przyczyn spektrum autyzmu oraz metod dia-
gnozy i terapii dzieci z autyzmem, oraz wypalenie lideréw i oséb szczegdlnie
zaangazowanych w dzialalno$¢ samopomocows, ktdére czesto podejmuja duza
odpowiedzialno$¢ bez adekwatnego wsparcia instytucjonalnego (Kane i in. 2023;
Treadgold i in. 2025). Dlatego tez konieczne jest zachowanie réwnowagi miedzy
wsparciem typu parent-to-parent a profesjonalnym — za optymalna nalezy uznaé
sytuacje, gdy te dwa obszary sie uzupelniaja, a nie wykluczaja.
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Podsumowanie

1. Wzajemne wsparcie, wspodldzialanie i wspoétpraca rodzicéw dzieci w spek-
trum autyzmu to wazne, cho¢ czesto marginalizowane zasoby, ktére moga zna-
czaco wplywac na ich dobrostan psychiczny oraz jakos¢ zycia rodzinnego.

2. Koncepcja grup samopomocy/wzajemnej pomocy oraz teoria kapitalu spo-
tecznego Colemana dostarczaja wartosciowego narzedzia do analizy i interpreta-
qji relacji zachodzacych pomiedzy rodzicami — pokazuja, ze silne wiezi spoleczne
przekladaja sie na wieksza sprawczos¢, odpornoéc i zdolnosé do samoorganizacji.

3. Tworzone przez rodzicow sieci samopomocy powinny by¢ dostrzegane
i wzmacniane réwniez na poziomie systemowym — poprzez tworzenie przestrze-
ni do ich funkcjonowania, udostepnianie zasobéw czy oferowanie wsparcia orga-
nizacyjnego.

4. Potrzebne sg dalsze, poglebione badania empiryczne nad formami, zasie-
giem i efektami wzajemnego wsparcia, wspéldziatania i wspdtpracy wéréd rodzi-
cow dzieci w spektrum autyzmu zaréwno w srodowisku offline, jak i online.
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