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Streszczenie

Celem niniejszego badania byto jakosciowe poréwnanie modeli wsparcia okotoporodowego oferowanego kobietom
w spektrum autyzmu przez organizacje spoteczne dziatajgce w Polsce i na arenie miedzynarodowej. W niniejszym badaniu
termin ,,okres okotoporodowy” odnosi sie do cigzy, porodu i okresu poporodowego, natomiast ,wsparcie okotoporodowe”
odnosi sie do dziatan informacyjnych, praktycznych, opartych na wsparciu réwiesniczym, edukacyjnym i rzeczniczym, podej-
mowanym przez organizacje w tym okresie. Analize przeprowadzono z wykorzystaniem szesciofazowego podejscia do analizy
tematycznej Braun i Clarke (2024), obejmujacego zapoznanie sie z danymi, kodowanie, kategoryzacje oraz opracowanie nad-
rzednych tematéw. Materiat badawczy sktadat sie z publicznie dostepnych opiséw dziatan, programoéw i zasobéw publikowa-
nych przez sze$¢ organizacji.

Wyniki uporzagdkowano w pieciu gtéwnych tematach: (1) wzmacnianie sprawczosci i autonomii kobiet w spektrum auty-
zmu, (2) tworzenie dostepnego i bezpiecznego srodowiska opieki, (3) edukowanie profesjonalistow i zwiekszanie kompetencji
zawodowych, (4) réznorodnos¢ i elastycznos¢ modeli wsparcia oraz (5) bariery i ograniczenia w dostepie do odpowiedniej
opieki. Organizacje miedzynarodowe czesciej taczg wsparcie prowadzone przez osoby z doswiadczeniem, zasoby praktyczne,
dostosowania sensoryczne i komunikacyjne oraz rzecznictwo systemowe, podczas gdy organizacje polskie czesciej koncen-
truja sie na dziataniach edukacyjnych, inicjatywach na rzecz dostepnosci oraz szerszym rzecznictwie praw pacjentek.

Analiza wskazuje, ze pomimo rosnacej swiadomosci i zwiekszajacej sie aktywnosci organizacji, dostepnos¢ wsparcia oko-
toporodowego i ustug dostosowanych do potrzeb oséb w spektrum autyzmu pozostaje ograniczona, szczegdlnie w zakresie
dostepnosci sensorycznej i komunikacyjnej. Wyniki sugeruja, ze skuteczne wsparcie okotoporodowe powinno faczy¢ dostepne
informacje, praktyczng pomoc, wsparcie rowiesnicze, dostosowania sensoryczne i komunikacyjne oraz aktywne zaangazowa-
nie oséb w spektrum autyzmu w projektowanie i ocene wsparcia oraz opieki. Takie podejscie moze przyczyniac sie do two-
rzenia bardziej inkluzywnych, responsywnych i wspierajgcych autonomie systemoéw opieki okotoporodowe;.

Stowa kluczowe: autyzm, kobiety, okres okotoporodowy, organizacje spoteczne, systemy wsparcia okotoporodowego.

Wprowadzenie

Chociaz termin ,,opieka okotoporodowa” odnosi sie przede wszystkim do okresu zwigzanego z po-
rodem, w praktyce wykracza on znacznie poza sam pordd i okres poporodowy, obejmujac szerszy pro-
ces rozwijajacy sie w ciggu zycia reprodukcyjnego kobiety (taska-Formejster et al., 2020). W zwigzku
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z tym zwracanie uwagi na zdrowie psychiczne kobiet w okresie okotoporodowym ma fundamentalne
znaczenie nie tylko dla indywidualnego dobrostanu, lecz takze dla catego spoteczeristwa oraz skutecz-
nego funkcjonowania systemoéw opieki zdrowotnej i polityki publicznej (Brandt-Salmeri et al., 2024).

Cigza, pordd i okres poporodowy wigzg sie z intensywnymi i wielowymiarowymi zmianami wpty-
wajgcymi na funkcjonowanie fizyczne, psychiczne i spoteczne. Doswiadczenia te zwiekszajg potrzebe
zapewnienia odpowiedniej opieki i wsparcia. W czasie cigzy kobiety doswiadczajg licznych zmian bio-
chemicznych, fizjologicznych i autonomicznych, prowadzacych do zwiekszonej wrazliwosci fizycznej
i emocjonalnej (Brandt-Salmeri et al., 2024). Dlatego systematyczne monitorowanie jakosci opieki oko-
toporodowej odgrywa kluczowa role w ksztattowaniu i doskonaleniu praktyk wspierajgcych zdrowie
reprodukcyjne kobiet na przestrzeni ich zycia (taska-Formejster et al., 2020). Szczegdlnie istotne jest
rozpoznawanie i uwzglednianie potrzeb grup wymagajgcych specjalistycznego wsparcia, w tym kobiet
w spektrum autyzmu.

W polskim kontekscie medycznym potrzeby kobiet w spektrum autyzmu pozostajg niedostatecznie
rozpoznane, a wiedza specjalistéw w tym zakresie jest nadal ograniczona (Rynkiewicz et al., 2018).
W ostatnich latach odnotowano w Polsce znaczny wzrost liczby oséb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu (ASD), przy czym szczegolnie wyrazny wzrost obserwuje sie po 2019 roku. Wzrost ten znajduje
odzwierciedlenie w stale zwiekszajacej sie liczbie pacjentéw korzystajacych z leczenia zwigzanego
z ASD, zaréwno wsréd oséb, u ktérych ASD stanowi podstawowe rozpoznanie, jak i u tych, u ktorych
jest ono diagnozowane jako wspdtwystepujgce rozpoznanie (Moszynska, 2025). Co istotne, temu ogdl-
nemu wzrostowi towarzyszy wyrazny wzrost liczby diagnozowanych dziewczat i kobiet. Liczba kobiet
z diagnozg ASD wzrosta z 18 750 w 2021 roku do 24 523 w 2022 roku i 32 936 w 2023 roku (Fundacja
JiM, 2025; Moszynska, 2025), co stanowi znaczny wzrost w stosunkowo krdtkim czasie. Jednocze$nie
rozktad ptci wsréd oséb diagnozowanych stat sie stopniowo mniej dysproporcjonalny: podczas gdy
w 2012 roku na jedng zdiagnozowang kobiete przypadato prawie pieciu zdiagnozowanych mezczyzn,
w 2023 roku stosunek ten zmniejszyt sie do mniej niz 3:1 (Moszynska, 2025).

Rosngca reprezentacja dziewczat i kobiet w populacji 0séb z diagnozg ASD moze by¢ zwigzana ze
wzrostem Swiadomosci dotyczgcej autyzmu u kobiet, lepszym rozpoznawaniem wczesniej niedodia-
gnozowanych obrazéw klinicznych oraz udoskonaleniem praktyk diagnostycznych. Zmiany te sugeruja,
ze znaczny wzrost liczby kobiet w spektrum autyzmu identyfikowanych w ostatnich latach moze cze-
sciowo odzwierciedla¢ identyfikacje oséb, ktére wczesniej pozostawaty poza systemami diagnostycz-
nymi. W konsekwencji autyzm u kobiet wydaje sie stanowié coraz bardziej widoczny element populacji
otrzymujgcej diagnoze ASD w Polsce (Moszyniska, 2025; Pawlik & Wala, 2024).

Ponadto badania przeprowadzone w Szkocji wykazaty, ze rdznice miedzy ptciami w zakresie dia-
gnoz ASD zmniejszajg sie wraz z wiekiem (Rutherford et al., 2016), potwierdzajgc tendencje do pdz-
niejszego diagnozowania kobiet oraz wzmacniajac doswiadczenia niewidocznosci i trudnosci zwigza-
nych z tozsamoscig (Rutherford et al., 2016; Pawlik & Wala, 2024). Jednym z czynnikéw przyczyniaja-
cych sie do mniejszej wykrywalnosci autyzmu u kobiet jest ,maskowanie”, rozumiane jako $wiadome
ukrywanie cech autystycznych w celu dostosowania sie do neurotypowych norm spotecznych (Hull et
al., 2020).

Opdzniona diagnoza kobiet w spektrum autyzmu wigze sie rdwniez z brakiem narzedzi diagnostycz-
nych dostosowanych do zenskich obrazéw autyzmu. Istniejgce klasyfikacje diagnostyczne zostaty
w duzej mierze opracowane na podstawie obserwacji autystycznych chtopcéw i czesto nie odzwiercie-
dlajg odmiennych wzorcéw funkcjonowania kobiet (Rynkiewicz et al., 2018).

Kobiety w spektrum autyzmu czesto wykazujg wysoko rozwiniete strategie spoteczno-komunika-
cyjne oraz wiekszg motywacje do interakcji interpersonalnych (Head et al., 2014). Czesto postugujg sie
bogatszym jezykiem emocjonalnym i relacyjnym (Hull, 2017), wykazujg mniej stereotypowych i powta-
rzalnych zachowan (Bargiela et al., 2016), a ich zainteresowania sg czesciej spotecznie akceptowane
w kontekstach relacyjnych (Mandy et al., 2012). Niemniej jednak pomimo tych cech adaptacyjnych,
kobiety w spektrum autyzmu nadal doswiadczajg znacznych trudnosci, szczegdlnie w obszarze senso-
rycznym i komunikacyjnym. Niezaspokojone potrzeby w zakresie przewidywalnosci i kontroli moga
przyczyniac sie do przecigzenia emocjonalnego i fizycznego (Rynkiewicz et al., 2018), zwiekszajac ry-
zyko wystepowania trudnosci internalizacyjnych (Bargiela et al., 2016).
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Jednoczesnie rosnaca liczba diagnoz, zwiekszajgca sie uwaga badawcza poswiecana kobietom
w spektrum autyzmu oraz rozwdj ruchdw samorzeczniczych osdéb autystycznych (Leadbitter et al.,
2021) podkreslajg znaczenie ksztattowania tozsamosci i uczestnictwa w nowych rolach spotecznych,
w tym w roli matki.

W Polsce badania dotyczgce niepetnosprawnosci tradycyjnie przyjmowaty perspektywe neutralng
pod wzgledem ptci, czesto pomijajac specyfike i réznorodnos¢ rél spotecznych kobiet (Wotowicz-Rusz-
kowska, 2015). Podobnie polskie badania dotyczace macierzynstwa i niepetnosprawnosci koncentro-
waty sie przede wszystkim na kobietach z widocznymi niepetnosprawnosciami, w tym niepetnospraw-
nosSciami fizycznymi, intelektualnymi i sensorycznymi (Ciaputa et al., 2014; Gabrys, 2018; Krdl, 2020;
Wotowicz, 2021; Mysliwczyk, 2022; Kokot-Rybinska, 2022). W konsekwencji doswiadczenia kobiet
w spektrum autyzmu podczas cigzy, porodu i okresu poporodowego pozostajg relatywnie stabo zba-
dane. Wypetnienie tej luki wymaga perspektywy intersekcjonalnej (Crenshaw, 1989), poniewaz autyzm
nie jest jedynym czynnikiem ksztaftujgcym dostep kobiet do opieki i wsparcia okotoporodowego. Klasa
spoteczna, zasoby finansowe, miejsce zamieszkania oraz inne wymiary tozsamosci spotecznej mogg
wptywaé na dostepnosé, osiggalnosc i adekwatnos¢ ustug okotoporodowych. Czynniki te mogg krzy-
zowac sie z sensorycznymi, komunikacyjnymi i zwigzanymi ze wsparciem potrzebami wynikajgcymi
z autyzmu, potencjalnie tworzgc dodatkowe bariery w dostepie do odpowiednie]j opieki.

W przeciwienstwie do tego literatura miedzynarodowa w coraz wiekszym stopniu podejmuje te-
mat doswiadczen kobiet w spektrum autyzmu w okresie okotoporodowym, dokumentujac ich specy-
ficzne wyzwania, potrzeby wsparcia i doswiadczenia zwigzane z korzystaniem z ustug opieki zdrowot-
nej (Ferrara et al., 2023). Wyniki te wskazujg, ze doswiadczenia kobiet w spektrum autyzmu w okresie
okotoporodowym stanowig wazny i niewystarczajgco podejmowany obszar badan i praktyki, podkre-
Slajac potrzebe wielowymiarowego i odpowiednio dostosowanego wsparcia podczas cigzy, porodu
i we wczesnym okresie poporodowym.

Kobiety w spektrum autyzmu w okresie okotoporodowym

Dotychczasowe badania wyraznie wskazujg na potrzebe pogtebienia rozumienia doswiadczen ma-
tek w spektrum autyzmu oraz zwiekszenia Swiadomosci spotecznej dotyczacej trudnosci, ktérych do-
$wiadczaja. Swiadomos¢ ta jest niezbedna, aby umozliwi¢ zaréwno bliskim, jak i profesjonalistom za-
pewnianie bardziej zindywidualizowanego wsparcia, poczagwszy od wczesnej cigzy, poprzez poréd, az
po pierwsze lata rodzicielstwa (Garcia-Molina & Cortés-Calvo, 2025; Pohl et al., 2020).

Cigza, postrzegana jako okres destabilizacji fizjologicznej zwigzanej z wiekszg nieréwnowagg emo-
cjonalng (Bielawska-Batorowicz, 2006), moze by¢ szczegdlnie wymagajgca dla kobiet w spektrum au-
tyzmu i moze znaczaco utrudniaé codzienne funkcjonowanie (Ferrara et al., 2023). W poréwnaniu
z kobietami neurotypowymi kobiety w spektrum autyzmu czesto doswiadczajg wiekszej wrazliwosci
sensorycznej w czasie cigzy, co moze dodatkowo pogarszac funkcje wykonawcze (Malouf et al., 2017).

Ponadto kobiety w spektrum autyzmu nalezg do grupy narazonej na wyzsze ryzyko wystepowania
chordb i zaburzen wspétwystepujacych, w tym zaburzen zdrowia psychicznego, ktére mogg pogarszac
dobrostan psychiczny w czasie cigzy (Hampton et al., 2023). Ze wzgledu na specyficzne cechy psycho-
fizyczne i podwyzszony poziom stresu moga réwniez doswiadczac zwiekszonego ryzyka porodu przed-
wczesnego (Behrman & Butler, 2007).

Kobiety w spektrum autyzmu czesto opisujg pordd jako doswiadczenie wysoce stresujace i wywo-
tujace lek. Ich relacje czesto obejmujg negatywne doswiadczenia zwigzane z opiekg zdrowotng, w tym
niepozgdane interwencje, poczucie wrogosci podczas procedur opieki oraz niewystarczajgcg komuni-
kacje ze strony personelu medycznego. Brak wzajemnego zaufania miedzy personelem a pacjentkami
przyczynia sie do zmniejszonego poczucia bezpieczenstwa i sktania kobiety do ttumienia cech auty-
stycznych podczas porodu (Hopkins, 2025).

Matki w spektrum autyzmu zgtaszajg rowniez znaczgce wyzwania zwigzane z sensorycznym aspek-
tem rodzicielstwa, w tym radzeniem sobie z ptaczem niemowlecia, karmieniem piersig oraz kontaktem
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z gtosnymi zabawkami (Malouf et al., 2017). Czesto zgtaszane sg rowniez trudnosci z wykonywaniem
wielu zadan jednoczesnie, organizacjg codziennych obowigzkdéw oraz zarzadzaniem napieciem emo-
cjonalnym. Niewystarczajgce zrozumienie ze strony pracownikéw ochrony zdrowia moze nasilaé¢ po-
czucie niezrozumienia i izolacji w okresie okotoporodowym (Pohl et al., 2020).

Co wiecej, kobiety w spektrum autyzmu nadal napotykajg bariery w dostepie do opieki zdrowotne;j
wynikajgce z niedostepnych srodowisk oraz dominujgcych norm spotecznych (Samuel et al., 2022).

W tym wymagajgcym i czesto przyttaczajgcym okresie wsparcie instytucjonalne i spoteczne staje
sie szczegolnie istotne dla kobiet w spektrum autyzmu i ich rodzin. Takie wsparcie moze znaczaco
wzmacniac autonomie, dobrostan oraz zdolnos$¢ oséb w spektrum autyzmu do realizowania wtasnego
potencjatu (Burke & Taylor, 2023).

Wsparcie instytucjonalne i spoteczne odgrywa kluczowa role w zyciu oséb znajdujacych sie w sytu-
acjach, z ktérymi nie sg w stanie samodzielnie sobie poradzi¢. Obie formy wsparcia mogg petni¢ funkcje
,kota ratunkowego” dla oséb doswiadczajgcych trudnosci zyciowych (Wtodarczyk, 2016).

Z perspektywy edukacyjnej analizy transakcyjnej szczegdlnie istotne sg relacje wspierajgce, charak-
teryzujace sie uznaniem, bezpieczeristwem, autonomia i wzajemnym szacunkiem. Budowanie Srodowisk
relacyjnych opartych na akceptacji i komunikacji wtgczajgcej moze ogranicza¢ doswiadczenia wykluczenia
oraz wzmacnia¢ poczucie sprawczosci kobiet w spektrum autyzmu podczas przechodzenia do roli matki.

W tym kontekscie pedagodzy i profesjonalni asystenci powinni koncentrowad sie na rozwijaniu ge-
stych, spdjnych, dostepnych i ciggtych lokalnych sieci wsparcia, poniewaz czynniki te determinujg sku-
tecznos¢ pomocy. Staje sie to szczegdlnie istotne, gdy naturalne systemy wsparcia sg ograniczone lub
nieobecne, zwiekszajgc znaczenie instytucjonalnych i profesjonalnych struktur wsparcia (Wtodarczyk,
2016). Nalezy réwniez podkresli¢, ze wsparcie spoteczne petni role nie tylko interwencji w sytuacjach
kryzysowych, lecz takze srodka prewencyjnego, wzmacniajgcego odpornosé i przygotowanie na przy-
szte wyzwania. W konsekwencji systemy wsparcia instytucjonalnego i spoteczno$ciowego tworzg uzu-
petniajace sie sieci, ktére poprawiajg jakos$¢ zycia i zapobiegajg eskalacji trudnosci (Wtodarczyk, 2016).

W Polsce fundacje i organizacje spoteczne odgrywajg wazng role w promowaniu integracji spotecz-
nej, zaangazowania obywatelskiego i dialogu spotecznego. Ich dziatania czesto charakteryzujg sie ela-
stycznoscia i reagowaniem na potrzeby okreslonych grup spotecznych. Instytucje publiczne moga réw-
niez wspotpracowac z innymi organizacjami, dziatajgc zgodnie z zasadami pomocniczosci, partnerstwa,
efektywnosci i przejrzystosci. Réznorodnos¢ ich celdw, metod i form dziatania umozliwia im istotny
wktad w rozwéj praktyk edukacyjnych i spotecznych (Raszewska-Skatecka, 2009).

W tym kontekscie niniejsze badanie analizuje organizacje, ktore zapewniajg kobietom w spektrum
autyzmu informacje, rzecznictwo i wsparcie w okresie okotoporodowym. Analiza obejmuje trzy orga-
nizacje polskie (Fundacje Dziewczyny w Spektrum, Fundacje Rodzi¢ po Ludzku oraz Fundacje Kulawa
Warszawa) oraz trzy organizacje miedzynarodowe (MARG, Aspect oraz Autistic Parents UK). Poréwna-
nie organizacji dziatajgcych w réznych kontekstach krajowych i instytucjonalnych umozliwia identyfi-
kacje réznic w zakresie i kompleksowosci oferowanego wsparcia, a takze w sposobach konceptualizo-
wania i odpowiadania na potrzeby kobiet w spektrum autyzmu podczas cigzy, porodu i okresu popo-
rodowego. Takie pordwnanie moze réwniez poméc w identyfikacji organizacyjnych, spotecznych i sys-
temowych mechanizméw przyczyniajacych sie do tych rdéznic. Perspektywa ta pozwala wyjs¢ poza
okreslenie, czy wsparcie jest dostepne, i zamiast tego rozwazy¢, w jaki sposdb jest ono zorganizowane,
jakie potrzeby zaspokaja oraz jakie czynniki moga ksztattowad jego dostepnos¢ i adekwatnosé.

Ogdlnie rzecz biorac, niniejsza perspektywa pordwnawcza zapewnia szersze rozumienie krajobrazu
wsparcia dostepnego dla kobiet w spektrum autyzmu w okresie okotoporodowym oraz wskazuje
obszary wymagajace dalszej uwagi w badaniach, praktyce i polityce.

Metodologia
Analize organizacji wspierajgcych kobiety w spektrum autyzmu w okresie okotoporodowym prze-

prowadzono z wykorzystaniem ram refleksyjnej analizy tematycznej Braun i Clarke (2022/2024). Po-
dejscie to wybrano ze wzgledu na jego elastyczno$¢ teoretyczng oraz przydatnosc¢ do badania ztozo-
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nych praktyk spotecznych i form wsparcia, w tym dostepnosci opieki okotoporodowe] oraz sposobdw,
w jakie organizacje identyfikujg potrzeby kobiet w spektrum autyzmu i na nie odpowiadajg.

Do analizy celowo wybrano sze$¢ organizacji: trzy organizacje polskie (Fundacje Dziewczyny
w Spektrum, Fundacje Rodzic¢ po Ludzku oraz Fundacje Kulawa Warszawa) oraz trzy organizacje mie-
dzynarodowe (MARG, Aspect oraz Autistic Parents UK). Dobér odzwierciedlat réznice w dostepnosci
i specjalizacji organizacji dziatajgcych w kontekscie polskim i miedzynarodowym. W Polsce wybrane
organizacje reprezentowaty dostepne fundacje zidentyfikowane w toku procesu badawczego jako po-
dejmujgce kwestie opieki okotoporodowej i/lub potrzeb kobiet z niepetnosprawnosciami w ciggu ich
zycia reprodukcyjnego, w tym kobiet w spektrum autyzmu. Organizacje miedzynarodowe zostaty zi-
dentyfikowane poprzez ukierunkowany przeglad organizacji zajmujgcych sie w szczegdlnosci wspiera-
niem kobiet w spektrum autyzmu i rodzin w okresie okotoporodowym.

Kryteria wigczenia obejmowaty: (1) zapewnianie informacji, opieki lub wsparcia zwigzanych z cigza,
porodem lub okresem poporodowym; (2) dziatania skierowane do oséb w okresie zycia reprodukcyj-
nego; (3) wyrazne uwzglednianie autyzmu lub niepetnosprawnosci; i/lub (4) zapewnianie wsparcia ko-
bietom w spektrum autyzmu na réznych etapach zycia, w tym w okresie okotoporodowym. Organizacje
wykluczano, gdy ich publicznie dostepne dziatania nie odnosity sie do oséb autystycznych lub nie obej-
mowaty zadnej formy wsparcia okotoporodowego ani informacji zwigzanych z cigzg, porodem lub okre-
sem poporodowym.

Kryteria wtgczenia nie byty stosowane w sposéb identyczny wobec organizacji polskich i miedzyna-
rodowych ze wzgledu na rdznice w dostepnosci i specjalizacji odpowiednich organizacji w tych kontek-
stach. W Polsce nie zidentyfikowano organizacji koncentrujgcych sie wytgcznie na opiece okotoporo-
dowej nad osobami w spektrum autyzmu. Dlatego polska préba obejmowata organizacje, ktorych dzia-
tania zawieraty wybrane elementy zwigzane z opiekg okotoporodows i/lub autyzmem i niepetnospraw-
noscig. Natomiast organizacje miedzynarodowe uwzglednione w analizie zostaty zidentyfikowane jako
organizacje zapewniajgce wsparcie i zasoby dotyczgce oséb w spektrum autyzmu w okresie okotopo-
rodowym. Rozrdznienie to uwzgledniono podczas interpretacji wynikdw poréwnawczych.

Analize prowadzono przez okres okoto szesciu miesiecy i ograniczono do materiatdéw publicznie
dostepnych. Korpus obejmowat strony internetowe organizacji, publicznie dostepne raporty i mate-
riaty edukacyjne, profile w mediach spotecznosciowych, materiaty internetowe oraz dziatania lub ini-
cjatywy promowane za posrednictwem stron internetowych i kanatéw organizacji w mediach spotecz-
nosciowych. Analiza koncentrowata sie zatem na formach wsparcia i sposobach przedstawiania kobiet
w spektrum autyzmu, ktére organizacje udostepniaty publicznie, a nie na wewnetrznych praktykach
organizacyjnych lub niepublicznie swiadczonych ustugach.

Analize przeprowadzono w podejsciu indukcyjnym, w ktdrym tematy rozwijano poprzez prace
z zebranymi materiatami, przy jednoczesnym uwzglednieniu szerszej wiedzy teoretycznej dotyczacej
doswiadczen oséb w spektrum autyzmu, niepetnosprawnosci, praw pacjentédw, zdrowia reprodukcyj-
nego i opieki okotoporodowej. Pierwszy etap obejmowat zapoznanie sie z danymi poprzez wielokrotne
czytanie i analizowanie zgromadzonych materiatéw. Proces ten umozliwit identyfikacje misji organiza-
cji, kontekstow spotecznych i instytucjonalnych, w ktérych dziataty organizacje, oraz powtarzajgcych
sie form informacji, rzecznictwa i wsparcia zapewnianych kobietom w spektrum autyzmu w okresie
okotoporodowym. Analizowane zrédta obejmowaty publicznie dostepne strony internetowe, raporty,
zasoby internetowe i tresci w mediach spotecznosciowych publikowane przez wybrane polskie i mie-
dzynarodowe organizacje (Zatacznik Ai C).

Drugi etap obejmowat systematyczne kodowanie danych. Kody obejmowaty konkretne dziatania,
modele wsparcia, funkcje organizacyjne, praktyki zwigzane z dostepnoscig oraz zidentyfikowane ba-
riery. Wszystkie materiaty dotyczace autyzmu, opieki okotoporodowej i wsparcia oséb w spektrum
autyzmu zostaty uwzglednione w procesie kodowania. Kategorie kodéw i ich opisy przedstawiono
w zatgczniku B.

Nasycenie danych uznano za zamierzony cel procesu analitycznego. Analiza obejmowata wszystkie
publicznie dostepne materiaty spetniajgce ustalone kryteria wiaczenia i dostepne w trakcie okoto sze-
sciomiesiecznego okresu gromadzenia i analizy danych. Kodowanie prowadzono iteracyjnie, przy czym
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nowe kody rozwijano w trakcie catego procesu analitycznego za kazdym razem, gdy identyfikowano
dodatkowe aspekty istotne dla doswiadczen okotoporodowych i potrzeb wsparcia oséb w spektrum
autyzmu. To iteracyjne podejscie umozliwito ciggte doskonalenie schematu kodowania i ograniczato
ryzyko pominiecia istotnych tematdw zwigzanych z cigzg, porodem i okresem poporodowym. Materiat
uznano za wystarczajacy, gdy przeanalizowano wszystkie dostepne i istotne materiaty opublikowane
przez kazdg z wybranych organizacji i nie zidentyfikowano kolejnych materiatéw spetniajgcych kryteria.
Nasycenie osiggano zatem poprzez kompleksowy przeglad dostepnego zbioru danych oraz ciggty roz-
woj i udoskonalanie koddw, a nie poprzez formalng ocene opartg na powtarzalnosci lub czestosci wy-
stepowania poszczegdlnych koddw.

Refleksyjnos¢ badacza byta uwzgledniana w catym procesie analitycznym. Na analize mogta wpty-
waé wczesniejsza wiedza badaczki dotyczgca autyzmu, neurordznorodnosci i doswiadczenn kobiet
w systemie opieki okotoporodowej, szczegdlnie w zakresie interpretowania barier komunikacyjnych,
doswiadczen sensorycznych oraz wsparcia instytucjonalnego. Aby temu przeciwdziata¢, kody i tematy
rozwijano na podstawie materiatu empirycznego, a nie przyjetych wczesdniej zatozen. Decyzje anali-
tyczne dokumentowano poprzez iteracyjne rejestrowanie, grupowanie i modyfikowanie koddw i te-
matow, ktdre wielokrotnie poddawano przegladowi w odniesieniu do catego zbioru danych.

Nie prowadzono formalnego dziennika refleksyjnego, a interpretacje nie byty niezaleznie oceniane
ani kodowane przez innego badacza. Wiarygodnos¢ wspierano natomiast poprzez wielokrotny kontakt
z materiatem Zrédtowym, poréwnywanie kodow i tematéw w catym zbiorze danych oraz triangulacje
publicznie dostepnych zrédet, w tym stron internetowych organizacji, opublikowanych materiatéw,
promowanych dziatan i tresci w mediach spotecznosciowych. Uwzgledniano zaréwno materiaty zgodne
Z pojawiajgcymi sie zatozeniami, jak i przypadki rozbiezne, a tematy modyfikowano, gdy nie odzwier-
ciedlaty odpowiednio dostepnych danych.

Zgodnie z ramami refleksyjnej analizy tematycznej Braun i Clarke (2024) kody poczatkowe byty na-
stepnie rozwijane i grupowane w podtematy, ktére w dalszej kolejnosci uporzagdkowano w szersze te-
maty dotyczgce edukacji profesjonalistow, bezpiecznych przestrzeni, inkluzywnosci, dostepnosci, ela-
stycznosci wsparcia oraz dostepnych zasobéw (Zatacznik B).

Ostatecznie wyodrebniono pie¢ nadrzednych tematow:

Wzmacnianie sprawczosci i autonomii kobiet w spektrum autyzmu.

Tworzenie dostepnych i bezpiecznych srodowisk opieki.

Edukacja profesjonalistow i zwiekszanie Swiadomosci spoteczne;.

Réznorodnos¢ i elastycznos¢ modeli wsparcia.

Bariery i ograniczenia w zapewnianiu wsparcia.

Tematy zostaty poddane krytycznemu przegladowi przez autorke w celu oceny ich spéjnosci oraz
zgodnosci z zebranymi danymi. Cate kodowanie i interpretowanie przeprowadzita indywidualnie au-
torka; kody nie byty niezaleznie oceniane ani weryfikowane krzyzowo przez innego badacza, a takze
nie stosowano formalnej procedury oceny zgodnosci miedzy koderami ani dyskusji dotyczacej rozbiez-
nosci w kodowaniu.

W celu zwiekszenia wiarygodnosci i kompleksowosci analizy zastosowano triangulacje na poziomie
zrédet danych. Informacje dotyczgce dziatan organizacji i form wsparcia analizowano na podstawie
wielu publicznie dostepnych Zrddet, w tym stron internetowych organizacji, opublikowanych materia-
téw, promowanych inicjatyw oraz tresci w mediach spotecznosciowych. Poréwnywanie informacji po-
chodzacych z tych Zzrodet umozliwito autorce identyfikowanie powtarzajgcych sie wzorcow, kontekstu-
alizowanie poszczegdlnych ustalen oraz ograniczenie ryzyka opierania interpretacji na pojedynczych
lub niepetnych informacjach.

Analiza przebiegata zatem zgodnie z refleksyjnym podejsciem interpretacyjnym, w ramach ktérego
autorka nieustannie powracata do koddéw i tematéw w odniesieniu do dostepnych danych oraz
uwzgledniata podobienstwa i réznice miedzy organizacjami.

Gtéwne pytanie badawcze brzmiato: jakie formy i modele wsparcia okotoporodowego sg oferowane
kobietom w spektrum autyzmu przez organizacje spoteczne w Polsce i na arenie miedzynarodowe;j?

Szczegdtowe pytania badawcze byty nastepujace:

vk wnN e
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— Jakie formy wsparcia okotoporodowego sg zapewniane kobietom w spektrum autyzmu przez orga-
nizacje w Polsce i za granica?

— W jaki sposéb organizacje rozumiejg potrzeby kobiet w spektrum autyzmu w okresie okotoporo-
dowym i w jaki sposdb na nie odpowiadajg?

— Jakie strategie organizacyjne, interwencyjne i komunikacyjne sg stosowane przez analizowane or-
ganizacje?

— Czym rdznig sie podejscia przyjmowane przez organizacje polskie od podejsé stosowanych na are-
nie miedzynarodowe;j?

— Jakie bariery i wyzwania napotykajg organizacje podczas rozwijania i popularyzowania wsparcia dla
kobiet w spektrum autyzmu w okresie okotoporodowym?

Wyniki

Szczegdtowy przeglad analizowanych organizacji oraz obszaréw tematycznych zidentyfikowanych
podczas analizy przedstawiono na Rycinie 1. Przedstawia ona gtdwne tematy podejmowane przez
kazdg organizacje i ilustruje zakres materiatu tematycznego uwzglednionego w analizie.

Tabela 1 przedstawia poréwnawczy przeglad wsparcia okotoporodowego w analizowanych organi-
zacjach. Podsumowuje rodzaje wsparcia i dziatan zidentyfikowanych w analizowanych materiatach,
w tym wsparcie informacyjne, edukacyjne, praktyczne, oparte na wsparciu réwiesniczym oraz dziatania
rzecznicze. Przeglad uftatwia poréwnanie zakresu i réznorodnosci wsparcia okotoporodowego ofero-
wanego przez analizowane organizacje.

SPRAWCZOSC
| AUTONOMIA

I
PODTEMATY:

— Autonomia
i samorzecznictwo;
— Kompetencje
i zasoby osobiste;
— Wiaczenie spo-
teczne i réwnosé
w rodzicielstwie.

I
ORGANIZACIE:

— Dziewczyny
w Spektrum;
— Rodzi¢ po Ludzku;
— MARG;
— Aspect;

— Autistic Parents UK.

Rycina 1

WSPARCIE OKOLOPORODOWE

DOSTEPNA

| BEZPIECZNA OPIEKA

|
PODTEMATY:

— Dostepnosé ustug;

— Opieka dostoso-
wana do potrzeb
sensorycznych;

— Jakos¢ opieki oko-
toporodowej;

— Standardy
przyjazne osobom
autystycznym.

|
ORGANIZACIE:

— Dziewczyny
w Spektrum;
— Rodzi¢ po Ludzku;

— Kulawa Warszawa;

— MARG;
— Aspect;

— Autistic Parents UK.

EDUKACJA
SPECJALISTOW

I
PODTEMATY:

— Edukacja personelu

medycznego i oko-
toporodowego;
Swiadomosé
autyzmu i neuro-
réznorodnosci;
Edukacja otoczenia
spotecznego.

I
ORGANIZACJE:

Dziewczyny

w Spektrum;
Kulawa Warszawa;
MARG;

Aspect;

Autistic Parents
UK.

Poréwnawcze zestawienie organizacji i obszaréow tematycznych

ROZNORODNOSC
| ELASTYCZNOSC

I
PODTEMATY:

Wsparcie réwiesni-
cze i spoteczne;
Indywidualizacja
wsparcia;

Dostep zdalny

i niskoprogowy;
Wsparcie terapeu-
tyczne i rozwo-
jowe.

I
ORGANIZACJE:

Dziewczyny

w Spektrum;
Rodzi¢ po Ludzku;
MARG;

Aspect;

Autistic Parents UK.

BARIERY

I
PODTEMATY:

Ograniczenia
organizacyjne

i finansowe;
Niewystarczajaca
profesjonalizacja
ustug;

Bariery w dostepie
do wsparcia i jego
realizacji;

Luki w opiece
okotoporodowe;j.

I
ORGANIZACJE:

Dziewczyny

w Spektrum;
Rodzi¢ po Ludzku;
Kulawa Warszawa;
MARG;

Aspect;

Autistic Parents UK.
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Tabela 1.
Poréwnawcze zestawienie wsparcia okofoporodowego w analizowanych organizacjach

Organizacja .Sprawczos'.(: . D.ostepna . Edl.lk?cj? F-téinorodno's’ c Bariery
i autonomia i bezpieczna opieka specjalistow i elastycznos¢

Dziewczyny w Spektrum ° o ° o °
Kulawa Warszawa . . ° . °
Rodzi¢ po Ludzku o o o o °
MARG . . ° ° °
Aspect ° ° ° ° °
Autistic Parents UK ° . . ° °

® = wyraZznie obecne, 0 = czeSciowo obecne, - = nie zidentyfikowano.

Wzmacnianie sprawczosci i autonomii kobiet w spektrum autyzmu

Analiza wykazata, ze wiekszos¢ organizacji ktadzie nacisk na wzmacnianie sprawczosci i autonomii
kobiet w spektrum autyzmu. Porédwnanie ujawnito jednak réznice w sposobie rozumienia tego celu
i przektadania go na praktyke. Podczas gdy organizacje polskie majg tendencje do podkreslania two-
rzenia inkluzywnych srodowisk, dostepu do informacji i ochrony praw kobiet, organizacje miedzynaro-
dowe czesciej tgczg te cele ze wsparciem prowadzonym przez osoby z doswiadczeniem, rzecznictwem
i budowaniem spotecznosci. Sprawczosé jest zatem ujmowana zaréwno jako indywidualna zdolnos¢ do
podejmowania swiadomych decyzji, jak i jako zbiorowa zdolnos$¢ do wptywania na warunki, w ktérych
decyzje te sg podejmowane.

W Polsce Fundacja Dziewczyny w Spektrum wspiera autystyczne dziewczeta, kobiety i osoby
LGBTQ+, tworzac inkluzywne srodowiska edukacyjne, zawodowe, spoteczne i zwigzane z ochrong zdro-
wia, ktdre sprzyjajg autonomii i rozwojowi osobistemu. Jednym z przyktaddw jest inicjatywa certyfika-
cyjna ,Spectrum of Inclusivity” dla instytucji przyjaznych osobom w spektrum autyzmu. Zaden szpital
ani instytucja okotoporodowa nie uzyskaty jednak tego certyfikatu, gtdwnie ze wzgledu na bariery fi-
nansowe. Przyktad ten pokazuje, ze promowanie autonomii nie ogranicza sie do zachecania do indy-
widualnego samorzecznictwa; obejmuje réwniez tworzenie warunkow instytucjonalnych, w ktérych
kobiety w spektrum autyzmu mogg korzystac ze swoich praw i uczestniczyé w podejmowaniu decyzji
dotyczacych ich zycia.

Fundacja Rodzi¢ po Ludzku promuje autonomie kobiet w bardziej ogélnym ujeciu, koncentrujac sie
na prawach pacjentek i ich godnosci w opiece okotoporodowej, a nie na kobietach w spektrum auty-
zmu jako konkretnej grupie. Jej podejscie jest zatem szersze pod wzgledem populacji, do ktorej jest
kierowane, pozostaje jednak istotne dla kobiet w spektrum autyzmu, poniewaz podkresla swiadome
podejmowanie decyzji, petne szacunku traktowanie oraz uznawanie kobiet za aktywne uczestniczki
wtasnej opieki. W tym kontekscie autonomia jest ujmowana przede wszystkim jako kwestia praw oraz
jakosci relacji miedzy pacjentkami a pracownikami ochrony zdrowia.

Wsrdd organizacji miedzynarodowych Autistic Parents UK wykazuje silne zaangazowanie we
wzmacnianie pozycji autystycznych rodzicéw poprzez wsparcie prowadzone przez osoby z doswiadcze-
niem, rzecznictwo i inicjatywy stuzgce budowaniu spotecznosci. Podejscie to wykracza poza dostarcza-
nie informacji czy promowanie indywidualnych praw. Tworzy mozliwo$ci wymiany doswiadczen przez
autystycznych rodzicéw, rozwijania wspdlnej wiedzy oraz uczestniczenia w dziataniach rzeczniczych
dotyczacych ustug i polityk, ktére majg na nich wptyw. Sprawczos¢ jest zatem rozumiana nie tylko jako
indywidualna zdolno$¢, ale rowniez jako zaséb zbiorowy rozwijany poprzez wspdlne doswiadczenia
i wzajemne wsparcie.

Poréwnanie sugeruje, ze organizacje polskie czesciej podchodzg do sprawczosci i autonomii po-
przez tworzenie inkluzywnych srodowisk, promowanie praw pacjentek oraz rozwdéj standarddéw insty-
tucjonalnych, podczas gdy organizacje miedzynarodowe czesciej tgczg te cele ze wsparciem réwiesni-
czym, rzecznictwem i budowaniem spotecznosci. Rdznica nie dotyczy zatem koniecznie stopnia zaan-
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gazowania, lecz raczej mechanizmow, za pomocg ktérych realizowane jest wzmacnianie sprawczosci.
W kontekscie polskim nacisk wydaje sie ktadziony na poprawe warunkdw umozliwiajacych kobietom
w spektrum autyzmu korzystanie z autonomii, podczas gdy przyktady miedzynarodowe ilustrujg bar-
dziej zréznicowany model, w ktérym indywidualne wzmacnianie sprawczosci jest uzupetniane zbioro-
wymi formami wsparcia i reprezentacji.

Rozrdznienie to moze odzwierciedla¢ réznice w rozwoju organizacji, dostepnych zasobach oraz
stopniu, w jakim doswiadczenia zyciowe oséb w spektrum autyzmu zostaty uwzglednione w projekto-
waniu ustug wsparcia. Moze réwniez wskazywaé na rdézne etapy rozwoju rzecznictwa i samorzecznic-
twa zwigzanego z autyzmem. Poréwnania nie nalezy jednak interpretowac jako sugerujacego, ze jeden
model jest z natury lepszy. Zamiast tego wskazuje ono na uzupetniajgce sie wymiary wzmacniania
sprawczosci: inkluzja instytucjonalna i opieka oparta na prawach tworzg warunki dla autonomii, pod-
czas gdy wsparcie rowiesnicze i rzecznictwo zbiorowe mogg wzmacniac zdolnosé kobiet do artykuto-
wania swoich potrzeb i wptywania na systemy, w ktérych otrzymuja opieke.

Tworzenie dostepnych i bezpiecznych srodowisk opieki

Organizacje polskie wdrazajg inicjatywy na rzecz dostepnosci, w tym audyty dostepnosci, certyfi-
kacje instytucji, monitorowanie oddziatéw potozniczych, warsztaty, dziatania rzecznicze oraz konsulta-
cje prawne. Analiza wskazuje, ze inicjatywy te traktujg dostepnosé nie tylko jako ceche fizyczng placo-
wek ochrony zdrowia, lecz réwniez jako kwestie komunikacji, praktyk instytucjonalnych oraz mozliwo-
Sci uzyskania przez pacjentki odpowiedniej opieki. Poréwnanie z organizacjami miedzynarodowymi
ujawnia jednak réznice w sposobie przektadania dostepnosci na praktyczne wsparcie dla kobiet i ro-
dzicow w spektrum autyzmu.

Fundacja Kulawa Warszawa wyrdznia sie szerokim podejsciem do dostepnosci architektonicznej,
spotecznej i komunikacyjnej dla oséb z niepetnosprawnosciami. Poprzez inicjatywy takie jak ,Dostepna
Ginekologia” organizacja promuje dostepng opieke zdrowotng w zakresie zdrowia reprodukcyjnego
oraz rozpowszechnia materiaty edukacyjne dotyczgce potrzeb zdrowotnych kobiet w spektrum auty-
zmu. W 2020 roku fundacja uruchomita platforme internetowg umozliwiajgcg uzytkownikom identyfi-
kowanie dostepnych ustug ginekologicznych oraz korzystanie z zasobéw edukacyjnych przeznaczonych
zarowno dla pacjentek, jak i profesjonalistow. Dziatania te sugeruja, ze dostepnos$¢ jest ujmowana
przede wszystkim poprzez poprawe warunkow, w ktérych swiadczona jest opieka zdrowotna, oraz
zwiekszanie dostepu pacjentek do informacji o dostepnych ustugach. Dziatalnos¢ organizacji taczy za-
tem bezposrednie wsparcie pacjentek z dziataniami na rzecz szerszej poprawy dostepnosci instytucji
ochrony zdrowia.

Podobng inicjatywe zapewnia Autism Spectrum Australia (Aspect), ktéra opracowata platforme in-
ternetowg poswiecong wspieraniu autystycznych rodzicdw podczas cigzy, porodu i rodzicielstwa. Plat-
forma obejmuje neuroafirmatywne plany porodu, wizualne narzedzia komunikacyjne, paszporty po-
toznicze, zasoby dotyczgce rodzicielstwa przyjaznego sensorycznie oraz uporzadkowane informacje
wspierajgce potrzeby uzytkownikdow w spektrum autyzmu w zakresie przewidywalnosci i regulacji
emocjonalnej. W przeciwierstwie do inicjatyw koncentrujgcych sie przede wszystkim na identyfikowa-
niu dostepnych ustug lub poprawie standardéw instytucjonalnych, podejscie Aspect kfadzie wiekszy
nacisk na zapewnianie praktycznych, zindywidualizowanych narzedzi, ktére moga by¢ wykorzystywane
przez autystycznych rodzicow w catym okresie okotoporodowym. Dostepnos¢ jest zatem ujmowana
nie tylko poprzez srodowisko, w ktérym odbywa sie opieka, ale rdwniez poprzez przygotowanie osoby
do interakcji z pracownikami ochrony zdrowia i radzenia sobie z potencjalnie trudnymi sytuacjami.

Poréwnanie sugeruje, ze polskie inicjatywy czesciej koncentrujg sie na poprawie dostepnosci i in-
formowaniu pacjentek o dostepnych ustugach, podczas gdy Aspect zapewnia bardziej zintegrowany
zestaw praktycznych narzedzi zaprojektowanych specjalnie dla autystycznych rodzicéw. Rdznica nie
dotyczy zatem wytgcznie wsparcia ogdlnego i specyficznego dla autyzmu, lecz takze dostepnosci insty-
tucjonalnej i zindywidualizowanego dostosowania opieki. Podczas gdy polski przyktad podkresla zna-
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czenie dostepnych systemdéw ochrony zdrowia i usuwania barier w uzyskiwaniu opieki, przyktad mie-
dzynarodowy pokazuje, w jaki sposéb dostepnos¢ moze by¢ réwniez realizowana poprzez zasoby po-
magajgce autystycznym rodzicom komunikowa¢ swoje potrzeby, przewidywaé procedury oraz poru-
szac sie w okresie cigzy, porodu i rodzicielstwa.

Rozrdznienie to moze odzwierciedlac réznice w zasobach organizacyjnych, rozwoju wyspecjalizo-
wanych ustug wsparcia oraz stopniu, w jakim doswiadczenia zyciowe oséb w spektrum autyzmu zostaty
uwzglednione w projektowaniu interwencji w zakresie opieki zdrowotnej. Moze réwniez wskazywadé
na rozne sposoby rozumienia bezpieczenstwa: w polskich inicjatywach bezpieczenstwo jest silnigj
zwigzane z dostepnymi instytucjami, poinformowanymi pacjentkami i ochrong praw, podczas gdy
w przykfadzie Aspect bezpieczenstwo jest dodatkowo wspierane poprzez przewidywalnosé, dostoso-
wanie sensoryczne i zindywidualizowang komunikacje. Podejs¢ tych nie nalezy jednak interpretowac
jako wzajemnie wykluczajgcych sie ani jako dowodu, ze jeden model jest z natury lepszy. Zamiast tego
poréwnanie wskazuje na uzupetniajgce sie wymiary dostepnej i bezpiecznej opieki: dostepnosc¢ insty-
tucjonalna tworzy warunki dla réwnego dostepu, podczas gdy praktyczne narzedzia specyficzne dla
autyzmu mogg pomaéc zapewnié, ze opieka bedzie doswiadczana jako przewidywalna, zrozumiata i od-
powiadajaca na indywidualne potrzeby.

Réznorodnoscé i elastyczno$¢ modeli wsparcia

Analizowane organizacje oferujg réznorodne i elastyczne formy wsparcia odpowiadajgce na po-
trzeby sensoryczne, komunikacyjne i spoteczne. Poréwnanie wskazuje, ze elastycznosé jest rozumiana
nie tylko jako dostepnos$é réznych rodzajow pomocy, lecz takze jako mozliwos$é wyboru sposobu, czasu
i formy kontaktu, za posrednictwem ktdrych uzyskuje sie wsparcie. Jest to szczegdlnie istotne w przy-
padku kobiet w spektrum autyzmu, ktérych potrzeby wsparcia mogg réznic sie w zaleznosci od wrazliwo-
Sci sensorycznej, preferencji komunikacyjnych, wymagan spotecznych i etapu okresu okotoporodowego.

Fundacja Dziewczyny w Spektrum oferuje grupy wsparcia, webinary, spotkania online oraz inicja-
tywy spotecznosciowe dla matek w spektrum autyzmu. Te formy kontaktu zmniejszajg potrzebe po-
dejmowania stresujacych interakcji twarzg w twarz i zwiekszajg dostepnosé. Organizacja promuje ela-
stycznos¢ poprzez oferowanie wielu sposobéw zaangazowania, umozliwiajgc kobietom korzystanie ze
wsparcia bez koniecznosci polegania wytgcznie na kontakcie bezposrednim. Takie rozwigzania moga
byc¢ szczegdlnie istotne dla kobiet doswiadczajgcych obcigzen spotecznych lub sensorycznych zwigza-
nych z konwencjonalnymi formami wsparcia.

Autistic Parents UK stosuje model wsparcia rowiesniczego obejmujacy grupy online, sesje pytan
i odpowiedzi oraz indywidualne konsultacje. Wspdlne doswiadczenia zyciowe wzmacniajg zaufanie,
wzajemne zrozumienie i bezpieczedstwo emocjonalne. W tym modelu elastycznos¢ dotyczy nie tylko
formatu wsparcia, ale takze mozliwosci wyboru miedzy zbiorowymi i bardziej zindywidualizowanymi
formami kontaktu. Wsparcie réwiesnicze moze dodatkowo zapewniaé poczucie rozpoznania i zrozu-
mienia, ktére trudno uzyskaé w ustugach, w ktérych doswiadczenia oséb w spektrum autyzmu nie sta-
nowig centralnego elementu relacji wspierajacej.

Wiekszos¢ analizowanych organizacji, w tym Aspect i Fundacja Rodzi¢ po Ludzku, zapewnia rozbu-
dowane biblioteki zasobéw edukacyjnych, ktédre umozliwiajg uzytkownikom samodzielne korzystanie
z materiatdow i zapoznawanie sie z nimi we wtasnym tempie. Zasoby te wprowadzajg kolejny wymiar
elastycznosci: samodzielny dostep do informacji. Zamiast wymagac¢ od uzytkownikdéw uczestnictwa
w zaplanowanym spotkaniu lub zwracania sie o pomoc do profesjonalisty, biblioteki zasobéw pozwa-
lajg powracad do informacji w razie potrzeby i wybiera¢ materiaty odpowiednie do indywidualnej sy-
tuacji. Moze to byc szczegdlnie wartosciowe podczas cigzy i w okresie poporodowym, kiedy potrzeby
wsparcia mogg sie zmienia¢, a mozliwos¢ korzystania z ustug moze podlegac¢ wahaniom.

Kolejny wazny aspekt dotyczy edukacji profesjonalistow. Organizacje takie jak MARG, Aspect oraz
polskie fundacje oferujg warsztaty, webinary i szkolenia dla pracownikéw ochrony zdrowia, psycholo-
goéw, doul i pedagogdw. Dziatania te posrednio poprawiajg jakos¢ wsparcia zapewnianego kobietom
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w spektrum autyzmu. Sugerujg réwniez, ze elastycznos$é nie ogranicza sie do dostosowywania ustug do
indywidualnych uzytkownikéw, ale moze obejmowac zwiekszanie zdolnosci profesjonalistéw do roz-
poznawania réznorodnych potrzeb wsparcia i reagowania na nie. W tym sensie edukacje profesjonali-
stéw mozna rozumie¢ jako mechanizm, za pomocg ktérego bardziej elastyczne formy opieki stajg sie
mozliwe w ramach istniejgcych instytucji.

Poréwnanie sugeruje, ze edukacja profesjonalistéw moze przyczyniac sie do bardziej responsywnej
opieki okotoporodowej poprzez zwiekszanie zdolnosci pracownikéw ochrony zdrowia do rozpoznawa-
nia i uwzgledniania zréznicowanych potrzeb sensorycznych i komunikacyjnych. Analizowane inicjatywy
roznig sie jednak zakresem, w jakim cel ten jest powigzany ze specyficzng dla autyzmu opiekg okoto-
porodowa. Szkolenia dotyczace autyzmu ogdlnie mogg stanowi¢ wazng podstawe rozumienia neuro-
réoznorodnosci, ale niekoniecznie przygotowujg profesjonalistdw do reagowania na specyficzne wy-
zwania zwigzane z cigzg, porodem i okresem poporodowym. W tym kontekscie praktyczna wartosé
edukacji profesjonalistéw zalezy nie tylko od przekazywania informacji, ale takze od tego, czy wspiera
ona rozwdj konkretnych kompetencji, w tym dostosowanej komunikacji, opieki uwzgledniajacej wraz-
liwo$¢é sensoryczng, poszanowania autonomii pacjentek oraz zdolnosci do przewidywania indywidual-
nych potrzeb wsparcia i reagowania na nie.

Rozrdznienie to znajduje réwniez odzwierciedlenie w organizacji wsparcia. Organizacje polskie cze-
sciej podkreslajg réznicowanie formatow wsparcia, dostepnos¢ online i dostepnos$é zasobéw eduka-
cyjnych, podczas gdy organizacje miedzynarodowe czesciej taczg te elementy ze wsparciem prowadzo-
nym przez osoby z doswiadczeniem, indywidualnymi konsultacjami oraz zasobami zaprojektowanymi
w szczegoblnosci wokdt doswiadczen autystycznych rodzicow. Rdznica nie dotyczy zatem wyltacznie
liczby oferowanych ustug, lecz sposobu, w jaki realizowana jest elastycznos$¢. Podczas gdy polskie ini-
cjatywy wydaja sie silniej koncentrowaé na udostepnianiu wsparcia poprzez rézne kanaty, przyktady
miedzynarodowe pokazujg, ze elastycznos¢ moze obejmowac rowniez dostosowanie wsparcia do in-
dywidualnych preferencji i wigczanie doswiadczen zyciowych do jego realizacji.

Rozrdznienie to moze odzwierciedla¢ réznice w zasobach organizacyjnych, rozwoju wyspecjalizo-
wanych modeli wsparcia oraz stopniu, w jakim osoby w spektrum autyzmu uczestniczg w projektowa-
niu i $wiadczeniu ustug. Moze rowniez odzwierciedla¢ rozne podejscia do wsparcia: w przyktadach pol-
skich elastycznos¢ jest silniej zwigzana z dostepnoscia i oferowaniem alternatywnych form kontaktu,
podczas gdy w przyktadach miedzynarodowych jest réwniez zwigzana ze zindywidualizowanymi, pro-
wadzonymi przez osoby z doswiadczeniem i opartymi na doswiadczeniu formami wsparcia. Podejs¢
tych nie nalezy jednak interpretowac jako wzajemnie wykluczajgcych sie ani jako dowodu, ze jeden
model jest z natury lepszy. Zamiast tego porédwnanie wskazuje na uzupetniajgce sie wymiary elastycz-
nego wsparcia: réznorodne formaty moga ogranicza¢ bariery uczestnictwa, podczas gdy wsparcie ré-
wiesnicze, indywidualne konsultacje i zasoby dostepne do samodzielnego wykorzystania mogg zwiek-
szac responsywnosc ustug wobec indywidualnych potrzeb.

Bariery i ograniczenia w zapewnianiu wsparcia

Pomimo rosngcej $wiadomosci neurordéznorodnosci i rozwoju inicjatyw na rzecz dostepnosci nadal
wystepuja znaczace bariery w zapewnianiu odpowiedniego wsparcia kobietom w spektrum autyzmu.
Analiza wskazuje, ze bariery te wystepujg na kilku wzajemnie powigzanych poziomach, w tym w zakre-
sie dostepnosci wyspecjalizowanych ustug, przygotowania profesjonalistéw, dostepnosci geograficznej
i finansowej oraz zdolnosci organizacyjnych podmiotéow Swiadczgcych wsparcie. Co istotne, obecnosc
inicjatyw ukierunkowanych na poprawe dostepu nie musi przektadac sie na statg i systemowg dostep-
no$¢ odpowiedniej opieki.

Jednym z gtéwnych ograniczen jest niewystarczajgca dostepnosé wyspecjalizowanych ustug dosto-
sowanych do sensorycznych i komunikacyjnych potrzeb oséb w spektrum autyzmu. Wsrdd analizowa-
nych organizacji polskich jedynie Fundacja Dziewczyny w Spektrum bezposrednio podejmuje specy-
ficzne potrzeby okotoporodowe osdb w spektrum autyzmu, cho¢ w ograniczonym zakresie. Kontra-
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stuje to z przyktadami miedzynarodowymi, takimi jak Aspect, ktdra zapewnia zasoby zaprojektowane
specjalnie wokét doswiadczen oséb w spektrum autyzmu zwigzanych z cigzg, porodem i rodziciel-
stwem. Poréwnanie sugeruje zatem, ze specyficzne dla autyzmu wsparcie okotoporodowe pozostaje
w Polsce stosunkowo stabo rozwiniete, a istniejgce inicjatywy czesto odnoszg sie do szerszej dostep-
nosci, zamiast zapewnia¢ kompleksowe, specjalistyczne wsparcie w catym okresie okotoporodowym.

Sam system ochrony zdrowia pozostaje niewystarczajgco przygotowany ze wzgledu na niedosta-
teczne szkolenie profesjonalistow i ograniczone systemowe rozumienie neuroréznorodnosci. W kon-
sekwencji organizacje czesto kompensujg niedostatki instytucjonalne poprzez zapewnianie informacji,
edukacji, rzecznictwa i praktycznych zasobdw. Ich dziatania nie moga jednak w petni zastgpié wyspe-
cjalizowanych ustug zdrowotnych swiadczonych przez odpowiednio przygotowanych profesjonalistéw.
Tworzy to luke miedzy wsparciem dostepnym za posrednictwem organizacji spoteczenstwa obywatel-
skiego a wsparciem, ktére powinno by¢ wbudowane w sam system ochrony zdrowia. Ciezar poruszania
sie w tej luce moze w konsekwencji pozostawaé po stronie kobiet w spektrum autyzmu, ktére moga
by¢ zmuszone do samodzielnego identyfikowania odpowiednich ustug i komunikowania swoich po-
trzeb bez wystarczajgcego wsparcia instytucjonalnego.

Kolejne wyzwanie dotyczy nierdwnego dostepu do dostepnych Srodowisk opieki zdrowotnej. Ra-
porty opracowane przez Fundacje Kulawa Warszawa wskazujg na znaczne réznice w jakosci ustug gi-
nekologicznych i okotoporodowych miedzy poszczegdlnymi instytucjami. Sugeruje to, ze dostepnosc
nie jest konsekwentnie gwarantowana w catym systemie ochrony zdrowia, lecz moze zaleze¢ od kon-
kretnej instytucji, w ktérej poszukiwana jest opieka. Pordwnanie z organizacjami rozwijajgcymi zasoby
specyficzne dla autyzmu wskazuje ponadto, ze sama dostepnos¢ fizyczna i ogdlna moze by¢ niewystar-
czajaca, jesli potrzeby sensoryczne, komunikacyjne i zwigzane z przewidywalnoscig nie sg uwzgled-
niane jednoczes$nie. Dostep do odpowiedniej opieki moze zatem zaleze¢ nie tylko od tego, czy dana
ustuga jest formalnie dostepna, lecz réwniez od tego, czy sposdb jej organizacji jest zgodny z potrze-
bami pacjentek w spektrum autyzmu.

Nieréwnosci finansowe i geograficzne dodatkowo pogiebiajg te luki. Dostep do odpowiedniej
opieki i specjalistycznego wsparcia moze w wiekszym stopniu zaleze¢ od miejsca zamieszkania kobiety
i dostepnych dla niej zasobdw niz od spdjnych gwarancji systemowych. Jest to szczegdlnie istotne, gdy
inicjatywy na rzecz dostepnosci sg skoncentrowane w wiekszych obszarach miejskich lub opierajg sie
na pojedynczych organizacjach zamiast by¢ wiaczone do ogdlnokrajowych, ustandaryzowanych swiad-
czen ochrony zdrowia. Tym samym istnienie innowacyjnych inicjatyw lokalnych nie musi zapewniac
rownego dostepu w catej populacji.

Niestabilnos$¢ finansowa i zalezno$¢ od wolontariuszy réwniez ograniczajg skutecznosé organizacji.
Mniejsze organizacje i kolektywy, takie jak MARG i Autistic Parents UK, mogg mie¢ ograniczone mozli-
WoscCi zapewniania systematycznego i dtugoterminowego wsparcia. Podkresla to wazny paradoks
strukturalny: od organizacji coraz czesciej oczekuje sie uzupetniania luk w formalnych systemach
ochrony zdrowia, podczas gdy ich wtasna zdolnos$¢ do realizacji tego zadania pozostaje zalezna od nie-
stabilnego finansowania, zaangazowania wolontariuszy i ograniczonych zasobdéw ludzkich. Ich wktad
jest zatem bardzo wartosciowy, ale jego utrzymanie w skali wymaganej do zaspokojenia potrzeb catej
populacji moze by¢ trudne.

Poréwnanie wskazuje réwniez, ze ograniczona dostepnos¢ wyspecjalizowanych ustug moze prze-
nosi¢ odpowiedzialno$¢ za poruszanie sie w systemie opieki okotoporodowej z instytucji ochrony zdro-
wia na poszczegdlne kobiety i organizacje wspierajgce. Gdy formalne ustugi nie odpowiadajg odpo-
wiednio na potrzeby sensoryczne, komunikacyjne lub zwigzane z przewidywalnoscig, kobiety w spek-
trum autyzmu mogg by¢ zmuszone do samodzielnego identyfikowania odpowiednich Swiadczeniodaw-
cow, poszukiwania dodatkowych informacji i zabiegania o dostosowania. Organizacje mogg pomagac
w ograniczaniu tych barier poprzez edukacje, praktyczne zasoby i rzecznictwo, jednak ich zdolnos$¢ do
realizacji tych dziatan pozostaje zalezna od dostepnego finansowania, personelu i stabilnos$ci organiza-
cyjnej. Tworzy to sytuacje, w ktérej dostep do odpowiedniego wsparcia moze zaleze¢ nie tylko od in-
dywidualnych potrzeb, lecz rowniez od dostepnosci zewnetrznych zasobdw i zdolnosci do poruszania
sie po rozproszonych systemach.



eat-2026-npb-05 Miedzy wsparciem a wykluczeniem... 13

Ogdlnie rzecz biorac, wyniki sugeruja, ze kluczowym problemem nie jest sam brak wsparcia, lecz
jego fragmentarycznos¢, nierownomierna dostepno$é i niewystarczajgca integracja z systemem
ochrony zdrowia. Polskie inicjatywy wskazujg na rosngce uznanie znaczenia dostepnosci i potrzeb ko-
biet w spektrum autyzmu, podczas gdy organizacje miedzynarodowe dostarczajg przyktadow bardziej
wyspecjalizowanych i zréznicowanych form wsparcia. Niemniej jednak oba konteksty ujawniajg ogra-
niczenia zwigzane z zasobami i zdolnoscig do zapewnienia kompleksowego, dtugoterminowego wspar-
cia. Wyniki wskazujg zatem na potrzebe przejscia od izolowanych inicjatyw organizacyjnych w kierunku
bardziej systemowej, odpowiednio finansowanej i uwzgledniajgcej specyfike autyzmu opieki okotopo-
rodowej, w ktérej dostepnosé¢ i zindywidualizowane wsparcie s3 wbudowane w instytucje ochrony
zdrowia, zamiast zaleze¢ przede wszystkim od organizacji zewnetrznych.

Zidentyfikowane bariery s3 wzajemnie powigzane, a nie odizolowane. Dotyczg dostepnosci i spe-
cjalizacji ustug, przygotowania profesjonalnego i systemowego, dostepnosci sSrodowisk opieki, nieréw-
nosci geograficznych i finansowych oraz zdolnosci organizacyjnych podmiotéw Swiadczacych wsparcie.
Rycina 2 podsumowuje te tematy i ilustruje ich zwigzek z fragmentarycznoscig oraz nieréwng dostep-
noscig wsparcia okotoporodowego.

OGRANICZONA DOSTEPNOSC NIEWYSTARCZAJACE PRZYGOTOWANIE NIEDOSTEPNE | NIESPOJNE
USLUG SPECJALISTYCZNYCH SPECJALISTOW | SYSTEMU SRODOWISKA OPIEKI

szkolenia; wiedza

o neuroréznorodnosci; opieka
uwzgledniajgca autyzm

wsparcie ukierunkowane
na autyzm; ciggtosc

sensorycznos$¢; komunikacja;
przewidywalnos¢

"

NIEROWNOSCI GEOGRAFICZNE | FINANSOWE OGRANICZONY POTENCJAL ORGANIZACYJNY

miejsce zamieszkania; koncentracja w duzych miastach;
dostepnosc finansowa

finansowanie; wolontariusze; zasoby kadrowe

"

ROZPROSZONE | NIEROWNO DOSTEPNE WSPARCIE OKOLOPORODOWE

"

WIEKSZA ODPOWIEDZIALNOSC KOBIET ZA PORUSZANIE SIE W SYSTEMIE OPIEKI

"

OGRANICZONY DOSTEP DO SPOJNEJ OPIEKI OKOLOPORODOWEJ UWZGLEDNIAJACE) AUTYZM

Rycina 2
Mapa tematyczna barier i ograniczen w zapewnianiu odpowiedniego wsparcia okotoporodowego autystycznym kobietom

Jak przedstawiono na rycinie 2, zidentyfikowane bariery wystepujg na wielu wzajemnie powigza-
nych poziomach. Ograniczenia w zakresie specjalistycznych ustug oraz przygotowania zawodowego
moga przyczyniac sie do fragmentaryzacji wsparcia, podczas gdy ograniczenia geograficzne, finansowe
i organizacyjne mogg dodatkowo ograniczaé dostep do dostepnych zasobdéw. tacznie czynniki te moga
zwiekszac zalezno$¢ od organizacji zewnetrznych oraz naktadaé na kobiety w spektrum autyzmu wiek-
szg odpowiedzialno$¢ za identyfikowanie dostepnych ustug, poszukiwanie informacji i rzecznictwo na
rzecz odpowiednich dostosowan. Wyniki wskazujg zatem, ze poprawa wsparcia okotoporodowego wy-
maga nie tylko dodatkowych inicjatyw, lecz takze wiekszej integracji praktyk uwzgledniajgcych autyzm
w ramach gtdwnego nurtu swiadczen opieki zdrowotne;j.
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Dyskusja

Celem badania byto jakosciowe poréwnanie modeli wsparcia kobiet w spektrum autyzmu w okre-
sie okotoporodowym w Polsce, Australii i Wielkiej Brytanii. Wyniki wskazujg, ze organizacje pozarza-
dowe i organizacje oparte na dziataniach spotecznosciowych odgrywajg istotng, uzupetniajgcy role
w wypetnianiu luk wystepujacych w systemach opieki zdrowotnej. Analizowane organizacje znacznie
réznig sie pod wzgledem podejscia do sprawczosci i wzmacniania pozycji kobiet. Niektdre organizacje
stosujg modele oparte na wzmacnianiu sprawczosci, obejmujgce wsparcie réwiesnicze, indywidualne
konsultacje oraz bezposrednig wspétprace z osobami w spektrum autyzmu dziatajgcymi na rzecz sa-
morzecznictwa. Inne koncentrujg sie przede wszystkim na rzecznictwie systemowym, prawach pacjen-
tek i monitorowaniu instytucji.

Poréwnanie wskazuje, ze organizacje w Australii i Wielkiej Brytanii czesciej taczg edukacje profe-
sjonalistdw, wsparcie rowiesnicze, rzecznictwo, zasoby praktyczne oraz inicjatywy ukierunkowane na
poprawe dostepnosci opieki zdrowotnej. Natomiast analizowane organizacje polskie wydajg sie
w wiekszym stopniu koncentrowac na rzecznictwie, edukacji, inicjatywach na rzecz dostepnosci oraz
szerszym wsparciu oséb w spektrum autyzmu, przy mniejszej liczbie ustug wyraznie odnoszacych sie
do okresu okotoporodowego. Réznice te mogg odzwierciedla¢ zréznicowanie zasobdw organizacyj-
nych, struktur finansowania, rozwoju instytucjonalnego oraz zakresu zaangazowania oséb w spektrum
autyzmu w projektowanie i realizacje wsparcia. Mogg one by¢ réwniez zwigzane z réznicami w organi-
zacji opieki okotoporodowej oraz integracji ustug opartych na spotecznosci z krajowymi systemami
opieki zdrowotnej. Jednak potencjalne wyjasnienia te nie byty bezposrednio analizowane w niniejszym
badaniu i dlatego powinny by¢ interpretowane jako mozliwe czynniki kontekstowe, a nie ustalone me-
chanizmy przyczynowe. Dodatkowo, pordwnanie sugeruje, ze zakres i sposdb organizacji wsparcia
mogaq zalezec nie tylko od liczby dostepnych ustug, lecz takze od stopnia, w jakim edukacja profesjona-
listéw, wsparcie rowiesnicze, rzecznictwo, zasoby praktyczne oraz dziatania na rzecz dostepnosci s
integrowane z szerszymi systemami opieki.

Istotnym obszarem dziatalnosci jest tworzenie Srodowisk opieki uwzgledniajgcych potrzeby senso-
ryczne, komunikacyjne i spoteczne. Organizacje takie jak Fundacja Kulawa Warszawa i Aspect odnoszg
sie do trudnosci zidentyfikowanych w pracach zrédtowych, w tym przecigzenia sensorycznego, nieprze-
widywalnosci i barier komunikacyjnych w opiece okotoporodowej (Malouf et al., 2017). Inicjatywy te
wskazujg, ze dostepnosc powinna by¢ rozumiana nie tylko w kategoriach fizycznego dostepu do opieki
zdrowotnej, lecz takze w odniesieniu do sensorycznych i interpersonalnych cech srodowiska opieki.
W przypadku kobiet w spektrum autyzmu ograniczenie zbednej stymulacji sensorycznej, zwiekszenie
przewidywalnosci oraz zapewnienie jasnej i zindywidualizowanej komunikacji mogg stanowi¢ istotne
elementy dostepnej opieki okotoporodowe;j.

Wyniki podkreslajg réwniez znaczenie edukacji profesjonalistow i Swiadomosci neuroréznorodno-
Sci. Organizacje takie jak MARG uwzgledniajg perspektywy oséb w spektrum autyzmu w inicjatywach
edukacyjnych i systemowych, wspierajgc tym samym bardziej kompetentne i wigczajgce Srodowiska
opieki zdrowotnej. Poréwnanie sugeruje, ze edukacja profesjonalistdw moze przyczyniac sie do bardziej
responsywnej opieki okotoporodowej poprzez zwiekszanie zdolnosci personelu medycznego do rozpo-
znawania i uwzgledniania zréznicowanych potrzeb sensorycznych i komunikacyjnych. Jednak analizo-
wane inicjatywy rdéznig sie zakresem, w jakim cel ten jest powigzany ze specyficzng dla autyzmu opieka
okotoporodowa. Szkolenia dotyczgce autyzmu w ujeciu ogélnym mogg stanowic¢ wazng podstawe rozu-
mienia neurordznorodnosci, jednak dodatkowa edukacja skoncentrowana bezposrednio na cigzy, poro-
dzie i okresie potogu moze by¢ konieczna, aby przetozy¢ te wiedze na odpowiednig praktyke kliniczna.

Elastyczne formy wsparcia, w tym konsultacje online, webinary, zasoby edukacyjne i grupy wsparcia,
wydajg sie szczegdlnie korzystne dla kobiet w spektrum autyzmu poprzez ograniczanie barier zwigzanych
z bezposrednimi interakcjami spotecznymi i przecigzeniem sensorycznym (Hull et al., 2020). Taka ela-
stycznos¢ moze réwniez zwiekszaé mozliwosé korzystania ze wsparcia zgodnie z indywidualnymi potrze-
bami i okolicznosciami kobiet. Dostepnos¢ wielu form kontaktu moze zatem stanowié istotny element
wsparcia skoncentrowanego na osobie, szczegdlnie w sytuacji, gdy konwencjonalne srodowiska opieki
zdrowotnej sg doswiadczane jako przyttaczajace lub trudne do poruszania sie w ich obrebie.
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Jednoczesnie analiza ujawnia utrzymujace sie ograniczenia w dostepnosci specjalistycznych ustug
dostosowanych do potrzeb oséb w spektrum autyzmu. Systemy opieki zdrowotnej pozostajg niewy-
starczajgco przygotowane zaréwno pod wzgledem wyszkolenia personelu, jak i spéjnych standardéw
dostepnosci (Samuel et al., 2022). Wyniki sugeruja, ze organizacje spoteczne odgrywajg istotng role
w wypetnianiu systemowych luk w opiece okotoporodowej nad kobietami w spektrum autyzmu. Jed-
nak ich skutecznosé pozostaje zalezna od stabilnego finansowania i mozliwosci organizacyjnych. Nie-
rowny dostep do dostosowanych ustug opieki zdrowotnej nadal negatywnie wptywa na bezpieczen-
stwo i dobrostan kobiet w spektrum autyzmu w okresie okotoporodowym. tgcznie poréwnanie wska-
zuje, ze gtdbwnym wyzwaniem nie jest catkowity brak wsparcia, lecz jego fragmentaryzacja, nieréwno-
mierne rozmieszczenie oraz ograniczona integracja z gtdwnym nurtem opieki zdrowotnej.

Wyniki podkreslajg znaczenie tworzenia relacyjnie bezpiecznych srodowisk opartych na uznaniu,
autonomii i komunikacji wtaczajacej. Wspieranie kobiet w spektrum autyzmu wymaga nie tylko do-
stepnosci strukturalnej, lecz takze praktyk interpersonalnych, ktére uznajg indywidualne doswiadcze-
nia i wzmacniajg osobistg sprawczosc. Z perspektywy edukacyjnej analizy transakcyjnej wyniki te majg
kilka praktycznych implikacji. Uznanie wymaga od pracownikdédw ochrony zdrowia rozpoznawania i re-
agowania na indywidualne potrzeby sensoryczne, komunikacyjne i emocjonalne, zamiast opierania sie
na uogdlnionych zatozeniach dotyczacych pacjentek w spektrum autyzmu. Wspieranie autonomii obej-
muje umozliwienie kobietom aktywnego uczestnictwa w podejmowaniu decyzji dotyczacych ich opieki
oraz respektowanie ich preferencji w czasie cigzy, porodu i potogu. Komunikacja wigczajgca wymaga
od profesjonalistéw przekazywania informacji w sposdb jasny, przewidywalny i dostosowany do indy-
widualnych potrzeb, przy jednoczesnym zapewnieniu wystarczajgcej ilosci czasu na przetworzenie in-
formacji i udzielenie odpowiedzi. Bezpieczenstwo relacyjne moze by¢ wzmacniane poprzez petne sza-
cunku interakcje, w ktérych kobiety czujg sie wystuchane, traktowane powaznie i mogg komunikowac
swoje potrzeby bez obawy przed ocenga. Zasady te mogg réwniez stanowié podstawe edukacji profe-
sjonalistéw, zachecajac pracownikéw ochrony zdrowia do refleksji nad uznaniem, autonomia, komu-
nikacjg i dynamika relacji w interakcjach profesjonalista—pacjentka. W tym ujeciu edukacyjna analiza
transakcyjna moze stanowic¢ uzyteczne ramy dla przektadania wynikdw niniejszego badania na praktyki
edukacyjne i relacyjne w opiece okotoporodowe;j.

Przy interpretacji wynikdw nalezy uwzglednié kilka ograniczen. Po pierwsze, analiza opierafa sie
przede wszystkim na publicznie dostepnych informacjach udostepnianych przez wybrane organizacje.
W zwigzku z tym badanie nie zapewnia dostepu do wewnetrznych dokumentdéw organizacyjnych, nie-
publikowanych inicjatyw ani informacji dotyczacych faktycznej realizacji opisanych ustug. Po drugie,
przedstawiciele analizowanych organizacji nie byli bezposrednio poddawani wywiadom, co ogranicza
mozliwosé identyfikacji organizacyjnych, finansowych lub instytucjonalnych czynnikéw lezgcych u pod-
staw réznic miedzy modelami wsparcia. Po trzecie, perspektywy kobiet w spektrum autyzmu korzysta-
jacych z tych ustug nie byty bezposrednio analizowane. Analiza opisuje zatem formy wsparcia publicz-
nie udostepniane przez organizacje, a nie subiektywne oceny kobiet dotyczace ich dostepnosci, uzy-
tecznosci czy skutecznosci. Wreszcie, poniewaz badanie opierato sie na publicznie dostepnych mate-
riatach, nie jest mozliwe okreslenie, w jakim stopniu zidentyfikowane inicjatywy sg faktycznie wykorzy-
stywane ani jak skutecznie odpowiadajg na potrzeby kobiet w okresie okotoporodowym. Ograniczenia
te utrudniajg rowniez mozliwos¢ interpretowania réznic miedzy krajami jako konsekwencji okreslo-
nych cech organizacyjnych lub systemdw opieki zdrowotnej.

Ograniczenia te wskazujg na kilka kierunkéw przysztych badan. Badania podtuzne mogtyby anali-
zowadé, w jaki sposdb potrzeby i doswiadczenia kobiet w spektrum autyzmu zwigzane ze wsparciem
zmieniajg sie w czasie cigzy, porodu i potogu. Studia przypadkéw poszczegdlnych organizacji mogtyby
dostarczy¢ bardziej szczegétowego wglagdu w sposdb rozwijania, finansowania, wdrazania i ewaluacji
okreslonych modeli wsparcia. Wywiady z przedstawicielami organizacji mogtyby dodatkowo wyjasnic¢
instytucjonalne i kontekstowe czynniki ksztattujgce dostepnosc ustug. Badania z udziatem samych ko-
biet w spektrum autyzmu bytyby szczegdlnie istotne dla oceny sposobu doswiadczania réznych form
wsparcia oraz tego, ktére formy sg postrzegane jako najbardziej uzyteczne. Badania poréwnawcze
obejmujace Polske, Australie, Wielka Brytanie i inne kraje mogtyby dodatkowo analizowa¢, w jaki spo-
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séb réznice w organizacji opieki zdrowotnej, edukacji profesjonalistdw, wsparciu spotecznosciowym
i samorzecznictwie wptywajg na rozwdéj wsparcia okotoporodowego. Wreszcie, przyszte badania po-
winny ocenia¢ skutecznosé okreslonych interwencji, w tym szkolen profesjonalnych, wsparcia réwie-
$niczego, dostosowan sensorycznych oraz elastycznych form komunikacji.

Ogdlnie rzecz biorgc, wyniki wskazuja, ze poprawa wsparcia okotoporodowego dla kobiet w spek-
trum autyzmu wymaga odejscia od izolowanych inicjatyw na rzecz dostepnosci w kierunku bardziej
zintegrowanych modeli, ktére tgczg dostepnosc systemowa, edukacje profesjonalistow, zasoby oparte
na spotecznosci oraz aktywne zaangazowanie oséb w spektrum autyzmu w projektowanie wsparcia.
Takie podejscie moze przyczyni¢ sie do bardziej responsywnej i relacyjnie bezpiecznej opieki okotopo-
rodowej, przy jednoczesnym wzmacnianiu autonomii i sprawczosci kobiet.

Whioski

Badanie wykazato, ze organizacje pozarzadowe i organizacje oparte na dziataniach spotecznoscio-
wych stanowig istotne zrédto wsparcia dla kobiet w spektrum autyzmu w okresie okotoporodowym,
szczegoblnie w sytuacji gdy gtéwny nurt systemu opieki zdrowotnej pozostaje niewystarczajgco dosto-
sowany do potrzeb sensorycznych, komunikacyjnych i relacyjnych. Pordwnanie polskich i miedzynaro-
dowych modeli wsparcia wskazuje na rdznice w zakresie i sposobie organizacji dostepnego wsparcia.
Organizacje analizowane w poszczegdlnych krajach w réznym stopniu taczg edukacje profesjonalistow,
wsparcie réwiesnicze, zasoby praktyczne, rzecznictwo oraz dziatania na rzecz dostepnosci.

Wyniki podkreslajg znaczenie integracji wsparcia spotecznosciowego i instytucjonalnego oraz roz-
szerzenia rozumienia dostepnosci poza dostosowania fizyczne, tak aby obejmowata ona sensoryczne,
komunikacyjne i relacyjne wymiary opieki. Wymaga to skoordynowanych modeli wsparcia tgczacych
edukacje pracownikdw ochrony zdrowia w zakresie neuroréznorodnosci, sensorycznie i komunikacyj-
nie witaczajgce standardy opieki, znaczgce zaangazowanie oséb w spektrum autyzmu dziatajgcych na
rzecz samorzecznictwa w rozwaj ustug oraz scislejszg wspotprace miedzy instytucjonalnymi i spotecz-
nosciowymi podmiotami swiadczgcymi wsparcie. Taka integracja moze przyczynic sie do bardziej re-
sponsywnej i relacyjnie bezpiecznej opieki okotoporodowej, przy jednoczesnym wzmacnianiu autono-
mii i sprawczosci kobiet w spektrum autyzmu.
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Zatacznik A

Analiza organizacji spotecznych w Polsce i na swiecie

Fundacja Kulawa Warszawa

Fundacja Rodzi¢ po Ludzku

Kategoria Fundacja Dziewczyny w Spektrum
— wspieranie dziewczat i autystycz-
nych oséb LGBTQ+, tworzenie dla
nich , bezpiecznej przestrzeni”
Misja —wzmacnianie poczucia sprawczo-

Sci i podmiotowosci, rozwijanie pa-
sji, mentoring, dziatania samopo-
mocowe i samorzecznicze

— kobiety (dziewczeta) w spektrum
autyzmu
—autystyczne osoby LGBTQ+
(niebinarne, transptciowe i in.)

— rodzice, bliscy, specjalisci pracu-
jacy z osobami w spektrum

Grupa docelowa

—tematyka macierzynstwa
w spektrum —fundacja prowadzi
grupe samopomocow3 ,,Dla mam
w spektrum autyzmu”
—rekomendacje fundacji dotyczace
okresu okotoporodowego

Wsparcie
okotoporodowe

Specjalizacja

. TAK
w zakresie autyzmu

— grupy wsparcia
—webinary
— spotkania online i stacjonarne
— warsztaty
— proces certyfikacji instytucji
»Spektrum Inkluzywnosci”

Dostepne ustugi

— model edukacyjny
—model terapeutyczny
— model wsparcia

Modele pracy

— finansowanie

Bariery i wyzwania .
yiwy — utrudniony kontakt

https://dziewczynywspek-
trum.pl/aktualnosci/

Link

—tworzenie przestrzeni dostep-
nej dla wszystkich — architekto-
nicznie, spotecznie i komunika-
cyjnie
—zmiana postrzegania oséb
Z niepetnosprawnosciami, pro-

mowanie inkluzywnosci, dostep-

nosci i rownosci

— osoby z niepetnosprawno-
Sciami
— instytucje, firmy, organizacje,
placéwki
— cate spoteczenstwo

Dostepna Ginekologia — dostep-
nosc¢ ustug ginekologicznych dla
0s6b z niepetnosprawnosciami

NIE (dziatania ukierunkowane
na inkluzywnos¢, edukacja
w zakresie neurordznorodnosci)

—audyty dostepnosci
— szkolenia i warsztaty
— dziatania kulturalne
i spoteczne
— wsparcie w dostepie do ustug
medycznych

—model edukacyjny
— model wsparcia

— dziatania na poziomie dorad-
czym, edukacyjnym i audyto-
wym — brak swiadczen
— Dostepna Ginekologia — do-
stepnosc i jakos¢ ustug moga sie
réznic

https://www.kulawawar-
szawa.pl

wzmacnianie i wspieranie
kobiet w otwartym mowieniu
o swoich potrzebach i doma-

ganiu sie poszanowania ich
praw, zwtaszcza w kontekscie
cigzy, porodu i macierzynstwa

kobiety w cigzy, rodzgce
i matki — tj. osoby korzysta-
jace z opieki okotoporodowe;j

— monitoring oddziatow
potozniczych
—analiza i publikacja rapor-
téw dotyczacych opieki
okotoporodowej
— bazy wiedzy, publikacje,
materiaty informacyjne
— szkolenia i warsztaty dla
personelu medycznego
i innych oséb

NIE

— dziatania online
—edukacja — materiaty na
stronie internetowej
— wsparcie i porady prawne
— dziatania skierowane do
personelu medycznego
i decydentéw
— kampanie spoteczne, rzecz-
nictwo, upowszechnianie
standardow opieki okotopo-
rodowej

—model edukacyjny
(posredni)
— model wsparcia

— brak uwzglednienia wspar-
cia dla 0séb ze szczegdInymi
potrzebami (w tym osdéb
autystycznych)

— raporty zalezg od tego, czy
kobiety dzielg sie swoimi
doswiadczeniami, co utrudnia
wykrycie wszystkich
probleméw

https://rodzicpoludzku.pl/



https://dziewczynywspektrum.pl/aktualnosci/
https://dziewczynywspektrum.pl/aktualnosci/
https://www.kulawawarszawa.pl/
https://www.kulawawarszawa.pl/
https://rodzicpoludzku.pl/
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Analiza organizacji spotecznych w Polsce i na swiecie (cd.)

MARG

Kat i
ategoria (Maternity Autism Research Group)

Aspect
(Autism Spectrum Australia)

Autistic Parents UK

— autystyczna grupa specjalistow i ba-
daczy dziatajacych na rzecz poprawy
opieki okotoporodowej oraz doswiad-
czen cigzy, porodu i wczesnego rodzi-
cielstwa osdéb autystycznych
— udostepnianie zasobdw online: rze-
telnych wynikdw badan, informacji, na-
rzedzi i szkolen dotyczacych cigzy i ma-
cierzynstwa dla oséb autystycznych
— promowanie w systemach ochrony
zdrowia zrozumienia potrzeb oséb
autystycznych w okresie okotoporodo-
wym, tak aby ustugi byty lepiej dopaso-
wane, bezpieczne i inkluzywne

Misja

— osoby autystyczne planujace ciaze,
W Cigzy, rodzace lub we wczesnym
okresie rodzicielstwa
— partnerzy, rodzice, opiekunowie
prawni
— specjalisci, personel medyczny
i kliniczny

Grupa docelowa

— poprawa doswiadczenia porodu
i opieki okotoporodowej 0s6b auty-
stycznych
— zestaw wytycznych dotyczacych
opieki nad osobami autystycznymi
w okresie okotoporodowym

Wsparcie
okotoporodowe

Specjalizacja w

. TAK
zakresie autyzmu

— publikowanie badan, analiz,
przegladoéw literatury
— tworzenie i udostepnianie
wytycznych
— dziatania edukacyjne (szkolenia,
webinary, konsultacje)
— wskazywanie zasobow

Dostepne ustugi

Modele pracy badaczy, potoznych i aktywistow

Bariery i wyzwa-
nia

https://www.maternityautismresear-

chgroup.co.uk/

Link

kolektyw — dobrowolne zaangazowanie

kolektyw, a nie zewnetrzna organizacja
—ogranicza to zakres dziatan i wsparcia osobom autystycznym w okresie — dziatalnos$¢ gtéwnie online

rozumienie, angazowanie i do-
cenianie mocnych stron, zainte-
resowan i aspiracji osdb w spek-
trum autyzmu, tj. budowanie
wsparcia dostosowanego do in-
dywidualnych potrzeb

— osoby w spektrum autyzmu
w kazdym wieku
— rodziny, opiekunowie i bliscy
0s6b autystycznych

utworzenie strony internetowe;j
zapewniajgcej merytoryczne
wsparcie osobom autystycznym
w okresie okotoporodowym, ich
bliskim oraz specjalistom
(Aspect)

TAK

— programy szkoleniowe
i edukacyjne dla dzieci
— pomoc w samodzielnym zyciu,
integracji spotecznej, rozwijaniu
umiejetnosci
— poradnictwo
— programy dostosowania $ro-
dowiska
— ustugi terapeutyczne
— wsparcie spoteczne

— model wsparcia
—model edukacyjny
—model terapeutyczny

brak konkretnych dziatan zwia-
zanych z praktyczng pomoca

okotoporodowym

https://www.aspect.org.au/
https://www.aspect.org.au/re-
sources/new-parents?topic=all

— wspieranie autystycznych
rodzicéw w nawigzywaniu
kontaktow, uczeniu sie
i rzecznictwie na rzecz siebie
i swoich rodzin
— wyposazanie autystycznych
rodzicéw w narzedzia, wiedze
i pewnosc siebie potrzebne
do sprawowania rodzicielstwa
w sposdb wzajemnie zgodny;
budowanie spotecznosci;
edukacja; rzecznictwo i walka
o prawa

— gtéwnie autystyczni rodzice
— autystyczni rodzice
— specjalisci, osoby pracujace
z rodzinami autystycznymi

— projekt ,,Antenatal, Postna-
tal, and Breastfeeding Educa-
tion” — edukacja okotoporo-
dowa dostosowana do po-
trzeb autystycznych rodzicow
— udostepnianie materiatow
i zasobow dotyczacych okresu
okotoporodowego
— grupy wsparcia, sesje indy-
widualne (1:1) na tematy oko-
toporodowe, macierzynstwo

TAK

— wsparcie rowiesnicze, grupy
online
— webinary, sesje pytan
i odpowiedzi, wydarzenia
edukacyjne
— biblioteka zasoboéw dla
autystycznych rodzicéw, ich
rodzin i specjalistow
— szkolenia dla specjalistow

— model edukacyjny
—model spoteczny
—model doradczy

— mata organizacja
— brak ustug medycznych/te-
rapeutycznych

— zalezno$¢ od wolontariatu
i finansowania

https://www.autisticpa-

rentsuk.org/



https://www.maternityautismresearchgroup.co.uk/
https://www.maternityautismresearchgroup.co.uk/
https://www.aspect.org.au/
https://www.aspect.org.au/resources/new-parents?topic=all
https://www.aspect.org.au/resources/new-parents?topic=all
https://www.autisticparentsuk.org/
https://www.autisticparentsuk.org/
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Zatacznik B

Struktura tematyczna: kody, podtematy i tematy wytonione w analizie dziatalnosci organizacji wspierajgcych autystyczne ko-

biety w okresie okotoporodowym
Kody robocze Podtematy Tematy
»bezpieczna przestrzen”; ,,upodmiotowienie”; , pod- Promowanie autonomii i prawa do
miotowos$¢”; ,,samorzecznictwo”; ,mentoring”; ,, wyrazania wiasnveh potrzeb
poszanowanie praw”; ,mowienie o potrzebach” Y yehp
. " - . 1. Wzmacnianie sprawczosci
,rozwijanie pasji”; ,wzmacnianie kompetencji . - . . . P P
L . oy, Rozwijanie kompetencji i zasobéw i podmiotowosci
rodzicielskich”; ,bezpieczne budowanie siebie”; . .
osobistych autystycznych kobiet

,Wsparcie w macierzynstwie”

,rownos¢ w dostepie do opieki”; ,,wiaczenie
spoteczne”; , przeciwdziatanie dyskryminacji”

Wiaczenie spoteczne i rownosc
w rodzicielstwie

,audyty dostepnosci”; ,,dostepnos¢ architekto- . . . i
! ),/ ¥ &P L. &P ) ,. Fizycznaiinstytucjonalna dostepnosc
niczna”; ,,dostepnos¢ transportowa”; ,,dostepnosé ustu
spoteczna” g
,Srodowisko przyjazne sensorycznie”; ,certyfikacja Dostosowanie opieki do potrzeb . h
sensoryczna”; ,,adaptacja sensoryczna” sensorycznych 2 Tw?rzenle d?stqpny'c
tori ddziats toani b v iak i bezpiecznych srodowisk
,monitoring oddziatéw potozniczych”; ,raporty jako e ki
. & . p‘ y” P .yJ Poprawa jakosci opieki opieki
narzedzie rzecznictwa zbiorowego”; , kampanie spo- .
okotoporodowe;j

teczne”; ,standardy opieki”

,rekomendacje dla autystycznych matek”; ,wytyczne
kliniczne”

Tworzenie standarddéw i procedur
przyjaznych osobom autystycznym
Edukacja personelu medycznego

,szkolenia dla personelu”; ,,webinary”; ,warsztaty”;
i specjalistow opieki okotoporodowe;j

,materiaty edukacyjne”
»publikacje naukowe”; ,,zasoby informacyjne”; , kam-
panie edukacyjne”
,psychoedukacja rodzin”; ,materiaty dla partneréw”; . .
psy urad . . I ,y ” P W Edukacja otoczenia spotecznego
,zasoby dla opiekunow

wsparcie réwiesnicze”; ,grupy wsparcia dla matek L
WP n »BTUPY WP ,, Wsparcie rowiesnicze i spoteczne
w spektrum”; ,nauki spoteczne

. L , . 3. Edukacja specjalistow
Zwigkszanie sSwiadomosci na temat | | s -
. . L i zwiekszanie sSwiadomosci
autyzmu i neurordznorodnosci .
spotecznej

konsultacje 1:1”; ,,poradnictwo”; ,indywidualne . o .
" ) ! "pporady” s mindy Indywidualizacja wsparcia 4. Ré3 dnosé
. Réznorodnos¢
»zasoby online”; , biblioteka materiatéw”; ,webinary i elastyczno$¢ form wsparcia
dostepne asynchronicznie”

Zdalna i niskoprogowa dostepnos¢
ustug

rogramy terapeutyczne”; ,, wsparcie rozwoju”; . . .
»programy peutys P p" L Wsparcie terapeutyczne i rozwojowe
»ustugi integracyjne
,brak finansowania”; , dziatalno$¢ na matg skale”;
,oparcie na wolontariacie”

Ograniczenia organizacyjne
i finansowe
,brak ustug medycznych”; ,ograniczone ustugi Niewystarczajaca profesjonalizacja
ustug 5. Bariery i ograniczenia

kliniczne”
Bariery w dostepie do wsparcia i jego w udzielaniu wsparcia

,utrudniony kontakt”; ,,zalezno$¢ od wolontariac-
realizacji

kiego aktywizmu”; ,,zmienna dostepnos¢ ustug”

»brak dziatann dedykowanych autystycznym
kobietom”; ,,systemowa luka w opiece”

Luka w systemie opieki
okotoporodowej




eat-2026-npb-05 Magdalena WALA 22

Zatacznik C

Wykaz organizacji i zrodet uwzglednionych w analizie

Organizacja Kraj Analizowane Zrédta
. https://gdzierodzic.info/
R Ludzk Polsk
odzic po Ludzku olska https://rodzicpoludzku.pl/
Kulawa Warszawa Polska https://www.kulawawarszawa.pl/
Dziewczyny w Spektrum Polska https://dziewczynywspektrum.pl/
MARG Wielka Brytania https://www.maternityautismresearchgroup.co.uk/
Autistic Parents UK Wielka Brytania https://www.autisticparentsuk.org/
Aspect Australia https://www.aspect.org.au/

https://www.aspect.org.au/resources/newparents?topic=676587



https://gdzierodzic.info/
https://rodzicpoludzku.pl/
https://www.kulawawarszawa.pl/
https://dziewczynywspektrum.pl/
https://www.maternityautismresearchgroup.co.uk/
https://www.autisticparentsuk.org/
https://www.aspect.org.au/
https://www.aspect.org.au/resources/newparents?topic=676587

	Magdalena WALA
	Między wsparciem a wykluczeniem: wsparcie okołoporodowe kobiet autystycznych w Polsce i w kontekście międzynarodowym
	Streszczenie
	Wprowadzenie
	Kobiety w spektrum autyzmu w okresie okołoporodowym
	Metodologia
	Wyniki
	Wzmacnianie sprawczości i autonomii kobiet w spektrum autyzmu
	Tworzenie dostępnych i bezpiecznych środowisk opieki
	Różnorodność i elastyczność modeli wsparcia
	Bariery i ograniczenia w zapewnianiu wsparcia
	Dyskusja
	Wnioski
	Bibliografia
	Załącznik A
	Załącznik B
	Załącznik C



