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Osoby rozwijajgce sie wedtug
autystycznego wzorca: ich jakosc zycia
I warunkujace jg komponenty zdrowotne.
Perspektywa samorzecznikow autyzmu

Individuals with Autism Spectrum Conditions:
Their Quality of Life and Health Components Affecting It.
Autism Self-Advocates' Perspective

Abstrakt

Prezentujemy dane zgromadzone w trakcie realizacji socjologicznych badan jakosciowych z dorostymi
autystami. Przeprowadzity$Smy wywiady rozumiejace z osobami posiadajacymi diagnoz¢ medyczna,
ktorzy definiujg si¢ jako samorzecznicy autyzmu. Nasze zainteresowania koncentrujg si¢ wokoét ich
rdl jako ekspertow spolecznych — 0séb wypowiadajacych si¢ w imieniu swojej mniejszo$ci neuro-
rozwojowej. Celem badan bylo skonstruowanie modelu obrazujacego subiektywnie odczuwalng
jako$¢ zycia z uwzglednieniem wplywajacych nan komponentéw zdrowotnych, na ktdre wskazali
uczestnicy badania. Wyniki moga by¢ przydatne dla 0séb w spektrum, ich opiekundw, terapeutow,
wspdtpracownikéw oraz pracodawcéw.
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Abstract

In this paper, we present qualitative data on autistic adults who defined themselves as autism self-
-advocates. For us, they play the role of social experts. It was important that the participants of our
research had developed self-awareness, as it was required to formulate generalisations about their
neurodevelopmental minority. The main goal of our study is to construct a model which illustrates
the subjective quality of life and its health components, as indicated by research participants. The
results presented are critical for autistic people, their caregivers, therapists, co-workers and employers.

Keywords: autism spectrum disorder, quality of life, self-advocate, social expert, qualitative sociology

Wstep

Za cel tej pracy wyznaczyly$my sobie skonstruowanie modelu teoretycznego
w rozumieniu Jeana Claude Kaufmanna obrazujgcego aspekty i przypisane do
nich komponenty zdrowotne, ktére skladaja si¢ na odczuwalng przez autystow
jakos¢ zycia. Inspiracjami do podjecia aktywnos$ci badawczej byly dwa do-
kumenty Swiatowej Organizacji Zdrowia — konstytucja z 1946 roku, w ktérej
zdrowie zdefiniowano jako dobrostan o komponentach fizycznym, psychicznym
i spotecznym, oraz stanowisko na temat jakosci zycia z 1995 roku, rozumiane
jako ,indywidualny sposob postrzegania przez jednostke jej pozycji zyciowej
w kontekscie kulturowym i systemu wartosci, w ktérym zyje, oraz w odniesieniu
do zadan, oczekiwan i standardéw wyznaczonych uwarunkowaniami $rodo-
wiskowymi™. Koncentrujac si¢ na jakosci zycia osob w spektrum autyzmu,
nalezy wzig¢ jeszcze pod uwage: umiejetno$¢ odgrywania dotychczasowych rol
spotecznych, w tym zawodowych i rodzinnych, zdolno$¢ przystosowania sie,
w tym do zmieniajgcej si¢ sytuacji, dobrostan psychologiczny i funkcjonowanie
w obrebie grup spotecznych.

Czynniki wptywajace na subiektywnie odczuwanga jakos¢ zycia
przez osoby w spektrum — ujecie teoretyczne

Sposdb definiowania autyzmu
Zaburzenia ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Disorder) to grupa

niejednorodna, mimo to akcentuje si¢ wspolne cechy takie jak: trudnosci
w komunikacji spotecznej i interakcjach spotecznych oraz tendencja do sztyw-

! The WHOQOL Group, The World Health Organisation Quality of Life Assessment (WHOQOL):
Position paper from the World Health Organisation, ,Social Science and Medicine” 1995, nr 10 (41),
s. 1403-1409.
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nych, ograniczonych zainteresowan. Zgodnie z dokumentami: Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorder? i International Classification of Dise-
ases® ,,zaburzenia ze spektrum autyzmu” réznicujg sie¢ ze wzgledu na stopien
uposledzenia rozwoju umystowego oraz poziom opanowania funkcjonalnego
jezyka. W ramach spektrum autyzmu moze mie¢ miejsce rézne nasilenie
objawéw, wspotwystepowanie/niewspotwystepowanie niepelnosprawnosci
intelektualnej, jak réwniez wspdtwystepowanie/niewspdtwystepowanie innych
choréb genetycznych. Réznice zachodzg réwniez ze wzgledu na poziom ilorazu
inteligencji. Potrzebe wsparcia szacuje si¢ w skali od 1 do 3. Ujecie medyczne
koncentruje si¢ na deficytach i trudnosciach os6b autystycznych oraz na ich
zasobach, umozliwiajacych im osigganie réznych poziomdw adaptacji do wy-
mogow spotecznych, a tym samym efektywnego funkcjonowania. W niewielkim
stopniu zwraca si¢ uwage na mozliwos¢ dostosowania srodowiska i wymogéw
spolecznych do specyfiki neurorozwojowej 0sob w spektrum. Raczej ktadzie sie
nacisk na konieczno$¢ maskowania spotecznego, czyli udawania przez osoby
autystyczne os6b neurotypowych, co wiaze si¢ z pogorszeniem ich zdrowia
psychicznego. Dominacja takiego podejscia moze obniza¢ poczucie dobrostanu
zdrowotnego 0s6b autystycznych ze wzgledu na pejoratywny wydzwigk takich
terminow jak zaburzenie czy deficyt.

W 2000 roku zwrotu different congnitive style po raz pierwszy uzyl Simon
Baron Cohen. Autor podkreslat, ze ,,neurologiczny rozwdj autystycznych oséb
nie jest ani lepszy, ani gorszy od typowego rozwoju, jest po prostu inny”. Od
tamtej publikacji stopniowo upowszechnit si¢ zwrot ,,stany ze spektrum au-
tyzmu” (Autism Spectrum Condition). Rozwoj wedtug autystycznego wzorca
okreslany jest jako nietypowy, rzadszy w sensie statystycznym, ale wynikajacy
z naturalnej zmienno$ci genetycznej ludzkiej populacji®. Podkresla sie, ze autyzm
jest zwigzany z bogactwem indywidualnej charakterystyki jednostki i jako taki
moze wnosi¢ istotny wklad do rozwoju spoteczenstwa. Zwraca si¢ uwage, ze
autyzm to czg¢$¢ tozsamosci 0sdb w spektrum, a definiowanie go za pomoca
terminow ,,zaburzenie” i ,,deficyt” jest stygmatyzujace i opresyjne’. Nie zaprzecza
sie potrzebom wsparcia dla autystéw, jednoczesnie podejmujac starania o eli-
minowanie barier w Zyciu spolecznym, ktére utrudniaja im funkcjonowanie.

2 American Psychological Association, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorder,
American Psychological Publishing, Inc., 2013.

* International Classification of Diseases, World Health Organization, 2018.

* S. Baron-Cohen, Is Asperger Syndrome/High-Functioning Autism Necessarily a Disability?, ,De-
velopment and Psychopathology” 2000, nr 3 (12), s. 491, DOI: 10.1017/50954579400003126.

> R. Chapman, Autism as a Form of Life: Wittgenstein and the Psychological Coherence of Autism,
»Metaphilosophy” 2019, nr 4 (50), s. 421-440, DOI: 10.1111/meta.12366.

¢ M. Botha, E. Cage, Autism Research Is in Crisis” A Mixed Method Study of Researcher’s Con-
structions of Autistic People and Autism Research, ,,Frontiers in Psychology” 2022, t. 13, https://www.
frontiersin.org/journals/psychology/articles/10.3389/fpsyg.2022.1050897/full (dostep: 24.01.2024).
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Popularyzacja tego podejscia sprzyja dbaniu o dobrostan zdrowotny autystow,
gdyz zmniejsza mozliwos$¢ kontaktu ze stygmatyzujacymi okresleniami.

Zachowania uznawane za typowo autystyczne

Do zachowan uznawanych za charakterystyczne dla oséb w spektrum zalicza
sie stimming, meltdown, shutdown i wypalenie autystyczne.

Stimming to termin anglojezyczny przyjety w jezyku polskim, w tej formie
badz skréconej (stim), w pierwszej kolejnosci przez srodowiska samorzecz-
nikéw autyzmu. Oznacza zachowanie autostymulujace — powtarzalne ruchy
motoryczne, ktére dla autystow sg istotne, gdyz niezbedne do samoregulacji.
Przyktadami takich zachowan sg: kolysanie cialem, machanie rekami, klaskanie
w dlonie’, pstrykanie palcami, krecenie w palcach wloséw badz szczypanie ich,
zginanie stop, wirowanie, zabawa naszyjnikiem. Przykltadami stimmowania sg
réwniez wokalizacje, takie jak mamroczenie, pochrzakiwanie, jakanie, gwizdanie
czy pod$piewywanie®.

Meltdown to stan organizmu o réznej ekspresji. Pod jego wpltywem autysci
czujg sie catkowicie przytloczeni, w zwigzku z odczuciem braku kontroli i sku-
mulowanego stresu’. Moze on wywola¢ reakcje organizmu w postaci widzialnego
na zewnatrz jednostki niepokoju i wyplywu energii®. Do czynnikéw przyczy-
niajacych sie do wystapienia meltdownu zaliczamy: wymagania spoleczne,
frustracje, zaklopotanie/skrepowanie, wyzwania komunikacyjne, bodzce wyzwa-
lajace emocje i przytlaczajace, awersyjne bodzce zmystowe". W poréwnaniu do
meltdawnu shutdownem (wylaczeniem - literalne ttumaczenie na jezyk polski)
okresla si¢ wewnetrzne doswiadczenie organizmu, w ktorego trakcie jednostka
wycofuje sie ze swojego dotychczasowego otoczenia spolecznego. Towarzyszy
temu emocjonalny bol. Stopien mozliwosci funkcjonowania podczas shutdownu
waha si¢ od fagodnego (pozostaje zdolnos¢ chodzenia i méwienia) do ciezkiego
(uczucie odlgczenia od konczyn i przyjmowanie pozycji embrionalnej)™.

7 S.K. Kapp, A. Neeman, Lobbying Autism’s Diagnostic Revision in the DSM-5, w: ,, Autistic Com-
munity and the Neurodiversity Movement,” red. S.K. Kapp, Palgrave Macmillan, Exeter 2020, s. 175.

8 S.K. Kapp, R. Steward, L. Crane i in., ‘People Should Be Allowed to Do What They Like’:
Autistic Adults’ Views and Experiences of Stimming, ,Autism” 2019, nr 7 (23), s. 1782-1792.
DOI: 10.1177/1362361319829628.

® C. Welch, D. Cameron, M. Fitch i in., Living in Autistic Bodies: Bloggers Discuss Movement
Control and Arousal Regulation, ,,Disability and Rehabilitation” 2021, nr 22 (43), s. 3159-3167.
DOI:10.1080/09638288.2020.1729872.

10°A. Schaber, Ask an Autistic #1 - What Is Stimming?, 25 stycznia 2014, https://www.youtube.
com/watch?v=WexCWZPJE6A&t=322s (dostep: 25.02.2024).

I C. Welch, D. Cameron, M. Fitch i in., Living in Autistic Bodies..., s. 3159-3167.

12 B. Belek, Articulating Sensory Sensitivity: From Bodies with Autism to Autistic Bodies, ,Medical
Anthropology” 2019, nr 1 (38), s. 30-43, DOI: 10.1080/01459740.2018.1460750.
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Inny niebezpieczny stan organizmu, na ktéry w szczegélny sposéb sg na-
razeni autysci, to wypalenie/wypalenie autystyczne. Jest ono opisywane jako
odregbne/wyrazne zrédto powaznego i chronicznego wyczerpania. Stan ten
jest kosztem psychicznym, ktory ponosza autysci zmuszeni w trakcie swojej
aktywnosci zawodowej/ekspozycji spolecznej do ,maskowania” rozumianego
jako ciggla koniecznos$¢ wykazywania si¢ spolecznie akceptowalnymi, odpo-
wiednimi zachowaniami, aby méc wykonywac codzienne zadania®. Skutkiem
wypalenia autystycznego jest wyczerpanie sie wcze$niej nagromadzonych zaso-
béw jednostki, zmniejszenie si¢ poziomu posiadanych przez nig umiejetnosci
i nietolerancja na rézne bodzce sensoryczne'.

Sadzimy, Ze mdéwiac o jakosci zycia 0séb w spektrum, nalezy wzia¢ pod
uwage nastepujace czynniki:

1. Sposéb definiowania autyzmu.

2. Doswiadczenie zdrowia w wymiarach fizycznym, psychicznym i spotecznym
z uwzglednieniem wewnetrznej (swojej wlasnej) i zewnetrznej (publicznos¢
spoleczna) reakeji na zachowania uznawane za typowo autystyczne, takie
jak: stimmowanie, wypalenie autystyczne, meltdown, shutdown.

Metodologia

Projekt badawczy, na podstawie ktorego otrzymaliémy prezentowane w ar-
tykule dane empiryczne, uzyskat pozytywna opini¢ Komisji Etyki Uniwersytetu
Slaskiego (KEUS267/07.2022). Badania empiryczne przeprowadzali$my w latach
2022-2023. W ich trakcie nie diagnozowali$my cech autystycznych u uczestnikéw
za pomocg narzedzi psychologicznych®, opierali$my si¢ jedynie na podanych
przez nich deklaracjach o posiadanej diagnozie medycznej. Istotne jednak byto,
aby nasi rozméwcy definiowali si¢ jako samorzecznicy autyzmu.

Poprzez samorzecznictwo rozumiemy §wiadoma, publiczng aktywnos¢ jed-
nostki ze zdiagnozowang niepetnosprawnoscig lub z zaburzeniami, ktéra wypo-
wiada si¢ w imieniu swoim i swojej grupy mniejszo$ciowej w celu zapobiegania
wykluczeniu 0s6b odmiennych neurorozowojowo oraz zwiekszenia ich party-

B D.M. Raymaker, A.R. Teo, N.A. Steckler i in., ‘Having All of Your Internal Resources Exhausted
beyond Measure and Being Left with No Clean-up Crew’: Defining Autistic Burnout, ,,Autism in Adult-
hood” 2020, nr 2 (2), s. 132-143, DOI: 10.1089/aut.2019.0079; C. Welch, D. Cameron, M. Fitch i in.,
Living in Autistic Bodies..., s. 3159-3167.

4 D.M. Raymaker, A.R. Teo, N.A. Steckler i in., ‘Having All of Your Internal Resources. .., s. 132-143.

15 Zobacz: R. Stefanska-Klar, Exploring the Relationships between Autistic Traits and Subjective
Well-Being among Women and Men in a Non-clinical Population, ,,8th Comparative European Research”
2017, nr 2, s.155-159, EXPLORING-THE-RELATIONSHIPS-BETWEEN-AUTISTIC-TRAITS-AN-
D-SUBJECTIVE-WELL-BEING-AMONG-WOMEN-AND-MEN-IN-A-NON-CLINICAL-POPU-
LATION.pdf (researchgate.net) (dostep: 1.02.2024).
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cypacji w zyciu obywatelskim. Geneza ruchu samorzeczniczego miata miejsce
w latach 60. w Szwecji, gdy osoby niepetnosprawne podjety probe publicznego
zaprezentowania swoich potrzeb. W Polsce za propagatora tego ruchu uwaza
sie Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscig Intelektualna
(PSONI)*. Z kolei pierwsza samorzecznicza organizacja dzialajacg na rzecz
0s6b autystycznych — Autism Network International - zostata zalozona w 1992 ro-
ku w Syracuse (New York, USA). W Polsce pierwszg osobg, ktdra w intensyw-
ny sposob zaangazowala si¢ w ten ruch, byl Krystian Gatuszko (1985-2016).
Kolejne osoby zaangazowane w samorzecznictwo autyzmu byty/sa skupione
wokot takich inicjatyw jak: ,Jasna Strona Spektrum’, ,,Chcemy calego zycia’,
Wolontariat Kolezenski ,,Max and Mary” czy projekt ,,Zostan rzecznikiem we
wlasnej sprawie”. Terminu samorzecznictwo uzywa si¢ zamiennie z okresleniami
»rzecznictwo wlasne’, ,,rzecznictwo wlasnych potrzeb” lub ,,self-adwokaci” Na
potrzeby tego artykulu stosowany bedzie termin ,,samorzecznictwo™.

Uczestnikéw badania traktujemy jako ekspertéw spotecznych, ktérzy maja
wiedze nie tylko o specyfice swojego funkcjonowania, ale réwniez maja spo-
strzezenia na temat kondycji innych oséb w spektrum. Docierali$my do nich,
wykorzystujac zasade kuli $nieznej — proszac kazdego rozmoéwce o polecenie
kolejnej osoby. Wywiady byly prowadzone z osobami dorostymi i trwaty od
40 do 90 minut. Przedzial wiekowy rozmoéwcow to 18 lat — 54 lata. Uczestnicy
badania mogli wybra¢ forme kontaktu, jednak tylko jedna osoba zdecydowata
sie na wywiad stacjonarny. Z pozostatymi przeprowadzono badania online za
pomoca aplikacji MS Teams lub Zoom.

Osoby aktywne zawodowo wykonywaly takie zawody jak: terapeuta, nauczy-
ciel, terapeuta SI, manager, psycholog, pracownik administracyjny, laborant,
pracownik salonu piercingu, aktywista (prowadzi fundacje), informatyk, twdrca
internetowy, pracownik sklepu.

Przeprowadzono 25 wywiadow rozumiejacych z samorzecznikami autyzmu,
gdyz istotne dla nas bylo, aby uczestnicy wykazywali wysoki poziom samog$wia-
domoéci i umiejgtno$¢ tworzenia spostrzezen na temat swojej mniejszosciowej
grupy neurorozwojowej.

Korzystalismy z intuicji badawczej Rity Charon oraz metodologii teorii
ugruntowanej w propozycji Klaude Kaufmanna.

16 A. Jakubas, Rzecznictwo wlasnych praw (self-adwokatura) w obszarze edukacji dorastajgcych
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng - perspektywa naukowa i praktyczna, ,Niepelnosprawnos¢.
Zagadnienia, problemy, rozwigzania” 2018, nr 3 (28), s. 74.

17 M. Drzazga-Lech, M. Kleczek, M. Ir, Zdrowie w doswiadczeniach i dziataniach 0s6b rozwijajg-
cych si¢ wedlug autystycznego wzorca. Analiza polskich blogow samorzecznikéw autyzmu, ,Miscellanea
Anthropologica et Sociologica” 2021, nr 2-3 (22), s. 11-28.
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Tabela 1. Charakterystyka uczestnikow badania

1 | Mezczyzna, 24 lata, aktywny zawodowo, osoba apiciowa, bezdzietny, singiel

2 | Mezczyzna, 38 lata, aktywny zawodowo, bezdzietny, singiel

3 |Kobieta, 43 lata, aktywna zawodowo, matka, rozwiedziona

4 | Kobieta, 40 lat, aktywna zawodowo, matka, mezatka

5 | Mezczyzna, 38 lat, aktywny zawodowo, ojciec, rozwiedziony

6 | Kobieta, 29 lat, studentka, nieaktywna zawodowo, w zwiazku nieformalnym

7 | Mgzczyzna, 32 lata, nieaktywny zawodowo, bezdzietny, singiel

8 | Kobieta, 54 lata, osoba niebinarna, aktywna zawodowo, bezdzietna, mezatka

9 | Kobieta, 19 lat, studentka, aktywna zawodowo, bezdzietna

10 | Mgzczyzna, 28 lat, osoba transplciowa, nieaktywny zawodowo, bezdzietny, singiel

11 |Kobieta, 45 lat, osoba niebinarna, aktywna zawodowo, bezdzietna, w zwiazku nieformalnym

12 | Kobieta, 25 lat, studentka, aktywna zawodowo, bezdzietna, singielka

13 | Kobieta, 23 lata, osoba niebinarna, nieaktywna zawodowo, bezdzietna, singielka

14 | Mezczyzna, 30 lat, nieaktywny zawodowo, bezdzietny, rozwiedziony, w zwiazku nieformalnym

15 | Mezczyzna, 23 lata, osoba transplciowa po tranzycji, aktywny zawodowo, bezdzietny,
w zwigzku partnerskim

16 | Mezczyzna, 51 lat, w zwiazku malzenskim, aktywny zawodowo, bezdzietny

17 |Kobieta, 31 lat, aktywna zawodowo, mezatka, bezdzietna

18 |Kobieta, 18 lat, osoba homoseksualna, uczennica, aktywna zawodowo, w zwigzku
nieformalnym

19 | Mgzczyzna, 37 lat, nieaktywny zawodowo, bezdzietny, singiel

20 | Mezczyzna, 30 lat, aktywny zawodowo, bezdzietny, w zwigzku nieformalnym

21 | Mezczyzna, 22 lata, student, nieaktywny zawodowo, bezdzietny, singiel

22 | Mezczyzna, 23 lata, nieaktywny zawodowo, bezdzietny, singiel

23 | Kobieta, 28 lat, aktywna zawodowo, bezdzietna, singielka

24 | Kobieta, 36 lat, osoba homoseksualna, nieaktywna zawodowo, bezdzietna, w zwigzku
nieformalnym

25 | Kobieta, 31 lat, osoba homoseksualna, aktywna zawodowo, bezdzietna, w zwigzku
nieformalnym

W ramach podejscia zaproponowanego przez Rite Charon - narrative evi-
dence based medicine' — zwraca si¢ uwage na podmiotowos¢ i indywidualnosé
pacjenta, ktérego doswiadczanie sytuacji zdrowotnej poddaje sie jako$ciowej
analizie. Wyrdznia si¢ nastepujace obszary badan®: (1) opowiesci pacjentéw
przedstawiajace biograficzny i spoleczny kontekst ich choroby oraz strategie

18 R. Charon, P. Weyer, The Art of Medicine. Narrative Evidence Based Medicine, ,The Lancet”
2008, t. 371, s. 296-297, DOLI: 10.1016/S0140-6736(08)60156-7.

¥ P. Zurzycka, T. Radzik, Medycyna narracyjna - zarys problematyki, ,Problemy Pielegniarstwa’
2015, nr 3 (23), s. 429, DOI: 10.5603/PP.2015.0070.
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radzenia sobie z nig; (2) wypowiedzi profesjonalistow (personelu medycznego)
opisujgce swoje relacje z pacjentem i reakcje na jego zachowania; (3) narracje
wspolnie tworzone przez lekarza i pacjenta oraz (4) metanarracje zwigzane
z kontekstem zdrowia i choroby okreslonych zbiorowosci/grup spolecznych.
Zebrany material empiryczny traktujemy jako opowiesci 0sob, u ktorych zdia-
gnozowano zaburzenia ze spektrum autyzmu (adl) i ich metanarracje na temat
swojej neuroatypowej grupy przynaleznosci (ad4).

Teoria ugruntowana to zestaw syntetycznych i elastycznych wskazéwek na
temat zbierania i analizowania danych jakosciowych oraz konstruowania teorii
na tej bazie. Badacz zbiera dane, nastepnie dzieli je, sortuje i syntetyzuje za po-
moca kodowania jako$ciowego, czyli przypisywania poszczeg6lnym segmentom
danych etykiety, ktéra opisuje ich zawarto$¢. Dzieki temu wydobywa sig istote
danych, co w kolejnym kroku pozwala na ich zgrupowanie i poréwnywanie ze
sobg. Prace badawczg nalezy wykonywa¢ do momentu nastania fazy nasyce-
nia modelu teoretycznego. Proces powstawania hipotez nalezy zbalansowa¢
miedzy kategoriami miejscowymi, bedacymi odzwierciedleniem wiedzy lo-
kalnej, a pojeciami abstrakcyjnymi. Koicowym etapem analizy jest tworzenie
teorii ugruntowanej w danych. Kaufman opisuje dwa modele tworzenia teorii:
»modelowanie spoteczne, ktére wysubtelnia opis i udoskonala rozumienie
znanego wszystkim faktu, oraz modelowanie teoretyczne, ktére dokonuje ze-
rwania epistemologicznego i proponuje nowy paradygmat™. Analizie poddano
25 wywiad6éw rozumiejacych z samorzecznikami autyzmu. Nastepnie przysta-
piono do tworzenia modelu spotecznego, gdyz istotne dla nas bylo stworzenie
opisu rozumienia dobrostanu zdrowotnego i odniesienia go do subiektywnego
odczucia na temat jakosci Zycia 0séb w spektrum.

Wyniki badan

Analiza zebranego materialu badawczego pozwolila na wyréznienie kom-
ponentéw subiektywnie odczuwanej jakosci zycia w odniesieniu do sposobu
definiowania autyzmu oraz doswiadczenia dobrostanu zdrowotnego w aspekcie
fizycznym, psychicznym i spolecznym. Dla kazdego z tych czynnikéw mozliwe
bylo wyrdznienie motywéw wzmacniajacych i obnizajacych jako$¢ zycia rozmowcy.

Subiektywnie odczuwana jako$¢ zycia a przyjmowana definicja autyzmu

We fragmentach wywiadéw dotyczacych sposobu definiowania autyzmu
zadawali$my uczestnikom pytanie: ,,Czym jest autyzm?”. Jesli w odpowiedzi

20 J.-C. Kaufmann, Wywiad rozumiejgcy, Oficyna Naukowa, Warszawa 2010, s. 43.

32 ZNKUL 67 (2024), nr 2 (266)



OSOBY ROZWIJAJACE SIE WEDEUG AUTYSTYCZNEGO WZORCA

rozmoéwca przytaczal aktualng definicje z ICD-111i nie rozwijal dalej wypowie-
dzi, zadawali$my pytanie pomocnicze: ,Czym dla Ciebie jest Twoj autyzm?”.

Uczestnicy podkreslali, Ze odpowiedz na to pytanie nie jest tatwa. Sposob ich
wypowiedzi wynikal z osiagnietego przez nich stopnia rozwoju samo$wiadomo-
$ci. Wystepowaly narracje, w ktérych jednoznacznie odcinano si¢ od terminéw
uznanych za stygmatyzujace, takich jak choroba lub zaburzenie.

Ja tez staram sie sprzeciwiaé, po pierwsze pomystom klasyfikowania spektrum auty-
zmu jako choroby. Ale nawet to, ze ICD-11 klasyfikuje to jako zaburzenie, to mi si¢ to
tez troche nie widzi. Bo ja to widz¢ jako zupelnie réwnorzedng $ciezke rozwoju. No
niektérzy mowig, ze zaburzenie, to jest tak jak fala na wodzie, Ze to nie jest jako$ tam
nacechowane negatywnie, tylko jako co$ odmiennego. No ale jednak jest to nacechowane
negatywnie. (Uczestnik 19)

W narracjach uczestnikdw czesto pojawial si¢ motyw wskazujacy na wrodzona,
odmienng, réwnorzedng $ciezke rozwoju/funkcjonowania mézgu. Jesli wypo-
wiedz przyjmowata posta¢ definicji afirmatywnej — ,,Spektrum jako takie, to
jest cecha bardzo pozytywna ewolucyjnie” (Uczestnik 2) - to towarzyszyta jej
réwniez deklaracja $wiadomosci wyzwan, z ktérymi zmagaja si¢ osoby w spek-
trum. Rozmoéwcy wykazywali swiadomos¢, ze wsparcie medyczne w wielu
przypadkach jest konieczne.

To jest strasznie trudne zagadnienie, dlatego Ze z jednej strony potrzebujemy zmiany
w mysleniu o nas, a z drugiej strony potrzebujemy ciagle wsparcia medycznego, to znaczy
bardzo duzo autystycznych oséb potrzebuje mie¢ dostep do wsparcia, no i oczywiscie
to jest kwestia tego, jak dosta¢ to wsparcie, nie dostajac jednocze$nie stygmatyzujacej
tatki poprzez diagnoze. (Uczestniczka 11)

Autyzm laczono réwniez z niepelnosprawnoscig, jednak podkreslano, ze
jest to kwestia zlozona.

Znaczy zgadzam sie, ze jest to pewnego rodzaju niepelnosprawnos¢, ale tez ta niepetno-
sprawnos¢ jest skomplikowana i nie jest to niepetnosprawno$¢ w kazdym $rodowisku.
(Uczestnik 15)

Zwracano uwage na niejednoznaczno$¢ sytuacji wystepowania niepetno-
sprawnosci ukrytej i zaleznos¢ jej ujawniania si¢ od specyfiki srodowiska,
w ktérym jednostka przebywa. W kontekscie subiektywnie odczuwalnej jakosci
zycia zmierzenie si¢ z pytaniem o autyzm jawilo si¢ jako nieuniknione i trudne.
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Subiektywnie odczuwana jako$¢ zycia w odniesieniu do fizycznego
dobrostanu zdrowotnego

Do czynnikéw ostabiajacych dobrostan w wymiarze fizycznym, charaktery-
stycznych dla autystycznego wzorca rozwojowego zaliczylismy nadwrazliwo$¢
badz niedowrazliwos¢, wynikajace ze specyfiki sensorycznej, niezbornos¢
ruchowg, problemy gastryczne, zaburzenia snu, reakcje organizmu na prze-
bodzcowanie, takie jak stimming, meltdown czy shutdown.

Problemy sensoryczne wystepowaly wybiérczo lub wspoélnie. Podejscie
rozmowcodw do tego tematu zalezalo od etapow ich proceséw ksztaltowania
samos$wiadomosci i akceptacji samego siebie.

Wrhasciwie sensoryke mam taka odjechang po calosci, caly temat wlasnie wybidrczosci
pokarmowej, odczuwania réznych zapachéw dwa razy bardziej, bardziej wrazliwego
stuchu, tez jestem bardzo wrazliwa na wysokie dzwieki, wigc potrafie stysze¢ wiecej niz
przecietna osoba. (Uczestniczka 12)

Uczestniczka nie wspomina o dyskomforcie, gdyz na tyle rozwingla samo$wia-
domoé¢, aby umiec zidentyfikowaé swoje potrzeby i o nie zadba¢, prowadzac
odpowiedni dla siebie styl zycia. Narracja ta kontrastuje z dwoma ponizszymi
wypowiedziami, gdzie wskazano konkretne czynniki wywotujace dyskomfort:

I Zle sobie radze ze $wiatlem stonecznym i w takie dni jak dzisiaj musze uzywaé okularéw
przeciwslonecznych, dlatego ze dla mnie wiaze si¢ to z bolem. (Uczestnik 22)

No najbardziej taka obciazajacg dla mnie rzeczg jest $wiatlo sufitowe. Lampy sufitowe,
jesli chodzi o sztuczne o$wietlenie. To jest co$, co mnie po prostu strasznie meczy i nie
jestem w stanie si¢ zrelaksowad, kiedy jest takie $wiatto. (Uczestniczka 25)

Wydaje sig, ze konstruowanie w ten sposéb wypowiedzi ma na celu uwrazliwie-
nie na specyfike potrzeb osoby neuroatypowej. Z charakterystyka sensoryczng
zwigzana jest rowniez ,,niedowrazliwo$¢™:

Jeszcze gorsze z punktu widzenia bezpieczenistwa sg niedowrazliwosci. Bo to, Ze nie boli,
to nie oznacza, Ze nie ma niebezpieczenstwa. [...] Znajomy prawie umart na zapalenie
wyrostka, bo nie czul bélu. Lekarze nie wiedza, ze osoby ze spektrum inaczej reaguja na
leki, np. ludzie wybudzali sie podczas operacji ku przerazeniu anestezjologa. (Uczestnik 2)

W wywiadach pojawialy si¢ réwniez informacje o niezbornosci ruchowej
wynikajacej z probleméw z motoryka mala, takie jak niemozno$¢ zapinania

guzikow, zawigzania sznuréwek czy ztapania pitki. Narracje te byty nacechowane
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emocjonalnie w zwigzku ze wspomnieniami lat szkolnych, gdy nieumiejetnos¢
udzialu w grach zespolowych czy nieche¢ do zaje¢ wychowania fizycznego byty
negatywnie etykietowane przez innych uczniéw. Jezeli niezborno$¢ ruchowa
byla zauwazalna réwniez w wieku dorostym, uczestnicy doswiadczali dyskrymi-
nacji. Wéwczas zrozumienie i akceptacje¢ probowali odnajdywac wéréd innych
samorzecznikow autyzmu.

Nietolerancji doswiadczyli rowniez ci uczestnicy badania, ktérzy mieli
wybidrczos¢ pokarmowa.

Z wybidrczoscig to najtrudniej, bo bardzo malo oséb rozumie takie rzeczy, Ze moge
czego$ nie lubié i tyle. Wiekszo$¢ osob ma takie podejscie: to sprobuj, sprawdz, pewnie
udajesz, pewnie przesadzasz, a ja po prostu nie jestem w stanie czego$ zjes¢, [...] mato
0s6b pod wzgledem jedzenia szanuje opinie innej osoby. (Uczestniczka 12)

Zakorzeniony w kulturze polskiej niemal celebracyjny charakter spozywania
positkow, w formule biesiadnej byt czesto wskazywany przez rozmoéwcow jako
powod braku akceptacji odmowy spozycia danego pokarmu.

W sytuacjach, gdy rozméwcy opowiadali o do§wiadczeniu przebodzcowania
oraz reakcji organizmu w postaci stimmingu, meltdownu badz shutdownu,
czesto zwracali uwage na poczucie odrzucenia i dyskryminacji ze wzgledu na
stygmatyzowanie tych zachowan jako dziwnych przez publicznos¢ spoteczna.

Trudna sytuacja mnie spotkata kiedys$ na praktykach. [...] obserwowalam sobie lekcje
iraz, no nawet nie to, Ze na kogo$ tam nakrzyczatam, ale po prostu na korytarzu, kiedy
nikogo nie bylo, nerwy mi puscily i si¢ zaczelam zachowywac¢ jak typowa autystka.
Dostalam meltdownu, kiwalam si¢, klepalam po nogach. I to zobaczyta nauczycielka
wspomagajaca w kamerce. I znowu wezwali na dywanik, [...] Ze po prostu ja si¢ ni-
gdy nie bede nadawa¢ do pracy w szkole, skoro tak si¢ zachowuje. [...] A przed tym
incydentem, to nawet opiekunka praktyk chciala mi grafik rozpisa¢. [...] Wystarczylo,
zeby raz zobaczyli, jak wyglada u mnie meltdown, zeby w ogéle zmieni¢ o mnie zdanie.
(Uczestniczka 24)

Rozméwezyni, przyjmujac si¢ na praktyki, informowala o diagnozie, jednak
poziom otwarto$ci na przyjecie takiego komunikatu ze strony osob pracujacych
w panstwowej szkole podstawowej z oddziatami integracyjnymi byl niewielki.
Mozna to zinterpretowac jako zachowanie dyskryminacyjne.

Jako czynniki sprzyjajace zapobieganiu wystepowania problemoéw z obszaru
fizycznego dobrostanu zdrowotnego wyrdézniamy swiadoma dbalto$¢ o swoje
cialo i specyfike sensoryczng, dopasowana do tej specyfiki aktywnos¢ fizyczna,
zindywidualizowana diete, aktywnos¢ o charakterze relaksacyjnym oraz dbatos¢
0 wystarczajacg ilo$¢ snu.
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Staram sie nie nadwyrezad, jesli chodzi o te kwestie, ktére powoduja we mnie napiecie.
[...] proba dbania o zdrowie jest chocby to, ze zawsze na zewnatrz jestem w stuchawkach
z muzyka i staram sie nie dopuszcza¢ do siebie zbednych dzwiekéw. (Uczestnik 14)

Widok osoby w stuchawkach nie budzi zdziwienia, jesli dotyczy miejsc, co do
ktorych przyjete jest, ze mozna w nich stucha¢ muzyki. Jednak gdy autysta chce
w ten sposdb chroni¢ si¢ od hatasu w miejscu pracy, konieczne jest nazwanie
sytuacji wprost — wobec 0sdb wspodtpracujacych i zapoznanie ich ze specyfike
stuchawek, ktére dopuszczaja glos gléwnego rozméwcy (osoby stojacej przed),
jednoczesnie wyciszajac dodatkowe glosy. W doswiadczeniach uczestnikow
badania wspdtpracownicy badz przelozeni czesto nie byli gotowi zaakceptowac
prosby pracownika o mozliwo$¢ wykonywania swojej pracy w stuchawkach
wyciszajacych, wtedy gdy byta to praca z ludzmi.

W narracjach czesto deklarowano diete roslinna, weganska badz wege-
tarianiska. Nieco rzadziej méwiono o zbalansowanej diecie miesnej badz po
prostu o podejsciu slow food zamiast fast food. We wszystkich wypowiedziach
codzienny jadlospis byt wazna i zindywidualizowang kwestig.

Rozméwcy podkreslali wage relaksacji, cho¢ jej formy byly rézne. Czesto
wymieniano spacery. Czasami przybieraly one forme wydarzen o charakterze

wyczynowym:

Ja zylem w zupelnie wykrzywionym obrazie samego siebie zwigzanym z tym, ze ja
jestem bardzo staby fizycznie, bo wszelkie dzialania, ktére wymagaly gry zespolowe;j,
refleksu... To wszystko lezalo absolutnie. Ja dopiero jako dorosly czlowiek zrozumia-
tem: ja jestem absolutnym asem, jezeli chodzi o wytrzymato$¢. Ja jestem w stanie bez
przygotowania pojs¢ sobie z marszu na jaka$ wyprawe w gory i i§¢ z plecakiem przez
8-10 godzin i to mnie nie polozy. Ze ja jestem w stanie wsigé¢ na rower i pedatowaé
przez 30 km, z marszu, i to mnie nie potozy. Gdzie dla wiekszosci ludzi taka sytuacja
bylaby przerazajaca. Wiec ta samos$wiadomos¢ jest dla mnie bardzo kluczowa. Nie
majac samoswiadomosci, nie bedziemy podejmowac decyzji na podstawie tego, jacy
my jeste$my, tylko co nam powiedzieli inni. [...]

Zdarzalo mi sie chodzi¢ na zajecia relaksacyjne. I tam instruktorka méwi: ,rozluznij
sie, poczuj migénie, poczuj tutaj, jak si¢ rozciagasz”.

- Nie dziata. Ja nic nie czuje.

Poszedlem do fizjoterapeutki, ktora rozumie temat. Ona mnie obejrzata i méwi: ,No
proste. Ty potrzebujesz mocnego napiecia miesniowego. Potrzebujesz obcigzenia stawdw,
zeby cos czud. Jak sie ponapinasz, to wtedy sie relaksujesz” I jak bez takiej samo$wiado-
mosci w ogodle zdrowo funkcjonowaé samemu z sobg i ze swoim ciatem. (Uczestnik 7)

Wypowiedz ta przeczy uproszczeniu, ze autysci stabo radza sobie z aktyw-
noscig fizyczng. Jednak znalezienie odpowiedniego dla siebie dziatania spor-
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towego, wymaga wczesniejszej pracy nad swiadomoscig ciala i psychiki. Kazde
specjalistyczne zalecenie powinno by¢ zindywidualizowane i dostosowane do
aktualnej kondycji jednostki. Jednocze$nie osoba przyjmujaca zalecenie powinna
by¢ na tyle samo$wiadoma, aby potrafita ocenié, czy jest ono dla niej dobre.

Subiektywnie odczuwana jako$¢ zycia w odniesieniu do zdrowia w wymiarze
psychicznym

Do czynnikéw ostabiajacych dobrostan zdrowotny w wymiarze psychicznym
respondenci zaliczali dos§wiadczenie przemocy, epizod depresyjny, brak wgladu
we wlasne potrzeby i umiejetnosci ich zaspokojenia, prokrastynacje, nieumie-
jetne planowanie, poczucie zagubienia, zaburzenia koherencji centralnej oraz
zwiekszong podatnos$¢ na dodatkowe diagnozy medyczne.

We fragmentach wywiadéw dotyczacych przemocy mozna bylo wyrézni¢
nastepujace kategorie: przemoc terapeutyczna, przemoc réwiesnicza, przemoc
domowa. Przestrzegano rodzicéw dzieci autystycznych, aby nie zorganizowali
swoim podopiecznym ,terapeutycznego Quantanamo’. Podkreslano wazno$¢
bezpiecznej relacji rodzic/opiekun-potomek, ktdrej nie mozna podporzadkowac
zadnej metodzie terapeutyczne;j.

Jezeli rodzic dziecka autystycznego jest stawiany w roli kogos, kto bedzie w domu
praktykowal na tym dziecku przemocowe rzeczy w imie tak zwanej terapii, to i dziecku
i rodzicowi jest odbierane prawo do budowania wiezi. (Uczestniczka 3)

Wybrzmiewa tu przestroga, aby rodzic nie wchodzil w role domowego terapeu-
ty, co niestety czesto jest zalecane, w przypadku gdy dziecko uzyska wsparcie
w ramach terapii o charakterze behawioralnego warunkowania. Wéwczas
istnieje wysokie prawdopodobienstwo, ze krotkoterminowe cele zostang dos¢
szybko osiagniete, przy jednoczesnym zaniedbaniu perspektywy dlugofalowe;j.
Dziecko warunkowane do postuszenstwa w trakcie terapii i w domu dos$¢ szybko
zacznie by¢ postuszne, jednak w wieku 15-18 lat dadzg o sobie zna¢ problemy
w obszarze zdrowia psychicznego, bedace skutkiem oddziatywan terapeutycz-
nych z dziecinstwa. W przypadku gdy model wypracowany z dzieckiem w sali
terapeutycznej zostanie przeniesiony do zycia rodzinnego, moze ono réwniez
zosta¢ odczuwane jako wigzienie. Tymczasem dla zdrowego rozwoju kazdego
czlowieka, réwniez autysty, niezbedne s3: poczucie bezpieczenstwa, zbudowanie
silnej wiezi z rodzicami/opiekunami, w razie potrzeby dajacej schronienie oraz
nauka rozpoznawania wlasnych potrzeb i zaspokajania ich. W przeciwnym
przypadku osoba autystyczna moze doswiadczy¢ wielu réznorakich oddzia-
tywan terapeutycznych i farmakoterapii, w trakcie ktérych zostang osiagnigte
zaloZone przez terapeutdw i lekarzy cele, ale jednostka utraci podmiotowos¢
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na rzecz bycia ,,ciekawym przypadkiem medycznym”. Wéwczas istnieje nie-
bezpieczenstwo zaprzepaszczenia jej osobistej szansy na pozytywne odczucia
zwigzane z doswiadczang jakoscia zycia.

Dzialania, ktére maja na celu uczynienie z autysty kogo$, kto bedzie przy-
pominal osobe nieautystyczna, wigza si¢ z intensywnym wdrozeniem procesu
maskowania spofecznego w biografie jednostki, co jest energochtonne i skutkuje
ponoszeniem wysokich kosztéw w obszarze zdrowia psychicznego.

Jezeli pozadane doswiadczenie jest takie, zeby kogos ztama¢, dostosowac za wszelka ceng
i de facto zrobi¢ mu pranie mézgu na poziomie reformy mysli, no to z tej perspektywy
to sie udato. (Uczestniczka 13)

Znamienne, ze motyw epizodu depresyjnego wystepowal we wszystkich
analizowanych narracjach. Uczestnicy wywiadéw byli dobrze zorientowani
w réznicach diagnostycznych pomiedzy stanem depresyjnym a epizodami de-
presyjnymi o nasileniu niskim, umiarkowanym i ci¢zkim. Czesto powotywali
sie na literature naukowg badz korzystali ze specjalistycznej terminologii.

[...] zauwazylam, Ze u autystow depresja jest czesto diagnoza wspottowarzyszaca, i to
czgsto na poziomie epizodu depresyjnego cigzkiego. No i badania tez to potwierdzaja,
ze mozg pod wplywem tych wszystkich cigzkich choréb ma zmniejszenie hipokampa.
(Uczestniczka 17)

Jednocze$nie uczestnicy dbali o rozwdj samoswiadomosci oraz nauke umie-
jetno$ci zauwazenia i zaspokajania swoich potrzeb. Nie byla to jednak alter-
natywa wobec farmakoterapii czy oddzialywan terapeutycznych, ale dzialanie
paralelne, osiggane w ramach procesu psychoedukacyjnego.

Chodzi o to, ze osoba w spektrum ma niezaspokojone potrzeby podstawowe, §rodo-
wiskowe i systemowe. I mozna by¢ w warunkach teoretycznie korzystnych, czyli nie
doswiadczal terapii przemocowej, ale réwniez mie¢ proby samobojcze czy popelni¢
samobdjstwo. [...] No wiadomo, jak jest nas 1% na $wiecie, to naprawde jest nieatwo.
(Uczestniczka 8)

Odwotano si¢ tu do wiedzy eksperckiej z obszaru transkulturowej psychologii
pozytywnej, gdzie zwraca si¢ uwage na konieczno$¢ nauki zaspokajania swoich
potrzeb, co w konsekwencji ma sprzyja¢ prowadzeniu szczgsliwego Zycia.
Nieumiejetnos¢ skonstruowania planu, ktérego realizacja przyczyni si¢ do
efektywnego osiagnigcia zamierzonego celu, nie wigze si¢ u autystéw z nie-
znajomoscig metod i technik planowania. Umyst autystyczny to umyst struk-
turyzujacy. Stosowanie narzedzi porzadkujacych rzeczywisto$¢ jest dla oséb
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w spektrum atrakcyjne. Problem pojawia sie wowczas, gdy czynigc to, nie mozna
wzigé pod uwage swojej specyfiki rozwojowej, gdyz brakuje na tyle rozwinietej
samo$wiadomosci lub tempo wykonywanego zawodu na to nie pozwala badz
oba czynniki facznie. Wowczas istnieje realne zagrozenie przecigzenia orga-
nizmu, ktére moze doprowadzi¢ wypalenia autystycznego przypominajacego
w objawach ciezki epizod depresji. Jako czynniki prewencyjne wobec wystapie-
nia takiego scenariusza wymieniano $wiadome planowanie przy jednoczesnej
otwartosci na elastyczno$¢ oraz dbalos¢ o swoja higiene umystu. Czesto nauka
elastyczno$ci odbywa sie przy pomocy osoby trzeciej — kogos zaufanego, kto
wie o diagnozie i w razie potrzeby zyczliwie zwraca uwage. Koncentrujac si¢
tylko na planowaniu, mozna uzyskac rezultat odwrotny:

No wystarczy, ze w locie bede musiat zmienia¢ plan, najgorsze co mozna w moim wypad-
ku i nie tylko moim, ale mygle, ze w przypadku wielu 0s6b ze spektrum. (Uczestnik 10)

Zycie wedlug planu bez jednoczesnej nauki elastycznosci stwarza niebezpie-
czenstwo wystapienia odczucia przez autyste stanu kryzysowego, gdy zaistniejg
nieoczekiwane okolicznosci wymuszajace zmiang planu badz jego zaniechanie.

Dbaloé¢ o higiene psychiczng wyrazala si¢ w postepowaniu opartym na
byciu $wiadomym swojej specyfiki i wynikajacych z niej potrzeb. Czasami byly
to zindywidualizowane praktyki zaczerpnigte z systeméw swiatopogladowych
o charakterze medytacyjnym:

Po pierwsze nie wbija¢ si¢ na wysokie poziomy pobudzenia, jezeli wiem, ze co$ mnie
czeka: odpocza¢ przed i po. Ja nie wiedziatem przed diagnoza, ze to sg stimy, ale zawsze
byto tak, ze ja sie wierce, gadam do siebie, gestykuluje i w tym momencie na to sobie
z calg $wiadomoscia i checig pozwalam. I zachecam innych, by tez sobie na to pozwalali.
(Uczestnik 2)

Tempo realizacji zamierzonych celéw przez autyste jest wolniejsze od tempa
osoby neurotypowej, gdyz wymaga dodatkowego czasu na wyciszenie przed
i poich realizacji. Istotne jest rowniez danie sobie przyzwolenia na zachowania
autoregulujace, takie jak stimmming i Swiadome dbanie o czas wolny, w ktérym
wyczerpane zasoby si¢ zregenerujg. Podobnie realizacja pasji jest aktywnoscia
o charakterze regeneracyjnym.

Subiektywnie odczuwana jako$¢ zycia w odniesieniu do spotecznego
wymiaru zdrowia

Do czynnikéw zaburzajacych dobrostan zdrowotny w wymiarze spolecznym
uczestnicy zaliczali trudno$ci w nawigzaniu i utrzymywaniu relacji, trwanie
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w toksycznej relacji, stabe rozumienie interakeji spotecznych oraz maskowanie
spoleczne.

Przez problemy z komunikacjg, przez problemy z podtrzymaniem relacji spotecznych,
nam sie rozwala zycie zawodowe i nam si¢ czesto rozwala zycie prywatne. Dlatego wielu
dorostych autystéw jest po prostu nieszczesliwych. (Uczestnik 5)

Trudnosci w nawigzywaniu i podtrzymywaniu bliskiej relacji wynikajg ze
specyfiki rozwoju w spektrum, co zostalo ujete w kryteriach diagnostycznych.
Jesli dodamy do tego nieumiejetno$¢ rozpoznawania i zaspokajania wlasnych
potrzeb, to w kontekscie relacji interpersonalnych otrzymamy osob¢ podatna
na trwanie w relacjach toksycznych:

Rok przed diagnozg bytam z takim chlopakiem, ktéry mi méwil, ze ja sie dziwnie za-
chowuje, nieodpowiednio ubieram, on bardzo komentowal moje zachowanie zaré6wno
wzgledem niego oraz to, w jaki sposob rozmawiatam z ludZzmi. (Uczestniczka 6)

Brak samo$wiadomos$ci, wiedzy o swojej specyfice moze powodowac, ze autysci
beda trwaé w szkodliwych dla nich relacjach z innymi i do§wiadczg stygmaty-
zacji. Negatywnie wplywa to na samooceng i odczuwang jako$¢ zycia.

Z faktu, ze interakcje spoleczne i kontakty interpersonalne moga przysparzac
osobom w spektrum problemow, nie nalezy wyciaga¢ wniosku, ze najlepszym
rozwigzaniem jest ich unikanie. Zycie towarzyskie jest wyzwaniem dla autystéw,
ale w zadnym z wywiadéw nie zasugerowano, aby w ogdle z niego zrezygnowac.

Musiatam sie nauczy¢, ze nie moge zostawia¢ zycia towarzyskiego na pdzniej, bo to jest
to, co sprawia, ze ja w ogole chce zy¢. Ze zycie jest teraz, a nie pézniej. (Uczestniczka 6)

W krétkiej perspektywie odciecie si¢ od §wiata zewnetrznego moze pomoc, ale
w dluzszym ujgciu wyrzadzi szkody. Jednak gdy jest to zwigzane z koniecznoscia
stalego maskowania spolecznego (udawanie nie-autysty), skutkuje wyniszcze-
niem organizmu jednostki.

Ostatnio rozmawialem z pania, ktérej terapeutka tlumaczyla, ze tylko 40-50 godzin
tygodniowo dla jej 6-letniego dziecka i nikt nie domysli si¢ autyzmu. To jest wlasnie
maskowanie. Sg dzieci wyrastajace na dorostych, ktére caly czas majg w glowie skrypty
dotyczace grzecznosci, by nie wida¢ byto autyzmu. (Uczestnik 2)

Koszty w obszarze zdrowia psychicznego ponoszone na skutek dtugotrwalego
maskowania spolecznego sa dla autystow ogromne. Czesto przyjmuja one forme

umiarkowanego badz cigzkiego epizodu depresyjnego. W obszarze spotecznym
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mozemy wtedy mowic o autystycznym wypaleniu, chociaz niektorzy uczestnicy
woleli termin wypalenie zawodowe. Jednak stan ten dotyczy zaréwno doro-
stych, jak i dzieci autystycznych. Objawia si¢ dlugotrwalym brakiem energii
do wykonywania dotychczasowej aktywnosci, zauwazalnym spowolnieniem
i znacznym oslabieniem efektywnosci. Alternatywa wobec maskowania spolecz-
nego wedlug jednego z uczestnikéw badania jest nauka adaptacji rozumianej
jako dostosowanie zachowan do wymogoéw sytuacyjnych przy jednoczesnym
zadbaniu o swoje potrzeby.

Ja kiedy$ uzywalem stwierdzenia maskowanie, udawanie kogos$ neurotypowego. [...]
uzywam teraz stowa ,,adaptacja”. Réwniez zadaniem osoby w spektrum jest zaadopto-
wanie si¢ do nowych warunkéw w §rodowisku, do ktérego przystepuje. (Uczestnik 5)

Do czynnikéw wzmacniajgcych dobrostan zdrowotny w wymiarze spotecz-
nym zaliczano mozliwosci wyboru pomiedzy kontaktami online badz offline,
swiadomo$¢ zasad i warunkow, na podstawie ktorych kontakty stacjonarne s dla
nich akceptowalne, dbalos¢ o ,,swoje stado” oraz tworzenie sieci 0s6b zaufanych.

Preferencje odno$nie do rodzajéw kontaktow spotecznych i ich intensywnosci
zalezaty od typu osobowosci rozmoéwcy (introwertyzm/ekstrawertyzm). Przyje-
cie, ze wszyscy autysci preferujg kontakt online, jest zbyt duzym uogdlnieniem,
chociaz rozmdéwcy doceniali utatwienia komunikacyjne zwigzane z rozwojem
nowych technologii.

Poznawa¢ ludzi poprzez Internet. Kontaktowac si¢ z nimi poprzez Internet. Jako$ na
zywo nie umiem. (Uczestniczka 4)

Bezposrednie interakcje spoleczne bywaly przez respondentéw okreslane jako
sytuacje, w ktérych zuzywali oni zbyt duzo swoich zasobéw. Odwrotnie kon-
takty zaposredniczone przez nowe technologie jawily sie jako rozwigzanie
dajace wigksze pole manewru, aby by¢ w kontakcie z druga osoba/osobami
i jednoczes$nie zadbac o siebie.

Mysle, ze bardzo duzo ulatwia funkcjonowanie online, i komunikacje, i nawigzywanie,
i podtrzymywanie relacji. [...] daje duzo bezpieczenstwa w kontakcie. Daje wigcej
czasu na reakcje, to sa takie rzeczy, ktérych autystyczne osoby wiecej potrzebuja niz
neurotypowe, no i daje wiecej wyboru, zeby uczestniczy¢ w grupie, zapisac sie do grupy,
znalez¢ grupe albo wlasnie uciec z grupy. (Uczestniczka 11)

Komunikat zapisany jest dla czesci autystow bardziej przyswajalny niz przekaz
werbalny. W razie potrzeby ucieczka z wymiany zdan online jest fatwiejsza

i mniej spektakularna niz wycofanie si¢ z dyskusji stacjonarnej. Wéréd waznych
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dla siebie grup online uczestnicy badania wymieniali grupy wzajemnego wspar-
cia badz tematyczne grupy dla 0s6b o konkretnych pasjach. W przypadku grup
samopomocowych nalezace do nich jednostki spotykaly si¢ czasami wspolnie
podczas stacjonarnych wydarzen o charakterze samorzeczniczym. Natomiast
w przypadku drugiego rodzaju grup niekoniecznie dochodzilo do nawigzywania
kontaktow twarza w twarz.

Interakcja z innymi osobami bywata tez nazywana strategia dbatosci o wlasna
higiene psychiczna:

Twarza w twarz, nienawidze rozméw online, nie jestem w stanie ich przezy¢, mimo ze
jestem w zwigzku na odlegto$¢. (Uczestniczka 18)

Kiedy zauwazam, ze mam ochote zaszy¢ sie sama w pokoju i sie nie kontaktowac z ludz-
mi, to jest dla mnie bardzo wyrazny sygnal, Ze musze zrobi¢ dokladnie odwrotnie |[...]
i zwykle staram si¢ wtedy umdwic z 1-2 osobami, zeby spedzi¢ sobie czas nie w duzym
gronie, ale przywrdcic sobie te rownowage w kontaktach spotecznych. (Uczestniczka 9)

Auto-obserwacja i zbudowana na jej podstawie samoswiadomos¢ pozwolita na
wypracowanie takich schematéw postepowania, ktérych realizacja zaspokaja
potrzebe kontaktéw spolecznych przy jednoczesnym nieprzecigzaniu auty-
stycznego organizmu. W obu przytoczonych fragmentach chodzi o interakcje
spoleczne na swoich warunkach, z jedna osobg lub dwiema osobami, ktore
tworza jej sie¢ spoteczna, czyli wiedzg o diagnozie i akceptuja ja.

Uczestnicy badan opowiadali réwniez o swoich staraniach nieprzecigzania
organizmu zbyt intensywna ekspozycja spofeczng. Calkowite zrezygnowanie
z aktywnosci publicznej w ich przypadku nie wchodzito w gre, gdyz samorzecz-
nictwo jest rodzajem aktywizmu spotecznego.

Musze przyznad, ze nie mam za bardzo sily na dbanie o dobrostan w wymiarze spo-
tecznym, wiec to co moge zrobi¢, to jak najczesciej siedzie¢ w domu i pilnowaé mojego
grafiku, zeby nie bylo okazji do ekspozycji spotecznej za duzo dla mnie. (Uczestniczka 11)

Istotnym aspektem dbalosci o dobrostan spofeczny byto posiadanie ,wlasnego
stada” definiowanego jako diada lub mata grupa spoteczna o liczebnosci kilku
osob. Byty to rodzina, grupa réwiesnicza/przyjacielska badz grupa, w ktérej
realizowana jest aktywno$¢ zawodowa. Istotnymi elementami ,,wlasnego stada”
byly zadaniowa funkcjonalnos$¢ oraz mozliwos¢ zbudowania z jej czlonkami
glebszych relacji opartych na zrozumieniu i akceptacji. ,Swoje stada” byly
wspoltworzone zaréwno w przestrzeni zawodowej, jak i w zyciu prywatnym.
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W interakcjach spotecznych odcinam sie od tych, ktérzy mi jako$ to zdrowie nadszar-
puja, ktorzy staja na drodze do moich celéw, [...] jesli chce co$ fajnego zrobié, a ktos
sabotuje mojg prace, to ja si¢ odcinam od takich oséb, bo wiem, ze bede to przyplacaé
jakimi$ nerwami. (Uczestniczka 24)

Rozméwezyni jest Swiadoma, na jakich warunkach chce wchodzi¢ w interakcje
spoteczne. Jednoczesnie cel, ktéry zamierza osiggna¢ przy pomocy innych ludzi,
wydaje si¢ dla niej najwazniejszy. W trakcie wywiadu sprawiala wrazenie osoby
aktywnej, otwartej, klarownie komunikujacej swoje potrzeby i Swiadomej tego,
ze moze spotka¢ osoby, ktorym jej postawa nie bedzie odpowiadaé. Innymi
motywami, na podstawie ktérych konstruuje si¢ ,,swoje stado” byty zyczliwo$¢,
zrozumienie i akceptacja:

Otaczanie sie ludzmi, ktorzy sa zyczliwi i ktérzy zrozumieja na przyktad odmowe, kiedy
jednak tego dnia nie chce si¢ spotka¢ i takie dbanie o to, zeby ci ludzie byli rozumiejacy.
(Uczestniczka 9)

Dyskusja wynikow

Zaprezentowanie perspektywy samorzeczniczej pozwolilo na ukazanie
rozwazanego problemu badawczego przez pryzmat os6b o wysoko rozwinietej
samo$wiadomosci. To jest istotne, gdyz kazda osoba autystyczna funkcjonuja-
ca w neurotypowym $wiecie ponosi koszty z tym zwigzane. Jednak nie kazda
jednostka w spektrum ma na tyle rozwinigtg samoswiadomosc, ze jest w stanie
rozpoznad swoje emocje, potrzeby i ponoszone koszty. Jednocze$nie wzrost sa-
moswiadomosci i samoakceptacja przekiadaja sie na poprawe funkcjonowania
psychospolecznego 0sdb w spektrum?. Specyfika rozwoju w spektrum wymaga
szczegolnej dbatosci o dobrostan zdrowotny*. Uczestnicy zrealizowanego przez
nas badania podkreslali wazno$¢ stimmowania jako mechanizmu autoregulu-
jacego, a jednoczesnie zwracali uwage, ze percepcja takiego zachowania przez
publicznos¢ spoleczng, na ktorg nie skladajg sie osoby w spektrum, nacechowana
jest negatywnie, co wyraza si¢ w przeswiadczeniu, ze stimmy nalezy wycisza¢,
zamiast akceptowac. Tymczasem zespdt badawczy prowadzony przez Stevena
Kappa, samorzecznika autyzmu, na podstawie analizy badan fokusowych
i czg$ciowo ustrukturyzowanych wywiadéw z dorostymi osobami w spektrum

2! D. Pufund, (Z)rozumieé autyzm. Doswiadczenie autyzmu przez blogujgcych self-adwokatéw, w:
Zrozumie¢ niepelnosprawnos¢. Problemy, badania, refleksje, red. G. Calka, J. Niedbalski, M. Raclaw,
D. Zuchowska-Skiba, Wydawnictwo Uniwersytetu Lodzkiego, £.6dz 2021, s. 24, DOI: 10.18778/8220-
475-9.02.

> M. Drzazga-Lech, M. Kleczek, M. Ir, Zdrowie w doswiadczeniach..., s. 11-28.
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(31 0s6b), wyciagnal wnioski, ze ,,Stimmy nalezy uczyni¢ przedmiotem oddzia-
tywania medycznego tylko wowczas, gdy sa one szkodliwe dla jednostki, czyli
wymagalyby diagnozy wspoéttowarzyszacej: stereotypowe zaburzenia ruchowe.
W innym przypadku wyciszanie stimmowania jest niezgodne z dyrektywa etycz-
na przede wszystkim nie szkodzi¢”>. W polskich realiach tego typu wypowiedzi
nie s3 publikowane w renomowanych czasopismach naukowych, a jedynie
w popularnonaukowych poradnikach samorzeczniczych®.

Uczestnicy naszego badania, wypowiadajac si¢ o maskowaniu spotecz-
nym, przede wszystkim zwracali uwage na jego negatywne skutki, zwlaszcza
w przypadku konieczno$ci diugotrwatego udawania osoby neurotypowej w celu
utrzymania pracy. Tymczasem Aleksandra Buchholz opisuje maskowanie row-
niez jako strategie radzenia sobie. Maskowaniem spofecznym okresla wszelkie
przejawy nasladowania grupy nerotypowej, od kopiowania mimiki, tonu glosu,
gestykulacji, poprzez mobilizacje do utrzymania kontaktu wzrokowego, po-
wstrzymywanie si¢ od monologizowania na fascynujace dla siebie tematy, az
do uzywania przedmiotéw takich jak zatyczki do uszu i stuchawki z redukcja
szumu przez osoby nadwrazliwe stuchowo, ktore wygladaja tak samo, jak stu-
chawki do odbioru muzyki®. Buchholz wyrdznia cztery rodzaje maskowania:
instynktowne (reakcja strachu wyzwala neurologicznie uwarunkowany instynkt
przetrwania), pod$wiadome (rozwinigte jako reakcja na doswiadczenia dys-
kryminacji), zakorzenione (pierwotnie $wiadoma reakcja, ale systematycznos$¢
jej wdrazania w kontakcie na wyzwalajacy bodziec uczynila z niej reakcje nie-
mal automatyczng) i swiadome (mozliwo$¢ oceny sytuacji jako bezpiecznej/
niebezpiecznej dla calkowitego ujawnienia swojej tozsamosci i dokonania
decyzji o zastosowaniu strategii maskujacej)*. Wydaje sie, ze przyjecie szerszej
perspektywy rozumienia maskowania w autyzmie jako istotnego elementu
samo$wiadomosci os6b w spektrum, wplynie pozytywnie na subiektywnie
odczuwang przez nich jako$¢ zycia. Ponadto do komponentéw pozytywnie
wplywajacych na subiektywng jako$¢ zycia odczuwang przez osoby w spektrum
zaliczamy sposob, w jaki definiujg oni swoj autyzm, samo$wiadomos¢ dotyczaca
stopnia swojej samodzielnosci i potrzeby/braku potrzeby uzyskania wsparcia
terapeutycznego, umiejetnos$¢ rozpoznawania i zaspokajania wlasnych potrzeb
oraz umieje¢tnos¢ autoakceptacji. Istotnym bylo réwniez posiadanie ,wlasnego
stada” i sieci wsparcia, co do ktorej mozna byto mie¢ przeswiadczenie, ze si¢
zaktywizuje w razie konieczno$ci.

2 S.K. Kapp, R. Steward, L. Crane i in., ‘People Should Be Allowed to Do What They Like’, s. 1789.

24 A. Wojtkiewicz, Cykle: O zyciu w spektrum autyzmu i z ADHD, Wydawnictwo Linia, Warszawa
2024, s. 193.

2> A. Buchholz, Maskowanie w autyzmie - analiza zjawiska, ,,Szkota Specjalna” 2023, nr 3 (84),
s. 185, DOI: 10.5604/01.3001.0053.8978.

26 Tamze, s. 186-187.
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Whnioski

Ukazanie perspektywy samorzeczniczej pozwala na nakreslenie modelowa-
nia spolecznego w rozumieniu Jean-Claude Kaufmanna, ktérego trescig bedzie
dbalos¢ o autystyczny dobrostan zdrowotny poprzez rozwdj samoswiadomosci
i umiejetnosci autoakceptacji. Powigzana z tym jest potrzeba nauki rozpoznawa-
nia wlasnych potrzeb i umiejetnosci ich zaspokajania. ,,Nie majac $wiadomosci,
nie bedziemy podejmowac decyzji na podstawie tego, jacy jestesmy, tylko co
nam powiedzieli inni” (Uczestnik 7). Autystyczny wzorzec rozwojowy ma swoja
specyfike, inng od wzorca rozwojowego 0s6b neurotypowych. Koniecznym
jest wprowadzenie kategorii i zarazem zasady ,,delikatnosci” w tych obszarach
dobrostanu zdrowotnego, o ktére konkretna jednostka w spektrum potrzebuje
szczegolnie zadba¢. Wazne jest propagowanie zrozumienia i akceptacji wobec
okreslonych staran oséb w spektrum, aby mogli czu¢ si¢ komfortowo badz
w razie koniecznosci chroni¢ si¢ przed zewnetrznym $wiatem. W dlugofalowym
ujeciu zmniejszy to skale i czestotliwo$¢ stygmatyzacji wobec nietypowosci au-
tystycznych zachowan i reakcji. Obecnie jednak nie obserwuje sie spotecznego
zrozumienia wobec specyfiki funkcjonowania jednostek rozwijajacych si¢ wedtug
autystycznego wzorca. Przeciwnie rozpropagowany jest wymadg maskowania
sie przez osoby w spektrum w réznych obszarach Zycia spotecznego. Majac na
uwadze zarysowany kontekst sytuacyjny, uwazamy, ze zaprezentowana w artykule
narracja samorzecznikow autyzmu jest niezwykle wazna, gdyz stworzona zostata
przez osoby o rozwinigtym poziomie samoswiadomosci, o szerokim wachlarzu
doswiadczen, ktére zastosowaly juz pewne narzedzia i wypracowaly strategie,
aby o swoj dobrostan zdrowotny zadba¢. Z zaprezentowanej perspektywy
mogg skorzysta¢ inne osoby w spektrum, ich rodzice/opiekunowie, terapeuci,
wspotpracownicy oraz pracodawcy.
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