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„Czyta em o cechach osoby autystycznej, trudno ciach, 
jakie cz sto ma w sytuacjach spo ecznych, 

potrzebie porz dku, planowania: i nagle pomy la em: 
ta osoba, któr  opisuj , to nie tylko mój syn – to ja”. 

John Purnell (Moorhead 2021) 

Doro li ze stanami ze spektrum autyzmu (ASC) –  
stracone pokolenie, diagnoza i wsparcie 

Stany ze spektrum autyzmu (ASC) stanowi  do ywotnie stany neurorozwojowe, których cechy 
zazwyczaj manifestuj  si  we wczesnym dzieci stwie, cho  obecnie coraz cz ciej diagnozowane 
s  tak e w doros o ci. Diagnostyka autyzmu, oparta na obserwacji objawów behawioralnych, 
ewoluowa a od czasów Kannera, a kolejne wersje podr czników klasyfikacyjnych nie tylko zmie-
nia y nomenklatur , ale równie  kszta towa y wytyczne dotycz ce diagnozowania. W przesz o ci 
niska wiadomo  specjalistów oraz zmieniaj ce si  kryteria diagnostyczne mog y sugerowa , e 
wiele osób prezentuj cych nietypowe objawy, niezgodne z ówczesnymi standardami, pozosta o 
niezdiagnozowanych lub zosta o niew a ciwie zidentyfikowanych. Przegl d literatury wskazuje, 
e dotychczasowe badania oraz programy pomocy skupia y si  g ównie na dzieciach i m odzie y 

z ASC, a tak e na doros ych z tymi stanami, którzy jednocze nie wykazywali ni szy iloraz inteli-
gencji. Warto jednak zauwa y , e doros e osoby z ASC, które nie spe niaj  tych kryteriów, rów-
nie  mog  do wiadcza  znacznego zapotrzebowania na wsparcie.  

S owa kluczowe: doro li, autyzm, stany ze spektrum autyzmu, wsparcie, stracone pokolenie 

Adults with autism spectrum conditions (ASC) –  
a lost generation, diagnosis and support 

Autism spectrum conditions (ASC) represent lifelong neurodevelopmental conditions whose fea-
tures usually manifest in early childhood, although they are now increasingly being diagnosed in 
adulthood as well. The diagnosis of autism, based on the observation of behavioural symptoms, 
has evolved since Kanner’s time, with successive versions of classification manuals not only 
changing the nomenclature but also shaping the guidelines for diagnosis. In the past, the low 
awareness of professionals and the changing diagnostic criteria may suggest that many individu-
als presenting with atypical symptoms that did not conform to the standards of the time remained 
undiagnosed or were misidentified. A review of the literature indicates that research and support 
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programmes to date have mainly focused on children and adolescents with ASC, as well as adults 
with these conditions, who also presented with lower IQs. However, it is worth noting that adults 
with ASC who do not meet these criteria may also experience significant support needs. 

Key words: adults, autism, autism spectrum conditions, support, lost generation 

Wprowadzenie 

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD) s  zaliczane do grupy schorze  neu-
rorozwojowych, które charakteryzuj  si  trudno ciami w komunikacji spo ecznej 
i interakcjach spo ecznych, a tak e ograniczonymi i powtarzalnymi zaintereso-
waniami, aktywno ciami i zachowaniami (APA, 2013). ASD to do ywotni stan 
neurorozwojowy, którego cechy zazwyczaj pojawiaj  si  we wczesnym dzieci -
stwie (Lord i in. 2022). Obecnie dost pne s  ró ne formy terapii i interwencji mo-
g ce pomóc w zarz dzaniu obecnymi u osoby w a ciwo ciami autystycznymi ju  
od najm odszych lat, dzi ki czemu istnieje szansa na popraw  jej funkcjonowa-
nia. Ponadto w miar  dorastania jednostka mo e nauczy  si  kompensacyjnych 
strategii, które pomagaj  jej lepiej funkcjonowa  w neurotypowym spo ecze -
stwie, np. poprzez uczenie si  spo ecznych umiej tno ci „na pami ” (Hull i in. 
2017). Nie oznacza to jednak, e doros e osoby w spektrum autyzmu nie b d  
potrzebowa y dodatkowego wsparcia i specjalistycznej opieki. Wielu badaczy 
zwraca uwag  na istotno  wczesnej diagnozy autyzmu, ze wzgl du na mo li-
wo  dostosowania interwencji, ale coraz wi ksz  uwag  po wi ca si  diagnozie 
w pó niejszych okresach ycia (Huang, Foley, Arnold 2023; Fusar-Poli, Brondino, 
Politi, Aguglia 2022). Zrozumienie, e autyzm jest stanem do ywotnim, obliguje 
do identyfikacji i wsparcia osób z ASD na ró nych etapach ich ycia. W tym miej-
scu warto si gn  wstecz, analizuj c ówczesne kryteria diagnostyczne oraz zada  
sobie pytania: Jaka liczba osób mog a nie zosta  poprawnie zdiagnozowana lub 
wr cz diagnostycznie pomini ta? Ile jednostek nadal nie zdaje sobie sprawy, sk d 
wynikaj  ich unikalne cechy funkcjonowania? Czy p e  mog a stanowi  czynnik 
opó niaj cy diagnoz , a nawet doprowadza  do pozostania niezauwa onym 
przez specjalistów? 

Z uwagi na ch  korzystania z j zyka mniej stygmatyzuj cego oraz koniecz-
no  uwzgl dnienia zarówno aspektu klinicznego, jak i spo ecznego autyzmu, 
w niniejszej publikacji wymiennie stosowane b d  terminy: zaburzenia ze spek-
trum autyzmu (ang. Autism Spectrum Disorder, ASD) oraz stany ze spektrum 
autyzmu (ang. Autism Spectrum Conditions, ASC). Oba poj cia opisuj  to samo 
zjawisko: stan neurorozwojowy charakteryzuj cy si  wyzwaniami w zakresie 
komunikacji spo ecznej, powtarzalnymi zachowaniami i odmiennym przetwa-
rzaniem sensorycznym. ASD to termin powszechnie u ywany w obszarze dia-
gnostyki i medycyny. Terminologia ta wspó cze nie krytykowana jest za nega-
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tywne konotacje, poniewa  mo e sugerowa , e autyzm jest patologicznym sta-
nem, co mo e prowadzi  do stygmatyzacji osób z autyzmem. W literaturze 
przedmiotu coraz cz ciej preferuje si  stosowanie poj cia ASC, które stanowi 
rezultat dzia a  ukierunkowanych na odst pienie od modelu patologizuj cego 
autyzm, na rzecz bardziej integracyjnego podej cia, które skupia si  na neutral-
nym opisie stanu, akcentuj c ró norodno  w kontek cie mocnych stron i wy-
zwa  osób znajduj cych si  w spektrum autyzmu (Baron-Cohen i in. 2009). Po-
cz tków terminu ASC mo na doszukiwa  si  w ruchu neuroró norodno ci 
(Singer 1999), cho  za jego prekursora uznaje si  brytyjskiego naukowca Simona 
Barona-Cohena. 

Kryteria diagnostyczne ASD 

W kannerowskich czasach, bazuj c na doniesieniach z obserwacji g ównie 
ch opców, wykonstytuowa y si  pierwsze charakterystyki autyzmu (Kanner 
1943). Wzbudzi y one o ywion  dyskusj  nad ówcze nie nowoopisanym zjawi-
skiem. Pocz tkowo niezauwa any problem, zosta  dostrze ony przez dwie naj-
popularniejsze klasyfikacje diagnostyczne: ICD – wiatowej Organizacji Zdrowia 
i DSM – Ameryka skiego Towarzystwa Psychiatrycznego. Odkrycia te, chocia  
pocz tkowo nacechowane pewnym stopniem b dnych interpretacji, by y klu-
czowe dla zwrócenia uwagi na autyzm jako odr bne zaburzenie rozwojowe. 
Obecnie wiadomo, e pierwsze koncepcje autyzmu znacznie odbiega y od wspó -
czesnych doniesie  empirycznych. Przyk adowo, przypisywanie autyzmu do 
schizofrenii czy psychoz rozpoczynaj cych si  w dzieci stwie mia o negatywne 
skutki, które odciskaj  pi tno na dzisiejszej percepcji autyzmu (Rybka 2014). Jed-
nak e trzeba zaznaczy , e dzia ania te odegra y kluczow  rol  w rozbudzaniu 
zainteresowania autyzmem w ród badaczy i naukowców, co stanowi o wa ny 
impuls do dalszych bada  i bardziej precyzyjnego zrozumienia i diagnozowania 
tego zaburzenia. 

Kamieniem milowym, który zmieni  dotychczasow  perspektyw  na autyzm, 
by o wydanie trzeciej wersji DSM. Wprowadzono tam znacz c  modyfikacj  
w porównaniu do poprzednich klasyfikacji. Choroby, które wcze niej umiejsca-
wiane by y w ramach psychoz dzieci cych, zosta y po czone pod terminem „ca-
o ciowych zaburze  rozwojowych”. Kolejne wydania rewizyjne obu klasyfikacji 

umo liwi y przej cie od wyró nionych w ramach kategorii ca o ciowych zabu-
rze  rozwoju – typów autyzmu (m.in. dzieci cy, atypowy) do spektrum auty-
stycznych zaburze , które w ICD-11 zró nicowane zosta y ze wzgl du na poziom 
funkcjonowania intelektualnego oraz j zyka funkcjonalnego (Majewicz 2023). 
Modyfikacje obejmowa y tak e rezygnacj  z tradycyjnej triady autystycznej na 
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rzecz dychotomicznego podej cia do objawów ASC: (1) trudno ci w nawi zywaniu 
i podtrzymywaniu interakcji spo ecznych i komunikacji spo ecznej; (2) ograniczone, 
powtarzalne wzorce zachowa , zainteresowa  lub aktywno ci (WHO, 2023).  

Bior c pod uwag , e diagnoza autyzmu od kannerowskich czasów oparta 
jest na obserwacji objawów behawioralnych (Wójcik 2017), a minione wersje pod-
r czników klasyfikacyjnych zmienia y nie tylko nomenklatur , ale równie  wy-
tyczne dotycz ce postawienia diagnozy oraz nisk  w przesz o ci wiadomo  
specjalistów, mo na wysnu  wniosek, i  wiele osób, które prezentowa y nietypo-
we (niewpisuj ce si  w ówczesne standardy) objawy, zosta o niezdiagnozowa-
nych lub niew a ciwie zidentyfikowanych. Na uwag  zas uguje równie  brak 
uwzgl dnienia ró nic p ciowych we wcze niejszych kryteriach diagnostycznych, 
co wed ug wspó czesnych doniesie  empirycznych doprowadzi o do niezauwa-
enia znacznej liczby kobiet z autyzmem (Rynkiewicz, ucka, Fryze 2012). Bada-

nie ewolucji kryteriów diagnostycznych ASD otwiera perspektyw  na zrozumie-
nie potencjalnych ogranicze  i wyzwa , które powsta y w oparciu o poprzednie 
podej cia do diagnozy. W kontek cie spojrzenia na autyzm jako spektrum, zrozu-
mienie zmieniaj cego si  charakteru objawów z wiekiem zdobywa na znaczeniu. 
Wcze niejsze wytyczne, skoncentrowane cz sto na symptomach charaktery-
stycznych w ród dzieci, mog y nie uwzgl dnia  zmian w prezentacji autyzmu 
w miar  dorastania jednostek, co potencjalnie doprowadzi o do pó niejszej diag- 
nozy lub jej braku u osób doros ych. Obecne kryteria diagnostyczne i doniesienia 
empiryczne wspieraj  pierwsz  diagnoz  autyzmu w wieku doros ym (Daniele-
wicz 2022). Cechy autystyczne mog  nie manifestowa  si , dopóki np. wymagania 
spo eczne nie przekrocz  indywidualnych mo liwo ci jednostki. Podkre la si  
równie , e w a ciwo ci autystyczne mog  manifestowa  si  w mniejszym stop-
niu w pewnych okresach ycia, a tak e e pewne strategie maskowania mog  
utrudnia  diagnoz  (Ketelaars i in. 2008). 

Diagnoza ASC w doros o ci 

Dzieci ze stanami ze spektrum autyzmu zazwyczaj diagnozowane s  przed 
uko czeniem czwartego roku ycia. W latach 1990–2012 redni wiek diagnozy 
ASD wynosi  od 38 do 120 miesi ca ycia. Wyniki metaanalizy bada  przeprowa-
dzonych w latach 2012–2019 wskazuj , e obecnie redni wiek otrzymywania 
diagnozy to oko o 60 miesi c ycia (van’t Hof i in. 2021). Pomimo ci g ych post -
pów diagnostycznych, pó ne rozpoznanie autyzmu nie jest rzadko ci . Wynika 
to przede wszystkim z du ej ró norodno ci prezentowania cech autystycznych. 
ASD mo e pozosta  niezauwa one, gdy osoba nie wykazuje zachowa  odmien-
nych od spo ecznie przyj tych norm lub wypracowa a skuteczn  strategi  ma-
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skowania, która pozwala jej nie odró nia  si  od osób neurotypowych (Lai,  
Baron-Cohen 2015). Niektóre osoby z ASD mog  równie  efektywnie komuniko-
wa  si  werbalnie, nawi zywa  relacje spo eczne i wykazywa  zainteresowania 
zgodne z normami spo ecznymi. Sytuacja ta cz sto ulega jednak zmianie w pó -
niejszych latach ycia, szczególnie podczas transferu z okresu adolescencji do 
wczesnej doros o ci, kiedy to wymagania spo eczne i relacje mi dzyludzkie staj  
si  bardziej z o one. Wtedy w a ciwo ci autystyczne, wcze niej nieobserwowalne, 
zaczynaj  si  wyró nia , tym samym budz c zainteresowanie najbli szego ro-
dowiska oraz niepokój o swój stan osób tego do wiadczaj cych.  

Wspó czesna literatura przedmiotu podkre la równie  szczególnie ci k  sy-
tuacj  kobiet w procesie diagnozy zaburze  ze spektrum autyzmu. Przyjmuje si , 
e stosunek m czyzn do kobiet z ASD wynosi 3:1 (Green, Travers, Howe, 

McDougle 2019).  Wynik ten nie powinien jednak sugerowa , e autyzm rzadziej 
wyst puje u kobiet. Jak podkre la Ewa Furga  (2020) odzwierciedla to wy cznie 
ograniczenia diagnostyczne i spo eczn  percepcj  ASD, która bazuje na obserwo-
wanych u m czyzn objawach. Dotychczasowe badania sugeruj , e kobiety  
z ASD mog  wykazywa  nieco inne cechy autystyczne ni  ich m scy odpowied-
nicy, zw aszcza je li nie towarzysz  im dodatkowe trudno ci intelektualne czy 
zaburzony j zyk funkcjonalny. Oznacza to, e tradycyjne kryteria diagnostyczne 
mog  nie by  w pe ni adekwatne do identyfikacji ASD u kobiet, co w konsekwen-
cji prowadzi do opó nie  w ich diagnozie. 

Bazuj c na powy szych rozwa aniach oraz zagranicznej literaturze dokonano 
zestawienia najcz ciej pojawiaj cych si  czynników mog cych przyczynia  si  
do opó nienia diagnozy ASD (zob. tab. 1). 

Tabela 1. Wybrane czynniki mog ce przyczynia  si  do opó nienia diagnozy ASD 

Wybrane czynniki mog ce przyczynia  si  do opó nienia diagnozy ASD 

1. Wspó wyst powanie zaburze  - zw aszcza w dziedzinie zdrowia psychicznego (Epstein 
2019)  

2. Wy sza inteligencja werbalna / j zyk funkcjonalny (Goodwin, Matthews, Smith 2017) 

3.  Niedostosowane kryteria diagnostyczne – nieuwzgl dniaj ce kobiecego profilu autystycz- 
nego (Bargiela, Steward, Mandy 2016) 

4. Negatywne do wiadczenia z dzieci stwa np. brak dost pu do opieki medycznej (Berg,  
Acharya, Shiu, Msall 2018) 

5. Brak wspó wyst puj cej niepe nosprawno ci intelektualnej  

6. Zaniedbania w zakresie badan przesiewowych (Davidovitch, Levit-Binnun, Golan, Manning-
Courtney 2015) 

7. Niska wiadomo  specjalistów (Davidovitch, Levit-Binnun, Golan, Manning-Courtney 2015) 

8. Niska intensywno  cech autystycznych (Epstein 2019) 

ród o: opracowanie w asne. 
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Dostrzegaj c rosn ce zapotrzebowanie na diagnoz  ASD w wieku doros ym, 
naukowcy podejmuj  próby usystematyzowania i ugruntowania tej procedury, 
aby lepiej zrozumie  i identyfikowa  objawy ASD u osób doros ych. Jednak, jak 
zauwa a Tamir Epstein (2019), procedura ta jest niezwykle z o ona i obarczona 
wieloma trudno ciami. Autorka po ród nich wymienia m.in.: (1) ograniczone 
mo liwo ci do uzyskania precyzyjnych i kompleksowych informacji na temat 
rozwoju i zachowa  z okresu dzieci stwa oraz (2) nabycie przez osoby z ASD 
mechanizmów kompensacyjnych (tam e). W przypadku behawioralnej strategii 
maskowania, d ugotrwa e jej stosowanie pozwala na wypracowanie efektywnych 
zachowa , które mog  skutecznie ukrywa  pewne cechy autystyczne, a tym sa-
mym uniemo liwia  obserwacj  typowych objawów (Lai, Baron-Cohen 2015). 
Aktywno ci o ograniczonej i powtarzalnej naturze, które w dzieci stwie by yby 
atwo zauwa alne, najcz ciej w doros o ci nie wzbudzaj  adnych podejrze , 

poniewa  skoncentrowane s  na pracy zawodowej i cz sto odbierane jako pozy-
tywne cechy, tj. sumienno  i oddanie. 

National Health Service (NHS), brytyjski odpowiednik polskiego Narodowe-
go Funduszu Zdrowia (NFZ), reaguj c na rosn ce statystyki dotycz ce zaburze  
ze spektrum autyzmu w ród doros ych, podkre la konieczno  zró nicowanego 
podej cia do charakterystyki objawów autyzmu u dzieci i osób doros ych. W tym 
kontek cie NHS opublikowa o zestawienie g ównych i dodatkowych symptomów 
dla obu grup wiekowych. W niniejszym artykule zdecydowano si  jednak pomi-
n  prezentacj  objawów ASD u dzieci, koncentruj c si  wy cznie na profilu 
autystycznym osób doros ych (zob. tab. 2).  

Tabela 2. Charakterystyka stanów ze spektrum autyzmu u osób doros ych 

Typowe objawy ASD u osób doros ych Inne objawy u osób doros ych 

trudno ci ze zrozumieniem, co my l  lub czuj  
inni 

unikanie kontaktu wzrokowego 

odczuwanie niepokoju w sytuacjach spo ecz-
nych 

spostrzeganie drobnych szczegó ów, zapachów 
lub d wi ków, których inni nie zauwa aj  

trudno ci w nawi zywaniu przyja ni lub prefe-
rowanie samotno ci 

bardzo du e zainteresowanie niektórymi 
przedmiotami lub czynno ciami 

wydawanie si  osch ym, nieuprzejmym lub niein- 
teresuj cym si  innymi, nie maj c takiego zamiaru 

sk onno  do szczegó owego planowania czyn-
no ci przed ich wykonaniem 

trudno ci z mówieniem, co si  czuje nierozumienie norm spo ecznych 
odbieranie wszystkiego bardzo dos ownie – np. 
nierozumienie sarkazmu lub zwrotów takich jak 
„po amania nóg” 

zbytnie zbli anie si  do innych osób lub dener-
wowanie si , gdy kto  dotknie b d  zbli y si  
zbyt blisko 

posiadanie rutyny i odczuwanie niepokoju  
w przypadku jej zmiany 

 

ród o: t umaczenie w asne na podstawie: NHS – Signs of autism in adults, (https://www.nhs.uk/ 
conditions/autism/signs/adults/ [dost p: 27.11.2023]. 
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Co szczególnie wa ne, NHS zauwa a ró nice w profilu autystycznych kobiet 
i m czyzn, tym samym wspieraj c najnowsze doniesienia badawcze oraz postu-
laty samorzeczników. Chocia  w witrynie internetowej dost pne s  obecnie jedy-
nie ogólne informacje dotycz ce objawów autyzmu u kobiet, tj. rzadsze wykazy-
wanie zachowa  powtarzalnych, stanowi to pocz tek dla rozwijania bardziej 
precyzyjnych charakterystyk (zob. Furga  2020: 350) oraz zwraca uwag  specjali-
stów (lekarzy, pedagogów, psychologów) na istnienie takiej prawid owo ci. 

Stracone pokolenie a autodiagnoza 

Doros e osoby ze spektrum autyzmu to nie tylko jednostki, które z powodu 
ni szej intensywno ci cech autystycznych lub wy szej inteligencji werbalnej (zob. 
tab. 1) nie otrzyma y diagnozy w dzieci stwie. Rosn ca wiadomo  na temat 
ASC, poszerzenie kryteriów diagnostycznych, wprowadzenie koncepcji neuro-
ró norodno ci, a tak e doniesienia empiryczne (Lai, Baron-Cohen 2015) przyczy-
niaj  si  do lepszego rozumienia spektrum autyzmu oraz podkre laj  ró norod-
no  neurologiczn , zast puj c stygmatyzacj  – akceptacj . Nowe podej cie rzuca 
jednak wiat o na istotny problem tzw. straconego pokolenia (ang. lost generation). 
Jest to termin u ywany przez niektórych badaczy w kontek cie osób doros ych 
z autyzmem, które we wczesnych latach ycia nie otrzyma y odpowiedniego 
wsparcia z powodu ogranicze  wynikaj cych z zaw onego uj cia autyzmu lub 
ci gle zmieniaj cych si  kryteriów – przy jednoczesnym braku ponownej diagno-
zy. Brytyjscy badacze opisuj  to jako „stracone pokolenie” ludzi, którzy przy 
obecnym stanie wiedzy byliby zdiagnozowani w wieku 6 lub 8 lat (Baron-Cohen, 
Robinson, Woodbury-Smith, Wheelwright 2007).  

Czynniki zewn trzne w korespondencji z cechami indywidualnymi doro-
s ych osób ze stanami ze spektrum autyzmu, pozbawi y ich mo liwo ci korzysta-
nia ze wsparcia w dzieci stwie – zw aszcza podczas obowi zkowej edukacji. Jed-
nak w miar  dorastania, osoby te, dostrzegaj c swoje unikalne cechy oraz 
korzystaj c z informacji dost pnych w Internecie mog  rozwa a  diagnoz  kli-
niczn  w celu potwierdzenia swoich przypuszcze . Co ciekawe, wielu doros ych 
identyfikuje swoje autystyczne w a ciwo ci po zdiagnozowaniu w asnego dziec-
ka (Moorhead 2021). Cz sto okazuje si  to punktem zwrotnym, który prowadzi 
do g bszego zrozumienia siebie i w asnych do wiadcze . Niestety, jak zauwa a 
T.A. Meridian McDonald (2020), dost p do wykwalifikowanych specjalistów dla 
doros ych z ASC jest istotnie ograniczony, co mo e sk ania  niektóre osoby do 
autodiagnozy. Autorka w ród czynników zniech caj cych do poszukiwania ofi-
cjalnej diagnozy wymienia tak e negatywne do wiadczenia z przesz o ci zwi za-
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ne z opiek  zdrowotn , l k spo eczny, obawy przed brakiem zrozumienia i styg-
matyzacj  zwi zan  z etykiet  „zaburzenia” (tam e).  

Bior c pod uwag  powy sze rozwa ania, mo na uzna , e termin zapropo-
nowany przez Meng-Chuan Lai i Simona Barona-Cohena – „stracone pokolenie” 
mo e by  u ywany nie tylko do okre lenia osób doros ych niezdiagnozowanych 
w dzieci stwie, ale tak e do podkre lenia braku kompleksowego wsparcia spo-
ecznego i instytucjonalnego dla tej populacji, co prowadzi do potencjalnych 

trudno ci w realizacji ich pe nego potencja u, niezale no ci i dobrobytu. 

Wsparcie doros ych ze stanami ze spektrum autyzmu 

Analiza polskiej literatury przedmiotu wskazuje na istnienie pewnej opiesza-
o ci w podejmowaniu bada  naukowych dotycz cych autyzmu w kontek cie 

doros ego ycia (Szmania 2016). Eksploracje empiryczne oraz id ce za nimi impli-
kacje praktyczne skupiaj  si  g ównie na etapie wczesnodzieci cym i szkolnym, 
a istotna cz  doros ych jednostek z ASC pozostaje pozbawiona odpowiedniego 
wsparcia i zrozumienia. Wyraz obecnej sytuacji odzwierciedlaj  wyniki bada  
przeprowadzonych przez Fundacj  JiM (2020), zgodnie z którymi, a  74% bada-
nych doros ych osób ze stanami ze spektrum autyzmu uwa a obecny system 
wsparcia dla osób z ca o ciowymi zaburzeniami rozwojowymi za niewystarczaj -
cy. Wydaje si , e grup  szczególnie wykluczon  z systemu pomocy s  doros e 
osoby z autyzmem bez wspó wyst puj cej niepe nosprawno ci intelektualnej 
i zaburze  j zyka funkcjonalnego. Przewidziane przez ustawodawc  formy 
wsparcia dla osób z niepe nosprawno ciami, tj.: rodowiskowe Domy Samopo-
mocy ( DS), Warsztaty Terapii Zaj ciowej (WTZ), Zak ady Aktywizacji Zawodo-
wej (ZAZ), wydaj  si  nie ró nicowa  dostatecznie potrzeb ró nych grup osób 
z niepe nosprawno ciami, co sprawia, e miejsca te nie s  dostosowane do specy-
ficznych wymaga  osób ze spektrum autyzmu (Lindyberg, Woynarowska 2016).  

Iwona Lindyberg i Agnieszka Woynarowska (2016) zauwa aj , e obecny sys-
tem wsparcia dla doros ych osób z autyzmem mo na okre li  jako posiadaj cy 
charakter g ównie lokalnych inicjatyw organizacji pozarz dowych (np. Fundacja 
Synapsis; Fundacja Wspólnota Nadziei). Trzeba jednak zwróci  uwag , e taka 
decentralizacja i fragmentacja systemu wsparcia mog  prowadzi  do nierówno ci 
w dost pie do us ug oraz ró nic w ich jako ci w zale no ci od regionu. Charakter 
lokalnych inicjatyw organizacji pozarz dowych oznacza cz sto zale no  od za-
sobów finansowych pozyskiwanych z grantów, programów czy od darczy ców. 
Brak jednolitej, ogólnokrajowej strategii wsparcia dla doros ych osób z autyzmem 
mo e prowadzi  do sytuacji, w której nie wszyscy doro li ze stanami ze spektrum 
autyzmu b d  równomiernie obj ci pomoc . Stanowi to istotne zagro enie dla ich 
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zdrowia psychicznego, w konsekwencji mog c prowadzi  do zachowa  suicydal-
nych, a nawet samobójstw (Camm-Crosbie, Bradley, Shaw, Baron-Cohen, Cassidy 
2019).  

Bior c pod uwag  znaczenie oddzia ywa  wspieraj cych dla doros ych osób 
ze stanami ze spektrum autyzmu dokonano charakterystyki wybranych us ug 
wsparcia w Polsce i Anglii. Proces ten rozpocz to od przegl du literatury oraz 
eksploracji stron internetowych fundacji i stowarzysze  zajmuj cych si  tematyk  
autyzmu. Nast pnie dokonano selekcji projektów na podstawie okre lonych kry-
teriów w czenia, które obejmowa y: (1) propozycje wsparcia osób z ASC w okre-
sie doros o ci (2) charakter projektu nastawiony na wyrównywanie szans oraz 
(3) publiczn  dost pno  szczegó owych informacji dotycz cych projektu. Osta-
tecznie do analizy wybrano pi  inicjatyw spe niaj cych te kryteria. W tabeli 3 
przedstawiono charakterystyk  wybranych formy wsparcia, uwzgl dniaj c ich 
nazw , kraj prowadzenia oraz organizacj  odpowiedzialn  za ich realizacj . 

W trakcie analizy dost pnych projektów oferowanych przez fundacje i stowa-
rzyszenia w Polsce zidentyfikowano trend w zakresie grupy docelowej. Stwier-
dzono, e wi kszo  inicjatyw skierowanych jest do doros ych osób z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu, ale istotnym kryterium kwalifikacyjnym jest 
posiadanie orzeczenia o umiarkowanym lub znacznym stopniu niepe nospraw-
no ci. Niniejsze odkrycie wydaje si  korespondowa  z obserwacjami przeprowa-
dzonymi w Wielkiej Brytanii, gdzie z kolei osoby bez trudno ci w uczeniu si , 
cho  wymagaj ce znacznego wsparcia, cz sto spotykaj  si  z wykluczeniem 
z zakresu wiadczonych us ug pomocowych (Lorenc i in. 2018). Prawid owo  ta 
wydaje si  szczególnie niepokoj ca, zw aszcza bior c pod uwag  raporty epide-
miologiczne w aspekcie obecno ci niepe nosprawno ci intelektualnej w populacji 
osób z ASD. Analiza danych z lat 2000–2016 wykaza a 2-krotny wzrost cz sto ci 
wyst powania ASD z niepe nosprawno ci  intelektualn  oraz, co szczególnie 
istotne z perspektywy niniejszej pracy, 5-krotny wzrost cz sto ci wyst powania 
ASD bez wspó wyst puj cej niepe nosprawno ci intelektualnej (Shenouda i in. 
2023). Na podstawie tych doniesie  mo na spodziewa  si , e liczba doros ych 
osób z diagnoz  zaburze  ze spektrum autyzmu bez wspó wyst puj cej niepe -
nosprawno ci intelektualnej b dzie znacz co rosn  w nadchodz cych latach. To 
z kolei stawia przed spo ecze stwem i systemami opieki wyzwania zwi zane 
z dostosowaniem do zwi kszonego zapotrzebowania na specjalistyczne us ugi, 
wsparcie edukacyjne, a tak e integracj  spo eczn .  

Podj ta próba zestawienia przedstawionych wy ej programów/projektów 
wsparcia ukaza a pewien stopie  zbie no ci w proponowanych obszarach pomocy. 
W szczególno ci programy The Spectrum Hub, ASPiration i PEERS® wydaj  si  
skoncentrowane na usprawnianiu umiej tno ci yciowych jednostek. Z kolei pro- 
jekty ycie spo eczne bez barier (...) i Zosta  rzecznikiem w asnej sprawy (…) wykazuj   
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tendencj  do kierowania dzia a  w stron  rodowiska spo ecznego. Przegl d 
wybranych form wsparcia wysun  jednak jeden element, który wydaje si  szcze-
gólnie interesuj cy z perspektywy dzia a  pomocowych zorientowanych na do-
ros ych osobach z ASC bez wspó wyst puj cej niepe nosprawno ci intelektualnej. 
Program ASPiration jako jedyny przyj  elastyczne podej cie do formy wsparcia, 
udzielaj c go zarówno w bezpo rednim kontakcie, jak równie  za pomoc  telefo-
nu czy wiadomo ci e-mailowych. W kontek cie niektórych doniesie  sugeruj -
cych, e technologie cyfrowe mog  podkre la  mocne strony osób z ASC oraz 
przyczynia  si  do przezwyci ania w asnych ogranicze  (Tomczak 2019), a tak e 
maj c na uwadze rosn c  popularno  propozycji modeli wsparcia internetowego 
(Wentz, Nydén, Krevers 2012), istnieje potencja  opracowania i wdro enia pro-
gramu, który integruje klasyczne metody bezpo redniego wsparcia z rozszerze-
niem zakresu oddzia ywa  poprzez wykorzystanie narz dzi online (np. aplikacje 
mobilne). 

Podsumowanie  

W kontek cie doros ych osób ze stanami ze spektrum autyzmu, które nie wy-
kazuj  wspó wyst puj cej niepe nosprawno ci intelektualnej i zaburze  j zyka 
funkcjonalnego, istnieje silna potrzeba skupienia uwagi na dost pie do odpo-
wiedniego wsparcia. Przegl d literatury wskazuje, e dotychczasowe badania 
oraz proponowane programy pomocy koncentruj  si  g ównie na dzieciach 
i m odzie y z ASD, a tak e na doros ych z tymi stanami, którzy dodatkowo pre-
zentuj  iloraz inteligencji poni ej uznanej normy. Trzeba jednak zaznaczy , e 
doros e osoby z ASC, które nie spe niaj  tych kryteriów, tak e mog  do wiadcza  
znacznego zapotrzebowania na wsparcie. Niewystarczaj ca dost pno  us ug profi-
laktycznych dla tej grupy sprawia, e cz sto kwalifikuj  si  do wiadcze  pomoco-
wych dopiero w przypadku zaistnienia powa nych problemów. Takie opó nienie 
w dost pie do us ug wydaje si  w najlepszym przypadku wp ywa  negatywnie na 
jako  ich ycia (Lin 2014), a w najgorszym – prowadzi  do samobójstw (Raja 2014).  

Warto zauwa y , e wiele osób z ASC mog o zosta  pomini tych w procesie 
diagnozowania w dzieci stwie, co tworzy kolejne wyzwania. Osoby te skonfron-
towane z brakiem dost pu do specjalistów w doros ym yciu, musz  cz sto pole-
ga  na informacjach znalezionych w Internecie, co z kolei niesie ryzyko korzysta-
nia z ma o rzetelnych róde . W tym kontek cie koniecznym wydaje si  
zwi kszanie wiadomo ci specjalistów, dost pno ci do sprawdzonych informacji, 
a tak e rozwijanie specjalistycznych us ug wspieraj cych doros e osoby ze stana-
mi ze spektrum autyzmu. 
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