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(Samo)wiedza mtodych os6b z diagnoza ASD w zakresie
spektrum autyzmu. Préba uzasadnienia $wiadomego
doswiadczania neuror6znorodnosci w kontekscie
wspierania dobrostanu (doniesienie z badan)

Artykul zawiera opis elementéw badan dokonanych na przelomie 4 lat (2019-2023) wéréd mto-
dych oséb (n=16) w wieku 7-14 lat, ktére mialy zdiagnozowane spektrum autyzmu. Celem badan
byt opis (samo)wiedzy mlodych ludzi w zakresie funkcjonowania w spektrum autyzmu i/lub sta-
nie niepelnosprawnosci, dokonany poprzez badania jakosciowe metoda biograficzna (narracje in-
dywidualne) oraz dzieki analizie tresci samorzecznicznych w internecie. Artykul zawiera takze
teoretyczne rozwazania na temat najnowszych tendencji i kierunkéw wspierania oséb z ASC oraz
refleksje na kanwie literatury i badan dotyczace znaczenia (samo)$wiadomosci oséb w zakresie
funkcjonowania w autystycznym spektrum dla ich dobrostanu, podniesienia jakosci Zycia i kie-
runkéw dzialan wspierajacych.

Stowa kluczowe: autism spectrum condition, autyzm, dobrostan, samo$wiadomos¢, samowiedza,
neuroréznorodno$¢, autism spectrum disorder

(Self)knowledge of young people diagnosed with ASD
in the scope of autism spectrum. An attempt to justify
the conscious experience of neurodiversity in the context
of well-being support (research report)

The article is a description of the elements of research lasting 4 years (2019-2023) among primary
school children (7-14 years old) diagnosed with autism spectrum disorder. The aim of the research
was to describe the (self)knowledge of young people of functioning in the autism spectrum and/or
state of disability, made through qualitative research (individual narrations) using the biographical
method and through the analysis of self-advocacy content on the Internet, and the analysis of
children”s works. The article also contains theoretical considerations on the latest trends and di-
rections in supporting people with ASC, reflections on the basis of literature and research on the
importance of (selfjawareness of people with autistic spectrum disorder for their well-being, im-
proving the quality of life and supporting activity.

Key words: autism spectrum condition, autism, well-being of life, self-awareness, neurodiversity,
autism spectrum disorder
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Zmiana podejécia do autystycznego spektrum — inkluzja
W poznawaniu

Paradygmat normalizacyjny obecny od lat w pedagogice specjalnej podkresla
znaczenie dzialan inkluzyjnych —s odchodzac od definiowania normy (normalosci)
na rzecz roznorodnosci; dostosowania na rzecz akceptacji; wymogow, oczekiwan na
rzecz mozliwosci w edukacji wlaczajacej i podnoszeniu jakosci funkcjonowania
psychospolecznego oséb z niepelnosprawnosciami (por. Glodkowska 2014; Krau-
se 2016). Aktualne klasyfikacje (ICD 11, DSM V) definiujace autystyczne spektrum
w katalogu zaburzen neurorozwojowych poszerzaja perspektywe klasyfikacyjna
i umozliwiajg dobranie adekwatnego, profilowanego systemu wsparcia. Wspiera-
nie wlaczajace, jako proces, cechuje wieloaspektowos¢ i ukierunkowanie na
optymalizacje rozwoju, obejmuje spektrum oddzialywan — moze mie¢ charakter
emocjonalny, wartoéciujacy, instrumentalny itd.,, w aktualnych przestrzeniach
funkcjonowania osoby (Krawczyk, Swiecicki 2020).

Od lat idea edukacji wlaczajacej jest realizowana w wielu placéwkach eduka-
cyjnych, jednak aby mogla zaistnie¢ w pelni, powinna by¢ wdrazana takze
w pozostalych kregach spoleczno-kulturowych, srodowiskach wychowania —
osrodkach wsparcia dziennego, klubach, $wietlicach, a przede wszystkim w ro-
dzinie. Docenienie réznorodnoéci w spolecznosci (takze rodzinie), w ktérej prze-
bywaja dzieci, wnosi¢ moze wiele wartosci i poprawia¢ jakoé¢ funkcjonowania
w codziennym zyciu. ,Paradygmat neuror6znorodnosci” okresli¢ mozna mianem
konstruktu teoretycznego szerokiego zasiegu, o charakterze transdyscyplinarnym
(Pufund 2025). Koncepcja inkluzji zaklada tworzenie warunkéw, ktére maja
sprzyja¢ indywidualnemu rozwojowi psychospolecznemu kazdej osoby oraz
ksztaltowaniu podmiotowosci, samoswiadomosci i akceptujacej postawy, takze
wobec samego siebie.

Przykladem nowego podejscia teoretycznego, zgodnego z nurtem inkluzyj-
nym, zmian w nazewnictwie i klasyfikacji zaburzen neurorozwojowych w ICD
11, czy wczesniej DSM V, moze by¢ spektrum autyzmu. W miejsce jednostek
Klasyfikacyjnych i diagnostycznych ,autyzm dzieciecy” czy ,zespét Aspergera”,
powstala jedna gltéwna kategoria — ,zaburzenia ze spektrum autyzmu” (autism
spectrum disorder), ktéra opisano w 7 réznych wariantach, uwzgledniajac poziom
proceséw poznawczych, gléwnie intelektu i jezyka (icd.who.int).

Odejscie od poprzednich kryteriow diagnostycznych, ktére w dyskursie spo-
tecznym przyczynialy sie do etykietuzacych kategoryzacji oséb w spektrum autyz-
mu (m.in. wysoko- i niskofunkcjonujacy autysci) oraz liczne glosy samorzecznikéw,
ugruntowaly podejécie do wspierania oséb w stanie autystycznego spektrum
(ASC — autistic spectrum condition), ,wskazuje na konieczno$¢ odejécia od pryncy-
pialnego naznaczania, na rzecz poszukiwania nowych spojrzen, perspektyw in-
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kluzji” (Bleszyniski 2019: 129). Jednym z wazniejszych gloséw w tym dyskursie
jest kwestia samo$wiadomosci/samowiedzy na tematy dotyczace specyfiki zycia
neuroatypowego (neuroréznorodnego) — w tym aktualizacja przekonan na temat
funkcjonowania oraz refleksja na temat dobrostanu zycia po uzyskaniu diagnozy.

Swiadomos¢ i samoswiadomos¢é w wybranych koncepcjach

Czlowiek i jego funkcjonowanie niezmiennie pozostaja w obszarze poszuki-
wan badawczych wielu nauk. Interdyscyplinarne podejscie do ludzkiej natury,
postep technologiczny i ciekawo$¢ poznawcza coraz lepiej pozwala odkrywaé
prawdziwy obraz zlozonosci tych, nadal najmniej znanych, komponentéw —
emocji, psychiki, relacji. Tym samym stosowanie trafnej nomenklatury w procesie
badawczym musi by¢ poddana rozwaznym refleksjom'. Wsréd pojeé, ktére na
przestrzeni wiekow ewoluowaly w zaleznosci od rozwoju koncepcji w nurtach
psychologicznych, filozoficznych, neuropsychiatrycznych, nalezy niewatpliwie
Swiadomos¢ i samo$wiadomosé¢. Na potrzeby niniejszego opracowania warto
przyblizy¢ trzy koncepcje, ktére wpisuja si¢ w przestrzen badawcza podjetych
dociekan, ukazujacych sposoby rozumienia i ujmowania kategorii zwigzanych ze
Swiadomoscia i wiedzg o sobie.

Tabela 1. Wybrane koncepcje pojecia swiadomos¢ i samoswiadomosc.

Struktura ,Ja” w kontekscie podmiotowym (ang. I) - aktywnos¢
Koncepcja pragmatyczna poznawcza i empirycznym (ang. me) - poznawanie samego
siebie i wiedza o sobie (dyspozycje, wartosci, przezycia).

Samos$wiadomoéc jako polaczenie wiedzy o sobie i o $wiecie

Koncepcja fenomenologiczna w kontekscie przezywanych doswiadczen (fenomen).

Obraz siebie - ustrukturyzowane kategorie: Ja idealne, Ja swia-
dome, a w nim Ja publiczne i Ja prywatne (w odniesieniu do in-
Koncepcja poznawcza nych i siebie). Samowiedza (ang. self-knowledge) jako wiedza
o tozsamosci, funkcjach poznawczych, temperamencie, inte-
rakcjach zawarta w teorii osobowosci i teorii wiedzy.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: (Debowski 2001; Gut 2011; Kanar 2018, 2019; Kozielecki
1986).

Najczesciej autorzy wyodrebniajg swiadomos¢ jako wymiar osobowosci. Jed-
nym ze skfadnikéw $wiadomosci jest samoswiadomos¢ — pojecie konceptualizo-
wane w nauce tez jako lub podobnie do: Ja, jazn, sSwiadomos¢ siebie, samowiedza,

' Trudnosci w procesie badawczym dotyczyly zagadnieni jezykowych zwiazanych ze sformutowa-

niem przedmiotu analiz i jego najtrafniejszego ujecia. Refleksje w zakresie poje¢ oscylowaly wo-
kot: samowiedzy, wiedzy o autyzmie, samo$wiadomosci, (z)rozumienia siebie, obrazu siebie.
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obraz siebie; zwigzane czesto z procesami mentalizacji czy proceséw metapo-
znawczych w ujeciu kognitywistycznym (por. Gut 2011; Cierpiatowska, Gorska
2016). Liczne niuanse w uzgodnieniach terminologicznych pozwalaja coraz lepiej
dookresli¢ przedmiot dociekann badawczych — (samo)$wiadomos$é w kontekscie
aktywnosci, doswiadczania, wiedzy o spektrum autyzmu.

Samoswiadomos¢ rozumiana jest poprzez odniesienie do stanu umystu lub
jako proces zachodzacy w umyéle, w odniesieniu do siebie samego i ,czytania”
innych os6b, odnajdujac w niej perspektywe subiektywna i obiektywna (,wczu-
cie” sie w sytuacje innych oséb). Mimo ze niewatpliwie kazda osoba jest cennym
spolecznie indywiduum, przedstawia takze warto$¢ poprzez poznanie drugiego
czlowieka — poznaje wtedy nie tylko bezposrednio jego, ale posrednio odkrywa
takze siebie. ,To ukazanie innego wymiaru poznania, w ktérym zwraca sie uwage
na autorefleksje dotyczaca samos$wiadomosdci, czyli na to, w jakim zakresie jed-
nostka rozumie sama siebie” (Bleszynski 2019: 126), jaki obraz siebie tworzy,
a dalej — jaka wartos¢ przedstawia ta kreacja dla samego siebie.

Ciekawos¢ poznawcza, tlo metodologiczne i zalozenia badan

Geneza podjecia procesu badawczego byly doswiadczenia autorki wynikajace
z praktyki specjalnopedagogicznej oraz zglebienie poszukiwan dotyczacych ade-
kwatnego wspierania oséb w autystycznym spektrum w $rodowisku samorzecz-
niczym. Refleksje wynikajace z rozméw i obserwacji w trakcie prowadzenia zajec¢
rewalidacyjnych dla spolecznosci dzieci w autystycznym spektrum w szkole pod-
stawowej, z oddzialami integracyjnymi, przyczynily sie do sformulowania pro-
blemu badawczego — jakie znaczenia przypisuja mlode osoby z diagnoza auty-
stycznego spektrum pojeciu ,autyzm”?

Uszczegoélowienie problematyki badawczej, ktére towarzyszylo procesowi ba-
dawczemu, wywodzilo sie z obserwagji i osobistych doswiadczen autorki zwigza-
nych ze wspieraniem w rozwoju 0séb w spektrum autyzmu w réznym wieku oraz
ich rodzin, kwerendy internetowej (blogi, profile w mediach spolecznosciowych,
strony internetowe) — te stanowily tlo poréwnawcze przy formulowaniu wnioskéw.
W niniejszym artykule zmierzono si¢ z préba udzielenia odpowiedzi na pytania
uszczegdlawiajace problem badawczy, przyjely one nastepujacqg forme:

1. Jaka jest (samo)wiedza mlodych oséb w spektrum autyzmu w zakresie posia-
dania takiej diagnozy?

Jak rozumiane/do$wiadczane jest spektrum autyzmu przez mlode osoby?

3. Jak $wiadomos¢ funkcjonowania w spektrum autyzmu opisywana jest przez
mlode osoby w kontekscie poprawy jakosci ich zycia?
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Grupe oséb badanych stanowily 3 uczennice i 16 uczniéw z klas 1-8 ze $la-
skiej szkoly podstawowej z oddzialami integracyjnymi z diagnoza ASC uczestni-
czacy w zajeciach rewalidacyjnych ,skierowanych na niwelowanie skutkéw nie-
pelnosprawnosci” (to okreslenie pochodzace z orzeczen o potrzebie ksztalcenia
specjalnego uczennic i uczniéw, przyjete przez szkole). Badania byly prowadzone
w trakcie spotkan w szkole, do ktdrej uczeszczali na co dzien, prowadzone wy-
wiady trwaly od kilkunastu do kilkudziesieciu minut (od 2 do 4 spotkan z kazda
osoba). Dane byly zbierane przez 4 lata (2019-2023), z piecioma uczniami prze-
prowadzono rozmowy dwukrotnie: w 2019 i 2023 roku. W tym czasie dwoch
z nich dowiedzialo sie o wlasnej diagnozie.

Celem badan bylo poznanie (samo)wiedzy miodych ludzi w zakresie funkcjo-
nowania w spektrum autyzmu (od kategorii wiedzy na temat ASC, przez swiadomos¢
diagnozy ASC po (samo)akceptacje ASC) poprzez zrozumienie indywidualnych zna-
czen nadawanych spektrum autyzmu w ich przezyciach, doSwiadczeniach, re-
fleksjach. Przyjmujac paradygmat interpetatywny, by wysyci¢ jego ramy, zdecy-
dowano si¢ na zastosowanie metody biograficznej. Moze ona przyczyni¢ si¢ nie
tylko do teoretycznego wyjasnienia wielu poje¢, ale i proceséw rozwoju, szczegdl-
nie — dorastajacej mlodziezy. Zaklada sie, ze badania jakosciowe pomagaja zrozu-
mie¢ ludzi w kontekscie ich biografii, §wiata zycia i zwiazkéw spotecznych (Frieb-
ertshdser 2009, za: Szymaniak 2013). Obecnie bardzo istotny staje sie takze
kreatywny potencjal, ktéry odnalez¢ mozna w biografii osoby (Szymaniak 2020: 23).

W obrebie stosowania metody biograficznej warto dokona¢ triangulacji technik
zbierania danych, to znaczy uwzglednic¢ r6znorodne materialy (oprécz wywiadow),
analizowa¢ takze dokumenty, wytwory, rysunki, informacje od oséb trzecich. Po-
zwala to poszerzy¢ perspektywe i bardziej holistycznie spojrze¢ na historie oséb,
ktére moga ujawnia¢ zwigzki, odstania¢ sens, umozliwi¢ lepsze zrozumienie istoty
opowiesci. ,Moga wiec by¢ waznym kluczem do rozumienia wspélczesnego, aktu-
alnego myslenia i dziatania jednostki. Rozmowa w atmosferze otwartosci i bez naci-
sku oraz limitu czasu uzupelni¢ moze teoretyczng wiedze badaczy czy pedagogéw
praktykéw réznych specjalnosci, co podkreélaja teoretycy badan spolecznych”
(Szymaniak 2020: 27). Earl Babbie (2024: 327-330) pisze o wywiadzie jakosciowym
polaczonym z obserwacja, otwartoscia na modyfikowanie pytan w czasie rozmowy,
ktorej prowadzacy nadaje jednak kierunek — od ogétu do szczegétu. Umiejetnosé
stuchania, stosowanie zwrotéw, takich jak: ,Co masz na mysli?”, ,Jak to jest?”,
»W jaki spos6b?”, moze pomdc w pelniejszym zrozumieniu osoby. W podjetych
badaniach, w obrebie metody biograficznej takze zastosowano triangulacje danych.
Techniki zastosowane w badaniach obejmuja:

1) wywiady narracyjne o strukturze lejka w modelu badan uczestniczacych (par-
ticipatory action research);
2) analize wytworéw oséb badanych (rysunki, grafiki, mapy mysli).
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Analiza danych jako$ciowych zostala dokonana przy wsparciu oprogramo-
wania MAXQDA (kodowanie, wylonienie kategorii wypowiedzi) oraz narzedzia
internetowego WordCloud (wordcloud.online) w zakresie wizualnego opraco-
wania danych (czestos¢ stow wystepujacych w narracjach).

Analizie poddano takze material pochodzacy z kwerendy internetowej, ktory
wyselekcjonowano ze wzgledu na wiek oséb wypowiadajacych (ponizej 18 roku
zycia) — blogéw, profili, wypowiedzi samorzeczniczych odnoszacych si¢ do
przedmiotu dociekan badawczych. Celem ich analizy bylo sprawdzenie, jakie
znaczenia spektrum autyzmu nadawane sa przez inne miode osoby funkcjonuja-
ce w autystycznym spektrum (spoza grupy oséb badanych przez autorke), jak jest
rozumiane i czym dla nich jest, réwniez w kontekscie Swiadomosci tej diagnozy
u twoércow wypowiedzi — mtodych blogeréw, samorzecznikéw.

(Samo)wiedza mlodych 0s6b w spektrum autyzmu

Prekursorkami badan odnoszacych sie do samoswiadomosci oséb z auty-
zmem sg Uta Frith oraz Francesca Happe (lata 90.). Autorki oglosily koncepcje,
ktora wskazywala, ze ze wzgledu na zaburzona teorie umystu u oséb ze spektrum
autyzmu samo$wiadomo$¢ zwigzana jest z intelektem oraz doswiadczeniem,
natomiast w mniejszym stopniu opiera sie na intuicji (Attwood 2015: 135). Samo-
opis jest uznawany za istotny z perspektywy osoby ze spektrum autyzmu -
umozliwia on uzyskanie wgladu w doswiadczanie, poznanie osobistej perspek-
tywy; rozmowa o przezywanych emocjach, poglebiony wglad w stany pschycho-
emocjonalne — moga by¢ utrudnione ze wzgledu na mozliwe trudnosci w identy-
fikowaniu, nazywaniu wlasnych emocji i zachowan oraz ksztaltowanie sie
umiejetnosci spotecznych. Opis samego siebie daje mozliwos¢ zrozumienia i sku-
tecznego wspierania oséb z autyzmem. Autonarracja moze réwniez wspomoc
osoby z autyzmem w pokonywaniu wlasnych slabosci oraz w zrozumieniu siebie
(Pogodzinska, Gatkowski 2016: 52-53).

Grupe badawcza stanowilo 19 oséb w wieku 7-14 lat (3 dziewczeta oraz
16 chlopcow) uczacych sie w szkole podstawowej z orzeczeniem o potrzebie
ksztalcenia specjalnego wydanym ze wzgledu na spektrum autyzmu. Analiza
tekstu wypowiedzi narratorek i narratoréw polegala na transkrypcji tresci roz-
moéw, a nastepnie nakresleniu przestrzeni wynikowej, co w rezultacie pozwolito
na wylonienie kategorii poznania (samo)wiedzy oraz zrozumienia do§wiadczania
,bycia w spektrum autyzmu” przez miode osoby w wieku szkolnym. Te, jak sie
okazalo, tworza dwie wyrazne przestrzenie.

Pierwsza z nich, zawierajaca kategorie zwigzane z niewiedza o wiasnej dia-
gnozie i niewiedza na temat spektrum autyzmu, obejmuje kategorie ,brak wie-
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dzy” oraz ,mity i stereotypy”. Do tej grupy wlaczono odpowiedzi 12 narratorek
i narratoréw. Druga przestrzen badawcza, tworzaca kategorie ,Swiadomos¢ dia-
gnozy — szczatkowa wiedza” oraz ,$wiadomos¢ diagnozy — akceptacja, osobowy
wymiar ASC”, skupia szersze i bardziej zindywidualizowane narracje, opisujace
doswiadczanie ,bycia w spektrum”. Ponizsza tabela 2 zawiera egzemplifikacje
poszczegodlnych kategorii.

Tabela 2. Wiedza i samowiedza narratorek i narratoréw o spektrum autyzmu (kategorie)

Liczba
Kategoria Egzeplifikacja odp.
(n=19)
Brak wiedzy ,Nie wiem”, ,Pierwszy raz stysze to stowo” 6

, To madros$¢ w jednym przedmiocie np. matematyka”, ,Autyzm
to jest choroba”, ,To wtedy, kiedy kto$ ma klopoty ze stuchem”,
Mity i stereotypy »To kiedy kto$ ma swdj Swiat”, , To takie niegrzeczne dzieci, ktére 6
nie stuchaja”, ,To chyba kto$ nienormalny? Tak psychicznie”,
, To wtedy, kiedy kto$ stwarza same klopoty i trudno mu zy¢”

,Ja mam autyzm, ale nie wiem do konca co to znaczy. Mam

Swiadomosé dodatkowe zajecia, zebym byt jeszcze madrzejszy”, , To taka
diagnozy — wiedza | niepelnosprawnos¢, przez ktéra mozemy mie¢ kfopoty z koncen- 5
szczatkowa tracja”’, ,Autyzm to znaczy, ze kto$ sie dziwnie zachowuje, ja go

mam, ale to niedobrze”

,To stan, w ktérym jestem. Lubie kiedy wiem, co sie wydarzy,
mam emocje, ale czasem nie rozumiem ich u innych, inaczej je

Swiadomos¢ pokazuje. M6j autyzm pomaga mi widzie¢ wigcej i jest tez w
diagnozy — akcep- | mojej wyobrazni. Autyzm pozwala mi odbywa¢ dalekie podroze, )
tacja, osobowy nawet do przeszlosci”, ,Autyzm mam od zawsze. Lubi¢ by¢ sam -
wymiar ASC czesto, cho¢ nie mam probleméw z ekipg z klasy. Lubie cisze

i bycie w tym swoim $wiecie, chociaz to ten sam $wiat...tylko

inny”

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie badan.

Wybrane reprezentacje wypowiedzi mialy na celu zobrazowanie stanu wie-
dzy i samowiedzy mlodych oséb na temat funkcjonowania w spektrum autyzmu
u 0s6b s$wiadomych diagnozy — takze sposobu jego doswiadczania. Analiza narra-
cji wskazuje, ze wiekszos¢ badanych oséb (12), poza brakiem wiedzy o wlasnej
diagnozie cechuje nikla wiedza na temat autystycznego spektrum. W wiekszosci
wypowiedzi uwidaczniaja sie deprecjonujace okreélenia, tj. ,choroba”, ,nienormal-
ny”, czy nieprawdziwe informacje, ktére sa silnie zakorzenione w mitach, stereo-
typach nadal obecnych w spolecznym i medialnym dyskursie o spektrum auty-
zmu. W wypowiedziach badanych wybrzmiewa np. zwigzek ASD z genialnym
umystem, chorobami psychicznymi i byciem ,niegrzecznym”.
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Analizie poddano takze czesto$¢ wystepowania poszczegélnych stéw w nar-
racjach badanych o0séb, w wyniku czego wyloniono 26 stéw, ktére powtarzaly sie
najczesciej (wiecej niz w 3 narracjach). Ich formy leksykalne ujednolicono, zawsze
z zachowaniem kontekstu i znaczenia dla calej wypowiedzi. Wielkoé¢ czcionki
uzytej do zapisu wyrazéw odzwierciedla czestoé¢ ich wystepowania w wypowie-
dziach oséb badanych (im wieksza, tym czesciej). Slowem uzywanym w kazdej
znich bylo ,ni¢” w negatywnym kontekscie opisu utrudnionych/niemozliwych
czynnoéci do wykonania przez osobe w spektrum autyzmu (nie stucha, nie moze,
nie ma, nie rozumie itp.). Podobnie ze stowami ,wiecej”, ,bardziej” — bardziej prze-
szkadza, wiecej klopotéw; cho¢ w przypadku tych okreslen kilkukrotnie miaty
one wydzwiek pozytywny — bardziej czuje zmysly, wiecej rozumie.

Wisréd wylonionych stéw pojawily sie takie, ktére opisuja sfery funkcjono-
wania, ktdre — zresztg stusznie — w opinii badanych maja zwigzek z autyzmenm, tj.
koncentracja, zachowanie, rozw6j poznawczy, potrzeby. Ale takze takie, ktdre
wskazuja na osobisty wymiar do$wiadczania ,bycia” w spektrum autyzmu —
mam”, ,swdj’, ,moj’, ,sam”. Wypowiedzi oséb posiadajacych wiedze o wlasnej
diagnozie posiadaly tych okreSlen wiecej (samo$wiadomosc), cechowaly je tez
dluzsze narracje, ukazujace osobisty wymiar przezywania, doswiadczania tego
stanu. Natomiast w narracjach oséb znajacych swoja diagnoze, lecz posiadajacych
szczatkowa wiedze o spektrum autyzmu — subtelnie i w subiektywnym odczuciu
badaczki — pojawial sie pewien niedosyt i che¢ zdobywania informacji na jego
temat. Nie zostaly one wyrazone wprost (w postaci prosby o informacje czy bez-
posrednich pytan o poszczegélne kwestie); czesto mialy forme niedopowiedzen,
retorycznych pytan wyrazajacych niepewnos¢, a zarazem ciekawos¢ poznawcza:
,ja juz sam nie wiem, jak to jest”, ,ale czy mam racje...?”, ,chyba to jest ten autyzm”.

Utwierdza¢ to moze w przekonaniu, ze ,oswajanie” autyzmu w przestrze-
niach szkolnych, w zespolach klasowych, indywidualnych rozmowach jest wazne
i potrzebne. Analizowane narracje wskazuja, Ze jest to istotne takze w kontekscie
zaznajamiania z najnowsza wiedza i szerzenia spolecznej $wiadomosci, zaprze-
stania powielania mitéw, nieprawdziwych przekonan. Wyniki analiz pozwalajg
bowiem wysnué wniosek, ze u mlodych 0séb uczestniczacych w badaniu domi-
nuje brak wiedzy lub nikla $wiadomos¢ naznaczona stereotypowym podejsciem
i nieadekwatng do aktualnej wiedzy terminologia. Majac na uwadze takze wiek
0s6b badanych, sluszna wydaje sie refleksja o potrzebie edukowania srodowisk
rodzinnych i spotecznosci szkolnych. Uzasadnione sa réwniez wszelkiego rodzaju
kampanie i projekty o szerszym zasiegu spotecznym o charakterze inkluzywnym,
zwracajgce uwage na neuroréznorodnoé¢ czy zréznicowane potrzeby wszystkich
0s6b.
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Rysunek 1. Najczesciej wystepujace slowa w narracjach badanych

Zrédlo: opracowanie przy uzyciu wordcloud.online.

Autistic Spectrum Condition oraz nurt inkluzyjny z perspektywy
samorzeczniczej

Kolejnym zagadnieniem poddanym analizie przy uzyciu kwerendy interne-
towej byly wypowiedzi mlodych oséb samorzeczniczych dotyczace (samo)wiedzy
i ich opinie o znaczeniu samo$wiadomosci w tym zakresie oraz osobistym do-
$wiadczaniu ,bycia” w spektrum autyzmu. Racjonalnym i skutecznym wyborem
metody doboru proby badawczej okazal sie system kolejnych wskazan, nazywa-
ny tez metoda ,kuli $nieznej” (snowball sampling). ,Procedura ta jest wlasciwa, gdy
trudno jest odszuka¢ cztonkéw jakiejs specyficznej populacji, takiej jak bezdomni,
robotnicy naplywowi czy nielegalni imigranci” (Babbie 2024: 204). Niewatpliwie
osobiste zaangazowanie w problematyke wspierania w rozwoju oséb funkcjonu-
jacych w spektrum autyzmu z perspektywy praktycznej (osobista i zawodowa
stycznos¢, zaufanie oséb z ASD i ich rodzin, zaangazowanie w ,ich sprawy”) ula-
twilo realizacje badan.

O ile znalezienie w sieci stanowisk, pogladéw i wypowiedzi samorzeczni-
czych 0s6b w spektrum autyzmu nie stanowi klopotu (obecnie jest to nosny me-
dialnie temat, selfadwokaci prowadza profile w mediach, blogi, sa uczestnikami
konferencji, nagrywaja podcasty itp.), o tyle glos oséb mlodych (niepelnoletnich)
jest nadal niszowym zjawiskiem. Swoje dociekania badawcze oparlam gléwnie
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o wypowiedzi 0s6b zrzeszonych czy skupionych wokét kilku fundacji — Autism
Team (prowadzacej Klub Swiadomej Mtodziezy), Pro Aperte, ALEklasa. Na po-
trzeby tego opracowania zostang przytoczone dwie z nich, ktére sa reprezenta-
tywne i odnosza si¢ do podjetej problematyki badawcze;j.
LAutyzm to réznorodnosc, lubig bardzo, gdy mdwi si¢ o mnie jako cztowieku réznorodnym, nie
gorszym, nie innym, tylko roznorodnym. Chciatbym, aby przestano mowic o autyzmie jako cho-
robie, ja nie jestem chory na autyzm. Rozwijam si¢ w spektrum autyzmu, a chory jestem na epi-
lepsje, zespot Scheuermanna i kilka innych, trudnych chordb, przez ktcre cierpig, ale nie cierpig
przez autyzm”. (Jan, lat 15, cytat pochodzi ze strony miodych samorzecznikéw Autism
Team, www.facebook.com/autismteam)

LAutyzm to nie choroba. Autyzm to odmienna sciezka rozwojowa. Nie cierpimy na autyzm, cier-
pimy z powodu ignorancji, braku szacunku, wiary w nasze mozliwosci. Cierpimy na dezinfor-
macje w spektrum. Mamy empatie, emocje i potrafimy picknie si¢ przyjaznic i kochac. Rozwija-
my si¢ w spektrum autyzmu”. (Sebastian, lat 17, cytat pochodzi ze strony mlodych
samorzecznikéw Autism Team, www.facebook.com/autismteam)

Wypowiedzi mlodych oséb samorzeczniczych obrazujg fakt, jak potrzebne
byly zmiany w nomenklaturze naukowej, diagnostycznej i obecnej w dyskursie
spolecznym, ktére dokonuja sie w ICD 11 oraz wyplywaja z glosu samych oséb
funkcjonujacych w spektrum autyzmu. Opisywane sa w nich sposoby doswiad-
czania i Swiadomego pojmowania autyzmu w przestrzeni osobistej egzystencji,
nadawane sa znaczenia i lokowane preferencje, ktére ukazuja kierunek dziatan
specjalnopedagogicznych, wspierajacych, edukujacych.

W wypowiedziach mlodych oséb w spektrum autyzmu jest slyszalny apel
o spoleczne — takze w przestrzeniach szkolnych — konfrontacja z mitami, np. opi-
sywania ASD przy uzyciu poje¢, takich jak choroba czy cierpienie. Wybrzmiewa
promowanie uwaznosci na potrzeby wszystkich oséb (w tym takze wsréd bada-
nych miodych oséb, potrzeba zapewnienia miejsc ciszy czy udzielenia uczniom
wiekszej ilosci czasu na wykonanie zadan, aktywnosci) i rozwijania postawy
akceptacji wéréd grup spolecznych czy postulat zakorzeniania jezyka inklu-
Zywnego.

Badawcza i zawodowa styczno$¢ z osobami rozwijajacymi si¢ w autystycz-
nym spektrum pozwala zauwazy¢, jak istotne jest u nich zdobywanie rzetelnej
wiedzy i rozwijanie $wiadomosci samego siebie — jeden z badanych wypowie-
dziat

Jto, ze 2 lata temu rodzice powiedzieli mi o tym, ze mam autyzm wiele mi wyjasnilo; wczesniej
zawsze czulem, ze cos jest ze mnq nie tak, a teraz juz wiem coraz wigcej i poczutem ulge, ze juz
wiem, o co chodzi”. (chlopiec, 12 lat).

Stowa o znaczeniu $wiadomosci posiadania diagnozy, wypowiedziane przez
mlodego czlowieka w trakcie narracji badawczej, koresponduja ze stanowiskiem
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gloszonym przez dorostych w ruchu samorzeczniczym na calym $wiecie (m.in.
amerykanka Temple Grandin, brytyjczyk Daniel Tammet, czy polscy selfadwokaci
Joanna bawicka, Kosma Moczek, Krzysztof Tokarski). Podkreslaja oni, ze samowie-
dza stanowi kolejny kamienn milowy w jakosci funkcjonowania — ma potencjat
uwalniajacy (swoiste katharsis), ulatwia samoakceptacje, uadekwatnia samoocene,
pozwala zrozumiec i ,0swoi¢” wlasne stany sensoryczne, psychoemocjonalne oraz
poszukiwaé efektywnych technik radzenia sobie z trudnosciami®.

Refleksje koncowe

Stan autystycznego spektrum, cho¢ coraz bardziej poznawany, nadal stanowi
pole dociekan badawczych, a jego istota, przyczyny i symptomy weciaz sg interdy-
scyplinarnie odkrywane przez badaczy wielu dziedzin nauki — medycyny, psy-
chologii, neurobiologii czy pedagogiki. Nie mniej rozwazan towarzyszy zmienia-
jacej sie nomenklaturze, diagnostyce, ktére zmierzaja do jak najtrafniejszego
i najmniej deprecjecjonujacego ujecia istoty spektrum autyzmu, poszukiwania
podmiotowych okreslef stanéw, oséb i nazywania cech — stosowania jezyka in-
kluzywnego. Waznym elementem tego procesu jest glos samych oséb funkcjonu-
jacych w autystycznym spektrum — coraz glosniej i szerzej styszalny w dyskursie
spotecznym. Dzieki samorzecznikom poznajemy takze sposoby rozumienia, do-
$wiadczania i ,bycia” w spektrum, co uSwiadamia, jak wiele wymiaréw, postaci
i stanéw moze ono przybierac.

Przeprowadzone badania, ktérych fragmenty zostaly zaprezentowane w ni-
niejszym artykule, oprocz wnioskéw, nakreslaja pole do podjecia kolejnych. Re-
fleksje badawcze gromadza sie zatem wokot nastepujacych zagadnien:

— osoby, ktére maja swiadomos¢é funkcjonowania w spektrum autyzmu prezen-
tuja opinie, ktére w wiekszym stopniu odzwierciedlaja samoakceptacje,
(z)rozumienie siebie;

- $wiadomo$¢ wlasnej neuroréznorodnosci pozwala na okreélanie siebie, swo-
jego potencjatu, trudnosci w funkcjonowaniu, potrzeb;

— mlodzi samorzecznicy oraz osoby z wigksza wiedza i akceptacja siebie jako
funkconujacej w ASC, opisujac ,autyzm” uzywaja okre$lenr stan, rozwoj,
spektrum, neuror6znorodnos¢;

— oprécz poprawy komfortu zycia (dobrostanu), $wiadomos¢ ASC pozwala na
lepsze zrozumienie idei wspierania w rozwoju tych oséb.

2 Wnioski wysnute na podstawie wystapien i publikacji wymienionych oséb samorzeczniczych na
spotkaniach autorskich, konferencjach — odsylacze do wybranych, przykladowych wystapien,
publikacji znajduja sie¢ w zestawieniu bibliograficznym.
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Perspektywy badawcze wyznaczone poprzez powyzsze refleksje moglyby
dotyczy¢ implikacji dla praktyki — rozwazan nad skutecznymi sposobami ,oswa-
jania” autystycznego spektrum w $rodowiskach rodzinnych i szkolnych — eduka-
i, jak rozmawia¢ z dzieémi o spektrum autyzmu (korzystajac z doSwiadczen
samorzecznikow oraz wiedzy o ,uwalniajagcym” potencjale samo$wiadomosci
w tym zakresie) oraz skutecznej indywidualizacji procesu wsparcia — ,garnituru
szytego na miare” mozliwosci i potrzeb rozwojowych.

Obecnie nurt inkluzyjny wyznacza nowg jakos¢ i jednoczesnie stanowi wy-
zwanie dla budowania $wiadomosci spotecznej, jak réwniez samo$wiadomosci
poszczegodlnych czlonkéw danego spoteczenstwa, zwlaszcza do tej pory odrzuca-
nych, stabostyszalnych w dyskursie. Dzieki tym zmianom spotecznym, osoby do-
tychczas mogace spotykac sie z marginalizacja, znalazly sie w kregu spotecznego
wlaczenia. Mozliwo$¢ nawigzywania kontaktu z tymi osobami, czerpania unikal-
nej wiedzy z ich doswiadczen, jak réowniez ich efektywnos¢ w strukturze spolecz-
nej, pozwalaja na spojrzenie z ich perspektywy na dotychczas, gtéwnie jedno-
stronnie pojmowang problematyke.

Konkludujac warto ponownie zacytowaé, ze ,to ukazanie innego wymiaru
poznania, w ktérym zwraca sie uwage na autorefleksje dotyczaca samoswiado-
modci, czyli na to, w jakim zakresie jednostka rozumie sama siebie” (Bleszyniski
2019: 126), jaki obraz siebie konstruuje, jakie nadaje znaczenia stanom, w ktérych
funkcjonuje, jaka warto$¢ przedstawia ta kreacja dla samego siebie i innych oséb,
na ile moze umozliwi¢ lepsze rozumienie os6b w spektrum — a w konsekwencji
skuteczniej dobiera¢ metody, techniki i formy wspierania ich rozwoju. Niesie to
ze soba konieczno$¢ zrewidowania nie tylko nazewnictwa uzywanego w dyskur-
sie dotyczacym spektrum autyzmu, ale przede wszystkim postrzegania osob
w nim funkcjonujacych.
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