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ZNACZENIE DIAGNOZY ZABURZEN ZE SPEKTRUM AUTYZMU
ORAZ ODDZIALYWAN PSYCHOEDUKACYJNYCH
DLA SAMOWIEDZY DOROSLYCH 0SOB AUTYSTYCZNYCH

THE SIGNIFICANCE OF AUTISM SPECTRUM DISORDER DIAGNOSIS
AND PSYCHOEDUCATIONAL INTERVENTIONS
FOR SELF-AWARENESS IN ADULTS WITH AUTISM

ABSTRACT: Individuals with autism spectrum disorder, characterised by their unique neurotype,
may encounter challenges in processes of self-discovery and developing self-knowledge. This paper
discusses the essence of human self-awareness as a collection of memory encoded judgments regard-
ing own personality, behavioural and emotional traits, as well as relationships with others and life
aspirations. The paper reviews research results related to selected aspects of self-knowledge of adults
with autism spectrum disorder, with a particular focus on the importance for the study group of
diagnosis and psychoeducation for self-awareness.

This research aims to understand and describe the significance of diagnosis and psychoeducation
for self-awareness in adults with autism spectrum disorder. The study utilized a dialogical method,
and the research material was interpreted based on phenomenographic principles. The article pre-
sents research findings on the self-awareness of 25 intellectually normal and verbally communicative
adults with autism spectrum disorder. Depending on the life stage in which the diagnosis of autism
is obtained, the diagnosis serves various functions for the individuals receiving it: it can have pro-
developmental effects, cause identity confusion, it may neutralize or reinforce previously existing
self-perceptions. The research results highlight two distinct educational-therapeutic approaches for
individuals on the autism spectrum: psychoeducation focused on developing self-acceptance and
self-awareness, and psychoeducation aimed at promoting normalization, fostering adaptation to
social norms and expectations. The results of the research can be used to support autistic people in
the process of lifelong learning and building knowledge about themselves, as well as to adapt psychoe-
ducational programs to their needs and cognitive abilities.
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ABSTRAKT: Osoby ze spektrum autyzmu ze wzgledu na swoisty neurotyp moga doswiadcza¢ trud-
noéci w procesie poznawania siebie oraz budowania wiedzy o sobie. W opracowaniu omdéwiono
istote samowiedzy czlowieka jako zbioru sadéw zakodowanych w pamieci na temat wlasciwosci
osobowosciowych, behawioralnych oraz emocjonalnych, a takze relacji z innymi ludZmi oraz aspiracji
zyciowych. Dokonano przegladu wynikéw badan dotyczacych wybranych aspektéw wiedzy o sobie
dorostych 0s6b ze spektrum autyzmu ze szczegdlnym uwzglednieniem znaczenia diagnozy oraz
psychoedukacji dla samowiedzy analizowanej grupy.
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Problem badawczy ukierunkowano na poznanie i opisanie znaczenia diagnozy spektrum au-
tyzmu oraz psychoedukacji dla samowiedzy dorostych oséb autystycznych. Badania zrealizowano
z wykorzystaniem metody dialogowej. Material badawczy zinterpretowano zgodnie z zatozeniami
fenomenografii. W artykule zaprezentowano wyniki badan dotyczace samowiedzy 25 doroslych
0s6b ze spektrum autyzmu w normie intelektualnej oraz komunikujacych si¢ werbalnie. Diagnoza
zaburzen ze spektrum autyzmu, w zaleznosci od etapu zycia, w ktdrym jest uzyskiwana, pelni dla
wiedzy 0s6b jg otrzymujacych rézne funkcje: od prorozwojowej po powodujacg zamet tozsamosciowy
az po neutralng i utrwalajaca wystepujacy wczesniej sposdb myslenia o sobie. Badania pozwolily
ukaza¢ dwa zaznaczajace si¢ podejscia edukacyjno-terapeutyczne odnoszace si¢ do 0sob ze spektrum
autyzmu: psychoedukacja ukierunkowana na rozwéj samoakceptacji i samoswiadomoéci oraz psycho-
edukacja ukierunkowana na normalizacje¢. Uzyskane wyniki badan mogg by¢ wykorzystywane pod
katem wspierania osob autystycznych w procesie calozyciowego uczenia si¢ oraz budowania wiedzy
o sobie, a takze dostosowywania programéw psychoedukacyjnych do ich potrzeb oraz mozliwosci
poznawczych.

SLOWA KLUCZOWE: diagnoza, dorostos¢, psychoedukacja, samowiedza, spektrum autyzmu.

Odchodzenie od traktowania czlowieka ze spektrum autyzmu w kategorii behawioralnej,
jako zewnatrzsterownego uktadu, na rzecz zainteresowania sie jego Zyciem wewnetrz-
nym i poznawczym funkcjonowaniem, uzasadnia badania dotyczace konstruowania
przez te grupe spoteczng samowiedzy. Pomimo zwigkszajacej si¢ liczby opracowan na
temat spektrum autyzmu zbyt mato wiemy, w jaki sposdb doroste osoby autystyczne
myséla o sobie, a takze jakie znaczenie dla samowiedzy nadaja diagnozie zaburzen ze
spektrum autyzmu oraz oddzialywaniom psychoedukacyjnym.

Teoretyczne zaplecze podjetej problematyki stanowig poznawcze koncepcje samo-
wiedzy. W nurcie poznawczym wyrdznia si¢ podejscie obrazowe oraz abstrakcyjne
dotyczace omawianej problematyki. W opracowaniu przyjeto stanowisko abstrakcyjne,
ktore wigze si¢ rozumieniem samowiedzy jako opisu wlasciwosci danego cztowieka
odnoszacych sie do sfery fizycznej, osobowosciowej, intelektualnej i spolecznej (Argyle,
1967). Samowiedza w tym ujeciu jest ustrukturalizowana oraz dotyczy zwerbalizo-
wanych sadéw (Pylyshyn, 1981; Shepard i Cooper, 1984; Kosslyn, 1994). Wiestaw
Lukaszewski (1974) ujmuje samowiedzg jako poziom metainformacji czlowieka o sobie.
Wedlug Igora Kona (1987) oraz Zbigniewa Zaborowskiego (2000) samowiedza jest
uporzadkowana dzieki temu, Ze jest wigczona w strukture ,,Ja”, jako suma do$wiadczen
czlowieka przeksztalconych w system mechanizméw psychicznych, ktére maja wptyw
na jego zachowanie. Na uzytek badan przyjeto koncepcje samowiedzy wedlug Jozefa
Kozieleckiego (1986). Samowiedze rozumie si¢ jako zbior sagdéw (podejscie abstrakcyj-
ne) zakodowanych w pamieci na temat cech zewnetrznych cztowieka, jego zdolnosci
intelektualnych, cech osobowosciowych, wlasciwosci psychicznych, behawioralnych
oraz emocjonalnych, a takze relacji z innymi ludzmi oraz aspiracji zyciowych. Cato$¢
samowiedzy odnosi si¢ do jednostki oraz jej relacji ze $wiatem. Sady te sa powigzane
z kontrolg wlasnego zachowania przez cztowieka oraz mogg by¢ zrédlem proceséw moty-
wacyjnych do podejmowania réznych dziatan. W opracowaniu pojecie samowiedza oraz
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wiedza o sobie bedg uzywane zamiennie. Zrédlem wiedzy o sobie moze by¢ aktywnosé
wlasna podmiotu, czyli efekt $wiadomej analizy informacji o sobie, opinie innych oraz
poréwnywanie siebie z innymi ludzmi. Istnieja naukowe przestanki na temat znaczenia
diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu dla samowiedzy osob autystycznych, ktora
mozna traktowac jako swoista odmiane opinii innych ludzi bedacg jednym ze zrédet
wiedzy o sobie (Kawa, Stowinska i Pisula, 2015). Niektdre osoby w spektrum autyzmu,
dzieki uzyskanej diagnozie, zwigkszajg $wiadomos¢ swojego funkcjonowania, lepiej
rozumiejg swojg neuroatypowos¢, a takze dostosowuja do niej odpowiednie strategie
adaptacyjne. Akceptacja diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu przez osoby au-
tystyczne oraz poziom wlaczenia wynikajacych z niej informacji do systemu wiedzy
o sobie zalezy od rozumienia jej funkcji, w tym medycznych, spotecznych i kulturo-
wych aspektow (Beart, Hardy i Buchan, 2005). Samowiedza pelni funkcje¢ poznawcza,
instrumentalng i generatywng. Funkcja poznawcza umozliwia zaspokajanie przez
czlowieka naturalnej ciekawosci na wlasny temat i gromadzeniu wiedzy o sobie. Funkcja
instrumentalna sprzyja ustalaniu celow i planow zyciowych, funkcja generatywna zas
umozliwia dokonywanie zmian w wiedzy o sobie (Kozielecki, 1986).

Problem samowiedzy dorostych 0s6b w spektrum autyzmu nalezy ujmowac w szer-
szym kontekscie, tj. teorii socjalizacji wedtug Klausa Hurrelmanna (1994). Socjalizacja
to proces wylaniania i tworzenia si¢ osobowosci cztowieka, ktory jest uwarunkowany
czynnikami biologicznymi oraz spotecznymi (Hurrelmann, 1994). Zgodnie z usta-
leniami autora, aby jednostka mogta odnajdywac sie w $wiecie oraz przeksztatcaé
rzeczywisto$¢, musi posiada¢ autokoncepcje — tozsamosé, ktorej znaczacym aspektem
jest wiedza o sobie (Hurrelmann, 1994). Czlowiek dzigki autokoncepcji posiada zdol-
no$¢ do samorozwoju oraz samoregulacji (Hurrelmann, 1994). Hurrelmann podkresla
znaczenie wspierania kompetencji cztowieka, a takze zmiany jego otoczenia poprzez
réznego rodzaju interwencje w proces socjalizacji. W przypadku grup spolecznych
z ukladu ryzyka, a taka grupg sa osoby autystyczne przejawiajace trudnosci adapta-
cyjne, istnieje potrzeba realizacji interwencji wtornych (Hurrelmann, 1994). Funkcje
interwencji wtérnych ukierunkowanych na doroste osoby ze spektrum autyzmu pelni
szeroko ujmowana psychoedukacja, ktéra uwzglednia réznorodne zajecia edukacyj-
no-terapeutyczne oraz profilaktyczne. Celem tego rodzaju zaj¢¢ jest wzmacnianie
zasobow osobistych czlowieka ze spektrum autyzmu dotyczacych np. jego samowiedzy,
kompetencji spotecznych, poczucia wlasnej wartosci itp. (Majewicz, 2017). Programy
edukacyjno-terapeutyczne sg wykorzystywane w procesie calozyciowego uczenia si¢
0sob autystycznych. W rozwazaniach dotyczacych calozyciowego uczenia sig jako zja-
wiska ekonomicznego i spoteczno-kulturowego podnosi sie potrzebe konstruowania
nowych jednostkowych tozsamosci osdb lepiej przystosowanych do realizacji wtasnych
zamierzen i spolecznych oczekiwan. W catozyciowej edukacji optymalizacja wlasnego
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Ja, budowanie podmiotowosci i tozsamosci pelni funkcje regulacyjna, przenosi bowiem
odpowiedzialno$¢ za uczenie si¢ z otoczenia spolecznego na jednostke (Solarczyk-
-Ambrozik, 2018).

Celem niniejszego opracowania jest ukazanie znaczenia diagnozy spektrum autyzmu
oraz oddziatywan psychoedukacyjnych dla proceséw zwigzanych ze samoswiadomoscia
oraz autoprezentacja, ktdre wyrazajg si¢ w samowiedzy dorostych oséb autystycznych.
Wazne jest, aby osoby w spektrum autyzmu przejmowaly odpowiedzialnos¢ za samo-
rozwoj oraz wyznaczanie wlasnej kariery i trajektorii calozyciowego uczenia sie. Pojecie
spektrum autyzmu jest okreslane jako zaburzenie neurorozwojowe o wielu sympto-
mach (Pietras i in., 2022). Zgodnie z obowigzujacymi kryteriami diagnostycznymi,
wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia, spektrum autyzmu w Klasyfikacji ICD-11
charakteryzuje si¢ ze wzgledu na dwa kryteria: (1) wystepowanie zaburzen inicjowania
i podtrzymywania wzajemnych interakcji spolecznych i komunikacji spolecznej oraz
(2) manifestowanie szeregu ograniczonych, powtarzalnych i nieelastycznych wzorcow
zachowan i zainteresowan (ICD-11, 2019). W opracowaniu, ze wzgledu na ogranicze-
nia objetosciowe, odstgpiono od szczegdtowej charakterystyki osob z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu na rzecz zasygnalizowania w dalszej czesci tekstu tych trudnosci
w poznawczym i spolecznym funkcjonowaniu, ktére mogg utrudnia¢ konstruowanie
wiedzy o sobie oraz autoprezentacje.

Wybrane aspekty samowiedzy dorostych oséb ze spektrum autyzmu -
przeglad wynikow badan

Osoby ze spektrum autyzmu w sposéb zindywidualizowany do$wiadczajg trudnosci
w poznawczym i spolecznym funkcjonowaniu ze wzgledu na nieprawidtowy rozwdj
teorii umystu, centralnej koherencji, funkcji wykonawczych, co nie jest bez wplywu
na ich myslenie o sobie w kategorii samowiedzy (Frith, 2004; Baron-Cohen, Howlin
i Hadwin, 2010; Pisula, 2015). Zaburzenia funkcji wykonawczych moga utrudniaé
zbieranie i przetwarzanie informacji na wlasny temat (Pisula, 2015). Nieprawidlowosci
dotyczace centralnej koherencji ograniczaja mozliwosci scalania w calos¢ elementow
wiedzy o sobie (Frith, 2004). Zaburzenia w procesach mentalizacji utrudniaja wglad
w siebie, opis stanéw umystowych, autorefleksje. Osoby ze spektrum autyzmu, niejako
uczac sie teorii umystu, najpierw zdobywaja wiedze o wlasnym umysle, a nastepnie
rozwijaja u siebie zdolnos¢ odczytywania umystéw innych oséb (Frith, 2004). Nie ma
zgodnosci znawcow problematyki na temat samowiedzy osob ze spektrum autyzmu.
Istnieja dowody, ze samowiedza 0s6b ze spektrum autyzmu dobrze spotecznie funkcjo-
nujacych moze by¢ duza oraz zawieraé wiele szczegdlowych opiséw dotyczacych uczué
i stanow fizycznych (Frith, 2004). Z badan wynika, Ze istnieje réznica w postrzeganiu
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siebie przez osoby autystyczne a grupa bez zaburzen rozwojowych. Badani ze spek-
trum autyzmu mieli wieksze trudnosci w okresleniu siebie w kategorii psychologicznej
oraz spolecznej w poréwnaniu z grupg osob neurotypowych (Jackson, Skirrow i Hare,
2012). U dorostych 0s6b w spektrum autyzmu dostrzega si¢ dodatnia korelacje samo-
oceny z samowiedza. Osoby badane o adekwatnym poziomie samooceny wykazywaty
zwigkszona $wiadomo$¢ siebie. Ponadto osoby ze spektrum autyzmu mialy mniej
spojna wiedz¢ oraz zanizone mozliwoéci w okreslaniu samowiedzy w kategorii spo-
tecznej. Nie stwierdzono korelacji pomiedzy wiedzg o sobie a klinicznymi objawami
spektrum autyzmu oraz funkcjami wykonawczymi w analizowanej grupie dorostych
0s6b (Coutelle i in., 2020).

Zagadnienie znaczenia nadawanego diagnozie spektrum autyzmu dla oséb neu-
roatypowych jest podejmowane w zachodniej literaturze przedmiotu. Badania w tym
zakresie maja charakter jako$ciowy oraz partycypacyjny, tj. z udziatem zainteresowanych
problemem os6b ze spektrum autyzmu (MacLeod, 2019). Osoby autystyczne wykazy-
waly trudno$ci w autoprezentacji, odnoszac si¢ do swojej diagnozy spektrum autyzmu
(trudnosci wynikajacych z zaburzen) (Jackson, Skirrow i Hare, 2012). Adaptacja do
diagnozy nie jest traktowana jako etap w zyciu czlowieka ze spektrum autyzmu, ale jak
diugotrwaly proces (Punshon, Skirrow i Murphy, 2009). Badane osoby opisuja diagnoze
zaburzen ze spektrum autyzmu w kategorii pietna oraz bariery utrudniajacej normalne
funkcjonowanie w $wiecie 0s6b pelnosprawnych ze wzgledu na stygmatyzujacy cha-
rakter opinii (Huws i Jones, 2008; MacLeod, Lewis i Robertson, 2013). Badacze opisali
rézne sposoby reagowania przez osoby ze spektrum autyzmu na diagnoze zaburzen ze
spektrum autyzmu: od catkowitej negacji przez odczucie ulgi po che¢ pracy nad sobg
oraz obojetnos¢ i argumentacje, Ze dowiedzenie si¢ o diagnozie nic nie zmienito (Huws
i Jones, 2008; Huges 2012). Na szczegdlng uwage zastuguja opracowania dotyczace
diagnozowania oséb w okresie p6znej adolescencji oraz dorostosci, ktére bardzo czesto
same poszukujg informacji, aby zaprzeczy¢ lub potwierdzi¢ przypuszczenia dotyczace
spektrum autyzmu (MacLeod, Lewis i Robertson, 2013).

Doroste osoby autystyczne s narazone na zaburzenia psychiczne i stres, dlatego coraz
wiekszego znaczenia nabieraja badania dotyczace wsparcia psychoedukacyjnego oraz
jego rezultatow. Osoby w spektrum autyzmu, ktdre byly poddawane oddziatywaniom
psychoedukacyjnym, lepiej sobie radzity z do§wiadczaniem stresu, poczuciem jakosci
zycia, sztywnoécig w mysleniu, unikaniem poznawczym i behawioralnym (Pahnkeiin.,
2019). Nie odnotowano zaleznoéci pomiedzy oddzialywaniami psychoedukacyjnymi
a stanami depresyjnymi, zaburzeniami snu oraz nawigzywaniem relacji spolecznych.
Exploring Being Autistic to grupowy program psychoedukacyjny dla os6b w spektrum
autyzmu. Celem programu bylo zwiekszenie sSwiadomosci na temat spektrum autyzmu
u neuroatypowej mlodziezy i oséb dorostych. Z raportu ewaluacyjnego wynika, ze
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korzyscig dla 0séb autystycznych byla mozliwos¢ poznania nowych ludzi i dostrzezenie
réznorodnosci w ich doswiadczeniach zyciowych (Craneiin., 2023). Przeprowadzono
badania nad wptywem psychoedukacji u 0s6b w spektrum autyzmu na ich samowspot-
czucie. Psychoedukacja wplywala na przekonania badanych o samowspélczuciu, jednak
nie miafa ona znaczenia dla podejmowanej aktywnosci przez t¢ grupe osob. Zasadne
jest wprowadzanie w psychoedukacji takich strategii, ktore pozwolg nie tylko zwigkszy¢
$wiadomo$¢ u 0sdb w spektrum autyzmu, ale naucza je odpowiedniego reagowania na
trudnosci i wyzwania zZyciowe (Biskas, Sirois i Webb, 2023). Z badan eksperymentalnych
wynika, zZe psychoedukacja nie miala wplywu na poczucie wlasnej wartosci badanych
ani na inne zalozone przez badaczy wskazniki (Groenendijk, Van Heijst i Geurts, 2023).
Autorzy twierdza, ze eksperyment ukazal potrzebe ulepszenia programu psychoedu-
kacji skierowanego do oséb w spektrum autyzmu. Badani wyrazili che¢ uczestniczenia
w dalszych oddziatywaniach psychoedukacyjnych oraz przekazywali cenne wskazdwki
dotyczace jego modyfikacji (Groenendijk, Van Heijst i Geurts, 2023). Coraz wigcej
publikacji dotyczy problematyki krytycznej oceny oddzialywan psychoedukacyjnych
wywodzacych sie z réznych nurtéw dla osob ze spektrum autyzmu. Badacze zwracaja
uwage na wystepowanie zjawiska PTSD u 0s6b neuroatypowych, ktdre uczestniczyly
w zajeciach psychoedukacyjnych o charakterze dyrektywnym (Kupferstein, 2018),
a takze o naduzyciach, do ktérych dochodzi podczas terapii, np. o przemocy fizycznej,
psychicznej i instytucjonalnej (Shkedy, Shkedy i Sandoval-Norton, 2021).

Nurt badan dotyczacy samowiedzy oséb ze spektrum autyzmu oraz znaczenia dia-
gnozy w procesie poznawania siebie zaczyna sie¢ dopiero pojawia¢ w polskiej literaturze
przedmiotu. Z analizy mechanizméw poznawczych wyja$niajacych funkcjonowanie
0s6b ze spektrum autyzmu wynika, Ze droga do zdobywania samowiedzy przez t¢
grupe osob moze przebiega¢ inaczej niz u 0séb neurotypowych (Kanar, 2019). Ludzie
rozwijajacy si¢ w sposob neuroatypowy napotykajg na trudnosci w samopoznaniu
oraz relacjach z innymi ludzmi, a wigc potrzebuja oni responsywnych terapeutéw
i nauczycieli, stanowigcych ,spoteczne lustro” (Lawicka, 2019). Autorzy s3 zgodni,
ze osoby autystyczne maja problemy z przetwarzaniem i wydobywaniem z pamieci
informacji o zdarzeniach z wlasnego zycia, analizowania informacji na wlasny temat,
co nie pozbawia ich zdolnosci do dostrzegania swoich deficytéow oraz doswiadczania
poczucia ,,innoséci” (Kawa, Stowinska i Pisula, 2015). Wyniki badan potwierdzaja
jedno ze stanowisk, ze osoby ze spektrum autyzmu potrafia dokona¢ autoprezentacji
z uwzglednieniem wlasnych mozliwoéci, jak i ograniczen. Badani mieli swiadomo$¢
poznawczej odmiennosci w poréwnaniu z osobami neurotypowymi (Bleszynski, 2019).
Zdaniem Elzbiety Minczakiewicz (2017) doroste osoby ze spektrum autyzmu przejawiaja
samo$wiadomos¢ i krytyczne spojrzenia na siebie, ktére umozliwia im planowanie
przysziosci. Polscy autorzy dostrzegaja znaczenie diagnozy o zaburzeniach ze spektrum
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autyzmu i odzialywan psychoedukacyjnych dla proceséw tozsamosciowych, co sprzyja
doswiadczaniu przez osoby autystyczne poczucia odrebnosci (Kawa, Stowinska i Pisula,
2015). Zauwaza sie rowniez, Ze negatywne doswiadczenia gromadzone przez osoby
ze spektrum autyzmu, podczas rdznego rodzaju terapii, moga powodowa¢ niecheé
do udzialu w programach psychoedukacyjnych, a takze utrwalanie biernej postawy
zwigzanej z samorozwojem (Bak, 2015).

Z przegladu wybranych badan wynika, ze pomimo wzrostu liczby publikacji na
temat osob autystycznych ciagle jeszcze za mato wiemy, w jaki sposob przebiega u nich
proces budowania samowiedzy, a takze jakie znaczenie dla wiedzy o sobie odgrywaja
diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu oraz psychoedukacja. Pomig¢dzy autorami
brakuje zgodno$ci na temat procesu budowania samowiedzy przez osoby ze spektrum
autyzmu. Badania Davida Williamsa (2010) wykazaly selektywng niezdolno$¢ do
tworzenia wlasnej jazni (ang. selective impairments in self-awareness) przez osoby auty-
styczne. Niektdrzy badacze uznaja, ze brak zdolno$ci do mentalizowania uniemozliwia
formulowanie wiedzy o sobie przez analizowang grupe osob (Frith, 2004; Williams,
2010). Zdecydowanie fagodniejsze stanowisko na ten temat wigze si¢ z eksponowaniem
trudno$ci w nabywaniu samoswiadomosci przez osoby ze spektrum autyzmu (Jakcson,
Skirrow i Hare, 2012; Bleszynski, 2020; Coutelle i in., 2020). Zaznaczajace si¢ roznice
w stanowiskach wynikaja z przyjetych koncepcji wyjasniajacych zjawisko ,,autyzmu”,
jakirdznic indywidualnych pomiedzy dorostymi ze spektrum autyzmu, ktérzy uczest-
niczyli w badaniach. Dlatego problem samowiedzy 0sdb autystycznych w kontekscie
diagnozy o spektrum autyzmu oraz oddzialywan psychoedukacyjnych nalezy traktowa¢
jako otwarty oraz warty naukowych dociekan pod wzgledem poznawczym oraz prak-
tycznym. Prowadzone w tym zakresie badania mogg wyjasni¢ mechanizmy wlaczania
przez osoby autystyczne informacji z diagnozy spektrum autyzmu do systemu wiedzy
o sobie. Ponadto wazne jest monitorowanie wptywu oddziatywan edukacyjno-terapeu-
tycznych na sposob myslenia o sobie przez ludzi w spektrum autyzmu.

Metodologia badan wiasnych

Celem podjetych badan byto poznanie i opisanie znaczenia jakie doroste osoby neu-
roatypowe nadaja diagnozie zaburzen ze spektrum autyzmu oraz oddzialywaniom
psychoedukacyjnym dla ich wiedzy o sobie. Analiza zebranego materialu miata na
celu uzyskanie odpowiedzi na nastepujace problemy badawcze:

Jakie znaczenie dorosle osoby autystyczne nadajg diagnozie zaburzen ze spektrum
autyzmu dla ich wiedzy o sobie?

Jakie znaczenie doroste osoby ze spektrum autyzmu nadajg oddzialywaniom psy-
choedukacyjnych ze wzgledu na ich wiedz¢ o sobie?
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Badania zostaly zrealizowane za pomoca metody dialogowej, ktéra przypomina
wywiad otwarty, ale dodatkowo polega na swobodnie prowadzonej rozmowie, probie
dialogu oraz wynegocjowania wspdlnego stanowiska, co w przypadku badanej grupy
znajduje uzasadnienie (Norris, Crane i Maras, 2020; Lobocki, 2001). Rozmowa toczyta
sie wokol tematéw: otrzymanie diagnozy dotyczacej spektrum autyzmu, znaczenie
diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu dla funkcjonowania uczestnikéw wywiadow,
udzial w programach psychoedukacyjnych, gromadzenie do§wiadczen zwigzanych
z udzialem w oddziatywaniach edukacyjnych i terapeutycznych. Ze wzgledu na specyfike
funkcjonowania 0s6b w spektrum autyzmu przyjeto, ze badania zostang zrealizowane
wedlug zatozen paradygmatu interpretatywnego, eksploatujacego znaczenie danego
zjawiska (Denzin i Lincoln, 2010). Analizy i interpretacji uzyskanego materialu em-
pirycznego dokonano poprzez odwolanie sie do perspektywy fenomenografii, ktéra
stanowi ,,studium jako$ciowo réznych koncepcji (sposobdéw doswiadczania, rozu-
mienia) rozmaitych zjawisk” (Marton, 1981). Oznacza to, ze zjawiska sg opisywane
przez pryzmat roéznych sposob6éw ich rozumienia, odczuwania i do§wiadczania przez
badanych ludzi. Badacz ukazuje wyniki poprzez probe odczytania i konceptualizacji
uzyskanych wypowiedzi (Marton, 1981).

Zgodnie z ustaleniami takich autoréw, jak Ference Marton, Shirley Booth (1997)
oraz Anita Franke, Lars Owe Dahlgren (1996) analiza i interpretacja wynikow badan
uwzgledniafa nastepujace etapy: (1) zapoznanie z tekstem rozmowy, wielokrotne czytanie
oraz odstuchiwanie wypowiedzi, (2) kondensowanie tekstu, czyli selekcja fragmentow
rozmowy oraz wstepne grupowanie wybranych fragmentow tekstu, (3) poréwnywanie
wyodrebnionych fragmentow tekstu w celu ustalenia podobienstw i réznic, (4) doko-
nanie kategoryzacji wypowiedzi na podstawie okreslonych wczesniej podobienstw
i réznic, (5) ustalenie kryterium na podstawie wcze$niejszej analizy, (6) nazwanie ka-
tegorii, ktére uwzgledniaja domene opisywanego zjawiska, a takze mnogos¢ sposobow
doswiadczania, (7) odniesienie wyodrebnionych kategorii do teorii i metaperspektyw
uwzgledniajacych badane zjawisko.

Rekrutacja do badania zostala ogloszona w czterech lokalizacjach: na grupie
Facebook skupiajgcej osoby w spektrum autyzmu, w Osrodku Szkolno-Wychowawczym
w Poznaniu, w Stowarzyszeniu Pomocy Osobom Autystycznym ,Dalej Razem”
w Zielonej Gorze oraz w Fundacji FIONA w Poznaniu. Bylo to mozliwe dzigki za-
stosowaniu w doborze os6b do badan metody kuli $nieznej (Babbie, 2009). Metoda
ta stuzy do nielosowego wyboru grupy oraz polega na rekrutowaniu uczestnikéw do
udziatu w badaniach przez innych respondentéw. Pierwszy rozmdweca zrekrutowany
do badania zostal polecony przez pracownikéow Stowarzyszenia Pomocy Osobom
Autystycznym ,,Dalej Razem” w Zielonej Gérze. Niniejszy rozméwca zapropono-
wal kolejno trzy osoby, ktore z nig wspotpracowaly w Fundacji Generado. Nastepni
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respondenci zarekomendowali grupy zrzeszajace doroste osoby ze spektrum autyzmu
na Facebooku. Informacja o rekrutacji do wywiadéw byla przekazywana przez uczest-
nikéw miedzy soba.

Badania zrealizowano w latach 2019-2020. Rozmowy z osobami w spektrum autyzmu
przeprowadzono w nastepujacych miastach: Gdyni, Poznaniu, Szczecinie, Warszawie,
Wroclawiu i Zielonej Goérze. W badaniach wzigto udzial 30 oséb w wieku wezesnej
dorostosci, tj. od 18. do 40. roku zycia (Levinson i Gooden, 1985). Istotnym kryterium
doboru do badan uczestnikéw bylo posiadanie przez nich diagnozy zaburzen ze spek-
trum autyzmu oraz kompetencji komunikacyjnej i spotecznej umozliwiajacej udziat
w rozmowie. Do analizy wybrano 25 wywiadéw z osobami w normie intelektualnej.
Wykluczono analize wywiadéw z osobami, ktére posiadaly diagnoze o spektrum
autyzmu i niepelnosprawnosci intelektualnej (niepetnosprawno$¢ sprzezong) oraz
zrezygnowano z analizy rozmow, ktdre zostaly przerwane na prosbe uczestnika bada-
nia. Zamkniecie rekrutacji do badania wynikato ze stwierdzenia stanu teoretycznego
nasycania. Zjawisko to obserwuje si¢ poprzez powtarzanie przez osoby uczestniczace
w badaniu informacji odpowiadajacych problemom oraz brak pojawiania si¢ nowych.
Z analizy literatury przedmiotu wynika, Ze w celu uzyskania teoretycznego nasyce-
nia w badaniach fenomenograficznych wykorzystuje si¢ najczesciej 5-25 wywiadow
(Pasikowski, 2015).

W badaniach wzielo udzial pie¢ 0oséb bedacych w zwigzku malzeniskim oraz ma-
jacych potomstwo, trzy osoby samotnie wychowujace dzieci, trzy osoby bedace w re-
lacji partnerskiej oraz czternascie oséb samotnych. Ponadto dwanascie oséb mialo
wyksztalcenie wyzsze, dwoch uczestnikow badania posiadalo wyksztalcenie $rednie,
szesciu badanych ukonczylo szkole $rednia (bez matury), cztery osoby uczeszczaly
jeszcze do szkoly $redniej, a jedna osoba byla w trakcie studiow.

Badanie uwzglednialo jedno spotkanie z kazdym uczestnikiem rozmowy w zaakcep-
towanym przez niego miejscu. Rozmdwcy zostali poinformowani o celu badan, mozli-
wosci przerwania rozmowy oraz potrzebie nagrania wypowiedzi. Kazdy z uczestnikow
indywidualnie i samodzielnie udzielit zgody na udzial w badaniu. Wywiady zostaty
przeprowadzone z poszanowaniem godnosci oraz z uwzglednieniem anonimowosci
uczestnikow. Badani zostali poinformowani o mozliwo$ci zrezygnowania z uczestnictwa
w rozmowie na kazdym jej etapie, z czego skorzystaly dwie osoby. Wiazalo si¢ to z trud-
nos$ciami w udzielaniu odpowiedzi na pytania oraz blednym nastawieniem uczestnikow
do udziatlu w projekcie poprzez traktowanie udzialu w badaniu jako swoistej formy
terapii. Wywiady zapisano w formie transkrypcji, a nastepnie je uporzadkowano oraz
ponumerowano w celu anonimizacji. Dzieki temu zostala zapewniona ochrona danych
osobowych badanych. Z cytatéw usunieto informacje ,wrazliwe”, ktore pomoglyby
w identyfikacji danej osoby, np. imie i nazwisko, miejsce pracy, miejsce zamieszkania.
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Wywiady zostaly uporzadkowane poprzez nadanie numerdéw poszczegdlnym rozmow-
com: ,Osoba.Numer” (0.1 - O.25).

Zrealizowane i opisane badania nie s3 wolne od ograniczen. Miaty one charakter
jako$ciowy i ukierunkowany na poznanie wiedzy okreslonej liczby 0sdb ze spektrum
autyzmu. Ze wzgledu na wykorzystang metode badawcza rezultat empirycznych eksplo-
racji odnosi si¢ jedynie do badanej grupy 0sdb w spektrum autyzmu komunikujgcych
sie werbalnie, wchodzacych w interakeje oraz charakteryzujacych si¢ takimi cechami
poznawczymi, ktére umozliwily im wglad w siebie. Uczestnictwo w badaniach oséb
o mniejszych mozliwoséciach poznawczych i spotecznych datoby zupetnie inny obraz
ich samowiedzy. Duze wyzwanie stanowila interpretacja materialu empirycznego, co
bylo spowodowane wieloscig fenomenoéw. Przestrzen wynikowa znajdujaca wyraz
w doborze takich, a nie innych kategorii analitycznych jest obarczona subiektywizmem
autoréw opracowania. To ograniczenie starano si¢ zredukowaé poprzez upewnianie
si¢ podczas badan o intencjach oséb w spektrum autyzmu deklarujacych podczas
wywiadu okreslone stanowisko.

Znacznie diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu
dla samowiedzy bhadanych

Z analizy wypowiedzi wynika, Ze diagnoza spektrum autyzmu znajduje wyraz w wiedzy
o sobie badanych oraz wplywa na ich funkcjonowanie. Wyodrebniono trzy kategorie
wiedzy: samowiedza o charakterze prorozwojowym, samowiedza powodujaca zamet
tozsamo$ciowy oraz samowiedza utrwalajaca sposob myslenia badanych o sobie.

Tabela 1. Kategorie wiedzy o sobie dorostych 0sdb ze spektrum autyzmu
w kontekscie znaczenia diagnozy

Znaczenie diagno- Nazwa kategorii Istotne cechy danej kategorii
7 ® spektrufn au- | Samowiedza o charakterze |Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu
tyzmu dla wiedzy | prorozwojowym dostarczyla wiedzy, ktdra petnita rézne funkcje
o sobie dorostych - X X .
y Samowiedza powodujaca Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu
0s6b ze spektrum . s . .
zamet tozsamo$ciowy dostarczyta wiedzy, ktéra spowodowata zamet
autyzmu tozsamosciowy
Samowiedza Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu nie
utrwalajaca sposob myslenia | spowodowala zmian w wiedzy o sobie, co naj-
o sobie wyzej utrwalila sposéb myélenia o sobie

Zroédto: opracowanie wlasne.

W odniesieniu do kategorii samowiedza o charakterze prorozwojowym dalo si¢
zauwazyc, ze pelni ona kilka funkcji. Funkcja tozsamo$ciowa dotyczy wiedzy o sobie
jako zrddle informacji na temat kim jestem?, jaki jestem? O funkcji tozsamosciowej
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samowiedzy $§wiadczg nastepujace wypowiedzi: Nagle masa kawatkéow uktadanki
trafita na swoje miejsce. I poczucie, Ze chce temu potworowi dac jeszcze jedng szanse
(O.11); Przede wszystkim pojawia sig takie poczucie przynaleznosci [...] takie poczucie
tego, ze nie jest sig owym rzeczonym idiotg, kretynem, imbecylem, wariatem, Swirem itd.
tylko ma sig jakgs przynaleznos¢. Mozna zaczgé budowac wreszcie jakgs pozytywng
tozsamos¢ (0.6). Z wypowiedzi badanych osob wynika, ze diagnoza spektrum au-
tyzmu pozwolila im lepiej poznaé oraz zrozumie¢ siebie, w tym wlasne mozliwosci
i ograniczenia, co stanowilo pewien etap w procesie akceptacji niepelnosprawnosci.
Osoby, ktdre zaakceptowaly diagnoze zaburzen ze spektrum autyzmu miaty wiekszy
wglad w siebie, a tym samym podejmowaly prace nad swoim zachowaniem, emocjami
oraz trudnosciami dnia codziennego w kontekscie zmiany wlasnej osoby. Wiaze sie
to z funkcja regulacyjng oraz progresywna samowiedzy, czego przykladem sa wypo-
wiedzi: Hmm, kiedys gdzies to dla mnie bylo trudne, jakby trudno mi bylo... Chciatem
pamigtam popetni¢ samobdjstwo. Miatem depresje. Miatem depresje i po prostu miatem
czarne mysli. Chciatem zapas¢ sie pod ziemig. I w ogole [...]. Po prostu zaczglem rozumie¢
samego siebie, dlatego, ze jakby rozumiem, co w tym jest, wszystkim grane, o co chodzi.
Zaczglem nad sobg pracowac [...] (0.3); Zaliczylam takg ilos¢ takich ciezkich depresji,
Ze to jest az zadziwiajgce, ze w szpitalu nie wylgdowatam [...] natomiast rzeczywiscie
od momentu, w ktorym zaczetam budowad te pozytywng tozsamosé, czyli wyparcie tego
rozumienia pewnych wlasciwosci rozwojowych, wlasnych, ktére wynikajg ze spektrum
autyzmu (O.6). Wiedza o sobie wynikajaca z diagnozy spektrum autyzmu w konfrontacji
z gromadzonymi do§wiadczeniami przyczynila sie do wzrostu swiadomosci badanych
na temat zasad nawigzywania relacji spotecznych z innymi ludZmi, co odpowiada
funkcji socjalizacyjnej: Wiem, ze mimika duzo wnosi to, jak druga osoba postrzega to,
co ktos méwi i tez ten kontakt wzrokowy, nigdy mi si¢ nie udato tak caty czas (O.5). Do
momentu, w ktorym ja nie zdawatam sobie sprawy z tego, Ze ja nie rozpoznaje ludzkich
twarzy [...] to notorycznie stawatam w sytuacji, w ktorej bytam odbierana jako osoba
bezczelna, zadzierajgca nosa i wrecz chamska, bo np. tutaj komus nie powiedziatam ,,dzien
dobry”, tu sie z kims nie przywitatam, tu omiottam kogos wzrokiem i potraktowatam,
jakbym go w zyciu na oczy nie widziala, no i potem kiedy spotykam sie z opiniami na
swéj temat, to czulam sie gleboko skrzywdzona [...]. Natomiast dopiero swiadomosc tego,
Ze ja naprawde nie rozpoznaje twarzy data mi narzedzie, aby sobie z tym radzic (0.6).
Wypowiedzi dotyczace relacji z innymi osobami majg charakter sadéw osobistych,
odnoszg sie do pragnien i aspiracji badanych 0sdb dotyczacych spotecznych interakeji
z osobami pelnosprawnymi.



Mirostawa Kanar, Jarostaw Babka

Dla niektérych oséb diagnoza zaburzen ze spektrum autyzm byta trudna do przy-
jecia, a jej konsekwencje mozna okresli¢ jako zamet tozsamosciowy'. Badani, ktérych
wypowiedzi zostaly zakwalifikowane w tej kategorii, otrzymaly diagnoze spektrum
autyzmu w okresie pdznej adolescencji. Wiaczenie tej informacji z diagnozy do systemu
wiedzy o sobie zwiazane byto z kryzysem tozsamosci, a takze poszukiwaniem przez
badanych na nowo odpowiedzi na pytanie kim jestem? Swiadczg o tym nastepujace
wypowiedzi: Przyszly problemy z okresleniem swojej tozsamosci i jej zaakceptowaniem.
Diagnoza autyzmu to cos, co troche miesza w glowie i mimo ze sie cztowiek spodziewat,
to trzeba to przepracowac i przyjgé do wiadomosci. Po drugie, ile z tego, co zdawato
sig mng, jest faktycznie mng, a ile wynika ze spektrum. Czyli kim jestem, jaka jestem
i czy dam rade z tym zy¢ (0.12). Ja nie wiem, ile lat miatam, nie pamietam |[...] Zle to
przyjetam, bardzo Zle. I dalej to tak przyjmuje. Ja wiem, Ze kazdy cos ma, ale naprawde
no trochg cigzko jest mi zy¢ z tg swiadomoscig, ze to mam, bo nie wiem, czy ktos by
mnie chcial z tym Zespolem Aspergera, mnie jako za Zong (0.9). Mozna wnioskowac,
ze pdzna diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu spowodowata u badanych zamet
tozsamo$ciowy oraz zanizone poczucie wlasnej wartosci.

Z wypowiedzi badanych przyporzadkowanych do kategorii wiedza utrwalajaca
sposob myslenia o sobie wynika, ze diagnoza spektrum autyzmu miala najmniejsze
znaczenie dla 0séb, ktore otrzymaly ja w okresie wczesnej dorostosci. Oto wybrane
wypowiedzi: Wydawato mi sie, Ze to bedzie takie bardzo wazne, ale jednak nie. Nie ma
wielkiego znaczenia. Mozliwosci terapii nie ma, kiedys jak miatem jeszcze motywacje,
gdybym wtedy wiedzial, to mialoby wigkszy sens niz w tej chwili (O.7). Nie zmienito sig
absolutnie nic, poza nazewnictwem niektorych rzeczy i akceptowaniem ich, ,,bo zwyczaj-
nie sq” (0.14). Nie ma to akurat wplywu to na to, co o sobie mysle, bo mysle, ze bez tej
diagnozy bym sig zachowywata tak samo (O.5). Wiedza o sobie w tym obszarze wyraza
sie zar6wno w sadach opisowych, jak i warto$ciujacych. Wypowiedzi $wiadczg o tym,
ze wiedza o sobie wynikajaca z diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu miata dla

! Pojecie zametu tozsamosciowego zaczerpnieto z koncepcji rozwoju tozsamoéci (ego) wedtug
Erika H. Eriksona (2004). Ego filtruje i syntetyzuje doswiadczenia czlowieka, dzigki czemu moze on
utrzymywa¢ poczucie wlasnej integralnosci, ciaglosci, spojnosci, zgodnie z warto$ciami i zasadami
obowigzujacymi w danej kulturze. Zamet tozsamo$ciowy oznacza stan, w ktorym cztowiek gubi sie
w myséleniu, wyobrazeniu i wypowiadaniu si¢ o sobie. Zamet tozsamosciowy jest charakterystyczny
dla okresu dorastania oraz wigze si¢ z kryzysem, zagubieniem i ewentualnym przejeciem tozsamosci
(tozsamo$¢ nadana). Poniewaz ksztaltowanie sie tozsamosci jest procesem trwajacym cale zycie
czlowieka, to kryzysy dotyczace rozwoju ego nie dotycza tylko dorastania, ale moga one pojawia¢
sie w roznych okresach zycia czlowieka oraz powodowac¢ okreslone skutki dla jego tozsamosci (Wit-
kowski, 1989; Kociuba, 2016). W opracowaniu przyjeto, ze takim czynnikiem kryzysowym moze
by¢ otrzymanie przez osobe diagnozy spektrum autyzmu, co wymaga od niej otwartosci i gotowosci
do modyfikacji wlasnej tozsamosci. Problem traktowania diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu
przez osoby w spektrum autyzmu jako czynnika powodujacego zamet tozsamosciowy wymaga
poglebionych badan.
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nich neutralny charakter oraz nie przyczynita sie do zwigkszenia samoswiadomosci,
a takze wzrostu motywacji do pracy nad soba. Mozna domniemywac, ze badane osoby
miaty swiadomos¢ odmiennej $ciezki rozwoju oraz zachowan charakterystycznych dla
spektrum autyzmu. Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu nie miala wigkszego
znaczenia dla samowiedzy badanych dorostych oséb ze spektrum autyzmu, co najwyzej
utrwalala ich sposéb mysélenia o sobie.

Inaczenie oddziatywan psychoedukacyjnych dla wiedzy o sobie
dorostych oséb ze spektrum autyzmu

Analiza i interpretacja materialu empirycznego pozwolita wyrézni¢ dwie kategorie
odnoszace sie do znaczenia interwencji psychoedukacyjnych dla samowiedzy bada-
nych. Pierwsza kategoria, psychoedukacja ukierunkowana na rozwéj samoakceptacji
i samo$wiadomosci, odnosi si¢ do tych wypowiedzi 0séb ze spektrum autyzmu, ktére
wskazuja na to, Ze samowiedza jest wynikiem interakcji oraz wymiany z nauczycielami
czy terapeutami. Druga kategoria, psychoedukacja ukierunkowana na normalizacje
0s6b w spektrum autyzmu, dowodzi, ze przeprowadzone oddziatywania edukacyjno-
-terapeutyczne mialy charakter dyrektywny i byty ukierunkowane na wyeliminowanie
zaburzen, co mialo negatywne konsekwencje dla samowiedzy badanych.

Tabela 2. Konceptualizacja wiedzy o sobie badanych uwzgledniajaca znaczenie
oddziatywan psychoedukacyjnych

Kontekst
(co méwia badani)
Wypowiedzi badanych $wiadczg | Psychoedukacja ukierun- | Samoopis odnosi si¢ do niedyrek-
o tym, ze oddzialywania psycho- | kowana na rozwdj samo- | tywnego i pozytywnego znaczenia
edukacyjne mialy charakter niedy- | akceptacji i samoswiado- | oddzialywan psychoedukacyjnych
rektywny i wplynely pozytywnie | mosci dla wiedzy o sobie 0s6b ze spek-
na rozwdj ich wiedzy o sobie trum autyzmu

Nazwa kategorii Istotne cechy danej kategorii

Wypowiedzi badanych $wiadcza | Psychoedukacja ukierun- | Samoopis uwzglednia wypowiedzi,
o tym, ze psychoedukacja miala | kowana na normalizacj¢ |z ktérych wynika brak potrzeby
charakter dyrektywny i negatyw- | 0sob ze spektrum autyzmu | badanych do rozpoczynania lub
nie wplyneta na ich wiedze o sobie kontynuowania interwencji z za-
kresu psychoedukacji

Zr6dlo: opracowanie wlasne.

Odpowiednio dobrane kierunki niedyrektywnego wsparcia 0s6b w spektrum auty-
zmu, ktore maja odpowiednie zasoby poznawcze, moga przynies¢ wymierne korzysci.
Dzigki prawidlowo przeprowadzonym oddzialywaniom psychoedukacyjnym mozna
rozwija¢ samowiedze u 0s6b w spektrum autyzmu. Badani twierdza, ze odziatywania
edukacyjno-terapeutyczne poszerzyly i ugruntowaly ich samowiedzg, a takze przyczynity
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sie do nauki regulowania emocji oraz odpowiedniego zachowania zwigzanego z od-
miennym profilem sensorycznym. Przyktadem takich zmian jest niniejsza wypowiedz:
Miedzy innymi te zajecia bardzo mi pomogly w opanowaniu aspektéw, jezeli chodzi
o utrzymywanie emocji na wodzy, bo ja zawsze miatem problem z tg wybuchowoscig.
A tutaj, na tych zajeciach, duzo poruszalismy tego tematu, wiec mogtem sobie to bardziej
uporzgdkowa¢ (O.16). Osoby ze spektrum autyzmu, ktore korzystaty z odpowiednich
form wsparcia, byly lepiej przygotowane do samodzielnego podejmowania decyzji i sa-
mostanowienia o sobie. Ponizsze wypowiedzi sg egzemplifikacjg pozytywnego znaczenia
psychoedukacji dla wiedzy o sobie dorostych 0s6b ze spektrum autyzmu: Tam [podczas
terapii] si¢ uczytam réznych rzeczy, réznych zachowa# i po takich spotkaniach zawsze
mi bylo troche tatwiej, jezeli chodzi o rozumienie drugiej osoby i wykonywanie réznych
czynnosci. Bo tam sig tego uczytam (0O.5). Jak cztowiek widzi, Ze odstaje, to chciatby to
nazwac. Ludzie majqg jakgs awersje do rzeczy, ktére sq niepoznane i nienazwane. I jezeli
ktos nie wie, co si¢ z nim dzieje, to mysle, ze jest bardzo wazne, zeby nazwa i zidentyfi-
kowac to zjawisko, bo inaczej bytabym cale zycie przeswiadczona, ze na przyktad mam
jakgs chorobe, nie jestem w stanie zrozumiec ludzi, wszyscy sq w stanie, tylko ja nie. Jak
w jakiejs ukrytej kamerze. Wigc nazwanie tego sposobu myslenia, np. na terapii [...] to
sig nazywa i to nie jest choroba, spaczenie, tylko tak sie uksztattowat mozg, jest to bardzo
wazne (0O.14). Z powyzszych wypowiedzi wynika, ze badani korzystali ze wsparcia
psychoedukacyjnego, ktére bylo ukierunkowane na rozwdj samoakceptacji, samo-
$wiadomosci, traktowanie zachowan wynikajacych ze spektrum autyzmu w kategorii
jednej z wielu réznic pomig¢dzy ludzmi, co nie wykluczalo u nich pracy nad sobg, aby
lepiej funkcjonowaé w §rodowisku.

Psychoedukacja, niekiedy poprzez nieprawidlowo dobrany kierunek oddzialywa-
nia, prowadzita do jeszcze wigkszych trudnosci zwigzanych ze zrozumieniem i ak-
ceptacja siebie. Swiadcza o tym wypowiedzi: Nie trafitam nigdy na terapig dobrg, bo
mi tylko gadali, Ze sig Zle zachowuje i mam sig zmieni¢ (0.20). Na spotkaniach, tych
z psychologiem, w dziecitistwie, koncentrowano sig na tym, aby mnie naprawic i abym
sig stata normalna (O.6). Analizujac wyniki badan, mozna zauwazy¢, ze nauczyciele
oraz terapeuci nierzadko postugiwali sie w programie psychoedukacji stereotypowym
mysleniem o spektrum autyzmu. Ponadto na uwage zastuguje stwierdzenie dotyczace
ukierunkowania psychoedukacji na diametralng zmiane funkcjonowania oséb z spek-
trum autyzmu, ,naprawienie ich’, ,wyleczenie”. Dotyczy to kategorii 0sob, ktore miaty
$wiadomos¢ swojej odmiennosci wynikajacej ze specyficznego neurotypu, a ktérzy
bardziej oczekiwali wsparcia w akceptacji siebie niz leczenia: Jezeli chodzi o terapie,
to podstawowa sprawa autyzmu sig nie leczy. Dlatego, Ze jest to cecha z urodzenia naj-
prawdopodobniej, zespot cech genetycznych, wiec jezeli chodzi o te wszystkie terapie,
biomedyczne itd., diety, to nie ma zadnego w ogole sensu (O.11). Nieprawidlowo dobrane



Znaczenie diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu oraz oddziatywan psychoedukacyjnych...

metody, $rodki dydaktyczne, a takze jezyk komunikacji powodowal u 0séb autystycz-
nych brak zaufania do kompetencji nauczycieli lub terapeutéw i wiary w skutecznosé
takiej terapii: Ja chciatem nawigzac kontakt z kims, kto potrafitby mi pomoc, a to jest
wlasciwie niemozliwe. Nabratem przekonania, Ze psychologowie sq niekompetentni. Bo
jak mnie pyta, czy ja umiem sobie zrobi¢ herbate i skoro umiem, to uznaje, ze jestem
catkowicie petnosprawny (O.7). Mam w pracy zajecia od 4 lat, nieraz mi si¢ terapeuci
zmieniajg [...] On mi mowi, ze on tez nade mng pracuje. Ja to si¢ bardzo ciesze, ze ktos
na mnie wplynie [...]. Zniechgca mnie to, Ze ktos jest przeciwny jakiemus pomystowi, ze
komus sig ten pomyst przypusémy, nie podoba |...]. Lubie by¢ chwalona, doceniania, ale
mam nadzieje, ze to nie jest zarozumialstwo (0.9).

Powyzsze wypowiedzi §wiadczg o tym, ze badani sg $wiadomi swoich trudnosci
zwigzanych z odmiennym neurotypem, co wymaga poszukiwania zindywidualizowanej
$ciezki psychoedukacyjnej, niekoniecznie uwzgledniajacej podejscie ukierunkowane
gltéwnie na zmiane osoby autystycznej. Takie dziatania edukacyjno-terapeutyczne nie
przynioslty odpowiednich rezultatéw dla badanych oséb autystycznych.

Dyskusja wynikéw badan

Badania potwierdzily znaczenie diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu dla samo-
wiedzy dorostych 0séb autystycznych (Huws i Jones, 2008). Kategoria samowiedza
o charakterze prorozwojowym $wiadczy o tym, ze znajomos¢ wlasnej diagnozy i jej
akceptacja sprzyja przejawianiu przez badanych autorefleksji oraz formutowaniu planéw
zmian w swoim zachowaniu. Badane osoby dzigki $wiadomosci siebie w odniesieniu
do diagnozy spektrum autyzmu potrafig za pomocg sadow opisowych przedstawi¢
koncepcje wlasnej osoby (funkcja tozsamosciowa), formulowac strategie regulowania
swoich emocji i zachowan oraz radzenia sobie z trudnosciami (funkcja regulujaca).
Badani konfrontujg informacje pochodzace z diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu
z gromadzonymi doswiadczeniami dotyczacymi funkcjonowania w réznych sytu-
acjach. Samowiedza w tym zakresie jest wykorzystywana do zrozumienia procesow
spotecznych oraz stanowi zZrédlo motywacji do pracy nad sobg (funkcja socjalizacyjna
oraz funkcja progresywna). Niniejsze wyniki badan potwierdzajg ustalenia, z ktérych
wynika, ze osoby ze spektrum autyzmu traktujg diagnoze jako integralny element
wlasnej tozsamosci, co sprzyja akceptacji nietypowosci badz podejmowaniu pracy
nad soba w celu doskonalenia zdolno$ci adaptacyjnych (MacLeod, Lewis i Robertson,
2013). Wyniki badan $wiadczg réwniez o tym, Ze u 0s6b ze spektrum autyzmu moga
wystgpic trudnosci z wlaczeniem informacji wynikajacych z diagnozy do istniejacego
systemu wiedzy o sobie, co wigze si¢ z zametem tozsamos$ciowym. Istnieja doniesienia
na temat probleméw u 0s6b w spektrum autyzmu dotyczacych akceptacji diagnozy
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oraz jej procesualnej i biograficznej funkeji (Hacking, 2009; Hughes, 2012; Pawlik,
2019). Jest prawdopodobne, ze im wczesniej osoby otrzymujg diagnoze potwierdza-
jaca zaburzenia ze spektrum autyzmu, tym szybciej si¢ z nig oswajaja, a takze stajg sie
$wiadome swoich mozliwosci i ograniczen. Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu
nie miata wigkszego znaczenia dla oséb, ktore jg otrzymaly dopiero w okresie doro-
stosci (Huws i Jones, 2008; Huges 2012). Wspomniana diagnoza u tej kategorii osob
utrwalala sposob myélenia o sobie. Badania fenomonograficzne nie s ukierunkowane
na poszukiwanie uwarunkowan analizowanych zjawisk, w tym np. przyczyn réznego
znaczenia, jakie osoby ze spektrum autyzmu nadajg diagnozie. Zatem warto ten watek
podja¢ w kolejnych eksploracjach.

Samos$wiadomos¢ badanych dotyczaca odmiennosci zwigzanej z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu oraz identyfikacje z ludZmi neuroatypowymi pozwala im odpowia-
da¢ na pytania kim sg oraz budowa¢ wlasna tozsamosé¢. Osoby autystyczne w swoich
wypowiedziach odwolujg si¢ do przeszlosci, a takze mdéwia o tym, ze samowiedza
dzieki diagnozie sprzyja przewarto§ciowaniu réznych sposobéw myslenia o sobie oraz
budowaniu relacji spotecznych, co odpowiada szeroko ujmowanej regulacyjnej funkcji
autokoncepcji, ktdrej waznym aspektem jest samowiedza (Hurrelmann, 1994).

Wryniki badan zmuszajg do refleksji na temat oddziatywan psychoedukacyjnych
jako rodzaju interwencji wtérnych, ktére moga pozytywnie lub negatywnie wplywa¢
na osoby ze spektrum autyzmu, a takze sposdb myslenia o sobie oraz ich samowiedze
(Hurrelmann, 1994). W psychoedukacji 0s6b ze spektrum autyzmu zaznacza si¢ nurt
niedyrektywnych oddzialywan o czym $wiadczy kategoria psychoedukacja ukierun-
kowana na rozwéj samoakceptacji i samo$wiadomo$ci. Zrédet takich dziatan mozna
sie doszukiwa¢ w zalozeniach modelu rozwojowego. Ten rodzaj wsparcia koncentruje
sie na rozwoju u odbiorcow oddzialywan edukacyjno-terapeutycznych komunikacji,
umiejetnoéci spotecznych, a takze na ksztaltowaniu wewnetrznej motywacji do dzia-
tania (Olechnowicz i Wiktorowicz, 2012).

Badani doceniajg znaczenie interwencji psychoedukacyjnej ukierunkowanej na ich
podmiotowe traktowanie, pomoc w lepszym zrozumieniu siebie, co sprzyja autorefleksji
oraz aktywizowaniu do pracy nad sobg (Pahnkeiin., 2019). Zgodnie z tg koncepcja waz-
na jest podmiotowos¢ osob wspieranych oraz responsywny styl nauczyciela-terapeuty,
ktéry wymaga pozostania w synchronicznej relacji z odbiorcg wsparcia, bez wzgledu na
jego wiek (Lodzinski, 2018). Im osoby neuroatypowe majg wieksza swiadomos¢ siebie
oraz swoich ograniczen, tym bardziej rozumieja i akceptuja siebie oraz deklaruja che¢
zmian w swoim zachowaniu.

Z badan wynika, ze nieprawidtowo dobrane programy psychoedukacyjne, w sto-
sunku do oczekiwan i mozliwo$ci poznawczych 0sob ze spektrum autyzmu, przyniosty
negatywne i odwrotne od oczekiwanych rezultaty. Oznacza to koniecznos¢ personalizacji
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programéw psychoedukacyjnych ukierunkowanych na rozwijanie u oséb autystycz-
nych samo$wiadomosci, a takze umiejetnosci reagowania na trudnosci i wyzwania
w réznych sytuacjach zyciowych (Biskas, Sirois i Webb, 2023). Kategoria psychoedu-
kacja ukierunkowana na normalizacje 0séb ze spektrum autyzmu charakteryzuje
takg interwencje edukacyjno-terapeutyczna, ktdra jest skoncentrowana na deficytach
osoby neuroatypowej, a nie na jej zasobach. Charakterystyczng cechg interwencji,
o ktorych opowiadali badani, bylo pejoratywne postrzeganie spektrum autyzmu przez
specjaliste jako zaburzenia, ktore trzeba wyeliminowa¢ lub je unormowac. Tego typu
oddzialywania uwzglednialy trend podazania za norma i normalizacji 0s6b w spektrum
poprzez eliminowanie zaburzen, co odpowiadalo zalozeniom podejscia behawiory-
stycznego, a w konsekwencji powodowalo u badanych poczucie uprzedmiotowienia,
a takze obnizenie samooceny (Suchowierska, Ostaszewski i Babel, 2012). Specjalisci
podejmowali proby dostosowania 0séb ze spektrum autyzmu do $rodowiska ludzi
pelnosprawnych, bez wsparcia ukierunkowanego na zrozumienie i akceptacje ich
neurotypu, co powodowato niezadowolenie u uczestnikow zaje¢ (Crane i in., 2023).
Wyniki badan potwierdzaja ustalenia zachodnich badaczy dotyczacych negatywnych
skutkéw niewtasciwie dobranych programéw edukacyjno-terapeutycznych, a takze
naduzy¢, do ktorych dochodzi podczas terapii (Kupferstein, 2018; Shkedy, Shkedy
i Sandoval-Norton, 2021). Warto w kontekscie idei calozyciowego uczenia si¢ przez
osoby ze spektrum autyzmu dostrzega¢ zagrozenia wynikajace z niewlasciwie dobra-
nych interwencji, ktore u oséb ze spektrum autyzmu powoduja nieche¢ do udziatu
w programach edukacyjno-terapeutycznych, a takze wzmacniaja bierno$¢ i niecheé
do pracy nad sobg (Bak, 2015). Z literatury przedmiotu wynika, Ze nie ma jednego
uniwersalnego podejscia w terapii osob ze spektrum autyzmu. Kazde z zasygnalizo-
wanych podejs¢ ma swoje zalety i wady. Coraz czgéciej pisze sie o integrowaniu rdz-
nych, czasami odmiennych sposobéw prowadzenia terapii oraz dostosowania metod
i form do indywidualnych mozliwosci oraz potrzeb osd6b wymagajacych interwencji.
Takie podejsécie jest charakterystyczne dla naturalistyczno-rozwojowo-behawioralnej
interwencji (Waligorska i Waligdrski, 2015). Dlatego przed podjeciem si¢ jakichkol-
wiek dziatan edukacyjno-terapeutycznych nalezy ustali¢ zasadno$¢ ich prowadzenia,
a takze przeanalizowa¢ je w kontekscie bilansowania zyskow i strat w odniesieniu do
konkretnego czlowieka ze spektrum autyzmu (Lawicka 2019).

Zakonczenie

Samowiedza badanych jest modyfikowana przez diagnoze zaburzen ze spektrum auty-
zmu. Diagnoza, w zaleznos$ci od etapu zycia osob autystycznych, w ktdrym jest uzyski-
wana, pelni w kontekscie samowiedzy rézne funkcje: od prorozwojowej, powodujacej
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zamet tozsamos$ciowy az po neutralng i utrwalajaca wystepujacy wczesniej sposdb
myslenia o sobie.

Badania pozwolily wyostrzy¢ zaznaczajacg si¢ dychotomie pomiedzy psychoedukacja
ukierunkowang na rozwoj samoakceptacji i samo$wiadomosci a psychoedukacja ukie-
runkowana na normalizacje osob w spektrum autyzmu. Warto zaznaczy¢, Ze pomiedzy
tymi odmiennymi podejsciami otwiera si¢ przestrzen dla psychoedukacji, w ktérej da sie
polaczy¢ zaréwno podejécie dyrektywne, jak i niedyrektywne (Waligorska i Waligorski,
2015). Dzigki temu mozna dobra¢ metody i formy psychoedukacji adekwatnie do
mozliwosci i potrzeb osoéb ze spektrum autyzmu.

Istnieje potrzeba kontynuowania badan dotyczacych samowiedzy os6b w spektrum
autyzmu, a takze konfrontowania ich z dotychczasowymi ustaleniami. Wyniki badan
moga by¢ przydatne pod katem wspierania 0oséb autystycznych w procesie calozyciowego
uczenia si¢ oraz budowania samowiedzy, ktdra, bedac czescig autokoncepcji, sprzyja
samorozwojowi i samoregulacji. Sytuacja 0sdb w spektrum autyzmu jest niekorzystna
ze wzgledu na ryzyko trudnos$ci adaptacyjnych oraz zagrozenie wykluczeniem spotecz-
nym. Klaus Hurrelmann (1994) dostrzega znaczenie wtérnych interwencji w proces
socjalizacji oraz organizacji spolecznych, ktdre zrzeszaja ludzi o podobnym statusie.
Pozadane jest, aby osoby, ktére majg odpowiednig samowiedze oraz kompetencje, zrze-
szaly si¢ w grupach tzw. samorzecznikow reprezentujacych ludzi ze spektrum autyzmu
w celu podejmowania dziatan na rzecz egzekwowania przystugujacych im praw oraz
przeciwdziatania praktykom dyskryminacyjnym (Podgoérska-Jachnik, Tloczkowska,
2009). Wazne jest, aby interwencje edukacyjno-terapeutyczne uwzglednialy nie tylko
oddziatywanie na osoby ze spektrum autyzmu, ale ich otoczenie, co wiaze si¢ z promo-
waniem szacunku dla r6znorodnosci, zgodnie z ideg — tozsamo$¢ i réznica wspolistniejg
w kulturze (Rorty, 2013).
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