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Wstep

Kiedy pojawita sie mozliwo$¢ napisania tej ksigzki, to przez chwi-
le zastanawialam sie, czy jestem odpowiednig osobg, by to zrobié?
Co prawda jestem neuroatypowa, ale nie jestem Autystka, wiec nie
bytam pewna, czy powinnam zabiera¢ sie za temat, ktéry nie do-
tyczy mnie bezposrednio. Balam sie, Ze zajme w ten sposéb miej-
sce kogo$, kto méglby to zrobié lepiej. Moja pierwsza ksigzka My,
kobiety z ADHD opowiada historie bohaterek, z ktérymi bardzo sie
utozsamiam, i kazda z nich jest jednoczes$nie po trochu moja hi-
storig, bo sama przesztam podobng droge. Tym razem jest jednak
nieco inaczej. Cho¢ z moimi bohaterami lgczy mnie bycie osoba
neuroatypowa w neurotypowym $wiecie, to jednak wiele trud-
nosci, ktérych doswiadczaja, jest mi obcych. Méj rozwéj nie byt
skupiony wokdt obiektu, nawigzywanie relacji z innymi od za-
wsze przychodzito mi z latwoscig, tak jak zreszta rozumienie ich
intencji i komunikacji niewerbalnej, nigdy tez nie bytam specjal-
nie przywigzana do schematéw, a zmiany najczesciej przyjmo-
walam z entuzjazmem. Od dawna jednak ciekawi mnie temat
spektrum autyzmu, bo fascynuje mnie ludzki mézg i jego rézno-
rodno$¢ — to jak bardzo moze sie rézni¢ pod wzgledem budowy,
funkcjonowania i sposobéw przetwarzania informacji. W dodat-

ku jako coachka ADHD bardzo czesto pracuje z klientami, ktdrzy
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majg podwdjng diagnoze, i chce ich lepiej rozumied, zeby méc

Wstep

skuteczniej im pomagaé. Coraz czesciej moéwi sie tez o spektrum
neurordznorodnosci i kto wie, czy w przyszlosci rozréznienie na
ADHD i spektrum autyzmu nie straci aktualnosci, tak jak niedaw-
no podzial na autyzm i zespét Aspergera. Ostatecznie uznatlam
wiec, ze chce sie podjaé napisania tej ksigzki, tym bardziej ze od-
daje tu glos gléwnie rozméwcom, a mojg rolg jest przede wszyst-
kim zadawanie pytan.

Ta publikacja pokazuje tylko maty wycinek do§wiadczenia os6b
w spektrum. Moi rozméwcy s3 samodzielni i niezalezni, nie po-
trzebuja wsparcia opiekunéw, §wietnie sie komunikujg, niejed-
nokrotnie odnosza sukcesy zawodowe, s3 lub byli w zwigzkach,
a niekt6rzy z nich maja dzieci. Zdarza im sie styszeé, ze ,nie wy-
gladaja” na Autystéw, tak jakby bycie w spektrum mialo sie wia-
zaé z konkretnymi cechami zewnetrznymi, ktére pozwalalyby od-
rézniaé ich od reszty spoleczeristwa. Mimo to wszyscy dorastali
w poczuciu odmiennoéci, ktérego dtugo nie potrafili zrozumieé
ani nazwad. I to byl jeden z powodéw, dla ktérych to wlasnie ich
ostatecznie zaprositam do rozmowy. W trakcie przeprowadzania
wywiadéw nie miatam bezposredniego kontaktu z Autystami po-
trzebujacymi wiekszego wsparcia: tymi z niepelnosprawnoscia-
mi sprzezonymi, ktérzy maja trudnosci w komunikowaniu sie ze
$wiatem i ktérzy na co dzien polegaja na innych. Ten proces uswia-
domil mi, z jak ogromnym wyzwaniem wigzg sie préby opowie-
dzenia historii oséb, w imieniu ktérych wypowiadaja sie rodzice
lub opiekunowie. Perspektywa oséb trzecich czesto bywa bowiem
przystonieta smutkiem, zalem, a nawet cierpieniem, zwigzanym
miedzy innymi z trudno$ciami w komunikacji. Poza tym to do-
kladnie ten wycinek spektrum, ktérego przedstawiciele nadal s3

najczesciej pokazywani w mediach. To tez jedna z przyczyn, dla
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ktérych zdecydowana wiekszo$¢ moich rozméwcéw tak pézno do-
wiedziala sie o swojej neuroatypowosci. Niemal kazda z oséb, kté-
re zaprositam do rozmowy, jeszcze do niedawna zyla w przekona-
niu, ze Autysci to tylko nieméwigce dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng albo dziwaczni geniusze, odizolowani od spoleczen-
stwa. I cho¢ takie osoby réwniez istnieja, to jednak brak réznorod-
noéci autystycznego do$wiadczenia w mediach, literaturze i pop-
kulturze sprawia, ze wielu ludzi nie czuje sie reprezentowanych.
Dlatego ostatecznie zdecydowatam sie umiesci¢ tu rozmowy, kté-
re tym stereotypom zaprzeczajg. Celowo ,Autysta”i ,Autystka” za-
pisuje wielka litera, aby podkreéli¢, ze dla wielu os6b w spektrum
autyzm nie jest jedynie diagnoza medyczna, ale istotnym elemen-
tem ich tozsamosci. To wybér zgodny z tym, jak niektére mniej-
szo$ci jezykowe czy kulturowe zaznaczajg swoja odrebnosé. Wiel-
ka litera sygnalizuje, ze autyzm to nie choroba do ,wyleczenia”, ale
spos6b doswiadczania rzeczywistosci, ktdry ksztaltuje to, jak oso-
by w spektrum funkcjonuja, mysla i jak postrzegajg $wiat. Jest to
réwniez mdj gest uznania dla tej czesci spolecznosci autystycznej,
ktdra od lat walczy o prawo do definiowania siebie wtasnymi sto-
wami i o zmiane narracji wokdl autyzmu — z tej skupiajgcej sie na
deficytach na te podkreslajaca réznorodnoéé ludzkich umystéw.

Zaréwno w klasyfikacji bsm-5, jak i 1cD-11, czyli gtéwnych sy-
stemach klasyfikacji stosowanych przez psychologéw i psychia-
tréw, spektrum autyzmu jest opisane jako zaburzenie, cho¢ wie-

lu samorzecznikéw' i cze$¢ specjalistéw woli o nim méwié jako

1 Samorzecznik - osoba wystepujaca w imieniu swoim oraz grupy, z kté-
rg sie identyfikuje i ktérg reprezentuje, méwigca miedzy innymi o jej do-
Swiadczeniach, trudnosciach i potrzebach. Celem samorzecznictwa jest
najczesciej edukacja oraz zapewnienie sobie i innym osobom z podobny-
mi do$wiadczeniami lepszego dostepu do wsparcia, zrozumienia i réw-
nych praw.
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jednej ze $ciezek rozwoju czlowieka. Mdzg 0séb autystycznych
po prostu w nieco inny sposéb odbiera i przetwarza informa-
cje. Dlatego, mimo ze kryteria diagnostyczne wyznaczajg pewne
ramy i pozwalajg opisywaé autyzm w sposéb w miare jednorod-
ny, w rzeczywistosci jest to niezwykle szerokie spektrum i tak na-
prawde kazda osoba w nim jest inna; poza autystycznymi cechami
maja jeszcze osobowosé, temperament, charakter, rézni je $rodo-
wisko, w jakim dorastaly i cata masa innych czynnikéw wptywa-
jacych na to, kim i jacy sg. Niemal wszyscy moi rozméwcy pod-
kreélajg, ze nie chcg by¢ postrzegani tylko przez pryzmat swojego
neurotypu. Méwia o tym, Ze je$li w ich zyciu pojawiato sie cier-
pienie, to nigdy nie wynikalo ono bezposrednio z autyzmu, a ra-
czej z braku tolerancji dla szeroko pojetej odmiennosci, bo kiedy
méwimy o zaburzeniu, to zamiast rozmawia¢ o réznicach, auto-
matycznie przyjmujemy perspektywe deficytéw. A przeciez nor-
ma jest wzgledna, w dodatku kryteria diagnostyczne zmieniajg sie
co kilka lat. Dlatego jezyk, jakim sie postugujemy, ma znaczenie.
Dzieki temu projektowi nie tylko sama lepiej rozumiem neuro-
atypowosé, ale tez mam nadzieje cho¢ odrobine przyczynié sie do
zwiekszenia Swiadomosci na temat spektrum autyzmu. Te histo-
rie §wietnie pokazujg, jak ogromne znaczenie ma §rodowisko, w ja-
kim dorastamy, i to, w jakim stopniu jeste$my akceptowani, bez
wzgledu na to, jak rozwijaly si¢ nasze mézgi. Dlatego tez jestem
niezwykle wdzieczna wszystkim moim rozméwczyniom i rozméw-

com za to, ze tak otwarcie opowiedzieli o swoim do§wiadczeniu.
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Czym jest autyzm

Anita Wojtkiewicz
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Anita Wojtkiewicz

Psycholozka prowadzaca blog Psycholog na
spektrum oraz wielka pasjonatka tematyki auty-
zmu. Od lat angazuje sie w pomaganie dorostym
w spektrum, oferujac wsparcie psychologiczne

i doradztwo. Prowadzi procesy diagnostyki rézni-
cowej w kierunku spektrum autyzmu i ADHD oraz
oferuje szkolenia z tego zakresu. W pracy koncen-
truje sie na zrozumieniu specyfiki funkcjonowa-
nia oséb neuroatypowych oraz na promowaniu
zdrowia psychicznego, ze szczegdlnym uwzgled-
nieniem atypowego rozwoju. Jest konsultantka
psychoterapii transkulturowej pozytywnej i psy-
choterapeutka w trakcie szkolenia, pracuje réw-
niez z trauma, wykorzystujac metode EMDR. Jest
autorka ksigzki Cykle - o Zyciu w spektrum auty-
zmu i z ADHD, ktéra jest zbiorem wiedzy, a takze
przemyslen na temat neuroatypowosci, niepozba-
wionym watkéw autobiograficznych. Lubi koty,
dobrg kawe i wszystko, co wiaze sie z jej ulubionym
kierunkiem podrézy - Azja. Nie lubi zbyt wczes-
nego wstawania i niemerytorycznych dyskusji.
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Gdybys miata jednym zdaniem wyttumaczyé, czym jest au-
tyzm, komus, kto nic o nim nie wie albo wie niewiele, to co by$

powiedziata?

Musisz wiedzieé, ze kiedy stysze stowo na ,,a”, to automatycznie
wlacza mi sie inny stan §wiadomosci, z zwigzku z czym moje wy-
powiedzi na temat autyzmu nigdy nie sg krétkie (§miech). Zresz-
ta mam poczucie, Ze temat jest na tyle zlozony, ze po prostu nie
da sie o nim opowiedzie¢ w jednym zdaniu. Bywa przedmiotem
nieporozumien i fantazji, zaréwno w przestrzeni publicznej, jak
i profesjonalnej (w tym psychologéw, psychiatréw, terapeutéw,
przestrzeh konferencji branzowych, szkoleri, badan etc.). Juz same
kryteria diagnostyczne s3 wedtug mnie niedoskonate i wymagaja
dopracowania. Zresztg nie bez powodu podreczniki diagnostycz-
ne sg regularnie aktualizowane i zmieniane — tak w konicu dziata
nauka. Gdybym jednak musiala wyjasni¢ komus spektrum auty-
zmu jednym zdaniem, to powiedziatabym, ze autyzm jest rozwo-
jem, co zresztg zawiera sie w samej jego definicji, bo jest to zabu-

rzenie neurorozwojowe. Staramy sie wiec coraz czedciej mowic
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Czym jest autyzm

Anita Wojtkiewicz

o odmiennosci rozwoju, tak w kontekscie uczenia spolecznego, jak
proceséw poznawczych, szczegélnie kierowania uwagi. Czasami
stysze sformulowanie ,inne okablowanie mézgu”, i rzeczywiscie,
jest to catkiem trafne okreslenie, co coraz czesciej tez potwierdza-
ja badania. Mézg osoby w spektrum autyzmu nieco inaczej funk-
cjonuje, a w pewnych obszarach nawet wyglada inaczej w poréw-
naniu z tym organem osoby o typowym rozwoju. Zaobserwowano
na przyklad zwiekszong catkowitg objeto$¢ istoty szarej, zwlaszcza
w obszarach odgrywajacych role w poznaniu spotecznym. Doty-
czy to szczegdlnie rozpoznawania twarzy, umiejetnosci rozumie-
nia stanéw innych niz wlasne, czyli obszaru tzw. teorii umystu,
oraz obszaru rozpoznawania i interpretowania kierunku, w kté-
rym dana osoba patrzy". Badania wykazaty réwniez pewien cieka-
wy problem, dotyczacy polaczen dalekosieznych miedzy réznymi
obszarami mézgu. U oséb w spektrum autyzmu ich liczba oka-
zala sie niewystarczajgca do realizowania réznych proceséw na-
raz’. Z kolei inne badania wykazaly nadmierng liczbe potaczen
lokalnych oraz szybsze identyfikowanie bodZcéw szczegdtowych
niz ogélnych. U oséb rozwijajacych sie typowo zazwyczaj wygla-
da to odwrotnie, bo ogélne cechy bodZcéw identyfikuja one szyb-

ciej od szczegbtowych®. Kilku sposréd autoréw badan sugerowalo

1 Zob. G.D. Waiter, J.H. Williams, A.D. Murray, A. Gilchrist, D.l. Per-
rett, A. Whiten, A voxel-based investigation of brain structure in male
adolescents with autistic spectrum disorder, ,Neuroimage” 22/2004, nr 2,
s. 619-625, https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/
$1053811904001223, dostep 30 stycznia 2025.

2 Zob. M.A. Just, V.L. Cherkassky, T.A. Keller, N.J. Minshew, Cortical acti-
vation and synchrnization during sentence comprehension in high functio-
ning autism: evidence of underconnectivity, ,Brain” 127/2004, s. 1811-1821,
http://www.ccbi.cmu.edu/reprints/Just_Brain-2004_autism-sentence-
-comp.pdf, dostep 30 stycznia 2025.

3 Zob. D. Navon, Forest before trees: The precedence of global features in vi-
sual perception, ,,Cognitive Psychology” 39/1977, nr 3, s. 353-383.
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nawet zwigzek miedzy tym uprzywilejowaniem lokalnosci w po-
strzeganiu rzeczywistosci a trudnos$ciag w identyfikacji emocji
na podstawie zmian w mimice. Taki proces wymaga przeciez
jednoczesnej obserwacji wielu elementéw, ktére w zaleznosci
od konfiguracji zmieniaja znaczenie, oraz laczenia tego z cala
wiedzg spoteczno-kulturowa umozliwiajaca wlasciwg interpre-
tacje zebranych informacji. Coraz wiecej jest tez doniesien o in-
nych funkcjach mézdzku, nie tylko tych odpowiadajacych za
koordynacje ruchows, bo przypuszcza sie, ze moze odpowiadaé
réwniez za integracje informacji z innych czeéci mézgu czy za
automatyzacje jezyka, a nawet zachowan®. Zwazywszy na to, ze
wiele badan dotyczacych oséb w spektrum autyzmu jest robionych
czesto na zbyt matych prébach, czasem na zaledwie kilkunastu
osobach, niecierpliwie czekam na nowe doniesienia z tego obsza-
ru. Na pewno jednak co$ jest na rzeczy. Prébowalam ten temat
szerzej analizowad w ksiazce Cykle — o zyciu w spektrum autyzmu
iz ADHD, ale przypuszczam, ze dzi§ mogtabym ja napisaé jeszcze
raz, bo ciggle dowiadujemy sie czego$ nowego. Mam zreszta wra-
zenie, Ze wcigz jesteSmy w poczatkach rozumienia tego tematu.
A zatem wiemy, Ze autyzm nie jest zaburzeniem zachowania,
mimo ze w kryteriach diagnostycznych widniejg praktycznie same
przyklady zachowan. Jest to niespdjnoéé, ktéra wywoluje we mnie
spory dysonans, i nie rozumiem, czemu nie mamy wytycznych, kt6-
re oddawalyby odmiennosci w rozwoju. Zwtaszcza ze ten naprawde
przebiega inaczej u oséb autystycznych, bo jest bardziej zogniskowa-

ny wokét obiektu niz czlowieka, co sprawia, ze jest $cislej zwigzany

4 Zob. D. Petrikova4, M. Marko, R. Rovny et al., Electrical stimulation of the
cerebellum facilitates automatic but not controlled word retrieval, ,Brain
Structure&Function” 228/2023, s. 2137-2146, https://link.springer.com/
article/10.1007/500429-023-02712-0, dostep 30 stycznia 2025.


https://link.springer.com/article/10.1007/s00429-023-02712-0
https://link.springer.com/article/10.1007/s00429-023-02712-0
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-
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z zainteresowaniami. Swietnie pokazato to badanie, ktére prze-
prowadzono z udzialem niemowlat. Obserwowano grupe 84 dzieci
od 6 do 24 miesigca zycia, zaréwno tych z podejrzeniem spektrum,
jakitakich z oszacowanym minimalnym prawdopodobieristwem
jego wystapienia. Stwierdzono, Ze sze$ciomiesieczne dzieci, ktére
pézniej otrzymaly diagnoze autyzmu, rzadziej patrzyly na twarz
aktorki, kiedy ta byla w trakcie méwienia®, interesowaly je za to
przede wszystkim przedmioty wokét niej. A zatem te tendencje ob-
serwujemy bardzo wczeénie. Poza tym okazuje sie, ze autystyczne
bliZnieta wodzg wzrokiem w podobny sposéb, choé w badaniach
trajektorie ich spojrzen sprawdzano indywidualnie, i rzeczywi-
Scie skupiaja sie raczej na przedmiotach niz na twarzy osoby na

ekranie®. To pokazuje, jak istotny jest komponent genetyczny.
A co to dla tych dzieci - a pdzniej dorostych - oznacza?

Jesli umyst jest bardziej skupiony na informacjach i obiektach niz
na czlowieku, to pojawia sie odmienno$¢ w obszarze inicjowa-
nia i tworzenia wiezi oraz prowadzenia rozméw, zaréwno w za-
kresie komunikacji werbalnej, jak i niewerbalnej. Co wiecej, jesli
dziecko od poczatku bardziej interesujg przedmioty, to chetniej
uczy sie o nich niz o kontaktach spotecznych. W zwiazku z tym

u wielu mtodych oséb w spektrum wskazuje sie na dysproporcje

5 Zob. T. Falck-Ytter, S. Bolte, G. Gredeback, Eye tracking in early autism
research, ,Journal of Neurodevelopment Disorder” 5/2013, nr 1, s. 28,
https://jneurodevdisorders.biomedcentral.com/articles/10.1186/1866-
1955-5-28, dostep 30 stycznia 2025.

6 J.N. Constantino, S. Kennon-McGill, C. Weichselbaum, N. Marrus, A. Hai-
der, A.L. Glowinski, S. Gillespie, C. Klaiman, A. Klin, W. Jones, Infant
viewing of social scenes is under genetic control and is atypical in autism,
»Nature” 340-344/2017, https://www.nature.com/articles/nature22999,
dostep 30 stycznia 2025.


https://jneurodevdisorders.biomedcentral.com/articles/10.1186/1866-1955-5-28
https://jneurodevdisorders.biomedcentral.com/articles/10.1186/1866-1955-5-28
https://www.nature.com/articles/nature22999
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rozwoju intelektualnego i emocjonalnego czy spolecznego. Aby
ja zmniejszy¢, dziecko musi zaciekawi¢ sie sobg i innymi ludZmi
jako obiektami zainteresowan, czyli musi ten temat badaé, ana-
lizowaé i rozumieé, bo Autysci réznig sie od oséb neurotypowych
przede wszystkim sposobem uczenia sie o rzeczywisto$ci.

Poza tym niektdrzy ludzie w spektrum autyzmu sg niewerbal-
ni’, a zatem wiemy, ze rozw6j mowy takze moze przebiegaé ina-
czej. Pojawia sie odmiennoé¢ profilu sensorycznego, czyli tego, jak
uklad nerwowy reaguje na bodZce ze $wiata zewnetrznego. Ta-
kich konfiguracji profili sensorycznych moze by¢ wiele i nie wie-
my, dlaczego jedna osoba moze mieé¢ wiekszg wrazliwo$¢ stucho-
w3, a inna wzrokowa lub dotykowa. Oczywiscie, Zaden czlowiek
nie rozwija sie w prézni. Zawsze odbywa sie to w konkretnym
$rodowisku, ktére ma na nas ogromny wplyw, i cala osobowosé
tworzy sie w relacji do niego. To tez oznacza, ze zaden Autysta nie
jest caly autystyczny i nie wszystko, co sobg reprezentuje, wynika
z jego neurotypu. Poza specyfika rozwojowa jesteSmy po prostu
ludZmi, ze wszystkimi ludzkimi uwarunkowaniami. Tylko ze o ile
nikomu nie trzeba tlumaczy¢, ze nie wszystkie osoby o typowym
rozwoju s3 identyczne, o tyle niemal zawsze staje sie to tematem
dyskus;ji, kiedy rozmawiamy o drodze rozwoju, ktéra nie jest do-
minujaca. Nie istnieje tez co$ takiego jak osobowo$¢ autystyczna.
Osobowo$¢ kazdego czlowieka moze by¢ przede wszystkim w réz-
nym stopniu zintegrowana i obwarowana mechanizmami obron-
nymi, ktére chronig wrazliwe czeéci nieodpowiednio zaopiekowa-

ne przez $rodowisko.

7 Osoba niewerbalna - osoba, ktéra w celu komunikacji nie postuguje sie
mowa. Moze to wynikaé z przyczyn neurologicznych lub rozwojowych,
takich jak autyzm. Zamiast stéw osoby niewerbalne czesto korzystaja
z innych form porozumiewania sie, np. gestéw czy jezyka migowego.
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W przypadku autyzmu méwimy wiec o rozwoju, w ramach
ktérego inaczej robimy te rzeczy, ktére robig wszyscy. Inaczej
tworzymy wiezi, inaczej sie uczymy i inaczej odbieramy rzeczy-
wisto$¢. Podobnie jest z sensoryka, bo przeciez kazdy ma jakis
profil sensoryczny, bez wzgledu na neurotyp. Dodatkowo poja-
wia sie problem podwdjnej empatii: jesli inaczej do§wiadczam
pewnych rzeczy i zjawisk, to mimo Ze chce tego samego: milo-
Sci, akceptacji, przynaleznoéci, troski czy przyjemnosci, moze
sie okazad, ze tego nie dostane, bo wszyscy wokét mnie daza do
ich uzyskania w zupelnie inny sposéb. W zwigzku z tym w kla-
syfikacjach medycznych opisujemy te odmiennoéci w zachowa-
niach jako deficyty, co niestety zaklada, ze kiedy robimy rzeczy
inaczej, to robimy je Zle.

Ja natomiast wole na to patrzeé¢ od zupelnie innej strony. Uwa-
zam, ze odmienno$¢ metody zwigzana jest po prostu z inng intui-
cja, jesli chodzi o zaspokajanie uniwersalnych ludzkich potrzeb,
a ta z kolei wynika wlasnie z odmienno$ci rozwojowych. Szcze-
gélnie widaé te réznice w uczeniu spolecznym. Osoby w spektrum
autyzmu uczg sie $wiadomie, bardzo potrzebuja peinych danych,
logiki i sensu, bo to pozwala im te wiedze poukiadaé, réwniez te
o ludziach i zjawiskach spolecznych. Jesli mézg jest monotropicz-
ny — a tak sie méwi o tym autystycznym — to moze, z jednej strony,
latwo wylapywac te dane, a z drugiej — mie¢ problem ze zrozumie-
niem powigzan miedzy nimi przy jednoczesnym uwzglednieniu
wielu kontekstéw. Moze sie wiec pojawi¢ problem z syntezg infor-
macji. Czasami od Autysty bedzie to wymagalo poszukiwania lo-
gicznych powigzan miedzy tymi wszystkimi elementami w spo-
séb $wiadomy i wymuszony. Taka osoba moze wiec dopytywaé
i zbiera¢ jak najwiecej informacji, aby zapelni¢ luki, ktére nie po-

zwalaja na stworzenie sensownych potaczen. To niestety moze by¢
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postrzegane przez innych jako podwazanie ich zdania, wytykanie
bledéw lub czepianie sie.

Nie jest jednak tak, ze Autysci skupiaja sie tylko na obiekcie
i nie potrzebuja relacji z innymi ludZmi — oni po prostu tworza
relacje poprzez obiekty. Dzielenie sie informacjami moze by¢ dla
nich wieziotwoércze, w zwigzku z czym niezrozumiale moze byé
dla nich to, Ze bywaja odrzucani z powodu skupiania sie na nich.
Wszyscy jesteSmy istotami spolecznymi i kazdy z nas potrzebu-
je relacji — to jest ludzkie. Najgorsza sytuacja wedlug mnie ma
miejsce, kiedy osoba w spektrum autyzmu do$wiadcza takiego

poziomu odrzucenia, ze przestaje probowacé zaspokoié te potrzeby.

Wspomniatas, ze wiele kwestii moze bardzo réznie sie prezen-
towaé w zaleznosci od osoby. Jak szerokie jest to spektrum?
Przeciez musza by¢ okreslone objawy, ktére s3 niezbedne do

postawienia diagnozy.

To moze zaczne od tego, ze ja nie méwie o ,,objawach”, a raczej
o cechach, bo nasze zachowania moga wynika¢é z réznych kwestii.
Nie jest przeciez tak, ze autyzm opetal méj mézg i sprawil, ze te-
raz musze wszystkim opowiadaé wylgcznie o autyzmie (chociaz
oczywiscie fajnie by byto) (§miech). Jestem osobg doroslg i moge
wybracd to, jak sie zachowuje. Dlatego tez nie powiem, Zze mam ja-
ki ,objaw” autyzmu, tylko ze mam autystyczny sposéb myslenia,
przetwarzania treéci i postrzegania rzeczywisto$ci, ktéry zache-
ca mnie do czego$, co jawi sie dla mnie jako intuicyjne. WeZmy za
przyklad ten szczegdlny sposéb uczenia. Osoba autystyczna musi
mieé wystarczajacg ilo$¢ danych, a informacje musza mie¢ sens,
zeby mogta je zlozy¢ w calo$¢. Jesli pojawi sie w zakresie bazy da-

nych luka, jej mdzg nie bedzie potrafil stworzyé pelnego obrazu.
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A zatem na tym poziomie mozna méwié o ,objawach”, chociaz
wole to nazwaé cecha predysponowanga przez charakterystyke
mojego rozwoju. Bo to przede wszystkim ode mnie zalezy, ktére
zachowania rozwine, a ktdre bede sie starata przyhamowac¢ albo
przynajmniej w jakis sposéb nimi zarzadzaé. Osoby autystyczne,
jak kazdy inny czlowiek, maja rézne spektrum zachowan, cho-
ciaz niektére z tych ostatnich mozemy powiazaé z cechami ich
umystu $cilej niz inne. Przykladowo, jesli kto$ porzadkuje swoja
przestrzen poprzez kategorie, aby sie nie przestymulowaé, albo
prowadzi monologi o swoich zainteresowaniach, ale tylko przy za-
ufanej osobie, to mozemy dopytaé, czy aby nie wynika to z wyjat-
kowych potrzeb jego mézgu, ktére sg charakterystyczne rozwo-
jowo. Wtedy jednak réwnie wazne jest pytanie o to, przed czym
taka osoba sie powstrzymuje, mimo Ze tego pragnie, bo czasem
jest niestety tak, ze kto$ chcialby tworzy¢ wiez poprzez wspéldzie-
lenie pasji, ale nie ma w swoim otoczeniu nikogo o zblizonych fa-
scynacjach, w zwigzku z czym ttumi te potrzebe, aby zachowa¢
jakakolwiek relacje. Ten deficyt jednak bedzie nadal odczuwalny,
awiezi, ktdre taka osoba juz ma, moga nie do korica by¢ przez nig
postrzegane jako autentyczne albo w pelni realizujace jej potrze-
by. Samo patrzenie w oczy lub jego brak tez nie musi by¢ objawem,
bo znowu trzeba spytaé o powdd takich zachowan. Osoba o typo-
wym rozwoju moze mie¢ z tym trudno$¢ z powodu nieSmiato-
Sci lub leku przed oceng, za$ autystyczna, ktéra wydaje sie mieé
dobry kontakt wzrokowy, mogla sie tego nauczy¢ i moze to robic,
nawet jeéli trudno jej sie przez to skupi¢ na tym, co chce przeka-
zaé. Gdyby$my analizowali takie zachowanie wylacznie na pozio-
mie objawu, umknelaby nam cala dynamika, ktéra sie pod nim
kryje, i mogliby$my tej pierwszej osobie przypisaé wiecej cech

autystycznych niz drugiej, nawet jesli jest dokladnie na odwrét.
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Nie zapominajmy tez, ze osobom niewerbalnym brakuje najwaz-
niejszego narzedzia, czyli jezyka, przez co poruszajg sie one troche
po omacku. Trudniej wtedy o uczenie, szczegélnie spoteczne, kté-
re wymaga pozyskania danych, co przeciez w duzej mierze dzie-
je sie za pomoca mowy. To sprawia, ze osoby te zyja w wiekszym
wewnetrznym chaosie, a nam moze sie wtedy wydawag, ze kto$
taki ma ,ciezki” autyzm. Prawda jest jednak taka, ze im po pro-
stu brakuje odpowiednich narzedzi do przetwarzania informa-
cji. Dla mnie jest to wrecz niewyobrazalny stan rzeczy, bo ja bez
swojej analizy zachowan spolecznych zupelnie nie potrafitabym
sie w tym Swiecie odnalezé.

A zatem to, co musi sie pojawié, zeby mozna bylo postawié
diagnoze, to pewna specyfika w procesach poznawczych. Ja sama
oczywiscie zawsze doktadnie sprawdzam, czy dana osoba spelnia
kryteria diagnostyczne, ale to wedtug mnie stanowczo za malo. Po-
trzebuje dodatkowo zebra¢ duzy material dotyczacy tego, jak dana
osoba przyswaja informacje, jak kieruje uwagg i, przede wszyst-
kim, jak sie uczy spotecznie. I, rzecz jasna, musze wiedzie¢ o jej za-

chowaniach, z naciskiem na pytanie o to, dlaczego robi to, co robi.

A co z tak zwanymi specjalnymi zainteresowaniami?

Te pasje s3 niezwykle wazne dla rozwoju oséb autystycznych, bo
stanowiga jego o$. S3 wrecz niezbedne dla zachowania zdrowia
psychicznego: przynosza zaréwno odpoczynek, jak i nagrode dla
mézgu, jednoczesnie dajac poczucie sensu zycia i radoéci istnienia.
Mogga tez tworzy¢ poczucie wiezi z drugg osoba. Niestety, bywaja
wy$miewane i minimalizowane. Znam tez przypadki rodzicéw,
ktérzy bali sie glebokosci zainteresowan swoich dzieci, przez co

zabraniali im zajmowania sie tymi pasjami. Niektérzy nazywaja
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to glebokie ukierunkowanie na obiekty obsesja, co oczywiécie nie
jest zgodne z prawdg, bo obsesje pojawiaja sie w zaburzeniu ob-
sesyjno-kompulsyjnym jako natretne i niechciane mysli, powo-
dujace cierpienie. Zainteresowania Autysty s3 natomiast zwykle
chciane, naturalne i wywolujg rado$¢, a méwiac o nich jako ob-
sesjach, medykalizujemy je i dewaluujemy, co moze wywolywaé
ogromne poczucie wstydu u osoby, ktéra je przejawia, co niejed-
nokrotnie przyczynia sie do jej cierpienia w sposéb wtérny i préb
bronienia si¢ przed czyms$ waznym dla jej rozwoju. To moze do-
datkowo uniemozliwiaé AutyScie przekucie pasji w zawdd, a ja
nie mam pojecia, kim bym teraz byla, gdyby kiedy$ zabronio-

no mi sie interesowa¢ psychologia; na pewno nie kim§ zdrowym.

Wspomniatas o uczeniu spotecznym. Dlaczego jest ono takie
wazne i czemu ten obszar moze by¢ dla osoby w spektrum au-

tyzmu trudniejszy?

Jest tak, bo wymaga ono §wiadomego poznania bardzo wielu
kontekstéw i obszaréw. Osoba w spektrum autyzmu ma problem
z uczeniem nie§wiadomym, intuicyjnym i wiekszo$¢ informacji
musi przetworzy¢ intelektualnie, ale Zeby méc to zrobié, musi po-
zyska¢ mnéstwo danych. Ja sama nauczylam sie na wszelki wy-
padek pytaé absolutnie o wszystko. Niestety zauwazam, Ze nawet
to moze byé postrzegane jako dziwne, co stawia mnie w trudnej
sytuacji, w ktérej nie mam informacji, nie wiem, gdzie ich szukad,
nie moge o to pytaé, a na koricu dostaje ochrzan, bo czego$ nie
wiedzialam. Poza tym dla wielu oséb w spektrum przebywanie
w grupach potrafi by¢ wyjatkowo trudne i moze by¢ tak, ze po-
czatkowo nie maja pojecia, jak sie zachowaé — ja mam z tym spory

problem. W takich sytuacjach zawsze staram sie przeanalizowad,



Wydawnictwo WAM
Wszelkie prawa zastrzezone©

co wiem o poszczegdlnych osobach, a poprzez obserwacje pozy-
skuje nowe dane. S3 to jednak rézne dane o réznych osobach i ich
suma nie jest réwna jej pojedynczym czesSciom. Jesli wiec chce wie-
dzie¢, jak mam sie zachowaé wzgledem calej grupy, to musze wy-
czud, jaka kulture tworzy i jakie zachowania bedg 0k, a jakie nie.
Jest mi znacznie tatwiej, kiedy mam w niej kogos bliskiego, tak
zwang kotwice. Kiedy jednak widze u takiej osoby przygnebienie,
to musze dociec, czy to, co moglo wplynaé na jej nastréj, wydarzy-
lo sie teraz, czy wczesniej, i czy dotyczy to naszej relacji, bo prze-
ciez moze chodzi o co$, co powiedzialam. Najlatwiej jest oczywi-
Scie, kiedy grupa jest mi znana, bo wtedy prace domowa mam juz
odrobiong i moge jechaé na sprawdzonych skryptach i schema-
tach. Moze dlatego Autysci czesto méwig, ze $wietnie sie odnaj-
duja w swoich paczkach dlugoletnich przyjaciél, a problem poja-
wia sie dopiero wtedy, kiedy sg zmuszeni dotgczyé do nowych, bo
cala ,zabawa” zaczyna sie wtedy od poczatku.

A zatem, podsumowujac watek diagnostyczny: wazne jest za-
uwazenie pewnej tendencji, jakiego§ dominujacego stylu i od-
mienno$ci w uczeniu sie, tworzeniu wiezi i intuicji spolecznej, bo
oczywiscie trudno méwié o autyzmie bez odmiennosci, jesli cho-

dzi o komunikacje i tworzenie relacji.

Uzytas wczeséniej okreslenia ,ciezki autyzm”. Wiele oséb nadal
uzywa rozrdznienia na autyzm wysoko- i niskofunkcjonujacy,
cho¢ wiekszo$¢ samorzecznikéw postuluje o nieuzywanie ta-

kich okreslen. Moze wyjasnisz dlaczego?

Kiedy stysze, gdy kto$ uzywa okresleri takich jak wtasnie autyzm
;wysokofunkcjonujacy” czy , kobiecy”, to mam wrazenie, ze méwi,

iz czlowiek jest tylko swoim autyzmem — nie ma osobowosci
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ani indywidualnej specyfiki. To tak jakbym powiedziala, Ze oso-
ba w spektrum autyzmu ze strukturg osobowosci narcystycznej
to ,narcystyczny autyzm”, czyli nie, Ze to czlowiek ma narcystycz-

n3 strukture osobowosci, tylko jego autyzm. Ale ja nie jestem au-

Czym jest autyzm

tyzmem. Oczywiscie jest on istotnym elementem wplywajacym
na to, kim jestem, bo okresla moja podstawows $ciezke rozwojo-
w3, ale poza nim moge mieé przeciez jeszcze rézne cechy indy-
widualne. Mam osobowo$¢, ktéra moze byé¢ wysoko, $rednio lub
nisko zintegrowana, moge mie¢ traume wiezi, bezpieczny styl
przywiazania i tak dalej. Czlowiek jest mozaika — takim bytem,
w ktérym wiele elementéw ma znaczenie i wptywa na siebie na-
wzajem. W dodatku ogromng wage ma tez §rodowisko. Wyobraz-
my sobie osobe w spektrum, ktéra ma szalonego farta i na kazdym
kroku spotyka ludzi tworzacych wiezi podobnie do niej, dzieki cze-
mu nie ma probleméw w komunikacji i tym samym nie do§wiad-
cza poczucia izolacji. Przeciez pomimo braku tych probleméw jej
rozwéj nadal jest autystyczny. Takie mylenie kwestii wtérnych
z aspektem rozwojowym i wrzucanie absolutnie wszystkiego do
tego drugiego worka sprowadza czlowieka do jednego wymiaru
i zawsze jest bledem.

Osoby, o ktérych méwi sie: ,niskofunkcjonujacy”, czesto nie majg
odpowiednich narzedzi do radzenia sobie z rzeczywistoscig, kté-
ra dla wielu z nas jest przytlaczajgca. Sama umiejetnoéé komu-
nikacji i nazywania rzeczywistosci jest ogromnie istotna, wrecz
niemozliwa do zastgpienia. Nazywanie emocji i przezy¢ uspoka-
ja mozg, a niestety osoby niewerbalne nie mogg sie¢ w ten sposéb
ukoié, kiedy tego potrzebuja. To oznacza, ze nasze umysty moga
by¢ podobne, ale przy braku jakichkolwiek narzedzi do zarzadza-

nia nimi i do zaspokojenia wielu potrzeb moze by¢ szalenie trud-

Anita Wojtkiewicz

no o zdrowe funkcjonowanie.
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No i trzeba pamietaé o kolejnym kawatku: funkcjonowa-
nie w spektrum autyzmu nie jest czym$ stalym. To, ze kto$ dzi-
siaj $wietnie sobie radzi, nie oznacza, ze jutro réwniez tak bedzie.
Wiele rzeczy musimy obrabiaé intelektualnie, a to wymaga mné-
stwa zasobéw i kiedy jest ich mniej, to trudniej jest nam sie od-
nalezé. Mozg przechodzi wtedy na automatycznego pilota, czyli
idzie za swojg intuicjg. Dlatego tez osoby majace wigksze obcigze-
nia wydajg sie ,bardziej autystyczne” — wiecej stimuja®, zeby wy-
regulowaé przecigzony uklad nerwowy, bardziej skupiajg sie na
zainteresowaniach i gorzej funkcjonuja spolecznie. Aby dobrze
sobie radzi¢ na co dzieri, musimy byé wypoczeci i zdrowi. Poza
tym szufladkowanie kogo$ przez umieszczanie w kategorii ,ni-
skiej” lub ,wysokiej” wypacza to, jak osoby w spektrum postrze-
gaja same siebie. Osoba bedgca ,wysoko” moze nie rozumie¢ jak
kruchy to stan i przez to zaniedba¢ wiele obszaréw, a ta bedaca

»nisko” popaéé w rezygnacje.

Wspomniatas, ze cze$¢ os6b w spektrum jest niewerbalna. Jak

duzy to odsetek?

Liczba oséb niewerbalnych w spektrum autyzmu moze si¢ r6znié
w zalezno$ci od wielu czynnikéw, takich jak chociazby wiek, wiec
trudno to oszacowad, szczegdlnie u dzieci. Niektére Zrédla wska-
zuj3, ze miedzy 25 a 30 procent dzieciakéw w spektrum moze mie¢

problemy z rozwinieciem mowy. Nie dotartam jednak do zadnych

8 Stimming - skrét od ang. self-stimulatory behavior - powtarzalne ruchy,
dzwieki lub inne zachowania, ktére stuzg autoregulacji, redukcji napie-
cia lub dostarczaniu bodZcéw sensorycznych. Moze przybieraé rézne
formy, takie jak machanie rekami, kotysanie sie, echolalia (powtarzanie
stéw), ale réwniez bardziej subtelne, jak na przyktad zabawa przedmio-
tami czy pstrykanie palcami.
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