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Samoocena autyzmu - jak osoby
ze spektrum zaburzen autyzmu odbieraja autyzm
Badania netnograficzne

Autistic Self-perception: How Do the ASD Individuals Perceive Autism?
A Netnographic Study

ABSTRACT: From the times of Leon Kanner, autism was presented as a clinical image of behaviours.
The descriptions were as comprehensive as possible, the diagnostic systems and therapies were opti-
mised, and the analyses of various approaches to the etiology of autism were carried out. The contem-
porary knowledge is founded mainly on the analyses of behaviours, observations, and experiments.
Cognition or self-awareness, which is a priority concept in this matter, can also be seen in the objects
human beings create: in this case, people diagnosed with autism. The research was conducted at the
turn of 2018 and 2019. The aim of the study was acquiring knowledge of autism perception by the
individuals who are affected by ASD and able to communicate, according to the age and sex of the
respondents. The research was conducted on 168 individuals diagnosed with autism (90 women and
78 men). The innovative aspect of this project lies in using the netnography method for collecting and
analysing data. The findings of the research have helped to expand the knowledge of problems that
ASD individuals experience and have allowed the subjects of the research to share their own perspec-
tives, including the effect of social labeling on their position in the society.
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Zainicjowane badania z osobami dorostymi z diagnozg autyzmu sg przedsie-
wzieciem wielokierunkowymi i wieloetapowym. Maja one na celu dokonanie rewi-
zji dotychczasowej wiedzy na temat tego zaburzenia, jak rdwniez podejmowanie
optymalnych dziatan w inkluzji spotecznej tej grupy oséb. Dokonanie takich ana-
liz stalo si¢ realne np. dzigki mozliwosci prowadzenia badan wsréd oséb mogacych
przedstawi¢ swoje doswiadczenia (przede wszystkim oséb z PDD, wysokofunk-
cjonujacych, jak réwniez komunikujgcych sig), co jest zwigzane z uksztaltowa-
niem si¢ na odpowiednim poziomie $wiadomosci spotecznej i kultury inkluzyj-
nej, ktéra niewatpliwie bazuje na odejsciu od klasyfikowania i oceniania w celu
plasowania (co niewatpliwie umozliwia nowa klasyfikacja DSM 5, wprowadzajac
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opisowg charakterystyke stopni ZSA). Rownie istotna jest mozliwos¢ zastosowa-
nia zindywidualizowanych form i metod (bez bezposredniego kontaktu face to
face - z wykorzystaniem wywiadu poglebionego netnograficznego) zdobywania
informacji / materialu badawczego.

Wazna jest zmiana perspektywy podejscia do samego poznania jako proce-
su pozyskiwania informacji, tj. u§wiadomienia znaczenia wykorzystania badan
jakosciowych w poszukiwaniu subiektywnych i zobiektyzowanych koncepcji
autyzmu - zaburzenia ze spektrum autyzmu. W tym celu nalezy odwota¢ si¢ do
ukierunkowanej na poznanie drugiego czlowieka filozofii poznania.

Poznanie drugiego - od Edumnda Hursserla
do Adama Wegrzeckiego

Poznanie, wychodzac od zalozen przedstawionych przez Edmunda Husserla
(1974), jest poszukiwaniem mozliwosci przekraczania granic psychofizycznego
odbicia obrazu w filozofii. Autor ten wskazal dwoisto$¢ poznania, iz ,,[O]statecz-
nym podmiotem fenomenologicznym, ktéry nie podlega zadnemu wylaczeniu
i sam jest podmiotem wszelkiego ejdetyczno-fenomenologicznego badania, jest
czyste Ja” (s. 247). Poznanie drugiej osoby moze opierac si¢ tylko na wczuciu
(Einfiihlung) jako posrednim uobecnieniu (s. 281). Jak zaznaczal filozof: ,,[IJnnych
moge doswiadcza¢, ale tylko przez wczucie, swej wlasnej tresci moga doswiad-
cza¢ przez zrédlowa percepcje jedynie oni [...] przezycia innych sa dostgpne
doswiadczeniu przeze mnie jedynie posrednio — wczuciowo” (s. 283). To podejscie
jest obarczone duzym subiektywizmem, ktére Edith Stein (1917, s. 68) zmienita,
zwracajac uwage, iz jako jednostka znajdujemy sie we wspdlnocie ludzkiej. Tak
wiec wezucie to rodzaj doswiadczenia w bycie przestrzenno-czasowym z material-
nymi procesami i przezyciami psychicznymi. Wiadnie ta perspektywa poszerza
pola doswiadczania, staje si¢ poglebionym elementem rozumienia: ,,[NJie przez
odczucie jednosci doswiadczamy innych, lecz przez wczuwanie, przez wczucie
staje sie mozliwe odczucie jednosci i wzbogacenie wlasnego przezywania” (s. 19,
tlum. wlasne). Na tej podstawie jest tworzona §wiadomos¢ odrebnosci fizycz-
nej (np. czesci ciala) i psychicznej (doznan, mysli wlasnych i innych doznan).
Doswiadczanie jest sczytywaniem ,,fenomenéw wyrazowych”. To wlasnie wczucie
pozwala na wniknigcie w akty drugiego czlowieka, jego swoista sfere bytu bedaca
osobowa duchowoscia.

Max Scheler stworzyt teori¢ poznania, ktora stanowi obecnie podstawe pozna-
nia w naukach humanistycznych. Czlowiek, jako byt spoleczny, spostrzega drugie-
go czlowieka nalezacego do swoistej sfery bytu okreslanej jako ,,$wiat Ty (Duwelt)”.
To interakcjonizm, ktoéry wystepuje pomiedzy zbiorowoscig, ktéra ksztaltuje spo-
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sob przezywania ludzi wzajemnie. Jak zauwaza Adam Wegrzecki (1992): ,,[W]e
wspolnocie zyciowej drugi cztowiek prezentuje sie dzigki bezposrednim spostrze-
zeniom i wspolprzezywaniu. Natomiast dla spoteczenstwa zmienne jest oddzie-
lenie w drugim czlowieku »przezycia« i »cielesnego ruchu wyrazowego«” (s. 50).

Na bazie do$wiadczen psychicznych (tj. pojawiajacych si¢ na podstawie
wewnetrznego spostrzezenia wlasnego lub cudzego przezycia) budujemy doswiad-
czenie $wiata. ,[T]en kierunek aktéw obejmuje [swoja — ].J.B.] »mozliwoscig«
z gory takze Ja i przezywanie innego [czlowieka - J.J.B.], doktadnie tak jak moje
Ja i przezywanie w ogodle [przy czym - J.J.B.] obejmuje nie tylko bezposrednia
»terazniejszos¢«” (Scheler, 1980, s. 243). Poznanie drugiej osoby nie moze przebie-
gac prawidlowo, jezeli ten proces nie odbedzie si¢ w sposob spontaniczny (Scheler,
1972, 5. 165), na podtozu emocjonalnym. To mitos¢ jest w stanie zwrdci¢ uwage na
drugiego czlowieka. Kazdy z nas stanowi absolutne indywiduum, bedace swoista
warto$cig — co jest szczegdlnie cenne dla calego spoleczenstwa. Poznanie dru-
giego czlowieka odbywa sie poprzez ,,przezywanie cudzego przezywania (Nach-
-leben) i wspolprzezywanie (Mit-liben)” (s. 284-285, ttum. wlasne). To ukazanie
innego wymiaru poznania, w ktérym zwraca si¢ uwage na autorefleksje doty-
czaca samos$wiadomosci, czyli na to, w jakim zakresie jednostka rozumie sama
siebie. Ta sSwiadomos¢ jest warunkiem tego, ,,aby osoba mogta da¢ do zrozumie-
nia innej, [...] czym jest to, co mysli, czego nie chce, co kocha” (Scheler, 1980,
s. 338). Scheler wskazal na walor autokreacji osoby poznajacej, wczuwajacej - to
akt tworczego rozwoju otwartosci na innych. Ograniczeniem naszego poznania
jest jedynie milo$¢, jako glebokie uczucie umozliwiajace poznanie innej osoby,
ktére nie bedzie jednak nigdy petne, catkowite.

Poszukiwanie optymalnych mozliwosci poznania drugiej osoby to zakres zain-
teresowan Wegrzeckiego (1992). Wedlug niego samookreslajacy sie poznawczo byt
»staje si¢ bytem, ktory nadal okresla i samookresla, ale réwniez jest poznawczo
okreslony i to ze zrédla, ktére znajduje si¢ poza nim. Do wynikéw samookresle-
nia mogg dolaczy¢ si¢ rezultaty okredlenia bytu czlowieka przez kogos innego”
(s. 127). To samopoznanie wigze si¢ z poznaniem drugiego cztowieka, ktory staje
sie niejako ttem, ktory zaznacza i odcina byt czlowieka - w cudzych manife-
stacjach cztowiek odnajduje odbicie samego siebie. To dzigki kontaktowi z dru-
gim cztowiekiem nastepuje caly proces samopoznania. Bedac wiec naukowcem,
zainteresowanym poznawaniem innych, sam si¢ ksztaltuje. Otwarto$¢ na innych
staje si¢ ubogacajacym elementem autokreowania samego siebie. Jak zauwaza
Wegrzecki, ,,[B]yt wlasny czlowieka manifestuje si¢ w spotkaniu z drugim na
réznych poziomach, zawierajacych si¢ miedzy biegunami pelni, adekwatnosci
i autentycznosci a biegunami niepelnosci, nieadekwatnosci i nieautentycznosci”
(s. 132). Wspolistnienie, wspotuczestnictwo stato sie w tym wymiarze poznaw-
czym wazne i niczym niezastepowalne: ,,[D]zigki dos§wiadczaniu mozliwym jest
wiec wglad w swoisty wymiar bytu ludzkiego, w to, co czyni drugiego czlowieka
czymS$ niepowtarzalnym” (s. 132).
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Zmiana podejscia w zakresie poznania 0séb
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Wydaje sie zasadnym wyjscie w tym podrozdziale od okreslenia, czym jest
epistemologia. Ot6z to teoria poznania, jako dziedzina zajmujaca sie pozna-
niem i wiedza, wprowadzajaca dwojaki sposob poznania (Benton & Craib, 2003,
s. 183-184). Teoria racjonalistyczna opiera si¢ na rozumie (z tego nurtu wywo-
dza sie nauki $cisle), jako wytworze naszego umystu - kartezjanskie Cogito ergo
sum pozwala na wprowadzenie elementu weryfikacji dotychczasowego poznania.

Drugi nurt - empiryzm - w zdobywaniu wiedzy prymat przyznaje doswiadcze-
niu (por. Hetmanski, 2007; Wolenski, 2007; Zieminski, 2001). To podejscie wskazuje
na réznorodnos$¢ i specyficznos¢ dokonujacego sie procesu poznawczego. Zgod-
nie z tg teorig to indywidualne poznanie powoduje wielo$¢ mozliwosci, sposobow
wyjasniania zjawisk zmyslowych, z pozoru odbieranych jako takie same, spra-
wiajac, iz konieczne staje si¢ poszukiwanie mozliwoéci stworzenia obiektywnego
pola poznania. Dziatania zmierzaja do znalezienia regularnosci w obrebie zjawisk
spofecznych (Burrell & Morgan, 1979, s. 7-10). Przykiadem to obrazujacym moze
by¢ wylonienie z badanej przez Leo Kannera grupy dzieci specyficznych cech uzna-
nych za psychoze autystyczng; czy przez Andreasa Retta — specyficznych zachowan
wystepujacych u badanych dziewczynek. Odmienne podejscie prezentuje Alfred
Schiitz (2008), ktéry zawraca uwage na niemozliwos$¢ obiektywnego poznania -
trzeba przezy¢ zjawisko spoleczne przez uczestniczenie w nim, aby moc je opisac.

Te skrajne podej$cia wskazuja na poszukiwania pomiedzy obiektywnym
i subiektywnym poznaniem. Metafora epistemologiczna, o ktoérej méowi Gareth
Morgan (1980; 1981; 1983; 2005), jest rodzajem zaangazowania si¢ w zycie $wiata:
»Metafory uzywane sg wtedy, kiedy usitujemy zrozumie¢ jakis fragment doswiad-
czanej rzeczywistosci za pomocg innego jej fragmentu” (2005, s. 11). Poznanie
dokonuje si¢ dzieki metaforom, ktére moga stanowi¢ wieloelementowe Zrédlo
poznania — na poziomie semantycznym (jezykowym) czy psychicznym (uze-
wnetrzniania przezyc¢). To Husserlowskie wczucie, bez ktérego nie ma poznania
i Morganowska metafora pozwalaja na to, Ze ,[N]asze teorie i wyjasnienia doty-
czace zycia organizacji opieraja si¢ na metaforach prowadzacych nas od widze-
nia i rozumienia organizacji w sposdb charakterystyczny, ale jednak czastkowy.
Metafore uwaza si¢ czesto po prostu za sposob upiekszenia dyskursu, ale jej
znaczenie jest o wiele wigksze. Uzycie metafory jest bowiem konsekwencja »spo-
sobu myslenia« i »sposobu widzenia«, ktdére przenikaja nasze rozumienie $wiata
w ogole” (s. 10-11). Problem subiektywizacji poznania przy pomocy metafor moze
powodowac réwniez znieksztalcenia. Morgan przestrzega ,jeden z interesujacych
aspektéw metafory polega na tym, ze zawsze daje ona... jednostronny poglad
na dang sprawe. Wysuwajac na pierwszy plan pewne interpretacje, zmierza do
zepchniecia innych do roli tla” (s. 10-11).
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Poglebienie zagadnienia poznania osoby z zaburzeniem ze spektrum autyzmu
moze by¢ dokonane w oparciu o podstawy teorii w nurcie transformacyjno-gene-
ratywnym, ktora zostala rozwinieta przez George’a Lakoffa, a w szczegdlnosci
przez ukierunkowanie na zainteresowanie metafora. Jezyk i poznanie s3 powia-
zane ze soba poprzez wplywanie na siebie. Metafora w ujeciu Lakoffa wptywa
na nasz sposob postrzegania, myslenia i dzialania, jako proba przedstawiania
naszych doswiadczen (Lakoff & Johnson, 2010, s. 7). Przez sw. Tomasza z Akwi-
nu duchowos¢ jest przedstawiana metaforycznie w odniesieniu do doswiadczen
materialnych, natomiast Clive S. Lewis podkresla, iz w naszych doswiadczeniach
odnajdujemy rzeczywisto$¢ nie taka, jaka jest obiektywnie, ale jaka ukazuje sie
w naszym poznaniu. To nasze poznanie, doswiadczenie jest kreatorem naszych
metafor bedacych efektem naszego myslenia; ksztaltowania percepcji / przyjmo-
wania koherentnych systemoéw pojeciowych opartych na naszym doswiadczeniu;
ksztaltowania naszego jezyka jako narzedzia poznania (Krzeszowski, 2010, s. 9).

Poslugiwanie si¢ metaforami pozwala na przedstawianie wlasnych przezy¢
i doswiadczen, ktére wedtug Lakoffa (Lakoff & Johnson, 2010, s. 41) moga mie¢
charakter strukturalny (kiedy jedno pojecie nadaje innemu strukture metafo-
ryczng) lub orientacyjny (ukazujace orientacje przestrzenng — ale majace swoje
umiejscowienie w doswiadczeniu fizycznym i kulturowym). Waznym elementem
opisywania zjawisk jest otoczenie — kultura, w jakiej dokonuje sie opis rzeczy-
wistoéci: ,,[N]ajbardziej podstawowe wartosci w danej kulturze sg koherentne
z metaforyczng strukturag najbardziej podstawowych poje¢ wystepujacych w tej
kulturze” (s. 51). Dzigki metaforom ontologicznym mozliwe staje si¢ dokonanie
okreslenia aspektow sytuacji czy zjawisk, okreslitbym je jako uogolnienie oraz
wyabstrahowanie umozliwiajace wylonienie wiazek, wspdlnych elementoéw, jako
metafory dotyczace rzeczy i substancji (np. kwantyfikowanie, uogélnianie celéw
itd.) (s. 56-58); metafory pojemnika, bedace okresleniem przestrzeni (s. 60-61);
personifikacja (jako nadawanie cech ludzkich przedmiotom fizycznym) (s. 65-66);
metonimia (jako nadawanie cech ludzkich zjawiskom, takim jak teorie, choroby)
(s. 67). Takie ujecie wydaje si¢ szczegdlnie wazne w analizowaniu wypowiedzi osob
z zaburzeniem ze spektrum autyzmu. W rozmowach z nimi mogg by¢ uzywane
metafory, czesto okreslane jako komunikat metaforyczny, jezyk metaforyczny.

Przejscie od wczucia, spotecznego czynnika oddzialywania, poznania w odnie-
sieniu do wlasnych doswiadczen, do ksztaltujacego poznania bytu drugiego czlo-
wieka staje si¢ istotnym modelem spojrzenia na badania nadajace drugiej osobie
nie tylko charakter przedmiotu czy podmiotu badanego, ale réwniez wplywaja-
cego na odmienne spojrzenie na rozumienie - jako auto-wczucia, w ejdetyczno”

! Ejdetyka (gr. eidétikds ‘idealny’, ‘formalny’; eidos ‘obraz’, ‘postal’, ‘wzor’) - w fenomenologii
wiedza o tym, co istotne; termin ten wprowadzil do swojej filozofii Edumd Husserl: fenomenologia
wedlug niego ma charakter ejdetyczny, tzn. w nieustannych zmianach zawartosci jakiegos przed-
stawienia szuka cech stalych, nie bada zjawiska w konkretnym uksztaltowaniu, lecz jego istote;
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-fenomenologicznym ujeciu Husserlowskiego poznania czlowieka. Takie podejscie
powinno charakteryzowaé nowe spojrzenie na autyzm / zaburzenie ze spektrum
autyzmu, odchodzace od oceniania, klasyfikowania czy etykietowania. Dokony-
wanie ewaluowania i zmian nazw oznaczajacych nasilone cechy (autyzm, autyzm
wezesnodzieciecy, zaburzenia ze spektrum autyzmu), jak réwniez zaliczanie do
zakresu terminologicznego (jako choroby, zaburzenia, innosci, neuroréznorod-
nodci itd.) stanowi typowy przyklad stosowanych metafor — prob jak najbardziej
adekwatnych do stanu wiedzy i zakresu prowadzanych analiz okreslen. Obecny
stan wiedzy przy dokonujgcych sie przemianach spotecznych pozwala na wery-
fikacje podejscia i poszukiwania nowego spojrzenia i wprowadzenia nowego
zakresu badan dotyczacych specyfiki zawartej w okresleniu ,,autyzm” i zachowan
prezentowanych przez osoby tak zdiagnozowane.

Zmiana w zakresie percepcji 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest
warunkiem nadgzania za dokonujacymi si¢ przemianami w podejsciu do tego
zaburzenia. Do tej pory spoteczenstwo definiowalo autyzm / autyzm wczesno-
dziecigcy na podstawie obserwacji, tworzenia modeli teoretycznych. Sama zmia-
na nazwy na ,zaburzenia ze spektrum autyzmu”, jak réwniez wprowadzenie
stopni — glebokosci nasilenia wystepujacych specyficznych zachowan (w DSM 5,
ICD 11) - wskazuje na koniecznos¢ odejscia od pryncypialnego naznaczania, na
rzecz poszukiwania nowych spojrzen, perspektyw inkluzji.

Rozumienie - odbieranie autyzmu /
zaburzenia ze spektrum autyzmu

W procesie badawczym napotykamy na klasyfikacyjne okreslenia autyzmu,
ktdre dotycza odmiennos$ci zwiazanej z wystepujacymi zachowaniami (behawio-
ralnymi). Gléwnymi elementami opisu sa zachowania odbiegajace od okreslo-
nych wskaznikéw - dotyczace przede wszystkim zachowan spolecznych, w tym
komunikacyjnych (komunikacji i interakcji spolecznych) oraz podejmowanych
czynnosci (i zwigzanych z nimi ograniczen, powtarzajacych sie wzorcéw zacho-
wan lub czynnosci).

Powstate koncepcje wyrosty na podejsciu klinicznym, majacym przede wszyst-
kim wysublimowa¢ charakterystyczne objawy pozwalajace na ich wyrdznienie,
okreslenie nasilenia i ewentualnych konsekwencji wystepowania. Podejscie takie
dotyczy zaréwno analizy funkcjonalnej, jak i klinicznej, a celem jest wyjasnienie
odstepstwa od normy. Istote terminu ,,norma” definiujg stowniki, np. Sfownik

Husserl zwykle postugiwal si¢ przykladem trojkata, ktérego definicja geometryczna jest niezalezna
od rozmiaréw bokdéw poszczegdlnych trojkatow (Ejdetyka...).
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jezyka polskiego podaje: ,ilo$¢, miara, granica przewidziana jako wymagana lub
obowiazujaca w jakim$ zakresie” (Norma...). Na pytanie, czy w dzisiejszych cza-
sach potrzebne jest wyznaczanie norm szeroko rozumianych, odpowiada Tomasz
Les$ (2011): ,,[o]dpowiadajac na zadane w tytule pytanie - czy mozliwa jest peda-
gogika (jako nauka) bez norm? - nalezy stwierdzi¢, ze nie jest mozliwa. Warto
jednak dodag, ze tak jak trudno uzasadnic to, ze pedagogika nie powinna zawie-
ra¢ zdan normatywnych, tak tez trudno wskaza¢ konkretny system normatywny,
na ktérym powinna si¢ opiera¢” (s. 56). Norme w pedagogice, a w szczegdlnos-
ci w pedagogice specjalnej, stosujemy nie jako granice, ale punkt odniesienia.
Takie podejscie obserwujemy w odniesieniu do wszelkich odstepstw, zaréwno do
rozwoju czlowieka, jak réwniez dysharmonii i wystepujacych deficytow (chocby
tylko probabilistycznie).

Odmiennym podejsciem jest nurt inkluzyjny, humanistyczny, ktéry pozwala
na odwrdcenie okreslenia normy definiowanej przez osoby opisywane. Obecnie,
szczegblnie w podejsciu personalistycznym, podnoszony jest problem swiadomo-
$ci spolecznej, jak réwniez samoswiadomosci poszczegolnych cztonkéw danego
spoleczenstwa, zwlaszcza do tej pory odrzucanych, wykluczanych, jak i mar-
ginalizowanych, co czesto prowadzito do pozbawiania ich réznorakich praw
i w konsekwencji do powstania idei eutanazji. Dzigki przemianom spofecznym,
jak réwniez mozliwo$ciom wspomnianej inkluzji spotecznej, osoby z deficytami
(np. osoby z moézgowym porazeniem dzieciecym, autyzmem wysokofunkcjo-
nujacym itp.), dotychczas spotykajace si¢ z wykluczeniem, znalazlty sie¢ w kregu
spolecznego wlaczenia. Mozliwo$¢ nawigzywania kontaktu z tymi osobami, jak
réwniez ich efektywnos¢ w strukturze spotecznej pozwalaja na spojrzenie z ich
perspektywy na dotychczas jednostronnie formulowane twierdzenia i okreslenia
dotyczace zjawiska, jakim jest autyzm.

W odpowiedziach na pytanie Czym jest autyzm? w wywiadzie netnograficz-
nym uzyskano bardzo istotne informacje wymagajace zréznicowania ze wzgledu
na wiek, jak réwniez ple¢ respondentéw. Same jednak odpowiedzi ukladaja sie
w wazne stwierdzenia, jakie dzigki wysyceniu znaczeniowemu mozna poddac
analizie. Wykres 1 przedstawia, jak rozbudowuje si¢ sie¢ wraz z wiekiem respon-
dentéw - niezaleznie od ilosci 0sob bioracych udzial w wywiadzie. We wszystkich
przedziatach wiekowych mozna dokona¢ podzialu na okreslenia pozytywne, nega-
tywne, jak réwniez niejednoznaczne - czg¢sto obarczone pytaniem, niepewnoscia.

Najwigcej formulowanych okreslen dotyczacych autyzmu ma charakter sper-
sonifikowany i przybiera nastepujace formy:

negatywne: zaburzenie, choroba, ograniczenie, utrudnienie, izolacja, brak

akceptacji;

pozytywne: cze$¢ mnie (tozsamos¢), wrazliwos¢, inne zachowanie, akceptacja,

sposob rozumienia, odmiennos¢;

abiwalentne: brak jasnego stwierdzenia, np. nie wiem, trudno powiedziec,

odmienno$¢, cecha.
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WYKRES L. Przedstawienie rezultatu badan netnograficznych grupy kobiet w odniesieniu do wieku (N

ZRODLO: Badania wlasne.
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Niewatpliwie wazne jest przedstawienie autyzmu w kontekscie spotecznym,
w jakim najcze$ciej przebywa osoba z tym zaburzeniem. Szczegélnie w okresle-
niach adresowanych do dzieci wskazywane sg terminy naznaczajace i odrdznia-
jace, jak ,,choroba” czy ,.zaburzenie”. Stwierdzenia przedstawiane przez respon-
dentdéw to odbicie postrzegania ich w spoleczenstwie przez pryzmat naznaczenia,
wyrdznienia w negatywnym tego stowa znaczeniu, jako wynik jezyka zinstytu-
cjonalizowanego, najczesciej pojawiajacego sie w ich otoczeniu.

W przypadku mezczyzn we wszystkich grupach wiekowych wystepuja okres-
lenia podkreslajace ujemne cechy. Najwiecej formutowanych okreslen dotyczacych
autyzmu ma charakter spersonifikowany i sa gléwnie:

negatywne: zaburzenie, ktore dotyczy przede wszystkim funkeji spolecznych,

innos¢;

pozytywne: powiazanie z samym sobg (tozsamos¢), sensorycznoscig, innym

tlumaczeniem, pasja;

brak jasnego stwierdzenia: nie wiem, specyfika rozwoju.

Dokonujac zestawienia nasilenia wystepujacych stwierdzen, mozna przed-
stawi¢ je w formie uogolnionej jako wynik wystepujacych stwierdzen w ilosci
i nasyceniu z podziatem na ple¢ i wiek. Wiek respondentek stanowi istotny ele-
ment ksztaltowania si¢ podejscia do autyzmu. Przede wszystkim wystepuje nega-
tywna konotacja samego terminu i zwigzanych z nim zachowan nasilajacych
sie wraz z wiekiem. Charakterystyczne jest przedstawienie cech opisywanych
jako doznanie osobiste do podejscia spotecznego, poczawszy od wrazliwosci
parcjalnej, przez spoleczny odbidr, do odmiennosci zwigzanej z indywidual-
nym rozwojem.

W przypadku mezczyzn charakterystyczne sg przede wszystkim stwierdzenia
negatywne, ukierunkowane gléwnie na interakcje spoleczne, jak réwniez percep-
cje naptywajacych bodzcéw. Wraz z wiekiem obserwuje si¢ ewaluowanie podej-
$cia do autyzmu od spotecznego charakteru izolacji w kierunku odniesienia si¢
do wlasnego do$wiadczania oraz budowania wlasnej tozsamos$ci. Wraz z wiekiem
obserwujemy dojrzewanie do wlaczania si¢ w interakcje oraz budowanie na zasa-
dzie dostosowywania si¢, z zachowaniem odmiennego poznawania. Mozna wrecz
wskaza¢ kierunek dojrzewania spolecznego oséb przejawiajacych autyzm, jednak
z konotacja negatywna - jako odmienno$¢ tkwiacg w nich i niepozwalajacg na
pelny rozwoj spolecznego uczestnictwa.

Niezaleznie od wieku przewazaja najczesciej negatywne konotacje dotyczace
autyzmu, jak odmiennos¢, innos¢, cechy uniemozliwiajace petniejszg konsolidacje
spoteczng. Uwage zwraca fakt, iz odbierane s3 one jako cecha osobista, zwigzana
z tozsamoscia, wplywajace na percepcje przez spoleczenstwo. Analizujac nasile-
nie wybranych okreslen, mozemy stwierdzi¢, iz niezaleznie od wieku responden-
tow najbardziej dotkliwe jest dla nich ograniczenie funkcji spotecznych (przede
wszystkim odbioru). Wtérnie autyzm jest przedstawiany jako odmienno$¢, jednak,
co wazne, nie zawsze powigzany z melioratywnym (tylko) odbiorem.
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Analiza uogdélnionych wynikéw z wywiadéw obu grup pozwala wskaza¢ kie-
runek dochodzenia respondentéw do réznego postrzegania autyzmu: od odbio-
ru w odniesieniu do doswiadczenia spolecznego, przez ksztaltowanie si¢ odbioru
w odniesieniu do $rodowiska, do ksztaltowania na bazie wlasnych doswiadczen.
W ostatnim przedziale wiekowym widoczne jest ukazanie wlasnego, tozsamoscio-
wego podejscia do autyzmu. Proces taki mozna okresli¢ jako dochodzenie, dojrze-
wanie do wlasnego rozumienia i tworzenia juz na gruncie spofecznym. To przecho-
dzenie mozna przedstawi¢ jako dojrzewanie do pelniejszego uczestnictwa w zyciu
spolecznym, ale z zachowaniem samos$wiadomos$ciowego obrazu. Zasadnym w tym
miejscu jest odwolanie si¢ do doswiadczen przedstawionych przez Liane Holliday
Willey (2018, s. 13), ktora nazwala ten proces jako ,,udawanie normalnej” - czyli
dostosowywanie sie, przeciwdziatanie odréznianiu si¢ od reszty spoleczenstwa.

Podsumowanie

Przedstawione analizy wskazujg na wazny aspekt samoswiadomosci osob
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu dotyczacy odmiennosci od reszty spofe-
czenstwa, jak rowniez prob podejmowanych w celu ograniczania tego wyrdz-
nienia/odréznienia. Jako §rodowisko zmierzamy, najczedciej przez instytucje, do
ksztaltowania zachowan utylitarystycznych (w skrajnych przypadkach podpo-
rzadkowania), jak réwniez przewarto$ciowania, nadawania nadmiernego zna-
czenia indywidualizmowi (czgsto w skrajnym ujeciu) — ktéry w przypadku oséb
z diagnoza autyzmu moze prowadzi¢ do ksztaltowania poczucia wyjatkowosci
na tle spotecznym. W przypadku przedstawionych badan takie skrajne podejs-
cia s3 trudne, jak réwniez nie ulatwiajg ksztaltowania si¢ dojrzalej tozsamosci
spolecznej / w spoteczenstwie.

Odnoszac sie¢ do badan prowadzonych z osobami z zaburzeniem spektrum
autyzmu, dotyczacymi samooceny, warto zwroci¢ uwage na poszerzanie $wia-
domosci zwigzanej z samym spektrum. Badania przeprowadzone przez Roberte
A. Schriber, Richarda W. Robinsa i Marjorie Solomon (2014) z 37 osobami doro-
stymi z zaburzeniem ze spektrum autyzmu i typowo rozwijajacymi si¢ osoba-
mi (N = 50) potwierdzily, iz osoby ze spektrum majg wglad w siebie (posiadaja
swoja tozsamo$¢) i potrafig zoperacjonalizowaé swoje doswiadczenie spolecz-
ne (co wykazaly podobne wyniki obydwu grup). Osoby ze spektrum autyzmu
sa $wiadome i rozpoznaja stany zachowan innych oséb i potrafia je definiowa¢
jako cechy. Mozna na tej podstawie potwierdzi¢ zasadnos¢ prowadzonych przeze
mnie badan; odrzucajac brak mozliwosci prowadzenia takich badan, jak wskazuja
autorzy, mozna stwierdzi¢, ,,ze osoby z autyzmem majg rozne cechy osobowosci
i rozsadny stopien wgladu w ich wzgledna pozycje na tych cechach, z tendencja
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do systematycznego naduzywania swoich ocen. Lepsze zrozumienie osobowosci
i proceséw samooceny u 0s6b z ASD moze mie¢ istotne konsekwencje dla kon-
ceptualizacji i leczenia autyzmu, a takze dla lepszego zrozumienia interfejsu mie-
dzy osobowoscia, wgladem w siebie i ogélnie patologicznym funkcjonowaniem”
(Schriber et al., 2014).

Celowos¢ wykonywania badan za pomoca wywiadu netnograficznego z wyko-
rzystaniem $rodkéw multimedialnych potwierdzili Ellen Kitson-Reynolds, Wil-
liam Kitson i Kevin Humphrys (2015), wskazujac na zasadno$¢ wykorzystania
w komunikacji i nauce srodkéw technicznych — niewymagajacych bezposredniego
kontaktu (np. twarzg w twarz).

Chcialbym w tym miejscu zwrdci¢ uwage na przemiane jakos$ciows, jaka
powinni$my wprowadzi¢ w badaniach 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Nie spotkatem do tej pory badan, w ktérych pytano by osoby z tym zaburzeniem
o0 to, co rozumiejg czy co mysla na temat zdiagnozowanego u nich zaburzenia.
Dzigki zastosowaniu badan netnograficznych mozemy nie tylko przedstawia¢
wiedze o tym, czym jest autyzm, ale wstuchiwa¢ si¢ w tych, ktérzy zyja jako -
tak przez nas nazwani - autystycy.

Bibliografia

BENTON, T., & CRAIB, I. (2003). Filozofia nauk spolecznych. Od pozytywizmu do postmodernizmu
(L. RasiNski, thum.). Wroctaw: Wydaw. Dolnoslaskiej Szkoty Wyzszej Edukacji TWP.

BURRELL, G., & MORGAN, G. (1979). Sociological Paradigms and Organisational Analysis. London:
Heinemann.

Ejdetyka. Pobrane z: https://encyklopedia.pwn.pl/haslo/ejdetyka;3896920.html (data dostepu:
7.09.2018).

HETMANSKI, M. (2007). Epistemologia wspétczesnie. Krakéw: Universitas.

HusSERL, E. (1974). Idee czystej fenomenolgii i fenomenologicznej filozofii. Ksigga druga (D. GIERU-
LANKA, ttum.). Warszawa: PWN.

KiTsoN-REYNOLDS, E., KiTsoN, W., &« HUMPHRYS, K. (2015). Professional normal Living with autism:
What’s your superpower? A personal reflection. British Journal of Midwifery, 23(11). Pobrane z:
https://doi.org/10.12968/bjom.2015.23.11.808 (data dostepu: 12.04.2019).

Krzeszowski, T.P. (2010). Wstep do wydania polskiego. W: G. LAKOFF, & M. JOHNSON, Metafory
w naszym zyciu (T.P. KRzEszowsKI, thum.). Warszawa: Aletheia.

LAKOFE, G., & JOHNSON, M. (2010). Metafory w naszym zyciu (T.P. KRzESZOwsKI, tlum.). Warsza-
wa: Altheia.

LES, T. (2011). Filozofia a pedagogika. Czy jest mozliwa pedagogika bez norm? Terazniejszos¢ — Czlo-
wiek — Edukacja, 2(54), 47-57.

MORGAN, G. (1980). Paradigms, Metaphors, and Puzzle Solving in Organization Theory. Admini-
strative Science Quarterly, 25, 605-622.

MORGAN, G. (1981). The Schismatic Metaphor and Its Implications for Organizational Analysis.
Organization Studies, 2(1), 23-44.


https://encyklopedia.pwn.pl/haslo/ejdetyka;3896920.html

136 Cze$¢ pierwsza: Prace naukowo-badawcze

MORGAN, G. (1983). More on Metaphor: Why We Cannot Control Tropes in Administrative Science.
Administrative Science Quarterly, 28, 601-607.

MORGAN, G. (2005). Obrazy organizacji (Z. WIANKOWSKA-LADYKA, thum.). Warszawa: PWN.

Norma. Pobrane z: https://sjp.pwn.pl/slowniki/norma.html (data dostepu: 12.04.2019).

SCHELER, M. (1972). Die Idole der Selbsterkenntnis. In: Vom Umsturz der Werte. 5. Gesammelte
Werke. T. 3. Bern-Miinchen: France Verlag 1972.

SCHELER, M. (1980). Istota i formy sympatii (A. WEGRZECKI, ttum.). Warszawa: PWN.

SCHRIBER, R.A., ROBINS, RW., & SOLOMON, M. (2014). Personality and Self-Insight in Individuals
with Autism Spectrum Disorder. Journal of Personality and Social Psychology, 106(1), 112-130.
Pobrane z: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4122539/# (data dostepu: 12.04.2019).

ScHUTZ, A. (2008). Obcy: esej z zakresu psychologii spotecznej. W: A. ScHUTZ, O wielosci Swiatéw.
Szkice z socjologii fenomelogicznej (B. JABLONSKA, ttum., s. 189-201). Krakéw: Zakltad Wydaw-
niczy Nomos.

STEIN, E. (1917). Zum Problem der Einfiihlung. Halle: Buchdruckerei des Waisenhauses.

WEGRZECKI, A. (1992). O poznaniu drugiego cztowieka. Krakéw: Wydaw. Naukowe PAT.

WILLEY, L.H. (2018). Udawanie normalnej. Zycie z zespotem Aspergera (zaburzeniami ze spektrum
autyzmu) (P. DoBROWOLSKI, ttum.). Krakéw: Wydaw. Edukacyjne.

WOLENSKTL, J. (2007). Epistemologia: poznanie, prawda, wiedza, realizm. Warszawa: PWN.

ZIEMINSKL, L. (2001). Nowsze koncepcje swiadomosci w filozofli analitycznej. Filo-sofija, 1, 263-278.





