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Streszczenie: Osoby zdiagnozowane z za-
burzeniami w spektrum autyzmu s specy-
ficzng grupa spoteczna z uwagi na utrud-
nione relacje z otoczeniem. Moze to mieé
wplyw na sposéb konstruowania przez
nie obrazu Ja. Celem badania z uzyciem
jakosciowej analizy tresci bylo zbada-
nie, w jaki sposdb osoby z zaburzeniami
w spektrum autyzmu tworza swoja narra-
cj¢ tozsamosciowa. Przeprowadzono wy-
wiady z o§mioma osobami z wykorzysta-
niem technik narracyjnych, w tym bodZca
narracyjnego: ,,Jak opowiedzialby$ sobie
sam o sobie?”. W wyniku analizy dokona-
no rozréznienia na cztery gléwne obszary
tematyczne, ktére mozna uznaé za kluczo-
we w konstruowaniu opowiesci badanych:
,,Kim jestem”, ,,Jaki jestem”, ,,Co wplywa
na to, kim jestem” oraz ,,Sens zycia” zgod-

nie z klasyfikacja Marii Stras-Romanow-
skiej (2016). Badani czesto wskazywali
nie tylko na dualizm wtasnej osoby, trud-
nosci w kontaktach z innymi, lecz takze
na pozytywne wzgledy jak potrzeba uzy-
tecznosci i bycia czgécig systemu. Moment
diagnozy najczedciej okreslali jako punkt
zwrotny w ich zyciu. Unikalng relacj¢ z self’
badanych zdawata si¢ szczeg6lnie odzwier-
ciedla¢ ich koncentracja na zainteresowa-
niach, ktére stanowity wazny watek wy-
powiedzi we wszystkich wywiadach. Duze
znaczenie wydawalo si¢ dla nich mie¢ po-
szukiwanie sensu zycia oraz nadawanie
znaczenia swoim dziataniom.

Stowa kluczowe: tozsamo$é, obraz Ja,
spektrum zaburzen autyzmu (ASD), nar-
racja, narracja tozsamosciowa

Narracja tozsamosciowa i refleksja autobiograficzna

Narracje¢ tozsamos$ciows definiuje si¢ jako ,tekst osoby, [ktory] jest opowiescia o wy-
darzeniach z wlasnej biografii” (Dryll, 2008). Kazda narracja tozsamosciowa jest uni-
katowa, jednak mozna zauwazy¢, ze wplywaja na nig kontekst kulturowy i pewne
okreslone w danej kulturze interpretacje typowych przezyé. Tekst osoby wraz z uply-
wem czasu, rozwojem do$wiadczania i rozumienia nowych zdarzen si¢ zmienia. Na
reinterpretacj¢ tekstu osoby i przesztych zdarzert moze wpltywaé przezywanie waznych
i znaczacych wydarzen.
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0002-5965-9462.
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Waznym pojeciem zwigzanym z narracjg tozsamosciows jest zasada kompozycji.
Niejako ,wyznacza [ona] miejsce” poszczegdlnych scen zycia cztowieka, czyniac je do-
$wiadczeniami (Dryll, 2008). Pami¢¢ zdarzeri i narracja dotyczaca danego zdarzenia
bardzo si¢ réznia, narrator posiada bowiem zarédwno system osobistych znaczen da-
nego wydarzenia, jak i unikatowy system jezykowy, ktérym je opisuje. Tekst podlega
takze interpretacji, ktéra ma na celu wzajemne dopasowywanie aktualnego doswiad-
czenia i istniejacego juz systemu wiedzy oraz przekonan tak, by zachowaé spéjnosé.
Zatem doswiadczenie autobiograficzne jest takim, w ktérym narrator nie tylko uczest-
niczyt i ktére zapamietal, lecz takze je zinterpretowal przez pryzmat okreslonego sys-
temu osobistych znaczen (Dryll, Cierpka, 2011).

Tilmans Habermas i Susan Bluck (2000) zaproponowali pojecie refleksji auto-
biograficznej (autobiographical reasoning), oznaczajacej proces autorefleksji nad wtasng
przesztoscig poprzez formowanie potaczen migdzy elementami swojego zycia i poje-
ciem Ja. Osoba moze wnioskowa¢ na podstawie przeszlych do§wiadczen przechowy-
wanych w pamigci autobiograficznej o aktualnych charakterystykach osobowych.
Dzigki refleksji autobiograficznej jest budowana spéjna historia zycia, ktéra jednak
zmienia si¢ w czasie poprzez inkorporowanie nowych doswiadczen i reewaluacje¢ do-
tychczasowych (Jezierski, 2015).

Tozsamosc¢ os6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Jak osoby w spektrum konstruuja swoja tozsamos¢? Wedtug Erika Eriksona (2004)
jej rozwdj wynika z interakeji pomigdzy wewnetrznymi instynktami a zewngtrznymi
kulturowymi oraz spotecznymi wymaganiami i jest w duzej mierze zalezny od osia-
gnigé w poszczeglnych stadiach rozwoju psychospotecznego. Kazde stadium repre-
zentuje inny konflikt. Zgodnie z t3 teoria za cnoty podstawowe uwaza si¢: ufnosé,
tozsamos$¢, intymnos¢ oraz kreatywno$é (Erikson, 2004). Zostang one krétko opisa-
ne w celu uwypuklenia nienormatywnosci procesu ksztattowania si¢ tozsamosci oséb
z ASD (ang. autism spectrum disorder).

1. Ufno$¢ a nieufno$¢ na etapie niemowlgctwa: niemowlgta z autyzmem maja czgsto
duzy problem w nawiazywaniu wi¢zi z opiekunem, m.in. nie nawiazuja kontaktu
wzrokowego i nieadekwatnie reaguja na afekt emocjonalny (Dawson i in., 2004),
co moze stanowi¢ przeszkod¢ w tworzeniu si¢ najwazniejszych relacji spolecznych
tego okresu, a co za tym idzie — utrudnia¢ kontakt z otoczeniem w ogéle.

2. Tozsamo$¢ a niepewnos¢ roli (13.~18. r.z.): dylemat okresu dojrzewania, na kté-
ry sktada si¢ refleksja nad swoja dotychczasows rolg i skonfrontowanie jej z rola,
ktéra przychodzi jednostce odegraé w terazniejszoéci. Spdjna tozsamos¢ jednostki
powstaje wéwczas, gdy to, jak jednostka postrzega oraz ocenia sama siebie i swoje
postgpowanie, jest zgodne i pokrywa si¢ z tym, co sadza o niej inne osoby (Jan-
kowska, 2017). To zdaje si¢ wyjatkowo znaczaca przeszkoda, m.in. biorac pod
uwage utrudniong integracj¢ jednostek z ASD z réwiesnikami (Sasson i in., 2017).

3. Intymno$¢ a izolacja (19.-25. r.z.): Erikson (2004) definiuje intymno$¢ ja-
ko ,,zdolno$¢ stopienia w jedno wlasnej tozsamosci z kims innym, bez obawy
o utratg czego$ swojego”. Dla 0sdb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ktére
maja duza trudno$¢ we wchodzeniu w intymne relacje i statystycznie rzadziej je
tworza niz jednostki neurotypowe (Dewinter i in., 2017), moze to stanowi¢ ko-
lejne utrudnienie.
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4. Kreatywno$¢ a zainteresowanie sobg i stagnacja (26.—65. r.z.): Erikson (2004) za
najlepszy sposéb na rozwijanie kreatywnosci uznaje wychowywanie wiasnego po-
tomstwa, a takze w tym pracg tworcza, udzielanie si¢ w organizacjach itp. Dla oso-
by, ktérej kontakty towarzyskie s3 ograniczone, a ponadto ma mniejsze szanse na
zalozenie rodziny z uwagi na utrudnione wchodzenie w relacje intymne (Dewinter
iin., 2017), bardzo tatwe bedzie skoncentrowanie si¢ na sobie i osiggnigcie stagnacji.

Metafora autyzmu w spoleczenstwie

Spoteczne postrzeganie os6b ze spektrum autyzmu i idace za tym ich traktowanie mo-
ze wywiera¢ wplyw na kreowanie przez osoby w spektrum wlasnej narracji tozsamo-
$ciowej. Opinia spoleczefistwa na temat autyzmu zmieniata si¢ z czasem i pozostaje
w ciagltym rozwoju. Przykladowo, na poczatku rozwoju badan na ten temat w Amery-
ce autyzm uwazano za zaburzenie dotykajace tylko dzieci rodzicéw o wysokiej inteli-
gengji, prawdopodobnie nalezacych do klasy sredniej lub wyzszej (Daley, 2002). Do-
datkowo w tamtych czasach byta popularna metafora ,,matek lodéwek” odnoszaca sig
do rzekomo niedostateczego okazywania dzieciom z ASD uczué i empatii przez mat-
ki, co miato stanowi¢ potencjalng przyczyng rozwoju zaburzenia (Ravindran, Myers,
2012). Podejscia te zostaly jednak uznane za falszywe z biegiem badan, a co za tym
idzie — zmienita si¢ réwniez metafora autyzmu w spoleczenstwie.

Obecnie, dzi¢ki rozwojowi nauki i popularyzacji pojecia ASD na skalg global-
na, spofeczna percepcja oséb w spektrum ulegla znaczacej poprawie. Wedtug badan
przeprowadzonych w Wielkiej Brytanii (Dillenburger i in., 2015) neuronormatywni
respondenci w wigkszosci prawidtowo rozpoznaja przyczyny zaburzenia. Badani okre-
$lali tez autyzm jako zaburzenie mozliwe do wyleczenia lub przynajmniej poddajace
si¢ interwengji. Jednoczesnie oceniali oni, ze pomoc psychologiczna i wsparcie sg nie-
zb¢dne dla prawidlowego funkcjonowania 0séb w spektrum. W Wielkiej Brytanii
powszechnie jest przyjmowane ,pozytywne” spojrzenie na autyzm, opisywany jako
nieodpowiednie, ale fatwe do korekcji niedostosowanie do zycia spolecznego (Wri-
ght i in., 2020). W Stanach Zjednoczonych od 1965 r. funkcjonuje fundacja The Au-
stism Society, ktérej dziatania koncentruja si¢ na integracji obywateli w spektrum oraz
poszerzaniu wiedzy o ASD (About the Autism Society, b.d.). Jednym z wazniejszych
zadan stowarzyszenia jest réwniez nauka tzw. samopomocy (ang. self advocacy), ktéra
polega na asertywnym podejéciu do otoczenia w kontekscie samo$wiadomosci bycia
w spektrum (SelfAdvocacy, b.d.).

Nie oznacza to, ze obraz 0séb w spektrum nie jest rowniez czgsto naznaczony
negatywnymi stereotypami. Nacisk ktadziony na potrzebg¢ traktowania oséb z ASD
w ten sam sposéb co resztg spoleczeristwa moze prowadzi¢ do zmniejszania ich wi-
docznosci oraz ignorowania ich potrzeb (Milton, 2012). Nie brakuje réwniez bardzo
konkretnych wizerunkéw przypisywanych osobom z ASD, szczegélnie propagowa-
nych i utrwalanych spotecznie przez media (Wright i in., 2020). Wizerunek osoby
w spektrum jako wielkiego geniusza lub osoby oddzielonej od rzeczywistosci, ktérej
zrozumienie jest niemozliwe, mimo ze bardzo réznie nacechowane, moze by¢ réwnie
szkodliwy, poniewaz prowadzi do wyolbrzymienia oczekiwari wobec nich.

Wedtug badari osoby z ASD oraz ich rodziny czg¢sto odczuwajg pigtno zaburzenia.
Z tego powodu samoistnie zwigksza si¢ wykluczenie ich ze spoteczeristwa — wycofuja
si¢ oni z interakeji spofecznych, ktdre juz wezesniej byly utrudnione, nie uczestnicza
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w zyciu wlasnej zbiorowosci (Drzazga-Lech, 2017). Nawet w $rodowiskach, w ktérych
jest przyjmowane pozytywne spojrzenie na autyzm, osoby w spektrum s3 oceniane ja-
ko nieodpowiednie do utrzymania stanowisk o wysokiej odpowiedzialnosci (takich
jak profesor, prawnik) lub z duzg iloscig interakcji miedzyosobowych i wymagajacych
odpornosci na stres (takich jak kelner czy robotnik fizyczny). Zdecydowanie czgéciej
prognozowane przez respondentéw jest ich powodzenie w zawodach niewymagaja-
cych wspétpracy z innymi czy tez wykonywania wymagajacych poznawczo zadan (np.
artysta, muzyk, pracownik zdalny, magazynier) (Dillenburger i in., 2015).

Kompetencje narracyjne osob z zaburzeniami w spektrum autyzmu

Narracja, bedac podstawowym $rodkiem poznania i komunikacji, stanowi wazny me-
chanizm nadawania sensu do$wiadczeniom oraz relacjom. Oddzielne do$wiadczenia
sa organizowane, poddawane refleksji i rekonfigurowane w trakcie integrowania ich
w historie osobiste i kulturowe (Ochs, Capps, 1997). Trudnosci w formutowaniu nar-
racji moga wplywad zatem na kompetencje spoleczno-emocjonalne i komunikacyjne
(Losh, Capps, 2003).

Badania zdolnosci narracyjnych wykazaty problemy oséb autystycznych w pod-
stawowych aspektach narracji wynikajace z ograniczonej umiejetnosci tworzenia przy-
czynowo-skutkowej struktury narracyjnej (Ferreti i in., 2018). Therese Jolliffe i Si-
mon Baron-Cohen (2000) wskazali na powigzanie deficytu globalnej spéjnosci u oséb
z ASD z ich uposledzeniem centralnej koherencji — widoczne jest to w aspektach jako-
$ciowych, takich jak sedno opowiesci i organizacja spéjnych tadcuchéw zdarzeri (Fer-
reti i in., 2018). Warto przy tym wspomnie¢, ze zdolnosci narracyjne opierajg si¢ takze
na zdolnosci do przypisywania emogiji i intencji. Osoby z autyzmem wykazuja specy-
ficzne trudnosci w opowiadaniu historii dotyczacych stanéw mentalnych bohateréw
oraz uporzadkowaniu sekwencji psychologiczno-intencjonalnej (Losh, Capps, 2003).
Dodatkowo zdolnosci narracyjne wiaza si¢ ze spoleczno-emocjonalna, kognitywna
i jezykowa wiedza, a zaburzenia ASD ograniczaja te kompetencje (Capps i in., 2000).

Cechy narracji osobistych stanowia najwicksze wyzwanie dla dzieci w spektrum
autyzmu. Badania dowiodly, ze maja one skfonnosci do tworzenia nieistotnych dla
watku komentarzy, oraz wykazaly trudnosci u 0séb z ASD w okreslaniu bardziej wy-
rafinowanych cech w narracjach o osobistym doswiadczeniu niz w przypadku grupy
poréwnawczej (Losh, Capps, 2003).

Problem badania

W obliczu przedstawionych informacji na temat trudnosci zwigzanych z tworzeniem
tozsamosci oraz spéjnej narracji u oséb w spektrum autyzmu gléwnym celem badania
bylo poznanie sposobu tworzenia narracji tozsamos$ciowej. Postawiono zatem pytanie
badawcze: W jaki sposéb osoby z zaburzeniami w spektrum autyzmu konstruuja swo-
ja narracj¢ tozsamo$ciowa? W badaniu zdecydowano si¢ na metodg jakosciowa przy
uzyciu wywiadéw narracyjnych w celu doktadnej eksploracji tematu oraz poglebione-
go poznania indywidualnych dos§wiadczen uczestnikéw.
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Metoda

Uczestnicy badania

W badaniu wzigto facznie udziat osiem 0séb (pig¢ kobiet, trzech mezcezyzn). Byly to oso-
by w wieku od 21 do 40 lat (M = 27, SD = 6,06), kazda z nich ze stwierdzonym zespotem
Aspergera. Sposréd nich najwcze$niejsza diagnoza zostata postawiona w wieku 13 lat,
natomiast najpdzniejsza w wieku 30 lat. Badani w momencie wywiadu pozostajg zatrud-
nieni kolejno: w branzy IT (trzy osoby), w przedsi¢biorstwie Fundacji SYNAPSIS (jed-
na osoba), w klinice medycznej (jedna osoba), jako pomoc w remoncie mieszkan (jedna
osoba) oraz jako korepetytor statystyki (jedna osoba) i angielskiego (jedna osoba). Jed-
na osoba nie pracuje. Dodatkowo wéréd badanych znajdowali si¢ studenci: psychologii
(dwie osoby), stosowanej psychologii zwierzat (jedna osoba), antropozoologii (jedna oso-
ba) oraz grafiki komputerowej (jedna osoba). Wiadomo, ze pigciu uczestnikdw jest obec-
nie pod opieka psychoterapeutéw, a takze ze trzy osoby zajmuja si¢ aktywnym prowa-
dzeniem kanatu na YouTubie, ktéry szerzy wiedz¢ o autyzmie.

Narzedzia

Kazdy czlonek zespotu badawczego przeprowadzit dwa wywiady z uczestnikami. Na
poczatku zadano pytania wprowadzajace, dotyczace codziennego funkcjonowania oraz
zainteresowari. Nastgpnie wykorzystano bodziec narracyjny — prosbe o to, aby bada-
ni stworzyli opowie$¢ narracyjna o samych sobie (,Opowiedz, prosze, jak opowiadasz
o sobie sam sobie”). W trakcie opowiesci poszczeg6lnych badanych cztonkowie zespotu
mogli zadawa¢ ewentualne pytania uzupetniajace — rozumiane jako nawiazujace do po-
dejmowanych watkéw, ktére miaty wyjasnic i uszczegétowi¢ niezrozumiate kwestie lub
poméc rozwinaé narracje w momencie chwilowego przestoju lub zawieszenia. Scigle do-
tyczyly one wypowiedzi badanych, gléwnie byly zadawane w formie parafrazy tak, aby
nie sugerowaly odpowiedzi, a pozwolily jedynie rozwina¢ podjety temat lub go uscisli¢.
Wywiady trwaly od 25 do 50 minut i zostaly przeprowadzone w formie wideorozmowy.

Procedura badania

Badanie trwato od marca do czerwca 2021 r. Uczestnikéw badania poszukiwano za
posrednictwem portali spolecznosciowych i grup na Facebooku gromadzacych oso-
by w spektrum autyzmu oraz wsréd fundacji i stowarzyszeri dziatajacych na rzecz
0s6b z ASD. Z osobami ch¢tnymi skontaktowano si¢ mailowo lub poprzez rézne me-
dia spotecznosciowe. Uczestnikéw poinformowano o osobach prowadzacych badanie,
o formie jakosciowej badania, czyli wywiadzie, oraz sposobie wykorzystania wynikéw.
Zapewniono réwniez o zachowaniu anonimowosci i dobrowolnym charakterze udzia-
tu, a takze o mozliwosci rezygnacji w kazdej chwili. Po uzyskaniu zgody z kazdym
z uczestnikéw ustalono termin spotkania online.

Procedura analizy wynikéw

Analiza jakosciowa materiatu polegata na wylonieniu najcze¢sciej poruszanych tema-
tow narracji. Procedura analizy tresci skladata si¢ z czterech faz. W pierwszej fazie
przeanalizowano wszystkie odpowiedzi, tworzac kody in vivo z poszczegdlnych zdan
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zawartych w wypowiedziach respondentéw. Kazdy z badaczy analizowal dwa prze-
prowadzone przez siebie wywiady. Nastgpnie w fazie drugiej cztonkowie zespotu za-
poznawali si¢ z kodami stworzonymi przez innych badaczy i proponowali ewentualne
zmiany. W kolejnej fazie zesp6t zebrat si¢ wspélnie w celu oméwienia powstatych
kodéw i zauwazonych przez siebie podobieristw. Doszlo wéwcezas do pogrupowa-
nia kodéw w wigksze wiazki — kategorie i subkategorie. Na tej podstawie wytoniono
cztery watki tematyczne. Ostatnig faz¢ stanowito ponowne spotkanie zespotu w celu
weryfikacji powstatych watkéw tematycznych, kategorii i subkategorii oraz naniesie-
nia ewentualnych korekt i wysunigcia ogdlnych wnioskdw.

Wyniki

Sposéb tworzenia narracji

Obserwowalna byla pewna tendencja w sposobie tworzenia narracji przez uczest-
nikéw. Wicksza czg$¢ badanych w pierwszej kolejnosci skupiala si¢ w swoich opo-
wiesciach na terazniejszosci. Byt to najczestszy punkt wyjsciowy prowadzonej nar-
racji — mimo ze byt zapoczatkowany przez pytanie wprowadzajace, to niezmiennie
kontynuowano go w ramach bodZca narracyjnego. Kwestie zainteresowan i obecnych
zaje¢ byly dla badanych kanwa do rozwijania kolejnych obszaréw opowiesci. W dal-
szej kolejnosci najczgsciej wiazaly si¢ one z relacjami z innymi ludZmi, trudno$ciami
wynikajacymi z kontaktéw spofecznych i tym samym sigganiem przez badanych pa-
migcig do przesztych wydarzeri. To natomiast prowadzito do préby opisu siebie oraz
posiadanych cech, najczgsciej na bazie implikagji ze strony otoczenia, srodowiska, co
pomagalo uczestnikom w gtéwnej mierze okresli¢, jakie przymioty reprezentuja. Rela-
cje z innymi byly takze podstawa do poruszenia kwestii sensu zycia i zwigzanej z tym
potrzeby uzytecznosci spotecznej oraz bycia czgscig wigkszego systemu.

Tres¢ narracji

W wyniku analizy tresci wyloniono cztery watki tematyczne: ,Jaki jestem?”, , Kim je-
stem?”, ,Co wplyneto na to, kim jestem?” oraz ,Sens zycia” wedtug klasyfikacji Ma-
rii Strag-Romanowskiej. Tematy te sa okreslane przez autorke jako kluczowe egzy-
stencjalne pytania, ktre— wazne w opisie narracji — pozostaja w bezposredniej relacji
z subiektywnym spostrzeganiem jednostki, tworzacej bezposrednio obraz wlasnej toz-
samosci. Dla kazdego tematu wyrdzniono kategorie oraz subkategorie, ktdre zostang
przedstawione w zaprezentowanej w tym artykule analizie.

Jaki jestem?

W obszarze ,,Jaki jestem?” wyrdzniono kategori¢ ,,cechy”, w ramach ktérej wyloniono
siedem subkategorii: nietypowo$¢ (innos¢), asertywno$é, bezposrednio$é, osamotnie-
nie, skrajny introwertyzm, niezalezno$¢ oraz brak poczucia zrozumienia. Calos¢ zo-
stata przedstawiona w tabeli 1, a ponizej dokonano ich opisu.

Pierwsza subkategoria to ,,nietypowos$¢ (inno$é)”. Badani czesto uwzgledniali
w swoich opowiesciach okreslenia takie jak ,,inny” lub ,,nietypowy”, ktére dominu-
ja réwniez w charakterystyce os6b z ASD skonstruowanej przez spoleczenstwo. Czg-
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Tabela 1
Watek tematyczny , Jaki jestem?”
Kategoria Subkategoria Przyktad wypowiedzi
Cechy Nietypowosc »Jestem w mniejszosci, jesli chodzi o méj mdzg, [...] wiec jestem
(innos¢) inna od wiekszosci ludzi”.
Asertywnos¢ ,Ja tez sie ucze, jak by¢ asertywna, jeszcze nie powiedziatabym,

Ze sie tego nauczytam, ale sie ucze”.

Bezposrednios¢ ,Jestem tym typem osoby, ktéra poza tymi uwagami
o troszczeniu sig, to na pewno czesto wyktada kawe na tawe”.

Osamotnienie »Nie potrafitam wtasnie nawigza¢ zadnej znajomosci i szybko
uznatam, ze mi nie zalezy na tym w ogdle”.

Introwertyzm »Wolatam raczej siedzie¢ sama w kaciku i rysowac, niz jakos sie
angazowac w zabawy”.

Niezaleznos¢ »Mama jest chrzescijanka i antyszczepionkowcem. [...]. Ja jestem
prochild murdering, jeszcze w dodatku nihilistyczna ateistka”.

Brak poczucia ,Nie sgdze, zeby moja krytyka byta wzieta jakos kompletnie

zrozumienia z kosmosu i ja sie nie staram dowalac ludziom”.

sto wskazywali na zwiazane z ta cechg poczucie wyobcowania (,Zacz¢tam dostrzegad
duzg réznic¢ miedzy mng a moimi réwiesnikami”), jednak w niekt6rych narracjach
okreslenie to miato réwniez pozytywny wydiwick. Wypowiedz jednej z badanych
(,To zawsze jest taka duza ulga, bo rozumiesz, ze byla$ inna, dlaczego miata$ ja-
kie$ tam trudnosci”) pozwala sadzi¢, ze Swiadomos¢ réznic pomigdzy osobamiz ASD
a neurotypowymi moze by¢ traktowana jako potencjalne Zrédlo sity.

Kolejna, drugg wyrézniong subkategoria byta ,,asertywnos¢”. W kontekscie anali-
zy mozna ja uznaé za cechg adaptacyjng, wypowiedzi badanych wskazywaty bowiem
na jej wazng rol¢ w codziennym funkcjonowaniu. Obrazuje to stwierdzenie jednej
z badanych, ze dzigki omawianej cesze ,,zna swoja warto$¢”. Warto przy tym podkre-
$li¢, ze asertywno$¢ zajmuje wysokie miejsce w rankingu pozadanych przez uczestni-
kéw badania cech samozachowawczych.

Subkategoria trzecia ,bezposrednio$¢” czesto byta okreslana jako ,,bycie krytycz-
nym”, wskazujac jednocze$nie na wysoki poziom samoswiadomosci posiadania oma-
wianej cechy. Dodatkowo fragment wypowiedzi (,,Jak juz przestaniemy si¢ probowaé
wpasowaé, no to wydaje mi si¢, ze do$¢ fatwo nam wtasnie przychodzi taka szczeros¢,
otwarto$¢, ze to jest dosy¢ typowe dla autyzmu”) $wiadczy o akceptacji tej wlasciwosci
charakteru i traktowaniu jej jako elementu swojej ,wyjatkowosci”.

Czwarta wyloniona subkategoria ,,poczucie bycia niezrozumianym” jest powiaza-
na z omawiang wczesniej ,,bezposrednioscia”. Badani podkreslali bowiem trudnosci
zwigzane z bfedami w komunikacji, jednoczesnie zaznaczajac swoje dobre intengje.
Wiele z wypowiedzi wskazywalo na czgste nieporozumienia w réznych srodowiskach,
m.in. w pracy, co zdaje si¢ mie¢ negatywne konsekwencje dla codziennego funkcjo-
nowania badanych. Tego typu relacja z otoczeniem oparta na licznych nieporozumie-
niach moze bowiem skutkowa¢ dalszym wycofaniem spotecznym.

Subkategoria, ktéra niewatpliwie bazuje w duzym stopniu na konsekwencjach
btedéw w komunikacji, to ,,poczucie osamotnienia”. Badani méwili o potrzebie
utrzymywania relacji z réwiesnikami przy jednoczesnym podkresleniu trudnosci
w ich nawigzywaniu.

67

PSYCHOLOGIA WYCHOWAWCZA NR 24/2022, 61-78



PSYCHOLOGIA WYCHOWAWCZA NR 24/2022, 61-78

68

MONIKA KREFTA, MARTA SOLSNIA, MONIKA SAJ, ALICJA ZAKRZEWSKA

Kolejna wyrézniona subkategoria, czyli ,introwersja”, wydaje si¢ cechg kompen-
sujaca poczucie osamotnienia. W wywiadach badani podkreslali, ze ,,nie wychodza
zdomu” lub ,,wolg by¢ zostawieni w spokoju”, co pozwala sadzi¢, ze zachowania intro-
wertyczne zapewniaja badanym wigksze poczucie komfortu. Jednakze niektdre wypo-
wiedzi (,,Bylam w duzej niepewnosci do tego, czy ja w ogdle potrzebuje tych relacji,
czy powinnam szuka¢ przyjaciél, czy to jest wazne dla mnie”) wskazuja na ambiwa-
lencj¢ wzgledem potrzeb spotecznych. Nie mozna zatem uogélni¢ przekonania o in-
trowersji na cala grupg badanych. Padaly bowiem réwniez stwierdzenia dotyczace po-
zostawania w licznych relacjach, a cz¢$¢ badanych tworzyta satysfakcjonujace dla nich
zwiazki romantyczne.

Ostatnia subkategoria, czyli ,niezalezno$¢”, moze by¢ powigzana z negatywny-
mi relacjami z rodzing oraz dalszym otoczeniem, przy czym wskazuje na silng potrze-
b¢ samostanowienia i separacji swoich decyzji zyciowych od opinii wyrazanych przez
otoczenie.

Kim jestem?

W drugim wyréznionym obszarze ,,Kim jestem?” wyloniono dwie kategorie — ,Zrédto
wiedzy” oraz ,identyfikacja”. Dla obu z nich wyodrgbniono takze subkategorie, ktére
zostaly umieszczone w tabeli 2 wraz z opisem zamieszczonym ponize;.

Tabela 2
Waqtek tematyczny , Kim jestem?”
Kategoria Subkategoria Przyktad wypowiedzi
Identyfikacja  Autyzm ,Jestem kobietg autystyczng, zdiagnozowang w wieku

dorostym. To sg najwazniejsze informacje na mdj temat,
jezeli wiesz to o mnie, to juz bardzo duzo”.

Dualizm/rozdarcie ,Takie zmiekczanie tego wszystkiego i dopasowywanie sie
do $wiata neurotypowych, to jest méj dualizm w jednym
obszarze, obszarze zawodowym i teraz mam dualizm
w obszarze prywatnym”.

Zrédta wiedzy Rodzina , 10 ja jestem wyrwa w fundamencie wtasnego domu”.

Znajomi ,Jest drama, bo jest «X, ale ty nie mozesz by¢ taka
agresywna» — «Gdzie ja bytam agresywna» — «Nooo... nie
mozemy ci pokazac, gdzie bytas konkretnie agresywna,
ale ludzie tak to odbierajg»”.

Inne osoby z ASD ,Jesli dostaje jakis feedback od osdb autystycznych to,
to jest zwykle feedback «Stary, mégtbys by¢ bardziej
dopasowany do 0s6b neurotypowych»”.

Specjalisci ,Czytasz te ksigzke i masz takie «O, ja mam doktadnie tak
samo» i wychodzi na to, ze to jest autystyczne, a nie jest
«normalne»”.

Pierwsza kategoria wyodr¢bniong w obszarze ,Kim jestem?” jest ,identyfikacja”.
Kategoria ta zostata wyloniona z wypowiedzi bezposrednio odnoszacych si¢ do kre-
owania przez badanych obrazu swojej wlasnej tozsamosci. W ramach tej kategorii wy-
toniono dwie przewodnie subkategorie: ,,autyzm” i ,dualizm/rozdarcie”.
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Pierwsza z nich byta identyfikacja z autyzmem (subkategoria ,autyzm”). Ba-
dani czg¢sto konstruowali swéj opis na byciu osobg z ASD, okreslajac to jako swéj
najwazniejszy przymiot (,,Jestem kobieta autystyczna, zdiagnozowana w wieku do-
rostym”). Warto przy tym podkresli¢, ze wielokrotnie pojawiato si¢ odniesienie do
momentu diagnozy.

Druga wyodrebniong subkategoria byt ,,dualizm/rozdarcie” w zwiazku z wybo-
rem identyfikacji badanych w zaleznosci od sytuacji, w jakiej si¢ znajduja. Okreslali
to jako réznic¢ pomiedzy tym, co prezentujg w $wiecie 0sob neurotypowych, a tym,
jacy sa, gdy nie dostosowujg si¢ do innych. Jest to przede wszystkim dziatanie zwia-
zane z maskowaniem objawdéw autyzmu, ktdre polega na modyfikacji wlasnego za-
chowania w taki sposéb, aby lepiej je dostosowaé do powszechnie przyjetej normy
w danej spotecznosci.

Drugga kategoria w obszarze ,Kim jestem?” byly ,zrédta wiedzy”. Haslo to ozna-
cza miejsca uzyskiwania informacji na temat samego siebie, swoich cech, co ostatecz-
nie prowadzi do wyksztalcenia tozsamosci. W wypowiedziach badanych znajdowaly
si¢ tresci dotyczace Zrédet wiedzy o swojej tozsamosci, na ktérych podstawie stworzo-
no cztery subkategorie: ,,rodzina’, ,znajomi”, ,inne osoby z ASD”, ,specjalisci”.

Badani czgsto odwotywali si¢ do opinii rodziny (subkategoria ,,rodzina”) jako do
waznego czynnika pozwalajacego na zdobycie informacji o sobie. Przyktadowa wy-
powiedz jednego z badanych (,to ja jestem wyrwa w fundamencie wlasnego domu”)
ukazuje, ze informacje pochodzace z systemu rodzinnego budza w nim poczucie winy
i sprawiaja, iz wykreowat obraz siebie jako element niszczacy jego fundamenty.

Silnie wspominano réwniez znajomych (subkategoria ,,znajomi”). Przykladem jest
jedna z wypowiedzi badanej, ktéra wskazuje, ze informacje uzyskiwane w tym zakre-
sie byty zazwyczaj nacechowane negatywnie.

Jako kolejng subkategorie ,,zrédta wiedzy” wyloniono szeroko ujetych ,specjali-
stéw”. Przy tym zazwyczaj pojawialy si¢ informacje o poszukiwaniu wiedzy na temat
siebie i swojego zaburzenia w ksigzkach naukowych lub u psychologéw zajmujacych
si¢ zagadnieniem autyzmu.

Ostatnia subkategoria, ktéra byta najrzadziej wspominana, to ,,inne osoby z ASD”.
Wypowiedzi w tym zakresie dotyczyly odczuwanej w tej grupie potrzeby maskowania
wirdd oséb neurotypowych.

Z wyjatkiem subkategorii ,,specjalisci” tresci zawarte w subkategoriach zazwyczaj
dotyczyty wiedzy o swoich negatywnych stronach i cechowaly si¢ frustracja w kontak-
tach z innymi. Zrédta wiedzy o pozytywnych aspektach charakteru byly poruszane
sporadycznie.

Co wplynelo na moja tozsamo$é?

W kolejnym obszarze ,Co wplynglo na moja tozsamos$¢” wyloniono trzy kategorie:
»inni”, ,zainteresowania’, ,diagnoza autyzmu” oraz podlegajace im subkategorie. Ca-
to$¢ umieszczono w tabeli 3 oraz dokonano szczegétowego opisu.

Pierwsza z nich to kategoria ,inni”, ktdra zostata wyodr¢bniona na podstawie wy-
powiedzi badanych dotyczacych ich codziennych interakeji z innymi ludZmi oraz ich
wplywu na postrzeganie siebie. W ramach tej kategorii wyrdzniono cztery subkategorie:
Lrelacje z innymi”, ,trudnosci w komunikacji”, , reakcje ludzi” i ,,pragnienie wsparcia™.

W subkategorii ,relacje z innymi” bardzo wyraznie zaznacza si¢ ambiwalencja
o0s6b badanych w stosunku do innych ludzi. Albo nie sa pewni, czy tych relacji w ogé-
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Watek tematyczny ,,Co wptyneto na mojq tozsamosc¢?”

Kategoria

Subkategoria

Przyktad wypowiedzi

Inni

Relacje z innymi

Trudnosci w komunikacji

Reakcje ludzi

Pragnienie wsparcia

,Ja mam w ogéle taki problem, ze zaréwno
jak jest ten feedback pozytywny, jak
i negatywny, to ja go troche zlewam”.

,Panicznie sie boje nieporozumien i daze do
tego, by komunikacja moja z innymi ludZmi
zaspakajata swdj cel, czyli porozumienie sie”.

»Spotkatem sie z reakcjami «Smutno mi»
lub «Przykro to stysze¢». Pozwalam temu
oddziatywac na inne osoby, s3 to uczucia
negatywne”.

,,Byto mi bardzo ciezko, po prostu no
i zaczetam chodzi¢ do psychologa”.

Zainteresowania

Fundament innych
aktywnosci

,1e moje zainteresowania w ostatnim
czasie troche jakby opadty, stracity na

intensywnosci, poniewaz moja praca stracita
na intensywnosci”.

Funkcja regulacyjna »,Znaczy czy odskocznia od rzeczywistosci?

To raczej byta moja rzeczywistosc”.

Diagnoza autyzmu ,Ja przed diagnozg, przed rozpoczeciem tej
mojej podrdzy samoswiadomosci bytam

bardzo mato Swiadoma siebie ”.

Punkt zwrotny

,Tez sam proces diagnozy wymaga tego,
zebys spojrzata wstecz na to swoje zycie

i zinterpretowata jakby wydarzenia, swoje
zachowania itd. w nowym swietle”.

Wyjasnienie problemow

,Zawsze jest taka duzg ulgg, bo rozumiesz,
ze bytas inna, dlaczego miatas jakie$ tam
trudnosci itd. To jest takie no troche
wyjasnienie, troche usprawiedliwienie”.

Usprawiedliwienie

le potrzebuja, albo otwarcie przyznaja, ze relacje nie sg im potrzebne (,Wtedy no caty
czas po prostu bytam jakby w takiej duzej niepewnosci do tego, czy ja w ogéle potrze-
buje tych relacji, czy powinnam szukaé przyjaciét, czy to jest wazne dla mnie, i sama
nie potrafitam tego okresli¢”

Druga subkategoria, ,trudnosci w komunikacji”, zawiera obawy badanych o po-
prawno$¢ porozumiewania si¢ z innymi ludZmi. Zauwazy¢ mozna, ze dazenie do
maksymalnej przejrzystosci w komunikacji jest nadrzgdnym celem oséb badanych,
co z drugiej strony moze by¢ samo w sobie zrédtem dodatkowych probleméw i nie-
porozumien.

W subkategorii ,reakcje innych” badani wskazuja, ze maja $wiadomo$é, w ja-
ki sposéb najcz¢sciej oddziatuja na innych ludzi. Jest to w ich ocenie oddziatywa-
nie negatywne. Jeden z badanych wrecz zaktada od razu niemozno$¢ podzielenia sig
swoimi do§wiadczeniami i przezyciami w obawie o obciazenie emocjonalne odbiorcy
(,O$mielam si¢ wigc stwierdzié, ze wobec charakteru tego przekazu nie chciatabys, by
on na Ciebie oddziatywat”).
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Ostatnia wyloniona subkategoria to ,,pragnienie wsparcia”. Wynika ona z wypo-
wiedzi badanych, ktére wskazuja, ze pomimo ambiwalencji i niecheci 0séb badanych
do interakeji spotecznych dzielenie si¢ trudno$ciami z innymi moze przynosi¢ im ulgg
(,Wspomniatem, ze udato mi si¢ podzieli¢ kiedy$ tym i przyniosto mi to pewng ulgg,
jakobym mial drugiego wola do dZwigania tego jarzma”). Jednocze$nie badani pod-
kreslaja, ze przychodzi im to z duzym trudem.

Drugg wyrdzniong kategorig w obszarze ,,Co wptynglo na moja tozsamosé?” sa ,za-
interesowania” , w ramach ktérej wyrézniono dwie subkategorie: ,,fundament innych ak-
tywnosci” oraz ,funkcja regulacyjna”. Wsrdd opowiesci wszystkich badanych byt to do-
minujacy watek, przenikajacy wszystkie fragmenty i nadajacy strukture ich narracjom.

W zwiazku z tym pierwsza wyloniona subkategoria byt ,fundament innych ak-
tywnosci”, gdyz uczestnicy cz¢sto podkreslali wptyw zainteresowan na ich decyzje zy-
ciowe i podejmowang dziatalno$¢ zawodowa oraz pozazawodows. Przyktadowo w wy-
powiedziach dotyczacych pracy zawodowej wyrazny jest silny zwiazek migdzy praca
a zainteresowaniami — jezeli stabnie zaangazowanie w jednej domenie, to pociaga za
soba ostabienie réwniez w drugiej (,Moje zainteresowania w ostatnim czasie trochg
jakby opadly, stracily na intensywno$ci, poniewaz moja praca stracila na intensywno-
$ci”). Badani cze¢sto réwniez podkreslali ogromny wptyw, jaki maja ich zainteresowa-
nia na podejmowane decyzje oraz prowadzony styl Zycia. Przy tym wybija si¢ tez watek
wplywu zainteresowar na ich aktywizm, co przyczynia si¢ do tworzenia i ugruntowania
ich pozycji w spoleczeristwie (,,Pracuj¢ nad kanatem [...] [jest on skoncentrowany] na
zyciu, ale tez, no tez na jakiej§ wiedzy naukowej ogélnie o szerzeniu wiedzy, informa-
cji, wsparcia, tez dla 0s6b”).

Druga subkategoria byta ,funkcja regulacyjna”, wyrézniajacym si¢ bowiem wat-
kiem w narracjach s3 funkcje zainteresowan. Badani poréwnuja je do relacji migdzy-
ludzkich i okreslaja je jako cel sam w sobie, nieb¢dacy srodkiem do osiagnigcia innych.
Dodatkowo regulujg one ich stany emocjonalne oraz tworza druga rzeczywistosé,
w ktorej odnajdujg si¢ oni lepiej niz w pierwszej, zdominowanej przez innych ludzi
oraz stosunki interpersonalne.

Ostatnia kategoria w obszarze ,,Co wptyngto na to, kim jestem?” to ,diagnoza au-
tyzmu’”. Jest ona kluczowa i jednocze$nie najbardziej zaskakujaca w przeprowadzonej
analizie. Na jej podstawie powstaly trzy subkategorie: ,,punkt zwrotny”, ,wyjasnienie
probleméw” oraz ,usprawiedliwienie”. Wigkszo$¢ badanych ujawnita bowiem, ze sam
moment diagnozy byt dla nich niezwykle waznym wydarzeniem, ktére spowodowato
zdefiniowanie samego siebie oraz pomoglo zinterpretowa¢ dotychczasowe zycie w zu-
petnie nowy sposéb.

W zwiazku z tym pierwsza wyltoniona subkategoria to ,,punkt zwrotny”, gdyz ba-
dani czgsto podkreslali poczatek nowej drogi do samoswiadomosci, dzigki uzyskanej
diagnozie (,,Zaczg¢tam t¢ droge samoswiadomosci trzy lata temu i na ta drogg sktadata
si¢ nie tylko terapia, ale wtedy jeszcze nie wiedziatam, moja fiksacja na psychologii”).
Pomogta ona wowczas w podjgciu pewnych decyzji dotyczacych kierowania swoim zy-
ciem, a takze zwigkszyta poczucie pewnosci siebie — badani decydowali si¢ bowiem na
podjecie krokdéw, ktére wezesniej wydawaly si¢ dla nich nieosiggalne. Diagnoza stata
si¢ przy tym waznym wydarzeniem stuzacym lepszemu okresleniu swojej tozsamosci
(,Jestem kobietg autystyczna, zdiagnozowang w wieku dorostym. To sa najwazniejsze
informacje na méj temat, jezeli wiesz to o mnie, to juz bardzo duzo”).

Na tej podstawie zdefiniowano kolejng subkategorig, czyli ,wyjasnienie probleméw”.
W wywiadach pojawiaty si¢ watki dotyczace kwestii diagnozy, dzigki ktérej uczestni-
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cy mogli wyjasni¢ swoje trudnosci w relacjach z innymi oraz wynikajace z nich nara-
stajace problemy psychiczne — zostali wéwczas zmuszeni do spojrzenia wstecz na swo-
je zachowania i zinterpretowania je w inny niz dotychczas sposéb (,Depresja jest raczej
wynikiem, tego ze trudno sobie radzi¢ w $wiecie neurotypowym osobom w spektrum
zwlaszcza, jezeli nie maja diagnozy i nie maja odpowiedniego wsparcia”). Konkretne
okreslenie zrédta ich probleméw w spolecznym funkcjonowaniu stalo si¢ swego rodzaju
ulga i w nawiazaniu do poprzedniej subkategorii pomogto okresli¢ nowa droge zyciowa.

Przy tym ujawnila si¢ trzecia subkategoria, czyli ,,usprawiedliwienie”, poniewaz
badani w swoich narracjach okreglaja diagnoz¢ jako wytlumaczenie pewnych niewta-
$ciwych zachowan (,grzechéw”), niezrozumiatych przez osoby neurotypowe. Osoby
w spektrum czgsto odbierane s przez ogét spoteczeristwa jako niegrzeczne lub pozba-
wione kultury. Moment diagnozy odciazyt ich od poczucia winy zwigzanego z nie-
dopasowaniem zachowari do wymogdéw otoczenia, dzigki czemu ulatwil codzienne
funkcjonowanie.

Sens zycia

Gléwne kategorie zidentyfikowane w analizie wypowiedzi 0séb badanych w czwar-
tym temacie — sensu zycia — to: ,uzyteczno$¢ spoteczna” i ,bycie czgécia systemu”. Wy-
réznione subkategorie oraz ich opis zamieszczono w tabeli 4.

Tabela 4
Watek tematyczny ,, Sens zycia”
Kategoria Subkategoria Przyktad wypowiedzi
Uzytecznos¢ Pragnienie produktywnosci ,Ja to sobie zawsze co$ znajde do roboty jakies...
spoteczna Wiesz, ja tez jestem z wyksztatcenia inzynierem”.
Pragnienie pozytecznosci ,Staram sie utrzymywac moje zainteresowania.

Staram sie, aby moje zainteresowania byty
w jaki$ sposdéb pozyteczne i produktywne”.

Bycie dobrym cztowiekiem ,Raczejjestem dobrym pracownikiem, wktadam
cate serce w swojg prace”.

Bycie czescig Rodzinnego ,Mamy z rodzicami ustalenie takie, ze no
systemu okresowo jak tam jestem na bebnach, to
nagrywam bebny, z uwagi na atmosfere, jaka
tam panuje”.
Spotecznosci ASD (0 samorzecznictwie) Mam wrazenie, ze to daje

tez takie poczucie wsparcia 0s6b, ktére moze sie
jakos czuja, ale nie wiedzg, ze to jest autystyczne
albo ze wmawiano im, ze to nie jest autyzm”.

Szerzenie wiedzy »Neurotypowi sg ludZmi, to jest wspdlny
gatunek i nie sgdze, zeby to byto, ze jak jestes
neurotypowy, to nie mozesz sie poczué
zainspirowany sftowami autyka albo w przeciwng
strone”.

Pierwsza kategoria rozumiana jest przez osoby badane w ogélnym ujeciu jako wy-
konywanie czynnosci, zadan, ktdre przynosza nickwestionowana warto$¢ innym lu-
dziom i spoleczeristwu. W zwiazku z tym w obrebie kategorii ,,uzyteczno$¢ spoteczna”
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wyodrebnione zostaty trzy subkategorie: ,pragnienie produktywnosci”, ,pragnienie
pozytecznosci” i ,,bycie dobrym cztowiekiem”.

Pierwsza subkategoria, ,pragnienie produktywnosci”, polega na zapetnianiu swo-
jego czasu robieniem wielu, czgsto zréznicowanych czynnosci, odkrywaniu nowych
rzeczy, uczeniu si¢ — w wypowiedziach oséb badanych mozna dostrzec w wielu frag-
mentach. (,Wyrobitem sobie nawyk zasiadania do aplikacji Duolingo i uczenia si¢ je-
zyka rosyjskiego. Poswiccitem wyptate na zakup kurséw internetowych i tabletu gra-

cznego oraz oprogramowania, by uczy¢ sie malunku cyfrowego. [...] Zeby mie¢ takie
poczucie, ze spedzam ten czas w produktywny sposéb”).

Badani bardzo czgsto przy tym wskazywali na kolejna subkategorie ,pragnienie
pozytecznosci”, ktére potrafi by¢ wrecz napedzajace do dziatania i dodajace energii
(,Nagle mam pracg, nagle czuj¢, ze praca czyni wolnym, ze ja robi¢ co$ pozyteczne-
go”). Warto podkresli¢, ze badani wskazywali na che¢¢ wnoszenia wartoéci spotecz-
nej w najmniejszych nawet aspektach, jak np. pomoc w komunikacji innym osobom
w spektrum, czujac wreez do tego obowiazek spoleczny (,Mam jakoby gatunkowy
obowiazek wobec innych 0séb z zaburzeniami rozwoju i 0séb neurotypowych, aby
stuzy¢ jakoby medium pomigdzy jednym a drugim $wiatem”). Zatem najprawdopo-
dobniej to m.in. poczucie obowiazku spotecznego pcha osoby w spektrum do podej-
mowania kolejnych aktywnosci, nowych zainteresowan czy rozwoju osobistego.

W wywiadach pojawialy si¢ takze watki wyodrebnione jako trzecia subkategoria
,bycie dobrym czlowiekiem”. W tej subkategorii zawiera si¢ takze che¢ wlasciwego
i dobrego wypetniania swoich rdl spofecznych. Ponadto badani odwotuja si¢ do bar-
dzo waznych dla nich fundamentalnych wartosci jak prawda (,Dla mnie lepsze by by-
to jednak dosta¢ t¢ okrutniejsza prawde i by¢ dobrze poinformowanym”) i godnosé
zycia (,Jak widziatam gdzie$ na ulicy rozjechanego juz na cienki papierek szczura, to
musiatam go stamtad zdja¢ i odlozy¢ w godne miejsce”).

Kolejna kategoria zidentyfikowana w analizie wypowiedzi badanych to bycie cz¢-
$cig systemu. Kategoria ta zostala wyodr¢bniona na podstawie opiséw funkcjonowa-
nia w réznych grupach spotecznych oséb badanych i wynikajacej z tego checi przyna-
leznosci do tejze grupy (systemu) i aktywizacji w jego obrebie. W ramach tej kategorii
wyrdzniono trzy subkategorie: system rodzinny, spoteczno$¢ ASD i szerzenie wiedzy.

Pierwsza subkategoria ,system rodzinny” dotyczy gléwnie dostrzegania przez
osoby badane swojego funkcjonowania w rodzinie oraz wystepujacych wzajemnych
wplywéw — tych zaréwno pozytywnych, jak i negatywnych. Jeden z badanych o swo-
im funkcjonowaniu w rodzinie wyraza si¢ w nastgpujacy sposéb: ,Ja jestem czyms,
co si¢ nazywa rodzing wielodzietna, ja jestem najstarszy, mtodsze osobniki w stadzie
uczg si¢ od tych starszych, po prostu instynktownie [...] najstarsze rodzi si¢ z zaburze-
niem rozwoju, ktére przy okazji pozostaje niezdiagnozowane do 15. roku zycia. Nie
ma szans, zeby to nie wpltyneglo na rodzeristwo, przy okazji na rodzicéw”. Z wypowie-
dzi wnioskowa¢ mozna, ze badany postrzega siebie jako obciazenie i zagrozenie dla
systemu rodzinnego.

Kolejna wyodrebniong subkategorig jest ,spotecznos$¢ oséb z ASD” rozumiana
jako funkcjonowanie badanych wsréd innych oséb w spektrum autyzmu. Dostrzec
tu mozna powigzanie z kategorig uzytecznosci spolecznej, poniewaz badani wyraz-
nie zaznaczajg cheé podejmowania dziataii majacych na celu wzajemne wsparcie oséb
z ASD — ,Tez mam wrazenie, ze to daje tez takie poczucie wsparcia os6b, ktére mo-
ze si¢ jako§ czuja, ale nie wiedza, ze to jest autystyczne albo, ze wmawiano im ze to
nie jest autyzm”. Przynalezno$¢ do spotecznosci spetnia tez druga funkcje — poréwna-
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nia z sytuacja innych oséb, ktére moze by¢ poréwnaniem w dét lub w gére i budowad
w zaleznosci od tego samopoczucie badanych (,Tez miejsce, w ktérym pracuje, [...]
tam przewaznie osoby nizej funkcjonujace ode mnie, ktdre czesto skutecznie postugu-
ja si¢ jedynie takimi piktogramami”).

Bezposrednio powiazana jest tez kolejna subkategoria, czyli ,szerzenie wiedzy”
rozumiane jako podnoszenie §wiadomosci dotyczacej ASD wéréd oséb zaréwno do-
tknigtych zaburzeniami, jak i neurotypowych. Badani podejmuja dziatania, ktére ma-
ja na celu inspirowanie, informowanie i niejako , przemawianie” w imieniu spofeczno-
$ci ASD (,,nie sadzg, zeby to bylo, ze jak jeste$ neurotypowy, to nie mozesz si¢ poczud
zainspirowany stowami autystyka albo w przeciwna strong”). Zauwazy¢ nalezy, ze jest
to subkategoria powigzana réwniez z kategorig uzytecznosci spolecznej — potrzebg
produktywnosci i pozytecznosci.

Whioski

Na podstawie przedstawionych wynikéw mozna wysunaé¢ kilka wnioskéw dotycza-
cych konstruowania narracji tozsamos$ciowej u 0séb z zaburzeniami w spektrum auty-
zmu. Badanie wykazalo, ze cechy, ktére prezentowaty osoby badane w swoich opowie-
$ciach, w bardzo duzej czgdci zgadzaly si¢ z ich postrzeganiem przez spoleczefistwo.
Okreslenia takie jak nietypowy, bezposredni, asertywny, niezalezny czy samotny do-
minowaly w narracjach i pomagaty badanym w lepszy sposéb okresli¢, jakimi sa oso-
bami. Tendencja do korzystania w opowiesciach z cech przypisywanych przez otocze-
nie moze wigza¢ si¢ z faktem, ze uczestnicy rzadko korzystali z introspekeji jako zrédta
wiedzy o sobie. Badani przede wszystkim opierali si¢ na implikacjach ze strony $rodo-
wiska, tj. rodziny, znajomych, czy tez wiedzy naukowej, aby skonstruowac opis siebie.
Najczgsciej w wypowiedziach pojawiaty si¢ stwierdzenia, ze kto$ z otoczenia zasugero-
wat im, jakie przymioty reprezentuja.

Warto przy tym podkresli¢, ze badani wykazywali duze problemy z okresleniem
wlasnej tozsamosci. Osoby, ktére w wywiadach nie podkreslaty swojego zainteresowa-
nia kwestig autyzmu oraz nie poruszaty tego watku w narracjach, ujawniaty ogromne
trudnosci w skonstruowaniu swojej tozsamosci. Mozna si¢ odwota¢ do jednej z wy-
powiedzi, ktéra konkretnie obrazuje ten problem — ,tak wlasciwie to nie wiem, kim
jestem”. Jednakze uczestnicy, bedacy aktywistami na rzecz szerzenia wiedzy o auty-
zmie lub posiadajacy wicksza wiedzg¢ w tym zakresie (studenci psychologii), swojg toz-
samo$¢ konkretnie opierali na byciu osobami w spektrum ASD. Autyzm z chwilg dia-
gnozy stal si¢ dla nich filarem tozsamosci, a wrgcz pomoca w okresleniu samego siebie.
Wazne jest réwniez to, ze zaczat on by¢ jedna z ich fiksacji, o czym wspominali sa-
mi badani, a jak wyrézniono w wynikach, zainteresowania s dominujacym watkiem
w narracjach badanych, nadajacym struktur¢ konstruowanym opowiesciom.

Co wigcej, zauwazono silna tendencj¢ badanych do traktowania innych 0séb w swo-
im zyciu w sposéb przedmiotowy. Nie oznacza to bezposredniego czy swiadomego wy-
korzystywania innych, jednak widoczne jest, ze bliscy os6b badanych petnili w ich zyciu
role regulacyjng. Nie byli traktowani jako oddzielne osoby z wlasnymi zainteresowa-
niami i cechami, a raczej jako cz¢$¢ swojej whasnej osoby. Mechanizm ten moze wy-
ja$nia¢ spostrzezony w badaniu dysonans u 0séb z ASD, migdzy brakiem checi utrzy-
mywania relacji spotecznych a ulga czerpang z interakgji z innymi. Otrzymane wyniki
sugeruja, ze obraz relacji spotecznych u 0séb z ASD nie jest tak jednoznaczny oraz petni
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duzo wigkszg rolg, niz mozna by zaklada¢ z dostgpnej w tym momencie wiedzy, sugeru-
jacej, ze nie s3 oni zainteresowani utrzymywaniem relacji spolecznych.

W tworzeniu potrzeby kontaktu z innymi duza rol¢ u grupy badawczej odegrata sa-
ma diagnoza, kedry byta ukazywana jako pewnego rodzaju moment ukojenia — badani
podkreslali odczuwang zmiang i ulge. Tworzyta ona w wielu przypadkach wyjasnienie
i usprawiedliwienie trudnosci w relacjach z innymi i w codziennym funkcjonowaniu.
By¢ moze byta ona podtozem opisywanego w wynikach ,rozdarcia” pomiedzy ,tozsa-
moscig dla innych” a ,tozsamoscig dla siebie”. Wskazuje to, ze u badanych, u ktérych
bylo widoczne to rozdzielenie, maskowanie w $rodowisku neurotypowym nie tworzy
zafalszowanego obrazu tozsamosci. Osoby te sa $wiadome réznic pomiedzy tym, jak si¢
reprezentuja w codziennym zyciu, a tym, jak sami o sobie mysla. Sugeruje to wigc, ze s
réwniez w stanie dazy¢ do minimalizowania swoich probleméw spotecznych, opierajac
si¢ na wiedzy o tym, ze réznig si¢ od 0sob neurotypowych.

System regulacyjny badanych nie byt utrzymywany jednak tylko przez inne oso-
by, lecz takze przez wspomniane wczesniej zainteresowania. W wypowiedziach bada-
nych byta widoczna nieroztacznos¢ obrazu wiasnej tozsamosci i zainteresowan. Wielo-
krotnie podkreslali oni rolg, jaka zainteresowania petnia w ich zyciu, opisywali je jako
fundament swoich dziatan i celéw. Istote tej sfery zycia najlepiej ilustruje nastgpujacy
cytat odnoszacy si¢ do grafiki bedacej pasja jednej z badanych oséb: ,,Znaczy czy od-
skocznia od rzeczywistosci? To raczej byta moja rzeczywisto$¢”.

Zespolenie zainteresowan z tozsamoscig silnie wigze si¢ z obserwowana w wypo-
wiedziach badanych potrzebg znalezienia sensu zycia. Tresci wywiadéw sugeruja, ze
badani aktywnie poszukujg dziatand dajacych im poczucie pozytecznosei i produk-
tywnosci. Dodatkowo dzialania te zapewniaja im pewna rol¢ do spetnienia w danych
systemach. Aktywnosci te pomagaja im utworzy¢ reprezentacje swojej tozsamosci
i tworzy¢ wiasna narracje, kompensujac tym samym trudnosci zwiazane z funkcjono-
waniem w neurotypowym spoleczeristwie.

W zwigzku z tym, ze potowa badanych to osoby zdiagnozowane w dorostosci,
wnioski plynace z badania pokrywaja si¢ z dostgpng wiedzg na ten temat. Jedno
z przeprowadzonych badafd w grupie kobiet w spektrum autyzmu wykazato, ze dia-
gnoza w istocie wptywa na nowe rozumienie przesztosci i odciaza od poczucia winy.
Sprawia, ze kobiety odrzucaja wyidealizowang wersjg siebie skonstruowana za pomoca
maskowania i odkrywaja przyzwolenie na zaspokajanie wlasnych potrzeb i rozwoj toz-
samosci, ktdry nie musi by¢ uzalezniony od dostosowywania si¢ do innych, aby sta¢
si¢ akceptowanym (Leedham i in., 2020). Jeszcze inne badanie oséb w spektrum zdia-
gnozowanych w dorostosci wykazalo, ze diagnoza umozliwiata przyporzadkowanie
do jednej kategorii zachowan wczesniej postrzeganych jako inne lub ekscentryczne,
pozwalajac tym samym na ,usprawiedliwienie” i akceptacj¢ przez otoczenie. To nato-
miast powoduje uwolnienie od etykiety, ktéra wezesniej odczuwana byta jako krzyw-
dzaca i ucigzliwa (Pawlik, 2019). Wydaje si¢ to korespondowaé z obszarami narracji
wylonionymi w tym badaniu.

Warto jednocze$nie zaznaczy¢, iz w grupie badanych znacznie przewazaly ko-
biety, co sugeruje, ze tendencje narracyjne wykazane w wynikach moga by¢ bardziej
charakterystyczne dla tej grupy demograficznej. Nalezy na to zwrdci¢ uwage, ponie-
waz kobiecy autyzm znacznie rézni si¢ od meskiego. Wskazuje na to m.in. fake ist-
nienia oddzielnych kwestionariuszy do diagnozy kobiecego autyzmu (Mae Simcoe
iin., 2018). Kobiety rowniez zdaja si¢ duzo tatwiej niz me¢zczyzni dopasowywacd sig
do wymagan otoczenia (,,Aktualnosci BON — «Pasjonatki. O dziewczynach w spek-
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trum autyzmu»’, 2022), co moze wyjasnia¢, dlaczego tak duzym aspektem dekla-
rowanej tozsamos$ci badanych byly informacje zwrotne o sobie od oséb bliskich.
Badania wskazujg takze na to, ze kobiety w spektrum maja lepszy wglad w swoja
tozsamo$¢ (Ratner, Berman, 2015) oraz sg bardziej kompetentne narracyjnie (Kau-
schke i in., 2016).

Informacje dodatkowe

Specyfika grupy badanej oraz forma przeprowadzonego wywiadu (zdalnie przez plat-
form¢ Zoom) w znacznym stopniu mogla wplyna¢ na jakos¢ zebranej tresci. Warto
zwrdci¢ uwagg na to, ze w skiad zespotu badaczy wchodzity same kobiety, co moglo
potencjalnie powodowa¢ dyskomfort u badanych plci meskiej (V= 3). W przysztosci
do zespotu warto wiaczy¢ takze mezczyzn oraz specjalistéw doswiadczonych w prze-
prowadzaniu wywiadéw z grupa cierpiacych na zaburzenia ze spektrum autyzmu lub
tez osoby z ASD w celu otrzymania petniejszego materiatu do analizy.

Badacze to studenci trzeciego roku na kierunku psychologia na Uniwersytecie
Warszawskim, niespecjalizujacy si¢ we wspdlpracy z osobami z ASD. Badanie zostalo
zrealizowane w ramach zaj¢é obligatoryjnych z przedmiotu ,Jakosciowe metody ba-
dawcze” prowadzonego przez prof. dr hab. Elzbiet¢ Wisniewska-Dryll.
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THE WAY OF CREATING AN INDENTITY NARRATIVE WITHIN
INDIVIDUALS WITH AUTISM SPECTRUM DISORDERS

PSYCHOLOGIA WYCHOWAWCZA NR 24/2022, 61-78

Abstract: Patients diagnosed with Autism
Spectrum Disorder (ASD) represent a spe-
cific social group due to their difficulties
while communicating with the environ-
ment. That can influence the way they
construct their representation of Se/f. This
qualitative study was conducted in order
to find out the way in which people with
ASD create their identity narrative. 8 in-
terviews were conducted by implement-
ing narrative techniques, for example: the
narrative trigger “How would you describe
yourself?”. As a result of the analysis, a dis-
tinction was made into 4 main thematic
areas that can be considered key in con-
structing the narratives of the respond-
ents: “Who am 1?7, “What am 1?7, “What
influences who I am?” and “The mean-
ing of life” based on the classification of

Maria Strag-Romanowska (2016). The re-
spondents often indicated the duality of
their own identity, difficulties in contacts
with others, but also positive factors, such
as the need for usefulness and being part of
the system. The moment of diagnosis was
most often described as a turning point in
their lives. The unique relationship with
the respondents’ self seemed to be particu-
larly reflected in their focus on interests
or hobbies, which constituted an impor-
tant thread in all interviews. Searching for
the meaning of life and giving meaning to
their actions seemed to be of great impor-
tance to them.

Keywords: identity, Self, autism spectrum
disorder (ASD), narrative, identity narra-
tive





