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Przeglad badan nad konsekwencjami kamuflowania
zachowan autystycznych u péznozdiagnozowanych
kobiet w spektrum autyzmu

Streszczenie

Spektrum autyzmu jako catoSciowe zaburzenie rozwojowe charakteryzuje sie nieprawidtowo-
Sciami w zakresie interakcji spotecznych oraz ograniczonym i stereotypowym repertuarem
zainteresowan i aktywnosci. Autystyczny swiat poznany zostat z perspektywy mezczyzn — sta-
nowili oni gtdwna reprezentacje w pierwszych i kolejnych pracach poswieconych autyzmowi.
Whioski z przeanalizowanych w niniejszym artykule badan wskazujg, ze dziewczynki i kobiety
cechuja sie lepszym imitowaniem zachowan spotecznych, subtelniejszg manifestacjg trudno-
Sci w obrebie zagadniert komunikacji oraz nieczytelnymi dla diagnostéw zainteresowaniami,
ktore to tacznie skutecznie moga wykluczaé je z otrzymania wtasciwej diagnozy zaburzen
ze spektrum autyzmu. Na ptciowe rdéznice w manifestacji autystycznych cech naktada sie
zjawisko kamuflowania zachowan autystycznych, ktére — zgodnie z wynikami badania Eilidh
Cage i Zoe Troxell-Whitman — stosuje 70% oséb w spektrum autyzmu. Kamuflowanie ma na
celu uchodzenie za osobe nieautystyczng, czego efektem jest rozbieznos¢é miedzy wewnetrzng
reprezentacjg zachowan w kontekscie spotecznym a zewnetrznym tego statusem. Autystycz-
ny profil, mimo ze ukryty, pozostaje niezmieniony. Proba uchodzenia za osobe nieautystyczng
przynosi wymierne korzysci — umozliwia utrzymywanie znajomosci, zdobycie wyzszego po-
ziomu wyksztatcenia czy samodzielnosci. Jednak na kazdg z tych zalet przypada co najmniej
jedna wada — state monitorowanie swojego zachowania i samoregulacja prowadzg do wy-
czerpania psychicznego i fizycznego. Nawigowanie za wytworzonymi na potrzeby srodowiska
i dopasowanymi do kontekstu zachowaniami skutkuje fragmentacjg tozsamosci, wysokim po-
ziomem odczuwanego stresu oraz zaburzeniami nastroju i lekowymi. Brak zaufania do swoich
przeczuc to poktosie btednych diagnoz, ktore kobiety w spektrum autyzmu otrzymaty przed
tg wtasciwag, dajgcg zrozumienie i samoakceptacje.

Stowa kluczowe:

autyzm, zaburzenia ze spektrum autyzmu, kobiecy fenotyp autyzmu, pdznozdiagnozowane
kobiety w spektrum autyzmu, kamuflowanie zachowan autystycznych, konsekwencje kamu-
flowania zachowan autystycznych

Studies Review on Consequences of Camouflaging Autistic Traits
in Late Diagnosed Autistic Women
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Summary

Autism Spectrum Disorder as a developmental disorder is characterised by abnormalities
in social interactions and a limited and stereotyped repertoire of interests and activities.
The autistic world has been explored from the perspective of men — they were the main
representation in the first and subsequent studies of autism. Conclusions coming from analysis
of recent studies indicate that girls and women are characterised by a better imitation of social
behaviours, more subtle manifestation of difficulties in communication, and indiscernible for
diagnosticians interests, what all together can effectively exclude them from receiving a proper
diagnosis of Autism Spectrum Disorder. Gender differences in the manifestation of autistic
traits overlap with the phenomenon of camouflaging autistic behaviours that — according to
a conclusion coming from Eilidh Cage i Zoe Troxell-Whitman study — is used by 70% of autistics.
Camouflage is the effort of pretending to be a non-autistic person. It effects in discrepancy
between the internal representation of behaviour in a social context and its external status.
Autistic profile, although hidden, remains unchanged. Attempting to pass as non-autistic
brings measurable benefits — it allows you to maintain relationships, gain a higher level of
education and live independently. However, for each of these advantages there is at least one
disadvantage — constant monitoring of your behaviour and self-regulation leads to mental
and physical exhaustion. Navigating different identities in different environments results in
identity fragmentation, hightened level of stress, depression and anxiety. The lack of trust in
intuition is the result of incorrect diagnoses that women on the Autism Spectrum Disorder
receive before the correct one — the one that gives them understanding and self-acceptance.

Keywords:
Autism, Autism Spectrum Disorder, female autism phenotype, late diagnosed women on

Autism Spectrum Disorder, camouflaging autistic traits, consequences of camouflaging
autistic traits

Wprowadzenie

Celami niniejszego artykutu s3: 1) poznanie kobiecego fenotypu autyzmu i mozliwych
jego przyczyn ze szczegdlnym uwzglednieniem doswiadczen pdznozdiagnozowanych
kobiet w spektrum autyzmu oraz 2) poznanie zjawiska kamuflowania zachowan auty-
stycznych i tego konsekwencji w sferze zdrowia psychicznego. Spektrum autyzmu to ca-
tosciowe zaburzenie rozwojowe charakteryzujgce sie nieprawidtowosciami w obszarach
komunikowania sie i interakcji spotecznych oraz ograniczonym wzorcem zachowan, zain-
teresowan i aktywnosci. Termin autystyczne spektrum zostat zaproponowany przez bry-
tyjska psychiatrke Lorne Wing, tym samym wskazata ona na réznorodnos¢ kombinacji
i stopnia nasilenia objawéw wystepujgcych u autystéw. Niezwykte kombinacje cech au-
tystycznych w potgczeniu z jedynym w swoim rodzaju ich natezeniem dajg niezliczonos¢
autystycznych osobowosci, ktére mamy do poznania. Autystg jest osoba, ktorej uktad
nerwowy dziata w nietypowy sposdb. Mozna go wowczas okresli¢ neuroatypowym.

Autyzm uwidacznia sie, miedzy innymi, poprzez: ruchy autostymulujgce (takie jak
manipulowanie przedmiotami), zainteresowanie waska dziedzing, wybidrczos¢ pokarmo-
w3, zaburzenia sensoryczne, egocentrycznos¢ w formie skupienia na wtasnym Ja, trud-
nosci w adaptacji i dostosowywaniu sie do zmian, szczegdétowe, analityczne myslenie,
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wyszukiwanie wzoréw i schematéw w informacjach; dyskomfort w przypadku odnale-
zienia niescistosci, niewydobywanie humoru, ograniczone uzycie gestéw, wolne, szarpa-
ne tempo mowy, powtarzanie dzwiekdéw, stéw i zdan, zwieztos¢ wypowiedzi, unikanie
kontaktu wzrokowego, niedostosowywanie mimiki i tonu gtosu do tresci wypowiedzi,
nieumiejetnos¢ podtrzymywania wzajemnej konwersacji, nieodnoszenie sie do stanéw
umystu innych oséb, trudnosci w rozpoznawaniu oczekiwan innych osdb, przy jednocze-
snym mozliwym wspétodczuwaniu emocji innych, trudnosci w opisywaniu swoich uczug,
niekontrolowane wytadowania ztosci, impulsywnos¢.

Katalog mozliwych charakterystyk spektrum autyzmu nie ogranicza sie do powyzszych.
A w jaki sposéb doswiadcza sie autyzmu? Donna Williams, autorka Nikt, nigdzie: niezwy-
kta autobiografia autystycznej dziewczyny, pisze tak:

Stan ten mozna poréwnac do czegos w rodzaju potsnu, kiedy ciato nie spi, ale spi Swiadomos¢.
W momencie, kiedy uspitam swiadomos¢ i przestatam reagowac na rzeczy wokot mnie, powra-
catam do tego stanu i czutam, ze wtasnie wtedy jestem naprawde soba?.

Wszystko, co dzieje sie poza przebywaniem z samym sobg jest okraszone
Swiadomoscig chwili, jest ,sztuka teatralng” bez spotecznej intuicji. Autysci wiedza,
Ze nie pasujg do neurotypowego $wiata, ale brak pierwiastka spotecznego skutkuje
niewiedzg o tym, jak sie w nim odnaleZ¢. Najlepiej czuja sie w swoim wtasnym, gdyz
,rozpacz i zaktopotanie biorg sie cze$ciowo z nadmiaru informacji”?.

Pierwsze badania nad autyzmem, prowadzone w latach 40. XX wieku, obejmowa-
ty reprezentacje dziewczynek na poziomie 27%3. Z czasem parytet dziewczat w bada-
niach malat wraz z przybieraniem na sile oczywistych charakterystyk ekspresji autyzmu
u chtopcow. W efekcie, pte¢ meska na dtugie lata zdominowata autystyczny swiat, nie
dajac mozliwosci poznania kobiecej strony autyzmu. Lecz zatem czy mozna wyodrebnié
kobiecy fenotyp autyzmu? Czy mozna zmierzy¢, jak pte¢ wptywa na otrzymanie oficjalnej
diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu? Czy mozna wskaza¢ wspdlne dla pdznozdia-
gnozowanych kobiet doswiadczenia? Wreszcie — czym jest kamuflowanie — i jakie niesie
konsekwencje? Analiza najnowszych, wybranych raportéw z badan oraz esejow umozli-
wita odpowiedzZ na powyzsze pytania.

Przyktadéw zmian w rozumieniu autyzmu dodaje nam sama Miedzynarodowa Klasy-
fikacja Chorob (ICD — International Classification of Diseases), ktorej najnowsze wydanie
z 2019 roku (w Polsce obowigzujgce od 1 stycznia 2022 roku) ujednolicito pozycje nozo-
logiczne w obrebie autyzmu:

Sposrod dokonanych zmian warte uwagi jest zunifikowane podejscie do ,,catosciowych
zaburzeri rozwoju” (F84 w ICD-10), ktére w ICD-11 sq ujete w jedng homogennqg grupe
,Zaburzeni ze spektrum autyzmu”. Tym samym niemozliwe jest rozpoznanie zespotu
Aspergera lub zespotu Retta ad literam*.

1 D. Williams, Nikt nigdzie: niezwykta autobiografia autystycznej dziewczyny, Warszawa, 2005, s. 56

2 lbidem

3 K.-J. Neumadrker, L. Kanner, His Years in Berlin, 1906-24. The Roots of Autistic Disorder, ,History of
Psychiatry”, Vol. 14(2): 14 — Jun 1, 2003, s. 207

4P, Krawczyk, t. Swiecicki, ICD-11 vs. ICD-10 — przeglqd aktualizacji i nowosci wprowadzonych w najnow-
szej wersji Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb WHO, ,Psychiatria Polska” 2020, 54(1), s. 10
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Podczas prac przy tworzeniu najnowszej wersji Klasyfikacji dokonano badania opinii
polskich psychiatréw w temacie jakosci i trafnosci diagnozowania zaburzen psychicznych.
Uczestnicy zwrdcili szczegdlng uwage na problemy w diagnozowaniu autyzmu dzieciece-
go oraz zespotu Aspergera®.

Trudnosci nastrecza nie tylko proces diagnostyczny, ale i nazewnictwo stosowane
w literaturze dotyczacej autyzmu. Simon Baron-Cohen — brytyjski specjalista w dzie-
dzinie psychopatologii i psychologii rozwojowej — zaproponowat termin Autism Spec-
trum Condition (ASC), ktéry ttumaczony jest jako stany ze spektrum autyzmu. Jego celem
byto unikanie uzywania sformutowania ,zaburzenia”, ktdre moze deprecjonowac osoby
z cechami autystycznymi. Swojg propozycjg postuluje, aby osoby w spektrum autyzmu
byty traktowane w analogiczny sposdb, jak inni ludzie, bez oceniania ich przez pryzmat
neurotypu®. Ttumaczenie stany ze spektrum autyzmu moze zdawac sie umniejszac po-
wadze tej nietypowosci. ,,Stan”, zgodnie ze Stownikiem Jezyka Polskiego, jest sytuacjg,
w ktorej sie znajdujemy. Okreslenie stany ze spektrum autyzmu moze wskazywacd
na przemijalnosc¢ i brak ciggtosci doswiadczania autyzmu i jego konsekwencji. W jezyku
prawniczym czesto podnosi sie kwestie utrwalenia stanu, co wskazuje na niewystarczal-
nos$¢ i epizodycznosc ,,standw” w argumentacji. Wsrdd synonimow stowa ,,stan”, wedtug
internetowego stownika synonimow, synonim.NET, wyrézniamy, miedzy innymi, stopien
rozwoju czy jakos¢ zdrowia. Wtasnie pod tymi znaczeniami powinnismy rozumiec stany
ze spektrum autyzmu. Autyzm i jego skutki sg trwate i spotecznie wykluczajgce. W ba-
daniach nad kompensacjg zachowan autystycznych dowiedziono, ze obserwowalny spa-
dek natezenia zachowan autystycznych na przestrzeni zycia nie oznacza ich wygaszenia
i uzupetnienia brakdw w poznaniu spotecznym. Powodem tego spadku jest zwiekszona
tendencja do kamuflowania zachowan autystycznych, ktéra u dorostych w spektrum
autyzmu jest skorelowana z wysokim poziomem funkcjonowania poznawczego’. Wy-
kluczenie spoteczne stanowi ceche niepetnosprawnosci i wiasnie w ten sposéb stany
ze spektrum autyzmu powinny by¢ rozumiane. Bezsprzecznie uniemozliwiajg one petng
sprawnosc¢. Nieostra terminologia przysparza ktopotéw i, o ile powinnismy skupiaé swoje
sity na dziataniach majgcych na celu poprawe spotecznego komfortu zycia oséb neuro-
atypowych, tak jezyk dialogu spotecznego, literatury, a w szczegdlnosci przepisdw prawa,
ktdre stanowig o systemowym wsparciu oséb w spektrum autyzmu, musi by¢ precyzyjny
i niepozostawiajacy pola do swobodnej interpretac;ji.

Spektrum autyzmu — charakterystyka

Odmienne ukonstytuowanie funkcjonowania neurologicznego niesie za sobg niepra-
widtowe funkcjonowanie w obszarach spotecznym, poznawczym i adaptacyjnym. Teoria

® J. Heitzman, B. toza, W. Kosmowski, Klasyfikacja zaburzen psychicznych — koncepcyjne zatozenia ICD-
11, ,Psychiatria Polska” 2011, t. 45, nr 6

K. Gerc, M. Jurek, Rozwdj zaburzony czy odmienny — préba analizy pojeciowej w odniesieniu do stanéw
ze spektrum autyzmu, Studia Psychologica 10(2017), s. 191, DOI 10.24917/20845596.10.12

7L. A. Livingston, E. Colvert, Social Relationships Study Team; P. Bolton, F. Happé, Good social skill de-
spite poor theory of mind: exploring compensation in autism spectrum disorder, ) Child Psychol Psychiatry,
2019, 60(1), s. 109
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umystu jest wazna sktadowa zaréwno spotecznego poznania, jak i diagnozowania i rozumie-
nia autyzmu, z uwagi na wystepujacy u osob neuroatypowych deficyt z jej zakresu®. Stano-
wi ona o zdolnosci do rozumienia sytuacji spotecznych zachodzacych miedzy jednostkami
i przypisywaniu im stanu umystu — to jest zatozenia, ze jednostka posiada unikalng wiedze,
przekonania i pragnienia. Teoria umystu stuzy do rozpoznawania, interpretowania, ttuma-
czenia i przewidywania zachowan innych oséb. Pod koniec 2021 roku doktorantka Uniwer-
sytetu Warszawskiego — magister Karolina Golec — zdobyta grant z Narodowego Centrum
Nauki na badanie ,Kobiecy Fenotyp Autyzmu i poznanie spoteczne: miedzyptciowe uwa-
runkowania neuropoznawczych mechanizmow teorii umystu w zaburzeniach ze spektrum
autyzmu”. W metodologii badan zaktada rowny udziat kobiet i mezczyzn w spektrum auty-
zmu, dajgc nadzieje na pouczajgce wnioski. Niniejszy artykut nie doczeka wynikéw badan,
ale w swoim edukacyjnym charakterze nie moze nie wspomnieé o ich zapoczatkowaniu.
Drugim obszarem nieprawidtowosci charakteryzujgcym spektrum autyzmu jest
funkcjonowanie poznawcze, ktére polega na przetwarzaniu informacji o otoczeniu
w ukfadzie nerwowym. Elementarne sktadowe proceséw poznawczych to uwaga, percep-
cja, pamieé, kontrola poznawcza oraz funkcje wykonawcze. Zaburzenia uwagi i percepcji
wystepujgce w zaburzeniach ze spektrum autyzmu demonstrujg sie, na przyktad, po-
przez zapominanie o codziennych sprawach czy trudnosci w podtrzymywaniu rozmowy
dtuzszej niz pogawedka. Odbieranie bodZcéw jest procesem, ktdrego nie mozna zmienic:

Proces percepcji [...] zaczyna sie od odczuwania wrazen. Jest to podstawowy proces, w ramach
ktorego niemozliwa jest zadna analiza i ktory nie bierze pod uwage zadnego zewnetrznego
przedmiotu. To po prostu odczucie®.

WSsréd zaburzen percepcji wyrdzniamy:

1. Percepcje dostowng — polega na spostrzeganiu rzeczy i zjawisk bez interpretowa-
nia ich. Jest to widzenie ich takimi, jakimi s3. Moze skutkowa¢ niedostrzeganiem
powagi sytuacji, w jakiej sie znajdujemy.

2. Percepcje gestalt — niemoznosc odréznienia informacji pierwszoplanowej od in-
formacji drugoplanowej. Polega na niewystepowaniu procesu filtrowania bodzcow
i informacji docierajgcych do mézgu. Skutkuje, na przyktad, styszeniem i stucha-
niem wszystkich rozméw w pomieszczeniu.

3. Trudnos$c¢ w zatrzymaniu odczuwania zmiany — wynika z zaburzonego procesu
habituacji (przyzwyczajenia). Niektdrzy autycy przez kilka dni odczuwaja obciete
paznokcie.

4. Percepcje fragmentaryczng — brak dazenia do koherencji; analityczne, a nie holi-
styczne postrzeganie Swiata. Moze dotyczyc wszystkich zmystow.

5. Percepcje zaktécong — narasta przy przetadowaniu informacyjnym i nadmiernym po-
budzeniu nerwowym. Charakteryzuje sie widzeniem dwuwymiarowym, zaktéceniem
percepcji gtebi, ksztattu, wielkosci czy ruchu. Z tego powodu mozna uderzyé kubkiem
o kant stotu przy prébie odtozenia go na blat po dtugim i ciezkim dniu.

8S. Baron-Cohen, Mindblindness. An Essay on Autism and Theory of Mind, Cambridge: MIT Press
° 0. Bogdashina, Trudnosci percepcji sensorycznej w autyzmie i zespole Aspergera. Inne doswiadczenia
sensoryczne — inne swiaty percepcyjne, Gdansk, 2019, s. 25
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6. Percepcje opdzniong — opdzniona reakcja na bodziec, czesto w wyniku percepcji
fragmentarycznej. W opdznionym stuchaniu pierwotna tres¢ zostaje odebrana
i zapisana, ale niezinterpretowana. Dopiero przy drugim (wewnetrznym) przestu-
chaniu nastepuje interpretacja bodZca. Skutkuje opdzniong reakcjg na sytuacje
badz nawet stowa rozmdwcy. W potaczeniu z percepcjg dostowng skutkujg nie-
uswiadamianiem sobie prdsb, jesli te nie byty formutowane wprost.

7. Nadwrazliwos¢ i podwrazliwos¢ — dotyczy wszystkich zmystéw, gdy sa

wyostrzone badZ niemal wytgczone. Skutkuje autostymulacja — sensoryzmami
— ktdre utatwiajg poradzenie sobie z nadmierng stymulacjg badZ jej brakiem. Na
przyktad bawienie sie kosmykiem wtoséw.

8. Nietolerancje sensoryczng — objawia sie fizycznym bdlem podczas ekspozycji

na nietolerowany bodziec, na przyktad zbyt intensywne promienie swiatta.

9. Fascynacje sensoryczng — gdy dany bodziec przynosi przyjemnosc, na przyktad

odgtos strumienia wody napetniajgcej wanne'°.

Zagadnieniu zmystéw towarzyszy pojecie autostymulacji, ktéra w sensie dostownym
jest ruchami ciata wykonywanymi w sposéb powtarzajgcy sie, rytmiczny, monotonny
i bez pobudzenia emocjonalnego!!. Wsréd nich wyrdzniamy ruchy kiwania i kotysania
sie, krecenia wokdt wiasnej osi oraz przebierania rekami czy palcami przed oczami. Spo-
tecznie postrzegane sg jako utrudniajgce kontakt i nieuzasadnione. Podejscie norwesko-
amerykanskiego psychologa klinicznego — Ole Ivar Lovaasa — wskazuje na petniong
przez nie funkcje samostymulujaca. Dzieki nim nastepuje wzrost pobudzenia w przypadku
niedostatecznej jego ilo$ci bgdZ odwrotnie — nastepuje obnizenie napiecia w warunkach
przestymulowania. Nowoczesne podejscie do zachowan autystycznych wskazuje na ich
funkcje wzmacniajaca:

Przewrotny jest fakt, Zze wiekszosc zachowan klasyfikowanych jako ,,zachowania autystyczne”
w ogdle nie stanowi deficytow. To strategie, ktore dana osoba wykorzystuje, by osiggng¢
wiekszq rownowage emocjonalng?.

S3 to zatem sposoby na samopomoc, choé jeszcze nie tak dawno temu terapie beha-
wiorystyczne wykorzystywane w pracy z dzie¢mi w spektrum autyzmu zaktadaty , lecze-
nie” zachowan autostymulujgcych poprzez elektrowstrzasy?®.

W badaniach przeprowadzonych w latach 80. XX wieku przez Faya i Schulera'* udo-
wodniono, ze stymulacja wzrokowa odgrywa wazng role w rozwoju komunikacji. Wy-
rézniono wowczas wspolne cechy oséb autystycznych i niewidomych: btedne uzywanie
zaimkéw oraz echolalie. Badania nad nagta deprywacjg sensoryczna, ktéra zaréwno u lu-
dzi, jak i zwierzat skutkuje pojawieniem sie zachowan autystycznych (wycofania sie i ru-

10 Na podstawie: O. Bogdashina, Trudnosci percepcji sensorycznej w autyzmie i zespole Aspergera. Inne
doswiadczenia sensoryczne — inne Swiaty percepcyjne, Gdansk, 2019

1 M. Khymko, M. Cylkowska-Nowak, Autyzm u dzieci — symptomatologia i postawy rodzicielskie,
,Pielegniarstwo Polskie” 2011, 4(42), s. 221-228

12 B, M. Prizant, T. Fields-Meyer, Niezwyczajni ludzie. Nowe spojrzenie na autyzm, Krakéw, Wydawnic-
two Uniwersytetu Jagiellonskiego, 2017, s. 32

3 |bidem

14 'W. Fay, A. L. Schuler, Emerging language in autistic children, Baltimore: University Park Press, 1980
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chow stereotypowych) posrednio potwierdzity inny sposéb doswiadczania zmystowego.
Jak pisze profesor Olga Bogdashina:

Omawiane zjawisko mozna wyjasnic tym, ze 75—-80 procent informacji o Swiecie dociera do nas
przez zmyst wzroku, wiec dziecko niewidome musi zrozumiec lub przetwarzac catkowicie
odmienny zestaw informacji sensorycznych, co moze prowadzic do probleméw emocjonalnych
i psychologicznych, a w rezultacie — do zachowari »autystycznych«®®.

Mozna zatem uznaé, ze autystyczne osoby sg w pewnym sensie niewidome. Jednak
ta ,Slepota” moze dotyczy¢ wszystkich zmystéw. Osoby niewidome kompensujg swoje
braki uzywajac innych zmystéw, autysci nie zawsze na innych moga polegad.

Btedy w funkcjonowaniu adaptacyjnym mogg dotyczy¢ kazdego bodica, przez co
majg szerokie przetozenie na zycie codzienne. Zjawisko habituacji opiera sie o wyciszenie
reakcji organizmu na powtarzajacy sie bodziec — czy to fizyczny, czy tez psychologicz-
ny. Trudnosci w zatrzymaniu odczuwania zmiany bodzcow psychologicznych mogg skut-
kowa¢ w prawdopodobienstwie wystgpienia trudnosci w stawianiu granic, ktére wraz
z trudnosciami na poziomie komunikacyjnym multiplikujag mozliwos¢ wystgpienia prze-
mocy. Wedtug statystyk Policji Polskiej za 2021 rok, liczba oséb, wobec ktérych istnieje
podejrzenie, ze stosujg przemoc w rodzinie wyniosta 64 846, a procedure ,Niebieska
Karta — A” wszczeto 53 985 0sdéb®. Powyzsze liczby dotyczg wytgcznie przemocy w ro-
dzinie, a na domiar tego przemoc charakteryzuje sie wysokg ciemng liczbg przestepstw,
z pomocg ktérej probuje sie wyznaczyé liczbe faktycznie popetnionych czynéw zabro-
nionych. Zatem mozna jedynie szacowac skale problemu przemocy w Polsce. Zgodnie
z raportem Parlamentu Europejskiego z 2007 roku, 80% kobiet niepetnosprawnych
doswiadczyto przemocy, a prawdopodobieistwo doswiadczenia przemocy seksualnej
wzrasta pieciokrotnie w poréwnaniu z kobietami petnosprawnymit’.

Autyzm a ptec

Pted jest wytwarzana i nalezy jg rozumiec jako state odtwarzanie ruchu ciata, gestéw
i poz. ,Ptec biologiczna jest ptcig kulturowa — sa one stwarzane jednoczes$nie”.

Produkowanie ptci nastepuje zgodnie z teorig uczenia sie spotecznego. Sg to procesy
Swiadome, oparte na manipulacji nagrodami i karami. Wystepujaca imitacja zachowan,
gestow czy pdz stanowi podstawowy mechanizm nabywania wiedzy o byciu osobg
okreslonej ptci. Najbardziej podstawowy — przedwerbalny — obraz siebie jest tworzony
przy udziale reakcji oséb znaczacych dla dziecka.

5 0. Bogdashina, Trudnosci percepcji sensorycznej..., op. cit., s. 26

16 Statystyki Polskiej Policji, https://statystyka.policja.pl/st/wybrane-statystyki/przemoc-w-rodzinie/
201373,Przemoc-w-rodzinie-dane-od-2012-roku.html, [dostep: 02.12.2022]

17 ), tawicka, Godnosc i prawo do bycia cztowiekiem. O przemocy wobec dziewczqt i kobiet ze spektrum
autyzmu, ,Metody Terapii” 2019, nr 7

8 H, Bradley, Ptec, 2008, s. 94
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Trening spoteczny rozpoczyna sie bowiem juz w momencie narodzin dziecka. Liczne badania
empiryczne dowodzq, Ze od momentu narodzin rodzice traktujq dzieci ptci meskiej i Zeriskiej
odmiennie na wiele sposobow, co posrednio lub bezposrednio wptywa na ich fizyczny i psy-
chiczny rozwoj*.

Najlepiej udowodnionym obszarem réznic w traktowaniu dzieci ze wzgledu na ptec jest
obszar ich zabaw. Chtopcy otrzymujg zabawki, ktére prowokujg manipulacje, ksztattujg
wyobraznie i odzwierciedlajg $wiat nierzeczywisty. Dziewczynki natomiast otrzymuja
zabawki, z ktorych korzystanie stanowi ,realistyczng prezentacje dziatan przewidzianych
dla nich w pdZniejszym okresie zycia”?°. Dziewczynkom pokazuje sie relacje z ludzmiiich
Swiat. U syndw wzmacniana jest orientacja zadaniowa, podczas gdy cérkom pomaga sie
W rozwigzywaniu zadan. Poprzez pomaganie odbiera sie im stymulujgce innowacyjnosc
mozliwosci dziatania, czego efektem sg przewazajgce procesy asymilacji (dopasowania)
nad akomodacjg (tworzeniem nowych struktur poznawczych do poznania nowe;j sytuacji).

Kobieca rola spoteczna opiera sie o biernos¢, delikatnosc, ulegtosc i towarzyskosc.
Wyrdzniajgcymi cechami autystycznymi sa, najczesciej, niepohamowana ztosc i agresja
wystepujgce w wyniku nadmiaru bodzcow czy braku zaspokojenia potrzeb. Ztosc jest
wazng emocja, ktéra sygnalizuje naruszanie naszych granic lecz — zgodnie ze spoteczng
narracjag — dziewczynkom nie wypada sie ztoscic, krzyczec, wzburzac ani denerwowac.
Woyciszanie powyzszych zachowan u dziewczat wraz z wystepujgca u nich gtebszg inter-
nalizacja norm spotecznych moga bezposrednio przyczyniaé sie do nieotrzymania przez
nich wtasciwej diagnozy, a tym samym niezbednej do prawidtowego rozwoju pomocy.
Dziewczynki wychowywane sg na opiekuricze patronki ogniska domowego, co starannie
kamufluje kolejng z ich autystycznych cech — egocentrycznos$é w skupieniu na wtasnym
Ja. O swojej odmiennosci dowiadujg sie — na poziomie osobistym — o wiele wczesniej
niz na poziomie diagnostycznym. Atypowe dziewczynki diagnoze spektrum autyzmu
otrzymujg w pozniejszym niz chtopcy wieku®.

Badania Laury Foran Lewis z 2017?? roku, tgczgce metody jakosciowe i iloSciowe, wyka-
zaty znaczgco wiecej barier do pokonania w procesie prowadzacym do otrzymania diagnozy
wsrdd dorostych kobiet. Uczestniczki badania wskazywaty na obawy w byciu zbadang, ale
niezdiagnozowana ze wzgledu na pteé. Kobiety zgtaszaty: 1) trudnosci w znalezieniu diagno-
sty, ktéry specjalizuje sie zaréwno w autyzmie, jak i autyzmie wsrdd kobiet, 2) obawy przed
oskarzeniem o wymyslanie objawdw, jak i 3) poczucie niezrozumienia. Badania uprzedzenia
ze wzgledu na ptec wskazato, ze u kobiet rzadziej spodziewane jest wystepowanie zaburzen
ze spektrum autyzmu®. Te dane odzwierciedlajg sie w przebiegu procesu diagnostycznego
kobiet. Diagnosci sugeruja, ze skoro kobieta utrzymuje kontakt wzrokowy, na usmiech od-
powiada usmiechem i duzo méwi, to nie moze by¢ w spektrum autyzmu.

1. Kopciewicz, Polityka kobiecosci jako pedagogika réznic, 2003, s. 59

2 |bidem

2L E, Giarelli et al., Sex Differences in the evaluation and diagnosis of autism spectrum disorders among
children, ,,Disabil Health J.” 2010, Apr;3(2):107-16

2 |, F. Lewis, A mixed methods study of barriers to formal diagnosis of autism spectrum disorders in
adults, ,Journal of Autism and Developmental Disorders”, 2017, 47, s. 2410-2424

3 ). Wright, Gender bias, “Spectrum”, 13.01.2011, https://www.spectrumnews.org/opinion/gen-
der-bias/, [dostep: 12.12.2022]
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Gtéwna trudnosc w uzyskaniu przez dziewczynki i kobiety diagnozy spektrum autyzmu
przysparza narzedzie diagnostyczne. Protokdt obserwacji do diagnozowania zaburzen ze
spektrum autyzmu (Autism Diagnostic Observation Schedule — ADOS-2) zostat oparty
na badaniach, ktére w przewazajgcej mierze dotyczyty chtopcow?*. Kwestionariuszowi
ADOS-2 zostaty ,zarzucone” brak wrazliwosci na pte¢ i faworyzowanie diagnozy u ptci
meskiej. Autystyczna triada wskazuje na trudnosci w obszarach: 1) mowy i komunika-
cji, 2) relacji spotecznych oraz 3) wzorcéw zachowan i zainteresowan. Dwa sposrdd tych
kluczowych obszaréw sg spoteczng ,,domeng kobiet”. Potwierdzajg to spostrzezenia
ptynace z raportéw klinicystow i pedagogdw z 2015 roku?®, ktérzy poddali badaniu réznice
w zachowaniu 69 dziewczat i 69 chtopcow w spektrum autyzmu. Diagnosci rzadziej iden-
tyfikujg rutynowe zachowania i specyficzne zainteresowania u oséb ptci zeniskiej z uwagi
na ich mniej typowy dla autyzmu charakter. Zainteresowania oséb ptci zeniskiej skupiaja
sie wokot ludzi i zwierzat, podczas gdy oséb ptci meskiej ogniskujg sie na przedmiotach
i obiektach. Obserwacja ta moze stanowi¢ o przedtuzeniu oferowanych dzieciom zabaw,
ktdre dzielg sie na te dla dziewczynek i te dla chtopcéw.

Psychiatrka, dr n. med. Agnieszka Rynkiewicz, pracujgca przy Gdariskim Uniwersytecie
Medycznym, przeprowadzita badania pod katem réznicowania na ptec czesci kwestiona-
riusza odpowiadajgcej za wymiar komunikacji. W grupie 31 nastolatkéw wyniki wskazaty
na mniejsze natezenie behawiorystycznych cech autystycznych w obszarze komunikacji
i gestykulacji u dziewczat?®. Tym samym, przy regule, iz wyzszy poziom gestykulowania
oznacza nizszy autystyczny wynik, kobiety i dziewczynki moga nie przekroczy¢ progu od-
siewowego dla zaburzen ze spektrum autyzmu. Ponadto ich komunikacja werbalna zo-
stata okreslona jako zorientowana na kontakt i odwzajemnianie. Kobiety majg skfonnos$c
do prezentowania bardziej zaawansowanych umiejetnosci spotecznych i lepszej adapta-
cji do sytuacji spotecznych w poréwnaniu z mezczyznami. Aby spetnic diagnostyczne
kryteria spektrum autyzmu, kobiety muszg doswiadczac wiekszej intensywnosci cech
autystycznych oraz znacznych kognitywnych i behawioralnych probleméw. Kryteria dia-
gnostyczne nie sa wrazliwe na: 1) jakosSciowe rdznice objawow autyzmu pomiedzy ptcia-
mi; 2) réznice rozwojowe pomiedzy chtopcami i dziewczynkami oraz 3) ilosciowe réznice
w normatywnej dystrybucji cech autystycznych?’. Odsetek kobiet ze wspdtwystepujaca
niepetnosprawnoscia intelektualng wséréd kobiet w spektrum autyzmu jest znacznie
wyzszy niz w przypadku mezczyzn z t3 diagnoza®. Co nie Swiadczy o tym, ze u kobiet
w spektrum autyzmu czesciej wystepuje niepetnosprawnosc¢ intelektualna, a jedynie
o tym, ze diagnozowanych ze spektrum autyzmu kobiet jest w ogdlnosci mniej. Diagnoze
otrzymujg gtéwnie te kobiety, ktore prezentujg zaburzenia o wysokim nasileniu we
wszystkich trzech obszarach triady autystycznej, czesto w potaczeniu z zaburzeniami

24 ), Donvan, C. Zucker, Wedtug innego klucza — opowiesc o autyzmie, Krakdw, Wydawnictwo Uniwersy-
tetu Jagielloniskiego, 2017, s. 544

%5 R. M. Hiller, R. L. Young, N. Weber, Sex Differences in autism spectrum disorder based on DSM-5
criteria: evidence from clinician and teacher reporting, ) Abnorm Child Psychol. 2014;42:1381-1393

% A, Rynkiewicz, |. tucka, Zaburzenia ze spektrum autyzmu u dziewczqt. Wspotwystepujgce zespoty psy-
chopatologiczne. Roznice miedzyptciowej w obrazie klinicznym, “Psychiatria Polska” 2015, 31, s. 8

27C.S. Allely, Understanding and recognising the female phenotype of autism spectrum disorder and the
“camouflage” hypothesis: a systematic PRISMA review, “Advances in Autism”, vol. 5, 1, s. 14-37

2 |bidem
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komunikacji werbalnej. Kobiet z autodiagnozg i diagnoza spektrum autyzmu przybywa.
Dzieki pracy samorzecznikéw, blogom i internetowym grupom samopomocowym kobiety
majg dostep do tresci, ktére utatwiajg im podjecie tematu spektrum ze samg sobg, czy-
nigc ten moment przetomowym w ich biografiach.

Kamuflowanie zachowan autystycznych i tego konsekwencje

Cytujac za Tony Attwoodem — wspotczesnym, medycznym autorytetem w Swiecie
autystow:

Kamuflowanie sie odnosi sie do zachowan i/lub strategii, ktére kamuflujq zewnetrzne cechy
reprezentujgce spektrum autyzmu w sytuacjach spotecznych, dzieki czemu osoby autystyczne
moggq uchodzi¢ za nieautystyczne®.

Jest to zestaw dziatan, ktérych efektem jest rozbieznos¢ miedzy wewnetrzng repre-
zentacjg zachowan w kontekscie spotecznym a zewnetrznym tego statusem. Autystyczny
profil, mimo ze ukryty, pozostaje niezmieniony. Kwestionariusz kamuflowania zachowan
autystycznych (CAT-Q) wskazuje na przyktady kamuflowania, takie jak: kopiowanie mowy
ciata i ekspresji twarzy rozmowcy, kontrolowanie swojego ciata, by zdawac sie by¢ zre-
laksowanym lub zainteresowanym rozmowa, , odgrywanie roli” w sytuacji spotecznej,
tworzenie skryptu na okazje sytuacji spotecznej, Swiadomos¢ wrazenia, jakie wywieramy
na innych i jego modyfikacja, ¢wiczenie elementéw komunikacji niewerbalnej, zmuszanie
sie do interakcji z innymi, obserwowanie innych oséb wraz z uczeniem sie zachowan spo-
tecznych na podstawie filméw czy literatury oraz udawanie osoby ,,normalnej”.

Udawanie normalnej, wyuczone odpowiedzi, przyklejony do twarzy usmiech i przytakiwanie
dajg pozory neurotypowosci, ktére jednak podszyte sq wqtpieniem w siebie i przedstawia-
ny obraz. Nawet osiggajgc (obiektywnie oceniany) sukces nasze prawdziwe odczucia bywajq
wzgledem niego mieszane. PrzecieZ »udawalismy« przez caty ten czas. Z czasem przestajemy
zauwazac, Ze sie kamuflujemy, po prostu to robimy, jak gdyby byto to w nas wdrukowane.
Automatycznie wchodzimy w tryb kontaktow interpersonalnych, ktérych jakosc podyktowana
jest wytqcznie ilosciq zgromadzonych przez nas zasobow energetycznych i odczuwamy
jeszcze silniejszy lek, gdy nie mozemy sie kamuflowac w wyniku wyczerpania fizycznego
i psychicznego®.

Kamuflowanie sie mozna zakwalifikowa¢ do, nieraz pod$wiadomego, przymusu po-
wierzchownego bycia osobg neurotypowg, aby ,ztagodzi¢ wyzwania spoteczne i prze-
trwac¢ w neurotypowym Swiecie”®. JesteSmy rézni, ale w spoteczenstwie akceptowani

2 T. Attwood, The complete guide to Asperger’s syndrome, Jessica Kingsley, 2007

30 E. Etmanska, praca licencjacka pod tytutem Psychiczne i emocjonalne konsekwencje maskowania sie
poZnozdiagnozowanych kobiet w spektrum autyzmu, napisana na kierunku Profilaktyka Spoteczna i Resocja-
lizacja Uniwersytetu Warszawskiego pod kierunkiem dr Katarzyny Szumlewicz

31 W. Ai, W. A Cunningham, M.-Ch. Lai, Reconsidering autistic ‘camouflaging’ as transactional impres-
sion management, 2022 Aug; 26(8):631-645. DOI: 10.1016/].tics.2022.05.002
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mamy by¢ jako jedno — jako nieautystyczni. Skala zjawiska jest znamienna — 70% do-
rostych w spektrum autyzmu kamufluje cechy autystyczne32.

Passing As Non-Autistic (PAN) to okresSlenie ztozonego zjawiska kamuflowania
zaburzen ze spektrum autyzmu zaproponowane przez autoréw przegladu systematycz-
nego opublikowanego pod koniec 2021 roku (ze stanem wiedzy na maj 2020 roku). W jego
sktad wchodzg kategorie, takie jak maskowanie, passing, nasladownictwo, odgrywanie
rol i kompensacja. Autorzy pracy zwracajg uwage na brak konsekwentnej terminologii,
ktéry przysparza ktopotéw w konceptualizacji pojecia, komunikacji idei, jak i w odtwa-
rzaniu badan i ich metodologii. Dokonali oni analizy 46 prac, w ktdrych wykorzystywane
byty metody jakosciowe, ilosciowe oraz ich potaczenie. Kamuflowanie jawi sie jako me-
toda adaptacyjna redukujgca doswiadczenia stygmatyzowania i dyskryminacji tworzac
konformistyczne zachowania. Maskowanie — jako specyficzny rodzaj kamuflowania —
poprzez ukrywanie symptomow, powsciggliwos¢ w okazywaniu objawdéw (autostymula-
cji, powtarzalnych zachowan) i angazowanie sie w powierzchowne zachowania, w ktére
normalnie autysta by sie nie angazowat (utrzymywanie kontaktu wzrokowego, zadawa-
nie pytan, ktére wskazujg na zainteresowanie rozméwcg) ma za zadanie zminimalizowac
widoczne symptomy autyzmu podczas spotecznych interakcji. Nasladownictwo, udawa-
nie i imitowanie zostato okreslone jako uzycie nabytych podczas obserwowania zycia
spotecznego umiejetnosci — kopiowanie manieryzmow, intonacji gtosu, zainteresowan
i ubioru moze przyczyniac sie do podtrzymywania wzajemnej konwersacji. Utrzymywa-
nie kontaktu wzrokowego i uzycie gestdw wzmacnia przekaz i umozliwia niepozostawia-
nie po sobie wskazéwek innosci. Wsrdd korzysci ptyngcych z kamuflowania zachowan
autystycznych wyrdzniamy: utrzymywanie relacji, zdobycie wyzszego poziomu wyksztat-
cenia, otrzymanie zatrudnienia i niezaleznos¢ zyciowa.

Wystepujgca u osoby z cechami autystycznymi choé jedna z trzech kategorii: dorosty
wiek, pte¢ zenska lub funkcjonowanie poznawcze na Srednim bgdz powyzej sredniego
poziomie, zwieksza prawdopodobienstwo angazowania sie w zachowania kamuflujgce
symptomy spektrum autyzmu oraz nieskierowania na proces diagnostyczny w kierunku
spektrum autyzmu33, Osoby te wystawione sg rdwniez na wyzsze oczekiwania spoteczne,
wskutek czego kamuflujg sie w jeszcze wyzszym stopniu. Zawdzieczajg to posiadaniu ko-
niecznych do tego zdolnosci poznawczych i intelektualnych oraz doswiadczeniu.

Przeglad systematyczny uwidocznit problem populacji w badaniach dotyczacych
kamuflazu. Konstruowane sg one bowiem gtéwnie w kontekscie oséb pdznozdiagnozo-
wanych. Dysproporcjonalnie duzg grupe stanowity biate kobiety powyzej 18. roku zy-
cia z przecietng badz powyzej przecietnej inteligencja. Badanych préb nie mozna wiec
uzna¢ za reprezentatywne. Zjawisko kamuflowania sie, mimo ze réznorodne w ujeciach,
niesie za sobg podobne dla wielu autystow konsekwencje. Na jednorodne reperkusje
wskazujg badania jakosciowe, ktorych celem jest uchwyci¢ i wzmocnic¢ autystyczne prze-
kaz, perspektywe i doswiadczenia oraz pogtebi¢ wiedze o kamuflowaniu. Dominujgcymi
w literaturze konsekwencjami kamuflowania zachowan autystycznych sg: pézna diagnoza,
btedna diagnoza, brak diagnozy, wykluczenie z potrzebnej pomocy, psychiczne i fizyczne

32 E, Cage, Z. Troxell-Whitman, Understanding the Reasons, Contexts and Costs of Camouflaging for
Autistic Adults, ) Autism Dev Disord 49, 1899-1911 (2019)
3 E. Frombonne, Camouflage and autism, “Journal of Child Psychology and Psychiatry”, 61(7), s. 735-738
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wyczerpanie, podwyzszony poziom internalizacji problemow oraz depresja i zaburzenia
lekowe. Wyczerpanie psychiczne bierze sie z nieustannego mentalnego wysitku wktada-
nego w kamuflowanie sie. Okresla sie je jako wypalenie (z ang. burnout). Autystyczne
wypalenie zostato okreslone jako wyniszczajgcy stan charakteryzujgcy sie wycofaniem,
zmeczeniem, problemami z funkcjonowaniem wykonawczym i wzmozong manifestacjg
cech autystycznych?4. Wypalenie skutkuje czasowg izolacjg (z ang. shutdown). Czas po-
trzebny do zregenerowania sie po uczestnictwie w sytuacjach spotecznych jest wysoce
indywidualny. Niektérym wystarcza jeden dzien w samotnosci, inni potrzebujg ich kilku-
dziesieciu. Gtdwnym powodem wypalenia jest kamuflowanie cech autystycznych, na nie
naktada sie mozliwe przebodzcowanie, ktére nastepuje w efekcie ekspozycji na zbyt duzg
ilos¢ bodzcdw, ktéra dla kazdego jest indywidualna. Podczas okresu izolacji autysci unika-
ja kontaktu z innymi osobami, zmniejszajg ilos¢ docierajgcych do nich bodzcéw i szukaja
komfortu w swoich pasjach.

Goldie A. McQuaid, Nancy Raitano Lee oraz Gregory L. Wallace w artykule opublikowa-
nym w 2021 roku pod tytutem ,Kamuflowanie sie w spektrum autyzmu: badanie roli ptci,
tozsamosci ptciowe] i wieku otrzymania diagnozy”*® podjeli probe stwierdzenia, czy stopien
kamuflowania sie osdb w spektrum autyzmu istnieje w korelacji z ptcig, tozsamoscig ptcio-
wa oraz wiekiem otrzymania oficjalnej diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu. W bada-
niu wzieto udziat 627 oséb w wieku od 18. do 49. roku zycia. Wykorzystano kwestionariusz
CAT-Q (zawierajgcy 25 pytan) oraz test przesiewowy w kierunku spektrum autyzmu (AQ-
28 zawierajacy 50 pytan). Badani oceniali, w jakim stopniu zgadzajg badz nie zgadzajg sie
z twierdzeniami w nich zawartymi za pomocg, w przypadku kwestionariusza CAT-Q, sied-
miostopniowej skali — (1) zdecydowanie sie zgadzam, (7) zdecydowanie sie nie zgadzam
i czterostopniowej skali w przypadku testu AQ-28 — (1) zdecydowanie sie zgadzam, (4)
zdecydowanie sie nie zgadzam. Oba te narzedzia gwarantujg spéjnos¢ wewnetrzna. Kwe-
stionariusz CAT-Q bada trzy podskale: asymilacji, kompensacji i maskowania. Asymilacja
to procesy dopasowania do srodowiska — umozliwiajg wtopienie sie w nie. W przeciwien-
stwie do nich stoi akomodacja, ktéra polega na tworzeniu nowych struktur poznawczych,
by osiggnac ten sam cel. Maskowanie sie to szereg dziatan, by zosta¢ uznanym za nieauty-
styczng osobe — na przyktad monitorowanie mowy swojego ciata czy wyrazu twarzy, aby
zdawac sie by¢ zrelaksowanym. Kompensacje réznic w komunikacji i zachowaniu w sytuacji
spotecznej charakteryzujg zachowania takie jak ¢wiczenie mowy ciata i wyrazu twarzy, aby
mie¢ pewnos¢, ze te wygladajg naturalnie. Wnioski zostaty wysuniete na podstawie analizy
danych oséb, ktore przekroczyty prég odsiewowy dla testu AQ-28. Wynosit on 65 punktow,
a nie przekroczyto go 33 uczestnikéw badania.

Wyniki wskazaty, iz w badanej grupie: 1) kobiety w spektrum autyzmu kamuflujg sie
bardziej niz mezczyzni we wszystkich trzech obszarach kamuflazu, to jest: maskowaniu sie,
kompensacji oraz asymilacji; 2) péznozdiagnozowani dorosli w spektrum autyzmu uzyskali
wyzsze wyniki w podskalach asymilacji i kompensacji w poréwnaniu z osobami zdiagnozo-
wanymi w wieku dzieciecym badzZ nastoletnim; 3) osoby o odmiennej niz cis-ptciowa tozsa-
mosci piciowej wykazujg sie wyzszym poziomem maskowania sie w podskali kompensac;ji

34), M. Higgins et al., Defining autistic burnout through experts by lived experience: Grounded Delphi meth-
od investigating #AutisticBurnout, ,,Autism” 2021, 25(8), pp. 2356—2369. DOI: 10.1177/13623613211019858

% G. A McQuaid, N. Raitano Lee, G. L Wallace, Camouflaging in autism spectrum disorder: Examining the
roles of sex, gender identity, and diagnostic timing, ,,Autism”, Vol. 26, 2, 552-559

© Niepetnosprawnosc¢ — zagadnienia, problemy, rozwigzania. Nr 11-111/2023(47-48)




Przeglad badan nad konsekwencjami kamuflowania zachowan autystycznych

u péznozdiagnozowanych kobiet w spektrum autyzmu
I

w porédwnaniu do cis-pfciowych osdéb. Rezultat badar potwierdza przypuszczenia, jakoby pdz-
nozdiagnozowane kobiety w spektrum autyzmu kamuflowaty sie bardziej niz pozostata czes¢
autystéw?®. Po pierwsze — jako kobiety, po drugie — jako pdznozdiagnozowane. Wtaczajac
kobiety zdiagnozowane w dziecinstwie i okresie nastoletnim w grupe oséb najbardziej ka-
muflujgcych sie przewage w argumentacji dotyczacej przyczyn wyniku statystyk liczby osob
w spektrum autyzmu w populacji w rozrdznieniu na pteé zyskuje kontekst socjowychowaw-
czy. Wyniki potwierdzajg réwniez intuicyjng hipoteze, iz osoby pdznozdiagnozowane kamu-
flujg sie w wiekszym stopniu niz osoby zdiagnozowane w dziecifstwie i wieku nastoletnim.
Réznice w komunikacji i zachowaniu sg czesciej korygowane przez osoby o réznorodnej toz-
samosci ptciowej, z powodu ukrywania, by¢ moze niewytacznie, autystycznej osobowosci.

Badanie Eilidh Cage i Zoe Troxell-Whitman?” z udziatem 262 oséb w wieku miedzy 18
a 66 lat przedstawia poszerzony obraz zjawiska kamuflowania sie. 51,5% oséb biorgcych
udziat w badaniu to kobiety, 42,4% mezczyzni, 4,6% osoby niebinarne, a 4 osoby nie ujaw-
nity swojej ptci. W pierwszej czesci badan autodiagnozy uczestnikdw zostaty potwierdzo-
ne za pomocg Ritvo Autistic and Asperger Diagnostic Scale (RAADS). Kolejnymi krokami
byto: 1) zmierzenie stopnia kamuflowania sie za pomocg kwestionariusza kamuflowania
zachowan autystycznych CAT-Q, 2) ustosunkowanie sie do dwudziestu jeden propozycji
powoddéw kamuflowania sie, 3) okreslenie kontekstow kamuflowania sie na przykfadzie
dwudziestu dwoch propozycji oraz 4) wypetnienie skali Depres;ji, Leku i Stresu (DASS-21,
Lovibond i Lovibond, 1995). Wyniki powyzszych badan pozwolity na wyodrebnienie trzech
grup oséb kamuflujgcych sie: 1) zawsze wysokokamuflujgcych sie, 2) kamuflujgcych
sie w jednym kontekscie, a w drugim nie, 3) zawsze niskokamuflujacych sie. Co wazne,
osoby z grupy pierwszej oraz drugiej odznaczaty sie poréwnywalnym poziomem stresu
i leku. Kamuflowanie sie w jednym kontekscie, a w drugim nie jest mniej stresujgce niz
kamuflowanie sie zawsze. Wptywa na to ciggte ukrywanie swojej tozsamosci, wydatko-
wanie energii na obliczanie mozliwego ryzyka ekspozycji swojej autystycznej osobowosci
oraz stata samoregulacja. Jedynie zawsze niskokamuflujgcy sie odczuwajg niski poziom
leku i stresu. Wysoki poziom leku odczuwanego przez osoby autystyczne udowodniono
juz w badaniach Spain et al. z 2018 roku3®. Uwidaczniajg sie one gtdwnie w fobiach spo-
tecznych i leku uogdlnionym. Unikanie sytuacji spotecznych i strach przed negatywnymi
doswiadczeniami spotecznymi sg codziennoscig oséb w spektrum. Poziom wskaznika
depresji byt poréwnywalnie wysoki we wszystkich trzech grupach. Sredni wynik popula-
cji nieautystycznej to 5,66. Autysci osiggneli sredni wynik na poziomie 19,68.

Powyzsze badanie zobrazowato réwniez rdoznice w powodach kamuflowania sie ze
wzgledu na ptec. Mozna wyrézni¢ dwie kategorie powoddw: konwencjonalne i rela-
cyjne. Zauwazono, Ze kobiety, czesciej niz mezczyZni, kamuflujg sie z powoddéw kon-
wencjonalnych, czyli takich jak ,dawanie sobie rady w srodowisku pracy czy w czasie
edukacji”. Powody konwencjonalne mozna rozumiec jako odpowiedZ na narzucone
przez spoteczenstwo zasady spoteczne. Powody relacyjne to takie, ktédre majg pomadc

36 L, Hull et al., The Female Autism Phenotype and Camouflaging: a Narrative Review, ,Review Journal
of Autism and Developmental Disorders” 7, 2020, s. 306—317

37 E. Cage, Z. Troxell-Whitmann, Understanding the Reasons, Contexts and Costs of Camouflaging for
Autistic Adults, ,,J Autism Dev Disord” 2019 May; 49(5):1899-1911

38 D. Spain, J. Sin, K. B. Linder, J. McMahon, F. Happé, Social anxiety in autism spectrum disorder:
A systematic review, “Research in Autism Spectrum Disorders”, 52, 2018, s. 51-68

© Niepetnosprawnos¢ — zagadnienia, problemy, rozwigzania. Nr 11-111/2023(47-48)




Ewelina Etmanska
|

autystom nawigzac blizsze relacje, na przyktad z partnerem. Wynika z tego, ze kobiety
w spektrum autyzmu, czesciej niz mezczyzni, zwykte sg internalizowac reguty spoteczne
kosztem swojego zdrowia psychicznego.

Kamuflowanie sie wystepuje jako odpowiedZ na stygmatyzacje i opiera sie
o intersekcjonalnos$¢ — teoria przeciecia méwi o nawigacji réznych tozsamosci skutku-
jacej we fragmentacji tozsamosci®, co potwierdza destrukcyjny wptyw kamuflowania
na zdrowie psychiczne oséb w spektrum autyzmu. Nie mniejszg role w ich dobrosta-
nie psychicznym odgrywaja oczekiwania spoteczenstwa dotyczace autyzmu i jego cech.
Mezczyzni unikajg dodatkowej stygmatyzacji — autystycznej kobiecosci. Kobieta w spek-
trum autyzmu jest podwdjnie wykluczona. Raz ze spotecznosci neurotypowych kobiet,
a drugi raz ze spotecznosci autystyczne;j.

Doswiadczenia pdznozdiagnozowanych kobiet
w spektrum autyzmu

Badanie doswiadczen pdznozdiagnozowanych kobiet w spektrum autyzmu z 2020
roku pod przewodnictwem Alexandry Leedham?®® obejmowato 11 kobiet, ktére otrzymaty
diagnoze spektrum autyzmu w wieku powyzej 40 lat. W czesciowo ustrukturyzowanych
wywiadach wyrdzniono cztery gtéwne tematy oraz dziesie¢ podtematdédw. Zostaty one
zaprezentowane w ponizszej tabeli:

Tabela 1. Wyrdznione tematy i podtematy w wywiadach badania pdznozdiagnozowanych kobiet
w spektrum autyzmu. Zrédto: A. Leedham, A. R. Thompson, R. Smith, M. Freeth, “I was exhausted
trying to figure it out”: The experiences of females receiving an autism diagnosis in middle to late
adulthood, “Autism” 2020, 24(1), s. 138. Ttumaczenie: autorka

Czestotliwos¢

Podtemat wystepowania
podtematu
Ukryta choroba Udawanie “normalnej” i wpasowywanie sie 9
Zdrowie psychiczne i btedne przypisywanie tatki 9
Proces akceptacji Pierwsza reakcja i poszukiwanie zrozumienia 11
Weglad w dotychczasowe zycie przez pryzmat diagnozy 10
Zal i refleksje na temat przesztosci 11

Postdiagnostyczny wptyw

. Pi kcja i h 0sé 11
e el ierwsza reakcja innych oséb

Stereotypowe zatozenia

Nowa, autystyczna tozsamos¢ | Negocjowanie zwigzkow i relacji

Zmiana poziomu komfortu zyciowego i postrzegania siebie 10

Znaczenie diagnozy 10

39 B. R. Ragins, Disclosure disconnects: Antecedents and consequences of disclosing invisible stigmas
across life domains, ,Academy of Management Review”, 33(1), 194-215, 2008

40 A, Leedham, A. R. Thompson, R. Smith, M. Freeth, “I was exhausted trying to figure it out”: The expe-
riences of females receiving an autism diagnosis in middle to late adulthood, “Autism” 2020, 24(1)
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Temat pierwszy wywotat dyskusje na temat wysitkdbw podejmowanych przez
uczestniczki, by sprawia¢ wrazenie osoby ,normalnej”. Sg one podyktowane, miedzy
innymi, dwoma powodami: dezorientujgcymiinterakcjamiiporazkami, ktore doprowadzity
do internalizacji przekonania o byciu ,btedng”, , powodujgcg problemy” czy ,zt3”.
Z wysitkami faczy sie wysoka potrzeba akceptacji ze strony srodowiska, tak wysoka, ze
niektdre z uczestniczek zwykty przyjmowac niezgodny z wtasnym ego wizerunek. Wsrod
powoddédw maskowania swojej prawdziwe] tozsamosci wymienity: , prdbe wpasowania
sie, by nie sprawia¢ wrazenia »innej«“ czy ,,prébe stworzenia relacji”. Wiaze sie to jednak
z poczuciem niezrozumienia i zmeczenia. Jedna z uczestniczek badania dtugo poszukiwata
profesjonalnej, psychologicznej pomocy. Otrzymata jednak kilka diagnoz, z ktorych zadna
w petni nie ttumaczyta jej doswiadczen. Te doswiadczenie, wraz z odczuwanym wyczer-
paniem, doprowadzity jg do préby odebrania sobie zycia. Postanowita wyttumaczy¢
lekarzowi, dlaczego uwaza, ze nie doSwiadcza zaburzen osobowosci z pogranicza, jednak
ten nie zmienit zdania. Lily przestata przychodzi¢ na wizyty i przestata réwniez szukac
odpowiedzi. Uczestniczki oprdcz batalii ze swoim zdrowiem psychicznym przytaczaja
rowniez problemy ze zrozumieniem siebie. Niewfasciwe diagnozy przyczyniaty sie
do watpliwosci i braku zaufania do wtasnych przeczu¢. Btedne diagnozy oznaczaja
niewykorzystang szanse otrzymania potrzebnej pomocy. Mia — uczestniczka badania —
zaczeta poddawac w watpliwos¢ niemal wszystko — wraz ze swojg tozsamoscia.

Proces diagnostyczny byt, zgodnie z wypowiedziami uczestniczek, intensywnie smut-
ny, meczacy i pustoszejgcy. Za to rozpoczete zycie po diagnozie przyniosto ulge, spokdj
i poczucie walidacji. Ttumaczyto zachowania z przesztosci, nawet te zawstydzajgce. Proces
patrzenia w przesztos¢ przez pryzmat diagnozy trwat u uczestniczek jeszcze przez lata po
otrzymaniu diagnozy. Jedna z badanych, Olivia, okreslita moment otrzymania diagnozy
jako petny euforii, ulgi i zrozumienia siebie. Diagnoza spektrum autyzmu pozwolita na
zakonczenie zmudnych poszukiwan odpowiedzi. Uczestniczki badania przez wiele lat
polegaty jedynie na btednych informacjach z zewnatrz. A przeciez to tworzenie relacji
z innymi przyczynia sie do lepszego rozumienia siebie — grupy wsparcia sg tego najlep-
szym przyktadem. Pomimo pozytywnego odbioru diagnozy, uczestniczki wyrazaty gtebo-
ki smutek, zatujac, ze nie stato sie to wczesnie;j.

Elementy wywiaddéw dotyczace postdiagnostycznego wptywu innych oséb opierajg
sie na pozytywnych reakcjach i wdziecznosci za bycie zaakceptowanga, za to, kim sie
jest. Od czasu diagnozy, badane doswiadczajg indywidualnego traktowania, ktore
wysoko kontrastuje z ich dotychczasowymi doswiadczeniami. Otwarta postawa innych
przyczynita sie do poprawy komunikacji uczestniczek ze swoimi partnerami; ,zaangazowat
sie w research dotyczacy autyzmu... poprawito to nasz zwigzek, poniewaz zrozumiat, ze
wiele z naszych ktétni wynikato z niezrozumienia mojej reakcji na jego stowa™!. Nie-
ktdrzy sposrdd bliskich uczestniczkom oséb nie wiedzieli jednak, co zrobi¢ z informacja
o diagnozie, a inni przejawiali patronizujace postawy i swojg reakcjg zawiedli badane.
Czwarty temat wytoniony z rozméw z uczestniczkami badania, opisywat nowg tozsamosé

“ A. Leedham, A. R. Thompson, R. Smith, M. Freeth, “I was exhausted trying to figure it out”:
The experience of females receiving an autism diagnosis in middle to late adulthood, “Autism”
2020, 24(1), s. 135-146, ttumaczenie: autorka
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w spektrum autyzmu. Duzg role odegraty zmiany w relacjach i zwigzkach utrzymywa-
nych przez badane. Cze$¢ z nich, dzieki nowej perspektywie, postanowito podjgé¢ decyzje
rzutujgce na cate ich zycie — to jest, na przyktad, zakonczyé swéj wieloletni zwigzek mat-
zenski. Wiele z nich dostrzegto réwniez brak wsparcia w swoich relacjach przyjacielskich
i postanowity ich nie kontynuowac.

Zdolnos¢ do dokonania tych zmian reprezentuje nowo odnalezionqg pewnos¢ siebie, by Zy¢
w zgodzie ze swoimi wartosciami. Symbolizuje poZzegnanie starego zZycia — sprzed diagnozy.
Nie musiatam juz sie asymilowad, by spetni¢ normy spoteczne®.

Opisy wskazujg na nieodtgczng potrzebe przynaleznosci. Badane odnalazty pozytywy
i walidacje w nawigzywaniu kontaktow i rozpoznaty swojg site. Jedna z uczestniczek ba-
dania powiedziata: ,Nigdy nie pasowatam w tej uktadance puzzli... [teraz, przyp. autorkal)
pasuje gdzies, przynaleze do jednej grupy z innymi osobami, ktére sg takie jak ja. To do-
bre uczucie™?. Diagnozy wsrdod badanych przyczynity sie rowniez do powstania okazji,
by porzuci¢ towarzyszgce im poczucie winy. Ponadto uznawaty, ze to w porzadku by¢
tym, kim sg, niz prébowac doscigngé wyidealizowany obraz siebie. Jak powiedziata Lily —
»Czuje sie wolna, o wiele bardziej wolna”*.

Pomimo wcigz odczuwanych stresu i leku, wiele uczestniczek wskazato na wypra-
cowanie mechanizmow radzenia sobie z sytuacjami spotecznymi. Inne lepiej poznaty
swoje granice, dzieki ktdrym sg w stanie unikac sytuacji wzmozonego przebodzcowania,
ktore skutkuje w czasowym wypaleniu sie i izolacji. Przeobrazenie dotyczyto réwniez
ich postawy zyciowej — nie potrzebuja juz dostosowywac sie do innych, aby poczué sie
akceptowana. Niemal wszystkie sposréd uczestniczek badania przeszty transformacje
od samokrytycyzmu do samowspdiczucia, tworzgc dla siebie bezpieczng przystan.
Zaowocowato to w kultywowaniu kojgcych, czesto praktycznych aktywnosci, takich jak
uczenie sie, ogrodnictwo czy sztuka.

Diagnoza, w wiekszosci przypadkéw, byta zbawienna dla uczestniczek. Dla Lily i Ruby
oznaczata ,wszystko”. Wytonito sie wiele pozytywow ptyngcych z otrzymania diagnozy;
kobiety zaufaty swoim przeczuciom, poczuty sie pewne siebie i rozpoznaty swdj udziat
w spotecznosciach jako wartosciowy. Diagnoza spektrum autyzmu otwiera na nowg
wiedze, samopoznanie i nowe mozliwosci. Jak udowodnity uczestniczki badania — jest
kluczowa do zagwarantowania sobie samej dobrobytu psychicznego.

Zakonczenie

Spektrum autyzmu jest ztozonym, réznorodnym stanem bycia. Zeby poznaé oso-
be w spektrum potrzeba czasu, cierpliwosci oraz checi. Dziatamy w rdéznoraki sposdb,
mamy rézne osobliwosci, a na to wszystko naktadajg sie charakter i zainteresowania.
Cechy autystyczne moze posiadac kazdy cztowiek, a z wybranymi, przywotanymi w pracy

2 |bidem, ttumaczenie: autorka
“ |bidem, ttumaczenie: autorka
* |bidem, ttumaczenie: autorka
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trudnosciami by¢ moze utozsami sie czes¢ Czytelnikédw. Paradygmat neuroréznorodnosci
wskazuje na zréznicowanie neurobiologiczne w obrebie gatunku. Prébuje normalizowa¢
innos¢. Przyjmowany powinien byc¢ jednak z ostroznoscig i w ujeciu wytgcznie waskim,
to znaczy méwigcym, iz jedynie osoby z niskg potrzebg wsparcia mozna postrzegaé jako
neurologicznie odmiennie funkcjonujace. Te podejscie ma wspieracich inkluzje spoteczna.

Kobiecy fenotyp autyzmu wymyka sie narzedziom diagnozujgcym spektrum autyzmu.
Klasyfikacje oparte zostaty na badaniach, w ktérych przewazali uczestnicy pfci meskiej.
W efekcie, doswiadczenia kobiet zalezg w duzej mierze od wrazliwosci i doswiadczenia
diagnosty. Zgodnie z wynikami badan A. Rynkiewicz oraz R. M. Hiller, obraz kobiecego au-
tyzmu charakteryzuje sie mniejszymi trudnosciami w obrebie komunikacji, ktéra wséréd
kobiet nastawiona jest na kontakt i odwzajemnianie. Specyficzne zainteresowania, kto-
re stanowig istotny aspekt w procesie diagnostycznym, wsrdd kobiet, przyjmujg postac
pasji oscylujgcych wokot ludzi i zwierzat. Nie budzi to podejrzliwosci rodzicow, a w du-
zej mierze wynika ze sposobu, w jaki opiekunowie traktujg dzieci pici zeniskiej i meskiej.
Kobiety, ktérym od dziecinstwa swiat przedstawiany jest poprzez relacje z ludZmi i ich
wartos¢, wychowywane na ulegte, bierne i towarzyskie, kamuflujg swoje autystyczne ce-
chy oddalajac sie od oficjalnej diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu. W wyniku mno-
gich doswiadczen nieudanych kontaktéw interpersonalnych, kamuflowanie zachowan
autystycznych staje sie sposobem na przetrwanie w swiecie zaprojektowanym przez oso-
by neurotypowe dla oséb neurotypowych. Osoby wysokokamuflujgce sie wykazujg po-
wierzchowne umiejetnosci spoteczne poprzez imitowanie i modelowanie manieryzmow,
gtosu oraz osobowosci 0séb spotecznie bardziej kompetentnych. Powszechne jest row-
niez tworzenie rdznych osobowosci dopasowywanych do wymagan réznych srodowisk.
Zgodnie z wynikami badania Eilidh Cage i Zoe Troxell-Whitman, kobiety w wiekszosci
kamuflujg sie z powoddw konwencjonalnych, ktére mozna rozumieé, jako che¢ dosto-
sowania swojego zachowania do oczekiwan spotecznych. Mezczyzni, natomiast, czesciej
wktadajg wysitki w zachowania majgce na celu nawigzanie relacji z inng osobg. State
ukrywanie autystycznej osobowosci wywotuje wyczerpanie psychiczne i fizyczne. Osoby
w spektrum autyzmu w samotnosci regenerujg swoje zyciowe baterie. Potrzebujg wiec
czasu, aby odpoczaé po doswiadczeniu sytuacji spotecznej oraz czasu, by przygotowad
sie na kolejna.

Skutkami nierozpoznania kobiecego autyzmu, zgodnie z wypowiedziami uczestniczek
badania “I was exhausted trying to figure it out”: The experiences of females receiving
an autism diagnosis in middle to late adulthood, sg btedne diagnozy, ktore wywierajg
ogromny wptyw na zdrowie psychiczne kobiet. Powodujg w nich niepewnos¢, brak za-
ufania do wtasnych przeczu¢ oraz ksztattujg niepewne Sciezki ich zycia. Brak zrozumie-
nia i silne poczucie odmiennosci powodujg ogromny lek i osamotnienie. Z samotnosci
i internalizowanych latami probleméw rodzg sie depresja i zaburzenia lekowe, ktdre to-
warzysza kobietom w spektrum autyzmu, szczegdlnie tym pdznozdiagnozowanym. Dia-
gnoza spektrum autyzmu podsuwa odpowiedzi na watpliwosci, ktdre niewiedza o sobie
zgromadzita. Czesto jest krytycznym elementem uktadanki — tym, ktéry scala dotych-
czasowe doswiadczenia i nadaje lepszego rozpoznania swoich mozliwosci w przysztosci.
Daje zrozumienie i akceptacje. Jak udowodnity uczestniczki badania Alexandry Leedham
— moze wyzwalac i znaczy¢ dla oséb w spektrum autyzmu wszystko".
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