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Wiedza o sobie dorostych oséb ze spektrum autyzmu?

Streszczenie

Przedmiotem podjetych badan opisanych w niniejszym artykule jest wiedza o sobie doro-
stych 0sdb ze spektrum autyzmu. Celem zaprezentowanych badan byto poznanie i opisanie
samowiedzy jednostek z autyzmem w obszarze fizycznym, osobowosciowym, intelektualnym
i spotecznym, z uwzglednieniem samoopisu, samooceny oraz ideatu wtasnej osoby. Ponadto
dostrzezono potrzebe okreslenia znaczenia diagnozy o spektrum autyzmu dla wiedzy o sobie
badanych. Na drodze analizy i interpretacji materiatu empirycznego dokonano opisu funkgcji
oraz zrodet samowiedzy dorostych oséb w spektrum autyzmu. Cel praktyczny ukierunkowa-
no na zaproponowanie rekomendacji dla praktyki, dotyczagcych uwzglednienia w procesie
terapii oséb autystycznych programu poznawania siebie, budowania wiedzy o sobie oraz
samoakceptacji.

Teoretyczny kontekst rozwazan stanowita teoria socjalizacji®. Zgodnie z tg koncepcjg nalezy
uzna¢, ze wiedza o sobie jest rezultatem oddziatywan spoteczno-kulturowych oraz wrodzo-
nych wtasciwosci biologicznych. Podstawg teoretyczng, na gruncie ktérej prowadzone byty
badania, a takze analiza i interpretacja materiatu empirycznego, byta teoria samowiedzy Jéze-
fa Kozieleckiego. Proces badawczy zostat osadzony w orientacji jakosciowej. Uznajac, ze czto-
wiek jest uczestnikiem interakcji, w toku ktorych tworzy i nadaje koncepcje osobiste, a takze
uwzgledniajgc specyfike funkcjonowania oséb ze spektrum autyzmu, przyjeto, ze paradygmat
interpretatywny jest kluczowym w celu poszukiwania odpowiedzi na nurtujgce badacza pro-
blemy naukowe. U podstaw analizy i interpretacji wynikdw badan w niniejszej pracy znajduje
sie perspektywa fenomenograficzna. Dokonujac syntezy wynikdw badan przedstawiono kilka
whnioskdw ogdlnych oraz rekomendacje dla praktyki.

! Mirostawa Kanar — doktor nauk spotecznych w dyscyplinie Pedagogika, adiunkt na Uniwersytecie im.
A. Mickiewicza w Poznaniu. Zainteresowania naukowe: spektrum autyzmu, neuroréznorodnos¢, samowie-
dza, ksztattowanie wiedzy o sobie, metodyka pracy pedagoga. Autorka swojg wiedze na temat neuroroz-
norodnosci wykorzystuje w pracy diagnostycznej wspotpracujac z Fundacjg FIONA w Poznaniu. Aktywnie
wiacza sie w projekty zwiekszajgce Swiadomosé na temat spektrum autyzmu oraz w dziatania wspierajgce
osoby neurordznorodne.

2 Autorski artykut naukowy napisany na podstawie pracy doktorskiej wyrdznionej w XIX edycji orga-
nizowanego przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych Ogdlnopolskiego Konkursu
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nienie niepetnosprawnosci w wymiarze spotecznym, zawodowym lub zdrowotnym. Praca doktorska obro-
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3 K. Hurrelmann, Struktura spoteczna a rozwdj osobowosci. Wprowadzenie do teorii socjalizacji, Poznan,
Uniwersytet im. A. Mickiewicza w Poznaniu, 1994
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Self-knowledge of Adults on the Autism Spectrum

Summary

Asubject of the undertaken research is self-knowledge of adult people on the autism spectrum.
Agoal of presented investigation was cognition and description of self-knowledge of individuals
with autism in physical, personal, intellectual and social areas, considering selfdescription,
self-assessment and ideal of own self. Furthermore, influence of autism diagnosis on self-
knowledge of the subjects was defined. Through analysis and interpretation of empirical
material, functions and sources of self-knowledge were described. For a practical objective,
suggesting recommendations for professionals, with regard to inclusion of self-learning,
gathering self-knowledge and self-acceptance in a therapy process, was selected. Theoretical
context of deliberation was K. Hurrelmans socialization theory. According to that conception,
the self-knowledge is a result of sociological and cultural influences as well as inbred biological
traits. Theoretical foundation, that made basis for research, analysis and interpretation of
empirical material, was self-knowledge theory of J6zef Kozielecki. A qualitative approach was
used in the research process. An interpretative paradigm was found to be crucial in finding
answers for scientific questions bothering the researcher, due to specificity of people on the
autism spectrum and considering a person as a participant of social interactions, that lead
to a creation of personal conceptions. The phenomenographical perspective is a foundation
for analysis and interpretation of results in this discourse. The research was executed using
the dialog method. The thesis is complemented by synthesis of research results along with
recommendations for practitioners that connect to the process of supporting people with
autism spectrum regarding building self-knowledge.

Keywords:
self-knowledge, autism spectrum, neurodiversity, self-knowledge, adulthood

Wstep

W niniejszym artykule przedstawiono wyniki badan dotyczgce wiedzy o sobie doro-
stych oséb w spektrum autyzmu. Osoby autystyczne sg postrzegane w sposob stereoty-
powy i czesto pejoratywny przez spoteczenstwo, m.in. jako unikajgce kontaktu z innymi
ludZmi, niekomunikujgce sie, o mniejszych mozliwosciach poznawczych, a takze sg opisy-
wane jako agresywne®*. Autyzm jest jednak ztozonym zjawiskiem o wielu niejednorodnych
symptomach, w zwigzku z tym nie mozna stawia¢ jednoznacznych stwierdzen dotycza-
cych catej populacji tej grupy oséb. Przez wiele lat myslenie o neuroatypowosci byto
zdominowane klinicznym podejsciem do zagadnienia. Obecnie coraz czesciej badacze
dostrzegaja, ze autyzm moze nie stanowi¢ formy zaburzenia, a by¢ ,,stanem ze spektrum
autyzmu” (ang. ,Autism Spectrum Condition”, ASC). Takie podejscie pozwala uchwycic¢

4 Centrum Badania Opinii Spotecznej. Spoteczny obraz autyzmu. Raport z badan ilosciowych. 2021,
https://www.cbos.pl/PL/publikacje/news/2021/12/dane/Spoleczny _obraz_autyzmu-styczen2021.pdf,
[data dostepu: 04.01.2024]
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roznorodnosc¢ tego zjawiska, a takze ukazac pomiedzy stosowanymi terminami to, co naj-
wazniejsze — cztowieka. Przemiany w traktowaniu oséb w spektrum autyzmu jako zewna-
trzsterownego uktadu (podejscie behawioralne) na rzecz zainteresowania sie ich zyciem
wewnetrznym (podejscie humanistyczne) oraz strukturg wiedzy (podejscie poznawcze),
stanowig podstawe wyboru niniejszej problematyki badan.

W polskiej literaturze mozna odnalez¢ badania dotyczgce sposobdw postrzegania
swojej diagnozy przez osoby w spektrum autyzmu®, przeglad badan dotyczacych po-
strzegania siebie przez osoby autystyczne®, teoretyczne ujecie problematyki samowiedzy
0s6b neuroatypowych’, a takze opis znaczenia oddziatywania spotecznego na formowa-
nie sie samowiedzy u tej grupy ludzi®. Dociekania naukowe zwigzane z wiedzg o sobie
0s6b w spektrum autyzmu sg podejmowane przez badaczy zagranicznych. Zgodnie z do-
tychczasowymi badaniami, samowiedza omawianej grupy oséb w obszarze fizycznym
oraz intelektualnym jest uksztattowana®. Autorzy dowodzg, ze jednostki neuroatypowe
majg zdolnos¢ do okreslenia swoich emocji czy standw psychicznych, jednak nie potrafig
one wykorzystac tej wiedzy w dziataniach praktycznych®. Wedtug badaczy osoby auty-
styczne majg problemy w konceptualizacji samowiedzy w obszarze spotecznym?!. Co wie-
cej, zgodnie z badaniami w tworzeniu sie samowiedzy najpierw powstaje ,Ja Swiadome

5 J. Bteszynski, Samoocena autyzmu — jak osoby ze spektrum zaburzeri autyzmu odbierajq autyzm. Bada-
nia netnograficzne, ,Logopedia Silesiana” 8(2019), 2019, s. 124-136

® R. Kawa, M. Stowinska, E. Pisula, Spostrzeganie siebie w u 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu,
[w:] B. Szczupat, A. Girynski, G. Szumski (red.), W poszukiwaniu indywidualnych drég wspierajgcych wszech-
stronny rozwdj osob z niepetnosprawnosciq, Warszawa, Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej,
2015, s. 22-37

7M. Kanar, Samowiedza 0s6b ze spektrum autyzmu w kontekscie teorii umystu, ,,0grody Nauk i Sztuk” 8,
2018, s. 263-267; M. Kanar, Samoswiadomos¢ w ujeciu kognitywnym a spektrum autyzmu, ,Progress” (5),
2019, s. 76—-89

8 ). tawicka, Godnos¢ i prawo do bycia cztowiekiem. O przemocy wobec dziewczqt i kobiet ze spektrum
autyzmu, ,Metody Terapii” 7/2019, 2019

° A. Lee, R. P. Hobson, On developing self-concepts: a controlled study of children and adolescents with
autism, “Journal of Child Psychology and Psychiatry” 39, 1998, s. 1131-1144; S. Nichols, S. P. Stich, Mindre-
ading: An integrated account of pretence, self-awareness, and understanding other minds, Oxford, Claren-
don, Oxford University Press, 2003

0L, Capps, M. Sigman, N. Yirmiya, Self-competence and emotional understanding in high-functioning
children with autism, “Development and Psychopathology” 7, 1995, s. 137-149; A. Lee, R. P. Hobson, On
developing self-concepts: a controlled study of children and adolescents with autism, “Journal of Child Psy-
chology and Psychiatry” 39, 1998, s. 1131-1144; S. Vickerstaff, S. Heriot, M. Wong i in., Intellectual ability,
self-perceived social competence, and depressive symptomatology in children with high-functioning autistic
spectrum disorders, “Journal of Autism and Developmental Disorders” 2007, 37, s. 1647-1664; D. Zahavi,
Complexities of self, “Autism” 14, 2010, s. 547-551

1A, Lee, R. P. Hobson, On developing self-concepts: a controlled study of children and adolescents with
autism, “Journal of Child Psychology and Psychiatry” 39, 1998, s. 1131-1144; P. Carruthers, The Opacity of
Mind — An Integrative Theory of Self Knowledge, Oxford, Oxford University Press, 2013; A. J. Farley, B. Lopez,
G. Saunders, Self-conceptualization in autism: knowing oneself knowing self-through-other, 2010
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siebie”, a nastepnie ksztattuje sie ,Ja spoteczne”?. Czes$¢ autoréw twierdzi, ze osoby
w spektrum autyzmu majg rozwinietg wiedze o sobie w sferze spotecznej®s.

Niestety, mozna zauwazy¢ brak zgodnosci autoréw na temat samowiedzy u oséb au-
tystycznych. Oznacza to potrzebe dalszego eksplorowania omawianego zjawiska. Uzy-
skane wyniki badan ukazujg strukture wiedzy o sobie dorostych oséb rozwijajgcych sie
w spektrum autyzmu w odniesieniu do sfery fizycznej, osobowosciowej, intelektualnej
oraz spotecznej. Ponadto przeprowadzone badanie pozwala ukazaé Zzrédta samowiedzy
u tej grupy oséb oraz jej funkcje.

Przyjeta perspektywa teoretyczna

Teoretyczny kontekst rozwazan stanowi teoria socjalizacji Klausa Hurrelmanna®®.
Zgodnie z tg koncepcjg nalezy uznac, ze wiedza o sobie jest rezultatem oddziatywan
spoteczno-kulturowych oraz wrodzonych wtasciwosci biologicznych. Autokoncepcja jest
catoscig wiedzy o sobie cztowieka, ktora dotyczy postaw, wtasciwosci, motywow i kom-
petencji dziatania®®. Zgodnie z zatozeniami teorii socjalizacji spoteczenstwo oraz wtasci-
wosci biologiczne cztowieka majg realny i ciggty wptyw na jego dziatania. Wsparcie oséb
w spektrum autyzmu w procesie rozwijania samowiedzy i akceptacji siebie jest czescig
prawidtowego procesu socjalizacji.

Przyjeto podejscie poznawcze oraz teorie samowiedzy wedtug Jozefa Kozieleckiego
jako teoretyczng podstawe badan wtasnych'®. W pracy uznano wiedze o sobie za zbiér
sgdéw opisowych (samoopis), wartosciujgcych (samoocena), a takze sadéw o standar-
dach osobistych jednostki (ideat wtasnej osoby), ktére uwzgledniajg nastepujace obszary:
fizyczny, osobowosciowy, intelektualny oraz spoteczny®. Zaletg wykorzystanej koncep-
cji jest to, ze autor zwrdcit uwage na funkcje i zrodta samowiedzy. Przyjeto, ze wiedza
o sobie jest zdobywana poprzez aktywnos$é wtasng jednostki, opinie innych oséb oraz
poréwnywanie siebie z innymi ludZzmi'®. Zgodnie z przyjetym podejsciem uznano, ze wie-
dza o sobie petni funkcje: poznawczg, ktéra jest podstawowym wyznacznikiem wiedzy
jednostki o sobie; motywujacg, ktdra inicjuje do wybrania okreslonego kierunku dziata-

12.U. Frith, Autyzm — wyjasnienie tajemnicy, Gdansk, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, 2004; P.
Carruthers, The Opacity of Mind — An Integrative Theory of Self Knowledge, Oxford, Oxford University Press,
2013

13 L. Capps, M. Sigman, N. Yirmiya, Self-competence and emotional understanding in high-functioning
children with autism, “Development and Psychopathology” 7, 1995, s. 137-149; S. Nichols, S. P. Stich,
Mindreading: An integrated account of pretence, self-awareness, and understanding other minds, Oxford,
Clarendon, Oxford University Press, 2003; S. Vickerstaff, S. Heriot, M. Wong i in., Intellectual ability, self-
-perceived social competence, and depressive symptomatology in children with high-functioning autistic
spectrum disorders, “Journal of Autism and Developmental Disorders” 2007, 37, s. 1647-1664

14 K. Hurrelmann, Struktura spoteczna a rozwéj osobowosci. Wprowadzenie do teorii socjalizacji, Poznan,
Uniwersytet im. A. Mickiewicza w Poznaniu, 1994

5 lbidem, s. 58—-60

16 J. Kozielecki, Psychologiczna teoria samowiedzy, Warszawa, PWN, 1986

7 lbidem

8 lbidem; M. Kielar-Turska, Jak pomaga¢ dziecku w poznawaniu Swiata?, Warszawa, Wydawnictwo
Szkolne i Pedagogiczne, 1992; A. Niedzwienska, Poznaj samego siebie, Warszawa, Wydawnictwo Academi-
ca, 2012
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nia badz jest wskaznikiem braku wystepowania dziatania; regulujacga, dzieki ktérej dana
jednostka moze korygowac swoje zachowanie i tworzy¢ nowe cele, a takze integracyjna,
ktora pozwala myslec¢ jednostce o sobie w kategorii podmiotowej, tozsamosciowe;j'°.

Zatozenia metodologiczne badan wiasnych

Uznano, ze paradygmat interpretatywny jest kluczowy w celu poszukiwania odpowie-
dzi na nurtujace badacza problemy naukowe. Paradygmat ten pozwolit na wykorzysta-
nie metod jakosciowych w celu zebrania materiatu badawczego. Osoby rozwijajace sie
w spektrum autyzmu charakteryzujg sie trudnosciami w sferze komunikacyjnej, a tak-
ze spotecznej. W zwigzku z tym szczegdlnie istotne okazato sie indywidualne podejscie
do kazdego badanego.

U podstaw analizy i interpretacji wynikow badan znajduje sie perspektywa fenome-
nograficzna. Tak rozumiane podejscie badawcze zwigzane jest z podejSciem opisowym,
eksploatujgcym znaczenie danego zjawiska®. Perspektywa fenomenograficzna wigze sie
z potrzeba odkrywania danego zagadnienia pod katem poszukiwania odpowiedzi na py-
tanie ,jakie jest dane zjawisko?”. Istotne jest, aby okresli¢ znaczenie badanej problema-
tyki, jednak nie ma koniecznosci odnajdywania przyczyn badz warto$ciowania odkrytych
fenomendw?'. Wybdr tej orientacji metodologicznej wynika z przedmiotu badan, ktéry
dotyczy wiedzy o sobie dorostych oséb w spektrum autyzmu, a ktérej nie da sie zobiek-
tywizowac. Samowiedze mozna ukazac jedynie przez pryzmat subiektywnego jej definio-
wania przez badanych.

Przedmiotem badan jest wiedza o sobie dorostych oséb w spektrum autyzmu. Podje-
tym badaniom przyswiecaty nastepujgce cele poznawcze:

1. Poznanie i opisanie wiedzy o sobie dorostych oséb w spektrum autyzmu w obsza-
rze fizycznym, osobowos$ciowym, intelektualnym i spotecznym, z uwzglednieniem
samoopisu, samooceny oraz ideatu wtasnej osoby.

2. Okreslenie znaczenia diagnozy spektrum autyzmu dla samowiedzy dorostych osdb
w spektrum autyzmu.

3. Opisanie funkcji wiedzy o sobie u dorostych oséb w spektrum autyzmu.

4. Okreslenie zrédet wiedzy o sobie dorostych oséb w spektrum autyzmu.

Cel praktyczny ukierunkowano na zaproponowanie rekomendacji dla praktyki, doty-

czacych uwzglednienia w procesie terapii oséb w spektrum autyzmu programu poznawa-
nia siebie, budowania wiedzy o sobie oraz samoakceptac;ji.

19 ). Kozielecki, Psychologiczna teoria samowiedzy, Warszawa, PWN, 1986; M. Dymkowski, Niepewnos¢ sa-
mowiedzy jak regulator zachowania, Wroctaw, Wydawnictwo Uniwersytetu Wroctawskiego, 1993; J. Reykow-
ski, Obraz wtasnej osoby jako mechanizm regulujqgcy postepowanie, ,Kwartalnik Pedagogiczny” 3, 1970, s. 48

20N. K. Denzin, Y. S. Lincoln, Metody badar jakosciowych, tom 1i 2, Warszawa, Wydawnictwo Naukowe
PWN, 2009; E. Zareba, Eksperymenty i proby eksperymentalne w pedagogice, [w:] S. Palka (red.), Orienta-
cje w metodologii badan pedagogicznych, s. 89—98, Krakéw, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego,
1998, s. 44

21 M. Nowicka, Socjalizacja na lekcjach w klasach poczqtkowych. Praktyki— przestrzenie — konceptualiza-
cje, Torun, Wydawnictwo Adam Marszatek, 2010, s. 147
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W badaniach udziat wzieto 30 oséb w wieku wczesnej dorostosci, zgodnie z zatozenia-
mi Levinsona, tj. od 18. do 40. roku zycia??. Do analizy wybrano 25 wywiaddw z osobami
w normie intelektualnej oraz oséb komunikujgcych sie werbalnie. Grupe uczestnikéw ba-
dania stanowito 12 kobiet oraz 13 mezczyzn, w wieku od 20 do 45 lat. Istotny aspekt przy
doborze grupy badanych dotyczyt diagnozy spektrum autyzmu, zgodnie z Miedzynarodo-
w3 Klasyfikacjg Choréb ICD-10%. Kolejnym kryterium doboru do badan uczestnikow byta
kompetencja komunikacyjna i spoteczna umozliwiajgca udziat w rozmowie. Wykluczono
z analizy wywiady z osobami, ktdre nie spetniaty powyzszych wytycznych, tj. wystepo-
wata sprzezona niepetnosprawnos¢: autyzm oraz niepetnosprawnosé intelektualna lub
osoba zrezygnowata z badania w trakcie jego trwania?*. Zamkniecie rekrutacji do bada-
nia wynikato ze stwierdzenia stanu teoretycznego nasycania. Zjawisko to obserwuje sie
poprzez powtarzanie przez osoby uczestniczgce w badaniu informacji odpowiadajacych
problemom oraz brak pojawiania sie nowych. Z analizy literatury przedmiotu wynika,
ze w celu uzyskania teoretycznego nasycenia w badaniach fenomenograficznych wyko-
rzystuje sie najczesciej 5-25 wywiadow?®. Badania zostaty przeprowadzone z uwzgled-
nieniem anonimowosci respondentow, jednakze w celu dopetnienia obrazu uczestnikéw
projektu badawczego nalezy wskaza¢ dane o charakterze faktograficznym. W rozmowie
udziat wzieto piec¢ oséb bedacych w zwigzku matzenskim oraz majgcych potomstwo, trzy
osoby samotnie wychowujgce dzieci, trzy osoby bedgce w relacji partnerskiej oraz czter-
nascie oséb samotnych. Ponadto dwanascie oséb miato wyksztatcenie wyzsze, dwéch
uczestnikdw badania wyksztatcenie srednie, a szesciu badanych wyksztatcenie srednie
(bez matury), cztery osoby uczeszczaty do szkoty sredniej, a jedna osoba byta w trakcie
studiéw. Teren badan nie byt scisle okreslony. Obejmowat takie miasta jak: Zielona Goéra,
Poznan, Gdynia, Wroctaw, Szczecin oraz Warszawa. W doborze oséb do projektu badaw-
czego zastosowano metode kuli $nieznej?.

Chocé w Polsce wcigz stosuje sie w diagnostyce klasyfikacje autyzmu z uwzglednieniem
podziatu na: autyzm dzieciecy, autyzm atypowy, zespét Retta, inne dzieciece zaburzenia
dezintegracyjne, zaburzenia hiperkinetyczne z towarzyszagcym uposledzeniem umysto-
wym i ruchami stereotypowymi oraz zespét Aspergera, w artykule uznano za zasadne
stosowanie okreslenia ,spektrum autyzmu”. Zwigzane jest to z odwotywaniem sie przez
wspotczesnych badaczy do klasyfikacji ICD-11%, ktéra w Polsce obowigzuje dopiero od 1
stycznia 2022 roku. Stosowana w artykule terminologia odnoszaca sie do autyzmu byta
réwniez konsultowana z osobami badanymi i samorzecznikami.

W celu przeprowadzenia badan wykorzystano metode dialogowa. Z literatury przed-
miotu wynika, ze w badaniach oséb w spektrum autyzmu coraz czesciej wykorzystuje

22D, J. Levinson, A conception of adult development, “American Psychologist” 41, 1986

2 Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Problemoéw Zdrowotnych, ICD-10, 2008, https://
stat.gov.pl/Klasyfikacje/doc/icd10/pdf/ICD10Toml.pdf, [data dostepu: 03.01.2024]

24 Badani zostali poinformowani przed spotkaniem o mozliwosci przerwania rozmowy w kazdym jej
momencie.

% S, Pasikowski, Granice teoretycznego nasycenia, ,,Rocznik Lubuski” 41(1), 2015, s. 33-40

% E, Babbie, Podstawy badari spotecznych, Warszawa, Wydawnictwo Naukowe PWN, 2009

77 Swiatowa Organizacja Zdrowia, Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Probleméw Zdro-
wotnych, ICD-11, 2019, https://icd.who.int/en, [data dostepu: 03.01.2024]
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sie ten sposdb gromadzenia danych?®. Metoda dialogowa daje mozliwos¢ przeprowa-
dzenia swobodnej rozmowy, a takze wynegocjowania wspdlnego stanowiska pomiedzy
badaczem a badang osoba. Prezentowany projekt badawczy realizowano od lutego 2019
roku do wrzesnia 2020 roku, co spowodowane byto trudnosciami wynikajacymi ze stanu
zagrozenia epidemiologicznego Covid-19. Kolejnym krokiem byto stworzenie skryptéw
z przeprowadzonych badan. Tak przygotowany materiat empiryczny byt obiektem dalszej
analizy i interpretacji, zgodnie z zatozeniami fenomenografii®.

Wyniki badan wtasnych — ujecie syntetyczne

Z badan wynika, ze samowiedza jest istotnym elementem autokoncepcji oséb w spek-
trum autyzmu oraz stanowi wieloaspektowy i dynamiczny konstrukt. Syntetyczne ujecie
uzyskanych wynikow badan uwzglednia obszar fizyczny, osobowosciowy, intelektualny
oraz spoteczny samowiedzy badanych. Obszary wiedzy o sobie poddano analizie ze wzgle-
du na takie jej komponenty jak: samoopis, samoocena oraz ideat wtasnej osoby*.

Zrekonstruowanie samowiedzy badanych miato na celu ukazanie, jak doroste osoby
w spektrum autyzmu rozumiejg i definiujg wiedze o sobie w obszarze fizycznym. W tym
aspekcie sgdy opisowe przyporzgdkowano dwém kategoriom: ,,samoopis uwzgledniajgcy
cechy dystynktywne jednostki” oraz ,samoopis jako zbiér wielu danych fizycznych wyra-
zonych w wielkosciach matematycznych”. Stwierdzono, ze samoopis badanych odnoszacy
sie do sfery fizycznej wigze sie z prezentowaniem tresci o sobie, z uwzglednieniem aspektu
tozsamosciowego, dotyczgcego ,,Ja”. Ponadto zawiera on informacje na temat wtasciwosci
fizycznych badanych oséb, np. wagi, wzrostu. Ustalono, w jaki sposdb osoby w spektrum
autyzmu rozumiejg i konceptualizujg samoocene dotyczgcg sfery fizycznej, wytaniajgc dwie
kategorie: ,samoocene uwzgledniajgcg wady i zalety” oraz ,,samoocene afirmujacg”. Od-
kryto, ze u tej grupy oséb samowiedza w obszarze fizycznym moze wzmacniac ich poczucie
wtasnej wartosci. Analiza prezentowanych badan pozwala stwierdzié, ze badani koncep-
tualizujg dwie odmienne wizje ideatu wtasnej osoby w sferze fizycznej. S3 to: ,ideat wta-
snej osoby uwzgledniajacy ogdlne kanony atrakcyjnosci wystepujgce w spoteczenstwie”
oraz ,stabo zaznaczajgcy sie ideat wtasnej osoby”. Uczestnicy badania odczuwajg potrze-
be dopasowania swojego wygladu do otoczenia, jednak wskazana przez nich gotowosc
do modyfikacji wygladu nie odbiega od ogdlnych, spotecznych norm dotyczgcych wygladu
zewnetrznego. Ponadto ustalono, ze akceptujg oni swoje cechy fizyczne, co zostato ukaza-
ne w kategorii ,, stabo zaznaczajacy sie ideat wtasnej osoby”.

2 A. M. Scheeren, S. Begeer, R. Banerjee, M. Meerum Terwogt, H. M. Koot, Can you tell me something
about yourself?: Self-presentation in children and adolescents with high functioning autism spectrum di-
sorder in hypothetical and real life situations, “Autism” 14(5), 2010, s. 457-473; M. O’Reilly, J. N. Lester, T.
Muskett, Discourse/conversation analysis and autism spectrum disorder: Erratum, “Journal of Autism and
Developmental Disorders” 46(2), 2016, s. 360; J. E. Norris, L. Crane, K. Maras, Interviewing autistic adults:
Adaptations to support recall in police, employment, and healthcare interviews, “Autism” 24(6), 2020, s.
1506-1520

2 F, Marton, Phenomenography — describing conceptions of the Word around us, “Instructional Science”
10, 1981, s. 177-200

30 ), Kozielecki, Psychologiczna teoria samowiedzy, Warszawa, PWN, 1986
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Kolejny analizowany aspekt dotyczyt samowiedzy oséb w spektrum autyzmu w ob-
szarze osobowosciowym. Wyodrebniono dwie kategorie samoopisu, ktdre odnoszg sie
do cech indywidualnych oséb autystycznych: ,,samowiedza jako zbiér formalnych infor-
macji o sobie” oraz ,samowiedza uwzgledniajgca aspekt tozsamosciowy”. Zostaty one
wytonione na podstawie wypowiedzi zebranych na poczatku rozmowy z uczestnikami
badania, czyli stanowity spontaniczny samoopis tych oséb. Samowiedza badanych w tym
aspekcie jest zaprezentowana w formie informacyjnej badz odnosi sie do ,,Ja” badanych.
Majgc na wzgledzie znajomos¢ przez badanych swoich wtasciwosci behawioralnych,
wytoniono dwie kategorie samowiedzy: ,,samowiedza uwzgledniajgca cechy wynikajgce
ze spektrum autyzmu” oraz ,samowiedza jako czynnik kontroli nad wtasnych zachowa-
niem”. Zaprezentowane badania swiadczg o tym, ze osoby w spektrum autyzmu sg Swia-
dome swoich wtasciwosci behawioralnych, ktére wynikajg z ich neuroatypowosci. Dzieki
temu badani tworzg strategie minimalizujgce ryzyko wystapienia niewtasciwych badz
wyczerpujgcych psychicznie zachowan. Ponadto wyodrebniono dwie kategorie samoopi-
su: ,Ja Autysta” oraz ,Ja uwzgledniajace podobienfstwa i réznice z osobami neurotypo-
wymi”. Ukazujg one, w jaki sposéb osoby w spektrum autyzmu konceptualizujg wiedze
o sobie w odniesieniu do swoich wtasciwosci emocjonalnych. Wytonione kategorie
Swiadczg o tym, ze osoby autystyczne majg swiadomos¢ problemoéw w sferze emocjo-
nalnej, jednak nie potrafig one odnalez¢ sposobdw korygujgcych ten stan. Na podstawie
analizy i interpretacji materiatu empirycznego wytoniono dwie, kontrastujgce ze sobg sa-
mooceny 0sob w spektrum autyzmu dotyczgce obszaru osobowosciowego: ,samoocena
uwzgledniajgca pozytywne przekonania o sobie” oraz ,,samoocena uwzgledniajgca nega-
tywne przekonania o sobie”. W wypowiedziach badanych mozna odnalez¢ sgdy warto-
Sciujace zaréwno o charakterze pozytywnym, jak i negatywnym. Podczas analizy badan
uznano, ze nie zaznaczyta sie tylko jedna koncepcja ideatu wtasnej osoby dotyczaca
obszaru osobowosciowego. Wytoniono kategorie: ,ideat wtasnej osoby uwzgledniajgcy
pragnienia w sferze osobowosciowej” oraz ,,stabo zaznaczajacy sie ideat wtasnej osoby”.
Osoby w spektrum autyzmu nie zawsze sg zadowolone z tego, kim sg i chciatyby dokona¢
zmian w swoim zyciu. Z wypowiedzi badanych mozna wnioskowac, ze sg oni Swiadomi
swoich trudnosci, np. problemow z regulacjg swoich zachowan oraz emocji. Ponadto wy-
rézniono kategorie ,,stabo zaznaczajacy sie ideat wtasnej osoby”, majgc na uwadze sady
o standardach osobistych odnoszacych sie do stanu rzeczywistego. Mozna domniemy-
wac, ze badani, ktorzy podejmowali sie nieudanych prdob niwelowania swoich trudnosci,
rezygnujg z tworzenia koncepcji , lepszego” siebie i dgzenia do zmian.

Analiza i interpretacja materiatu badawczego pozwolita ukazaé, jak doroste osoby
w spektrum autyzmu rozumiejg i definiujg wiedze o sobie w obszarze intelektualnym.
Wytoniono dwie kategorie samoopisu badanych dotyczgcego sfery intelektualne;j:
»Ja Autysta” oraz ,Ja uwzgledniajgce rdznice i podobienstwa z osobami neurotypowy-
mi”. Badani posiadajg informacje na temat swoich mozliwosci oraz doceniajg te umie-
jetnodci, ktére zwigzane sg ze spektrum autyzmu. Ponadto wypowiedzi uczestnikéw
badania odnoszg sie do poréwnan siebie z innymi ludZzmi. Osoby w spektrum autyzmu
odnoszac sie do sfery intelektualnej, uznaja, ze majg lepsze mozliwosci od ludzi neuro-
typowych. Koncepcje samooceny badanych zostaty uwzglednione w dwdéch kategoriach:
»,Samoocena ambiwalentna” oraz ,,samoocena afirmujgca”. Uczestnicy badania wskazujg
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zaréwno swoje mocne, jak i stabe strony w obszarze intelektualnym. Ponadto ukazujg oni
pozytywne aspekty swojego intelektualnego funkcjonowania, a takze podkreslajg swoje
ponadprzecietne mozliwosci. Dokonujgc rekonstrukcji wiedzy o sobie w obszarze inte-
lektualnym oséb w spektrum autyzmu, wytoniono dwie kategorie ideatu wtasnej osoby.
Wypowiedzi badanych, ktére dotyczg kategorii ,,ideat wtasnej osoby uwzgledniajgcy my-
Slenie zyczeniowe”, wskazujg na te aspekty funkcjonowania intelektualnego, ktére chcie-
liby rozwingé badz udoskonalié. Bywa, ze jednostki neuroatypowe nie chcg dokonywac
zmian w obszarze intelektualnym, co odpowiada kategorii ,,stabo zaznaczajacy sie ideat
wtasnej osoby”.

Rekonstrukcja samowiedzy oséb w spektrum autyzmu w obszarze spotecznym po-
zwolita okresli¢, jak rozumiejg i definiujg oni wiedze o sobie w obszarze spotecznym.
Kategorie ,Ja spoteczne” oraz ,Ja aspoteczne” wskazujg na dwa odmienne sposoby rozu-
mienia wiedzy o sobie przez uczestnikow badania w obszarze spotecznym. Wypowiedzi
badanych, ktdre Swiadczg o posiadaniu wiezi z bliskimi osobami oraz o relacjach ze znajo-
mymi przypisano do kategorii ,,Ja spoteczne”. Kategoria ,,Ja aspoteczne” uwzglednia wy-
powiedzi 0séb ze spektrum autyzmu, w ktérych odnosza sie oni do Swiadomej rezygnacji
z nawigzywania interakcji spotecznych lub ktére swiadczg o tym, ze zostali oni wyklu-
czeni z relacji z innymi ludzmi. Wyodrebniono dwie kategorie samooceny: ,samooce-
na uwzgledniajgca rzeczywisto$é spoteczng” oraz ,,samoocena zwigzana z potrzebami
spotecznymi”. Osoby w spektrum autyzmu ukazujg swoje miejsce w rodzinie, okreélaja,
jakie znaczenie majg dla nich najblizsi, a takze opisujg swoje relacje ze znajomymi. Ideat
wtasnej osoby u badanych w obszarze spotecznym charakteryzujg dwie kategorie: ,ideat
wiasnej osoby uwzgledniajacy aprobate spoteczng” oraz ,stabo zaznaczajgcy sie ideat
witasnej osoby”. Uczestnicy badania dostrzegajg swojg odmiennos¢ w funkcjonowaniu
spotecznym, ponadto ujawniajg poczucie samotnosci. Osoby autystyczne sg otwarte
na poszerzenie znajomosci, zatozenie rodziny badz nawigzanie relacji przyjacielskich.
Zdarza sie, ze badani wskazujg, ze sg zadowoleni ze swoich obecnych relacji z innymi
ludzmi badz akceptujg ich brak.

Analiza i interpretacja materiatu empirycznego pozwolita uzyskac informacje o tym,
jak badani rozumiejg znaczenie diagnozy o spektrum autyzmu dla wiedzy o sobie. Sa-
moopis uczestnikdw badania odnoszacy sie do omawianego zagadnienia zostat opisany
kategoriami: ,samowiedza o charakterze prorozwojowym”, ,samowiedza powodujaca
zamet tozsamosciowy” oraz ,,samowiedza utrwalajgca sposdb myslenia o sobie”. Analiza
i interpretacja materiatu empirycznego swiadczy o tym, ze diagnoza o spektrum autyzmu
jest znaczaca dla samowiedzy badanych. Powyzsze kategorie wskazujg na istnienie trzech
kierunkéw oddziatywania diagnozy o neuroatypowosci: pobudzajgcy do rozwoju, desta-
bilizujgcy funkcjonowanie oraz ukazujgcy neutralny charakter diagnozy. Samoocenie
uczestnikdw badania w omawianym obszarze odpowiadajg dwie kategorie: ,,samooce-
na osobista” oraz ,samoocena kolektywna”. Samoocena osobista dotyczy wypowiedzi
badanych, w ktérych opisujg oni samodzielng droge do zdobywania informacji na swdj
temat, uwzgledniajac diagnoze o spektrum autyzmu. Samoocena kolektywna polega
na tym, ze osoby badane akceptujg siebie oraz majg poczucie przynaleznosci do gru-
py jednostek neuroatypowych. Ideat wtasnej osoby uczestnikéw badania w odniesieniu
do znaczenia diagnozy o spektrum autyzmu wyrazajg dwie kategorie: ,ideat wtasnej
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osoby uwzgledniajgcy che¢ dostosowania sie do standardowego neurotypu” oraz ,,stabo
zaznaczajacy sie ideat wtasnej osoby”. Zdarza sie, ze badani wskazujg na to, ze nie ak-
ceptuja diagnozy o spektrum autyzmu i zwigzanych z nig konsekwencji. Bywa takze tak,
2e osoby w spektrum autyzmu nie odczuwajg potrzeby wprowadzania zmian w zakresie
swojego funkcjonowania oraz akceptujg siebie jako jednostki neuroatypowe.

W wyniku analizy wypowiedzi oséb badanych udato sie wskazaé, jak doroste oso-
by w spektrum autyzmu rozumiejg znaczenie wiedzy o sobie oraz petnione przez nig
funkcje. Wyodrebniono nastepujace funkcje samowiedzy uczestnikdw badania: infor-
macyjng, diagnostyczng, kompensacyjng, tozsamosciowg oraz destabilizujgcg. Wiedza
o sobie dorostych oséb z autyzmem petni funkcje informacyjng, co oznacza, ze osoby
neuroatypowe potrafig dokonywac autoprezentacji. Funkcja diagnostyczna wiedzy o so-
bie wigze sie z tworzeniem przez jednostke uporzgdkowanego zbioru informacji o sobie
oraz wskazaniem podstaw do podjecia pracy terapeutycznej. Wiedza o sobie jako narze-
dzie motywujace do rozwoju osobistego Swiadczy o jej funkcji kompensacyjnej. Wiedza
o sobie pozwala na identyfikowanie siebie w odniesieniu do spotecznosci, a takze moze
oddziatywaé na poczucie wtasnej odrebnosci, co Swiadczy o jej funkcji tozsamosciowej.
Funkcja destabilizujgca ukazuje negatywne oddziatywanie wiedzy o sobie dorostych oséb
w spektrum autyzmu na ich psychike, co moze wzmacnia¢ dziatania autodestrukcyjne.

Analiza i interpretacja materiatu empirycznego pozwolita ukazaé, jak doroste osoby
w spektrum autyzmu konceptualizujg Zrédta wiedzy o sobie. Wyodrebniono nastepujgce
zrodta samowiedzy uczestnikow badania: aktywnos¢ wtasna, opinie innych oséb, po-
rownywanie siebie z innymi ludzmi oraz diagnoza o spektrum autyzmu. Wiedza o sobie
moze by¢ wynikiem autorefleksji oséb autystycznych, co swiadczy o aktywnosci wiasnej
jednostki. Taki sposéb konceptualizowania samowiedzy wigze sie z umiejetnoscig samo-
obserwacji. Podczas rozmowy z badanymi uwidaczniato sie znaczenie oddziatywania spo-
tecznego na ich wiedze o sobie. Oddziatywanie to moze by¢ rozumiane jako nadawanie
etykiet osobom w spektrum autyzmu przez innych ludzi, co moze powodowaé u nich
wysoka badZ niskg samoocene. Ponadto wiedza o sobie badanych moze by¢ ksztatto-
wana poprzez uwzglednianie podobienstw i réznic z innymi osobami. Konfrontacje te
nie zawsze sg korzystne dla oséb w spektrum autyzmu, co moze miec znaczenie dla ich
samooceny. Samowiedza moze takze by¢ wynikiem uwzgledniania przez badanych dia-
gnozy o spektrum autyzmu.

Odniesienie wynikow badan do metaperspektyw

Fenomenograficzng procedure dopetnia odniesienie uzyskanych wynikdw badan
do metaperspektyw uwzgledniajgcych koncepcje wiedzy o sobie. Samowiedza jest
istotnym elementem autokoncepcji oséb z autyzmem oraz stanowi wieloaspektowy
i dynamiczny konstrukt. Niniejsze badania ukazaty, ze aspekt biologiczny ma znaczenie
dla samowiedzy oséb ze spektrum autyzmu. Jednostki neuroatypowe konceptualizujg
wiedze o sobie z wykorzystaniem informacji na temat profilu sensorycznego, mozliwosci
i wyzwan zwigzanych ze spektrum autyzmu, a takze sposobdw myslenia i postrzegania
rzeczywistosci (np. myslenie wizualne, schematyczne uczenie sie). Jest to zgodne z usta-
leniami K. Hurrelmanna, ktéry zwraca uwage na zalezno$¢ umiejetnosci samoregulacji
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od uwarunkowan biologicznych3!. W teorii socjalizacji podkresla sie znaczenie dziatan
komunikacyjnych i interakcyjnych dla autokoncepcji jednostki®?. Uzyskane wyniki badan
Swiadcza o tym, ze osoby w spektrum autyzmu mogg doswiadczac trudnosci komuni-
kacyjnych oraz zdarza sie, ze wycofujg sie z relacji z innymi ludZzmi. Badani podkresla-
ja, ze chcieliby dokona¢ zmian w tym zakresie, jednak nie potrafia samodzielnie temu
sprostac.

Wedtug K. Hurrelmanna samowiedza jest zalezna takze od czynnikéow kulturowych.
Osoby w spektrum autyzmu sg grupa narazong na spoteczne wykluczenie. Chociaz
we wspotczesnym sSwiecie wzrasta swiadomos$¢ spoteczna oraz tolerancja wobec réz-
norodnosci, to odbieganie od standardu spotecznego moze narazac te osoby na prak-
tyki dyskryminacyjne. Klaus Hurrelmann dostrzega znaczenie interwencji edukacyjnych
w procesie socjalizacji jednostek®*. Oznacza to koniecznos¢ psychoedukacyjnego wspar-
cia 0s6b w spektrum autyzmu w procesie budowania wiedzy o sobie. Uczestnicy badania
podkreslali, jak istotne jest dla nich bycie osobg autystyczng. W zwigzku z tym nasuwa
sie kolejny wniosek, ze dzieki dziataniom samorzecznikéw oraz stowarzyszen i fundacji
promujacych self-adwokature, mozna wspierac procesy tozsamosciowe u oséb w spek-
trum autyzmu®,

Rekomendacje dla praktyki

Na podstawie analizy i interpretacji materiatu badawczego zaproponowano wnioski
praktyczne, ktdre sg zwigzane z procesem wspierania oséb w spektrum autyzmu pod
katem budowania wiedzy o sobie.

1. Osoby w spektrum autyzmu mogg wymagac wsparcia w zakresie poznawania
swoich wtasciwosci fizycznych, emocjonalnych, intelektualnych i spotecznych oraz
wykorzystania tej wiedzy w rdéznych sytuacjach zyciowych.

2. W procesie wspierania budowania samowiedzy przez osoby rozwijajgce sie
w spektrum autyzmu nalezy odnies¢ sie do réznych obszaréw wiedzy o sobie. War-
to uwzgledni¢ tematy zwigzane z diagnozg o spektrum autyzmu. Dzieki wczesnej
diagnozie osoby rozwijajgce sie w spektrum autyzmu mogg budowac tozsamosé
z uwzglednieniem swojego neurotypu.

3. Istnieje potrzeba uswiadomienia osdb w spektrum autyzmu na temat znaczenia
samowiedzy dla ich funkcjonowania oraz o mozliwosci gromadzenia informacji
o sobie.

4. Wspieranie budowania samowiedzy oséb w spektrum autyzmu powinno odby-
wac sie nie tylko w warunkach gabinetowych przez specjalistéw, ale takze w ich

31 K. Hurrelmann, Struktura spoteczna a rozwéj osobowosci. Wprowadzenie do teorii socjalizacji, Poznan,
Uniwersytet im. A. Mickiewicza w Poznaniu, 1994, s. 59

32 |bidem, s. 64; 67

3 |bidem, s. 58—60

34 |bidem, s. 82—-85

35 D. Podgdrska-Jachnik, D. Ttoczkowska, Ruch self-adwokatow jako rozwijanie kompetencji zakresie
rzecznictwa wtasnego 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng, [w:] D. Podgdrska-Jachnik (red.), Problemy
rzecznictwa i reprezentacji osob niepetnosprawnych, t6dz, Wydawnictwo Naukowe WSP, 2009, s. 181-193
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codziennosci, tj. w domach rodzinnych, w placowkach oswiatowych, w miejscu
pracy. Nalezy uwrazliwi¢ rodziny i bliskich oséb autystycznych, w jakich obszarach
moga oni mieé trudnosci z konceptualizowaniem wiedzy o sobie i jaki to moze
mie¢ wptyw na ich codzienne funkcjonowanie.

5. Osoby w spektrum autyzmu warto zrzesza¢ w grupach tzw. samorzecznikow
w celu podejmowania dziatan na rzecz egzekwowania przystugujacych im praw,
przeciwdziatania mechanizmom dyskryminacyjnym oraz w celu rozwoju u tej gru-
py samowiedzy i autonomii. Warto, aby interwencja psychoedukacyjna uwzgled-
niata oddziatywanie na cate spoteczenstwo oraz promowanie szacunku dla
réznorodnosci.

Zakonczenie

W artykule starano sie ukazaé w syntetyczny sposdb rozumienie i definiowanie wiedzy
o sobie przez doroste osoby w spektrum autyzmu. Podjete badania odstonity nieznane
dotad aspekty dotyczgce tego zagadnienia. Warto dodac, ze uzyskane wyniki badan nie
stanowig podstaw do generalizacji na catg populacje osdb w spektrum autyzmu. Przed-
stawiong typologie samowiedzy oséb neuroatypowych nalezy traktowac jako otwarta.
Oznacza to, ze zaprezentowane koncepcje mogg stanowic inspiracje do dalszej eksplo-
racji samowiedzy u tej grupy osoéb. Prezentowane badania nie s3 wolne od ograniczen
i nie wyczerpuja wszystkich aspektdw prezentowanego zagadnienia. Wyniki niniejszych
badan ukazujg potrzebe wspierania oséb rozwijajacych sie w spektrum autyzmu w pro-
cesie budowania samowiedzy, ktéra bedgc czescig autokoncepcji, sprzyja samorozwojo-
wi i autonomii.
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