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Streszczenie

W tekscie zaprezentowano rekonstrukeje doswiadczania autyzmu przez blogujacych self-adwoka-
tow. Punktem wyjécia uczyniono koncepcje autobiograficznego uczenia sie siebie. Badanie obej-
mowalo jakos$ciowsg analize tresci otwartych blogéw internetowych prowadzonych przez deklaru-
jacych sie jako osoby w spektrum autyzmu. Gromadzenie i analize tresci przeprowadzono zgodnie
z zaloZeniami teorii ugruntowanej i komputerowo wspomaganej przy uzyciu oprogramowania
MAXQDA.

Stowa kluczowe
autystyczne spektrum zaburzen, blog, doswiadczanie, autobiograficzne uczenie sie.

Understanding autism. Experiencing autism by blogging self-advocates

Abstract

The text presents a reconstruction of the experience of autism by blogging self-advocates. The
starting point is the concept of autobiographical self-learning. The study included a qualitative
analysis of the content of open blogs on the Internet, whose authors are people who declare them-
selves to be autistic. The analysis was conducted on the basis of the grounded theory. MAXQDA
software was used.
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autistic spectrum disorder, blog, experience, autobiographical learning.

WSTEP

Uczestnictwo w zyciu spolecznym dla wielu 0os6b w spektrum autyzmu jest niezwykle
trudnym wyzwaniem. Dochodzenie do (z)rozumienia jest mozliwe przez dziatanie
i aktywne partycypowanie w $wiecie. W tym wzgledzie przestrzen wirtualna — blogsfera,
jest miejscem szczegolnym. Dzialanie w niej pozwala odkrywac wlasng tozsamos¢ — na-
bywa¢ wiedze o sobie samym, ale takze stanowi probe przezwyciezenia ograniczen i elimi-
nowania barier tkwigcych w odmiennym, czesto nieprzychylnym ,,neurotypowym” §rodo-
wisku. Przestrzen wirtualna oferuje szeroki wachlarz witryn internetowych, m.in.: social
media, blogéw, ktore pozwalajg nieformalnie zrzesza¢ rézne grupy spoleczne, niezaleznie
od odleglosci geograficznej czy spoleczno-kulturowych réznic miedzy ich cztonkami.
Bycie czlonkiem spolfecznosci wirtualnej, na co wskazujg badacze, przynosi wiele ko-
rzysci psychospolecznych. Badania Amit Saha oraz Nitin Agarwal z Uniwersytetu w Ar-
kansas w Stanach Zjednoczonych wskazuja, iz korzystanie z zasobéw przestrzeni wir-
tualnej pozwala doswiadcza¢ spotecznosci oséb w spektrum autyzmu oraz ich bliskim
wsparcia spolecznego, zmniejszac stres, a tym samym wplywac na poprawe ich jakosci
zycia (Saha, Agarwal 2016). Z kolei badacze zespotu australijskiego donosza, iz jednym
z gtéwnych tematéw podnoszonych przez blogeréw w spektrum autyzmu sa wyzwania
zwigzane z funkcjonowaniem spotecznym (Nguyen i in. 2015). Poréwnanie blogéw au-
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torstwa 0s6b z autyzmem oraz os6b neurotypowych pozwolito zauwazy¢, iz na poziomie
systemu jezykowego nie rdznig si¢ one od siebie w sposéb znaczacy, co pozwolilo wy-
suna¢ badaczom hipoteze o kontekscie spolecznym jako gléwnym zrédle deficytéw ko-
munikacji spofecznej u 0s6b w spektrum autyzmu. Co interesujace, badacze podkreslili
wewnetrzne zrdéznicowanie spolecznosci tych osob (Newton, Kramer, McIntosh 2009).
Wraz z rozwojem technologii Internet stal si¢ przestrzenia do reprezentowania siebie
przez rozne grupy spoleczne, w tym takze spoteczno$¢ oséb w spektrum autyzmu. Szcze-
gllnie wazne jest, by zdawac sobie sprawe, iz glos Srodowiska jest tak samo réznorodny,
jak réznorodny jest autyzm. Ko$¢ niezgody lezy u samych podstaw sposobu myslenia
na temat autyzmu i jego (re)prezentacji. W dyskursie obserwowalna jest tendencja do
zarysowywania sie dwoch antagonistycznych stanowisk - koncepcji neuroréznorodnosci
i akceptacji autyzmu jako odmiennej $ciezki rozwoju (Aspies for Freedom) oraz dzialal-
nosci ukierunkowanej przede wszystkim na leczenie autyzmu, a co za tym idzie — po-
strzegania go jako choroby (Autism Speaks) (Jordan 2010, Silberman 2017). Wskazana
dychotomia tlumaczy, dlaczego tak wazne jest wstuchiwanie si¢ w glos self-adwokatow.

TLO TEORETYCZNE

Jako rame teoretyczng obralam koncepcje autobiograficznego uczenia sie siebie, defini-
cyjne uszczegotowienie umozliwilo zbudowanie terminologicznego zaplecza wobec ulo-
kowanej centralnie perspektywy podmiotu — doswiadczen biograficznych oséb w spek-
trum autyzmu prezentowanych na famach blogéw.

Na poziome ontologiczno-epistemologicznym celem badania byto przyblizenie sie,
»zanurzenie si¢” w indywidualnym, jednostkowym do$wiadczaniu autyzmu, co uprawo-
mocnia przyjecie paradygmatu interpretatywnego (Bauman 2010). Wirtualny pamietnik
stanowi przestrzen méwienia o sobie ,,wltasnym glosem”, ale przybiera takze forme - jak
podkresla Wlodzimierz Prokopiuk (2010) — kluczowej dla hermeneutyki kategorii dia-
logu oraz ,Gadamerowskiej idei do§wiadczania hermeneutycznego” (Kubinowski 2017:
17). Mimo iz blog ma charakter tekstu zastanego, perspektywa konstruktywistyczna
pozwala dostrzec dialog miedzy blogerem a jego czytelnikami. Herbert Blumer (1939:
29, za: Szczepanski 1973: 581) okresla dokument biograficzny jako ,,sprawozdanie z do-
$wiadczenia jednostki, przedstawiajace jej dzialalnos¢ jako czlowieka i jako uczestnika
w zyciu spotecznym”.

W kontekscie obranej perspektywy biograficznego uczenia si¢ siebie istotne jest roz-
réznienie dwdch kategorii pojeciowych — doswiadczenia i doswiadczania. Urszula Ostrow-
ska (1998: 65) zwraca uwage na polisemicznos¢ pojecia doswiadczenia. Badaczka ujmuje
czlowieka jako ,,jednostke doswiadczajacy’, za§ doswiadczenie jako ,,aktywne konstruowa-
nie zjawisk doswiadczanych” Natomiast Bernarda Bereza (2009: 60) podkresla dyskrymi-
nujaca oba pojecia perspektywe temporalng — rozciagniety w czasie i dynamiczny cha-
rakter doswiadczania. Z kolei Danuta Lalak (2010: 34) ttumaczy pojecie doswiadczenia,
odnoszac je do pragmatycznej filozofii Wiliama Jamesa. Badaczka okresla doswiadczenie
jako nieprzerwany proces zalezny od dzialania podmiotu, bedacy wypadkowsa relacji
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miedzy czlowiekiem a otaczajagcym go $rodowiskiem. Jak zauwaza pedagozka, relacja ta
ma charakter adaptacyjny i dynamiczny. Wiestawa Woloszyn (1997) konstatuje, iz do-
$wiadczenie pozwala doswiadcza¢, zas rozumienie rozumieé, razem pojecia te tworzaca
pewna cato$¢. Doswiadczanie - jak podkresla Ostrowska (1998: 66) jest ustawicznym do-
znawaniem zdarzen, aktywnos$ci, wspomnien, stanéw oraz przezy¢ i jest zwigzane z ka-
tegorig podmiotowosci. Teresa Zotkowska (2006) podkresla, iz podmiotowo$¢ nie jest
statycznym stanem czy tez cechg jednostki, lecz procesem regulujacym stosunki czlowie-
ka z otoczeniem. Podobny dynamiczny status ma wiedza, do ktérej dochodzi sie poprzez
doswiadczenie (Lalak 2010). To, jak jednostka rozumie siebie na drodze wlasnego do-
$wiadczania, pozwala na rozumienie siebie (Ostrowska 1998: 67). Z kolei Rosi Braidotti
rozszerza nomadyczng koncepcje podmiotowosci Gillesa Deleuze’go, stwierdzajac, iz:

Tozsamo$¢ nomady jest mapg tego, gdzie on (ona) juz byla; on (ona) moze zawsze zre-
konstruowac ja a posteriori jako zbior krokéw dokonanych podczas podrdzy. Ale nie
istnieje tutaj triumfujace cogito, ktére kontroluje przygodno$¢ ja; nomada oznacza zmie-
niajacy si¢ réznorodnos¢ (2009: 66).

Zdaniem Elzbiety Dubas (2015: 26-27) biograficzno$¢ jest kompetencja osobowg. Ba-
daczka definiuje jg jako ,mechanizm osobowej autoformacji’, ktérego istnienie warunku-
ja: pamiec¢ biograficzna, autorefleksja biograficzna - zdolno$¢ do rekonstrukeji wlasnych
doswiadczen w perspektywie réznych planéw temporalnych oraz uczenie si¢ biograficzne.
Tak rozumiana autoformacja pozwala na zmiany w obrebie tozsamosci jednostki. Anna
Walczak (2015) zauwaza, iz zwigzana z pisaniem wlasnej biografii narracyjnos$¢ pozwala
na budowanie siebie, podkreslajac tym samym dynamiczny i zmienny charakter tozsa-
mosci jednostki. Rozumienie realizuje si¢ w pisaniu o sobie samym. Autor jest wowczas
podmiotem aktywnym, rekonstruujacym swoja tozsamo$¢ w roznych planach temporal-
nych (Demetrio 2000, Lalak 2000, Krawczyk-Bocian 2013, 2016). Biografia jest proce-
sem zorientowanym podmiotowo (Lalak 2010). Jak konstatuje Wtodzimierz Prokopiuk:
»Dzieto jawi si¢ kazdorazowo jako nowe dla nas, jako pewna gra w dziataniu i wlasnie
w tym zawiera si¢ to, co najwazniejsze — tworczy, konstruktywny charakter rozumienia”
(2010: 133). Pierre Dominicé (2006: 87) zwraca uwage na wewnetrzng dyskusje podmiotu
toczacego narracje, iskrzenia miedzy dostosowaniem sie¢ a autonomis, ktéra — jak konsta-
tuje badacz - ,,jest glownym wyzwaniem ksztalcenia”. Zdaniem Duccio Demetrio (2000)
terapeutyczny wymiar pisania autobiografii uwalnia si¢ w momencie przeniesienia punk-
tu ciezkosci z przesztosci na terazniejszos¢. Pozwala to na rozszerzenie mozliwosci auto-
analizy i interpretacji $wiata wewnetrznego i zewnetrznego — tu i teraz. Kluczowa w tym
wzgledzie jest samodzielna decyzja, sprawczos¢ i kontrola nad swoim dzialaniem.

Proces samostanowienia zwigzany jest takze z doskonaleniem si¢ kompetencji emancy-
pacyjnych. Maria Czerepaniak-Walczak (2006) definiuje emancypacje jako proces uwal-
niania si¢ od do$wiadczanych ograniczen przez $wiadomy i odpowiedzialny podmiot,
zwrécony w kierunku rozszerzania pdl wolnosci, korzystania z nalezytych praw oraz
przesuwania dotychczasowych granic. Jak zauwaza Astrid Meczkowska (2006), emancy-
pacja odnosi sie wlasnie do ciaglego doswiadczania, mozliwych do przekroczenia granic
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oraz pracy nad sobg. Jednak przyjeta przez jednostke pozycja w przebiegu roszczenia jest
zawsze W pewien sposob ograniczona, zdeterminowana przez kontekst spoteczno-kul-
turowy, przyjmujac forme ,,eksperymentowania z wolnoscig”. Istotne z punktu widzenia
pedagogiki emancypacyjnej sg sytuacje i procesy ,,usamodzielnienia” oraz ,uwalania si¢”
podmiotu (Czerepaniak-Walczak 2006: 224). Samo(z)rozumienie i samostanowienie sa
wyrazem wysokich kompetencji emancypacyjnych rozumianych jako:

wyuczalna i dynamiczna sprawno$¢ podmiotu (indywidualnego/zbiorowego) wyrazajaca
sie w dostrzeganiu i rozumieniu podmiotowych ograniczen i deprywacji, §wiadomym
wyrazaniu niezgody na nie, obieraniu drdg ich pokonania i osiggania nowych praw i pél
wolnosci oraz odpowiedzialnego korzystania z nich w celu doskonalenia siebie i otocze-
nia (Czerepaniak-Walczak 2006: 130).

Blogowanie otwiera przestrzen dla proceséw samo(z)rozumienia poprzez edukacyj-
no-terapeutyczny wymiar pisania o sobie (Demetrio 2000, Borowska-Beszta 2008), ale
takze pozwala na dochodzenie do (z)rozumienia przez czytelnikéw oraz badacza, wezy-
tujacych sie w ,,tekst” biograficznego doswiadczania podmiotu.

METODOLOGIA BADAN WEASNYCH!

Badanie zaprojektowano w orientacji jakos$ciowej, w paradygmacie interpretatywno-
-konstruktywistycznym, w podejsciu hermeneutycznym. Przedmiotem badania jest do-
$wiadczanie autyzmu przez blogujacych self-adwokatéw, zas zadaniem badawczym jego
rekonstrukcja. Majac na wzgledzie wskazang przez Mari¢ Czerepaniak-Walczak (2006)
»dynamike przedmiotu poznania” oraz jej zfozonos¢, problemy badawcze sformutowano
w postaci pytan szczegétowych odnoszacych si¢ wymiarowosci podmiotowego doswiad-
czania autyzmu przez blogeréw:

- Jakie sq autorefleksje 0s6b w spektrum autyzmu na temat autyzmu?

- Jaka jest droga do samo(z)rozumienia w ich perspektywie?

- Jaka jest ich (re)prezentacja autyzmu?

Z uwagi na konieczno$¢ sprostania rygorowi wiarygodnosci badan jakosciowych
postuzylam si¢ triangulacjg na poziomie metodologicznym, faczac netnografie (Miller
2012, Kozinets 2012, Jurek 2013) z metodologia teorii ugruntowanej oraz na poziomie
teoretycznym (Konecki 2000, Glaser, Staruss 2009).

Zgodnie z zalozeniami teorii ugruntowanej, chcac uchronic si¢ przed dokonywaniem
prekonceptualizacji oraz sprostac rygorowi ,,trzymania sie blisko danych” (Glaser, Strauss
2009), w pierwszym etapie, po wielokrotnej lekturze, dokonatam kodowania wstepnego
- wiersz po wierszu. Nastepnie za pomocg kodowania skoncentrowanego rozpoczelam
konstruowanie kategorii konceptualnych oraz proces integracji teoretycznej (Charmaz

! Prezentowane wyniki maja charakter czastkowy. Stanowia niewielka cze$¢, fragment wiekszych badan reali-
zowanych w ramach rozprawy doktorskiej w Uniwersytecie Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy.
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2009, Glaser, Strauss 2009). W trakcie pracy analitycznej, pisania not teoretycznych (me-
mos), stopniowo wylonita si¢ z danych gtéwna kategoria konceptualna — doswiadczania
autyzmu.

Analiza tresci byla komputerowo wspomagana przy uzyciu oprogramowania MA-
XQDA. Oprogramowanie komputerowe postuzyto jako wsparcie w procesie groma-
dzenia danych oraz na poziomie analityczno-koncepcyjnym w zakresie przeszukiwa-
nia i wyszukiwania fragmentow tresci blogow, kodowania oraz modyfikowania kodow
w biezacej pracy z materialem empirycznym. Program MAXQDA pozwala na zbudowa-
nie hierarchicznej listy kodéw, co usprawnilo proces ciaglego poréwnywania — identy-
fikacji powigzan miedzy kodami oraz wyltonienie kluczowych kategorii konceptualnych.
Ponadto dzieki narzedziom wizualnym wbudowanym w oprogramowanie mozliwe byto
utworzenie schematu integrujacego, co udoskonalito proces badawczy na poziomie ana-
litycznym (Bryda 2014, Kuckartz, Radiker 2019).

Za material badawczy postuzyla tres¢ blogéw otwartych autorstwa osob deklarujacych
sie jako osoby w spektrum autyzmu. Jak stusznie zauwaza Mariusz Granosik (2019), swo-
istym wyzwaniem analitycznym jest praca z biograficznymi materiatami ,,nietypowymi’,
»uszkodzonymi”, ,szczatkowymi”. Przyktadem takiej ,szczatkowej narracji” jest blog
(Kozinets 2012). Niedomkniety i subiektywny charakter autobiografii podkresla takze
Danuta Lalak (2010).

Kwerende blogéw przeprowadzono na podstawie stow-kluczy, m.in: autyzm blog, ASD
blog, ASPI blog, Asperger blog za pomocg wyszukiwarki Google oraz za posrednictwem
portalu spotecznosciowego Facebook (opcja wyszukiwania), dzigki czemu wyabstraho-
wano 13 blogéw. Po lekturze wstepnej blogéw jako kryterium eliminacji postuzono si¢
poruszana w nich tematyka — doswiadczania autyzmu oraz zrdznicowaniem jego repre-
zentacji. Do gromadzenia danych postuzono si¢ cykliczng metoda budowania korpusu
danych - analiza jednego bloga stanowita punkt wyjscia do ponownej selekcji tekstow
(Mautner 2011: 59). W artykule zaprezentowano analiz¢ korpusu danych, na ktéry skta-
dato sie 5 blogow. Prezentowane wyniki stanowig czes¢ realizowanego projektu.

WYNIKI BADAN WLASNYCH
Doswiadczanie autyzmu

Analiza zebranych danych jakosciowych pozwolita wyznaczy¢ kierunki mozliwych
zmian oraz przeobrazen krystalizujacych sie wokot kategorii centralnej — doswiadczania
autyzmu oraz wygenerowanych wokot niej kategorii gtéwnych, ktdre sg ,,zdolne wyjasni¢
zachowanie bedace przedmiotem badania” (Glaser, Staruss 2009: 9), tj. samo(z)rozumie-
nia oraz bycia self-adwokatem. Zaprezentowano je za pomocg ponizszego schematu in-
tegrujacego.
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Rysunek 1. Schemat integrujacy wykonany w programie MAXQDA

DOSWIADCZANIE AUTYZMU|

SAMO(Z)ROZUMIENIE AUTYZMUi‘f -+ BYCIE SELF -ADWOKATEMI

Zré6dto: opracowanie wlasne.

Wylonione z tresci blogéw przestrzenie $wiata wewnetrznego i zewnetrznego pola-
ryzuja ze soba, $cieraja si¢ w procesie calozyciowego doswiadczania wlasnej biografii.
W przekazie blogeréw istotnie zarysowuje si¢ dynamiczny, procesualny charakter nie
tylko doswiadczania, ale takze zwigzanych z nim kategorii podmiotowosci i samorozu-
mienia. W opisach blogeréw gtéwnym czynnikiem spustowym - Zrédlem negatywnych
przezy¢, nie jest sensu stricto autyzm, lecz doswiadczanie konfliktu psychospoteczne-
go, dychotomii miedzy swiatem wewnetrznym a $§wiatem spolecznym - wymaganiami,
oczekiwaniami, barierami tkwigcymi w srodowisku oraz niezaspokojong potrzeba bycia
w zgodzie ze samym sobg oraz swoimi potrzebami. W swietle koncepcji Erika H. Erikso-
na konflikt psychospoteczny, rozumiany jako zarysowujaca si¢ opozycja miedzy potrze-
bami jednostki a wymaganiami i oczekiwaniami spolecznymi, stanowi nierozerwalna
cze$¢ zycia czlowieka oraz znaczacg determinante jego rozwoju (Liberska 2011: 77-80).
Jak podkresla jeden z autoréw: Tylko od nas zalezy, czy do worka z napisem ,,autyzm” be-
dziemy wrzucac wszystko, co dzieje si¢ wokot niego — czy tez zdamy sobie sprawe z tego, ze
problemy, ktore si¢ wokot niego pietrzg, sqg w duzej czesci wtorne (Stereotyp.). Rozdzwiek
miedzy tymi dwoma biegunami jest zrodtem poczucia osaczenia i opresji: Zapadatam sig
coraz glebiej w calej tej beznadziejnosci i niemozliwosci dziatania. Nie miatam wptywu na
nic, co si¢ dzieje ze mng i dookota mnie. A takze braku zrozumienia: Wszyscy stuchajg,
ale nikt nie slyszy. Oraz odczuwanie frustracji: Najlepiej bylo, jak nie robitam nic i nie
wyrazatam nic (Ta, co nie wyrosta). Analogiczna polaryzacja rozktada si¢ na kontinuum
mozliwych reakcji, bedacych odpowiedzig na doswiadczang biografie - od pozornego
(przy)stosowywania si¢ az po bunt i nauke regulowania i rozumienia doswiadczanych
emocji. Ani, Ze w ogéle mam ochote non stop jakgs role graé. Nie zZycze zadnemu dziecku
ani dorostemu tego, Zeby musiato — nawet z wlasnego wyboru — przez cate zycie tworzyc ja-
kiegos rodzaju fikcje, ugtaskang, idealng wersje siebie, zeby zadowolic otoczenie. Nie chcecie
wiedzie¢, jak takie udawanie wypala cztowieka od srodka (Stereotyp.). Swiadome reakcje
podmiotu - ,$§wiadome wykraczanie poza spoleczne przyzwolenie”, o ktérym wspomina
Czerepaniak-Walczak (2006), gotowos¢ pokonywania utrudnien, mierzenia si¢ z trud-
no$ciami, ale takze odrzucenie stereotypow skladaja si¢ na osobiste kompetencje eman-
cypacyjne blogerow.
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Droga 0s6b w spektrum do samo(z)rozumienia

Samo(z)rozumienie stanowi osobng kategori¢ dochodzenia do prawdy o sobie. Dokony-
wane na famach bloga retrospekcje i refleksje osadzone w osobistej historii Zycia przybli-
zaja autorow do samopoznania. Jak zauwaza M. Czerepaniak-Walczak (2006: 103), prze-
strzen procesu emancypacji — $wiat zycia, okresli¢ mozna jako ,terytorium” oraz ,,uklad
elementow”. Z tresci analizowanych blogéw granice terytorium wyznaczajg biograficzne
trajektorie umiejscowienia — ,deterytorializacji” i ,reterytorializacji”: droga do poznania
i zrozumienia osoby w spektrum (nawet przez nig samg) przypomina takg podréz w glgb
ziemi, z ktorej jednak nie ma powrotu... (Made in Abbys). Jak pisze jeden z blogeréw: wspi-
nanie sig pod gore to normalny stan dla cztowieka, ktéry w gorach sie urodzit (Stereotyp.).
Proces ten ma charakter tranzytywny miedzy ,zakorzenieniem” a ,wykorzenieniem”:
przyjgc strome podejscia, ciemne doliny i zatarte szlaki jako pewnik — cos, w czym po prostu
zyjemy (Stereotyp.). Tak rozumiana tozsamo$¢ konstruuje si¢ w miejscu skrzyzowan, ,,nie-
-miejsc”: jak odnajdywac szlaki w tej gestwinie; jak dostrzegac piekno w znojnej wedréwce;
i przede wszystkim — jak sig odnaleZzc, kiedy sie zablgdzi (Stereotyp.). Blogi pulsuja wieloscia
osobistych doswiadczen, opalizujg znaczeniami nadawanymi zdarzeniom biograficznym,
kulturowym, spotecznym. W tym sensie blog i proces blogowania bliski jest modelowi
Gillesa Deleuze oraz Félix Guattari — przypomina tworzenie ,,otwartej mapy”:

Mapa jest otwarta, daje si¢ polaczy¢ we wszystkich swych wymiarach, daje si¢ zdemon-
towal, odwrocié, podatna jest na stale modyfikacje. Mozna zosta¢ rozdarta, odwrdco-
na, moze zosta¢ przystosowana do montazu kazdego typu. Moze by¢ wzieta na warsztat
przez jednostke, grupe, formacje spoleczna (Deleuze, Guttari 1988: 234).

Samo(z)rozumienie predysponuje do bycia przewodnikiem, wowczas blog staje si¢ nie
tylko metaforyczna mapa po meandrach neurotypowego $wiata pisang przez autystycz-
nego kartografa, a takze mapg, ktéra moze zapobiec zablgkaniu si¢ w neuroréznorodnym
$wiecie. Mogtby ktos powiedziel, ze blog autystka dla autystéw ... tak i nie — Chcgc pomoc
osobom ze spektrum poza ich edukacjg, nalezy réwniez wyedukowac tych ,,normalnych”, co
by wiedzieli, jak sie porozumiec z autystykiem (Silent Forge).

Czytelnik bloga ma niekiedy mozliwo$¢ obserwowania dokonywania si¢ przemiany
autora w przewodnika - self-adwokata, ,,rzecznika wtasnych potrzeb” (Podgoérska-Jach-
nik, Tloczkowska 2009: 185), in statu nascendi. Blogerzy opisuja proces utwierdzania
sie w roli: Coraz czesciej rzuca mi sig w oczy ruch na rzecz uswiadamiania w dziedzinie
autyzmu. Bardzo mi si¢ to podoba, popieram go calym sercem. Sama w nim uczestnicze,
doktadam wlasne sity i checi na rzecz w duzym stopniu swojg. Dlatego wlasnie to wszystko
teraz pisze (Ta, co nie wyrosta). W tym sensie dochodzi do samo(z)rozumienia i samo-
akceptacji: Jestem osoba neuroodmienng - taka si¢ urodzitam, taka umre. Mam emocje,
potrzeby i pewnos¢, ze nie da si¢ mnie z nich wyleczy¢ (Ta, co nie wyrosta). Jak stusznie
zauwaza Wlodzimierz Prokopiuk:

Osiagajac wysoki poziom SAMOROZUMIENIA (swego statusu fizycznego, spolecznego
i stanu wlasnej duchowosci), czlowiek moze lepiej osuwajac przezywana epoke, kulture,
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wchodzi¢ w przestrzen nauk wspotczesnych, by¢ obywatelem swego panstwa i aktywnym
czlonkiem spoleczenstwa (2010: 132).

Na jednym z blogéw autor podkresla spoteczny wymiar rozumienia: Zycze tego, bysmy
mowigc o drugim cztowieku mowili o tym, co on czuje i mysli — nie o tym, jak wyglgda
i si¢ zachowuje. Zycze tego, by ,,swiadomo$¢” oznaczala nie tylko swiadomos¢ istnienia, ale
i zrozumienie (Stereotyp.).

(Re)prezentacja autyzmu

Blogerzy dokonuja rewizji wiedzy na temat autyzmu. Autyzm w ich perspektywie jest
wielowymiarowy i réznorodny: Spektrum autyzmu jest bardzo réznorodne. Sg w nim do-
rosli i dzieci, biali i czarni, kobiety i mezczyzni. Jak wszedzie — na catym swiecie (Ta, co
nie wyrosla). Mimo wewnetrznego zréznicowania blogerzy mowia jednym glosem w za-
kresie spolecznej percepcji autyzmu. Z analizowanych tresci blogéw wylania si¢ mocno
zarysowana opozycja wobec spostrzegania autyzmu jako choroby: Autyzmu sie¢ nie leczy!
Mimo usilnych staran nie zostatam wyleczona. Rowniez nie byto Zadnych wskazan na le-
czenie, poleceri faktycznych lekarzy czy kogokolwiek, kto miatby realng wiedze medyczng.
Nie da sig, i koniec — autyzm to cos, z czym sig zyje, uczy funkcjonowaé. Ma mocne i stabe
strony - jak wszystko. I jest waznym elementem mnie. Przeciez kawatka osobowosci sig nie
usuwa (Ta, co nie wyrosta). Wigkszos¢ z nas reaguje alergicznie na stowa ,,chory”, ,,lecze-
nie”, ,cierpigcy”, jesli dotyczg autyzmu (Stereotyp.). Wérdd blogeréw dominuje niezgod-
na wobec pryzmatu naznaczania przez wartosciujace, negatywne konotacje w dyskursie
wokot autyzmu. W (re)prezentacji blogerow autyzm odarty jest z etykiet i ,,przyleglosci”
Autorzy wymieniaja nie tylko okreslenia, ktore sktadajg si¢ na stereotyp osoby w spek-
trum autyzmu, ale takze nacechowane negatywnie przekonania i prognozy na temat
ich funkcjonowania: Do tego dochodzg wiesci, Ze osoby w spektrum sq aspoleczne, intro-
wertyczne, agresywne, pewnie tez psychopatyczne i nie majg empatii, albo w ogole emocji
(mimo Ze sq agresywne) a na domiar zlego jeszcze trzeba sig nimi opiekowac cate zycie, bo
na samodzielnos¢ szansy nie ma i nie bedzie... (Ta, co nie wyrosta).

Blogerzy zwracaja takze uwage na spoleczne mechanizmy uogdélniania oraz schema-
tyzacji jako jedne z gtéwnych mechanizméw wykluczenia: Jak juz czytam cos podobnego
typu ,,Czego nie mowic osobie z Zespotem Aspergera’... to ogarnia mnie che¢ placzu. Wisze-
dzie i zawsze to samo. BRAK ZROZUMIENIA. (...) Wspanialym mechanizmem u0gol-
niania i schematyzowania jesteSmy wrzucani do jednego worka. I oczekiwania wobec nas
sq takie same jak do ogétu (Silent forge). U podstaw wykluczenia lezy brak zrozumienia.
Szczatkowos¢ wiedzy i niski poziom $wiadomosci autyzmu prowadzi do pomijania jego
wewnetrznego zroéznicowania, co pocigga nieadekwatnos¢ spotecznych oczekiwan i fe-
rowanie wyidealizowanych standardéw ,,normalnosci”. Osoby w spektrum autyzmu na
famach analizowanych blogéw nie odzegnuja si¢ od réznic i indywidualnych charaktery-
styk w obrebie funkcjonowania spolecznego, komunikacyjnego czy sensomotorycznego,
ale przede wszystkim podkreslajg istote uniwersalnych, prymarnych potrzeb w zakresie
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konstytuowania si¢ wlasnej tozsamosci: Zaréwno ekscentryczny geniusz, jak i dziecko ze
sprzezong niepetnosprawnoscig intelektualng bedg mie¢ problemy w tych samych obsza-
rach: identyfikacji wlasnych potrzeb, rozumienia wlasnego ciata i emocji, komunikowania
tego, co czujg (Stereotyp.).

PODSUMOWANIE

Wyloniona z korpusu danych rekonstrukcja samo(z)rozumienia i reprezentacji autyzmu
pozwala na konstatacje, iZ samoswiadomos¢ jest procesem unikalnego doswiadczenia.
Jak zauwaza Jacek Bleszynski, badania netnograficzne pozwalaja wypelni¢ luke w bada-
niach nad autyzmem o glos, ktéry do tej pory byl marginalizowany (2019: 134). Zasad-
no$¢ dociekan w zakresie jednostkowego doswiadczania autyzmu - jego samo(z)rozu-
mienia oraz reprezentacji potwierdzajg wyniki badan zespotu Williama Nguyen, Tamary
Ownsworth, Chelsea Nicol oraz Davida Zimmermana. Zdaniem badaczy wzrost samo-
$wiadomosci oraz wysoki poziom samoakceptacji, zwigzany miedzy innymi ze samoroz-
umieniem, znajdowal odzwierciedlenie w poprawie funkcjonowania psychospotfecznego
0s0b w spektrum autyzmu (Nguyen i in. 2020). Samopoznanie i samo$wiadomos¢ z jednej
strony pozwala osobom w spektrum autyzmu lepiej dba¢ wlasne potrzeby, z drugiej zas
umozliwia uruchomienie efektywnych strategii ich wspierania (Elmose 2016).

Z analizowanych przekazéw blogeréw zarysowuje si¢ tozsamosciowy model postrze-
gania autyzmu i jego reprezentacji. Pozyskany obraz ukazuje, iz dochodzenie do samo(z)-
rozumienia mozliwe jest dzigki jednostkowemu przezywaniu wlasnej biografii. Analiza
wynikéw pozwala na stwierdzenie, iz akt samo(z)rozumienia dokonuje si¢ poprzez roz-
norodne, ztozone mechanizmy, ktére maja charakter spoteczny. Spoteczny aspekt dojrze-
wania do rozumienia siebie jest takze jednym z aspektow spostrzegania autyzmu przez
osoby w spektrum autyzmu w innych badaniach netnograficznych (Bteszynski 2019).

Blogi, mimo iz s3 ,,szczatkowym” materiatem biograficznym, stanowia cenne zrédlo
informacji na temat funkcjonowania os6b w spektrum autyzmu dla nauczycieli i terapeu-
tow oraz ich percepcji §wiata tak wewnetrznego, jak spolecznego. Zageszczenie w przeka-
zie 0s6b w spektrum autyzmu kwestii zwigzanych z blednym rozumieniem spotecznym
wskazuje, jak wiele w tym zakresie jest jeszcze do zrobienia. Z uwagi na czesciowy cha-
rakter prezentowanych badan - stanowia one fragment wiekszego projektu — prezento-
wana analiza okazuje jeden z wielu wymiaréw interesujacego zjawiska, jakim jest droga
do samo(z)rozumienia autyzmu i jego (re)prezentacja. Postugujac si¢ metaforg kalej-
doskopu (Kubinowski 2017), uzna¢ mozna jakosciowa analize tresci blogéw jako jedno
z ,,lusterek” — perspektyw przygladania si¢ rzeczywistosci 0sob w spektrum autyzmu.

Wylonione kategorie pozwalaja wyodrebni¢ z przekazu oséb w spektrum autyzmu
istotne z ich punktu widzenia obszary dociekan. Palacym zadaniem stojacym przed pe-
dagogika zdaje si¢ by¢ poszukanie rozwigzan wspierajacych osoby w spektrum autyzmu
na drodze do ich samo(z)rozumienia poprzez budowanie przestrzeni spolecznego zrozu-
mienia. Mozliwosci upatrywa¢ mozna we wspottworzeniu odpowiadajacego na potrzeby
srodowiska, majgc na wzgledzie dazenie do réwnowagi miedzy ,wsparciem udzielanym
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a wsparciem doswiadczanym” (Podgoérska-Jachnik 2014: 89) - przeobrazenie statusu
0s0b w spektrum autyzmu z biernego przedmiotu oddziatywan ,,naprawczych” w aktyw-
ny podmiot. Proponowane kierunki zdajg sie by¢ idealnym modelem - chociaz wcigz
niedo$cignionym. Latwo jest wpas¢ w putapke ,sztucznej” normalizacji i integracji. Jak
konstatuje Joanna Bulawa-Halasz: ,miarg jakosci zycia w przypadku oséb autystycznych
powinno by¢ to, co posiada sens i znaczenie dla nich samych, a nie dla ludzi typowych
(2017: 58). Dynamika zmian cywilizacyjnych pociaga za sobg potrzebe reinterpretacji
postulatow integracyjnych — przeniesienia punktu ci¢zkosci z symbolicznego ,,przymu-
su” integracji w kierunku tolerancji innosci, koegzystencji i zrozumienia (Krause 2009:
10). Wstuchiwanie sie w glos samorzecznikow, takze ten dochodzacy z rzeczywistosci
wirtualnej, wlaczanie oséb w spektrum autyzmu jako aktywnych uczestnikéw badan sta-
nowi warunek odpowiedzenia na pytanie, czym i jaki jest autyzm oraz warunek jego
akceptacji, wyrazonej w spofecznym zrozumieniu.
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