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AUTONOMIA OSOB ZE SPEKTRUM AUTYZMU

Wprowadzenie

Dazenie do autonomii jest podstawowa potrzeba czlowieka. Nieliczne ba-
dania z tego zakresu w grupie osob ze spektrum autyzmu wskazujg na luke
wartg poznania. Okazuje si¢, ze poziom autonomii 0s6b ze spektrum autyzmu
réznicujag w sposob istotny umiejetnosci spoteczne. Rozwoj spoteczny w naj-
wiekszym stopniu odbywa si¢ w pierwszych pigciu latach zycia. Responsywne
modele wsparcia rozwoju 0sob ze spektrum autyzmu, w tym model ESDM, maja
udowodniony naukowo wptyw na rozwdj spoteczny matych dzieci z diagnoza
spektrum autyzmu i sg niezbedne, aby mogta si¢ rozwija¢ autonomia. Nie jest to
jednak jedyny model pracy. Do takich nalezy np. wolontariat rowiesniczy.

Autonomia w §wietle teorii samostanowienia Richarda Ryana
i Edwarda Deciego

Pojecie autonomii najczgsciej wywodzi sie z greckiego autds — sam i nomos —
prawo (Kaminski, 1989, kol. 1159-1160; Sliwerski, 2016, s. 126—132). Ryszard
Kaminski (1989) uznaje autonomi¢ jako wlasciwos¢ samostanowienia o sobie
lub kierowania si¢ wtasnymi prawami. Wedtug Bogustawa Sliwerskiego (2016)
autonomia to kategoria pojgciowa glownie w naukach humanistycznych i spo-
tecznych, traktowana czg¢sto jako synonim nastepujacych pojeé: suwerennosc,
niezalezno$¢, wolnos¢, odrebnos¢, samostanowienie, podmiotowe sprawstwo,
samodzielnos¢, bycie soba, dojrzatosé, kierowanie soba, neutralno$¢ — odnoszo-
nych do osob, ich dziatan, woli, pragnien, zasad, mysli, idei, wartosci, teryto-
riow, srodowisk, struktur czy instytucji.
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Wyroéznione dotychczas koncepcje autonomii osoby daja si¢ sprowadzi¢ do
czterech ujec: koherentycznego, eksternalistycznego, rozumowego rozpoznania
racji oraz inkompatybilistycznego (Stanford encyklopedia of philosophy, https:/
plato.stanford.edu). W koherentyzmie osoba sprawcza kieruje swoim dziataniem
wtedy i tylko wtedy, gdy jest motywowana do takiego, a nie innego dziata-
nia przez czynniki pozostajace w relacji koherencji (harmonii) z pewnymi stana-
mi mentalnymi reprezentujgcymi jej punkt widzenia (poglad) na dane dziatanie.
W ujeciu eksternalistycznym przyjmuje si¢ istnienie zewngtrznych uwarunko-
wan autonomii osoby: czy to w perspektywie przesziosci, czy terazniejszosci.
Wedhug koncepcji rozumowego rozpoznania racji sednem samosterownosci jest
zdolnos$¢ osoby do oceny wlasnych motywow dziatania na podstawie wlasnych
przekonan i pragnien oraz do dostrojenia tychze motywoéw w formie odpowied-
niej dla nich reakcji (dziatan). Ujecie inkompatybilistyczne przedstawia odmien-
ne podejécie do dylematu rozréznienia migdzy czynnikami, ktére ograniczaja
lub uniemozliwiajag samokontrole w przypadku osoby rozumujacej, a czynni-
kami, ktore okreslaja, jak osoba rozumujaca realizuje samosterownos¢. Wedtug
koncepcji inkompatybilistycznej oba wskazane typy uwarunkowan zmniejszajg
site ludzkiej autonomii.

Wymienione pojecia i koncepcje — wzglednie pokrewne — sg uzywane za-
miennie, zarowno w literaturze polskiej, jak i obcojezycznej. Powoduje to pe-
wien terminologiczny chaos. Bywa, ze s3 wykorzystywane do wzajemnego
opisywania, wyjasniania znaczenia czy nawet wskazywania kazualnych czyn-
nikow niezbednych do ujawnienia si¢ danego atrybutu cztowieka. Powszechnie
znana definicja Jacquesa Maritaina (za: Horowski, 2015, s. 202) odnosi si¢ jed-
noczesnie do autonomii, samostanowienia i podmiotowosci. Uznaje, ze jedynie
wolna osoba, ze wzgledu na to, iz panuje nad sobg i bada samg siebie, posiada
w pelnym znaczeniu tego stowa wewnetrzno$¢ i podmiotowos¢. Jednoczesnie
zyciowym powotaniem cztowieka jest uzyskanie autonomii poprzez samostano-
wienie bedace wynikiem odpowiedzialno$ci za dziatania, wskutek ktorych staje
si¢ on coraz bardziej osoba (por. Klos-Dacka, 2019, s. 5).

Odnotowac przy tym nalezy, ze wielu badaczy kwestionuje rzeczywistos¢
oraz znaczenie konstruktu autonomii, w tym S$cisle powigzanych z nig pojeé
wyboru i woli, traktujac je jako iluzoryczne, uciazliwe, zwigzane z kulturg lub
pltcia. Nowa krytyka dotyczaca istnienia lub warto$ci samostanowienia, auto-
nomii, woli 1 wyboru taczy si¢ z behawiorystami (Skinner), ktorzy przeciwko
»autonomicznemu cztowiekowi” wystepuja od dziesiecioleci (np. Eisenberger
i Cameron). Kontrowersje dotycza jednak nie tylko empirycznych ustalen, lecz
takze sfery pojeciowej. Niektore z najbardziej sceptycznych pogladow na te-
mat autonomii wywodza si¢ z biologicznego redukcjonizmu, ktéry pozbawiony
jest uznania wielu wspotdziatajacych pozioméw przyczynowosci (Ryan, Deci,
2004). Inne sg zgodne z radykalnym determinizmem kulturowym, w ktéorym
indywidualne zachowanie postrzegane jest jako kulturowe. Ta popularna, a cza-
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sem wyrafinowana, krytyka autonomii wymaga doktadnej analizy, zaréwno
w odniesieniu do definicji, jak i koncepcyjnego traktowania autonomii oraz ro-
sngcej liczby dowodow sugerujacych, ze autonomia, gdy jest doktadnie okreslo-
na, jest niezbedna do petnego funkcjonowania i zdrowia psychicznego jedno-
stek ludzkich oraz do optymalnego funkcjonowania organizacji i kultury (Ryan,
Deci, 2000, 2006). Zwolennicy autonomii przyznaja zarazem, ze z samej Swej
natury idea jest jednak kontrowersyjna, wielo$¢ taczonych z nig paradygmatow
lub podej$¢ badawczych utrudnia za$ jednoznaczne jej definiowanie, stad tez nie
majg oni watpliwosci, ze bedzie nadal konstruktem, ktorego znaczenie i warto$¢
beda poddawane dyskusji (Ryan, Deci, 2006).

Przyjmujac zasadno$¢ koncepcji autonomii, warto odnie$¢ si¢ do teorii sa-
mostanowienia (Self-Determination Theory — SDT) — autonomia jest w niej defi-
niowana jako regulacja przez siebie. Bedac autonomicznymi, ludzie postrzegaja
swoje zachowania jako samodzielnie podjete i kompatybilne z wlasnymi warto-
$ciami i interesem. Prace Netta Weinsteina, Andrew Przybylskiego i Richarda
Ryana (2012) sugeruja, ze stan, w ktorym zachowanie jest autonomiczne lub
wolicjonalne i regulowane samodzielnie, a nie przez zewnetrzne okolicznosci,
wplywa na wiele pozytywnych doswiadczen oraz wydarzen zyciowych. Prze-
prowadzony przez autoréw przeglad badan (Weinstein, Przybylski, Ryan, 2012)
wskazuje, ze bardziej autonomiczne zachowanie, wsrod innych pozytywnych
rezultatow, jest wigzane z kreatywniejszym uczeniem i zaangazowaniem, wigk-
sza energia 1 witalnos$cia, nizszym poziomem stresu i lepszym samopoczuciem
oraz bardziej satysfakcjonujagcym procesem socjalizacji i nawigzywania relacji.

Poniewaz badania oparte na SDT udokumentowaty korzysci ptynace z auto-
nomii i wsparcia autonomii w takich kontekstach, jak: rodziny, szkoty, miejsca
pracy, instytucje religijne, zespoty sportowe, kliniki i placowki opieki zdrowot-
nej, odkrycia te zostalty wykorzystane do zwigkszenia potencjatu ludzkiego,
odzwierciedlonego w behawioralnych, relacyjnych i empirycznych rezultatach.
Ryan i Deci (2006, 1586) wnioskuja z tego, ze autonomia nie jest iluzja, a istotna
kwestig w rozwoju wielu domen zycia i kultur, ma tez kluczowe znaczenie dla
funkcjonowania osobowosci oraz dobrego samopoczucia.

Autonomia jest przeciwienstwem kontroli zewnetrznej i wewnetrznej, odroz-
nia si¢ ja od samodzielnos$ci, w przypadku ktérej osoby moga by¢ zalezne lub
niezalezne albo czasami zmuszone do polegania na innych. Chociaz wzgledna
autonomia sytuacyjnej motywacji jednostki jest czgsto bezposrednio zalezna od
czynnikéw charakterystycznych dla kontekstu (Pilecka, Pilecki, 1996; Twar-
dowski, 1996; La Guardia, Ryan, 2007), na przestrzeni czasu do$§wiadczenia
interpersonalne i intrapersonalne ksztattujg trajektorie rozwojowe, stabilizujac
si¢ jako indywidualne r6znice w sktonnosci osoby do bycia mniej Iub bardziej
autonomiczng (Ryan, Deci, 2006). Jak sugeruje duza grupa badaczy przywotana
przez Weinsteina, Przybylskiego i Ryana (2012), te indywidualne réznice moga
znaczaco wplyna¢ na zachowanie i dobre samopoczucie w réznych warunkach.
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Gdy zachowanie jest w pelni autonomiczne, osoba jest z catego serca gotowa do
dziatania lub poparcia tego, co robi, doswiadcza samozadowolenia oraz poczu-
cia integralnosci (Ryan, Deci, 2000).

Koncepcja SDT zostata naukowo udowodniona i wielokrotnie sprawdzona
w praktyce. Weinstein, Przybylski i Ryan opracowali kilka aspektow, ktore sg
kluczowe dla definicji autonomii wykorzystywanych w SDT. Autorzy dowodza,
ze trzy cechy majg zasadnicze znaczenie dla autonomicznego funkcjonowania. Sg
to sprawstwo, zainteresowanie i podatnosé na kontrole (Weinstein, Przybyl-
ski, Ryan, 2012, s. 397—413). Sprawstwo/kongruencja to centralna cecha autono-
mii — osoba czuje si¢ autorem (pierwszy aspekt autonomii) wtasnych zachowan
1 w petni zgadza si¢ z dziataniami, ktére podejmuje. Gdy osoba jest autonomicz-
na, jej dziatania sg oparte na trwatych wartosciach, potrzebach oraz zaintereso-
waniach. Sprawstwo jest przejawem autonomii. Wezesniejsze badania wykazaty,
ze jednostki posiadajace te ceche wykazuja wigksza spojnos¢ miedzy wlasnymi
zachowaniami, postawami i zainteresowaniami (Weinstein, Przybylski, Ryan,
2012). Drugim aspektem autonomii jest zainteresowanie. Jest ono spontaniczng
tendencja do otwartej refleksji nad zewne¢trznymi i wewngtrznymi wydarzenia-
mi. Zainteresowanie utatwia samo$wiadomo$¢ i nieustanny wglad w siebie oraz
swoje dos§wiadczenia, co z kolei jest wazne dla uzyskania wysokiego poziomu
samokierowania niezbednego w kontek$cie autonomii. Zainteresowanie wigze
si¢ ze $wiadomg uwaga, w ktorej jest si¢ podatnym zar6wno na pozytywne do-
$wiadczenia, jak i na te, ktére moga wydawac si¢ grozne. Osoba autonomiczna
jest poza tym zaangazowana w trwajacy proces zdobywania wiedzy na swoj te-
mat. Sprawstwo oraz zainteresowanie to oczywiste cechy autonomii. Charak-
teryzuje ja rowniez brak poczucia presji i kontroli. A zatem trzecim atrybutem
autonomii jest nieobecno$¢ zewnetrznej i wewnetrznej presji jako motywacji
do podjecia zachowania. Osoby, ktére dysponujg nizszym poziomem autonomii,
dostrzegaja mniejsza mozliwo$¢ dokonania samodzielnego wyboru oraz podje-
cia inicjatywy w roznych sytuacjach. Postrzegajg natomiast wtasne zachowania
jako odpowiedzi na presj¢ ze strony innych osob, ich oczekiwan i pomystow lub
narzuconych sobie ,,musz¢”. Samoregulacja osoby autonomicznej jest zwigzana
z rzadszym odczuwaniem presji i napigcia, a doswiadczanie zewnetrznych form
regulacji kontroli jest zwigzane z wickszym poczuciem wewngtrznej presji.

Celem Weinsteina, Przybylskiego i Ryana (2012) bylo potaczenie mocnego,
teoretycznego podejécia z systematyczng, empiryczng strategig, by zoptymali-
zowac koherencjg, wage oraz zwiezto$¢ pomiaru. Kluczowym z punktu widze-
nia autoré6w jest to, ze razem ujete trzy podskale reprezentuja autonomi¢ oraz
obejmuja zaréwno empiryczng, jak i konceptualng jednos¢. Uwazajg oni, ze
petna skala powinna by¢ odpowiednim $rodkiem dla wigkszosci pomiarow au-
tonomii, ktory zapewni jej kompleksowa ocen¢. Dopuszczajg oni rownoczesnie
w uzasadnionych sytuacjach uzycie jedynie jednej z podskal (Weinstein, Przy-
bylski, Ryan, 2012).
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Podsumowujac, autonomia to wewngtrzny atrybut cztowieka, ktorego cecha-
mi sg: sprawstwo (osoba czuje si¢ autorem wlasnych zachowan), zainteresowanie
(refleksja nad wewnetrznymi i zewnetrznymi wydarzeniami) oraz brak poczucia
presji 1 kontroli. Autonomia jest rozwijana przez cate zycie, dzigki temu mozna
dokonywac¢ wyborow, uwzgledniajac potrzeby wiasne i innych, regulowaé wia-
sne zachowanie i budowac relacje oparte na wzajemnosci. Indywidualne réznice
w autonomii zalezg od jej stopnia, a ciggly poziom regulacji zachowania moze
by¢ rozny, od wysoce autonomicznego, podlegajacego regulacji przez osobe, do
podlegajacego glownie zewnetrznym wpltywom.

Autonomia os6b ze spektrum autyzmu i relacje z innymi ludZmi

Spektrum autyzmu to zaburzenie z nieprecyzyjng definicjg, nierozpoznang
etiologia, diagnozowane na podstawie kryteriow ICD i DSM wielokrotnie zmie-
nianych na przestrzeni lat. Nie bez powodu spektrum autyzmu stanowi prze-
strzen licznych dywagacji. Jak pisat Kanner w ubiegtym stuleciu, ,,Fizycznie
dzieci te sa zasadniczo normalne” (1943, s. 248). Spektrum autyzmu ,,jest wiec
kategorig pod wieloma wzgledami granicznag, nieostrg i niejasng, efemeryczna
1 zmienna, 1 przez to stale odslaniajaca swoja arbitralnos$¢ i bardziej spolecz-
ng niz biologiczng konstrukcje. [...] Cz¢scig tej opowiesci jest eugenika, insty-
tucjonalna przemoc i stygmatyzacja, ktorym poddawano i poddaje si¢ osoby
z autyzmem” (Platos, 2018, s. 101). Spektrum autyzmu, to zaburzenie zwane
niepelnosprawnoscia spoteczng z jako$ciowymi nieprawidtowos$ciami w za-
kresie komunikacji spotecznej oraz zachowan i zainteresowan. Osoby z tg nie-
pelnosprawnoscia, zakladajac grupy samorzecznicze, poszukuja przestrzeni
przyjaznej autonomii (Stefanska-Klar, 2017; Bleszynski, 2019; Kanar, 2019),
czgsciej o nig walczac, niz ja posiadajac (por. Podgorska-Jachnik, 2018). Osoby
te potrzebuja przychylnosci spoteczenstwa i profesjonalnego wsparcia. Niewy-
starczajace jego formy pogarszajg funkcjonowanie osob ze spektrum autyzmu,
w tym do$wiadczanie przez nie niezaleznosci (Szafranska, 2018). Znaczace sg tu
szczegolnie wyniki badan nastolatkow, ktorzy samostanowienie oceniajg bardzo
nisko w poréwnaniu z wynikami w innych obszarach jakosci zycia (Cuesta-Go-
mez, Vidriales-Fernandez, Carvajal-Molina, 2016).

W prezentowanym tu obszarze dotychczas prowadzono nieliczne badania
naukowe. Dociekania podejmujace problematyke autonomii, samostanowie-
nia w Polsce czgsto dotyczyly 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng (por.
Cwirynkato, 2010; Cytowska, 2012; Zyta, 2018). Wérod 0séb z niepetnospraw-
nos$cig i ich srodowisku powszechniejsza byta wspomniana walka o autonomi¢
niz jej posiadanie. Nie mozna jednak autonomii kwestionowac, bez wzgledu
na jej ograniczenia (por. Podgorska-Jachnik, 2018). Nieliczne badania na temat
autonomii i samostanowienia 0séb ze spektrum autyzmu dowodza, ze osig-
gnigcie przez nie niezaleznosci jest mozliwe jedynie wowczas, gdy zostang
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one obdarzone odpowiednim wsparciem oraz przychylnoscia spoteczenstwa.
Chroniczny lek, ktory stat si¢ ich nieodtagcznym towarzyszem zycia, potgguja
utrudnienia i ograniczenia wynikajace ze spotecznego funkcjonowania tych
0sOb (Szmania, 2016). Badania nad autyzmem skupiajg si¢ gtoéwnie na za-
chowaniach i mozliwosciach oraz sposobach uczenia umiejetnosci zgodnych
z normami spotecznymi. Czgsto uznaje si¢, ze osobom ze spektrum autyzmu
brakuje zdolnosci do autorefleksji i ,,bycia autorem swojego zycia” (Spith
i Jongsma, 2020, s. 73). O tym, ze wiele 0sob ze spektrum autyzmu jest Swia-
domych wtasnych potrzeb pisaty Elisabeth M.A. Spéth i Karin R. Jongsma
(2020). Autorki zauwazyly, ze z powodu nieuzasadnionej ingerencji (m.in.
dziatan paternalistycznych) cz¢sto utrudnia si¢ osobom ze spektrum autyzmu
bycie autonomicznymi, a tym samym realizacj¢ celow, zainteresowan i talen-
tow. Niesprawiedliwo$¢, ktorej doswiadczaja osoby ze spektrum autyzmu,
dotyczy réznych poziomow (Spath, Jongsma, 2020). Anida Szafranska (2018)
podkresla, ze brak specjalistycznego wsparcia 0s6b dorostych ze spektrum au-
tyzmu, pozostawanie ich bez formalnego zajecia pod opieka rodzicéw czgsto
pogarszaja funkcjonowanie, a co za tym idzie doswiadczanie niezaleznosci,
zwlaszcza w sytuacji nakladania si¢ probleméw zdrowotnych.

Sytuacja ta dotyczy réwniez osob z diagnoza zespotu Aspergera wedtug kla-
syfikacji ICD-10. Badania wskazuja, ze im wyzsze mozliwosci samostanowienia
0s0Ob ze spektrum autyzmu oraz poziom umiej¢tnosci adaptacyjnych, tym wyz-
szy poziom do$wiadczanego wsparcia spotecznego i radzenia sobie ze stresem
(Oswald i in., 2018).

Predyktory poziomu autonomii

Poziom autonomii os6b ze spektrum autyzmu rdznicujg w sposob istotny
umiejetnosci spoteczne (Prokopiak, 2020). Okazuje si¢, ze im wyzszy poziom
autonomii osob ze spektrum autyzmu, tym nizszy poziom deklarowanych za-
chowan i cech autystycznych w zakresie umiejetnosci spotecznych badanych.
Przeprowadzone badania w modelu teorii samostanowienia (SDT) w zakresie
podatnosci na kontrole wskazuja na prawidtowos¢: im wyzsza predyspozycija
w tym zakresie, tym wyzsze nasilenie zachowan i cech autystycznych w za-
kresie umiejetnosci spolecznych. Natomiast w zakresie sprawstwa/kongruen-
cji: im bardziej osoba czuje si¢ autorem swoich dziatan, tym wyzsze nasilenie
deklarowanych zachowan i cech autystycznych w zakresie dbato$ci o szczego-
ly. Predykcje sprawstwa uzupetnia autystyczna dbatos¢ o szczegoty i mniejsze
trudnos$ci w umiejetnosciach spotecznych. Model w obszarze podatnosci na kon-
trole uzupelnia predyktor umiejgtnosci spotecznych oraz przerzutnosci uwagi
co oznacza, Ze im mniej umiej¢tnosci spotecznych i1 wigksza trudnosé¢ z prze-
rzutnos$cig uwagi, tym wigksza podatnos¢ na kontrolg, a tym samym mniejszy
poziom autonomii. Poziom autonomii w modelu ogélnym mozna przewidywaé
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na podstawie umiejetnosci spotecznych i wyobrazni osob ze spektrum autyzmu.
Im wyzszy poziom umiejetnosci spotecznych i niskie umiejetnosci w zakresie
wyobrazni, tym wyzszy poziom autonomii 0so6b ze spektrum autyzmu. Nale-
zy zaznaczy¢, ze nie wystepujg réznice w poziomie autonomii w grupie kobiet
i mezczyzn. Oceny bliskich réwniez nie roznicujg odpowiedzi.

Predyktorem poziomu autonomii sg umiejgtnosci spoteczne. Osoby o wyso-
kim poziomie autonomii w pordwnaniu z osobami 0 najnizszym poziomie auto-
nomii prezentujg istotnie wyzszy poziom umiej¢tnosci spotecznych. Warto za-
znaczy¢, ze nasilenie cech autystycznych w zakresie umiejgtnosci spotecznych
to podazanie w kierunku samotnosci i wiele trudnosci z podtrzymywaniem roz-
mowy czy dialogu z kilkoma osobami rownocze$nie. Badania osob ze spektrum
autyzmu potwierdzajg, ze autonomia rozwija si¢ w relacji z innymi ludzmi (Pod-
gorska-Jachnik, 2018). Osoby autonomiczne siadaja blizej siebie, do§wiadczaja
wiekszej bliskosci ze swoimi partnerami, sg bardziej prospoteczne, zglaszaja
wiecej autonomii i przypisuja wickszy wktad swoim partnerom podczas zadan
zespolowych (Weinstein, Przybylski, Ryan, 2012). Dotychczasowe badania do-
wodza, ze poziom autonomii 0s6b ze spektrum autyzmu podlega tym samym
prawom. Predyktor umiejetnosci spotecznych w rozwoju autonomii wskazuje
z cala stanowczosciag na wazno$¢ relacji, zwigzkow, spotkan z ludzmi oséb ze
spektrum autyzmu, sa one kluczowe (Prokopiak, 2021).

Relacje osob ze spektrum autyzmu nie sg oczywiste. Wymagaja duzo wick-
szego zaangazowania i staran, aby je rozwija¢. Wydaje sie, ze prosciej byloby
z nich zrezygnowac, ale wiele 0sob ze spektrum autyzmu nie poddaje si¢ w tych
wysitkach. Nie jest tatwe state poczucie bycia kims$ obcym, do§wiadczanie ,,sta-
tego pobytu za granicg”. Istotne jest zatem, aby, czesto przy wsparciu specjalisty,
wspottworzy¢ i umozliwia¢ kontakty miedzyludzkie.

Nowoczesne technologie wychodza naprzeciw potrzebie kontaktu z ludzmi.
Obecnie sa one czesciej uzywane w kontaktach towarzyskich niz zawodowych.
Czas pandemii spowodowat zwickszenie mozliwosci pracy zdalnej i alternatyw-
nych kontaktow. Jak twierdza osoby ze spektrum autyzmu, duzo che¢tniej braty-
by one udziat ,,w pogaduszkach”, gdyby takie rozmowy odbywaty si¢ na czacie.
Chociaz kontakty zdalne nie powinny zastgpowac spotkan twarza w twarz, to
moga wesprze¢ budowanie relacji (por. Prokopiak, 2021).

Osoby ze spektrum autyzmu nie tworza relacji spontanicznie, potrzebuja
zwykle otwarto$ci 1 zrozumienia ze strony spoleczenstwa (Szmania, 2016).
Dopiero wtedy, czgsto niepewnie, tworzg relacje. Osoby ze spektrum auty-
zmu daza do kontaktoéw, potrzebuja spotkan w gronie znajomych i przyjaciot.
Ich relacje sg predyktorem rozwoju autonomii. Warunki, ktore powinny by¢
zapewnione, aby relacje te mogly by¢ bardziej satysfakcjonujgce, moga by¢
przedmiotem kolejnych badan.

CNS nr 4(58) 2022, 21-31



28 Anna Prokopiak

Implikacje praktyczne

W pierwszych pieciu latach zycia zachodzi najwigkszy rozwoj spoteczny
(Eliot, 2003). Responsywne modele wsparcia rozwoju 0sob ze spektrum au-
tyzmu, w tym Early Start Denver Model (ESDM), majg dowiedziony nauko-
wo wpltyw na rozwoj spoteczny matych dzieci z diagnoza spektrum autyzmu.
Zgodnie z przeprowadzonymi badaniami sg one niezbedne, aby mogla si¢
rozwija¢ autonomia. Model ESDM polega na podazaniu za zainteresowania-
mi i sktonno$ciami kazdego dziecka. Stanowi ,,rusztowanie” dla komunikacji
i interakcji przez nie nawigzywanych. W wyniku réznorakich do$wiadczen
dziecko moze aktywnie tworzy¢ swoj §wiat umystowy i spoteczny. Wraz
z opiekunami wywiera bowiem wplyw na swoj rozwoj. Wspomniane pode;j-
$cie konstruktywistyczne i transakcyjne pozwala na wspottworzenie interak-
tywnego procesu rozwoju przez cate zycie. ,,U podstaw ESDM znajduja si¢
spoteczne interakcje dziecka z innymi ludzmi — model umozliwia ugrunto-
wywanie, umacnianie, nagradzanie i zwigkszanie ilosci interakcji dziecka,
a takze pomaga rodzicom i innym partnerom w interpretacji sygnatéw dziecka
i kontynuowaniu interakcji” (Rogers, Dawson, 2015, s. XII). Nie jest to jedy-
ny model, w ktorym istotne sg spoteczna inicjatywa dziecka i jego spoteczne
zaangazowanie. Do wspomnianych podej$¢ naleza DIR (Developmental, Indi-
vidual difference, Relationship-based model) i Floortime, RDI (Relationship
Developmental Intervention) (Gutstein, 2012) oraz SCERTS (Social Commu-
nication, Emotional Regulation, Transactional Support) (Siemiatkowska-Suj-
ka, 2019). W kazdym z tych modeli wazny jest responsywny terapeuta/rodzic,
ktory odpowiada na potrzeby osoby ze spektrum, podgzajac za zainteresowa-
niami dziecka, ale stawiajgc przy tym jasne granice. Dla dziecka ze spektrum
autyzmu ,atrakcyjny” terapeuta to taki, ktory uczestniczy w zabawie z za-
chowaniem zasady wzajemno$ci 1 naprzemienno$ci. Stwarza przy tym wiele
sytuacji wyboru ciekawych aktywnosci, prezentuje peten wachlarz stanow
emocjonalnych i dostosowuje swoj jezyk oraz propozycje do stanu emocjonal-
nego dziecka (Rogers, Dawson, 2015). Taki model pracy sprzyja wspieraniu
realizacji przez dziecko ze spektrum autyzmu potrzeby zblizania si¢ do innych
0so6b 1 budowania interakcji (Prokopiak, 2021).

Dziecinstwo nie jest jedynym okresem zycia, kiedy budowane sg interakcje.
Dwuczynnikowy model autyzmu (two-hit model, hipoteza Knudson, za: Picci,
Scherf, 2015) przypomina o tym, ze dojrzewanie nastolatkow ze spektrum au-
tyzmu to czg¢sto do§wiadczanie osamotnienia. Mlodziez z autyzmem spedza
mniej czasu z rowiesnikami, a znacznie czg¢$ciej z rodzicami i innymi dorosty-
mi w porownaniu z mtodzieza neurotypows. Pomyst wolontariatu rowiesni-
czego, ktorego idea zrodzila si¢ ponad 100 lat temu w Stanach Zjednoczonych,
mogltby by¢ odpowiedzig na potrzeby rozwojowe oséb ze spektrum autyzmu.
Cotygodniowe spotkania z rowiesnikiem, ze wsparciem psychologa, ale tez
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idea samodzielnosci w podejmowaniu decyzji o miejscu, czasie, formach ak-
tywnosci, sg okazja do zaspokajania potrzeby budowania relacji (Prokopiak,
Siedlecka, 2020).
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AUTONOMIA OSOB ZE SPEKTRUM AUTYZMU
Abstrakt

Autonomi¢ uznaje si¢ za jedng z podstawowych potrzeb ludzkich. Od czaséw Kanta znaj-
duje si¢ ona wérod wyznacznikéw ludzkiej godnosci i wewnetrznej wartosci. W artykule od-
niesiono si¢ do autonomii 0sob ze spektrum autyzmu. Przyblizono pojecie autonomii w $wietle
teorii samostanowienia Richarda Ryana i Edwarda Deciego, a takze przeglad badan na temat
autonomii osob ze spektrum autyzmu i relacji z innymi ludzmi. Wskazano, ze gtdéwnym pre-
dyktorem autonomii 0s6b ze spektrum autyzmu sg relacje. Implikacje praktyczne z badan wita-
snych umozliwity wyznaczenie kierunku pracy terapeutycznej z osobami ze spektrum autyzmu
w zakresie rozwoju autonomii.

Stowa kluczowe: autonomia, spektrum autyzmu, relacje

AUTONOMY OF PEOPLE WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER
Abstract

Autonomy is considered one of the basic human needs. Since the times of Kant, it has been
among the determinants of human dignity and intrinsic value. The article refers to the autonomy of
people with autism spectrum disorder. The concept of autonomy in the light of the theory of self-
determination by Richard Ryan and Edward Deci was presented, as well as a review of research on
the autonomy of people with autism spectrum disorder and relationships with other people. It was
shown that the main predictor of autonomy of people with autism spectrum disorder are relation-
ships. Practical implications from own research made it possible to determine the direction of
therapeutic work with people with autism spectrum disorder in the field of autonomy development.

Keywords: autonomy, autism spectrum disorder (ASD), elationships
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