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Jakub Duras®™ w rozmowie z Weronikg i Jerzym Janiak

Spektrum przypadkow, spektrum mozliwosci

~Jedna osoba w spektrum autyzmu pozostaje jedna osobg w spektrum
autyzmu. Nie jest mozliwe uogdlnienie wnioskow na temat catego
spektrum na podstawie jednego lub kilku przypadkdw”.

O spektrum autyzmu nie jest tatwo mowic. Nie ze wzgledu na brak wiedzy
na temat ASC, wrecz przeciwnie. Badania nad tym zjawiskiem caty czas
aktualizujg naszq wiedze, czego konsekwencjg moze by¢ problem

w nadazaniu za zmianami w tym zakresie. Tak samo jak nie ma dwoch
jednakowych os6b w neurotypowym sSwiecie, tak samo jest

z neuroroznorodnoscig. I wiasnie to — w mojej opinii — rodzi szereg
trudnosci w opowiadaniu o spektrum autyzmu, poniewaz kazda osoba -
zardowno neurotypowa, jak i neuronietypowa — ma odmienne potrzeby,
inaczej odbiera swiat. Dlatego mimo elementéw wspdlnych, bardzo trudno
jest te wiedze uogdlnicé.

Owocem gromadzenia tej wiedzy, réwniez czerpanej z wtasnego
doswiadczenia jest ,Ksigzka o cztowieku w spektrum autyzmu”, napisana
przez neuronietypowe matzenstwo - Weronike i Jerzego Janiakow.

W swojej ksigzce autorom udato sie zwrdci¢ uwage na wiele waznych
aspektow z obszaru spektrum autyzmu i funkcjonowania osob
neuronietypowych. Autorzy, z zawodu dziennikarka i pedagog, od lat
wspotpracujg z osobami w spektrum, ich rodzinami oraz nauczycielami.
Dziatajg w Fundacji Aktywnych FURIA i wspdtpracujg z Fundacjg FIONA -
poznanskimi organizacjami dziatajgcymi na rzecz oséb w spektrum
autyzmu i ich srodowiska. Dzieki kontaktom z innymi organizacjami
dziatajgcymi na rzecz réznorodnosci, autorzy pogtebiajg swojg wiedze

o spektrum autyzmu i potrzebach oséb w spektrum, o trudnosciach

i przede wszystkim o zasobach oséb neuronietypowych. ,Ksigzka

o cztowieku...” Wydawnictwa Natuli to swego rodzaju ,przewodnik po tym
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jak radzi¢ sobie w neurotypowym swiecie (...)” dla osdb w spektrum
i zaproszenie dla oséb neurotypowych, aby ,wejs¢ do Swiata” osoby
autystycznej.

O tym jak wiele mitow i stereotypdw - nierzadko krzywdzacych - powstato
na temat spektrum autyzmu, o tym, dlaczego wazna jest psychoedukacja
i uSwiadamianie ludzi, a takze o mocy pasji, opowiadajg Weronika i Jerzy
Janiak.

Jakub Duras: W jednym z nagran, ktore udalo mi sie znalez¢
w Internecie , poruszyliscie bardzo - w mojej ocenie - ciekawy
watek. Poréwnaliscie zycie osoby w spektrum do stand-upu...

Jerzy Janiak, autor ,Ksigzki o czlowieku w spektrum autyzmu”:
(Smiech) To prawda! Ksigzka opiera sie na refleksji: ze zycie osoby

w spektrum autyzmu to codziennie odgrywany stand-up. To dla mnie
wspodiczesna wersja ,teatru swiata”, tego, ze zycie jest teatrem. Kolejnos¢
wystepdw i tematy narzuca codzienno$é. Zyciu osoby w spektrum
szczegolnie czesto towarzyszg niezrecznosci, koniecznos¢ zaktadania
maski, poruszania sie w pewnej konwencji. Ciggle jest sie ,w roli”, stad
skojarzenie.

Weronika Janiak, autorka , Ksigzki o cztowieku w spektrum
autyzmu”: StaraliSmy sie nawigzac¢ do tego pomystu w konstrukcji
ksigzki: kazdy rozdziat zaczyna sie wstepem, ktéry imituje fragment
stand-upu. Do naszych ulubionych stand-uperéw nam w tym zakresie
troche brakuje (Smiech), ale przynajmniej czytelnikowi bedzie tatwiej to
sobie wyobrazié.

J.D.: Czy rzeczywiscie spoteczne zycie osoby w spektrum to
~hapisany i odgrywany neurotypowy program”?

W.J.: W sytuacjach, gdy tego oczekuje od nas neurotypowe otoczenie -
owszem. Szczegolnie, kiedy nie ma zbyt duzego pola do negocjacji. Takich
sztywnych ram jest nadal catkiem sporo. Wiele zalezy od otwartosci
drugiej strony, ale nie zawsze mozna na nig liczyc.
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J.).: Jezeli osoba w spektrum chce funkcjonowac ,,normalnie” - to
niestety tak. Czasem swojg réznorodnosc¢ trzeba schowac w kieszen
i dostosowac sie do oczekiwan systemu, otoczenia.

W.J].: Z coraz wiekszg ciekawoscig obserwuje na przyktad reakcje na
odmowe. To jest prawdziwe pole do popisu! W relacjach, przy rozmowach
telefonicznych, przystugach czy zaproszeniach na imprezy zaczetam
wyznawac zasade, ze muszg tego chcie¢ obie strony. To, ze kto$ wychodzi
z inicjatywq, nie oznacza, ze musze sie zgodzi¢ spetni¢ jego oczekiwania.
Nie boje sie juz odmawiaé, ale musiatam w tym celu dojs$¢ do kranca
wiasnych mozliwosci. Niestety, nie jesteSmy uczeni tego, ze mozemy
stawiac granice, w kazdej relacji. Doprowadza to do sytuacji, w ktérej
jasna komunikacja potrzeb jest przez drugqg strone traktowana osobiscie...
To duze wyzwanie, ale mam nadzieje, ze naucze tego przynajmniej
swojego najblizszego otoczenia.

J.D.: A czym sie réznia relacje miedzy osobami neuronietypowymi
od tych , neurotypowych”?

W.J.: Sposobem komunikacji, metodami podtrzymania relacji... Wiasciwie,
wszystkim. Osoby neurotypowe czesto opierajg sie ha schematach
zaobserwowanych w swoim otoczeniu i na tej bazie budujg relacje. Osoby
neuronietypowe robig to bardziej ,po swojemu”. Nie znaczy to, ze robig to
lepiej albo gorzej. Nie ma tez reguty, ze dwie osoby neuronietypowe
stworzg lepszg relacje od tych neurotypowych.

J. D: Skoro juz jestesmy przy relacjach...Powszechnie wiadomo, ze
relacja to jeden, wielki niekonczacy sie kompromis. Kiedy spotyka
sie dwoch réznych ludzi, konflikty sq nieuniknione. Jak to wyglada
w neuronietypowym matzenstwie?

W.].: U nas - normalnie! (Smiech) Razem konsultujemy wazne decyzje

i wspieramy sie w dobrych i gorszych chwilach. Czego na pewno nie
robimy? Ograniczamy schematy, cho¢ nie jesteSmy od nich wolni. Na
pewno czesciej dziatamy w zgodzie z wtasnymi potrzebami, upewniajac
sie, ze druga strona nie ma nic przeciwko temu. Jest to mniej frustrujace.
W momencie, kiedy relacja nie opiera sie na wttaczanych przez otoczenie
gestach, a na $wiadomych dziataniach, nie moze by¢ inaczej. Swiadomie
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odpusciliSmy na przyktad organizacje wielkiego wesela, ktore nie byto
zgodne z naszymi potrzebami. Albo: lubie kwiaty, ale nie musze dostawac
wielkiego bukietu réz co miesiac.

J.J.: Moge sie tylko wypowiada¢ za nas...Tolerujemy siebie, to na pewno.
Staramy sie rozumiec¢ nawzajem. Jesli mysle, ze wiem, co mysli druga
strona, to znaczy, ze trzeba sie zatrzymac i pomysle¢. Wazne jest dbanie
0 potrzeby obu stron.

W.J].: Swojg drogg, mojg Swiadomos¢ pogtebita tez zmiana Sciezki
zawodowej - zaczetam patrzeé na kwestie kupowania, decyzji, zachowan
i zestawiad je z rzeczywistymi potrzebami. Na przyktad, dzieki temu, ze
swego czasu jezdzitam za granice w rézne miejsca w Europie, nie czuje
teraz tak silnie potrzeby wypoczynku poza Polskg. Mimo tego, ze po
COVID-19 trend sie odwraca i znowu jest to mozliwe.

J. D: W takim razie jak wygladaja relacje przyjacielskie, by¢ moze
rodzinne? Domyslam sie, Ze inaczej moze wygladac relacja z osoba
w spektrum, a inaczej z osoba neurotypowaq. Jak Wy to widzicie?

J.]J.: Juz zanim Tony Attwood to powiedziat, czesto mowitem, ze dwoje
ludzi to juz ttum, a wiecej niz dwie osoby to impreza masowa (Smiech).
Wiele zalezy od tego, na co umowig sie obie strony. Wtedy neurotyp ma
drugorzedne znaczenie. Jak chcesz miec przyjaciela, to go szanuj i dbaj
0 jego przestrzen.

W.].: Czestym mitem jest powtarzanie, ze osoba w spektrum najlepiej
zaprzyjazni sie z drugg osobg w spektrum autyzmu. To jest wrecz
krzywdzace. Zdrowa relacja nie moze krzywdzi¢ zadnej ze stron. Czasami
pozadane jest wrecz ograniczenie kontaktu z niektéorymi osobami.

J.D.: Poczatkowo, kiedy poznawatlem osoby w spektrum miatem
lekkie uczucie niepokoju - stres....

W.].: Wszystko, co nowe i nieznane, w jaki$ sposdb stresuje. To akurat
catkiem ludzkie...
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J.]J.: To nie jest dziwne. Kazdy cztowiek jest inny. W przypadku oséb
w spektrum nie ma jednego schematu dziatania, bo tak wiele jest réznic
miedzy nimi.

J.D.: Sam nie wiedzialem, jak sie zachowywa¢, co moéwi¢, jak
mowic i czy w ogdle méwic. Takie i podobne sytuacje dla wielu
0os6b neurotypowych moga by¢ zrédtem niepokoju

i w konsekwencji prowadzi¢ do wycofania z kontaktu...

J.).: Niektére osoby neurotypowe rzeczywiscie czujg sie niepewnie.
Szczegdlnie, jesli majq zte wspomnienia z kontaktu z osobami
w spektrum.

W.J].: Z doswiadczenia wiem, ze duzg barierg jest krytyka ze strony osoby
neurotypowej lub nieneurotypowej. Niestety, skupienie na faktach osobom
w spektrum przychodzi duzo tatwiej. Ten odruch krytyki wprasza sie

w wielu momentach sam... Duzg sztuka jest go opanowaé. Bo wychodzi

z tego informacja zwrotna, ale w surowej formie moze by¢ odbierana jako
krytyka, ocena, czy osad... Nikt tego nie lubi. Dopiero potem przychodzi
skutek, czasem refleksja, ale jest juz za pdzno. Widziatam ten schemat
wiele razy.

J.D.: Na co szczegolnie trzeba zwroci¢ uwage, bedac w kontakcie
z osoba w spektrum?

W.J.: Wiasnie na to, ze komunikacja oséb w spektrum opiera sie na
faktach - ale innych, niz u oséb neurotypowych. Przez lata zauwazytam,
ze dla oséb w spektrum ciekawsza jest wymiana wiedzy, potem opinii

i doswiadczen. Emocje, zycie innych ludzi, uczucia, jesli stajq sie tematem
rozmow - to w dalszej kolejnosci. Osoby neurotypowe czesciej rozmawiajq
0 zyciu innych ludzi, uczuciach, emocjach.... Czasem siegajq po
pogtebione tematy. Nie wartosciujac, co jest lepsze; faktem jest, ze

w efekcie moze wyjs¢ z tego rozmowa w dwoch réznych jezykach. Obie
strony powinny miec tego Swiadomosc.

J.J: Moim zdaniem, najwazniejsze jest zapewnienie poczucia
bezpieczenstwa. Trzeba tez dad jej przestrzen do wyrazenia siebie i jej nie
oceniac.
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J. D: W swoich wypowiedziach i ksiazce podkreslacie znaczenie
pasji dla rozwoju, samoregulacji oraz dobrostanu. Mozecie
opowiedziec o tym cos wiecej?

J.J: Oczywiscie, ze pasje sq wazne, ale przede wszystkim dajg kierunek
rozwoju, poszerzajg umiejetnosci, kompetencje... Ludzie lubig rozmawiac
o pasjach, wiec tatwiej jest nawigzac¢ rozmowe z innymi ludzmi i poznad
innych blizej.

W.].: Pasja dobrze robi na rutyne codziennego zycia. Jest tez odskocznig
od obowigzkow. Jesli chodzi o mnie, dzieki pasji dotartam tam, gdzie nigdy
nie spodziewatam sie, ze bede. Dotyczy to miejsc i doswiadczen. To dla
mnie zawsze trudne pytanie, bo nigdy nie miatam pasji, ktéra catkowicie
mnie pochfaniata. Zawsze dos¢ twardo stgpatam po ziemi.

J. D: Wspominaliscie takze o tym, jak pasja moze otworzy¢ droge
do relacji, a nawet mie¢ walor terapeutyczny...

J.J.: Od poczatku dziatania Fundacji FIONA wychodzimy z zatozenia, ze
wspolne spedzanie czasu przy réznych aktywnosciach dobrze dziata na
relacje. Robimy to w ten sam sposdéb od lat. Wiele dziatan
terapeutycznych jest tez mozliwych dzieki zainteresowaniu sie pasjq
dziecka. Zainteresowania to silny element wigzacy ludzi, trzeba tylko
umiec to wykorzystac.

J. D: Czy pasje miaty tez znaczenie i wptyw na Wasza droge do
zrozumienia siebie?

W.].: Zdecydowanie. Nie bez powodu Wistawa Szymborska pisata, ze:
~tyle o sobie wiemy, na ile nas sprawdzono...”. Ale tak jak wspominatam,
nie miatam nigdy jednej, bardzo silnej pasji. Co najwyzej prébowatam
réznych rzeczy i wiem, co mi odpowiada, a za czym nie przepadam.
Zgadzam sie jednak, ze pasja moze byc¢ narzedziem do budowania
samos$wiadomosci.
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J.).: Tak. Pasje pozwolity mi wejs¢ w rézne srodowiska, bardziej
akceptujace niz szkota. Akceptacja zawsze byta dla mnie bardzo wazna.
Wtedy miatem przestrzen, zeby poznawac siebie.

J. D: Spotkalem sie z ignorancjq, brakiem zrozumienia albo po
prostu brakiem wiedzy na temat spektrum autyzmu. O tym, ze to
choroba lub o ,,osobach cierpigacych na autyzm” nawet z ust
wyktadowcow styszatem kilka razy. W swojej ksigzce stusznie
zaznaczyliscie, ze patrzycie w niej na spektrum z troche innej
perspektywy, odmiennej od przyjetej w niektorych srodowiskach...

W.J].: Niestety, w Polsce nadal nie jesteSmy od tego wolni. Jedyne, co
mozemy w tej sytuacji robi¢, to edukowac. Staramy sie to robi¢ na wiele
sposobdéw, na miare swoich mozliwosci.

J.]J.: Dlatego pare lat temu jako Fundacja Aktywnych FURIA
przeprowadziliSmy innowacje spoteczng na uczelniach wyzszych,
dotyczacg osoby ttumacza-asystenta. SpotkaliSmy sie z wieloma
barierami, miedzy innymi z nierozumieniem istoty spektrum autyzmu. Za
to ten pomyst zostat wybrany do skalowania na catg Polske na wybranych
uczelniach wyzszych. To znaczy, ze temat jest bardzo wazny i wymaga
jeszcze duzo pracy.

J.D.: Skupiacie swojq uwage na zasobach. To bardzo
humanistyczne podejscie. Co daje skupianie sie na mocnych
stronach os6b w spektrum autyzmu?

W.J.: Kazdy cztowiek ma swdj potencjat, zasoby, ktdre stuzg mu na co
dzien. W przypadku spektrum autyzmu szczegdlne wazne jest, zeby je
odkry¢ i pozna¢. To moze zmienic cate zycie.

J.].: To pozwala osobie w spektrum zaufa¢ specjaliscie i z nim
wspotpracowacd. Kiedy sie o tym zapomina, trudno jest takiej osobie
pomac.

J.D.: Bylo o zasobach, ale nie mozemy pomijac tez trudnosci -
spotykaja kazdego, niezaleznie od budowy ukiadu nerwowego.
Dotyczy to tez os6b w spektrum... Jakie problemy pojawiaja sie
najczesciej?
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W.J].: Na pierwszy plan wybijajg sie trudnosci spoteczne i sensoryczne.
Trudno funkcjonowac, gdy zmysty pracujg inaczej. To prosta droga do
tego, zeby czu¢ za mocno lub za stabo. W potaczeniu z niewiedzg oraz
niezrozumieniem przez otoczenie, tworzg sie bariery komunikacyjne.

J.).: Zgadzam sie. Trudno jest zaufac ludziom, ktérych sie nie rozumie.

J.).: Osoba w spektrum czesto jest jak obcokrajowiec, ktory przyjezdza do
innego kraju. Nie zna wielu norm, ktére dla ludzi w jego otoczeniu sg
oczywiste. Niestety, te normy czesto sq tez niepisane. Tworzy sie przez to
pole do konfliktow i napieé, poniewaz otoczenie zaktada, ze pewne sprawy
sg oczywiste i nie trzeba ich ttumaczy¢. A jest ich bardzo wiele.

J.D.: Zatem, co najlepiej Waszym zdaniem robi¢, a czego nie robig,
aby madrze wspierac¢ osoby w spektrum?

W.J.: Na pewno warto dba¢ o budowe samoswiadomosci. Bez wzgledu na
neurotyp, to zaprocentuje w przysztosci.

J.J: Dac¢ tym osobom przestrzen, pomagac, jesli tego chcg i nie naprawiac
ich na site. Pozwoli¢ im sie wypowiedzie¢, zwierzy¢, by¢ obok i nie ukrywacd
wtasnych stabosci.

Weronia | Jerzy Joniokowie

Ksiqzka o cziowieku

w spektrum autyzmu

https://www.empik.com/ksiazka-o-czlowieku-w-spektrum-autyzmu-jerzy-janiak-weronika-janiak,p1308673653,ebooki-i-mp3-p
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