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POTRZEBY OSOBY Z ZABURZENIAMI ZE SPEKTRUM AUTYZMU

Streszczenie

Autorzy artykutu, odwolujac si¢ do klasycznych teorii psychologicznych, charakteryzuja potrzeby
0sob z zaburzeniami rozwoju, w tym szczegolnie odnoszg sie do potrzeb osob z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu. Wskazuja, ze niepelnosprawnos¢ towarzyszaca autyzmowi moze W niektorych sytuacjach,
determinowanych czynnikami zwigzanymi z glgbokoscig ujawnianego zaburzenia lub tez uwarunkowanych
srodowiskowo, znaczaco ogranicza¢ mozliwos¢ samodzielnego decydowania przez osobe ujawniajaca
zaburzenie o sposobie realizacji przez nig osobistych potrzeb.

W artykule zawarto rowniez charakterystyke kontekstu szczegolnie czestych i powaznych
trudnosci osob z ASD i ich rodzin, zwigzanych z funkcjonowaniem w spoteczenstwie, implikujacych
czasem zagrozenie Wykluczeniem z wielu obszaréw udzialu w kulturze i naturalnej aktywnosci, ktore
sg relatywnie dostepne dla innych ludzi.

Artykut uwzglednia takze dynamike modyfikacji potrzeb, uwarunkowana dojrzewaniem cztowieka
i wynikajacg z tego faktu zmiennoscig zadan rozwojowych, przed ktorymi staje on w poszczegdlnych
okresach swojego zycia. Zgodnie z tym spostrzezeniem, autorzy analizuja potrzeby m.in. w perspektywie
wyzwan | zadan priorytetowych, charakterystycznych dla okreslonych stadiow rozwojowych osoby z ASD.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, potrzeby spoteczne, funkcjonowanie cztowieka,
niepetnosprawnos¢.

THE NEEDS OF A PERSON WITH AUTISM SPECTRUM DISORDERS

Summary

The authors of this article, utilizing theories related to classical psychology, describe the needs
of individuals with developmental disorders, specifically those with autism. The authors point out
that the symptoms exhibited in autism may in some situations be determined by factors related to the
severity of the disorder or environmental conditions, and may significantly limit the ability of the
individuals with the disorder to determine their own personal needs.

This article also addresses the frequent and challenging difficulties that individuals with ASD
and their families experience when functioning in society, which may threaten their exclusion from
participation in cultural and typical activities that are relatively accessible to other individuals without
ASD.

This paper also takes into account changes in the needs of these individuals, which may be
due to maturation of the individual and thereby result in changes of developmental tasks, which these
individuals face during particular periods of their lives. According to this observation, the authors analyze
these needs and the challenges of prioritizing tasks, related to the specific stages of development
of individuals with ASD.

Key words: autism spectrum disorders (ASD), social needs, human functioning, disability.
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1. Psychologiczny kontekst definiowania pojecia ,,potrzeba”

Zagadnienie potrzeb stanowi istotng kwesti¢, podejmowang W perspektywie analizowania
postaw i nastawien petnosprawne;j czegsci spoleczenstwa Wobec osob niepelnosprawnych. Opisywana
sytuacja jest uwarunkowana tym, ze znajomos¢ potrzeb ujawnianych przez osobg ze zdiagnozowana
niepelnosprawnoscig, jak tez orientacja w poziomie ich zaspokojenia, stanowi — zdaniem
J. Granofsky’ego — jeden z elementow pozytywnego nastawienia osoby petnosprawnej do
niepelnosprawnej W wymiarze poznawczym (Butawa-Halasz, 2017). W psychologii potrzeba
definiowana jest jako: ,,biologiczny lub psychiczny stan braku w organizmie, ktory wzbudza
motywacje do dziatania zmierzajacego do jego zaspokojenia” (Strelau, 2000, s. 564). W dziedzinach
akcentujacych funkcjonowanie spoleczne cztowieka, tez W pracy socjalnej, potrzeby sa definiowane
jako ,,odczuwany przez jednostke wymog osiagnigcia, Utrzymania lub zapewnienia satysfakcjonujacego
poziomu niezaleznosci spotecznej lub jakosci zycia” (Randall, Parker, 2010, s. 54).

Jedng z najbardziej znanych teorii oraz koncepcji, odwotujacych si¢ i analizujacych
zagadnienie potrzeb, jest teoria podstawowych potrzeb cziowieka A. Maslowa (1990). Wyrdznit
on potrzeby fizjologiczne, potrzeby zwiazane z bezpieczenstwem fizycznym, potrzebe przynaleznoscei
I mitosci, potrzebe szacunku, potrzeby poznawcze, estetyczne oraz samodoskonalenia si¢. Te
pie¢ gtdwnych klas potrzeb tworzy hierarchiczng strukture, w ktorej odczuwanie i ujawnianie
okreslonych niedostatkow jest mozliwe tylko wtedy, gdy zaspokojone sg potrzeby uplasowane
nizej W tzw. piramidzie potrzeb. Calozyciowy rozwoj cztowieka — w analizowanym ujeciu
— polega zatem na osigganiu kolejnych szczebli piramidy. Najwyzej umiejscowiona przez A. Maslowa
potrzeba (samorealizacja) podlega innym zasadom i prawidtowosciom niz pozostate wyr6znione,
gdyz jako jedyna stanowi potrzebe wzrostu, czyli metapotrzebe. Oznacza to, ze jest wartosciag
autoteliczng. Uzewngtrzniajac si¢, przenika wszystkie obszary i poziomy funkcjonowania
cztowieka, integrujac je.

A. Maslow (Ibidem), charakteryzujac potrzeby wzrostu, stwierdzit, ze tym, co je cechuje
I wyr6znia od innych potrzeb, jest dziatanie zgodnie z regula: ,,im wiecej, tym lepiej”, wyzwalanie
emaocji odczuwanych jako pozytywne, wzglgdna niezalezno$¢ realizacji od warunkéw kreowanych
przez otoczenie, ukierunkowywanie 0soby na tre$¢ odczuwanej potrzeby, nie zas na sama potrzebe
jak i zapewnienie zdrowia fizycznego i psychicznego czesto nawet pomimo réznych dolegliwosci
I niezbyt korzystnych warunkow otoczenia (Strelau, 2000).

Wszystkie inne potrzeby, zajmujace nizsze szczeble w piramidzie pojec, zostaly uznane
przez autora koncepcji za potrzeby niedoboru lub braku. Tym, co je cechuje, jest dziatanie zgodnie
Z zasada ,,napiecie — ulga”, polegajacej na tym, ze tymczasowe zaspokojenie potrzeby eliminuje
lub redukuje na okreslony czas napiecie zwigzane z deprywacja, Wyzwalaniem emocji odczuwanych
jako negatywne (Ibidem).

2. Dynamika potrzeb dzieci z zaburzeniami rozwoju i warunki ich zaspokojenia
Przedstawione zréznicowanie potrzeb wzrostu i braku jest niezwykle istotne z perspektywy
mechanizméw oraz sposobow ich zaspokajania, a takze roznicuje ludzi zdrowych od chorych
I jest kryterium stosunku do o0sob z niepetnosprawnoscia. Zgodnie z zatozeniami A. Maslowa,
mozliwos¢ odczuwania potrzeby samorealizacji jest uwarunkowana zaspokojeniem innych
potrzeb nizszego szczebla, stad nalezatoby uznac, Ze U 0sob niepetnosprawnych, w tym jednostek
z ASD, potrzeba ta nie ujawnia si¢ ze wskazanego powyzej powodu. Zagadnienie poziomu
zaspokojenia potrzeb u osob z diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu pozostaje niezwykle
zlozone, gdyz sama specyfika przejawianych przez nie potrzeb jest $cisle zwigzana z poziomem
funkcjonowania psychospotecznego poszczegdlnych osob (Stefanska-Klar, 2017a; 2017Db),
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a mozliwos¢ ich realizacji (zaspokojenia) determinowana jest przez czynniki tkwigce zarowno
w samej osobie i wynikajace Z jej potencjatu, jak tez czynniki skiadajace si¢ na potencjat rozwojowy
rodziny (Gerc, 2009), mozliwosci srodowiska lokalnego oraz polityke spoleczng panstwa.

W literaturze przedmiotu mozna odnalez¢ réznorodne klasyfikacje potrzeb, przeprowadzone
z uwzglednieniem rozmaitych kryteriow. Jedna z najbardziej podstawowych typologii potrzeb
roznicuje je na potrzeby biologiczne, rozwojowe i wychowawcze (Twardowski, 2008). Pierwszy
typ obejmuje te potrzeby, ktorych zaspokojenie zapewnia biologiczne przetrwanie, ale i zachowanie
zdrowia. Realizacja potrzeb rozwojowych polega na zapewnieniu warunkow do wszechstronnego
rozwoju. Potrzeby wychowawcze pozostajg W $cistym zwigzku z rozwojowymi, gdyz — jak
zauwaza A. Rybialtek (2016) — respektowanie potrzeb rozwojowych dzieci i mtodziezy warunkuje
efektywnos$¢ wszelkich oddziatywan wychowawczych. Potrzeby wychowawcze dotycza
poszukiwania wzorcow | autorytetow oraz pozostajg Scisle zwigzane z dziataniami rodzicow,
nauczycieli i wychowawcow, majacymi zapewni¢ dzieciom i mtodziezy pomoc w ksztaltowaniu
oraz rozwijaniu wlasnej osobowosci.

Niektorzy autorzy rozrozniajg potrzeby edukacyjne i wychowawcze. W praktyce trudno
odr6zni¢ edukacje od wychowania. Rozroznienie to wydaje sie by¢ jednak szczegolnie uzyteczne
w kontekscie wylonionej Kategorii tzw. specjalnych potrzeb edukacyjnych. Zostala ona wyodrebniona
po raz pierwszy w raporcie Warnock Report w 1978 roku w Wielkiej Brytanii. Dokument ten
dotyczyt stanu opieki i edukacji dzieci, ktorych rozwoj (z réznych przyczyn) odbiegat do normy,
okreslonej przez standardy statystyczne. W dokumencie tym uwzgledniono dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng oraz z ilorazem inteligencji, mieszczacym si¢ W obszarze wynikéw nizszych niz
przecigtne, dzieci z niepelnosprawnoscia percepcyjna | motoryczng oraz dzieci cierpigce z powodu
zaburzen rozwoju werbalnego, a takze 0soby ujawniajace specyficzne trudnosci w uczeniu
si¢ (Sochacka, 2012). Wedtug Warnock Report, blisko 20% badanych dzieci nie byto w stanie
sprosta¢ Kryteriom obowigzujacej W szkotach podstawy programowe].

Specjalne potrzeby edukacyjne definiowane sa jako sytuacje charakteryzujace si¢ niemoznoscia
w sprostaniu przez ucznia (bez specjalnego wsparcia pedagogicznego, metodycznego, rewalidacyjnego)
wymaganiom, wynikajacym z uczestniczenia przez niego w procesie edukacji (Szumski, 2006;
Bogdanowicz, Adryjanek, Rozynska, 2014; Gerc, Jurek, 2017). Ze wzgledu na trwatos¢, z jaka
wystepuja potrzeby klasyfikowane w ramach tej grupy, a takze ze wzgledu na fakt, ze uzewnetrzniaja
si¢ one takze W okresie dorostosci — mimo odmiennej charakterystyki potrzeb edukacyjnych
dzieci i dorostych oraz innych modeli dydaktycznych dzieci i dorostych — wspdtczesnie coraz
czesciej bywaja one rozumiane i definiowane jako zbior swoistych, nietypowych i niejako
alternatywnych strategii uczenia si¢, niewykluczajacych mozliwosci osiggania wysokich lub
wreez Wybitnych rezultatow w innych dyscyplinach, takze szkolnych (Gyarmathy, 2007; Sochacka,
2012). Tego rodzaju rozumienie potrzeb osob z zaburzeniami rozwoju pozwala nauczycielom
I innym osobom pracujacym z nimi respektowac nietypowe podejécia do rozwigzywania
probleméw poznawczych, z jakimi ma si¢ do czynienia w procesie edukacji, co z kolei stanowi
ogromng szans¢ rozwojowa m.in. dla dobrze funkcjonujgcych osob z autyzmem, ktore szczegolnie
czesto postuguja si¢ wlasnymi, alternatywnymi strategiami (por. Pisula, 2012).

Niektorzy autorzy (Brzezinska, Jablonski, Ziotkowska, 2014) wyszczegolniajg dodatkowo
specyficzne potrzeby edukacyjne, uzasadniajac ich wyeksponowanie i zarazem przeciwstawienie
specjalnym potrzebom edukacyjnym z unikalnym charakterem sciezek rozwojowych poszczegoinych
0soOb 1 niepowtarzalnoscig okreslonych momentow W ich rozwoju. Unikalnos¢ ta wyznaczona
jest nie tylko przez uniwersalne, a zatem powszechne, whasciwe wszystkim ludziom w danym
wieku zmiany rozwojowe, ale tez przez indywidualne doswiadczenia zyciowe. Istotng rolg
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odgrywaja w tym aspekcie czynniki biologiczne i spoteczne. Zaspokajanie specyficznych potrzeb
edukacyjnych polega na kreowaniu warunkéw oraz okoliczno$ci umozliwiajacych realizacje
potrzeb wiasciwych dla okreslonego etapu rozwojowego, dostosowywaniu do nich podejmowanych
oddziatywan dydaktycznych oraz optymalizowaniu form pomocy w sposob adekwatny do specyfiki
doswiadczanych trudnosci w uczeniu si¢ lub przejawianych trudnosci o charakterze spoteczno-
-emocjonalnym.

3. Charakterystyka potrzeb osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Respektowanie specyficznych potrzeb osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wymaga
przeprowadzenia poglebionej diagnozy, koncentrujacej si¢ nie tylko na ograniczeniach, ale
I na zasobach 0sob niepelosprawnych, czesto — co podkresla sie w modelu diagnozy funkcjonalnej
— zwigzanych z ich srodowiskiem (Woynarowska, 2010; Van Heijst, Geurts, 2014), a takze
podjecia szczegolnie wnikliwej analizy. W przeciwienstwie do osob ze zdiagnozowanymi innymi
objawami zaburzen lub niepetnosprawnosci, 0soby z autyzmem mogg istotnie r6zni¢ si¢ miedzy
soba, zaréwno pod wzgledem charakterystyki objawow (wystgpujacych u pewnej grupy osob,
a u innych nierozpoznawanych), jak i ich intensywnosci. Adekwatnie do tego stanu, realne
potrzeby osob z autyzmem, pomimo posiadania podobnej diagnozy, pozostaja bardzo zrdznicowane,
a co wiecej — przedstawiane propozycje form wsparcia i pomocy korzystne dla konkretnej osoby
oraz jej rodziny moga okazac si¢ zupelnie nieadekwatne w odniesieniu do innych oséb z analogicznym
rozpoznaniem.

W literaturze przedmiotu (Gurba, Czyzowska, 2016; Michalska i in., 2016) akcentuje
si¢ dynamike ludzkich potrzeb, uwarunkowang dojrzewaniem cztowieka i wynikajaca z tego
faktu zmienno$cig zadan rozwojowych, przed ktorymi staje on w poszczegolnych okresach
swojego zycia. Zgodnie z tym spostrzezeniem, potrzeby analizuje si¢ m.in. w perspektywie
wyzwan | zadan priorytetowych, charakterystycznych dla okreslonych stadiow rozwojowych,
wyodrebnianych W toku trwania ludzkiej egzystencji. Proba dokonania takiej analizy w kontekscie
wiedzy o funkcjonowaniu osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wymaga uprzedniego
rozeznania charakterystyki utrudnien, jakich doswiadcza ta grupa niepetnosprawnych, usitujac
sprosta¢ oczekiwaniom spolecznym W poszczegdlnych etapach swojego zycia. Dotyczy to zwlaszcza
wyodrebnianych w psychologii potrzeb psychicznych i spotecznych. Pierwsze dotyczg fizycznego
I emocjonalnego funkcjonowania cztowicka, a drugie odnoszg si¢ do réznych aspektow jego
funkcjonowania w szeroko rozumianym spoteczenstwie. Wyrdznia sie tu m.in. potrzeby przynaleznosci
I identyfikacji z wybrang grupa spoteczng, uczestnictwa w kulturze (tworzenia i odbierania
dobr kultury), wymiany pogladow oraz mysli, prowadzenia zycia towarzyskiego, dziatan na
rzecz innych grup spotecznych i spotecznosci lokalnej, a takze wypoczynku oraz rekreacji.

W odniesieniu do osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu potrzeby spoteczne wydaja
si¢ wcigz, pomimo dynamicznego rozwoju wiedzy o psychospotecznym funkcjonowaniu osob
z autyzmem, budzi¢ emocje. Sytuacja ta wynika z utrzymywania si¢ przez wiele lat blednego
zalozenia, ze dobrze funkcjonujace 0soby z autyzmem preferuja stan spoltecznej izolacji (Mazurek,
2013). Cytowana autorka zrealizowata badania, w ktorych uczestniczyli studenci, u ktorych
potwierdzono wystepowanie cech zaburzen ze spektrum autyzmu. W wyniku przeprowadzonych
analiz empirycznych stwierdzono, ze samotnos$¢ (Czasem réwniez poczucie osamotnienia)
badanych studentow wspotwystepuje ze zwickszonym nasileniem w tej grupie depresji, leku,
nizszym poziomem poczucia zadowolenia z zycia oraz poczucia wiasnej wartoSci (rowniez
przy uwzglednieniu wplywu symptomow ASD na kontrolowane zmienne). Dos¢ oczywiste
stwierdzenie, ze rozlegltos¢ krggu przyjaciot i jakos¢ posiadanych z nimi relacji sa zwigzane
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ze stopniem odczuwanego osamotnienia, dla wielu terapeutoéw moze stanowi¢ zrodto checi
wzbogacenia srodowiska spotecznego 0sob z ASD w celu poprawy jakosci ich zycia. Cze$¢
naukowcow podkresla jednak, ze w przypadku wybranych osob z tym zaburzeniem poziom
jakosci zycia nie musi by¢ bezposrednio warunkowany charakterem posiadanej sieci spotecznej,
ze wzgledu na odmienne od pozostatej czg¢sci populacji pragnienie kontaktu spotecznego,
zwigzane Z nieco mniejszym nasileniem potrzeb w tym zakresie (Attwood, 2013).

Przyczyng nizszego poziomu zadowolenia z zycia U 0s6b z autyzmem moze by¢
wspotwystepowanie z cechami autystycznymi symptoméow innych, klinicznych zaburzen
(zaburzenia taczone), co czesto stanowi powazne Wyzwanie W przeprowadzeniu poprawnego
rozpoznania i adekwatnego planowania terapii. Autyzm nie poddaje si¢ fatwemu leczeniu, jednak
czesto towarzyszg mu inne symptomy zaburzen (zaburzenia lekowe, agresja kierowana na zewnatrz,
padaczka, autoagresja itd.), wobec ktorych leczenie i terapia przynosza relatywnie znaczace,
szybsze oraz realne korzysci, wspomagajac tym samym proces rozwoju, a takze poprawiajac jakos¢
Zycia 0sob z autyzmem i ich rodzin (Curtin, Jojic, Bandini, 2014, Steensel, Bogels, Dirksen, 2012).

Obok konwencjonalnych srodkéw, technik i metod terapeutycznych, ukierunkowanych
na minimalizacj¢ skutkéw specyficznych dysfunkgcji, jednym z waznych ogolnych czynnikoéw
leczacych i buforowych w kontekscie potrzeb spotecznych osob z autyzmem jest zjawisko przyjazni.
Z jednej strony przeciwdziata ona zaburzeniom nastroju, z drugiej zas intensyfikuje sprawnos¢
rozwigzywania problemow spotecznych. Jakos¢ (glgbokos¢) relacji spotecznych osdb z autyzmem
zalezy jednak bardzo czgsto od sukcesu terapii zaburzen wspotwystepujacych z cechami
autystycznymi, 0 czym warto pamietac, podejmujgc wysitki ukierunkowane na szersze wiaczenie
osob z autyzmem do zycia spotecznego | wspomagajac ich w efektywnym budowaniu sieci
kontaktow i relacji spotecznych.

Analizujac potrzeby dorostych osob z autyzmem, trudno nie dostrzec réwniez kontekstu
nizszej satysfakcji tej grupy oséb z wykonywania czynnosci, zwigzanych z szeroko rozumiang
aktywnoscig zawodowa. Osoby z autyzmem, ze wzgledu na niedopasowanie osobistych potrzeb
do wymagan $rodowiska, w ktorym funkcjonuja, sg mniej zadowolone z wykonywanej pracy,
zakonczonej edukacji oraz czesciej w stosunku do innych grup osob z niepetnosprawnoscia
ujawniajg negatywna perspektywe przysztosci (Barneveld i in., 2014). Zachowanie rownowagi
pomigdzy potrzebami pracownika oraz standardami i kulturg pracy jest bardzo wazne z perspektywy
oceny satysfakcji z zycia konkretnej osoby. Osobom z autyzmem jest szczegonie trudno znalez¢
zatrudnienie, ktore umozliwitoby im swobodna realizacjg potrzeb wynikajacych niepetnosprawnosci
czy neurologicznej odmiennosci. Wyraza si¢ to m.in. w potrzebie szerokiego zakresu niezaleznosci,
przy jednoczesnym wsparciu umiejetnosci skutecznej komunikacji ze wspotpracownikami
(Baldwin, Costley, Warren, 2014).

Przytoczone przyklady ksztattowania si¢ jakoSci zycia osob autystycznych nie wyczerpuja
problematyki potrzeb tej grupy osoéb. Nie pozwalaja tez jednoznacznie okresli¢, w jakim stopniu
autyzm, zbior cech wrodzonych, wplywa na jakos¢ zycia, a w jakim za jej obraz odpowiada srodowisko,
w ktorym 0soby z autyzmem przezywaty dziecinstwo i mtodo$¢ oraz funkcjonujg obecnie.

O ile wspotczesnie potrzeba rozwijania satysfakcjonujacych relacji spotecznych przez
osoby z autyzmem raczej nie jest kwestionowana, relatywnie rzadziej podejmuje si¢ zagadnienie
potrzeby uczestniczenia w zyciu kulturalnym, a doktadniej tworzenia i odtwarzania kultury.
Czg$¢ rodzicow 0sob z autyzmem, samodzielnie i z wiasnej inicjatywy podejmujacych starania,
by ich autystyczne dziecko uczestniczyto w wydarzeniach kulturalnych, nadal spotyka si¢
z krytyka i niezrozumieniem otoczenia. Moze 0 tym $wiadczy¢ wypowiedz jednej z matek osoby
Z niepelnosprawnoscia sprz¢zong (W tym z autyzmem):
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Chodzimy z cérka na koncerty muzyczne, do teatru, na operetke, do muzeum.
Zdziwienie innych osob na zachowanie corki — blindyzmy — kotysanie to wynik
radosci. Uszczypliwe uwagi pod jej adresem: ,,I tak dziewczyna nic z tego nie
wie, po €O pani z nig tu przychodzi”, $Smiech ze strony mtodziezy. (...) Ja
natomiast robie swoje, wiem, ze corka jest chtonna nowych doswiadczen, kocha
ludzi, kocha swiat, jest radosna i pogodna. Tylko nikt nie wie, ile musiatam
wlozy¢ wysitku” (Jankowska i in., 2014, s. 242).

Podobne sytuacje sg implikacja kierowania si¢ przez pelnosprawng czes¢ spoteczenstwa
gtéwnie subiektywnymi wyobrazeniami, odnoszacymi si¢ W znacznie wickszym stopniu do
stabosci 1 ograniczen, przejawianych przez osoby niepelnosprawne, niz do posiadanych przez
nich uzdolnien i mozliwosci (Butawa-Halasz, 2017). Tymczasem, jak zauwaza A.E. Sekowski
(1994), sprzeciw lub odczuwanie niecheci wobec faktu uczestniczenia osob z niepelnosprawnoscia
w r6znego rodzaju kontaktach spotecznych stanowi wyraz negatywnego nastawienia do osob
niepetnosprawnych.

Realizacja potrzeb osob z ASD, a w szczegolny sposob przejawianych przez nie potrzeb
spotecznych, pozostaje Scisle zwigzana z sytuacja rodziny. Niestety, najnowsze raporty i badania
wskazuja, ze poziom uczestniczenia w zyciu spotecznym rodzin, w ktorych funkcjonujg osoby
z autyzmem jest ograniczony (Jankowska i in., 2014; Stefanska-Klar, 2017a). Dotyczy to
zarowno zycia towarzyskiego, jak 1 partycypacji w zyciu kulturalnym i lokalnej spotecznosci.
W przypadku osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu — w odniesieniu do ktérych mowi
si¢ 0 ukrytej niepelnosprawnosci — dodatkowym problemem dla rodzicow jest kwestia trudnosci
w thumaczeniu 0S0bom znajdujacym sie W blizszym lub dalszym otoczeniu czasem dziwacznych,
niestandardowych i nieadekwatnych zachowan oséb z autyzmem, szczegélnie wtedy, gdy
osiggnety juz one dorostosé¢ (por. Jankowska i in., 2014). Problem ten przyczynia si¢ czgsto
do poglebiania samoizolacji rodzin, w ktorych funkcjonuje osoba z autyzmem, pragnacych
unikna¢ narazania si¢ na przykre i niesprawiedliwe komentarze otoczenia spotecznego,
odnoszace si¢ do deficytow w sferze wychowania dziecka.

Nieco inne podejscie do rozumienia potrzeb spotecznych, zarowno w kontekscie sytuacji
0sob z autyzmem i rodzin, jak réwniez innych mniejszosci dotknigtych niepelnosprawnoscia,
zaproponowali P. Randall i J. Parker (2010). Uznali oni, ze wiasnie ta grupa potrzeb pozostaje
w istocie niezwykle trudna do zdefiniowania. Podobnie trudne do sprecyzowania oraz
scharakteryzowania sg potrzeby edukacyjne osob z autyzmem. Zdaniem Randalla i Parkera,
beneficjenci okreslonych ustug i form wsparcia spotecznego, wprawdzie prezentujg odczuwane
przez siebie potrzeby i okreslaja rodzaj oczekiwanej w zwigzku z nimi pomocy, jednak
swiadczeniodawcy hie musza podziela¢ ich pogladu co do adekwatnosci oczekiwanego rozwigzania,
a czasem moga wrecz przekonywaé do podjecia innych, alternatywnych form wsparcia. Wynika
to z faktu, ze kieruja si¢ whasnymi (lub instytucjonalnymi) potrzebami w kwestii dysponowania
okreslonym kapitatem finansowym. Czesto tez — jak wskazuja cytowani badacze (Ibidem)
— $wiadczeniodawcy pozostajg przekonani, ze dzigki posiadaniu specjalistycznej wiedzy,
odnoszacej si¢ do okreslonej niepelnosprawnosci lub zaburzenia, sa lepiej zorientowani w aspekcie
adekwatnosci poszczegdlnych form pomocy i wsparcia do problemow oraz trudnosci konkretnych
0s0b.
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4. Rzecznictwo w realizacji potrzeb oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Y.W. Bradshaw (za: Randall, Parker, 2010) wyr6znit cztery elementy potrzeb spotecznych.
Pierwsze to elementy normatywne, tworzone przez standard wyznaczony z kolei przez osoby
posiadajace status ekspertow. Drugie to elementy odczuwane, dotyczace subiektywnych i werbalnie
niesprecyzowanych odczué. Trzecie, elementy wyrazone, stanowig zwerbalizowang ,,che¢”
I pragnienie uzyskania czego$ lub zaspokojenia braku czegos, odpowiadajac za przeksztakcenie
si¢ potrzeby w swoisty przedmiot dziatan. Czwarte to elementy porownawcze, odnoszace si¢
do zréznicowania pomiedzy 0sobami orzekajacymi 0 mozliwosci dostepnosci okreslonych
ushug pomocowych i ich beneficjentami oraz tymi, ktorzy orzekaja i nie znajdujg sie W grupie
odbiorcow.

Spostrzezenia poczynione przez P. Randalla oraz J. Parkera (Ibidem), jak rowniez
Y.W. Bradshawa (za: Ibidem) poruszaja posrednio problem rzecznictwa potrzeb. W realizacji
potrzeb istotng rolg¢ odgrywa system rodzinny, co podkreslajg takze niektorzy autorzy
(Trempata, 2011), upatrujacy W bliskosci relacji pomiedzy cztonkami rodziny szansy na
realizacj¢ potrzeb zarowno indywidualnych, jak i spotecznych. Jak si¢ zauwaza (Gerc, 2009),
poziom realizacji potrzeb zalezy w duzym stopniu od charakterystyki funkcjonowania systemu
rodzinnego, a zwtaszcza od jakosci udzielanego matemu lub dorostemu dziecku wsparcia
psychospotecznego: ,,rodzic moze zwigkszyc¢ rezultaty osiggane przez dziecko w nauce, pomoc
mu w zintegrowaniu wiedzy (...), szybciej osiggna¢ zamierzony cel wychowawczy, a niekiedy
wplynaé na wyzszy stopien atrakcyjnosci Swojego dziecka w grupie rowiesniczej” (Gerc,
2009, s. 72). Odnoszac si¢ do piramidy potrzeb Maslowa, mozna zauwazy¢, ze rodzice moga
zatem wplyna¢ na poziom zaspokojenia potrzeb poznawczych, a takze potrzeby szacunku
I mitosci, jak tez wyrdznianej w psychologii potrzeby afiliacji. Nie mniej istotnym jest fakt
ksztaltowania i utrwalania przez rodzin¢ okreslonych potrzeb i preferencji, m.in. w zakresie
rekreacji i spedzania wolnego czasu (Ibidem).

Podejmujac refleksje dotyczaca potrzeb osoéb z ASD, nalezy poswigca¢ nie mniej uwagi
kwestii odmiennosci perspektywy osob pelnosprawnych i niepetnosprawnych. Zatarcie si¢
tych dwoch perspektyw jest jedng z konsekwencji popularyzacji idei normalizacji (Morgan,
2004; Randall, Parker, 2010; Gerc, 2017), stawiajacej sobie za cel dazenie do tego, by umozliwi¢
osobom ze zdiagnozowana réznego rodzaju niepetnosprawnoscia funkcjonowanie oraz
wypehianie 16l | zadan spotecznych w sposéb jak najbardziej zblizony do poziomu i specyfiki
codziennego zycia osob pelnosprawnych. Normalizacja bywa bowiem niekiedy niestusznie
rozumiana jako dazno$¢ do czynienia osob niepetnosprawnych petnosprawnopodobnymi
(Woynarowska, 2010). W podobnym kontekscie, E. Zakrzewska-Manterys (2010) zauwaza,
7e 0soby niepetnosprawne sg pozbawiane spotecznego przyzwolenia na swobodng nienormalnosc,
gdyz wywiera si¢ na nich presje, aby, nie bedac racjonalnymi i refleksyjnymi, zachowywali
pozory racjonalnosci. Myslenie takie sprowadza si¢ do zaktadania, ze osoba z ASD bedzie
przyktadowo dazyta do wykonywania pracy zawodowej tak samo intensywnie jak jej petnosprawny
rowiesnik. Tymczasem potrzeby, aspiracje i preferencje oséb z ASD mogg rézni¢ si¢ W tym
aspekcie identycznie, jak roznig si¢ pod tym wzgledem 0soby petnosprawne.
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Podsumowanie

Podejmujac analize potrzeb osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, dotyka sig,
tak jak w przypadku analizowania wielu innych obszaréw funkcjonowania psychospotecznego
0sob z ASD, problemu definiowania odmiennosci, roznorodnosci, a takze szeroko pojetej
normalnosci (co stanowi konsekwencj¢ popularyzacji idei normalizacji).

Z jednej strony trudno okresli¢ dopuszczalng granice nienormalnosci — jak nazwata
to J. Bulawa-Halasz (2017), z drugiej jednak trudno kwestionowa¢ fakt, ze osoby posiadajace
diagnoze zaburzenia funkcjonujg W petni normy i nie wymagaja jakiegokolwiek wsparcia.
Niewatpliwie warunkiem realizacji potrzeb odczuwanych przez osoby z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu jest spoteczna swiadomos¢ ich odmiennosci, implikujaca mozliwos¢ tworzenia
tzw. Srodowiska przyjaznego autyzmowi (autism- friendly environments) (Sanchez, Vazquez,
Serrano, 2011; Gerc, Jurek, 2017). Istotne jest zatem, by — nie dazac do czynienia autykow
petnosprawnopodobnymi (\Woynarowska, 2010) — pamietac, ze t0, co dla nas jest raczej obowiazkiem,
dla 0sdb z zaburzeniami ze spekirum autyzmu moze stanowi¢ ich prawo (Butawa-Halasz, 2017).
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