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Prolog



Do trzydziestego szóstego roku życia właściwie nie byłam dziewczyną wspektrum. To znaczy byłam cały czas, ale nieoficjalnie. Oficjalnie byłam najpierw wyjątkowo inteligentnym dzieckiem, później nerwowym dzieckiem, apotem już tylko dziewczyną zdepresją.

 W2007 roku przypadek sprawił, żezaczęłam pracę wfundacji działającej narzecz dorosłych osób zautyzmem. Miałam wtedy dwadzieścia osiem lat, diagnozę schizoidalnego zaburzenia osobowości ipróbę samobójczą nakoncie. Pewnego dnia spotkałam Marcina, uzdolnionego plastycznie chłopaka zzespołem Aspergera. Rozmawialiśmy całą powrotną drogę zWięckowic doKrakowa ipowejściu dodomu powiedziałam N., mojej ówczesnej partnerce, żejestem taka jak on. Odtej pory wiem. Ale wtedy, jako osoba pracująca, wzwiązku, (ledwo) radząca sobie zkontaktami zludźmi ilast but not least jako kobieta, aprzynajmniej osoba funkcjonująca wroli kobiety, nie miałam czego szukać wporadniach diagnozujących zespół Aspergera. Wmoim miejscu pracy dowiedziałam się, żemężczyźni mają autyzm cztery razy częściej niż kobiety. Kobiet zaspergerem nie było wcale, nikt żadnej nie znał.

 Temat został odłożony napółkę, aja dalej leczyłam depresję. W2015 roku, jako trzydziestosześcioletnia osoba, wkońcu przeszłam proces diagnostyczny iotrzymałam rozpoznanie zespołu Aspergera. Poczułam wtedy złość, żezostałam przegapiona, oszukana przez system, żeporaz kolejny męskie doświadczenie zostało potraktowane jako reprezentatywne dla całego społeczeństwa.

 Dwa lata podiagnozie zaczęłam pisać blog. Izaczęły odzywać się domnie kobiety. Odlat poszukujące odpowiedzi napytanie, dlaczego nie rozumieją się zludźmi. Wiecznie zmęczone, zwieloma dolegliwościami somatycznymi, ale przede wszystkim zdiagnozami zaburzeń osobowości. Źle zdiagnozowane. Latami błąkające się pogabinetach iterapiach, zastanawiające się, cojest znimi nie tak. Często wleczeniu psychiatrycznym. Zaklasyfikowane jako: hipochondryczki, dziwaczki, samotniczki, histeryczki, wariatki, furiatki, wymyślające sobie problemy, przewrażliwione, przesadzające. Broniące się przed światem, uciekające przed nadmiarem bodźców iciągłą obecnością ludzi. Słabo radzące sobie zwłasnymi emocjami, wybuchające gniewem, wpadające wmutyzm wybiórczy, chowające się pod kołdrą przez kilka dni. Niepotrafiące właściwie odczytywać ludzkich intencji. Naiwne, łatwowierne, doświadczające nadużyć iprzemocy seksualnej. Tkwiące latami wprzemocowych związkach, ponieważ najbardziej naświecie boją się zmian. Zaczynają siebie rozumieć, kiedy ich dzieci otrzymują diagnozy spektrum autyzmu. Podczas procesu diagnostycznego odpowiadają napytania dotyczące dzieci izezdziwieniem stwierdzają, żewdzieciństwie zachowywały się tak samo. Kobiety wspektrum autyzmu, które diagnozy otrzymały wdorosłym życiu, często potrzydziestce, wokolicach czterdziestki albo później. Dlaczego tak późno?

 Ta książka jest dla dziewczyn wspektrum, żeby nie czuły się same naświecie. Jest też dla bliskich autystycznych kobiet iosób niebinarnych, żeby mogli je zrozumieć iwspierać. Być może skorzystają zniej także osoby pracujące zdziewczynkami ikobietami wspektrum autyzmu – wszkole, poradniach, podczas terapii iinnych zajęć. Znajdziecie wniej nie tylko moje doświadczenia, ale też wyniki badań iodniesienia doinnych autobiograficznych relacji kobiet wspektrum autyzmu. Nie jest to jednak praca akademicka ani linearna opowieść autobiograficzna. Spektrum autyzmu traktuję jako kondycję społeczną, anie medyczną, jako część ludzkiej tożsamości. 






ROZDZIAŁ 1

O spektrum autyzmu ukobiet
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To niesamowite, jak długo diagnostyka spektrum autyzmu nie była wrażliwa napłeć. Kryteria diagnostyczne powstały woparciu oobserwację zachowań chłopców iprace naukowe zopisami „przypadków” chłopców. Dziś już nie ma wątpliwości, żespektrum autyzmu udziewcząt ikobiet oraz uosób niebinarnych przejawia się nieco inaczej niż uchłopców imężczyzn. Jednak wciąż nie ma zgody codotego, jak dokładnie wygląda to „nieco inaczej”. Jedno jest pewne: wiedza zzakresu psychologii ipsychiatrii nie wystarczy, żeby prawidłowo rozpoznawać irozumieć dziewczyny ikobiety wspektrum autyzmu, atakże osoby niebinarne. Kluczowa jest wiedza natemat społeczno-kulturowych uwarunkowań płci iwrażliwość naróżnice płci. Zwłaszcza żenarzędzia diagnostyczne lepiej „wyłapujące” chłopców nie są jedynym wyzwaniem dla praktyków. Być może najbardziej charakterystycznym zjawiskiem dla dziewczęcego ikobiecego spektrum jest maskowanie autystycznych cech icharakterystyk. Jako żedziewczyny wspektrum są mistrzyniami kamuflażu, nie jest łatwo wnich zobaczyć osoby dokonujące ogromnego wysiłku poznawczego, intelektualnego iemocjonalnego, aby utrzymać się napowierzchni iporadzić sobie wniezrozumiałym inieprzyjaznym świecie. Zacznijmy jednak ododrobiny herstorii, czyli spojrzenia nahistorię autyzmu zperspektywy kobiet.


Herstoria autyzmu

Sposób definiowania autyzmu został ukształtowany nacałe dziesięciolecia napodstawie kilku badań. Napoczątku termin „autyzm” był stosowany jako opis jednego zobjawów dziecięcej schizofrenii. Jako pierwszy użył go szwajcarski psychiatra Eugen Bleuler około 1910 roku doopisu „autystycznego myślenia”, które zdarzało się jego pacjentom zeschizofrenią, lecz nie cechowało ich wsposób trwały. „Autyzm” powstał odgreckiego słowa autos – „sam” ioznaczał brak kontaktu zotoczeniem, pozostawanie „wswoim świecie”. Dodziś jest to cecha najczęściej kojarzona zautystycznymi osobami. 

 Pierwsi badacze autyzmu opisali cechy izachowania głównie chłopców. Leo Kanner, austriacki Żyd, wybitny psychiatra dziecięcy, uważany za„odkrywcę” autyzmu, w1943 roku zreferował wopublikowanym wczasopiśmie „Nervous Child” artykule Autistic disturbances of affective contact (Autystyczne zaburzenia kontaktu emocjonalnego) charakterystyki jedenaściorga dzieci – ośmiu chłopców itrzech dziewczynek – które uznał zapierwsze przypadki autyzmu wczesnodziecięcego. Kanner był przekonany, żeautyzm występuje niezwykle rzadko. Jego pacjentów łączyły: brak zainteresowania relacjami społecznymi, potrzeba niezmienności ispecyficzny sposób komunikacji, wtym używania języka. Kliniczny opis czterech chłopców autorstwa Hansa Aspergera wartykule Die ‚Autistischen Psychopathen’ im Kindesalter (Autystyczna psychopatia wdzieciństwie) z1944 roku posłużył zkolei wlatach 80. dostworzenia kryteriów diagnostycznych zespołu Aspergera – odrębnej jednostki diagnostycznej zaliczanej dozaburzeń autystycznych. Wprzeciwieństwie dopacjentów Kannera chłopcy, których badał Asperger, odznaczali się wysokim stopniem inteligencji inie wykazywali opóźnień wrozwoju mowy, awręcz dysponowali niezwykle bogatym słownictwem. Łączyło ich przywiązanie dozasad, determinacja wzajmowaniu się swoimi specjalistycznymi zainteresowaniami, lęk przed zmianami, brak umiejętności nawiązywania kontaktów interpersonalnych ifizyczna niezdarność. Asperger wciągu dekady zaobserwował autystyczne cechy uponad dwustu dzieci oróżnym stopniu inteligencji; wprzeciwieństwie doKannera uważał, żesą łatwo rozpoznawalne iwcale nie należą dorzadkich. Wiadomo, żeHans Asperger badał również dziewczęta. Zarówno on, jak iLeo Kanner widzieli różnice wfunkcjonowaniu autystycznych chłopców idziewczynek iuważali, żepotrzebne są odrębne badania dziewcząt, ale żaden znich ich nie podjął. 

 Prawie dwadzieścia lat wcześniej, już w1925 roku, Grunia Suchariewa, ukraińska Żydówka, pracująca jako dziecięca psychiatra wszpitalu wMoskwie, opisała autystyczne cechy swoich sześciu pacjentów – chłopców. Badani przez nią chłopcy, podobnie jak pacjenci Hansa Aspergera, odznaczali się wysoką inteligencją iniezwykłymi umiejętnościami. Ani Kanner, ani Asperger nie napomknęli słowem, żewiedzieli opracy Suchariewej, chociaż jej artykuł przetłumaczono naniemiecki już w1926 roku. Tekst Suchariewej doanglojęzycznego świata trafił dopiero w1996 roku inie wywołał sensacji, wprzeciwieństwie dopracy Aspergera. Irina Manouilenko, badaczka zKarolinska Institutet, uważa jednak, żeobserwacje iwnioski Suchariewej są zgodne zkryteriami spektrum autyzmu opisanymi dopiero w2013 roku[1]. 

 W1952 roku autyzm pojawił się wklasyfikacji medycznej Amerykańskiego Towarzystwa Psychiatrycznego DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) izostał zaliczony dopsychoz dziecięcych natle emocjonalnym. Kryteria diagnostyczne zostały ustalone napodstawie badań chłopców iwszystkie ich następne modyfikacje nie kwestionowały pierwotnie przyjętego założenia, żeobraz autyzmu występujący uchłopców jest uniwersalny. Nakilka dekad utrwaliło się przekonanie, żemężczyźni są autystyczni cztery razy częściej niż kobiety. 

 Kobiety zostały zauważone przez badaczy autyzmu, kiedy Bruno Bettelheim rozpropagował wlatach 60. XX wieku teorię Kannera, żeto zimne inieczułe matki są odpowiedzialne zaautyzm uswoich dzieci. Bettelheim twierdził również, żeautystyczne dzieci wycofują się zkontaktu zeświatem podobnie jak więźniowie obozów koncentracyjnych – wskutek doświadczania traumy inienawiści. Teoria oziębłych matek (refrigerator mother theory) jako przyczyny autyzmu dziś wydaje się szokująca, ale zyskała naconajmniej dekadę uznanie wśród badaczy izdążyła wyrządzić mnóstwo szkód autystycznej społeczności[2]. Dopiero w1980 roku wDSM-III zaklasyfikowano autyzm jako całościowe zaburzenie rozwoju.

 Jedną znajpopularniejszych teorii usiłujących wyjaśnić, dlaczego autyzm występuje głównie umężczyzn, jest teoria skrajnie męskiego mózgu (extreme male brain theory) z2002 roku autorstwa Simona Barona-Cohena, który uważa, żeautyzm jest związany zpodwyższonym poziomem testosteronu wokresie prenatalnym. Założenia tej teorii powielają jednak stereotypy płciowe: umiejętność systematyzowania Baron-Cohen przeciwstawia zdolności doempatii, przypisując tę pierwszą właściwość mężczyznom, adrugą – kobietom. Mimo żeteoria spotkała się zwielokrotną krytyką wskazującą między innymi błędne założenia[3], tendencyjną metodologię badań, nieprawidłową interpretację danych[4] czy wręcz neuroseksizm[5], Baron-Cohen wciąż powołuje się nanią wswoich kolejnych pracach[6].

 Powstały również teorie ogenetycznej ochronie dziewcząt przed autyzmem (female protective effect), atakże ochronie hormonalnej (wyższy poziom oksytocyny miał być odpowiedzialny zamniejsze nasilenie cech autystycznych udziewcząt). Żadna ztych teorii nie kwestionowała natomiast samego założenia, jakoby autyzm ukobiet występował kilka razy rzadziej niż umężczyzn. Badacze zupełnie nie brali pod uwagę, żemoże poprostu przejawiać się trochę inaczej. 

 Obecnie teorie te nie wytrzymują krytyki również zewzględu nakonieczność wzięcia pod uwagę różnorodności płciowej wśród osób wspektrum autyzmu oraz specyficznego postrzegania kategorii płci przez autystyczne osoby[7]. Traktowanie płci jako binarnego konstruktu może upraszczać izamazywać doświadczenia osób wspektrum, jak iobraz samego spektrum autyzmu. Ostatnie badania wskazują, żenawet do15% dorosłych osób wspektrum autyzmu może identyfikować się jako osoby niebinarne[8]. Warto więc zachować ostrożność wbudowaniu narracji, która przeciwstawia doświadczenie dziewcząt ikobiet doświadczeniu chłopców imężczyzn. Chociaż posługuję się wtej książce wieloma płciowymi binarnymi charakterystykami, staram się uwzględnić także doświadczenia niebinarnych osób wspektrum autyzmu oraz niebinarne postrzeganie płci. Nie jestem zwolenniczką płciowego esencjalizmu, cowięcej, obecnie postrzegam własną tożsamość płciową wniebinarny sposób, odwołując się jednak doosobistych doświadczeń życia wroli kobiety.

 Bardzo ważną postacią whistorii badania autyzmu jest Lorna Wing, brytyjska psychiatra imatka autystycznej Suzie, która już w1962 roku współzakładała National Autistic Society wWielkiej Brytanii. W1970 roku wydała poradnik dla rodziców autystycznych dzieci ispecjalistów. To ona również odkryła prace Hansa Aspergera iw1981 roku opublikowała artykuł ojego zupełnie nieznanych wanglojęzycznym świecie badaniach, wprowadzając dohistorii „zespół Aspergera”. Wlatach 70. Lorna Wing wraz zJudith Gould opracowały „autystyczną triadę” – termin opisujący obszary uznawane współcześnie zakluczowe dla diagnozowania autyzmu: relacje społeczne, komunikację, zrytualizowane zachowania iwąskie zainteresowania. Wewszystkich tych obszarach utypowo rozwijających się dzieci występują różnice zewzględu napłeć, spowodowane między innymi procesem socjalizacji doroli płciowej. Dziewczynki zazwyczaj nabywają wjej toku wyższe odchłopców umiejętności społeczne ikomunikacyjne. Ponieważ to jednak poziom umiejętności społecznych ikomunikacyjnych chłopców stanowił wyznacznik autyzmu, jedynie dziewczęta oniższym poziomie tych umiejętności miały szansę nadiagnozę. Nadal jednak uważano, żepłeć nie ma wpływu naobraz autyzmu. Dopiero kiedy kryteria diagnostyczne znacząco rozszerzono, pojawiły się świadectwa dorosłych kobiet, które zaczęły powoli odsłaniać fenomen autyzmu ukobiet. W1992 roku zdiagnozowana wwieku 28 lat Donna Williams opublikowała autobiografię Nikt nigdzie. Niezwykła autobiografia autystycznej dziewczyny[9]. W1999 roku Liane Holliday Willey napisała Udawanie normalnej, jedną zpierwszych książek opisujących strategie asymilacyjne kobiet zzespołem Aspergera, wtym maskowanie[10]. 

 Lornie Wing zawdzięczamy również to, jak obecnie rozumiemy autyzm. To ona, uznając, żeautystyczne charakterystyki mogą występować wbardzo różnym nasileniu ikombinacjach uróżnych osób, stworzyła termin, który je łączy: „spektrum autyzmu”. Zmianę wamerykańskiej klasyfikacji DSM-V wprowadzono w2013 roku, wmiędzynarodowej ICD-11 – wroku 2018. Kilka odrębnych jednostek diagnostycznych, między innymi autyzm dziecięcy izespół Aspergera, skategoryzowanych jako całościowe zaburzenia rozwoju zastąpiono jedną – zaburzeniami zespektrum autyzmu (autism spectrum disorder, ASD). Spektrum autyzmu obecnie jest różnicowane poprzez nasilenie „objawów” iewentualne współwystępowanie niepełnosprawności intelektualnej, chorób genetycznych iinnych oraz określenie stopnia komunikacji werbalnej. Wzależności odtego diagnostyka ma również wskazywać poziom potrzebnego wsparcia dla autystycznych osób wskali 1–3. Wfachowej literaturze zamiast zaburzeń zespektrum autyzmu coraz częściej stosuje się określenie „stany zespektrum autyzmu” (autism spectrum condition, ASC), pokazujące różnorodność obrazu autyzmu iniestygmatyzujące autystycznych osób.

 Zdecydowanie najbliżej mi jednak doopisywania spektrum autyzmu wkategoriach neuroróżnorodności. Termin „neuroróżnorodność” wymyśliła australijska socjolożka wspektrum autyzmu Judy Singer w1996 roku iodtamtej pory był używany głównie przez samorzeczników – osoby wspektrum autyzmu publicznie mówiące lub piszące oswoich doświadczeniach. Powoli jednak neuroróżnorodność wkracza donauki imediów. Zgodnie ztą koncepcją nasze mózgi zwyczajnie się różnią, aautystyczne zachowania nie są dysfunkcjami, które należy leczyć, ale mniej typowym sposobem odbioru rzeczywistości. To różnice neurologiczne powodują uautystycznych osób inny sposób przetwarzania bodźców iinformacji, odmienności wreakcjach emocjonalnych, procesie uczenia się izapamiętywania, komunikowaniu się czy nawet sposobie podejmowania decyzji iwykonywania czynności. Słowem-kluczem jest tutaj „różnica”. Spektrum autyzmu jest różnicą, anie zaburzeniem, defektem czy przypadłością. Jeśli wpewnych obszarach mamy deficyty,to winnych mamy zasoby italenty. Różnorodność jest wzbogacająca ispołecznie korzystna. Neurotypowość oznacza najczęściej występujący wśród ludzi sposób działania układu nerwowego. Doosób neuroatypowych zalicza się: osoby wspektrum autyzmu, zADHD, zdysleksją, zdyspraksją, leworęczne, wysoko wrażliwe czy osoby wkryzysach psychicznych, ponieważ różnice wpracy neuroprzekaźników także uznaje się zaelement neuroróżnorodności. 

 Postrzeganie autyzmu zmieniło się więc naprzestrzeni kilku dekad diametralnie: odciężkiej choroby przez zaburzenie rozwoju ażdojednego zesposobów odbioru rzeczywistości. Warto przyjrzeć się społecznemu kontekstowi ustalania „obiektywnych” kryteriów diagnostycznych autyzmu, które także zmieniły się wsposób znaczący. Jeszcze wlatach 60. XX wieku napodstawie ówczesnych narzędzi diagnostycznych można było zdiagnozować autyzm udwojga dzieci, które nie miały ani jednej wspólnej cechy. Niektóre punkty wykluczały się. Wjednym ztestów diagnostycznych można było znaleźć takie objawy, jak „pozorna nieświadomość własnej tożsamości” i„ostry, nadmierny inajwyraźniej irracjonalny lęk”. Inny kwestionariusz dla odmiany zawierał brak lęku przed niebezpieczeństwem isilny opór przed uczeniem się. Przez kilka dekad nikt nie zwrócił uwagi nato, żekryteria diagnostyczne autyzmu powstały napodstawie badań chłopców. Obecnie wciąż chłopcy diagnozowani są częściej iwcześniej niż dziewczynki, choć proporcje płci znacząco się zmniejszyły. Badania wykonane wSzkocji w2016 roku pokazują, żewśród małych dzieci różnica płci wynosi 5,5:1 nakorzyść chłopców, podczas gdy wśród dorosłych osób już tylko 1,8:1[11], cały czas przy założeniu, żekobiety są grupą niedodiagnozowaną. Naświecie rzadziej diagnozuje się również osoby ubogie izniebiałych społeczności, copotwierdza, żeproces diagnostyczny odzwierciedla relacje władzy, akryteria diagnostyczne są społecznie konstruowane. 


O normach płci

Pisząc otym, żepłeć ma znaczenie, mam namyśli normy społeczne dotyczące płci. Nie dasię rozpatrywać różnic biologicznych, neurologicznych ibehawioralnych między kobietami amężczyznami bez uwzględnienia kontekstu społeczno-kulturowego, ponieważ wszystkie różnice między ludźmi są społecznie interpretowane. Normy społeczne dotyczące płci kształtują różne oczekiwania wobec dziewczynek ichłopców przekazywane wprocesie socjalizacji doroli płci. Oczywiście norma społeczna nie widzi niebinarnych osób, bopłeć jest tu traktowana wsposób binarny. Oczekiwania związane zpłcią dotyczą właściwie każdej sfery życia imają ogromne znaczenie dla funkcjonowania człowieka wkażdej znich: zainteresowań, emocji, zachowań, wyglądu zewnętrznego, relacji ikomunikacji, wykonywanego zawodu. Perspektywa społeczna rzadko jednak jest uwzględniana wodniesieniu dospektrum autyzmu, zarówno wprocesie diagnostycznym, jak ipodejściu badawczym. Wpracy zosobami wspektrum autyzmu obowiązuje perspektywa medyczna, traktująca autyzm jako defekt jednostki, którą należy przystosować dożycia wspołeczeństwie. Podejście to nie tylko nie uwzględnia wpływu innych czynników nażycie poszczególnych osób, ale także kontekstu społecznego, wjakim się znajdują. Spektrum autyzmu nie wyłącza wpływu innych czynników nażycie. Ajednak mam wrażenie, żetak właśnie sądzą badacze iautorzy naukowych tekstów natemat osób wspektrum autyzmu. Składamy się wnich zzaburzeń integracji sensorycznej, deficytów wwielu obszarach życia iopóźnień rozwojowych. Nie mamy płci iwieku, czyli czynników, które uosób otypowym rozwoju znacząco różnicują doświadczenia. Dlaczego nie miałyby ich różnicować uosób autystycznych?



[...]
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