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Sie¢ spoleczna

ZASADY RZADZACE SMALL TALKIEM

— Hej, Pete, jak ci mingl weekend?

Nawet jesli si¢ spodziewam, ze do tego dojdzie, za kaz-
dym razem krzywie si¢ z przerazenia. Czy istnieje jakis
sposoéb, aby sie wyrwad, aby przed tym uciec, jednoczesnie
unikajac oskarzen o bycie dziwnym? Schody sa tuz obok
i wydaje mi si¢, ze méglbym zejs¢ po nich, wybiec przez
drzwi i zanim kto$ podniésiby alarm, bylbym w polowie
podjazdu znajdujacego si¢ przed szkols. Nie jestem w zbyt
dobrej formie, poza tym trzymam ogromny kubek kawy
i stos papieréw egzaminacyjnych, ale biorgc pod uwage po-
wage sytuacji, mysle, Ze nadal mégtbym sobie poradzic.

Znam jednak zasady na tyle dobrze, by zdawaé sobie
sprawe, ze moi wspolpracownicy uznaliby taki ruch za
,ekstremalny” i najprawdopodobniej ,niepokojacy”, po-
niewaz jest poniedzialkowy poranek, godzina 7.45, a ja za
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czterdziesci pig¢ minut rozpoczynam zajecia. Moze nad-
szedl czas, aby przyznaé, ze ucieczka do lasu w reakeji na
typowe, niewinnie zadane pytanie nie jest realng opcja.
Zamiast tego bede¢ musial udzieli¢ jakiejs odpowiedzi.

Oczywiscie nieprawdziwej. Na Boga, c6z to byloby za
faux pas, gdybym odpowiedzial szczerze! Nie, to bardzo
wazne — z powodéw, ktérych wcigz nie rozumiem (choé
mam trzydziesci dziewigé lat) — aby udzieli¢ ogélnie po-
zytywnej odpowiedzi pomimo faktu, iz mialem naprawde
okropny weekend. Z drugiej strony wazne jest, by nie prze-
sadzi¢ z pozytywnym nastawieniem, poniewaz w ten spo-
s6b moje zachowanie mogloby zosta¢ zinterpretowane jako
przechwatki. Tego ranka, o tak weczesnej porze, bez wspo-
magania kofeiny, musz¢ znalez¢ wlasciwg odpowiedz i by¢
gotowym na kolejne pytania. W przeszlosci konsekwencje
niezastosowania si¢ do panujacych ogélnie regul byly dos¢
nieprzyjemne. W rezultacie ogarnia mnie przygnebiajaco
znajomy niepokdj (przyspieszone bicie serca, wzrost ci$-
nienia krwi). Jest jednak poniedziatkowy ranek, zostalem
o co$ zapytany i musz¢ sprobowaé odpowiedzieé, starajac
si¢ calkowicie tego nie schrzanic.

7, do$wiadczenia wiem, ze wlasciwa odpowiedzia na to
pytanie jest proste, nic nieznaczace: ,Dobrze, dzickuje”, po
ktérym moge wréci¢ do swoich zajeé. To jest tak zwany
small talk — rozmowa prowadzona dla celéw spolecznych,
a nie komunikacyjnych. Ma ona ogromne znaczenie, przy-
najmniej dla neurotypowej wigkszosci ludzi, ktérzy zdaja
si¢ ustala¢ wszystkie zasady. Celem tej ,fatycznej funkcji
jezyka’, jak okreslaja to jezykoznawcy, jest podtrzymywa-
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nie relacji spotecznych za pomoca drobnych gestéw, kiedy
tylko nadarza si¢ ku temu okazja, tak by stworzy¢ iluzje
sensownej rozmowy przy jednoczesnym stopniowym i spo-
kojnym umacnianiu wiezi pomi¢dzy dwoma osobami.

Dla osoby autystycznej takiej jak ja to istny koszmar.

Byt taki czas, kiedy nowym grom komputerowym to-
warzyszyly obszerne instrukcje zawierajace wszelkie in-
formacje potrzebne do ich rozpoczecia. Wezytywalem sie
w nie przed wlaczeniem gry, aby upewnic si¢, ze wiem,
co dokladnie musz¢ zrobi¢. Wydaje mi sig, ze osoby nie-
autystyczne od urodzenia korzystaja — w jakis podswiado-
my sposéb — z podobnych broszur wypelnionych uzytecz-
nymi zasadami, wskazéwkami i sztuczkami dotyczacymi
gry zwanej interakcja spoleczng. Tymczasem ani ja, ani
pozostali autysci nie dostalismy nic takiego. Musielismy
zbudowac kodeks ,regul” sami, bez jakiejkolwiek pomocy,
przez co zawsze czuliSmy si¢ pozbawieni mozliwosci do-
$wiadczania ,pelni zycia”.

Osoby autystyczne czg¢sto przyznaja, ze mialy wrazenie,
jakby dorastaly bez dostepu do zbioru regul obowigzujg-
cych w kontaktach spotecznych, do ktérej nieautystycz-
ni ludzie wydajg si¢ mie¢ mimowolny dost¢p. Metafore te
bede¢ czgsto przywolywal w dalszej czesci ksiazki. Obser-
wujac naszych neurotypowych réwiesnikéw, zdajemy sobie
sprawe, ze wszystko przychodzi im naturalnie, w sposéb
odruchowy, podczas gdy my, autysci, wygladamy, jak-
bysmy utkneli przy lekturze instrukcji obstugi, starajac si¢
za wszelka cene nadazy¢ za pozostalymi. Small talk wy-
daje si¢ réwnie prosty co klaskanie, ale dla autystéw jest
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to pulapka, w ktéra wpadamy kilka razy dziennie. Dlacze-
go tak jest?

Osoby autystyczne, ktére zyja w czasach, gdy small
talk od dawna jest powszechnym zjawiskiem — zwlaszcza
w miejscach pracy — przez wiele lat doswiadczaja proble-
mow zaréwno ze zrozumieniem innych ludzi, jak réwniez
z byciem niezrozumianym. To do$¢ typowa cecha autyzmu
i moze ona powaznie utrudnia¢ codzienne funkcjonowanie.
Bycie zrozumianym mozna poréwnac do funkgji autopilota
w samolocie. Dla wielu nieautystycznych oséb prowadzenie
rozmowy jest stosunkowo latwe. Dzigki instynktownemu
zrozumieniu obowiazujacych zasad, przeskakuja gladko
i swobodnie z tematu na temat, niczym samolot bezpiecz-
nie zmierzajacy do celu pod kontrolg komputera poktado-
wego. W przypadku wiekszosci oséb autystycznych taki
sam rodzaj interakcji bedzie raczej przypominal pilotowa-
nie samolotu bez wsparcia inteligentnych przyrzadéw po-
kladowych, jedynie po podstawowym szkoleniu, pomiedzy
drapaczami chmur i w dodatku we mgle. Kazde porusze-
nie sterami sprawia, ze samolot zbacza z wlasciwego kursu,
porusza si¢ w nieprzewidywalny sposéb, a ty nieustannie
czujesz si¢ — brakuje mi odpowiednich stéw, aby wystar-
czajaco mocno to podkresli¢ — jakby od katastrofy dzielily
ci¢ sekundy.

Poczatkowo ogdlnie przyjete zasady prowadzenia kon-
wersacji byly dla mnie tajemnica, a proces ich stopniowego
przyswajania byl powolny i frustrujacy. Typowa rozmowa
zawiera wiele elementéw pozawerbalnych i nie mam tu
na mysli wylacznie jezyka ciala czy tez mimiki. Znaczna
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cz¢$¢ komunikacji utrzymywana jest w sferze domysiéw,
wymaga precyzyjnego wyciagania wnioskéw, by zrozu-
mied, co nasz rozméwea chee przekazaé. I to wlasnie moze
sprawia¢ osobom autystycznym najwicksze problemy. Wy-
daje mi si¢ — cho¢ mogg by¢ stronniczy z uwagi na fakt, iz
posiadam tytul magistra w zakresie literatury angielskiej
— ze osoby autystyczne radza sobie ze zrozumieniem pod-
tekstéw, przynajmniej w teorii, oraz rozumieja ich zalo-
zenia. Problemem moze by¢ jednak tempo oraz zlozonos¢
naturalnej mowy, poniewaz zazwyczaj potrzebujemy wie-
cej czasu, aby przetworzy¢ dany komunikat i sprawdzic,
czy zawiera on ukryte znaczenia. Tymczasem osoby nie-
autystyczne orientuja si¢ w tym wzgledzie niemal natych-
miast.

Na przyklad, ktos, na kim mi zalezy, mégiby wspo-
mnie¢ podczas naszej rozmowy, ze jest mu zimno. Zapew-
ne zauwazylbym, ze okno jest otwarte, na zewnatrz lezy
pietnastocentymetrowa warstwa $niegu, a osoba ta ma na
sobie jedynie koszulke. Jest jednak malo prawdopodobne,
ze wyczulbym ukryty przekaz i zamknal okno lub zapro-
ponowal sweter. Po prostu nie przyszioby mi do glowy,
ze wypowiedZ ta jest czyms wigcej niz zwyklym stwier-
dzeniem faktu. Przeciez gdyby méj rozméwca naprawde
chcial, abym co$ zrobil, czy nie poprositby o to wprost, za-
miast sugerowaé co§ w tak niejasny sposéb? Cala ta sytu-
acja pelna jest niepewnosci: nawet gdybym zrozumial ten
podtekst, prawdopodobnie przez kilka sekund, rozgoracz-
kowany i ogarniety panikg, zastanawialbym sie: ,A co, je-
§li nie to mial na mysli i wyjde na ignoranta?”. Do czasu,
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az zakonczylbym swoje rozwazania, prawdopodobnie mdj
rozméwea juz by si¢ poddal i sam zamknal okno. Duza
cz¢$¢ miedzyludzkich interakcji, przynajmniej w §wiecie
anglojezycznym, opiera si¢ na tej irytujaco pokretnej i pod-
stepnej metodzie przekazywania informaci.

Moim zdaniem jednym z jej przyktadéw jest small talk.
Niejasne uwagi wstepne i pytania (,Ale dzi$ cieplo, praw-
da?”, ,Ech, te poniedzialkowe poranki, co?”) nie sg wypo-
wiedziami o charakterze bezposrednim i zdecydowanie nie
wymagaja rzeczowych ani dostownych odpowiedzi. Muszg
wiec zrozumied, ze oczekuje si¢ ode mnie odpowiedzi, kté-
ra jest réwnie niejasna (wlasciwie prawie bezsensowna) i ze
po jej udzieleniu powinienem zakonczy¢ rozmowe. Ponie-
waz wigkszos¢ autystycznych ludzi, w tym ja, ma tenden-
cje do przeoczania tego typu sugestii, mozna si¢ domyslic,
gdzie lezy problem. Po uslyszeniu pytania: , Ale tutaj cie-
plo, prawda?”, moja naturalng reakcjg jest odpowiedz ,tak”
lub ,nie”, w zaleznosci od temperatury panujacej w po-
mieszczeniu. Taka reakcja nie powinna byé postrzegana
jako jakie$ irytujace dziwactwo, ktére prezentujg autysci
tylko dlatego, ze z natury sg specyficzni. My po prostu
uzywamy jezyka zgodnie z jego przeznaczeniem. Gdybym
jednak odpowiedzial zgodnie z prawda: ,Nie, mysle, Ze jest
dos¢ chlodno”, zostalbym natychmiast uznany za dziwne-
go, agresywnego oraz przekornego. I to wszystko dlatego,
ze odpowiedzialbym zgodnie z prawda na cholerne pyta-
nie, ktére by mi zadano.

Nie dziwilbym si¢, gdyby w odpowiedzi chodzilo o tak

. . » ’ b
zwane ,niewinne klamstwo”. Wéwczas szczera riposta
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w oczywisty sposéb spowodowalaby smutek lub rozczaro-
wanie naszego rozméwcy. Ale czy we wspominanym prze-
ze mnie przykladzie przywiazuje on az tak duza wage do
temperatury powietrza? Jego ostra reakcja na mdj sprze-
ciw, moglaby s§wiadczy¢ o tym, ze poswiecit duzo czasu,
aby dopilnowaé odpowiedniej temperatury w pomieszcze-
niu, jest z tego dumny i bedzie walczy¢, aby ja utrzymac.
Oczywiscie takie przypadki sa rzadkoscig, a dyskomfort
rozméwcy spowodowany jest nie rzeczywistym zalem czy
nawet jakas konkretng emocja, lecz raczej faktem przeciw-
stawienia si¢ temu, co przyjeto za utarty zwyczaj.
Niestychanie fascynujace jest to, jak duza wage wiek-
sz0$¢ ludzi przywigzuje do zwyczajéw. Jako osoba auty-
styczna z pewnoscig dostrzegam znaczenie tego, co znane
i rutynowe, ale trudno mi zrozumie¢ potrzebe stosowania
tych wyrezyserowanych, oklepanych odpowiedzi. Zda-
je sobie sprawe, ze w small talku chodzi bardziej o aspekt
spoleczny niz o komunikacje, ze tre$¢ przekazu jest mniej
istotna, a prawdziwym celem jest nawigzanie kontaktu
i ze moze tutaj réwniez chodzi¢ o obawe¢ przed zapadnie-
ciem niezrecznej ciszy. Lecz pomimo to negatywna reak-
cja, ktéra najprawdopodobniej pojawiltaby si¢ w przypadku,
gdybym zlamal t¢ spoleczna norme, wydaje si¢ niewspot-
mierna. Sam fakt, ze small talk — postrzegany jako sposéb
na szybkie wzmacnianie relacji i okazywanie uprzejmo-
$ci — tak czesto potrafi popsué dzien osobie autystyczne;j,
wydaje si¢ powaznym bledem w calym systemie spolecz-
nym. Wiekszo$¢ oséb w spektrum autyzmu zareagowala-
by jednak na t¢ niesprawiedliwos¢ wzruszeniem ramion,
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poniewaz podobne przypadki wyst¢puja na porzadku
dziennym.

*kk

Wréémy jeszeze do sytuacji z poniedziatkowego poranka,
od ktérej rozpoczelismy ten rozdzial, kiedy to méj kole-
ga spytal mnie, jak mi minal weekend, gdy stalem przy
kserokopiarce. Jego oczekiwania byly oczywiste. Kierowa-
ny ogromnymi pokiadami dobrej woli, spodziewal si¢ od-
powiedzi, ktéra miata brzmie¢ mniej wigcej tak: ,Dobrze,
dziekuje”. Gdybym tak postapil, interakcja dobieglaby
konca, on bylby usatysfakcjonowany odniesionym w swo-
im mniemaniu sukcesem, a mnie ogarn¢loby niezadowo-
lenie, poniewaz poczulbym si¢ zmuszony do nieuczciwego
i nieszczerego zachowania. Kiedy zastanawiam si¢ nad
wszystkimi przypadkami, w ktérych ten rodzaj interakeji
wywolal we mnie stres oraz poczucie rozgoryczenia, do-
chodz¢ do wniosku, ze najbardziej boli mnie nieuczciwos¢.
Odpowiadajac stowami: ,Dobrze, dzickuj¢”, ktami¢ dwa
razy. Pierwsze slowo to zarazem pierwsze klamstwo — mdj
weekend byl okropny i nadal czuje si¢ strasznie z tego po-
wodu (stad ogromna kawa). Drugim jest stowo ,,dzigkuje” —
nie mam za co by¢ wdzieczny: wiasnie zmuszono mnie do
powiedzenia nieprawdy na temat moich uczué, a wolalbym
raczej nie mowic nic.

Jesli po przeczytaniu poprzednich akapitéw dochodzisz
do wniosku, Ze poswigcam zbyt wiele uwagi calej tej spra-
wie, moge powiedzieé, ze zgadzam si¢ z toba. Lecz wlasnie
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w tym tkwi problem — przesadne analizowanie takich Iub
podobnych sytuacji jest typowe dla autystéw i to do tego
stopnia, ze dziwi mnie, iz zachowanie to nie znajduje si¢
wéréd kryteriéw diagnostycznych. Jesli poswiecisz chwi-
le, by rzuci¢ okiem na poprzednie strony tego rozdzialu,
i przyjrzysz si¢ liczbie stéw, ktérymi opisalem t¢ prosta in-
terakcje, twoim oczom ukaze si¢ swego rodzaju wizualna
metafora tego, jak wiele dzieje si¢ w mojej glowie w tak
krotkiej chwili.

Gdyby tylko takie sytuacje byly rzadkoscia. Nieste-
ty zdarzaja si¢ bardzo czesto i jesli, tak jak ja, od pietna-
stu lat pracujesz w miejscu, w ktérym zatrudnionych jest
wiele os6b, mozna si¢ spodziewad, ze do takich budzacych
niezadowolenie i stres interakcji bedzie dochodzilo wiele
razy dziennie. Oczywistym jest fakt, iz kazda osoba auty-
styczna zmagajaca si¢ z prowadzeniem niezobowigzujacych
pogawedek, czyli small talku, w konicu dojdzie do $ciany
i catkowicie si¢ pogubi. To wlasnie te momenty sprawia-
ja, ze zle sypiam — te chwile, gdy zamiast przetknaé swoj
dyskomfort i odpowiedzie¢ zgodnie ze scenariuszem, za-
pominam si¢ i zbaczam z wytyczonego traktu lub, co gor-
sza, faktycznie uciekam do lasu, by rozpoczaé nowe zycie
jako jakas wyjatkowo wysoka wiewiérka. Im bardziej je-
stem zestresowany (a wkrétce si¢ dowiecie, Ze stres stanowi
znaczng cz¢$¢ mojego zycia), tym zachodzi wigksze praw-
dopodobienstwo, ze zapomne o obowiazujacych zasadach
i zrobig z siebie glupka. Jeden przykiad utkwit mi w pa-
mieci — nie dlatego, ze dotyczy szczegdlnie zenujacego do-
$wiadczenia, ale z uwagi na fakt, iz podczas wymiany zdan
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neurotypowa osoba niespodziewanie dobrze zareagowala
na moje nieprzestrzeganie zasad.

Zdarzenie mialo miejsce ostatniego dnia semestru, tuz
przed swietami Bozego Narodzenia. Wychodzitem z bu-
dynku z torba pelng prac do oceny. Dyrektor szkoly stat
przy drzwiach, wi¢c rozmowa byla nieunikniona, a ja na-
prawde nie czulem si¢ najlepiej. Pogadal krétko o tym
i owym, zanim wspomnial, jak bardzo martwi si¢ o dzie-
ci wracajace do doméw, w ktérych panowala stresuja-
ca atmosfera i dla ktérych szkola stanowila bezpieczne
i zaciszne schronienie. Przechodzilem wéwczas trud-
ny okres — na §wiat przyszlo nasze dziecko, brakowa-
o mi snu. Bez zastanowienia wypalitem: ,Wiem, o czym
moéwisz. Mam wrazenie, ze praca jest dla mnie bez-
pieczng przystanig, w ktérej moge znalezé troche spo-
koju, cho¢ nauczanie naprawd¢ mnie stresuje. W domu
jestem wyczerpany, przezywam tam niekonczacy sig
koszmar”.

Niestychane, ze w jednej wypowiedzi udalo mi si¢ za-
réwno zdradzi¢ tak wiele informacji na temat zycia pry-
watnego, jak i przyznac sie, ze praca jest dla mnie Zrédlem
powaznych probleméw. I wszystko to wypalilem w okresie
przedswigtecznym do dyrektora szkoly, z ktérym w tam-
tym czasie nie laczyly mnie ani przyjaza, ani nawet bliz-
sze stosunki. Trzeba jednak przyznaé, ze mdj szef przyjal
dzielnie to nagle wyznanie dotyczace mojej niedoli i okazat
empati¢, mamroczac kilka sléw zrozumienia dla ciezkie;j
sytuacji zyciowej, w ktérej si¢ znalazlem. Po chwili po-
bieglem do mojego samochodu i zanim odpalilem silnik,
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siedzac za kierownicg, doswiadczylem krétkiego, ale pa-
mietnego ataku paniki. Ta wymiana zdan przesladowala
mnie przez cale Boze Narodzenie. Udawalo mi si¢ jedy-
nie na chwile o niej zapomnie¢, gdy wieczorami wypijalem
kilka piw. Nie moglem si¢ powstrzymac od ponownego
analizowania naszej rozmowy oraz snucia domystéw, jak
zachowa si¢ méj przelozony po powrocie do pracy w no-
wym roku. Proces ten znam bardzo dobrze, poniewaz
rozwazam tak wszystkie prawdopodobne scenariusze wy-
darzen, ktére moge sobie wyobrazié, i prébuje ustalié, jak
sobie poradzi¢ w przypadku ich wystapienia. Przypominam
Doktora Strange’a, ktéry odwiedza miliony przysziych linii
czasowych w poszukiwaniu tej, w ktérej Avengersi zapew-
niaja sobie wygrana.

Nalezy w tym momencie zaznaczy¢, ze ten poziom ob-
sesyjnej, nadmiernej analizy nieudanej komunikacji nie jest
w zaden sposéb niezwykly, nie jest tez przypadkiem jedno-
razowym. To standard, przynajmniej dla mnie i ogromne;
liczby oséb autystycznych, ktére moga podzielié si¢ podob-
nymi opowiesciami. W podanym przeze mnie przykladzie
mam przynajmniej dobry powéd do zmartwien, biorac pod
uwage nature relacji pracownik—pracodawca. Smutne jest
to, ze przechodze ten sam rodzaj ekstremalnie ,przesad-
nego analizowania” po pozbawionej znaczenia pogawed-
ce, ktéra jedynie nieznacznie wymknela si¢ spod kontroli,
jak na przyktad wtedy, gdy opowiedzialem, nie szcz¢dzac
szczegdiéw, malo znanej kolezance, ktérej imienia na-
wet nie znalem, o strasznym zatruciu pokarmowym, jakie
przeszedlem podczas wakacji. Dlaczego? Céz, wpadla na
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mnie na ulicy i zapytala, jak minety mi wakacje. Odeszla
wstrzasnieta. Podobnie jak ja.

Zdawalem sobie wéwczas sprawe, ze skutki mojego za-
chowania nie bedg zbyt powazne. Tak, to bylo zenujace,
moze nawet zabawne, gdyby spojrze¢ na moje stowa z innej
perspektywy, ale nie mialy one doprowadzi¢ do powaznych
probleméw. Pomimo to przez wiele tygodni, a moze na-
wet i miesi¢cy, mialem absolutng obsesj¢ na punkcie mojej
porazki (zdarzenie mialo miejsce prawdopodobnie w dwa
tysigce 6smym roku, czyli na kilka lat przed postawieniem
mojej diagnozy), poniewaz bylem przekonany, ze jej skutki
beda optakane. Oczywiscie nigdy tak si¢ nie stalo. Nadal
jednak od czasu do czasu martwie si¢, wracajac do tej sy-
tuacji.

Jesli chodzi o dyrektora szkoly, po powrocie do pracy
rozpoczal si¢ semestr wiosenny i nie pojawily si¢ zadne re-
perkusje w wyniku mojego krétkiego epizodu nadmierne;j
szczerosci. Moja sytuacja w pracy zaczgla si¢ jednak po-
garszad, gléwnie za sprawg otrzymania diagnozy autyzmu,
ale nie wierze, aby tamta wymiana zdan przyczynila si¢ do
tego. Zauwazylem jednak, ze po tym wydarzeniu méj szef
stal si¢ o wiele bardziej przystepny i przez kilka lat okazy-
wal mi ogromne wsparcie. Lubie mysleé, Ze zareagowal na
moja autystyczng niezdolnos¢ do prowadzenia small talku
w najlepszy mozliwy sposéb — zaakceptowal po prostu ten
takt, zamiast osgdza¢ mnie za to, ze odwazylem sie odejs¢
od normy spolecznej. Gdyby wigcej ludzi zachowywalo si¢
w ten sposéb, by¢ moze osoby autystyczne zaczelyby sig
czué bardziej komfortowo.
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TRUDNE ROZMOWY

Chyba kazdy uwielbia rozmawiaé. Ludzie wydajg si¢ pro-
wadzi¢ rozmowy tak czesto i z taka swoboda, jakby byli
catkowicie nieswiadomi ryzyka, jakie niesie ze sobg kon-
wersacja. Mozliwos¢ prowadzenia rozmowy bez poczucia
troski lub zmartwienia, podazanie przez zycie z przeko-
naniem, ze rozmowa jest po prostu kolejng drobng przy-
jemnos$cig — to musi by¢ fantastyczne uczucie. Niestety
dyskusja z innymi ludZmi — w szczegdlnosci nieautystycz-
nymi — dla wigkszoséci oséb w spektrum autyzmu wiaze
si¢ z niebezpieczeristwami, co powoduje, ze staje si¢ ona
forma chronicznej, trwalej traumy, ktéra osobom nieau-
tystycznym trudno pojaé. Czgsto bywa, ze problemem sg
— o ironio — niepisane zasady, ktérych wszyscy muszg prze-
strzegaC. Podobnie jak w przypadku niepisanej konstytu-
cji Wielkiej Brytanii, taka sytuacja prowadzi do skrajnych
niejasnosci i zmusza do polegania na precedensie, a ani
jedno, ani drugie nie wpasowuje si¢ zbytnio w preferen-
cje przeci¢tnej osoby autystycznej. Rozmawiajac z ludZmi,
zwykle meandrujemy od kryzysu do kryzysu, lecz za tym
wszystkim kryje si¢ mézg, ktéry analizuje kazdy szczegol
i skupia si¢ na potencjalnych problemach.

Zasady prowadzenia konwersacji sg bardzo niejasne. Do-
brym przykiadem jest wypowiadanie si¢ w sposéb naprze-
mienny. Wszystkie rozmowy s3 oparte na zalozeniu ,raz
ja —raz ty” i wydaje si¢, ze wigkszos¢ ludzi domysla sig,
kiedy powinno nastapi¢ odwrécenie rél w dialogu. Ale nie
ja. Nie mam pojecia, kiedy mam si¢ wlaczy¢ do rozmowy,
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wigc czesto siedz¢ po prostu w milczeniu, uwaznie cze-
kajac na przerwe wystarczajaco dtuga, by mogla stanowic
odpowiedni punkt wyjscia dla moich rozwazan. Kiedy jed-
nak czuje, ze moge juz wtracic¢ swoje trzy grosze, okazuje
si¢, ze rozmowa w miedzyczasie oddalita si¢ od poczatko-
wego tematu, a ja zostaj¢ sam na sam ze swoimi spostrze-
zeniami.

Niektérzy ludzie maja przyzwolenie, by przerywaé in-
nym do woli, sprytnie przekierowujac rozmowe w prefe-
rowanym przez siebie kierunku. Nie narazaja si¢ przy tym
na wyrazne napomnienia za swoja nieuprzejmosé. Kilka
razy probowalem tego rozwigzania i zawsze spotykalem
si¢ z mnéstwem zmarszczonych i wykrzywionych twarzy
zdumionych moja arogancja. Zdezorientowany wycofywa-
lem si¢ i nieSmialo przepraszalem, zastanawiajac sig, czy
tych, ktérzy maja zgod¢ innych na przerywanie wypowie-
dzi, otacza jakas magiczna aura. Tak naprawde wypowia-
danie si¢ w sposéb naprzemienny w rozmowie prowadzonej
przez osoby neurotypowe nie opiera si¢ na zadnych logicz-
nych zasadach. Tak si¢ po prostu dzieje i to zwykle nie ro-
dzi zadnych probleméw, poniewaz tylko od czasu do czasu
interakcje konicza si¢ niepowodzeniem. Jesli jednak to ja
uczestnicze w rozmowie, to prawdopodobieristwo komu-
nikacyjnego niepowodzenia wzrasta o kilkadziesiat punk-
tow procentowych. Moj autystyczny mézg po prostu nie
zna tych zasad. Z jakiego$ powodu zbiér regul, ktérych
przestrzegam, jest calkowicie niekompatybilny z tymi,
ktérymi ty si¢ kierujesz. To tak, jakby$§my méwili réznymi

jezykami.
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Czesto wystepujaca wspolng cecha, ktéra charakteryzu-
je si¢ wiele os6b w spektrum autyzmu, jest che¢é dzielenia
si¢ informacjami na temat naszych szczegélnych zaintere-
sowan. W dalszej cz¢sci ksigzki oméwie bardziej szcze-
golowo, na czym to polega i jakie korzysci z tego plyna.
Na razie warto zaznaczy¢, ze czujemy potrzebe, by dzie-
li¢ si¢ z innymi cala nasza wiedza i pasja dotyczaca da-
nego tematu! Wzorem najwigkszych altruistéw czesto
odczuwamy nieodparty ched, aby o tym méwié, poniewaz
chcemy, abyscie posiadali podobna wiedze¢ i doswiadczali
podobnej fascynacji jak my. Wielu dorostych w spektrum
autyzmu ma jednak za sobg trudne doswiadczenia w tego
typu sytuacjach, poniewaz przekonali si¢ na wlasnej sko-
rze, ze pragnienie dzielenia si¢ swoja pasja nie spotyka si¢
ze zrozumieniem innych i w rezultacie doszli do wniosku,
ze lepiej o niej nie wspominal. Problem polega na tym, ze
szczery zapal, z jakim podchodzimy do pasjonujacych nas
tematéw, zwykle nie jest podzielany przez neurotypowego
stuchacza. Czesto zastanawialem si¢ nawet, czy osoby neu-
rotypowe s3 w stanie rownie intensywnie zainteresowac si¢
jakims$ zagadnieniem.

Trudnosé polega na tym, ze zwykle dajemy si¢ ponies¢
emocjom i — w moim odczuciu — cze¢sto zapominamy, ze
nasz poziom uwielbienia, na przyklad dla gry Super Ma-
rio czy robienia na drutach, nie jest poréwnywalny z pre-
ferencjami naszych rozméwcéw. W rezultacie nasze pelne
pasji, przepelnione detalami, a by¢ moze nawet i wykre-
sami, wyjasnienia dotyczace powodéw, dla ktérych Super
Mario Bros 3 jest nadal najlepsza czgécia serii, zazwyczaj
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wywoluja niepokdj lub strach, a w najlepszym wypadku
poczucie strasznego znudzenia. Mozemy mie¢ trudnosci
z rozpoznaniem emocji innych oséb (prawde méwiac, na-
szych wlasnych réwniez), ale zaloz¢ si¢, ze wickszos$¢ au-
tystéw w kornicu zauwazy, ze ich rozméweca jest zwyczajnie
zmeczony tematem, ktérym go zajmujg — zazwyczaj dla-
tego, ze towarzyszy temu prosba, aby$my si¢ w koncu za-
mkneli. To boli. Kochamy nasze zainteresowania i przez
wickszo$¢ czasu s3 dla nas jedynym tematem wartym poru-
szenia — przeciez to duzo lepsze niz small talk — a opowia-
danie o nich budzi w nas niestychang rados¢, do tego ma
dzialanie katartyczne i relaksujace.

Mam nieodparte wrazenie, ze neurotypowy swiat stawia
arbitralne ograniczenia dotyczace tego, jak bardzo mozna
si¢ czyms$ pasjonowac. Przekroczenie tej granicy jest trak-
towane jako spoleczne faux pas, ktére plasuje sie gdzies
w poblizu opowiadania niestosownych dowcipéw podczas
pogrzebu, ale tak naprawde nie opiera si¢ to na zadnych
istotnych przestankach. Chodzi raczej o jakis rodzaj filtra,
ktory klasyfikuje ludzi na podstawie poziomu ich szcze-
rosci. W Wielkiej Brytanii mozna odnie$¢ wrazenie, ze
szczero$¢ traktowana jest jako wada i jest nie do przyjecia
dla wigkszos$ci oséb. Antropolozka Kate Fox przedstawila
ten poglad w bardzo przekonujacy sposéb w swojej ksigz-
ce Przejrzec Anglikdw, 1 zastanawiam sie, czy autystyczne
pragnienie dzielenia si¢ gieboka wiedza jest lepiej odbie-
rane w innych, mniej performatywnie obojetnych krajach.
Jak na ironie, wielu z tych ludzi, ktérych odstrecza auty-
styczny poziom zainteresowania jakim$ tematem, z przy-
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jemnoscig postucha pitkarskich ekspertéw omawiajacych
bez konca zawilosci taktyczne lub spedzi wiele godzin na
zapamigtywaniu stéw wszystkich piosenek Taylor Swift,
jak réwniez calej biografii piosenkarki.

Z punktu widzenia osoby autystycznej prawdziwe prob-
lemy w komunikacji pojawiaja si¢, gdy granica miedzy tym,
co neurotypowe, a tym, co neuroréznorodne, zostaje w ja-
ki$ sposob przekroczona. Wydaje sig, ze osoby autystyczne
sa w duzej mierze zgodne co do tego, ze rozmowa z innymi
autystami jest znacznie latwiejsza, mniej podatna na zaklé-
cenia lub koricowg katastrofe, a rozméwcéw taczy podobne
podejécie do naszej wersji zasad (lub przynajmniej okazuja
duzo wigkszg tolerancje dla réznych sposobéw prowadze-
nia rozmowy). Osoby autystyczne wydaja si¢ mie¢ znacznie
lepsza zdolno$¢ do stuchania o wyjatkowych zaintereso-
waniach innych autystéw — przydatna cecha, bioragc pod
uwage fakt, jak wazne s dla nas nasze pasje. Dla poréwna-
nia, préba przekroczenia bariery wyznaczonej przez osoby
neurotypowe jest bardzo trudna i najcz¢sciej prowadzi do
niezadowolenia po obu stronach. Odpowiedzialnos¢ za taka
sytuacje czesto spada wylgcznie na osobg autystyczna, przez
co przyjeto forme zinternalizowanego ableizmu. Latwo jest
zalozy¢, poddajac si¢ defetystycznemu i zalosnemu sposo-
bowi myslenia, ze to my nieustannie dajemy plame i dlatego
to my powinni$my si¢ zmieni¢ (w jakis sposéb; nie jestem
przekonany, czy tego typu zmiana jest mozliwa, a jesli tak,
to na pewno nie na stale).

Prawda jest taka, Ze poruszanie si¢ po skomplikowanych
meandrach rozmowy przypomina jazde¢ po ulicy dwukie-
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runkowej — potrzeba dwéch uczestnikéw ruchu, zeby sie
w tym pogubi¢ i dlatego nie tylko na nas, ale réwniez na
osobach neurotypowych spoczywa obowigzek poszuki-
wania kompromisu. Dr Damian Milton, autystyczny na-
ukowiec, opisal obszernie i bardzo przekonujaco ,,problem
podwdinej empatii” (warto si¢ zapoznaé z tym pojeciem).
Zdaniem Miltona istnieja dwie strony medalu — osoby au-
tystyczne maja trudnosci ze zrozumieniem neurotypowego
punktu widzenia, a osoby nieautystyczne zmagaja si¢ z po-
dobnym problemem, poniewaz nie potrafig zrozumie¢ nas.
Roéznica polega na tym, ze my jesteSmy bardzo swiadomi
naszych trudnosci i robimy wszystko, by zrekompensowac
pojawiajace si¢ miedzy nami réznice, podczas gdy wy (z ca-
lym szacunkiem) wydajecie si¢ nie mie¢ o niczym choler-
nego pojecia.

Najlepszym rozwiazaniem wydaje si¢ spotkanie w poto-
wie drogi, gdzie staraniom autystycznych ludzi, nakierowa-
nym na zrozumienie waszych dziwnych zasad i preferencii,
towarzyszy¢ beda podobne wysilki z waszej strony. By¢
moze woéwczas okaze si¢, ze nawet jesli nie uda nam sie
swobodnie porozmawiaé, to przynajmniej nasze bledy
i wpadki nie beda wzbudzaly takiego niepokoju. Dajcie
nam przestrzen do rozmowy i zapytajcie nas, czy mamy
ochote w niej uczestniczy¢, wybaczcie nam, jesli niechcacy
przerwiemy, i okazcie zrozumienie, jesli przyjmiemy wasz
grymas znudzenia za wyraz entuzjazmu, podczas gdy be-
dziemy opowiadac o historii rycerzy Jedi i ich réznych sty-

lach walki.
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NOSZENIE MASKI

W zachodnim spoleczenstwie podejscie do kwestii kon-
taktu wzrokowego jest dos¢ osobliwe, przynajmniej z per-
spektywy osoby autystycznej. Przywiazuje si¢ do niego
ogromng wagg, choc jest czyms$ przelotnym i niejedno-
znacznym. Zgodnie jednak z ogdlng zasada kontakt wzro-
kowy jest utozsamiany z wiarygodnoscia. Jestem daleki od
kwestionowania tego dziwacznego przekonania (tak jakby
klamcy nie byli zdolni do utrzymania kontaktu wzrokowe-
go i jakby byla to ich jedyna stabosé...). Wystarczy zauwa-
zy¢, ze istnieje wiele racjonalnych powodéw, dla ktérych
nawigzanie kontaktu wzrokowego moze nie by¢ mozliwe
w danym momencie, i ze dostrzeganie w tym tak istot-
nych znaczen moze si¢ okazaé nierozsadne. Jestem jednak
bezsilny wobec pogladéw panujacych w naszym spoleczen-
stwie. Faktem jest, Ze bez wzgledu na wszystko, kontakt
wzrokowy wydaje si¢ dla wielu oséb neurotypowych nie-
zwykle istotny i czgsto w oparciu o ten warunek podejmo-
wane s3 powazne decyzje. Dla nas, autystéw, stanowi to nie
lada problem.

Osoby autystyczne traktuja kontakt wzrokowy jako
przejaw wrazliwosci, ktéra graniczy z intymnoscig. Nie li-
czac niezwykle krétkich, przelotnych spojrzen, nawigzanie
kontaktu wzrokowego, bedacego bezposrednim spotka-
niem Zrenic obu rozméwcéw, jest doswiadczeniem, ktére
wolimy zarezerwowaé dla oséb, przy ktérych nie krepu-
jemy sie puszczac bagkéw. Zachowanie to ograniczamy do
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najpowazniejszych i najcenniejszych relacji faczacych nas
z partnerami lub partnerkami, m¢zami, zonami i dzie¢mi.
Nawet moi najlepsi przyjaciele zapewne przyznaliby, ze
mam tendencje do unikania patrzenia w oczy.

Dlaczego tak si¢ dzieje? Trudno to wyjasni¢. Przeciez
nie istnieje zadna broszura wydana na szczeblu central-
nym, ktéra wyjasniataby kazdy aspekt autyzmu. My, au-
tysci, musieliSmy sami do wszystkiego dojs¢, a ja jestem
tylko jednym z wielu rzecznikéw, prébujacych wyltozy¢
to wszystko reszcie swiata. Jednakze istnieje kilka mozli-
wych wyjasnien, z ktérych najbardziej oczywistym jest to,
ze mamy tutaj do czynienia z kolejnym przykladem réz-
nic dotyczacych uwarunkowan neurologicznych pomiedzy
nami a pozostalymi ludzmi. By¢ moze jest to réwniez po-
wigzane z naszym brakiem zainteresowania small talkiem
oraz upodobaniem do jasnego, jednoznacznego jezyka. By¢
moze nalezy to potraktowaé jako réznic¢ komunikacyjng,
poniewaz (dla nas) kontakt wzrokowy ma zupelnie inne
znaczenie, gdy jest postrzegany jako pewien rodzaj mowy
ciala. Zamiast przekazywaé wiadomos$¢ w stylu: ,,Ufam ci
i ci¢ stucham?”, ktéra odczytuja nasi neurotypowi bracia,
dla nas przekaz brzmi: ,Ufam ci i lubi¢ ci¢ tak bardzo, ze
prawdopodobnie jeste$ jedyna osoba, w ktérej Zrenice bede
si¢ patrzyl do konca dziesigciolecia”.

Z drugiej strony moze to by¢ zwigzane z naszg wrazli-
woscig sensoryczng. Dla wigkszosci oséb w spektrum auty-
zmu zmysty wydaja sie skalibrowane w specyficzny sposéb.
Czasami mamy wrazenie, ze kazdy dotyk, swiatlo, dzwigk
czy zapach jest zbyt intensywny i przerazajacy, a innym ra-
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zem wrazenie jest dokladnie odwrotne i wszystkie bodzce
mog3 si¢ stawal przytlumione, dziwnie przytepione i ciche.
Czesciej wspominamy o nadwrazliwosci, poniewaz zwykle
wywiera ona wigkszy i bardziej szkodliwy wplyw na nasze
zycie. Wyobraz sobie, ze za kazdym razem, gdy ktos$ cie do-
tyka, odczuwasz bél, kazde swiatlo jest oslepiajace i ostre,
kazdy dzwigk powoduje wstrzas, jest glosny i przerazajacy.
Tak wlasnie przez wigkszo$¢ czasu moze si¢ czué osoba au-
tystyczna. Kiedy poziom stresu jest wyzszy, nadwrazliwos¢
réwniez przybiera na intensywnosci — a przynajmniej tak
jest w moim przypadku. Wiele oséb w spektrum autyzmu
przyznaje, ze niechciany kontakt wzrokowy jest dla nich
bolesny i przypomina wpatrywanie si¢ w slonce, ale bez
uczucia ciepta. Wymuszony i diugotrwaty kontakt wzroko-
wy (na przyklad w przypadku dzieci w niektérych srodowi-
skach szkolnych) moze staé si¢ tak nieprzyjemny, ze bedzie
prowadzil do meltdownu. Ma to powigzanie z ogélnym po-
czuciem przecigzenia sensorycznego, co ttumaczy, dlaczego
tak usilnie staramy si¢ go uniknaé.

Tak czy inaczej, nie powinni$my si¢ zmuszaé do utrzy-
mywania kontaktu wzrokowego, a jednak zyjemy w sy-
stemie, w ktérym kazdego dnia musimy to robi¢, aby
zadowoli¢ tych wokél nas, ktérzy rzadko kiedy zdajg so-
bie sprawe z tego, o co tak naprawde nas proszg. Osoby
autystyczne s3 regularnie okreslane jako niegrzeczne, po-
wéciggliwe lub niegodne zaufania wylacznie z powodu sy-
tuacji, w ktérych unikajg spojrzenia w kierunku swojego
rozméwcy, dlatego tez szybko si¢ uczymy, ze jesli zalezy
nam na wzglednie bezkonfliktowych relacjach z osobami
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neurotypowymi, co jaki$ czas bedziemy musieli si¢ zmusi¢
do nawigzywania z nimi kontaktu wzrokowego. To trud-
ne, wyczerpujace, ale zadowalajace neurotypowa wigkszos¢
postepowanie nazywamy kamuflowaniem si¢ lub czesciej —
maskowaniem.

Maskowanie jest czyms, czego prawie wszyscy autysci
nauczg si¢ na pewnym etapie swojego zycia. Czgsto nauka
ta zaczyna si¢ juz w dziecinstwie, kiedy zdajemy sobie spra-
we, Ze najwyrazniej co$ jest z nami nie tak. Zauwazamy,
ze nasze umiejetnosci spoleczne nie s3 wystarczajace, cze-
sto nie rozumiemy, co si¢ wokol nas dzieje, a nasze pré-
by nawigzywania i utrzymywania znajomosci sg bardziej
nieporadne lub mniej udane w poréwnaniu z réwiesnika-
mi. Uczymy sie, ze glebia naszych zainteresowan i sposéb,
w jaki wyrazamy te pasje, jest nie do przyjecia dla innych
i ze nasza wrazliwo$¢é sensoryczna wzbudza irytacje w lu-
dziach, ktérzy zdaja si¢ nie mie¢ ochoty nas zrozumiec.
Czesto jestesmy Zle traktowani z powodu wszystkich lub
niektérych ze wspomnianych wyzej rzeczy. Czasami jeste-
$my gnebieni, a nawet stajemy si¢ ofiarami przemocy. Do-
swiadczajac sytuacji, ktéra moze zawazy¢ na kwestii zycia
lub §mierci, zaczynamy rozumieé, ze bedziemy musieli si¢
dostosowad, 1 w rezultacie zazwyczaj sami lub z niewielka
pomoca innych oséb uczymy si¢ maskowac.

Zaczynamy przyjmowal pewien rodzaj postawy —
w oparciu o informacje, ktére nasze niezwykle spostrze-
gawcze moézgi dostrzegly u innych — chege zadowolié
otaczajaca nas wickszo$¢, tak by przestali nas dreczy¢ lub
wyrzadzaé¢ nam krzywdg. Niektérzy rzecznicy i badacze
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autyzmu (tacy jak doktor Amy Pearson i Kieran Rose) od
de wszystkim reakcjg na traume, prébg uniknigcia konse-
kwencji, ktére czesto wynikaja z bycia osobg autystyczng
w nieautystycznym $wiecie. Jest to swego rodzaju przy-
milanie si¢ do agresora, podprogowe wysylanie mu wia-
domosci: ,Bede kimkolwiek zechcesz, tylko nie réb mi
krzywdy”. Czesto dzialania te korniczg si¢ ogromnym suk-
cesem — bioragc pod uwage, ze zasady postepowania sg zwy-
kle wynikiem samodzielnej nauki — i w rezultacie stanowia
jeden z gléwnych powodéw, dla ktérych tak wiele oséb
autystycznych przeslizguje si¢ jak przez sie¢, gdy chodzi
o mechanizmy diagnostyczne, i zdaje sobie sprawe ze swo-
jej neuroréznorodnosci na pézniejszym etapie swojego zy-
cia. Autysci sg tak dobrzy w podswiadomym oszukiwaniu
innych, ze udaje im si¢ réwniez oszukacé siebie.

Tak wtagnie bylo w moim przypadku. Gdy wspominam
swoje dziecinstwo, dochodz¢ do wniosku, ze musialem
zaczal si¢ maskowaé okolo pigtego roku zycia (wszystko
odbywalo si¢ instynktownie — to nie byla moja swiadoma
decyzja). Poszedlem wéwcezas po raz pierwszy do szkoly
i mialem tam do czynienia z wigksza grupa innych dzieci,
ktére najprawdopodobniej poczuly urazg, obcujac z auty-
sta. Moja indywidualna forma maskowania rozwinela si¢
bardzo szybko. Zawsze staralem si¢ by¢ jak najbardziej nie-
szkodliwy i niezauwazalny, co, jak zapewne wykoncypowat
méj mlody mézg, bylo najprostszym sposobem na uniknie-
cie ataku za moje wyrazne dziwactwa. I tak wtopilem si¢
w tlo, chowalem si¢ po katach i wystrzegalem si¢ robienia
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zamieszania lub, co gorsza, scen. Nieraz si¢ zastanawiam,
czy ktéry$ z moich nauczycieli mnie zauwazyl lub zapa-
migtal. Bardzo w to watpig.

Tak oto minglo moje dziecinstwo. Osoby autystyczne
czgsto przyznaja, ze wykorzystuja cechy osobowosci, ktére
obserwuja u innych — u przyjaciela czy nawet u ulubione;j
postaci fikcyjnej — jako material do stworzenia wlasnej ma-
ski. Przypomina to troche konstruowanie z klockéw LEGO
ija z calg pewnoscig utozsamiam si¢ z tym stwierdzeniem.
Obserwowalem (nadal to robie, choé¢ przynajmniej teraz je-
stem bardziej §wiadomy swoich dzialan) charaktery ota-
czajacych mnie oséb z uwaga kolekcjonera, przymierzajac
rézne ich cechy niczym kolejne pary dzinséw. Z czasem
moja maska, tak bardzo niepodobna do mnie, zaczgta by¢
réwnie zlozona jak moja wlasna osobowosé. Z nieche-
cig przyznaje, ze byla ona catkowitym oszustwem czy tez
klamstwem, poniewaz moim celem nie bylo zmylenie ko-
gokolwiek. Chodzilo o udawanie. Odgrywatem rolg, ale
nie mialem scenariusza. Co ciekawe, osoby neurotypowe
tez potrafig si¢ maskowaé — nazywamy to pewnoscig sie-
bie. Dos¢ czesto mozna na przykltad zobaczy¢ introwerty-
ka, ktéry na imprezie ,,robi dobra ming¢ do zlej gry”. Jednak
dla oséb tych maskowanie jest raczej wyborem, a nie kwe-
stig zycia i §mierci, jak w przypadku oséb autystycznych.
Naszym celem nie jest wtopienie si¢ w towarzystwo na im-
prezie, ale w cale spoleczenstwo — stawka jest wigc duzo
WYyZsza.

Dlatego tez maskowanie jest tak meczace. Nie mozna
oczekiwaé od kogos, ze bedzie udawal caly dzien. Na-
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wet Daniel Day-Lewis mialby problemy z pozostawaniem
w roli przez wiele lat. Jestem przekonany, ze juz po jednym
pracowitym popoludniu marzylby o chwili odpoczynku
w swojej przyczepie. Zakladanie maski podczas spotkan
towarzyskich lub — co gorsza — w pracy jest dzialaniem
wyczerpujacym i to w przytlaczajacym stopniu. Wyobraz
sobie podiaczenie grzalki elektrycznej do telefonu komor-
kowego w taki sposéb, ze urzadzenia te bylyby zasilane
z tej samej baterii; a teraz sprobuj sobie wyobrazi¢ uczucie
paniki, gdy orientujesz si¢, ze zostalo tylko dziesig¢ procent
energii, a ty jedziesz gdzie$ autobusem z dala od domu. To
pomoze ci nieco lepiej zrozumie¢ uczucie, jakie towarzyszy
nieustannemu noszeniu maski. Musisz jedynie przyjaé, ze
to ty jestes telefonem, ktéry za chwile sie wylaczy. Ludzie
opowiadaja zartobliwie o uldze, ktérg odczuwaja po zdjeciu
butéw czy stanika po dtugim dniu w pracy. To samo mozna
powiedzie¢ o zdejmowaniu masek przez osoby autystyczne.
PrzejdZ przez prég, odrzud ja na oparcie kanapy i pozwdl
swojemu prawdziwemu ,ja” rozlozy¢ si¢ i odpoczaé w bar-
dziej naturalnej pozycji.

Kiedy zdiagnozowano u mnie autyzm, pracowalem jako
nauczyciel — od dziesigciu lat — i zdalem sobie sprawe, ze
mdj styl ksztalcenia wychowankéw, poczynajac od wyra-
zu twarzy, po tembr glosu, byl kolejng forma wyrafinowa-
nego maskowania. Przypominalo to maske zakladang na
inng maske. Maske, ktéra nauczylem si¢ nosi¢ od dziecin-
stwa, zakladalem réwniez po to, by radzi¢ sobie ze spo-
lecznym aspektem nauczania, czyli rozmowami z kolegami
czy udzialem w spotkaniach. Maska, ktéra wybieratem,
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gdy moja sal¢ wypelnialo trzydziescioro czternastolatkéw,
byla inna, bardziej ekspresyjna, jeszcze bardziej ekstrawer-
tyczna i w rezultacie o wiele bardziej meczaca. Gdy tyl-
ko zostawalem po lekcji sam, opadatem na fotel, czujac
ogromne wyczerpanie i zrezygnowanie. Zazwyczaj musia-
tem usigs¢ 1 odpoczaé. Nie chodzito o pogawedke z kole-
gami w pokoju nauczycielskim, raczej po prostu siadalem
w bezruchu z zamkni¢tymi oczami, starajac si¢ zwycie-
zy¢ migrene, ktéra pojawiala si¢ pod wplywem duzego
wysitku.

Na swiecie pracuje wielu autystycznych nauczycieli
i mam dla nich ogromny szacunek — utrzymywanie cyklu
polegajacego na naprzemiennym maskowaniu i odzyskiwa-
niu energii jest trudne do wykonania i powoduje straszliwe
problemy, a jednak tak wiele os6b nadal funkcjonuje w ten
sposob, dzien po dniu. Gdyby nie pandemia covip-u je-
stem pewien, ze nadal znajdowalbym sie¢ w klasie — catko-
wicie zalamany, ale zbyt przerazony, by odejs¢. Szczesliwie
(i uzywam tego przysléwka bez ironii) horror, ktéry roze-
gral sie w pierwszych latach tej dekady, skionil mnie do
odejscia. Ciesze sig, ze tak si¢ stalo.

Podsumowujac: maskowanie to niezwykle meczaca stra-
tegia, a my — ludzie autystyczni — mamy wrazenie, ze przez
wickszo$§¢ czasu jesteSmy zmuszani przez spoleczenstwo,
aby jej uzywac. Spoleczenstwo, ktére nie moze nas zaak-
ceptowaé takimi, jakimi jeste$my. Jednak nie da si¢ tego
robi¢ w nieskoriczonoé¢, wigc w koricu nadchodzi moment,
gdy zrzucamy maske. I co si¢ woéwcezas dzieje? Odpowiedz
jest tak samo przewidywalna, jak i przygnebiajaca: natych-
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miast przypominamy sobie, dlaczego w ogdle ja zalozy-
lismy. Wielu pézno zdiagnozowanych autystéw zwraca
uwage na pewne interesujace zjawisko — zaraz po otrzyma-
niu diagnozy ich relacje z rodzing, przyjaciélmi, a zwlasz-
cza z kolegami z pracy zaczynajg si¢ nieco psué. Czgsto
brak na to konkretnego wyttumaczenia, trudno wskazaé
jakas przyczyng, jednak §wiadomos¢ takiego stanu rzeczy
sktania do wysnucia pewnych ponurych domystéw.

Czesto — sam tak robitem, nie zdajac sobie z tego spra-
wy — instynktownie rozluzniamy sie¢ nieco, gdy dowiaduje-
my sie, ze znajdujemy si¢ w spektrum autyzmu. Przezywa-
my dziwne katharsis, gdy okazuje sig, ze jesteSmy osobami
autystycznymi, doswiadczamy pewnego rodzaju epifanii,
uswiadamiajac sobie, ze istnieje powdd, dla ktérego odbie-
ramy §wiat w taki, a nie inny sposéb. W rezultacie mozemy
po raz pierwszy od lat swobodnie odetchna¢, pochylamy
si¢ nieco nad naszymi autystycznymi cechami, pozwalamy
masce si¢ zsunad i... 6z, niemal natychmiast placimy za to
wysoka ceng. Bardzo szybko si¢ orientujemy, Ze nasze nie-
zamaskowane osobowosci nie s3 mile widziane, wiec po-
$piesznie zakladamy maski z powrotem — przytwierdzamy
je na tyle mocno, by si¢ nie zsunely. Zdajemy sobie wéw-
czas sprawe, ze nigdy nie bedziemy na tyle wolni, by méc
by¢ sobg.

Mysle, ze ze wszystkich kwestii omawianych w niniej-
szej ksigzce maskowanie sprawia osobom autystycznym
najwi¢cej probleméw. Widzac absurdalnos¢, a zarazem
ogromng ironie tej calej sytuaciji, ledwo powstrzymuj¢ wy-
buch gorzkiego, pustego $§miechu. Problem polega na tym,
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ze skuteczne maskowanie moze o wiele lat opézni¢ diag-
noz¢ — lub co gorsza wstgpna autodiagnoze, ktéra wielu
z nas musialo postawié¢ przed wizyta u lekarza. Zazwyczaj
trwa to do momentu wystapienia jakiego$ zdarzenia kry-
zysowego, ktére zmusi nas samych oraz naszych lekarzy
do poszukiwania wyjasnienia, co si¢ naprawde dzieje. Pod-
swiadoma natura maskowania oznacza, ze moze ono ukry¢
nasz prawdziwy neurotyp nawet przed nami samymi, unie-
mozliwiajac tym samym zrozumienie, kim tak naprawde
jestesmy.

I nawet po postawieniu diagnozy, kiedy wiemy juz, co
si¢ dzieje w naszych glowach, maskujemy sie, by przetrwac
dzieni, a to moze dawac falszywy obraz naszych potrzeb.
Kto nam pomoze, skoro wydajemy si¢ tak sprawnie i bez-
bolesnie przeslizgiwad przez zycie? To paragraf 22. Masku-
jemy si¢, bo musimy, ale robigc to, wyrzadzamy sobie tyle
krzywdy, ze nigdy nie jesteSmy w stanie si¢ zdemaskowac.
Bledne koto.

Jesli masz zamiar ulatwié zycie autystycznym ludziom
zyjacym woko! ciebie, to istotne jest, by pozwoli¢ im na
stopniowe opuszczanie maski. Istnieje jednak warunek:
musisz by¢ w stanie poradzi¢ sobie z tym, kto si¢ za nig
kryje. Musisz dostosowac swoje oczekiwania wobec przy-
jaciela lub czlonka rodziny i pokazac¢ im, Ze ich prawdziwe
,ja~ jest jeszcze milej widziane niz odgrywane przez nich
zamaskowane postaci. Zdarza si¢ to niestety bardzo rzad-
ko, a co gorsza czg¢sto musimy ponownie schowac si¢ za
maska z poczuciem wstydu wynikajacym ze §wiadomosci,
ze nawet nasi przyjaciele nie s3 w stanie nas zaakceptowac.
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MELTDOWN

Poza zwyklym wspoélczuciem i empatig istnieje jeszcze je-
den wazny powdd, dla ktérego potrzeby osoby autystyczne;j
powinny zostaé spelnione — to sytuacja, do ktérej dojdzie,
jezeli bedziemy naciskani zbyt dlugo i zbyt mocno. Jak
kazdy czlowiek, osoba w spektrum autyzmu ma okreslo-
ny prég wytrzymalosci — poziom cierpienia, ktéry moze
znie§¢, zanim straci panowanie nad sobg. Nalezy pod-
kresli¢, ze nie ma w tym nic niezwyklego. Kazda z czy-
tajacych te ksiazke oséb zapewne doswiadczyta jakiego$
rodzaju emocjonalnego ,meltdownu”, czyli intensywne;j
reakcji na przytlaczajacy rzeczywistos¢. Wazne jest, aby-
$my zrozumieli t¢ uniwersalng dla ludzi zasade, poniewaz
woéwczas mozemy spojrzec na meltdown osoby autystycznej
z innej perspektywy.

Dla wielu neurotypowych ludzi autystyczne meltdowny
s3 jednym z bardziej znanych aspektéw autyzmu. Istnieje
wiele przyczyn takiego stanu rzeczy: po pierwsze meltdown
moze by¢ mocno uzewngtrzniony, wigc jesli zdarzy ci sig
podczas robienia zakupéw spotkaé osobe autystyczng, ktéra
wlasnie go doswiadcza (wlasciwie nie mozna jej si¢ dziwic,
poniewaz — wyobrazmy sobie — akurat jest sobota i w skle-
pie panuje tlok), to prawdopodobnie nie ujdzie to twojej
uwadze. Po drugie meltdowny s3 ulubionym watkiem nie-
autystycznych pisarzy, ktérzy staraja si¢ przedstawié auty-
styczne postaci w swoich ksigzkach i spektaklach. Wydaje
mi si¢, ze dramaturgia zwigzana z meltdownem stanowi
atrakcyjny dla twércéw motyw. Istnieje wiec duze prawdo-
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podobienstwo, ze kazde fikcyjne przedstawienie autyzmu
bedzie zawieralo jego opis (zapewne w dos¢ ekspresywne;
postaci). Po trzecie motyw meltdownu wykorzystywany
jest przez nieautystycznych rodzicéw i opiekundw, ktérzy
czesto probuja zyskaé wspoélczucie, umieszczajac na You-
Tubie nagrania przedstawiajace ci¢zkie meltdowny swoich
autystycznych dzieci. Podsumowujac, mamy do czynienia
z pot¢zna narracja, prowadzong gtéwnie przez osoby nie-
autystyczne, ktéra zaklada, ze bycie swiadkiem autystycz-
nego meltdownu jest absolutnym koszmarem i cigglym
zrédlem stresu i przerazenia.

Rzeczywiscie moze tak by¢, moi nieautystyczni przyja-
ciele. Sprébujcie jednak doswiadczyé tego samemu.

W swoim zyciu miatem wiele meltdownéw. Niekto-
re zdarzaly mi si¢ w miejscach publicznych i wspominam
je z przytlaczajacym chod¢ nieuzasadnionym poczuciem
wstydu. Wielu z nich do$wiadczylem w samotnosci. Przez
dluzszy czas nie mialem pojecia, czym s3 ani co je po-
woduje. Zakladalem, Zze to zwykle wybuchy zlosci, Ze
mam porywczy charakter lub jestem wyjatkowo dziecin-
ny (to niesamowite, jak okrutnym mozna by¢ dla siebie,
gdy prébuje si¢ wyjasni¢ zachowanie spowodowane nie-
pelnosprawnoscia, ktérej nie jesteSmy $wiadomi). W ten
sam sposéb meltdown moze by postrzegany przez oso-
by nieautystyczne. Na $wiecie zyja setki, jesli nie tysigce
0s6b w spektrum autyzmu, ktérym profesjonalisci — le-
karze i nauczyciele — zarzucali, jakoby wpadali w histe-
ri¢, kiedy tak naprawde dzialo si¢ z nimi co$ zupelnie
innego.
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Ogdlnie rzecz biorac, gdy osoba neurotypowa dochodzi
do granicy tolerancji i nastepuje eksplozja jej emocji, otrzy-
muje wtedy bardzo duzo milosci i wsparcia od otaczajacych
ja ludzi. Uznaja oni, ze osoba ta zostala doprowadzona do
kresu swojej wytrzymatosci, poniewaz sami majg podob-
ne progi. Wiedza, ze przy takim poziomie przemocy lub
traumy nie byliby w stanie unikng¢ zalamania i dlatego
moga przelaé uczucia i wsparcie na osob¢ poszkodowang.
Widzimy to czgsto u ludzi, ktérzy doswiadczyli powazne-
go stresu: rozwodu, $mierci bliskiej osoby, przeprowadzki
lub utraty mienia w wyniku kradziezy. Osoby te otrzymu-
ja mnéstwo wspoélczucia. Jednakze kiedy osoba autystycz-
na przechodzi przez dokladnie ten sam proces, czesto nie
otrzymuje nic. Skad te podwdjne standardy?

Chodzi o to, ze osoby nieautystyczne nie rozpoznaja
réznych rodzajéw granic. Widzg osobe autystyczna do-
swiadczajaca meltdownu w restauracji i uwazaja, ze ani
otoczenie, ani sytuacja, w ktérej si¢ znajduje, nie uzasad-
niajg takiej reakcji. Wiedza, ze sami moga sobie poradzi¢,
bedac w restauracii, w ktérej panuje halas, wiec dlaczego,
na Boga, tamta osoba tak wariuje? Brakuje §wiadomosci,
ze dla ludzi autystycznych juz samo przebywanie na tym
$wiecie zbliza ich do granic wytrzymalosci na stres — ich
progu tolerancji. Przez caly czas utrzymujemy si¢ tuz pod
ta linig, podczas gdy osoby neurotypowe przez wigkszosé
czasu znajduja si¢ znacznie ponizej tego poziomu, nie zda-
jac sobie za bardzo sprawy z istnienia tej linii. Dowiaduja
si¢ o niej dopiero wtedy, gdy wydarzy sie cos strasznego
i gdy ja przekraczaja. Nasze zycie toczy si¢ na tej granicy,
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stad tez czesto ja przekraczamy. Podejrzewam, ze wlasnie
dlatego tak rzadko okazuje si¢ wspélczucie lub troske oso-
bom autystycznym podczas meltdownu: nie zastugujemy
na nie, poniewaz sytuacja nie wydaje si¢ uzasadniaé takie-
go zachowania.

Mozna wyczué zblizajacy si¢ meltdown. Osoby autystycz-
ne cz¢sto mowia, ze starajg si¢ wowcezas znalez¢ bezpieczne
i ciche miejsce, aby mogly si¢ tam w swoim wiasnym tem-
pie uspokoi¢ lub doswiadczy¢ tej reakeji na osobnosci, bez
udzialu oséb postronnych i bez uczucia wstydu. Bo prze-
ciez wstyd si¢ pojawia. Jestem juz w dojrzatym wieku, poza
tym autyzm zdiagnozowano u mnie na tyle pézno, ze zin-
ternalizowalem spore poktady ableizmu i dlatego z trudem
przychodzi mi spojrze¢ na moje meltdowny jak na cos in-
nego, niz doroste wybuchy zlosci. Przez cale moje zycie
tak wlasnie byly one traktowane, tak ja bylem traktowany
w zwigzku z nimi. Trudno wigc jest si¢ tego wszystkie-
go oduczy¢. Nigdy nie uznalbym czyjegos meltdownu za
wybuch zlosci. Nie, ta okrutna ocena jest zarezerwowana
wylacznie dla moich reakeji. Wstyd jest bardzo czg¢stym
efektem ubocznym wielkiego meltdownu. Wstydzisz sig, ze
widziano ci¢ w takim stanie, wstydzisz si¢ za rzeczy, ktére
mogles powiedzie¢ lub zrobi¢ pod wplywem chwili.

Kiedy meltdown nadchodzi, mozna go powstrzymac.
Jezeli mam warunki, by si¢ wyciszy¢, i bodziec, ktéry go
sprowokowal, zostaje wyeliminowany, z duzym prawdo-
podobiedstwem jestem w stanie unikna¢ pelnego melt-
downu. Zakladajac jednak, Ze nie ma warunkéw, by sie
to udalo, dochodzi do zalamania. Nie moge si¢ wypowia-
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da¢ w imieniu wszystkich autystéw na jakikolwiek temat,
a w temacie meltdownu jestem o tym wyjatkowo mocno
przekonany. Kazdy autysta przezywa meltdown w rézny spo-
sob, wigc moge jedynie opisad, jak to wyglada w moim przy-
padku.

Uczucie jest przerazajace.

Najgorsza jest utrata kontroli. Zawsze mi si¢ wyda-
je, ze jakas malenka cze$¢ mojego mézgu nadal dziala,
lecz zostala wcisnieta w kat i moze jedynie bezskutecznie
co$§ mamrotaé, podczas gdy jego reszta eksploduje w tym
samym momencie niczym fajerwerki. Trace wéwczas
zdolnos¢ do prawidlowego komunikowania sie. W prze-
ciwiedstwie do wielu autystycznych ludzi podczas melt-
downu nadal jestem w stanie do pewnego stopnia méwic,
ale moje slowa sg chaotyczne, a ton zwykle jest bardziej
agresywny. Moje mies$nie zaciskajg sie, jak w jakim$§ dzi-
wacznym spazmie, co utrudnia poruszanie si¢ i uniemoz-
liwia przybranie wygodnej pozycji ciala. Méj mézg w tym
momencie najlepiej opisuje przymiotnik ,statyczny”. Przy-
pomina on wéwczas stary analogowy telewizor, ktéry nie
zostal jeszcze dostrojony. To bolesne. Skupienie si¢ na
czyms§ jest niemozliwe. Kazda cz¢s¢ mojego ciala wydaje
si¢ zaciekle rozwazaé opcje ,walcz lub uciekaj” i dochodzi
do wniosku, ze najlepszym rozwigzaniem bedzie z pew-
noscig wykorzystanie obu tych mozliwosci jednoczesnie.

Zazwyczaj laduje na podlodze, czg¢sto zwijam si¢ w kle-
bek, czasem placzg, ale nie jest to reguta. Moge réwniez
wykonywaé powtarzalne ruchy — okresla si¢ to jako sti-
mowanie — ale w bardzo intensywny, a zarazem nieslycha-
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nie nieskuteczny sposéb. By¢ moze to pomaga, ja jednak
nie czuj¢, aby mialo to na mnie jakis pozytywny wplyw.
Moje cialo i tak je wykonuje. Podczas najgorszych atakéw
uderzalem si¢ we wlasne nogi, drapalem si¢ po przedra-
mionach, az stawaly si¢ czerwone, a nawet walilem glowg
w rézne przedmioty. Pisze to teraz bez emociji, jako obser-
wator, §wiadomy tego, jak dziwne moze si¢ wydawad, ze
ktos, kto swietnie radzi sobie z wyglaszaniem przemo-
wien przed duzg publicznoscia, pisze ksiazki i uczy studen-
téw, moze cierpie¢ w taki sposéb. Gdybysmy sie poznali,
trudno byloby ci uwierzy¢, ze przydarzaja mi si¢ takie sy-
tuacje. A jednak. To wlasnie jest autyzm — ukryta niepetno-
sprawnosc.

Jesli mam szczescie, wszystko konczy sie w ciggu pél
godziny. Jednak kac utrzymuje si¢ znacznie diuzej. Skutki
meltdownéw zazwyczaj odczuwam przez dzien lub dwa —
czesto sa to dni, ktére mozna spisaé na straty, poniewaz
w takim stanie nie potrafi¢ zrobi¢ nic produktywnego.
Ogdlnie rzecz biorac, przeci¢tny meltdown rujnuje mi caly
dzien, burzy kolejne dwa dni, wplywa negatywnie na moje
relacje z osobami obecnymi przy calym zajsciu (i samym
sobg) i powoduje u mnie wyczerpanie, a czasem nawet do-
legliwosci fizyczne.

Istnieje jeszcze drugi rodzaj meltdownu, ktéry wydaje
si¢ rownie powszechny jak pierwszy, i nazywamy go ,shut-
downem”, wylaczeniem. To znacznie bardziej pasywna
i mniej agresywna forma zalamania, podczas ktérego oso-
ba autystyczna, w odpowiedzi na diugotrwaly ekspozycje
na trudny do zniesienia stres, wpada na krétki czas w stan
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przypominajacy katatonie. Moze si¢ on objawia¢ catkowita
utrata zdolno$ci porozumiewania si¢, jak réwniez niemoz-
noscia poruszania si¢, a nawet myslenia. Stan ten w po-
réwnaniu z meltdownem jest mniej intensywny i mniej
inwazyjny, ale bywa do$¢ przerazajacy. Doswiadczylem
kilku takich przypadkéw w swoim zyciu i wolalbym juz
nigdy przez to nie przechodzic.

To trudny temat. Rozumiem to. Rozumiem réwniez, ze
wielu czytajacych te ksiazke doswiadczylo meltdownu lub
shutdownu z perspektywy obserwatora i wie, jak bardzo
potrafig by¢ one przerazajace. Ludzie czg¢sto pytaja mnie
i innych autystycznych dorostych: ,Co mozemy zrobi¢,
aby zapobiec podobnym wybuchom u oséb w spektrum
autyzmu?”. Moja odpowiedZ jest zawsze taka sama: sza-
nuj autonomi¢ osoby autystycznej. Wigkszo$¢ z nas wie, co
trzeba zrobi¢, kiedy na horyzoncie pojawia si¢ meltdown —
musimy natychmiast uwolni¢ si¢ od zrédla stresu i udac
si¢ w miejsce, gdzie wystepuje mozliwie najmniejsza liczba
bodzcow; to moze by¢ na przyktad cichy pokéj, w ktérym
nasz poziom stresu zacznie stopniowo spadaé, a my bedzie-
my w stanie odzyskac sily. Rozwigzanie jest do$¢ proste,
ale zaskakujaco rzadko stosowane. Czgsto osoby nieau-
tystyczne sg zbyt zajete krytykowaniem lub nawet kara-
niem osoby autystycznej za rézne zachowania oceniane
jako niedopuszczalne, a ktére wystepuja we wezesnej fazie
meltdownu (na przyklad wyjscie z pokoju — niezwykle po-
wszechne, a zarazem irytujace; chociaz na pozér wydaje si¢
niegrzeczne, zachowanie to pelni funkcje automatycznego
bezpiecznika, ktéry umozliwia unikniecie eskalacji).
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Zdarza si¢ dos¢ czgsto, ze gdy osoba autystyczna prze-
chodzi z pokoju do pokoju, prébujac uciec przed czynni-
kiem stresujacym, kto$ za nig idzie lub krzyczy na nia i ja
wyzywa. W takich okolicznosciach wystapienie meltdow-
nu jest nieuniknione, a nawet dodatkowo prowokowane
przez osoby niepotrafigce prawidlowo odczytaé sytuacji.
Osoby autystyczne muszg mie¢ mozliwo$¢ samoizolacji,
aby odzyskac sily. Jesli chodzi o meltdown u autystycznych
dzieci, rozwigzanie moze nie by¢ tak proste — przeciez nie
mozna odej$¢ i pozwolié, by czterolatek odzyskal spokdj
sam na srodku stacji benzynowej znajdujacej si¢ przy au-
tostradzie. W przypadku dzieci dobrym pomystem moze
by¢ unikanie nieuzasadnionego dotyku (chyba ze wiesz,
ze ta metoda jest skuteczna w tym konkretnym przypad-
ku), wiec nie prébuj ich przytula¢ — to moze si¢ okazaé
zbyt mocnym bodzZcem i doprowadzi¢ do zaostrzenia reak-
¢ji. Zamiast tego odsuni si¢ na odleglos¢ okolo metra, nie
krytykuj, przypominaj tagodnym tonem, ze wszystko jest
w porzadku i ze zostaniesz w poblizu w oczekiwaniu, az
dziecko si¢ uspokoi. Mozna takze przygotowaé zawczasu
liste dzialan wyciszajacych — co$ na ksztalt apteczki — kt6-
ra bedzie mozna wykorzystaé, gdy zajdzie taka potrzeba.
Skuteczne mogg sie okazaé glebokie oddychanie, ,dmucha-
nie paluszkéw” (wspaniale éwiczenie, ktérego moja cérka
nauczyla sie w przedszkolu; polega na dmuchaniu na swoje
wyciagnigte palce jak na $wieczki urodzinowe; po jednym
na raz, az do momentu, gdy pojawia si¢ uczucie ulgi), kolo-
rowanie obrazkéw lub $piewanie. P6Zniej moze wystarczy¢
jedynie przypomnienie o ,,oddychaniu” lub ,$piewaniu”.
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Oczywiscie mozna tez w pierwszej kolejnosci zmniejszy¢
czynniki stresogenne — zidentyfikowac te rzeczy, ktére po-
woduja ogromny wzrost napiecia, i wyeliminowac je, jesli
to mozliwe, lub sprébowaé znalez¢ sposéb na ich uniknie-
cie w przyszlosci. Wszystkie rady dotyczace komunika-
cji spolecznej, ktére podatem wezesniej w tym rozdziale,
moga postuzy¢ jako przykilad. Warto tez powstrzymac
si¢ od zmuszania oséb autystycznych do robienia rzeczy,
ktérych czesto doslownie nie moga znies¢. Pierwszym
lepszym przyktadem moze by¢ prowadzenie rozméw tele-
fonicznych...

FOBIA TELEFONICZNA

Zawsze zakladalem, ze autystyczni ludzie byli szczesliw-
si przed latami siedemdziesigtymi dziewigtnastego wieku.
Zycie musiato by¢ idyllg, kojacym marzeniem, pozwalalo
spedzac cale dnie w poczuciu bezpieczeristwa wynikajace-
go ze $wiadomosci, Ze na pewno nie zadzwoni zaden te-
lefon. Nastepnie Alexander Graham Bell wszed! na scen¢
i zburzyt ten spokojny §wiat swoim krzykliwym, natretnym
wynalazkiem. Nie mam zalu do wigkszosci postaci, ktére
zapisaly si¢ na kartach loséw tego $wiata, a nie byly despo-
tami, ale w tym przypadku naukowiec ten mégiby w moim
odczuciu od razu trafi¢ na Smietnik historii.

Zanim zaczniesz oponowaé, zwracajac mi uwage na to,
ze wynalezienie telefonu zmienilo §wiat na lepsze, umoz-
liwiajac czlonkom rodzin pozostawanie w kontakcie, gdy
przebywaja z dala od siebie, powinienem nadmienié, ze
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moja nienawis¢ do telefonéw i prowadzenia rozméw tele-
fonicznych jest calkowicie irracjonalna i wynika wylacz-
nie z powaznej fobii przed ich uzywaniem, wigc w tym
podrozdziale moge si¢ wyraza¢ w sposéb nie do konca
zrownowazony. Powinienem jednak dodaé, ze coraz czes-
ciej komunikacja na odleglos$¢ za pomoca stowa pisanego
przewyzsza czgstotliwoscig rozmowy telefoniczne. Mile-
nialsi i przedstawiciele Pokolenia Z wydaja si¢ wykazy-
waé wyrazng i silng preferencje do prowadzenia rozméw
tekstowych za pomocg komunikatora WhatsApp niz na-
wigzywania polgczen telefonicznych. Jak wida¢ nie tylko
spoleczno$é autystéw z radoscig pozegnalaby tradycyjne
tunkcje telefonu. Jednakze telenofobia jest z pewnoscia zja-
wiskiem, ktére 1aczy wiele oséb autystycznych i sprobuje
wyjasnié, dlaczego tak si¢ dzieje.

Po pierwsze nalezy zda¢ sobie sprawe, ze dla wielu lu-
dzi w spektrum autyzmu telefony nie sg tylko Zrédiem nie-
pokoju i strachu. Problem si¢ga znacznie glebiej. Autyzm
jest niepelnosprawnoscia — wszyscy muszg by¢ tego w pelni
$wiadomi. Niektére osoby w spektrum autyzmu twierdza,
ze tak nie jest, i nie mam nic przeciwko takim opiniom.
W rzeczywistosci jednak bycie autysta w $wiecie, ktéry
tunkcjonuje wedlug okreslonych norm spotecznych, w du-
zej mierze oznacza pod réznymi wzgledami bycie osoba
z niepelnosprawnoscia. Czy jest to nierozerwalnie zwia-
zane z autyzmem, czy moze po prostu wynika z faktu, iz
nasz $§wiat nie zostal zaprojektowany dla oséb autystycz-
nych (co moze by¢ konsekwencja okreslonego spoleczne-
go modelu postrzegania niepelnosprawnosci)? Kwestie te
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nadal stanowia temat zazartych dyskusji i moim zdaniem
istnieja silne dowody na poparcie obu teorii. Niezaleznie od
tego, autyzm jest niepelnosprawnoscia.

Jednym z aspektéw tej niepelnosprawnosci jest fizyczna
niezdolnos¢ do korzystania z telefonu, jesli chodzi o moz-
liwos¢ prowadzenia rozméw glosowych. Szybkos¢ wypo-
wiadanych stéw podczas polaczen telefonicznych, a do tego
brak elementéw komunikacji pozawerbalnej, takich jak mi-
mika twarzy, moga sprawié, ze skuteczne porozumiewanie
si¢ za pomocy tego urzadzenia bedzie dla autystéw znacz-
nie utrudnione. Osoby autystyczne czesto potrzebuja wiecej
czasu na sformulowanie odpowiedzi i przyswojenie infor-
macji — tak po prostu dziala nasz mézg — a telefony na to
nie pozwalajg. Jesli podczas rozmowy telefonicznej poswie-
cisz cho¢by jedng dodatkowa sekunde na zastanowienie,
nastepujaca po tym mikrochwila ciszy powoduje u osoby
po drugiej stronie zaklopotanie. Mozesz réwniez wyczud,
ze zaczyna si¢ ona spina¢ w wyniku irytacji lub zmiesza-
nia. Rozmowy telefoniczne przypominaja programy radio-
we: martwa cisza to przestepstwo. W rezultacie jestesmy
zmuszeni odpowiadaé tak szybko, jak to mozliwe, i dlatego
popelniamy bledy lub zgadzamy si¢ na rzeczy, ktérych nie
powinnismy akceptowaé. Za kazdym razem po wykonanym
telefonie kolejny dzien spedzam, prébujac odkrecié wszyst-
kie wpadki, ktére nieumyslnie spowodowalem.

Niepelnosprawnos¢ wykracza jednak daleko poza to
wszystko, o czym zdazylem napisa¢. Nadwrazliwos¢ stu-
chowa stanowi nierozerwalna cz¢$¢ autystycznego Zycia
i podczas wedréwki przez te¢ ksiazke jej temat bedzie co
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jaki$ czas powracal. Sam mam wrazenie, ze méj stuch pré-
buje mnie wykonczy¢, poniewaz jest tak delikatny, ze od-
cigga moja uwage od tego, na czym prébuje si¢ skupié.
Jesli czytam, a w jakiej$ czesci domu jest wiaczony telewi-
zor, moje uszy beda skrupulatnie pochianialy kazde stowo
i przekazywaly te bezuzyteczne informacje do mojego méz-
gu jako listy priorytetowe. Bez wzgledu na to, co czytam,
tres¢ lektury nie ma szans konkurowaé z tymi zakléceniami,
ktére docieraja do mnie z zewnatrz. Gdy prowadz¢ rozmowe
przez telefon, cho¢ prébuje si¢ na niej skupié, jest ona prze-
rywana i zagluszana dziwnym syczeniem, popiskiwaniem
oraz trzeszczeniem — czyli ledwo slyszalnym echem elek-
tronicznej komunikacji. Slyszac taki chaos w tle, nie mam
szans na pelne przetworzenie wszystkich wypowiadanych
pod drugiej stronie stéw. W tym przypadku nie chodzi o fo-
bi¢ ani o lek — to przejaw niepelnosprawnosci, stad abso-
lutnie konieczne jest zrozumienie tej sytuacji i dostosowanie
si¢ do tych okolicznosci w odpowiedni sposdb. Jesli przy-
znam sam przed sobg, ze jestem osobg z niepelnosprawnos-
cig, wéwczas dostrzege, jak ogromny wplyw ma na mnie
ten aspekt mojego zycia. Nie jest tak, ze po prostu cierpi¢ na
telenofobi¢ — jestem osobg z niepelnosprawnoscia z powodu
realnej niezdolnosci do pelnego wykorzystania technologii.
O telefonach mozna jednak powiedzie¢ wigcej. Wie-
le 0s6b w spektrum autyzmu zapytanych o nawigzywanie
polaczen telefonicznych stwierdza, ze ta forma komunika-
cji wydaje im si¢ niezwykle nachalna. Kiedy rozmawiatem
o tym na Twitterze, Hazel (@anlasair) odparla w nastepu-
jacy sposob: ,Mam woéwczas wrazenie, ze jestem niekultu-
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ralna, poniewaz narzucam si¢ komus... O wiele bardzie;
wole wysyla¢ wiadomosci tekstowe lub e-maile, poniewaz
wtedy osoba moze po nie siggnaé, gdy ma na to ochotg.
Natomiast rozmowa telefoniczna wymaga natychmiasto-
wej uwagi’.

W pelni zgadzam si¢ z tg opinia. Jestem niezwykle wy-
czulony na punkcie tego, by nie przeszkadza¢ innym z byle
powodu. Wole umrzeé z pragnienia, niz poprosi¢ kogos
o odrobine¢ wody. Nie jest to forma hiperpasywnej agresji —
chodzi o strach przed zaklécaniem spokoju innym lu-
dziom. Przypuszczam, ze wynika to ze §wiadomosci, jak
cenny jest méj wlasny spokéj. Przeszkadzanie komus jest
dla mnie czyms$ nie do pomyslenia. Bez wzgledu na to, czy
dotyczy to moich rodzicéw, czy pracownika infolinii ban-
ku, nie moge si¢ zmusi¢ do tego, by ingerowaé w ich zycie,
nawigzujac polgczenie telefoniczne. To takie niegrzecz-
ne! W zwiazku z tym, kiedy czeka mnie naprawd¢ wazna
rozmowa, zazwyczaj poswiecam duzo czasu, prébujac wy-
pracowaé sposéb na zminimalizowanie ingerencji w zycie
moich rozméwcdw.

Biorac pod uwage fakt, iz Zyjemy w swiecie, w ktérym
nowa technologia umozliwia ciagly dostep do Internetu,
oczywiste jest, ze ludzie w spektrum autyzmu doceniliby
odejscie od rozméw telefonicznych, ktére powoduja w nich
takie przerazenie. Jak na ironi¢ najprostszym sposobem,
aby to osiggnad, jest wykorzystanie nowoczesnych smartfo-
néw. Gdy zaawansowane transakcje bankowe bedzie moz-
na przeprowadzaé na czacie, a wizyty lekarskie umawiac
poprzez wypelnienie formularza online, woéwczas bedziemy
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mowic o $wiecie lepiej dostosowanym do potrzeb oséb au-
tystycznych — zwlaszcza tych z nas, ktérzy sa niemi i dla
ktérych telefony stanowia barier¢ nie do sforsowania po-
mimo rozwini¢tej umiejetnosci pisania. Przed nami jednak
jeszcze dluga droga. Bardzo czgsto jesteSmy zmuszeni do
korzystania z najmniej lubianej funkcji w naszych telefo-
nach — z polaczen glosowych — aby porozmawiac¢ z kims,
kogo spokdj cenimy bardziej niz nasz wiasny.

AUTYZM I MEDYCYNA

W s$wiecie medycyny autyzm stanowi duzy problem. Za-
chodnia nauka nieco zbyt mocno opiera si¢ na zalozeniu
jednorodnosci ludzkiego doswiadczenia — jest to koniecz-
ne ze wzgledu na funkcjonalno$é systemu, koszty leczenia
i liczbe 0séb, ktére potrzebuja opieki zdrowotnej (w za-
sadzie wszyscy). Koncepcja neuroréznorodnosci wywraca
to zalozenie do gory nogami i bardzo maci przystowiowsa
wode¢. W rzeczywistosci ludzkie doswiadczenia nie sg ani
troche¢ jednolite, zwlaszcza w przypadku oséb autystycz-
nych, ktére doswiadczaja zycia, swojego zdrowia i ciala
w sposob, ktéry moze nie odpowiadaé oczekiwaniom pie-
legniarek i lekarzy. Problem polega na tym, ze autysci nie
otrzymuja odpowiedniej opieki zdrowotnej, co w znacznym
stopniu przyczynia si¢ — czesto w do$¢ nieoczekiwany spo-
s6b — do nizszej sredniej diugosci ich Zycia.

Zacznijmy od procesu odkrywania przez osobg¢ auty-
styczng, ze co$ jest nie tak z jej zdrowiem. Juz ten etap
obarczony jest wieloma trudnosciami. Po pierwsze poja-
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wia si¢ kwestia interocepcji — zdolnosci do identyfikacji
i dziatania w oparciu o odczucia i sygnaly wysylane przez
cialo czlowieka. Umiejetnos¢ ta jest kluczowa w odkryciu
problemu ze zdrowiem, ale u oséb autystycznych czgsto
nie zostala prawidlowo opanowana. Na przyklad niekté-
rzy nie otrzymujg od ciala impulséw informujacych o po-
trzebie jedzenia lub picia. Sam mam ten problem — nigdy
nie czuj¢ pragnienia, dopdki nie siggnie ono ekstremalnego
poziomu. Moge przetrwaé caly dzieri bez picia, az w kon-
cu okolo godziny dwudziestej z powodu odwodnienia za-
czynam odczuwac okropny bél glowy i suchos$¢ w ustach.
Podobne problemy z przekazywaniem sygnaléw moga wy-
stapi¢ w kontekscie koniecznosci skorzystania z toalety, co
jak mozna si¢ spodziewaé, wiaze si¢ ze stresujacymi kon-
sekwencjami.

Jednak najbardziej podstepna manifestacja tego problemu
jest sposéb, w jaki nasze cialo komunikuje bol. Umiejet-
nos¢ przekazania pracownikom stuzby zdrowia informacji
na temat intensywnosci odczuwanego bdlu jest dos¢ uzy-
teczna. Wydaje mi sig, ze lekarze w pewnym sensie polega-
ja na tych informacjach podczas oceny stanu pacjenta — nie
sa przeciez w stanie uzyska¢ dostepu do wewnetrznych na-
rzadéw ludzkiego ciala w taki sam sposéb, jak czyni to in-
formatyk w trakcie diagnostyki probleméw z komputerem.
Gdy pacjent ocenia poziom nasilenia bélu na sze$¢ punk-
téw w dziesigciostopniowej skali, jest to istotna informacja
dla lekarzy oraz personelu medycznego.

Problem w tym, ze jesli zapytasz mnie, jaki jest méj po-
ziom bdlu, nie bede potrafit odpowiedzie¢. Do pewnego
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stopnia stanowi to kolejny przykltad probleméw z intero-
cepcja, ale ma to réwniez zwiazek ze wspomnianymi juz
trudnosciami z komunikacja. Nie mogge potraktowaé tego
pytania dostownie i nie moge by¢ na tyle arogancki, by
odpowiedzie¢ na nie bez zawahania. Przeciez nie wiem,
co oznacza dziesi¢¢ punktéw w tej umownej skali. Zakta-
dam, Ze nigdy nie doswiadczylem tak silnych dolegliwo-
$ci. Pomimo moich migren oraz klasterowych béléw glowy
jestem pewien, ze kto$ kiedys odczuwal bdl duzo silniej-
szy od tego, ktéry dotykal mnie. Bez punktu odniesienia
jestem zagubiony, wigc najbezpieczniejszg i najbardziej
logiczna strategia jest wybranie wartosci $redniej, w oko-
licach pigciu stopni.

Inny problem moze jednak wynikac z tego, ze wigkszos¢
lekarzy od razu uzna: ,W takim razie dolegliwos¢ nie jest
zbyt powazna’, i zanotuje w karcie, ze stan pacjenta jest
w miare dobry. Postepujac ostroznie i logicznie, unikajac
wyolbrzymiania i przesady, mozemy pozbawié si¢ opie-
ki, ktérej rozpaczliwie potrzebujemy, poniewaz w prze-
ciwienistwie do wiekszosci neurotypowych oséb mozemy
by¢ bardziej niech¢tni do méwienia rzeczy, ktére wydajg si¢
nieprawdziwe lub niedokladne. Problem wydaje si¢ btahy,
ale jest realny. Rozwigzaniem moze by¢ préba przekonania
autystéw na calym $wiecie, by sprébowali zignorowa¢ swo-
je awersje. Mozna réwniez edukowaé w tym zakresie leka-
rzy, tak aby podczas rozmowy z autystycznymi pacjentami
zdawali sobie sprawe, ze w ich wypowiedziach moga si¢
pojawi¢ pod$swiadome niedoméwienia. Dzigki temu perso-
nel medyczny bedzie mial mozliwosé dostosowania swoich
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dzialan i podejmowania decyzji adekwatnych do konkret-
nej sytuacji. Wiem, ktéra z tych opcji jest tatwiejsza do wy-
konania i bardziej rozsadna...

Problemy z komunikacja nie ograniczaja si¢ do tego
jednego przykiadu. Dotycza catego systemu opieki zdro-
wotnej, poczynajac od absolutnej zmory mojego zycia —
rozméw telefonicznych.

Bég jeden raczy wiedzieé, czy tez moze Cthulhu lub ja-
kas inna istota boska, w ktéra wierzysz, dlaczego brytyjskie
przychodnie nadal wydaja si¢ preferowaé umawianie wizyt
lekarskich poprzez uswiecong tradycja metode zmuszajaca
ludzi do desperackiego wykonywania polaczen telefonicz-
nych zaraz po otwarciu przychodni, w nadziei — niestety
plonnej — ze uda im si¢ wcisngé gdzies na wizyte. Moz-
na odnies$¢ wrazenie, ze rozwoj Internetu, powigzanych
z nim systeméw rezerwacji online oraz poczty elektronicz-
nej zostal calkowicie zignorowany w instytucjach opieki
zdrowotnej. Chociaz istnieja gabinety, w ktérych rezer-
wacja online jest mozliwa, a nawet konieczna, telefon na-
dal pozostaje krélem w §wiecie publicznej stuzby zdrowia.
Kiedy zapytalem o to autystycznych uzytkownikéw inter-
netu, pigciuset z grupy liczacej nieco ponad dziewigciuset
respondentéw stwierdzilo, ze byli zmuszeni do wykona-
nia polaczenia telefonicznego, aby zarezerwowaé wizyte.
Oznacza to, ze dla pigciuset ludzi w spektrum autyzmu je-
dyna opcja w przypadku choroby bylo podniesienie tele-
fonu. Wielu z nich wspominalo, ze wizyta u lekarza jest
dla nich klopotliwa wlasnie z tego powodu, a jedna oso-
ba (o pseudonimie ,Charliesays”) przyznala, ze swiadomie
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unika umawiania si¢ na konsultacje lekarskie z powodu
stresu zwigzanego z rozmowami telefonicznymi. Wszyst-
ko to jest wynikiem ableizmu.

Jak juz wspominalem, wielu autystéw na mysl o telefo-
nie odczuwa przerazanie tak duze, ze unika korzystania
z tego rodzaju komunikacji. Pracownicy stuzby zdrowia
zdaja sobie z tego swietnie sprawe. Jesli chodzi o stereoty-
py dotyczace autyzmu, ten dotyczacy rozméw telefonicz-
nych jest nie tylko dobrze znany, ale i niezwykle trafnie
opisuje to doswiadczenie. A jednak mamy rok dwa tysia-
ce dwudziesty drugi i wcigz zmuszamy osoby autystyczne
do wykonywania polaczen telefonicznych, kiedy potrzebu-
ja pomocy medycznej. Zwykle tego nie robig i w rezulta-
cie w calym kraju, a nawet na calym swiecie, mnéstwo
autystow moze zosta¢ pozbawionych podstawowej opieki
lekarskiej, poniewaz nie potrafia pokonaé pierwszej prze-
szkody. Kiedy$ prébowalem skonfigurowaé system rezer-
wacji online u mojego lekarza ogélnego, ale poniostem
kleske, poniewaz pierwszg rzecza, ktérg musialem zrobié,
aby uaktywnié opcje otrzymywania pomocy medyczne]
bez koniecznosci podnoszenia telefonu, bylo wykonanie
polaczenia telefonicznego. W rezultacie kiedy tylko chce
porozmawiaé¢ z moim lekarzem pierwszego kontaktu —
by¢ moze o powaznym problemie, jakim jest na przyktad
moje wysokie ci$nienie krwi — musze¢ do niego zadzwonic,
co powoduje, ze moje cisnienie krwi alarmujaco wzrasta
i zazwyczaj wywoluje migrenowy bél glowy. Z pewnoscia
taki sposéb funkcjonowania opieki medycznej nie jest pra-
widlowy.
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Nawet jesli uda nam si¢ pokona¢ t¢ przeszkode, pozo-
staja jeszcze trudnosci komunikacyjne zwigzane z prowa-
dzeniem rozmowy z lekarzem w jego gabinecie. Jest to dla
mnie tak stresujace przezycie, ze cheg zakonczy¢ wizy-
te najszybciej, jak to mozliwe, i gdy w koncu wychodzg
na §wieze powietrze, okazuje si¢ niestety, ze nie zadalem
trzech z czterech pytan, ktére uprzednio starannie przy-
gotowalem. Podobnie jak we wszystkich przypadkach
komunikacji wyjasnianie lekarzowi swoich dolegliwosci
zdrowotnych moze nastreczaé wielu potencjalnych prob-
leméw i prowadzi¢ do niezrozumienia. Osobiscie jestem
onie$mielony nieréwnowaga sil pomiedzy lekarzem a pa-
cjentem i w gabinecie poswigcam wiekszos$¢ czasu, pré-
bujac si¢ do niego zblizy¢ w nadziei, ze to zacheci go do
potraktowania mnie powaznie. Jedna ze strategii zaklada,
by nie zajmowa¢ lekarzowi zbyt duzo czasu. Po wyjasnie-
niu pierwszej z dolegliwosci, nie potrafi¢ wspomnie¢ o in-
nych problemach, obawiajac si¢, ze go zirytuje. W moim
przypadku to prawdopodobnie kolejna reakcja na traumeg
wynikajaca z probleméw z ogélna komunikacja. Moje po-
stepowanie nastrecza mi jednak klopotéw, poniewaz w ta-
kich wypadkach musz¢ albo umawia¢ si¢ na kolejng wizyte
(przez telefon), albo po prostu przej$¢ nad tym do porzad-
ku dziennego, majac nadziej¢, ze objawy, o ktérych chcia-
lem porozmawiaé, same ustapia.

Szczerze méwiac, to cud, ze jeszcze zyjg.

Problem polega na tym, ze lekarze, pomimo iz $ledza
najnowsze postepy naukowe w dziedzinie neurologii, maja
skfonnos¢ do ulegania stereotypom réwnie czgsto, co po-
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zostali ludzi, a Nus (National Health Service) nie zapewnia
raczej aktualnych szkoleri na temat autyzmu (to zaczyna si¢
w koricu zmienia¢ wraz z wprowadzeniem obowiazkowego
szkolenia w zakresie niepelnosprawnosci i autyzmu w sy-
stemie opieki zdrowotnej; przyjrzyj si¢ blizej tragicznej hi-
storii tego, co stalo si¢ z Oliverem McGowanem, miodym
autysta, aby zrozumie¢, jak bardzo sytuacja musiala si¢ po-
gorszy¢, zanim dopuszczono do wprowadzenia realnych
i pozytywnych zmian). Wielu lekarzy po prostu nie posiada
zbyt duzej wiedzy o autyzmie i o tym, w jaki sposéb bycie
osobg autystyczng wplywa na nasza zdolnos¢ komunikacji
i poziom dostepnosci opieki medyczne;.

Osobiscie uwazam, ze wprowadzenie kilku drobnych
poprawek i zmian mogloby mie¢ ogromne znaczenie dla
polepszenia jakosci opieki zdrowotnej oséb w spektrum au-
tyzmu. Doskonalym ich poczatkiem byloby wprowadze-
nie rejestracji online do lekarza ogélnego, co z pewnoscia
nie jest jakim$ wybitnym osiggnieciem w tak zaawansowa-
nym technologicznie spoleczenstwie. Kolejna fantastyczna
zmiana moglaby dotyczy¢ lekarzy, ktérzy potrafiliby zro-
zumie¢ réznice w sposobie komunikaciji oséb autystycznych
oraz ich dysfunkcje wykonawcze. Powinni by¢ przeszkole-
ni, aby nie pyta¢ o inne objawy w sposéb, ktéry sugeruje,
ze rzucy sie na nas, jesli bedziemy na tyle niemadrzy, by
powiedzie¢: ,Céz, jest jeszcze jedna rzecz...”. Gdyby zda-
wali sobie sprawe, Ze ich autystyczni pacjenci moga mieé
problem z powiedzeniem im wszystkiego o swoim stanie
zdrowia, moze wéwczas usprawniliby metody przeprowa-
dzania wywiadu lekarskiego, dajac nam wiecej mozliwosci
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do podzielenia si¢ naszymi obawami. Mozna by réwniez
wprowadzi¢ system polegajacy na spisywaniu pytan pacjen-
téw dotyczacych ich zdrowia podczas umawiania wizyt.
Dlaczego wszystko musi si¢ wigza¢ z méwieniem? Prze-
ciez wiele oséb w spektrum autyzmu nie méwi lub cierpi
na mutyzm wybiorczy...

Gdyby system publicznej opieki medycznej wprowa-
dzit standardowo elektroniczng rezerwacje wizyt 1 umozli-
wil nam przedstawienie w formie pisemnej szczegéltowych
informacji dotyczacych objawéw, z jakimi zwracamy
sie do lekarza, to jestem przekonany, ze tysigce autystow
w konicu otrzymaloby opieke zdrowotng, do ktérej maja
prawo.

Jestem jednak tylko zwyktym facetem, ktéry nie ma wia-
dzy, by wprowadzi¢ wyzej opisane zmiany, wi¢c na razie
moge zaproponowad, by ludzie w spektrum autyzmu na wi-
zyte lekarska zabierali ze sobg osobe towarzyszaca. Obec-
no$¢ kogos, z kim lacza nas przyjacielskie stosunki (cztonek
rodziny, partner lub przyjaciel) i ktéry zadzwoni i pomoze
zalatwic¢ wszystkie niezbedne formalno$ci zwiazane z wi-
zyta lekarska, stanowi nieoceniona pomoc. Oczywiscie pod
warunkiem, ze masz tyle szcze¢scia, ze w twoim otocze-
niu jest taka osoba. Dysponowanie druga parg rak, oczu
i uszu w silnie stresujacej sytuacji, takiej jak przebywanie
w gabinecie lekarskim, jest niezwykle przydatne i w chwi-
li obecnej to prawdopodobnie najlepsze rozwigzanie wyzej
wspomnianego problemu.

Wolalbym tylko, aby$my nie musieli tak bardzo polegad

na dobroci innych.
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By¢ moze teraz rozumiesz, jak istotne jest, by zmienic¢
oczekiwania wobec komunikacji z osobami autystycznymi
oraz by okazaé zrozumienie dla dzielacych nas réznic.

* Miej swiadomosé, ze przez wigkszos¢ czasu no-
simy maski i w rezultacie prowadzenie rozmowy
(a takze inne czynnosci dnia codziennego) moze
sprawia¢ nam duzo wigkszga trudnos¢, niz po-
dejrzewasz. Niektorzy z nas s w tym tak biegli,
ze udaje im si¢ ukry¢ swéj autyzm nawet przed
sobg.

* Pamietaj, ze noszenie masek jest wyczerpuja-
ce. Jesli po czesci przyczyniasz si¢ do tego, ze je
nosimy (innymi slowy: nie potrafisz przebywaé
w naszym towarzystwie, gdy nie mamy ich na
twarzy), to warto si¢ nad tym zastanowic...

* Nie osadzaj nas, jesli/kiedy zawalimy co$ podczas
prowadzenia niezobowigzujacych pogawedek.
Czy nastanie koniec $§wiata, jesli troch¢ przesa-
dzimy z dzieleniem si¢ swoimi zainteresowania-
mi? Czy twoje ego tak bardzo na tym cierpi, gdy
ewidentnie prébujemy uciec od rozmowy? Badz
bardziej uprzejmy(-a) i pamigtaj, ze nie wszyscy
lubimy rozmawia¢ tak bardzo jak ty.

 Jesli przechodzimy meltdown, postepuj zgodnie
z tymi zasadami: wycofaj si¢, daj przestrzen, po-
wstrzymaj si¢ od oceniania. Ostatni punkt jest
niezwykle wazny. Nie wzmacniaj naszego po-
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czucia wstydu, ktory i tak juz si¢ w nas pojawil
z powodu utraty kontroli nad naszymi reakcjami.
Zrozum, ze nasze trudnosci komunikacyjne
moga by¢ drastyczne w skutkach, zwlaszcza gdy
probujemy uzyskaé opieke medyczng. Jesli masz
w sobie taka gotowos¢, sprébuj pelni¢ funkceje
,2tlumacza”, ktéry wyjasni nasze doswiadczenia
zabieganemu i obojetnemu personelowi medycz-
nemu.



