Przeglad Badan Edukacyjnych
Educational Studies Review

ISSN 1895-4308 ORYGINALNE
nr23(2/2016), s. 85-104 ARTYKUtY
BADAWCZE

Natalia Walter
Uniwersytet im. Adama Mickiewicza, e-mail: Natalia.Walter@amu.edu.pl

Medialny wizerunek dzieci w spektrum zaburzen
autystycznych (ASD) kreowany przez rodzicow
blogerow

http://dx.doi.org/10.12775/PBE.2016.074

Media Image of Children with Autistic Spectrum Disorders (ASD)
Created by Their Blogging Parents

Abstract

The paper discusses how children with some autistic spectrum disorders (ASD) are portrayed
by their parents. In the first part we present autism and Asperger syndrome as medical
cases, provide the definitions, characteristics and methods of therapy. Next, we analyze the
media images of people with disabilities, including the stereotypic features emphasized in
the media. Finally, we present the results of the study. The primary research problem refers
to the question: What is the image of children with ASD that is created by the posts and
memories on blogs written by their parents? The research is mostly qualitative. We applied
an analysis of existing documents (internet diaries), which belong to a wider category of
network ethnography (netnography). The analysis was conducted on 15 blogs. The results
reveal that the actual image of a child with ASD is significantly different from a stereotypic
images presented in the media. Blogs written by parents do not follow the stereotypes, and
they rather focus on distinctive features and autonomy of the child. They mostly portray
the children in context of hurdling various impediments and succeeding in small and larger
matters, or outline their personal features and uniqueness. Therapies and treatments are
considered as a means for realizing the dreams and plans of the child. Sometimes, autism
is set in the background, as a part of everyday reality, which is not the object of the blog,
but merely an intrinsic part of life. Children with ASD are usually portrayed in line with
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the common, scientifically documented features specific for similar disorders. Blogging
parents appear to have considerable knowledge on ASD and describe their children from that
perspective.

Keywords: autism, parenting weblogs, media representation of disability

Zagadnieniem, ktoremu poswigam niniejszy artykul sa wybrane zaburzenia
mieszczace si¢ w spektrum autyzmu (Autism Spectrum Disorders — ASD).
Opublikowane w 2013 r. pigte wydanie podrecznika Amerykanskiego Towa-
rzystwa Psychiatrycznego: ,,Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disor-
ders” (DSM-V, 2013) spektrum autyzmu definiuje jako zaburzenia neurorozwo-
jowe, objawiajace si¢ we wczesnym dziecinstwie lub obserwowane pdzniej.
Zaburzenia te dotycza dwoch sfer (w odréznieniu od poprzednich wersji DSM,
gdzie wymieniano trzy sfery): spoteczno-komunikacyjnej oraz behawioralnej,
obejmujacej ograniczone, powtarzajace si¢ wzorce zachowan, zainteresowan
i aktywnosci. Spektrum autyzmu w DSM-5 obejmuje takie zaburzenia, jak: au-
tyzm, zespoOt Aspergera, dziecigce zaburzenia dezintegracyjne (czasem okresla-
ne jako zespot Hellera) oraz zaburzenia neurorozwojowe nie zdiagnozowane
inaczej (PDD NOS) (Lauritsen, 2013; DSM-5, 2013).

Od 1943 r., kiedy to po raz pierwszy L. Kanner scharakteryzowatl autyzm
(kwestia ta poruszana jest w dalszej czesci artykutu), wielokrotnie zmieniato
si¢ jego ujmowanie na tle innych zaburzen (por. Pisula, 2000; Kruk-Lasocka,
1998). Zmiany te najwyrazniej zauwazalne sg w dwoch najwickszych syste-
mach klasyfikacyjnych: w Migdzynarodowej Klasyfikacji Choréb (Internatio-
nal Classification of Diseases: ICD) Swiatowej Organizacji Zdrowia (World
Health Organization: WHO) oraz Diagnostyczno-Statystycznym Podreczni-
ku Zaburzen Psychicznych (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Di-
sorders: DSM) Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego (American
Psychiatric Association: APA). W ICD-8 z roku 1967 autyzm byt klasyfiko-
wany jako nietypowa forma schizofrenii (pod uwage byl brany wtedy tylko
autyzm wczesnodziecigey). W DSM-III z 1980 r. zotat wprowadzony termin
glebokiego zaburzenia rozwoju, a tym samym autyzm przestat by¢ traktowany
jako psychoza. Zespot Aspergera zostat wlaczony do ICD-10 w 1990 r. Poja-
wit si¢ tam jako podgrupa catosciowych zaburzen rozwojowych (Wing, 2005).
W DSM-IV pod pojeciem glebokiego zaburzenia rozwoju rozumie si¢ grupg
znacznych i rozlegtych zaburzen, ktore zaczynajg si¢ ujawnia¢ we wczesnym
okresie zycia dziecka i charakteryzujg si¢ zaburzeniami w trzech obszarach:
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socjalizacji, komunikacji, stereotypowych i perseweracyjnych zachowaniach
(Pisula, 2000; Randall, Parker, 2001; Wing 2005). Z takich okreslen wycofano
si¢ w DSM-V.

Kryteria diagnozy wedtug DSM-5 i ICD-10

By mowi¢ o zaburzeniach mieszczacych si¢ w spektrum autyzmu, nalezy prze-
analizowac je pod katem cech i objawow, ktore si¢ ujawniajg. W DSM-V wy-
roznia si¢ zatem cztery kryteria diagnozy (wszystkie musza wystapic): 1) State
deficyty w zakresie komunikacji spotecznej i spotecznej interakcji w réznych
kontekstach, niewyjasnione przez ogdlne opdznienia rozwojowe i manifestujace
si¢ przez: deficyty w zakresie spoteczno-emocjonalnej wzajemnosci, deficyty
w zakresie komunikacji niewerbalnej stosowanej w interakcjach spotecznych,
deficyty w zakresie rozwijania i podtrzymywania relacji, odpowiednio do po-
ziomu rozwojowego (oprocz tych zwigzanych z opiekunami; 2) Ograniczone,
powtarzalne wzorce zachowania, zainteresowan lub aktywnosci, manifestujace
si¢ przynajmniej przez dwa sposréd wymienionych: stereotypowa lub powta-
rzalna mowa, ruchy lub postugiwanie si¢ przedmiotami (jak proste stereotypie
ruchowe, echolalia, powtarzalne uzywanie przedmiotow itp.), nadmierne podpo-
rzadkowanie rutynie, zrytualizowane wzorce zachowan werbalnych Iub niewer-
balnych, a takze nadmierny op6r wobec zmian, wysoce ograniczone, uporczywe
zainteresowania, anormalne pod wzgledem intensywnosci lub przedmiotu uwa-
gi, hiper-lub hipo-reaktywno$¢ na sensoryczny wktad lub niezwykte zaintereso-
wanie sensorycznymi aspektami otoczenia; 3) Symptomy muszg by¢ obecne we
wcezesnym dziecinstwie (ale mogg si¢ nie manifestowac do czasu, az nie ujawia
ich okreslone oczekiwania spoteczne); 4) Wszystkie te symptomy ograniczaja
i uposledzaja codzienne funkcjonowanie (DSM-V, 2013).

Zaburzenia w spektrum autyzmu pojawiaja si¢ rowniez w klasyfikacji
ICD-10, gdzie okreslane sa mianem catosciowych zaburzen rozwojowych
(F84), w ktérych miesci si¢ autyzm dzieciecy, autyzm atypowy, zespot Ret-
ta!, zespot Aspergera, zaburzenia hiperkinetyczne z towarzyszacym upo$ledze-

! Zesp6t Retta (RTT) jest neurorozwojowym schorzeniem uwarunkowanym genetycznie,
ktore charakteryzuje si¢ wspotwystgpowaniem szeregu objawow klinicznych, gtownie ze strony
uktadu nerwowego, uktadu pokarmowego i kostnego. Zaburzenia powstaja jako wynik mutacji
okreslonego genu potozonego w chromosomie zenskim X. W zespole Retta wyrdznia si¢ 4 fazy
rozwojowe: 1) okres noworodkowy i wczesnodzieciecy, ktory jest prawidlowy; 2) faza szybkie-
go regresu, podczas ktorej nastgpuje utrata nabytych umiejetnosci komunikacyjnych i poznaw-
czych, napady drgawkowe, stereotypie rak, zaburzenia oddychania; 3) faza pseudostacjonarna
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niem umystowym i ruchami stereotypowymi oraz inne cato§ciowe zaburzenia
rozwojowe oraz dziecigce zaburzenia dezintegracyjne. Nalezy podkresli¢, ze
w DSM-V zrezygnowano z okreslenia ,,cato$ciowe zaburzenie rozwoju”, a tak-
ze wykluczono ze spektrum autyzmu zespot Retta oraz dzieciecych zaburzen
dezintegracyjnych. Wprowadzono natomiast trdjstopniowa klasyfikacje ASD:
od L1 do L3, w zaleznosci od nasilenia objawow oraz stopnia ich oddziatywa-
nia na codzienne funkcjonowanie.

Charakterystyka autyzmu

Niniejszy artykut bedzie skoncentrowany szczegdlnie wokot dwoch rodzajow
zaburzen neurorozwojowych: autyzmu dziecigcego oraz zespotu Aspergera jako
wystepujacych najczeséciej 1 mieszezacych si¢ w zakresie badan, ktore zostaly
oméwione w dalszej czesci. Autyzm, opisany po raz pierwszy w 1943 r. przez
Leo Kannera, to zaburzenie rozwoju, ktore ujawnia si¢ w dwoch sferach wy-
r6znionych w DSM-V: spoteczno-komunikacyjnej oraz behawioralnej. U 0sob
z autyzmem zauwaza si¢ nieprawidlowosci w przebiegu interakcji spotecznych,
ograniczenia w zakresie komunikowania oraz ograniczone, powtarzane wzor-
ce aktywnosci, zachowan oraz zainteresowan (Pisula, 2000; Bowler, 2007).
Pierwsze symptomy widoczne sg zazwyczaj przed ukonczeniem 36. miesigca
zycia, a kolejne dotaczaja z czasem. Najczgsciej wystepujacym zaburzeniem
tego typu jest autyzm wczesnodziecigcy, okreslany jako ,,zespot powaznych
zaburzen rozwojowych dziecka, manifestujagcych si¢ do 30. miesigca zycia,
zwigzanych z wrodzonymi dysfunkcjami uktadu nerwowego” (Kruk-Lasocka,
1997, s. 246). W funkcjonowaniu spolecznym ujawnia si¢ niewystarczajaca
swiadomos¢ dotyczaca egzystencji lub uczu¢ innych, trudnosci w odnalezie-
niu komfortu w czasie ztego samopoczucia, trudnosci w nawigzywaniu relacji,
rozumieniu konwencji zabaw 1 relacji. Bardzo charakterystyczne sa deficyty
komunikacyjne w zakresie mowy werbalnej i niewerbalnej, gtéwnie w obrebie
mimiki czy gestykulacji. Kolejng kwestig jest ograniczony repertuar aktywno-
$ci, sztywno$¢ zachowania, powtarzanie wzorcoOw. Typowe sg tu manieryzmy
ruchowe, stereotypie, sztywne przestrzeganie rytualdow i rutyn, ograniczony
charakter zainteresowan (Pisula, 2000; Kruk-Lasocka, 1997). ,,Jako catosciowe

(wiek przedszkolny i szkolny) i 4) faza stabilizacji. W zaleznosci od mutacji genu MECP2 odpo-
wiedzialnego za obecno$¢ zespotu Retta fenotyp dziewczynek jest zréznicowany (Midro, 2010;
Kosno, 2013).
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zaburzenie rozwoju, autyzm ma wptyw na wszystkie obszary funkcjonowania
dziecka. Powoduje zaburzenia relacji spotecznych i kontaktu, trudnosci z pod-
porzadkowaniem si¢ regutom spotecznym wynikajace z braku ich zrozumienia.
Wigkszo$¢ dzieci autystycznych jest niemdwigca, nie komunikuje si¢ gestem,
ma trudnos$ci ze wskazywaniem, nasladowaniem, spelnianiem polecen. Jesli
dzieci mowia, to sa to czgsto echolalie. Nie potrafig one tworzy¢ dtuzszych roz-
budowanych wypowiedzi, majg trudnosci z inicjowaniem i podtrzymywaniem
wymiany konwersacyjnej. Cechuje je brak lub ograniczenie rozumienia pojec
abstrakcyjnych. Nawet dobrze funkcjonujacy auty$ci maja problemy z pragma-
tyka jezyka. Dodatkowo obserwuje si¢ u nich zaburzenia zachowania — liczne
stereotypie i rytuaty, koncentrowanie si¢ na niefunkcjonalnych wtasciwosciach
przedmiotéw, skrajne formy zaburzen koncentracji. U niektérych pojawiajg
si¢ takze zachowania agresywne i autoagresywne” (Fundacja Synapsis, 2016).
Nalezy réwniez pamigtac, ze ,,autyzm stanowi zaburzenie rozwojowe i dlatego
jego manifestacja w zachowaniu zmienia si¢ wraz z wiekiem i zdolnos$ciami.
Jego glowng cecha, obecng w roznej postaci we wszystkich stadiach rozwoju
i przy wszystkich poziomach zdolnosci, stanowi uposledzenie socjalizacji, ko-
munikacji 1 wyobrazni” (Frith, 2005, s. 8).

Zespot Aspergera

W spektrum autyzmu miesci si¢ rowniez zespot Aspergera, ktory zostat po
raz pierwszy zdiagnozowany przez wiedenskiego pediatr¢ Hansa Aspergera
w 1944 r. Zaobserwowal on powtarzajace si¢ charakterystyczne wzorce zacho-
wan oraz mozliwosci, ktére ujawnialy si¢ u niektorych chtopcow. Wzorce te
obejmowaty brak empatii, ograniczone zdolnos$ci nawigzywania przyjazni, jed-
nostronng komunikacje, zaabsorbowanie okreslonymi zainteresowaniami oraz
stereotypie ruchowe. W 1983 r. Lorna Wing uzupehita te objawy jeszcze o pe-
dantyzm oraz ograniczong umiejetno$¢ komunikacji niewerbalnej (Attwood,
1998). Najtatwiej dostrzegalna réznica miedzy osobami zmagajacymi si¢ z au-
tyzmem (np. Kannera) a zespotem Aspergera dotyczy mowy. Dzieci z zespo-
tem Aspergera zaczynajag mowi¢ w wieku okoto 2 lat (pierwsze stowa). Pozniej
ich stownik staje si¢ bogaty, sktadnia jest poprawna, tres¢ wyrazana metafo-
rycznie, pojawiaja si¢ neologizmy (Pisula, 2000; Kruk-Lasocka, 1997). Dzieci
z zespotem Aspergera bywajg bardzo kreatywne, cho¢ wiele z nich charaktery-
zuje pewna sztywnos$¢ 1 schematycznos$¢ myslenia. Wielu autorow uwaza, ze
zespot Aspergera jest rodzajem autyzmu, a mianem tym okresla osoby wyzej
funkcjonujace.
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Potencjat intelektualny oraz etiologia oséb z zaburzeniami
w spektrumautyzmu

W przypadku autyzmu dziecigcego ujawnia si¢ niepelnosprawno$¢ intelektual-
na, ktéra dotyka, wedtug réznych Zrédet, od 66 do 75% populacji. Obnizenie
zdolnosci intelektualnych dotyczy zwlaszcza sfery komunikacyjnej — dzieci ze
spektrum autyzmu osiggaly stabsze wyniki na przyktad w testach werbalnych.
U niektorych mozna zaobserwowac¢ z kolei tzw. zdolno$ci wysepkowe (wyste-
puja u okoto 5-15% populacji): muzyczne, jezykowe, pami¢ciowe, percepcyj-
ne, arytmetyczne, plastyczne (Pisula, 2000). ,,Jesli chodzi o zwiazek z uposle-
dzeniem umystowym, wiele badan wykazato, ze kliniczny autyzm dziecigcy
oraz podobne do niego zaburzenia moga wystepowac przy kazdym poziomie
inteligencji mierzonej standardowymi testami, chociaz wigkszo$¢ 0sob jest
uposledzona umystowo, z czego ponad potowa miesci si¢ w zakresie ci¢zkiego
uposledzenia” (Wing, 2005, s. 133—134). Natomiast dzieci z zespotem Asper-
gera ,,wykonuja testy inteligencji wedlug typowego wzorca, ale w odroznieniu
od innych oséb z autyzmem ich inteligencja miesci si¢ zazwyczaj w normie”
(Frith, 2005, s. 10—11). Co jest szczegolnie istotne to fakt, ze zespoty Kannera
i Aspergera mieszczg si¢ w obrebie kontinuum uposledzenia spotecznego, ale
cechuje je odrgbny profil funkcji poznawczych, jezykowych i motorycznych
(Wing, 2005).

Jesli chodzi o etiologi¢ zaburzen autystycznych, wigze si¢ ona z szeregiem
niepotwierdzonych hipotez. Nie udato si¢ wyodrebni¢ jednego konkretnego
czynnika, ktéry bytby odpowiedzialny za wystapienie autyzmu lub zespotu
Aspergera. Badacze nie dostrzegli zwiazku migdzy ewentualnymi problema-
mi w okresie cigzy i porodu a wystgpieniem zaburzen autystycznych. Coraz
liczniejsze badania wskazuja na czynnik genetyczny jako najbardziej praw-
dopodobng przyczyne, przy czym obserwuje si¢ bardzo ztozony obraz, ktory
najprawdopodobniej jest wynikiem wielu réznych czynnikow patogennych.
Podejrzewa si¢ rowniez, ze wpltyw na ujawnienie si¢ zaburzen autystycznych
majg czynniki neurologiczne i neurochemiczne, cho¢ ich mechanizm rowniez
nie jest do konca zbadany (Pisula, 2000).

Charakterystyka i wspieranie rozwoju dzieci z zaburzeniami
w spektrum autyzmu

Autyzm oraz zespot Aspergera sg zaburzeniami rozwoju, zatem zwigzane
z nimi nieprawidlowos$ci ujawniaja si¢ w réznych okresach zycia dziecka.
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W przypadku autyzmu, w okresie niemowlectwa i wczesnego dziecinstwa do-
strzec mozna pierwsze zmiany w zachowaniu. Niektére mozna zaobserwowac
przed pierwszymi urodzinami (w przypadku autyzmu wezesnodziecigcego) lub
nieco pozniej (odmiana p6ézna). Wsrdd deficytow ujawniajacych sie u matych
dzieci wyr6zni¢ mozna: rzadkie proby nawigzania kontaktu, rzadkie wspot-
dzielenie uwagi, rzadkie dzielenie pozytywnych emocji, sztywnos$¢ w zabawie,
ograniczony kontakt wzrokowy. W okresie przedszkolnym objawy si¢ zazwy-
czaj nasilajg — wtedy tez najczesciej dochodzi do diagnozy. ,,Miedzy 3. a 5.
rokiem zycia izolacja dziecka autystycznego jest szczegdlnie widoczna, stajac
si¢ gtownym zrodtem stresu rodzicielskiego. <<Ono jest najszczesliwsze kiedy
jest samo>>, <<on zawsze patrzy przez ludzi>>, <<ona nigdy nawet nie zerk-
neta na swoja nowonarodzong siostre>>, s3 to typowe spostrzezenia rodzicow”
(Bobkowicz-Lewartowska, 2014, s. 60). Dzieci sg stabo zainteresowane rowie-
$nikami, nie potrafig bawi¢ si¢ spontanicznie, bywaja hiperaktywne. Te proble-
my silnie uwidaczniajg si¢ w szkole, gdzie trudnosci komunikacyjne i niena-
wigzywanie relacji wyraznie odrozniajg dzieci autystyczne od pozostatych. Jest
to jednak takze okres intensywnego rozwoju, gdyz opieka staje si¢ wowczas
profesjonalna (Pisula, 2000).

Wspieranie rozwoju dzieci z autyzmem polega na stosowaniu rozmaitych
rodzajow terapii i rehabilitacji, dostosowanych do konkretnych trudnos$ci i de-
ficytow. ,,Celem terapii dziecka z autyzmem jest sprawienie, by blisko$¢ ludzi
stata si¢ dla niego wazniejsza niz przedmioty techniczne. W dzieciach tych trwa
bowiem wcigz, wbrew pozorom, potrzeba tworzenia wi¢zi z ludzmi oraz goto-
wos¢ do jej nawigzywania” (Olechnowicz, Wiktorowicz, 2012, s. 11). Wsrod
najczesciej stosowanych znajdujg sie metody behawioralne, ktore cho¢ skutecz-
ne, budzg wiele kontrowersji. Ich celem jest zmiana zachowania dziecka: zwick-
szenie deficytowych zachowan, redukowanie zachowan niepozadanych, gene-
ralizowanie i utrzymywanie efektow terapii (Bobkowicz-Lewartowska, 2014).
Ponadto stosuje si¢ terapi¢ psychologiczng oraz neurobiologiczng, w ktorej
wyré6zni¢ mozna terapi¢ stuchowa, terapi¢ funkcji wzrokowych, odbioru i prze-
twarzania bodzcow wechowych, smakowych i dotykowych, stymulacje rozwo-
ju zabawy, stymulacje funkcji lewej potkuli mozgu, terapi¢ zachowan spotecz-
nych, stymulacj¢ funkcji motorycznych, ksztattowanie systemu jezykowego
oraz ¢wiczenia pamieci (Cieszynska, 2011). Z powodzeniem stosowany jest
takze kompleksowy program TEACCH (Treatment and Education of Autistic
and Related Communication Handicapped Children). Wérod zasad programu
wymieni¢ mozna: polepszanie mozliwo$ci adaptacyjnych, uznanie rodzicow
jako wspotterapeutdw, oszacowanie w celu ustalenia programu indywidualne;j
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terapii, struktury nauczania, zastosowanie terapii behawioralnej i percepcyjne;j,
uniwersalny model szkolenia oraz podnoszenie umiejgtnosci (Bobkowicz-Le-
wartowska, 2014). Brak jednorodnych symptoméw zaburzen spektrum auty-
zmu powoduje, ze terapia musi by¢ dobierana indywidualnie. Kazde dziecko
wymaga jej odmiennego rodzaju, tak by byta ona skierowana na niwelowanie
okreslonego deficytu lub deficytow. Problem stanowig licznie pojawiajgce si¢
terapie, ktorych skuteczno$¢ oceniana jest bardzo nisko Iub tez takie, ktorych
konsekwencja moze by¢ nawet pogorszenie stanu funkcjonalnego dziecka. Za
przyktad moze tu postuzy¢ szeroko promowany trening integracji stuchowej,
ktérego stosowanie, co prawda nie jest szkodliwe, ale jak pokazujg badania,
nie powoduje zadnych zmian we wrazliwo$ci stuchowej dziecka (Pisula, 2012).

W przypadku 0s6b z zespotem Aspergera rowniez konieczne sg oddziaty-
wania terapeutyczne i wspieranie rozwoju. Jak twierdzi U. Frith (2005), oso-
by te ,,moga nauczy¢ si¢ rutynowych zachowan spolecznych tak dobrze, ze
w opinii innych ludzi bedg one uchodzi¢ jedynie za ekscentrykow”. U dzieci
z zespotem Aspergera stosuje si¢ terapie podobne jak w autyzmie, tj. metoda
behawioralna czy TEACCH. Ponadto mozna wskaza¢ tu trening umiejetnosci
spotecznych (TUS), trening zastgpowania agresji (TZA), Indywidualng Stymu-
lacje Stuchu Johansena (JIAS), Metody Stymulowanych Seryjnych Powtorzen
Cwiczen (SSP), The Son-Rise Program B. i S. Kaufmanéw (metoda opcji), do-
goterapi¢, hipoterapie, arteterapi¢, muzykoterapi¢ oraz wiele innych, rowniez
takich, co do skutecznos$ci ktorych pojawiaja si¢ zasadne watpliwosci, jak tre-
ning stuchowy Tomatisa czy integracja sensoryczna SI (Catek, Luszczak, Jan-
kowska, 2014; Btaszczynski, 2013; Preilmann, 2013).

We wszystkich zaburzeniach spektrum autyzmu stosuje si¢ program tera-
peutyczny stymulujacy rozwoj teorii umystu i jest metoda pomocy w zakresie
doskonalenia spotecznych i komunikacyjnych umiejetnosci. Program obejmuje
zadania dotyczace trzech obszaréw funkcjonowania: emocji (rozwijanie rozu-
mienia emocji innych ludzi), stanow wiedzy (przyjmowanie perspektywy innej
osoby), zabawy w udawanie (zadania stymulujgce rozwoj umiejegtnosci zaba-
wy) (Howlin, Baron-Cohen, Hadwin, 2010).

Media jako narzedzia kreowania wizerunku
Media najczeéciej definiowane sg jako narzedzia, przedmioty i urzadzenia
przekazujace komunikaty od nadawcy do odbiorcy za pomocg stow, obrazow

i dzwickéw (tj. radio, telewizja, ksigzka, prasa). Dodatkowa ich zaleta jest
umozliwienie uzytkownikowi wykonywania czynnosci intelektualnych i manu-
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alnych (Strykowski, 1997). Rozwdj technologiczny doprowadzit do ekspansji
mediow: ich wszechobecnosci, masowosci 1 ogdlnej dostepnoscei. Staty sie one
zasadniczym narzedziem informacyjnym i komunikacyjnym, ksztattujacym
poglady i przekonania. W przypadku osob dorostych stanowig podstawowe na-
rzedzie edukacyjne. Media, jak pisat W. Okon (2003), utatwiaja poznawanie
rzeczywistosci, zdobywanie wiedzy o rzeczywistosci, ksztaltuja emocjonalny
stosunek odbiorcow do niej oraz t¢ rzeczywisto$¢ przeksztatcaja.

Ostatnie lata pokazujg takze, ze stopniowo uzytkownicy mediow przestajg
by¢ bierni i czynnie angazujg si¢ w tworzenie komunikatow. Odbiorcy stajg si¢
prosumentami. ,,Zamiast mowic o petnigcych osobne role producentach i kon-
su-mentach mediéw, mozemy dzi$ raczej postrzegac¢ jednych i drugich jako
uczestnikéw wchodzacych ze sobg w interakcje zgodnie z nowym zestawem
regut, ktoérych nikt z nas w pelni nie rozumie. [...] Konsumpcja stata si¢ proce-
sem kolektywnym” (Jenkins, 2007, s. 9—10). Dzieki interaktywno$ci, ktora jest
zasadnicza cecha tzw. nowych medidw czy inaczej — multimediéw, kazdy moze
wspottworzy¢ przestrzen medialng, zyskujac tym samym szans¢ na pokazanie
siebie i przedstawienie wybranego aspektu rzeczywistosci. Z mozliwosci tej
korzysta wielu internautow.

Zaréwno media tradycyjne (podajace), jak i nowe (interaktywne) stuza
kreowaniu wizerunku os6b, instytucji czy miejsc. Dla wielu grup spotecznych
stanowia jedyne Zrodto informacji na konkretny temat. A zatem pokazany przez
nie wizerunek bedzie dla wielu osob baza, na ktorej opiera¢ beda postrzeganie
i rozu-mienie okreslonych zjawisk spotecznych. ,,Wedle jednej z najbardziej
popularnych metafor media masowe sg oknem na $wiat, przez ktore nie wycho-
dzac z domu mozemy ogladaé, co si¢ dzieje na zewnatrz naszego domu, miasta,
kraju, kontynentu. Jednak to, co widzimy, to nie sama rzeczywisto$¢, tylko ja-
kie$ jej odbicie, dlatego inna, nie mniej popularna metafora gtosi, iz media to
zwierciadlo rzeczywistosci” (Mrozowski, 2001).

Medialna reprezentacja oséb z niepetnosprawnoscia

Osoby niepetnosprawne niezbyt czgsto stajg si¢ bohaterami komunikatow me-
dialnych. Gdy natomiast juz to nastgpi, ujawniajg si¢ okre$lone stereotypy.
Wedtug P. Hunta (1991) wyrézni¢ mozna 10 ich przejawdw: osoby niepetno-
sprawne przedstawiane sg jako godne pozalowania i zatosne, obiekty przemocy
1 zaciekawienia, grozne lub zte, superbohaterowie, jako osobliwo$¢ lub atmos-
fera, Smieszne, swoi najwicksi wrogowie, bedacy cigzarem dla innych, aseksu-
alni. Pierwszy z wymienionych stereotypow jest najczestszy — osoby niepetno-
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sprawne przedstawiane sg jako walczgce z trudno$ciami i1 bedace przedmiotem
uprzedzen. Taka reprezentacja pojawia si¢ w medialnych apelach o wsparcie
charytatywne oraz w serialach telewizyjnych. Czesto tez media pokazuja wy-
acznie niepelnosprawnos¢, ktora jest tatwo dostrzegalna, budzi zainteresowa-
nie, dziwi, a nawet szokuje. Wowczas osoby z niepetnosprawnoscia przedsta-
wiane sg w opozycji do petnosprawnych. Tzw. ,,superkaleki” to kolejny chetnie
powielany stereotyp. Tu akcentuje si¢ osoby, ktére mimo niepetnosprawnosci
osiggaja sukcesy w réznych dziedzinach, np. w sporcie. Podobnie jak Hunt,
wizerunki medialne przedstawit C. Barnes (1997): ludzie z niepelnosprawno-
$cig jako godni pozatowania, dotknigci przemocs, przerazajacy i zli, dziwolagi
1 osobliwo$ci, superbohaterzy, obiekty drwin, wrodzy samym sobie, ci¢zar dla
spoteczenstwa, nienormalni seksualnie, niezdolni do pelnego udziatu w zyciu
spotecznym, a wreszcie, ale i najrzadziej: jako normalni ludzie.

Wizerunek medialny zyskaty takze osoby zmagajace si¢ z zaburzeniami
w spektrum autyzmu. Przedstawiane sg one najczes$ciej w dwoch ujeciach —
jako ,,zwariowani” sawanci (,,nienormalni geniusze”) lub jako osoby niczym
nie wyrdzniajace si¢ ze spoleczenstwa, w ktorym ,kazdy jest autystyczny”
(Draaisma, 2009). Osoby ze spektrum autyzmu postrzegane bywajg przez pry-
zmat takich filmow, jak ,,Rain Man” czy ,,Temple Grandin”, w ktorych podkre-
slone sg wybitne i rzadko spotykane zdolnosci bohateréw. Z jednej strony takie
pokazanie autyzmu skutkuje pozytywnym odbiorem i nastawieniem spotecz-
nym, z drugiej — powoduje bledne wnioski i interpretacje.

Blogi rodzicielskie jako przestrzen kreowania wizerunku dzieci
z zaburzeniami w spektrum autyzmu

Rozw¢j Internetu, zwlaszcza od momentu wynalezienia technologii Ajax
1 uksztattowania si¢ przestrzeni tzw. Web 2.0, umozliwit internautom aktywny
udzial w tworzeniu zawarto$ci sieci. Nieposiadajacy zaawansowanych umie-
jetnosci w zakresie konstruowania stron internetowych uzytkownicy zyskali
proste narzedzie komunikowania oraz publikowania tresci. Dzieki tej funkcjo-
nalnosci powstaty i rozwinety si¢ takie ushugi, jak: portale spotecznosciowe,
wiki czy blogi. Te ostatnie pelnig funkcje pamigtnikarskie, jak i publicystyczne.
Dotycza réznych spraw, od politycznych poprzez hobbystyczne, zdrowotne,
edukacyijne, jak i spoteczne. Wielu rodzicéw dzieci z niepelnosprawnos$ciami
zdecydowato si¢ na prowadzenie bloga. Przyczyny tego sa wielorakie. Z jednej
strony blogi petnig funkcje informatora o tym, co si¢ dzieje z dzieckiem i calg
rodzing, z drugiej — stanowig miejsce dzielenia si¢ doswiadczeniem, poszuki-
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wania i udzielania wsparcia oraz radzenia sobie w trudnej sytuacji, jaka jest
niepelnosprawno$¢ dziecka.

Zdecydowalam si¢ na przeprowadzenie badan, ktérych celem byto doko-
nanie analizy zawartosci blogéw prowadzonych przez rodzicow dzieci z za-
burzeniami w spektrum autyzmu oraz okre$lenie ich znaczenia w kreowaniu
wizerunku oso6b zmagajacych si¢ z autyzmem. Zasadniczymi problemami ba-
dawczymi byly pytania: Jaka jest przyczyna pisania blogow przez rodzicow
dzieci z zaburzeniami w spektrum autyzmu? Jaki wizerunek dzieci z zaburze-
niami w spektrum autyzmu jest kreowany poprzez upublicznione wypowiedzi
1 wspomnienia rodzicoéw? Badania miaty charakter jako$ciowy. Zastosowang
metodg byta analiza dokumentow zastanych, w tym przypadku — internetowych
pamietnikow, kora wchodzi w zakres tzw. etnografii wirtualnej (netnografii)
(Luczewski, Bednarz-Luczewska, 2012). Nalezy jg rozumie¢ jako ,,poznawanie
i opisywanie ludzi oraz zjawisk na podstawie dajacych si¢ zaobserwowac w In-
ternecie zachowan i ich efektow. Praca terenowa jest realizowana w zastanym
srodowisku internetowym w czasie rzeczywistym” (Cichocki, Jedrkiewicz, Zy-
del, 2012, s. 206). Etnografi¢ wirtualng wykorzystuje si¢ miedzy innymi do
,badania tozsamosci, spotecznosci i relacji migdzyludzkich, ktoére powstaja
w Internecie” (Cichocki, Jedrkiewicz, Zydel, 2012, s. 208; por. Kozinets, 2012).
Analizie poddano 15 blogéow internetowych.

Przyczyny prowadzenia blogow

Wisrod gtownych przyczyn prowadzenia blogdéw mozna wyrdznié trzy zasad-
nicze. Po pierwsze, internetowe pamietniki shuzy¢ maja uporzadkowaniu mysli
i poradzeniu sobie z emocjami rodzicow, ktorych dziecko zdiagnozowano jako
znajdujace si¢ w spektrum zaburzen autystycznych. Po drugie, blogi z zatozenia
stanowig przestrzen dzielenia si¢ posiadanymi informacjami na temat autyzmu,
skutecznych terapii 1 metod wspomagania rozwoju. I, po trzecie, odgrywajg
role spoteczna, stanowigc swoistego rodzaju kampanie przyblizajace rdéznym
ludziom meandry Zycia rodziny z dzieckiem z autyzmem. Niezwykle trafnie
okreslifa to jedna z mam-blogerek:

Postanowitam rozpoczqc¢ walke z autyzmem. Jak to sie w srodowisku mowi Defeat
Autism Now! — wszyscy w temacie wiedzq o co chodzi. Bedq frustracje, mysli nie-
okrzesane, zalamania, upadki, wzloty. Mam nadzieje, ze jak najwiecej tych ostatnich.
Pragne rowniez podzielic sie wiedzq, ktorqg zgromadzitam, materiatami, doswiad-
czeniem, ktore w miare terapii bede zdobywac¢. Chee pokazaé co przezywajq ro-
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dzice, a w szczegolnosci ,,autystyczne matki”, stajqc codziennie na ringu, walczq
starajgc si¢ odpierac ciosy, godne niekiedy samego Tysona.

Chce pokazac jak wazne jest ciggle uswiadamianie, pogtebianie wiedzy, szczegol-
nie wsrod lekarzy. Ciggle jeszcze zbyt malo dzieci jest zdiagnozowanych w kie-
runku Autyzmu lub ASD, wlasnie ze wzgledu na brak podstawowej wiedzy lekarzy
pierwszego kontaktu, ktorzy, nie boje sie tego napisac — bagatelizujg problem.
http://autystyczna-mama.bloog.pl/kat,0,m,8,page,5,r,2009,index.html, dostep:
12.05.2016.

Wsrdd innych przyczyn wyrdznié mozna potrzebe poszukiwania wsparcia
informacyjnego, materialnego czy emocjonalnego. Czasem autyzm nie jest tez
przedmiotem i gtobwnym celem bloga, a jedynie elementem, ktory si¢ pojawit —
cz¢scig codziennos$cei, ktora jest opisywana.

Blog jako baza informacji na temat autyzmu

W zasadzie wszystkie analizowane przeze mnie blogi zawieraja charakterysty-
ke zaburzen rozwojowych w spektrum autyzmu. Niektore z nich (np. http:/
autystyczna-mama.bloog.pl) sg prawdziwg kopalnig informacji na ten temat.
Zawierajg fragmenty artykutow, ksigzek, stron internetowych. Odnoszg si¢ do
doniesien na temat skuteczno$ci okreslonych terapii czy metod wspomagania
rozwoju. Skrupulatnie analizujg pojawiajace si¢ leki, diety, metody rehabilitacji
oraz badania naukowe dotyczace autyzmu. Zawierajg zarowno konkretne infor-
macje, jak i linki do stron je zawierajacych. W wielu przypadkach odniesienia
dotyczg najnowszych publikacji obcojezycznych.

Blogerzy to takze autorzy ksigzek na temat autyzmu. Przykladem jest
M. Klemczak, autorka bloga ,,Pamie¢tnik Babci Kubusia — AUTYZM” (http://
pokochajciekubusia.pl) oraz ksiazki Autyzm, chaotyczny taniec umystu. Pamiet-
nik babci Kubusia (2012), o ktorej sama pisze tak:

MOJA KSIAZKA... O KUBUSIU I DLA NIEGO. Nie, to nie jest dziefo. To prosty
przekaz emocji jak trwacé, konfrontujqc zycie u boku dziecka z zaburzeniem. Skrom-
ny druk. Moze tylko tres¢ zaciekawi czytelnika. Tres¢, to spisanie mysli w formie
pamietnika. To KRZYK o tolerancje wobec INNOSCI!!!
http://pokochajciekubusia.pl/?page 1d=5009, dostep: 12.05.2016.

Rowniez blogerka, A. Kossowska (blog o Dzielnym Franku: http://dziel-
nyfranek.blogspot.com/) jest autorka ksiazki Duze sprawy w matych glowach
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(2015), ktora ,.traktuje o roznych rodzajach niepelnosprawnos$ci. Celem jest
opowiedzenie dzieciom, ze niepelnosprawnos¢ to inne odczuwanie, widzenie,
czasem takze inne rozumienie §wiata” (https://www.facebook.com/duze.spra-
wy /info/?tab=page _info, 2015). Jeden z rozdziatéw tej niezwyklej publikacji
poswie-cony zostat autyzmowi.

Nazywam si¢ Franio. Mam 6 lat.
Nie mowig, ale wszystko potrafie powiedzie¢ rekami albo obrazkami. Te obrazki
nazywajq sie¢ piktogramy.
Pani doktor mowi, ze mam autyzm [...]
Nie lubig zmian i niespodzianek. Dlatego zawsze rano rodzice uktadajq mi plan
dnia z piktogramow.
Gdy wyglgdam przez okno, widze zawias w huStawce, czerwone skarpetki chlopca,
kwiatek na trawie. Mama mowi, Ze to dzieci bawiq si¢ na dworze, ale trudno mi
zobaczy¢ to wszystko razem.
Moje oczy nie widzq swiata tak jak twoje.
Moja skora nie czuje dotyku tak jak twoja.
Moje uszy nie styszq tak jak twoje. Czy wiesz, ze sq dzwigki, ktorych stuchanie mnie
boli? Boje si¢ dzwigku wiertarki, suszarki do rgk w toalecie i syreny strazackiej.

M. Kossowska (2015)

Blogujacy rodzice, co jest warte zauwazenia, zawsze odnosza si¢ gldwnie
do wiasnych doswiadczen i to wielokrotnie podkreslaja. Prosza czytelnikow
o podchodzenie z dystansem do wszelkich wypowiedzi i postow, poniewaz nie
majg one charakteru uniwersalnego i nie moga stanowi¢ punktu odniesienia.
Natomiast che¢tnie odsytaja do sprawdzonych publikacji oraz stron interneto-
wych. Informujg o mozliwo$ciach dofinansowania oraz innych formach wspar-
cia. Publikujg listy instytucji, ktorych statutowym celem jest pomoc rodzinom
dzieci z zaburzeniami rozwojowymi w spektrum autyzmu.

Charakterystyka dzieci z zaburzeniami w spektrum autyzmu -
wizerunek kreowany przez blogujacych rodzicow

Jednym ze sposobdéw opisywania dzieci z zespotem zaburzen autystycznych
jest koncentrowanie si¢ na tzw. matych i wielkich sukcesach, czyli na pokony-
waniu trudnosci rozwojowych takich, jak: nauka picia, mowienia, adekwatnego
reagowania na dzwigki, rozszerzanie diety przy nadwrazliwosci w obrebie jamy
ustnej i przetyku, sukcesach szkolnych i spotecznych.
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P, ostatnio duzo si¢ Smieje. Jest szkola i nauczyciele, bus nadal przyjezdza (uff! — ci
sami ludzie, co wczesniej), jest terapia (Srodowiskowa, zatem systemowa :) Pani,
ktéra uczy méwié nadal to robi. Swiat trwa! Pewnie P. cieszy sie takze dlatego, ze
powrocita jedna z jego ,, bylych dziewczyn”, terapeutek, ktore pojawity sie w na-
szym systemie. Jest tym wyraznie przejety, zadowolony i czesto chwali sig swoimi
pracami. Robi ich zresztq wiecej niz rok temu i to jest odpowiedz naszego systemu

na jego niepokdj, braki w terapii SI.
http://autystyczni.blox.pl/html/1310721,262146,14,15.htm1?8,2014, dostep:
12.05.2016.

W zasadzie zaden z blogéw nie miat jednak charakteru wytgcznie opty-
mistycznego. Bardzo czesto rodzice opisujac swoje dzieci zwracajg uwage na
pojawiajace si¢ regresy i nawarstwiajace trudnosci w funkcjonowaniu.

Kto posklada puzzle z rozbitego swiata temu matemu chlopcu? Regres to takie
stowo ktorym sig straszy. A to nie o to chodzi. Strasznie jest patrze¢ na mate cial-
ko wierzgajgce na podiodze w odruchu bezsilnosci. Na te wielkie oczy petne fez,
gdy w nocy biega po mieszkaniu. Na mate nozki tupigce ze zlosciq i uciekajgce
z wozka na Srodku ulicy. Ja juz bylam w tym miejscu. dawno temu. On tez. Teraz
musimy sprawic¢ zeby wrocic do siebie. I ja i on. Stracit kontrolg nad swoim matym
Swiatem i musze sie postarac zeby jq odzyskal. Stalo sig juz i sie nie odstanie, ale
przerabianie od poczqtku tego samego jest jak nie przymierzajgc syzyfowa praca.
7 minut w playroomie. Ucieka. 10. ucieka. Wczoraj pol godziny. Ulga. Powoli.
Krok po kroku. Skaczemy na materacu. Nosimy sie. Skaczemy. Nosimy. Spacery nie
wchodzgq w gre. Ucieka do kazdej bramy. To tez juz bylo.
To co wypracowane kiedys wroci. Tak powiedziata nasza pani doktor.
http://przebudzenieburaska.blox.pl/html/page/43.html, dostep: 12.05.2016.

A zatem pierwszy wylaniajacy si¢ blogowy wizerunek jest nastepuja-
cy: dziecko z za-burzeniami autystycznymi charakteryzuje wiele niepokoja-
cych zachowan, pojawiajacych si¢ trudnosSci w codziennym funkcjonowaniu
(zwlaszcza w dwoch sferach: spotecznej i komunikacyjnej), ktore sg stopniowo
pokonywane. Wigze si¢ to z ogromnym wysitkiem rodzicow, terapeutdow i na-
uczycieli. Wielokrotnie tez zaobserwowa¢ mozna regres w zachowaniu i wy-
pracowanych wczeséniej postgpach. Ogolnie jednak, zdaniem blogeréw, dziec-
ko ,,wychodzi z autyzmu”, ,,budzi si¢ do normalnego §wiata”. Autyzm bywa
traktowany zatem jako trudne, ale przejSciowe zaburzenie, z ktorego mozna

wyjsc.
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[...] od 4 lat o tej samej porze dostaje jes¢, ubiera te same rzeczy dzien po dniu,
po plycie z piosenkami o skrzatach musi obejrze¢ krecika, po kgpaniu musi skakac
20 minut na lozku i obiegac mieszkanie wokolo, nie zatozy nowych butow, nie ak-
ceptuje zmian Srodowiska, nie zje nowej potrawy mimo kamuflowania w tej ktorej
zna, nie wypije innego soku niz czerwony, nie wyjdzie z tazienki dopdki nie wyleje
wody z miski...

http://przebudzenieburaska.blox.pl/html/page/43.html, dostep: 12.05.2016.

Dziecko z zaburzeniami w spektrum autyzmu przedstawiane bywa przez

rodzicow nie tylko w kontekscie trudnosci rozwojowych, ale tez jako okreslo-
na indywidualno$¢, jednostka posiadajaca swoje upodobania, plany, marzenia
i uzdolnienia. Terapia traktowana jest wylacznie jako sposob na utatwienie re-
alizacji zamierzen i osiggniecie szczescia.

Naszqg strategiq nie jest walka z przeszkodami na terapeutycznej drodze. My nie
uwazamy, ze King Konga trzeba leczyc¢, albo poprawiac. Akceptujemy go (majgc
na uwadze, ze akceptacja to afirmacja pigkna) takim jaki jest. Terapia ma jedynie
na celu usuniecie tego co mu uniemozliwia odczuwanie radosci. Nadwrazliwos¢
na dzwieki przeszkadzata, to si¢ nig zajelismy. I tak dalej. Diugo by opowiadac.
Ojciec nie uwaza, Ze trzeba kogos leczy¢ z tego jaki jest. Kazdy jaki jest powinien

mie¢ mozliwosc siebie rozwijania.

Tak w ogdole jest dobrze. King Kong zmierza w kierunku kolejnego wyroznienia pod
tytutem ,, Wzorowy uczen”, bedzie reprezentowal szkote w zawodach sportowych
(musi sobie ojciec przypomniec, zZeby napisa¢ mu pozwolenie ;)), sam si¢ zapisat
na jakis konkurs uczniowski. Zuch, czy jakos tak. Powiedzial, ze chce zobaczy¢ jak
to wyglgda. I nie zalezy mu na zwycigstwie. Powiedzial tez, ze mu nie zalezy na
odznace wzorowego ucznia. Ze dla niego jest wazne, zeby nie by¢ uczniem zlym.
Takim, ktory szkodzi. Fajnie nie?

http://ojcieckarmiacy.blox.pl/html/page/2.html, dostgp: 12.05.2016.

Na blogach pojawiaja si¢ zatem zartobliwe opisy zachowan i rozmow

prowadzonych przez dzieci. Pokazujg one autystykéw w konteks$cie nie tylko
zaburzen rozwojowych, ale tez osobniczych cech charakteru, przyzwyczajen
1 talentow. To bardzo humanistyczny wizerunek dziecka, ktére mimo trudnosci
wpisanych w zaburzenie rozwojowe, jest jedynym w swoim rodzaju cztowie-
kiem, ktorym mozna si¢ zachwycic.
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Wreszcie, autyzm w blogowych opowiedciach staje si¢ tlem, codzienno-
scig, czyms, do czego mozna przywykna¢ i czyms, co nie determinuje wszyst-
kich dziatan i aktywnosci rodziny.

Ja nie umiem pisac o autyzmie juz. Tematycznie wygasto. On jest z nami, juz za-
wsze bedzie. Bez pytania i zgody stalismy sie parg specjalng w objeciach potwora.
Dobrze pamigtam ten czas, kiedy jedynym marzeniem (obojga? — nie mam pewno-
sci, nie pytatam) byta mysl, by jutra nie byto. Trzesienie ziemi.
Ocaleli wszyscy.
Autyzm stal sie powszedni. Ot, taka normalnosé. W niczym nie przeszkadza, wpisal
sie w kazdy dzien, stal si¢ niezauwazalny.
Wtasciwie nawet nie ma o czym pisac.

http://cappuccino.blox.pl/html, dostep: 12.05.2016.

Co bardzo wazne — w blogach nie istniejg stereotypy postrzegania niepet-
-nosprawnosci. Poniewaz kazdy z sieciowych pamigtnikow jest silnie zindywi-
dualizowany, nie ma mowy o przeinaczeniach czy nadmiernym akcen-towa-
niu zewnetrznych przejawow autyzmu. Wszyscy autorzy blogéw zachwycaja
ogromng wiedza na temat zaburzen rozwojowych i mozliwych terapii. Nie
ma tu powielania powszechnych niesprawdzonych opinii ani stereotypowego
myslenia. Kazda znaleziona w fachowe;j literaturze cecha czy wtasciwos$¢ jest
szczegOlowo analizowana i poparta konkretnymi przyktadami zachowan. Wie-
le blogéw zawiera tez pigkne fotografie, na ktorych dzieci przedstawiane sa
w sposob akcentujacy ich naturalne pickno i rados¢. Nie podkresla si¢ ani nie
manifestuje niepetnosprawnosci, co nie znaczy, ze si¢ o niej nie opowiada, nie-
rzadko przeciez z troska i rezygnacja.

Whnioski i podsumowanie

Wizerunek dziecka z zaburzeniami rozwojowymi w spektrum autyzmu znacza-
co odbiega od stereotypowego przedstawiania takich oséb w mediach. Filmy
oraz telewizyjne komunikaty pokazujg zazwyczaj specyficzny fragment zycia
oraz wybrane zachowania dzieci z ASD. Czesto akcentuje si¢ w nich zdolnos$ci
wysepkowe lub utozsamia autyzm z sawantyzmem, co jest niezgodne z rze-
czywisto$cig. Blogi pisane przez rodzicoOw nie powielajg takich stereotypow.
Nie uwypuklajg tez trudow opieki nad dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, co jest
kolejnym stereotypem powszechnym w mediach tradycyjnych. Koncentruja si¢
wokot specyfiki dziecka, z ktorym majg do czynienia na co dzien. Przedstawiaja
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je albo w kontek$cie pokonywania trudnosci i osiggania drobnych i wiekszych
sukcesow, albo akcentujg jego cechy osobowosci i niepowtarzalnos¢. Wow-
czas terapie traktowane sg jako element niezbedny do tego, by marzenia i plany
dziecka mogly zosta¢ w przysztosci zrealizowane. Czasem autyzm stanowi ele-
ment tla, codziennos$¢, ktora nie jest sednem rozwazan, a jedynie nieodtgczng
czesécig funkcjonowania rodziny, do ktorej mozna przywykna¢. Dzieci z ASD
zazwyczaj pokazywane sg zgodnie z powszechnie znanymi, udokumentowany-
mi naukowo cechami charakterystycznymi dla tego typu zaburzen. Blogujacy
rodzice posiadajg ogromng wiedz¢ z zakresu spektrum autyzmu i do niej odno-
sza si¢ opisujac wlasne dziecko. A zatem blogowy portret dziecka z ASD nie
ma nic wspdlnego z superbohaterem ani z osobg godng pozatowania, nie jest
grozny lub zty, nie jest $mieszny ani nie jest ci¢zarem dla innych. To po prostu
upodmiotowione dziecko, ktére zmaga si¢ z trudnosciami rozwojowymi, wply-
wajacymi na nie w wigkszym lub mniejszym stopniu.

W trakcie mojej pracy zawodowej w szkole dla dzieci z niepelnosprawno-
$cig sprzezong oraz wezesniejszego wolontariatu we Wspolnocie Burego Misia
wielo-krotnie stykatam si¢ z problemem zaburzen rozwojowych w spektrum
autyzmu. Z powodu niedostatku wiedzy praktycznej na ten temat, ogromnym
wyzwaniem byto dla mnie zazwyczaj nawigzanie, a potem podtrzymanie kon-
taktu oraz komunikacja. Trudno$cig byt tez brak kontaktu wzrokowego oraz
brak empatii. Zawsze jednak w koncu zachwycatam si¢ osoba, do ktorej z takim
trudem udawato mi si¢ dotrze¢. We wspomnieniach wracam do chtopca, dla
ktorego podstawg myslenia, zapamigtywania i wyrazania siebie byly obrazy.
Pamigtam tez takiego, ktory marzyt o tym, by jezdzi¢ czerwonym samochodem
strazackim. Pamigtam jego zachowania autoagresywne i pézniejszy trudny po-
wrot do $wiata — tak odleglego mimo fizycznej bliskosci. Blogi pisane przez
rodzicow dzieci z zaburzeniami w spektrum autyzmu stanowig niezastgpione
zrédto informacji zar6wno na temat samej niepetnosprawnosci, jak i funkcjo-
nowania rodzin borykajacych si¢ z nig. Dla pedagogdow, ktorzy pracujg lub pla-
nuja prace z osobami z zaburzeniami rozwojowymi, blogi parentingowe winny
stac si¢ lekturg obowigzkows.
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