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ROZNE SPOSOBY DEFINIOWANIA AUTYZMU
PRZEGLAD STANOWISK!

Abstrakt. Autyzm jest pojeciem wieloznacznym, nieostrym. W nomenklaturze medyczne;j
kilkakrotnie juz zmienial si¢ jego zakres semantyczny. W artykule przedstawiono sposoby wystepo-
wania tego pojecia w klasyfikacjach migdzynarodowych DSM (Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders) i ICD (International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems). Cecha wspo6lng tych definicji jest redukcjonistyczne podejscie do pacjenta (jednostki
zredukowanej do objawow chorobowych) i mys$lenie w kategoriach choroby badz zaburzenia (ASD
— Autism Spectrum Disorder). Obecnie istnieja rOwniez inne ujecia autyzmu, o uznanie prawo-
mocnosci ktorych zabiegajg aktorzy spoteczni/grupy interesu spoza establishmentu medycznego.
W opinii publicznej silnie zakorzenione jest skojarzenie autyzmu z puzzlem badz kolorem nie-
bieskim spopularyzowane przez fundacj¢ Autism Speaks. Ponadto w wydarzeniach medialnych,
publikacjach o charakterze popularno-naukowym, naukowym, w tym w literaturze terapeutycznej,
coraz czgsciej wystepuje okreslenie ,,stany ze spektrum autyzmu” (Autism Spectrum Condition).
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Ukazanie sporu o definicj¢ autyzmu jest istotne, gdyz z argumentacji kazdej ze stron wynikaja im-
plikacje w stosunku do zdrowia.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, stany ze spektrum autyzmu, wzor rozwo-
jowy, zdrowie.

1. Wstep

Istniejg rézne proby odpowiedzi na pytanie, czym jest autyzm, zard6wno
z perspektywy historycznego przegladu stanowisk, jak i wspotczesnej sytuacji.
Pomigdzy tymi definicjami mozna jednak przeprowadzi¢ dychotomiczny podziat,
bioragc pod uwage nastepujace pytania: Czy autyzm jest czescia siebie, wzorcem
rozwojowym, elementem tozsamosci (egosyntoniczno$¢)? A moze jest on ,,defi-
cytem”, trudnos$cia, dysfunkcja organizmu przeszkadzajaca w byciu podobnym
do wiekszosci, niesprawnym systemem funkcjonowania mozgu, nienalezgcym do
tozsamosci (egodytoniczno$¢)? Poszczegodlne kategorie jednostek/grup interesu
mogg propagowac taka definicj¢ autyzmu, ktora wydaje im sie najwlasciwsza ze
wzgledu na ich korzysci. Tres¢ tych definicji odzwierciedla istniejace w danym
spoteczenstwie/grupie spotecznej i w §wiecie naukowym style myslenia, a ich
funkcja wyjasniajaca zalezna jest od zatozen teoretycznych, z ktorych one wyni-
kaja, oraz wykorzystywanych metod i technik badawczych. Warto zatem przyj-
rze¢ si¢ réznym sposobom definiowania autyzmu i poddac je krytycznej analizie.

W obszarze medycyny istnieje rozréznienie pomiedzy medycyna oparta na
faktach (EBM — evidence based medicine) a medycyng narracyjng (narrative me-
dicine). Pierwsze podejscie koncentruje si¢ na metodach ilo$ciowych (pomiary,
analiza wynikdéw badan), a jednostke/pacjenta redukuje do biomedycznych obja-
wow choroby badz zaburzenia. Natomiast w drugim podejsciu nacisk potozony
jest na podmiotowos¢ i indywidualnos$¢ jednostki/pacjenta, ktérego doswiadcza-
nie sytuacji zdrowotnej poddaje si¢ jakosciowej analizie. Przy czym sama twor-
czyni i propagatorka tego podejscia, Rita Charon, daleka jest od uznawania go za
alternatywne wobec dziatan medycznych i postuluje stworzenie nowej koncepcji
medycyny (NEBM — narrative evidence based medicine), w ramach ktorej oba
podejécia si¢ uzupetniajg (Charon, Weyer 2008: 296-297). Czesciowo analo-
giczng sytuacje mozemy zaobserwowac, analizujac propagowane przez poszcze-
gblne kategorie jednostek/grupy interesu definicje autyzmu, wsrod ktorych silnie
zarysowuja si¢ zwlaszcza dwa podejscia: zgodne z nomenklaturg medyczng ujmo-
wanie autyzmu jako zaburzenia neurorozwojowego (Autism Spectrum Disorder)
i charakterystyczne dla samorzecznikow autyzmu propagowanie definicji mowia-
cej o stanach ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Condition). Dla pierwszego
ujecia charakterystyczne jest dazenie do wykrycia genetycznych markeréw auty-
zmu, nazwanie jego biomedycznych objawow i wdrozenie odpowiednich dziatan
terapeutycznych. Drugie podejscie opiera si¢ gtownie na propagowaniu wiedzy
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o alternatywnych wzorcach rozwoju i funkcjonowania mozgu. W chwili obecnej
trudno jednak orzeka¢ o tym, aby w kontek$cie autyzmu podejécia te wzajem-
nie si¢ uzupetniaty. Mozna jednak wykorzysta¢ zalozenia medycyny narracyjne;j
jako teoretyczne zaplecze do socjologicznych analiz. W ramach medycyny narra-
cyjnej wyrdznia si¢ nastgpujace obszary badan: (1) opowiesci pacjentéw przed-
stawiajace biograficzny i spoteczny kontekst ich choroby oraz strategie radzenia
sobie z nig, (2) wypowiedzi profesjonalistow (personelu medycznego) opisujace
osobiste relacje z pacjentem i reakcje na jego zachowania, (3) narracje wspol-
nie tworzong przez lekarza i pacjenta oraz (4) meta-narracje zwigzana z konteks-
tem zdrowia i choroby okreslonych zbiorowos$ci/grup spotecznych (Zurzycka,
Radzik 2015).

Niniejszy artykut ma charakter przegladowy, teoretyczny. Sktada si¢ nan pre-
zentacja i analiza r6znych sposobow definiowania autyzmu rozumianych analo-
gicznie do meta-narracji zwigzanej z kontekstem zdrowia/choroby okreslonych
zbiorowosci, grup spotecznych. W artykule podjety zostanie gtdéwnie temat auty-
zmu jako jednostki chorobowej/zaburzenia oraz jako wzorca rozwojowego.

2. Zaburzenia ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Disorder)

Termin ,,autyzm” zostal po raz pierwszy uzyty w 1910 roku przez szwajcar-
skiego psychiatre Eugena Bleulera. Opisat on ,,myslenie autystyczne” jako ceche
niektorych swoich pacjentow, u ktérych zdiagnozowano schizofreni¢. W ten spo-
sob zostata nazwana tendencja do unikania kontaktu z otoczeniem. Sam termin
»autyzm” powstat za sprawg odwotania si¢ do greckiego stowa ,,autos” — ,,sam”,
brak kontaktu z otoczeniem, ,,zycie we wlasnym §wiecie, wycofanie, zamknigcie
i izolacja”. Zgodnie z danymi opisanymi w raporcie CBOS Spofeczny obraz au-
tyzmu z 2018 roku nadal jest to najczestsze skojarzenie z osobami autystycznymi
(wskazato je 36% respondentéw) (Omyta-Rudzka 2018). Terminem stworzo-
nym przez Bleurela postugiwata si¢ Grunia Suchariewa — dziecigca lekarka psy-
chiatra w jednym z moskiewskich szpitali, ktora w 1925 roku opisata ,,autystyczne
sktonnosci” swoich szesciu pacjentow. Jednak publikacje tych badaczy nie staty
si¢ popularne za ich zycia. Wspoélczesnie wraca si¢ do nich w tekstach, ktorych
celem jest historyczne uporzadkowanie zmian kryteriow diagnostycznych tej jed-
nostki nozologicznej (Furgat 2019).

Wigksze zainteresowanie wzbudzity publikacje i dziatalnos¢ Leo Kannera,
ktore uksztattowaty sposdb postrzegania oséb autystycznych na kilkadziesiat lat.
W artykule Autistic Disturbances of Affective Contact (1943) opisal on specyfi-
ke 11 pacjentow i zasugerowal, ze konieczne jest stworzenie odrebnej jednostki
diagnostycznej — ,,autyzmu wczesnodziecigecego” — cho¢ wedtug niego byto to
zjawisko wystepujace bardzo rzadko. W wydanej w 1952 roku klasyfikacji za-
burzen psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego (DSM 1)
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po raz pierwszy wyrdzniono autyzm. Jednostke t¢ zaliczono do psychoz dzie-
cigcych na tle emocjonalnym. W DSM 11 z 1968 roku okreslenie ,,autystyczny”
pojawilo si¢ w kontek$cie schizofrenii. W kolejnej edycji klasyfikacji zaburzen
psychiatrycznych z 1980 roku autyzm wczesnodziecigcy umieszczono w ramach
szerszej kategorii — catosciowe zaburzenia rozwoju. Do jego kryteriow nalezaly:
brak objawow schizofrenii, ujawnienie si¢ objawoéw przed 30. miesigcem zycia,
uogoblniony brak reakcji na innych ludzi, powazny deficyt rozwoju jezykowego,
jesli mowa jest obecna — wspotwystepowanie specyficznych wzorcow: echola-
lii, metaforycznego jezyka, odwracania kolejnosci zaimkow, dziwaczne reakcje,
np. opor wobec zmian, fiksacje. Ten opis byl jednak malo precyzyjny, dlatego
w 1987 roku wydano DSM-III-R. W dokumencie tym zastosowano termin ,,za-
burzenia autystyczne” i rozszerzono liczb¢ kryteriow diagnostycznych z 6 do 16.

Rownolegle do dziatalnosci Kannera zagadnieniem autyzmu zajmowat si¢
Hans Asperger — psychiatra pracujagcy w klinice uniwersyteckiej w Wiedniu.
W 1944 roku ukonczyt on rozprawe Die ,, Autistischen Psychopaten” im Kin-
desalter dotyczaca pacjentow o wysokim ilorazie inteligencji i bogatym stowni-
ctwie. ,,Mali profesorowie” charakteryzowali si¢ przywiazaniem do zasad, byli
skoncentrowani na rozwijaniu swoich zainteresowan, ale wykazywali Igk przed
zmiang i problematyczne byto dla nich nawigzywanie kontaktow interpersonal-
nych oraz aktywno$¢ fizyczna. Przygotowujac swoja prace, Asperger zapoznat si¢
z okoto 200 przypadkami oséb, w tym dzieci i dorostych, u ktérych zdiagnozowat
nowy syndrom. Doszedl on do nastepujacego wniosku:

Niestety, w wickszosci przypadkdw pozytywne strony autyzmu nie przewazaja nad negatyw-
nymi. Jak wielokrotnie wspominali§my, autyzm obejmuje wszystkie poziomy sprawnosci, od
tworczego geniusza, przez dziwnego ekscentryka, ktory Zyje w swoim $wiecie i ma niewielkie
osiggnigcia, az do najpowazniejszych przypadkow zaburzonych w kontakcie [z innymi], przy-
pominajacych automaty, 0sob opdznionych umystowo (Asperger 1991: 74).

Oznacza to, ze od samego poczatku termin autyzm/autystyczny odnosit si¢
do kontinuum pewnych charakterystycznych objawoéw, ktore moga wystepowaé
z r6znym nasileniem. Dlatego mozemy mowi¢ o spektrum autyzmu. Ze wzgledu
na okres I wojny Swiatowej praca Aspergera nie miata wlasciwego oddzwicku
przez kilkadziesiat lat.

Odkrywczynig prac Aspergera byta Lorna Wings. Za jej sprawg termin ,,ze-
spot Aspergera” zostal wlaczony do DSM-1V (1994) oraz ICD-10 (1990) jako
czes$¢ spektrum autyzmu. W klasyfikacjach DSM-5 (2013) i ICD-11 (opublikowa-
na przez WHO w 2018 roku, wejdzie do uzytku w 2022 roku) zmieniono sposob
podejscia do autyzmu, zrezygnowano z wyodrebniania zaburzen, w tym z terminu
,»Zespot Aspergera”, na rzecz rdéznych natezen zaburzenia ze spektrum autyzmu.
Lorna Wings podkreslala, ze cechy autystyczne moga wystgpowac w roznym nasi-
leniu i rozmaitych kombinacjach u poszczegdlnych osob. Wspolczesnie spektrum
autyzmu roznicuje si¢ ze wzgledu na nasilenie objawow, wspotwystepowanie/
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niewspotwystepowanie niepelnosprawnos$ci intelektualnej, innych choréb gene-
tycznych oraz stopien opanowania komunikacji werbalnej. Pozwala to oszaco-
waé poziom potrzebnego wsparcia w skali od 1 do 3. Osoby z autyzmem moga
mie¢ iloraz inteligencji IQ na r6znych poziomach. Zgodnie z przyjetymi standar-
dami diagnostycznymi, jezeli osoba z autyzmem ma IQ w normalnym zakresie
(lub wyzsze), mowi sie, ze ma ,,autyzm wysoko funkcjonujacy” (HFA). Jezeli
dana osoba spetnia wszystkie kryteria HFA oraz nie ma zaburzen komunikacji
lub opo6znienia rozwoju mowy, moze by¢ diagnozowana jako osoba z zespotem
Aspergera (ICD10 F84.5) (Baron-Cohen 2000: 489-500).

3. Stany ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Condition)

Oprocz termindw zamieszczonych w miedzynarodowych klasyfikacjach, do
ktorych odwotujg si¢ przedstawiciele §wiata medycznego i instytucji terapeutycz-
nych, powszechny staje si¢ rowniez termin ,,stany ze spektrum autyzmu” (ASC
— autism spectrum condition), stosowany zarowno w literaturze fachowej, jak
1 w wypowiedziach medialnych samorzecznikow autyzmu/aktywistow na rzecz
autyzmu. Podkre$la sig, ze termin ten nie stygmatyzuje osdb autystycznych i prze-
ciwdziata nadmiernemu upraszczaniu ich wizerunku. Za prekursora takiego spo-
sobu definiowania autyzmu uznaje si¢ Simona Barona-Cohena, ktory w jednej
z publikacji z 2000 roku zaproponowat, aby w odniesieniu do 0séb autystycznych
uzywac terminu ,different cognitive style”, co pociaga za sobg postulat rezyg-
nacji z definiowania autyzmu jako zaburzenia (Baron-Cohen 2000). Zdaniem
badacza neurologiczny rozwoj 0sob autystycznych nie jest ani lepszy, ani gorszy
od typowego rozwoju, jest po prostu inny (Baron-Cohen 2000: 491). Termin
,hiepelnosprawno$¢” nie powinien by¢ uzywany w kontekscie wysoko funkcjo-
nujacych osob z autyzmem ani osob z zespotem Aspergera (High Functioning
Autism, Asperger Syndrome)>.

Bazujac na zebranych do§wiadczeniach réznych badaczy, poczawszy od Uty
Frith z 1985 roku, a skonczywszy na wtasnych, Baron-Cohen wyodrebnit 12 cech
dzieci z autyzmem, wspierajacych jego teze, ze autyzm to raczej odmiennos¢ niz
niepelnosprawnosc¢, innos¢, a nie zaburzenie. Takie dziecko:

1) spedza wiecej czasu, obserwujac przedmioty i systemy niz innych ludzi;

2) komunikuje si¢ mniej niz dzieci w jego wieku;

3) ma tendencje do podgzania za swoimi pragnieniami i przekonaniami za-

miast ulega¢ wpltywom innych;

2 Obecnie w realiach polskich jesli dziecko uzyska diagnoze HFA lub ZA, kolejnymi krokami
sa uzyskanie orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego i orzeczenia o niepelnosprawnosci.
Swiadczy to o definiowaniu autyzmu w kontekscie zaburzenia i niepetnosprawnosci.
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4) w stosunku do innych dzieci mniej interesuje si¢ kontaktami spoteczny-
mi i przynaleznoscig do grupy;

5) ma wyraziste, konkretne zainteresowania;

6) jest bardzo doktadne w postrzeganiu detali informacji;

7) zauwaza i przypomina sobie rzeczy, ktorych inni nie zauwazajg i nie za-
pamigtuja;

8) postrzega jako istotne i wazne rzeczy oraz zjawiska, ktore nie sa odbiera-
ne w ten sposob przez inne osoby;

9) moze fascynowac si¢ wzorzystymi materiatami, by¢ szczegélnie wrazli-
we na efekty wizualne (ksztalty), alfanumeryczne (tablice rejestracyjne),
liczby (daty, rozktady jazdy), listy (samochodow, piosenek itd.);

10) moze si¢ fascynowaé systemami prostymi (wiaczniki $wiatta), troche
bardziej ztozonymi (fronty atmosferyczne) lub abstrakcyjnymi (matema-
tyka);

11) moze mie¢ silny pociag do kategoryzowania obiektéw (etykiet z butelek,
map) lub informacji (typy jaszczurek, gatunki skal, rodzaje fabryk itd.);

12) zdecydowanie preferuje doswiadczenia, ktore mozna kontrolowac, niz te
nieprzewidywalne.

Baron-Cohen uwaza, ze taki sposob rozumienia autyzmu jest blizszy rzeczy-
wisto$ci niz opis zaproponowany przez Wings w 1988 roku z uzyciem okreslenia:
spektrum, kontinuum. Pojecie kontinuum zaktada, ze istnieje jaki$ podstawowy
wymiar czy zbior wymiardw, zgodnie z ktérymi wszyscy ludzie r6znia si¢ w okre-
$lony sposob. Natomiast Baron-Cohen opiera si¢ na teorii umystu i tzw. mindblin-
dness, ktore to aspekty spektrum autyzmu od lat bada. Wydaje sie, ze wlasnie ten
artykut stal si¢ sygnalem do rozpoczgcia dyskusji, ktora podzielita §rodowisko
na dwa obozy (a nawet wigcej, o czym w dalszej czgsci artykutu): tych, ktérzy
opowiadaja si¢ za stosowaniem aktualnie obowiazujacej miedzynarodowej kla-
syfikacji (DSM-5 = ASD, oraz ICD-10 = ,,catlo$ciowe zaburzenia rozwojowe”
F 84 — jedna z jednostek chorobowych zaklasyfikowanych w grupie ,,zaburzenia
psychiczne i zaburzenia zachowania”), i tych, ktérzy propaguja terminy takie jak
ASC — autism spectrum condition czy different cognitives style.

Wedtug Barona-Cohena w $wiecie, ktory oczekuje, ze wszystkie jednostki
beda prowadzi¢ zycie spoteczne, osoby AS/HFA beda uwazane za niepetnospraw-
ne. Przestang by¢ niepelnosprawne, gdy zmienia si¢ oczekiwania spoleczenstwa
(Baron-Cohen 2002: 189). Zatem to narracja definiujaca niepetnosprawnosé¢
obowigzujagca w danym spoteczenstwie wspotdecyduje o tym, czy osoby rozwi-
jajace si¢ wedlug autystycznego wzorca beda odczuwaly swoéj autyzm jako od-
stepstwo od normy — gdzie bycie w zgodzie z normg jest rownoznaczne z byciem
zdrowym, a odstgpstwo od normy — z niepetnosprawnoscia, chorobg. Potrzeba za-
tem pelnoprawnej narracji, zgodnie z ktorg rozwoj wedlug autystycznego wzorca
to jeden z wielu mozliwych sposobow rozwoju cztowieka wystepujacych w dzie-
jach ludzkosci.
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W najnowszej ksigzce Barona-Cohena The Pattern Seekers wydanej w grud-
niu 2020 roku autor stwierdza, ze obecnie wspotistniejg nie dwie, a cztery nar-
racje opisujace autyzm: autyzm jako zaburzenie (disorder), autyzm jako niepet-
nosprawnos¢ (disability), autyzm jako odmiennos¢ (difference) i autyzm jako
choroba (disease). Wazne jest, ze autor nie tylko opisuje stan faktyczny, ale row-
niez krytycznie si¢ do niego odnosi. Jako prawomocny termin, za pomoca ktorego
mozna zdefiniowa¢ autyzm, uznaje on odmienno$¢. Podkresla, ze to okreslenie
jest oczywiste dla samych 0s6b z autyzmem, ktére najchetniej w ten sposodb opi-
suja swoj stan. ,,R0znice moga by¢ fizyczne, na przyktad niebieskie lub brazowe
oczy, wzrost wysoki lub niski. Ale roznice moga by¢ rowniez psychologiczne,
rozni ludzie majg rézne proporcje mocnych i stabych stron” (Baron-Cohen
2020: 138). Z niepelnosprawnoscia w kontekscie autyzmu mamy do czynienia
wtedy, gdy osoba jest ponizej przecigtnej w przypadku konkretnej umiejetnosci
albo jej stan uniemozliwia badz utrudnia codzienne funkcjonowanie bez pomocy
0soOb trzecich. Autyzm sam w sobie niepelnosprawnoscia nie jest, ale nasilenie
cech autystycznych moze ja spowodowac. Przyktadowo, 5-letnia autystka, ktora
w ogo6le nie mowi, wiec do funkcjonowania potrzebuje osoby trzeciej, jest osoba
niepetosprawng. Z kolei o zaburzeniu w odniesieniu do autyzmu mozemy mo-
wi¢, gdy osoba cierpi z powodu danego aspektu/aspektow swojej odmiennosci,
a ich przyczyna nie jest znana. Przykladem jest bol zoladkowo-jelitowy, ktory,
z nieznanych powodow, wystepuje u wielu osob autystycznych i dlatego czesto
jest korelowany z autyzmem®. Terminem ,,zaburzenie” operujag mi¢dzynarodowe
klasyfikacje chorob DSM i ICD, za sprawg czego narracja ta jest obecna w insty-
tucjach medycznych i, w zdecydowanej wigkszos$ci, terapeutycznych oraz szkol-
nych. Dlatego tez ten sposob definiowania autyzmu jest zakorzeniony w $wiado-
mosci spolecznej. Jednak termin 6w uwazany jest przez autystow za opresyjny.
Natomiast o chorobie (disease) mowimy wtedy, gdy mozliwe jest nazwanie/
wskazanie symptomu powodujacego cierpienie i przyczyny powodujacej zaist-
nienie tego symptomu. Jako przyktad moze postuzyc¢ epilepsja, ktora wystepuje
u pewnej czes$ci 0sob z autyzmem.

Nalezy podkresli¢, ze definiowanie autyzmu w kontek$cie zaburzenia neu-
rorozwojowego badz choroby, czgsto dookreslanej jako psychiczna, wspotczesnie
postrzegane jest jako przejaw jego medykalizacji.

3 Zaburzenia zotadkowe same w sobie nie sg jednostka chorobowa, ale objawem, ktory moze
wystepowaé w przypadku wystapienia bardzo wielu jednostek chorobowych. Do dnia dzisiejszego
nie jest znana konkretna przyczyna autyzmu. Autyzm klasyfikuje si¢ na podstawie wspotwystepo-
wania objawow. Znalazto to odzwierciedlenie w migdzynarodowych klasyfikacjach choréb DSM
i ICD.
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4. Medykalizacja autyzmu

Na sposob definiowania autyzmu ma réwniez wptyw medykalizacja rozu-
miana jako ,,proces polegajacy na tym, ze niemedyczne problemy zaczynajg by¢
definiowane i traktowane jako problemy medyczne, zazwyczaj jako choroby lub
zaburzenia” (Conrad 1992: 209-232). W celu zrozumienia danego zachowania/
zjawiska, pierwotnie niemedycznego, odnosi si¢ je do zagadnien medycznych i za-
leca si¢ tego typu interwencje, aby problem rozwigzaé. Kannera uwaza si¢ za osobe,
ktora formalnie juz w 1942 roku zmedykalizowata autyzm (Glynne-Owen 2010:
7). Na przestrzeni ostatnich kilkudziesi¢ciu lat do stanéw medycznych zaliczo-
no m.in. zespdt nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD),
roznorodne leki (np. generalized anxiety disorder, social anxiety disorder), de-
presje, zespot stresu pourazowego (PTSD), otylo$¢, nadcisnienie tetnicze, cigze
1 pordd, staro$¢ i $mieré. Wptyw medykalizacji na zycie ludzi jest na tyle zna-
czacy, ze dyskursy zdrowotne nie tylko staly si¢ nicodtagcznym elementem po-
strzegania codziennego zycia, ale rowniez motywem ksztattowania tozsamosci,
jednostkowej oraz grupowej (Ktos i in. 2014: 382-383). Medykalizacja wiagze
si¢ z szeregiem praktyk spotecznych, dziatan jednostek, zbiorowosci i instytucji
zdrowotnych. Powszechnos$¢ procesow medykalizacyjnych rodzi rowniez pewne
niebezpieczenstwa. Zycie jednostek coraz czesciej jest okreslane przez pryzmat
patologii, czego przyktadem jest popularne powiedzenie: ,,nie ma zdrowych ludzi,
sa jedynie osoby niezdiagnozowane”. Moze zatem dochodzi¢ do zastepowalnosci
norm spolecznych przez normy medyczne, a nawet do inicjowania przez te drugie
percepcji poszczegdlnych standw jako niepozadanych, anormalnych. Rzetelne;j
analizy medykalizacji pod katem socjologicznym dokonatl Michat Nowakowski.
Wyrdznit on trzy jej aspekty takie jak multiplikacja choréb, poddawanie medycz-
nym procedurom naturalnych etapoéw zycia oraz usprawnianie mozliwosci prak-
tycznie zdrowych ludzi (Nowakowski 2013: 280). Z kolei Michat Wréblewski
przeanalizowat procesy medykalizacji w kontek$cie zaburzenia rozwojowego,
jakim jest ADHD (Wréblewski 2018). Nadal jednak brakuje wyczerpujacych
opracowan, ktore unaocznityby i wyjasnity dziatania proceséw medykalizacyjnych
w konteks$cie autyzmu. Jest to istotne, poniewaz w wypowiedziach osob dziataja-
cych w ruchu samorzecznikéw autyzmu w Polsce i za granicg pojawia si¢ postulat,
ze definiowanie spektrum autyzmu w kategoriach nomenklatury psychiatrycznej
jest przejawem medykalizacji autyzmu i powinno by¢ zaniechane, gdyz przyczynia
si¢ do rozpowszechniania mylnego definiowania tego stanu rozwojowego jako cho-
roby. W tym samym duchu mozna odczyta¢ koncepcje autyzmu, ktorg przedstawit
Feinstein (2010: 194):

Autyzm to diagnoza behawioralna, a nie medyczna... Catkowicie zgadzam si¢ z koncepcja
autyzmu jako zaburzenia rozwijajacego si¢ mozgu. [...] Nie zgadzam si¢ z pogladem, Ze au-
tyzm jest ,,choroba” — w tym sensie, ze ma jedng okreslong przyczyne. Zawsze uwazatem, ze
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odzwierciedla to dysfunkcje okre§lonych obwodow w moézgu, bez wzgledu na biologiczng
przyczyng dysfunkcji.

Autor przeciwstawia si¢ tym samym ujmowaniu autyzmu w nomenklaturze
psychiatrycznej.

5. Puzzel jako symbol autyzmu

W $wiadomosci spotecznej bardzo popularne jest metaforyczne i obrazowe
ujecie autyzmu jako puzzla. Zaistniato ono m.in. dzieki dziataniom stowarzyszen,
fundacji dziatajacych na rzecz osob autystycznych, zwlaszcza fundacji Autism
Speaks. Taki sposéb rozumienia autyzmu zostat zakwestionowany przez Conra-
da iTan (2014: 116):

[A]utyzm jest pordéwnywany do puzzla, ktdry, tak si¢ wydarzylo, jest symbolem §wiadomosci
autyzmu. Jezeli autyzm bylby puzzlem, to oznaczatoby, ze zaburzenie to jest jaka$ zagadka,
ktorej zrozumienie jest aktualnie niepetne i skomplikowane, a autyzm jawi si¢ jako problem do
rozwigzania (w dodatku szybko, bo powoduje ,,$wiatowy kryzys zdrowia”).

Porownanie autyzmu do puzzla mozna odebrac¢ z jednej strony jako przejaw
trywializacji tematu poprzez odniesienie go do okresu dziecinstwa. Z drugiej strony
mozna odczytaé to jako narracj¢, wedle ktorej autyzm jest zadaniem do rozwigzania,
zagadka, ktorej rozwiktanie rozwigze problem. Tego typu podejscie zostalo spopu-
laryzowane za sprawa wspierania przez Autism Speaks badan nad wykryciem bio-
logicznych markerow autyzmu w celu ich wyeliminowania. Badania nad etiologia
autyzmu sg istotnym elementem wiedzy o tej $ciezce rozwojowej. Jednak narracja,
ktora w zwigzku z tym rozpowszechnita ta organizacja: ,,Autyzm to wrog. Autyzm
zabiera dzieci rodzicom. Autyzm niszczy spoteczenstwo. Autyzm powoduje rozpad
rodzin” (I am Autism, Autism Speaks 2008), jest kontrowersyjna. Niemniej dziata-
nie to spolaryzowato i nadal polaryzuje grupy interesu zajmujace si¢ autyzmem na
zwolennikow i przeciwnikow tego typu narracji. W pierwszej grupie podkresla si¢
potrzebe, doniostos¢ i ztozonos¢ badan neurologicznych i genetycznych, a sam spot
reklamowy interpretuje jako celowo kontrowersyjny, silnie emocjonalny, aby mogt
zwrdci¢ uwage szerokiego grona spoteczenstwa na potrzebe prowadzenia i wspar-
cia badan. Z kolei przeciwnicy tego typu narracji zwracaja uwage na niebezpieczen-
stwo dziatan, ktorych celem jest znalezienie i eliminacja czynnikow powodujacych
autyzm. Warto przytoczy¢ fragment artykutu opublikowanego w czasopi$mie ,,Na-
ture” w 2011 roku: ,,wielu ludzi akceptuje fakt, iz pewne cechy autystyczne, takie
jak trudnosci spoteczne, waskie zainteresowania, problemy z komunikacjg tworza
kontinuum na tle cech populacji ludzkiej w ogdle, przy czym autyzm jest na jednym
z ekstremow” (Buchen 2011: 25-27). Oznacza to, ze w populacji ludzkiej istnia-
ly iistnieja jednostki rozwijajace si¢ w autystycznym spektrum, niezdiagnozowa-
ne, bo niepotrzebujace diagnozy i/lub niespetniajace jej kryteriow.
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6. Ruch samorzecznictwa autystycznego (Autism self-advocacy
movement)

Przegladu zmieniajacych si¢ w czasie koncepcji dotyczacych autyzmu,
z uwzglednieniem wktadu Kannera, Wing, Fritha, Aspergera, Grandin i innych
samorzecznikow, dokonat Silberman (2020) w publikacji Neuroplemiona. Dzie-
dzictwo autyzmu i przysztosé neuroroznorodnosci. Ma ona charakter popularno-
-naukowy, co czyni ja przystepng dla szerokiego grona zainteresowanych tema-
tem odbiorcow. Gtowna teza tej publikacji jest przestanie, ze osoby ze spektrum
autyzmu nie sg bledem natury, ale naturalna wariacjag w obrgbie ludzkiego ge-
nomu. W podobnym duchu wypowiada si¢ rowniez Temple Grandin w swoich
publikacjach z lat 1989, 1995, 2008, 2013, 2015 i wypowiedziach medialnych.
Jej wyktad umieszczony na platformie TEDx zyskal ogromng popularnos¢ (We
need different kind of minds). ,,[...] [O] swoim autyzmie mowita jako o »utomno-
$ci«, a nie o chorobie umystowe;j, przedktadajac ludzki jezyk opisujacy niepeino-
sprawnos¢ nad stygmatyzujaca terminologi¢ psychiatryczng” (Silberman 2020:
417, 420). Grandin ostrzegala przed probami wyeliminowania genu autyzmu
w przysztosci, bo wedlug niej mogloby to zagrozi¢ rozwojowi ludzkosci. ,,Zli-
kwidowano by wowczas te cechy, ktore od tysigey lat przyczyniaty si¢ do rozwoju
kultury, nauki i innowacji technologiczne;j”. Warto tu tez przytoczy¢ jeszcze jedna
wypowiedz s§wiadomej swej tozsamosci Grandin: ,,Gdybym mogta przesta¢ by¢
osobg autystyczna, nie zdecydowatabym si¢ na to, bo wtedy nie bytabym sobg”.
»Autyzm jest czescig tego, kim jestem” (za: Sacks 1999: 210-211).

Silberman przywoluje réwniez wypowiedz samorzecznika Jima Sinclaira:
,Bycie autystykiem nie oznacza, ze nie jest si¢ cztowiekiem. Chodzi jednak o to,
Ze to, co jest normalne dla innych, nie jest normalne dla mnie, a to, co jest normalne
dla mnie, nie jest normalne dla innych” (za: Silberman 2020: 428). Dla Sinclaira
autyzm jest sposobem bycia, nadajacym ton kazdemu doswiadczeniu, wrazeniu,
spostrzezeniu, mysli, emocji i zdarzeniu — kazdemu aspektowi ludzkiej egzystencji.
Ksiagzka Neuroplemiona... zyskata ogromna popularnos¢, co przyczynito si¢ do roz-
powszechnienia idei lansowanej przez samorzecznikow, w tym Sinclaira, zgodnie
z ktorg na osoby rozwijajace si¢ wedlug autystycznego wzorca nalezy patrze¢ jak na
grupe mniejszosciowa charakteryzujaca si¢ odrgbng specyfikg kulturowa.

Jak kazda rodzaca si¢ subkultura, to spoteczenstwo dalo poczatek wlasnemu wewnetrznemu
slangowi. Najbardziej trwatym terminem okazalo si¢ okreslajace osoby nieautystyczne stowo
neurotypowy, uzyte po raz pierwszy w biuletynie grupy. Dzigki wybitnie klinicznemu wy-
dzwigkowi slowo to (czasami skracane do formy NT) skierowato uwage diagnostykow na
establishment psychiatryczny i podkreslito fakt, ze ludzie ze spektrum autyzmu sg zdolni do
ironii i sarkazmu w czasach, kiedy panowato powszechne przekonanie, ze nie rozumieja oni
humoru (Silberman 2020: 428-429).

Co ciekawe, w 1998 roku samorzeczniczka Laura Tisoncik stworzyta fatszy-
wa strong, nalezaca rzekomo do Instytutu Badan nad Osobami Neurologicznie
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Typowymi, gdzie zamieszczono nastgpujaca definicje: ,,Zespot neurotypowosci
to zaburzenie neurobiologiczne charakteryzujace si¢ angazowaniem si¢ w spra-
wy spoleczne, nieuzasadnionym poczuciem wyzszosci i obsesjg wobec kon-
formizmu. [...] Zaburzenie to jest nieuleczalne” (za: Silberman 2020: 433).
Pierwszy kongres samorzecznikéw zorganizowano w 1996 roku w Camp Bristol
Hills w Canandaigua Autreat. Dotychczas tego typu imprezy odbyly sie¢ 15 razy:
w 1996 roku i nieprzerwanie w latach 1999-2013. Od 2005 roku organizowane
sg wydarzenia o podobnym charakterze w zwiazku z Dniem Autystycznej Dumy,
obchodzonym 18 czerwca, rowniez w Polsce.

Ponadto publikacja Silbermana przyczynita si¢ rowniez do popularyzacji terminu
neuror6znorodno$é, uzytego po raz pierwszy pod koniec lat 90. przez Judy Singer.

Propagatorzy neurordéznorodnosci sugeruja, ze zamiast postrzega¢ ten dar jako pomylke natury
— zagadke, ktorg nalezy rozwigza¢ i wyeliminowa¢ z pomocag testow cigzowych i selektywnej
aborcji — ludzko$¢ powinna potraktowaé go jako cenny element dziedzictwa genetycznego.
Powinni$my przy tym zaja¢ si¢ tymi elementami autyzmu, ktoére bez odpowiedniej pomocy
okazuja si¢ szczegodlnie uposledzajace (Silberman 2020: 458).

Osoby w spektrum uwazajg neurotypowy $wiat za bezlito$nie nieprzewidy-
walny i chaotyczny, zawsze zbyt glo$ny. Silberman wyciaga z tego wniosek, ze
Swiat trzeba zaprojektowac na nowo, tak aby wspotpracowac z roznymi ludzkimi
»Systemami operacyjnymi”, jak nazywa autystyczne i neurotypowe mozliwosci
funkcjonowania mézgu. Jest to konieczne, gdyz ,.kumulacyjny efekt zycia, w kto-
rym autys$ci sa maltretowani psychicznie, nie moga znalez¢ zatrudnienia, nie maja
dostepu do psychologéow i psychiatrow i sa wykluczeni spotecznie”, powoduje
dziesieciokrotnie wyzszg statystyke samobojstw wsrod osob ze spektrum auty-
zmu niz u neurotypowych (Silberman 2020: 471).

Definicje autyzmu rozumianego jako odmienno$¢ rozwojowa znajdziemy
w publikacjach i wypowiedziach samorzecznikow, rowniez tych dziatajacych
w Polsce. Joanna tawicka apeluje, aby zda¢ sobie sprawe z tego, ze ,,rozwoj
osoby w spektrum to catkowicie odmienny model rozwojowy. Nie gorszy, nie za-
burzony rozwoj osoby typowej — jest to rozwoj przebiegajacy wedtug odrebnych
wzorcow, naturalnych i wlasciwych wszystkim ludziom autystycznym” (Lawi-
cka 2019: 175). Samorzecznicy, zwani tez autystycznymi aktywistami, przeciw-
stawiajg medycznemu modelowi autyzmu — jako ,,czego$, co si¢ ma” — model toz-
samosciowy, tj. ,,autyzm jako co$, czym si¢ jest” (McGuire, Michalko 2011;
Sinclair 1993). Przyktadem drugiego typu narracji jest Manifest Autystyczny:

Autyzm jest cze$cig naszego zycia i znaczaco na nie wptywa. Wiaze si¢ wiec z naszym po-
czuciem dumy i godnosci. Nasza $ciezka rozwojowa nie jest gorsza, nie sprawia, ze jestesmy
mniej warto$ciowi. Mamy prawo do szczg$cia i zrozumienia, mamy prawo do wtasnych zain-
teresowan i tozsamosci, nie jesteSmy tylko zlepkiem ,,objawow” (Lawicka 2020).

Tozsamos$¢ 0sob rozwijajacych sie wedlug autystycznego wzorca stanowi
jednak odrgbny przedmiot do naukowych analiz w przysztosci.
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7. Podsumowanie

Klasyfikacja chordb, kryteria diagnostyczne uwzgledniajace stan posiada-
nej wiedzy odzwierciedlajg wartosci i normy kulturowe oraz praktyczne interesy
$wiata medycznego. W odniesieniu do autyzmu wskazuja jedynie deficyty, nie
pokazujg atutow i zasoboéw z nim zwigzanych. ,,Autyzm oznacza znacznie wig-
cej niz kryteria diagnostyczne” (Furgat 2018). Zatem roznica pomiedzy defi-
niowaniem autyzmu jako zaburzenia (ASD) i jako wzorca rozwojowego (ASC)
jest analogiczna do rdznicy pomiedzy negatywna i pozytywna definicjg zdrowia.
W pierwszym przypadku koncentrujemy si¢ na deficytach i poszukiwaniu dziatan
terapeutycznych pomocnych w ich maskowaniu. W drugim przypadku koncentru-
jemy si¢ na zasobach jednostki, wynikajacych z jej wlasciwego wzorca rozwojo-
wego, 1 szukamy sposobdw na jej wzmacnianie.

Wedlug Barona-Cohena wspolistniejg obecnie cztery natracje opisujgce au-
tyzm: zaburzenie (disorder), niepetnosprawno$¢ (disability), odmienno$¢ (diffe-
rence) 1 choroba (disease). Jednak to terminy ,,odmienno$¢” i ,,niepelnospraw-
no$¢” zostalty przez niego wskazane jako calkowicie kompatybilne z pojgciem
neuroroznorodnos$ci rozumianej jako strategia natury, ktorej celem jest zapewnie-
nie mozliwosci poradzenia sobie gatunkowi ludzkiemu (human minds) z r6zno-
rodnos$cig wyzwan, wlasciwa réznym srodowiskom (Baron-Cohen 2020: 138).
Zatem stanowisko to mozna uzna¢ za bardziej zblizone do ujmowania autyzmu
jako wzorca rozwojowego niz jako zaburzenia. Warto w tym miejscu przytoczy¢
opini¢ jednego z polskich badaczy: ,,Autyzm jest wiec kategoria pod wieloma
wzgledami granicznag, nieostrg i niejasng, efemeryczng i zmienna, i przez to stale
odstaniajaca swoja arbitralno$¢ i bardziej spoteczng niz biologiczng konstrukcje”
(Ptatos 2018: 101).

W pracy ukazano, ze obecnie istniejg rozne ujecia autyzmu. W opinii publicz-
nej silnie zakorzenione jest skojarzenie autyzmu z puzzlem badz kolorem niebie-
skim spopularyzowane przez fundacj¢ Autism Speaks. Za sprawg tej organizacji
i nawigzujacych do niej innych stowarzyszen dziatajacych na rzecz osob auty-
stycznych autyzm stat si¢ trescig kultury masowej, w tym sensie, ze puzzel, kolor
niebieski, dzien 2 kwietnia sg rozpoznawane jako symbol autyzmu. Niesie to ze
sobg ryzyko trywializacji problemu (rozpowszechnienie w §wiadomosci spotecz-
nej postawy: ,rozswietlitem budynek na niebiesko, wigc sprzyjam autystom”)
badz jego demonizowania, czego przyktadem sa spoty reklamowe fundacji, utrzy-
mane w konwencji filmu grozy, z przestaniem: wpta¢ kwote na konto fundacji,
bo zaprezentowany w spocie koszmar moze dotyczy¢ rowniez ciebie. Ponadto
w wydarzeniach medialnych, publikacjach o charakterze popularno-naukowym,
naukowym, w tym w literaturze terapeutycznej, coraz czgsciej wystepuje okre-
Slenie ,,stany ze spektrum autyzmu” (Autism Spectrum Condition). Samorzeczni-
cy autyzmu (autism self-advocacy movement) — to ruch spoteczny coraz wyraz-
niej zaznaczajacy swoja obecnos$¢ — popularyzuja ujecia autyzmu jako jednego



Rozne sposoby definiowania autyzmu. Przeglad stanowisk 61

z mozliwych wzorcow rozwojowych i pietnuja wszelkie przejawy medykalizacji
autyzmu jako przyktady stygmatyzacji.

Ukazanie sporu o definicj¢ autyzmu jest istotne, gdyz z argumentacji kazdej
ze stron wynikaja implikacje w stosunku do zdrowia. Opowiedzenie si¢ za udoku-
mentowang ze strony medycznej opcja (ASD) powoduje myslenie w kategoriach
choroby, zaburzenia i moze przyczyni¢ si¢ do wytworzenia ,,mentalnej niepetno-
sprawnosci” 0sob autystycznych i ich rodzin. Z drugiej strony to witasnie dzie-
ki wlaczeniu autyzmu do migdzynarodowych klasyfikacji chordéb mozliwe jest
uzyskanie wsparcia terapeutycznego przez osoby, ktore tego potrzebujg. Samo-
rzecznicy autyzmu uprawomocniajg propagowang przez siebie definicje — ASC,
alternatywny wzorzec rozwoju mézgu — odwotaniem do idei neuroréznorodnosci,
ktora jest no$na medialnie, jednak jest bardziej tworem dziatan dziennikarskich
niz teorig naukowa.

Zaprezentowany przeglad uje¢ autyzmu wyraznie §wiadczy o tym, ze prob-
lem jest wcigz aktualny i spotecznie wazny. Dlatego wymaga dalszych badan so-
cjologicznych, np. dotyczacych jakosci zycia i tozsamosci 0osob rozwijajacych si¢
w spektrum.
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OVERVIEW OF DIFFERENT DEFINITIONS OF AUTISM

Abstract. Autism is an ambiguous, vague concept. In medical nomenclature, its semantic
scope has already changed several times. The article presents the ways in which this concept appears
in Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders and International Statistical Classification
of Diseases and Related Health Problems. The common feature of these definitions is a reductionist
approach to the patient and thinking in terms of a disease or disorder (ASD — Autism Spectrum
Disorder). Nowadays, there are also other views of autism whose validity is sought by social actors/
interest groups outside the medical establishment. In the public opinion, the association of autism
with the puzzle or the blue color popularized by the Autism Speaks foundation is strongly rooted.
Moreover, in media events, popular science and scientific publications, including therapeutic
literature, the term Autism Spectrum Condition appears. It is important to show the dispute over the
definition of autism because the arguments of each side have implications for health.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Autism Spectrum Condition, pattern of brain
development, health.
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