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Autyzm — neuroréznorodnosé¢ a podmio-
towos¢

Pojqcie »autyzm” uzyte zostalo po raz pierwszy w 1910 r. przez szwajcar-
skiego psychiatre Eugena Bleulera w formie objawu choroby psychicznej
— schizofrenii'. W tym kontekscie oznaczalo skupienie sie na ,ja” poprzez
wycofanie sie z relacji spotecznych i zamkniecie sie we ,wlasnym $wiecie”.
Bleuler opisuje myslenie autystyczne (dereistyczne) jako takie, ktére utra-
ciwszy kontakt ze $wiatem zewnetrznym, przestaje sie nim interesowac. Ta-
kie myslenie powodowane jest nie nastawieniem na cele, ale wypelnianiem
pozadan, dziataniem pod wplywem afektu. Ewolucja rozumienia tego stanu
rozpoczela sie dzieki pracy Hansa Aspergera zaczetej w 1938 r., ktéry zwré-
cit uwage, ze takie zachowania nie dotycza wylgcznie 0séb psychotycznych?.
W tekscie ,,‘Autistic psychopathy’ in childhood” zajmuje sie dzie¢mi z zabu-
rzeniem osobowosci — psychopatia®. Pediatra wychodzi od znaczenia opisy-
wanego przez Bleulera, przejmujac je dla opisania autystycznego psychopaty.
W 1941 r. uzycie stowa ,,autyzm” zblizylo sie do wspélczesnego rozumienia
tego zaburzenia w publikacji Leo Kannera®. W swoim raporcie Kanner opi-
suje przypadki jedenastu dzieci z podobnymi zaburzeniami behawioralnymi,
wprowadzajac pojecie autyzmu wczesnodzieciecego.

'R. Kuhn, C.H. Cahn, Eugen Bleuler’s Concepts of Psychopathology, “History Psychiatry”
15/2004, s. 361-366.

2 Chociaz obie grupy (tj. dzieci schizofreniczne i te dotkniete psychopatia) posiadaja
wsp6lna ceche w postaci odciecia sie od $wiata zewnetrznego, istnieja pewne istotne réznice.
Po pierwsze: dzieci psychopatyczne od samego poczatku, zamiast gradualnie, nie majg kon-
taktu ze $wiatem zewnetrznym; po drugie: ich osobowo$¢ jest zintegrowana.

% H. Asperger, ,Autistic psychopathy” in childhood, [w:] Autism and Asperger syndrome,
trans. U. Frith, Cambridge University Press, New York 1991.

441. Kanner, Autistic disturbances of affective contact, ,Nervous Child” 2/1943, s. 217-250.
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Wspélczesdnie, wedlug danych Autism Europe, 1 na 100 oséb w Eu-
ropie zostala zdiagnozowana ze spektrum autyzmu®, a wedtug WHO 1 na
160 dzieci na calym $wiecie jest autystycznych®. Warto zaznaczy¢, ze s3 to
dane dotyczace 0séb zdiagnozowanych, a nie jest rzadkoscig uzyskanie dia-
gnozy dopiero w wieku dorostym. Stowem: wérdd nas jest wiecej autykéw niz
$wiadomosci w tym temacie. Wobec tego dyskurs spoteczno-kulturowy ma
znaczace tendencje do patologizacji tego zaburzenia, dehumanizacji oséb ze
spektrum.

Pojecie neuroréznorodnoéci zostato utworzone przez Judy Singer i Harveya
Blume’a dla wyrazenia potrzeb oséb autystycznych do odrzucenia etykiety
niepelnosprawnosci na rzecz pojmowania autyzmu jako neurologicznej in-
nosci’. Neuroréznorodno$¢ (ang. neurodiversity) obejmuje wszystkich ludzi
na $wiecie, opisuje neurologiczne réznice miedzy kazdym z nas. Tym, co
odréznia autykéw od nie-autykéw (czyli oséb neurotypowych) to neuroaty-
powos¢ (ang. neurodivergent). Nick Walker nazywa to calo$ciowymi neuroko-
gnitywnymi réznicami (ang. pervasive neurocognitive differences)®. Pierwotnie
neuroatypowos¢ dotyczyla zaburzenn w rodzaju spektrum autyzmu (ktére
w miare rozwoju dyscypliny zastapito podziat na autyzm i aspergera), ADHD,
trudnosci w uczeniu sie (jak dysleksja) i tym podobne?; aktualnie okreéla tez
osoby dotkniete chorobami psychicznymi, trauma i wszystkimi innymi prze-
zyciami zmieniajacymi funkcjonowanie mézgu®. Stowo ,funkcjonowanie”
jest tutaj najwazniejsze, poniewaz w przeciwienstwie do, przyktadowo, obra-
zen moézgu, ,usuniecie” choroby lub zaburzenia skutkowatoby lekcewazacym
abstrahowaniem od historii i do§wiadczent danej osoby, wymazaniem pew-
nej czedci, ktoéra sklada sie na ogdlne ,ja” jednostki — owa choroba, badzK
zaburzenie towarzyszylo jej przez pewien okres w zyciu i wywarlo na jej psy-
chike i przezycia znaczacy wplyw.

% Autism Europe, About autism, www.autismeurope.org/about-autism/ (dostep:
07.09.2019).

% World’s Health Organisation, Autism spectrum disorders, www.who.int/news-room/
fact-sheets/detail/autism-spectrum-disorders (dostep: 07.09.2019).

"T. Armstrong, The Myth of the Normal Brain: Embracing Neurodiversity, ,AMA Journal of
Ethics”, 17/2015, s. 348-352.

8 R. Chapman, Neurodiversity Theory and Its Discontents: Autism, Schizophrenia, and the
Social Model of Disability, [w:] R. Bluhm, The Bloomsbury Companion to Philosophy of Psychiatry,
Bloomsbury Academic, London 2019, s. 371-390.

9P, Jaarsma, S. Welin, Autism as a Natural Human Variation: Reflections on the Claims of the
Neurodiversity Movement, ,Health Care Anal”, 20 (1)/2011, s. 20-30.

010G, Woodford, ‘We don’t need to be cured,” say autistics, ,National Review of Medicine”,
3(8)/2006.
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Istotne pytanie, na ktére warto by bylo odpowiedzie¢, brzmi: czym
w ogole jest autyzm? Na podstawie ICD-10, ktére obowigzuje w Polsce od
1996, autyzm to

Grupa zaburzen charakteryzujacych sie jakosciowymi odchyleniami od
normy w zakresie interakgji spotecznych i wzorcéw komunikacji oraz ogra-
niczonym i stereotypowym repertuarem zainteresowan i aktywnosci. Te
jakosciowe nieprawidlowosci stanowia podstawowg ceche funkcjonowania
jednostki we wszystkich sytuacjach.'

Gdy zapytamy o to neurotypowych, odpowiedz najpewniej bedzie pocho-
dzita albo z powyzszej definicji, albo z blednych skojarzen z tym, co widzieli
w mediach. Bardzo mozliwe, ze padng takie sformulowania, jak: ,chory na
autyzm”, ,cierpiacy na autyzm”, ,dotkniety autyzmem”. Sa to okreslenia
krzywdzace i zwracaja uwage na niezrozumienie innosci przez osoby neuro-
typowe.

Zdaniem Thomasa Armstronga ,norma” w kontekscie neuroréznorod-
nosci jest mitem™. Nie istnieje standardowy model prawidtowego moézgu,
ktéry mozna by zamkna¢ w stoiku i do ktérego mozna by sie odnosi¢ na po-
dobienistwo kawatka metalu, ktéry w Miedzynarodowym Biurze Miar i Wag
pelni role $wiatowego wzorca miary kilograma. Armstrong stara sie zwrdcic
przy tym uwage, ze na to, co nazywamy ,niepelnosprawnoscig” czy ,cho-
robg”, warto spojrze¢ z perspektywy réznorodnosci. To, co widziane jest jako
niedoskonatos¢, moze by¢ zaskakujacym atutem: niektérzy maja niezwykla
pamieé, innym skupianie sie na szczegélach pozwala na osigganie w swojej
dziedzinie wiekszych sukceséw od o0séb neurotypowych. Neuroréznorod-
nos¢ podkresla wielo$é sposob6éw funkcjonowania i mozliwosci ich wykorzy-
stania.

,Jedli poznates$ jedna osobe z autyzmem, to poznales tylko jedna osobe
z autyzmem” jest popularnym powiedzeniem w spolecznosci oséb autystycz-
nych. Poznanie jednego autyka nie swiadczy o tym, zZe inni beda do niego
podobni. Mimo to wystepuje pewna generalizacja charakteru i cech oséb
autystycznych. Sonya Freeman Loftis w ksigzce Imagining Autism wyrdznia
cztery gléwne archetypy autykéw, ktére pojawiaja sie w popkulturze: au-
tystyczny sawant, np. Sherlock Holmes — geniusz, ktéry dostrzega kazdy
szczegol, ktérego zdolnosci kognitywne znaczaco przewyzszaja realne mozli-
wosci ludzkie, ale ktéry nie radzi sobie w sytuacjach spolecznych, bo brakuje

111 World Health Organization, The ICD-10 classification of mental and behavioral disorders:
clinical descriptions and diagnostic guidelines, World Health Organization, Geneva 1992.

212 T, Armstrong, The Myth of the Normal Brain: Embracing Neurodiversity, https://
journalofethics.ama-assn.org/article/myth-normal-brain-embracing-neurodiversity/2015-04
(dostep: 28.09.2019).
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niezbednej do tego empatii'®. Dalej jest autystyczna ofiara, ktdrej trwanie
z zaburzeniem jest postrzegane jako stan gorszy od $mierci. Btedne domnie-
mywanie cierpienia ,,ofiar” autyzmu w literaturze, sugerujac sie przykladem
Lenniego z O myszach i ludziach, bywa powodem, do dokonania wobec nich
eutanazji. Osoby neuroatypowe w takich tekstach sa bowiem widziani jako
bezrozumne i naiwne dziecko, naturalnym wiec efektem jest odebranie im
wraz z podmiotowoscig — glosu. Kolejnym rodzajem archetypu jest potwor
jak z gotyckich powiesci grozy. W ubieglym wieku osoby niepelnosprawne
zaréwno fizycznie, jak i mentalnie byty ukrywane przed swiatem — przykla-
dem jest tu Arthur z Zabi¢ drozda. Chociaz w rzeczywistosci jest zyczliwym
i troskliwym czlowiekiem, poczatkowo jego inno$¢ w postaci nietypowych
ruchéw, upiornej aparycji i niewerbalnos¢ sugeruje niebezpieczenstwo i skut-
kuje wyobrazeniem o krwiozerczym, a nawet kanibalistycznym potworze. Na
koniec pozostaje jeszcze dzieciecy narrator, w przypadku ktérego autyzm jest
metaforg zaburzenia porzadku rodzinnego, fragmentaryzacje rodziny i trud-
nosci w komunikowaniu sie z najblizszymi. Postacie te, jak Oskar z Incredibly
Close, Extremely Loud same poréwnuja sie do maszyn, co nie jest niespotyka-
nym okreéleniem. Ale, co wazniejsze, pozwala mi nadmieni¢, ze autystyczne
dzieci przewazaja w spolecznym dyskursie wzgledem dorostych, bowiem
sposréd wszystkich wymienionych przyktadéw jedynie Oskar jest oficjalnie,
,kanonicznie” autystyczny.

Loftis zauwaza réwniez, ze neurotypowos¢ funkcjonuje jako figura reto-
ryczna, stuzaca temu, by znalez¢ inne okreslenie na to, co dotychczas nazy-
wano po prostu ,,0sobg normalng” i uwazane bylo za ,norme”**. W podobny
sposéb osoby nietransplciowe zaczely by¢ nazywane cisseksualnymi - zeby
unikng¢ okreslenia ,normalny”, ktéry sugeruje, ze transplciowos¢ (czy tutaj:
autyzm) jest nienaturalna, a co za tym idzie: ,,nienormalna”.

Ogdlny sposéb méwienia o autykach i traktowania ich jest dehumanizu-
jacy. Co wiecej, wychodzi sie z zatozenia, ze osoba autystyczna jest i bedzie
niemozliwa do zrozumienia. Nieumiejetno$¢ poradzenia sobie w sytuacjach
spolecznych zréwnywana jest z aspoleczng niechecia do zastosowania sie do
norm spotecznych, sensoryzmy (czyli zaburzenia w odbiorze i przetwarzaniu
bodzcéw zmystowych) w postaci nadwrazliwosci lub niedowrazliwosci np.
stuchowej, wzrokowej, dotykowej uznawane za przewrazliwienie, albo wina
zlego wychowania, gdy dziecko dostaje z ich powodu ataku histerii. Yergeau
w Authoring Autism: On Rhetoric and Neurological Queerness opowiada o bar-
dzo powszechnym problemie na np. forach parentingowych: , dlaczego moje

1813 8. Loftis, Imagining Autism: Fiction and Stereotypes on the Spectrum, Indiana University
Press, Bloomington, IN, 2015.

1414 Tbidem.



AUTYZM — NEUROROZNORODNOSE A PODMIOTOWOSE

dziecko nie chce mnie przytuli¢?” jako przyklad retoryki opartej na tym, ze
to autycy sa Zrédtem problemu'. Podczas gdy rodzic jest ta figura, z ktéra
mamy empatyzowad, sytuacji autyka nie nadaje sie kontekstu i jego postac
jest oderwana od wszystkiego, z czym mozemy sie identyfikowa¢ — tzn. ich
nieche¢ do bliskiego kontaktu wyjasniania jest z punktu widzenia neurobio-
logii, a sama osoba redukowana do mechanizméw neuronalnych, Slepoty
umystu czy nawet flory jelitowej (bo istnieje przekonanie, ze to jej zaburze-
nie powoduje autyzm). Caly ten zbiér réznych mozliwych przyczyn pomija
w calej tej narracji glosy 0s6b neuroatypowych. Mozna mie¢ jednak nadzieje,
ze zrozumienie réznorodnosci i atypowosci neurobiologicznej by¢ moze be-
dzie impulsem do zrobienia kroku ku zrozumieniu behawioru.

Erin Manning wielokrotnie zwraca uwage na to, co konstytuuje podmio-
towos$¢ w $wiecie 0séb neurotypowych'®. Gdy méwimy o cztowieku, nigdy nie
chodzi nam o autyka. Autycy majg zaburzong teorie umysltu, co oznacza, ze
nie sa w stanie zrozumiec sie, jakie emocje odczuwajg inni i co nimi kieruje.
Jej zdaniem wigze sie to z wiekszym zainteresowaniem tym wszystkim, co
czlowiekiem nie jest: na przedmioty lezace dookota, na dzwiek tykajacego
zegara, na wrazenie, jakie daje dotkniecie stotu, futra zwierzecia, czy innych
rzeczy nas otaczajacych — Manning nazywa to niedyskryminacyjng uwaga.
Skupienie na kazdej z tych rzeczy — gdzie przez rzecz mam na mysli i pod-
miotyiprzedmioty, a wiecicztowieka i zegar, ktérego tykanie zagtusza ludzki
glos — cala ta uwaga co chwila zmienia punkt zainteresowania, stawiajac
czlowieka na réwni z otaczajacymi nas rzeczami. Podmiotowos¢ autycy traca
réwniez poprzez inne osadzenie w jezyku — jesli w ogéle postuguja sie mowa
werbalng. Sposréd wielu definicji jezyka jakie istniejg, Manning skupia sie na
tej, ktdra twierdzi, ze jezyk jest tym, co konstytuuje nasze czlowieczenstwo
i co pozwala nam przekazywac informacje. Zarazem osoby autystyczne maja
problemy z przekazywaniem swoich mysli, uczué i intengji, a takze z odczy-
tywaniem ich u innych oséb. Ograniczone i bardzo silne zainteresowania
powoduja utrudnienia w uchwyceniu kontaktu z rozméwca, ktéry podczas
rozmowy bedzie prébowal bezskutecznie nawigza¢ kontakt wzrokowy, lub
zmieni¢ temat. Gdyby w koricu skierowaé do autyka pytanie: ,,Czym dla niego
jest autyzm?”, okaze sie, ze sytuacja jest znacznie bardziej skomplikowana.
Z jednej strony dla oséb autystycznych ich autyzm jest taka sama norma,
jak dla neurotypowych ich neurotypowos$é¢ — kazdy jest dla siebie swoim
wlasnym punktem odniesienia wobec $wiata i postrzega innych ludzi przez

1515 M. Yergeau, Authoring Autism: On Rhetoric and Neurological Queerness, Duke University
Press, Durham, NC, 2018.

6 E. Manning, & B. Massumi, Thought in the Act: Passages in the Ecology of Experience,
University of Minnesota Press, Minneapolis, MN, 2014.
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pryzmat swojej wlasnej perspektywy. W ten sposéb chociaz sami autycy sa
$wiadomi tego, ze réznia sie od oséb neurotypowych, to nie uwazaja, zeby
ta r6znica byla wieksza, niz to, jak neurotypowi réznia sie miedzy samymi
soba. Dla 0séb neuroréznorodnych natomiast $wiat autyzmu to swoista eg-
zotyka, ktérej nigdy w pelni nie zrozumiejg. Ale autycy identycznie postrze-
gaja $wiat 0séb neurotypowych — z ta réznica, ze jako mniejszosé spoteczna,
zrozumienie neurotypowych staje sie na pewien spos6b kwestig przetrwania
— do przejscia przez rozmowe kwalifikacyjng w pracy i utrzymania posady
konieczny jest pewien zespdl umiejetnosci interpersonalnych, ktérych neu-
roatypowo$¢ autykéw im nie zapewnia — a to tylko jedna z wielu trudnosci,
na ktére stale natrafiajg. Ale z innej strony, z powodu tych wspomnianych
trudno$ci, autyk jest zmuszony dostosowywa¢ swoje zachowanie do innych,
ze traci poczucie tozsamosci. Wspomniana wczeéniej kategoria funkcjono-
wania, szczegblnie w kontekscie os6b autystycznych, zazwyczaj przedsta-
wiane jest liniowo: niskofunkcjonujace osoby, ktérymi nazywa sie autykéw
niepelnosprawnych intelektualnie, wymagaja pomocy przy codziennych
czynno$ciach po jednej stronie; po drugiej: wysokofunkcjonujace, ktére wy-
daja sie prawie neurotypowe, ale wyrdzniaja sie wystarczajaco mocno, maja
wystarczajaco duze problemy z komunikacja, zeby zostaly zaszufladkowane
jako ,,dziwne”. W spolecznosci 0s6b z autyzmem uznaje sie takie kategorie za
zbyt binarne i oddalone od siebie - autyzm to spektrum réznych zachowan,
zaburzen i umiejetnosci. Tym samym jesli w ogéle bedziemy sie upieraé przy
tego typu podziale, blizsze prawdy byloby zilustrowanie ich w formie kota
barw, gdzie kazdy kolor to inna umiejetnos¢'’.

*"R. Burgess, Understanding The Spectrum — A Comic Strip Explanation, https://the-art-of-
autism.com/understanding-the-spectrum-a-comic-strip-explanation/ (dostep: 20.10.2019).
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Na przyktad czerwony to odczytywanie emocji u rozméwcy, niebieski to
umiejetnos¢ przekazywania swoich mysli i emocji i tak dalej; a kazdy odcien
to stopien, w jakim dana jednostka te umiejetnos¢ opanowata.

Spolecznos¢ autykdéw, coraz bardziej niechetnie odnoszac sie do etykiety
»funkcjonowania”, zastepuje je niekiedy stwierdzeniem, w jakim stopniu, je-
$li w ogéle, dana osoba wymaga pomocy i opieki w réznych aspektach zycia.
Osoby, ktérym nie jest ona niezbednie potrzebna, rzadko kiedy jest w ogéle
kojarzona ze spektrum autyzmu. Takie osoby sa postrzegane jako inne, eks-
centryczne. Ale poza tym trudno ja odrézni¢ od oséb neurotypowych - jesli
przyznaja sie do diagnozy, czesto stysza ,przeciez nie wygladasz autystycz-
nie!” — i celem takich komentarzy jest zazwyczaj proba skomplemento-
wania, ze taka osoba dobrze sobie radzi w kontaktach z ludzmi. Tylko, jak
powiedzial aktywista Adam Walton: ,[Tak zwany] [...] tagodny autyzm nie
oznacza, ze dana osoba doswiadcza autyzmu tagodnie. To znaczy, ze wy do-
$wiadczacie jego autyzmu fagodnie™®. Innymi stowy to, co z punktu widzenia
0s6b neurotypowych wyglada na owa ekscentrycznos¢, ze strony oséb auty-
stycznych jest wynikiem ciezkiej pracy i cigglej koniecznosci kontrolowania
swojego zachowania, co wymaga ogromnych nakladéw energii. Méwimy tu
o tzw. maskowaniu, kiedy osoba autystyczna ukrywa wszystkie swoje neu-
roatypowe zachowania, jak np. stimming, zeby uchodzi¢ za neurotypows.
Wszelkie problemy w codziennym zyciu sa przez nig nadal doswiadczane,
po prostu nikt inny poza nig o tym nie wie. Autycy, ktérzy skutecznie sie
maskuja, nawet samych siebie poréwnuja do obcych przebywajacych wsréd
ziemian.

W innej sytuacji sg te osoby, ktére wymagaja opieki, ktérym taki kamu-
flaz sie nie udaje, albo ktére zwyczajnie nie majg najmniejszej ochoty proé-
bowa¢ sie maskowaé. W mediach s3 najczesciej przedstawiane jakby mimo
,cierpienia na ciezka chorobe” brakowalo im wystarczajacych mozliwosci
kognitywnych, zeby rozumialy, co sie z nimi dzieje. Albo inny sposéb: dzieci,
ktére przez ich wlasne otoczenie, Iacznie z rodzing, wydaja sie odgrodzone
przez autyzm od $wiata tak, ze nie ma z nimi kontaktu. Dla takich oséb roz-
paczliwie poszukuje sie lekarstwa na autyzm. Ale taki cztowiek nie ma na ten
temat nic do powiedzenia — nie jest mu dana nawet taka mozliwos¢. Rza-
dziej pyta sie samych zainteresowanych o ich przezycia, doswiadczenia, wole.
Zaréwno sprawczo$é, jak i glos nie zostaja im odebrane, bo nigdy nie dostali
szansy na ich posiadanie. Opiekunowie daza do wyleczenia zaburzenia, na
ktére ich zdaniem ,cierpig” ich podopieczni, ale cierpienie wynika wylacznie
z braku akceptacji dla autyzmu. Atypowos¢ neurologiczna jest powszechna

8 _So called ,mild autism” does not mean that I experience my autism mildly, it means that
YOU experience my autism mildly.” A. Walton [online] https://www.facebook.com/Adamw.82/
photos/a.700617443633612/837971889898166/?type=3&theater (dostep: 11.10.2019).
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wéréd ludzi, autyzm jest jednym z przykladéw jej réznorodnosci. Jesli po-
rozmawia¢ z autykami, okaze sie, ze autycy nie pragng uzdrowienia, bo nie
ma czego uzdrawiaé. Autyzm jest integralng czescig tozsamosdi, ,usuwanie”
go bedzie réwnoznaczne z wymazywaniem indywidualnego doswiadczenia
jednostki. Doswiadczenia opartego na przezwyciezaniu wielu trudnosci, by
moc dostosowaé sie do spoleczenistwa; trudnosci, ktére istniejg z powodu
niezrozumienia tego, co wykracza poza ,normalnos¢”.

Kim wiec jest autyk? Jak podkresla person first language: autyk nie jest
autyzmem, jest osoba z autyzmem. Jest osobg z innym, ale réwnie warto-
$ciowym sposobem funkcjonowania. Jest czlowiekiem postawionym na
réwni z nie-ludzmi. Jest (neuro)r6znorodnoscia.

Joanna Ziemna
Autism — Neurodiversity and Subjectivity
Abstract

The article touches upon the issue of the identity of neurodiverse people, with
emphasis on autism. The problem is connected with the way of viewing the autistic
— the way in which they are de-personified by the neurotypical society. They are
driven away from what in the antropocentric world is understood as being “human”
and “subject” towards the category of “non-people”: either as unemotional robots
or aliens in human body, or as unintelligent bodies devoid of agency and in need to
be taken care of, like pets. Their otherness is emphasised by being different from
neurotypicals’ mode of cognition and embeddedness in language. The author puts
a special emphasis on how neurodiversity exposes us to multiple kinds of subjectivity,
amongst which neurotypicality is but one of many others.

Keywords: autism, neurodiversity, non-human.



