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ZNACZENIE KONCEPCJI NEUROROZNORODNOSCI
DLA AUTORSTWA ZYCIA OSOB ZE SPEKTRUM AUTYZMU

Streszczenie: Przedmiotem badania jest refleksja nad fenomenem neuroréznorod-
nosci u osob ze spektrum ASD w kontekscie koncepcji autorstwa wlasnego zycia.
Neuror6znorodnos¢ oznacza zréznicowanie populacyjne wlasciwosci osrodkowego uktadu
nerwowego, przekladajace si¢ na zréznicowanie poznawcze i emocjonalne populacji.
Celem pracy jest przeglad literatury na temat zwiazku, jaki zachodzi migdzy autorstwem
wlasnego zycia, neuroréznorodnoscia a zaburzeniami ze spektrum ASD. Zastosowana
metoda w niniejszej pracy jest przeglad literatury ze szczegélnym uwzglednieniem lite-
ratury polskojezycznej. Obraz kliniczny spektrum ASD jest zréznicowany. Wéréd oséb
z ASD s3 zaréwno osoby samodzielne, jak i wymagajace calodobowego nadzoru. Méwi
sie 0 autyzmie dobrze i Zle funkcjonujacym. Osoby z autyzmem dobrze funkcjonujacym
s3 zdolne do samostanowienia o sobie w przeciwienstwie do oséb zle funkcjonujacych,
ktore wymagaja opieki i wsparcia sSrodowiskowego. Wéroéd oséb z ASD istnieje duza
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neurordznorodnos¢ obrazu klinicznego. Znaczna cze$¢ oséb jest zdolna do samostano-
wienia i kreowania wlasnego zycia.

Stowa kluczowe: autyzm; neurordéznorodnos$é; autorstwo wlasnego zycia osoby
z niepelnosprawnoscig.

Wstep

Autyzm uznaje si¢ za jedno z najbardziej tajemniczych, a réwnoczesnie intrygu-
jacych zaburzen rozwoju cztowieka. W zwigzku z rzekomg ,,epidemia autyzmu”,
ktéra wbrew obiegowym przeswiadczeniom jest kwestig watpliwg (Pisula 2018),
odnotowuje sie wcigz rosnace zainteresowanie opinii publicznej tym zaburzeniem.
Fenomen autyzmu porzucit niejako pierwotny obszar swej nozologicznej genezy,
a zatem psychiatri¢ oraz psychologie, i rozpoczat ekspansje ku dyskursowi osa-
dzonemu w przestrzeni publicznej i kulturze popularnej. Zainteresowanie auty-
zmem, jako jednym z nielicznych sposréd szerokiego wachlarza chordb i zaburzen
psychicznych, przekroczyto granice nauki i systemu leczenia, wytyczajac zarazem
calkowicie nowy kierunek rozumienia owego fenomenu. Neuror6znorodnos¢
w autyzmie ma wazne znaczenie dla wspolczesnej pedagogiki, gdyz wpisuje sie
w jej humanistyczny paradygmat (Krause 2010). Odejécie od pojecia patologii na
rzecz neuroréznorodnosci uzasadnia réwne traktowanie réznych grup osoéb, co
konstytuuje inkluzyjny model nauczania (Sipowicz, Pietras 2017). Celem niniejszej
publikacji jest refleksja nad zwigzkiem, jaki zachodzi pomiedzy takimi pojeciami,
jak autyzm, autorstwo wlasnego zycia i neuroréznorodnos¢. Pojecia te sg czesto
uzywane w dyskursie wspolczesnej pedagogiki specjalnej, reprezentuja jednak
rézne podejscia. Termin autyzm pochodzi z psychiatrii, autorstwo wlasnego zycia
z nurtu demedykalizacji pedagogiki specjalnej, a pojecie neurordéznorodnos¢ po-
chodzi z koncepcji antydyskryminacyjnych w pedagogice i medycynie.

Autyzm - klasyfikacja i kryteria diagnostyczne ICD-10

Migdzynarodowe systemy klasyfikacyjne zapewniajg spoleczenstwu mylne, aczkol-
wiek kojace przeswiadczenie, iz nauka w XXI potrafi rzetelnie okresli¢ definicyjne
ramy calo$ciowych zaburzen rozwoju oraz przedstawic trafne kryteria diagnozo-
wania (Verhoeff 2012). Chociaz autyzm jako jednostka nozologiczna wyodrebniony
zostal juz ponad 7o lat temu, to nadal nie potrafimy w pelni okresli¢ jego istoty.

Kryteria rozpoznawania autyzmu opisane w miedzynarodowych klasyfikacjach
(tab. 1) uzna¢ nalezy za pewnego rodzaju kompromis definicyjny. Juz sama zmien-
nos$¢ kryteriéw rozpoznawania oraz sposobéw klasyfikowania tego zaburzenia
w kolejnych rewizjach ICD oraz DSM dowodzi pewnej nieuchwytnosci autyzmu
jako pozycji nozologicznej. Jak bowiem rozumieé przesuwanie si¢ na przestrzeni lat
granic rozpoznawania autyzmu? Poszukujac odpowiedzi na te pytanie, uwzglednic¢



(3] ZNACZENIE KONCEPCJI NEUROROZNORODNOSCI... 109

nalezy przede wszystkim rozwoj wiedzy pochodzacej z badan naukowych oraz
zmienno$¢ interpretacji pewnych aspektow.

Tabela 1. Kryteria diagnozowania autyzmu wg ICD-10

A Nieprawidltowy rozwdj widoczny przed trzecim rokiem zycia w co najmniej jednym
z nastepujacych obszaréw:

1) rozumienia i ekspresji jezykowej,

2) rozwoju wybidrczego przywigzania spotecznego lub wzajemnych kontaktéw,

3) funkcjonalnej lub symbolicznej zabawie.

B Co najmniej sze$¢ objawow sposrod wymienionych w punktach 1, 21 3, przy czym co
najmniej dwa z pozycji 11 po co najmniej jednym z pozycji 2 i 3:

1) jako$ciowe nieprawidlowos$ci w kontaktach spotecznych:

a) niedostateczne wykorzystywanie kontaktu wzrokowego, wyrazu twarzy, postawy,
gestow w kontaktach spotecznych,

b) niedostateczny rozwdj zwigzkow roéwiesniczych,

¢) brak odwzajemnienia spoleczno-emocjonalnego, przejawiajacy sie brakiem lub
odmienno$cia reagowania na emocje innych oséb, brakiem modulacji zachowania do
spolecznego kontekstu albo staba integracja zachowan spolecznych, emocjonalnych

i komunikacyjnych,

d) brak spontanicznej potrzeby dzielenia z innymi radosci, zainteresowan lub
osiagniec.

2) jako$ciowe nieprawidlowosci w komunikowaniu sie:

a) opdznienie lub brak rozwoju méwionego jezyka, bez proby kompensowania za
pomocg gestow lub mimiki,

b) niedostatek inicjatywy i wytrwatosci w podejmowaniu konwersacji, w ktdrej zacho-
dza zwrotne informacje na komunikaty innej osoby,

c) stereotypowe i powtarzajace sie idiosynkratyczne wykorzystanie stow i wyrazen,

d) brak spontanicznej réznorodnosci zabaw imitujacych role spoteczne.

3) ograniczone, powtarzajace sie¢ i stereotypowe wzorce zachowan, zainteresowan

i aktywnosci:

a) pochloniecie jednym lub kilkoma stereotypowymi zainteresowaniami o nieprawid-
towej tresci,

b) wyraznie kompulsywne przywiazanie do specyficznych niefunkcjonalnych czynno-
$ci oraz ich zrytualizowanie,

c) stereotypowe, powtarzajace sie manieryzmy ruchowe, obejmujgce stukanie, krecenie
palcami albo zlozone ruchy calego ciala,

d) koncentracja na czgstkowych lub nieistotnych wlasciwosciach przedmiotow stuza-
cych do zabawy (takich jak: zapach, struktura powierzchni, powodowanie hatasu lub
wibracji).

C Obrazu klinicznego nie mozna wyjasni¢ innymi odmianami calo$ciowych zaburzen,
specyficznymi rozwojowymi zaburzeniami rozumienia jezyka, wtérnymi trud-
nosciami spoleczno-emocjonalnymi, reaktywnymi i selektywnymi zaburzeniami
przywigzania, uposledzeniem umystowym z cechami zaburzen emocji i zachowania,
schizofrenig o bardzo wczesnym poczatku oraz zespotem Retta.

Zrédlo: Rajewski 2011, s. 592-593.
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Nalezy rozumie¢, iz niezaleznie od kierunku naukowego dyskursu i zwigzanej
z nim tendencyjnosci/subiektywnos$ci w okreslaniu tego, czym w swej istocie jest au-
tyzm, istnieje uniwersum loséw ludzkich, wsrod ktérych nieprawidtowosci w obsza-
rze interakcji spotecznych, komunikowania si¢ oraz wystepowanie ograniczonych
wzorcow zachowan, zainteresowan i aktywnosci (Posyta 2018) przyczyniajg si¢ do
realnego cierpienia tychze osob, bez wzgledu na przyporzadkowang im nozolo-
giczng etykiete. Mozliwie rzetelne kryteria diagnostyczne, cho¢ przypuszczalnie juz
w samych swych zalozeniach niepozbawione bledu, umozliwiajg dobdér odpowied-
niej formy terapii oraz udzielenie adekwatnego wsparcia w systemie spolecznym.

Specyficzny wzorzec funkcjonowania oséb w spektrum autyzmu, czyli tzw.
triada autystyczna, jest bezposrednig konsekwencjg nieprawidtowego rozwoju
i dzialania uktadu nerwowego (Wujcik i in. 2010). Poszczeg6lne mechanizmy etio-
patopatogenezy nie zostaly jednak jak dotad poznane. Co wigcej, liczne badania
wskazujg na efekt ekwifinalnosci i ekwiwalentnosci (Grandin 2017), krystalizujac
tym samym niezwykla heterogenicznos$¢ behawioralng i neuorologiczng oraz niepo-
wtarzalno$¢ zmian genetycznych tychze osob. Jak wspomina Steve Silberman (2017,
s. 22), »,jesli spotkale$ jedng osobe z autyzmem, znasz jeden przypadek autyzmu”.
Rozumiejac zatem, iz obiektywng podstawg konstruowania odrebnej jednostki
nozologicznej jest wspdlny obraz kliniczny poszczegdlnych przypadkéw, nalezy
zada¢ podstawowe dla dalszych rozwazan pytanie: czy mozemy moéwic o jednym
wspolnym zaburzeniu? Wydawac si¢ moze, iz opracowana w 1979 roku przez Lorne
Wing (Pisula 2018) koncepcja spektrum w wystarczajagcym stopniu uwzglednia
i opisuje zréznicowane nasilenie objawdw, zblizajac si¢ do jak najpelniejszego
ujecia fenomenu autyzmu. Coz jednak, jesli swoistej reinterpretacji poddamy nie
sposob opisywania i klasyfikowania poszczegdlnych objawéw, a samg zasadnosc¢
uznawania ich za objawy? W publikacji nie odnosimy sie do klasyfikacji DSM-5
i ICD-11, gdyz zadna z nich nie obowigzuje w polskim systemie prawnym. Obie
klasyfikacje zestawiamy w ponizszej tabeli.

Tabela 2a. Kryteria spektrum autyzmu wg kryteriéw DSM-5

Kryteria spektrum autyzmu wg klasyfikacji DSM-5

299.00 (F 84.0)

Nastepujgce trudnosci w komunikacji spolecznej i w zakresie interakcji spotecznych w wielu
kontekstach, manifestujace si¢ obecnie lub w wywiadach, w nastepujacy sposob (przyktady
stanowig ilustracje i nie wyczerpuja tematu):

Deficyt w sferze okazywania spoleczno-emocjonalnej wzajemnosci, w zakresie od nieprawid-
fowych stosunkéw towarzyskich i niezdolno$ci w prowadzeniu normalnej rozmowy, przez
ograniczone reagowanie na zainteresowanie, uczucia lub oddziatywanie, az do niezdolnosci
zapoczatkowania lub opowiadania na jakiekolwiek interakcje.

Deficyt w sferze komunikacji niewerbalnej, w zakresie od stabo zintegrowanego przekazu
werbalnego i niewerbalnego, przez nieprawidlowosci w nawigzywanie kontaktu wzrokowego,
w jezyku ciala lub ograniczen w rozumieniu i uzywaniu gestéw, az do catkowitego braku
mimiki i zaniku przekazu niewerbalnego.
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Deficyt w obszarze rozpoczynania, podtrzymywania i rozumienia relacji, w zakresie od
trudnos$ci w dostosowania zachowan do réznych kontekstow spolecznych, przez trudnosci

w zabawie opierajgcej si¢ na wyobrazni lub w nawigzywaniu przyjazni, az do catkowitego
braku zainteresowania réwiesnikami.

Nalezy uwzgledni¢ aktualne uszczegolowienie cigzkosci:

Okre$lenie ciezko$ci zaburzenia ustala sie na podstawie stopnia uposledzenia komunikacji
spolecznej oraz ograniczonych, powtarzajacych si¢ wzorcow zachowan.

Powtarzajace sie¢ wzorce zachowan, zainteresowan lub czynnosci, manifestujace sie obecnie
lub w wywiadach przynajmniej dwoma sposréd wymienionych (przyklady stanowig ilustracje
i nie wyczerpuja tematu):

Stereotypowe lub stale powtarzane manieryzmy ruchowe, uzycie przedmiotéw lub elemen-
tow mowy (np. proste stereotypie ruchowe, ustawianie zabawek w szeregu lub przewracanie
przedmiotéw, echolalia, uzywanie dziwacznych, znanych jedynie sobie wyrazen).

Potrzeba niezmiennosci, przywiazanie do czynnosci rutynowych lub wzorcéw zachowan
werbalnych badz niewerbalnych, przybierajacych forme rytuatu (np. niezwykle silna reakcja
stresowa na niewielka zmiane, trudnos¢ w akceptowaniu zmian, sztywne wzorce myslenia,
rytualy powitalne, potrzeba chodzenia ta samg trasa lub jedzenia tych samych rzeczy kazdego
dnia).

Niezwykle ograniczone zainteresowania o szczegélnej intensywnosci (np. silne przywigza-
nie do nietypowych przedmiotéw lub calkowite zaabsorbowanie uwagi tymi przedmiotami,
przesadnie zdefiniowane lub nieprzemijajace zainteresowania).

Wzmozona lub ostabiona reaktywno$¢ na bodzce czuciowe lub niezwykle zainteresowanie
zmystowymi aspektami otoczenia (np. wyrazna obojetno$¢ na bol/temperature, nieche¢ do
okreslonych dzwiekow lub faktur, nadmierne wachanie lub dotykanie przedmiotéw, zafascy-
nowanie §wiattem lub ruchem).

Nalezy uwzglednic¢ aktualne uszczegotowienie cigzkosci:

OkreSlenie ciezko$ci zaburzenia ustala sie na podstawie stopnia uposledzenia komunikacji
spolecznej oraz ograniczonych, powtarzajacych si¢ wzorcow zachowan.

Poczatek objawow przypada na wczesny okres rozwoju (deficyty moga nie ujawniac sie

w pelni, poki wymogi spoteczne nie przekrocza ograniczonych umiejetnosci lub w przypadku
maskowania przez inne wyuczone w pozniejszym zyciu strategie).

Objawy powodujg znaczgce kliniczne uposledzenie funkcjonowania w sferze spolecznej,
zawodowej i innych.

Wystepowanie tych zakldcen nie moze by¢ lepiej wyjasnione poprzez rozpoznanie niepelno-
sprawnosci intelektualnej( zaburzenia rozwoju intelektualnego) lub calosciowego opdznienia
rozwoju. Niepelnosprawnos¢ intelektualna i zaburzenia nalezace do spektrum autyzmu cze-
sto wspolwystepujg jednoczesnie. Aby moc rozpoznad jednoczesne wystepowanie zaburze-
nia, nalezgcego do spektrum autyzmu oraz niepelnosprawnosci intelektualnej, umiejetnosé
komunikacji powinna pozostawac na poziomie nizszym niz ogélny poziom rozwoju.

Uwaga: Osoby z dobrze udokumentowanym, na podstawie kryteriow DSM-IV, rozpoznaniem
zaburzenia autystycznego, zaburzenia Aspergera lub cato$ciowego zaburzenia rozwojowego
nieokreslonego inaczej powinny mie¢ przypisywane rozpoznanie zaburzenia nalezgce do
spektrum autyzmu. U oséb, u ktérych wystepuja wyrazne deficyty w zakresie komunikacji,
jednak objawy nie spelniajg kryteriéw rozpoznania zaburzenia nalezacego do spektrum
autyzmu, nalezy przeprowadzi¢ ocen¢ w kierunku wystepowania zaburzenia w komunikacji
spofecznej.
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Nalezy okresli¢, czy:

- ze wspolistniejacym lub bez wspolistniejacego uposledzenia intelektualnego;

- ze wspolistniejacym lub bez wspolistniejacego uposledzenia jezykowego;

— jest zwiazane ze znanym stanem ogdélnomedycznym, wada genetyczng lub czynnikiem $ro-
dowiskowym (uwaga dotyczaca kodowania: nalezy uzy¢ dodatkowego kodu w celu opisania
wspolwystepujacego stanu ogdlnomedycznego czy wady genetycznej);

- jest zwigzane z innym zaburzeniem neurorozwojowym, psychicznym lub zaburzeniem
zachowania (uwaga dotyczaca kodowania: nalezy uzy¢ odpowiedniego kodu [koddw], w celu
opisania wspdlwystepujacego zaburzenia [zaburzen] neurorozwojowego, psychicznego lub
zaburzen zachowania);
- z katatonia (w celu zdefiniowania nalezy postuzy¢ sie kryteriami dla katatonii zwigzanej

z innym zaburzeniem psychicznym). (uwaga dotyczaca kodowania: nalezy uzy¢ dodatkowego
kodu 293.89 [F 06.1] Katatonia wspolwystepujaca z zaburzeniem ze spektrum autyzmu, w celu
podkreslenie dodatkowo wystepujacego stanu).

Tabela 2b

Poziomy ciezkos$ci zaburzenia nalezgce do spektrum autyzmu

Poziom ciezkosci

Komunikacja

Ograniczone, powtarzane
zachowania

Poziom 3.
»Wymagajacy bardzo
znacznego wsparcia”

Znaczne deficyty w zakresie komu-
nikacji werbalnej i niewerbalnej,
powodujgce powazne uposledzenie
funkcjonowania, bardzo wyrazne ogra-
niczenie w zakresie inicjowania kon-
taktow miedzyludzkich i minimalna
zdolno$¢ odpowiadania na starania
innych oséb, prowadzace do nawia-
zania interakcji. Przykladowo: osoba
postugujaca si¢ kilkoma zrozumiatymi
stowami, rzadko nawigzujgca kontakt,
czasem jedynie w celu zaspokojenia po-
trzeb i reagujaca wylgcznie na bardzo
bezposrednie komunikaty.

Sztywnos¢ wzorcow zacho-
wan, niezwykta trudnos¢

w radzeniu sobie ze zmia-
nami lub inne ograniczone/
powtarzane zachowania,
wyraznie wplywajace na
funkcjonowanie w wielu
obszarach. Znaczne cierpie-
nie/trudnosci, pojawiajace
sie w chwili zmieniania
obiektu zainteresowan lub
aktywnosci.

Poziom 2.
»WYyIMagajacy znacz-
nego wsparcia”

Widoczne deficyty w zakresie ko-
munikacji werbalnej i niewerbal-

nej. Uposledzenie funkcjonowania
spotecznego, pomimo wsparcia.
Ograniczona zdolnos¢ inicjowania
interakcji spotecznych. Zmniejszona
lub odmienna zdolnos$¢ odpowiadania
na starania innych oséb. Przykladowo:
osoba porozumiewajgca si¢ za pomoca
prostych zdan, ktdrej interakcje ze
srodowiskiem ograniczaja si¢ do wa-
skiego obszaru zainteresowan i ktéra
postuguje sie komunikacja niewerbalna
w dziwaczny sposdb.

Sztywnos¢ wzorcéw zacho-
wan, trudnosci w radzeniu
sobie ze zmianami lub
ograniczone/powtarzane
zachowania wystepujace

z zauwazalng czesto$cia

i wplywajace na funkcjono-
wanie w rozmaitych sytua-
cjach. Cierpienie/trudnosci,
pojawiajace si¢ w chwili
zmiany obiektu zaintereso-
wania lub aktywnosci.
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Poziomy ciezkos$ci zaburzenia nalezace do spektrum autyzmu

Poziom ciezkosci Komunikacja Ograniczone, powtarzane
zachowania

Poziom 1. Bez wsparcia, deficyty w zakresie Sztywno$¢ wzorcdw ma

»~wymagajacy wsparcia” | komunikacji powodujg zauwazalne znaczny wplyw na funk-
problemy. Trudnosci w inicjowa- cjonowanie w jednej lub
niu interakcji spotecznych. Obecne wielu sytuacjach. Trudnosci
sytuacje, w ktérych odpowiedz na w zmianie czynno$ci na
starania innych oséb jest dziwaczna lub | inng. Problemy zwiazane
nieskuteczna. Mozliwe zmniejszenie z organizowaniem i pla-
zainteresowania interakcjami z innymi | nowaniem ograniczaja
ludzmi. Przykltadowo: osoba zdolna do | niezalezno$¢.
wypowiadania si¢ z uzyciem pelnych
zdan, angazujaca si¢ w komunikacje,
cho¢ niezdolna do wziecia udziatu
we wzajemnej wymianie zdan. Proby
nawigzania znajomosci sg dziwaczne
i zwykle nieskuteczne.

Tabela 2c
Procedury kodowania

spektrum autyzmu”.

W przypadku zaburzenia nalezacego do spektrum autyzmu, ktére jest zwigzane ze znanym
stanem ogélnomedycznym, genetycznym, czynnikiem $rodowiskowym lub z innym zabu-
rzeniem neurorozwojowym, psychicznym lub zaburzeniem zachowania, nalezy stosowa¢
nastepujacy zapis: zaburzenie nalezace do spektrum autyzmu zwigzane z (nazwa stanu,
zaburzenia lub czynnika) (np. zaburzenie nalezgce do spektrum autyzmu z zespolem Retta).
Ciezkos¢ nalezy zapisywa¢ na podstawie poziomu wsparcia, wymaganego w kazdym z dwoch
obszaréw psychopatologicznych opisanych w tab. 2 (np. ,wymagajace bardzo znacznego
wsparcia w obszarze deficytoéw w komunikacji oraz wymagajace znacznego wsparcia z po-
wodu ograniczonych, powtarzanych zachowan”). Nastepnie nalezy umiesci¢ zapis dotyczacy
uszczegdtowienia ,,z wspétwystepujacym uposledzeniem intelektualnym” lub ,,bez wspotwy-
stepujacego uposledzenia intelektualnego”. Pozniej zapisuje sie uszczegdtowienie dotyczace
uposledzenia w zakresie funkgcji jezykowych. Jesli wspolwystepuje uposledzenie w zakresie
jezykowym, nalezy odnotowa¢ aktualny stopien funkcjonowania w obszarze komunikacji
werbalnej (np. ,,ze wspotwystepujacym uposledzeniem jezykowym — mowa niezrozumiata”
lub ,,ze wspdtwystepujacym uposledzeniem jezykowym - mowa zdaniami”). W przypadku
wystepowania katatonii nalezy stosowa¢ osobny zapis: ,,katatonia zwiazana z zaburzeniem ze

Zrédto: opracowat Tadeusz Pietras na podst. Galecki, Swiecicki (2015)

Koncepcja neuroroznorodnosci w autyzmie

Przetlomowym nurtem, ktéry skierowat dyskurs psychiatryczny na catkowicie
nowe tory, okazala si¢ by¢ opracowana w latach go. XX wieku przez Judy Singer
koncepcja neuroréznorodnosci (Silberman 2017). Zrédta swoistej optyki postrzega-
nia zaburzen neurorozwojowych upatrywac nalezy w oddolnej inicjatywie wysoko
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funkcjonujacych osob ze spektrum autyzmu, postulujgcych zastgpienie kategorii
»hiepelnosprawnosci” pojeciem ,,innosci” (Armstrong 2010). Harvey Blume (1998),
dziennikarz, ktéry w swoim artykule jako pierwszy uzyl stowa ,,neuroréznorod-
no$¢”, konstatowal, iz jest ona w takim samym stopniu kluczowa dla gatunku
ludzkiego, jak bioréznorodnos¢ dla zycia w ogoéle. Kt6z bowiem moze okreslic,
jaki sposob funkcjonowania i zasob predyspozycji okaze si¢ najbardziej korzystny
w danym momencie rozwoju cywilizacyjnego? By¢ moze w dzungli skomputery-
zowanej i zautomatyzowanej ponowoczesnosci najbardziej optymalny jest wlasnie
umyst autystyczny?

Koncepcja neuroréznorodnoséci osadzona jest w spolecznym modelu niepet-
nosprawnosci, dostarczajac réwnoczesnie swiezego wgladu w podstawowe jego
zalozenia. Idea neurordznorodnosci bowiem zaktada, iz neurologicznie atypowy
(neurodywergentny) rozwoj czlowieka stanowi element normalnego zréznicowania
neurologicznego i jako taki powinien by¢ w pelni akceptowany (Armstrong 2010).
Mozna zatem zauwazy¢, iz koncepcja ta postuluje odejscie od dychotomicznego
podziatu na to, co wlasciwe czlowiekowi ,normalnemu” oraz to, co stanowi o jego
»anormalnosci”. Zamiast tego kwestia neurologicznego funkcjonowania czlowieka
rozwazana jest w kategoriach wachlarza potencjalnych wzorcow, ktore uktadajg sig
w wielobarwng mozaike dopetniajacych sie i réwnowartosciowych elementdw. Jak
zauwaza Margaret Mead (1986), jezeli pragniemy dazy¢ do wzbogacenia kultury/
cywilizacji, w ktorej zyjemy, zobowigzani jestesSmy rozpoznawac pelng game po-
tencjalu mozliwosci ludzkich tak, aby zdolnosci kazdej osoby odnalazly oczekujaca
na nie w spoleczenstwie nisze.

Zgodnie z owym projektem intelektualnym, autyzm powinien by¢ rozpatrywany
nie jako zaburzenie, deficyt lub dysfunkcja, ale jako jeden z naturalnie wystepuja-
cych typéow mechanizméw poznawczych, ktory charakteryzuje si¢ szczegdlnymi
zaletami, ktére w dziejach ludzkosci przyczynily sie do rozwoju kultury i techno-
logii. Przyjmujac wlasciwg dla koncepcji neuroréznorodnosci, w optyce nalezy
zauwazy¢, iz trudnodci, jakich doswiadczajg osoby ze spektrum autyzmu, maja
charakter kontekstualny. Egzystencja tychze 0sdb osadzona jest bowiem w realiach
spoleczenstwa, konstruowanego w oparciu o to, co uznano za ,normalne”, a zatem
»heurotypowe” (Robertson 2010).

Charakterystyczna triada autystycznych zachowan nie stanowi jedynie specy-
ficznych przejawow zaburzenia neurorozwojowego. Nalezy postrzegac je jako cechy,
ktére w réznym natezeniu i konfiguracjach rozpowszechnione sg w calej populacji.
Wspolczesne kryteria diagnostyczne calosciowych zaburzen rozwoju podejmuja
probe okreslenia momentu, w ktérym wskazane wyzej cechy przekraczajg granice
pewnej normy i stajg sie¢ objawami zaburzenia. Zasadniczg kwestig, podnoszona
przez zwolennikéw idei neuroréznorodnosci, jest sposdb oraz zasadnos¢ wyzna-
czania owej normy, ktdra stanowi przeciez jedynie konstrukt kulturowo-spoteczno-
-statystyczny, a nie granice istniejacg w sposdb obiektywny.
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Opracowanie koncepcji neuroréznorodnosci stalo si¢ detonatorem zmian spo-
tecznych, opartych na szybko rozwijajacym si¢ ruchu emancypacyjnym wysoko
funkcjonujacych oséb ze spektrum autyzmu, walczacych o wlasng podmiotowos¢.
Zaangazowanie opieralo si¢ na zalozeniu, iz ,zachowania autystyczne najlepiej
interpretuja sami autystycy, a nie ich rodzice czy lekarze” (Silberman 2017, s. 23).

Ewa Furgal, selfadwokatka i dzialaczka antydyskryminacyjna ze spektrum au-
tyzmu, definiuje etykiete nozologiczng przypisang jej podczas diagnozy w nurcie
neurordznorodnosci w nastepujacy sposob: ,Autyzm mozna zatem zdefiniowaé
jako inny od neurotypowego rodzaju postrzegania i odbierania rzeczywistosci,
wynikajacy z réznic neurologicznych. Réznice te powodujg u oséb ze spektrum
autyzmu m.in. trudno$ci w interakcjach o charakterze spolecznym i przecigzenia
sensoryczne, natomiast u os6b neurotypowych wywoluja stereotypy i uprzedzenia
wobec 0s6b z autyzmem” (https://krytykapolityczna.pl/nauka/wlasnym-glosem-o-
-spektrum-autyzmu/, otwarty: 31.03.2020). Tego rodzaju optyka myslenia jest repre-
zentatywna dla szerokiego srodowiska oséb z wysoko funkcjonujacym autyzmem.

Aktywisci starajg si¢ wyeliminowac z dyskursu publicznego takie sformuto-
wania, jak ,,chory na autyzm”, ,cierpigcy na autyzm”. Tego rodzaju frazeologizmy
narzucajg sposob interpretowania rzeczywistosci, stanowigc forme przemocy
symbolicznej. Autystyczny model rozwoju sam w sobie nie powoduje cierpienia,
w przeciwienstwie do spolecznych reakcji w postaci niezrozumienia, ignorancji
i wrogosci. Reasumujgc, autyzm mozna rozumiec jako pewien styl funkcjonowa-
nia, ktory staje si¢ ,nieprawidlowoscig” dopiero za sprawa spotecznej interpretaciji.

W dalszej czgsci niniejszej pracy rozpatrzony zostanie wptyw ksztaltujacego sie
w ostatnich latach paradygmatu neuroréznorodnosci na zakres i jako$¢ autorstwa
zycia osob ze spektrum autyzmu.

Koncepcja autorstwa zycia osob ze spektrum autyzmu

Konstrukt autorstwa wlasnego zycia osob z niepelnosprawnoscia — opracowany
przez Joanne Glodkowskg — rozumie¢ nalezy jako ,podmiotowy model afirmu-
jacego zycia i optymalnego funkcjonowania, odnoszony do spelnianych przez
te osobe zadan rozwojowych i uzyskiwanego przez nig wsparcia spolecznego”
(Glodkowska 2015, s. 116).

Wsrdd konstytutywnych dla owej koncepcji ram teoretycznych wymienié nalezy:

« psychologie pozytywna;

« personalizm pedagogiczny;

« teorie optymalnego funkcjonowania;

« teorie zadan rozwojowych;

« teori¢ wsparcia spolecznego (Glodkowska, Gosk 2018).

Horyzonty rozumienia konstruktu autorstwa zycia 0sdb z niepetnosprawnoscia
zarysowa mozna poprzez zaprezentowanie poszczegoélnych jego wymiaréw, ktore
odpowiadaja kolejno wymienionym powyzej aspektom podbudowy teoretycznej:
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o eudajmonicznemu;

« personalistycznemu;

o funkcjonalnemu;

o temporalnemu;

o pomocowemu (Glodkowska 2014a).

Poprzez operacjonalizacje poszczegolnych wymiaréw konstruktu wyréznic¢
mozna definiujace je kategorie. Dlatego tez wymiar eudajmoniczny okreslany jest
poprzez dobrostan i cnoty dobrego zycia, wymiar personalistyczny jako podmioto-
wos¢ osoby z niepelnosprawnoscia oraz nawigzywanie przez nig relacji dialogicz-
nych, aspekt funkcjonalny poprzez kategorig jakosci zycia oraz samostanowienia.
Wymiarowi temporalnemu odpowiada realizacja zadan adekwatnych do wieku
zycia, aspekt pomocowy natomiast okreslany jest poprzez strategie radzenia sobie
w sytuacjach trudnych oraz przez wsparcie spoteczne (Gtodkowska 2014c).

W zwigzku ze znaczacg rolg selfadwokatury osob ze zdiagnozowanymi cato-
$ciowymi zaburzeniami rozwoju w konstruowaniu i popularyzowaniu owej optyki
ontologicznej w poznawaniu autyzmu, najistotniejszym wymiarem wydaje sie
by¢ aspekt personalistyczny (Glodkowska 2015). Podstawowym jego zalozeniem
jest aksjomat gloszacy, iz najwyzsza wartoscia jest czlowiek. Zatem osoba z nie-
pelnosprawnoscig posiada zestaw niepowtarzalnych, unikatowych cech, ktére
zapewniaja jej prawo do bycia autorem wlasnego zycia. Wyznacznikiem aspektu
personalistycznego jest przede wszystkim podmiotowo$¢, ktorg interpretowad
mozna dwutorowo: jako wynik oddziatywan spotecznych lub w odniesieniu do
wlasnych mozliwosci cztowieka (Pagowska 2018). W obu przypadkach jednak
konstytutywna, a zarazem finalng wlasciwoscig podmiotowosci jest sprawczosé
i decyzyjnos¢ w nadawaniu ksztattu wlasnemu zyciu (Glodkowska 2014b).

Odejscie od rozumienia spektrum autyzmu jako zaburzenia na rzecz perspek-
tywy neuroréznorodnosci wydobywa w pelni podmiotowo$¢ tychze oséb. Diagnoza
przestaje by¢ stygmatyzujacg etykieta, wyrzucajaca osoby z autyzmem poza nawias
spoleczenstwa. Staje si¢ wyznacznikiem pozytywnej tozsamosci: ttumaczy przy-
czyne do$wiadczanych przez osobe trudnosci, zdejmujac tym samym z barkow
bagaz leku i poczucia winy. Antynomia wyrazajaca si¢ w pojeciach normalnosci
i anormalnosci traci swoje automatyczne przyporzadkowanie aksjologiczne: nor-
malny (neurotypowy) — warto$ciowy; anormalny (ze spektrum autyzmu) - nie-
warto$ciowy. Skoro cechy autystyczne wystepuja w calym spoleczenstwie, a u os6b
z taka diagnoza wykazujg jedynie wysokie nasilenie, opinii publicznej trudno
jest zanegowac prawo grupy do podmiotowosci, gdyz wigzaloby sie to w logiczny
sposob z podwazeniem wlasnej podmiotowosci. Niwelowana jest zarazem granica
spotecznego dystansu wobec os6b z autyzmem. ,,Anormalny” staje si¢ ,,innym”
w rozumieniu dialogicznym, a zatem ,,0sobg na réwni ze mng, ale r6Zng ode mnie”.

Podobnego rodzaju impakt zaobserwowa¢ mozna w aspekcie eudajmonicznym
(Glodkowska 2015). Perspektywa ta zwraca uwage na poczucie szczescia u 0séb
z niepelnosprawnoscia, rozumianego w perspektywie arystotelesowskiej. Zgodnie
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z nim czlowiek szczesliwy pielegnuje cnoty dobrego zycia oraz realizuje wyznaczone
sobie cele. Z poczuciem szczescia zwigzane jest bezposrednio pojecie osobistego
rozkwitu, warunkowanego posiadaniem ,,cech zasadniczych” (pozytywne emocje,
pochloniecie czyms, posiadane zainteresowania, poczucie sensu i celowosci) oraz
»cech dodatkowych” (poczucie wlasnej wartosci, optymizm, odpornos¢, witalnosé,
samostanowienie i pozytywne zwiazki z innymi) (Seligman 2011, s. 47-48).

Nalezy zauwazy¢, iz koncepcja neuroréznorodnosci w szczegdlny sposob akcen-
tuje wartosci i zasoby 0sob ze spektrum autyzmu. Z tej perspektywy autyzm, jako
naturalnie wystepujacy typ mechanizméw poznawczych, cechuje sie konkretnymi
zaletami, ktore przyczynily si¢ do rozwoju technologii i kultury. Wspoéltczesnie
zwraca si¢ szczegdlng uwage na przypadki sawantéw, a poszukiwanie cech z ob-
szaru autystycznej triady u znanych powszechnie ludzi nauki i sektora technologicz-
nego stalo si¢ interesujaca rozrywka intelektualng. Bezsprzecznie opini¢ publiczna
coraz bardziej fascynujg niezwykle wewnetrzne zasoby oséb ze spektrum autyzmu.
Dzigki ruchom emancypacyjnym spofeczenstwo zaczyna rozumie¢, iz kompeten-
cje interpersonalne nie s3 wartoscig ani nadrzedng, ani tez konieczng dla bycia
wspaniatym czltowiekiem. Fakt ten ma swoje bezposrednie przelozenie na aspekt
poczucia wlasnej wartosci u oséb ze spektrum autyzmu. Zyskuja one adekwatne
poczucie wlasnej wartosci, tryskaja optymizmem i wykazuja szereg pozytywnych
emocji. Koncepcja neuroréznorodnosci wskazuje im, iz nie sg ludzmi gorszymi
i niepelnowarto$ciowymi niz inni, jesli chodzi o wewnetrzne zasoby, a jedynie
odmiennymi, ktérzy dzigki swoim mozliwo$ciom moga realizowac inne, lecz
niemniej warto$ciowe i spolecznie niezbedne zadania. Silberman (2017) wskazuje
nawet, iz to osoby ze spektrum autyzmu, dzieki poznawczej nieszablonowosci,
wyznaczaja kierunek rozwoju cywilizacyjnego.

W aspekcie funkcjonalnym nalezy podkresli¢ wtasnie komponent kompetencji
izdolnosci adaptacyjnych u 0séb z autyzmem, uwidaczniany przez koncepcje neu-
roroznorodnosci. Osoba z catosciowymi zaburzeniami rozwoju przestaje by¢ po-
strzegana jako dotknieta osobistg tragedia, poniewaz mimo trudnosci spolecznych
posiada szereg unikatowych kompetencji, ktére niejako na zasadzie zdolnosci o cha-
rakterze kompensacyjnym umozliwiaja jej w pelni samodzielne funkcjonowanie.

Koncepcja neurordznorodno$ci ma réwniez zasadniczy wptyw na aspekt tem-
poralny konstruktu autorstwa zycia (Glodkowska 2015). Realizowanie zadan
charakterystycznych i normalnych dla kolejnych etapéw zycia (np. podjecie sa-
tysfakcjonujacego zatrudnienia, zalozenie rodziny itp.) moze by¢ dla oséb z auty-
zmem o wiele fatwiejsze i spolecznie bardziej dostepne dzigki poczuciu, iz osoby
te s3 odmienne, lecz rownie wartosciowe, a zatem majg prawo do tych samych
zyciowych doswiadczen. Czym innym jest bowiem pakiet praw przyznawanych
im przez Konstytucje RP, a czym innym spoteczne przyzwolenie i wewnetrzne
poczucie bycia w mocy do zrealizowania pewnych celéw i bycia w prawie do au-
torskiego ich wyznaczenia.
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Najmniej wyrazny impakt idei neuroréznorodnosci zaobserwowa¢ mozna
w aspekcie pomocowym. Nalezy jednak przyzna¢, iz wzmocnione poczucie wias-
nej warto$ci, kompetencji i sprawczosci, bedace efektem postrzegania siebie jako
osoby o odmiennym typie funkcjonowania poznawczego, a nie zaburzonej, skut-
kowa¢ moze wydajniejszym radzeniem sobie w trudnych sytuacjach. Wigzaca sie
z tym zmiana spolecznej percepcji tychze osob rzutowaé moze na zakres i rodzaj
udzielanego im wsparcia, przy rezygnacji z pomagania im na rzecz budowania
psychologicznego rusztowania (Schaffer 2009).

Podsumowanie

Przy wkomponowywaniu koncepcji neurorédznorodnosci w poszczegolne wymiary
konstruktu autorstwa wlasnego zycia u 0séb z autyzmem zauwazy¢ mozna szcze-
gblng potrzebe zaakcentowania istnienia ,,autystycznej tozsamosci” (Ortega 2009)
w obliczu kultury skoncentrowanej na ,,normalnosci”. Pojecie neuroréznorodnosci
staje si¢ swoistym paradygmatem rozumienia nieuchwytnego fenomenu, jakim jest
autyzm. Stanowi tym samym kluczowy fundament dla budowania silnej pozycji
0s6b z diagnozg ASD jako autoréw wlasnego Zycia w zastanej przez nich rzeczy-
wistosci spolecznej, ktorej nieadekwatno$¢ nosi znamiona niemal symbolicznej
przemocy.
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THE IMPORTANCE OF THE CONCEPT
OF NEURO-DIVERSITY FOR THE AUTHORSHIP
OF THE LIVES OF PEOPLE WITH AUTISM SPECTRUM

Abstract: The subject of the study is the reflection on the phenomenon of neuro-diversity
in people with ASD spectrum in the context of the concept of their own life authorship.
Neuro-diversity means population differentiation of properties of the central nervous
system which translates into cognitive and emotional differentiation of the population.
The aim of the study is to review the literature on the relationship between authorship
of one’s own life, neuro-diversity and ASD spectrum disorders. The method used in this
study is a literature review with special emphasis on Polish literature. The clinical picture
of ASD spectrum is diverse. Among people with ASD there are both independent and
those requiring 24-hour supervision. People with autism are said to be well and badly
functioning. High-functioning individuals with autism are capable of self-determination
as opposed to those with more severe autism who require care and community support.
Among people with ASD, there is a large neuro-diverse clinical picture. A large proportion
of people are capable of self-determination and of creating their own lives.

Keywords: autism; neurodiversity; authorship of one’s own life by people with disabilities.



