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Zdrowie w doswiadczeniach i dziatlaniach
0sob rozwijajgcych sie wedlug autystycznego wzorca.
Analiza polskich blogdw samorzecznikow autyzmu

W artykule zaprezentowano wyniki jako$ciowej analizy tresci danych zastanych, polskich
blogéw samorzecznikéw autyzmu, wykorzystujac program Qda Miner 6.0. Celem pracy
bylo zbadanie sposobow doswiadczania zdrowia przez aktywistow autyzmu, jak i spraw-
dzenie, w jaki sposéb wypowiadaja sie oni o zdrowiu calej populacji 0séb w spektrum
autyzmu. Postawiono hipoteze, Ze opowiedzenie sie przez samorzecznikéw za jednym
z dwdch sposobow definiowania autyzmu - jako zaburzenia badz jako alternatywnego
wzorca rozwojowego — znajduje odzwierciedlenie w propagowaniu ujecia zdrowia jako
braku deficytu badz jako dobrostanu fizycznego, psychicznego lub spolecznego. Wspot-
istnienie wyréznionych dwdch perspektyw definiowania autyzmu interpretowano w od-
niesieniu do proceséw medykalizacji i demedykalizacji.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, stany ze spektrum autyzmu, zdrowie
jako brak deficytéw, dobrostan psychiczny, spoteczny, fizyczny

Health in the experiences and activities of people developing according to an autistic
pattern. Autism self-advocacy movement blogs analysis. Case of Poland

The article presents the results of a content qualitative analysis of existing data, blogs of
autism self-advocates activists in Poland. The Qda Miner 6.0 program was used in the
research process. The aim of the study is both to investigate the ways in which autism
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activists experience health and to check how they understand the health of the entire pop-
ulation of people on the autistic spectrum. It was hypothesized that self-advisers’ support
for one of the two ways of defining autism - as a disorder or as an alternative develop-
mental model - will be reflected in, the promotion of the concept of health as no deficit
or as physical, mental or social well-being, respectively. The coexistence of the two distin-
guished perspectives for defining autism was interpreted in relation to the processes of
medicalization and demedicalization.

Keywords: autism spectrum disorder, autism spectrum condition, health as a lack
of deficits, physical well-being, psychological well-being, social well-being

Wstep

Wedlug wytycznych WHO z 1948 r. zdrowie to ,,kompletny, fizyczny, psychiczny
i spofeczny dobrostan cztowieka, a nie tylko brak choroby lub kalectwa” (WHO
1948). W definicji tej zaakcentowano subiektywne znaczenia nadawane zdrowiu
i zakwestionowano monopol medycyny na jego interpretacje. Zdrowie to rdwniez
»zdolnos¢ do produktywnego, sensownego i tworczego zycia w sferze spotecznej
i ekonomicznej” (WHO 1986).

Inny sposéb podejscia do zdrowia wyznaczony jest przez Miedzynarodowa
Statystyczng Klasyfikacje Chordb i Probleméw Zdrowotnych (International Clas-
sification of Diseases, ICD) i Kryteria Diagnostycznych Zaburzen Psychicznych
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorder, DSM). Ujmuja one zdro-
wie jako ,,normalny” stan funkcjonowania organizmu i jego poszczegoélnych or-
ganow, w ktérym nie ujawnia si¢ zadna ze znanych jednostek chorobowych i pa-
tologii. W ramach poszczegélnych aktualizacji tych dokumentéw podjeto proby
definiowania autyzmu w kontekscie choroby badz zaburzenia neurorozwojowego
(Autism Spectrum Disorder, ASD).

Powszechny staje si¢ rowniez termin ,,stany ze spektrum autyzmu” (Autism
Spectrum Condition, ASC), stosowany w literaturze fachowej, jak i w wypowie-
dziach medialnych samorzecznikow autyzmu, czyli 0s6b rozwijajacych sie wedlug
autystycznego wzorca, ktére walcza o swoje prawa. Termin ASC nie stygmatyzuje
0s6b autystycznych i przeciwdziala nadmiernemu upraszczaniu ich wizerunku.
W odniesieniu do autystycznych os6b mozna uzywa¢ terminu , different cogniti-
ve style” (odmienny styl poznawczy), co pociaga za sobg postulat rezygnacji z de-
finiowania autyzmu jako zaburzenia (Baron-Cohen 2000). Neurologiczny rozwéj
autystycznych osob nie jest ani lepszy, ani gorszy od typowego rozwoju, jest po
prostu inny (Baron-Cohen 2000: 491).
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Wspdlistnienie dwoch perspektyw definiowania autyzmu interpretujemy, od-
wolujac si¢ do proceséw medykalizacji i demedykalizacji. Przejawem medykaliza-
cji autyzmu jest wlaczenie go w ogoéle do nomenklatury medycznej przez Leo Kan-
nera w 1952 r. Z kolei przykladem demedykalizacji autyzmu sg starania o zmiane
nazewnictwa z zaburzenia czy choroby na odmienny wariant rozwojowy.

Metodologia

W tej pracy skoncentrowali$my sie na analizie dzialan samorzecznikow autyzmu,
ktoérzy zdecydowali sie na komunikacje z otoczeniem za sprawg prowadzenia
bloga. Samorzecznictwo to ruch obywatelski 0sdb zrzeszajacy jednostki o zabu-
rzonym rozwoju oraz z niepelnosprawnoscia intelektualna lub ruchows. Celem
jego dzialalnosci jest walka o prawo 0séb niepetnosprawnych do decydowania
o swoim zyciu oraz wypowiadania si¢ we wlasnym imieniu. Samorzecznicy prze-
ciwdziatajg dyskryminacji oraz wykluczeniu ze wzgledu na odmiennos¢ rozwo-
jowa badz niepelnosprawno$¢. Pierwszg samorzeczniczg organizacje dzialajaca
na rzecz osOb autystycznych Autism Network International zalozono w 1992 r.
w Syracuse (New York, USA). W Polsce pierwsza osobg, ktora w intensywny spo-
sob zaangazowala si¢ w ten ruch, byl Kosma Moczek. Obecnie samorzecznicy
sa skupieni wokot takich inicjatyw jak ,Jasna Strona Spektrum”, ,,Chcemy calego
zycia’, Wolontariat Kolezenski ,,Max and Mary” czy projekt ,,Zostan rzecznikiem
we wlasnej sprawie”.

Blog to medium interaktywne, na ktérym znajdziemy wpisy autora umiesz-
czane w miare regularnie i datowane od najnowszej do najstarszej wiadomosci
oraz odpowiedzi zainteresowanych oséb, anonimowe badz nie. Blogi mozemy po-
traktowac jako pamietniki internetowe, wtedy gdy stanowig one zapis doswiad-
czet autoréw (Swigtkiewicz-Mos$ny, Drzazga-Lech 2018: 57). Sytuacja ta dotyczy
wyselekcjonowanych przez nas blogéw. W analizowanych przypadkach na blo-
gach sg umieszczone odnosniki do blogéw innych 0séb, réwniez zaangazowanych
w rozwdj ruchu samorzecznikowskiego, w kraju, jak i poza granicami Polski. Blo-
gi, zrodlo zastane, jako material socjologicznych analiz, nie s obarczone efektem
Hawthorne (wpltywu obecnosci badacza na zbierany przez niego material analizy)
(Kozinets 2012). Wiemy, ze zachowania online nie zawsze pokrywaja si¢ z tymi
w niewirtualnym $wiecie (Jemielniak 2013: 98), jednak dla 0séb z ASD, ktérym
interakcje spoleczne cz¢sto sprawiajg trudnosci, wydaje si¢ to sprzyjajace srodo-
wisko do szerszego wypowiadania sie.

Analizowane blogi wyloniono za pomocg metody kuli $nieznej. Ta metoda
doboru préby nie rosci sobie prawa do reprezentatywnosci, jednak sprawdza sie
w sytuacjach, gdy dotarcie do respondentdw jest utrudnione. Tabela 1 przedstawia
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informacje o wyselekcjonowanych przez nas blogach wraz z latami, w ktérych
zamieszczano na nich wpisy oraz liczbg publikowanych postow. Jako pierwszy
zostal przeanalizowany blog HackingSociety, na ktéorym zamieszczone byly linki
do pozostalych blogéw. Analizie poddano tylko te blogi, ktérych autorzy otwar-
cie deklarowali i dokumentowali zaangazowanie w dzialania samorzecznicze na
rzecz osob z autyzmem i prowadzili bloga przynajmniej przez dwa lata.

Tabela 1. Informacje o wyselekcjonowanych blogach pieciu dorostych o0séb rozwijajacych sie
wedlug autystycznego wzorca

. Liczba L,
Tytut bloga Lata pl?b!lkaql opublikowanych Ilos¢ zak(?df)wanych
wpisow ., wpisow
wpisow

HackingSociety blogspot 2016-2021 70 45
Asperger and photography 2015-2021 321 111
Asperger i zycle 2014-2020 148 68
z zespolem Aspergera

Stereotyp 2017-2019 23 22
Dziewczyna w spektrum 2017-2021 49 47
Suma 2014-2021 611 293

Zrédlo: opracowanie whasne.

W ramach medycyny narracyjnej wyrdznia si¢ nastgpujace obszary badan:
(1) opowiesci pacjentéw przedstawiajace biograficzny i spoleczny kontekst ich
choroby oraz strategie radzenia sobie z nig, (2) wypowiedzi profesjonalistow (per-
sonelu medycznego) opisujace swoje wlasne osobiste relacje z pacjentem i reakcje
na jego zachowania, (3) narracje wspoélnie tworzong przez lekarza i pacjenta oraz
(4) metanarracj¢ zwigzang z kontekstem zdrowia i choroby okreslonych zbioro-
wosci/grup spotecznych (Zurzycka, Radzik 2015: 429). Jako teoretyczne ramy od-
niesienia przyjeliSmy medycyne narracyjng. Material empiryczny traktujemy jako
opowiesci osob, u ktoérych zdiagnozowano ASD, zawierajace informacje na temat
biograficznego i spotecznego kontekstu ich doswiadczen autyzmu oraz strategie
radzenia sobie w $wiecie, w ktérym autysci s3 mniejszoscig neurozwojowa. Do
analizy uzyto programu Qda Miner 6.0.

Wyrdznilismy nastepujace problemy badawcze, znajdujace odzwierciedlenie
w kodach analizy:

o Zdrowie jako dobrostan fizyczny w codziennych doswiadczeniach oséb

z autyzmem.
o Zdrowie jako dobrostan psychiczny w codziennych doswiadczeniach oséb
z autyzmem.
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o Zdrowie jako dobrostan spoleczny w codziennych doswiadczeniach oséb
z autyzmem.

o Zdrowie jako niwelowanie deficytow w codziennych doswiadczeniach

0s6b z autyzmem.

Stawiamy hipoteze, ze opowiedzenie si¢ za jednym z prezentowanych w arty-
kule sposobow definiowania zdrowia - jako dobrostanu fizycznego, psychicznego
czy spolecznego badz jako niwelowanie skutkéw zaburzenia i wynikajacych z jego
obecnosci deficytéw - bedzie skorelowane z opowiedzeniem si¢ za definiowaniem
autyzmu jako ASC badz ASD, co ma zwigzek odpowiednio z procesami medyka-
lizacji i demedykalizacji tego zjawiska.

Analiza polskich blogéw samorzecznikéw autyzmu
Analize polskich blogéw samorzecznikéw autyzmu przeprowadzono pod katem

réznych definicji zdrowia w doswiadczeniach i dzialaniach 0sob rozwijajacych sie
wedlug autystycznego wzorca. Dane na ten temat przedstawia rysunek 1.
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Rys. 1. Zdrowie w dziataniach i do§wiadczeniach osob rozwijajacych sie
wedlug autystycznego wzorca. Analiza blogéw aktywistow autyzmu. Przypadek Polski

Zrédlo: opracowanie wlasne.

W analizowanym materiale najczesciej wystepowal motyw odpowiadajacy
kodowi ,,zdrowie jako dobrostan psychiczny”. Sktadaly si¢ nan dwa rodzaje wy-
powiedzi — czynniki wzmacniajgce badz ostabiajace dobrostan psychiczny. Do
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pierwszej grupy nalezaly: poczucie sensownej aktywnosci, poglebianie wiedzy
o autyzmie (zaré6wno swojej, jak i potencjalnych czytelnikéw). Istotng aktywno-
$cig wzmacniajgcg dobrostan psychiczny byl réwniez samorozwdj zwigzany z re-
alizacjg indywidualnych pasji. Sprzyjalo to wzrostowi poczucia wlasnej wartosci
blogerdw, a ich intencja byto wzmacnianie czytelnika — osob¢ w spektrum. Jako
czynniki osfabiajace dobrostan psychiczny wyrézniono: depresje, stany lekowe,
bezsenno$¢, dyskomfort zwigzanych z nadwrazliwo$cia/niedowrazliwoscig, au-
toagresje i autostygmatyzacje, zespot stresu pourazowego.

W kazdym z pigciu blogéw istotne w kontekscie dobrostanu psychicznego
byly: diagnoza ASD, farmakologia i uzyskanie dtugotrwatego wsparcia, przy czym
samo uzyskanie diagnozy odrézniane bylo od procesu diagnostycznego. Diagno-
za opisywana jako wydarzenie pozytywne:

Kim jestem? Kiedy$ pisalem o sobie tak: ,,Najlatwiej bylo by napisa¢ mutantem.
Istotg pozbawiong zdolno$ci nawigzania zwigzkéw uczuciowych. (...) Ktéra zu-
pelnie nie rozumie ludzkich uczué, emocji i tych roznych subtelnych sygnatow,
ktore ludzie sobie przekazujg”. Od jakiegos czasu wieml[,] Ze nie jest to cata prawda.
Jestem ,aspikiem’, osobg z zespolem Aspergera, czyli pewna odmiang autyzmu
wysoko-funkcjonujacego* (Asperger and photography, 10.07.2015).

Zwraca tu uwage autostygmatyzujacy sposob okreslania siebie przed uzyskaniem
diagnozy i zmiana podejscia do siebie po jej uzyskaniu. Pojawia si¢ okreslenie
»istota’, ktora jest dookreslana przez deficyty. Moze to wskazywa¢ na zachodzenie
w przeszlo$ci procesu przyswajania pietna w zwiazku z ujawniajacym sie w trak-
cie interakcji spolecznych poczuciem innosci.

Dopiero w drugiej czesci wypowiedzi pojawia si¢ termin ,,osoba z zespotem
Aspergera’, ,,0osoba z autyzmem wysoko-funkcjonujacym’, co wskazuje na do-
nioslos¢ faktu otrzymania diagnozy. Dzieki temu wydarzeniu zmienit si¢ sposéb
spostrzegania samego siebie przez autora wypowiedzi. W odpowiedzi na pytanie
»kim jestem?” pojawil sie termin ,,aspik” i ,,0soba z zespotem Aspergera”. Moze to
$wiadczy¢ o oswojeniu diagnozy i jej zaakceptowaniu.

Sam proces uzyskiwania diagnozy opisywany byt jako dlugotrwaly, poprze-
dzony wieloletnimi kontaktami z réznymi specjalistami, ktérych hipotezy na te-
mat stanu zdrowia pacjenta byly réznorodne, co zostalo opisane na innym blogu:

Teraz czuje z10$¢, ze zostalam przegapiona, oszukana przez system, ze jak zwykle,
meskie do$wiadczenie zostato potraktowane jako reprezentatywne dla calej ludz-
kosci. Wlasciwie nigdy nie bytam dziewczyng w spektrum. To znaczy bytam caly
czas, ale nieoficjalnie. Oficjalnie tylko chlopcy byli diagnozowani oraz dzieki temu
dostawali skierowanie na terapie i inne przydatne w zyciu zajecia. Oficjalnie bytam

*  Cytaty zostaly podane w zapisie oryginalnym.
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najpierw wyjatkowo inteligentnym dzieckiem, pdzniej nerwowym dzieckiem,
a potem juz tylko dziewczyna z depresja. (...) W 2015 roku, jako 36-letnia kobieta,
w koncu przeszltam proces diagnostyczny i oczywiscie okazato sie (Dziewczyna
w spektrum, 24.05.2017).

Analizowana wypowiedz jest refleksyjna i emocjonalna. Zostaly w niej opisane
nerwowos¢ — stan dziecka, ktére odczuwa swoja inno$¢, ale nie wie, co o tym
sadzi¢; stan depresji — z powodu wieloletniego do$wiadczania poczucia innosci;
z10$¢ - uczucie adekwatne do sytuacji i niezwykle pobudzajace; naped do zmiany,
ktorej celem jest rozpowszechnienie wiedzy o tym, ze objawy autyzmu réznicuja
sie ze wzgledu na plec.

Na problem ten zwrdcono réwniez uwage na innym blogu:

(...) ogromna, niedodiagnozowang grupa sa kobiety, u ktérych manifestacja roz-
woju w spektrum jest czesto inna, niz u mezczyzn, a na ,,meskim modelu” latami
budowano standardy diagnostyczne. To si¢ zmienia i coraz wiecej dziewczat i ko-
biet jest diagnozowanych (HackingSociety, 28.07.2019).

W analizowanych wypowiedziach w pozytywny sposéb odnoszono si¢ row-
niez do leczenia farmakologicznego, ktére w uzasadnionych przypadkach i po
konsultacji ze specjalistg-lekarzem psychiatrii uznawano za istotne wsparcie:

Jestem zdecydowanym zwolennikiem interwencji farmakologicznych, z do$wiad-
czenia wiem, ze madrze zastosowane pozwalaja ograniczy¢ cierpienie. Tyle, ze
to dopiero pierwsza polowa leczenia. Antydepresanty nie wylecza bowiem tego,
ze koledzy w szkole $mieja si¢ i dokuczaja. Neuroleptyki nie nauczg radzi¢ sobie
z przeciazajacymi, przerazajacymi emocjami. Stabilizatory nastroju nie dostarcza
nowych strategii samoregulacji. (...)

Dopiero ten drugi krok, cho¢ zdecydowanie trudniejszy, moze przynies¢ trwalg
zmiang. Jesli nie zastanowimy si¢ nad przyczyna, jesli nie sprobujemy jej zaradzi¢,
lekami objawowymi wytgcznie zatuszujemy problem (...) (Stereotyp, 17.02.2018).

Z pierwszego akapitu wynika, ze farmakologia funkcjonuje jako konieczne
wsparcie w trudnych sytuacjach. Jednakze istotne jest, ze dobrostan psychiczny
mozna osiagnac dopiero wtedy, gdy podejscie farmakologiczne dopelnione jest od-
powiednio dobranym procesem terapeutycznym. Rozwigzania tego nie nalezy jed-
nak myli¢ z prébami farmakologicznego badz terapeutycznego ,leczenia autyzmu”:

»[NJie ma ,terapii na autyzm”! Sg tylko: 1. proby terapeutyzowania, ,,niwelowania
skutkow”, zazwyczaj strasznie destruktywne dla ofiar. Czesto catkowicie tamia-
ce zycie. Czasem zwyczajnie zabdjcze[.] 2. Wsparcie naturalnego rozwoju osoby
w spektrum autyzmu (przy czym zaznaczam, dla nas ten naturalny to wlasnie roz-
woj w spektrum). Oczywiscie zdarza si¢ ze potrzeba farmakoterapii, psychoterapii
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itp.[,] poniewaz, tak jak kazdemu cztowiekowi, nam ze spektrum tez zdarzaja sie
nerwice, depresje, leki, zaburzenia zachowan, osobowosci... czy zwykla grypa. Ale
te wszystkie interwencje to NIE JEST TERAPIA ASD (...) ASD sig nie leczy, ASD
sie akceptuje (Asperger and Photography, 6.08.2019).

Osiagniecie dobrostanu psychicznego przez jednostke z ASD zwigzane jest
z procesami autoakceptacji i funkcjonowania w sprzyjajacych dla siebie warun-
kach przestrzennych i spotecznych. Wérdd czynnikéw ostabiajacych dobrostan
psychiczny najczesciej wyrdzniano depresje i stany lekowe. Dwukrotnie rza-
dziej wystepowaly fragmenty opisujace bezsenno$¢ i stany epizodu depresyjnego
o przebiegu cigzkim zwigzane z myslami/prébami samobdjczymi. O depresji pi-
sano takze w perspektywie doswiadczen indywidualnych:

Boje sie tez, ze nastepny epizod depresji jest nieunikniony, bo od 16 lat moja depre-
sja jest regularna jak w zegarku i przebiega podrecznikowo: coraz dluzsze leczenie
farmakologiczne i terapeutyczne, coraz krétsze przerwy miedzy odstawieniem le-
kow a kolejnym epizodem (Dziewczyna w spektrum, 24.07.2017).

Wspominano o depresji, uogdlniajac te przypadtos¢ na calg kategorie jednostek:

Obawiam si¢ jednak, ze w wielu wypadkach moze by¢ tez tak, ze depresja jest
wynikiem zderzenia oséb z ASD z neurotypowym $wiatem. Szczegolnie u wielu
dziewczat i kobiet z ASD moze to by¢ koszt podejmowania ogromnego wysitku
»udawania neurotypowych” i do$§wiadczania potwornego stresu w zwigzku z ko-
nieczno$cig wykazywania si¢ réznymi spolecznymi umiejetnosciami i z funkcjo-
nowaniem spolecznym w ogole. Podstepne ze strony depresji jest to, ze ma wiele
wspolnego z byciem w spektrum autyzmu, co daje nawzajem maskujacy sie efekt
(Dziewczyna w spektrum, 24.07.2017).

Stany depresyjne mozna ujmowac jako koszty ponoszone przez osoby z ASD,
ktére podejmuja wysilek, aby w miare efektywnie funkcjonowa¢ w wymiarze spo-
tecznym. Maskowanie spoleczne, czyli ,wysilek udawania 0s6b neurotypowych’,
to obarczony stresem i energochfonny proces rozpoznawania i adekwatnego sto-
sowania w praktyce norm spotecznych. Ponadto w przypadku kobiet czgstym zja-
wiskiem jest diagnozowanie epizodéw depresyjnych zamiast zaburzen ze spek-
trum autyzmu ze wzgledu na podobienstwo objawow.

Wyréznione czynniki oslabiajace dobrostan psychiczny jednostki to poczu-
cie samotnosci, autostygmatyzacja, autoagresja. Natomiast opisy mysli/prob sa-
mobdjczych dotyczyly przesziosci i stuzyly uwiarygodnieniu narracji kreowanej
przez dang jednostke. We wszystkich pieciu przypadkach, gdy diagnoza ASD na-
stapita w dorostym zyciu jednostki, podkreslano, ze obecnie w Polsce bardzo trud-
no jest uzyskac opieke psychiatryczna osoby specjalizujgcej si¢ w ASD.
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Jako wspotwystepujace z zaburzeniami ze spektrum autyzmu okreslano réw-
niez zespol stresu pourazowego i zaburzenia lekowe:

(...) masa dorostych z ASD ma zespot stresu pourazowego (PTSD), i/lub zaburze-
nia legkowe (GAD). Skad to si¢ bierze? (...) Niestety, w poréwnaniu do neurotypo-
wych, jestesmy statystycznie bardziej zagrozeni nie tylko ,,zwyklymi” wypadkami,
ale tez jest wicksze prawdopodobienstwol[,] ze padniemy ofiarg nekania, przemocy,
czy przestepstwa. (...) Cytujac moja lekarke[,] ,czgsto gdy rozmawia sie¢ z doro-
stym z ASD, ma si¢ mocne wrazeniel[,] ze rozmawia si¢ z weteranem wojny, a moze
i paru wojen (Asperger and photography, 17.08.2017).

W tym przypadku specyfika doswiadczenia codziennej aktywnosci zostala
opisana w odniesieniu do ,traum psychicznych” powodowanych trudno$ciami
natury sensorycznej badz blizej nieokreslonymi ,,klopotami codziennymi” W in-
nym wpisie zamieszczonym na tym samym blogu mozemy przeczytaé, o jakie
konkretnie ktopoty chodzi:

Wychodzitem sobie z psem i zupelnie niezamierzenie (...) wszedtem w interakeje
spoleczna z sgsiadami. Pogadatem... potem przemyslalem wszystko... Cholera...
jak ja bym chcial by¢ ,normalsem” Nie zastanawia¢ si¢, nie planowa¢ ciagle, nie
mie¢ ,,cudownie” nadwrazliwych zmystéw... Odbiera¢ bez probleméw ,,komuni-
kacje pozawerbalng”... Umie¢ gada¢ z ludzmi. Umie¢ funkcjonowaé w miejscach,
gdzie na przyklad jest hatas. Albo inni ludzie... Nie meczy¢ sie tak kontaktami
spolecznymi. Wiem, ze sg neurotypowcy/[,] ktdrzy sq sami, ktorzy majg przerabane
w taki czy inny sposob, ale oni przynajmniej maja jakie$ szanse, a ja z racji urodze-
nia NIE MAM. To przergbane, urodzi¢ si¢ skreslonym, no z ktérej strony by nie
patrzec[,] przerabane (Asperger and photography, 19.07.2015).

Przypadkowa interakcja z sgsiadami zostata opisana jako czynnik wyzwalajacy
proces autostygmatyzacji — bycia ,,nienormalsem’, kogos bez szans, kto urodzit
sie ,skreslonym” Jednak autostygmatyzacja wystepowata tylko w dwoch z pigciu
analizowanych blogéw. Prawdopodobnie przyczyna tego jest fakt, ze do analizy
zostaly wybrane wypowiedzi 0s6b pelnigcych role spoteczne samorzecznikéw au-
tyzmu, a wigc 0sob swiadomych sposobu, w jaki funkcjonuje ich mézg i docelowo
akceptujacych ten stan.

Zdrowie jako dobrostan spoleczny to drugi z najczesciej pojawiajacych sie
motywow w postach (rys. 1). Rowniez w tym przypadku wyrézniono czynniki
wzmacniajgce dobrostan, takie jak zaangazowanie w samorzecznictwo, sensow-
na aktywnos$¢ zawodowa oraz dzialalnos¢, ktora przynosi komus pozytek, oraz
czynniki oslabiajace go, np. trudnos$ci w znalezieniu i utrzymaniu pracy, doswiad-
czenie przemocy w trakcie dziatan terapeutycznych oraz trudnosci w realizacji
codziennych czynnosci.
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Dziataniami, w ktére angazowali si¢ samorzecznicy na szeroka skale, byly kon-
ferencje, gdzie wypowiadali sie takze inni autorzy blogéw, ktérzy mogli z wlasnej
perspektywy opowiedzie¢ o doswiadczaniu autyzmu w codziennym zyciu.

Po wigkszosci konferencji mam glowe petna pomystow, inspiracji, ksigzek do prze-
czytania. Po tej mam w glowie jakby mniej - bo znikneto wiele watpliwosci, wiele
biatych plam i wiele obaw. Po tej konferencji jestem juz pewien, Ze sa na $wiecie lu-
dzie, ktérzy chcg nas broni¢. Ludzie, ktdrzy widza w nas drugiego czlowieka — a nie
liste deficytow do naprawienia za wszelka cene (Stereotyp, 24.11.2017).

W wypowiedzi tej zwraca uwage perspektywa ,my” — osoby rozwijajace sie
wedlug autystycznego wzorca, oraz ,oni” - osoby nieautystyczne. Do ,swoich”
zaliczono tez tych, ktérzy podchodza do autystycznych oséb w sposéb podmio-
towy, a nie jak do kategorii diagnostycznej, ktéra ujawnia deficyty do naprawy
badz do zamaskowania. Przypisano im intencj¢ obrony. Jednak nie dookreslono
w tej wypowiedzi kategorii wroga. Mozna zatem przypuszczad, ze nie tyle chodzi
tu o walke przeciwko ,,.komus”, a raczej o walke ,,0 co§” — o prawo do samostano-
wienia, o prawo do bycia soba.

Postulat jednoczenia si¢ Srodowiska 0sob rozwijajacych si¢ wedtug autystycz-
nego wzorca w kontekscie domagania si¢ poszanowania praw osdb autystycznych
zostal wyartykulowany w sposéb duzo bardziej jednoznaczny w innym wpisie:

W Dniu Autystycznego Dnia Dumy:

chcemy powiedzie¢, ze jestesmy ludzmi. Takimi samymi, jak wszyscy nieautystycz-
ni ludzie.

chcemy powiedzie¢, ze szanujemy ludzi nieautystycznych, ktérzy dostrzegaja w nas
cztowieka.

(...) chcemy powiedzie¢, ze kazda osoba autystyczna, takze ta, ktéra wymaga ogro-
mu wsparcia[,] z uwagi na swoja niepelnosprawno$¢[,] ma prawo do godnosci
i szacunku. Chcemy powiedzie¢, ze ma do tego prawo takze kazda nieautystyczna
osoba niepelnosprawna (...).

chcemy powiedzie¢, Ze nasze poczucie wlasnej wartoéci nie zagraza w niczym god-
nosci ludzi nieautystycznych. Nie musicie nas umniejsza¢, by by¢ warto$ciowymi!
chcemy powiedzie¢, ze ludzie autystyczni taczg sie w spolecznosci. Tak, robig to!
Przyjaznig sig, sa kolegami, czasem nie bardzo si¢ lubia, ale starajg si¢ wzajemnie
szanowac, bo rozumieja, ze stanowia mniejszos¢, w ktorej wiele 0sob czuje sie po-
twornie samotna.

Chcemy powiedzie¢, ze autystyczne spolecznosci nie zagrazaja nieautystycznemu
spoleczenstwu. Ludzie szukaja podobnych sobie i jest to naturalny kawatek zycia.
Chcemy powiedzie¢, ze szczegdlnie dla nas wazne jest, by osoby zalezne, niepel-
nosprawne, ich rodziny moglty rowniez powiedzie¢ 18 czerwca: Jestesmy dumni!
Jestem dumna! Jestem dumny! (HackingSociety, 6.18.2019)
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W tym wpisie zaakcentowano perspektywe ,,my” oraz potrzebe poczucia bycia
podmiotem w interakcjach spotecznych. Podkreslono prawo do szacunku i god-
nosci przystugujace kazdemu czlowiekowi — niezaleznie od etykiet spotecznych
i diagnoz medycznych. Ze wzgledu na formule tekstu wyrazajacy sie w czestym
powtarzaniu stowa ,,chcemy” wypowiedz ta ujawnia cechy manifestu. Zwraca
uwage fragment: ,,nasze poczucie wlasnej wartosci nie zagraza w niczym godno-
$ci ludzi nieautystycznych. Nie musicie nas umniejsza¢, by by¢ wartosciowymi!”
Pierwsza cze$¢ tej wypowiedzi ma charakter goérnolotnego hasta, druga — ataku
skierowanego wobec 0séb nieautystycznych.

Nie wszystkie jednak wypowiedzi samorzecznikéw, w ktérych podjeto probe
zdefiniowania, czym jest Samorzecznictwo, ujawniajg charakter walki:

Los, ktéry nam si¢ trafil, to wiecznie wspinanie si¢, pokonywanie przeciwnosci
i bladzenie. Mamy dwa wyjscia: albo i§¢ pochylonym, strudzonym, przeklinajac
zycie — albo nauczy¢ si¢ tych $ciezek; przyjac¢ strome podejscia, ciemne doliny i za-
tarte szlaki jako pewnik - co$, w czym po prostu zyjemy. (...) Porozmawia¢ z in-
nymi, ktérym tez przyszlo zy¢ w tej krainie. Poszuka¢ wéréd nich przewodnikéw:
ludzi, ktérzy moze nie s3 w stanie pokaza¢ drogi do wymarzonego raju, o ktérym
kazdy styszal, ale nikt nie widzial - ale potrafig nauczy¢, jak zy¢ tutaj; jak odnaj-
dywa¢ szlaki w tej gestwinie; jak dostrzega¢ pickno w znojnej wedréwece; i przede
wszystkim - jak si¢ odnalez¢, kiedy si¢ zabladzi. Dlatego jesli stracicie droge — py-
tajcie. Po to w konicu przeczesaliémy nieznany lad wzdtuz i wszerz, zeby moc teraz
prowadzi¢ innych (Stereotyp, 23.01.2018).

Jest to apel, aby ,,zy¢ tu i teraz” i jednocze$nie zacheta, aby podazac za samorzecz-
nikiem.

Dzialalnos$cia dnia codziennego, ktora nastrecza szczegdlnie wiele trudnosci
osobom z autyzmem w kontekscie zdrowia rozumianego jako dobrostan spofecz-
ny, byly zabiegi o uzyskanie badz utrzymanie zatrudnienia.

Porzucitam wiele miejsc pracy, czasem w trybie ,,palenia mostéw”. Na pelen etat
w zespole najdluzej pracowatam przez rok: codziennie po pracy wracalam do
domu i do konca dnia lezalam pod koldra. (...) Wiedziatam tylko, ze dlugo tak nie
dam rady (Dziewczyna w spektrum, 15.10.2019).

Codzienna aktywnos¢ zawodowa moze wiaza¢ sie z przebodzcowaniem senso-
rycznym i poczuciem przecigzenia kontaktami interpersonalnymi. Wpis zamiesz-
czony na innym blogu sugeruje natomiast, ze osoba z ASD moze mie¢ problemy
z utrzymaniem pracy ze wzgledu na wielozadaniowos¢:

Moja staba strona okazala sie podstawa do rozwigzania umowy. Niestety, cho¢bym
nie wiem/[,] jak bardzo chcial, nie dam rady sta¢ sie ,,wielowatkowy” w tak krotkim
czasie (pot roku). (...) Staram si¢ nie mysle¢ o sobie za duzo, ale obiektywnie rzecz



22 Maja Drzazga-Lech, Monika Kleczek, Marta Ir

biorac[,] okazatem sie... za staby. Walcze, zeby nie popas¢ w skrajny marazm, ktory
spowoduje, ze strace resztki wiary w stabilizacje — przynajmniej zawodowa (Asper-
ger i zycie z zespolem Aspergera, 20.08.2015).

Utrata pracy wigze si¢ z zagrozeniem utraty wiary w siebie. Sytuacja ta wpro-
wadza destabilizacje w codzienne Zycie jednostki. W negatywny sposéb wplywa
to na poczucie zdrowia jako dobrostanu spotecznego.

Nie wszystkie wpisy dotyczace aktywnosci zawodowej koncentrowaly sie na
negatywnych doswiadczeniach i trudnosciach. Jedna z wypowiedzi wskazuje na
to, ze wiedza o autyzmie i nieantagonistyczne postawy wobec autystycznych osob
sa coraz powszechniejsze:

Nie dalej niz pare dni temu w rozmowie z pewnym inzynierem podejrzanie czesto
przewijal sie temat warunkéw pracy, open space’u, hatasu. W konicu nie wytrzyma-
fem, i zapytalem.

- Dlaczego to takie istotne?

- Powiem wprost. Zrobili$my maly research na Pana temat... i wyszlo nam, ze jest
Pan autystykiem.

-I1..2

- Niech Pan si¢ nie martwi. Ja mam autystycznego synka, chciatem sie tylko dowie-
dzie¢, czy ma Pan jakie$ szczegdlne potrzeby albo ograniczenia, o ktérych powin-
ni$my wiedzie¢, zeby Panu si¢ dobrze pracowalo.

Jesli chcieliscie wiedzie¢, czy mozna si¢ wzruszy¢ na rozmowie rekrutacyjnej, od-
powiem: mozna (Stereotyp, 11.08.2017).

Jest to przyktad dobrych praktyk. Tego typu doswiadczenie moze przyczyniac si¢
do wzmocnienia pewnosci siebie jednostki i by¢ zacheta do podejmowania kolej-
nych interakgeji spotecznych w kontekscie kwestii zawodowych.

Istotnym watkiem w dziataniach samorzecznikéw bylo napigtnowanie sytuacji
o charakterze przemocowym w trakcie dzialan terapeutycznych:

(...) niektore terapie, w tym wlasnie wspomniane (Metoda Krakowska i Stosowana
Analiza Zachowania) zawieraja elementy przymusu jako sposobu na wspotprace
z dzieckiem. Dopdki mlody pacjent wspotpracuje, dopdki wykonuje polecenia —
wydaje sie, ze wszystko jest w porzadku. Problem zaczyna sie, kiedy nie wspotpra-
cuje (...). Sg wtedy dwie mozliwosci.

Opcja pierwsza: terapeuta probuje znalez¢ inne sposoby na kontakt z dzieckiem.
Skoro nie stoliczek — to moze na podlodze? (...) Moze trzeba zrobi¢ diagnoze SI,
zeby sprawdzi¢, czy wykonywanie danego ¢wiczenia nie powoduje zbyt duzego
dyskomfortu? (...)

[Opcja druga - MD-L] niektére metody zakladajg, ze ¢wiczenie nalezy wykona¢,
ze nalezy uzyskal postuszenstwo, ze nalezy zmodyfikowa¢ zachowanie, sprawic,
zeby dziecko zachowywalo si¢ tak, jak chcemy (...), jesli dziecko nie chce wydawaé



Zdrowie w doswiadczeniach i dziataniach os6b rozwijajacych sie... 23

z siebie dzwiekow, bedziemy torowac gloski manualnie (...). Jesli nie chce siedzie¢
przy stoliczku — doci$niemy je blatem, zeby nie mogto uciec. Jesli nie ma motywacji
do ¢wiczen - bedziemy tworzy¢ sztuczng motywacje cukierkami.

Jesli wykazuje oznaki autonomii, jesli wyraza cierpienie, jesli ma swoje zdanie -
usuniemy te oznaki, objawy i jakiekolwiek przejawy charakteru. Bo metoda tak
kaze, a metoda jest przeciez $wieta i niesamowicie skuteczna — tak méwili na szko-
leniu!

I tu jest, prosze Panstwa, przemoc. Nie mozna nazwac terapia czegos, co jest przy-
musem. Terapia zaklada zgode pacjenta, poszanowanie jego autonomii, traktowa-
nie go jak cztowieka. - (...) Je$li zastosujemy metode dokladnie tak, jak jest opi-
sana w ksiazce, bezrefleksyjnie — jest ogromne ryzyko, ze stworzymy dziecku male
terapeutyczne Guantanamo (...) (Stereotyp, 28.01.2018).

Wypowiedz ta jest dluga, rzeczowa i wstrzasajaca. Opisuje zagrozenie zmia-
ny charakteru dzialania terapeutycznego ze wspierajacego jednostke na dziala-
nie, ktérego celem jest dostarczenie dowodéw na skutecznos$¢ wykorzystywanej
metody. Unaoczniono tu relacje interpersonalne, ktére majg miejsce w wielu ga-
binetach na terenie calej Polski, aby uskuteczni¢ apel do rodzicow o $wiadoma
i krytyczng postawe wobec zaproponowanej przez osrodek terapeutyczny/insty-
tucje szkolng metody diugofalowego postepowania z dzieckiem. Aby jej wdroze-
nie przyniosto wymierne efekty, czgsto rodzicom zaleca si¢ zmiane specyfiki zycia
codziennego calej rodziny. Jesli zostanie wytworzone ,terapeutyczne Guantana-
mo’, skutki odczuwane w pdzniejszych latach przez jednostke i jej rodzing moga
by¢ katastrofalne.

Samorzecznicy autyzmu w swoich wypowiedziach i dziataniach dokonuja roz-
réznienia pomiedzy wsparciem 0s6b z autyzmem, dostosowanym do ich potrzeb,
a terapia, ktdrej celem jest mozliwie jak najpelniejsza zmiana osoby autystycz-
nej w osobe nieautystyczng. Pierwsze podejscie zaklada akceptacje autystycznej
jednostki, wspieranie jej na drodze do samodzielnosci, nauke poprzez praktyke
wchodzenia w interakcje spoteczne/radzenia sobie w sytuacjach dnia codzienne-
go oraz wspoltworzenie przestrzeni bez barier, co jest procesem diugim, zmud-
nym i nie zawsze uwienczonym sukcesem.

Drugie podejscie czesto przypomina dzialania o charakterze przemocowym,
dysponuje bogatym zapleczem teoretycznym i stale rosngcg liczbg publikacji o cha-
rakterze naukowym, w ktdrych relacjonuje si¢ rezultaty projektéw badawczych
wyrazone w mierzalnych wskaznikach. W tym kontekscie glos samorzecznikow
autyzmu wydaje si¢ apelem o podmiotowe podejscie do pacjenta definiowanego
jako osoba z autyzmem, a nie traktowanie go jako ,,ciekawy przypadek medyczny”.

Najrzadziej wystepowal kontekst stowny odpowiadajacy kodowi: zdrowie
jako dobrostan fizyczny (rys. 1). Znikoma czes¢ wypowiedzi dotyczy czynnikow
wzmacniajacych - aktywnosci fizycznej i odpornosci. Czesciej opisywano czynniki


https://www.youtube.com/watch?v=HgtpZzGBTXk
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ostabiajace: migreny, jako mozliwe do zaistnienia reakcje organizmu na stan prze-
bodZcowania, wycofanie si¢, zamrozenie sie (shutdown), niekontrolowane wybuchy
emocji (meltdown), powtarzalna aktywno$¢, ktorej celem jest roztadowanie nad-
miaru emocji (stimmy) oraz wybidrczos¢ pokarmowa.

W analizowanym materiale zdrowie definiowano réwniez poprzez niwelowanie
deficytéw powodowanych przez ASD (rys. 1). Deficyt rozumiano dwojako: jako
»brak’, ktory trzeba zamaskowa¢, aby mdc samodzielnie wykonywa¢ aktywnosci
charakterystyczne dla codziennego Zycia i funkcjonowac w obszarach spofecznych
lub jako termin stygmatyzujacy, zastepowany okresleniem ,cecha” oséb z ASD.
W pierwszym przypadku opisywane sg strategie radzenia sobie oparte na masko-
waniu spolecznym i ucieczce, w drugim — umocowane w ideologii neuroréznorod-
nosci dzialania, ktérych celem jest akceptacja innosci, rozumianej jako indywidu-
alno$¢ 0séb z ASD. Oto przyktad wypowiedzi nalezacej do pierwszej grupy:

Nie lubie tak zwanych ,,$wiat” (...)

Z czym mi sie kojarzy kazdy taki okres?

Tlumy. TLUMY!. Halas, zamieszanie, narzucajacy si¢ ankieterzy-ulotkarze-ludziki
z promocjami (...)

Radze sobie[,] jak moge: nastawiony kolnierz, ciemne okulary, stuchawki na
uszach - nie, nie z muzyka. Stuchawki sg po to[,] by odcina¢ nadmiar dzwiekéw.
Poza tym - po prostu unikam wychodzenia z domu i pojawiania si¢ w uczeszcza-
nych punktach. To[,] co mam do zalatwienia - zalatwie[,] jak to zamieszanie sie
skonczy.

A na razie - byle to przetrwa¢ (Asperger and photography, 23.12.2015).

Autor wypowiedzi opisuje tutaj wypracowane przez siebie strategie postepowania
w okresie Swigt Bozego Narodzenia. Dzialania, takie jak zalozenie przyciemnia-
jacych okularéw - aby zmniejszy¢ przecigzenie bodzcami §wietlnymi, stuchawek
wyciszajacych - aby zmniejszy¢ skutki oddzialywania muzyki w galeriach handlo-
wych, unikanie przebywania w zaludnionych miejscach - aby zniwelowac prze-
bodzcowanie ze wzgledu na nadmierne kontakty z innymi, czesto przypadkowy-
mi ludzmi oraz postawiony kotnierz — aby symbolicznie odgrodzi¢ si¢ od natloku
ludzi i bodzcow, sg przykladami prob zamaskowania sposobu, w jaki funkcjonuje
autystyczny moézg. Dyskusyjne jednak jest, czy te strategie mozna traktowac jako
formy wsparcia, skoro ich zastosowanie wprowadzilo jednostke w stan ,,byle to
przetrwac’. Jest to sytuacja, gdy wypracowane przez lata przez jednostke strategie
stuzg maskowaniu spotecznemu, wigzgcemu sie z ponoszeniem wysokich kosz-
tow psychicznych. Okreslenie ,,byle to przetrwac” kojarzy si¢ ze stanem wegetacji.
Autor wypowiedzi, w chwili jej pisania, zdaje si¢ osoba bez mocy sprawczej.
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W kontrascie do opisanych powyzej dzialan warto przytoczy¢ wypowiedz za-
mieszczong na innym blogu:

nie przymuszaj si¢ lub réb to jak najrzadziej:

nie odbieraj telefonow, jesli to powoduje u ciebie duzy lek,

nie umawiaj si¢ na wyjscia w grupie albo spotkania, ktére sa dla ciebie niekomfor-
towe,

znajdz optymalna dla siebie forme ruchu (...)[,]

dowiedz sig, jakie sg dla ciebie idealne warunki sensoryczne (...)[,]

wygtuszaj si¢ w razie potrzeby (...)[,]

no$ ciemne okulary, stuchawki, obszerne ubrania,

trzymaj sie swoich przyzwyczajen i rytualow, nie daj sobie wmowi¢, ze to , fiksacje”
i ,obsesje” i Ze spontanicznos¢ oraz luz sg potrzebne w zyciul[,]

zajmuj sie tym, co cie fascynuje, cho¢by bylo to najbardziej nieopfacalne zajecie na
$wiecie,

pobadz troche ze sobg, nie katuj si¢ tym, ze nalezy si¢ spotyka¢ z ludzmi, nie zaluj
czasu dla siebie,

stuchaj swojego organizmu, szczegdlnie jeli nie rozpoznajesz swoich emocji lub
im nie ufasz - twoje ciato powie ci, jesli co$ jest nie tak (Dziewczyna w spektrum,
5.12.2017).

Wypowiedz ta promuje postawe akceptacji siebie przez osoby z ASD. Poje-
cia z terminologii medycznej, takie jak ,fiksacje” i ,,obsesje”, zostaly tu zastgpio-
ne okresleniami ,przyzwyczajenia” i ,rytualy”. Jest to istotne, gdyz mdwienie
o drugim czltowieku w kontekscie ,fiksacji” badz ,,obsesji” wiaze si¢ z procesem
stygmatyzacji. Natomiast ,,przyzwyczajenia” i ,rytualy” to motywy charaktery-
styczne dla ludzi jako twércow kultury. Mozna odczytaé te¢ wypowiedz jako apel,
ze autystyczna mniejszo$¢ rozwojowa ma prawo do swojej specyfiki. Znamien-
ne jest, ze podobnie jak we wcze$niejszej wypowiedzi, wyrdzniono tu zakladanie
w razie potrzeby stuchawek wyciszajacych oraz ciemnych okularéw, jednak nie
w celu wzmacniania procesu maskowania spotecznego, ale jako dzialanie zapew-
niajace komfort.

Autism Spectrum Disorder versus Autism Spectrum Condition

Analize polskich blogéw samorzecznikéw autyzmu przeprowadzono réwniez pod
katem réznych sposobéw definiowania autyzmu, przede wszystkim $ledzac cze-
stotliwos¢ wystepowania okreslen nawiagzujacych do nomenklatury medycznej
(ASD) i alternatywnego wzorca rozwojowego (ASC). Dane na ten temat przed-
stawia rysunek 2.
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Rys. 2. Autism Spectrum Disorder versus Autism Spectrum Condition.
Analiza blogéw aktywistow autyzmu. Przypadek Polski

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Postawiono hipoteze, ze opowiedzenie si¢ za jednym z prezentowanych w arty-
kule sposobow definiowania zdrowia — jako dobrostanu fizycznego, psychicznego
czy spolecznego badz jako niwelowanie skutkow zaburzenia i wynikajacych z jego
obecnosci deficytéow — bedzie skorelowane z opowiedzeniem si¢ odpowiednio za
definiowaniem autyzmu jako alternatywnej $ciezki rozwojowej (ASC) badz zabu-
rzenia neurologicznego (ASD). W kreowanej na blogach narracji byly obecne tre-
$ci odpowiadajace obu sposobom definiowania autyzmu, ale nie byty one domi-
nujgce. Oprécz tych dwdch okreslen czgsto wystepowaly inne, takie jak: cztowiek
na spektrum, osoba w spektrum, autyk badz aspik. Jednak tylko w przypadku
okreslen ASD i ASC czgste bylo, ale nie kazdorazowe przeciwstawianie ich sobie.
Stosowanie pierwszego terminu wykazuje cechy dziatania stygmatyzujacego wo-
bec 0sdb autystycznych, a uzywanie drugiego §wiadczy o dziataniach wzmacnia-
jacych podmiotowos¢ jednostki poprzez uprawomocnienie jej indywidualnosci
w kontekscie idei neuroréznorodnosci.

Niestygmatyzujace jest méwienie o spektrum autyzmu w kategoriach neurorézno-
rodnosci, a nie zaburzenia. Neuroréznorodno$¢ to termin stworzony przez australij-
ska socjolozke Judy Singer, ktory opisuje spektrum autyzmu jako jeden z mozliwych
rodzajow postrzegania i odbierania rzeczywistosci, zalezny od predyspozycji neu-
rologicznych. (...) osoba w spektrum autyzmu jest osobg o mniej typowym modelu
rozwoju. Traktowanie os6b tylko i wylacznie na podstawie medycznej klasyfikacji,
a wiec jako zaburzonych, odbiera im sprawczos$¢ i podmiotowos¢ oraz znacznie
zmniejsza szanse na szacunek i akceptacje otoczenia (HackingSociety, 28.07.2019).
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Rozrézniono kliniczng i spoteczng plaszczyzne definiowania autyzmu. Ter-
miny ,zaburzenia ze spektrum autyzmu” lub ,calosciowe zaburzenie rozwoju”
znajdujg umocowanie w miedzynarodowych klasyfikacjach nozologicznych. Jako
takie sg one zakorzenione w instytucjonalnym $wiecie medycznym i terapeutycz-
nym. Jednak za sprawa dziatan samorzecznikéw autyzmu perspektywa spoteczna
wyrazajgca sie stosowaniem takich okreslen jak ,,stany ze spektrum autyzmu” czy
»kondycja ze spektrum autyzmu” powoli si¢ rozpowszechnia. Co prawda analiza
wykazala, ze w wypowiedziach blogeréw prawie dwukrotnie czesciej stosowano
termin ASD niz ASC, sadzimy jednak, ze przyczyny tego faktu nalezy upatrywac
w ,mlodosci” ruchu samorzecznictwa w Polsce. Wyniki uzyskane z przeprowa-
dzonej analizy tresci nie pozwalajg na jednoznaczne przyjecie badz odrzucenie
postawionej hipotezy. Temat wymaga dalszej eksploracji z wykorzystaniem in-
nych metod badawczych.

Na wspotwystepowanie obu wyréznionych poje¢ mozna réwniez spojrze¢
przez pryzmat proceséw medykalizacji i demedykalizacji. Proces pierwszy po-
woduje, Ze problemy pierwotnie niemedyczne zaczynajg by¢ traktowane w kate-
goriach choroby badz zaburzenia (Conrad 1992: 209). Jego przejawem jest obo-
wigzywanie takich termindéw ,,jak zaburzenia ze spektrum autyzmu’, ,,calosciowe
zaburzenia rozwojowe’, ,,autyzm w ramach nomenklatury medycznej” i odnosza-
cej sie do niej narracji eksperckiej oraz nawigzujacej do niej wiedzy potoczne;.

W zadnym z analizowanych przeze mnie blogéw nie artykulowano, ze proces
medykalizacji autyzmu, zapoczatkowany przez Kannera, jest jednoznacznie nega-
tywny. Podkreslano wazno$¢ i konieczno$¢ obecnosci autyzmu w kolejnych edy-
cjach DSM i ICD, gdyz dzigki temu osoby rozwijajace si¢ wedlug autystycznego
wzorca, ktore potrzebujg wsparcia terapeutycznego, moga je uzyskac. Jednocze-
$nie starania samorzecznikéw autyzmu o rozpowszechnienie réwniez niestygma-
tyzujacego nazewnictwa, takiego jak stany ze spektrum autyzmu, nienormatywna
sciezka rozwojowa, alternatywny wzorzec funkcjonowania mézgu, mozna inter-
pretowac jako przejaw procesu demedykalizacji autyzmu. Jedna z plaszczyzn, na
ktérej mozemy zaobserwowaé proces demedykalizacji bowiem jest jezyk, w kto-
rym rezygnuje si¢ z uzywania takich terminéw jak ,choroba’, ,,zaburzenie” czy
»syndrom’, na rzecz innego slownika stosujacego okreslenia: ,,alternatywny wa-
riant rozwojowy” czy ,,neuroréznorodnosc”.

Jestesmy swiadome, ze zagadnienie to wymaga doglebnej analizy wykraczaja-
cej poza ramy niniejszego artykulu, gdyz ,to, co dla jednych stanowi dowod na
przeciwstawny medykalizacji proces, dla drugich bedzie tylko odkryciem nowych
drog rozprzestrzeniania si¢ medycznej perspektywy” (Nowakowski 2015: 102).
Dlatego motyw ten bedzie stanowil przedmiot kolejnej publikacji zespotu.
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