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(Re)definicja mys$lenia na temat proceséwkognitywnych
w autyzmie — zwrot w postrzeganiu osob z ASD

Od czasu, kiedy autyzm zostal opisany jako zaburzenie, stan ten oceniany jest najczesciej z ze-
wnatrz, wedlug przejawéw zachowan, a nie od wewnatrz, w zaleznosci od tego, jak osoba auty-
styczna doswiadcza $wiata. W ostatnich latach pojawia sie coraz wiecej gloséw i narracji auty-
stycznych badaczy, stanowiacych krytyczne wyzwania dla dominujacego dyskursu, jak i wielu
przekonan i praktyk skupiajacych sie wokét autyzmu. Glosy te wcigz sg systematycznie margina-
lizowane, uciszane, blednie interpretowane lub odrzucane, co rodzi coraz wiekszy sprzeciw oséb
autystycznych, chcacych méwi¢ we wlasnym imieniu, sprzeciwiajacych sie traktowaniu ich jak
»zepsutej, neurotypowej wersji czlowieka”. Zamiast tego osoby z ASD daza do uznania ich za
~wlasciwa wersje nieneurotypowa”. Celem artykutu jest ukazanie zwrotu, jaki w ciagu ostatnich
lat dokonuje si¢ w postrzeganiu autyzmu, zwlaszcza za sprawga autystycznych grup i autystycz-
nych badaczy prezentujacych teorie, ktére nie ignorujg ,autystycznego glosu” i nie wpisuja sie
w podejscie, w ktérym dominuja spoleczne standardy funkcjonowania neurokognitywnego.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, monotropizm, neuroréznorodnos¢, problem
podwojnej empatii

(Re)definition of thinking about cognitive processes in ASD —
a shift in the perception of people with ASD

Since autism was first defined as a disorder, this condition has been predominantly assessed from
an external point of view, according to behavioural manifestations, rather than internal, i.e. ac-
cording to how the autistic person experiences the world. In recent years, increasingly more autis-
tic researchers’ voices and narratives have emerged that pose critical challenges to the dominant
discourse and many of the autism-related beliefs and practices. These voices are still systematically
marginalised, silenced, misinterpreted or rejected, which raises increasing objections from autistic
people as they want to speak on their own behalf, opposed to being treated as a “broken, neuro-
typical version of human”. Instead, people on the Autism Spectrumseek to be considered a “cor-
rect non-neurotypical version”. The aim of this article is to show the shift in the perception of
autism which has occurred in recent years owing to autistic groups and autistic researchers who
present a theory that does not ignore the “autistic voice” and does not fit in with the approach
dominated by the social standards of neurocognitive functioning.
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Wprowadzenie

Zycie spoleczne przebiega zgodnie z porzadkiem ustalanym wedtug bardziej lub
mniej uSwiadamianych przez ludzi systeméw normatywnych, specyficznych dla
danego okresu historycznego oraz dla danej kultury. Jakiekolwiek przejawiane
przez ludzi ,odstepstwa” sa wychwytywane, a nastepnie podejmowane sie od-
powiednie dzialania zmierzajace do likwidowania tychze przejawéw. Od normy
odbiegajacych Innych umieszcza si¢ poza terytorium, stosuje sie dyscyplinarne
techniki wladzy, a nastepnie tworzy sie stosowne do nich instytucje i sposoby
dzialania oparte na wiedzy [Antosz 2018: 35]. W badaniach i literaturze z zakresu
pedagogiki specjalnej przyjmuje sie, ze w stosunku do kazdego Innego nalezy
podjac starania stuzace temu, by przestal nim by¢, nawet woéwczas, gdy jego in-
nos¢ jest akceptowana [por. Antosz 2018: 77]. Opinie i badania specjalistéw od-
grywaja zasadnicza role dla sposobu pracy z Innym, ksztaltujac spoleczne jego
postrzeganie, ktére przyczynia si¢ do powstania dyskursu wiedzy o Innym,
w ramach ktérego specjalisci, odpowiadajac na obawy i oczekiwania spoleczne,
starajg sie poméc w przywrdceniu Innego do normy [Podgoérska-Jachnik za:
Antosz 2018: 81]. W ramach tej pomocy stosuja oni rézne sposoby jego uspraw-
niania i korygowania za pomoca zréznicowanych metod i technik.

Jak zauwaza Amadeusz Krause [2010: 77], w pracach polskich pedagogéw po-
jawia sie dualizm: nawigzywanie do rozwinietych i wspolczesnych teorii, takze
filozoficznych przy jednoczesnej dominacji metodyki czysto instrumentalne;.
Z jednej strony méwi sie o podmiotowosci Innego, z drugiej za$ okresla sie metody
nauczania i cele edukacyjne majace polega¢ na najpelniejszej jego rewalidacji
spolecznej. Takie podejscie wedlug autora jest sprzeczne z humanizacja podmio-
tu, gdyz wiaze sie z checig ,naprawy” czlowieka wedlug wzorca i oczekiwan
wiekszosci. Gert Biesta zarzuca specjalistom zniewalanie, narzucanie, ogranicza-
nie, a jesli wyzwalanie, to jedynie w strone wlasnego obrazu wyzwolenia. Autor
méwi o potrzebie nowej emancypacji, gdzie emancypator nie narzuca swojej
wizji $wiata [za: Antosz 2018: 77]. W Swietle zalozen teorii dyskursu natomiast
mozna przyjaé, ze Inny nie jest konstruowany jedynie przez jezyk specjalistow,
ale réwniez przez kontekst spoleczny, kulturowy i polityczny [Deleuze 2004: 10].
To, za kogo czlowiek jest uwazany, zalezy w duzej mierze od tego, kiedy i gdzie
sie urodzil — w réznych czasach i miejscach, w zaleznosci od wartosci kulturo-
wych, diagnozowano rézne stany/kondycje [por. Armstrong 2011: 13-14]. Biorac
pod uwage, ze aspekty normatywne zapobiegaja ustaleniu w czysto fizyczny
sposob, ktory z wariantéw zachowania i myslenia jest niewltasciwy oraz ze granica
miedzy normalnoécia a nienormalnoscig jest konstruktem spolecznym, mozna
postawi¢ pytanie, jaki rodzaj zachowania jest zaburzeniem i na jakiej podstawie
mozna do$wiadczenie i zachowanie ocenia¢ jako patologiczne? Gdyby problemy
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psychologiczne byly takie same na calym $wiecie, nauka bylaby w stanie wyjasni¢
je na czysto molekularnym poziomie. Jest to jednak zludna nadzieja, z uwagi na
nie tylko posredni wplyw kulturowy, ale takze na tendencje do dyktowania gra-
nicy miedzy normalnoscia a dewiacja na podstawie oczekiwanych wartosci. Wiele
zaburzenh rozpatruje sie na przyklad z uwagi na to, ze jednostka doswiadcza sie-
bie i $wiata, w sposdb, ktéry jest wyjatkowo uciazliwy, ponadto doswiadczenie
i zachowanie mozna zrozumie¢ na tle zachowania i do§wiadczenia innych ludzi.
Niezalezne od przekonan, rzeczywisto§¢ narzuca pewne standardy nakazujace
w okreslonych okoliczno$ciach co$ czyni¢ oraz w co$ wierzy¢. Obowiazuja reguly
okreélajagce sposoby dzialania i przekonania, ktére ludzie powinni uznawaé
[Babicka-Wirkus 2016: 76]. Wlasciwosci kultury moga nie tylko wyzwalaé rozwoj
zaburzen u oséb z pewnymi cechami osobowosci, ale takze narzucaja granice
pomiedzy normalnoscig a dewiacjg na podstawie oczekiwanych wartoéci i cnot jej
cztonkéw [Murders 2017: 97]. Poniewaz z jednej strony wystepuja ,rzeczywiste”
zaburzenia, a z drugiej dynamiczne oczekiwania spoleczne, wynika z tego, ze
granice miedzy zachowaniem przecietnym a dewiacyjnym z natury nie istnieja.
Lekarze i specjaliéci potrzebujg zatem nieistniejacej granicy, ktéra musza zdefi-
niowaé sami (z pomoca spolecznosci) i umiesci¢ znak z napisem ,Uwaga, opusz-

czasz normalny sektor!”. Nie powinien dziwi¢ zatem fakt, ze wystepuje skrajna
wariacja rozpowszechnienia okreSlonych zaburzen w réznych kulturach

[Hofmann i in. 2010: 118].

W poszukiwaniu zlotego srodka diagnostycznego — autyzm
w poszczeg6lnych edycjach DSM — zmiany w podejsciu

Znaczaca role w postrzeganiu zaburzen odgrywaja modele wyjasnierr proble-
moéw, czyli zalozenia dotyczace etiologii oraz sposoby pomocy osobom nimi do-
tknietymi [Stier 2013]. R6z[ /ne modele wyjasniania tworza roz! /ne ,podstawowe
normy eksplanacyjne” dla okreslania, czym jest dane zaburzenie, przez co ,nie
mozna w sposdb obiektywny ocenic wartosci danego ujelIcia eksplanacyjnego”
(Murders 2017: 97]. W calej populacji duzg grupe stanowia osoby, ktérych moézgi
funkcjonuja w sposéb znacznie odbiegajacy od powszechnych standardéw, co
odréznia je od tych, ktérych styl funkcjonowania miesci sie w dominujacych spo-
fecznych standardach ,normalnosci” okreslanych jako neurotypowe (NT, ang.
neurotypical). Jedna z form nieneurotypowosci jest autyzm. Termin ,autyzm” zo-
stal po raz pierwszy uzyty przez Eugena Bleulera (1911/1950), ktéry odniést go do
zaburzen spolecznych u 0s6b dorostych ze schizofrenia. Pojecie autyzmu u dzieci
wprowadzil Leo Kanner w swojej przelomowej pracy opublikowanej w 1943
roku, kiedy opisal wzorzec zachowania nazwany przez niego ,autyzmem wcze-
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snodzieciecym” (ang. early infantile autism), charakteryzujacy sie ciezkim zaburze-
niem interakcji spolecznych i komunikacyjnych oraz silnym oporem przed zmia-
na [Wing, Potter 2017: 40]. Do lat siedemdziesigtych 20. wieku autyzm uwazano
za postaé schizofrenii. W 1. i 2. wydaniu DSM do opisania dzieci z autyzmem
poslugiwano sie terminem ,schizofrenia wieku dzieciecego”. Wraz z opublikowa-
niem przez Leo Kannera pierwszego opisu jedenasciorga dzieci z zaburzeniem
Jkontaktu afektywnego”, ktére okreslit on mianem ,autyzmu” [Kanner 1943],
nastgpil przelom. Praca Kannera zachowala swoja wazno$¢ z uwagi na jego wol-
ne od teorii opisy rzeczywistych zachowan i skuteczng kontekstualizacje¢ w kate-
goriach rozwojowych. Réwnolegle do Kannera, austriacki pediatra Hans Asperger
opublikowal swoja prace dotyczaca grupy dzieci, zachowujacych sie w niektérych
sferach (np. adaptacja spoleczna) podobnie do dzieci opisanych przez Kannera.
Stan ten Asperger okreslil jako ,psychopatie autystyczng” [Klin 2017: 128]. Grupy
te roznily sie jednak w pewnych obszarach, na przyklad dzieci opisane przez
Aspergera wykazywaly zachowanie zdolnosci intelektualnych i jezykowych. Po-
niewaz po II wojnie $wiatowej srodek ciezkosci psychiatrii dzieciecej przesunat sie
z krajow niemieckojezycznych do krajéw anglojezycznych, tekst Aspergera, ktéry
opublikowany zostat w jezyku niemieckim, diugo nie mégt dotrze¢ do osrodkéw
akademickich w Stanach Zjednoczonych i Wielkiej Brytanii. Dopiero po $mierci
lekarza, dzieki pracy Lorny Wing [1981] oraz po opublikowaniu trzeciego wydania
DSM [APA 1980], autyzm dzieciecy po raz pierwszy pojawil sie jako zaburzenie.

W latach szesédziesiatych i siedemdziesigtych XX wieku rozpoczeto prace nad
publikacja pierwszych znaczacych badan w dziedzinie epidemiologii, genetyki
i psychologii eksperymentalnej. Poréwnywalnos¢ rezultatéw poszczegélnych
badah wymagala operacyjnej definicji autyzmu, do ktérej mogliby odwola¢ sie
badacze. Doprowadzito to do formalnej definicji ,autyzmu dzieciecego” zamiesz-
czonej w DSM-III [Klin 2017: 129]. Kryteria diagnostyczne zawieraly ograniczone
opisy, bez konkretnych objaw6éw. DSM-III-R [APA 1994] zawieral juz szczego6to-
we, konkretne opisy zachowan oraz wytyczne dotyczace liczby i wzorcéw obja-
wow, ktére musza by¢ obecne, co miato zwiekszy¢ rzetelnosé¢ diagnozy. Zwrdco-
no uwagg, ze jest to zaburzenie trwajace cale zycie, czego wyrazem byla zmiana
nazwy z ,autyzmu dzieciecego” na ,zaburzenie autystyczne” (ang. autistic disor-
der). Deficyty odniesiono do wieku umyslowego dziecka, a subiektywne slowa
i zwroty (np. ,dziwaczne”, ,powazne deficyty”) usunieto. Uwydatniono trudno-
$ci w komunikacji werbalnej i niewerbalnej, wigcznie ze spolecznym uzyciem
jezyka. Réznice miedzy DSM-III-R a DSM-1V byly juz znacznie mniejsze poza
jedna wyrazng — wlaczeniem do klasyfikacji Zespolu Aspergera [Goldstein, Ozo-
noff 2017: 22]. Z uwagi na $wiadomoé¢, ze pewna liczba przypadkéw moze nie
spelnia¢ wszystkich kryteriow autyzmu dzieciecego, poniewaz ich profile obja-
woéw sa nietypowe lub niepelne w stosunku do wzorcowego opisu autyzmu,
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wprowadzono kategorie autyzmu atypowego. W Kklasyfikacji zaburzen psychicz-
nych Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego DSM-III-R [APA 1987]
wprowadzono kategorie: caloSciowe zaburzenie rozwoju niezdiagnozowane ina-
czej (PDD-NOS ang. Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise Specified), co
wynikalo z coraz wiekszego rozmachu badan nad rozwojowym charakterem
i zmiennoscia ekspresji objawéw autyzmu oraz potrzeba sformulowania bardziej
szczegOlowych kryteriow w celu lepszej operacjonalizacji wskazéwek diagno-
stycznych [Klin 2017: 129]. Z uwagi na te niejednorodno$¢ wprowadzono termin
»Zaburzenia ze Spektrum Autyzmu” (ASD, ang. Autistic Spectrum Disoder), sugeru-
jac istnienie hipotetycznego kontinuum [Klin 2017: 126]. Z czasem kryteria DSM-
II-R okazaly sie ,nadmiernie szerokie”, co prowadzilo do wielu falszywych roz-
poznan i zostalo wziete pod uwage w DSM-IV. Wedlug klasyfikacji DSM-IV pa-
¢jentom, w ramach zaburzen autystycznych, stawiano jedna z pieciu diagnoz,
takich jak: zaburzenie autystyczne, zaburzenie Aspergera, dzieciece zaburzenie
dezintegracyjne, zesp6t Retta lub inne caloSciowe zaburzenia rozwojowe nieujete
w pozostalych kategoriach diagnostycznych. Kolejne zmiany dotyczace zaburzen
ze spektrum autyzmu, Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne wprowadzilo
w maju 2013 roku, publikujac kolejng wersje DSM — DSM-V. Zgodnie z aktualna
wiedzg dotyczaca zaburzen autystycznych, podkreslajaca wspdlne cechy wszyst-
kich jednostek (poza zespolem Retta, ktoOry zostal wylaczony z zaburzen auty-
stycznych, z uwagi na znajomos¢ podloza genetycznego tego zaburzenia) w kla-
syfikacji DSM-V scalono wszystkie jednostki diagnostyczne w jedng wspdlng
jednostke o nazwie Zaburzenie ze Spektrum Autyzmu (ASD, ang. Autism Spec-
trum Disorder). Kryteria DSM-V podkreélaja réwniez istnienie podgrup w popula-
¢ji 0s6b z ASD w ramach tej samej jednostki diagnostycznej, a podgrupy te cha-
rakteryzowane sg trzema poziomami w zaleznosci od tego, jakie wsparcie jest
wymagane. Kryteria diagnostyczne w starej klasyfikacji DSM-IV (i w nadal obo-
wiazujacej ICD-10) oparte sa na wystepowaniu sztywnych, stereotypowych
wzorcéw zachowania oraz deficytéw w sferze kompetencji spotecznych i komu-
nikacji. W DSM-V podkresdla sie konieczno$¢ wystepowania symptoméow w wyzej
wymienionych obszarach we wczesnym dziecifistwie, ale ich brak w okresie
pozniejszym nie wyklucza rozpoznania ASD. Waznym elementem dodanym do
kryteriow diagnostycznych w DSM-V jest uwzglednienie zaburzeh w obrebie
profilu sensorycznego oraz mozliwo$¢ faczenia diagnozy ASD z innymi zaburze-
niami wspotwystepujacymi, na przyklad z ADHD, zaburzeniem opozycyjno-
buntowniczym, zaburzeniem odzywiania czy zaburzeniem afektywnym dwubie-
gunowym. Wedlug autoréw nowych kryteriow ASD w DSM-V, 70% oséb ze
spektrum autyzmu moze mie¢ jedno zaburzenie wspolistniejace, a 40% w tej po-
pulacji dwa lub wiecej zaburzen dodatkowych. W diagnozie koncowej kazde
zaburzenie wspolistniejace z ASD koduje sie dodatkowo do zaburzenia ze spek-
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trum autyzmu [Rynkiewicz, Kulik 2013]. Z uwagi na brak biologicznych wskazni-
kéw, ktére pozwalalyby na wykorzystywanie ich w diagnozie klinicznej, rozpo-
znanie stawiane jest na podstawie charakterystycznego dla ASD obrazu klinicz-
nego, ustrukturyzowanego wywiadu, w celu potwierdzenia lub wykluczenia
ewentualnych choréb wspdlistniejacych, takze dodatkowych badan biochemicz-
nych, genetycznych i obrazowych. Réwniez w tej edycji zaczely pojawia¢ sie dy-
lematy zwigzane z wysokofunkcjonujacymi osobami z ASD oraz dylematy doty-
czace tematéw jak dotad malo poznanych, miedzy innymi populacji dziewczat
i kobiet ze spektrum autyzmu. Istnieja obawy, ze nowe kryteria ASD w DSM-V nie
sa wystarczajaco czule, by kazdorazowo rozpozna¢ dziewczeta ze spektrum auty-
zmu, ktérych poziom funkcjonowania intelektualnego jest w normie lub powyzej,
u ktérych nie wystepowato opdZnienie rozwoju mowy, w zwiazku z czym czes§¢
z nich moze by¢ klinicznie niezauwazona [Rynkiewicz, Kulik 2013: 46].

Funkcjonowanie oséb z ASD — dominujace teorie wyjasniajace

Z uwagi na brak jednolitej teorii dotyczacej autyzmu, podejmowane sg proby
rozstrzygniecia, czy ASD dotyczy probleméw spolecznych, zwigzanych z ucze-
niem sie, behawioralnych, rozwojowych, poznawczych czy ich kombinacji. Na
przestrzeni ostatnich dziesiecioleci powstaly teorie, ktérych celem mialo by¢ lep-
sze wyjasnienie, w jaki spos6b osoby z autyzmem doswiadczaja $wiata, jak na ten
Swiat reaguja, a takze dostarczenie wskazéwek terapeutom, nauczycielom, rodzi-
com, jakie dziatania powinni realizowa¢, celem pomocy osobom bedacym w spek-
trum, w dostosowaniu sie do otaczajacego srodowiska.

Jednym z modeli, prébujacym wytlumaczy¢ trudnosci, z jakimi zmagaja sie
osoby z autyzmem i zastosowaé odpowiednig terapie, jest podejscie, wedlug kto-
rego w autyzmie mamy do czynienia z defektem mechanizmu poznawczego,
wplywajacego na rozumienie $wiata. Niektorzy badacze jak Simon Baron-Cohen,
John Swettenham, czy Uta Frith odwoluja sie do trzech proceséw umystowych —
teorii umystu, centralnej koherencji i funkcji wykonawczych. Twierdzg, ze osoba
z autyzmem moze by¢ dotknieta w r6znym stopniu zaburzeniem kazdej z tych, w
pewien sposéb niezaleznych od siebie funkcji [Drabata 2019: 342]. Z uwagi na
powyzsze, w ostatnich latach rozpoczeto gruntowne badania powyzszych trzech
»~poznawczych wyjasnien” autyzmu.

Teoria psychologiczna po raz pierwszy opisana przez Ute Frith w 1989 roku
moéwi o uposledzonej ,teorii umystu”, jako kluczowym i uniwersalnym ,deficy-
cie” wystepujagcym w stanach ze spektrum autyzmu. Problemy ze zrozumieniem
procesu spolecznego i identyfikacja innych ludzi, jako majacych wlasne, nieza-
lezne mysli oraz nadzieje, zostaly zawarte w idei, ze w autyzmie wystepuje
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brak/opdzniony/dewiacyjny rozw6j wrodzonego ,modutu” konceptualizacji sta-
néw psychicznych, okreélany jako mechanizm teorii umystu, pozostawiajac reszte
poznawczg nienaruszona. Korzystajac z teorii umystu czlowiek rozumie mysli,
uczucia, przekonania i do§wiadczenia innych. Jest to umiejetnos¢ uwzglednienia
tego zrozumienia we wlasnych dzialaniach. W wieku okolo 5 lat typowo rozwija-
jace sie dzieci rozumieja i uzywaja stéw, Swiadczacych o rozwinietej $wiadomosci,
dotyczacej tego, ze inni ludzie maja mysli, uczucia, przekonania, perspektywy
i doswiadczenia, ktére s3 odmienne od ich wlasnych. Juz wéwczas dzieci zdaja
sobie sprawe, ze wyjasnia to reakcje i dzialania innych. Wraz z wiekiem rozumieja
coraz lepiej, ze ludzie moga myséle¢ jedno, ale méwic co innego i ze istnieja niedo-
stowne interpretacje tego, co ludzie méwia. Wiedza juz, Ze znaczenie mozna
przekaza¢ zar6wno werbalnie, jak i niewerbalnie, a takze poprzez szybkos¢ czy
tonacje w mowie. Dowiaduja sie, ze ludzie moga uzywac¢ sarkazmu, ,biatych
klamstw” i zartéw. Teoria umystu odnosi sie zatem do zdolnosci wczuwania sie
w stan umyslowy innych oraz wyobrazania sobie ich mysli i uczu¢, aby rozumiec¢
i przewidywac ich zachowanie (zwane réwniez ,czytaniem w myslach” i ,menta-
lizacjg”). Baron-Cohen wraz ze wspotpracownikami [1985] dowodzil, ze 80%
autystycznych dzieci w wieku 6-16 lat nie wykonato zadafi dotyczacych Teorii
Umystu, co potwierdzone zostalo réwniez w kolejnych badaniach (na przykiad
w tedcie ,Sally-Ann”) [Leslie i Frith za: Milton 2012]. Zdaniem badacza [Baron-
Cohen 2015: 32], kazdy zajmuje okresSlone miejsce na kontinuum empatii (od
poziomu niskiego do wysokiego). Aby o empatii méwié, niezbedne jest nie tylko
rozpoznawanie uczuc i mysli innej osoby, ale tez reagowania na jej mysli i uczucia
odpowiednig emocjg [Baron-Cohen 2015]. Dzieki empatii cztowiek jest w stanie
zrozumie¢ polozenie drugiej osoby, przez co czuje, ze jego myéli i uczucia sa za-
uwazone i respektowane. Baron-Cohen uwaza, ze niektérzy ludzie uwiezieni sa
w swoim egocentryzmie, przy czym nie jest to przejéciowy stan umystu, po kt6-
rym empatia mogltaby wréci¢ do normy. Koncentracja na Ja utrudnia wéwczas
samoreprezentacje, jak i odniesienie si¢ do tego, co na ich temat mysla osoby neu-
rotypowe uzurpujace sobie w tym momencie prawo do wypowiadania sie
w imieniu grup nieneurotypowych [Baron-Cohen 2015: 33-34].

Druga z podstawowych teorii wyjasniajacych problemy oséb z autyzmem, to
teoria méwiaca o uposledzonej umiejetnosci integracji elementéw w calos¢, okre-
$lana jako Teoria Stabej Centralnej Koherencji. Oznacza ona tendencje do skupia-
nia sie na szczegoélach, a nie na ,0gélnym obrazie”, co wplywa na zdolno$¢ danej
osoby do oceny kontekstu. Wyzwaniem jest tu przetwarzanie lub wykorzystywa-
nie wszystkich informacji (np. wizualnych, stuchowych, historycznych, spotecz-
nych), aby nada¢ sens do$wiadczeniom. To ograniczone, spontaniczne uzycie
kontekstu przy nadawaniu znaczenia bodZzcom ma wyjasniaé, dlaczego osoby
z autyzmem maja trudnoéci z komunikacja, interakcjami spolecznymi, elastycz-
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nym mysleniem i zachowaniem. Baron-Cohen te powszechnie kojarzong z auty-
zmem ceche polegajaca na braku zdolnosdci do generalizowania, traktuje jako
symptom mentalnosci systematyzujacej. Silny systematyzator, zdaniem Barona-
Cohena, postrzega kazdy system jako wyjatkowy, gdzie r6znice miedzy syste-
mami sg bardziej interesujace niz ich podobienstwa. ,Dobry systematyzator to
rozgaleziacz, a nie zbrylacz, poniewaz zbrylanie rzeczy moze prowadzi¢ do braku
Kluczowych réznic, ktére pozwalaja przewidzie¢, jak te dwie rzeczy beda sie r6z-
nie zachowywa¢” [Baron-Cohen za: Milton 2012: 6].

Trzecig teorig jest teoria deficytu wykonawczego, ktéra opisuje uposledzong
zdolnoé¢ do planowania, organizowania i sekwencyjnosci mysli i dziatan. Funkcja
wykonawcza sa procesy poznawcze, ktére pomagaja regulowaé, kontrolowaé
i zarzgdza¢ myslami oraz dzialaniami. Pamie¢ robocza; elastyczno$¢ poznawcza;
umiejetnosci rozwigzywania probleméw oraz rozpoczynania i zatrzymywania
dzialan, to umiejetnosci, ktére maja znaczacy wplyw na nauke, z ktérymi to pro-
blem maja uczniowie autystyczni. Czeste odczuwanie przez nich niepokoju,
zmniejsza zdolno$¢ do korzystania z tych umiejetnosci. Funkcja wykonawcza
odnosi sie zatem do zdolnosci do opracowywania odpowiedniej strategii rozwia-
zywania probleméw, aby osiagna¢ cel [Milton 2012: 4]. ,Trudnosci” z przenosze-
niem uwagi i niepozadane reakcje w sytuacjach, kiedy uwaga jest zakldcana
[Tammet 2006], dodatkowo utrudniaja wykonywanie zadan. Poglebione badania
w tym obszarze przyniosty dowody na to, ze niektére osoby z ASD dobrze wypa-
dajg w testach funkcji wykonawczych, takich jak test ,Tower of London”, podczas
gdy w innych grupach klinicznych wystapily problemy z tego typu testami. Daw-
son wraz ze wspolpracownikami [2007] twierdzi, ze osoby z autyzmem czesto
radza sobie bardzo dobrze w testach i zadaniach polegajacych na rozwigzywaniu
probleméw, ktére nie wymagaja przetwarzania werbalnego. Sugerowaloby to, ze
niskie wyniki w testach wymagajacych odpowiedzi werbalnej nie sa spowodo-
wane deficytem funkcji wykonawczych. Milton uwaza, ze zamiast ukazywac
dowody sugerujace istniejacy, nadrzedny deficyt w przetwarzaniu wykonaw-
czym, nalezy ukaza¢ réznice w sposobie autystycznego przetwarzania wyko-
nawczego [Milton 2012: 4].

Funkcjonowanie os6b z ASD - alternatywne teorie wyjasniajace

Wymienione, tradycyjne, kognitywne teorie dotyczace spektrum autyzmu we-
dlug Wendy Lawson ujawniaja luki oraz wady. Poglad méwiacy o deficycie teorii
umysiu u oséb z ASD zaczeto krytykowa¢ na wielu poziomach. Pojawily sie ba-
dania ukazujace, ze niepowodzenie w zadaniach dotyczacych falszywych prze-
konan (ang. false belief task) moze by¢ spowodowane trudnosciami w przetwarza-
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niu jezyka, pamieci lub brakiem motywacji do oszukiwania [Eisenmajer i Prior
1991; DeGelder 1987]. Niektérzy badacze kwestionowali zastosowanie teorii umy-
stu w stosunku do wszystkich w spektrum, z uwagi na to, ze 20% dzieci, zdawalo
podobne testy [Happe za: Milton 2012]. Kilka przeprowadzonych badan [na
przyklad Bowler 1992; Dahlgren i Trillingsgaard 1996; Roeyers i in. 2001] potwier-
dza poglad, ze kiedy teoria dotyczaca zadaii umyslowych jest w pelni zrozumiata
przez uczestnikéw z autyzmem, nie ma probleméw z wykonywaniem tychze
zadan [Bara i in. 2001]. Okazalo si¢ réwniez, ze jak podsumowujg Dahlgren i Tril-
lingsgaard [za: Murray, Lesser, Lawson 2005: 145] prawdopodobienstwo, ze dzieci
z autyzmem i zespolem Aspergera rozwiagzg teori¢ zadan umystowych, wzrasta
wraz z poziomem ich inteligencji. Dowodza tego takze pézniejsze badania Baro-
na-Cohena [1992] i Happe [1994], ktérych wyniki pokazujg, Ze zdolnos¢ do po-
mySélnego ukonczenia zadaf zwigzanych z badaniem teorii umysiu rosta wraz
z wiekiem i ilorazem inteligencji, sugerujac op6zniong zdolnos¢ do ,mentalizacji”.
Zaczeto zwraca¢ uwage rowniez na to, ze deficytu funkcjonowania spolecznego
nie mozna zlokalizowaé¢ wylacznie wewnatrz jednostki, a to, co jest postrzegane
jako deficyt teorii umystu, ma wiecej wspdlnego z zalamaniem komunikacji mie-
dzy obiema stronami — autystyczna i nieautystyczna. Zaczely pojawiac sie tez
glosy ekspertéw badajacych zjawisko empatii (np. Karla McLaren), glosy oséb
autystycznych oraz rodzicéw, ktérzy doswiadczajgq empatii ze strony swych dzie-
ci. Baron-Cohen twierdzi, ze wynika to z tego, iz istnieja dwa rodzaje empatii:
afektywna empatia, kiedy osoba odbiera stan emocjonalny i empatia poznawcza,
okreslana jako teoria umystu. Zdaniem badacza autystyczni ludzie posiadaja afek-
tywna empatie a ich trudnosci zwigzane sa z empatia poznawcza. Walker nie
zgadza sie z tym wyja$nieniem, zadajac pytanie, czy ,rozpracowanie” na pozio-
mie poznawczym tego, co czuje druga osoba, mozna w ogole empatiag nazwac.
Zrozumienie, co mys$la osoby nieautystyczne jest trudne, lecz nie mniej trudne,
jak zrozumienie przez osobe nieautystyczng tego, co mysli i czuje osoba auty-
styczna. Wedlug Walkera r6znica miedzy tymi dwiema sytuacjami polega na tym,
Ze nieautystycznym osobom, nie zarzuca sie ,upos$ledzonej” empatii z uwagi na
niemozno$¢ rozumienia os6b autystycznych. Sytuacje te Walker poréwnuje do
sytuacji ludzi pochodzacych z réznych kultur, majacych problem ze zrozumie-
niem swojej mowy ciala i sposobu mysélenia. Komunikacja miedzy osobami auty-
stycznymi a nieautystycznymi zdaniem Walkera, jest tym samym co komunikacja
miedzykulturowa. Jeéli w jednym miejscu znajda sie obywatel Chin i obywatel
Ameryki i obaj beda mieli problem ze zrozumieniem siebie, nie bedzie to rozpa-
trywane jako problem z empatig u ktérejkolwiek ze stron [Walker 2016]. W tym
sensie pojawia sie ,problem podwdjnej empatii” polegajacy na tym, ze zaréwno
osoby z autyzmem, jak i osoby neurotypowe maja powazne trudnosci we wza-
jemnym zrozumieniu, poniewaz zadna z nich nie ma tego samego ukladu odnie-
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sienia w interakcjach spotecznych [Milton 2012]. Jest to najbardziej widoczne
w tym, jak ludzie z autyzmem wydaja sie empatyczni wobec oséb, z ktérymi dzie-
la podobienstwa. Teoria problemu podwoéjnej empatii, opisana przez Damiana
Miltona, sugeruje, ze kiedy ludzie o bardzo réznych dos$wiadczeniach $wiata
wchodza w interakcje, beda walczy¢ o wzajemna empatie i moze doj$¢ do zerwa-
nia wzajemnego zrozumienia. Dzieki tej teorii uznaje sie, ze podobnie jak osoby
autystyczne majace problemy z komunikacja spoleczna, osoby nieautystyczne
moga mie¢ rdwniez trudnosci ze zrozumieniem intencji osoby autystycznej. Auty-
styczni autorzy od wielu lat méwia o empatii jako o dwukierunkowym problemie
[np. Sinclair 1993]. Teoria podwdjnej empatii oznacza zatem niezrozumienie in-
tencji, motywacji lub komunikacji miedzy osobami autystycznymi i nieautystycz-
nymi [Milton 2012: 9].

Lawson [2011] twierdzi, ze potrzebny jest zupelnie inny sposéb mysélenia
o osobach w spektrum. Zdaniem Miltona na przyklad pewne trudnosci, z ktérymi
zmaga sie ta grupa, nie s3 wynikiem uposledzen lub niedoboréw, jak opisuja
dominujace, opisane w tym artykule teorie. Wedlug tego autystycznego badacza
lepiej wyraza je teoria monotropizmu, wyjasniajaca autyzm w kategoriach uni-
kalnego stylu uczenia sie. Monotropizm to teoria autyzmu, opracowana przez
autystow, w tym Dinah Murray, Wendy Lawson i Mike'a Lessera. Oznacza ona
tendencje do skupiania uwagi na jednej rzeczy oraz trudnosci w przenoszeniu
uwagi i przetwarzaniu wielu bodZzcéw na raz. Murray, Lesser i Lawson sugeruja,
Ze ,ograniczony zakres zainteresowan”, nazywany monotropizmem, jest central-
ny dla stanu autystycznego i tlumaczy trudnosci wyjasnione w wymienionych
trzech dominujacych teoriach [Murray, Lesser, Lawson 2005: 139]. Monotropizm
sugeruje, ze iloé¢ uwagi dostepnej jednostce w dowolnym momencie jest ograni-
czona [Milton 2012: 6]. Jak twierdza wspomniani powyzej badacze, strategie doty-
czace sposobéw wykorzystywania uwagi, sa rozmieszczone na spektrum, na kto-
rego jednym kraficu znajdujg sie osoby o szerokim polu uwagi, a na drugim ci,
ktérzy koncentruja uwage na niewielkiej liczbie obiektéw. Do tej drugiej grupy
autorzy zaliczaja osoby z ASD. W monotropizmie w danej chwili wzbudzanych
jest mniej zainteresowan a te, ktére s3 wzbudzane, pochlaniaja wigkszos¢ zaso-
béw przetwarzania, jakimi dysponuje dana osoba, co utrudnia przenoszenie
uwagi, zmiane punktu skupienia, stad tez uzywa sie tu okreslenia przebywanie
w ,tunelu uwagi”. Podczas gdy osoby neurotypowe moga latwo przenosi¢ swoja
uwage z jednego obiektu na drugi, osoby ze spektrum autyzmu doswiadczaja
glebokiej, intensywnej uwagi. Kiedy ten wyjatkowy styl uczenia sie jest rozumia-
ny i doceniany, jak pokazuje Lawson [2011], osoby z ASD moga wykorzystywac
swoj potencjal.

Réznica miedzy autyzmem a nieautyzmem zatem, wedlug teorii monotropi-
zmu, jest réznica w strategiach stosowanych w dystrybucji uwagi. Jest to réznica
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miedzy posiadaniem niewielu intereséw wysoce wzbudzonych — monotropowa
tendencja, a posiadaniem wielu intereséw mniej wzbudzonych - tendencja poli-
tropowa. Interakcje spoleczne, uzywanie jezyka i przenoszenie uwagi z jednego
przedmiotu na drugi, sa to zadania, ktére wymagaja szerokiego pola uwagi.
W przypadku oséb z autyzmem dzialania te sa hamowane przez kanalizacje do-
stepnej uwagi na ograniczonej liczbie wysoce rozbudzonych zainteresowan.
Wzbudzone zainteresowanie to zainteresowanie, ktére wigze sie z uczuciem.
Intensywnos¢ emocji odczuwanych przez dzieci z ASD w trakcie angazowania sie
w aktywnosci, ktdre je absorbuja, jest charakterystyczna cecha relacji Kannera.
Kilka przelomowych studiéw dotyczacych jego przypadkéw zawiera opisy,
w ktérych Kanner wspomina o satysfakcji, a nawet ekstatycznej radosci towarzy-
szacej realizacji samodzielnie wygenerowanych zadan [Murray, Lesser, Lawson
2005: 141]. Osoby ze spektrum autyzmu, jesli s3 czym$ bardzo zainteresowane,
jednoczesnie nie wykazuja zainteresowania innymi sprawami. Nastepstwem tego
Scistego skupienia sg trudnosci m.in. w dokonywaniu uogdlnien, a co sie z tym
wiaze trudnosci w przewidywaniu nastepstw zdarzen [Murray, Lesser, Lawson
2005: 142]. Konsekwencja jest takze nieréwny profil umiejetnosci w autyzmie,
ktory zalezy od tego, ktére zainteresowania zostaly wywolane monotropowa
natura, a ktére nie zostaly pobudzone przez zadne doswiadczenie. Kultura i pro-
cesy z nig zwigzane, angazuja ludzi w podobne zachowania, przy czym, wsréd
0s0b z autyzmem wystepuja duze réznice bedace wynikiem braku socjalizacji do
wspdlnej kultury [Jordan za: Murray, Lesser, Lawson 2005: 143]. Nieréwnosci te
wystepuja w kazdym obszarze i wynikaja z silnych, stabilnych preferencji dla
waskiego zakresu atraktoréw oraz trudnosci w jednoczesnym pobudzenia wielu
odrebnych zainteresowan, jak: poréwnania, metafory, kontekstualizacja i moty-
wacja spoleczna, trudnosci ze zmiang zestawu poznawczego, z wyjatkiem sytu-
acji, gdy cel jest silnym atraktorem, to znaczy, gdy przemawia do zainteresowan
[Murray, Lesser, Lawson 2005: 143]. Monotropiczne skupienie prowadzi do frag-
mentarycznego spojrzenia na $wiat i z takiego punktu widzenia wyjatkowo trud-
no jest nadac sens na przyklad interakcjom spolecznym, dostrzec kontekst, doko-
na¢ polaczeh miedzy elementami, co prowadzi do potencjalnie zaréwno
pozornych, jak i rzeczywistych trudnosci w oméwionych teoriach. Deficyt funkcji
wykonawczych, deficyt w teorii umystu, trudnosci w uogélnianiu, dostrzeganiu
kontekstu w monotropizmie postrzegane sa zatem jako konsekwencja intensyw-
nego skupienia sie na wybranych obszarach — bycia w ,tunelu uwagi”’. Przesunie-
cie uwagi w takiej sytuacji wymaga duzego wysitku”. Podczas angazowania sie
w biezace zainteresowania, osoby z ASD wiedzg, co zrobic¢ i w jakiej kolejnosci, co
$wiadczy o tym, ze brak uwagi, wynikajacy z braku motywaciji jest kluczem do
braku jednoczesnej aktywnosci i nie $wiadczy o braku synchronizacji jako takiej.
Model monotropizmu zaklada, ze koaktywacja odrebnych intereséw nie jest nie-
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mozliwa. Jeéli zrozumienie i motywacja sa obecne, jesli dostepny jest wyzszy po-
ziom uwagi, mozna nawigza¢ lub wzmocni¢ powigzania, dlatego nie uwaza sie za
wlasciwe, aby omawiajac potencjal oséb ze spektrum autyzmu sugerowad, ze ma
tu miejsce ,niezdolno$¢” do zrobienia pewnych rzeczy — méwié nalezy o trudno-
Sciach, nie o nieudolnosci [Murray, Lesser, Lawson 2005: 144].

Jednym z wazniejszych wydarzen w historii autyzmu byla praca Wing
i Gould [1979], ktéra w znaczacym stopniu wplynela na wspdlczesnag jego defini-
cje i ktdra stala sie definicja opisujaca zaburzenie autystyczne jako ,triade uposle-
dzen”. Za jej sprawa systemy diagnostyczne ulegly modyfikacji. Trudnosci w ko-
munikagcji, trudnoéci w zakresie interakcji spolecznych w wielu kontekstach oraz
ograniczone, powtarzajace sie wzorce zachowan, zainteresowan lub czynnosci
staly sie osiowymi objawami autyzmu. Teoria monotropizmu [Murray, Lesser,
Lawson 2005] méwi o tym, ze centralna cecha autyzmu odnosi sie do nietypowej
strategii stosowanej w dystrybucji uwagi, co zdaniem badaczy [Murray, Lesser,
Lawson 2005: 145] ttumaczy trudnosci, ktére opisuje wspomniana triada. Jak su-
geruje Murray, interakcje spoleczne, uzywanie jezyka oraz elastycznos¢ dzialania
wymagaja szerokiego pola uwagi i s hamowane przez waskie uzycie uwagi, stad
wystepujace u 0séb z ASD jakoSciowe uposledzenie we wszystkich obszarach
[Murray za: Milton 2012:7]. Bedac w tunelu uwagi, niezwykle trudno dostrzec
wartosci czegokolwiek, co znajduje sie poza. Jesli jednak taka potrzeba ma sie
pojawic¢ to dlatego, ze to ,co$”, co jest na zewnatrz, weszto w tunel uwagi jed-
nostki i odegrato tam skuteczna role. Potrzeba ta moze powstac¢ tylko w ramach
czynnego zainteresowania, w przeciwnym razie nie bedzie manifestowana. Nie-
typowos¢ dotyczaca strategii dystrybucji uwagi wydaje sie leze¢ u podstaw obu
obecnie stosowanych kryteriéw diagnostycznych, zaréwno DSM jak i ICD [Mur-
ray, Lesser, Lawson 2005: 139].

Sprzeciw wobec ,obowigzkowej” neurotypowosci —
w kierunku depatologizacji ASD

Konsekwencjg uznania autyzmu za zaburzenie i patologiczne odchylenie od
normy neurotypowej [Milton za: Moore 2020] byly préby opracowania interwen-
¢ji majacych na celu zmniejszenie stopniowo owego odchylenia. Powszechnymi
formami ,leczenia” staly sie techniki modyfikacji zachowania, oparte na psycho-
logii behawioralnej Johna Watsona [1913], Skinnera [1938], a pdzniej Ole Ivara
Lovaasa i stosowanej przez niego analizy behawioralnej (ABA). Behawioryzm
zaklada, ze zachowania mozna zmieni¢ poprzez warunkowanie i koncentruje sie
na reakcjach na bodZce zewnetrzne. Prébujac zmieni¢ zachowanie, stosuje sie
system nagréd i kar. Zachowanie uznane za ,problematyczne” jest karane, a po-
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zadane — nagradzane. W tym podejsciu wychodzi sie z zalozenia, ze wszystkie
ludzkie problemy sg raczej indywidualnie zakorzenione niz spolecznie konstytu-
owane [Gruson-Wood za: Moore 2020]. Skupienie sie na jednostce jako miejscu
»probleméw” behawioralnych maskuje fakt, Ze to, co jest uwazane za pozadane,
jest ,z natury subiektywne w stosunku do moralnych ocen osoby nagradzajacej

Al

i skuteczne tylko jako $rodek kontroli w dét, wzdluz gradacji mocy” [Williams za:
Moore 2020]. Innymi stowy, stosowanie technik modyfikacji zachowania mozna
postrzega¢ jako probe zredukowania lub wyeliminowania zachowan autystycz-
nych i narzucenia obowiazkowej neurotypowosci. Jak powiedzial Ivar Lovaas:
,celem ABA (ang. Applied Behavioural Analysis), jest uczynienie dzieci auty-
stycznych «nie do odréznienia od ich réwiesnikéw»” [Milton, Moon 2012: 4 za:
Moore 2020]. Zastosowanie behawioryzmu w postaci ABA wzmacnia idee ,okre-
Slonego rodzaju ludzi (w omawianym przypadku nieautystycznych) jako nor-
malnych, za$ innych, réznigcych sie stylem poznawczym, jako wymagajacych
naprawy” [Gibson i Douglas 2018: 3, za: Moore 2020]. W odniesieniu do autyzmu
pozadane zachowania to zachowania sklasyfikowane jako takie przez osoby neu-
rotypowe, nagradzajace. Ta forma interwencji majgca zachecaé osoby z auty-
zmem do stosowania sie do zaleceni, przez wielu uznawana jest za niebezpieczna
metode, ktéra pozostawia autystéw podatnych na naduzycia ze strony oséb, kt6-
re prébowaly wykorzysta¢ te ulegltos¢ dla wiasnych celéow [Gruson-Wood za:
Moore 2020]. W technikach modyfikacji zachowania, takich jak te stosowane
w ABA, ,dobra” osoba z autyzmem, jak i ,dobry” terapeuta behawioralny wylta-
niajg sie poprzez treningowe ¢wiczenia dyscypliny. Interwencje kierowane w
stosunku do 0s6b z autyzmem, oparte na technikach modyfikacji zachowan, wy-
magaja od nich uleglosci, a pojecie ,autystycznej sprawczosci” staje sie¢ wowczas
oksymoroniczne.

Dobre zycie oznacza rézne rzeczy dla réznych ludzi, jednak wiekszo$¢ terapii
autyzmu utrzymuje ,typowe zachowanie” jako zloty standard sukcesu. Wielu
doroslych autystéw relacjonuje, ze naciski na udawanie normalnosci sa naduzy-
ciem, prowadza do depresji, wypalenia, a nawet regresji, wiele lat po tym, jak
terapia zostala uznana za sukces. Wedlug nich spoteczno$¢ winna przeprosic za
dziesieciolecia blednego gloszenia, ze autystom brakuje emocji lub empatii, a tak-
ze za wszelkie szkody, zaréwno fizyczne, jak i psychiczne, ktére zostaly wyrza-
dzone i nadal s3 wyrzadzane tej grupie [Bailin 2019]. W powyzszym podejsciu nie
bierze si¢ pod uwage, ze ludzie sa r6zni, ze rdznice te rozciagaja sie takze na ich
mozgi, ktore, jak pisze Walker [2013], r6znig sie miedzy soba jak odciski palcow.
Réznorodnosé ludzkich umystéw przejawiajaca sie réznorodnoscia styléw po-
znawczych jest wynikiem wielu czynnikéw, w tym $rodowiska, kultury, rodziny
i osobistej historii. Z czynnikami tymi wspoldziala wrodzona r6znorodnosé, two-
rzac niepowtarzalng indywidualno$¢ kazdego czlowieka. Powyzsze zmiany
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w postrzeganiu oséb nieneurotypowych nie mieszcza sie juz w obszarze para-
dygmatu patologii. Rosnie liczba oséb, zwlaszcza aktywistéw autystycznych,
identyfikowanych jako zwolennicy ,paradygmatu neuroréznorodnosci” [Milton
2019], ktéry rozpoznaje réznorodnosé neurologiczng, jako naturalnie wystepujaca
forme réznorodnosci ludzkiej, taka jak r6znorodnos¢ kulturowa, rasowa, plciowa,
czy réznorodnos¢ orientacji seksualnej. Uwzglednia sie tu indywidualne réznice
neurologiczne, a nietypowy rozw6j neurologiczny traktuje jako naturalng rézni-
ce, ktéra nalezy rozpoznac i szanowac jak kazda inng ludzka odmiane. Uznaje sie,
ze zaburzenia takie jak autyzm, dysleksja czy ADHD powinny by¢ traktowane nie
jak deficyt, czy dysfunkcja, lecz jako naturalnie wystepujace typy mechanizmoéw
poznawczych cechujace si¢ konkretnymi zaletami, ktére przyczynily sie do roz-
woju technologii i kultury. W paradygmacie tym, zamiast postrzega¢ autyzm jako
pomylke natury — zagadke, ktéra nalezy rozwigzaé i wyeliminowaé z pomoca
testow ciazowych i selektywnej aborcji — powinno sie potraktowaé go jak cenny
element dziedzictwa genetycznego [por. Silberman 2017: 458]. Réznorodnos¢
neurologiczna to réznorodno$¢ ludzkich mézgéw i umysiéw, to nieskoniczona
réznorodnoé¢ funkcjonowania neurokognitywnego, to fakt biologiczny. Zamiast
traktowac spora cze$¢ spoleczefstwa jako cierpiacego na deficyt, chorobe lub
dysfunkcje, sugeruje sie, by méwié o réznicach miedzy ludzmi w ich funkcjono-
waniu poznawczym. Tak samo, jak nie patologizuje sie osoby ciemnoskoérej i nie
diagnozuje jej, jako cierpiacej na ,dysfunkcje pigmentacji”, nie nalezy patrze¢ na
osoby, ktére charakteryzuje odmienny sposéb myslenia, postrzegania rzeczywi-
stoci, nawiazywania relacji, jak na osoby, ktérym czego$ brakuje, ktére powinny
uczy¢ sie sposobu funkcjonowania charakteryzujacego wiekszos¢. Paradygmat
neuroréznorodnosci zawiera poglad, iz nie istnieje jeden ,normalny” typ moézgu,
jeden ,wlasciwy” styl funkcjonowania neurokognitywnego. Taka $wiadomos¢
jest jedynie kulturowo skonstruowang fikcja, podobnie jak idea, ze istnieje jedna
»normalna” lub ,wlasciwa” grupa etniczna, ple¢ czy kultura. Dynamika spolecz-
na, ktéra przejawia sie w odniesieniu do réznorodnosci neurologicznej, jest po-
dobna do dynamiki spolecznej, ktéra przejawia sie w odniesieniu do innych form
réznorodnoéci ludzkiej [Walker 2014]. Zgodnie z paradygmatem neuroroznorod-
nosci, nalezy uwzgledni¢ i szanowa¢ wszystkie rodzaje umysléw, co wymaga
zakwestionowania zalozen dotyczacych tego, co normalne, konieczne i pozadane.
Wychodzi si¢ tu z zalozenia, ze nikt nie jest wltadny, by ulepsza¢ gatunek ludzki
i decydowa¢, ktére cechy zachowa¢, a ktére odrzuci¢, kazdy natomiast czlowiek
jest w pelni wartosciowy [Bailin 2019].

Poszanowanie réznorodnosci neurologicznej oznacza respektowanie wybo-
réw takze wowczas, gdy dla wiekszosci 0séb sa one nietypowe. To $wiadomos¢,
ze brak mozliwosci odpowiedzi nie oznacza zgody, to nienaleganie na kontakt
wzrokowy, ktéry ludzie z autyzmem uznali za trudny, przyttaczajacy i stresujacy.
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Myélenie w kategoriach r6znorodnosci neurologicznej oznacza podwazenie zalo-
zenia, ze udawanie zabawy jest konieczne tylko dlatego, ze tak robig dzieci neuro-
typowe. To zaprzestanie $ledzenia postepéw dzieci z autyzmem wedlug neuro-
typowych terminéw rozwojowych, uszanowanie faktu, ze dzieci autystyczne
ucza sie w innej kolejnosci niz dzieci typowo rozwijajace sie, to zaakceptowanie
faktu, ze niektére dzieci naucza sie pisa¢, ale nigdy nie beda méwic lub zawsze
beda rozumiaty muzyke lepiej niz maniery, nigdy nie beda zainteresowane spor-
tem lub nie beda identyfikowac sie z plcig binarna. To akceptacja tego, ze na Swie-
cie jest miejsce, by doceni¢ i celebrowac wszystkich za to, kim sa, bez wzgledu na
to, jak bardzo potrzebuja pomocy [Bailin 2019]. Poszanowanie réznorodnosci
neurologicznej oznacza takze kwestionowanie zalozen dotyczacych tego, czym
jest inteligencja i jak jg mierzy¢. To kwestionowanie metod stosowanych w terapii
autyzmu poprzez zadawanie pytania — co pozwoliloby sie zrobi¢ dziecku bez
autyzmu, na przyklad, czy pozwolono by terapeucie fizycznie powstrzymac je
przed obgryzaniem paznokci, ukry¢ ulubione jedzenie, dopdki nie bedzie wspdt-
pracowalo czy tez zrobi¢ zdjecie w chwilach najglebszej osobistej walki? Jak
twierdza dorosli autysci, psychologiczny koszt dopasowania do ogétu przewyz-
sza korzysci uzyskiwane z podobnych terapii. Wymaganie od oséb z autyzmem
zmiany sposobu nawiazywania kontaktéw spolecznych, zgodnie z paradygma-
tem neuroréznorodnosci, niczym sie nie rézni od proszenia mniejszosci narodo-
wych, aby méwily i ubieraly sie jak wiekszos¢, by zostaé¢ zaakceptowanym. To
niewlasciwy sposéb na zwalczanie uprzedzen tak rasowych, jak i neurologicz-
nych. Walker apeluje, by wzmacnia¢ paradygmat réznorodnosci neurologicznej
i unika¢ przypadkowego wzmocnienia paradygmatu patologii na jakimkolwiek
poziomie. Nie powinno si¢ szuka¢ ,réwnowagi miedzy paradygmatem rézno-
rodnosci neurologicznej a paradygmatem patologii, gdyz jest to btedne, tak samo,
jak bledne jest szukanie réwnowagi miedzy dobrem a zlem” [Walker 2016].
Obecne czasy, w ktérych wiekszos¢ tekstéw na temat autyzmu opiera si¢ na pa-
radygmacie patologii, Walker poréwnuje do czaséw, kiedy prawie wszystkie
glowne akademickie i profesjonalne teksty na temat rasy byly rasistowskie, co nie
czynilo rasizmu waznym ani stusznym.

Nauczajac na studiach afroamerykanskich, naleganie, aby potowa przypisa-
nych lektur skladala sie z literatury rasistowskiej bialych supremacji w interesie
~réwnowagi”, nie byloby stusznym dziataniem. Publikacja oparta na paradygma-
cie patologii nie ma wiekszej wartosci naukowej od pracy opartej na kulturowych
paradygmatach rasizmu, mizoginii lub homofobii [Walker 2016]. Paradygmat
patologii jest jednak tak dominujacy i wszechobecny w srodowisku akademickim
i w spoleczenistwie jako calosci, ze wszyscy studenci na jakimkolwiek kursie na
temat autyzmu dorastali w gleboko zakorzenionych zalozeniach tego paradygma-
tu i jest prawdopodobne, Zze prawie wszystko, o czym byli nauczani, a co dotyczy
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autyzmu, zostalo oparte o tenze paradygmat. Po ukonczeniu studiéw przebywaja
w Swiecie, w ktérym patologizuje sie autyzm [Walker 2016]. Aby nie wzmacniaé
dominujacych narracji kulturowych, wazne jest, by teksty oséb z autyzmem byly
Kluczowe, a nie peryferyjne w stosunku do programu nauczania, przy czym
istotne jest, by czytelnicy mieli $wiadomos¢, ze prace nawet autystycznych auto-
réw maja tendencje utrwalania patologizujacych narracji, ktére sa im narzucane.

W dziedzinie konwencjonalnej literatury akademickiej (np. recenzowanych
czasopism i ksigzek) w dyskursie na temat autyzmu dominujg glosy pisarzy nie-
autystycznych, ktérych prace oparte sa na paradygmacie patologii. Aby znalez¢
autystyczne glosy podwazajace zalozenia i praktyki dominujacego paradygmatu,
nalezy wyjrze¢ poza dobrze strzezone Sciany gldwnego nurtu literatury akade-
mickiej. Do niedawna wiekszo$¢ najwazniejszych prac autystycznych autoréw
zamieszczana byla w sieci, najczesciej na blogach tworzonych przez samych auto-
réw. Niektdrzy z nich zaczynajg zdobywac przyczétek na marginesie publikacji
akademickich, przede wszystkim w czasopismach poswieconych studiom nad
niepelnosprawnoécig lub dzigki wysitkom malych niezaleznych wydawnictw,
ktore staraja sig¢ zwigkszy¢ zmarginalizowane glosy. Biorgc pod uwage ten stan
rzeczy, zdaniem Walkera, lista przypisanych lektur dla kursu autyzmu opartego
na paradygmacie neuro6znorodnosci powinna sklada¢ sie w duzej mierze z ma-
terialéw pochodzacych z blogéw autystycznych i innych Zrédet spoza dziedziny
konwencjonalnej literatury akademickiej [Walker 2016].

Teksty oparte na paradygmacie patologii, jesli w ogodle przydzielane, powinny
by¢ przydzielone tylko celem dekonstrukgji krytycznej w celu doskonalenia umie-
jetnosci studentdéw w rozpoznawaniu i krytykowaniu takiego podejscia. Wskaz-
nikiem tego, jak gleboko paradygmat patologii przenika sposéb myslenia spote-
czenistwa, jest fakt, iz powszechnie praktykowane jest, by szkolenia dotyczace
autyzmu prowadzone byly gléwnie przez osoby nieautystyczne. Kazdy kurs,
kazde szkolenie dotyczace autyzmu, ktére nie jest prowadzone przez instruktora
autystycznego, wzmacniaja posrednio paradygmat patologii i przypuszczenie, ze
osoby nieautystyczne sa lepiej wykwalifikowane do méwienia w imieniu oséb
autystycznych o autyzmie i o nich, niz sami autysci. Kiedy instytucje akademickie
zapraszaja osobe z autyzmem do wyrazenia jakiegokolwiek znaczacego glosu
W swoim programie nauczania na temat autyzmu, osoba ta jest prawie zawsze
wybierana z krétkiej listy znanych wiekszosci autystow, ktérych Walker nazywa
»oswojonymi”, wymieniajac tu miedzy innymi Temple Grandin czy Johna Eldera
Robisona [Walker 2016]. Zdaniem Walkera, aby szkolenia byly rzetelne i skutecz-
ne, prowadzacy powinien by¢ autystyczny, odporny na opresyjne praktyki kultu-
rowe i zawodowe oparte na paradygmacie patologii. Dominujacy paradygmat
patologii, zaklada jako poczatkowa przestanke, ze autystyczne umysly i zycie
sa wewnetrznie wadliwe i gorsze, w wyniku czego osoby te wydatkuja energie
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iuwage na starania w dazeniach do ,normalnosci”, przez co uniemozliwiaja
ujawnianie sie tkwigcych w nich naturalnych cech.

Taki poziom ignorancji wedlug autora uznany zostalby obecnie za skandal
w wiekszoéci srodowisk akademickich, gdyby obejmowat jakakolwiek inng grupe
mniejszosci spolecznych. Odejscie od porzucenia paradygmatu patologii i przej-
Scie na paradygmat réznorodnosci neurologicznej wedlug przedstawicieli jest
szansg na dobrg zmiane. Aby taka zmiana mogla nastgpi¢, warto, aby kolejne
pokolenie profesjonalistow ksztalcilo si¢ na temat autyzmu na podstawie para-
dygmatu réznorodnosci poprzez przeszkolenie w rozpoznawaniu i krytykowaniu
paradygmatu patologii, jako przejawu uprzedzen. Przyjecie paradygmatu rézno-
rodnosci neurologicznej oznacza zaakceptowanie réznorodnosci neurologicznej
jako naturalnej, zdrowej i waznej formy réznorodnosci biologicznej czlowieka —
fundamentalnej i istotnej cechy gatunku ludzkiego, kluczowego Zrédla potencjatu
ewolucyjnego i tworczego [Walker 2013]. Gdy bedziemy traktowali wszystkich
ludzi jako istoty z uciele$nionymi réznicami, pojawia sie szansa unikniecia nega-
tywnych skojarzen zwigzanych z autyzmem czy inng neurodywergencja, a tym
samym szansa, by nie rozpatrywac ich w kategoriach ,uposledzen”.

Podsumowanie

Zdaniem Poppera, wiedza o czlowieku i $wiecie jest forma domystu, ktéry nie ma
i nigdy nie osiaggnie statusu ostatecznego. Prawdziwy opis jakiego$ fragmentu
otaczajacej ludzi rzeczywistosci jest zatem nieosiagalny i zawsze bedzie ujeciem
prowizorycznym, mozliwym do zakwestionowania w trakcie dalszego rozwoju
badan. Konstrukcje nauki nie daja ostatecznego oparcia [Szlachcic 2014: 166]. Mo-
dele autyzmu przedstawione przez dominujace poznawcze teorie psychologicz-
ne, podobnie jak kryteria diagnostyczne, lokalizuja trudnosci, z ktérymi borykaja
sie osoby autystyczne, wylacznie w moézgach/umyslach ,osoby autystycznej”,
anie w Swiecie, w ktérym osoby te zyja, nie w relacjach i interakcjach miedzy
ludZzmi. Jak podaje Milton [2012], skoro spoleczny podtekst sytuacji nigdy nie jest
dany, ale aktywnie konstruowany w interakcjach miedzy ludzmi, to nielogiczne
jest méwienie o osobie z autyzmem jak o cztowieku z deficytem ,spotecznym”
[Milton 2012: 9]. Monotropizm — jak twierdzi Murray (autysta, nauczyciel i pisarz)
— jest unikatowa teorig — podczas gdy wszystkie inne zakladaja, ze mamy jaki$
deficyt. Monotropizm nie patologizuje naszego sposobu funkcjonowania. Mono-
tropizm sprawia, ze rzeczy stajq si¢ trudne, ale to nie znaczy, ze co§ jest z nami nie
tak. Teoria ta pochodzi od autystycznych ludzi (Murray 2021).

Zainteresowania monotropowe oséb w spektrum wydaja sie bardzo ,herme-
tyczne” w poréwnaniu do zainteresowan neurotypowych réwiesnikéw. Skupie-
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nie si¢ na wybranym, atrakcyjnym fragmencie rzeczywistosci sprawia, ze wydaje
sie brakowa¢ motywacji do podjecia wszystkich wymaganych krokéw, stuzacych
skutecznej komunikacji z tymi, ktérzy nie sa razem z nimi w tunelu uwagi. Kiedy
obecna jest najwyzsza motywacja zwigzana z zainteresowaniami, umozliwia ona
wytrwanie w relacji i dialogu, co w sytuacji, gdy temat rozmowy narzucony jest
przez innych, zdaje sie niemozliwym do realizacji. Poznawcze skutki trzymania
sie jednej perspektywy hamuja jednoczesna swiadomos¢ réznych perspektyw,
$wiadomos$¢ innych punktéw widzenia. Dualizm, jaki sie pojawia, dotyczacy
przejawianych zachowan, wydaje sie wystarczajacym przyczynkiem do tego, by
poszerzy¢ badania dotyczace relacji na temat monotropowej natury oséb z ASD,
co stanowi¢ moze pierwszy krok do pomocy tej grupie w rozwijaniu odpowied-
nich systeméw komunikacyjnych, celem unikania trudnosci, jakich do$wiadczaja
w spoleczenstwie. Trudnosci te dodatkowo poglebia trauma spolecznego pietna
bycia postrzeganym jako posiadajacego patologiczne, dewiacyjne sposoby po-
znania [Lawson za: Milton 2012: 10].

Sposéb, w jaki o czyms$ sie méwi, stanowi ,co$ wiecej niz tylko stowa” — okre-
$la sposdb, w jaki myéli sie o sobie i o innych. Spogladanie na ucznia autystyczne-
go jak na ,nieuporzadkowanego Innego” moze obnizy¢ jego poczucie wlasnej
wartosci i samoocene. Literatura na temat autyzmu wskazuje na towarzyszace
osobom z autyzmem niekorzystne stany zdrowia psychiatrycznego, w tym leki,
depresje [NAS za: Milton 2012: 10], warto zatem uzywac jezyka, ktéry ma pozy-
tywne konotacje, méwiac o autystycznej réznicy [por. Milton 2012: 10].

Zachowania uczniéw z ASD sa postrzegane jako z natury patologiczne, po-
niewaz nie sg neurotypowe, podczas gdy maja swa przyczyne i wynikaja z ich
osobistego doswiadczenia. Mimo to celem terapeutéw i nauczycieli jest zmniej-
szenie ich czestotliwosci lub calkowite wyeliminowanie. Wiekszos¢ zachowan
Klasyfikowanych jako autystyczne nie stanowi deficytow a strategie wykorzysty-
wane przez dang osobe, by osiaggnac¢ réwnowage emocjonalng. W wielu przypad-
kach sg to mocne strony osoby z ASD [por. Prizant, Fields-Meyer 2017], stanowia-
ce zrozumialg i racjonalna odpowiedZ na okolicznosci, w ktérych osoba ta sie
znajduje, probujac poruszac si¢ po neurotypowym $wiecie, niedostosowanym do
rozpoznawania (nie méwiac juz o zaspokajaniu) jej potrzeb.

Wychodzac z zalozenia, ze istotng umiejetnoscia kazdego jest dostosowanie
sie do potrzeb otaczajacego Srodowiska oraz kultury, w zaleznosci od miejsca
iczasu, w jakim sie zyje, stawia sie uczniom okreslone wymagania. Narzedzia,
takie jak intensywne programy naprawcze maja pomoéc w osiagnieciu zalozonych
celéw. Wazne jednak, by zda¢ sobie sprawe z tego, ze sukces w duzej mierze za-
lezal bedzie od modyfikacji otaczajacego Srodowiska nauczania w celu dostoso-
wania go do potrzeb wyjatkowego modzgu osoby z autyzmem. Dla wychowaw-
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cOw, nauczycieli, terapeutéw, wazne jest to, by podopieczny chciat tylko tego, co
odpowiada zalozonym celom jego rozwoju [Sliwerski 2010: 76].

Zalozenia te odnosza sie do danej wersji rzeczywistosci, w tym przypadku
wersji neurotypowej. Jedli zamknieci w wiezieniu jednej wersji rzeczywistosci,
jednej wersji tozsamosci ludzie uzyskuja mozliwos¢ spotkania sie z alternatywna
teorig (alternatywna rzeczywistoscia), zaczynaja relatywizowac wlasng biografie
i sposoby konceptualizowania tejze rzeczywistosci. W tym kontekscie edukacja
stanowi¢ moze oferte wejScia w Swiat wielu rzeczywistosci, ksztalcac nawyk
przeskakiwania z teorii do teorii, ze $wiata do §wiata. Nowa teoria nie musi by¢
zagrozeniem, lecz oknem, nowym krajobrazem, nowa przestrzenia, szansa na
wzbogacenie dotychczasowych form reprezentacji $wiata, zaproszeniem do po-
szukiwania polaczen, analogii, znaczeh pomiedzy rzeczywistosciami [Melosik,
Szkudlarek 2010: 37].

W tak urzadzonej edukacji jest nadzieja na mniej subiektywne oceny, wieksza
co do nich niepewno$¢, mniejsze ograniczenie, dgzenie do tego ,co by¢ powin-
no”, nieustane pytania o to, ,co by¢ powinno?” a wszystko to stwarza okazje na
ujrzenie wielosci kontekstow, dajac tym samym mozliwo$¢ wyjscia poza patologi-
zacje pewnych zjawisk w kierunku uznania tej wielosci, jak i niejednoznacznosci
dotyczacych Innego, co z kolei stwarza szanse uznania jednosci w wieloéci oraz
wieloéci w jednosci, dzieki czemu kazdy moze zachowaé samego siebie. Mono-
tropizm stanowi nowa alternatywng teorie, ktéra uwazana jest przez wiele oséb
z ASD za najsilniejsza teorie autyzmu [Murray 2018; Murray, Lesser, Lawson
2005], ktéra to zyskuje coraz wieksze poparcie w badaniach jakoSciowych [Ber-
tilsdotter-Rosqvist 2019; Leatherland 2018; Woods 2019].

Préba identyfikacji wymagajacych dalszego, poglebionego namystu i dyskusji
kwestii, o ktérych méwi teoria monotropizmu, odnoszacych sie do zachowan,
jakie obejmuje ,triada autystyczna” stanowi wedlug mnie wartoéciowy kierunek
dla badaczy. Kazdy jest bardziej albo mniej monotropiczny lub politropiczny i to
jest aspekt neuroroznorodnosci, ktéra niesie ze soba poczucie nadziei, ze wszyscy,
niezaleznie od tego, jak beda czyta¢, mysle¢, czué, utrzymywac kontakty towarzy-
skie lub uczestniczy¢ w nich, otrzymaja takie same prawa i przywileje. Tak jak
zaden czlowiek nie znajduje sie poza spektrum ludzkiej réznorodnosci rasowej,
etnicznej i kulturowej, tak samo zaden czlowiek nie znajduje sie poza spektrum
ludzkiej réznorodnosci neurologicznej. Dopdki osoby z autyzmem nie zostang
docenione i nie zacznie sie¢ wykorzystywac ich potencjalu, dopéty nic istotnego
nie mozna osiagna¢ w odniesieniu do ich trudnosci.

W teorii i praktyce istnieje szerokie spektrum dotyczace $wiadczenia ustug
osobom autystycznym — od stosowanych technik modyfikacji behawioralnej, po
etos interaktywnej wzajemnosci zwigzanej z upodmiotowieniem jednostek i spo-
tecznosci, gdzie dominacja i narzucanie autorytetu jest postrzegane jako ,dys-
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funkcjonalne”. Narracje i praktyki sa osadzone w szerszej dyskursywnej debacie,
ktéra toczy sie miedzy medycznymi, postrzegajacymi autyzm jako zestaw obja-
wow i deficytéw, ktore nalezy wyleczy¢ lub leczy¢, a spolecznymi modelami nie-
petnosprawnosci [Milton 2012: 12]. Psychologicznym modelom autyzmu, two-
rzonym z perspektywy psychologii poznawczej, zarzuca sie brak uwzgledniania
»gloséw autystycznych” [Murray, Lesser, Lawson 2005: 140]. Same osoby z ASD
coraz czesciej ten glos zabierajg, sprzeciwiajac sie praktykom stosowanym wobec
nich i apeluja, Ze zamiast proébowac ,wyleczy¢” autystycznych klientéw, terapeuci
maja za zadanie pomoc im, by mogli rozwija¢ sie jako osoby z autyzmem, znajdu-
jac sposoby zycia bardziej harmonijne z ich naturalnymi neurologicznymi pre-
dyspozycjami [Walker 2019].

Aby bylo to mozliwe, konieczne jest — jak apeluje Ne’eman — rzucenie wy-
zwania mitom i stereotypom na temat autyzmu i pracowanie nad poglebieniem
zrozumienia opartego na lepszej jakosci badaniach, ale takze na prawdziwych
doswiadczeniach zyciowych oséb ze spektrum autyzmu, a nie na rozmowie, ktdra
moéwi o nich, bez nich (Ne'eman za: Milton 2012: 12]. Jak pisze Bleszynski, dopiero
wtedy, kiedy pozwoli sie¢ przeméwi¢ osobom z ASD, mozliwa bedzie zmiana po-
staw oraz ksztalttowanych wobec nich narracji, ktére najpierw nalezy odnalez¢
i zrozumie¢ — ,Umozliwienie tym osobom dokonania autoprezentacji prowadzi
inas do samopoznania, samouswiadomienia sobie, w jakim spoleczefstwie zyjemy
i jakie jest rozumienie autyzmu” [Bleszynski 2020: 10]. Takie postepowanie nie tylko
poprawi jakoé¢ zycia i produktywno$¢ oséb z autyzmem, ale sprawi, ze spoleczen-
stwo stanie sie lepszym i bardziej funkcjonalnym miejscem dla wszystkich.
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