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Rozwdj zaburzony czy odmienny - préba analizy pojeciowej
w odniesieniu do stanow ze spektrum autyzmu:

Streszczenie

Artykut stanowi teoretyczng prébe analizy pojeé: ZABURZENIE, NORMA i ODMIENNOS(C?
w odniesieniu do stanéw ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Conditions). W analizie za-
stosowano hierarchiczny system pojeciowy Rudolfa Halliga i Waltera von Wartburga, ukon-
stytuowany na tezie o antropocentrycznym charakterze jezyka.

Pierwsze trzy czesci artykutu zostaly poswiecone umiejscowieniu w hierarchicznym sys-
temie poje¢: ZABURZENIE, NORMA i ODMIENNOSC oraz ich szczegétowej analizie, zgodnej
z metodologia zaproponowang przez wymienionych badaczy.

Nastepnie pojecie ZABURZENIE charakteryzowane jest w perspektywie psychologiczno-pe-
dagogicznej oraz wedtug koncepcji neuroréznorodnosci. Artykut ukazuje zakresy znacze-
niowe pojeé ZABURZENIE oraz ODMIENNOSC, odwotujac sie réwniez do pojecia normy, ze
wzgledu na fakt, iz granice miedzy nimi sg nieostre. Trudno okresli¢, kiedy mozna méwic
jedynie o odmiennosci, a kiedy juz o zaburzeniu. Analiza poje¢ ZABURZENIE i ODMIENNOSC
- jak to wskazano w artykule - wymaga zatem odniesienia sie do pojecia NORMA, ktére sta-
nowi logiczng podstawe dla zdefiniowania wyrazajacych je leksemow?.

Stowa kluczowe: zaburzenie (definicja), ZABURZENIE (pojecie), norma (definicja), NORMA
(pojecie), odmienno$¢ (definicja), ODMIENNOSC (pojecie), autyzm (definicja)

! Nalezy zwréci¢ uwage, ze koncepcja neuroréznorodnosci, do ktérej odwotuja sie auto-
rzy artykutu, budzi kontrowersje wsrdd specjalistow, a zdaniem niektérych badaczy nie sta-
nowi falsyfikowalnej teorii naukowej, mogacej stwarza¢ ramy dla poprawnych metodologicz-
nie badan. Zarzuty wobec koncepcji wigzg sie takze z wprowadzaniem nieostrej terminologii,
zaciemniajacej ogblnie przyjete w $wiecie nauki ustalenia. Obawy wyrazane przez krytykow
tej koncepcji dotycza kwestii ewentualnego podwazenia i zanegowania wypracowanych do-
tychczas rozwigzan systemowych w zakresie diagnozy, leczenia, rehabilitacji i edukacji oséb
z ASD (przyp. red.).

% Jezykoznawcy zwykli stosowac zapis poje¢ wielkimi literami, np. B. Sieradzka-Baziur
(2013), Hallig i Wartburg (1963). Ze wzgledu na interdyscyplinarny charakter niniejszego
artykutu zastosowano przyjety w jezykoznawstwie sposdb zapisu (przyp. red.).

3 Leksem [gr. leksis ‘wyraz’] - wyraz, abstrakcyjna jednostka systemu stownikowego
jezyka. Sktada sie na nia znaczenie leksykalne oraz zesp6t wszystkich funkcji gramatycznych,
jakie dany leksem moze spetnia¢, a takze zesp6t form jezykowych reprezentujacych w tekscie
leksem w jego poszczegélnych funkcjach. Stownik Jezyka Polskiego PWN (przyp. red.).



[190] Krzysztof Gerc, Marta Jurek

Development dysfunctional or dissimilar — an attempt of conceptual analysis
in respect of autism spectrum condition

Abstract

The aim of this paper is an attempt to analyse the terms of: DISORDER, NORM and
DISSIMILARITY, with a particular emphasis on high-functioning autism perspective. The
present paper undertakes an attempt to categorize the following concepts: disorder, norm
and dissimilarity. The analysis was conducted based on Rudolf Hallig’'s and Walter von
Wartburg’s hierarchical system of semantic categorization whose central tenet concerns
the anthropocentric character of language. The first three sections of the article were
devoted to analyzing the concepts of DISORDER, NORM and DISSIMILARITY in the context
of Hallig’s and Wartburg’s hierarchical system. Subsequently, the concept of DISORDER was
approached from the perspective of psychology and pedagogy as well as from the perspective
of neurodiversity. The present paper discerns that regardless the common use of the notion
DISORDER, the notion DISSIMILARITY is becoming more popular. However, the distinction
between them is not sharp. It is difficult to state when we can talk only about dissimilarity
and when about disorder. The analysis of the notions DISORDER and DISSIMILARITY, as it
is indicated in the article, requires referring to the term of NORM, which forms the logical
basis to define the lexemes (something is dysfunctional because it is incompatible with the
standards; it is different from the standards).

Key words: disorder (definition), DISORDER (notion), norm (definition), NORM (notion),
dissimilarity (definition), DISSIMILARITY (notion), autism (definition)

Wprowadzenie

Pojecie ZABURZENIE, stosowane we wspotczesnej psychiatrii, psychologii i peda-
gogice specjalnej, szczegdlnie czesto bywa w rézny sposéb charakteryzowane i de-
finiowane, zyskujac czasami interpretacje nieprecyzyjne, blizsze specyfice jezyka
potocznego anizeli wlasciwe dla kryteriow naukowego wywodu. Celem artykutu
jest proba dokonania analizy poje¢: ZABURZENIE, NORMA i ODMIENNOSC ze szcze-
gbélnym uwzglednieniem perspektywy wysoko funkcjonujgcych oséb z autyzmem.
Zaburzenie, jakim jest autyzm do dzi$ stanowi wyzwanie dla wielu badaczy i prakty-
kow. W dyskusji nad zagadnieniem odmiennos$ci i normy biora takze udziat wysoko
funkcjonujace osoby z autyzmem. Pojecia te wymagaja zatem naukowego dopre-
cyzowania takze w kontekscie leksykalno-semantycznym, pozwalajgcym na ich
wtasciwg operacjonalizacje w szczeg6towych dyscyplinach naukowych przy jedno-
czesnym zachowaniu ich uniwersalnego (niezaleznego od kontekstéw historyczno-
-kulturowych) znaczenia.

Wspotczesnie, w odniesieniu do oséb z okreslonymi zaburzeniami rozwoju,
coraz wieksza popularno$c¢ zyskuja koncepcje integracji i normalizacji. Ich tworcy
i zwolennicy daza do inkluzji oséb ze zdiagnozowanymi, ré6znymi zaburzeniami
w mozliwie jak najszerszy obszar spotecznego i zawodowego funkcjonowania. Moze
to powodowac naturalne nieporozumienia i tworzy¢ pewien rodzaj chaosu pojecio-
wego czy tez braku ostrosci znaczenia terminologicznego.

Ostatnie dziesieciolecia pokazuja, Ze w sposobie definiowania zaburzen w psy-
chiatrii i psychologii zachodza dwa niezalezne zjawiska (Banicki, 2015; 2017),
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zmierzajgce do bardziej precyzyjnego opisu, wasko i objawowo definiowanych za-
burzen oraz - z drugiej strony - przedstawiania ich na kontinuum, bez kategorycz-
nego wyodrebnienia (w sposéb dymensjonalny). Jednoczesnie, w oparciu o mocne
dowody empiryczne, odnoszace sie np. do neuropoznawczego modelu S. Barona-
Cohena (2010) w sposob dynamiczny, poszerzana jest wiedza na temat autyzmu
(Bteszynski, 2010), Mozna réwniez stwierdzi¢, Ze sposéb interpretacji i charaktery-
styki objaw6w powaznego zaburzenia neurorozwojowego, jakim jest autyzm, doko-
nywany w oparciu o ICD 10 oraz DSM 5 rézni sie nieco w Europie i USA. Natomiast
badania epidemiologiczne wskazuja wzrost czesto$ci wystepowania zaburzenia
niezaleznie od szeroko$ci geograficznej (Pisula, 2012), choc istniejg regionalne roz-
nice. Na przyktad w Polsce stwierdzono zréznicowanie rozpoznawania autyzmu za-
leznie od regionu (Piskorz-Ogoérek i wsp., 2015).

W opozycji wobec traktowania autyzmu jako powaznego zaburzenia rozwo-
ju, czyli ,uktadu klinicznie stwierdzalnych objawoéw lub zachowan potgczonych
w wiekszosci przypadkow z cierpieniem (ang. distress) oraz z zaburzeniami funk-
cjonowania indywidualnego (ang. personal)” (Puzynski, 2007, s. 303), sytuuje sie
stosunkowo mtoda i kontrowersyjna koncepcja neuroréznorodnosci. W jej ujeciu
specyficzne stany ze spektrum autyzmu (ASC)* stanowia przyktad odmiennosci (réz-
norodnosci) cech, jakimi charakteryzuja sie ludzie. Zaburzenie funkcjonowania, sta-
nowigce szczegdlny przejaw nasilenia standéw autystycznych - zdaniem zwolennikow
koncepcji (np. Armstrong, 2010; Fenton, Krahn, 2007; Jaarsma, Welin, 2012; Ortega,
2009) - wynika z odmiennej, w stosunku do normatywnego rozwoju, $ciezki rozwo-
jowej®. Pozostajac w konwencji poszukiwania oczekiwanej klarownosci terminolo-
gicznej w naukach spotecznych, warto dokonac¢ lokalizacji poje¢ ZABURZENIE oraz
ODMIENNOSC w relatywnie uniwersalnym, niezaleznym od desygnatéw uwarunko-
wanych kulturowo, hierarchicznym systemie pojeciowym.

* Termin stany ze spektrum autyzmu ASC zostal wprowadzony przez S. Borona-Cohena
w celu unikania sformutowania ,zaburzenia”, poniewaz ma ono negatywna konotacje i de-
precjonuje osoby z cechami autystycznymi. Termin stany ze spektrum autyzmu ASC sygna-
lizuje, Ze stany moga przyjmowac rézne natezenie, a osoby ich doswiadczajace powinny by¢
traktowane w analogiczny sposdb jak inni ludzie, a nie oceniane przez pryzmat cech wynika-
jacych z odmiennego sposobu odbierania §wiata (przyp. red.).

’ Ta odmienna $ciezka rozwojowa jest skutkiem zaburzonej neuroplastyczno$ci mozgu,
czego skutkiem sa zaburzenia neurorozwojowych. Zgodnie ze wspo6tczesna wiedza, plastycz-
nos¢ (czyli zdolno$¢ do tworzenia nowych potaczen miedzy neuronami) jest wtasciwoscia
uktadu nerwowego odpowiadajaca za proces uczenia sie, zapamietywania, samoregulacji
oraz adaptacji do zmieniajacych sie warunkéw srodowiska. Plastyczno$¢ to dwukierunko-
wy mechanizm obejmujacy dojrzewanie oraz eliminacje potgczen synaptycznych. Zaburze-
nie dynamicznej rownowagi pomiedzy tymi dwoma procesami prowadzi do ujawniania sie
dysfunkcji poznawczych i behawioralnych w zaburzeniach neurorozwojowych Wzajemne
oddziatywania czynnikdw genetycznych i $rodowiskowych oddziatujacych na rozwijajacy
sie m6zg modyfikuja ten proces (Kadziela-Olech, 2014). Objawy autyzmu, zespotu nadpo-
budliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi oraz innych zaburzen neurorozwojowych
jako przejaw zaburzonej neuroplastyczno$ci. Psychiatria i Psychologia Kliniczna, 14 (2),
p. 112-115 (przyp. red.).
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Umiejscowienie pojecia ZABURZENIE w hierarchicznym systemie pojeciowym
R. Halliga i W. von Wartburga

Istota systemu zaproponowanego przez R. Halliga i W. von Wartburga (1963)
jest wykreowanie hierarchii poje¢ - tworzacych system - ktore stanowiag niejako
kryteria wydzielenia pél i podpdl semantycznych (znaczeniowych) dla catego za-
sobu leksykalnego okreslonego jezyka i stwarzajg mozliwos¢ klasyfikacji wyrazow
i wyrazen (por. Sieradzka-Baziur, 2013). Cytowani autorzy opracowali system pew-
nych kategorii pojeciowych, pozwalajacy na klasyfikowanie wyrazéw uwzgledniajac
zwigzki logiczne miedzy pojeciami oraz ich ewolucje znaczeniowa. Dla zilustrowa-
nia tego zjawiska mozna przytoczy¢ pojecie ,cztowiek”, reprezentowane w jezyku
francuskim w tymze systemie przez 430 pdl i mikropdl znaczeniowych. Autorom
hierarchicznego systemu pojeciowego udato sie dzieki zaproponowanej metodzie
sklasyfikowa¢ 8000 wyrazoéw i wyrazen jezyka francuskiego, ale przecietnie wy-
ksztatcony uzytkownik jezyka operuje znaczenie bogatszym stownikiem.

Hallig i Wartburg (1963), stosujgc metode fenomenologiczna - interpretowana
w tym kontekscie jako klasyfikacja obiektow do$wiadczanych empirycznie - wyod-
rebnili w zaproponowanym przez siebie hierarchicznym systemie pojeciowym trzy
zasadnicze i nadrzedne zakresy pojeciowe: I. WSZECHSWIAT, II. CZLOWIEK oraz
I1I. CZLOWIEK I WSZECHSWIAT. WSZECHSWIAT obejmuje takie pojecia, jak: niebo
i atmosfera, ziemia, rosliny, zwierzeta. Zakres pojeciowy kategorii CZLOWIEK obej-
muje w ramach kolejnych podziatéw: byt fizyczny, dusze, intelekt, istote spotecz-
ng, organizacje spoteczne. Zakres pojeciowy kategorii CZLOWIEK I WSZECHSWIAT
obejmuje pojecia ujmujace relacje miedzy pojeciami usytutowanymi w dwu pozo-
statych obszarach, odnoszgc sie je np. do nauki i techniki.

Hallig i Wartburg (1963) zaktadaja pochodny wobec jezyka charakter kate-
gorii, ktore stanowig podstawe klasyfikacji poje¢. Oznacza to, Ze samo pojecie jest
w pewnym sensie wyabstrahowane od znaczenia wyrazu i ma ono je utrwala¢ w na-
szym umysle. Jak wskazuje N. Mikotajczak-Matyja (2005), nawigzujac do charak-
teryzowanej koncepcji: ,opracowany system powinien stanowi¢ niejako «siatke»,
ktérg mozna natozy¢ na poszczegdlne systemy stownictwa” (tamze, s. 20).

Odwotujac sie zatem do opracowanego przez R. Halliga i W. von Wartburga
hierarchicznego systemu pojeciowego (Hallig, von Wartburg, 1963 ), ZABURZENIE
moze by¢ definiowane i analizowane w perspektywie czterech kategorii tematycz-
nych (pojeciowych):

1. Kategoria: Zdrowie i choroba.

2. Kategoria: Choroby, kalectwo, deformacje.

3. Kategoria: Postrzeganie, doznawanie.

4. Kategoria: Nauki $ciste i humanistyczne.

Kategorie te zawierajg sie w obrebie dwoch z trzech, wyodrebnionych przez cyto-
wanych autoréw, zasadniczych zakresow pojeciowych: CZLOWIEK oraz CZLOWIEK
I WSZECHSWIAT. Trzeci z zakreséw: WSZECHSWIAT nie zawiera analizowanego
pojecia.

Leksem zaburzenie oznacza, najog6lniej ujmujac: ,zaktécenia, nieprawidtowo-
$ci w dziataniu, funkcjonowaniu czego$” (Szymczak, 1981, s. 889). Cze$¢ autorow
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(Pieszczachowicz, 1998) odnosi zaburzenie przede wszystkim do czynnosci fizjolo-
gicznych organizmu, definiujac je jako: ,zakldcenia, nieprawidtowosci w dziataniu
organizmu” (tamze, s. 13), lub innymi stowy ,zaktdcenie czynnosci fizjologicznych
organizmu” (Pilch, 2004, s. 674). Inni natomiast twierdza, iz zaburzenie rozwoju
obejmuje ,wszelkie niekorzystne odchylenia zar6wno w budowie organizmu, jak
i w sposobie funkcjonowania, niezaleznie od stopnia, zakresu oraz przyczyn, kté-
re je wywotaty” (Spionek, 1973, s. 13). W przypadku autyzmu mamy do czynienia
z trudno$cia definicyjna, gdyz (...) paradoks zwigzany z tym zaburzeniem polega na
tym, Ze nie ma nic fatwiejszego, by go rozpozna¢, a zarazem nic trudniejszego, by go
zdefiniowa¢” (Winczura, 2008, s. 17).

Opisy te uzasadniajq ulokowanie pojecia ZABURZENIE w kategorii tematycznej:
Zdrowie i choroba. ZABURZENIE przynalezy jednak rowniez do kategorii: Choroba,
kalectwo, deformacje. Dotyczy to zwtaszcza tych gtebokich zaburzen, ktére sa po-
strzegane jako niepetnosprawnos¢, gdyz w znacznym stopniu ograniczajg mozliwo-
$ci prawidtowego funkcjonowania. W niektérych krajach, np. w Indiach autyzm do
dzis bywa postrzegany jako ,forma umystowego inwalidztwa”, wystepujacego tylko
w kulturze okcydentalnej (Morgan, 2004, s. 27).

Ze wzgledu na czesta obecnos$¢ pojecia ZABURZENIE w terminologii réznych
dyscyplin wiedzy przynalezy ono jednoczes$nie do szerokiej kategorii: Nauki $ciste
i humanistyczne. Przywotujac konkretne przyktady wyodrebnione w tej kategorii
przez R. Halliga i W. von Wartburga (1963) - jak np.: anatomia, fizjologia, biologia,
medycyna, weterynaria, psychologia, pedagogika, nauki ekonomiczne, socjologia
czy fizyka - tatwo zauwazy¢, ze w obrebie kazdej z dyscyplin mozna méwié o zabu-
rzeniach, odnoszacych sie do rzeczywistosci obserwowalnej, ktéra stanowi przed-
miot badan okreslonej dyscypliny naukowe;j.

Istotg analizowanego pojecia ZABURZENIE jest zatem sem® znaczeniowy, ktory
mozna uja¢ w obrebie formut:

[zakt6cenie czego$],

[nieprawidtowos$¢ w dziataniu czegos].

Trudno podejmowac rzetelna refleksje nad pojeciem ZABURZENIE, nie odno-
szac sie réwnoczesnie do poje¢ NORMY i ODMIENNOSCI, pozostajacych w écistym
zwigzku logicznym z tym terminem oraz ze soba wzajemnie.

Umiejscowienie pojecia NORMA w hierarchicznym systemie pojeciowym
R. Halliga i W. von Wartburga

W hierarchicznym systemie pojeciowym R. Halliga i W. von Wartburga (1963),
NORMA wspottworzona jest przez cztery kategorie pojeciowe:
1. Kategoria: Postepowanie.
2. Kategoria: Dzialania odnoszace sie do sadzenia innych.
3. Kategoria: Moralnos¢, etyka.
4. Kategoria: Liczbai ilos¢.

¢ Sem - cecha semantyczna - najmniejsza, nierozktadalna cze$¢ znaczenia (przyp. red.).
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Wszystkie cztery kategorie zawierajg sie w dwoch z trzech gtéwnych zakreséw po-
jeciowych: CZLOWIEK oraz CZLOWIEK I WSZECHSWIAT.

Wiekszo$¢ autoréw, niezaleznie od deklarowanej nienormatywnosci okreslo-
nej dyscypliny wiedzy (np. psychologii), ujmuje pojecie NORMA w perspektywie
regul postepowania (por. Charland, 2006; 2007; Mikotajczak-Matyja, 2016; Banicki,
2017). Najczesciej leksem ten jest zatem definiowany jako ,o0gdlnie przyjeta zasa-
da, reguta, przepis” (Dtugosz-Kurczabowa, 2008, s. 455) i niemal réwnie czesto-
jako ,ilo$¢, miara obowiazujaca albo wymagana” (tamze). K. Dtugosz-Kurczabowa
(2008) zwraca uwage, Ze leksem ten zostal poswiadczony w polszczyZnie w XIX
wieku w znaczeniu ,wzér, prawidto, przepis” (tamze, s. 455). Podstawowym de-
rywatem wyrazu norma jest normalny uzywany w znaczeniu ,zgodny z norma,
taki jaki powinien by¢”; ,prawidtowy, naturalny”; ,przecietny, zwykly” (tamze,
s. 455). Leksem norma funkcjonuje wspoétczesnie w wielu zwigzkach wyrazowych,
jak normy moralne, normy etyczne (z tych tez wzgledéw pojecie NORMA przyna-
lezy do kategorii tematycznej: Moralno$¢, etyka), norma postepowania (kategoria:
Postepowanie), ,norma jezykowa, norma pracy, norma techniczna, norma praw-
na, wréci¢ do normy” (tamze, s. 455). Stanowi takze rdzen wielu leksemow takich,
jak: anormalny (niezgodny z norma), nienormalny (nienaturalny, niezwykty), nor-
mowac (sprowadzac¢ do normy) czy normalnie¢ (przestawac odbiega¢ od normy).
M. i Cz. Kupisiewiczowie (2009) podkreslaja, ze w pedagogice pojecie NORMA ,sto-
suje sie w celu okre$lenia stanu jednostki, odnoszac je do ogélnie przyjetych prawi-
dtowosci fizjologicznych lub/i psychicznych cztowieka” (tamze, s. 119).

W psychiatrii i psychologii wystepuja cztery definicje normy, odnoszace sie
do: zdrowia - przeciwstawnego chorobie; Sredniej statystycznej; pewnego ideatu
do zrealizowania lub osiggniecia oraz dynamicznego procesu, ukierunkowanego na
przywrocenie rownowagi (Marcelli, 2013). Lecz ,(...) nie istnieje prosta i satysfak-
cjonujaca definicja normy - kazde z poszukiwanych odniesienn podaje wyjatki lub
insynuuje patologie. W istocie norma i patologia sg tak samo od siebie zalezne, jak
w genetyce przypadek i koniecznos$¢ (...)” (Marcelli, 2013, s. 6).

Istota pojecia NORMA jest sem znaczeniowy, ktéry mozna wyrazi¢ w obrebie
formut:

[ogdblnie przyjeta zasada],

[to, co powinno by¢],

[to, jakie co$ powinno by¢];

[ilo$¢, miara].

Umiejscowienie pojecia ODMIENNOSC w hierarchicznym systemie pojeciowym
R. Halliga i W. von Wartburga

Umiejscowienie pojecia ODMIENNOSC w systemie pojeciowym R. Halliga
i W. von Wartburga (1963) wydaje sie by¢ procesem o wiele bardziej ztozonym niz
lokalizacja poje¢ ZABURZENIE czy NORMA. Istnieje tak wiele obiektéw i zjawisk,
w odniesieniu do ktérych mozna méwi¢ o odmienno$ci, ze trudno $cisle wyodreb-
ni¢ zamkniety zbiér kategorii tematycznych dla tego pojecia. Powszechnie uzywa
sie takich potaczen wyrazowych, jak: odmienno$¢ gustéw, odmienno$¢ upodoban,
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odmienno$¢ stanu, odmiennos$¢ pogladéw, odmienno$¢ wyrazéw, odmiennos¢ for-
tuny czy odmiennos$¢ systemu wartosci.

ODMIENNOSC moze by¢ definiowana i analizowana w perspektywie trzech ka-
tegorii tematycznych (pojeciowych):

1. Kategoria: Ciato, jego wyglad i czesci.
2. Kategoria: M6zg i system nerwowy.
3. Kategoria: Postepowanie.

Kategorie te przynaleza do dwodch zasadniczych zakreséw pojeciowych:
CZLOWIEK oraz CZLOWIEK I WSZECHSWIAT. Sciéle zwigzane s3 one ze sferami,
w jakich ODMIENNOSC moze sie przejawiaé. Pierwsza dotyczy wygladu zewnetrzne-
go (fizycznego) cztowieka. Druga powigzana jest z funkcjonowaniem psychicznym
- na ten obszar zwracajga uwage m.in. L.C. Charland (2007) oraz K. Banicki (2017).
Zjawisko odmiennosci psychicznej szczegdlnie wyraznie dotyczy os6b ujawniajg-
cych objawy typowe dla stanéw ze spektrum autyzmu, o czym $wiadczy¢ moze tytut
jednej z ksigzek A. Rynkiewicz (2009) Zespot Aspergera - Inny mézg. Inny umyst.
Odmiennos$c¢ ujawniac sie takze moze w postepowaniu, sposobie zachowania, stylu
bycia, co réwniez dotyczy grupy osob ze stanami ze spektrum autyzmu.

Podstawowym derywatem wyrazu odmienno$¢ jest odmienny oznaczajacy
tyle, co ,nie taki sam; inny, odrebny, r6zny” (Szymczak, 1979, s.462). W. Doroszewski
(1973, s. 439) zwraca uwage na mniej obecnie popularny derywat odmieniec, po-
siadajacy jednak nieco pejoratywne zabarwienie.

Istotg pojecia ODMIENNOSC, jak tez jego derywatéw, jest sem znaczeniowy,
ktéry mozna wyrazi¢ w obrebie formuty:

[inno$¢ od czegos; inny od czegos],

[innos¢ od kogos; inny od kogos].

Analiza pojecia ZABURZENIE w perspektywie psychologiczno-pedagogicznej

Pojecie ZABURZENIE, odnoszac sie do problematyki zdrowia i terminologii
nauk medycznych, stanowi jedno z istotniejszych poje¢ zar6wno w psychologii
klinicznej, jak i w pedagogice specjalnej. Walter Herzog (2006) podkresla jednak
odmienno$¢ perspektyw ujmowania i analizowania tego pojecia na gruncie obu
dyscyplin wiedzy. Lokujagc ZABURZENIE ws$rod zagadnien prewencji, doradztwa
i terapii mozna - zdaniem badacza - zauwazy¢ zbiezno$¢ znaczen, jakie temu poje-
ciu nadaja reprezentanci, zaréwno psychologii, jak tez pedagogiki. Ujmujac jednak
ZABURZENIE w perspektywie kategorii wychowania, ksztatcenia i kontekstu szkoty
obserwuje sie znaczaca roéznice, polegajaca na instytucjonalnym i praktycznym na-
cechowaniu analiz podejmowanych przez pedagogéw (stad w pedagogice obecna
jest tematyka form i sposobéw pracy z uczniem o specjalnych potrzebach eduka-
cyjnych, programéw naprawczych itd.), podczas gdy psychologowie koncentrujg sie
w wiekszym stopniu na funkcjach psychicznych (stad mowa o zaburzeniach uwagi,
spostrzegania, pamieci czy zaburzeniach zdrowia psychicznego). Podobnie opisy-
wane s3 zaburzenia parcjalne (np. w jaki sposdb zaburzenia percepcji wzrokowej
determinuja efektywno$¢ uczenia sie czytania i pisania, a zaburzenia koordynacji
wzrokowo-ruchowej poziomu graficznego pisma). Problematyke spajajaca obie
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dyscypliny stanowig zaburzenia rozwoju w okresie dziecinstwa i dorastania, co wy-
nika z faktu, iz dziecko i adolescent stanowig podmiot badan zaréwno pedagogiki,
jak i psychologii.

Ze wzgledu na fakt szczegdlnego zainteresowania pedagogdéw problematyka
edukacji, pedagogika wiele uwagi poswieca definiowaniu i analizie zjawiska zabu-
rzen uczenia sie. Dotad koncentrowano sie gtéwnie na zaburzeniach zdolno$ci sto-
sowania zasad poprawnej ortografii, czytania i pisania, w odniesieniu do ktérych
stosowano szeroki termin dysleksji rozwojowej (Bogdanowicz, Adryjanek, 2009).

Z czasem jednak, szczegblnie w obszarze pedagogiki specjalnej (Bleszynski,
2007; 2009; Grzebinoga, Szalas, 2013) i psychologii rehabilitacji (Kossewska, 2014;
Gacek i wsp., 2017), zaczeto podejmowac problematyke trudnosci w uczeniu sie,
uwarunkowanych réznymi rodzajami niepetnosprawnosci. Takie ujecie problemu
sugerowato, ze zaburzony jest sam proces uczenia sie, 0got czynnosci umozliwia-
jacych zdobywanie nowych wiadomosci i umiejetnosci, a nie podmiot, jakim jest
uczen. W ostatnim czasie, w zwigzku z popularyzacjg wiedzy na temat wielu, do-
tychczas mato poznanych i rzadziej diagnozowanych zaburzen, jak: autyzm, zespo6t
Aspergera, zespot Retta, ADD czy ADHD analiza zagadnienia zaburzen uczenia sie
coraz czesSciej podejmowana jest przez pedagogéw i psychologéw witasnie w kon-
tek$cie konkretnych trudnosci w zakresie uczenia sie oraz przystosowania, odczu-
wanych przez ujawniajacych je uczniéw (Borkowska, 2010).

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Disorder — ASD) stanowia
zespot deficytow, implikujgcych okres$lony rodzaj dysfunkcji poznawczych i funk-
cjonalnych wymagajacych intensywnego i wszechstronnego wsparcia (por. Colle,
Baron-Cohen, Hill, 2007; Winczura, 2008; Bombinska-Domzat, Kossewska, 2016).

Dokonanie zatem precyzyjnego opisu specyfiki zaburzenia oraz wynikajgcych
z niej potrzeb oraz charakterystyki nisko i wysoko funkcjonujacych oséb z auty-
zmem jest pierwszym i koniecznym etapem procesu diagnostyczno-terapeutyczne-
go. Jest - jak ujat to A. Kepinski (2002) - jego elementem i konsekwencja. Wyznacza
ono zasadniczy kierunek procesu rehabilitacyjno-terapeutycznego, ktéry dla oséb
z autyzmem jest szczeg6lnie wazny ze wzgledu na fakt, ze kazde zastosowane od-
dzialywanie (w tym terapia) wiaze sie z wprowadzaniem zmian, modyfikowaniem
i wzbogaceniem mechanizméw funkcjonowania jednostki.

Opracowania naukowe, ktére powstaty w ostatnich pietnastu latach, cytowane
przez APA (2014) wskazuja, Zze sposéb rozpoznawania autyzmu stosowany w pla-
cowkach specjalistycznych i centrach terapeutycznych $wiata nie jest jednolity,
nie opiera sie na analogicznych regutach, powodujac, iz pojecie autyzm stawato sie
w ostatnim dziesiecioleciu coraz bardziej wieloznaczne (tamze, 2014). Zastrzezenia
wzgledem DSM-IV-TR formutowane byty gtéwnie w odniesieniu do sposobu, w jaki
ta klasyfikacja pozwalata interpretowac autyzm oraz watpliwosci, jakich nie roz-
strzygata: dotyczyto to m.in. niewielkich réznic w poszczegélnych kategoriach (po-
miedzy High Functioning Autism - HFA/HFA i Asperger Syndrome/AS).

W aktualnej edycji DSM nazwa klasy ,calosciowe zaburzenia rozwojowe” nie
pojawia sie, natomiast dokonane zmiany obejmuja wprowadzenie nowej jednostki
diagnostycznej: zaburzenie ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Disorder), co
miato na celu podkreslenie specyficzno$¢ symptoméw w aspekcie ich rodzaju oraz
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stopnia nasilenia. Objawy zostatly uporzadkowane w dwa zasadnicze obszary: za-
burzenia w spotecznym komunikowaniu sie i interakcjach spotecznych oraz ogra-
niczone, uporczywe wzorce zachowania, zainteresowan i aktywnosci. Warto tez
odnotowac, ze symptomy zostaty zoperacjonalizowane w zalezno$ci od wieku osdb.
Zgodnie z kryteriami DSM-5, koniecznymi do rozpoznania zaburzenia ze spektrum
autyzmu, poszczegdlne deficyty powinny by¢ obecne we wczesnym dziecinstwie, ale
pierwotnie ich objawy moga pozostawac¢ dyskretne. Zauwazalne stajg sie wowczas,
kiedy wymagania spoteczne przekraczaja okreslone mozliwosci dziecka. Ponadto,
zgodnie z nowymi rozstrzygnieciami nozologicznymi, objawy autyzmu mogg nie
manifestowac sie w sposéb dezorganizujacy funkcjonowanie w pdzniejszym okre-
sie zycia, jezeli osoba nabyta strategie adaptacyjne. Zostaty tez wyrdznione trzy po-
ziomy gtebokosci czy dotkliwosci (ang. severity) symptomow:

— wymagajgce wsparcia;

— wymagajgce znacznego wsparcia;

— wymagajace bardzo znacznego wsparcia.

Wysoko funkcjonujgce osoby z autyzmem wymagaja nieznacznego wsparcia,
natomiast osoby nisko funkcjonujace kwalifikujg sie do dwdch pozostatych kate-
gorii wsparcia. Charakteryzowane poziomy gtebokos$ci zaburzenia stanowia wyraz
dazenia do uczynienia samego rozpoznania ASD bardziej adekwatnym.

Dodatkowe, wazne dla psychologiczno-pedagogicznego kontekstu funkcjono-
wania osoby, zastrzezenie wynika z faktu, ze bardzo czesto osoby z ASD ujawniaja
szczegblny rodzaj repertuaru czy zespotu objawdédw zaburzenia oraz indywidualnych
réznic w funkcjonowaniu, ktérych manifestacja zmienia sie w czasie oraz zalezy od
kontekstu, poziomu nasilenia zréznicowanych indywidualnie cech biologicznych
i psychologicznych, czy etapu rozwojowego.

Pewna rozbieznos¢ w rozumieniu autyzmu dostrzegalna jest wspoétcze$nie
w obszarze korespondencji nastepujacych podejs¢ teoretycznych: neurobiologicz-
nego, edukacyjno-spotecznego i egzystencjalnego. Psychologia, charakteryzujac sta-
ny ze spektrum autyzmu i opierajac sie na przestankach naukowych (Baron-Cohen,
Klin, 2006; Gillberg, 2005; Szatmari 2000) analizuje autyzm, wychodzac przede
wszystkim z dwéch wyréznionych podejsé (najczesciej - z pierwszego), zmierzajac
w kierunku trzeciego. Autystyczne spektrum jest charakteryzowane jako zaburze-
nie neurorozwojowe, ktére implikuje powazne, trwajace przez cate zycie trudnosci
natury psychicznej i spoteczne;.

Nisko funkcjonujace osoby z autyzmem, zaréwno w dziecinstwie, jak tez w do-
rostosci, w niemal kazdych okolicznos$ciach egzystencjalnych, potrzebuja gtebokie-
go wsparcia terapeutycznego, rehabilitacyjnego oraz organizacyjnego, mozliwego
w warunkach specjalnych, gdyz ich stan uzasadnia uznanie ich za osoby niepet-
nosprawne (ujawniajgce zaburzenie). Przemawiajg za tym dowody empiryczne
(Winczura, 2008; Pisula, 2012), w tym takze dokumentuja je stanowiska badaczy,
dostrzegajacych znaczenie catozyciowego wsparcia specjalistycznego dla osdéb
gorzej funkcjonujacych (np. Jaarsma, Welin, 2012). Osoby wysoko funkcjonujace
natomiast czesto w dorostosci prowadza samodzielne Zycie w odpowiednio zor-
ganizowanym $rodowisku neutralizujacym ich autystyczne cechy, na co zwracajg
uwage oni sami oraz ich bliscy i opiekunowie (Grandin, 2006).
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Pojecie ZABURZENIE w $wietle koncepcji neuroréznorodnosci

Wiekszo$¢ uznanych badaczy autyzmu wskazuje aktualnie na neurorozwojo-
w3 etiologie tego zaburzenia, uwarunkowang czynnikami natury biologicznej, im-
plikujacymi specyficzng anatomie struktury i funkcjonowania centralnego uktadu
nerwowego (por. Penn, 2006; Gerc, 2012; Bteszynski, 2007; Cassidy i wsp., 2016).

W latach 90. XX wieku (Broderick, Ne’eman, 2008; Jaarsma, Welin, 2012) po-
jawila sie - uwazana za kontrowersyjna - hipoteza neuror6znorodnos$ci, ujmujgca
zaktdcenie czynnosci fizjologicznych organizmu, czyli definicyjnie pojmowane za-
burzenie, jako przejaw réznorodnosci biologicznej, swoistg alternatywe dla funk-
cjonowania neurologicznego i poznawczego, charakterystycznego dla wiekszosci
populacji (Broderick, Ne’eman, 2008).

Neuroréznorodno$¢, w najszerszym i najbardziej kontrowersyjnym ujeciu,
jest przede wszystkim rodzajem filozofii spotecznej akceptacji i promocji réwnych
szans dla wszystkich osdb, niezaleznie od ich swoisto$ci neurobiologicznej (Jaarsma
Welin, 2012).

Koncepcja posrednio wigzata sie z krytyka nadmiernej medykalizacji proble-
matyki niepetnosprawnosci o etiologii biologicznej i psychologicznej oraz wynikata
z oporu wobec dominujacego we wspoétczesnym dyskursie o niepetnosprawnosci
przekonania o wytacznie dysfunkcjonalnym charakterze zaburzen (Armstrong,
2010).

P. Jaarsma i S. Welin (2012) w nurcie neuréznorodnosci wyrézniaja dwa uje-
cia: waskie i szerokie. Szerokie ujecie zaktada, iZ osoby z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu ujawniaja odmienno$ci neurologiczne, bedace rezultatem odmiennej li-
nii rozwojowej. Jest to podejscie afirmatywne wobec wszelkich odmienno$ci neu-
rologicznych, majace na celu budowanie spotecznej akceptacji oraz uzyskiwanie
poréownywalnych mozliwosci przez osoby neurologicznie atypowe. Budzi jednak
uzasadnione kontrowersje wsréd badaczy autyzmu i jest trudne do empirycznej
weryfikacji.

Waskie ujecie przyjmuje, iz wytgcznie osoby wysoko funkcjonujace (m.in. z ze-
spotem Aspergera) mozna postrzegac jako neurologicznie odmiennie funkcjonuja-
ce, za$ osoby nizej funkcjonujace jako niepelnosprawne. Wedtug Jaarsmy i Welina
(2012) wytacznie drugie ujecie wydaje sie mie¢ rzetelne uzasadnienie i istotne prze-
tozenie na poprawe jakosci zycia 0s6b ze stanami ze spektrum autyzmu. Koncepcja
neuroréznorodnosci w szczeg6lny spos6b dotyczy zagadnienia autyzmu, gdyz prace
nad nig zostata zainicjowane przez osoby z autyzmem komunikujace sie za pomoca
Internetu, a jej nazwa pochodzi od J. Singer (Jaarsma, Welin, 2012). T. Armstrong
postuguje sie okresleniem ,autyzm” na okreslenie wszystkich doswiadczen, okre-
$lanych w obecnej terminologii mianem standéw ze spektrum autyzmu. Jednocze$nie
przywotywane przez niego przyktady w wiekszosci dotycza oséb z zespotem
Aspergera, wysoko funkcjonujgcych osob autyzmem (HFA) oraz os6b ze zdolnoscia-
mi wyspowymi (tzw. zespo6t sawanta).

Wspétczesnie koncepcja neuroréznorodnosci bywa rozszerzana takze na inne
neurologiczne lub neurozwojowe zaburzenia takie, jak: dysleksja, afazja czy zespot
hiperkinetyczny z deficytem koncentracji uwagi. A takze pojawiajg sie naukowe



Rozwdj zaburzony czy odmienny — préba analizy pojeciowe;... [199]

proby zrozumienia fenomenu jej popularnosci na gruncie socjologii (zwtaszcza
w USA) oraz zintegrowania czesci jej twierdzen z dotychczasowg wiedza naukowa
(Hendrickx, Salter, 2009).

Zwolennicy koncepcji neuroréznorodnosci, odnoszacy ja do autyzmu dostrze-
gaja takze pewne problemy etyczne zwigzane z terminologia. Jedna z istotniejszych
kwestii dotyczy bezposrednio okreSlenia: ,osoba z autyzmem”. W sensie seman-
tycznym moze ono oznaczac, ze obok konkretnego pojecia ,,autyzm” pozostaje zdro-
wa osoba. Mozna bytoby zatem wysuna¢ btedny wniosek, ze gdyby abstrahowa¢ od
charakterystyki wynikajacej z zaburzenia (opis niepelnosprawnosci), osoba mogta-
by funkcjonowac relatywnie normalnie, podobnie jak wiekszo$¢ populacji. Termin
ten posiada ponadto ukryte zatozenie, Ze osoba moze pozostawa¢ w jakim$ aspek-
cie ,odseparowana od autyzmu”. Zwolennicy koncepcji neuroréznorodnosci sprze-
ciwiajg sie takiemu sposobowi przedstawiania autyzmu. Twierdza, ze autyzm jest
integralnie zwigzany z osobg i dotyczy kazdego aspektu podmiotowosci cztowieka
i jego tozsamosci (Jaarsma, Welin, 2012).

Norma versus odmiennos$¢ w perspektywie zatozen koncepcji neuroréznorodnosci

W eseju Autism as metaphor: narrative and counter narrative A. Broderick oraz
A. Ne’eman (2008) dokonujg analizy dyskursu kulturowego wokot problematyki
autyzmu, ujmujac dominujacy (i oparty na dowodach empirycznych) nurt traktu-
jacy spektrum autystyczne jako grupe zaburzen neurorozwojowych oraz koncepcje
neurordznorodnosci jako dwie przeciwstawne narracje. Wedtug badaczy, autyzm
jest zarazem wazna czescia tozsamosci jednostki, jak tez ukryta niepetnosprawno-
$cig (invisible disability). Autorzy, ukazujac jak wraz z poglagdami na temat autyzmu
zmieniata sie okreslajgca to zaburzenie metafora, podkreslaja silng zaleznos¢ ety-
kietyzacji od kontekstu kulturowego, spotecznego i naukowego. Uwazaja takze, ze
badania ukazujace pozytywne strony spektrum autystycznego, mogtyby przyczynic¢
sie do transgresji obecnego obrazu autyzmu w spoteczenstwie, a w konsekwen-
cji ograniczy¢ uprzedzenia wobec oséb, ktérych funkcjonowanie neurologiczne
w pewnych aspektach jest ukonstytuowane odmiennie.

Niektorzy interpretatorzy zatozen koncepcji neuroréznorodnosci wprowadzajg
nowe rozumienie znaczenia zaburzenia struktury moézgu i rozwoju neurologicznego.
Mozna je stres$ci¢ w nastepujacych stowach: ,Neurordznorodnos¢ jest idea, zaktada-
jaca, ze zmiany rozwojowe i funkcjonalne w mézgu powinny by¢ oceniane adekwat-
nie i akceptowane, podobnie do innych form fizycznej zmiennosci” (thum. wtasne)
oraz ,Neuror6znorodnos¢ jest definiowana jako kompleks umystowych lub psycho-
logicznych struktur neurologicznych i zachowan, niekoniecznie traktowanych jako
obarczone trudno$ciami, ale postrzeganych za alternatywne, dopuszczalne formy
biologii cztowieka” (ttum. wlasne, Jaarsma, Welin, 2012, s. 23). T. Armstrong (2010),
popularyzator koncepcji wieloaspektowos$ci rozwoju i uczenia sie cztowieka, przed-
stawia cytowane ponizej og6lne zatozenia koncepcji neuroréznorodnosci, sytuujac
je w perspektywie opisu struktury i funkcji mézgu, a takze zestawiajac je z definicja
normy i koncepcja adaptacji spoteczne;j.

1. Funkcjonowanie ludzkiego mézgu ma charakter raczej systemowy anizeli al-
gorytmiczny. Swiadczy o tym - specjalizacja sieci neuronalnej oraz jej zdolnoéé
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do ciggtej reorganizacji pod wptywem specyficznej stymulacji, jakiej podlega.
Modyfikacji ulega zaré6wno budowa struktury, jak i jej aktywnos¢.

2. Rozwdj cztowieka i jego mézgu przebiega na swoistym kontinuum. MoZna wiec
sadzi¢, ze rowniez w obszarze zaburzen ze spektrum autyzmu nieprawidtowo-
Sciom funkcjonowania spotecznego towarzyszy¢ moze pewien zaséb prawi-
dtowych reakcji i zachowan. Taki punkt widzenia objaw6éw autyzmu pozwala
traktowac osoby z autyzmem w spos6b mniej segregacyjny przy jednoczesnym
uwzglednianiu ich indywidualizalnych potrzeb.

3. Istnieje zwiazek pomiedzy systemem wartosci obowigzujacym w okreslonej kul-
turze i czasie historycznym a rozumieniem i definiowaniem ludzkich kompeten-
cji. W zwiazku z tym stany ze spektrum autyzmu w innym czasie i kulturze moga
nie by¢ uznawane za znaczace odstepstwo od normy. Wspétczesnie pozostawa-
nie w bliskich relacjach z ludzmi przestaje by¢ dominujacym zjawiskiem, cho¢
jeszcze niedawno byto oczekiwane i naturalne. Nalezy podkresli¢, ze kategorie
diagnostyczne w psychiatrii nadal nie posiadaja klarownego uszczeg6towienia
naukowego i czesto zawierajg sie w nich uwarunkowania spoteczne.

4. Sposdb spostrzegania i klasyfikowania niepelnosprawnosci, jak tez talentow
i uzdolnien zalezy od czasu i miejsca. W r6znych okresach historycznych i lokali-
zacjach geograficznych pojawialy sie diagnozy niepetnosprawnosci czy identyfi-
kacje uzdolnien, ktére wspotczesnie juz nie spetniajg obowiazujacych kryteriow
lub wystepuja endemicznie. Na przyktad w Indiach, gdzie mozna spotka¢ ludzi,
ktorzy - wedle klasyfikacji zachodnich - zostaliby zdiagnozowani jako schizofre-
nicy, natomiast przez lokalng ludno$¢ Azji potudniowej uznawani sg za $wietych.

5. Podstawg sukcesu zyciowego jest zdolnos¢ adaptacji ludzkiego mézgu do specy-
fiki otaczajacego sSrodowiska. Wspoétczesnie zdolnos$¢ przystosowania spotecz-
nego stata sie rowniez podstawowym Kkryterium uznania w grupie spoteczne;.
Prowadzi to czasem do swoistych paradokséw: np. od os6b z dysleksja oczekuje
sie zatem opanowania w zadowalajgcym stopniu sztuki pisania i czytania, a od
0s0b ze stanami ze spektrum autyzmu oczekuje sie zrozumienia zasad zycia spo-
tecznego, za$ od os6b ze schizofrenia - racjonalno$ci mys$lenia

6. Jednym z warunkéw osiggniecia sukcesu w zyciu jest zdolno$¢ do modyfikowa-
nia otaczajgcego $wiata stosownie do indywidualnych potrzeb, uwarunkowa-
nych odmiennoscia neurologiczng. Wprowadzenie zmian w $rodowisku osoby
z niepelnosprawnoscia moze zatem poméc w optymalizacji jej funkcjonowania.
Oznacza to bowiem dazenie do konstrukcji swoistych nisz, dostosowanych do
stylu poznawczego osoby z niepetnosprawnos$cia. W takiej niszy np. osoba ze
stanami ze spektrum autyzmu zyskiwataby szersza i bezpieczniejszg przestrzen
do wtasnej aktywnosci i realizowania osobistych potrzeb.

7. Tworzenie niszy powinno sie odbywac¢ z uwzglednieniem indywidualnego kon-
tekstu funkcjonowania osoby z autyzmem w jej otoczeniu. Oprécz planu osobi-
stego rozwoju, stylu zycia, technologii wspomagajacych i wsparcia innych osoéb,
powinno sie takze uwzglednia¢ strategie zlokalizowane w makrosystemie (np.
regulacje prawne), zwigzane z dostosowaniem do specyficznych potrzeb kon-
kretnych oséb.



Rozwdj zaburzony czy odmienny — préba analizy pojeciowe;... [201]

8. Pozytywna Kkonstrukcja niszy bezposrednio modyfikuje funkcjonowanie
CSN, ktory poprzez poprawe/wzbogacenie zdolnosci, przystosowuje sie do
Srodowiska.

Koncepcja neuroréznorodnosci w rozlegtosci swoich zatozen prowadzi jed-
nak do pewnego paradoksu. Jes$li bowiem autystyczna neuroréznorodnos$¢ zosta-
nie zinterpretowana przez spoteczenstwo jako wyraz szczegdélnego rodzaju kultury
(co jest zaktadane i oczekiwane przez zwolennikéw szerokiego ujecia neurordzno-
rodno$ci) i zaakceptowana takze przez diagnostéw, woéwczas osoby z autyzmem,
potrzebujace pomocy, moga doswiadcza¢ naturalnych trudnosci z jej otrzymaniem.
Ich doswiadczenia, samopoczucie, zaburzenia beda traktowane jako wyraz fakulta-
tywnej formy funkcjonowania, niezaleznej od specyficznych trudnosci, istniejgcych
w relacji z otoczeniem (Jones i wsp., 2008).

Wysoko funkcjonujace osoby z autyzmem, ktére nie potrzebuja tak istotnego
wsparcia, prawdopodobnie, zostang w takich okolicznosciach uwolnione od swois-
tego naznaczenia deficytem (zaburzeniem) i mozliwe, Ze ich zycie w niektérych
srodowiskach bedzie bardziej szczesliwe. Niestety, nizej funkcjonujace osoby oraz
osoby oczekujace wsparcia moga w wyniku promowania zatozen nurtu neuror6z-
norodno$ci utraci¢ mozliwo$¢ wspomagania rozwoju i terapii. Jak wynika z badan
(Gerc, 2014; Szumski i wsp., 2015), akceptacja oraz inkluzja nie sg w stanie sprosta¢
trudno$ciom, ktérych doswiadczaja osoby niepelnosprawne w relacjach spotecz-
nych, komunikacji czy w zakresie percepcji i funkcjonowania. Jednakze oceniajac
zagadnienie z innej perspektywy, mozna przypuszczacé, ze jesli zatozenia neuror6z-
norodnosci nie zostang cho¢by w czesci uwzglednione przez spoteczenstwo, wyso-
ko funkcjonujace osoby z autyzmem bedg nadal zmagaty sie z pietnem posiadania
powaznego deficytu czy ujawniania zaburzenia nawet wowczas, kiedy - bedac sa-
modzielne - nie wymagaja szczeg6lnej opiekii wsparcia (Jaarsma, Welin, 2012).

Zdaniem czesci badaczy (Grandin, 2006; Jaarsma, Welin, 2012), istniejg poten-
cjalnie dwa sposoby pozwalajace na zminimalizowanie lub rozstrzygniecie opisy-
wanego paradoksu. Pierwszy polega na adekwatnym rozpoznaniu specyficznej dla
wiekszo$ci oséb z autyzmem wrazliwosci (ang. vulnerability), manifestujacej sie
wiekszym prawdopodobienstwem doznania krzywdy (Schroeder, Gefenas, 2009).
Uznanie osoby za szczegdlnie wrazliwa rodzi jednak niebezpieczenistwo trak-
towania jej jako ,godnej wspétczucia” (ang. worthy of pity) i lekcewazenia jej po-
tencjatu. Etykieta ,vulnerability” sprzyja kreowaniu nieré6wnej relacji. Zwolennicy
respektowania ,autystycznej bezbronnosci” uwazajg powyzsze obawy za nieistot-
ne. ,Vulnerability” - wedle koncepcji akcentujgcych role odpornosci psychicznej
(resilience) w funkcjonowaniu cztowieka (Gerc, 2014; Sikorska, 2016) - jest czyms,
czego doswiadcza¢ mogg wszyscy ludzie, w tym osoby z autyzmem. Korzystniejsza
dla rozwigzania problemoéw, jakie towarzysza akceptacji przez spoteczenstwo idei
neurordznorodnos$ci, wydaje sie by¢ druga strategia, oparta na zastosowaniu
wytgcznie waskiej wersji koncepcji, ktéra traktuje nisko funkcjonujace osoby
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jako wymagajace szczegblnego wielospe-
cjalistycznego wsparcia (Jaarsma, Welin, 2012). Natomiast wysoko funkcjonujace
osoby ze stanami ze spektrum autyzmu traktowane s3 jako potencjalnie sprawne,
ktére w odpowiednio dostosowanym $rodowisku (okreslanym jako nisza) moga
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prowadzi¢ samodzielne Zycie. Jest to podejscie afirmatywne wobec neurologicz-
nej réznorodnosci i ukierunkowane na budowanie spotecznej akceptacji oraz uzy-
skiwanie poréwnywalnych szans rozwojowych niezaleznie od specyfiki rozwoju.
Waskie ujecie zaktada, iz wylacznie osoby wysoko funkcjonujace mozna postrzegac
jako neurologicznie odmiennie, za$ osoby nizej funkcjonujace jako cierpiace z po-
wodu zaburzania czy niesprawnosci (impairment). Wedtug Jaarsmy i Welina (2012)
wylacznie ujecie waskie moze by¢ w przysztosci przedmiotem analiz naukowych,
przyczyniajac sie réwniez do poprawy jakosci zycia nizej funkcjonujacych oséb z za-
burzeniami ze spektrum autyzmu.

T. Armstrong (2010) jako Zrédia koncepcji neuroréznorodnosci przywotu-
je neuronauke oraz psychologie pozytywna, akcentujacg problematyke zasobow
i cech sygnaturowych osoby, nie za$ jej deficytéw czy defektéw. Dyskurs propono-
wany przez Armstronga zawiera jednak rowniez elementy dyskursu obecnego w ru-
chu antypsychiatrii, szczegélnie gdy poddaje on krytyce nadmierng medykalizacje
problematyki niepelnosprawnosci o etiologii neurologicznej lub psychicznej oraz
dokonuje foucaultowskej analizy wtadzy i opresji spotecznej, gdy stara sie zakwe-
stionowa¢ dominujgce wspoétcze$nie przekonanie o dysfunkcjonalnym charakterze
zaburzen ze spektrum autyzmu. Wydaje sie, Ze koncepcja neuroréznorodnos$ci -
przy wprowadzeniu precyzyjnych rozstrzygnie¢ pojeciowych i kategorycznym
odrzuceniu nieudokumentowanych naukowo przestanek - moze stanowié¢ cen-
ng inspiracje dla nowego spojrzenia na zagadnienie zakresu normy i odmienno$ci
w naukach spotecznych. Konieczne jest jednak nie tylko uprzednie okre$lenie granic
pomiedzy norma (tym, co normalne), a odmiennoscia (tym, co odmienne od tego,
co normalne) (por. Mikotajczak-Matyja, 2016), ale tez wytyczenia granic pomiedzy
odmienno$cig (tym, co odmienne od tego, co normalne), a zaburzeniem (tym, co juz
przekracza kategorie odmiennosci i staje sie zaburzone).

Percepcja normy i zaburzenia w opinii wysoko funkcjonujacych oséb z autyzmem

Wiele programéw aktywizacji wysoko funkcjonujacych oséb z autyzmem sta-
wia sobie za cel umozliwienie im prowadzenia relatywnie normalnego trybu Zycia,
tzn. mozliwie jak najpetniejsze zblizenie warunkéw ich codziennego funkcjonowa-
nia oraz rytmu dnia do warunkdéw funkcjonowania i planu dnia oséb nie dotknietych
tym zaburzeniem, przy jednoczesnym stwarzaniu szans na uczestnictwo w sy-
tuacjach typowych dla oséb o prawidtowym rozwoju (Morgan, 2004; Gerc, Jurek,
2015a; 2015b). U wielu wysoko funkcjonujgcych oséb z autyzmem obserwuje sie
che¢ sprostania temu, co wyznacza norma, a wiec uczestniczenia ,w normalnym
biegu pracy i normalnym zyciu” (Dtugosz-Kurczabowa, 2008, s. 456). Swiadcza
o tym, na przyktad, takie wypowiedzi, jak trzydziestoparoletniego Marcina, kon-
czacego studia z historii sztuki: ,Kim bede?... Na pewno chciatbym by¢ tez takim
cztowiekiem jak wielu ludzi, a mianowicie szczesliwym ojcem, szczeSliwym me-
zem. Na pewno bym chciat tez ten artyzm, tg energie, poswieci¢ swoim najbliz-
szym, zeby mieli ze mnie rados$¢...” (Bolak, 2011, s. 55)’. Pragnienia te sugeruja, ze,

7 Indywidualne spostrzeganie wtasnych doswiadczen moze by¢ bardzo zréznicowane.
Niektore osoby, nawet wysoko funkcjonujace i realizujgce normatywne zadania rozwojowe,
niejednokrotnie traktuja autyzm jako ograniczenie i zaburzenie, a nie jedynie jedna z réznic
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przynajmniej niektére, wysoko funkcjonujace osoby z autyzmem postrzegajg sie-
bie bardziej przez pryzmat kategorii odmiennosci niz w perspektywie zaburzenia.
Odmienny charakteryzowany jest w tej konwencji jako taki, ktéry na kontinuum
pozostaje w obrebie kategorii normy.

Uzasadnione wydaje sie zatem dazenie do tego, by wysoko funkcjonujace osoby
z autyzmem miaty szanse na prowadzenie trybu zycia, uwzgledniajacego ich spe-
cyficzne ograniczenia, ale tez umozliwiajacego wykonywanie czynnosci zgodnych
Z Ujawnianymi przez nie umiejetnos$ciami i posiadanymi pragnieniami (Gerc, Jurek,
2015a). W przeciwnym razie podejmowane dziatania beda sprowadzaty sie do ,for-
mowania 0s6b pelnosprawnopodobnych” (Woynarowska, 2010).

Whioski

Artykut stanowi prébe przeprowadzenia analizy jezykoznawczej i kontekstual-
nej poje¢: ZABURZENIE, NORMA i ODMIENNOSC. Moze stanowi¢ - jak ufajg autorzy -
pewne wsparcie w sformutowaniu w naukach spotecznych bardziej jednoznacz-
nych kryteriow umozliwiajgcych okreslenie tego, co jest zaburzeniem, a co jedynie
odmiennos$cia. ZABURZENIE jest pojeciem, na ktore sktadaja sie nastepujace cztery
kategorie tematyczne (pojeciowe):

1. Kategoria: Zdrowie i choroba.
Kategoria: Choroby, kalectwo, deformacje.
Kategoria: Postrzeganie, doznawanie.
Kategoria: Nauki $ciste i humanistyczne.
Pojecie NORMA takze wspottworzg cztery kategorie:
Kategoria: Postepowanie.
Kategoria: Dziatania odnoszace sie do sadzenia innych.
Kategoria: Moralnos¢, etyka.
Kategoria: Liczbai ilos¢.
ODMIENNOSC przynalezy natomiast do takich kategorii, jak:
Kategoria: Ciato, jego wyglad i czesci.
Kategoria: M6zg i system nerwowy.
3. Kategoria: Postepowanie.

Gtowny cel artykutu stanowita préba przyporzadkowania wymienionych poje¢
i odniesienia ich do ASC (szczegoélnie za$ do sytuacji wysoko funkcjonujacych oséb
ze stanami ze spektrum autyzmu).

Zastosowanie opisu uwzgledniajacego perspektywe, w jakiej osoby z auty-
zmem postrzegaja siebie i swoje specyficzne potrzeby oraz osobiste trudnosci stano-
wi nadal wyzwanie w ogélnej dyskusji nad zagadnieniem zaburzenia i odmiennosci
oraz normy. Podkre$la je takze T. Grandin (2006), wskazujac, Ze rozpoznanie i oce-
na autystycznej wrazliwosci (ang. autistic vulnerabilities) powinny sie opiera¢ na
dowodach empirycznych, odnoszacych sie do naturalnych przyczyn autyzmu oraz
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indywidualnych (patrz np. Rubin (2015). http://edition.cnn.com/CNN/Programs/presents/
shows/autism.world/notebooks/sue/notebook.html; Sedzimir, Kossewska (2016) Time per-
spective in supporting the development of people with Asperger Syndrom (AS).
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wplywu neurotypowych dziatan, wyboréw i spotecznych konwencji na funkcjono-
wanie 0s6b z autyzmem.

Odniesienie opisanej w artykule strategii definiowania zaburzenia, normy i od-
miennosci do koncepcji neuroréznorodnosci jest problematyczne z powodu duzego
oporu przed unikaniem stosowania terminu ,zaburzenie”, zar6wno w odniesieniu
do wysoko, jak i nisko funkcjonujacych os6b z autyzmem. Korzystniejszym dla roz-
wigzania problemoéw, jakie towarzysza akceptacji przez spoteczenstwo idei neuro-
réznorodno$ci, wydaje sie by¢ zastosowanie wytacznie waskiej wersji tej koncepcji.
Szerokie zastosowanie pojecia neuroréznorodnosci ze wzgledu na jego wieloznacz-
nos¢ i nieostros¢ terminologiczna jest raczej nieuprawnione. Nizej funkcjonujace
osoby z autyzmem potrzebuja glebokiego wsparcia i ich stan kategorycznie uzasad-
nia uznanie ich za osoby niepelnosprawne (Jaarsma, Welin, 2012). Wysoko funkcjo-
nujace osoby z autyzmem natomiast w odpowiednio zorganizowanym $rodowisku,
niwelujgcym czesciowo skutki dysfunkcji mogg - w odpowiednio zmodyfikowanych
i dostosowanych do ich potrzeb warunkach - funkcjonowa¢ w sposéb satysfakcjo-
nujacy (Parens, Asch, 2003; Bteszynski, 2009; Kossewska, 2016).
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