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Autyzm odcielesniony.
Historia spotecznego konstruowania autyzmu jako choroby,
zaburzenia i niepetnosprawnosci

Autyzm mozna uznac za wymarzony przedmiot studiéw o niepelnosprawnoéci. Ich
podstawowq przestankg jest bowiem twierdzenie, Ze niepelnosprawno$¢ nie jest
faktem naturalnym, lecz konstruktem spotecznym, nosnikiem relacji wtadzy, arbi-
tralnie wyznaczajacym to, co w ciele i zachowaniu cztowieka jest nienormatywne.
W przypadku autyzmu cielesne ograniczenie (impairment), wokot ktérego konstru-
owana jest niepetnosprawnos¢, jest szczegdlnie trudno uchwytne. Ta nieuchwyt-
nos$¢ pozostawia wiele miejsca na kulturowe projekcje, ktorych autyzm byt i jest
przedmiotem, dotyczace nie tylko niepetnosprawnosci, ale i ptci czy klasy spotecz-
nej. W niniejszym artykule przedstawie najwazniejsze etapy konstruowania auty-
zmu jako choroby, niepetnosprawnosci i zaburzenia oraz spoteczno-kulturowy kon-
tekst tych proceséw i ich biopolityczne konsekwencje.

Jesli szuka¢ organu, ktéry miatby by¢ przez autyzm ,uposledzony”, bytby nim
mozg, jednoczesdnie jednak autyzm nie jest ,uposledzeniem umystowym” (niepeino-
sprawnoscig intelektualng) ani choroba psychiczng, cho¢ za oba bywat uznawany
(Silberman 2017). Nie jest wiec deficytem ratio, ktérego uosobieniem w kulturze
zachodniej jest umyst, lecz wrecz forma hiperracjonalnosci, z trudem wpisujacg sie
w dostepne reprezentacje umystowej ,innosci”. Z tego wzgledu, jak postaram sie
pokaza¢, w kroétkiej historii autyzmu jego przynaleznos¢ do znanych nam kategorii
pojeciowych (choroba, zaburzenie, niepetnosprawnos¢) dynamicznie zmieniata sie
w czasie. Poza t3 niejasnoscia klasyfikacyjng, autyzm jest tez pojeciem fundamen-
talnie nieostrym, cho¢ w narracji medycznej od poczatku konstruowany byt jako
jasno wyodrebniona jednostka nozologiczna. ,,Po jednym prawidtowym rozpozna-
niu u dziecka autyzmu, z fatwoscia mozna zauwazy¢ te same cechy u innych”, pisat
Hans Asperger (1944: 68), jeden z dwéch ,,odkrywcéw” autyzmu. Przekonanie, ze
autyzm daje sie rozpoznac jako swego rodzaju Gestalt odstania zarazem relatywizm
tego pojecia i niemoznos¢ $cistego zdefiniowania jego elementéw sktadowych (tj.
objawéw). Pozorna tatwos$¢ i intuicyjno$¢ rozpoznania autyzmu jest bowiem za-
lezna od obserwatora i tym trudniejsza, im bardziej oddalamy sie od typu ideal-
nego (réwniez zmiennego w czasie) i pytamy, na przyktad, czy osoba z autyzmem
moze nawigzywac¢ kontakt wzrokowy, czy moze mie¢ przyjaciot, czy moze stac sie
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autystyczna dopiero po pewnym czasie itp. Intuicja okreslajgca granice tego, co au-
tystyczne, znaczaco zmieniala sie w ciggu ostatniego po6twiecza, co znalazto wyraz
w licznych zmianach w klasyfikacjach diagnostycznych, uzywanych do diagnozy
autyzmu. Leo Kanner, drugi z ,,odkrywcéw” autyzmu, twierdzit, ze jest to niezwy-
kle rzadkie zaburzenie i w catej swojej karierze widziat jedynie 150 jego przypad-
kéw (Silberman 2017). Wspoétczesne statystyki amerykanskiego Centrum Kontroli
i Prewencji Choréb (CDC 2014) podaja, Ze autyzm wystepuje u jednej na 68 oséb.
A zatem odpowiedZ na pytanie - kto ma autyzm? - jest stale renegocjonowana.

Zaréwno niestabilno$¢ kategorialna, jak i nieostro$¢ pojecia autyzmu maja
zwigzek z kluczowym, w moim przekonaniu, brakiem fizycznego korelatu, odcie-
le$nionym charakterem autyzmu. Nie udato sie jak dotad ustali¢ materialnej podsta-
wy, ktéra pozwalataby na oznaczanie os6b autystycznych za pomoca fizycznego po-
miaru (np. badania genetycznego lub neuroobrazowania), a takze kierunkowataby
teorie dotyczaca jego przyczyn. Oczywiscie te niematerialno$¢ autyzm dzieli z cho-
robami psychicznymi, ale zaliczenie go do tej kategorii narzuca zarazem okreslona
koncepcje etiologiczng (zwigzang m.in. z aktem zachorowania, obecno$cia dajacej
sie wyodrebnic¢ od ,zdrowego” ciata i psychiki choroby oraz mozliwoscig leczenia),
do ktérej autyzm zdaje sie nie pasowac. Jak postaram sie pokazaé, historyczne, a po
cze$ci rowniez wspotczesne, reprezentacje autyzmu cigzg wiasnie ku tej chorobo-
wej koncepcji autyzmu, co ma powazne biopolityczne konsekwencje. Jesli jednak
autyzm przynalezy raczej do tej samej kategorii co niepetnosprawnos$¢ intelektu-
alna czy ruchowa, jest niepetnosprawnoscia nie tylko niewidzialng, ale tez trudno
mierzalng nawet w poréwnaniu z innymi niepetnosprawno$ciami psychicznymi.
Historie autyzmu mozna odczytywac zaréwno jako konsekwencje tej niemierzal-
nosci autyzmu, jak i jako zmaganie sie z nig. W istocie symbolem autyzmu jest -
poddany w ostatnich latach krytyce z perspektywy studiéw o niepetnosprawnosci
(McGuire, Michalko 2011) - element uktadanki (,puzzle”), reprezentujacy ,auty-
styczna tajemnice” i wciaz niespelniong ambicje instytucji medycznych obiektywi-
zacji autyzmu za pomocg empirycznego pomiaru.

Autyzm jest wiec kategoriag pod wieloma wzgledami graniczng, nieostra i nie-
jasna, efemeryczna i zmienna, i przez to stale odstaniajaca swoja arbitralnos¢ i bar-
dziej spoteczna niz biologiczng konstrukcje. Krytyczne studia o autyzmie sa opowie-
$cig o procesie jego stwarzania, a zarazem symbolicznego oswajania i faktycznego
podporzadkowywania konkretnych ludzi, ktdrym autyzm przypisywano. Czescig tej
opowiesci jest eugenika, instytucjonalna przemoc i stygmatyzacja, ktérym podda-
wano i poddaje sie osoby z autyzmem. Intencja opowiedzenia tej historii nie jest
czysto poznawcza, ale i polityczna - zgoda na wiaczenie jej do gtéwnonurtowej
opowiesci o autyzmie bytaby zarazem podwazeniem obowigzujacych kategorii i ich
rekonstrukcja. Wreszcie, wspotautorami tej historii s3 same osoby autystyczne, dys-
ponujace - chocby czesciowa - symboliczng wiadza nad kategoriami je definiujacy-
mi (Yergeau 2017). W kolejnych cze$ciach tego artykutu chciatbym zasygnalizowa¢
kilka watkéw z historii spotecznego konstruowania autyzmu, ktére moga stac sie
(lub juz sie staty) przedmiotem krytycznych studiéw o autyzmie. Ich punktem wyj-
$cia sa przewaznie dobrze znane fakty czy reprezentacje, ktére byty jednak dotad
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przewaznie przyjmowane jako oczywiste i tym samym ,przezroczyste”, a wiec nie-
poddawane refleksji, a tym bardziej krytyce.

Tworzenie autyzmu

Pierwszym takim faktem jest samo ,odkrycie” autyzmu, a wiec jego opisa-
nie i nazwanie. Autyzm jako pojecie, ale i jako kategoria diagnostyczna i zjawisko
spoteczne ma konkretnego autora i konkretng date narodzin. Autorem tym jest
wspomniany Leo Kanner. Zyd z austriackiej rodziny, urodzony w Klekotowie, na
ziemiach polskich pod zaborem austriackim, w 1924 roku wyemigrowat do Stanéw
Zjednoczonych. W swoim stynnym artykule z 1943 roku, Autistic disturbances of af-
fective contact, Kanner opisat 11 przypadkoéw dzieci, ktore ,réznig sie tak wyraznie
i niepowtarzalnie od czegokolwiek dotad opisanego” (217), ze uzasadnione jest wy-
odrebnienie nowego syndromu. Nie byta to prawda. W literaturze medycznej tamte-
go okresu mozna znalez¢ wiele opiséw tudzaco podobnych przypadkéw (Silberman
2017), kwalifikowanych jednak przewaznie jako dziecieca schizofrenia. Dzietem
Kannera byto zatem przede wszystkim wtasnie nazwanie autyzmu i wprowadze-
nie go do obiegu naukowego z miejsca, gdzie po wojnie znalazto sie jego centrum -
Stanow Zjednoczonych. Fakt, ze nie ma historii autyzmu przed Kannerem, zdaje sie
sam w sobie interesujacy. Na dtugo przed pojawieniem sie wspoétczesnych definicji
wielu niepetnosprawnosci i zaburzen jesteSmy w stanie przesledzi¢ ich kulturowe
reprezentacje. W przypadku autyzmu zdaje sie to szczegélnie trudne, bo cho¢ mo-
zemy narzuca¢ wspotczesne kategorie na dostepne Zrédta i dokonywac wstecznej
»diagnozy” autyzmu u postaci historycznych, to sam autyzm nie byt reprezentowany
w sposéb jakkolwiek do wspotczesnego podobny.

Cho¢ Kanner przyznat w artykule, Ze obserwowane przez niego dzieci byty
wczeéniej zdiagnozowane jako upos$ledzone (feebleminded) lub schizofreniczne,
odrzucit obie te kategorie jako nieadekwatne do opisu zachowania tych dzieci.
Uposledzeniu przeczyty ich ponadprzecietne umiejetno$ci w niektérych przynaj-
mniej zadaniach poznawczych oraz ,uderzajgco inteligentna fizjonomia” (Kanner
1943: 247). Schizofrenii przeczyt zas brak poczatku choroby psychicznej; zdaniem
Kannera, autyzm nie byt wycofaniem sie z relacji spotecznych, bo autystyczne dzieci
nigdy tych relacji nie nawiazywaty. Nie bedac ani chorobg psychiczng, ani uposle-
dzeniem, autyzm byt zatem nie tylko nowym syndromem, ale nowa kategoria opisu
nienormatywnego zachowania, definiowang w duzej mierze przez opozycje do ist-
niejacych pojec.

Prowadzac rozwazania na tematu autyzmu, Kanner zmagat sie z faktem, ze
,WCigZ nie jesteSmy w stanie zmierzy¢ emocjonalnych i osobowosciowych cech
z takg sama doktadnoscig, z jaka jesteSmy w stanie zmierzy¢ inteligencje” (Kanner
1943: 217). Zdaniem tym, zaczerpnietym od Rose Zeligs, Kanner rozpoczat swoj
artykut. W epoce tworzenia sie wspodtczesnej statystyki, testdw psychologicznych,
pojecia inteligencji, a nade wszystko samej normalnosci jako kluczowej kategorii
nowoczesnosci, mozliwos¢ obiektywnego pomiaru zachowania i odniesienia go do
normy statystycznej miata fundamentalne znaczenie. Pomiary fizyczne nie byty
w zadnym stopniu pomocne. ,Fizycznie dzieci te sg zasadniczo normalne”, pisat
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Kanner (1943: 248). Poza p6zno domknietym przednim ciemigczkiem u jednego
dziecka i nadmiarowym sutkiem pod lewa pachg u innego, autystyczne dzieci nie
przejawiaty zadnych nieregularnosci w budowie ciata, a wrecz uderzaty pieknym
i inteligentnym wygladem, przetamujac obowiazujacy zwiazek estetyczno-etyczny
(to, co jest normalne/dobre, jest takze piekne i vice versa). Owo napiecie miedzy
normalnym ciatem a nienormalnym zachowaniem przyczyniato sie do niestabilno-
$ci kategorialnej autyzmu oraz jego odciele$nionej natury, do ktérej wrdce w dalszej
czes$ci artykutu.

Réwnie nieuchwytne byly przyczyny autyzmu. Autyzm zdawat sie wywracac
réwniez zwigzek klasy spotecznej i choroby/niepelnosprawnosci. Jak skrupulatnie
notowat Kanner, rodzice dzieci, ktore opisal, byli wysoko wyksztatceni i zajmowali
niemal nieodmiennie wysokie pozycji w hierarchii spotecznej. Czterech (z jedena-
stu) ojcéw byto psychiatrami, posréd pozostatych byli naukowcy, prawnicy, przed-
siebiorcy. ,Dziewiec z jedenastu matek ukonczyto college”, wyliczal Kanner (1943:
248), a ,wszystkie rodziny, poza trzema, figuruja w Who’s Who in America lub
w American Men of Science, lub w obu” (1943: 248). W komentarzu Kanner taczyt te
wysoka pozycje rodzicow z ich ,,obsesyjnoscig” i chtodem w relacjach rodzinnych.
Zaraz potem stwierdzit jednak, Ze zachowanie rodzicéw to za mato, by spowodowacé
syndrom wystepujacy od poczatku zycia dziecka. Autyzm widziatl wiec jako wro-
dzonga dyspozycje o niewyjasnionych jak dotad przyczynach. Od samego poczatku
autyzm byt zatem reprezentowany jako nierozwigzana zagadka, pozostawiajac za-
razem duzo przestrzeni na dopowiedzenia, ale i powodujac istotne napiecie - cho¢
autyzm zaczal juz symbolicznie istnie¢, nie byt wcigz symbolicznie opanowany
przez obiektywny pomiar i rozpoznane przyczyny.

Kolejne pytanie: ,co zrobi¢ z autystycznymi osobami?” nie byto centralne dla
Kannera, ktéry wystepowat jako odkrywca interesujacego, acz rzadkiego syndro-
mu. Zupelnie inaczej byto w przypadku Hansa Aspergera, wiedenskiego psychia-
try, ktory rok po Kannerze opublikowat artykut Die ,Autistischen Psychopathen” im
Kindesalter (Asperger 1944). Asperger i Kanner zgodnie stwierdzajg w swoich ar-
tykutach, ze opisuja syndrom dotad nieopisany, a wiec, Ze nie wiedzieli wzajemnie
o swoich obserwacjach. Czy byta to prawda, pozostaje do dzi$ kwestiag nierozstrzy-
gniety, jesli jednak tak byto, zasadne jest przypuszczenie, Ze ,stworzenie autyzmu”
nieprzypadkowo nastgpito wtasnie w latach 40. XX wieku. Waznym kontekstem
tego procesu byto oczywiscie tworzenie sie nowoczesnej psychiatrii, a wiec gatezi
medycyny okreslajacej granice miedzy normalnym a patologicznym zachowaniem.
Wiedza ta byta uzyteczna nie tylko do zaoferowania osobie terapii, ale tez, a moze
przede wszystkim, do jej spotecznej kontroli. Medycyna miata przyczynia¢ sie do
ksztattowania spoteczenstwa z mozliwie zdrowymi, spotecznie uzytecznymi jed-
nostkami, przyczyniajacymi sie do jego rozwoju. W nazistowskich Niemczech 6w
spoteczny cel, oparty na popularnej po obu stronach oceanu eugenice, byt realizo-
wany w sposob najbardziej bezposredni, poprzez eliminacje niepetnosprawnych
lub chorych cztonké6w spoteczenstwa. Szpitale zmienity sie w obozy $mierci, w kto-
rych kilkaset tysiecy dzieci i dorostych zostato otrutych, zagtodzonych lub w inny
sposéb zamordowanych. Opisanie nowej choroby czy zaburzenia, ktére objetoby
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,niezdiagnozowane” dotad osoby, byto zatem nieuchronnie uwiktane w nazistow-
ska eugenike i mogto decydowac o czyim$ zyciu lub $mierci.

Jakzauwaza Silberman (2017), eugeniczny kontekst powstania pracy Aspergera
zostat niemal kompletnie pominiety. Powszechnie podawana informacja méwi je-
dynie, Ze jego artykut zostal zapomniany, bo powstat w czasie wojny i w jezyku nie-
mieckim oraz ze w przeciwienstwie do Kannera, Asperger opisat przypadki dzieci
o inteligencji w granicach normy. Artykut Aspergera zostat ,,odkryty” dopiero na
przetomie lat 70.1 80. i postuzyt do nazwania nowego syndromu, zespotu Aspergera,
traktowanego jako cze$¢ spektrum autyzmu. Wedtug opracowanych 1992 roku kry-
teriow Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO 1992), aby uzyska¢ diagnoze zespotu
Aspergera, osoba musi wykazywac¢ objawy autyzmu, a zarazem rozwdj jej mowy
i rozwoj intelektualny nie powinny by¢ istotnie zaburzone. Zesp6t Aspergera do-
pemit  klasyczny” autyzm, zwany dawniej réwniez zespotem Kannera, rozszerzajac
znacznie definicje autyzmu, a zarazem wprowadzajac wewnetrzng linie podziatu
w jej ramach. Odwotanie do prac Hansa Aspergera znieksztatcito jednak przyczyny,
dla ktérych opisat on cztery przypadki dzieci o wiekszym potencjale intelektual-
nym. Przygotowujac swoja prace, Asperger znat juz ponad 200 dzieci i dorostych,
u ktorych rozpoznat nowy syndrom, z ktérych wiele miato powazne opdZnienia za-
réwno w rozwoju intelektualnym, jak i rozwoju mowy. Jak pisat, ,niestety, w wiek-
szo$ci przypadkéw pozytywne strony autyzmu nie przewazajg nad negatywnymi.
Jak wielokrotnie wspominali$my, autyzm obejmuje wszystkie poziomy sprawnosci,
od tworczego geniusza, przez dziwnego ekscentryka, ktéry zyje w swoim $wiecie
i ma niewielkie osiggniecia, az do najpowazniejszych przypadkéw zaburzonych
w kontakcie [z innymi], przypominajacych automaty, os6b op6znionych umystowo”
(Asperger 1944/1991: 74). Asperger nie opisuje zatem wytgcznie oséb o wysokim
potencjalne intelektualnym, ale traktuje autyzm jako kontinuum, a zarazem buduje
jasna hierarchie - od geniusza, przez ekscentryka, do osoby ,op6znionej intelektu-
alnie”. W innych miejscach odwotuje sie do ,sprawnych os6b autystycznych” (able
autistic individuals), ktore ,s3 w stanie osiggnac wysokie stanowiska i osigga¢ wybit-
ne sukcesy” (Asperger 1944 /1991: 88), kontrastujac je z losem oséb ,ze znaczacym
op6znieniem intelektualnym, wspétwystepujacym z autyzmem”, ktére ,,wtdcza sie
po ulicach jako «dziwaki», wyniszczeni i groteskowi, méwiacy gto$no do siebie lub
obojetnie zagadujac przechodniow” (Asperger 1944/1991:87). Hierarchia opiera
sie zatem wyraznie na kryterium uzytecznos$ci spotecznej oséb z autyzmem, mie-
rzonej ich spotecznym sukcesem. Trzy z czterech przypadkdéw opisanych w artykule
Asperger zdaje sie zalicza¢ do grupy geniuszy, za$ czwarty do grupy ekscentrykow.
Grupe trzecia opisuje tylko krotkimi przyktadami.

Z czego wynika ta dysproporcja w opisie réznych grup pacjentéw? Asperger
wyraznie argumentuje za wysoka wartoscig spoteczng wiekszosci oséb z autyzmem,
podkreslajgc ich wybitne osiggniecia i szanse na spoteczng integracje. , Ta wiedza”
- konkluduje - , okresla nasze podejscie do skomplikowanych przypadkéw tego i in-
nych rodzajéw. Daje nam ona réwniez prawo, by przemawia¢ otwarcie na rzecz tych
dzieci z cala moca naszej osobowosci” (Asperger 1944/1991: 90). W kontekscie ma-
sowej eksterminacji 0séb z niepelnosprawno$ciami w czasie pisania artykutu przez
Aspergera, niektérzy autorzy, m.in. Silberman (2017), interpretowali ten fragment
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jako obrone prawa intelektualnie sprawnych oséb z autyzmem do zZycia. Jak jed-
nak wskazat historyk Herwig Czech (2018), przekonanie o sensie terapii i naucza-
nia osdéb z niepetnosprawnosciami nie byto wcale niezgodne z nazistowska nauka
o0 eugenice. Przeciwnie, zwtaszcza w okresie wojny brak ragk do pracy byt istotnym
problemem, na ktéry odpowiedzig mogta by¢ udana resocjalizacja oséb potencjalnie
do pracy zdolnych. Istotne byto zatem wyznaczenie granicy miedzy ,uzytecznymi”,
a wiec wartymi wysitkéw terapeutycznych, a pozbawionymi ekonomicznej warto-
$ci jednostkami. Dokonanie tego podziatu byto rolg lekarzy. Praca Czecha (2018)
nie tylko wykazala, Ze Asperger w swoim piSmiennictwie do$¢ dobrze wpisywat sie
W narracje eugeniczng, ale tez ze uczestniczyt on w eksterminacji dzieci kierowa-
nych do jego kliniki. W ujawnionych dopiero w tym roku dokumentach Asperger za-
lecal umiejscowienie pacjentéw ,niewyuczalnych” i stanowigcych ,niezno$ne brze-
mie dla ich matek” w klinice Am Spiegelgrund, gdzie doprowadzano do ich $mierci
(Czech 2018: 20).

Praca Aspergera opiera sie na niepodwazanym do dzi$, cho¢ zwykle niewypo-
wiedzianym zatozeniu, ze niepetnosprawnosc¢ jest czyms z natury nizszym, wigza-
cym sie z obcigzeniem dla spoteczenstwa i w najlepszym przypadku zastugujacym
na wspétczucie, w najgorszym - niezastugujacym na zycie. Obrona wartosci ,,matych
profesor6w”, jak nazywat Asperger swoich pacjentéw, polegata wiec na udowodnie-
niu, Ze autyzm niepetnosprawnoscia nie jest, cho¢ moze z nig wspo6twystepowac.
W tym celu postuzyt sie on pojeciem psychopatii, to jest zaburzeniem osobowosci,
ktére nie jest ani choroba psychiczng, ani niepetnosprawnoscia. Wprowadzit jednak
zarazem podziat na ,sprawne” i ,niesprawne” osoby autystyczne, niejako legitymi-
zujac nizsza warto$¢ spoteczng tych ostatnich. Poprzez wprowadzenie wyodreb-
nionej jednostki diagnostycznej podziat Aspergera i wewnetrzna stratyfikacja oséb
z autyzmem zostata wrecz wyostrzona, cho¢ kontekst jej powstania zostat zatarty.

Choroba

Cho¢ zaréwno Kanner, jak i Asperger opowiadali sie za biologicznym i wrodzo-
nym charakterem autyzmu, przez kolejne dekady byt on uznawany za forme dzie-
ciecej schizofrenii. Artykut Kannera nie stanowit rewolucji, ktdra sugeruje narracja
o ,,odkryciu” autyzmu w 1943 roku - zaré6wno wczesniej, jak i wiele lat p6Zniej osoby
autystyczne byty poddawane surowemu rezimowi instytucji medycznych, ktérego
uzasadnieniem mogta by¢ jedynie reprezentacja autyzmu jako choroby. Wymagato
to okreslenia przyczyny i mechanizmu powstawania choroby, jak i potencjalnego
leczenia.

Warto przypomnie¢, ze autyzm dotykat - jak sagdzono - gtéwnie chtopcow z do-
brze sytuowanych, biatych rodzin, co przetamywato klasowa determinacje wielu
chorob i niepelnosprawnosci. Sprzyjato to umiejscowieniu przyczyny autyzmu na
zewnatrz, a doktadnie - w wyksztatconych, aktywnych zawodowo matkach. To ich
zimne, odrzucajace zachowanie miato powodowac¢ wycofanie sie ich dzieci ze $wia-
ta spotecznego. Jezyka dla tej koncepcji dostarczyta dominujgca 6wczesnie w psy-
chiatrii psychoanaliza. Na oddzielng analize zastugiwataby teza, Ze autyzm postu-
7yt jako projekcja spotecznego leku przed zmieniajaca sie rola kobiet w okresie
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powojennym. Proponowane formy terapii obejmowaty instytucjonalizacje (ktérej
funkcjg bytoby m.in. odciecie dziecka od negatywnego wptywu rodzicéw), farma-
koterapie (za pomoca silnych lekéw stosowanych w leczeniu schizofrenii), elektro-
wstrzasy, wstrzasy insulinowe, a takze wieloletnie sesje psychoanalizy. Leczenie
autyzmu jako choroby zwykle powodowato pogorszenie stanu leczonych pacjen-
tow, ktérzy przewaznie pozostawali w zaktadach zamknietych do konica zycia.

Twierdzenie, ze dtugi okres instytucjonalnej przemocy i dominacja ,chorobo-
wej” teorii autyzmu, stawiajacej w stan oskarzenia aktywne zawodowo kobiety,
byly wytacznie efektem niewielkiej wiedzy na temat autyzmu oraz popularnosci
psychoanalizy, jest nie tylko uproszczeniem, ale tez odwréceniem przyczyny i skut-
ku. Artykuty Kannera i - w szczegdlnosci - Aspergera sg $wiadectwem, ze uwazna
obserwacja i 6wczesna wiedza byty wystarczajgce do oddzielenia autyzmu od schi-
zofrenii, a takze dostrzezenia wrodzonego, stabilnego w czasie charakteru autyzmu.
Reprezentacja autyzmu jako choroby byta spotecznie uzyteczna jako narzedzie dys-
cyplinowania zar6wno matek, jak i odbiegajacych od normy dzieci. Ponadto, odcie-
le$niony charakter autyzmu powodowat - i wciagz powoduje - cigzenie autyzmu do
kategorii choroby.

Tak mozna ttumaczy¢ spoteczng panike, ktéra wybuchta pod koniec lat 90. wo-
kot ,epidemii autyzmu”. Mimo rozwoju genetyki i nowych (cho¢ wcigz niekomplet-
nych) dowoddédw na dziedziczny charakter autyzmu, a takze spadku popularnosci
psychoanalizy, spoteczna reprezentacja autyzmu weciaz chtonie wszelkie ,chorobo-
we” teorie, poczawszy od szkodliwego wpltywu szczepionek, przez bakterie legnace
sie w uktadzie pokarmowym, po wplyw metali ciezkich zawartych w jedzeniu i po-
wietrzu. Kierunek projekcji Zrédet chorobowego zakazenia (zatrute jedzenie, lob-
by koncernéw farmaceutycznych) zdaje sie za$ odbija¢ bardziej wspotczesne leki
spoteczne niz stan wiedzy naukowej, opacznie rozumianej przez spoteczenstwo.
Procesy te zastuguja wiec na refleksje socjologiczng i antropologiczng, a nie tylko
metaanalizy badan dowodzacych, ze nie stwierdzono zwigzku miedzy autyzmu
a szkodliwymi substancjami tego czy innego rodzaju.

Zaburzenie

Na przetomie lat 70. i 80. zmiana paradygmatu w ramach psychologii na pozy-
tywistycznie zorientowana nauke przyrodnicza sprzyjata konstruowaniu autyzmu
jako ,zaburzenia neurozwojowego”, kategorii majacej wiele wspélnego z ,psycho-
patia” wprowadzong przez Aspergera i jak sie zdaje réwnie trudng do spotecznej
asymilacji. Jest to bowiem moment zasadniczego roztamu miedzy instytucjami aka-
demickimi a opinig publiczng, ktéra zaczyna funkcjonowac niejako w drugim obiegu
informacyjnym, wzmocnionym znacznie po upowszechnieniu sie internetu w dru-
giej potowie lat 90.

Reprezentacja autyzmu jako zaburzenia neurorozwojowego pozostaje w napie-
ciu z niewidzialnym charakterem autyzmu. Autystyczne ciato jest bowiem, w spo-
tecznej percepcji, ,zepsute” jedynie od $rodka, na zewnatrz zaburzenie pozostaje
niewidoczne. Jedynym jego przejawem jest zatem nienormatywne zachowanie. Na
tej bazie swoja popularno$¢ zyskata stosowana analiza zachowania (ABA) - oparta
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na teorii behawioralnej metoda systematycznego, intensywnego uczenia za pomoca
nagrod i kar. W artykule z 1987 roku, Ole Ivar Lovaas, psycholog z Uniwersytetu
Kalifornijskiego w Los Angeles, udowadniat, ze 40 godzin indywidualnych sesji ABA
w tygodniu, 365 dni w roku, przez co najmniej dwa lata jest w stanie wyleczy¢ z au-
tyzmu potowe dzieci z tym zaburzeniem (Lovaas 1987). Jak pisal, ,personel szkolny
opisywat te dzieci jako nieodréznialne od ich normalnych kolegéw. Z drugiej stro-
ny, pewne ukryte deficyty, niemozliwe do wykrycia przez nauczycieli i rodzicow,
lecz jedynie za pomoca poglebionej oceny psychologicznej, moga wciaz wystepowacé
w normalnie funkcjonujacej grupie” (Lovaas 1987: 8). Sukcesem terapii Lovaasa
byta wiec normalizacja zachowania autystycznych dzieci, mimo niepewnosci, czy
$lady autyzmu nie pozostaty ukryte za zastong normatywnego ciata. Miara tej nor-
malizacji byly za$ przede wszystkim testy inteligencji oraz oceny szkolne, co ujaw-
nia ponownie intelektualizm kategorii dotyczacych nienormatywnosci psyche, ktére
zostaja sprowadzone do wymiaru intelektualnego.

Co ciekawe, Lovaas byl zaangazowany réwniez w inny projekt, dotyczacy uzy-
cia metody behawioralnej do leczenia dewiacyjnych, ,zenskich” zachowan u chtop-
cow. W pierwszym z serii artykutéw, Lovaas wraz z innym psychologiem, Georgem
A. Rekersem, opisuje terapie pieciolatka, ktory stanowit ,ciezki przypadek” zacho-
wan przekraczajacych role ptciowe, takich jak preferowanie dziewczecych ubran
i zabaw, Zenskie gestykulowanie i spos6b méwienia. Terapia polegata na nagra-
dzaniu pozadanych, meskich zachowan, takich jak zabawa plastikowg bronig i wy-
razanie ,meskiej agresji”, i karaniu zachowan zenskich, takich jak zabawa lalkami,
kosmetykami i ekspresja ,kobiecej opiekunczosci”. Kary obejmowaty ignorowanie
niepozadanych zachowan, wycofywanie przywilejéw, a takze klapsy ze strony ojca.
Jak argumentowali autorzy, ,bardziej pozadana bytaby zmiana zachowan osoby
podczas formacyjnych lat dziecinstwa niz zmiana dorostego ciata” (Rekers, Lovaas
1974: 175). Po zakonczeniu terapii, matka chtopca stwierdzita, ze jej syn ,wyglada
teraz jak normalny chtopiec”, a nawet bawi sie z rozrabiaka z sasiedztwa, przejawia-
jac tagodnie zte i lekkomys$lne zachowanie” (Rekers, Lovaas 1974: 186). Ostatecznie
wiec behawioryzm wyeliminowat nienormatywna psyche jako przedmiot uwagi te-
rapeutycznej, zadowalajac sie normalizacja zachowania i zachowaniem normatyw-
nego ciata nienaruszonym.

Przesledzenie podobienistw i réznic w historii dyskursu i praktyk dotycza-
cych autyzmu oraz homo- i transseksualizmu zdaje sie niezwykle interesujacym
zadaniem. Z jednej strony, zaréwno autyzm, jak i homo- i transseksualizm trwaty
w napieciu miedzy kategorig choroby, ktérag nalezy leczy¢, i zaburzeniami/dewiacji,
ktorag nalezy znormalizowac lub ukry¢. Z drugiej strony, podejscie do homo- i trans-
seksualizmu zmienito sie od lat 70. radykalnie, a terapia behawioralna w tym ob-
szarze zostata zdyskredytowana, za$ terapia behawioralna oséb z autyzmem - cho¢
rowniez przeszta istotne modyfikacje - jest obecnie najbardziej rozpowszechniong
forme interwencji wobec tej grupy. Jak wskazuje Michelle Dawson (2004), w przy-
padku autyzmu ograniczenia etyczne zdaja sie nie obowigzywa¢, na przyktad prawo
do nienormatywnego zachowania czy do wspétdecydowania o rodzaju i celu tera-
pii przez osobe autystyczng, nawet jesli stosowane metody terapeutyczne zdaja sie
bardziej humanitarne niz dawnie;j.
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Zmierzy¢ i zwalczy¢

W latach 90. postep w badaniach genetycznych i metodach neuroobrazowa-
nia aktywnos$ci mézgu zdawat sie obiecywac odnalezienie ,fizycznego korelatu”
autyzmu. Wazng role w tych badaniach odgrywali rodzice i dziadkowie oséb au-
tystycznych. To oni zaktadali najwazniejsze organizacje finansujgce biomedyczne
badania nad autyzmem, takie jak National Alliance for Autism Research w 1994,
Cure Autism Now w 1995 czy Autism Speaks w 2005. Za srodkami prywatnymi
szty ogromne kwoty z amerykanskiego budzetu. W 2006 roku Kongres USA przyjat
Combating Autism Act, przeznaczajac tym samym miliard dolaréw na badania nad
autyzmem. Intencja tych inicjatyw byta nie tylko obiektywizacja za pomoca metod
naukowych niejasnej i niestabilnej kategorii autyzmu, ale tez usuniecie uchwyco-
nego wreszcie biologicznego substratu z normatywnego ciata. Jest widoczne juz
w samych nazwach organizacji i aktow, ktére odnosza sie do walki i wyleczenia. Jak
stwierdzit Jon Shestack, wspétzatozyciel Cure Autism Now, przyjete w 2006 roku
przepisy sa ,panstwowa deklaracja wojny z epidemia autyzmu” (Autism Speaks
2006). Paradoksalnie zatem instytucje finansujace badania naukowe zdaja sie wcigz
wspiera¢ reprezentacje autyzmu jako choroby, ktéra daje sie wyekstrahowa¢ od
osoby - i usung¢, mimo braku dowodéw naukowych na taka mozliwos¢. Znajduje to
odzwierciedlenie rowniez w jezyku naukowym, w ktérym obowigzujgca norma jest
wciaz ,0soba na pierwszym miejscu” (person first), czyli forma ,osoba z autyzmem”,
anie ,autysta” lub ,,0soba autystyczna”. Argumentem za tego typu jezykiem jest uni-
kanie stygmatyzacji i sprowadzania ludzi do jednej tylko cechy, a mianowicie faktu,
Ze maja autyzm. Jezyk ,osoba na pierwszym miejscu” ma umozliwiaé¢ réwniez od-
dzielenie autyzmu od osoby i, w konsekwencji, ,wypowiedzenie wojny” autyzmowi
z zachowaniem podmiotowego traktowania os6b z autyzmem. Zdaje sie to jednak
mozliwe tylko w oparciu o wizje autyzmu jako obcego ciata w zdrowym organizmie,
ktdrej te same instytucje naukowe oficjalnie nie wspieraja. Formy przymiotnikowe
i rzeczownikowe s3 stygmatyzujace tylko wtedy, gdy uznamy autyzm za kategorie
stygmatyzujacg - formy dotyczace neutralnych lub nawet negatywnych, lecz nor-
matywnych, cech nie budzg bowiem kontrowersji (np. introwertyk, osoba leniwa,
a w ostatnich latach réwniez homoseksualista, gej itp.).

Jesli autyzm jest jednak ,nieuleczalnym zaburzeniem” lub zespotem cech, ktére
nie daja sie oddzieli¢ od osoby, badania genetyczne mogg mie¢ réwniez inne zasto-
sowanie, nazywane ,prewencjg autyzmu”, co zwraca historie autyzmu do jej poczat-
ku - eugeniki. W 2005 roku zostat uruchomiony Autism Genome Project - konsor-
cjum ponad 50 instytucji w Stanach Zjednoczonych i Europie, ktére miaty odnalez¢
geny odpowiedzialne za autyzm. Joseph Buxbaum, kierownik projektu, powiedziat
NBC News: ,mysle, ze w przeciagu 10 lat odnajdziemy geny o najwiekszym wptywie
[na powstanie autyzmu - M.P.] i wiekszo$¢ genéw o mniejszym wptywie” i ,w cig-
gu tych 10 lat mogtby powstac prenatalny test na autyzm” (Herera 2005). W od-
powiedzi na te wypowiedz anonimowy autor stworzyt strone pod tytutem ,Zegar
ludobdjstwa osdéb autystycznych” (Autism, Genocide, Clock 2005), ktory odliczat
10 lat przewidziane przez Buxbauma na stworzenie testu prenatalnego na autyzm.
Technologiczna selekcja w odniesieniu do autyzmu juz sie jednak odbywa. W 2005
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roku , The Guardian” ujawnit, ze London Sperm Bank odrzuca dawcéw spermy, m.in.
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (po publikacji organizacja wycofata sie z tej
polityki; Weaver 2005). Otwarta dyskusja o prowadzeniu selekcji genetycznej lub
aborcji w odniesieniu do 0s6b z autyzmem zdaje sie dzi$ tabuizowana, co jednak nie
powstrzymuje badan genetycznych, ktére w przysztosci mogg prowadzi¢ do tych
praktyk. Wobec nieostrej granicy miedzy autystycznym i neurotypowym funkcjo-
nowaniem, a takze udziatu czynnikéw srodowiskowych w ekspresji autyzmu, zasieg
tych dziatan bytby trudny do przewidzenia, za to tatwy do manipulacji i stopniowe-
go rozszerzenia wskutek spotecznej paniki.

Po ponad 10 latach od uruchomienia ,zegara ludobdjstwa oséb autystycz-
nych” prenatalny test na autyzm wecigz nie istnieje. Pomimo ogromnych fundu-
sz6w przeznaczonych na badania autyzmu - tylko w 2013 roku, w samych Stanach
Zjednoczonych, wydano na ten cel ponad 305 milionéw dolaréw (IAAC 2017) -
wcigz nie znamy genetycznych zrédet autyzmu. Po ponad dwoéch dekadach inten-
sywnych badan amerykanskie Centrum Kontroli i Prewencji Choréb informuje, ze
»2wiekszos¢ naukowcoéw zgadza sie, ze geny sa jednym z czynnikéw ryzyka, ktére
moga zwiekszy¢ prawdopodobienstwa rozwoju zaburzen ze spektrum autyzmu”
(CDC 2016). Dlaczego pozytywistyczna obietnica nie zostata wypeiniona? Autyzm
wciaz opiera sie prébom ,,obiektywnego pomiaru” i uciele$nienia. Prawdopodobnie
pozostanie tak, dopéki instytucje naukowe nie rozpoznaja spotecznej konstrukcji
autyzmu jako przyczyny niepowodzen poszukiwania jego mierzalnej materialno-
$ci. To jednak podwazytoby nie tylko pozytywistyczny paradygmat tych badan, ale
i poddato w watpliwos¢ ich celowo$¢. Obecnie bowiem okoto potowa $rodkéw na
badania autyzmu jest przeznaczona na szukanie jego biologicznych podstaw i czyn-
nikéw ryzyka, a jedynie 10% na badanie rzeczywistych ustug i systemu wsparcia
0s6b autystycznych i 2% na badania dotyczace oséb dorostych (IACC 2017: 15).
Udowadnianie materialnej innosci autyzmu i ,wczesna interwencja” zdajg sie zatem
priorytetowymi obszarami dziatan instytucji naukowych,, dziatan legitymizujacych
zarazem ich istnienie. Rozwiazanie ,zagadki” autyzmu lub uznanie jej za nieistotng
pozbawitoby bowiem te instytucje zaréwno $Srodkéw finansowych, jak i symbolicz-
nej wladzy nad kategoria autyzmu.

0Od aktywizmu do krytycznych studiow o autyzmie

Gtownym impulsem powstania studiéw o niepetnosprawnosci byt ruch oséb
niepetnosprawnych walczacych o swoje prawa, w tym o prawo do podmiotowego,
niedyskryminujacego traktowania. W latach 70. i 80. wiele dorostych oséb z auty-
zmem przebywato jednak w instytucjach, a osoby z mniejszymi trudnos$ciami nie
byty wtaczone do ,spektrum autyzmu”, nie miaty wiec wspolnej tozsamosci nie-
zbednej do stworzenia ruchu spotecznego. Ponadto, sam charakter autyzmu (jak-
kolwiek trudny do jednoznacznego opisu) - zwigzany z trudno$ciami spoteczny-
mi i komunikacyjnymi, odmienng wrazliwos$cig sensoryczng, ale i szacunkiem dla
regut i prawa - stanowi bariere w formowaniu grupy spotecznej i prowadzeniu
skutecznej walki politycznej, obejmujgcej manifestacje, wystapienia publiczne czy
spotkania z decydentami. Sytuacja zmienita sie dopiero z rozszerzeniem definicji
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autyzmu w pierwszej potowie lat 90., wigczajacym don wieksze grono oséb, oraz
pojawieniem sie internetu, ktéry umozliwit wielu osobom autystycznym tworzenie
grup niewymagajgcych fizycznej wspdtobecnosci ani synchronicznej komunikacji.
W latach 90. osoby autystyczne zaktadaja pierwsze organizacje proréwnosciowe
(m.in. Autism Network International w 1992 r.), wydaja autobiografie (Williams
1992), a takze pisza teksty o charakterze spoteczno-politycznym (Sinclair 1993),
ktére zapoczatkowaty krytyczna refleksje nad autyzmem. Autystyczni aktywiSci
przeciwstawiajg medycznemu modelowi autyzmu, jako ,czego$, co sie ma”, model
tozsamosciowy, tj. ,autyzm jako co$, czym sie jest” (McGuire 2011, Sinclair 1993).
Tak rozumianego autyzmu nie da sie wyleczy¢ ani usuna¢ bez anihilacji autystycznej
osoby. To aktywistom zwigzanym z Autism Network International zawdzieczamy
kategorie neurotypowosci (Silberman 2017), ujawniajacg domyslng, niepoddawana
zwykle refleksji norme w przetwarzaniu informacji i reagowaniu na bodzce.

Narodziny aktywizmu os6b autystycznych utorowaty droge dla pierwszych
publikacji, zar6wno naukowych, jak i popularnonaukowych, ktére - nawet jesli ich
autorzy nie identyfikuja sie z dziedzing disability studies - wpisuja sie w metode de-
konstrukcji autyzmu i praktyk spotecznych z nim zwigzanych, a takze afirmacyj-
ny, niepatologizujacy sposéb pisania o autyzmie (Silberman 2017; Donvan, Zucker
2016). Dopiero w ciggu ostatnich kilku lat autyzm stat sie natomiast przedmiotem
studiéw o niepeinosprawnosci. Na przyktad w drugim wydaniu zbioru tekstéw z za-
kresu studiéw o niepetnosprawnosci, , The Disability Studies Reader” (Davis 2006),
stowo ,autyzm” lub ,autystyczny” pada jedynie osiem razy, zawsze w charakterze
przyktadu, wymieniane przewaznie podczas litanii innych niepetnosprawnosci.
Oddzielne rozdziaty (czasem kilka) poswiecone sg osobom gtuchym, niewidomym,
niepetnosprawnym ruchowo i chorujgcym psychicznie. Dopiero w wydaniu czwar-
tym tego samego zbioru (Davis 2014) mozna znalez¢ rozdziat dotyczacy autyzmu.
Sam termin ,krytyczne studia o autyzmie” pojawit sie po raz pierwszy w 2013 roku
w artykule J. Davidson i M. Orsini (2013). W ostatnich dwéch latach wydane zostaty
natomiast dwie istotne pozycje ksigzkowe poddajace analizie medyczne i medialne
narracje na temat autyzmu: War on Autism Anne McGuire (2016) oraz Authoring
Autism Melanie Yergeau (2017).

Zakonczenie

Powyzsze rozwazania nie wyczerpuja oczywiscie tematéw, ktére mogltyby
podjac studia o autyzmie. Zarysowuja raczej osiowa dyskusje na temat cielesnosci,
kategorialnej przynaleznosci i spotecznej versus biologicznej konstrukcji autyzmu,
a takze wokét pytan: ,kto ma autyzm?” i ,co zrobi¢ z osobami z autyzmem?”. Jak
staratem sie pokaza¢, kolejne koncepcje autyzmu czerpaty z jego odciele$nionej
natury, czyli napiecia miedzy normatywnos$cia ciata a nienormatywnoscia zacho-
wania. Konsekwencja tego napiecia byto lokowanie przyczyn autyzmu na zewnatrz
- we wptywie rodzicdw, szczepionkach i zlej diecie - a z drugiej strony przekona-
nie, Ze normalizacja samego zachowania doprowadzi do catkowitego ,wyleczenia”.
Tym, co zdaje sie taczy¢ rozbiezne reprezentacje autyzmu jako choroby, zaburzenia
neurorozwojowego czy niepetnosprawnosci jest podstawowe zatozenie, ze autyzm
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jest czym$ niepozadanym i gorszym niz nie-autyzm, przez ktory identyfikujemy
Jshorme”. To za$ zatozenie jest zasadniczo podwazane przez studia o niepeino-
sprawnosci, ktére ujawniajg ,niepelnosprawnos¢” jako najbardziej by¢ moze prze-
zroczysta spotecznie kategorie, za pomoca ktérej dokonuje sie wykluczenia okre-
$lonych mniejszosci. Odstoniecie spotecznych proceséw dotyczacych definiowania,
diagnozowania, wspierania lub leczenia, edukowania, badania, reprezentowania
i wlaczania badZ wykluczania oséb autystycznych jest za§ warunkiem koniecznym
do refleksji, czemu stuza, a czemu powinny stuzy¢ te procesy. Studia o autyzmie zda-
ja sie wiec potrzebne do stworzenia Swiadomej polityki dotyczacej autyzmu, ktéra -
wobec wyzwan bioetycznych naszych czas6w - zdaje sie coraz bardziej potrzebna.
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Streszczenie

Tekst jest proba spojrzenia na historie dyskursu o autyzmie z perspektywy studiéw o nie-
petnosprawnosci. Ze wzgledu na nieostra definicje i wciaz niepoznane przyczyny autyzm
stanowit przestrzen kulturowych projekcji na temat niepelnosprawnosci i choroby psychicz-
nej. Jak argumentuje, zaréwno determinacja wspotczesnej nauki, jak i jej porazka w obiekty-
wizacji autyzmu za pomocg metod nauk empirycznych ma zwiazek z odcielesniong natura
autyzmu, ktéra wciaz ujawnia swojg arbitralnos$¢ i spoteczng, a nie biologiczng, konstrukcje.
Jednocze$nie dopiero w XXI wieku do gtosu doszty same osoby autystyczne, ktére prébuja
uczynic z autyzmu pozytywny i integralny element swojej tozsamosci.

Autism disembodied. The history of social construction
of autism as illness, disorder, and disability

Abstract

The article is an attempt to look at the history of discourse about autism from the perspective
of autism studies. Due to the blurred definition and yet unknown etiology autism was used
as a space for modern cultural projections about disability and mental illness. As I argue,
both the determination of modern scientific institutions and their failure to objectify autism
using empirical methods are linked to the disembodied nature of autism, which still reveals it
arbitrariness and social - not natural - construction. As late as in 21% century, autistic people
have joined the discourse about themselves, trying to make autism a positive and integral
aspect of their identity.

Stowa kluczowe: autyzm, zesp6t Aspergera, niepelnosprawnos¢, choroba psychiczna,
eugenika

Keywords: autism, Asperger syndrome, disability, mental illness, eugenics
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