*

¥*

*

UMCS

UNIWERSYTET MARII CURIE-SKLEODOWSKIEJ
W LUBLINIE
Szkota Doktorska Nauk Humanistycznych i Sztuki

*
*
*
*
* *
*

*

Dziedzina: Dziedzina nauk humanistycznych
Dyscyplina: Filozofia

Maciej Wodzinski
nr albumu: 272915

Spektrum autyzmu — stereotypy spoleczne
| ograniczenia wiedzy eksperckiej

(Autism spectrum — social stereotypes
and the limits of expert knowledge)

Rozprawa doktorska przygotowywana pod kierunkiem naukowym:

prof. dr. hab. Marka Hetmanskiego
dr. hab. Marcina Moskalewicza

w Instytucie Filozofii

LUBLIN, 2023 r.






Spis tresci

1. Rozdzial I: Wprowadzenie .................cccocoiiiiiiiiiiiii e )
O BT B )3 § PRSP PRUPRO 5
1.2. Wprowadzenie do problematyki ...........cccevvieiieieie e 15
1.3. Paradygmat konstruktywistyczny — historycznos¢ przedmiotoéw poznania............ 18
1.4, Ksztatt wspotczesnego pola epiStemMICZNEZEO ...vvvvvuvveeiiieeiiieiiiie e 24
1.5. Wiedza ekspercka jako element pola epistemicznego .........cccccvevvevieieeieciieseennenn, 35
1.6. Dlaczego (nadal) ufamy ekSPertOm?.........cccoovviieieiiienieseeee e 38
2. Rozdzial II: Autyzm jako Kkonstrukt spoleczny ..............c.cccccovvviiiiiiniiiinninnn, 45
2.1. Pojecie ,, KONSIIUKIU .....ooiiiiiiiie e 45
2.2. Zmienno$¢ sposobow konceptualizacji autyzmu a niepewnos$¢ poznawcza........... 46
2.3. Dziedzictwo — Zrodta podejs$cia patologizujacego autyZm ......ccceverereneseneneenns 50
2.4. Zmienno$¢ sposobow konceptualizacji aUtyZmu .........cceevvviiiiniiiiienie e 58
2.5. Autyzm w ujeciu radykalnego konstruktyWizmu ..........ccooveiviiieniiiinineneeseseeees 66
3. Rozdzial I1I: Dialektyka wiedzy — epistemologia spolteczna............................. 74
3.1. Wplyw dominujacych narracji spotecznych na ksztalt pola epistemicznego ......... 74
3.2. Wspdtczesne narracje medialne i reprezentacje spoteczne oséb w spektrum

e 01§74 1 [ PP UPRRUPRRPRN 75
3.3. DYSKUIS FIIMOWY ...t aae s 76
3.4, DYSKUIS PrASOWY ......cuiiiiiiieiieieite sttt bbbttt bbbt 78
3.5. Badanie wtasne — polski dyskurs prasowy na temat autyzmu ...........cc.cceeevveeennnne 79
3.6. Reprezentacja autyzmu w memach internetowych ..., 88
3.7. Pozaracjonalne przekonania na temat autyZmu ...........ccccveveieneneneneseseeeeeen 111
3.8. Kontrola pozaracjonalnych przekonan na temat autyzmu ...........ccccooeeviriiinnnnnn 114
3.9. Spoteczne konstruowanie autyzmu — perspektywa epistemologiczna.................. 124
4. Rozdzial IV: Wiedza ekspercka i jej dialektyczny charakter........................ 131
4.1. Sfery dzialalno$ci ekspertdéw w przypadku autyzmu.........c.oooeviiiiiiiiiiiiiieennnnn, 131
4.2. Problemy z przyznawaniem autorytetu epistemiCznego .........cccecvvevveeiveeiieesineene 134
4.3. Szczegblne znaczenie POZNAWCZE] NIEPEWNOSCL ...e.vveveevireirieeriesieniie e sieenneans 137
4.4. Decyzje intuicyjne W praktyce ekSPerckie]........cccvvvveiieiiiiiieiie e 139
4.5. Wptyw przekonan pozaracjonalnych na prace ekspertow ............ccovveviiiiinennnn, 142
4.6. Eksperckie btedy poznawcze bazujace na przekonaniach pozaracjonalnych....... 146
4.7. Studium przypadku — badanie wtasne dokumentacji eksperckiej............cccvennee. 150
4.8. Propozycja strategii na rzecz poprawy ocen eksperckich...........ccccocceevviiiiineenne. 158
4.9. Nowe formy eKSPerckOSCI......cueiiiiiiiiiiieiiieseee e 164
5. Rozdzial V: Praktyczne konsekwencje ksztaltu pola epistemicznego w zyciu
0SOb W SPEKtrum QULYZIMU .........oooiiiiiiiiiiiiie s 174
5.1. Wplyw ksztattu pola epistemicznego na tozsamos¢ osob w spektrum autyzmu .. 174

3



5.2. NiesprawiedliwoSC epIStEMICZNG .......ccvveiiiiiiiiiieiiiiessiee e 185
5.3. Niesprawiedliwos$¢ epistemiczna wobec ekSPertOw ..........ccovvrririieeiiieniiee e 194
6. Rozdzial VI: ZaKoNCZenie. ...............ccoiiiiiiiiiiiiiiic e s 202
6.1, POUSUMOWANIE ...ttt 202
6.2. ISTOTNE PYLANIA ....e.vieiiiiiieiie ettt bbbttt 206
6.3. Perspektywy DadaWCzZe .........ccooviiiiiiie s 209
6.4. Apendyks - projekt aplikacji wynikow rozprawy w postaci badania

EKSPErYMENTAINEJO ... 211
(71 o] FTo o] = L - VUSROS 217



1. Rozdzial I: Wprowadzenie
1.1. Uwagi wstepne

Niniejsza rozprawa doktorska powstata w dyscyplinie filozofia, w obszarze, ktéry mozna
zlokalizowac na pograniczu takich subdyscyplin jak epistemologia i filozofia psychiatrii.
Powstata ona jako czg¢$¢ prowadzonego przeze mnie szerszego, 4—letniego projektu
badawczego w ramach Diamentowego Grantu pt. “Stereotypy spoteczne i ograniczenia
wiedzy eksperckiej na temat zaburzen ze spektrum autyzmu”.

Nie zajmuja mnie zatem analizy samego zjawiska autyzmu czy rozstrzygnig¢cia
dotyczace roéznych teorii na jego temat, ale raczej zagadnienia z poziomu
metateoretycznego. Przygladam si¢ temu jak wyglada, ksztaltuje si¢ 1 zmienia szeroko
pojete ,,pole epistemiczne”, czyli m.in. zasoby dostgpnej wiedzy, procesy prowadzace do
jej powstania, sposoby jej praktycznego wykorzystania, kryteria uprawomocnienia
poszczegolnych jej rodzajow i standardy uzasadniania przekonan czy rozpowszechnione
praktyki dyskursywne, dotyczace procesow wiedzotworczych oraz sposobow
funkcjonowania i dialektycznego oddziatlywania rdéznych rodzajéow wiedzy na temat
autyzmu. Oraz to, z jakimi konsekwencjami procesy te moga si¢ wigzac. Pojecie pola
epistemicznego doprecyzuj¢ jeszcze w dalszej czeSci rozprawy.

Rozprawe z filozofii dotyczacg zjawiska zasadniczo, przynajmniej w powszechne;j
swiadomosci, nalezacego do obszaru medycznego, nalezatoby rozpocza¢ od doktadnego
zdefiniowania owego zjawiska, czyli w tym przypadku autyzmu. Problem jednak polega
na tym, ze nie wydaje si¢ to obecnie mozliwe.

Owa powszechna §wiadomos$¢ przynalezno$ci autyzmu do obszaru medycyny, jest
jedna z charakterystycznych cech, towarzyszacych postgpujacej od lat 40. XX wieku,
medykalizacji tego zjawiska, ktorg ,,mozemy okresli¢ jako zbior proceséw, za pomocg
ktorych okreslony fenomen =zostaje umieszczony w kontekscie medycyny.
Medykalizacja tworzy definicj¢ okreslonych zjawisk jako podlegtych racjonalno$ci
medycznej, to znaczy takich, ktore moga by¢ przedmiotem diagnozy i terapii lekarskiej”
(Nowak, Abriszewski, Wroblewski, 2016, s. 91). W dzisiejszym S$wiecie daleko
posunietej demokratyzacji dostepu do wiedzy medycznej (oraz takiej, ktora za wiedze
medyczng ma uchodzi¢ lub z nig konkurowac), wydaje si¢ to zjawiskiem tak samo
niepokojacym, jak iw obecnych warunkach spoteczno-politycznych, koniecznym.
Niepokojacym, poniewaz, jak zauwazyt Foucault: ,,myslenie medyczne z powodzeniem

okresla filozoficzny status cztowieka” (Foucault, 1999, s. 250), a koniecznym chociazby
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ze wzgledu na konieczno$¢ funkcjonowania masowych systemow opieki zdrowia (W tym
zdrowia psychicznego).

Autyzm — rozwing t¢ kwesti¢ w jednym z kolejnych rozdziatow — przez $wiat
medycyny jest dzi$§ postrzegany najczesciej jako zaburzenie neurorozwojowe i jako takie
jest opisany w odpowiednich klasyfikacjach diagnostycznych. Posiada swojg
charakterystyke, kryteria diagnostyczne, list¢ symptomoéw etc. Jednak same osoby
W spektrum autyzmu na calym $wiecie coraz glo$niej sprzeciwiaja si¢ takiej
kategoryzacji tego zjawiska. Chcg raczej widzie¢ w nim, na przyktad, jeden z wariantow
organizacji uktadu nerwowego cztowieka — rownoprawny wobec innych, rowniez tych
bardziej popularnych (typowych). Co za tym idzie, zrédet wielu swoich problemow
upatrujg raczej w sposobie organizacji srodowiska spotecznego, ktore nie uwzglednia
ich potrzeb, czesto odbiegajacych w réznym stopniu od potrzeb wigkszosci
spoteczenstwa. Jest to dzisiaj — jak i wiele innych kontrowersji zwigzanych z autyzmem
— tematem licznych 1 goracych dyskusji, odbywajacych si¢ w mediach, akademii,
srodowiskach rzecznikow i samorzecznikoOw 0s6b z autyzmem.

Z tego powodu nie moge niniejszej rozprawy rozpoczaé od zdania ,,Autyzm to...”.
Roéznice migdzy poszczegolnymi stanowiskami w tak zasadniczej kwestii sa na tyle duze,
Ze nie stajac arbitralnie po ktorej$ ze stron, nie mozna nawet podaé jakiej§ wersji
wspolnej, na ktérg chocby ,,roboczo” zgodzity si¢ wszystkie strony. Na poczatku zatem
proponuje przyjac, ze rozprawa ta dotyczy, po prostu, pewnego zjawiska spotecznego,
w ktorego zasiggu znajduje si¢, wedlug wspolczesnych szacunkow, okoto 1-2%
populacji ludzkiej, ktore zidentyfikowano na poczatku lat 40. XX wieku (a doktadnie;
opisano grupe ludzi wspotdzielacych pewne podobne zachowania, na tyle roznigce si¢
od zachowania pozostalej czesSci spoteczenstwa, ze uznano, iz nalezy grupe te
wyodrebnic).

Jednoczes$nie juz owa definicyjna niemoc i trudno$¢ pokazuja doskonale, dlaczego
zjawisko autyzmu powinno sta¢ si¢ w wiekszym stopniu obiektem zainteresowania
wspolczesnych filozofow.

Jak juz wspomnialem, przedmiotem mojej rozprawy nie jest ocenianie teorii ani
rozstrzyganie sporow, na temat natury czy przyczyn wystepowania autyzmu, ale raczej
,,pokazanie dynamiki kontrowersji” wokot tego zjawiska (Nowak, 2016). Podstawowym
obiektem mojego zainteresowania sg natomiast kwestie natury stricte epistemologiczne;.
A zatem takie, ktore nie ograniczaja si¢ do samego zjawiska autyzmu, ale ich natura jest

o wiele bardziej uniwersalna. W rozprawie tej przygladam si¢ procesom powstawania,
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przemiany, funkcjonowania i wzajemnego wplywania na siebie wzajemnie roznych
rodzajow wiedzy na temat autyzmu, ze szczegdlnym uwzglednieniem interakcji
pomigdzy dwiema pozornie rozdzielnymi domenami wiedzy — powszechnie dostepng i
niepoddang zadnej odgoérnej kontroli wiedza spoteczng oraz wiedzg ekspercka,
stanowigcg — przynajmniej w teorii — silnie skodyfikowany korpus twierdzen
naukowych, stuzacych do rozwigzywania konkretnych problemoéw w danej dziedzinie.

Jak jednak mozemy podejmowac decyzje — niosace za sobg powazne konsekwencje
— w $rodowisku o tak wysokiej niepewnosci? Nawet w stosunku do kwestii zupehnie
podstawowych. A jednak decyzje te kazdego dnia podejmowac trzeba. Ten wysoki
stopien poznawczej niepewnosci dotyczy nie tylko braku samych pewnych odpowiedzi
na poszczegdlne pytania. Ale dotyczy raczej kwestii takich jak to, kto jest dzisiaj
uprawniony do udzielania na nie odpowiedzi, czyje zdanie w procesie wytwarzania
wiedzy powinno by¢ uwzgledniane, czy kto ma prawo formutowaé pytania, na ktore
odpowiedzi szuka¢ nalezy. Od odpowiedzi na te pytania zalezy, migdzy innymi, to, kogo
uznamy za eksperta, a kogo za laika i czy w og6le mozemy dokonac takiego rozrdznienia,
a takze to, jakie kryteria wiarygodnosci i rzetelno$ci informacji przyjma eksperci podczas
wykonywania swoich obowigzkow. W swoich analizach oraz badaniach empirycznych
staram si¢ pokazaé, Zze sytuacja ta jest o wiele bardziej skomplikowana niz zazwyczaj
sadzimy, dyfuzja informacji pomigdzy ,wiedza potoczng” 1 ,,wiedzg ekspercka”
przebiega w obu kierunkach, a granice pomiedzy tymi sferami sg bardzo trudne do
wyznaczenia.

Interesuje mnie takze to, jak owe niezwykle ptynne i skomplikowane procesy,
popychane w tym czy innym kierunku przez bardzo wiele réznych czynnikow,
wyrazajacych roznorodne interesy, wplywaja na praktyczne decyzje, podejmowane
przez osoby uwazane za ekspertow w tej dziedzinie oraz na same osoby w spektrum
autyzmu.

Przyktadowo, powracajgc jeszcze na chwile do problemu definicji autyzmu, nie bede
dokonywat szczegdtowej analizy historycznie 1 wspdiczesnie reprezentowanych w tej
kwestii stanowisk, aby ostatecznie argumentowac za lub przeciwko ktorej$ opcji. Moim
celem jest raczej pokazanie, ze rozne zjawiska i rozstrzygnigcia natury epistemologiczne;j
— a czesto moze raczej ich brak — przektadajg w bardzo konkretny sposob na calg te
domene wiedzy 1 praktyki.

Mozna zatem powiedzie¢, ze autyzm stuzy tutaj za przyktad, majacy w konkretny

sposob zobrazowac¢ wystepowanie oraz funkcjonowanie zjawisk z domeny epistemologii
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0 charakterze daleko bardziej uniwersalnym, a zawarte w niniejszej rozprawie
rozwazania sg SWego rodzaju ¢wiczeniem ,,wyobrazni ontologicznej”, rozumianej jako
,»Zdolno$¢ do postrzegania siebie na przecigciu wielorakich uwarunkowan, umiejgtnosé
ujmowania siebie jako elementu dynamicznej sieci powigzan” (Nowak, 2016, s. 15).

W rozdziale pierwszym przedstawiam bardziej szczegotowo zaréwno podstawowe
problemy — oraz ich wzajemne relacje — bedace przedmiotem niniejszej rozprawy, jak
I wyjasniam doktadniej ,,pozycj¢”, z ktorej prowadze swoje analizy. Wychodze bowiem
z zatozenia, ze niemozliwe jest uzyskanie ,,widoku znikad”, a przekonania — nawet te
najbardziej podstawowe, cho¢by natury ontologicznej, ktoérymi jako badacze i jako ludzie
,»hasigkliSmy” w procesie socjalizacji i edukacji, zawsze beda wywieraly na nas istotny
wptyw. Dlatego bardziej uczciwg intelektualnie wydaje mi si¢ postawa §wiadomej oceny
1 otwartego przedstawienia wiasnych przedzatozen, niz twierdzenie, iz przyjmuje si¢
pozycj¢ bezstronnego obserwatora.

Rozdziat drugi poswigecam, w pewnym sensie, pracy ,,dekonstrukcyjnej”, pokazujac,
ze dzisiejsze sposoby konceptualizacji autyzmu oraz procesy tworzenia czy dystrybucji
wiedzy na jego temat, sg glgboko zakorzenione w historycznych dyskursach — nawet
jezeli czgsto wydaje nam sig, ze dzi$§ juz jest inaczej. Ukazujac autyzm jako zjawisko
spotecznie skonstruowane, nie mam na celu wykazania, ze ,,co$ takiego”, jak autyzm
W ogdle nie istnieje 1 jest jedynie swego rodzaju jezykowa etykietka, naklejong na czota
wielu ludzi, ktorzy w istocie nie maja ze sobg wiele wspdlnego. Chodzi mi raczej
0 pokazanie, Ze nasze wspolczesne sposoby myslenia na temat tego zjawiska maja swoje
historyczne korzenie, siggajace w gruncie rzeczy o wiele glebiej, niz jedynie do lat 40—
tych XX wieku 1 wezesnych odkry¢ walczacej o uznanie w $wiecie medycyny psychiatrii.
Uswiadomienie sobie tej historycznosci pojecia autyzmu 1 calego epistemologicznego
bagazu, z jakim owa historyczno$¢ si¢ wigze, wydaje si¢ warunkiem koniecznym, jezeli
chcemy rozumie¢ wspoétczesne przemiany pola epistemicznego w tym obszarze.

W rozdziale trzecim przedstawiam wyniki wlasnych badan empirycznych, przede
wszystkim badan dyskursu medialnego, bedacych podstawg do analiz z zakresu
epistemologii spotecznej. Analizuj¢ nie tylko to, jak wyglada wspodtczesny dyskurs na
ten temat, ale przede wszystkim to, w jaki sposob dyskurs ten zostat uksztattowany oraz
jaki wpltyw wywiera na ksztalt wspdiczesnego pola epistemicznego. Interesuje mnie
takze to, jak omowione wczesniej ,historyczne naleciatosci pojeciowe”, odbijajg si¢
w naszych przekonaniach na temat autyzmu, przede wszystkim pod postacig roznego

rodzaju przekonan pozaracjonalnych, takich jak stereotypy czy uprzedzenia. Jak
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pokazuje rowniez na podstawie wynikow wlasnych badan omoéwionych w tym rozdziale,
przekonania te funkcjonujg w duzej mierze na pozarefleksyjnym poziomie ,,wiedzy
w tle”, a my sami — wbrew temu co chcielibySmy o sobie mysle¢ — posiadamy bardzo
ograniczony wptyw na ich modyfikacje.

Rozdziat czwarty poswigcam analizie problematyki wiedzy eksperckiej na temat
autyzmu. Wskazuje 1 omawiam podstawowe sfery, w ktérych dzi§ stykamy si¢
zZ ekspertami w tej dziedzinie. Pokazuj¢ takze, Ze zbior twierdzen, uzyskanych w ramach
rygorystycznych procedur badan naukowych, od ktérego powinni§my oczekiwacé
elementarnej choéby spojnosci, w gruncie rzeczy stanowi nadal pole niezliczonych
sporéw, rowniez pomiedzy zwolennikami twierdzen wzajemnie si¢ wykluczajacych. Nie
chodzi tu jednak tylko o skonstatowanie faktu braku jednomys$lnosci w $rodowisku
naukowym — to bowiem jest sytuacja raczej do$¢ standardowa. Problemem natomiast jest
to, ze w tych warunkach, ktére okreslam jako ,.srodowisko wysokiej niepewnosci
poznawczej”, muszg takze funkcjonowac eksperci, podejmujacy decyzje, majace realny
wpltyw na zycie milionow oséb w spektrum autyzmu. Do ekspertow takich mozna
zaliczy¢ zwlaszcza rdznego rodzaju profesjonalistéw medycznych, ktorzy decyzje musza
podejmowacé w swego rodzaju poznawczym chaosie, nierzadko w trudnych warunkach,
na przyklad, znaczaco ograniczonego czasu przeznaczonego na podjecie decyzji. Co
wigcej, pokazuje takze, ze wbrew temu co mozna by sadzi¢, nawet eksperci w danej
dziedzinie nie sa odporni na wplyw spotecznie rozpowszechnionych przekonan
pozaracjonalnych — omowionych w poprzednim rozdziale. Dyfuzja wiedzy i przekonan
nie nast¢puje bowiem wylacznie w kierunku od osrodkéw eksperckich do spoleczenstwa,
ale raczej ma natur¢ dialektyczng, wplywajac jedna na drugg. Takie warunki
funkcjonowania ekspertow sprawiajg, ze ich zadanie staje si¢ niezwykle trudne
i skomplikowane, a podejmowane przez nich decyzje moga by¢ obcigzone licznymi
btgdami. Problem ten obrazuj¢ analiza studium przypadku decyzji eksperckich,
podjetych wobec pacjenta ze spektrum autyzmu. Rozdzial koncze analizg oraz
wskazaniem na potrzebe rozwijania nowych form ekspercko$ci w tym zakresie.

W  rozdziale piatym pokazuje, Ze rozstrzygnigcia problemoéw natury
epistemologicznej, ktore omawiam we wcze$niejszych rozdziatach, wplywajace na
ksztalt analizowanego pola epistemicznego, maja swoje konkretne konsekwencje
W zyciu 0s0b w spektrum autyzmu. Po pierwsze, procesy wiedzotworcze, ich ksztatt
I przemiany, odciskaja si¢ glebokim pigtnem na tym, w jaki sposob osoby w spektrum

tworza wlasng — zaréwno indywidualna, jak i spoteczng — tozsamos¢. Po drugie, analizuje
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wystepowanie w tym obszarze zjawiska niesprawiedliwosci poznawczej, tj. sytuacji,
w ktorej bez odpowiednio uzasadnionego powodu odbieramy komu$ autorytet
epistemiczny a wystapienie spotecznej ,.blokady hermeneutycznej”, odbiera pewnym
grupom o0s6b mozliwo$¢ innego niz aktualnie dominujacy sposobu interpretacji
wlasnego doswiadczenia. W przeciwienstwie jednak do dotychczas prowadzonych analiz
niesprawiedliwo$ci poznawczej, staram si¢ pokazaé, ze zwyczajowo uznawana za
,,silniejsza” strong tych relacji (pomiedzy ekspertami i osobami w spektrum autyzmu),
rowniez bywa ,ofiarg” procesow wiedzotworczych, sktadajacych si¢ na zjawisko
poznawczej niesprawiedliwosci.

Rozprawe koncze¢ rozdziatem szdstym, w ktérym przedstawiam istotne w mojej
ocenie, dalsze perspektywy badawcze, otwierajace si¢ dzigki przeprowadzonym
dotychczas analizom. Za przyktad stuzy tutaj zarys projektu badania eksperymentalnego,
majgcego zweryfikowaé na drodze empirycznej, hipotezy badawcze, sformutowane na
bazie rozwazan zawartych w niniejszej rozprawie i stanowiacy apendyks, bedacy jej
integralng czgscia.

Oproécz, rzecz jasna, problematyki i metodologii nalezacych typowo do dziedziny
filozoficznej, takich jak epistemologia czy ontologia, prowadzac swoje analizy czerpi¢
Z osiagnigc 1 korzystam z ram pojeciowych oraz metodologicznych dyscyplin, takich jak
psychologia poznawcza i spoteczna, jezykoznawstwo, socjologia wiedzy 1 zdrowia,
antropologia filozoficzna, antropologia zdrowia i medycyny czy krytyczne studia nad
autyzmem (KSA, ang. Critical Autism Studies). Z zasady wigc, pomimo formalnego
przypisania do jednej tylko dyscypliny, jest to praca interdyscyplinarna. W rozprawie
prezentuje¢ takze cze$¢ wynikéw wilasnych badan empirycznych, ktérych
przeprowadzenie przy pomocy narzedzi klasycznej filozofii bytoby niemozliwe. Jednak
stosowane przeze mnie podstawowe zalozenia, narzgdzia analizy oraz proces
interpretacji wynikow badan zawsze oparte sg na teoretycznych podstawach i aparaturze
pojeciowej zaczerpnigte] z filozofii, gltownie z nurtow konstruktywistycznych
w epistemologii. W zwigzku z tym, moja rozprawa, integrujagc ze soba elementy
teoretyczne oraz empiryczne, sytuuje si¢ blizej mtodego i rozwijajacego si¢ dopiero nurtu
filozofii eksperymentalnej (X—phi), niz tradycyjnie pojmowanej epistemologii, jako
dziedziny wylacznie teoretycznej refleksji nad abstrakcyjnymi pojgciami (Alexander,
2012; Knobe i in., 2012). Omawiana problematyka, cho¢ ogniskuje si¢ na kwestii analizy
pola epistemicznego, dotyczacego autyzmu, wykracza w swojej treSci poza

charakterystyczne dla tradycyjnej filozofii ramy czystej teorii. Problemy ktore poruszam,
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zwigzane mi¢dzy innymi z wytwarzaniem wiedzy i wykluczeniem z tego procesu catych
spolecznos$ci, ze stygmatyzacjg i stereotypizacja, podatnoscig na biedy poznawcze
w procesach decyzyjnych czy relacjami wiadzy (a w zasadzie wiedzy—wtadzy, Foucault,
1993) pomigdzy glownymi uczestnikami tych proceséw, maja bowiem istotne znaczenie
spoteczne. Motywacja do prowadzenia moich badan wyrasta w zwigzku z tym nie tylko
z czystej ciekawosci poznawczej, ale takze z realnych problemow spotecznosci osob w
spektrum autyzmu, z ktérymi na co dzien borykaja si¢ miliony rodzin na catym $wiecie.
Podstawowe w niniejszych rozwazaniach problemy natury epistemologicznej, czyli
problem wiedzy eksperckiej, wiedzy potocznej/spotecznej i dialektycznej relacji
pomiedzy tymi dwiema sferami zostat zobrazowany na przyktadzie autyzmu. Zjawiska,
ktére najczesciej konceptualizuje si¢ jako przedmiot zainteresowania psychopatologii,
lecz — co pokazg w rozprawie — sposoby tej konceptualizacji, a w zwigzku z tym rowniez
ksztalt catego pola epistemicznego zwigzanego z autyzmem, bywaly (i nadal s3)
niezwykle zmienne, co czyni z niego doskonaly przyktad dla zobrazowania bardziej
og6lnych problemoéw, dotyczacych procesow wytwarzania i funkcjonowania wiedzy.
Wydaje sig, ze wspolczesnie uprawiana epistemologia nie moze pozostawac
wylacznie dziedzing czysto teoretyczng. Funkcjonujacg w oderwaniu od praktyki zycia.
Do jej zadan naleze¢ jednak powinno takze krytyczne spojrzenie nie tylko na
abstrakcyjne pojecia, takie jak prawda czy wiedza, ale takze na sposoby postugiwania si¢
nimi oraz na wptyw, jaki te pojecia wywiera¢ moga, za pomocg ludzkich dziatan, na
otaczajaca nas rzeczywisto$¢. Dlatego rozwazania oraz wyniki wlasnych badan
empirycznych, przedstawionych w niniejszej rozprawie koncentrujg si¢ na zagadnieniu
wiedzy eksperckiej na temat spektrum autyzmu. Wybor takiego wlasnie tematu badan
podyktowany jest kilkoma wzgledami. W pracy tej postuguje si¢ pojeciem “pola
epistemicznego” dotyczacego spektrum autyzmu, przez ktoére rozumiem zasoby
dostepnej wiedzy (zarowno tej refleksyjnej, jak i nie w pelni u§wiadomionej, np. wiedzy
w tle czy wiedzy milczacej) oraz sposoby jej praktycznego wykorzystania, kryteria
uprawomocnienia poszczegolnych rodzajow wiedzy (np. co decyduje 0 uznaniu pewnego
zbioru informacji za rzetelng wiedze) oraz przyjete za obowigzujace standardy
uzasadniania przekonan (twierdzen wchodzacych w sktad réznych korpuséow wiedzy,
charakterystycznych dla poszczegdlnych grup spotecznych). W skfad pola
epistemicznego wchodzg takze przeszie i1 obecne procesy wiedzotwoércze oraz ich
struktury 1 historyczne przemiany, a takze poszczegdlne teorie naukowe (zaréwno te

dotyczace autyzmu, jak i1 samej wiedzy) i warunki spoteczne okreslajace racje

11



przemawiajace za ich przyjeciem, badz odrzuceniem. W ramach tak rozumianego pola
epistemicznego znajdujg si¢ takze praktyki dyskursywne, zwigzane z procesami
dystrybucji, dyfuzji oraz dialektycznej relacji (wspotzaleznosci) pomigdzy
poszczegblnymi rodzajami wiedzy 1 przekonan (zardwno racjonalnych, jak
I pozaracjonalnych) czy osrodkami t¢ wiedz¢ wytwarzajgcymi (instytutami badawczymi,
osrodkami uniwersyteckimi, mediami, fundacjami dziatajacymi na rzecz danej
spotecznosci itd.). Jest to zatem niezwykle szerokie pojgcie obejmujace w zasadzie
caloksztalt procesow epistemicznych oraz poje¢ epistemologicznych, znajdujacych
zastosowanie w odniesieniu do spektrum autyzmu. Stworzenie takiego ‘“pojecia
parasola” jest w moim przekonaniu niezbe¢dne, poniewaz — pomimo iz mozna wydzieli¢,
okresli¢ i analizowaé jego pojedyncze sktadniki — w praktyce wszystkie one w jakis$
sposob si¢ ze soba zazebiaja, wplywajac jedne na drugie, modyfikujac si¢ wzajemnie,
ostatecznie oddziatujac swoim ksztattem na zycie osob w spektrum autyzmu. Struktura
niniejszej rozprawy odzwierciedla ten stan rzeczy. O ile rozdziaty od 1 do 4 skupiaja si¢
na analizie wybranych sktadnikow pola epistemicznego, o tyle rozdziat 5 wskazuje na
konsekwencje, jakie ksztalt tego pola, jako catosci, moze rodzi¢ dla sytuacji osob
w spektrum autyzmu.

Warto zaznaczy¢, ze wspolczesne pole epistemiczne dotyczace autyzmu
charakteryzuje si¢ wysokim stopniem zmiennosci oraz jednoczesnie (w przypadku wielu
zagadnien z tego obszaru wiedzy) wysokim stopniem specjalizacji, wykraczajacym
daleko poza wiedze wigkszo$ci spoteczenstwa. Jest to zatem doskonaty przyktad, za
pomoca ktérego mozna w konkretny sposdb zobrazowaé problemy i pytania natury
epistemologicznej, zarowno w przypadku zagadnienia wiedzy eksperckiej, jak i jej
dialektycznej relacji z wiedza spoteczna/laickg. Po drugie, jest to sfera o istotnym
znaczeniu spotecznym. Jak pokazg¢ to w toku rozprawy, rozne rozstrzygnigcia problemow
natury epistemologicznej w odniesieniu do zjawiska autyzmu, maja konkretne
i praktyczne konsekwencje dla osob w spektrum. Konsekwencje te dotycza zardéwno
decyzji podejmowanych przez roznego rodzaju ekspertow (diagnostow, terapeutow,
orzecznikow, naukowcoéw itd.), ale takze tego, w jaki sposob do os6b w spektrum
autyzmu odnosi si¢ spoteczenstwo, co w konsekwencji wptywa na sposoby
konstruowania ich indywidualnych 1 spotecznych tozsamosci (tj. mowiagc w pewnym
uproszczeniu, na to jak postrzegaja samych siebie, jako jednostke oraz to jak pozycjonujg
si¢ na tle siatki relacji spolecznych w roznych grupach). Po trzecie zas, prowadzone

badania i powstata w oparciu o nie rozprawa doktorska miaty takze motywacje osobistg
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1 powstaty w perspektywie tzw. humanistyki zaangazowanej. Zalozeniem tego nurtu jest
identyfikacja istotnych z punktu widzenia spotecznego probleméw, oraz taka ich
konceptualizacja i problematyzacja, ktora pomoze zmieni¢ tradycyjne sposoby myslenia
0 danym zjawisku i ukaza¢ punkt widzenia tych grup podmiotéw, ktére zwykle
W procesach wiedzotworczych na dany temat byly marginalizowane. Chcac jednak do
konca wyjasni¢ swoja pozycje badawcza, musze zaznaczy¢, ze przyjete przeze mnie
stanowisko nie jest w Scistym sensie antypsychiatryczne, tj. nie podwaza z zasady
sensownos$ci stosowania kategorii wypracowanych przez wspotczesne nauki medyczne.
Nie uznaj¢ wszystkich ontologicznych ustalen psychiatrii za szkodliwe konstrukty.
Niemniej jednak moje podejscie jest nieufne i krytyczne wobec deficytowego i bio-
redukcjonistycznego nurtu silnie obecnego we wspodtczesnej psychiatrii. Bliskie jest mi
zatem podejscie krytyczne — wywodzace si¢ w tym przypadku z nurtu tzw. krytycznych
studiow nad autyzmem — interdyscyplinarnej dziedziny badawczej, analizujgcej sposoby
tworzenia, wykorzystania, przeksztatcania i oddziatywania wiedzy na temat autyzmu
I praktyk go dotyczacych. Jednym z podstawowych zalozen lezacych u podstaw
programu badawczego KSA jest przekonanie o procesualnym, konstruktywistycznym
charakterze wiedzy 1 sposobach jej postrzegania w spoteczenstwie, ktore podlegaty
(i nadal podlegaja) zmianom w wyniku $cierania si¢ roznych dyskursow. Sposob, w jaki
wiedza ta jest wytwarzana przez obserwatorow, uwiktanych w liczne sieci i interakcje
spoleczne oraz instytucjonalne, wptywa na tres¢ 1 ksztalt dominujacych w danym czasie
dyskurséw na temat autyzmu. To przekonanie umozliwia z jednej strony krytyczna
analiz¢ hegemonicznych narracji spotecznych i1 zwigzanych z nimi relacji wtadzy, a wigc
ich swiadomg dekonstrukcje. Z drugiej strony, wykorzystujac te ptynnos¢, nurt KSA staje
si¢ narzedziem ich rekonstrukcji w innym niz pierwotnie ksztalcie. W zwigzku z tym
moje badania maja takze na celu, poprzez analiz¢ procesOw i pola epistemiCznego,
krytyke niekorzystnych relacji wladzy pomigdzy neurotypowa wigkszoscia
a spoteczno$ciag zwiazang =z autyzmem (np. przejawiajacych si¢ w  silnie
zhierarchizowanych, a nie partnerskich relacjach pomiedzy dostawcami 1 odbiorcami
ustug medycznych). Narzedzia wypracowane przez nurty krytycznej analizy dyskursu
(KAD) i KSA moga pokaza¢, jak obraz autyzmu jest ustalany w gtéwnych dyskursach
spotecznych 1 kto ma w nich zasadniczy gtos (zob. np. O’Dell 1 in., 2016).

Jednym z istotnych zatozen tego rodzaju nurtow konstruktywistycznych jest
przekonanie o tym, ze jezyk i to, jak si¢ nim postugujemy, ksztaltuje nasza rzeczywistos¢

(~w przypadku radykalnego konstruktywizmu — nasze rzeczywistosci). W zwigzku
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Z tym, spolecznos$¢ zwigzana z osobami w spektrum autyzmu i badaniami w tym zakresie
ktadzie silny nacisk na kwesti¢ jezyka stosowanego przez naukowcoéw, dostrzegajac
w nim nieraz system opresji (Dwyer i in., 2021). Jezyk stosowany przez spoteczenstwo,
W tym przez naukowcow, wobec 0sdb w spektrum autyzmu stanowi istotny sktadnik ich
samowiedzy oraz moze by¢ przyczyng stygmatyzacji osob z autyzmem, istotnie
wplywajac na konstruowanie wilasnej tozsamosci oraz budowanie samooceny przez
przedstawicieli tej grupy spotecznej (Anderson-—Chavarria, 2021; K. Cooper i in., 2017;
R. Cooper i in., 2021; McMahon i in., 2021). Z tego powodu juz na wstgpie chce
uzasadni¢ kwesti¢ wybranej terminologii. Po pierwsze, pomimo iz w oficjalnych
klasyfikacjach diagnostycznych, np. ICD-11 (ang. International Classification of
Diseases) czy DSM V (ang. Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)
funkcjonuje termin zaburzenie ze spektrum autyzmu lub spektrum zaburzen
autystycznych (konsekwencja czego jest uznanie autyzmu— W polskim systemie
prawnym za rodzaj niepelnosprawno$ci—) zdecydowalem si¢ (poza kilkoma
uzasadnionymi przypadkami) odstapi¢ od uzywania okre§lenia zaburzenie na rzecz
okreslen: autyzm, spektrum autyzmu czy stan ze spektrum autyzmu (dalej takze: ASC,
ang. autism spectrum condition; por. Baron-—Cohen, 2015). Wspoétczesénie coraz czesciej
srodowiska dziatajace na rzecz oso6b z autyzmem opowiadajg si¢ za stosowaniem
okreslenia ,,Stan ze spektrum autyzmu”, zamiast zaburzen ze spektrum autyzmu
(Robertson, 2009). Okreslenie ,,stan”, ma wydzwigk depatologizujacy okreslane nim
zjawisko. Wskazuje, ze zamiast o rodzaju psychopatologii, powinnis$my raczej mysle¢
w tym przypadku o jednym z wielu mozliwych stanow, w jakich znajdowac si¢ moze
ludzki organizm. Cho¢ propozycja Barona—Cohena nie zostata na razie w pelni przyjeta
w dyskursie naukowym ani publicznym, zyskuje na popularnosci, réwniez w kregach
akademickich.

Druga kwestia zwigzana z j¢zykiem dotyczy wyboru pomiedzy tak zwanymi
jezykami ,,najpierw osoba” i ,najpierw tozsamo$¢” (ang. person-first i identity—first.
Oznacza to wybor pomigdzy konwencja jezykows, akcentujaca w pierwszym rzedzie
znaczenie osoby, jako jednostki, niezaleznie od stanu, w ktorym si¢ znajduje (tj. osoba
z autyzmem, osoba w spektrum autyzmu, itd.) a konwencja akcentujacg autyzm, jako
integralng cze$¢ tozsamosci danej jednostki (tj. osoba autystyczna). Mowiac w duzym
uproszczeniu, za pierwszg opcja przemawia che¢ podkreslenia wartosci jednostki jako
petnoprawnego podmiotu, bez redukowania jego wartosci do jakiejkolwiek jego cechy.

Wiaza¢ si¢ to jednak moze z negatywnym warto$ciowaniem samego autyzmu, jako
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cechy, z ktorg nie powinno si¢ utozsamiaé. Za drugg konwencja natomiast stoi chegé
podkreslenia, ze autyzm nie powinien by¢ ukazywany jako co$ “dodanego” do
cztowieka, jako jego cecha przygodna, ktérej — w domys$le — mozna, a moze i powinno
si¢ pozby¢, ale jako integralna cze¢$¢ wlasnego “Ja”. Badania przeprowadzone w Wielkiej
Brytanii (Kenny i in., 2016) wskazuja, ze same osoby w spektrum autyzmu preferujg te
drugg mozliwo$¢ (cho¢ réznice pomigdzy nimi byly nieduze). Kwestia jezyka jest jedng
z najbardziej wrazliwych sfer réznic migdzykulturowych, dlatego badania te trudno
uzna¢ za rozstrzygajace i wigzace rowniez w kontekscie polskim. Kierujac sig
dotychczasowym doswiadczeniem oraz wiedzg na temat ksztattu dyskursu polskich
organizacji zwigzanych z dzialalno$cig na rzecz oséb z autyzmem i samych 0sob
w spektrum, z ktérymi do tej pory miatem stycznos$¢, zdecydowatem si¢ stosowac
pierwsza z wymienionych konwencji.

Uzycie przeze mnie stowa ,.konwencja” mogtoby sugerowaé, ze chodzi tu jedynie
0 wybor pomiedzy dwiema opcjami o znaczeniu zaledwie stylistycznym. Niemniej
jednak chce podkresli¢, ze kwestia jezyka ma w tym przypadku znaczenie zar6wno
epistemologiczne, jak i tozsamos$ciotworcze, wptywa bowiem w istotny sposob na
stosunek danej osoby do stanu, w jakim si¢ znajduje (w literaturze przedmiotu okreslany
jako ,self-illness ambiguity ” (zob. Dings & Glas, 2020), a co za tym idzie na sposob

konstytuowania przez podmiot wtasnego “Ja” i jego relacji do $wiata.

1.2. Wprowadzenie do problematyki

Zastanawiajgc si¢ nad tym, czym obecnie jest wiedza ekspercka mozna poczatkowo
odnies$¢ wrazenie, ze refleksja nad pojeciami, takimi jak specjalizacja, eksperckosé, czy
nawet doskonatos¢, przynaleze¢ powinna raczej dyscyplinom wiedzy zwigzanym
Z naukami szczegdtowymi. To bowiem z tego obszaru ludzkiej refleksji ptynie impuls
fragmentaryzacji poznania, tak aby mozliwe byto coraz blizsze, ale jednoczesnie coraz
wezsze 1 bardziej dokladne poznanie zjawisk obserwowanych w $wiecie. Owa
fragmentaryzacja naukowego obrazu $wiata przez ostatnie stulecia coraz bardziej
wypierata totalizujgca 1 uniwersalizujaca refleksje filozoficzng. Proces ten wydaje si¢
odpowiada¢ logice rozwoju cywilizacyjnego, a zwlaszcza logice rozwoju nauki.
Globalna akumulacja informacji i wiedzy w potaczeniu z ich demokratyzacja oraz
usunigciem wigkszosci barier komunikacyjnych skutkuja takim przyrostem ich
wolumenu, ze specjalizacja w danym obszarze wiedzy stata si¢ dla $wiata nauki

koniecznoscig. To za$, wydawac¢ by si¢ moglo, nieuchronnie powinno usuwac takie
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pojecia jak eksperckos¢ czy doskonatos¢ i refleksje nad ich istotg oraz znaczeniem z pola
zainteresowania najogolniejszej dziedziny refleksji, jakg stanowi filozofia. Skoro pojecie
eksperckosci rodzi si¢ raczej z wymogow praxis ludzkiej dziatalnosci, przybiera czgsciej
form¢ wiedzy performatywnej niz czysto teoretycznej, to co nowego moga o niej
powiedzie¢ filozofowie? Czy w $wiecie rozparcelowanym pomiedzy coraz bardziej
specjalizujace si¢ dziaty nauki pozostat jeszcze jaki$ obszar przynalezny wlasnie ogolnej
refleks;ji filozoficznej? Czy filozofowie nie powinni raczej okreslania tego, czym jest
eksperckos¢, np. w matematyce pozostawia¢ matematykom, a psychiatrom w odniesieniu
do zdrowia psychicznego? Tak, aby kazda dziedzina ustanawiata swoje wlasne
standardy.

Celem niniejszej rozprawy jest, migdzy innymi, sproblematyzowanie tak
postrzeganej kwestii wiedzy eksperckiej oraz wskazanie tych aspektéw jej powstawania
1 funkcjonowania, ktére — by¢ moze wbrew pozorom — dzi$ bardziej niz kiedykolwiek
wczesniej wymagaja poglebionej refleksji. W zasadzie nie ma takiego obszaru naszej
rzeczywistosci, w ktorej nie stykaliby$Smy sie z réznego rodzaju — faktycznymi czy tez
nie — ekspertami. Nawet jesli ich wplyw na nasze zycie pozostaje przed nami ukryty,
mozemy by¢ w zasadzie pewni, ze niemal na kazdym kroku stykamy si¢ z wytworami
ich mysli oraz pracy. Od telefondw komoérkowych 1 laptopow, dzigki ktorym mozemy
zdobywaé informacje, utrzymywaé relacje i pracowac, przez manipulujgce nami
I narzucajace zewngtrzne hierarchie warto$ci reklamy i systemy marketingowe,
sprawiajace, ze budujemy poczucie wlasnej warto$ci w oparciu o produkty zakupione
dzigki programom kredytowym opracowanym przez ekonomistow i finansistow, po
terapie 1 leki, przeksztalcajace i ratujace nasze zycia. Wszedzie tam zawsze mamy do
czynienia ze skomplikowanymi procesami decyzyjnymi, podejmowanymi przez ludzi,
ktérych — bezposrednio lub posrednio, np. poprzez réoznego rodzaju instytucje, slusznie
lub niestusznie — obdarzamy zaufaniem i przypisujemy im autorytet epistemiczny.
Stowem, wszegdzie tam mamy do czynienia z ekspertami.

Tam natomiast, gdzie mamy do czynienia z istotnymi spotecznie autorytetami, tam
zawsze wiklamy si¢ w spoteczne ich uwarunkowania oraz relacje wiedzy i wtadzy i tam

otwiera si¢ pole dla refleksji nad tym, co owe autorytety ustanawia.

“Autorytet — zdaniem Ewy Binczyk — jest zatem rodzajem wpltywu, przymusu czy
wladzy, ktorymi moze dysponowaé zardwno charyzmatyczna jednostka, jak rowniez
osoba odgrywajaca okreslong rolg spoteczng (s¢dzia, przywddca religijny, dziatacz
spoteczny, rzecznik jakiej$ grupy, artysta), a nawet instytucja (np. organizacja
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pozarzadowa cieszaca si¢ wysokim prestizem czy panstwo). Zagadnienie autorytetu
epistemicznego, czy tez autorytetdw w poznaniu, rowniez usytuowa¢ mozemy w obrebie
szerszego namystu, ktory dotyczy spotecznych zrddet wiedzy, atakze spotecznych
mechanizmoéw jej uzasadniania. W interesujacym nas tu przypadku autorytetow
poznawczych chodzi zatem o wptyw epistemologiczny, zdolno$¢ do narzucania innym
nie tylko przekonan uznawanych za wiarygodne, ale takze wlasnych interpretacji,
sposobow definiowania probleméw i kryteriow oceny przedstawianych argumentow
oraz $wiadectw” (Binczyk, 2013, s.320).

Biorac pod uwagg taki stopien wptywu na nasze zycie decyzji podejmowanych przez
ekspertdw, nie sposob jednak uciec od bardziej ogdlnych pytan natury epistemologicznej.
Co to bowiem dzisiaj znaczy — by¢ ekspertem? Jakie warunki nalezy spetnié, aby moc
okresla¢ si¢ tym mianem? Czy wystarczy si¢ czego$ nauczy¢? Moze trzeba umiec co$
zrobi¢? Lub jedno i drugie? A moze trzeba co$ wiedzie¢, nie uczac si¢? I kto ma ocenic
czy robimy to dobrze? Czym charakteryzuje si¢ dzi$ 1 jakie warunki musi spetnia¢ wiedza
(niezaleznie od dziedziny, ktorej dotyczy), ktora okreslamy mianem eksperckiej? Czy to
eksperci tworzg wiedzg¢ ekspercka, czy to posiadanie wiedzy specjalistycznej czyni kogo$
ekspertem? Czy mozna posiada¢ wiedze ekspercka i ekspertem jednoczesnie nie by¢?
Jak odrézni¢ “prawdziwego” eksperta, od tego “falszywego”? Czy twierdzenia nalezace
do korpusu wiedzy eksperckiej moga by¢ ze soba sprzeczne, tj. czy dwoch ekspertow
w danej dziedzinie moze si¢ ze soba nie zgadzaé, jezeli spelniaja wszystkie
najwazniejsze kryteria postugiwania si¢ takg wiedza? Czy eksperci moga si¢ myli¢ tak
samo czesto, jak nie—eksperci? Czy mozna zbudowa¢ spdjny korpus wiedzy na dany
temat, w oparciu o ktéry podejmowane beda istotne dla ludzi decyzje, w przypadku braku
konsensusu ws$rod naukowcdéw w danej dziedzinie? [ jak w $rodowisku
charakteryzujacym si¢ duzym stopniem poznawczej niepewnosci swoje obowigzki moga
wykonywac¢ sami eksperci? Wreszcie, jakie czynniki wplywaja na ksztalt wspotczesnego
pola epistemicznego w danym obszarze i dziedzinie wiedzy? Jacy aktorzy i jakie
czynniki majg na ten ksztalt decydujacy wptyw? Czyje interesy ten ksztatt odzwierciedla,
a czyje pomija? Czy jezeli przyjmiemy, ze znaczaca cze$¢ wiedzy eksperckiej
(specjalistycznej, naukowej, akademickiej, itd.) predzej czy pdzniej przenika do
spotecznego obiegu i $wiadomosci, to jest do przeptyw wylacznie w jedng strone, czy
moze ma on raczej charakter dialektyczny? A jesli tak, to czy w ogole istnieje cos takiego
jak czysta wiedza ekspercka, pozwalajaca — przy zatozeniu jej posiadania w pelnym

zakresie — podja¢ zawsze stuszng i nicomylng decyzje? To tylko cze$¢ pytan, ktorych
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pojawienie si¢ w toku referowanych tu badan doprowadzitlo do powstania niniejszej

rozprawy.
1.3. Paradygmat konstruktywistyczny — historycznos$¢ przedmiotow poznania

W swojej ksigzce Przemoc i poznanie (Zybertowicz, 1995) Andrzej Zybertowicz
zarysowuje podstawowa opozycje pomiedzy dwoma ogdlnymi modelami poznania.
Obiektywistyczny Model Poznania (OMP) przeciwstawia Konstruktywistycznemu
Modelowi Poznania (KMP). Pierwszy z nich bazuje na epistemologicznym
racjonalizmie, realizmie, fundamentalizmie i esencjalizmie. Przypisuje takze znaczaca
warto$¢ poznawczemu indywidualizmowi, w ramach ktérego przyjmuje si¢ mozliwo$¢
obiektywnego poznania rzeczywistosci. W ramach OMP zaklada si¢, ze badacz moze
"wejs¢ w kontakt" ze $§wiatem "takim, jaki on jest", poniewaz dane wygenerowane

podczas jego badan odzwierciedlajg "prawdziwy" §wiat. Jak ujmuje to Zybertowicz:

“W badaniach prowadzonych na gruncie OMP kluczowe znaczenie majg takie kategorie,
jak: zgodno$¢ z rzeczywistoscia, korespondencja z rzeczywistos$cig, zawarto$¢

prawdziwosciowa twierdzen oraz przeciwstawienie: podmiot—przedmiot” (Zybertowicz,

1995, s. 62).

Model ten zaktada $cisty podzial na przedmiot poznania, istniejacy niezaleznie
wobec poznajacego go podmiotu. Mowa tu o niezaleznoSci zarOwno w sensie
ontologicznym, jak 1 epistemologicznym. Zatem na jego gruncie mOwi si¢ raczej
0 procesie odkrywania faktow istniejacych w obiektywnej rzeczywistos$ci. Jest to model
poznawczy, ktorego przyjecie warunkuje zasadno$¢ prowadzenia badan empirycznych
w poszukiwaniu przyczyn wystepowania spektrum autyzmu, np. w postaci odpowiednich
wariantow genetycznych lub czynnikow srodowiskowych czy terapii nacelowanych na
jego “usunigcie”. W jego ramach autyzm widziany jest jako dyskretna jednostka,
posiadajaca swoja “esencje”’, chocby w postaci neuronalnych korelatow stanow umystu,
ktore mozna — lub dopiero bedzie mozna — doktadnie zidentyfikowac, zmierzy¢
i zmodyfikowac.

W przypadku Konstruktywistycznego Modelu Poznania, przyjmuje si¢, ze nawet
jesli istnieje cos$ takiego jak niezalezna od umystu rzeczywistos¢, to nie jesteSmy w stanie
do niej dotrze¢, a cata wiedza, ktora zdobywamy i dane, ktore uzyskujemy w trakcie
procesow poznawczych nie sg ustalone raz na zawsze, a wigc s3 w pewien Sposob

konstruowane w procesie interakcji spotecznych. Na gruncie KMP zatem nie odkrywa
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si¢ faktow, ale raczej, jak pisze Zybertowicz: “Badane sg tu okolicznosci, mechanizmy
lub struktury spoteczne dziatajace w procesach przeksztatcania interpretacji w fakty”
(tamze). Jest to podejscie akcentujgce role zastanych przez czlowieka przed—zatozen, np.
w postaci schematow pojeciowych (w formie kultury, w ktora zostaje “wrzucony”),
nabywanych w procesie socjalizacji, zarowno na poziomie laickim, jak i (na co zwracajg
uwage m.in. Ludwik Fleck w Powstaniu i rozwoju faktu naukowego, Pierre Bourdieu
w swojej koncepcji habitusu czy Harry Collins w swojej pracy Are Experts Right or are
They Members of Expert Groups?) na poziomie eksperckim. Zybertowicz pisze:

“Te przed—zatozenia (przed—wiedza, milczgca wiedza, wiedza zastana, wstepna
ontologia przedmiotu badania) maja charakter transcendentalny i irracjonalny w tym
sensie, ze nie wynikajg z natury przedmiotu, ktory pomagaja uchwycic (...) (Zybertowicz,
1995) s. 94)

Do takich hermeneutycznych przedzalozen, replikowanych i modyfikowanych przez
procesy socjalizacji i adaptacji nowych odkry¢é naukowych czy nowych rodzajow
autorytetow epistemicznych, nalezy zardwno “psychiatryczny rodowod” pola
epistemicznego dotyczacego spektrum autyzmu, jak 1 caly zestaw stereotypow,
uprzedzen 1 innych, zardwno racjonalnie uzasadnionych, jak i1 pozaracjonalnych
przekonan na ten temat. Konsekwencja przyjecia KMP jest uznanie, ze “dzisiejsza
problematyka ontologiczna i epistemologiczna niemal wszedzie zawgzla si¢ z pytaniami
o udziat jezyka w konstytuowaniu rzeczywistosci” (Putnam, 1991, s.82), zas zadaniem
badacza jest w pierwsze] kolejnosci uswiadomienie sobie dotychczasowych
przedzatozen, ktore ksztaltujg ugruntowany przez tradycje ksztalt przedmiotu poznania.
Mozna powiedzie¢, idac dalej za Putnamem, ze “obiektywno$¢” na gruncie
paradygmatdéw konstruktywistycznych moze mie¢ jedynie charakter lokalny, czy moze
wewngtrzny — wazny wytacznie w obszarze juz przyjetych ram i schematow pojgciowych
(zob. putnamowska koncepcja realizmu wewnetrznego, Putnam, 2018). Pelne
I obiektywne rozroznienie na swiat | wiedze nie jest mozliwe, gdyz zawsze kiedy
méwimy o §wiecie, moOwimy to w ramach — czesto milczaco — zakltadanej tradycji
myslenia o tym $wiecie.

Rozroznienie pomiedzy tymi dwoma paradygmatami epistemologicznymi jest
widoczne rowniez w przypadku wspotczesnych badan nad spektrum autyzmu. Jezeli
przyja¢ podejscie obiektywistyczne, majace swoje zrodta w XVIII-XIX-wiecznym,

pozytywistycznym podejsciu medycyny do jednostek chorobowych jako bytow
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0 podlozu wylacznie biologicznym (a zalozenie takie lezy u podiloza wielu
wspotczesnych koncepcji 1 ram diagnostycznych), to zmuszeni bedziemy do pominigcia
wptywu spotecznych oddziatywan na tworzenie wiedzy na temat spektrum autyzmu
I uznania wszystkiego, co wykracza poza mierzalne efekty badan ilosciowych, za nic
niewnoszace, a nawet szkodliwe fantazmaty. Oznaczatoby to, ze jedynymi
akceptowalnymi zrodtami danych sg te zebrane za pomoca metod ilosciowych, ktore —
zdaniem badacza — odzwierciedlajg obiektywny stan $wiata i wiedzy. Ten realistyczny
paradygmat postrzega obiekty w §wiecie jako state, niezmienne i "gotowe do odkrycia"
dla naukowcoéw. Najnowsza egzemplifikacjg takiego rozumienia ASC i1 wielu innych
zjawisk z zakresu medycyny jest tendencja do ich “biologizacji”, czyli poszukiwania
"zrédta problemu" np. wylacznie na poziomie genetycznym czy neuronalnym. Wigzaé
si¢ to bedzie rzecz jasna z pomijaniem tych pogladow, ktore argumentuja za bardziej
“uspotecznionym” punktem widzenia, podkreslajacym wplyw spolecznych obiegow
wiedzy na konstrukcje pojecia autyzmu (Nadesan, 2009). Niestety, przyjecie takich
zatozen, cho¢ uzyteczne ze wzgledu na mozliwo$ci uprawomocnienia ustalen badan
empirycznych, wigze si¢ réwniez z ryzykiem naturalizowania wielu norm spotecznych,
ktore zamiast charakteru konstrukcji nabierajg cech praw naturalnych, a co za tym idzie,
legitymizuja medyczne podzialy na to, co “normalne” i to, co “patologiczne”, sytuujac
osoby w spektrum autyzmu w ramach drugiego z cztonow tej opozycji.

Przeciwnie, przyjecie konstruktywistycznych zatozen epistemologicznych pozwala
badaczowi widzie¢ obiekty w $wiecie nie jako byty posiadajace swoja stalg esencje, ale
jako spotecznie skonstruowane (O’Reilly & Lester, 2017), posiadajace swoja historie
konceptualizacji jako przedmiotu poznania. W przypadku autyzmu oznacza to, ze oprocz
jego medycznej etiologii, krytycznie nastawieni badacze przygladaja si¢ temu, jak jest
on przedstawiany poprzez roznego rodzaju dyskursy, a w konsekwencji, jak w ten sposob
skonstruowane pojecie moze wplyngé na pozycje oséb w spektrum autyzmu
w strukturach spotecznych. Na przyktad, krytyczna analiza dyskursow na temat "normy"
1 "patologii" moze pokaza¢ nam, ze "normy" nie sg zadnego rodzaju "prawami
naturalnymi”, a jedynie — aktualnymi w danej kulturze, w danym czasie — konstrukcjami
spotecznymi. Zmiana sposobu rozumienia takich zjawisk, moze wigc prowadzi¢ do
zmiany optyki ich postrzegania, np. z konceptualizacji autyzmu jako rodzaju deficytu
(odchylenia od jednej usankcjonowanej normy) na rzecz modelu, w ktérym jest

postrzegany jako inny sposob bycia-w-swiecie lub radzenia sobie w nim i postrzegania
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otaczajacej nas rzeczywistosci (rozne normy dla réznych grup ludzi) (O’Reilly 1 in.,
2015).

Nalezy réwniez zauwazyC, ze badania prowadzone w ramach tych dwodch
paradygmatéw — obiektywistycznego i konstruktywistycznego — nie powinny si¢
wzajemnie wyklucza¢. W rzeczywistosci powinny by¢ one postrzegane jako
komplementarne sposoby badania ASC, z ktorych kazdy koncentruje si¢ na innych
rodzajach wiedzy dotyczacej autyzmu i ktorych efekty powinny by¢ rownomiernie
dystrybuowane poza osrodki naukowe.

W swoich badaniach przyjmuj¢ stanowisko krytyczne wobec wspodiczesnie
dominujacych dyskursow na temat spektrum autyzmu, starajac si¢ po czesci
dekonstruowa¢ zbiory przekonan lezace u ich podloza poprzez ukazywanie
historycznego i spotecznego zakorzenienia tych przekonan, oraz wskazywac na obszary,
w ktorych popularne przekonania na ten temat zazebiajg si¢ z obszarami tzw. wiedzy
eksperckiej, pozostajac ze sobg w niejako dialektycznej relacji, wptywajac jedne na
drugie. Rozwazania teoretyczne uzupetniam, jak juz wezesniej wspominalem, wlasnymi
badaniami empirycznymi, na temat spotecznej reprezentacji oséb w spektrum autyzmu
oraz na temat pracy ekspertow w tym zakresie. Dzigki temu mozliwe jest wskazanie, ze
teoretyczne ustalenia prowadzone w oparciu o paradygmat konstruktywistyczny, nawet
w dos$¢ skrajnym wydaniu tzw. radykalnego konstruktywizmu, moga przektadac si¢ na
realne zmiany, zachodzace w zyciu 0s6b w spektrum autyzmu.

Metodologia wybrana do badan empirycznych, ktore zreferowane zostang
W niniejszej rozprawie — zarowno teoria reprezentacji spotecznej (TRS), jak i krytyczna
analiza dyskursu (KAD) — wyrasta z podejscia konstruktywistycznego, ktore ma swoje
epistemologiczne korzenie w dlugiej tradycji postrzegania wiedzy jako zjawiska
zaleznego od dialektycznych (wzajemnych) interakcji pomigdzy cztowiekiem (i jego
mozliwo$ciami poznawczymi), §wiatem i spoteczenstwem. Fundamentow obu z tych
teorii mozna doszukiwac si¢ w mys$li Immanuela Kanta i jego intelektualnych nastepcéw.
Niezaleznie od tego, czy zgadzali si¢ z nim, czy nie w kwestii uprawomocnienia nauk
spotecznych, jego mysl, antycypujaca powstanie paradygmatu konstruktywistycznego,
stanowi gléwny punkt odniesienia dla wielu p6zniejszych dyskusji.

Filozofia krytyczna Kanta zwykle jest postrzegana jako forma reprezentacjonizmu,
w zwiazku z czym powinna zaktada¢ mocne fundamenty ludzkiego poznania w §wiecie
zewngtrznym (uzgodnieniem relacji pomiedzy poj¢ciem reprezentacji a stanowiskiem

konstruktywistycznym zajme si¢ w jednym z kolejnych rozdziatow). Jednak nawet
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pomimo zatozenia istnienia zrodtowej “rzeczywisto$ci samej w sobie”, jej przedmioty,
Kantowskie noumeny pozostaja dla nas niepoznawalne (Aquila, 2010; Kant, 1998). To
z kolei prowadzi do uznania naszej wiedzy nie za bezposrednie odzwierciedlenie §wiata
zewnetrznego, ale za pewne zjawisko skonstruowane przez poznajacy podmiot za
pomoca uniwersalnych, apriorycznych (nie wydedukowanych z wcze$niejszego
doswiadczenia), kategorii czystego rozumienia. Aktywna rola ludzkiego intelektu
W badaniu $wiata zewnetrznego i1 wytwarzaniu wiedzy na jego temat stata si¢
fundamentem dla majgcego narodzi¢ si¢ paradygmatu konstruktywistycznego (Kant,
1998; Rockmore, 2005, 2011). Co cickawe, sam Kant ograniczyt swoje rozwazania
w tym zakresie jedynie do wiedzy empirycznej (prawdopodobnie ze wzgledu na swoje
antypsychologiczne nastawienie) i nie dazyt do zbudowania teorii wiedzy spolecznej,
ktéra moglaby w swym ksztalcie przypomina¢ to, co dzi§ nazywamy
konstruktywistycznym modelem poznania (Gonzalez, 2009). Podsumowujac, filozofia
krytyczna Kanta byla pierwszym powaznym krokiem, ktory otworzyl nowy sposob
myslenia o relacji migdzy podmiotem, nabywang przez niego wiedzg a $wiatem
zewnetrznym. Elementem, ktorego w tej perspektywie zabraklo, byto dialektyczne
wspotodniesienie pomigdzy cztonami tej relacji.

Kolejny krok milowy na drodze do stworzenia konstruktywistycznej teorii
reprezentacji spotecznych uczynit inny niemiecki filozof — Georg Wilhelm Friedrich
Hegel. Inaczej niz w filozofii Kanta, gdzie pojecia takie jak indywidualny i spofeczny
byty traktowane jako fundamentalnie oddzielone, a nie wspodizalezne, spojrzenie Hegla
na spoleczenstwo faworyzowato dialektyke, czyli wzajemne oddziatywanie pomigdzy
zbiorowymi (uniwersalnymi) i indywidualnymi aspektami rzeczywistosci (Markova,
1996). W jego ujeciu te dwa aspekty Swiata byly nierozerwalnie wspotistniejace, gdyz
uniwersalna calo$¢ przejawiala si¢ poprzez wolne akty jednostek. Z drugiej strony,
jednostki byly cze$ciowo ksztattowane przez te catos¢ (spoteczefistwo, nardd, tradycje,
itd.). Dialektyczna epistemologia Hegla stanowita zatem kolejny krok umozliwiajacy
powstanie konstruktywistycznych teorii, takich jak TRS i KAD, ktorych zadaniem jest
badanie relacji pomigdzy podmiotowa wiedza jednostki, wiedza spoteczng (zwlaszcza jej
przejawem w postaci form komunikacji) i dialektycznymi procesami ich
wspotkonstytuowania (oraz relacjami wiadzy migdzy nimi) (Krasuska-—Betiuk & Zbrog,
2017a, 2017b).

Wspotczesni filozofowie jezyka, jak Ludwig Wittgenstein (zwlaszcza w swoim

“poznym” okresie tworczosci, tj. przede wszystkim w Dociekaniach filozoficznych)
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i John Austin uzupehili Kantowskie odkrycie aktywnej roli podmiotu w procesach
epistemicznych oraz Heglowska dialektyczng relacje miedzy catoscig a jednostkami
0 podkreslenie roli jezyka w ksztattowaniu i konstruowaniu przez podmiot jego wtasnego
obrazu rzeczywistosci. Wittgenstein zauwazyl, ze znaczenia stow, ktorych uzywamy,
ksztaltowane sg glownie przez sposdb ich uzycia. Konteksty ich wystepowania sg
internalizowane przez podmiot na drodze spotecznej socjalizacji. Tym samym jedyna
rzeczywisto$¢, ktoérag podmiot moze pozna¢ i w ktdre] moze uczestniczyé, jest
zaposredniczona przez jezyk, czyli jezykowa aktywnos$¢ aktorow spolecznych
w okreslonym $rodowisku. Zatem, jak Saul Kripke odczytuje Wittgensteina: “sposob
myS$lenia o rzeczywistosci, np. postrzeganie okreSlonych grup spolecznych, jest
zdeterminowany przez usankcjonowane spotecznie sposoby uzywania jezyka” (Kripke,
2000). Stanowisko to zostalo wzmocnione przez Austina, ktorego teoria aktow mowy,
a zwlaszcza jego koncepcja aktéw perlokucyjnych, odcisneta si¢ znaczacym pigtnem na
wspoOlczesnym rozumieniu mocy konstruowania obrazu rzeczywistosci tkwiacej
w stowach, ktorych uzywamy (Austin, 2009; Baktir, 2014).

Ostatnim ogniwem tego swoistego epistemologicznego tancucha byt francuski
filozof Michel Foucault, ktérego teorie dotyczace relacji wladzy (czy raczej jak to
okreslit ,,wiedzy—wtadzy”) migdzy r6znymi podmiotami spotecznymi, instytucjami itd.
stworzyly podstawy krytycznej analizy dyskursywnych praktyk spotecznych. Mozna
zaryzykowa¢ stwierdzenie, ze w pracach Foucaulta cala ta dluga “proto—
konstruktywistyczna” tradycja zostata skumulowana i1 pozwolita jemu oraz jego
nastegpcom w dziedzinie nauk humanistycznych i spotecznych odkry¢ narzedzia do
analizy sposobdw, na jakie konstrukty teoretyczne, takie jak spoteczne reprezentacje
okreslonej grupy ludzi 1 kolektywnie generowana wiedza, moga wptywaé na
indywidualny sposob postrzegania §wiata. Oraz odwrotnie, jak jednostki moga réwniez
tworzy¢ 1 modyfikowac te zbiorowe aspekty rzeczywistosci.

Najbardziej wspodiczesng galaz filozoficznie zorientowanego konstruktywizmu
reprezentujg m.in. Ernst von Glasersfeld, Humberto Maturana czy lan Hacking.
Zwlaszcza ten ostatni, swoje naukowe zainteresowania koncentrowatl przez jakis czas
wokot spotecznych konstruktow, takich jak zjawiska z zakresu psychopatologii w ogole,
czy autyzm w szczeg6Olnosci, aby pokaza¢, w jaki sposob spoleczna reprezentacja,
tozsamos¢ 1 podmiotowos¢ jednostek 1 caltych grup ludzi sg wytwarzane, zaréwno przez
profesjonalne, jak i powszechne dyskursy czy dziatania instytucji spotecznych. Jego

koncepcje ruchomych celow |1 efektu zapetlenia odzwierciedlaja to, jak ptynne
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I historycznie zmienne sg kategorie i pojecia, ktorych uzywamy do opisu zjawisk, takich
jak ASC oraz jak bardzo sa one zakorzenione w naszych kolektywnych sposobach
myslenia 1 praktykach spotecznych. Dlatego tez epistemologiczne zatozenia
konstruktywizmu Hackinga (cho¢ nie tylko jego) stanowig bardzo istotne podstawy
zarowno dla teorii reprezentacji spotecznych, jak i krytycznej analizy dyskursu (Hacking,
1998, 2006, 2007).

1.4. Ksztalt wspolczesnego pola epistemicznego

Aby wyobrazi¢ sobie “maching” produkujaca wiedze¢ na temat autyzmu, musimy
wyobrazi¢ sobie tysigce laboratoriow, sal badawczych czy gabinetow, w ktorych pracuja
dziesigtki tysiecy ludzi, ktérym kto§ ptaci rocznie miliardy dolarow wynagrodzenia
inwestujac w najnowszej generacji urzadzenia technologiczne. Ci ludzie publikuja co
roku tysigce artykutow naukowych, ktorych nie jest w stanie objaé refleksja, jako catosci,
zaden cztowiek. Ale to wlasnie przeksztalcona tres¢ tych artykuldw jest jednym
z gtownych zZrédet informacji na temat autyzmu, jakie przedostaja si¢ do szeroko pojete;j
swiadomosci spotecznej. Coraz silniejszego glosu nabiera takze “podmiotowa” strona
procesdw wiedzotworezych, to znaczy same osoby w spektrum oraz skupione wokét nich
srodowiska. Jednak po pierwsze, nadal jest to glos marginalny, a po drugie, aby
przedosta¢ si¢ do powszechnej $§wiadomos$ci spotecznej, ten glos musi sobie
“wywalczy¢” miejsce posrod dotychczasowych dyskursow otaczajacych autyzm.

Ze wzgledu na ograniczenie zasadniczego tematu rozprawy do problematyki wiedzy
eksperckiej, nie moge sobie pozwoli¢ na caloSciowa analize¢ owego pola 1 wszystkich
jego aspektow. Jednak na potrzeby tych rozwazan przynajmniej zarysuj¢ kontekst tego
zagadnienia, wskazujac na najwazniejsze pytania natury epistemologicznej zwigzanej
Z procesami wiedzotworczymi na temat autyzmu. Pozwoli to uwydatnié, jak bardzo
skomplikowana jest to dziedzina, jak wiele czynnikéw wpltywa na ksztalt tworzonej
W niej wiedzy, a z zwigzku z czym, w jak trudnych warunkach przychodzi pracowaé
ekspertom na tym polu. Mozna powiedzie¢, Ze granice pola epistemicznego wyznaczaja
w pewnym sensie horyzont wiedzy na dany temat. Co lezy poza tym horyzontem — tego
jeszcze nie wiemy 1 na razie dowiedzie¢ si¢ nie mozemy. Rzecz jasna objecie refleksja
epistemologiczng wszystkich dziedzin nauki i wiedzy potocznej zwigzanej z autyzmem
przekracza mozliwos$ci jednego badacza, o ile w ogole jest w swej dynamice mozliwe do
jednoznacznego uchwycenia (stad tez wyrasta moje przekonanie o konstruktywistycznej

naturze zjawiska autyzmu).
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Monique Botha i Eilidh Cage w swoim artykule “Autism research is in crisis”
(Botha & Cage, 2022), zadaja dwa kluczowe pytania natury epistemologicznej

W odniesieniu do badan prowadzonych nad spektrum autyzmu:

1. Co powinni$my wiedzie¢?

2. Kto powinien zosta¢ wystuchany?

Tradycyjna, najczesciej udzielang przez dzisiejsza nauke odpowiedzig na pierwsze
pytanie jest: skad si¢ autyzm bierze i jak si¢ go pozby¢ (lub ewentualnie jak mu
zapobiec). Odpowiedz ta, co wida¢ na pierwszy rzut oka, sytuuje autyzm w szeroko dzi$
reprezentowane] optyce deficytu, wskazujac na osoby w spektrum, jako na “zepsute”,
czy “wybrakowane” podmioty, ktore nalezy “naprawi¢”. W swoim artykule—manifescie
Botha (sama bedaca badaczka z ASC) pokazuje liczne przyktady sposobow, w jakie
uznani i cenieni badacze okres$lajg osoby z autyzmem w swoich naukowych tekstach. Jak
mozna si¢ domysli¢, nie jest to obraz pozytywny. Po przytoczeniu szeregu ich
wypowiedzi Botha ukazuje w jaki sposob postrzegala samg siebie przez pryzmat
kategorii stosowanych w akademickich tekstach:

"Statam si¢ nie tylko triadg deficytow, czy kims$, komu brakowalo zdolnosci
wnioskowania o umystach innych ludzi, lub empatii, ale czym$, co opisywano
w kategoriach podczlowieka — niezdolnego do uczestnictwa w kulturze, przyjazni,
wspodlnocie 1 relacyjnosci; kims, kto jest mniej uspoleczniony, bardziej agresywny, kto
jest obcigzeniem ekonomicznym, o integralno$ci osobowosci wiasciwej tylko

zwierzetom nie-ludzkim” (Botha, 2021, s. 5).

Niestety, tak zorganizowane pole epistemiczne, koncentrujace si¢ na biomedyczne;j
naturze autyzmu i starajgce si¢ przede wszystkim “dociec jego istoty”, zamiast rozumiec,
co to znaczy by¢ w spektrum autyzmu w “neurotypowym $wiecie” oraz jak wyglada
doswiadczanie tego $wiata przez osoby w spektrum, wymuszaja poniekad postrzeganie
ich jako jednostek gorszych od oséb neurotypowych. Obecnie zdecydowana wigkszo$¢
srodkoéw finansowych przeznaczonych na badania nad spektrum autyzmu trafia do
osrodkow i 0sOb zajmujacych si¢ etiologia, badaniami nad mozgiem czy genetyka (Singh
iin., 2009 (USA); Pellicano i in., 2014 (UK); den Houting & Pellicano, 2019 (Australia)).

Sa to zatem obszary, ktore w globalnej skali powszechnie uznaje si¢ za to, “co

powinni$my wiedzie¢” na temat autyzmu.
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Ta kwestia prowadzi nas do odpowiedzi na drugie pytanie, tj. czyj glos powinien
w tych badaniach najsilniej wybrzmie¢? Rzecza oczywistg wydaje si¢, ze badania
z zakresu genetyki czy neurobiologii, powinien wykonywa¢ odpowiednio
wykwalifikowany specjalista, o jego doborze powinny decydowaé¢ wylacznie wzgledy
merytoryczne. Zwroé¢my jednak uwage na to, ze takiej odpowiedzi na pytanie “kto
powinien zabiera¢ glos” mozemy udzieli¢ jedynie wtedy, gdy za zasadng uznamy
odpowiedz na pytanie pierwsze: “co powinnismy wiedzie¢?”’. Co natomiast w przypadku,
gdyby na owo pierwsze pytanie udzieli¢ innej odpowiedzi? Jak wskazuja wspotczesne
analizy same osoby w spektrum autyzmu jako priorytetowe obszary badan wymieniaja
np. wsparcie podiagnostyczne, dobrostan psychiczny i fizyczny, poszerzanie spoleczne;j
$wiadomosci na temat autyzmu i poprawe dostepu do ustug (Pellicano i in., 2014; Roche
i in., 2021). Czy w takim wypadku rowniez wypowiada¢ si¢ powinni przede wszystkim
naukowcy, czy moze jednak nalezaloby wzig¢ pod uwage punkt widzenia osob
najbardziej zainteresowanych? OdpowiedZz wydaje si¢ oczywista. Jednak w dalszym
ciggu, od lat ksztatt omawianego pola epistemicznego i wynikajace z niego praktyczne
konsekwencje nie ulegaja radykalnym przemianom. Brak udziatu oséb w spektrum
autyzmu w projektowaniu i przeprowadzaniu badan, w wyznaczaniu priorytetowych
obszaroOw wymagajacych interwencji $wiata nauki, nieuwzglednianie w badaniach
perspektywy fenomenologicznej 1 “doswiadczenia przezywanego” oséb z autyzmem
oraz wykluczanie ich z dyskursu medialnego na wtasny temat sprawia, ze procesy
wiedzotworcze zachodzace w tym polu epistemicznym czgsto zupetnie nie odpowiadaja
ich potrzebom. Tym samym znaczna czes$¢ cigezaru dziatan i odpowiedzialnosci,
zwigzane] z poszerzaniem spotecznej §wiadomos$ci spada na organizacje pozarzagdowe
oraz wolontariackie ruchy poszczegolnych biospotecznos$ci (ang. biosocialities).

Biorac za podstawe rozwazan te dwa pierwsze pytania, nalezaloby pyta¢ dalej: kto
lub co wyznacza standardy wiedzy na temat autyzmu? Jakie czynniki, instytucje czy
osoby sankcjonujg dane informacje jako wiedze, a inne odrzucaja jako niespetniajgce
tych standardow? Czy w $wiecie evidence based science jest jeszcze miejsce na
pierwszoosobowa wiedze fenomenologiczng? Co zrobi¢ w przypadku konfliktu
pomigdzy informacjami pochodzacymi z réznych osrodkéw wiedzotworczych?

Dobrym przykladem obrazujacym ten problem moze by¢ diagnostyka autyzmu
w kulturze koreanskiej (Kang-—Yi i in., 2013). Statystyki wystepowania autyzmu sg tam
znaczaco nizsze niz w Europie czy Ameryce. Jednym z gtéwnych uzasadnien takiego

stanu rzeczy jest ksztalt systemu edukacji. W kulturach azjatyckich jest on bardzo
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zrutynizowany, oparty na nauce pamigciowe] 1 na codziennie powtarzanych
i przestrzeganych rytuatach spotecznych. Tworzy zatem przewidywalne srodowisko
0 niskiej zmienno$ci, w ktérym doskonale odnajduje si¢ duza czgs¢ osob z wysokim
stopniem nasilenia cech autystycznych. Diagnoze otrzymuja natomiast tylko dzieci
Z bardzo wyraznymi trudno$ciami adaptacyjnymi. Czy w zwigzku z tym mozna uznac,
ze wiedza na temat sposobu diagnozowania, kryteriow diagnostycznych, cech
charakterystycznych osob w spektrum etc. sa lepszej lub gorszej jakosci, w ktoryms$
z tych systemoéw? Czy rozne rodzaje wiedzy muszg by¢ warto§ciowane w odmienny
sposob? Kto te wiedz¢ wytwarza 1 kim sg gtowni aktorzy, bioracy udzial w procesach
wiedzotworczych? Z pewnos$cia pod tym wzgledem pole epistemiczne dotyczace
autyzmu nie jest jednorodne. Scierajg si¢ w nim interesy i dyskursy wielu réznych
aktoréw, ktorych mozna podzieli¢ na kilka gtownych grup.

1. Instytucje. Mowa tutaj o instytucjach niemal kazdego szczebla i rodzaju. W tej
kategorii mieszczg si¢ zarowno, co oczywiste, instytucje naukowe 1 eksperckie, takiej jak
Uniwersytety czy niezalezne instytuty naukowe, prowadzace innowacyjne badania,
weryfikujace doniesienia z innych osrodkow, ustanawiajace standardy postepowania,
nadajace uprawnienia do prowadzenia okre§lonych dziatan (np. diagnostycznych czy
terapeutycznych). Sg to takze instytucje na szczeblu rzadowym, dla ktorych skuteczne
wprowadzenie o0sOb z autyzmem na rynek pracy oznacza w przysztosci znaczacg
redukcje kosztow wsparcia oraz pozyskanie ,,produktywnych” obywateli, ktorzy zamiast
pobiera¢ rente, beda odprowadza¢ podatki oraz wniosg wkiad w rozw¢j innowacyjnosci
panstwa. Sa to tez oczywiscie réznego rodzaju instytucje spoleczne, ktérych zadaniem
jest wspomaganie osOb z autyzmem np. poprzez szerzenie rzetelnej wiedzy na temat
autyzmu w spoteczenstwie. Kazdy z tych aktorow procesu wiedzotworczego posiada
inne motywacje i cele, a zatem wiedza, ktorg wytwarza, bedzie zupetie innego rodzaju.
Instytucjom naukowym zalezy na wytworzeniu wiedzy wysoko wyspecjalizowanej,
zrozumialej 1 uzytecznej w petni dla garstki zaledwie osob. Zupetnie innego rodzaju
wiedzy oczekiwaé bedzie instytucja rzadowa, dla ktorej priorytetem jest zrozumienie
I zbudowanie delikatnej rownowagi pomigdzy potrzebami 1 mozliwosciami
pracownikow 1 pracodawcéw. Instytucje spoteczne wymagaja jeszcze innego rodzaju
wiedzy, wypracowanej w oparciu o praktyczne dzialanie i przezycia, zarowno np.
pracownikow opieki socjalnej, jak 1 samych 0s6b w spektrum autyzmu. Ujetej w tatwo

zrozumialy, dzialajacy na wyobrazni¢ szerokiego grona docelowych odbiorcow przekaz.
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Do grona instytucji zaliczajg si¢ oczywiscie takze koncerny farmaceutyczne, ktore
finansujac okreslone typy badan, traktujg je jako inwestycje na poczet przysztych zyskow
z odkrycia potencjalnego rozwigzania. Niestety w tej sferze dziata ogromna liczba,
niestusznie korzystajacych z autorytetu nauki instytucji, ktére wykorzystuja niewiedze
i desperacje wielu osob, zwlaszcza rodzicow dzieci w spektrum autyzmu, promujgc
W spoteczenstwie niesprawdzone 1 nierzetelne informacje, ktore dla przecietnego
odbiorcy, tatwo moga zyskac status wiedzy. Nie zawsze, a moze raczej rzadko kiedy,
przecigtny obywatel, nieposiadajacy eksperckiej wiedzy w danym zakresie jest w stanie
odrézni¢ rzetelny naukowy przekaz od jego quazi—naukowego odpowiednika. W duzej
mierze, kwestia instytucji, jako aktoréw proceséOw wiedzotworczych sprowadza si¢ do
zagadnienia autorytetu w poznaniu — tego, kogo obdarzamy zaufaniem, a kogo nie, komu
autorytet epistemiczny zostanie przypisany, a komu odmowiony. Jak pisze Ewa Binczyk:
“uznali$my, ze przypisa¢ je mozna zardwno jednostkom, pozycjom spotecznym
(ekspertom), jak 1 instytucjom, ktore dysponuja wpltywem epistemologicznym,
zdolnoscig do narzucania innym nie tylko przekonan uznawanych za wiarygodne, ale
takze wlasnych interpretacji, sposobow definiowania problemoéw i kryteriow oceny
przedstawianych argumentow oraz §wiadectw” (Binczyk, 2013, s. 335).

2. Media. Jak wytwarzana przez rdéznego rodzaju instytucje wiedza trafia do czgsci
spoleczenstwa nieposiadajace] wiedzy specjalistycznej? Oczywiscie mozna przyjac, ze
w pewnej czgSci trafia tam bezposrednio — np. poprzez lekture profesjonalnych
czasopism. Wydaje si¢ jednak, ze jest to niezbyt rozpowszechniona praktyka. Media
czesto stanowig swego rodzaju “lacznik”, pomiedzy wiedza tworzong instytucjonalnie,
areszta spoleczenstwa. Aby jednak wiedza ta byla dla oso6b pozbawionych
merytorycznego przygotowania zrozumiata, musi oczywiscie nastgpi¢ pewien proces
translacji, czgsto polegajacy na uproszczeniu formy przekazu — i niestety takze czesto na
zdeformowaniu jego istoty. Niestety niektore z tych sposobéw (zard6wno naukowego, jak
i spotecznego) konceptualizowania autyzmu nioslty ze sobg zatrwazajace skutki. Na
przyktad, wiekszo$¢ mediéw nadal przedstawia autyzm jako chorobe. Natomiast jezeli
uznamy go za chorobg, to znaczy, ze w jaki$ sposob mozna ja wyleczy¢. Doskonatym
przyktadem jest tutaj informacja o tym, ze autyzm jest powodowany przez niewtasciwg
flore bakteryjng w jelitach.

Zakladajac, ze tylko niewielki odsetek osob w spektrum czy ich opiekunéw lub
dziennikarzy piszacych na ten temat bedzie probowat szuka¢ informacji w zrodtach $cisle

naukowych i podejmowac trud analizy artykutéw badawczych, wigkszos¢ z nich skonczy
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na sprawdzaniu zrodel tatwo dostgpnych, takich jak encyklopedie internetowe i strony
parentingowe. Na przyktad polski wpis w Wikipedii dotyczacy osi jelito—-mozg zawiera
bezposrednie stwierdzenie, ze dysfunkcja tej osi jest jedng z przyczyn autyzmu
(Wikipedia, 2020). Dopiero blizsza analiza zrodet wpisu pokazuje, ze badania naukowe
traktujg zaburzenia mikrobioty jako tylko jeden z mozliwych czynnikow wptywajacych
na nasilenie u danej osoby cech autystycznych. Proces wnioskowania laika moze by¢
do$¢ prosty. (1) Autyzm wystepuje i (2) rozpowszechnione terapie nie przynosza
pozadanych efektow, dlatego (3) nalezy szuka¢ innych rozwigzan. Ponadto, skoro fatwo
dostepne Zrédta informacji oparte na badaniach naukowych wskazuja, ze nieprawidtowa
mikrobiota jelitowa prowadzi do autyzmu, mozna wigc (4) sprobowaé usungé
niebezpieczng flore jelitowa. Szukajac w sieci instrukcji jak przeprowadzi¢ ten zabieg,
natrafia si¢ na informacje o mozliwos$ci podania silnie bakteriobojczej, skutecznej, tatwo
dostepnej i niedrogiej mieszanki — a doktadnie wybielacza.

Niektore z opartych na takim rozumowaniu przekonan, jak na przyktad przekonanie
0 mozliwosci “wyleczenia" autyzmu poprzez stosowanie rozcienczonych wybielaczy
(majacych usungé niewlasciwg flore jelitowa osoby w spektrum), stanowig powazne
zagrozenie dla zdrowia (Harrison & Zane, 2017). Aby skutecznie im przeciwdziatac,
musimy najpierw zrozumie¢ ich kulturowe korzenie, a takze schematy i uproszczenia
rozumowania, ktoére prowadzg do ich szerszej akceptacji. Przekonanie o leczeniu
wybielaczem wytonito si¢ z wiarygodnych badan prowadzonych od poczatku XXI wieku
na temat osi mozgowo jelitowej. Koncepcja ta zaklada negatywny wplyw
nieprawidlowej mikrobioty jelitowej na wydzielanie cholecystokininy (grupa hormonow
peptydowych wydzielanych przez btone sluzowa dwunastnicy), ktora odgrywa istotng
role w regulacji wielu procesow rozwojowych 1 funkcjonalnych moézgu. Badania nad
wplywem osi na powstawanie autyzmu prowadzone sa od lat bez jednoznacznych
wynikow (Hosie i in., 2019; Li & Zhou, 2016). Stwierdzono pewne korelacje pomiedzy
wystepowaniem zaburzonej flory jelitowej a objawami autyzmu, jednak nie stwierdzono
rzeczywistych zwigzkow przyczynowo—skutkowych (Yang i in., 2018).

Zdarza sig¢, ze po takim zabiegu stan zdrowia si¢ poprawia , ale zwigzek
przyczynowy jest prawdopodobnie inny. Po wyeliminowaniu ewentualnych
dhugotrwatych dolegliwos$ci przewodu pokarmowego prawdopodobnie poprawi si¢ cheé
cztowieka do kontaktéw z innymi. Co wigcej, takie pozytywne efekty moga przestonic¢
ewentualne skutki réwnoczes$nie stosowanych standardowych terapii. Nie oznacza to

jednak, ze autyzm zostal “wyleczony”.
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Jakkolwiek brzmi to do$¢ nieprawdopodobnie, jest to praktyka nagminnie stosowana
przez rodzicoOw dzieci ze spektrum, a na tematycznych forach internetowych mozna
znalez¢ wiele porad dotyczacych przeprowadzania takiego procederu, przedstawiajacych
go jako realng i potwierdzong alternatywe dla dostepnych terapii. Potencjalne korzysci
z takiego "leczenia" czgsto przyCmiewaja dramatyczne konsekwencje picia
rozcienczonego wybielacza (Trudeau i in., 2019). Jednak, by¢ moze z powodu tzw.
efektu skupienia (Connor, 2000), efektu przekonania (Evans i in., 1983) lub efektu halo
(Kahneman, 201, fakty te sa ignorowane. Opisane powyzej kroki podejmowane sg
zazwyczaj przez osoby niezwykle zdesperowane, ktorych nie zadowalaja zwykle terapie,
ale wynikajg rowniez z braku cigzkiej 1 systematycznej pracy terapeutycznej z dang osobg
w spektrum. Osoby nieposiadajace fachowego przygotowania (jak rodzice dzieci
w spektrum czy dziennikarze) zbyt szybko ulegaja opisanemu przez Daniela Kahnemana
Systemowi 1 (“automatyczny", intuicyjny i szybki sposob myslenia, w przeciwienstwie
do Systemu 2, ktory jest wolniejszym, bardziej analitycznym 1 algorytmicznym
sposobem myslenia i wnioskowania). W tym konkretnym przypadku zauwazaja oni
zwigzek przyczynowy zamiast korelacji i zamieniajg go w przekonanie, ze wadliwa flora
jelitowa niewatpliwie wywotuje autyzm. Jednak réwniez eksperci (tacy jak biegli sadowi
czy lekarze) sa podatni na uproszczone tryby rozumowania i moga ulega¢ kulturowo
dominujgcym pozaracjonalnym przekonaniom/stereotypom na temat autyzmu.

Nie mozna takze zignorowac faktu, iz media, cho¢by najbardziej rzetelne, zazwyczaj
uwiktane s3 w roznego rodzaju narracje polityczno-$wiatopogladowe. Niestety,
wizerunek oraz historie 0sob w spektrum autyzmu wykorzystywane sa — tak jak
w przypadku wielu niepelnosprawnos$ci, chordb czy zaburzen — jako orez w walce
politycznej (np. gdy nalezy wytkna¢ politycznemu przeciwnikowi niedbalstwo 1 brak
zainteresowania mniejszosciami eksponuje si¢ ich trudng sytuacje i cierpienie). Nie jest
réwniez tajemnica, ze najwigkszy potencjal medialny majg historie opisujace dramat,
cierpienie 1 nieszczes$cie — dlatego jest to najczestszy kontekst, w jakim ukazywane sa
osoby z autyzmem.

3. Spoleczenstwo. Rozumiane jako ta cze$¢ spoteczenstwa, ktora nie posiada
wiedzy eksperckiej czy adekwatnego doswiadczenia. Czerpigc swoja wiedzg¢ przede
wszystkim z przekazow medialnych, cztlonkowie tak rozumianego spoleczenstwa maja
ograniczone mozliwosci analizy i zrozumienia wiedzy tworzonej przez profesjonalne
instytucje. O ile zaufanie do mediow bywa u wielu laikoéw znaczaco ograniczone, to

znaczaco wspiera je autorytet instytucji profesjonalnych, na ktore, jako swoje Zrddto,
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powotuja si¢ media. Nie oznacza to oczywiscie, ze cata wiedza czerpana z medidow jest
poznawczo skrzywiona, falszywa i szkodliwa. Jednak liczne analizy pokazujg, ze
dominujace narracje medialne trafiajagce do spoleczenstwa kreuja (podobny w wielu
rejonach §wiata) niezwykle negatywny, zmedykalizowany i deficytowy wizerunek oséb
z autyzmem. Jak wiadomo, rola mediow w spotecznej percepcji danego zjawiska jest nie
do przecenienia (Edelman, 1988). Autyzm nie jest w tej kwestii wyjatkiem. Jak pokazaty
nam wnikliwe analizy Foucaulta konstruowanie danego przekazu w taki a nie inny
sposob, jest rzecz jasna rodzajem wiladzy, nawet jezeli wykorzystywanej nieSwiadomie
(Foucault, 1993, 1999). Nie chodzi tu bowiem o witadz¢ nad czym$ lub nad kims$
wykorzystywang celowo do osiggniecia konkretnego efektu, ale o relacje wiladzy
pomiegdzy réznymi grupami spotecznymi lub tymi grupami i instytucjami panstwowymi.
To dyskurs bowiem, pojmowany w najszerszym sensie, moze by¢ narzedziem opresji lub
jej przeciwdziata¢. A w przypadku o0sob o stabszej pozycji spolecznej, mniejszosci, 0séb
Z niepetnosprawno$ciami, oséb uwazanych za chorujace psychicznie, spoteczne relacje
wladzy (widoczne choéby w ramach instytucji medycznych lub w sposobach
reprezentacji medialnej) w realny i bardzo konkretny sposdb odbijajg si¢ na ich zyciu.
W przypadku os6b w spektrum autyzmu widzimy to cho¢by w procesach wykluczenia
z grup rowiesniczych czy zawodowych, opresyjnosci narzucanych im, nierzadko
krzywdzacych, sposobow terapii, odbieraniu im podmiotowo$ci poznawczej czy
decyzyjnosci, a takze w relacjach pomigedzy nimi a systemem opieki zdrowotnej, ktory
czgsto przybiera formy niezwykle opresyjne, stygmatyzujace i1 traumatyzujace osoby
Z niego korzystajace. Natomiast wladza nad ksztattem dyskursu pozwala wptywaé na
spoteczng swiadomos¢ na wielka skalg. Konstruowany poprzez powszechny dyskurs
medialny obraz zjawiska przenika z czasem do §wiadomosci poszczegodlnych cztonkow
spoteczenstwa, stajac si¢ jej integralng czescig, czgsto na poziomie nieuswiadamianej
sobie refleksyjnie ,,wiedzy w tle”.

Powstajace w ten sposob, podzielane w danej grupie spolecznej przekonania czy
ujawniajace si¢ w jej dziataniach warto$ci, stanowia czesto tozsamosciowe spoiwo tej
grupy, silnie wptywajac na postawy i zachowania jej cztonkéw (Moscovici, 1988, 2008).
Co istotne w kontekscie niniejszych rozwazan, rozpowszechnione w nieeksperckiej
czgsci spoleczenstwa przekonania (nie zawsze racjonalne) w postaci réznego rodzaju
stereotypow, uprzedzen czy mitow zwrotnie przenikaja do swiadomosci 1 dziatalnosci
ekspertow, prowadzac do popetiania przez nich licznych bledéw poznawczych (o czym

bede mowil szerzej w kolejnych rozdziatach rozprawy).
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W znacznej mierze to neurotypowa wigkszo$¢ spoteczna odpowiedzialna jest za
ksztaltowanie stosunkow i relacji pomigdzy sobg a osobami w spektrum oraz posiada site
sprawcza, niezbedng dla wprowadzenia zmian na skalg¢ spoteczng, ktore umozliwityby
takg redefinicje sposobow organizacji naszej rzeczywistosci spotecznej, ktére sprawity,
ze bylaby to przestrzen znaczaco bardziej inkluzywna. W relacjach os6b z ASC bardzo
czgsto mozemy spotkaé si¢ ze stwierdzeniem, ze ich podstawowym problemem
zyciowym nie jest np. przestymulowanie sensoryczne, ale raczej niezrozumienie ich
specyficznych potrzeb i sposobu bycia przez duza cze$¢ spoteczenstwa. Z tego wilasnie
powodu, to spoteczne obiegi wiedzy oraz poziom przyswojenia poszczegolnych tresci s
tak istotnym sktadnikiem wspodtczesnego pola epistemicznego. To bowiem, z jakich
zrodet wiedze czerpiemy, ksztaltuje cale imaginarium spoteczne, w ramach ktérego
formujg si¢ relacje pomigdzy roznymi grupami osob.

4. Biospolecznosci. W ostatnich dwdch dekadach na jednego z najistotniejszych
aktoré6w w procesach wiedzotworczych na temat autyzmu wyrastajg réznego rodzaju
biospotecznosci. Sg to zazwyczaj mikro—spotecznos$ci, skupiajace si¢ wokot danego
zjawiska z zakresu zdrowia (Gibbon & Novas, 2008). Sktadaja si¢ na nie formalne lub
nieformalne organizacje, zrzeszajace w omawianym tu przypadku osoby w spektrum
autyzmu, ich rodziny i osoby im bliskie, ktore chcac si¢ zaangazowac na rzecz wilasnej
spotecznosci, podejmujg liczne dzialania uswiadamiajace, promujace rzetelng wiedze,
ale przede wszystkim wlasnym przykladem przelamujace nieprawdziwe stereotypy oraz
oferujace wsparcie innym osobom z autyzmem. To wilasnie w ramach biospotecznosci
dziatajg tak zwani samorzecznicy, osoby w spektrum autyzmu, mdéwigce w imieniu
swoim oraz swojego Srodowiska. Do dyskusji na temat autyzmu, obecnie niemal
zupetnie pozbawionej perspektywy podmiotu dodajg oni glos “z wnetrza”, dotyczacy
realnych trudno$ci, z jakimi si¢ zmagaja i potrzeb, jakich spetnienia oczekujg. Czgsto
glosy te zupetnie rozmijaja si¢ z gtownymi nurtami badan naukowych. Przyktadem
takich organizacji, dziatajacych na poziomie globalnym moga by¢ np. fundacje Autism
Speaks czy Autism CRC. Sa to organizacje dzialajace czg¢sto na calym Swiecie,
posiadajace do dyspozycji ogromne zasoby i mozliwo$ci wptywu medialnego oraz
lobbingowe, réwniez na poziomach rzadowych. Wspolpracuja z rzadami swoich krajow
w opracowywaniu narodowych strategii rozwoju wiedzy i wsparcia dla 0sob w spektrum.
Rzecz jasna, w przypadku tak wielkich organizacji, ich dziatalno$¢ zawsze jest

czg¢Sciowo uwiklana politycznie, dlatego czesto mozna spotkaé si¢ z krytyka ich
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dziatalno$ci prowadzong przez cze$¢ Srodowiska, ktore starajg sie reprezentowac,
zwigzang z kierunkiem dziatan obranym przez kierownictwo danej organizacji.

Przyktadami polskich tego typu organizacji moga by¢ lubelska Fundacja Alpha,
prowadzaca zar6wno wsparcie od strony medycznej i psychologicznej, ale takze
promujaca wiedze, tworzaca z lokalnymi uczelniami nowe kierunki studidow — rowniez
przy udziale samorzecznikow; lub mtodziezowa organizacja pod nazwa Klub Swiadome;
Mtodziezy, promujaca postawe¢ tolerancji, ktérej cztonkowie wilasnym przykladem,
przetamuja liczne zakorzenione spotecznie stereotypy i uprzedzenia wobec 0sob
w spektrum autyzmu.

Wspotpraca biospotecznos$ci, zarowno z instytucjami naukowymi, rzagdowymi czy
mediami moze z pewnoscig wptyna¢ na ksztalt wspotczesnego pola epistemicznego,
w taki sposob, aby zachodzace w nim procesy wiedzotworcze uwzglednialy przede
wszystkim potrzeby os6b w spektrum autyzmu i reprezentowaly ich interesy.

Zdaje sobie sprawe, ze osoby w spektrum autyzmu, ktére sa dopuszczane do
publicznych wypowiedzi, nie mogg by¢ uznane za w pelni reprezentatywne dla pelnego
spektrum stanowisk w swoim §rodowisku czy pracownikoéw stuzby zdrowia (kwestia ta
jest zywo dyskutowana w literaturze, zob. np. (McCoy i in., 2020; Richman, 2020).
Jednak nawet jesli omawiane glosy nie sa reprezentatywne, to i tak ksztaltujg dyskurs
publiczny. Nalezy pamigtaé, ze szersza spoleczno$¢ zwigzana z ASC, ktoérej glos
powinien by¢ szeroko uwzgledniany we wszystkich dyskursach na temat autyzmu, jest
grupg niezwykle zroznicowana. W jej sktad wchodza osoby ze spektrum, ich rodziny,
a takze roznego rodzaju fundacje wspierajace osoby autystyczne, walczace o ich prawa
czy lobbujace za wprowadzeniem mniej dyskryminujgcych przepisow, takze na poziomie
rzadowym. Kazda z tych grup ma nieco inne spojrzenie na sprawe, inne metody 1 cele,
I kazda sktada si¢ z frakcji o innych potrzebach (jak np. dorosli i dzieci w spektrum,
osoby funkcjonujace na co dzien samodzielnie i te, ktore wymagaja wiekszego wsparcia,
itd.) Nalezy wiec pamigtac, ze widzimy zawsze tylko czes¢ krajobrazu.

Te kilka rozwinietych pytan uzupelni¢ jeszcze o kilka kolejnych, ktore swoje
rozwinigcia 1 odpowiedzi znajda w dalszych czg$ciach rozprawy, a tu postuza za
dopehienie skomplikowanego obrazu dyskutowanego pola epistemicznego. Czy procesy
wiedzotworcze na temat autyzmu sg i czy powinny by¢ wolne od warto$ciowan,
posiadajac jedynie natur¢ opisowa, a nie normatywna? Gdzie lezy granica pomig¢dzy
wiedzg ekspercka a wiedzg potoczng na temat autyzmu i czy da si¢ je od siebie zupetnie

odseparowac? W jaki sposob wiedza migruje migdzy réznymi osrodkami
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wiedzotworczymi 1 jakim wowczas ulega przeobrazeniom? Jak w czasie zmienia si¢
wiedza na temat autyzmu 1 nasza $wiadomo$¢ jej oddziatywania zaréwno na
spoteczenstwo, jak i na same osoby w spektrum?

Tak wstepnie zarysowane wspotczesne pole epistemiczne dotyczace autyzmu nalezy
jeszcze uzupehic o jedng uwage. Wszystkie te procesy wiedzotworcze nie funkcjonuja
w odosobnieniu. Wszystkie te dyskursy, reprezentujace réznorodne grupy interesow,
nieustannie §cierajg si¢ ze soba, tworzac to, co w danej chwili uznajemy za “autyzm”.
Oczywiscie nie oznacza to, ze nie obowigzuja tu zadne zasady i kazdy dyskurs jest
rownouprawniony, ale z pewnos$cia kazdy z nich wptywa na zycie osob w spektrum

autyzmu:

“JesteSmy czeScig tego dyskursu, w tym sensie, ze jesteSmy przez niego tworzeni
w $wiadomosci ludzi, i jesteSmy pod jego wplywem w naszym codziennym zyciu —
a jednak niektorzy szybko wskazuja, ze niektéore badania nad autyzmem nie sa
prowadzone dla osdb autystycznych lub ich rodzin, ale raczej o osobach autystycznych
i dla naukowcow (tak jakby to si¢ wzajemnie wykluczato) (Baron—Cohen, 2009a).
Niezaleznie od tego, czy ludzie autystyczni czytajg te relacje (a zarowno zwykle osoby
autystyczne, jak i autystyczni badacze moga to robi¢ i robig), istnieja konsekwencje,
ktorych pozostata cze$¢ naszej spolecznosci 1 tak do§wiadczy, poniewaz kaskadowo
przenikaja one do medidw 1 naszego zycia. Ableizm jest uwiklany w nasze badania nad
autyzmem — tworzymy systemy odniesienia skoncentrowane na deficycie, ktore moga
mierzy¢ deficyty 1 uzywac ich do potwierdzania zalozenia, ze autyzm jest deficytem. Na
tej podstawie tworzymy narracje o deficytach, ktore przenikaja prawie wszystkie

rozmowy o autyzmie. Osoby autystyczne sg z natury uwiktane w te dyskursy (Botha,
2021, s.8).

W tak rozumianym, cho¢ scharakteryzowanym tylko pokrotce, wspotczesnym polu
epistemicznym $cierajg si¢ interesy roznych aktorow, wptywajace aktywnie, cho¢ nie
zawsze celowo, na ksztaltowanie si¢ relacji wladzy w systemie opieki zdrowia
psychicznego, skutkujac czesto epistemiczng niesprawiedliwos$cia €zy poznawczym
wyzyskiem (tj. sytuacja w ktorej spoteczne grupy uprzywilejowane przerzucaja na grupy
marginalizowane ci¢zar dziatan edukacyjnych 1 uswiadamiajacych, zwigzanych z ich
sytuacjg, jednoczesnie podwazajac ich zdolno$ci do wytwarzania takiej wiedzy).
Krytyczna meta—refleksja nad ksztaltem tego pola i1 sit ksztaltujacych procesy
wiedzotworcze na temat autyzmu powinna by¢ integralng czgscia szeroko pojmowanych
studiow nad autyzmem, tak aby zapewni¢ mozliwie duzy stopien integralnosci pomiedzy
interesami, oczekiwaniami i potrzebami os6b w spektrum autyzmu, a mozliwo$ciami

I interesami pozostatych uczestnikow tych procesow.
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Eksperci o ktorych bedzie mowa w dalszej czes$ci rozprawy, tacy jak diagnosci,
biegli sadowi czy lekarze orzecznicy, pracujacy z osobami w spektrum autyzmu, jako
uczestnicy po cze$ci wszystkich z wymienionych powyzej dyskursow funkcjonuja
zazwyczaj gdzie$ na pograniczu tych wszystkich sfer. Niezaleznie od tego, czy sa tego

swiadomi czy nie.

1.5. Wiedza ekspercka jako element pola epistemicznego

Epistemologia spoteczna, uwzgledniajaca w swoich analizach czynniki spoteczne,
polityczne czy historyczne, wptywajace na ludzkie poznanie, najczegSciej rozumie
zjawisko wiedzy eksperckiej w kategoriach zestawu informacji, pochodzacych z jedne;j
lub kilku dyscyplin naukowych, znajdujacych si¢ w zakresie kompetencji posiadanych
przez pewien wyrdzniony podmiot poznawczy oraz stuzacych do rozwigzania okreslonej
praktycznej lub teoretycznej kwestii, wykraczajacej poza kompetencje poznawcze 0osob
niebedacych ekspertami w danej dziedzinie (Goldman & Whitcomb, 2011). Jak jednak
pokaz¢ w dalszym ciggu rozprawy, obecnie nie mozna juz tego zagadnienia rozpatrywac
wylacznie w kontek$cie wiedzy naukowej oraz zasobu informacji. Wspotczesne
konceptualizacje wiedzy eksperckiej muszg uwzglednia¢ takze takie zrodta i1 zasoby
wiedzy, ktore nie spelniajag w pelni standardow pozytywistycznie zorientowanej wizji
nauki, w sktad ktorych wchodza, na przyktad, niedajace si¢ tatwo 1 doktadnie wyrazi¢ za
pomoca jezyka praktyki czy do$wiadczenia. Co istotne, przeglad okreslen i definicji
eksperckosci pokazuje, ze jest ona coraz czesciej uymowana jako funkcja istotnych dla
jednostek lub spolecznosci sytuacji zyciowych, nie za$ wytacznie, istotny ze wzgledu na
swa czysta warto$¢ poznawcza, zbior teoretycznych twierdzen.

Eksperckos¢ 1 wiedza ekspercka od dawna byly przedmiotem zainteresowania
badaczy reprezentujacych rézne dziedziny nauk spotecznych 1 humanistycznych.
Analizowane sg zarowno w kontek$cie ich réznorodnych typologii (Collins, 2014),
przeobrazen i kulturowych (Collins & Evans, 2007, 2018) oraz historycznych
uwarunkowan ich powstawania (Ericsson i in., 2018).

Charakterystyczng cechg wiedzy eksperckiej jest, z jednej strony, to iz jej struktura
oraz duza czg¢$¢ informacji tworzacych jej korpus powstata wedtug schematu tworzenia
1 funkcjonowania wiedzy naukowej (i jest wraz z nig uzupetniana i zmieniana wedhug
standardow samej nauki). Z drugiej za$ strony, ze wzgledu na pojawiajace si¢ nowe
formy eksperckosci i procesow wiedzotworczych, zwigzane z przemianami wspolczesnej

rzeczywistosci, jest ona dziedzing o wyzszym stopniu elastycznos$ci w okreslaniu
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standardow rzetelnosci procesow poznawczych, podatnych w wigkszym stopniu na
uwarunkowania spoteczne czy polityczne. Elastycznos$¢ ta spowodowana jest z jednej
strony przez czynniki podmiotowe, takie jak cho¢by personalne zdolnosci poznawcze
ekspertow, zdobyte do$wiadczenie czy umiejetno$¢ komunikowania wiedzy do
spoteczenstwa, a co za tym idzie, przypisanie przez spoteczenstwo danej 0sobie
odpowiedniego autorytetu epistemicznego (statusu eksperta), ktory nie zawsze moze by¢
odzwierciedlony w naukowej pozycji tej osoby. O ile korpus wiedzy naukowej i kierunki
badan pozostaja w pewnej mierze niezalezne od czynnikow zewnetrznych, o tyle wiedza
ekspercka powstaje przede wszystkim po to, aby rozwigzywaé konkretne problemy,
z ktorymi styka si¢ spoteczenstwo. Z tego powodu jej ksztatt 1 kierunki rozwoju ulegaja
wiekszym wpltywom zewngtrznym, niz w przypadku $cistej wiedzy naukowej. Bywa
takze, co wida¢ doskonale w przypadku zjawisk z zakresu zdrowia psychicznego, ze
w sktad korpusu wiedzy eksperckiej wchodzg takze informacje i przekonania uzyskane
na drodze niespetniajacej czesto wszystkich standardow obiektywistycznej nauki (np.
informacje dostarczane przez ekspertéw przez doswiadczenie).

Poznawcze dyspozycje i kompetencje wiedzotwodrcze ekspertow oraz kwestie
wyboru pomig¢dzy ekspertami i rozumienia efektow ich dziatalnosci przez laikow, bedace
przedmiotem zainteresowania wspotczesnych analiz, pokazuja, Zze mamy do czynienia
Z istotnym przesunigciem akcentoOw, z obiektywistycznego rozumienia uwarunkowan
proceséOw wiedzotworczych na sposob ich rozumienia uwiktany w liczne konteksty
kulturowe czy spoteczne (Grundmann, 2017) i polityczne (Eyal, 2019; Turner, 2014).

Do specyfiki wiedzy eksperckiej, ktora w ostatnich latach wydaje si¢ przechodzi¢
swego rodzaju spoteczny kryzys zaufania, w duzej mierze zwigzany wiasnie z faktem
uwiktania jej w procesy polityczne 1 nieuprawnionego wykorzystywania powszechnie
uznanego autorytetu epistemicznego (Zagzebski, 2012), nalezy jednak przede wszystkim
to, iz jest dziedzing silnie zaangazowang w istotne spotecznie sfery zycia i wiedzy (wszak
wigkszo$¢ istotnych decyzji na szczeblu rzadowym podejmuje si¢ w oparciu o opinie
eksperckie, to one takze w znacznej mierze ksztaltujg opini¢ publiczng), do ktorych
nalezy takze kwestia zdrowia i dobrostanu psychicznego (np. strategie i polityki

zdrowotne, opracowywane przez ekspertow z danej dziedziny).

“Specyfika wiedzy eksperckiej jest uwarunkowanie jej przedmiotowego aspektu
(korpusu gtéwnych twierdzen i opinii, ich prawdziwosci oraz regut ich przekazywania),
jak 1 podmiotowego wymiaru (dyspozycji i zdolnos$ci poznawczych ekspertow, ich
kompetencji do argumentowania i1 przekazywania wiedzy) szeregiem spotecznych
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czynnikéw, ktore oba aspekty determinujg 1 dookreslaja. Relatywizacja wiedzy
eksperckiej ze wzgledu na te czynniki, w przeciwienstwie do obiektywistycznego
nastawienia nauki oraz (wzglednej) niezmiennosci jej standardow prawdziwosci, nie jest
jej wada, wynika z wplywow ze strony zycia publicznego. Wiedza ekspercka, jak
I poznawcze umiejetnosci ekspertow (eksperckosc), podlegajac spotecznym wptywom
I zmianom, s3 konsensualnic wspottworzone, a nawet negocjowane, wynikaja
z praktycznych sytuacji i konkretnych problemow, z potrzeb, na ktore odpowiadaja”
(Wodzinski & Hetmanski, 2021,s. 230).

W sktad tak rozpatrywanej eksperckosci wchodzg zatem a) wiedza, b) metody jej
zdobywania, c¢) przyjete strategie uzasadniania przekonan, d) pozapoznawcze czynniki
ja ksztaltujace oraz ) odpowiedzi (ekspertyzy) udzielane na stawiane ekspertom pytania.

Przypadek wiedzy dotyczacej spektrum autyzmu jest doskonatym przyktadem
obrazujacym mozliwy wpltyw czynnikow pozapoznawczych (Srodowiskowych
I spoteczno-politycznych) na ksztalt pola epistemicznego. Harry Collins i Robert Evans
zauwazaja: ,,Poniewaz wysoki poziom eksperckosci jest trudny do osiagnigcia [...]
wydawanie sagdéow na temat ekspertow wobec braku specjalistycznych ekspertyz jest
nieodtgczng cechg wspotczesnego spoteczenstwa” (H. Collins & Evans, 2018). Dlatego
kwestia oceny zasadnos$ci 1 warto$ci danej ekspertyzy oraz kompetencji danego eksperta,
staje si¢ zalezna od srodowiska, w jakim przychodzi takim osobom funkcjonowac.

Wyrazem tego jest stanowisko Zoltana Majdika 1 Williama Keitha, wedtug ktérych
.| Ekspercko$¢] nie daje si¢ uja¢ w pojeciowej definicji, lecz jedynie w jej zmiennych
uzyciach i wykonaniach. [...] Nie jest ona — sprowadzona nawet na najbardziej
elementarny poziom konceptualny — jednym rodzajem ekspercko$ci, lecz rodzajami
eksperckosci, ktore odpowiadajg na rozne problemy” (Majdik & Keith, 2011, s. 289). Jak
wskazuja autorzy, zbyt wiele czynnikow wptywajacych na to zjawisko wchodzi w gre,
aby mozliwe byto stworzenie jednej prostej definicji wiedzy eksperckiej, chocby takiej,
ktorg daje si¢ wyabstrahowaé¢ z analiz Gilberta Ryle’a (Ryle, 1990), ktore
zapoczatkowaty funkcjonujace do dzis, istotne rozréznienie dwoch jej rodzajow — wiedzy
ze oraz wiedzy jak. Specyfika wiedzy eksperckiej jest zatem potaczenie elementu
teoretycznego (czyli wiedzy propozycjonalnej, wyrazonej w sadach, zdaniach,
werdyktach, orzeczeniach, opiniach itp.) z praktycznym (czyli wiedzy deklaratywnej
W postaci praktycznych regut, metod postgpowania, wskazowek itp.).

Zjawisko wiedzy eksperckiej powstaje oraz rozwija si¢ przede wszystkim ze
wzgledu na pojawiajace si¢ na nig zapotrzebowanie, rozumiane jako specjalistyczne

pytania, stawiane przez odbiorcoOw ustug eksperckich, nie za§ ze wzgledu na rozwdj
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zasobu wiedzy samej w sobie. Goldman zauwaza, ze ekspert to osoba, ktora ,,posiada
mozliwo$¢ pomocy innym ludziom (zwlaszcza laikom) w zdobyciu odpowiedzi na
trudne pytania lub w wykonaniu skomplikowanych zadan”, ktérych nie mogliby oni
samodzielnie ani pozna¢, ani tez wykona¢ (Goldman, 2018, s. 92). W zwiazku z tym
W znacznej mierze to nie—eksperci decydujg o kierunkach rozwoju tej dziedziny
doswiadczenia 1 wiedzy, sprawiajac, ze staje si¢ ona sposobem rozwigzywania
probleméw w konkretnej dziedzinie zycia — technologicznych, politycznych,
zdrowotnych, psychicznych, chorobowych i innych. Co za tym idzie, i temu zagadnieniu
przyjrze si¢ blizej w rozdziale poswigconym wiedzy eksperckiej w zakresie ASC,
wspotczesny namyst nad ta kategoria musi takze uwzgledni¢ pytanie o to, czy
funkcjonujace tradycyjnie dychotomiczne i ostre rozréznienie na ekspertow 1 laikow jest
jeszcze do utrzymania?

Ze wzgledu na t¢ praktyczng role, jaka eksperci odgrywaja w naszym zyciu oraz
doniosto$¢ skutkoéw ich decyzji (na przyktad ocen diagnostycznych), zagadnienie wiedzy
eksperckiej jest w gruncie rzeczy jednym z centralnych elementdéw interesujacego mnie
W niniejszej rozprawie pola epistemicznego. Jednak to, ze jest zagadnieniem centralnym
sprawia takze, Ze nie moze by¢ rozpatrywane w oderwaniu od pozostatych czynnikow
i rodzajow wiedzy, poniewaz procesy wiedzotworcze i ich przeksztatcenia, dokonywane
przez wszystkich omowionych wyzej aktorow pola epistemicznego, zawsze pozostaja
wobec siebie w swoistej dialektycznej relacji. Uchwycenie dynamiki tej relacji jest,
W mojej ocenie, kluczowe dla zrozumienia wspolczesnego fenomenu wiedzy

eksperckiej.

1.6. Dlaczego (nadal) ufamy ekspertom?

Zdarzajg si¢ sytuacje, ktére wymagaja od nas przedtozenia czyichs$ opinii na dany temat
ponad nasze wilasne, ze wzgledu na koniecznos$¢ rozstrzygnigcia kwestii poznawczo zbyt
wymagajacych wzgledem naszych mozliwosci, a jednoczesnie na tyle istotnych, ze nie
pozwalajacych na ich zignorowanie i pozostanie w stanie poznawczej niepewnosci. TO
w momencie wystgpienia takiej sytuacji zaczynamy si¢ zastanawia¢ nad zagadnieniem
zaufania, jakim obdarzamy osoby, ktorym powierzamy rozwigzanie naszych problemow.
W tytutach swoich dwoch artykutow Goldman umieszcza dwie podstawowe kwestie,
zwigzane z zagadnieniem eksperckosci: Experts: Which Ones Should You Trust
(Goldman, 2001) oraz How Can You Spot the Experts? (Goldman, 2021). Chodzi mu

0 okre$lenie takiego zestawu warunkoéw, w ktorych powinnismy zaufaé ekspertowi
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(okreslaja one nasza powinno$¢) oraz okreslajacych to w jaki sposob rozpoznac
“wlasciwego” eksperta (sg to zatem zaréwno kwestie z zakresu normatywnosci jak
I mozliwosci naszych praktyk).

Analizujac zjawisko wiedzy eksperckiej nalezy bra¢ pod uwage zaré6wno jej
podmiotowe uwarunkowania, ale takze nalezy rozszerzy¢ liste istotnych czynnikéw
0 warunki $rodowiskowe 1 spoteczne. To rzeczywiste sytuacje stanowig podstawe,
z ktorej wylaniaja si¢ epistemiczne problemy, przekraczajagce mozliwosci poznawcze
laikéw, tym samym poniekad zmuszajac ich do powotania oséb wyspecjalizowanych
W ocenie danego fragmentu rzeczywisto$ci, ktére pomoga rozwigza¢ ktopotliwe pytania
z nim zwigzane. Poziom specjalizacji eksperckich proceséw poznawczych,
przekraczajacy zdolno$ci poznawcze wiekszosci spoleczenstwa rodzi istotne pytanie
0 to, na jakiej podstawie obdarzamy epistemicznym autorytetem pewng grupe ludzi i na
czym w zasadzie polega specyfika tego przechodniego sposobu okazywania
poznawczego zaufania? Co wigcej, jak osoby, ktore same ekspertami nie sg moga
kompetentnie dokonywac¢ oceny i wyboru pomi¢dzy wieloma ekspertami, ktorych

odpowiedzi nierzadko r6znig si¢ od siebie znaczaco w obrgbie tego samego zagadnienia?

“Przyjecie przez laikdw (nie—ekspertdéw) postawy ,poznawcze] podleglosci
autorytetowi” (deffering to epistemic authority) w stosunku do ekspertow wyroznionych
tym mianem (uznanych za autorytet poznawczy) jest przyjeciem i zaakceptowaniem ich
kompetencji oraz wiedzy co do ztozonych i niezrozumiatych stanow rzeczy i sytuacji,
ktorych laik moze nie pojmowac i nie rozumie¢” (Wodzinski & Hetmanski, 2021, 5.232).

Tyler Burge uznaje, ze postawa taka jest nie tylko wyrazem epistemologicznego
sceptycyzmu, ale takze racjonalnos$ci podmiotu poznania, ktdra przejawia si¢ w tym
przypadku w ,,zasadzie akceptowalnosci”, tj. ,,Mozliwe jest, aby pewna osoba byta
sktonna zaakceptowaé jako prawdziwe co$, co jest przedstawiane jako prawdziwe
I zrozumiale dla niej, nawet jesli istnieja mocne racje, aby tego nie czyni¢” (Burge, 1993,
S. 467).

Takze Richard Foley uwaza, ze zasada ta, cho¢ nie zawsze intuicyjna, poniewaz
podwazajaca zdolnosci poznawcze podmiotu, wynika z codziennego zycia, Kiedy
,racjonalnym dla nas jest poddanie si¢ wptywom innych, nawet gdy nie mamy specjalnej
informacji wskazujacej na to, ze sa oni wiarygodni” (Foley, 1994, s. 55).

Odnoszac si¢ krytycznie do racjonalno$ci procesu zawierzania autorytetowi
epistemicznemu ekspertow i okreSlajagc go mianem slepej wiary Hardwig uznal, ze

,racjonalnos¢  polega czasami na podleganiu epistemicznemu autorytetowi,
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a W konsekwencji, na biernym 1 bezkrytycznym akceptowaniu tego, co daje si¢ nam do
uwierzenia” (Hardwig, 1985, s. 343). Jednak warto zauwazy¢, ze epistemiczne autorytety
ekspertow z jednej strony wynikaja z ich indywidualnych dyspozycji poznawczych
(wiedzy, doswiadczenia, umiejetnosci, etc.) oraz oficjalnych form certyfikacji, lecz
z drugiej, coraz cze¢sciej, zaleza rowniez od spotecznej akceptacji, a nawet grupowego
uznania ze strony laikow, ktérych kolektywy nierzadko wptywaja na standardy
uznawania pewnych grup ekspertow za wiarygodnych oraz potwierdzenia rzetelnosci ich
ekspertyz. Co istotne, Goldman zauwaza, ze podleganie ,,epistemicznemu autorytetowi
eksperckosci” odnosi si¢ zarowno do laikdéw, jak 1 specjalistow w danym zakresie.
W pewnych wypadkach dzieje si¢ to z wyboru, gdy decydujg si¢ na zaufanie danemu
autorytetowi i oddanie w jego rece oceny sytuacji. W innych natomiast dzieje si¢ to
poniekad z przymusu, gdy na przyklad, ze wzgledu na obowigzujace prawo lub
obowiazujace w danej organizacji hierarchie, jestesmy zobowigzani do oddania czgéci
naszych kompetencji 1 uznania wyzszosci innego autorytetu poznawczego. W zwigzku
z tym, zjawisko ekspercko$ci nierozerwalnie wigze si¢ z zagadnieniem spotecznych
stosunkow wiedzy 1 wladzy, zwlaszcza w przypadku, w ktorym poniekad jesteSmy
zmuszeni do poddania si¢ autorytetowi danego eksperta lub ich grupy, nawet wtedy,
jezeli nie obdarzamy ich w wystarczajacym stopniu zaufaniem, niezbednym do

przypisania im odpowiedniego autorytetu epistemicznego.

“W obu przypadkach kluczowe sg czynnosci poznawcze, ktére oba rodzaje podmiotow
poznawczych spetniajg — zbieranie, zestawianie i przetwarzanie informacji, tworzenie na
tej podstawie szczegdlowej 1 wyspecjalizowanej wiedzy (ekspertyz), wydawanie sadow
w praktycznych kwestiach, ocena takich sagdow 1 opinii, komunikowanie opinii innym,
wybor ekspertyz 1 podejmowanie zyciowych decyzji na ich podstawie, jak rowniez
przypisywanie (lub odmawianie) eksperckosci wybranym podmiotom. Pierwsi —
eksperci zawodowi lub eksperci przez mianowanie — uczestniczag w ,,podlegtosci
eksperckiemu autorytetowi” ze wzgledu na wlasne kompetencje poznawcze do
wytwarzania i komunikowania specjalistycznej wiedzy eksperckiej. Drudzy — laicy oraz
ci, ktorzy sa zyciowo zainteresowani uzyskaniem ekspertyzy — podlegaja owemu
autorytetowi poprzez wybor 1 decydowanie o danej ekspertyzie; pierwsi wytwarzajg 1
komunikujg, drudzy wybieraja to, co jest spolecznie uznawane za wiedze ekspercka”
(Wodzinski & Hetmanski, 2021, s. 234).

Z tego powodu Goldman rozréznia dwa podejscia do przypisywania komus
eksperckiego autorytetu epistemicznego: podejscie oparte na reputacji Oraz podejscie
realistyczne. W pierwszym przypadku faktyczne kompetencje moga nie iS¢ w parze

Z otrzymang reputacja (pozamerytoryczne czynniki moga odegra¢ znaczaca rolg
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W przypisaniu komus autorytetu), w drugim natomiast decydujg realne kompetencje. Za
“wiasciwe”, Goldman uznaje wylacznie to drugie podejscie: ,,Ekspertem (w okreslonym
specyficznym obszarze) jest kto$, kto w sposdb autentyczny posiada wystarczajaca
wiedze i/lub odpowiednie zdolno$ci. Innymi stowy, moze poprawnie odpowiada¢ na
pytania lub rozwigzywaé problemy witasciwe dla danego obszaru” (Goldman, 2021).
Tak rozumiana ekspercko$¢ jest obiektywng wlasnoscia wiedzy, chociaz nie
ogranicza si¢ do zasobu informacji, ktore wchodza w jej sktad. Goldman w tym wypadku

zauwaza, 7Ze:

,Ekspercko$¢ nie jest sprawa posiadania wilasciwych informacji, polega roéwniez na
zdolnosci 1 umiejetnosci zbierania i wykorzystywania informacji dla formutowania
przekonan begdacych odpowiedziami na nowe pytania, ktére mozna stawia¢ w danej
dziedzinie. Wyrasta z zestawu zdolno$ci 1 technik, ktore czynia ekspertem. Ekspert
posiada wiedze¢ w rodzaju «know—how», gdy wyposazony w istotne pytania przystepuje
do wlasciwego rozeznania wystarczajacych zasobow informacji 1 wlasciwego jej
przetwarzania, jak rowniez do ujawnienia z niej na drodze odpowiednich operacji
wihasciwych wynikow. Ekspercko$¢ charakteryzuje zarowno pewna sklonnosé, jak
rzeczywiste osiggniecie” (Goldman, 2001, s. 91-92).

Nalezy jednak zauwazy¢, ze w obu przypadkach mozemy moéwi¢ 0 autorytecie
opartym na reputacji. Jezeli bowiem sami nie jesteSmy w stanie zweryfikowac realnych
kompetencji danego eksperta, a ich ocen¢ przenosimy, na przyktad, na zewnetrzne
instytucje certyfikujace, ich wiarygodnos¢ jest warunkowana czynnikami spotecznymi,
kulturowymi czy politycznymi.

Przypisywanie pewnym osobom lub instytucjom poznawczego autorytetu, a wigc
dobrowolne (przynajmniej domniemane) poddanie si¢ ich wladzy, zawsze wiaze si¢
Z kwestig obdarzania ich specyficznym rodzajem zaufania. Mozliwych podstaw tego
zaufania jest wiele. Sa nimi nasze przekonania, uwarunkowane kulturg, sytuacja
rodzinng, sposobami organizacji istotnych dla nas grup spotecznych, itd. Czesto
podstawy te zawierajag w sobie dawno zapomniane, ale nadal na nas oddziatywujace, tto
historyczne. Nie do$¢, ze z zasady jest to proces skomplikowany i trudny, to jego
uwiktanie kulturowo—polityczne tylko go utrudnia. Czy mozemy przecigtnego
uzytkownika jezyka polskiego uzna¢ za eksperta w zakresie jezyka? W Polsce
prawdopodobnie nie. Domy$lnie, w tym obszarze kulturowym, taka osoba nie posiada
wiedzy na temat jezyka polskiego ani doswiadczenia czy ucielesnionych sposobow jego
wykorzystania, ktoére w jaki$§ specjalny sposob przewyzszaja Srednig spoleczng. Nie

bedzie tez osobg, ktora jako jedna z niewielu, moze pomoc w rozwigzaniu trudnosci
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komunikacyjnej pomiedzy innymi przecietnymi uzytkownikami tego jezyka w swoim
kregu kulturowym. Nie przypiszemy jej rOwniez autorytetu poznawczego w kwestii
rozstrzygania problemow zwigzanych z etymologia czy strukturg gramatyczng. Co$
W naszym intuicyjnym sposobie konceptualizacji pojgcia eksperckos$ci przeciwstawia si¢
uznaniu kogo$ takiego za eksperta. Z drugiej jednak strony, gdy tego samego
uzytkownika jezyka polskiego przeniesiemy do innego kregu kulturowego, na przyktad,
na Nowa Zelandie, mozemy sobie bez trudu wyobrazi¢ sytuacje, w ktérych bedzie on
posiadal znaczaco wyzsze kompetencje (w tym okreslonym aspekcie jezykowym) niz
wigkszo$¢ spoteczenstwa, w ktorym si¢ znajdzie. Bedzie moglt stuzy¢ za autorytet
W kwestii rozwigzania wielu praktycznych problemow komunikacyjnych (zaktadajac, ze
zna rowniez angielski czy maoryski). Co wigcej, pomimo braku znajomosci
szczegotowych zasad gramatyki, moglby z powodzeniem wystepowaé w roli eksperta,
oceniajagcego sposOb uzycia jezyka polskiego przez nowozelandczykow i to
prawdopodobnie na poziomie niewiele nizszym niz filolog polski.

Spotecznie istotne i $wiatopogladowo wrazliwe kwestie stajg si¢ w przypadku
wiedzy eksperckiej polem do manipulacji i naduzy¢, a co za tym idzie, mogg si¢
przyczynia¢ do dewaluowania si¢ tego spotecznego rodzaju zaufania. Dlugotrwate
konflikty polityczne, takie jak te dotyczace prawomocnosci wyrokow Trybunatu
Konstytucyjnego czy trwajace wiele lat spory o ustalenie przyczyn Kkatastrofy
W Smolensku (a w zasadzie politycznie rozgrywany spor o to, czy byla to katastrofa czy
zamach), zawsze angazuja wielu ekspertow, prezentujacych swoje opinie — wykluczajace
si¢ czgsto pomiedzy stronami sporu — —z niezachwiang pewnoscig. Co wigcej, niezwykle
czgsto dochodzi dzi§ do swego rodzaju przesuniecia kategorialnego (np. pomiedzy
kategoriami epistemologicznymi i etycznymi) w procesie obdarzania okre§lonych
ekspertow zaufaniem, w ramach ktorego, na przyktad, na podstawie przypisywanego
komus autorytetu epistemicznego, przypisujemy mu — czesto niestusznie — posiadanie
autorytetu moralnego lub odwrotnie. Mdéwigc w uproszczeniu, uznany naukowiec
niekoniecznie posiada kompetencje do moralnej oceny naszego postepowania, a dobry
aktor niekoniecznie jest ekspertem od spraw polityki zagranicznej czy aborcji. Choé
zdajemy sobie sprawe z tego, ze tego rodzaju biedy przesuniecia kategorialnego sa
najczesciej wykorzystywane w celu manipulacji, cho¢by odbiorcami reklam, w ktérych
celebryci promuja produkty okreslonych firm, to zdarza si¢ takze, Zze takie bledy
poznawcze wykorzystywane sa w dobrych celach. Doskonatym przyktadem jest

kampania promocyjna szczepien na wirusa SARS-CoV-2, w ramach ktoérej znane
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i lubiane osoby namawiaty do przyjmowania szczepien. Cho¢ oczywiscie nie posiadaty
one autorytetu epistemicznego do przekazywania spoteczenstwu takich zalecen, tworcy
kampanii swiadomie wykorzystali zaufanie, jakie osoby te budzity w innych dziedzinach
zycia, w celu wywotania u odbiorcow kampanii okre§lonego stanu poznawczego. To
Z kolei byto czesto podnoszonym argumentem, ukazywanym jako proba spotecznej
manipulacji ze strony rzadow i koncerndw farmaceutycznych, przez srodowiska
przeciwne szczepieniom.

Nie zawsze tez rozdzielenie dwoch — lub wiecej — rodzajow autorytetéw jest tatwe,
albo w ogdle mozliwe ze wzgledu na petniong przez dang osobe funkcje. Co wigcej, to
ktéry rodzaj autorytetu powinien w danym przypadku decydowaé o uznaniu czyjejs$
eksperckosci, nie zalezy od dyspozycji podmiotowych (domniemanego) eksperta, ale
zalezy w duzej mierze od oczekiwan osob, ktore maja go zaufaniem obdarzy¢.
Przyktadowo, minister rolnictwa, ktory nie potrafi odrozni¢ ktosa zyta od ktosa pszenicy,
dla pewnej grupy ludzi (rolnikow), ktora chciataby w nim widzie¢ przede wszystkim
specjaliste znajgcego t¢ branze “od podszewki” i rozumiejgcego ich realne i kluczowe
dla funkcjonowania gospodarstw rolnych problemy, bedzie osobg niekompetentng
i niegodna zaufania. Dla innych natomiast, ktorzy w roli ministra widza raczej sprawnego
1 skutecznego zarzadce, bedzie to kryterium zupetnie nieistotne. Zaufaniem obdarza wigc
osobe, ktora bedzie rozumiala gospodarke oraz rzadzace nig zaleznosci (nie
merytoryczne, ale raczej polityczne, finansowe czy biurokratyczne) na poziomie makro.
Ocena tego, ktora z tych grup ma racje, a wigc wyznaczenie kryterium eksperckosci, nie
jest prosta.

Dla moich rozwazan istotne jest jednak przede wszystkim to, ze niezaleznie od tego,
jakie intencje stoja za uwiktaniem wiedzy eksperckiej w uwarunkowania pozapoznawcze
(i zwiazanych z nig procesdw uprawomocniania poszczego6lnych autorytetow) zazwyczaj
sa to sytuacje o silnie destrukcyjnym potencjale dla samej instytucji zaufania,
stanowigcej dzi$ podstawe dla przypisania danej osobie lub instytucji epistemicznego
autorytetu. Tak zarysowana sytuacja wyraznie ujawnia swoj aksjologiczno—
epistemologiczny charakter, ukazujac tym samym powigzanie kwestii wiedzy
eksperckiej 1 zaufania, jakim obdarzamy obecne w Zyciu spolecznym autorytety
epistemiczne z etyczna, nie tylko teoretyczna, sfera naszej codziennej praxis.

Do tej pory moje rozwazania byly poswigecone przede wszystkim kwestiom
teoretycznym, zwlaszcza na polu epistemologii. Jak pokaze dalej, zjawisko jakim jest

autyzm stanowi — ze wzgledow nie tylko epistemicznych, ale i epistemologicznych —
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ogromne wyzwanie nie tylko dla oséb nim objetych czy ich rodzin. Stanowi wyzwanie
takze dla ekspertow pracujgcych na co dzien w tej dziedzinie, zmuszonych do
funkcjonowania i mozliwie najlepszego petnienia swoich rol w srodowisku bardzo czgsto
niesprzyjajacym wykonywaniu takich zadah. Podstawowym problemem praktyki
eksperckiej w zakresie spektrum autyzmu (ale takze szerzej pojetego dobrostanu
psychicznego) nie jest pytanie: jak wykorzystaé posiadang wiedze i doswiadczenie?, ale
raczej pytania, takie jak: jak podjqé stuszng decyzje w srodowisku o skrajnie wysokim
Stopniu poznawczej niepewnosci? CZY jak zarzgdzaé wlasng niepewnosciqg poznawczq
| niewiedzq?

Gdy poziom zawodowej czy intelektualnej pokory ($wiadomos$ci niekompletno$ci
posiadanej wiedzy i dopuszczenie mozliwo$ci zmiany posiadanych przekonan) pozwala
ekspertowi przejs¢ do tego drugiego poziomu pytan — wowczas dopiero zaczynaja si¢

prawdziwe trudnosci w petnieniu roli eksperta.
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2. Rozdzial II: Autyzm jako konstrukt spoleczny
2.1. Pojecie ,,konstruktu”

Stwierdzenie, ze co$ jest konstruktem, a zwtaszcza konstruktem spotecznym, moze by¢
niezwykle wieloznaczne. Czy w tym stwierdzeniu chodzi o poziom ontologiczny
I nazywajac co$ konstruktem stwierdza si¢, ze dana rzecz nie istnieje, jako osobny,
dyskretny byt? Czy moze o poziom epistemologiczny, na ktorym wypowiadamy si¢ nie
0 istnieniu pewnej rzeczy, ale o sposobach poznawczego dostepu do niej? Jak gl¢boko
sigga konstruktywistyczna natura danego zjawiska — czy jest ono konstruowane “od zera”
(a wiec nie ma mozliwosci odrdzniania faktow od ich interpretacji), czy moze jednak
mamy do czynienia z pewnego rodzaju spoteczng nadbudowa, ktorej ksztalt moze si¢
zmienia¢, lecz ktéra jednak posiada pewien ,rdzen” faktéw niepodlegajacych
interpretacji przez obserwatora.

Uwazam, ze uznanie autyzmu za konstrukt spoteczny polega przede wszystkim na
uznaniu 1 dowarto§ciowaniu historycznosci tego zjawiska. To znaczy, na uznaniu, ze jego
rozumienie jest funkcja czasu i zmieniajacego si¢ w tym czasie konglomeratu warunkow,
przy jednoczesnym zawieszeniu sadu na temat ,,prawdziwosci” danego sposobu
rozumienia. Wydaje sie, ze jest to stanowisko konieczne do przyjecia, jezeli zalezy nam
na zrozumieniu kryteriéw, w oparciu o ktore konstruowano przekonania, narracje i same
przedmioty poznania uznawane za prawdziwe w danym okresie czasu. Inspiracje do
takiego podejscia czerpig, rzecz jasna, z prac Michaela Foucault nalezacych do okresu
badan nad ,archeologiag wiedzy” i jego badan nad epistemami. Zrozumienie tych
warunkéw, wydaje si¢ kluczowe dla docenienia roli wplywu tego, co historycznie
minione, na wspotczesnos¢. Wydaje sie, ze tylko te przeszie idee, o ktoérych
prawdziwosci bylismy — jako spoteczenstwo — przekonani (co nie oznacza, ze prawdziwe
byly), moga wywiera¢ wplyw na ksztattowanie si¢ wspotczesnego pola epistemicznego.
Z jednej strony oznacza to oczywiscie, ze autyzm posiada swoja histori¢ — jak kazde
zjawisko. Z drugiej jednak strony, obecna jego konceptualizacja nie powstala jako
oderwany, samodzielny punkt na mapie pojeciowej ewolucji, ale jest efektem Scierania
si¢ licznych dyskursow 1 procesow wiedzotworczych (zawsze uwiktanych w relacje
wladzy) i nie moze by¢ pojmowana jako ich kulminacja, ale raczej jedynie jako pewna
faza. Najprawdopodobniej rowniez przejsciowa, ale z pewnoscig taka, w ktorej
cze$ciowo obecne jest to, co juz minione. Czasem sg to niezwykle gleboko zakorzenione

przekonania, na przyktad, o racjonalnosci jako cesze dystynktywnej gatunku ludzkiego,
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funkcjonujace raczej w nieuswiadomionej sferze naszej wiedzy o $wiecie. Czasami za$
moga to by¢ przekonania, ktorych zrodetl jesteSmy w peini §wiadomi, jak chocby te
pochodzace ze $ledzonego przez nas dyskursu naukowego.

Po drugie, uznanie konstruktywistycznej natury autyzmu wigze si¢ z akceptacja
twierdzenia o tym, ze nie tylko jest on konstruowany, ale takze i sam konstruuje. Owo
historyczne, skomplikowane dziedzictwo, jakie przejawia si¢ w jego wspdiczesnym
sposobie konceptualizacji ma takze wielka moc definiowania spotecznej rzeczywistosci.
Oznacza to, ze z jednej strony pojecie autyzmu zostalo “wyabstrahowane”
i zdefiniowane, na podstawie obserwacji pewnej grupy ludzi. Nastepnie przechodzito
przez rdzne fazy przeksztatcen, gldownie odbywajace si¢ w ograniczonej sferze osrodkow
wiedzy eksperckiej. Jednak w momencie, w ktorym stalo si¢ fenomenem obecnym w
przestrzeni publicznej czy szeroko pojetej $wiadomosci spotecznej, zyskato moc
“definiowania” osob tg kategorig objetych. W tym definiowaniu obecne jest czgsto cale
dziedzictwo  historycznie = uwarunkowanych  przedzatozen, wplywajace na
hermeneutyczne procesy podmiotdéw — na sposdb, w jaki nadajg sens swojemu
doswiadczeniu i swojemu miejscu w §wiecie. Oczywiscie, na gruncie tak rozumianego
doswiadczenia os6b z ASC oraz jego akceptacji badZ odrzucenia, caly czas mamy do
czynienia z trwajaca redefinicja konstrukcji, ktérg dzi§ nazywamy ,,autyzmem?”, ktora
pozwoli wypracowac inne jego rozumienie, bedace nastepnie przedmiotem internalizacji
przez kolejne pokolenia o0sob objetych tg kategorig. Sposoby tej konceptualizacji
wplywaja rowniez na tozsamo$¢ ekspertow, ktorzy w tym obszarze dziatajg. Poniewaz
to wtasnie od sposobu, w jaki rozumiejg oni swoj przedmiot poznania, zalezy to, jak beda
postrzegali swoja role oraz jakie czynniki uznajg za najistotniejsze w przeprowadzanych
procesach decyzyjnych. By¢ moze za jaki§ czas w ogodle dojdzie do usunigcia tego
pojecia. Czy to za sprawa wypracowania odpowiednich, akceptowalnych spolecznie
kategorii 1 zredefiniowania poje¢¢, takich jak “norma” lub “psychopatologia”, czy moze
jakiego$ przetomowego odkrycia biomedycznego, ktore potwierdzi stusznos¢ medycyny
bioredukcjonistycznej. Dzis$ tego nie wiemy, ale wiemy ponad wszelkg watpliwosé, ze
autyzm zostat zarowno skonstruowany, jak i sam konstruuje, a uznanie tego faktu nie

moze pozostawi¢ nas obojetnymi wobec tego, jaki jest efekt tego procesu.

2.2. Zmiennos$¢ sposobéw konceptualizacji autyzmu a niepewno$¢ poznawcza

Zjawisko autyzmu warte jest poglebionej refleksji — takze epistemologicznej — z Kilku

przynajmniej wzgledéw. Po pierwsze, jest do doskonaly przyktad tego, jak moga
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zmienia¢ si¢ w czasie procesy wiedzotworcze na temat danego zjawiska, pod wzgledem
paradygmatycznych kierunkow myslenia w nauce. O ile w szeroko rozumianej nauce,
np. fizyce (pojmowanej jako pewna wzglgdnie spojna catosci refleks;ji) zmiana ogolnego
paradygmatu (np. przej$cia od absolutystycznego rozumienia czasu i przestrzeni
u Newtona do ich relatywistycznego pojmowania po Einsteinie) nastepuje stosunkowo
rzadko, o tyle w przypadku fenomenow takich, jak “szalenstwo”, “choroba psychiczna”,
czy szerzej “zdrowie psychiczne” — zmiany paradygmatycznych sposobow ich
konceptualizowania oraz dalszych dzialan z nimi zwigzanych (badan, rozpoznawania,
diagnozowania, leczenia, wspierania etc.) odbywaja si¢ zdecydowanie szybciej
i czesciej.

Autyzm — obok depresji oraz schizofrenii — jest dzi$ jednym z najintensywniej
badanych zjawisk z obszaru zdrowia psychicznego. Co roku powstaja na jego temat
tysigce nowych publikacji naukowych.

Wedlug dominujacej dzi§ odmiany bioredukcjonistycznego sposobu ujmowania
tego zagadnienia i powstalych w jego ramach profesjonalnych podrecznikow
diagnostycznych, takich jak ICD czy DSM autyzm jest zaburzeniem neurorozwojowym,
czgsto przejawiajacym si¢ jakosciowymi deficytami w obszarach przetwarzania
sensorycznego, interakcji spolecznych, komunikacji werbalnej i1 niewerbalnej oraz
trudnych do modyfikacji wzorcOw myslenia i zachowania (American Psychiatric
Association, 2013). Poniewaz taka definicja jednoznacznie definiuje postrzeganie
autyzmu jako deficytu, co jest dzi§ kwestig szeroko dyskutowang i z pewnoS$cia
niejednoznaczna, bedg si¢ dalej postugiwat okresleniem réznorodnosci, atypowosci lub
podobnymi do nich zamiennikami. Nie kazda osoba z autyzmem przejawia jednak
atypowos¢ we wszystkich tych obszarach, np. jest niezwykle wrazliwa na bodZce
zmystowe i jednoczes$nie nie komunikuje si¢ lub robi to w jako§ciowo odmienny sposob,
a obrazy kliniczne moga by¢ niezwykle réznorodne — dlatego zdecydowano si¢ na
stosowanie terminu spektrum autyzmu. Na marginesie warto zaznaczy¢, ze stosowanie
metafory “spektrum”, czasami rowniez budzi kontrowersje w srodowisku, ze wzgledu na
mozliwe znaczenia tego stowa, na przyktad sugerujace, ze osoby z autyzmem nalezy
ocenia¢ 1 klasyfikowa¢ wylacznie na jednorodnej “skali” nasilenia objawow, co nie
pozwala uwzgledniaé pelnego zroznicowania funkcjonowania danej o0soby
W poszczegdlnych sferach.

Ze wzgledu na znaczny wzrost zdiagnozowanych przypadkow autyzm stat si¢

zagadnieniem dostrzeganym powszechnie. W latach 50. ubieglego wieku czgstos$¢
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diagnozowania autyzmu wynosita 1/10 000 oséb (w tym dorostych). W 2002 roku
amerykanskie CDC odnotowato 1 na 150 dzieci; w 2012 roku — 1 na 68, a w 2014 roku
— 1 na 59 dzieci (Baio i in., 2018). Mimo wielu dekad badan w réznych dziedzinach
medycyny, psychologii czy neuronauk, dokladne przyczyny wystepowania autyzmu nie
sa nadal znane. Hipotezy na ten temat obejmuja cate spektrum zagadnien. Wsrod
najbardziej popularnych mozna wymienié: przyczyny genetyczne (Robert i in., 2017),
w tym konflikty intragenomiczne (Badcock & Crespi, 2006), zaburzenia funkcjonowania
osi jelitowo—moézgowej (Diaz Heijtz i in., 2011; Montiel-—Castro i in., 2013) czy wptyw
srodowiska rozwojowego (Grabrucker, 2012; Karimi i in., 2017). Do szeroko
dyskutowanych hipotez nalezaly takze wptyw szczepien MMR (wielokrotnie
dyskredytowane), a nawet modyfikacje w przetwarzaniu czasu (Allman & DelLeonlser,
2008; Allman & Falter, 2015).

Warto zauwazy¢, ze sposoby konceptualizacji autyzmu oraz popularnosé
poszczegblnych trendow w dyskusjach dotyczacych obserwowanego wzrostu liczby
wydawanych diagnoz, 1acza si¢ ze zmianami kierunkdéw prowadzonych badan. Jezeli
bowiem uznajemy autyzm za realnie istniejacg, dyskretng jednostke, ktora z jakiegos$
powodu “pojawia” si¢ w pewnym organizmie, wowczas ukierunkowujemy badania na
poszukiwanie czynnikow odpowiedzialnych za wzrost wystgpowania przypadkow
autyzmu. Moga to by¢, z jednej strony, zanieczyszczenie $rodowiska, z drugiej,
substancje wprowadzane do organizmu cztowieka (tak bylo w przypadku powigzania
autyzmu ze szczepieniami MMR). Jezeli za$§ uznamy autyzm za w peini naturalny, jeden
z wielu mozliwych, uksztattowanych w procesie ewolucji wariantéw organizacji uktadu
nerwowego, wowczas prowadzenie badan nad “czynnikiem wywotujacym” autyzm traci
sens. W takim przypadku znaczacy wzrost liczby diagnoz ttumaczy si¢ przede wszystkim
wzrostem spotecznej $wiadomos$ci na temat ASC. Rodzicie wiedza, na co powinni
zwraca¢ uwage, obserwujac rozwoj swojego dziecka 1 wezesniej dostrzegaja niepokojace
objawy. Lekarze pediatrzy, a nawet polozne, sa coraz lepiej wyszkoleni 1 dysponuja
lepszymi narzgdziami do wychwytywania “cech autystycznych”, uwidaczniajacych sig¢
U coraz mlodszych dzieci. Natomiast poszerzanie spektrum zachowan, klasyfikowanych
jako autyzm sprawia, ze dzieci niegdy$ uznane po prostu za ‘“niegrzeczne”, dzi$
otrzymuja diagnoz¢ i szans¢ na terapi¢. Taki stan rzeczy rodzi oczywiscie dyskusje
0 mozliwe naduzycia (przyznawanie §wiadczen osobom, ktore by¢ moze wcale ich nie
potrzebuja) lub o niepotrzebng patologizacj¢ naturalnych stanow, w jakich ludzki

organizm moze si¢ znajdowac.
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Dzigki szeroko zakrojonym kampaniom spotecznym (programy badan
przesiewowych, Swiatowy Dzien Swiadomosci Autyzmu, zaliczenie przez ONZ
autyzmu do najwazniejszych kwestii zdrowotnych na $wiecie) oraz ogromnemu
zainteresowaniu mediow i sSrodowisk naukowych, autyzm jest dzi§ szeroko rejestrowany
w $wiadomosci spotecznej. Dlatego jakos¢ jego medialnej reprezentacji wywiera istotny
wpltyw zarowno na laikoéw, jak 1 profesjonalistow. Odgrywa tez istotng role¢ w procesie
samoidentyfikacji osob z ASC (Bagatell, 2007; Rourke & McGloin, 2019).

Od kilku dekad niezwykle preznie rozwija si¢ w tym obszarze takze ruch
samorzecznikdéw (a wigc osob w spektrum autyzmu, ktore wprowadzajg do dyskursu na
ten temat, czesto pomijang dotychczas, perspektywe pierwszoosobowa) 1 wszystkich
zwigzanych z nim rzecznikoéw $rodowiska (Elster & Parsi, 2020; Jongsma & Schicktanz,
2020). Choc¢ nie jest to ruch jednorodny, najczgsciej w proponowanej przez niego optyce
autyzm postrzegany jest nie jako “odejscie od normy”, “patologia”, ,.zaburzenie”,
»deficyt” czy ,,utomno$¢”, ale jako odmienny od typowego sposob uksztattowania
uktadu nerwowego cztowieka lub wrecz inny sposob bycia—w—$wiecie. Odmienny, co
nie znaczy gorszy (Brownlow, 2010b, 2010a; O’Dell & Brownlow, 2015). Zrédet
probleméw o0s6b z autyzmem przedstawiciele tego S$rodowiska upatruja raczej
W spotecznym niezrozumieniu dla ich potrzeb oraz niedostosowaniu warunkow
srodowiskowych, ktore sg przede wszystkim wyrazem potrzeb neurotypowej wiekszosci,
nie za§ w samych osobach w spektrum. Jest to zatem nie tylko zmiana czysto jezykowa,
ale nakierowana na zupeing rekonceptualizacje tego, co dzi§ rozumiemy przez pojecie
autyzmu. Nadal jednak, w ogdlnym rozrachunku, jest to dyskurs marginalny, ktory
dopiero utorowuje sobie drogg do spotecznej $wiadomosci. Jak bowiem pokazg na
przyktadzie jednego z wilasnych badan empirycznych, samo przyswojenie pewnych
koncepcji na poziomie refleksyjnym, niekoniecznie jeszcze decyduje o uksztattowaniu
wszystkich naszych przekonan na dany temat.

W zwigzku z niezwykla aktywno$cig 1 Scieraniem si¢ licznych osrodkow
wiedzotworczych, zagadnienie powstawania wiedzy na ten temat, staje si¢ problemem
na wielu roznych ptaszczyznach a ksztalt pola epistemicznego, w ktorym przychodzi
funkcjonowac¢ aktorom procesow wiedzotwoérczych, wydaje si¢ dzi§ wrgcz niemozliwy
do szczegdlowego przyswojenia i zrozumienia w calosci dla pojedynczego odbiorcy.
Czym autyzm w ogole jest? Z czego wynika? Czy taka dyskretna jednostka jak autyzm
w ogole istnieje, czy moze jest tylko wygodnym konstruktem porzadkujacym jakie$

spektrum obserwowanych zjawisk? Czy i co nalezy w zwigzku z tym robi¢ lub czego
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robi¢ nie nalezy? Kim — w zalezno$ci od odpowiedzi na wczesniejsze pytania — zatem sg
0soby w spektrum autyzmu? Kto ma prawo si¢ na ten temat autorytatywnie wypowiadac?
Uzyskanie odpowiedzi na te i setki innych podobnych pytan stanowig dzisiaj cel
globalnych dziatan, niezwykle kosztownych badan naukowych, programow
edukacyjnych, akcji spolecznych itp., generujacych niewyobrazalne wrecz poklady
informacji, z ktorych wiele kandyduje do miana wiedzy.

Zanim jednak ten dominujacy dzi$, bioredukcjonistyczny i deficytowy sposob
konceptualizacji autyzmu przybral obecny ksztalt, przeszedl przez caty szereg zmian,
ktére byty mozliwe, a by¢ moze i konieczne, ze wzgledu na ich zakorzenienie kategoriach
daleko starszych niz sam autyzm. W mojej opinii wazne jest u§wiadomienie sobie, ze
dyskusje na ten temat nie sg zawieszone w epistemologicznej i epistemicznej prozni.
Stanowig one widoczny dzi$§ dla wigkszos$ci z nas czubek gory lodowej, ktorej znaczna
cze$¢ jest przyjmowana jako milczace zatozenie, lezace u podstawy dzisiejszych
dociekan i1 sporow na temat zjawiska autyzmu. Co zatem zobaczymy, gdy zajrzymy pod

powierzchnig?

2.3. Dziedzictwo — zrédla podejscia patologizujacego autyzm

Niemal wszystkie dotychczasowe dyskusje na temat spektrum autyzmu odbywatly
i odbywaja si¢ w epistemicznej przestrzeni zwigzanej z szeroko pojmowang
psychopatologia. Nawet jezeli styszymy glosy przeciwstawiajace si¢ takiej jego
konceptualizacji, to powstaja one jako opozycja do tak skonstruowanego dyskursu — sitg
rzeczy muszg one operowaé w przestrzeni skonstruowanej przez dominujace do tej pory
narracje. Jezeli spojrzymy na wspotczesne proby zmiany tej sytuacji, podejmowane, na
przyktad, przez psychologdw ewolucyjnych, starajacych si¢ pokaza¢, ze “autystyczny
sposob bycia”, byt 1 jest, jednym z mozliwych, a wrecz jednym z koniecznych dla
rozwoju naszego gatunku wariantow ludzkiej umystowosci (Baron Cohen, 2020), to
musimy sobie zada¢ pytanie, jak to si¢ stato, ze taki sposdb myslenia nie pojawit sie
wczesniej? Dlaczego dyskurs psychopatologiczny zdominowat nasz sposdb myslenia na
ten temat? Czy gdyby histori¢ autyzmu zaczgli spisywaé antropologowie lub
psycholodzy, a nie psychiatrzy mogtaby si¢ ona potoczy¢ inaczej?

Odkad w latach czterdziestych dwudziestego wieku dwoch psychiatrow Leo Kanner
1 Hans Asperger przeprowadzito i opisato swoje badania, wyodrebniajace grupy osob
0 podobnych cechach behawioralnych, ktére ostatecznie zyskatly miano autyzmu,

wszelkie dyskusje na ten temat byly prowadzone niemal wylacznie w ramach
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paradygmatu psychopatologicznego. Oznacza to, ze dyskusje te obarczone byty catym
dziedzictwem dotychczasowej dyskusji na temat zasadnos$ci istnienia tego paradygmatu,
a w szczegolnosci na temat uprawomocnienia istnienia i twierdzen samej psychiatrii. Jak
wiemy z dzisiejszych studidw na ten temat nie jest to historia jasna i jednoznaczna,
opisujaca dzieje jednoznacznego postepu ludzkiej wiedzy. Od zawsze byta ona uwiktana
w konteksty spotecznej kontroli, dominacji, walki o wtadzg. Ale co, by¢ moze jeszcze
wazniejsze, jest to historia tkwigca w samym sercu procesow, ktore uksztattowaty nasz
wspotczesny, kluczowy dla kultury Zachodu model rozumienia pojeé takich, jak
czlowieczenstwo, humanizm, racjonalizm czy moralnosé.

Jednym z najtrwalszych, w historii mysli Zachodu niemal nigdy na powaznie
niekwestionowanym, fundamentow ludzkiej podmiotowosci, byta — i czesto nadal jest —
tego podmiotu racjonalnos¢. To ona byta tym, co odréznia “nas” od “zwierzat”, to
dlatego “my” bylismy nie tylko animal, ale wiasnie animal rationale. To byta “nasza”
differentia specifica. Na dtugo przed tym, zanim zaczgliSmy na powaznie rozwazaé
mozliwo$¢ uznania np. zwierzat za pelnoprawne podmioty, nasza spoteczna wyobraznia
zostala catkowicie zdominowana przez przekonanie, ze racjonalno$¢ jednostki, jest tym,
co przyznaje jej prawo wstepu do krainy cztowieczenstwa. Co natomiast w sytuacji, gdy
uprzednio obecna, lub przynajmniej potencjalnie mozliwa, racjonalno§¢ w podmiocie
zanika? OdpowiedZ na to pytanie zmieniala si¢ z czasem. Przez znaczng czg$¢
starozytnosci, ‘“‘szalenstwo” bylo traktowane jako wtargnigcie w obreb podmiotu
pierwiastka boskiego. Cztowiek tracac co$ typowo ludzkiego, jednoczesnie zyskiwat co$
“poza—ludzkiego”. “Szalencom” przypisywano czgsto w zwiazku z tym specyficzng
pozycje spoteczng. Cho¢ zwykle nimi pogardzano i si¢ ich obawiano, dostrzegano w nich
jednoczesnie te boska iskre. Przypisywano im zdolno$¢ dosiggnigcia “innego Swiata”,
przekaznika boskich mysli czy czasem nawet zdolno$¢ bezposredniego kontaktu
z ktorym$ z bostw. Mit ten odszedt do lamusa najpierw wraz ze $redniowiecznym
wyobrazeniem o chorobie psychicznej jako karze za grzechy, ktora w religijnym obrazie
Swiata na trwate zwigzata jg z kategoriami moralnymi, a nastepnie zwigzki “szalenstwa”
ze sferg sacrum zostaty przerwane zupehie wraz z postepujaca demitologizacjg obrazu
$wiata. Cho¢, by¢ moze, 6w dawny przesad na temat boskiego rodowodu “‘szalenstwa”
przetrwat w zmienionej formie do dzi§ w postaci rozpowszechnionego i jakze silnie
obecnego w naszym kreggu kulturowym, funkcjonujacego na pograniczu mitu i nauki,

przeswiadczenia o zwigzkach “szalenstwa” z geniuszem (przekonanie o powszechno$ci
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wybitnych zdolno$ci wyspowych to w przypadku autyzmu jeden z najbardziej
rozpowszechnionych spotecznie mitow na jego temat).

W kazdym razie, sposoby wyobrazenia sobie utraty racjonalnosci przez cztowieka
zawsze byly w naszej antropocentrycznej kulturze niezwykle ograniczone. Mozliwosci
pomyslenia takiego stanu rzeczy w zasadzie sg dwie. Albo mozemy uznaé, ze to, co nas
wyrdznia, nasza gatunkowa duma 1 uprawomocnienie specjalnego statusu, ktory
cztowiek sam sobie przyznat, jednak nie daje nam do tego wystarczajacych powodow,
bedac jedng z wielu cech przygodnych. Albo trzeba uznaé, ze z takim podmiotem “co$
jest nie tak”.

Szczegolnie ugruntowane w kartezjanskiej mysli i calej pokartezjanskiej tradycji
przekonanie o nienaruszalnosci procesu samopoznania (wszak cogito jest jedynym
pewnym punktem ostajacym si¢ ostatecznie w procesie systematycznego zwatpienia),
musi zmierzy¢ si¢ z pytaniem: “Jesli podmiot $wiadomy, Kartezjanska substancja
myslaca, jest z istoty racjonalny, to jak wlasciwie mozna oszale¢? 1 co szalenstwo dla
niego oznacza?” (Leder, 2007, s. 62). Nie jest tatwo rozsta¢ si¢ z mysla, o tym, ze by¢
moze istoty czlowieczenstwa poszukiwali$my przez tyle wiekdw, nie tam, gdzie trzeba,
a nasz wyrozniony status egzystencjalny moze by¢ zaledwie mrzonka. Zjawiska
“pozaracjonalne”, takie jak senne marzenia czy pomyiki nie stanowiag bowiem problemu
dla konstytucji podmiotu, poniewaz, co do zasady, dotycza strony przedmiotowej
w relacji podmiot—przedmiot. Nie naruszaja zasad funkcjonowania “rozumu”, a jedynie
w oparciu o te zasady dostarczajg falszywych rezultatdéw. Natomiast mozliwos¢
“szalenstwa” jest o wiele bardziej problematyczna, bedac, naruszajacym wielowiekowa
tradycje intelektualng, “Swiadectwem peknigcia w genezie podmiotowos$ci” (tamze,
s. 63). Andrzej Leder w swojej Nauce Freuda w epoce Zein und Zeit, do$¢ przekonujaco
argumentuje, ze¢ w naszym kregu kulturowym, mozliwo$¢ zaprzeczenia racjonalno$ci
podmiotu, lezy poza akceptowalnym obszarem tre§ci mozliwych do pomyslenia.
W takim wypadku wydaje si¢ zatem, ze jedynym wyjSciem wyjasnienia
pozaracjonalno$ci niektorych podmiotow, jest odmowienie im tego miana. Wykluczenie
poza nawias “ludzkiej wspolnoty”, moéwiac dosadniej, odarcie z cztowieczenstwa:
“Przeciez racjonalno$¢ oznacza wspolnote rozumu rzadzacego si¢ jednym prawem. Na
wspolnocie tej, jako fundamencie, spoczywa nowozytny projekt cztowieczenstwa. Ten,
kto pozbawiony rozumu, jest z tego wspolnego projektu wykluczony” (tamze, S. 62).

Inaczej méwiac, brak jest w naszym kregu kulturowym, warunkow mozliwosci dla

pomyslenia podmiotu pozaracjonalnego. Oczywiscie standardy tej racjonalnosci, sg na
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przestrzeni dziejow zmienne, jednak niepodwazalnie definiujg mozliwosci myslenia na
temat ludzkiej podmiotowosci.

W takim klimacie intelektualnym, rodzg si¢ nowozytne, a pdzniej wspotczesne nauki
szczegotowe — w tym takze psychiatria. Nie chcace si¢ zaglebia¢ w szczegdty dotyczace
historii tej dyscypliny wiedzy, a takze mozliwych interpretacji faktow, ukazywanych
przez coraz glebiej badajacych to pole problemowe historykow, trzeba uwypukli¢
znaczenie dwoch twierdzen, wydaje si¢, ze niepodwazanych dzi§ przez nikogo
(niezaleznie czy moéwimy o “klasycznej” historii psychiatrii, ukazujacej jej dzieje jako
postgpowy przyrost wiedzy na temat realnie istniejacych jednostek chorobowych, czy
méwimy o tak zwanym. “obozie rewizjonistow”, krytycznie nastawionych do
psychiatrycznych kategorii i widzacych w nich jedynie spoleczne konstrukty).

Po pierwsze, proces narodzin i konstytucji psychiatrii jako samodzielnej gatezi
wiedzy od samego poczatku uwiktany byt w réznego rodzaju relacje wiadzy. Nie byt
wiec procesem poznawczym o charakterze czysto deskryptywnym. Po drugie, dazac do
uprawomocnienia twierdzen psychiatrii, jej pionierzy oraz ich nastepcy musieli
dostosowac si¢ do panujacych powszechnie standardow i kryteriow uprawomocnienia
wiedzy naukowej.

Klasyczne juz analizy Foucaulta pozwalaja nam dostrzec owo uwiktanie w relacje
wladzy na dwoch przynajmniej poziomach. Po pierwsze, cho¢ tworcy psychiatrii oraz
ich pdzniejsi zwolennicy, niezaleznie od tego, czy pochodzili, jak Philippe Pinel z “obozu
psychikow”, czy jak Wilhelmem Griesinger z “obozu somatykow”, chcieliby widzie¢ ja
jako dyscypling stworzong z troski o pacjentdw, to w zasadzie od samego poczatku ich
dziatalno$§¢ pozostawata w zwigzku z checig rozwigzania istotnych dla wiadz
panstwowych spotecznych problemow (Garson, 2022). Jednostki niewpisujace si¢
w dynamicznie rozwijajace si¢ spoteczenstwo mieszczanskie, budujace kult pracy
I doprowadzony dzi§ do skrajnosci dogmat efektywnosci, nalezalo usunaé

z tkanki spotecznej tak, aby nie zaburzaly nowej wizji idealnego spoteczenstwa:

,Postulat zamkni¢cia, zanim nabral znaczenia medycznego, jakie dzi$§ mu nadajemy lub
przynajmniej che¢tnie mu przypisujemy, nasunat si¢ z zupelnie innych powoddw niz cheé
uzdrawiania. Wywodzit si¢ z imperatywu pracy. Nasza filantropia chciataby dostrzec
zyczliwos¢ dla chorych tam, gdzie w gre wchodzito jedynie potgpienie nierobstwa”
(Foucault, 1987, s. 68-69).

W tej optyce, celem dziatan panstwowych, takich jak stworzenie pierwszych szpitali

dla os6b cierpigcych psychicznie nie byta troska o cierpigcych, ale raczej strach przed
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elementem rozsadzajagcym wizj¢ “prawidtowej podmiotowosci”. Psychiatria zatem, jako
dziedzina wiedzy, z zalozenia nie mogla sta¢ si¢ przedsiewzigciem wylgcznie
poznawczym, dazacym jedynie do przyrostu aksjologicznie neutralnej wiedzy na temat
zjawisk z dziedziny zdrowia psychicznego. Zawsze dzialania jej przedstawicieli byly
wyrazem, wspomnianych wcze$niej, warunkéw rozumienia podmiotowosci w epoce
nowozytnej oraz licznych interesow podmiotéw umozliwiajacych jej rozwoj — choc¢by
poprzez finansowanie badan, udostgpnianie infrastruktury czy narzucanie okreslonych
systemow warto$ci, do ktorych realizacji psychiatria musiata si¢ przyczynié, nawet jezeli
nie zawsze w $wiadomy sposob.

Problem uwiktania rodzacej si¢ psychiatrii w relacje wladzy uwidaczniat si¢ réwniez
na innym poziomie. Mianowicie, dotyczyl on samego uprawomocnienia istnienia
psychiatrii jako oddzielnej dyscypliny naukowej. Proces ten przebiegal w pewnym sensie
“ponad podziatami”, charakterystycznymi dla éwczesnej psychiatrii. Jak pisze na ten

temat Castel:

,» Leoretyczne podziaty epoki na ,,somatykow” i ,,ideologdw”, na zwolennikoéw fizycznej
badZz psychicznej etiologii choroby umyslowej, sa niwelowane przez bardziej
fundamentalng zgodno$¢ — taktyczng i polityczng. Wszyscy oni podzielajg te samg
strategig¢, nastawiong na uzasadnienie ekspansji nowej specjalnosci medycznej oraz na
obrong jej spotecznych zastosowan” (Castel, 2002, s. 278).

Doskonale problem ten ukazuje przeprowadzona przez Foucaulta i jego
wspolpracownikow analiza stynnej sprawy Pierre’a Riviere. Walczac o pozycje
powaznej dyscypliny naukowej, przedstawiciele psychiatrii staraja si¢ w owym czasie
odebra¢ czes¢ kompetencji wiadzy sadowniczej poprzez ukazanie istotnosci ich
dyscypliny w rozumieniu zlozonej pozycji oso6b oskarzonych o roznego rodzaju
przestgpstwa, a jednoczesnie uznawanych za niepoczytalnych psychicznie. Im wigcej
bowiem psychiatria ma do powiedzenia w danej sprawie karnej, odbierajgc tym samym
cz¢$¢ kompetencji wladzy sagdowniczej, tym powazniejszym staje si¢ zjawiskiem i tym
tatwiej o legitymizacje jej twierdzen, na ktoére brak jest jednoznacznych, empirycznych

dowodéw. Philippe Riot, analizujgc akta sprawy Rivier’a ujmuje to tak:

»lam gdzie sedziowie klada najwickszy nacisk, medycy zachowuja powsciagliwe
milczenie; ten sam fakt dowodzi badz okrucienstwa, badz choroby umystowe;j... Naszym
zdaniem owe wybory 1 interpretacje nie sg prostym wyrazem pewnego poziomu wiedzy
medycznej, czy tez skutkiem funkcjonowania machiny sadowej; zarysowuja one lini¢
frontu mi¢edzy dwoma rodzajami dyskursu, a tym samym mi¢dzy obiema wtadzami.
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W koncu chodzi o to, ktora z instytucji — medyczna czy sagdowa — zawtadnie Riviere’em”
(Riot, 2002).

Zatem starcie roznego rodzaju dyskurséw, medycznych, politycznych,
sagdowniczych, popularnych (w pewnym momencie kategoria “niepoczytalno$ci” jest, na
przyktad, przez francuskie wtadze wykorzystywana jako sposob na ztagodzenie wyroku
dla popularnych w spoteczenstwie przestgpcdéw, a wigc na zmniejszenie spotecznego
niezadowolenia, ktore byloby efektem skazania takiej osoby na kar¢ $mierci), w walce
0 pozamerytoryczng legitymizacj¢ twierdzen psychiatrii, na trwate laczy ja (a wigc
i osoby, ktore w tym systemie si¢ z roznych powodow znajda) z dyskursami silnie
warto$ciujacymi, czgsto wrecz warunkujacymi spoleczne rozumienie takich pojeé, jak

dobro, zto, moralno$¢ czy normalno$¢. O takim stanie rzeczy pisze Moulin:

“Oprocz przestepstwa [sedzia— M.W.] rozwaza postepowanie przestepcy i ocenia jego
zachowanie w okres§lonych okoliczno$ciach. Tg furtkg rozkwitajaca wlasnie nauka, jakg
byta wowczas psychiatria, wkroczyta do wymiaru sprawiedliwosci.” (...) ,,Dochodzi wigc
do pomniejszenia specyficznego charakteru sprawiedliwosci oraz do uszczuplenia
wiadzy sedziow, odkad pewna grupa specjalistow dokonuje inwazji w ich dziedzing”
(Moulin, 2002, s. 233).

Jezeli teraz zastanowimy si¢, jak wygladaja wspotczesne procesy wiedzotworcze
W interesujacej nas dziedzinie, fatwo doszukac si¢ analogii. Jednak dzi§ dominujaca role
uznanego autorytetu odgrywa biologicznie zorientowana, psychiatria, i to na jej teren
“dokonuja inwazji” nowe sposoby konceptualizacji autyzmu czy nowe uj¢cia problemu
ekspercko$ci — na przyklad opowiadajace si¢ za dowarto$ciowaniem epistemicznego
autorytetu ekspertow przez doswiadczenie.

Kolejne zagadnienie dotyczace formowania si¢ wspotczesnie rozumianej psychiatrii
dotyczy sposobow jej uprawomocnienia. Wraz z postepujaca dominacja w szeroko
rozumianej nauce paradygmatow empirystycznych oraz globalnym sukcesem, jaki nauka
osiggnela na wielu polach, dla przedstawicieli psychiatrii stato si¢ jasne, ze jezeli
dyscyplina ta ma by¢ traktowana powaznie, musi skorzysta¢ z epistemicznego autorytetu
nauk szczegotowych i poszuka¢ mozliwosci swojego uprawomocnienia na tym wiasnie
gruncie. Obraz tej walki o uznanie psychiatrii, a przynajmniej wielu sposrod jej nurtow,
za dyscypliny naukowe, widoczny jest doskonale na przyktadzie dziejow psychoanalizy.
Ze wzgledu na ambicje Freuda dotyczace uczynienia z psychoanalizy nauki
W pozytywistycznym sensie, utknela one w specyficznej przestrzeni pomiedzy

naturalizmem a psychologizmem. Jednak: “Okazalo si¢, ze zadna z Freudowskich figur
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nie da si¢ zaobserwowaé jako ‘“fakt”, albo, moOwigc inaczej, unaocznié
w charakterystycznej dla  eksperymentu  naukowego relacji  podmiotowo-
przedmiotowej” (Leder, 2007,s. 28). Cho¢ starania Freuda i jego nastgpcOw na tym
gruncie nie przyniosty pozadanych rezultatow, pozytywistycznie zorientowany
paradygmat naukowy na dlugo zdominowal psychiatryczne imaginarium, czynigc
Z psychiatrii dziedzing zorientowang przede wszystkim biomedycznie, na wiele dekad
blokujac mozliwo$¢ innego konceptualizowania badanych przez nig zjawisk, niz jako
fenomenow o podtozu biologicznym. Cho¢ w ostatnich latach Krytycznie zorientowane
studia nad zdrowiem psychicznym powoli przelamuja t¢ dominacj¢ i “dokonuja inwazji”
na terytoria zarezerwowane do tej pory dla wyjasnien czysto empirycznych w obrebie
psychopatologii, w dalszym ciaggu, jak pokaze w kolejnych rozdziatach mojej pracy,
zatozenia tkwigce u samych fundamentow formowania si¢ psychiatrii jako nauki,
niezwykle silnie oddziatujg na wiedzotworcze procesy i praktyki dotyczace spektrum
autyzmu, wplywajac zarowno na sfer¢ wiedzy spoteczne;j, jak i eksperckie;.

Nalezy pamigtac, ze zjawiska takie jak autyzm, schizofrenia czy choroba afektywna—
dwubiegunowa wystepowaly w populacji homo sapiens prawdopodobnie od zawsze.
Jednak dopiero od momentu pojawienia si¢ psychiatrii jako odrgbnej dyscypliny
naukowej, a wigc mniej wigcej od konca XVIII wieku, mozemy sensownie mowic
0 pojeciach takich, jak psychopatologia czy normatywnosé w dziedzinie zdrowia
psychicznego. Rozroznienia te nie sg ani odwieczne, ani ostre, ani tym bardziej niewinne.
Wspolczesne sposoby myslenia na temat autyzmu, powstale w ramach paradygmatu
neurordznorodnos$ci, odwotuja si¢ wtasnie do owej chwiejnosci calej afery normatywnej,
stanowigcej zasade istnienia psychiatrii. Warto przypomnie¢ sobie uwagi Georges’a
Canguilhem’a, ktory juz w latach .60 XX wieku krytycznie 1 z nieufnoscig odnosit si¢ do

takich pojec:

,2Anomalia nie oznacza patologicznego. Patologiczne implikuje pathos, konkretna
I bezposrednia §wiadomos¢ cierpienia i takie samo poczucie bezsilnosci, $wiadomosé
zycia, ktore doznato uszczerbku. (...) W pewnym sensie mozna powiedzie¢, ze stale
doskonate zdrowie jest anormalne” (Canguilhem, 2000,(Canguilhem, 2000, s. 106).
Dazenia psychiatrii do zaistnienia w krajobrazie samodzielnych nauk, sila rzeczy
pociagnety za soba daleko idace konsekwencje dla wszystkich zjawisk, ktore znalazty
i znajdg si¢ dopiero w obszarze jej zainteresowania. Sily wplywajace na ksztalt
wspodlczesnego pola epistemicznego na temat spektrum autyzmu (i oczywiscie nie tylko

tego), muszg liczy¢ si¢ z tym, ze nawet oferujac catkiem nowe sposoby
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konceptualizowania tego typu zjawisk, beda to musialy robi¢ w odniesieniu do
dominujacego od dawna dyskursu (nawet jezeli bedzie to relacja opozycji).
Konstruowanie poje¢¢ normalnosci, patologii czy (niezwykle istotnych z punktu widzenia
niniejszej pracy) podstawowych potrzeb zyciowych zawsze uwiklane jest w liczne
procesy spoleczne, ktorych rola niekoniecznie jest jawna i jasna dla wielu aktorow
procesow wiedzotworczych, w tym dla profesjonalistow w danej dziedzinie. Jeszcze raz

Canguilhem:

,Definiowanie anormalnosci jako spotecznego niedostosowania jest rOwnoznaczne
z mniejsza lub wigksza akceptacja pogladu, zgodnie z ktérym jednostka powinna
zaaprobowa¢ faktycznie istniejgce spoteczenstwo, a wiec przystosowaé sie¢ do niego
niczym do uznanej jednocze$nie za dobro rzeczywistosci. [...] Jesli spoteczenstwa
stanowig calos$ci zle potaczonych elementéw, to mozna odméwi¢ im prawa definiowania
normalnosci jako owej postawy instrumentalnego podporzadkowania, cenionej przez nie
pod nazwg ,,przystosowania’” (tamze, S. 243).

W zwiazku z tym krytycznie zorientowany namyst nad tego typu zjawiskami kaze
si¢ dzi$ pytac¢, czy aby na pewno to, co okreslamy mianem “patologii”, to co wykracza
poza “normg” jest nig rzeczywiscie, czy moze jednak jest wypadkowa pewnych
procesow wiedzotworczych, ktorych dominacji, z r6znych przyczyn, nie kwestionowano
przez dlugi czas? Czy nasze — a w tym i ekspertow — “style mys§lowe”, pozwalaja nam
pomysle¢ sobie zjawiska z zakresu psychiatrii inaczej, niz zwyklo si¢ to do tej pory
czyni¢? Jezeli mozliwos¢ taka jest przez te style myslowe utrudniona, to czy powinni§my
blizej przyjrze¢ si¢ konsekwencjom, jakie mogg one rodzi¢ dla oséb objetych danymi
kategoriami?

Wspotczesne pole epistemiczne, dotyczace spektrum autyzmu, zostalo
uksztattowane przez wiele czynnikow, z ktorych historia uprawomocnienia psychiatrii,
jest jednym z istotniejszych, prowadzacym do zdominowania myslenia na ten temat
w kategoriach somatycznych i deficytowych — czego wyrazem moga by¢ chocby tzw.
metafora zepsutego modzgu czy trwajaca po dzi§ dzien dominacja badan z zakresu
etiologii autyzmu, zamiast na przyktad ustug wsparcia czy programow poszerzajacych
spoteczng $wiadomo$¢. Drugim z takich czynnikéw jest wspomniane wczesniej
uwiktanie psychiatrii w problematyke moralna, ogniskujace si¢ w klasycznym
dylemacie: szalony czy zty? (ang. “mad or bad?”). Osoby w spektrum autyzmu czgsto
przejawiaja zachowania, ktore mozna okresli¢ jako “spotecznie nieakceptowalne” — na

przyktad, rozdraznione intensywnym srodowiskiem sensorycznym dziecko w spektrum
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autyzmu krzyczy podczas podrézy autobusem na tyle glosno i dlugo, ze przeszkadza
wspotpasazerom. Z jednej strony moze zostaC ocenione jako ‘“niegrzeczne”,
“niewychowane”, “rozwydrzone” i tak dalej. Z drugiej strony, préba wytlumaczenia jego
zachowania tym, ze jest w spektrum autyzmu, zakonczy si¢ automatycznym
przypisaniem mu wielu cech, zwigzanych ze stereotypowym wyobrazeniem na temat
0osOb z autyzmem — na przyktad, dotyczacych jego ograniczonej racjonalnosci.
O negatywnych konsekwencjach odebrania komus tej cechy méwili§my wcze$niej. Przy
obecnym ksztalcie pola epistemicznego, a moze nawet szerzej — spolecznego
imaginarium — osoby w spektrum autyzmu bardzo czgsto przypisane zostajg do jednej
z tych kategorii (szalony lub zty). Jezeli bowiem osoba “szalona” jest racjonalna, to jej
nieakceptowalnie spotecznie dziatania musza by¢ zte. Jezeli natomiast uznaje sig, ze nie
odpowiada moralnie za swoje czyny, dzieje si¢ to kosztem odebrania jej racjonalnos$ci.
Kosztem wykluczenia z nowozytnego projektu czlowieczenstwa. Cho¢ w niniejszej
pracy nie bede si¢ wiecej zajmowatl historig psychiatrii, dla zrozumienia specyfiki
powstawania i funkcjonowania wiedzy na temat spektrum autyzmu, konieczna jest
Swiadomo$¢ swego rodzaju dziedzictwa, ktore niesie ze sobg fakt przynaleznoS$ci
autyzmu do rodziny zjawisk badanych od blisko osiemdziesigciu lat przez psychiatrie.
Pytaniem, ktore si¢ nasuwa przy takim zarysowaniu problemu jest: czy pole to
wygladatoby inaczej, gdyby osoby w spektrum autyzmu zwrocily na siebie uwage
najpierw np. antropologow kulturowych, a nie psychiatrow, ktorzy zamiast
koncentrowac si¢ na ustalaniu wspdlnych podmiotom “dysfunkcji”, zwrociliby uwage na
specyfike ich doswiadczenia $wiata? Czy nasz dzisiejszy sposOb rozumienia tego
zjawiska bylby inny, a co za tym idzie czy inaczej wygladalyby relacje wtadzy w jego

zakresie, gdyby za ksztattowanie pola epistemicznego odpowiadaly pierwotnie inne sity?

2.4. Zmiennos$¢ sposobéw konceptualizacji autyzmu

Konstruktywistyczna natura pojecia autyzmu widoczna jest doskonale w zmiennej
historii jego kategoryzacji — kolejno jako rodzaju psychozy, choroby umystowe;j,
genetycznej, zaburzenia  rozwojowego, niepetlnosprawnosci czy  wariantu
neurordéznorodnosci (Ptatos, 2018; Wolff, 2004). Innym aspektem tej ,,ptynnosci”
kategorii jakg jest ASC moze by¢ rozroznienie pomigdzy postrzeganiem autyzmu jako
deficytu wymagajacego usuniecia badz “naprawy”, posiadajacego swoje zrodia

w konstytucji danej osoby, a coraz bardziej popularnym ujeciem $rodowiska
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samorzecznikow, ktore postuluje postrzeganie autyzmu w optyce roznicy, a nie deficytu
1 dowartosciowanie roli §wiadectw pierowszoosobowych (O’Reilly i in., 2016).

Pytajac jednak o to “czym autyzm jest”, a wigc stawiajac te pytania z perspektywy
ontologicznej, warto jednak zmieni¢ wektor tych pytan, przemieszczajac je na
plaszczyzng epistemologiczng. Bo to wiasnie w pytaniach o to “jak” tworzony jest dzisiaj
konstrukt o nazwie “autyzm”, gdzie lezg Zzrodta naszej wiedzy, komu i do czego wiedza
ta ma i moze shuzy¢, a takze jak jej przemiany wpltywaja na same osoby w spektrum
autyzmu — to wydaje si¢ znaczaco bardziej palagcym problemem, niz ustalenia natury
ontologicznej.

Wspolczesni historycy psychologii czy antropolodzy zajmujacy si¢ autyzmem,
zwlaszcza z perspektywy ewolucyjnej, pokazujg nam, ze specyficzny sposob myslenia
oraz organizacji funkcji poznawczych, nazywany czasem “hipersystematyzujacym” lub
“poszukujagcym wzoréw”, obecny byt w spotecznosciach pierwotnych od zarania
dziejow. Byt on jednym z wielu, pojawiajacych si¢ w historii ewolucji homo sapiens
stylow poznawczych. Charakteryzowal si¢ wysoka zdolnosciag do analizy otaczajacej
jednostke rzeczywistosci pod katem powtarzajacych si¢ wzorcow, a w zwigzku z tym
zdolnos$cia do przewidywania mozliwych nastgpstw danej sytuacji oraz systematycznego
ich modyfikowania, majacego na celu osiggniecie pozadanego rezultatu. Jak ujmuje to
Mateusz Platos: “[autyzm — M.W.] Nie jest wigc deficytem ratio, ktorego uosobieniem
w kulturze zachodniej jest umyst, lecz wrecz forma hiperracjonalnosci, z trudem
wpisujaca sie w dostepne reprezentacje umystowej ,,innosci”” (Ptatos, 2018, s. 100).

Zdolno$¢ taka Scisle dzi$ wiagze si¢ z nowa teorig ludzkiej kreatywnos$ci, w ktorej
nacisk przenosi si¢ z iskry geniuszu, towarzyszacej radykalnie nowej manipulacji
obiektami, ktoére do tej pory nie byly ze sobg laczone, na zmudny, powtarzalny po
wielokro¢ proces, polegajacy na wprowadzaniu drobnych modyfikacji do dostrzezonego
wzoru 1 niekonczacym si¢ niemal tancuchu prob i bledéw, do ktorych przeprowadzania
potrzebny byt ktos, kto dany wzor dostrzeze, a nastepnie mozolnie przetestuje (Baron-—
Cohen, 2020).

Taki sposob konceptualizacji spektrum autyzmu radykalnie wrgcz zmienia sposob
myslenia na jego temat, wyprowadzajac autyzm ze “sfery deficytu”, do “sfery zalet”.
Nim jednak taka mozliwo$¢ pomyslenia na temat autyzmu byta w ogdle mozliwa,
przesledzmy cho¢ pokrotce jak robiono to wczesniej. Pozwoli nam to dostrzec

“dynamike”, rzadzaca tymi przemianami.
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Pominiemy tutaj tropienie przypadkow autyzmu pojawiajacych si¢ przed probami
ich naukowej klasyfikacji, cho¢ wielu badaczy stara si¢ dzisiaj dokonywac tzw.
wstecznej diagnozy, np. na podstawie opisOw zachowan osob przedstawionych
w dzietach historykow czy filozofow. Terminu "autyzm" po raz pierwszy opisujac
specyficzne objawy u pacjentow ze schizofrenig, w ktorych stawali si¢ oni wycofani
w stosunku do innych (Greydanus & Toledo-Pereyra, 2012) w 1910 roku uzyt
szwajcarski psychiatra Paul Eugen Bleuler. Przez wigkszo$¢ swojej historii, od czasu
publikacji Grunyi Suchariewej (Manouilenko & Bejerot, 2015), Leo Kannera i Hansa
Aspergera, autyzm byl przedstawiany — zarowno w dyskursie medycznym, jak
i spotecznym — jako forma zaburzenia, nienormalny stan odbiegajacy od spotecznie
usankcjonowanych norm.

Obaj “odkrywcy’ autyzmu, osoby, ktore jako pierwsze — odpowiednio w 1943 i 1944
roku — opisaly niezaleznie od siebie grupy dzieci wykazujace si¢ specyficznymi cechami,
jakie z czasem przypisano do pojg¢cia autyzmu, prowadzili swoje badania w erze
fascynacji, tak naukowej, jak i spotecznej, psychoanalizg i jej osiggni¢ciami. Cho¢ sami
Asperger i Kanner opowiadali si¢ raczej za wrodzonym i stalym charakterem autyzmu,
to zwlaszcza ich uwagi dotyczace “zimnych” rodzicow, ktoérzy w wielu przypadkach
cechowali si¢ wysokim ilorazem inteligencji, wysoka pozycja spoteczng i znaczacym
statusem majatkowym, szybko urosty do miana potencjalnych przyczyn wystgpowania
autyzmu. W takich warunkach, zrodel wigkszosci form psychopatologii poszukiwano
w zmianach psychiki, wydarzeniach ja ksztattujacych, a zatem posiadajace swoje zrodto
w pewnym zdarzeniu o podtozu relacyjnym. Mdéwiac w ogromnym uproszczeniu, za
podstawowa przyczyne¢ zaburzen zdrowia psychicznego odpowiedzialne sg rdéznego
rodzaju, szkodliwe modyfikacje w sposobie ksztaltowania si¢ ludzkiego ego. Do
spopularyzowania tych teorii przyczynili si¢ wydatnie wplywowi psychoanalitycy
tamtych czasow, tacy jak Bruno Battleheim czy Melanie Klein. Przyczyny takiego stanu
rzeczy upatrywano przede wszystkim w zewn¢trznych czynnikach spotecznych, w tym
w wadliwych wzorcach relacji przywigzania do obiektow i 0s6b znaczgcych — przede
wszystkim matek. Stad migdzy innymi niestawna hipoteza “matek lodowek”, ktorych
brak zainteresowania potomstwem, zwigzany zwlaszcza z ruchem emancypacji kobiet,
skutkowa¢ mial wystepowaniem autyzmu. Konsekwencje takiej konceptualizacji
autyzmu tatwo sobie wyobrazi¢. Odbieranie dzieci rodzinom i1 umieszczanie ich
W rodzinach zastgpczych, “terapie” psychoanalityczne obwiniajace matki, zamknigte

osrodki i obozy odosobnienia izolujace dzieci w spektrum autyzmu od “patologicznych”
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rodzin, spoteczna stygmatyzacja rodzicéw dzieci w spektrum, a zwlaszcza matek. Stan
ten, w ktorym autyzm postrzegany byl jako forma psychozy lub dziecigcej schizofrenii
dos¢ powszechnie utrzymywat si¢ do lat 60.—70. XX wieku (Osdbka, 2014).

W latach 60. sytuacja zaczgta si¢ powoli zmienia¢. Gdy zabiegi majace oddziatywaé
na sfere psychologiczng i emocjonalng pacjentdw, nie przynosity oczekiwanych efektow
na masowg skale 1 paradygmat konceptualizowania autyzmu zaczal si¢ zmienia¢. Jezeli
nie podtoze psychiczne, to co innego mogto by¢ jego przyczyna? Taki sposdb myslenia
przyblizyt autyzm do kategorii choroby, a zatem zjawiska posiadajacego swoja jasno
okreslong, zewnetrzng wobec podmiotu przyczyng, okreslony przebieg i1 oczywiscie

lekarstwo. Jak zauwaza badacz autyzmu i jego historii, psycholog, Mateusz Platos:

“Mimo rozwoju genetyki i nowych (cho¢ wcigz niekompletnych) dowodow na
dziedziczny charakter autyzmu, a takze spadku popularnosci psychoanalizy, spoteczna
reprezentacja autyzmu wcigz chlonie wszelkie ,.chorobowe” teorie, poczawszy od
szkodliwego wptywu szczepionek, przez bakterie legnace si¢ w uktadzie pokarmowym,
po wplyw metali cigzkich zawartych w jedzeniu i powietrzu. Kierunek projekcji zrodet
chorobowego zakazenia (zatrute jedzenie, lobby koncernow farmaceutycznych) zdaje sie
za$ odbija¢ bardziej wspodlczesne leki spoteczne niz stan wiedzy naukowej, opacznie
rozumianej przez spoteczenstwo. Procesy te zastuguja wigc na refleksje socjologiczng i
antropologiczng, a nie tylko metaanalizy badan dowodzacych, Zze nie stwierdzono
zwigzku miedzy autyzmem a szkodliwymi substancjami tego czy innego rodzaju”,
(Ptatos, 2018,s. 106).

Oznacza to, ze skonceptualizowanie autyzmu — bedacego dzi§ fenomenem
0 szerokim zasiegu — jako choroby, niesie ze sobg powazne konsekwencje spoteczne.
Z jednej strony budujac korpus wiedzy na temat zjawiska, z drugiej strony wyznaczajac
wyrazng granic¢ miedzy “norma” i1 “patologia”, przy jednoczesnym wskazaniu, ze
sformatowanie wszystkich podmiotow do kategorii “normalnosci” jest mozliwe, a nawet
wskazane — pozbycie si¢ bowiem choroby, uznawane jest za stan pozadany. Postepujace
w kolejnych dziesigcioleciach prace nad odkryciem “pierwiastka chorobotwoérczego”,
rzekomo wywolujacego autyzm spetzly jednak na niczym. Zaréwno ten fakt, jak i rozwo)j
neuronauk w latach 90. i na poczatku lat dwutysigcznych skierowal uwage badaczy
autyzmu na pojecie “zaburzenia”. Tak wlasnie, jako zaburzenie neurorozwojowe, do dzi$
spektrum autyzmu jest konceptualizowane przez obowigzujace podreczniki
diagnostyczne. Zaburzenie neurorozwojowe odnosi si¢ do stanu, ktory wplywa na rozwoj

mozgu i uktadu nerwowego. Kluczowa roéznica migdzy konceptualizowaniem autyzmu,

jako choroby a zaburzeniem neurorozwojowym jest to, ze choroba jest (co do zasady)
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stanem tymczasowym, podczas gdy zaburzenie neurorozwojowe jest stanem trwatym,
ktory wptywa na rozwoj i funkcjonowanie uktadu nerwowego — w tym wypadku przede
wszystkim mozgu. Dodatkowo, podczas gdy choroby moga mie¢ wiele przyczyn,
zaburzenia neurorozwojowe sg czesto wynikiem potaczenia czynnikdw genetycznych i
srodowiskowych. Skonceptualizowany w ten sposob autyzm, nadal byl zjawiskiem
postrzeganym glownie przez swoje ograniczenia i deficyty, lecz wysitki instytucji
badawczych zaczely si¢ koncentrowac raczej wokoét ustalenia przyczyn, niz “sposobow
leczenia”. Nastepujacy niedlugo pdzniej bujny rozwdj metod analiz genetycznych oraz
neuroobrazowania sprawil, ze w tym wiasnie kierunku zacze¢to intensywnie poszukiwaé
czynnikow skorelowanych z wystgpowaniem autyzmu. Kolejne dekady poswiecono na
realizacj¢ projektow takich jak Autism Genome Project, ktorych budzety wynosity wiele
miliardow dolarow. Uznawano, ze przyczyng autyzmu moze by¢ staba centralna
koherencja (Happé, 1997), ostabienie dziatania funkcji wykonawczych (Ozonoff i in.,
1991), tzw. $lepota umystu, zwigzana z brakiem lub ostabieniem teorii umystu,
dysfunkcja neuronéw lustrzanych (Williams i in., 2001), nieprawidtowosci w tacznosci
kory przedczotowej i ciata migdatlowatego, inne czynniki genetyczne (Robert i in., 2017),
w tym Kkonflikty intragenomiczne (Badcock & Crespi, 2006) czy zaburzenia
w funkcjonowaniu osi jelitowo-moézgowej (Diaz Heijtz i in., 2011) oraz wiele innych.
Neurobiologizacja zjawiska autyzmu miata jednak réwniez swoja dobrg strong.
Pozwalata mianowicie na zdjecie odpowiedzialno$ci za “chorobe” dziecka z rodzicow
i przeniesienie tej odpowiedzialnosci na czynniki od czlowieka niezalezne (Russell,
2020).

Do dnia dzisiejszego, zaden ze wspomnianych oraz tysigcy innych podobnych im
projektow nie odnidst ostatecznego sukcesu. Odnalezienie fizycznego (genetycznego,
neurofizjologicznego etc.) korelatu spektrum autyzmu okazato si¢ — jak dotad —
niemozliwe. Cho¢ te kilka zdan “historii przemiany pojecia” autyzmu, to sita rzeczy
bardzo skrocony i okrojony obraz sytuacji, to chce zaznaczy¢, ze nalezy o nich mysle¢
nie tylko jako o “historii poszukiwaniach naukowcow”. Przede wszystkim nalezy o nim
mys$le¢ w kategoriach setek tysigcy, jesli nie milionow 0sob, ktore w tym czasie musiaty
znosi¢, czesto zahaczajace o sadyzm, terapie oparte o ustalenia tych naukowcow.
Zniszczone zycia, ztamane psychiki, pogtebione 1 utrwalone leki — to jest cena, jaka
placity i codziennie dzi$ jeszcze ptacg miliony os6b w spektrum autyzmu za takie, a nie

inne sposoby jego konceptualizacji (Lawicka, 2021).

62



W zasadzie wszystkie z wymienionych wyzej sposobow konceptualizacji autyzmu
majg ze sobg dwie wspolne cechy. Po pierwsze, nie uwzgledniaja zdania samych oséb
w spektrum. Traktuja je jak “przedmioty badan”, ktore nalezy doktadnie obejrzec,
zmierzy¢, przeskanowac, ale ktorym rzadko kiedy udziela si¢ w tych badaniach glosu,
aby dowiedzie¢ si¢ jak one widzg $wiat i co w nim konkretnie przeszkadza. Po drugie,
wszystkie z nich traktujg autyzm jako co$ gorszego, osoby z autyzmem jako jednostki
posiadajace deficyt, ktorego nalezy si¢ za wszelka cene pozby¢, tak aby dang jednostke
dostosowac go wymogow spoteczenstwa (Wright i in., 2020).

Cho¢ z zatozenia nauka jako taka, a w jej ramach takze biologia, neurobiologia,
medycyna — a zwlaszcza psychiatria — powinny by¢ wolne od warto§ciowan i powinny
w sposob mozliwie zblizony do obiektywnego opisywaé stan $wiata, nie za$ oceniac, co
jest w nim pozadane, a co nie, co jest lepsze, a co gorsze, nigdy niestety tego postulatu
speli¢ nie potrafity. Nawet na najbardziej elementarnym poziomie, nie da si¢ tego

elementu stygmatyzacji i odrzucenia patologii pozby¢. Pisze na ten temat Canguilhem:

»W ten sposob preferowaniu jakiego§ mozliwego porzadku towarzyszy najczgsciej
milczgca niech¢¢ do mozliwego porzadku przeciwstawnego. To, co jest w danej
dziedzinie wartosciowan odmienne od tego, co preferowane, nie jest neutralne, ale
odpychajace a $cislej mowigc odrzucone, obrzydliwe” (Canguilhem, 2000,s. 202).
Zapewne wlasnie dlatego, jako chronologicznie ostatni wytonil si¢ sposob
konceptualizowania autyzmu jako jednego =z wielu standow w spektrum
neuroroznorodnosci. Spoteczno$¢ osob w spektrum autyzmu (ruchy rzecznicze
i samorzecznicze, fundacje i inne organizacje spoleczne walczace o prawa 0soOb
Z autyzmem, krytycznie nastawieni badacze itp.) mniej wigcej od 20 lat staraja sie
zmienic te perspektywe. Spoltecznos¢ ta opowiada sie za przejsciem od postrzegania ASC
jako deficytu, do postrzegania go jako innego sposobu doswiadczania rzeczywisto$ci.
Sposobu, ktory nie jest dobrze przystosowany do $rodowiska spotecznego stworzonego
glownie z mysla o osobach neurotypowych (McCoy i in., 2020; Ne’eman & Bascom,
2020; Richman, 2020). Dlatego tez krytycznie nastawieni badacze zjawiska autyzmu
ukuli termin rneuroréznorodnosé (Brownlow, 2010a; O’Dell & Brownlow, 2015).
Konceptualizowanie autyzmu jako wariantu neuroréznorodnosci prowadzi w duzej
czesci do jego depatologizacji. Zatozeniem stojagcym za tym pojeciem jest uznanie, ze
stany takie jak autyzm, schizofrenia, choroba afektywna dwubiegunowa itd. nie sg
dyskretnymi jednostkami “chorobowymi”, nie posiadajag swojego odrebnego statusu

ontycznego, ale wszystkie te zjawiska sg wariantami budowy uktadu nerwowego. O ile
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choroba czy zaburzenie sg okresleniami spychajgcymi opisywane nimi osoby w sfere
szeroko rozumianej patologii, owocujac zazwyczaj stygmatyzacja osob w danym stanie,
o tyle uznanie takiego stanu jedynie za wariant powszechnej cechy, takiej patologizacji i
ujemnego wartosciowania unika. Ruch ten zwraca rowniez uwage na oddzielanie od
siebie roznych jednostek nozologicznych (kategorii diagnostycznych), ktore czesto
utozsamiane sg z autyzmem lub uznawane za jego integralng cze$¢ (takich jak
towarzyszaca autyzmowi  niepetnosprawno$¢ intelektualna). Za  pojeciem
neuroréznorodnosci kryje si¢ jednak nie tylko sposob konceptualizacji danego zjawiska,
ale takze caly ruch spoleczny, ktorego celem jest walka z wykluczeniem oraz
stygmatyzacja m.in. osob w spektrum autyzmu (przy tym przykladzie pozostane
postugujac si¢ odniesieniami do kategorii neurordznorodnosci, nalezy jednak pamigtac,
Ze jest to kategoria znaczaco szersza (Richman, 2020).

O ile celem ruchow spotecznych promujacych neuror6znorodnos¢ nie jest
dyskredytowanie czy zaprzeczanie biologicznym podstawom autyzmu, o tyle jego celem
jest pokazanie, w jaki sposob okreslone sposoby przedstawiania autyzmu moga by¢
odzwierciedlane w zbiorowej wiedzy ogoélnej laikow, a tym samym jakie negatywne
konsekwencje moga mie¢ dla 0sob z autyzmem. Niestety, ten "zmedykalizowany"
dyskurs, podkreslajacy to, czego osoby ze spektrum nie mogg robi¢ zamiast tego, co
moggq, znajduje odzwierciedlenie w zachowaniach spotecznych i skutkuje negatywnymi
procesami etykietowania i stygmatyzacji (Goffman, 1968; Weinstein, 1983). Jak
stwierdzit jeden z uznanych badaczy dyskursow w nurcie krytycznym Mark Osteen:
"Uwazam, ze musimy zbada¢, w jaki sposob rozne relacje instytucjonalne, autorytety
eksperckie 1 ciata wiedzy staraly si¢ reprezentowaé, dzieli¢, rozumie¢ i dziataé
W odniesieniu do biologicznie opartych, ale spolecznie ksztattowanych 1 wyrazanych,
roznic behawioralnych i poznawczych, takich jak autyzm" (Osteen, 2009,s. 79).

Ruch neurordznorodnosci od lat wspiera postulaty takie, jak uwzglednianie udziatu
0s0b z autyzmem podczas prowadzenia badan naukowych, ktadzenie nacisku na badania
poprawiajace jakos$¢ zycia, a nie tylko poszukiwanie przyczyn wystepowania autyzmu,
podkreslanie zalet osob w spektrum oraz dumy ze swojej tozsamosci. Oczywiscie, taka
konceptualizacja rowniez nie jest pozbawiona wad. Jak tatwo zauwazy¢, przestrzen tej
konceptualizacji ogranicza si¢ do wariantow ukladu nerwowego, dlatego znow
niebezpiecznie zbliza si¢ do problemu redukcji fenomenu autyzmu jedynie do zjawiska
biologicznego. O ile dla niektdérych osob jest to doswiadczenie uwalniajace od

odpowiedzialnosci za swoj lub czyj$ stan, o tyle wiele osob w spektrum autyzmu nie
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zgadza si¢ na zostanie zredukowanym do tego jedynie wymiaru i zostanie wchtonietym
przez perspektywe “neurocentryczng”. Po drugie, jak pokazujg wybrane badania, przekaz
ruchu neurordéznorodnosci, “biologizujacy” autyzm, bywa przez reszte spoteczenstwa
odbierany opacznie, tj. w sposob podkreslajacy niemozliwo$é wystgpienia zmiany
w sposobie funkcjonowania osoby w spektrum (uznanie danego zjawiska za ceche
organizmu na poziomie biologicznym czesto idzie w parze z przeSwiadczeniem, iz jego
zmiana jest niezwykle trudna, badz niemozliwa). Rowniez ruch neuroréznorodnosci nie
w pelni unika powrotu do myS$lenia “esencjalistycznego”, uchwytujacego jakas
pierwotng istote autyzmu, a co za tym idzie rowniez prowadzacego do dalszych
wewnetrznych podziatow $rodowiska (McMahon i in., 2021). Niebezzasadne pozostaje
takze pytanie natury bardziej praktycznej: jezeli wszyscy charakteryzujemy si¢ pewnymi
neurowariantami, a w zwigzku z czym nie istnieje co$ takiego, jak “zaburzenie” czy
szerzej pojeta “psychopatologia” — czy zjawiska takie jak spektrum autyzmu nadal
powinny si¢ pojawia¢ w klasyfikacjach diagnostycznych, bedacych podstawa systemu
opieki zdrowia psychicznego? Jezeli tak — to w jaki sposob? Jezeli nie — to czy nie
odbierzemy mozliwo$ci pomocy tym osobom, ktére tego potrzebuja? Jak pogodzic te,
wydawaloby si¢ sprzeczne ze soba, postulaty — wynikajace wlasnie z réznych sposobow
konceptualizacji autyzmu?

Jak wida¢, od dziesiagtek lat toczy si¢ ogromna debata nad tym, w jaki sposéb
powinni$my konceptualizowaé pojecie autyzmu. Jest to debata zarowno na poziomie
ontologicznym (Botha & Cage, 2022; Milton, 2012), jak i przede wszystkim
epistemologicznym (oraz oczywiscie na poziomie metodologii badan poszczegdlnych
nauk). Dotyczy bowiem procesow wiedzotworczych, aktorow biorgcych udziat
w ksztaltowaniu tego pola epistemicznego, zachodzacych w nim zmian 1 sit
powodujacych te zmiany, a takze konsekwencji, jakie wytwarzana w efekcie tych
procesow wiedza, wywiera na zycie ludzi.

“Autyzm — pisze Platos — jest wiec kategorig pod wieloma wzgledami graniczng,
nieostra 1 niejasng, efemeryczng i zmienng, 1 przez to stale odslaniajaca swojg
arbitralno$¢ i bardziej spoteczng niz biologiczng konstrukcje” (Platos, 2018,s. 101).
Biorac pod uwage powyzsze ustalenia, na temat zmiennej natury autyzmu, a raczej na
temat zmienno$ci naszej wiedzy w tym zakresie, nalezy skonstatowac, ze jest to swego
rodzaju spoteczny konstrukt (spoteczny w szerokim tego stowa znaczeniu), na ktérego
obecny ksztatt sktada si¢ wiele czynnikow. Co jeszcze bardziej istotne, gdy przyjmiemy,

ze zjawisko autyzmu ma w duzej mierze natur¢ spolecznie skonstruowang, bedziemy
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musieli zada¢ sobie pytanie: w jaki sposob w takich okolicznosciach moga funkcjonowacé
1 podejmowac skomplikowane decyzje eksperci? Na czym je opieraja, jezeli okaze sig,
Ze — przynajmniej z pozoru — rownoprawnych sposobow konceptualizacji autyzmu jest
przynajmniej kilka? I czy w ich praktyce w ogoéle jest miejsce na tego typu rozwazania?

Konstruktywistycznej naturze zjawiska autyzmu przyjrze si¢ teraz z perspektywy
radykalnego Kkonstruktywizmu (RK) przygladajac si¢ jej z perspektywy teorii
reprezentacji spotecznych (Moscovici, 1973, 1988, 2001) oraz z metodologii krytycznej
analizy dyskursu. Obie te teorie reprezentuja paradygmat konstruktywistyczny
w krajobrazie nauk spotecznych i humanistycznych (Wagner i in., 1999; Walmsley,
2004).

2.5. Autyzm w ujeciu radykalnego konstruktywizmu

Wraz z rosnaca popularno$cig zagadnienia ASC w roznych sferach zycia publicznego,
autyzm na szeroka skale zaistniat w §wiadomosci spotecznej. W konsekwencji narosto
wokot niego wiele stereotypow i1 mitow, ktore wplywaja na konstrukcje tego zjawiska,
aw konsekwencji na zycie osob ze spektrum. Z tego powodu wspotczesne ruchy
zwigzane ze spotecznoscig osob w spektrum autyzmu starajg si¢ przeciwdziata¢ tym
stereotypom i hegemonicznym narracjom, dazac do rekonceptualizacji autyzmu jako
odmiennego sposobu funkcjonowania, wynikajacego m.in. z innej niz typowa Sposobu
budowy i rozwoju uktadu nerwowego.

Wedlug Ernsta von Glasersfelda radykalny konstruktywizm (RK) mozna okresli¢
jako "mozliwy model poznania i nabywania wiedzy przez organizmy dokonujace
czynno$ci poznawczych, ktore sa zdolne do konstruowania , na podstawie wilasnego
do$wiadczenia, mniej lub bardziej wiarygodnego $wiata (Glasersfeld, 1984, s. 39).
Zaréwno w przypadku RK jaki i KAD oraz TRS kluczowa jest rola indywidualnego
obserwatora (i jego podmiotowych zdolnosci poznawczych) w konstruowaniu
rzeczywistosci, a w konsekwencji sposobu postrzegania autyzmu.

W tym miejscu konieczne jest wyjasnienie Zzastosowanego uzycia pojecia
reprezentacji. Chociaz jest to kluczowe pojecie w teorii reprezentacji spotecznych (TRS)
Moscovici’ego, zgadzam si¢ z radykalnymi konstruktywistami, ktérzy je odrzucaja.
Zazwyczaj pojecie reprezentacji kojarzy si¢ z obrazem — mniej lub bardziej doktadnym
— "prawdziwej rzeczywistosci", znajdujacym si¢ w umysle doswiadczajacego podmiotu.
Przyjecie takiego dualistycznego modelu zaktada, ze mozliwy jest dost¢p do niezalezne;j

od umyshu rzeczywistosci, wskazujac jednoczesnie na mozliwos¢, chocby potencjalna,
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zdobycia obiektywnej wiedzy. Pojecie reprezentacji budzi sprzeciw radykalnych
konstruktywistow, poniewaz neguja oni mozliwos¢ dostepu do "rzeczywistosci same;j
W sobie", a tym samym mozliwos$¢ posiadania jej obrazu w postaci reprezentacji. Mimo
to, jak pokaze, pojgcie reprezentacji Stosowane przez Moscoviciego jest nie tylko zgodne,
ale nawet zasadniczo spojne z perspektywa radykalnego konstruktywisty. Tradycyjnemu
rozumieniu pojecia reprezentacji przeciwstawiam tu rozumienie opisane przez Gerarda
Foureza, ktory widzi reprezentacje nie jako imitacj¢ jakiej$ zewnetrznej rzeczywistosci,
ale jako rodzaj substytutu — zastgpienia jednej rzeczy inng: “reprezentacja jest
postrzegana w kategoriach jednej rzeczy zastepowanej przez inng rzecz (ale nie przez
'rzecz samg w sobie'). Tak wiec reprezentacja wystepuje 'w miejscu' (jako substytut)
naszego do$wiadczenia, podobnie jak w przypadku, gdy moéwi sig, ze dana osoba
reprezentuje ministra na jakim$§ wydarzeniu lub zgromadzeniu (czyli 'dziala
W zastepstwie ministra' (Fourez, 2007,s. 260).

Innym przyktadem podanym przez Foureza jest dokumentacja zdrowotna pacjenta
jako reprezentacja stanu jego zdrowia, ktora pozwala innym aktorom — posiadajacym
odpowiednie ramy konceptualne i wiedze, np. lekarzom —uzyskac¢ wglad w stan zdrowia
pacjenta i1 podjac leczenie bez bezposredniej interakcji z pacjentem. Nie wchodzac w
szczegOly, znaczenia poje¢ skladajacych sie na taka reprezentacje sg pragmatycznie
ustalone (nawet je$li nie odnosza si¢ do "samej rzeczywistosci"), co czyni je
zrozumialymi tak, ze inni aktorzy mogg si¢ nimi postugiwac roOwniez. Podobnie jak miato
to miejsce w koncepcji realizmu wewnetrznego Putnama. Tak rozumiana wiedza
reprezentacyjna staje si¢ podstawg skutecznego dzialania. Ten komponent
umozliwiajacy skuteczne dziatanie jest kluczowym elementem reprezentacji
rozumianych jako substytuty, tj. jako sieci wzajemnie warunkujacych si¢ i zmiennych
poje¢, ktére nie majac ambicji wyjasniania tego, czym $wiat "naprawde jest", "stuza
organizacji $wiata doswiadczalnego” (Glasersfeld, 1995,s. 18). To wtasnie w tym sensie
mowig o spotecznych reprezentacjach autyzmu. Nie sg one zatem mentalnymi obrazami
obiektu, ktory istnieje niezaleznie od umystu obserwatora, ale raczej systemami pojec,
ktore sa korelatami zjawiska zwanego "autyzmem" i ktore umozliwiaja odnoszenie si¢
do niego i podejmowanie okre$lonego rodzaju dziatan w stosunku do 0sob ze spektrum
autyzmu (wliczajgc w to sposob w jaki osoby z ASC odnoszg si¢ do siebie). Na przyktad,
mowigc bardzo ogdlnie, autyzm reprezentowany jako zaburzenie psychiczne umozliwi,
a czasem wymusi, okres$lony sposob odnoszenia si¢ do osoby ze spektrum, np. jako

"pacjenta”, "osoby z problemem", "osoby o ograniczonej racjonalnosci" i tak dale;j.
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Natomiast autyzm reprezentowany jako rdzne, ale réwnorzedne sposoby bycia—w-—
Swiecie, bedzie wymagat wysitku poznawczego, by lepiej zrozumie¢ poszczegdlne
sposoby i powody funkcjonowania oséb z autyzmem, bez wprowadzania perspektywy,
ktéra je patologizuje. W ten sposdb "reprezentacje w zadnym wypadku nie stuza do
wytwarzania obrazu istniejgcej wczesniej rzeczywistosci" (Fourez, 2007, s. 262).

W artykule z 1988 roku, odpowiadajac na krytyke swojej teorii, Moscovici twierdzi,
ze TRS "od samego poczatku przyjmuje perspektywe konstruktywistyczng" (Moscovici,
1988, s. 211). Podkresla réwniez, ze tym, co czyni te reprezentacje "spotecznymi" nie
jest "indywidualny lub grupowy wktad", ale "fakt, ze zostaty one uksztalttowane przez
proces wymiany i interakcji” (tamze, 219). Dlatego tez koncepcja reprezentacji
Moscoviciego istnieje w przestrzeni pomigdzy tym, co indywidualnie skonstruowane,
a tym, co spotecznie skonstruowane, a nie w przestrzeni pomi¢dzy tym, co "obiektywnie
prawdziwe", a tym, co reprezentowane (w tradycyjnym sensie odrzucanym przez
radykalnych konstruktywistow). Moscovici wyraznie opowiada si¢ za postulowanym tu
rozumieniem reprezentacji jako czegos$ niezwigzanego z "rzeczywistoscig samg w sobie",
definiujac ja jako element konstruujacy to, co jest spotecznie akceptowane jako
"rzeczywisto$¢": "Musimy zatem wyzby¢ si¢ mysli, Ze reprezentowanie czego$ polega
na nasladowaniu przez mysli lub jezyk faktow i rzeczy, ktére maja znaczenie poza
wyrazajaca je komunikacjg. Nie istnieje spoteczna lub psychologiczna rzeczywistos¢
'jako taka' [...]" (Moscovici, 1988, s. 230)

Analizujac pojecie reprezentacji spolecznych Moscoviciego, przeciwstawiajac je
schematom, Wolfgang Wagner i wspolpracownicy zwracaja uwage, ze: "schematy sa
pojmowane jako reprezentacje rzeczywisto$ci, podobne do procesu obrazowania
w umystach ludzi, natomiast reprezentacje spoteczne sg pojmowane jako negocjowane
konstrukty grup spotecznych. Dlatego te ostatnie sg na zewnatrz w rozmowach
i dziataniach, sktadajacych si¢ na §wiat spoteczny" (Wagner i in., 1999, s. 121).

Takie rozumienie reprezentacji spolecznych nie wskazuje na odniesienie do
"obiektywnej rzeczywisto$ci". Zaprzecza raczej istnieniu "rzeczywistosci samej w sobie"
i podkresla aktywng role reprezentacji w konstruowaniu $wiata jednostki oraz ptynno$¢
tych konstrukcji. Ponadto, podkre§la znaczenie reprezentacji dla mozliwosci
skutecznego dziatania w $wiecie 1 zaktada mozliwos¢ istnienia wielu, tak rozumianych,
rownowaznych $§wiatéw. RoOwniez na poziomie spolecznym wyjasnia mozliwo$¢
dominacji jednej reprezentacji nad innymi w danym czasie. Jak pisze na ten temat

Howarth:
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"Moscovici uznat rdwniez, ze prowadzi to do cigglych (re)negocjacji co do tego, co w
danym momencie jest akceptowane jako rzeczywistos¢, a ze wzgledu na roznice wiadzy
w porzadku spotecznym prowokuje to nastepnie konflikty 1 spory. Jak widzielismy,
niektore grupy majg rézny stopien dostepu do sfery publicznej i dysponujg réznymi
srodkami, za pomocag ktérych moga prezentowaé i/lub kwestionowaé okreslone
roszczenia do "tego, co rzeczywiste". Ci, ktorzy "wygrywaja" bitwe o znaczenie, a wigc
spoteczng konstrukcje rzeczywistosci (chwilowo — poniewaz znaczenia sg stale
renegocjowane), to ci, ktorych wersje rzeczywistosci sg reifikowane i legitymizowane
jako to, co jest spotecznie akceptowane jako "rzeczywistos¢"" (Howarth, 2006, s. 75).

W niniejszej rozprawie sktaniam si¢ ku szerszej niz pierwotna koncepcji RK
(i indywidualnego obserwatora). To znaczy, rola obserwatora w procesie konstruowania
wiedzy zostaje rozszerzona poza kontekst biologiczny (neurobiologiczny) na aspekty
spoteczno-kulturowe, poniewaz, jak zauwaza Schmidt: "obserwatorzy sa uwiktani
w spoteczenstwa i odpowiednie im uwarunkowania kulturowe™ (Schmidt, 2010, s. 9).

Wedhug von Glasersfelda, jednego z twércow radykalnego konstruktywizmu, mozna
wyrdzni¢ kilka podstawowych zasad tego stanowiska, wspolnych dla wiekszosci, jezeli
nie wszystkich jego odlamoéw — niezaleznie od szczegotowych réznic, wprowadzanych
przez réznych autoréw. Zasady te sprowadzaja si¢ do uznania, iz procesy poznawcze
pozwalajg podmiotom aktywnie konstruowa¢ nabywang wiedze, a nie jedynie odbierac¢
W sposOb pasywny obiektywne wrazenia zmystowe, czy komunikaty kierowane do nas
przez cztonkéw spoleczenstwa. Stanowisko pocigga za sobg z koniecznosci
konsekwencje w postaci ograniczenia poznawczych ambicji radykalnego
konstruktywizmu jedynie do mozliwosci uzyskania wiedzy na temat sposobu
reprezentowania §wiata przez dany podmiot, nie za$ wiedzy na temat jego obiektywnych

wlasciwosci. Glasersfeld nastgpujaco formutuje swoje zasady:

“1

— Wiedza nie jest biernie odbierana ani przez zmysty, ani na drodze komunikacji;

— wiedza jest aktywnie konstruowana przez poznajacy podmiot.

2

— Funkcja poznania jest adaptacyjna, w biologicznym sensie tego stowa, sktaniajaca si¢
ku dopasowaniu lub przezyciu,

— poznanie stuzy organizowaniu przez podmiot $wiata doswiadczalnego, a nie
odkrywaniu obiektywnej rzeczywisto$ci ontologicznej" (Glasersfeld, 1995, s. 51).

Podejscie takie reprezentuja rowniez badacze pracujacy we wspodtczesnym nurcie
krytycznych studiow nad autyzmem (KSA), ktory koncentruje si¢ na analizie przemian

indywidualnego, a w konsekwencji takze spolecznego, rozumienia poj¢cia autyzmu.
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Jednym z podstawowych zatozen lezacych u podstaw programu badawczego KSA jest
przekonanie o procesualnym, konstruktywistycznym charakterze wiedzy na temat
spektrum autyzmu i sposobach jego postrzegania w spoleczenstwie, ktore podlegaly
(i nadal podlegaja) zmianom w wyniku Scierania si¢ roznych dyskursow. Sposob, w jaki
wiedza ta jest wytwarzana przez obserwatorow, uwiktanych w liczne sieci 1 interakcje
spoleczne i instytucjonalne, wplywa na ksztatt dominujgcych w danym czasie dyskursow
na temat autyzmu i jest jednoczesnie uwiktany w procesy modyfikacji tych narracji. To
przekonanie umozliwia z jednej strony krytyczng analize¢ hegemonicznych narracji
spotecznych 1 zwigzanych z nimi relacji wladzy i podporzadkowania, a wiec ich
Swiadoma dekonstrukcje. Z drugiej strony, wykorzystujac t¢ ptynnosé, KSA staje si¢
narzgdziem ich rekonstrukcji w innym niz pierwotnie ksztatcie. Celem analiz KSA nie
jest "ontologizacja autyzmu", czyli odkrycie jednej "prawdziwej" natury tego niezwykle
zroznicowanego 1 zlozonego zjawiska, ale takie zrekonstruowanie jego obrazu
i spotecznego rozumienia, by podwazy¢ proby zdefiniowania tego, czym autyzm
"naprawde jest", ukazujagc roznorodno$¢ ludzkich sposobow bycia-w—swiecie,
podkreslajac rdwnos$¢ réznych sposobow organizowania doswiadczanego $wiata
i nadajac  pelne  znaczenie  pozornie  bezsensownym,  “pozaracjonalnym”
i "nienormalnym" zachowaniom. Jak wujal to jeden z pionierow radykalnego
konstruktywizmu, Humberto Maturana: "Nie mozemy nie by¢ $§wiadomi, ze to, co
wydaje nam si¢ nieadekwatnym zachowaniem w danej domenie spotecznej, nie jest
nieadekwatne w innej, 1 ze zadna z tych domen spotecznych nie jest niewlasciwa"
(Méndez i in., 1988, s. 154).

KSA przyglada si¢ wigc uwaznie dominujagcym narracjom na temat autyzmu,
sposobom wytwarzania wiedzy oraz warunkom, w jakich tworzg si¢ 1 jak funkcjonujg
w danym kontekscie spoleczno—kulturowym specyficzne "wspolnoty epistemiczne”
wytwarzajace okreslone rodzaje wiedzy o autyzmie (Davidson & Orsini, 2013).

Radykalna  perspektywa  konstruktywistyczna, jak pokazali Maturana
I wspolpracownicy jest bardzo przydatna w analizowaniu takich kategorii jak zdrowie
psychiczne. Tym samym przyczynia si¢ do poprawy nie tylko stanowisk teoretycznych,
ale takze praktyki klinicznej specjalistéw w dziedzinie zdrowia psychicznego, ujawniajac
ptynnos¢ takich konstruktow spotecznych i1 ostabiajac twierdzenia o obiektywnos$ci
i "obiektywnej prawdzie". W domenie zdrowia psychicznego prowadzi to do lepszego
zrozumienia interesow 1 pozycji réznych stron wystepujacych tam relacji. Tym samym

pomaga zdepatologizowaé rézne ludzkie stany i zmniejszy¢ stygmatyzacje. Ma to
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oczywiscie ogromne znaczenie dla sposobu, w jaki osoby nalezace do okreslonej grupy
spotecznej konstruujg wlasng tozsamo$¢ (Bagatell, 2007). Osoba, ktora uwaza siebic za
odbiegajaca od powszechnych norm — a wigc za usunietg ze spoleczenstwa — konstruuje
ja w zupelnie inny sp0sob niz taka, ktorej innos$¢ czy atypowos¢ jest postrzegana jako
funkcja spotecznej roznorodnosci.

Zgodnie z teorig Moscovici'ego wszystkie reprezentacje spoteczne (RS), czyli
znaczenia i sensy nadawane poszczegélnym zjawiskom przez spoteczenstwo, ulegaja
permanentnej fluktuacji na skutek konstruktywistycznej aktywnosci jednostek w dane;j
grupie spotecznej. Ta zmienna cecha reprezentacji spotecznych, ktore sa "zawsze
w trakcie tworzenia, w kontek$cie wzajemnych powigzan i dziatan, ktore same takze byty
zawsze w trakcie konstytuowania™ (Moscovici, 1988, s. 219), umozliwia badaczom
analize¢ zmian w wiedzy potocznej oraz identyfikacje¢ problematycznych Iub
dyskryminujacych obszaréw dyskursu spotecznego, co z kolei pozwala na potencjalng
zmiang rzeczywistosci spotecznej 1 pozycji zajmowanej w niej przez poszczegdlne
jednostki.

Podobnie jak w przypadku podstawowych zalozen teorii reprezentacji spotecznych,
celem krytycznej analizy dyskursu jest dociekanie, w jaki sposdéb pewne schematy
mys$lowe sa determinowane w danych grupach i jak to si¢ dzieje, ze ulegaja one silnej
I niezauwazalnej naturalizacji oraz zakorzeniajg si¢ w §wiadomosci spotecznej (Duszak
& Fairclough, 2008). TRS wydaje si¢ teorig odpowiednig do rozwigzania kwestii
interpretacji wptywow spotecznych, poniewaz wyjasnia natur¢ wplywu spotecznego
doswiadczanego przez jednostki poprzez dwa procesy, zakotwiczenia 1 obiektywizacji,
ktore maja na celu przeksztalcenie "nieznanego" w "znane" w procesie konstruowania
swojej subiektywnego obrazu rzeczywistosci, tak aby ta reprezentacja mogla staé si¢
podstawa skutecznego dziatania. Zakotwiczenie mozna opisa¢ jako klasyfikowania
I znajdowania nazw dla nowych zjawisk, ktory "zawsze ma miejsce, gdy mamy do
czynienia z nowymi i nieznanymi zjawiskami" i "wigze si¢ z poroOwnywaniem,
ocenianiem 1 wilgczaniem nowych 1 nieznanych zjawisk do istniejgcej wiedzy"
(Markova-, 2000, s. 448). Obiektywizacja natomiast to proces, w ktorym nieznane
jednostce abstrakcyjne terminy, idee i obiekty sa "konceptualnie przeksztatcane"
W bardziej konkretne byty, ktore umozliwiaja jednostce skuteczne dzialanie, tak ze "to,
co postrzegane, zastepuje to, co wyobrazone" (Moscovici & Duveen, 2000, s. 51). Na

przyktad kategoria "autyzmu" wchodzaca do dyskursu publicznego jest najpierw
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przypisywana do kategorii dobrze znanych i od dawna funkcjonujacych w wiedzy
potocznej, np. kategorii niepelnosprawnosci czy choroby.

W takiej sytuacji, w przypadku wiedzy na temat spektrum autyzmu, znajduja si¢
zaréwno indywidualne podmioty, jak i cate ich zbiorowosci, starajace si¢ “dopasowac”
nieznane sobie zjawisko do pewnego funkcjonujgcego juz obrazu rzeczywistosci. Z tego
powodu “naturalnym” procesem byto wiaczenie i silne zakorzenienie pojecia autyzmu
do obszaru psychopatologii. Poniewaz zawsze obraz rzeczywistosci, bedacy efektem
ciggtych negocjacji pomiedzy nowymi zjawiskami, a siatkami poj¢¢ juz ja tworzacymi,
ma ostatecznie stuzy¢ jako system pozwalajacy nam sprawnie funkcjonowaé w §wiecie,
zazwyczaj nie ulega on modyfikacjom, jezeli to funkcjonowanie przebiega
W stosunkowo niezaktocony sposob. Jezeli zatem w polu epistemicznym nie pojawig si¢
nowe sity, dazace do redefinicji juz istniejacych kategorii, spotecznie przyjete systemy
przekonan, takie jak teorie naukowe czy stereotypy na dany temat nie sg kwestionowane.

Jednym z istotnych zagadnien zwigzanych ze spotecznym konstruowaniem autyzmu
jest kwestia odniesienia si¢ do niego przez same osoby w spektrum, okreslana jako self—
ilness ambiguity, czyli sposob, w jaki osoba z autyzmem odnosi si¢ do wlasnych stanéw
psychicznych i dziatan postrzeganych przez pryzmat posiadanej diagnozy (Dings & de
Haan, 2022). To, czy dana osoba postrzega autyzm jako czgs$¢ swojej osobowosci, czy
jako co$ zewnetrznego, ma ogromne znaczenie dla jej samozrozumienia oraz Sposobow,
w jakie nadaje sens 1 znaczenie swoim myslom 1 dziataniom. Podobnie jak w przypadku
wielu innych kwestii dotyczacych spektrum autyzmu, nie ma prostej, bezposredniej
odpowiedzi na to, jak taka relacja powinna wyglada¢, a w $rodowisku toczy si¢
nieustanna dyskusja na ten temat. To, jak dana osoba radzi sobie z kwestig odniesienia
do wlasnego stanu (lub stanu bliskiej im osoby), wplywa miedzy innymi na to, czy
postrzega siebie jako "zaburzong" lub "inng niz wigkszo$¢," lub czy postrzega wiasng
diagnozg jako "zagubienie tozsamosci" (gdy postrzega autyzm jako przystaniajacy cos,
co uznaje za swoja "prawdziwg tozsamos¢") czy jako "odnalezienie tozsamos$ci" (wiele
0sOb wskazuje, ze diagnoza pomogla im nada¢ sens wtasnym myslom i zachowaniom
oraz poradzi¢ sobie z autostygmatyzacja), Kwestia ta wptywa rowniez na postawy
rodzicow wobec zachowan wiasnych dzieci, na przyktad, gdy dziecko przejawia "trudne
zachowania", moga uzna¢, ze “przemawia przez nie autyzm” lub postrzegac te
zachowania jako wynikajace z jego charakteru i temperamentu. Wida¢ zatem wyraznie,

ze, siatki pojec, ktore tworzymy, aby konstruowaty nasza rzeczywistos¢, przektadaja sig
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w istotny sposdb na nasze decyzje i dziatania, rowniez te w najistotniejszych dla nas
obszarach tej rzeczywistos$ci.

W rozdziale szostym przedstawi¢ wyniki wlasnego badania empirycznego
przeprowadzonego w oparciu o tak rozumiany mechanizm spotecznego ustalania
znaczen pojecia autyzmu, pokazujace, ze proces ten moze prowadzi¢ do interesujacego,
ale takze niepokojacego roztamu pomiedzy naszymi przekonaniami na poziomie
refleksyjnym, a tymi funkcjonujacymi na poziomie naszej nieuswiadomionej wiedzy

w tle.
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3. Rozdzial I1I: Dialektyka wiedzy — epistemologia spoleczna
3.1. Wplyw dominujacych narracji spolecznych na ksztalt pola epistemicznego

Tradycyjnie zorientowana epistemologia, nastawiona na analiz¢ warunkow poznania
I uprawomocnienia wiedzy w jej czystej postaci, w przypadku zjawisk, takich jak
spektrum autyzmu, czgsto okazuje si¢ nie tyle bezradna, co nieadekwatna w stosunku do
przedmiotu swoich badan — mozna powiedzie¢, ze si¢ z nim rozmija. Dzieje si¢ tak
dlatego, ze wszelkie procesy epistemiczne, o ktorych traktuje niniejsza rozprawa, niemal
nigdy nie wystepuja w owej “czystej” postaci. W tym wypadku poznanie jest zawsze
zaposredniczone spotecznie. Nagelowski ,,widok znikagd” jest tutaj po prostu
nieosiggalny (Nagel, 1997). Ksztalt pola epistemicznego, a wraz z nim wszystkich
zachodzacych w tym polu procesow, jest wypadkowa wielu czynnikéw, dlatego dla
uzyskania jego pelnego obrazu konieczna jest takze analiza sposobow, w jakie
spoteczenstwo ksztattuje postrzeganie rzeczywistosci. Oraz tego, jakie sg zrddla,

mechanizmy i ograniczenia tak rozumianej wiedzy spolecznej. Jak ujal to Zybertowicz:

“Na gruncie kompleksu wiedza/wtadza kazda wiedza jest — mniej lub bardziej posrednio
— ideologia. Przynajmniej od momentu, gdy staje si¢ wiedzg spoteczna, tj. rzeczywistg
wiedzg (...) Od momentu bowiem, gdy wiedza ta stowarzysza si¢ z jakakolwiek praktyka,
uwiklana zostaje w interesy, cho¢by jedynie poznawcze, polegajace na checi pozyskania
zwolennikow dla swej wizji (...)” (Zybertowicz, 1995, s. 183).

Przedmiotem zainteresowania epistemologow spotecznych sa takze sposoby, na
jakie wiedza spoteczna jest konstruowana, przechowywana, przekazywana
i kwestionowana przez rozne grupy spoteczne. W kregu zainteresowania badaczy
spotecznych procesOw wytwarzania, przetwarzania i1 dystrybucji wiedzy znajdujg si¢
takie kwestie, jak kulturowe uwarunkowania poznawania, wptyw wladzy 1 hierarchii
spotecznej na procesy poznawcze, czy tez rola jezyka i komunikacji w tworzeniu wiedzy.
Jednak sam proces wytworzenia wiedzy nie jest etapem koncowym procesu
wiedzotworczego. Rownie istotne jest to, co w danym polu epistemicznym si¢ z t3
wiedzg stanie, a doktadniej, w jaki sposob (po wykorzystaniu jej przez odbiorcow
profesjonalnych) zostanie ona przekazana odbiorcom niebedacym ekspertami. To
znaczy, jak wiedza ta zostanie uspofeczniona.

Proces dyfuzji wiedzy naukowej do §wiadomosci spotecznej moze si¢ odbywac na
rozne sposoby, np. poprzez publikacje popularnonaukowe, programy telewizyjne, filmy

dokumentalne, kursy edukacyjne czy media spolecznosciowe. Dzigki temu ludzie moga
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dowiedzie¢ si¢ o najnowszych odkryciach naukowych, zrozumie¢ ich znaczenie i1 skutki
dla naszej codziennej egzystencji oraz podejmowac bardziej $wiadome decyzje. Proces
ten niesie jednak ze soba liczne ryzyka, zwigzane z mozliwg trywializacja (w najlepszym
wypadku) lub wypaczeniem znaczenia (w gorszym) wiedzy podlegajacej dyfuzji
spotecznej. Co wigcej, na pewnym etapie popularyzacji danego zagadnienia spoteczny
zasOb wiedzy w postaci podstawowej siatki poje¢ jest na tyle duzy, ze przyblizanie
spoteczenstwu wiedzy pochodzacej z osrodkéw wiedzotworczych, takich jak osrodki
naukowe, traci na znaczeniu. Na przyklad, w prowadzonym przeze mnie badaniu,
polegajacym na analizie reprezentacji osOb w spektrum autyzmu w artykulach
prasowych, ukazujacych si¢ w pieciu najwiekszych (pod wzglgdem naktadu) polskich
dziennikach w okresie od 2009 do 2020 roku, zaledwie 14,6% sposrod 1 352
przeanalizowanych tekstow odwotywalo si¢ do zrodet naukowych (doktadniejsze wyniki
tego badania przedstawie w podrozdziale dotyczacym analizy dyskursu prasowego).
Zazwyczaj odwotania te dotyczyly prob opisania istoty spektrum autyzmu lub
przedstawienia nowych, przelomowych badan (przetomowych przynajmniej w uznaniu
prowadzacych je naukowcow). Mozna zatem uznaé, ze byly to klasyczne przypadki
dyfuzji wiedzy naukowej do §wiadomosci spotecznej. Pytania o to, jakiej jako$ci byta to
wiedza, jakie byty jej zrédta i czy w ogodle byla to wiedza — to temat na zupelnie inng

analize.

3.2. Wspoélczesne narracje medialne i reprezentacje spoteczne oséb w spektrum
autyzmu

W swoim artykule Michelle O'Reilly, Jessica Lester i Tom Muskett zwracajg uwage na

istotnos¢ ksztattu medialnego dyskursu w odniesieniu do spektrum autyzmu:

"[...] rozpoznanie, w jaki sposob méwi si¢ o ASC w réznych Srodowiskach, jest w
oczywisty sposob wazne dla zrozumienia szerszych spotecznych aspektow diagnozy.
Otwiera to zatem kolejny poziom, na ktorym mozna rozpatrywac jezyk, komunikacje 1
ASC — czyli to, jak diagnoza jest opisywana i reprezentowana na szerszym poziomie

spoteczno—kulturowym, w tym w ramach mediow i kultury popularnej" (O’Reilly i in.,
2016, s. 357).

Dazac do realizacji tego postulatu, w ramach prowadzonego projektu badawczego
wykonatem w ostatnich trzech latach szereg badan medialnej reprezentacji 0sob

W spektrum autyzmu, ktérych czesciowe wyniki przedstawie ponize;j.
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Obraz osob z ASC prezentowany cze¢sto w mediach koreluje z ich spoteczng
percepcja (Draaisma, 2009; Hamilton & Krendl, 2007). Popularne media, takie jak
telewizja, prasa, a zwlaszcza Internet, sg zazwyczaj caltkowicie pozbawione kontroli nad
rzetelno$cig informacji. To czesto tworzy jednostronny i mato zniuansowany obraz
autyzmu 1 oséb w spektrum. Oczywiscie, rozne media odpowiadaja na rdzne potrzeby
spoleczne, a tym samym prezentujg wlasne obrazu autyzmu.

Jak zauwazaja Andrzej W. Nowak i koledzy (w odniesieniu do analizowanego
przyktadu ADHD), wykraczajac poza ramy dyskusji czysto naukowych,
rozpowszechnione w popularnych dyskursach medialnych sposoby myslenia,
przedstawiania i dyskutowania na temat kategorii z zakresu zdrowia (a zwlaszcza
zdrowia psychicznego), moga by¢ zrodtem licznych uprzedzen i Igkéw, odgrywaja zatem

niezwykle istotng role w ksztatltowaniu spotecznej swiadomosci:

,kontrowersje nie tylko sg sporem naukowym, ale rowniez spotecznym, poniewaz czesto
ujawniaja si¢ poza dyskursem eksperckim w prasie popularnej czy wiedzy potoczne;j.
W przypadku kontrowersji dotyczacych medycyny jest to tym czeSciej spotykane,
poniewaz dotykaja one naszego zdrowia, warto$ci, ktérag uwazamy za nadrzedng. By¢
moze dlatego tematy medyczne czesciej przykuwaja naszg uwage, a w zwigzku z tym
budzg wigksze emocje. W przypadku ADHD dochodzi jeszcze jeden czynnik — jest to
zaburzenie dotykajace gltownie dzieci, ktore ciesza si¢ w naszych spoleczenstwach
szczegblnym traktowaniem i zainteresowaniem. Wiasnie dlatego kontrowersje zwigzane
z chorobami typu ADHD moga tatwo zamieni¢ si¢ w spory prowokujace leki spoteczne
i uprzedzenia” (Nowak, Abriszewski, Wroblewski, 2016, s. 109).

3.3. Dyskurs filmowy

Wiele dyskurséw wszechobecnych w §wiadomosci spolecznej ustanawia stereotypowe
poglady na zjawiska i tym samym wplywa na sposob postrzegania swiata (Meyer &
Wodak, 2016; Moscovici, 1972). Chociaz wszelkie dyskursy, zwlaszcza popularne,
przedstawiaja $wiat z okreslonej perspektywy, to perspektywy te nie musza by¢
szkodliwe czy stronnicze. Moga uwzglednia¢ rzeczywisty stan rzeczy, unikac utrwalania
negatywnych stereotypow 1 uprzedzen oraz wyraza¢ pluralizm mozliwych opinii na dany
temat.

Ustalone w latach 40. i 50. XX wieku postrzeganie autyzmu jako "ciezkiego
zaburzenia" (charakteryzujacego si¢ duzymi potrzebami wsparcia), ktore sprawia, ze
ludzie nie chcg lub nie sg w stanie komunikowac si¢ z innymi (co Hacking definiuje jako

tzw. core autism, nazywany takze w przestarzalej juz dzi$ terminologii autyzmem
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Kannera), bylo przez lata w dominujgcy sposob obecne w produkcjach filmowych
i telewizyjnych. Wpltywowe i cieszace si¢ duzg renomg filmy, przyciagajace liczng
widownig, takie jak Rain Man, Kod Merkury czy K—Pax, portretujg osoby z ASC jako
"niezwykte osobliwo$ci" o genialnych umystach. Czesto 0soby te pojawiaja si¢ jako
postacie drugoplanowe wobec gtownego bohatera i petnig role "narzedzi", stosowanych
przez bohaterow filmu do rozwigzywania konkretnych problemow, z ktorymi pozostate
postacie nie sg sobie w stanie poradzi¢. Ich niezwykte zdolnosci sa uzasadnieniem dla
ich obecnosci w filmie. Gdyby nie one i odpowiadajace im zadania do rozwigzania,
najczesciej osoby w spektrum autyzmu nie miatyby racji dla zaistnienia na wielkim
ekranie. Odgrywane, najczeScie] przez neurotypowych aktoréw, postaci 0soOb
z autyzmem nie wykazuja charakterystycznych dla innych postaci oznak “zycia
wewngtrznego” ani samorozwoju w miar¢ odstaniania si¢ historii (A. D. Baker, 2007,
Ejaz, 2020; Nordahl--Hansen, @ien, i in., 2018; Nordahl--Hansen, Tendevold, i in.,
2018). Sa ukazywane raczej jako pozbawione zdolnosci do empatii, samotnicze
I egocentryczne osobniki, posiadajace jaka$ wyjatkowa ceche, istotng w kontekscie
fabuty filmu.

Dzisiejsze produkcje prezentuja w tym zakresie istotng zmiang. Zazwyczaj
przedstawiaja osoby w spektrum jako jednostki funkcjonujace w spoteczenstwie, cho¢
Zz pewnymi trudnos$ciami. Niektore programy telewizyjne zrealizowane w ostatnich
latach, takie jak The Good Doctor, Atypical czy Teoria Wielkiego Podrywu sa
przyktadami dobrych praktyk w tym zakresie. Twoércy filmowi czy telewizyjni sa
bardziej $wiadomi potencjalnego wplywu swoich produkecji na ksztaltowanie
spolecznego imaginarium w tym zakresie. Obecnie, przedstawiajac osoby z ASC,
zwracajg si¢ do odpowiednich doradcow, ktorzy dbaja o rzetelne przedstawienie tego
zagadnienia, a nawet probuja obala¢ niektore dominujace stereotypy. Powstaje pytanie,
kto powinien peti¢ role "odpowiedniego" doradcy i reprezentowad spotecznosc.
Niemniej jednak te nowe produkcje sg wyraznie tworzone z wickszg §wiadomoscia,
poniewaz prezentujg pierwszoosobowe perspektywy bohateréw bedacych w spektrum,
ukazujac je jako osoby o bogatym zyciu wewngtrznym i spotecznym. Jednocze$nie,
niestety, one rOwniez wcigz powielaja pewne stereotypy, takie jak te dotyczace wieku
I ptci (gtownie pokazujace dzieci lub nastolatkow pici meskiej), specyficznych rodzajow
zachowan, genialnego umystu czy innego rodzaju "supermocy" (Garner i in., 2016). Te,
pozornie, mniej obcigzajace stereotypy (np. wiek danej osoby, wydaje si¢ byc¢

stereotypem nieco ‘“mniejszego kalibru”, niz odebranie komu$ zdolnosci do
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empatyzowania), sg jednak roéwnie szkodliwe. W przypadku stereotypu wieku buduje on
bowiem spoleczenstwie prze§wiadczenie, iz dorosli autyzmu mie¢ nie moga. Co wiecej,
ze wzgledu na nazwe funkcjonujaca diagnostyczng jednostki, tj. autyzm dzieciecy,
przekonanie takie widoczne jest rowniez wsrod niektorych profesjonalistow. Problemy
jakie taka sytuacja rodzi zaréwno w diagnostyce (czy innych ocenach medycznych), jak
1 spolecznym odbiorze dorostych oséb z autyzmem, sg tatwe do przewidzenia. Dos¢
powiedzie¢, ze wiele z obecnych narzedzi diagnostycznych wykazuje skrzywienia
poznawcze wzgledem pici czy rasy badanych, tworzac w pewnym sensie bledne koto
utrwalania stereotypéw. Ukazywana w zasadzie za kazdym razem niezwykfos¢ bohatera
w spektrum, jego wyspowe zdolnosci, takiej jak genialne uzdolnienia matematyczne, na
trwale zrosty si¢ z wizerunkiem osoby z ASC. Lecz wspolczesne analizy pokazuja, ze
jedynie od 3% do 10% os6b w spektrum autyzmu posiada takie zdolnos$ci. Sytuacja taka
naktada na owe pozostate 90% ogromng presje, zwigzang z tym, iz nie posiadajac
zadnych nadzwyczajnych uzdolnien o0soby te moga wyda¢ si¢ samym Sobie
“wybrakowane”.. W tym sensie nawet wptyw tych bardziej wspdtczesnych produkeji na
spoteczne postrzeganie autyzmu moze by¢ wcigz peten nadmiernych uproszczen
i potencjalnie szkodliwy. Dodatkowo, powszechne stereotypy neguja fakt, ze osoby
w spektrum tworzg niezwykle heterogeniczng grupe i czesto "nie sa tak wyjatkowe", jak
oczekuje tego neurotypowa wiekszo$¢ spoleczenstwa.

Pozytywna oznaka zmiany stanu rzeczy jest z pewnoscig coraz wigksza liczba
filmow realizujacych jednoczes$nie funkcje przetamywania spotecznych, szkodliwych
stereotypow, lecz w duzej mierze sa to produkcje niszowe, o do§¢ ograniczonym zasiegu
w skali globalnego spoteczenstwa. Niemniej jednak, jest to krok w dobrg strone, ktérego
wyrazem moze by¢ cho¢by coroczny krakowski Przeglad Filmow o Autyzmie 1 Zespole

Aspergera.

3.4. Dyskurs prasowy

Mozna by sadzi¢, iz inaczej sytuacja bedzie wyglada¢ w przypadku dyskursu prasowego.
Ponizej omowiona analiza dyskursu prasowego stanowita jedno z zadan badawczych
stuzacych do opracowania niniejszej rozprawy doktorskiej. Jej wyniki nie zostaly do tej
pory opublikowane, lecz stanowig istotne zrodlo informacji na temat ksztattu
popularnego dyskursu o spektrum autyzmu w Polsce oraz zawartych w nim licznych
pozaracjonalnych przekonaniach, rozpowszechnionych w spotecznej §wiadomosci. Ze

wzgledu na inng rolg spoteczng, jaka odgrywaja gazety, mozna by oczekiwac, ze
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dziennikarski portret os6b w spektrum autyzmu bedzie bardziej zniuansowany, oparty na
faktach, zréznicowany 1 mniej "dramatyczny" niz w przypadku tworcéw filmowych.
Niestety, liczne badania z roznych krajow pokazuja, ze w wielu przypadkach
oczekiwania te zawodza. Cho¢ sytuacja jest coraz lepsza dyskurs prasowy wciaz jest
daleki od idealu. Badania prasowych narracji na temat spektrum autyzmu w innych
czgsciach swiata ukazujg kilka istotnych cech tego typu dyskursow:

1. Dominujgce dyskursy znaczaco marginalizuja glos o0s6b z autyzmem.
Zdecydowana wigkszo$¢ wypowiedzi medialnych mowi cos "o nich", ale nie uwzglednia
ich pierwszoosobowej perspektywy (Huws & Jones, 2010). Nawet, jezeli wypowiadaja
si¢ osoby ze Srodowiska zwigzanego z ASC, sa to najczesciej rodzice czy neurotypowi
aktywisci.

2. Hegemoniczne narracje narzucajg, jak wspominatem juz o tym wczesniej,
perspektywe deficytowa, czyli portretuja autyzm przede wszystkim przez pryzmat
problemow, nieszczese, tragedii 1 trudnosci, z ktorymi borykaja si¢ osoby z ASC i reszta
spoteczenstwa (Wolbring & Mosig, 2017). Ponadto, podobnie jak w przypadku osob
czarnych, osoby z autyzmem czesto sa ukazywane jako sprawcy agresji, czy roznego
rodzaju przestepstw.

3. Dominujace dyskursy wykorzystuja narracj¢ medyczna, a nie spoteczng. Buduja
fundamentalng narracj¢ wokot problemow zdrowotnych i1 badan majacych je rozwigzac
(Billawala & Wolbring, 2014). Przedstawiajg autyzm jako problem medyczny, a nie
alternatywny tryb do$wiadczenia (Jones & Harwood, 2009). Te stereotypowe sposoby
reprezentacji autyzmu wpltywaja na postrzeganie osob w spektrum przez spoteczenstwo
oraz na konstruowanie ich indywidualnych 1 spotecznych tozsamosci. Ponadto moga
negatywnie wplywac na prace ekspertow medycznych, budujac w ich swiadomosci nie
do konca prawdziwe obrazy osob z ASC (Bargiela i in., 2016; Georgiou i in., 2021;
Wodzinski i in., 2022).

W ramach prowadzonego projektu badawczego postanowitem sprawdzi¢, jak
dyskurs ten ksztaltuje si¢ w Polsce. Co istotne, referowane nizej badanie nie obejmuje
wylacznie “wersji papierowych” gazet, ale znacznie szerszy zasob tekstow, dostepny

w ich archiwach internetowych.

3.5. Badanie whasne — polski dyskurs prasowy na temat autyzmu

Badanie polegato na zebraniu z archiwow internetowych pieciu najwigkszych polskich

dziennikow artykutow, dotyczacych spektrum autyzmu oraz zakodowaniu ich za pomoca
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roznorodnych kategorii, w taki sposob, aby mozna bylo na podstawie statystycznej
analizy wynikow uzyska¢ generalny obraz tego dyskursu. Ponizej prezentuje jedynie
wybrane wyniki, ktére wyraznie pokazuja dwie zasadnicze rzeczy. Po pierwsze, ze
uwzglednianie pierwszoosobowych glosow ludzi z autyzmem (ktére do tej pory byly
niemal catkowicie w nim nieobecne) ma pozytywny wptyw na ksztatt tego dyskursu oraz,
po drugie, ze takze profesjonalisci medyczni wydajg si¢ internalizowac¢ te dominujace,
stereotypizujace i czgsto szkodliwe narracje.

Badanie oparte zostalo na dotychczas najwigkszej zakodowanej probie 1352
artykutow prasowych dotyczacych tej tematyki, a jednoczesnie pierwszej pochodzacej
z krajow Europy Srodkowo—Wschodniej (wielkosci prob w podobnych badaniach
wynosity: Wielka Brytania, Huws, Jones 2010: n=255; Finlandia, (Pesonen i in.,
2020)(Pesonen i in., 2020): n=210; Chiny, Bie, Tang 2014: n=795; Kanada, Wolbrig,
Mosig 2017: n=359; Australia, Jones, Harwood 2009: n=1228; USA, (Wendorf
Muhamad & Yang, 2017): n=413). Lacznie wybratem 2180 artykulow prasowych,
dotyczacych autyzmu, opublikowanych w latach 2009-2020 w pi¢ciu najwickszych pod
wzgledem nakladu ogolnokrajowych polskich dziennikach prasowych: Gazeta
Wyborcza, Rzeczpospolita, Gazeta Prawna, Fakt, Super Express’. Archiwum
internetowe kazdej z gazet przeszukatem pod katem frazy "autyzm" i pobratem wszystkie
odpowiednie artykuty, a nast¢gpnie wykluczytem z badania te, ktére nie zawieraty
istotnych tresci (taki jak reklamy, opisy programow telewizyjnych, linki do innych
materiatdw prasowych, artykuly na inne tematy oraz duplikaty). Ostateczna préba
sktadata si¢ z 1352 artykutow.

Nastepnie wybrane teksty zakodowalem pod katem: gtownej ramy tematycznej
(jako: medyczne, instytucjonalne, wiadomosci i sprawy kryminalne, infrastruktura,
funkcjonowanie spoteczne, ekonomiczne, charytatywne, celebryci, sytuacja rodzinna,
kultura i sztuka, naduzycia, inne), ich ogdélnego tonu (jako: pozytywny, negatywny,
neutralny, pozytywny i negatywny), uwzglednionych w artykule glosow (jako: osoby
W spektrum, profesjonali$ci zdrowia, dziennikarze, rodzina, itd.), oraz przedstawionego
nastawienia do “Zrédta problemu” (czy tekst podkresla potencjat oséb z ASC, potrzebe
ich zmiany w celu dopasowania do neurotypowego spoteczenstwa, albo potrzebe

podnoszenia $wiadomosci spolecznej i tolerancji). Dalej sprawdzitem, czy tresci

! Statystyki naktadow poszczegodlnych dziennikéw dostepne sa w serwisie Polskie Badania Czytelnictwa
na stronie https://www.pbc.pl/
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artykutow rdznity si¢ od siebie w istotny sposob, w zaleznosci od tego czy zawieraty
pierwszoosobowa perspektywe osob z ASC czy raczej glosy pozostaltych grup
spotecznych (dziennikarzy, rodzicow, dziataczy spotecznych, naukowcow, itp.).
Dodatkowo poréwnalem ze sobg takze zawartos¢ tekstow, w ktorych wypowiadaly si¢
tylko osoby w spektrum autyzmu z tymi, ktére zawieraly tylko wypowiedzi
profesjonalistow (w tym psychiatréw, psychologow, terapeutow 1 pracownikow
socjalnych czy pedagogdéw).

Chciatbym w tym miejscu zaznaczy¢, ze kategorie, takie jak dyskurs spoteczny,
dyskurs medyczny itp. sa oczywiscie pewnymi konstrukcjami, uproszczeniami,
pozwalajacymi na przeprowadzenie tego rodzaju badan. W rzeczywisto$ci jednak nie da
si¢ ich w ostry 1 zupelny sposéb od siebie oddzieli¢, poniewaz zawsze pozostajg ze soba
w dialektycznej relacji. To uproszczenie pozwalaj jednak na przyjrzenie si¢ zjawisku
autyzmu z perspektywy publicznego odbioru tego zjawiska. Podobnie, nie mozna zbyt
pospiesznie utozsami¢ ze sobg, na przyktad, perspektywy naukowej i medycznej, oraz
przypisa¢ im jednoznacznego wartosciowania — pozytywnego czy negatywnego — dla
calo$ci dyskursu. Obecna literatura naukowa zawiera wiele przyktadow stanowisk, ktore
nie sg dyskryminujace. Rowniez termin medyczny, czy medykalizujacy nie musi
oznacza¢ z definicji z/y czy szkodliwy, cho¢ warto zauwazy¢, ze narracja medyczna jest
dzi$ gtowng siltg ksztaltujaca dyskurs na temat spektrum autyzmu i dlatego nalezy ja
zidentyfikowac, a jej wplyw podda¢ krytycznej ocenie.

Poréwnanie parametréw artykutow pomigdzy grupa osob z ASC (n=42)
a wszystkimi innymi grupami osob wypowiadajacych si¢ w artykutach (n=1 310) nie
byto mozliwe statystycznie ze wzgledu na nierownoliczno$¢ tych dwoch grup. Grupy te
zostaly wiec poréwnane jedynie pod wzgledem czgstosci wystgpowania danych
kategorii. Poréwnujac artykuly prezentujace pierwszoosobowa perspektywe osob
w spektrum (n=42) z profesjonalistami medycznymi (n=58), zastosowany zostat test
Chi2 1 wspotczynnik V Craméra. Do analizy statystycznej uzyty zostat program SPSS
(ver. 27.0).

3.5.1. Charakterystyka dyskursu — perspektywa epistemologiczna

Z przeprowadzonej analizy mozna odtworzy¢ og6lny obraz spektrum autyzmu
w dyskursie prasowym. Autyzm jest przedstawiany przede wszystkim jako zjawisko
biomedyczne, negatywne i obcigzone deficytem, z ktérym nalezy sobie poradzi¢ gtdéwnie

poprzez taka zmian¢ samych 0sob w spektrum, aby dostosowaty si¢ one do warunkow
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funkcjonowania 1 wymagan neurotypowej wiekszosci spoteczenstwa. Ich wilasnym
pogladom nie przypisuje si¢ odpowiedniego znaczenia i uznaje je za nieistotne.
Deficytowa perspektywa, pozbawiajaca glosu osoby w spektrum byla obecna
w wigkszosci dyskursu, lecz w szczegdlnie duzym stopniu w dyskursie ekspertow
z zakresu zdrowia.

Ogolny ton dyskursu jest w wigkszosci negatywny (41,6%) lub neutralny (37,4%),
a tylko w niewielkim stopniu pozytywny (6,6%), przy czym 14,3% artykulow prezentuje
poglad mieszany. Najpopularniejsze ramy tematyczne (gtéwne motywy, ze wzgledu na
ktére poruszany jest temat spektrum autyzmu) to medyczna (22%), newsy 1 sprawy
kryminalne (15,8%) oraz instytucje, miejsca i infrastruktura (13,8%), przy czym 10,4%
artykulow poswigcono spotecznemu funkcjonowaniu oséb z ASC, a 5,7% zagadnieniom
zwigzanym ze sztukg i kultura.

Jesli chodzi o osoby, ktore wypowiadajg si¢ na temat autyzmu, to dominuja
dziennikarze (44,7% — jako jedyny lub glowny glos w artykule) oraz glosy z réznych
grup, ale nie obejmujgce 0s6b z autyzmem (19,7% — np. dziennikarz, badacz, pracownik
socjalny); w nastepnej kolejnosci pojawiajg si¢ rodzice (9,3%), dziatacze spoteczni
(7,7%), profesjonalisci medyczni (4,3%), inne glosy (4,1%), naukowcy (3,9%), osoby
z autyzmem (3,7%), celebryci (1,4%), prawnicy (0,6%), rodzina i przyjaciele (0,6%).

Gtos zar6wno 0s6b z autyzmem, jak 1 pracownikow stuzby zdrowia reprezentowany
byt pod wzgledem liczebnos$ci marginalnie, odpowiednio 3,7% i 4,3%. Prawie 74%
artykutdéw nie zawiera zadnych rzetelnych informacji, ktére pomogltyby czytelnikowi
zrozumie¢ przyczyny opisywanych zachowan lub nature autyzmu, a 85% z tych, ktore
bezposrednio mowig o cechach os6b z ASC, uzywa negatywnych okreslen, takich jak
antyspoleczno$¢, przemoc, irracjonalnos¢, trudne zachowania czy fiksacja.

Co jednak istotne, gdy w teks$cie wypowiadaja si¢ osoby w spektrum autyzmu,
ogblny ton dyskursu staje si¢ bardziej pozytywny, autyzm jest opisywany znacznie
bardziej szczegotowo, a wigcej uwagi poswieca si¢ funkcjonowaniu spotecznemu niz
perspektywie medycznej. Ponadto czeSciej pojawia si¢ perspektywa samej osoby
W spektrum 1 jej rodziny (np. osoby z ASC moéwig nie tylko o autyzmie jako takim, ale
o0swoim og6élnym doswiadczeniu $wiata, wystepujac w roli autorytetow
epistemicznych), a autyzm jest postrzegany jako zjawisko bardziej zlozone
i heterogeniczne.

Czy dyskurs ten zmienia si¢, gdy do glosu dochodza eksperci medyczni?

W poréwnaniu z osobami w spektrum profesjonaliSci zdrowia przedstawiajg autyzm
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bardziej negatywnie (p < 0,001, V =0,59) i rzadziej opisuja go z perspektywy zwigzanej
z neurordznorodnoscig (p < 0,001, V = 0,44), rozumiang jako akcentowanie tolerancji
dla roznic funkcjonalnych. Eksperci medyczni czg$ciej takze podkreslaja potrzebe
zmiany o0sob z ASC, aby wpasowaly si¢ w spoteczenstwo neurotypowe, niz zmiang
srodowiska czy §wiadomosci spotecznej (p < 0,001, V =0,53, tab. 2).

Cho¢, jak wida¢, oddanie gltosu osobom w spektrum autyzmu mogloby przyniesé¢
znaczacg zmiang ksztattu dyskursu na temat autyzmu, to liczba artykutéw oddajacych
glos osobom w spektrum nadal jest razaco niska, w zwigzku z czym nie wplywa na
ogolny wydzwigk narracji na temat ASC. Warto jednak zauwazy¢, ze cho¢ analizowany
tu dyskurs jako cato$¢ nadal moze by¢ szkodliwy, to w dluzszej perspektywie zachodza
pewne zmiany na lepsze. Narracja medyczna traci nieco na popularnosci, a rosnie
zainteresowanie sferg funkcjonowania spotecznego i sytuacji rodzinnej os6b w spektrum.
Trzeba tez zaznaczyC, ze wzrasta roOwniez liczba artykutow w kategorii "newsy
I przestepstwa", co moze sugerowaé utrwalanie stereotypu osoéb z ASC jako
niebezpiecznych lub niesamodzielnych (np. liczne artykuly dotyczyly zaginig¢ osob
w spektrum).

Ustalenia te sa zgodne z przywotanymi wczesniej wynikami podobnych analiz
z USA (Billawalla & Wolbring, 2014), Kanady (Mosig & Wolbring, 2017), Wielkiej
Brytanii (Huws & Jones, 2011), Chin (Bie & Tang, 2015) czy Australii (Jones
& Harwood, 2009). Moje badanie jednak jako pierwsze pokazuje, jak zmienia si¢
stereotypowa perspektywa, gdy w dyskursie o ASC pojawiaja si¢ pierwszoosobowe
Swiadectwa osob w spektrum.

Latwo zauwazy¢, ze w polskim dyskursie medialnym na temat autyzmu dominujg
dwie perspektywy. Po pierwsze, perspektywa biomedyczna, zwigzana z powszechng
medykalizacjg autyzmu i pozycjonowaniem go jako niepozadanego stanu medycznego,
ktory nalezy "naprawi¢". Po drugie, perspektywa spoleczno—negatywna, ktora
przedstawia osoby w spektrum jako "ofiary" autyzmu, gtownie przez pryzmat trudnosci,
jakie napotykaja w funkcjonowaniu spotecznym. Co znamienne, proponowane
rozwigzanie tych trudnos$ci ktadzie nacisk na zmiang¢ oséb z ASC, a nie $rodowiska
w ktorym funkcjonujg i Swiadomosci spolecznej. Ich osiagnigcia sg czgsto przedstawiane
jako "niezwykte" 1 "niesamowite", nawet jesli osiggnigcia te nie zostalyby uznane za
sukces w przypadku wigkszosci oséb neurotypowych.

Dlaczego og6lny ton tego dyskursu jest w wigkszo$ci negatywny? Dlaczego autyzm

jest tak czgsto przedstawiany jako zjawisko negatywne i obcigzone deficytami? Jedna
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Z przyczyn moze by¢ uwarunkowane potrzebami mediow informacyjnych nastawienie
na poszukiwanie sensacji mogacej przyciggna¢ uwage odbiorcow (bylaby to zatem
“wewnetrzna logika” funkcjonowania mediow). Wiele artykutow ma tytuly
zaprojektowane tak, by za wszelka ceng przyciagna¢ uwage czytelnika (np. "DRAMAT
Moniki Richardson", polskiej aktorki i dziennikarki, ktérej syn znajduje si¢ w spektrum
autyzmu). Nawet jes$li bohaterowie tekstow przedstawiali autyzm w neutralnym lub
nawet pozytywnym S$wietle, to komentarze lub tytulty dodawane przez dziennikarzy
cze¢sto miaty na celu wzbudzenie silnych emocji u odbiorcow.

Niezwykle istotna wydaje si¢ obserwacja, ze eksperci z zakresu zdrowia w polskim
dyskursie publicznym portretuja autyzm bardziej negatywnie niz same osoby
w spektrum. Analizowane wypowiedzi wskazuja na to, ze rdwniez wsrdd ekspertow
pojawiaja si¢ charakterystyczne dla dyskursu popularnego stereotypy 1 utarte
mechanizmy mys$lenia na temat autyzmu i os6b w spektrum. By¢ moze ich wypowiedzi
nie sg reprezentatywne dla catej populacji ekspertow. Niemniej jednak to te wypowiedzi
ksztattuja opini¢ publiczng na temat ASC, zyskujac wiarygodnos¢ czerpang z autorytetu
epistemicznego ekspertow. Badania te wskazujg rowniez, ze profesjonalisci zdrowia,
ktorzy wypowiadaja si¢ publicznie na temat autyzmu, nie podkreslaja tolerancji dla
réznic funkcjonalnych os6b autystycznych, ani nie uwypuklajg ich potencjatu.
Podkreslaja raczej konieczno$¢ zmiany osob autystycznych, aby dopasowaé je do
neurotypowego spoteczenstwa. Moze to wynika¢ rowniez z tego, ze eksperci naleza do
dyskursu ASC i zaréwno tworza go, jak i odbierajg jego przekaz jako czytelnicy.

Eksperci, w tym eksperci w dziedzinie zdrowia psychicznego, uczestnicza
w roznych dyskursach 1 nie sg odporni na stereotypy, ktore wptywaja na podejmowanie
przez nich decyzji (Tversky & Kahneman, 1974). Tak wigc, biorgc pod uwage sytuacje
Europy Srodkowo—Wschodniej, w ktorej alternatywne modele konceptualizowania
autyzmu takie jak neuror6znorodno$¢ nie sg jeszcze specjalnie popularne, moze to
wplywac¢ na podejmowanie przez nich decyzji. Przykladowo, badanie przeprowadzone
przez Fundacje JiM (Fundacja JiM, 2017) na grupie 183 osob w spektrum autyzmu
pokazato, ze 65% z nich deklaruje, Ze ich terapeuci czesto kieruja si¢ stereotypami,
anawet, kierujac si¢ nimi, podwazaja posiadang przez swoich pacjentéw diagnoze,
wystawiong przez innego eksperta. Czuli si¢ takze czegsto pomijani 1 ignorowani. Tym
samym dyskursywne wykluczenie 0s6b z ASC jako zrodet wiedzy o sobie pojawia si¢
ponownie podczas procesu oceny klinicznej. Widoczna w mojej analizie dominacja

narracji biomedycznej i niedoreprezentowanie perspektywy spotecznej koresponduja
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Z obserwowang w opiniach biegltych sagdowych (publicznie dostepnych poprzez Portal
Orzeczen Polskich Sadow Powszechnych: https://orzeczenia.ms.gov.pl/) czy innego
rodzaju ekspertéw medycznych, nadmierng koncentracjg na zdrowiu fizycznym osob z
autyzmem, ktorych trudno$ci zwigzane s3 jednak przede wszystkim ze sferg
funkcjonowania psycho-spotecznego, a nie ze sferg somatyczng.

Swiadectwa 0s6b w spektrum autyzmu moga zmieni¢ ksztalt publicznie dostepnej
wiedzy na jego temat, dlatego tak istotne jest nieignorowanie ich glosu
W hegemonicznych narracjach na ten temat. Zmieniajg one publiczny obraz autyzmu na
bardziej zniuansowany 1 realistyczny, a takze moga wpltywac na nasza wiedzg w tle
(background knowledge) i milczaco przyjmowane rozumienie ASC. Nawet jesli te
ustalenia wymagaja dalszych badan, dostarczaja one waznych wskazowek dotyczacych
przeksztatcania publicznego dyskursu na temat ASC. Trzeba by¢ §wiadomym, ze osoby
w spektrum, ktore sa dopuszczane do publicznych wypowiedzi, nie sa reprezentatywne
dla pelnego zakresu stanowisk w srodowisku. Jednak nawet je§li omawiane glosy 0sob
z ASC nie sg reprezentatywne, to i tak ksztattuja dyskurs publiczny. Nalezy pamictaé, ze
szersza spoteczno$¢ skupiona wokoét zagadnienia autyzmu, ktorej glos powinien by¢
szeroko uwzgledniany we wszystkich dyskursach na temat autyzmu, jest grupa
niezwykle zréznicowana. W jej sktad wchodza osoby ze spektrum, ich rodziny, a takze
roznego rodzaju fundacje wspierajace osoby z ASC, walczace o ich prawa czy lobbujace
za wprowadzeniem mniej dyskryminujgcych przepisow, takze na poziomie rzagdowym.
Kazda z tych grup ma nieco inne spojrzenie na sprawe, inne metody i cele, a kazda sklada
si¢ z frakcji o innych potrzebach (jak np. dorosli i dzieci z autyzmem, osoby
funkcjonujace na co dzien samodzielnie i te, ktore wymagaja wigkszego wsparcia itp.)

Biorac pod uwagg wnioski ptynace z przedstawionej tu analizy dyskursu, wydaje si¢
konieczne, aby réwniez sami eksperci uwaznie i krytycznie przygladali si¢ jakos$ci
informacji, dostgpnych w dominujacych dyskursach, poniewaz, stanowia one istotny
element spolecznych procesow wiedzotworczych i, nawet w sposdéb nie do konca
uswiadomiony, czg$¢ przekonan tam obecnych jest przez nich internalizowana 1 wptywa
na eksperckie procesy poznawcze i decyzyjne. Wiaczenie do istotnych spotecznie
dyskurséw gltosow o0sob z autyzmem ma kluczowe znaczenie dla zmiany opinii
publicznej 1, posrednio, praktyki kliniczne;.

Na kazdy dyskurs sklada si¢ wiele mniejszych dyskurséw czy narracji,
odpowiadajacych poszczegdlnym grupom interesariuszy, bioracych udziat w szeroko

pojetym dyskursie publicznym. Sg to zarowno dyskursy instytucji (okreslajacych normy
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1 regulujacych aspekty prawno—formalne), dyskursy poszczegolnych grup etnicznych,
religijnych, dyskursy ekspertow, public intellectuals, rzadow, przedsi¢biorcow, lekarzy,
pacjentow, i wiele innych, z ktory kazdy posiada swoja specyfike, okreslone cele, ukryte
zatozenia, r6znie roztozone relacje wladzy i poddanstwa. Wyodrebniony fragment tego
szerokiego dyskursu, na przyktad taki, ktéremu poswigcitem uwage w zreferowanym
powyzej badaniu, jest wynikiem cigglego zderzania i $cierania si¢ ze sobg tych
poszczegblnych jego sktadowych. Nigdy zupelnie nie zastyga, cho¢ czasem na dhugi czas
potrafi go zdominowac jedna z nich, dopoki przez zastatg skorupg znowu nie wytrysnie
strumyk ozywczej zmiany i nie spowoduje poruszenia, ktore czasem potrafi caty dyskurs
odmieni¢. I jest to zarowno btogostawienstwo, jaki 1 przeklenstwo jego ptynnej natury.
Poniewaz z jednej strony, gdy ulega nadmiernym wptywom jednej z opcji, moze
stanowi¢ narzgdzie opresji, z drugiej natomiast owa ptynno$¢ daje nadziej¢ na jego
zmiang, gdy odpowiednie sity owej opresyjnosci zdotaja si¢ przeciwstawi¢. Obecnie
jestesmy $wiadkami niezwykle silnego starcia pomiedzy wieloma roznymi dyskursami,
sktadajacymi si¢ na pojecie spektrum autyzmu. Wyniki tego starcia z pewnoscia, tak jak
w kazdym innym podobnym przypadku, przesaczaja si¢ do swiadomosci spotecznej,
budujac obraz zjawiska, a z roku na rok zainteresowanie tematyka autyzmu jest coraz
wigksze (Conn & Bhugra, 2012; Wing & Potter, 2002). Sytuacja zwiazana z pandemia
COVID-19 jeszcze bardziej skomplikowata omawiang problematyke. Jednym
Z istotnych sposobow ,,przeciwdzialania” negatywnym i stereotypowym wyobrazeniom
na temat danej grupy spotecznej jest bowiem bezpos$redni kontakt z jej
przedstawicielami. To w Zywej interakcji, upadaja czg¢sto mity im towarzyszace.
Niestety, przez ostatnie kilkanascie miesi¢cy i tak juz niska ,,ekspozycja” na mozliwe
spotkanie os6b w spektrum ,,na Zywo” zostala i1 drastycznie ograniczona. Dlatego
medialne reprezentacje tej grupy odgrywaja jeszcze istotniejsza role w budowaniu relacji
miedzy osobami w spektrum a neurotypowa czgséciag spoteczenstwa (Morton & Duck,
2001).

W omawianym materiale widzimy tez interesujacy, wart osobnej, doktadniejszej
analizy, przypadek ,,btednego kota”. Z jednej strony bowiem poklosiem silnego, wydaje
si¢ ze nierozerwalnego zwiazku autyzmu z perspektywa psychopatologiczng jest
przekonanie (tak jak i w przypadku wielu chordéb czy zaburzen psychicznych)
o0 radykalnie ,,obnizonej racjonalnosci” os6b w spektrum. Nieumiejgtnosci sensownej
oceny rzeczywisto$ci, wlasnego w niej potozenia i oceny konsekwencji wiasnych

czynow. Z drugiej natomiast przekonanie to znajduje swoje odzwierciedlenie
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W widocznym w przeanalizowanym dyskursie podkreslaniu lub przynajmniej wyraznym
sugerowaniu zwigzkow przyczynowo skutkowych pomigdzy przestepstwem dokonanym
przez osobe w spektrum (lub sytuacja w jakiej si¢ znalazta) a posiadang przez nig
diagnoza. Sytuacja taka wylacznie wzmacnia t¢ niekoniecznie prawdziwy przekaz
(zwlaszcza biorgc pod uwage wrecz hiper—racjonalizujacy typ umystowosci, czesto
wystepujacy u o0s6b w spektrum), tym bardziej kojarzgc osoby w spektrum
Z zachowaniami patologicznymi, ktore znalez¢ si¢ powinny pod kontrolg systemu opieki
zdrowia psychicznego. Jednym z istotnych wyzwan jest dzi§ zmiana tego typu
krzywdzacych czgsto asocjacji.

W ponad 40% tekstéw pojawiato si¢ nawigzanie do pojecia choroby. Nawet gdy
nie wystepowalo w nim stwierdzenie wprost ,,autyzm to choroba”, autorzy artykutow
pisali o np. ,Jludziach chorujacych na autyzm”. Podczas gdy zaprzeczenie temu, ze
spektrum jest chorobg (co jest zgodne z obowigzujacym stanem wiedzy naukowej)
wystapilo w nieco ponad 2% tekstow. Juz sama ta obserwacja pozwala dostrzec
deficytowy charakter narracji na temat spektrum. Laczy si¢ ona jednak rowniez z kwestia
niezwykle problematyczng, a wrgcz potencjalnie niebezpieczng, a mianowicie
Z poszukiwaniem przyczyn i sposobow leczenia. O ile poszukiwanie przyczyn za pomoca
rzetelnych badan naukowych nie jest jeszcze samo w sobie zte, cho¢ nie zgadza sie¢
Z rdbwnosciowg perspektywa neurordznorodnosci, a szukanie sposoboéw terapii (a nie
wyleczenia) autyzmu, jest zjawiskiem pozadanym, o tyle powszechne przekonanie
0 ,,chorobowym” charakterze spektrum odbijato si¢ w analizowanym dyskursie na
przyktad w tekstach opisujacych mozliwe przyczyny autyzmu. Nie wdajac si¢
w detaliczng analiz¢ relacjonowanych badah czy zalezno$ci pomiedzy wystepujacymi
W nich zmiennymi, tego typu teksty wytwarzaja w czytelnikach nieuzasadnione
przekonania, np. o istnieniu zwigzkow przyczynowo skutkowych, tam gdzie mowic
mozna zaledwie o korelacji. I tak dowiedzie¢ si¢ z nich mozna, ze autyzm wywotywany
jest przez szczepienia, okreSlone witaminy, paracetamol, nierozwini¢te plemniki
U nastolatkow, toksoplazmozg, infekcje, trudny porod, in vitro, cukrzyce, testosteron,
alergeny, stres, grype w trakcie cigzy czy nawet wszechobecne dzi§ wi—fi.

Wiele analogicznych badan podkresla istotng rolg heterogenicznos$ci dyskursu na
dany temat. Jedng z najistotniejszych grup, ktorych gltos powinien by¢ w nim styszany sg
same osoby w spektrum autyzmu. W zwigzku z tym istotny wysilek powinien by¢
poswiecany wypracowaniu takiego modelu dyskursu na temat spektrum, w ktérym osoby

te uzyskaja odpowiednia reprezentacji (Conn & Bhugra, 2012), gdyz zdywersyfikowany
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glos zapobiega neurotypowo-centrycznym narracjom, ktore nie zawsze potrafig dobrze
rozpoznac 1 przekaza¢ punkt widzenia oséb z autyzmem. Jest to bowiem warunek, pod
ktérym medialne narracje beda mogly koncentrowac si¢ na tym, co osoby w spektrum
robi¢ moga i jakie sa, a nie czego robi¢ nie moga i jakie nie sa (O’Reilly i in., 2016). To
za§ wydaje si¢ jednym z najistotniejszych skladnikow inkluzywnego modelu

spoleczenstwa.

3.6. Reprezentacja autyzmu w memach internetowych?

Drugim z badan wilasnych dotyczacych spolecznej reprezentacji autyzmu i 0sob
W spektrum, przeprowadzonych w ramach mojego projektu, byla analiza dyskursu
multimodalnych obiektéw, jakimi sa memy internetowe. Szeroko pojety dyskurs
internetowy jest dzi$§ jednym z najistotniejszych czynnikow wplywajacych na ksztalt
wiedzy dostepnej szerokiemu gronu odbiorcow. Bioragc pod uwage, iz osoby
odwiedzajace portale agregujace memy stanowig istotng grupe posréd wszystkich
polskich internautéw (w przypadku dwoéch analizowanych portali: Demotywatory.pl: ok.
8%, tj. ok. 2,3 mIn uzytkownikéw, Kwejk.pl ok. 5%, tj. ok. 1,3 mln uzytkownikow),
prezentowane tam tresci maja duzy potencjat w kwestii kreowania sposobow

postrzegania wielu obecnych w nich tematow>.

3.6.1. Dlaczego memy internetowe?

Korzeni terminu ,,mem” upatrywa¢ nalezy w stynnej pracy Richarda Dawkinsa
Samolubny gen (Dawkins, 2007). Brytyjski zoolog ukut ten termin dla opisania jednostek
informacji kulturowej, ktore replikujac si¢ 1 przenoszac migdzy ludzkimi umystami
stanowig gléwny sposob przekazywania naszego dziedzictwa kulturowego.
Wspolczesnie, zwlaszcza w $§wiadomosci potocznej, termin ten kojarzony jest przede
wszystkim  z  multimodalnymi,  cyfrowymi, silnie intertekstualnymi  oraz
interdyskursywnymi obiektami, tworzonymi przez uzytkownikow Internetu w postaci
zdjecia z podpisem, pliku GIF czy krotkiego filmu. Memy internetowe stuzg zwykle do
komentowania biezacych wydarzen spolecznych i politycznych, czy tez wyrazania

swojej opinii na dany temat w skrotowej, czegsto zartobliwej lub ironicznej formie.

2 Podrozdziat dotyczacy analizy memow internetowych zostal opublikowany jako artykul w: Wodzifiski
M., ‘Obraz spektrum autyzmu w dyskursie internetowym na przyktadzie memoéw”, w: Siuda P., Pluta M.
(red.) “Internet, zdrowie i choroba — powigzania spoteczne, kulturowe i edukacyjne”, 2020, Bydgoszcz,
Kazimierz Wielki University, 5.109-134)

3 7rodto danych: Gemius PBI — maj 2018, opracowanie wynikow badania przez serwis Wirtualnemedia.pl
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Wspotczesne memy internetowe posiadajg jednak wiele wspolnych cech z memami
opisanymi przez Dawkinsa. Sg one bowiem latwo ,replikowalne” (uzytkownicy
Internetu bez problemu moga uzyska¢ do nich dostep oraz je powielac), podlegaja
procesom ,,mutacji” (cieszacy si¢ powodzeniem i uznaniem mem bardzo szybko zostaje
przez uzytkownikéw Internetu przerobiony tak, aby pasowal do nowych sytuacji
i kontekstow). Dzigki duzej dostepnosci Internetu oraz szybko rosngcej popularnosci
mediow spoteczno$ciowych, memy bardzo szybko trafiaja do szerokiego grona
odbiorcéw. Co wiecej, na podobienstwo swojego pierwowzoru, memy internetowe
podlegaja swego rodzaju mechanizmowi ,,doboru naturalnego”. Te udane ,,zyja”
w $wiadomosci spotecznej, sa powielane, przekazywane dalej i modyfikowane,
natomiast te nieznajdujace uznania uzytkownikow ,,ging”, ulegajac zapomnieniu.

Jak zauwazajg m.in. Burkacka (2016) czy Kotowiecki (2012), memy internetowe nie
stanowig jednorodnej grupy tekstow pod wzgledem swojej struktury czy funkcji, jaka
petnia w kulturze. Wbrew obiegowej opinii, ktora czesto widzi w nich jedynie $mieszne
obrazki czy filmiki, sg bardzo istotnym nos$nikiem informacji kulturowej i spoleczne;j
(Shifman, 2013; Wiggins, 2019; Wiggins & Bowers, 2015).

Wspotczesna kultura partycypacyjna, ktéra charakteryzuje si¢ niewielkimi barierami
dla artystycznej ekspresji oraz wysokim poziomem zaangazowania spolecznego
(Jenkins, 2009) sprawia, ze obiekty takie jak memy internetowe mogg by¢ tworzone
i odbierane niemal przez kazda osobe majacag dostep do sieci (Juza, 2012). Opisane
W badaniu portale zawierajace memy, mimo iz najcze¢sciej kojarzone sg z mtodymi
uzytkownikami Internetu oraz swoim zartobliwym czy przeSmiewczym charakterem,
aztego powodu czesto bagatelizowane przez badaczy, przyciagaja od kilku do
kilkunastu milionéw uzytkownikéw kazdego miesiaca®.

Memy stanowia wiec bardzo istotny element tworzenia dyskursu spotecznego na
wiele tematow. Z jednej wiec strony sa odzwierciedleniem tego, w jaki sposdb dane
zjawisko jest postrzegane przez ich tworcow, z drugiej za§ same kreujg jego obraz
W oczach pozostalych uzytkownikow. Jako istotna cze$¢ réznych dyskurséw, memy
internetowe — zgodnie z zalozeniami teorii reprezentacji spolecznych Serge’a

Moscoviciego (TRS) i krytycznej analizy dyskursu (KAD) (Flick i in., 2015; Wodak &

4 Statystyki odwiedzin dla portalu Demotywatory.pl sg udostepniane przez wiasciciela serwisu i mozna je
znalez¢ pod adresem: http://www.mmg.pl/10/p,1/nasze serwisy/demotywatory. Statystyki dla portalu
Kwejk.pl nie sa ogolnodostepne, jednak na podstawie wypowiedzi wlasciciela portalu szacuje si¢, ze sa
podobne do ww. serwisu (zob. np. https://antyweb.pl/pierwszy-w-sieci-wywiad-z-tworca-kwejk-pl-
prawdopodobnie-najpopularniejszego-serwisu-z-smiesznymi-obrazkami-w-polsce/).)
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Krzyzanowski, 2011) — zaréwno kreujg dyskurs na dany temat, jak i jednoczes$nie sg tego
dyskursu produktem. Analiza memdéw pozwala zatem, dzigki ich wielowarstwowe;j
semantycznej strukturze, dociera¢ do znaczen 1 sensOwW czasem nawet
nieuswiadamianych sobie wprost przez ich tworcow (Penn, 2000; Shifman, 2012).
Pozwala zatem badaczowi na uzyskanie wgladu w to, jakie cechy czy wartosci sa
przypisywane przez tworce mema danej kategorii bedacej jego przedmiotem.
Wspomniane wyzej cechy sprawiaja, ze ,,memy internetowe mogg nam pomoc
odcyfrowaé wspoélczesne polityczne, kulturowe i spoteczne procesy” (Shifman, 2014,
S. 172), poniewaz moga wyjasni¢, jak ,jidee akumulowane s3 w skoncentrowanych
jednostkach i jak ewoluuja w procesie spotecznej wymiany” (Denisova, 2019, s. 9).
Biorgc pod uwage dynamiczny rozwdj nowych technologii oraz ich rosnacg role
W zyciu spoteczenstwa, krytycznie nastawieni badacze musza wykraczaé w swoich
analizach dyskursu poza tradycyjnie pojmowany — pisemny czy ustny — tekst. Oznacza
to konieczno$¢ zwrotu ku multimodalnym tresciom, ktére sa tatwe w wytworzeniu,
modyfikacji i dystrybucji mi¢dzy jednostkami stanowigcymi spoleczenstwo — a zatem ku
obiektom wtasnie takim jak internetowe memy (Flick & Tomanek, 2011; Milner, 2012).

3.6.2. Charakterystyka danych badawczych

Analizie poddanych zostalo 396 memdw internetowych dotyczacych spektrum autyzmu,
opublikowanych w latach 2009-2020. Teksty te zostaly zebrane z dwodch
najpopularniejszych  polskich portali agregujacych memy: Kwejk.pl oraz
Demotywatory.pl. Te konkretne zrodta danych zostaty wybrane z dwu powodow. Po
pierwsze, ze wzgledu na ich najwigksza popularno$¢ wsrdd uzytkownikow Internetu,
mierzong liczbg odwiedzajacych je kazdego miesigca unikalnych uzytkownikéw. Po
drugie, ze wzgledu na najwigkszg liczbg zagregowanych memow dotyczacych autyzmu.
W przypadku portalu Kwejk.pl byto to 166 meméw, natomiast w przypadku portalu
Demotywatory.pl bylo to 269 memédw. Poddane analizie teksty sktadaty sie z grafiki oraz
podpisu. W celu utrzymania mozliwie duzej spojnosci i odpowiedniej jakosci danych,
Z tacznej liczby uzyskanych obiektow, z analizy wylaczonych zostalo w sumie 39
memoéw (9% ogodlnej liczby): 31 plikéw GIF 1 filmow oraz 8 plikow uszkodzonych,
nieczytelnych lub w inny sposob uniemozliwiajacych dokonanie analizy.

Kazdy z portali dysponuje wewnegtrzng wyszukiwarka, za pomoca ktorej
wyselekcjonowane zostaty obiekty wyswietlone po wpisaniu stowa kluczowego

»autyzm”. Wyszukiwarki te zwracajg w wynikach zarowno memy, ktére zostaty przez
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autoroOw oznaczone hasztagiem ,#autyzm” lub zawierajg w tytule czy podpisie stowo
»autyzm” lub jego odmiany. Stowo kluczowe wyszukiwania zostato wybrane ze wzgledu
na najwigksza liczb¢ zwracanych wynikéw (w obu portalach tacznie: 435 memoéw; dla
poréwnania hasto ,,autystyczny” zwrocito 14 memow).

Wszystkie pobrane memy zostaly skatalogowane w przygotowanej do tego celu
bazie danych. Dla kazdego z nich zostaly zdefiniowane i skatalogowane nast¢pujace
parametry:

1. data i/lub kolejnos¢ publikacji (doktadne daty publikacji nie byly dostgpne na
portalu Kwejk.pl);

2. data pobrania;

3. portal zrodtowy; adres zrodtowy; autor;

4. liczba reakcji pozytywnych; liczba reakcji negatywnych; ogdlna liczba reakcji;
liczba polubien na Facebooku; liczba komentarzy;

5. czy autyzm wspomniany jest posrednio (jedynie przez hasztag) czy bezposrednio
(W tresci mema);

6. co przedstawia obraz; czy wykorzystane zostato zdjg¢cie/grafika pogladowa czy
image macro;

7. czy 1 w jaki sposob dotyczy problematyki szczepien (mozliwe byto 5 opcji: nie
dotyczy, dotyczy a szczepienia powoduja autyzm, dotyczy a szczepienia nie powoduja
autyzmu, dotyczy, ale nie wyraza opinii, dotyczy posrednio 1 ma charakter
antyszczepionkowy);

8. czy ukazuje perspektywe osoby z ASC lub jej rodziny;

9. czy mem odnosi si¢ do autora;

10. jaka przypuszczalnie byta jego intencja komunikacyjna (mozliwych byto
6 opcji: przekazanie informacji neutralnej, zwalczanie czyich$ pogladoéw, wysmianie
kogo$/czegos, uwrazliwianie na problematyke ASC, przekazanie osobistych
I wewnetrznych przezy¢ autora, inny);

11. czy wskazuje na cechy osoby z ASC,;

12. na jakie cechy osoby z ASC wskazuje mem; czy stowo autyzm lub
pokrewne stosowane sg w sposob obrazliwy; jak dany mem warto$ciuje ukazywane
osoby z ASC lub sam autyzm (mozliwe opcje to: negatywnie (cechy na ogoét okreslane
jako niepozadane), pozytywnie, neutralnie, nie wartosciuje); czy ukazuje autyzm jako
deficyt/uposledzenie/chorobe/ niepelnosprawno$¢ itp. oraz czy ukazuje autyzm

w szeroko pojetej optyce deficytu.
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Dodatkowo, zaznaczone zostaly te przypadki memow, ktore wigzaty autyzm
z takimi cechami jak: cierpienie, fiksacje, obnizony lub podwyzszony poziom
inteligencji, aspoleczno$¢/zamknigcie we wlasnym $wiecie czy wybitne uzdolnienia.
Odnotowane zostaty rowniez, w przypadkach gdzie taka informacja si¢ pojawiata, jakiej
ptci 1 w jakim wieku (dziecko czy dorosty) byta przedstawiona w memie osoba z ASC
i kto byt jej opiekunem.

Nalezy w tym miejscu rowniez zaznaczyC¢, ze do przeprowadzenia analizy
dotyczacej obrazu ASC w dyskursie memow, a wigc tego, z jakimi cechami,
zachowaniami, postaciami czy warto$ciami autyzm jest kojarzony, wykorzystane zostaty
wszystkie zebrane obiekty (396). Natomiast analizy wymagajace precyzyjnego
odniesienia czasowego zostaly wykonane wylacznie na podstawie danych z portalu
Demotywatory.pl (269 obiektéw, stanowigcych 68% wszystkich analizowanych
memow), ze wzgledu na niedostepno$¢ doktadnej daty publikacji meméw w portalu

Kwejk.pl.

3.6.3. Podstawowe dane statystyczne

Ponizej przedstawione sg podstawowe dane ilosciowe na temat analizowanego materiatu,
pokazujace ogélny rozktad liczby memoéw w zaleznosci od przyjetych kryteriow
podziatu. Jak wida¢, w Tabeli 1. niemal potowa memdéw w analizowanym dyskursie
odwotuje si¢ do problemu szczepien 1 jego wptywu na czgstotliwos¢ wystepowania
autyzmu. Ponad 1/3 obiektow zawiera tresci pozwalajace przypisa¢ ASC lub osobom
W spektrum pewne cechy, natomiast 45% z nich (66 memoéw, 15% ogolnej liczby)
charakteryzuje autyzm w sposob deficytowy.

Tabela 1. Ogoélne dane ilosciowe

% udzial

Charakterystyka memow Liczba memow memow

w probie
Liczba memow dotyczacych ASC ogdtem 435 100%
Liczba memow z portalu Demotywatory.pl 269 62%
Liczba memow z portalu Kwejk.pl 166 38%

92



Liczba memow poddanych analizie 396 91%
Liczba memow wytaczonych z analizy 39 9%
Liczba memow odnoszacych si¢ do ASC
' 234 54%
bezposrednio
Liczba memow odnoszacych si¢ do ASC
162 37%
posrednio
Liczba memow dotyczacych zwigzku
. . y. .y 209 48%
pomigdzy szczepieniami a ASC
Liczba memow wskazujaca na cechy
145 33%
utozsamiane z ASC
Liczba memow wigzacych ASC z deficytem 66 15%

Zrédlo: Opracowanie wiasne

Tabela 2. zawiera liczby memow opublikowanych w danych okresach czasu. Po

wprowadzeniu odpowiednich korekt wyraznie zauwazalny jest wzrost pomiedzy 3—

letnimi okresami. Dane te pochodzg wylacznie z portalu Demotywatory.pl, poniewaz

portal Kwejk.pl nie udostgpnia doktadnych dat publikacji. Dane za rok 2020 pochodza

Zz okresu od 01.01 do 24.04, mimo to juz w tym okresie wida¢ wzrostu liczby

opublikowanych memow.

Tabela 2. Liczba opublikowanych memow w poszczegdlnych okresach 3—letnich

Liczba memow

Liczba memow

z wylaczeniem dwoch

uzytkownikow*
2009-2011 14 14
2012-2014 15 15
2015-2017 163 48
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‘ 2018-2020 o1 51

Zrodlo: opracowanie wiasne

*Liczba memow w poszczegdlnych okresach z wylaczeniem dwoch uzytkownikow
odpowiedzialnych za tworzenie najwigkszej liczby obiektéw w latach 2015-2017.
Powody przedstawienia dwoch uje¢ tej statystyki omawiam w punkcie pierwszym
wynikow.

Pomigdzy oboma badanymi serwisami wyst¢puje tez zauwazalna réznica w udziale
tresci anty— 1 proszczepionkowych, co zostato zobrazowane w Tabeli 3. Z jednej strony
moze to by¢ efekt przypadkowego rozkladu tresci uzaleznionego od decyzji samych
tworcow memoéw. Z drugiej jednak, dane te sktaniaja do postawienia pytania o wptyw
aktywnej moderacji tresci na danym portalu dokonywanej przez jego administracje na
obraz ASC w analizowanym dyskursie. Do kwestii tej powracam jeszcze pod koniec
rozdziatu.

Tabela 3. Procentowy rozktad memoéw podzielonych na kategorie okreslajace

stosunek do zwiazku pomigdzy szczepieniami a czgstotliwoscig wystepowania ASC.

% memow w Serwisie
Kategoria Kwejk.pl Demotywatory.pl
Nie dotyczy szczepien 70% 30%
Dotyczy i powoduja 1% 16%
Dotyczy i nie powoduja 28% 15%
Ogolnie
antyszczepionkowy 1 s
Dotyczy 1 nie okresla 1% 5%

Zrédlo: Opracowanie wiasne
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3.6.4. Obraz spektrum autyzmu w dyskursie

Analiza zgromadzonego materialu pozwala na zaobserwowanie kilku istotnych
wlasciwosci dyskursu polskich memow na temat spektrum autyzmu. W tym podrozdziale
rozprawy zostang one wymienione i krotko scharakteryzowane. Watki te wybratem ze
wzgledu na ich istotne znaczenie dla kreowania obrazu ASC w analizowanym dyskursie.
Ukazuja one nie tylko wzrost zainteresowania tg tematyka wsréd uzytkownikéw portali
agregujacych memy, ale takze wskazujg na konkretne cechy, z jakimi kojarzone lub
utozsamiane jest zjawisko autyzmu lub osoby w spektrum.

1.  Widoczny jest wzrost liczebnosci memow dotyczacych ASC w okresach 3—
letnich (zob. Tabela 2.). Struktura autorska rozpatrywana pod katem liczby
opublikowanych memoéw, poza dwoma przypadkami, jest zasadniczo rownomierna.
Wickszos¢ uzytkownikow analizowanych portali tworzyta memy dotyczace autyzmu
w liczbie niezaburzajacej ogolnych statystyk liczebnosci w poszczegodlnych latach.
Jedynie 5 autoréw opublikowato wiecej niz 5 memow. W poszczegolnych latach (2009—
2020) nie odnotowano jednostajnego wzrostu liczby analizowanych obiektow w ujeciu
rok—do—roku. Jednak po zgrupowaniu ich w okresy 3-letnie, wyraznie zaznacza si¢
tendencja wzrostowa. W kolumnie drugiej Tabeli 2. pokazane zostaty liczby memoéw dla
poszczegolnych 3—letnich okresow, uwzgledniajace tworczos¢ wszystkich autorow.
Widaé, ze w latach 2015-2017 nastapit znaczacy przyrost liczby publikowanych
obiektow, po czym w latach 2018-2020 nastgpil spadek. Fakt ten zwigzany jest
Z intensywng dziatalno$cig dwoch uzytkownikow portalu, ktorzy tacznie odpowiedzialni
byli za publikacje¢ 70% memow dotyczacych ASC w latach 2015-2017. Wszystkie one
mialy charakter wyraznie antyszczepionkowy. Po wylaczeniu ze statystyk generowanych
przez nich obiektow, w 3—letnich okresach wida¢ systematyczny wzrost. Nalezy tez
zaznaczyc¢, ze obiekty opublikowane przez tych dwdch autoréw zostalty wytaczone tylko
w analizie statystycznej. Natomiast ich tres¢, jako istotny sktadnik dyskursu, zostata
uwzgledniona w analizach jakosciowych.

2. 209 obiektéw (53%) dotyczy tematyki zwigzanej ze szczepieniami oraz ich
wplywu lub jego braku na czgstotliwo$¢ wystepowania autyzmu (zob. ilustracje 1-2).
W ramach tej grupy w 59% wszystkich przypadkéw uwidacznia si¢ relacja taczaca —
posrednio lub bezposrednio — czgstsze wystgpowanie autyzmu ze szczepieniami.
Najliczniej reprezentowane byly (107 memow) przekazy dotyczace autyzmu tylko

posrednio (przez oznaczenie hasztagiem), lecz wyrazajace negatywny stosunek do
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szczepien. Jedynie w 17 przypadkach wprost stwierdzano, ze autyzm jest wywolywany
przez szczepienia, natomiast w 79 zaprzeczano temu stwierdzeniu. 12 memow, mimo iz
poruszato tematyke szczepien, nie wskazywalo na zadng z tych mozliwosci. Tabela 3.
wskazuje wyrazng rdéznice pomi¢dzy oboma analizowanymi portalami, w kwestii ilo$ci
tresci tworzonych przez przeciwnikow 1 zwolennikow szczepien.

Warto réwniez zauwazy¢, ze wsrod 10% memow o najwigkszej liczbie reakcji
pozytywnych (tacznie 40 obiektéw od 5020 do 561 reakcji) znajduja si¢ wylacznie te
niezwigzane z tematyka szczepien oraz negujace istnienie takiego zwigzku. Podobnie
sytuacja wyglada w przypadku liczby ,,polubien” na Facebooku, widocznej dla kazdego
obiektu na portalu zrodlowym (od 2200 do 44 polubien). Wéréd 40 najbardziej
popularnych meméw  znajduje si¢ 20 niezwigzanych z tematyka szczepien, 14
wskazujacych na brak takiego zwigzku i zaledwie 6 niewyrazajacych bezposredniej
opinii w stosunku do autyzmu memoéw o charakterze antyszczepionkowym. Co ciekawe,
wsrod 40 najczesciej komentowanych obiektéw (od 190 do 33 komentarzy) najczesciej
znajduja si¢ memy dotyczace bezposrednio tematyki szczepien (za i przeciw, tacznie 32)
oraz tylko 8 z tych, ktére szczepien nie dotycza.

3. 145 memow (37%) posiada tres¢, zarbwno w warstwie tekstowe;j, jak 1 wizualnej,
wskazujaca na pewne cechy, jakie przypisa¢é mozna osobie z autyzmem lub jakie
kojarzone sg przez ich tworcow z ASC (zob. ilustracje 3-5). Jeden obiekt moze
wskazywac kilka roznych cech. 66 obiektow (45%) z tej grupy przedstawia autyzm
W szeroko pojetej optyce deficytu. 52 z nich przedstawiaja osoby z autyzmem jako
jednostki aspoteczne, 46 albo wprost przypisuja ASC do kategorii ,,choroby” lub
zestawiaja je z chorobami 1 zaburzeniami psychicznymi, niepetnosprawnosciami czy
uposledzeniem. Wyraznie rOwniez reprezentowana jest grupa memow (27), ktore kojarza
autyzm z cierpieniem.

4. Jedynie 27 z og6lnej liczby memdw, a wigc nieco ponad 7%, uzywato wprost
okreslenia ,,autyzm” czy ,,autystyczny” w sposob obrazliwy, a zdecydowana wigkszos$¢
— 329 (89%) nie zawieralo tresci warto$ciujacej w bezposredni sposob, pozytywnie lub
negatywnie, samego zjawiska autyzmu i os6b z ASC. Jednak tam, gdzie takie
wartosciowanie si¢ pojawiato, przewazaly opinie negatywne (39 przypadkow) nad
pozytywnymi (8 przypadkow) i niezdecydowanymi (3) — zob. ilustracja 4.

5. Wsréd 51 memow, ktore okreslaty pte¢ osoby z autyzmem w 37 przypadkach
byla to pte¢ meska. Wsrod 52 obiektéw, ktore wskazywaly na wiek osoby z ASC, 44

stanowily dzieci i mlodziez, a jedynie 8 dorosli (zob. ilustracja 3.). Natomiast wsrod 18
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memow, ktore wskazywaly opiekunow osoby z ASC, w 13 byta to matka, w 4 ojciec oraz
w 1 inna osoba.

6. Zauwazy¢ mozna znaczaca liczb¢ memdw (lacznie 80) majacych na celu
uwrazliwianie opinii publicznej na specyfike funkcjonowania 0séb z autyzmem, poprzez
demistyfikacje funkcjonujacych stereotypow, ukazywanie perspektywy osoby ze
spektrum lub jej rodziny, czy nawet opisywanie wiasnych, wewnetrznych przezy¢

I spojrzenia na rzeczywisto$¢ przez osoby w spektrum (zob. ilustracja 6.).

3.6.5. Obraz autyzmu w dyskursie memow — perspektywa
epistemologiczna

Punkty przedstawione ponizej w czeg$ci poswiecone]j dyskusji odnosi¢ si¢ beda kolejno
do watkow przedstawionych w wynikach analizy.

Ad. 1 Pomimo widocznego wzrostu liczby memow dotyczacych autyzmu (14, 15,
48, 51 w kolejnych okresach 3—letnich) ocena wzrostu zainteresowania tym tematem,
zwlaszcza w dobie dynamicznego rozwoju technologii internetowych i1 coraz szerszego
do nich dostepu, nie jest prosta ani jednoznaczna. W oparciu o ogolnie dostepne
informacje nie sposob definitywnie stwierdzi¢, czy wzrost widoczny w niniejszym
badaniu jest spowodowany faktycznym wzrostem spotecznego zainteresowania
tematyka ASC, czy wynika jedynie, na przyktad, z ogdlnego wzrostu liczby memow
spowodowanych wigksza aktywnoscig 1 liczba uzytkownikow Internetu. Niemniej
jednak, biorgc pod uwage inne okolicznosci, takie jak widoczny na przestrzeni ostatniej
dekady znaczgcy wzrost obecnosci tematyki ASC w mediach, badaniach naukowych
(Wolff, 2004)(Wolff, 2004), czy w przestrzeni spolecznej oraz instytucjonalnej (za
sprawg licznych akji, takich jak Swiatowy Dzien Swiadomosci Autyzmu) oraz ogdlny
spadek liczby uzytkownikow portali agregujacych memy na rzecz migdzy innymi
Facebooka — wniosek o wzroScie zainteresowania tg tematyka wsrod tworcow
I odbiorcow memow internetowych w tych portalach jest dos¢ dobrze uzasadniony. Jest
to o tyle istotne, ze wieksza obecnos¢ tematyki zwigzanej z ASC w dowolnym dyskursie
prowadzi do zwigkszenia wptywu, jaki dyskurs ten wywiera na proces wytwarzania
spotecznej reprezentacji tego zjawiska.

Ad. 2 Na podstawie zebranych danych mozna powiedzie¢, ze dyskurs zawarty
w badanych memach jest zdominowany przez konflikt zwolennikow i przeciwnikoéw
obowigzkowych szczepien w Polsce. Mimo iz 59% obiektow z tej grupy stwierdzato —

w posredni lub bezposredni sposob — wystepowanie zwigzku pomiedzy szczepieniami
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a podwyzszonym ryzykiem wystepowania autyzmu u dzieci, wst¢pna analiza
komentarzy, ukazujacych reakcj¢ odbiorcow memoéw, pozwala dostrzec ich raczej
negatywny stosunek do ruchéw antyszczepionkowych (AV) oraz ich argumentow.
Przypuszczenie to zdaje si¢ potwierdza¢ fakt, iz wsrod 10% meméw o najwiekszej
liczbie pozytywnych reakcji na portalu oraz polubien na Facebooku niemal zupetie
nieobecne s3 memy podwazajace zasadno$¢ stosowania szczepien. Warto rowniez
zauwazy¢, ze tematyka ta spotyka si¢ z niezwykle zywymi reakcjami ze strony
odbiorcow i prowokuje do licznych dyskusji uzytkownikéw portali agregujagcych memy
internetowe, co widac po liczbie publikowanych pod tymi obiektami komentarzy.

W zwiazku z powyzszymi wnioskami narzuca si¢ wigc pytanie: jak pogodzi¢ raczej
sceptyczny stosunek odbiorcow analizowanych memoéw wobec ruchow AV
z widocznym wzrostem liczby postaw antyszczepionkowych w Polsce? W jaki sposob
taki stereotyp, czy wrecz falszywe przekonanie, moze si¢ mocno zakorzenié
w $wiadomosci spotecznej? Jedng z mozliwych odpowiedzi wida¢ dobrze wiasnie na
przyktadzie memoéw, w ktorych zauwazalna jest wyrazna rdznica w strategiach
argumentacyjnych obu grup. W przypadku memow zwalczajacych poglad o zwigzku
ASC i szczepien mozna zaryzykowaé stwierdzenie, iz argumentacja ta... w zasadzie nie
istnieje. To znaczy, ze tworcy obiektow z tej grupy nie zawieraja w nich niemal Zadnych
merytorycznych argumentow, a teksty te posiadajg niemal wylacznie funkcje
dyskredytacyjng. Zdecydowana wigkszo$¢ z nich (81%) to posty o wydzwieku
ironicznym, nastawionym na wySmianie drugiej strony konfliktu. Natomiast
w przypadku postow uzytkownikow sceptycznie nastawionych do szczepien sytuacja jest
odwrotna. 75% z nich odwotuje si¢ do autorytetow (np. lekarzy czy instytucji), powotuje
si¢ na badania naukowe, podpiera swoje twierdzenia wykresami 1 odwotluje do prostych
Sposobow wnioskowania majacych pozory logicznosci i racjonalno$ci (zob. ilustracje 1.
1 2.). Waznym aspektem, na ktdory warto rowniez zwrdci¢ uwage, jest fakt
wykorzystywania w swoich memach przez przeciwnikow szczepien oddziatujacych na
emocje odbiorcy wzietych z zycia przyktadow, ukazujacych trudne zyciowe sytuacje,
osoby cierpigce, chore i nieszczesliwe, a to wszystko wigzane bezposrednio ze
szczepieniami i dodatkowo budujace obraz autyzmu jako przyczyny tych cierpien.
W przeciwienstwie do tego, w memach zwolennikéw szczepien niemal zupelnie nie
pojawiajg si¢ informacje dotyczace na przyklad skuteczno$ci programow

profilaktycznych lub liczby o0sob, ktérych zycie zostalo dzigki szczepieniom ocalone (wg
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szacunkow WHO w latach 2010-2015 globalne programy szczepien ocality zycie okoto
10 milionom 0sob).

Nie powinno zatem dziwi¢, ze dla niejednego laika nastawiona na perswazj¢
retoryka memow antyszczepionkowych moze wyda¢ si¢ bardziej sensowna
I przekonywujaca.

llustracja 1. Przyktad ironicznego mema zwolennikow szczepien. W przypadku
wigkszosci tego typu obiektow ich celem nie jest racjonalna argumentacja za swoja teza,

a jedynie wy$mianie drugiej strony konfliktu.

SZICZEPIENIA WYWOLUIA 'I'Ylﬂ?

MINISTER ZDROWIA 0STRZEGA PRZED  KwejK.pi

Zrodlo: https://Kwejk.pl/obrazek/2562193/szczepienia—wywoluja—autyzm.html

llustracja 2. Przyktad mema przeciwnikow obowiazkowych szczepien.

Infant load of on day

reast fed baby
> baby
o ous vacdine dose
® vacane over a month
2 3 -

Aluminium (meg)

Age (months)
DEMOTYWATORY.PL

I[los¢ aluminium jaka dostaje 2,3.4
miesigczny niemowlak podczas
szczepienia w poroOwnaniu do innych
zrodet w ciggu dnia.

Zrodlo:  https://Demotywatory.pl/4654894/Ilosc—aluminium—jaka—dostaje—234—
miesieczny—niemowlak—podczas
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Obiekty te w znaczacej mierze odwotujg si¢ do twierdzen autorytetow, podpieraja
swoje hipotezy wykresami lub cytatami z prac naukowych. Na pierwszy rzut oka, mem
ten prezentuje logiczny i sensowny argument przeciwko szczepieniom: ilo§¢ aluminium
podana dziecku podczas szczepienia przekracza poziom okre§lony przez WHO jako
bezpieczny kilkudziesieciokrotnie. Jest to jednak rowniez przyktad wadliwosci
zastosowanego rozumowania. Jego autor bierze pod uwage jedynie warto$¢ dla
pojedynczego dnia szczepienia, natomiast wytyczne WHO dotycza dlugotrwatego
dostarczania aluminium do organizmu, np. w wodzie pitnej.

Ad. 3-4 Wspomniane powyzej cechy dyskursu zwigzane z konfliktem wokot
szczepien, pomimo iz stanowig istotne jego elementy, nie daja jeszcze podstaw do
wyciagnigcia wnioskéw na temat tego, jak sam autyzm i osoby w spektrum sg w nim
postrzegane. Z jakimi zachowaniami, cechami osobowosci lub charakteru, warunkami
zycia czy rolami spotecznymi sg utozsamiane. To bowiem, jak osoby w spektrum lub ich
bliscy sa nazywani, w jakich sytuacjach ukazywani, czy jakie ich charakterystyki sa
eksponowane, jest z jednej strony wyrazem obrazu tej grupy spotecznej w umystach
tworcow memow. Z drugiej zas$ silnie ksztattuje ten obraz u ich odbiorcow.

Przede wszystkim warto odnotowa¢ znaczacy udzial tresci, ktore ujmujag ASC
W szeroko pojetej optyce deficytu (66 ze 145 memow wskazujacych na cechy wigzane
z autyzmem). Chodzi tu o takie obrazowanie autyzmu, ktore sprawia to, iz jest on
postrzegany jako ,,patologia” organizmu, dewiacja od powszechnie przyjetej normy,
ktora negatywnie wptywa na jako$¢ zycia jednostki z autyzmem 1 jej otoczenia (O’Reilly
1in., 2015; Ptatos, 2018). Dzieje si¢ tak z jednej strony przez okre§lanie ASC wprost jako
choroby czy zaburzenia, z drugiej za$ przez cz¢ste zestawianie go z innymi chorobami —
w tym psychicznymi (zob. ilustracja 3.).

llustracja 3. Mem wprost potwierdza jeden ze stereotypow na temat autyzmu,
identyfikujac go z chorobg. Natomiast w sposob posredni powtarza takze kolejny
stereotyp, méwiagcy ze ASC wystepuje przede wszystkim u chtopcéw. Dodatkowo,
zastosowany obraz 1 tekst maja za zadanie przekaza¢ odbiorcy takie cechy osoby
Z autyzmem jak trudnosci spoteczne, izolacja z grupy rowiesniczej czy smutek (samotne
dziecko na placu zabaw). Obiekt ten dobrze obrazuje multimodalnos$¢ przekazu meméow
internetowych. Istotng role w finalnej informacji, z jaka styka si¢ odbiorca mema
odgrywa zarowno sam tekst, jak i obraz, ktory “dopowiada” wiele tresci i znaczen

niewypowiedzianych wprost tekstem.
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Autyzm to ci¢zka choroba

Ludzie maja problemy z komunikacjg uczuc i zwiazkami spotecznymi, niektorzy
maja z tym problem bez autyzmu

Zrédlo: https://Demotywatory.pl/1696584/Autyzm—to—ciezka—choroba

Liczne stwierdzenia w analizowanym materiale, Zze dana osoba ,,cierpi na autyzm”
(27 memoéw), wskazywanie na wystepowanie powaznych chorob wspéttowarzyszacych
czy tez stosowanie grafik i zdjg¢ podkreslajacych smutny charakter przedstawianej
sytuacji sprawiaja, Ze rysujacy si¢ obraz autyzmu nabiera silnie negatywnego charakteru.

Pomimo ze niewielki procent badanych memoéw zawiera treSci negatywnie
warto$ciujace samo zjawisko autyzmu, czy wprost uzywajace terminu ,autyzm”
W sposob obrazliwy (7%), taki wpisujacy si¢ w opisang wczesniej optyke deficytu sposob
myslenia na temat ASC sprawia, ze przypisywane mu w ramach dyskursu cechy
postrzegane sg negatywnie (zob. ilustracje 4. 1 5.). Cechy takie jak stronienie od ludzi,
wysoka wrazliwo$¢ na bodzce zewnetrzne, silne skupienie na konkretnej pasji czy

specyficzny 1 wykraczajacy poza przyjete normy sposob zachowania w grupach
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spotecznych sg ukazywane, jako co$ dziwnego, irytujacego, wymagajacego ,,usuniecia’”
z organizmu, poddania leczeniu czy terapii, tak, aby umozliwi¢ danej osobie powrot do
,hormy”.

llustracja 4. Mem zatytulowany: ,,Autystyczny szef”. W tym przypadku
»autystyczny” oznacza tyle, co zachowujacy si¢ w niezrozumiaty, irytujacy, nielogiczny
sposOb. Autyzm jest wigc w tym memie wigzany z negatywnymi cechami, z ktorymi nie

chcieliby$my mie¢ stycznosci w zyciu.

KIEDY WYKONUJESZ SWOJA
ROBOTE W.RRAGY,

POGANIA CIE DO ROBOTY

Zrédlo: https://Kwejk.pl/obrazek/3312105/autystyczny—szef.html

llustracja 5. Czgsto powtarzajacy si¢ w badanym dyskursie motyw fidget spinnera,
taczy (w roznorodny sposob) autyzm z wykonywang automatycznie, pozbawiong
wigkszego sensu, powtarzalng czynnoscig, a takze fiksacja na jednym przedmiocie czy
dzialaniu. Podobne skojarzenia przypisywane sa ASC rowniez za pomocg innych

obrazéw.
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Kiedy caty swiat dostaje autyzmu od tozyska.

MINITER ZOROWIA 0STRZEGA PRZED  KwejK.pl

Zrédlo: https://Kwejk.pl/obrazek/2979045/autyzm.html

Coraz silniejsze wspotczesnie ruchy srodowiska zwigzanego z ASC, zwlaszcza
samorzecznikéw, zdecydowanie przeciwstawiaja si¢ takiemu sposobowi myslenia.
W zamian proponujg perspektywe ,,r6znicy”, podkreslajaca réznorodnos¢ zardwno
budowy ludzkiego uktadu nerwowego, jaki i sposobu postrzegania rzeczywistosci. Takie
ujecie przenosi w duzej mierze cigzar problemu z osoby w spektrum na sposéb
organizacji otaczajacej jg rzeczywistosci, ktoéra dostosowana jest przede wszystkim do
potrzeb oséb neurotypowych. Perspektywa ta podkresla potrzebg zmiany nie samej
osoby w spektrum, ale jej otoczenia w taki sposob, aby byto ono przyjazne dla wszystkich
(McCoy i in., 2020).

Ad. 5 Przeprowadzona analiza dyskursu prowadzi rowniez do wniosku, ze oprocz
wspomnianych wyzej cech, przypisywanych osobom w spektrum, pojawia si¢ w nim
takze istotne i coraz cz¢$cie] podwazane, stereotypowe wyobrazenie na ten temat.
Mianowicie, wéréd memow wskazujacych takie cechy, typowym reprezentantem tej
grupy spolecznej] w dyskursie jest dziecko (85%) ptci meskiej (72%). Dyskurs ten
podtrzymuje 1 umacnia zatem stereotyp mowigcy o tym, ze autyzm dotyczy niemal
wylacznie chlopcoéw 1 niemal wylacznie dzieci. Kwestia ta coraz czg$ciej poruszana jest
przez zajmujace si¢ problematyka ASC instytucje i jednostki, ktdre staraja si¢ zwracac
uwage na problemy dorostych oséb w spektrum, ktore bardzo czegsto — ze wzgledu na
niska wykrywalno$¢ autyzmu kilkanascie czy kilkadziesiat lat temu — nie otrzymatly
odpowiedniej pomocy. W zwigzku z tym osoby te byly i sg czesto spychane przez

nietolerancj¢ i niezrozumienie dla ich specyficznych potrzeb czy zainteresowan na
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margines spoteczny. Coraz cze¢sciej porusza si¢ dzis rowniez p