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OSOBA Z ASD, OSOBA ZE SPEKTRUM, AUTYSTYK,
OSOBA AUTYSTYCZNA CZY OSOBA Z AUTYZMEM?
WSPOLCZESNE TENDENCJE
W NAZEWNICTWIE OSOB Z ASD

1. WPROWADZENIE

Jeszcze do niedawna autyzm uznawany byt za tajemnicze i zagad-
kowe zaburzenie. W najnowszych publikacjach wskazuje sie, iz w tej
materii dokonal sie znaczacy postep, co przeklada sie na mozliwos¢ uzy-
skania coraz wczesniejszej diagnozy i terapii [Kwasiborska-Dudek, Emi-
luta-Rozya 2020, 9]. Autyzm jest zaburzeniem, wokét ktérego narosto
wiele mitéw, w dyskusji o nim wciaz powiela sie pewne niepotwierdzone
naukowo opinie i spekulacje, ktére dotycza zaré6wno etiologii! omawia-
nego zaburzenia, jak i samych oséb z autyzmem.?

Sposob spostrzegania autyzmu ma réowniez znaczacy wpltyw na jezyk
uzywany do jego opisu oraz nazewnictwo osob, u ktorych zdiagnozo-
wano to zaburzenie. Wydawac¢ by sie moglo, iz autyzm ma juz ugrun-
towana pozycje w Swiadomosci spolecznej [por. Kwasiborska-Dudek,
Emiluta-Rozya 2020, 9], nadal jednak w literaturze oraz w dyskusjach
publicznych (prowadzonych na przyklad w Internecie) mozna obserwo-
wac pewne problemy z nomenklatura uzywana w odniesieniu do osob,
u ktoérych zdiagnozowano zaburzenie ze spektrum autyzmu (ang. autism
spectrum disorder, ASD). Trudnosci te obejmuja rowniez szerszy zakres
(por. okreslenia typu osrodek autystyczny?®). Logopedzi, pedagodzy, psy-

1'W przeszlosci wing za ,powstanie autyzmu” obarczano rodzicow. Wska-
zywano na przyklad, iz sa oni wyjatkowo zimni i przesadnie racjonalni [Pisula
2000, 11]. Hipoteza ta nie znalazla potwierdzenia w badaniach, wptyneta jednak
znaczaco na postrzeganie rodzin wychowujacych dziecko z autyzmem.

2 Mity te dotycza np. wyjatkowych zdolnosci 0os6b z autyzmem czy poten-
cjalnie nieprzecietnych ich mozliwosci intelektualnych [Pisula 2012a, 7]. Warto
w tym miejscu zaznaczy¢, iz spektrum autyzmu jest bardzo niejednorodne [Ta-
ger-Flusberg 2005, 341], gdyz obejmuje zaréwno dzieci z ciezkimi zaburzeniami
jezykowymi (np. autyzmem dzieciecym), jak i dzieci ze stosunkowo dobrymi
umiejetnosciami jezykowymi (np. z zespolem Aspergera).

3 ,W osrodku autystycznym odbyt sie Dzienh Babci i Dziadka” [Konczynski
2015].
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cholodzy, lekarze, a takze rodzina i najblizsze otoczenie czesto postuguja
sie r6znymi okresleniami w odniesieniu do oséb, u ktérych zdiagnozo-
wano ASD. Czy wybor konkretnego okreslenia ma znaczenie?

Problem wydaje sie¢ wazny, dlatego tez warto przyjrzec¢ sie funkcjonu-
jacym w literaturze przedmiotu okresleniom oséb z ASD. Do podjecia tego
tematu sklonily mnie kontakty z osobami studiujacymi logopedie, ktére
w pracach pisemnych lub wypowiedziach ustnych uzywaty réznorodnych
okreslen w odniesieniu do oséb z ASD. Przedstawiona przeze mnie ana-
liza opiera si¢ na materiale obecnym w literaturze przedmiotu, po ktora
siegaja nie tylko studenci, ale réwniez profesjonaliSci zajmujacy sie te-
matyka autyzmu, jak tez rodzice, przyjaciele, czy tez same osoby z ASD.

Na poczatek warto przyjrzec sie terminologii stosowanej w odniesie-
niu do autyzmu.

2. AUTYZM - USTALENIA TERMINOLOGICZNE

Termin autyzm powstal od greckiego slowa autos — czyli ,sam”. Nazwa
ta zwracala uwage na specyficzng ceche wspoélna dla pewnej grupy osob
—unikanie kontaktow spotecznych oraz preferowanie samotnosci [Pisula
2012a, 10]. Jednym z pierwszych badaczy, ktory zajat sie tematyka auty-
zmu byt Leo Kanner. W 1943 roku opublikowal artykut zatytutowany Au-
tistic disturbances of affective contact, przedstawiajac tym samym swiatu
przypadki dzieci z ,autyzmem wczesnodzieciecym” (early infantile autism)
[Kanner 1943, 217-250]. Jeszcze do niedawna, odwolujac sie do tych
ustalen, uzywano okreslen: autyzm klasyczny — zespét Kannera. Nalezy
jednak podkresli¢, iz wszystkie te terminy sa uznawane za historyczne
[Pisula 2012a, 13] i nie moga by¢ uzywane jako zamiennik okreslenia
autyzm dzieciecy (pochodzacego z ICD-10),* ktéry nalezy do catoscio-
wych zaburzen rozwojowych [ICD-10 2000, 209-214] wraz z m.in. auty-
zmem atypowym i zespotem Aspergera.® Z krytyka spotykaja sie rowniez
okreslenia: autyzm wczesnodzieciecy oraz autyzm dzieciecy, gdyz moga
mylnie sugerowac, iz zaburzenie to nie dotyczy oséb dorostych [Pisula
2012a, 13; Suchowierska, Ostaszewski, Babel 2012, 21].

Kolejnym waznym etapem w badaniach dotyczacych autyzmu byto
uznanie jego objawdéw za nalezace do kontinuum, a nastepnie wyréz-
nienie spektrum objawowego [Wing, Gould 1979; Wing 1997, 148-170;

4 Obecnie udostepniono juz 11. wersje ICD [WHO, online], jednakze bedzie
ona obowiazywata od 2022 r.

5 Autyzm dzieciecy wedtug ICD-10 to: ,,Calo$ciowe zaburzenie rozwoju cha-
rakteryzujace sie nieprawidtowym i/albo uposledzonym rozwojem, pojawiajace
sie przed 3. rokiem zycia, w ktorym wystepuje nieprawidlowe funkcjonowanie
we wszystkich sposrod trzech sfer: interakcjach spotecznych, komunikacji oraz
ograniczonym, powtarzajacym sie repertuarze zachowan” [ICD-10 2000, 209].
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zob. tez Pisula 2000, 15]. Ta zmiana mySlenia o autyzmie wigzala sie
rowniez ze zréznicowaniem nasilenia trudnosci obserwowanych u os6b
z tym zaburzeniem — od postaci ciezkich az po lekkie [Wing, Gould 1979,
11-30; Markiewicz 2004, 13; Pisula 2012a, 15]. Stad byt juz tylko krok
do odkrycia, iz symptomy autyzmu roznia sie nie tylko stopniem nateze-
nia, ale réwniez tym, ze moga wystepowac¢ w odmiennych zestawieniach.
Wprowadzony w 1988 roku termin autystyczne spektrum zaburzeni (au-
tistic spectrum disorders — w skrécie: ASD) [Allen 1988, 48-56] wyznacza
nastepny wazny etap w historii badan nad autyzmem, gdyz obejmuje on
kilka réznych zaburzen,® ktoérych cechg wspdlna sa nieprawidlowosci
w tworzeniu relacji spolecznych, trudnosci w komunikowaniu sie oraz
wzorcach aktywnosci i zachowania. W literaturze funkcjonuje rowniez
okreslenie autystyczne spektrum, ktére uzywane jest najczesciej w od-
niesieniu do autyzmu dziecigcego, zespotu Aspergera oraz innych cato-
Sciowych zaburzen rozwoju [Pisula 2012a, 16].

Juz to skrétowe przedstawienie trudnosci terminologicznych” doty-
czacych autyzmu wskazuje, iz jest to zaburzenie, ktorego kryteria kla-
syfikacyjne wciaz ulegaja modyfikacji. Nadal poszukuje sie rozwigzan
najlepiej ujmujacych istote tego zaburzenia.

W niniejszym artykule terminu ASD (ang. autism spectrum disorder,
czyli zaburzenie ze spektrum autyzmu) oraz terminu autyzm — uzywa
sie w szerszym znaczeniu, uwzgledniajac zaréwno diagnoze autyzmu,
jak i zespotu Aspergera [por. Walenski, Tager-Flusberg, Ullman 2006].
~Spektrum zaburzenia autystycznego™ wedtug DSM-5 zaliczane jest do
zaburzen neurorozwojowych, ktére charakteryzowane sa jako grupa sta-
now majacych swoéj poczatek najczesciej na wezesnych etapach rozwoju
dziecka [Galecki, Pilecki, Rymaszewska i in. 2018, 35-36]. Charaktery-
Zuja sie one

(...) rozwojem deficytow, ktére prowadza do uposledzenia funkcjonowania w zyciu
osobistym, spotecznym, szkolnym oraz zawodowym. Rézny jest zakres tych deficytow
— od bardzo wybiérczych ograniczen uczenia sie lub kontroli czynnosci wykonawczych
do catosciowego uposledzenia umiejetnosci spotecznych lub inteligencji [Gatecki, Pi-
lecki, Rymaszewska i in. 2018, 35].

Oprocz ASD do zaburzen neurorozwojowych naleza: zaburzenia
rozwoju intelektualnego, rozwojowe zaburzenia mowy i jezyka, rozwo-
jowe zaburzenia uczenia sie, rozwojowe zaburzenia ruchowe, zaburze-
nie z deficytem uwagi i nadaktywnoscia (ADHD) [Chojnicka, de Ines,
Kwasiborska-Dudek 2020, 15-16]. Zaburzenia neurorozwojowe moga

6 W sktad autystycznego spektrum zaburzen wchodzi autyzm dzieciecy, ze-
spot Aspergera, dzieciece zaburzenie dezintegracyjne, zespot Retta i inne cato-
Sciowe zaburzenia rozwoju [Pisula 2012a, 16].

7 Szerzej o tym zagadnieniu w: Sadowska 2020, 65-71.

8 Okreslenie za: Galecki, Pilecki, Rymaszewska i in. 2018, 35-36.
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wspolwystepowac, np. spektrum zaburzenia autystycznego i niepelno-
sprawnos¢ intelektualna (zaburzenie rozwoju intelektualnego) [Gatecki,
Pilecki, Rymaszewska i in. 2018, 35].

3. AUTYZM - SPOSOBY OPISU UJAWNIAJACE NASTAWIENIE
NADAWCY DO OPISYWANEGO ZABURZENIA

Autyzm, tak jak kazde zaburzenie, moze by¢ opisywany z réznych
perspektyw. Osoby, ktére zajmuja sie tg tematyka, przyjmuja nie tylko
odmienna perspektywe badawcza, ale rowniez (Swiadomie lub nie) zdra-
dzaja swoje nastawienie do autyzmu jako takiego, jak rowniez do oséb,
u ktorych zdiagnozowano to zaburzenie. Warto zauwazy¢, iz literatura
dotyczaca autyzmu jest dos¢ bogata — jej autorami sa nie tylko profe-
sjonalisci zawodowo zajmujacy sie problematyka zaburzen, ale rowniez
rodzice oséb z autyzmem, jak rowniez osoby, u ktérych zdiagnozowano
zaburzenie ze spektrum autyzmu.

W wielu pracach podejscie do autyzmu wydaje sie¢ neutralne, ale
nawet w takich publikacjach pojawiaja sie sformulowania typu: osoby
cierpiqce na autyzm [Suchowierska, Ostaszewski, Babel 2012], dziecko
chore na autyzm [Maurice 2002] sugerujace, iz autyzm jest czyms, na co
sie cierpi, jest chorobag niosgca cierpienie. W najnowszych publikacjach
unika sie juz tego typu sformulowan.

Robert Melillo [2017] w pracy zatytulowanej Autyzm. Zapobieganie
zaburzeniom ze spektrum autyzmu, ich diagnozowanie i terapia oraz za-
lecenia dla rodzicéw przedstawia autyzm jako chorobe, piszac np. ,|...)
dzieci, ktoére na to chorujg”, ,,0 rosnacej liczbie zachorowan na autyzm”
[Melillo 2017, 28], ,(...) to caloSciowe zaburzenie zagrazajace zdrowiu
psychicznemu naszych dzieci” [Melillo 2017, 15]. Uzywa tez do jego opisu
nacechowanego stownictwa, np.:

* zagrozenie” — ,Autyzm stanowi realne zagrozenie” [Melillo 2017, 28];
o kryzys” — ,Jak powstrzymac najwiekszy kryzys wieku dzieciecego

w historii?” [Melillo 2017, 15];

e epidemia” — Epidemia autyzmu: kontrowersje a rzeczywistos¢” [Me-

lillo 2017, 27].

Piszac o czestosci wystepowania autyzmu, autor uzywa sformuto-
wan: ,2wstrzasajace informacje”, ,alarmujace nowe statystyki” [Melillo
2017, 28, 30]. R. Melillo przedstawia autyzm, sytuujac go obok takich
zjawisk jak otylos¢ dziecieca, niedoinwestowany system szkolnictwa czy
bron w szkolach, zaznaczajac, iZ sposréd wymienionych i niewymienio-
nych zagrozen autyzm ,(...) stanowi najwieksze zagrozenie dla przyszlej
pomyslnosci naszych dzieci, o wiele powazniejsze niz wszelkie obecne
i dawniejsze problemy” [Melillo 2017, 28].

Na drugim biegunie postrzegania autyzmu sytuuja sie prace, w kto-
rych okreslenia takie jak: cierpieé¢ na autyzm, choroba, epidemia — uzyte
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do okreslenia zaburzenia, jakim jest autyzm, uznane sg za negatywne
[Moran 2017, 25]. Autyzm odgrywa wazna role w zyciu osob, u ktoérych
go zdiagnozowano, mimo to, zdaniem Paddy-Joe’ego Morana, ktory jest
osoba z autyzmem, nie jest on czyms$, na co ,cierpia” [Moran 2017, 25].
Ten sposob postrzegania autyzmu zgodny jest z jedna z najnowszych
tendencji, ujmujaca go nie tylko jako cos ograniczajacego funkcjonowa-
nie danej jednostki, ale wrecz dajaca jej wyjatkowe mozliwosci [por. Sil-
berman 2017]. Zdaniem Steve’a Silbermana, ,neuroréznorodnosc¢” jest
doceniana w niektérych miejscach pracy — osoby ze spektrum sa zatrud-
niane ze wzgledu na mozliwosci wykorzystania ich inteligencji w przemy-
Sle technologicznym [Silberman 2017, 481].
Koncepcja neuroréznorodnosci zaktada, iz:

(...) zaburzenia takie jak autyzm, dysleksja czy ADHD powinny by¢ traktowane nie jak
deficyt czy dysfunkcja, lecz jako naturalnie wystepujace typy mechanizmoéw poznaw-
czych cechujace sie konkretnymi zaletami, ktére przyczynity sie do rozwoju technolo-
gii i kultury [Silberman 2017, 23].°

Autor ksigzki Neuroplemiona — Steve Silberman, przedstawiajac kon-
cepcje neuroréznorodnosci, ukazuje autyzm jako:

e ,dar” — ,Niezaleznie od tego, czym jest autyzm, nie jest on produk-
tem wspoblczesnej cywilizacji. To osobliwy dar z glebokiej przesztosci
przekazywany w genach przez miliony lat ewolucji” [Silberman 2017,
458];

* ,cenny element dziedzictwa genetycznego” [Silberman 2017, 458].

S. Silberman stanowczo sprzeciwia sie ujmowaniu autyzmu jako ,,po-
mytki natury” i ,zagadki”.1® Takie postrzeganie autyzmu ma swoéj wy-
dzwiek w postaci réznego rodzaju akcji spotecznych. Od 2005 roku dzien
18 czerwca obchodzony jest przez osoby ze spektrum autyzmu (z zespo-
tem Aspergera) jako Autystyczny Dzien Dumy (ang. Autistic Pride Day,
APD), ktorego celem jest zmiana postrzegania tego zaburzenia. Dorosle
osoby z autyzmem chca, by autyzm przestal by¢ uwazany za chorobe,
a stal sie akceptowana odmiennoscia.!!

Przedstawione powyzej przykltady wskazuja, iz o autyzmie mozna
pisa¢ w rozny sposob — poczawszy od skrajnie negatywnego, az po wy-
jatkowo optymistyczny, pozytywny. Wazny jest réwniez sam stosunek

9 S. Silberman zauwaza, iz mimo ze pojecia neuroréznorodnosci oraz spek-
trum autystycznego to ,wynalazki Swiata wspoélczesnosci”, to jednak w gruncie
rzeczy nie sg to nowe koncepcje — poczatki takiego myslenia autor zauwaza juz
w koncepcjach Hansa Aspergera z lat 30. XX wieku [Silberman 2017, 23].

10 S, Silberman tak to ujmuje: ,Gdy spojrzymy na autyzm przez pryzmat
niepelnosprawnosci, ktora jest dos¢ powszechna, zaburzenie to nie wydaje sie
wcale takie zagadkowe” [Silberman 2017, 459].

11 Na podstawie: http://www.aspiesforfreedom.com/autisticprideday.html
[dostep: 30 marca 2020].
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profesjonalistow do tego zaburzenia — zdaniem P.J. Morana najlepszy
jest neutralny, polegajacy na wskazywaniu zaréwno wad, jak i zalet
oraz zrywajacy z postrzeganiem autyzmu jako ,cierpienia” i ,brzemienia”
[Moran 2017, 25]. Warto dodagd, iz zbyt optymistyczne podejscie do au-
tyzmu, ktoéry jest przeciez zaburzeniem caloSciowym, wplywajacym na
sposob funkcjonowania danej osoby, rowniez moze by¢ szkodliwy. Zwro-
cenie uwagi tylko na zalety moze przystoni¢ rzeczywiste problemy osob
ze spektrum autyzmu i by¢ przyczyng na przyklad rezygnacji z terapii.
Istotne wydaje sie wiec wypracowanie takiego jezyka, ktory bedzie neu-
tralny, wolny od uprzedzen oraz przesadnego optymizmu i pesymizmu.
Jest to o tyle istotne, Zze jezyk uzywany przez profesjonalistow nie pozo-
staje bez wplywu na osobe z autyzmem oraz jej otoczenie [Moran 2017,
25]. Sposo6b przedstawiania autyzmu moze mie¢ znaczace skutki — wy-
starczy pomysle¢ o sytuacjach, gdy np. dziecko z autyzmem rozpoczyna
edukacje w szkole masowej lub integracyjnej. Z jednej strony skupienie
sie wylacznie na zaletach autyzmu moze niepotrzebnie podtrzymywac
pewne mity na temat tego zaburzenia i w konfrontacji z rzeczywistoscia
by¢ przyczyna rozczarowania. Z drugiej strony demonizowanie autyzmu
budzi strach i obawy u os6b, ktore nie zetknely sie wczesniej z tego typu
zaburzeniem.

4. OKRESLENIA OSOB Z AUTYZMEM

Pierwszym okresleniem na gruncie polskim, ktore pojawito sie w lite-
raturze specjalistycznej na oznaczenie osoby z autyzmem, bylo dziecko
autystyczne uzyte przez Tadeusza Gatkowskiego [1980]. Nazwa ta nadal
funkcjonuje w literaturze przedmiotu [por. Maciarz, Biadasiewicz 2000;
Maurice 2002; Markiewicz 2004; Winczura 2008; Cieszyniska 2011]. Od
wydania pierwszej polskiej monografii dotyczacej autyzmu [Gatkowski
1980] minelo juz ponad 40 lat — w tym czasie w literaturze polskojezycz-
nej na okreslenie os6b, u ktérych zdiagnozowano autyzm, uzywano roz-
nych okreslen. Obecnie w literaturze funkcjonuje wiele nazw:

— dazieci / dziecko z autyzmem [Winczura 2008; Cieszynska 2011; Pi-
sula 2010; 2012; Suchowierska, Ostaszewski, Babel 2012; Piszczek
2013; Lipski 2015; Sadowska 2020],

— osoba / osoby z autyzmem [Pisula 2010; 2012; Suchowierska, Osta-
szewski, Babel 2012; Piszczek 2013; Lipski 2015; Kominek 2020],

— o0soba dotknieta autyzmem [Pietras, Witusik, Galecki 2010; Pisula
2010; 2012],

— osoba autystyczna [Pietras, Witusik, Gatecki 2010],

— dziecko ze spektrum autyzmu [Cieszynska 2011],

— dziecko z ASD [Kwasiborska-Dudek, Emiluta-Rozya 2020],

— dzieci z zaburzeniami autystycznymi [Cieszyniska 2011],

— o0soby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu [Lipski 2015],
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— autysdci [Piszczek 2013], autycy [sic!] [Silberman 2017; Kominek
2020],

— osoby cierpiqce na autyzm [Suchowierska, Ostaszewski, Babel 2012],

— dziecko chore na autyzm [Maurice 2002],

— Jagoda Cieszynska wyroznia réowniez terminy: dzieci zagrozone au-
tyzmem, dzieci z zachowaniami ze spektrum autyzmu i dzieci z auty-
zmem [Cieszynska 2011].

W nowszych pozycjach unika sie juz okreslen typu: osoby cierpiqce
na autyzm czy osoby chore na autyzm. Zjawisko zamieniania zdewalu-
owanych nazw na inne, ,poprawne politycznie,”!? jest zjawiskiem obser-
wowanym w jezyku od dawna [Brzozowska 2004, 27]. Juz w latach 90.
XX wieku Simon Baron Cohen i Patrick Bolton zauwazyli we wstepie
ksiazki Autyzm. Fakty [1999], iz aktualne tendencje wskazuja, by okre-
Slac raczej niepelnosprawnosc¢ niz samo dziecko. Oznacza to, Ze lepiej jest
powiedzie¢ dziecko z autyzmem niz dziecko autystyczne czy tez autystyk.'3
Takie okreslenie jest, zdaniem autoréw, nie tylko doktadniejsze, ale i bar-
dziej ludzkie. Rowniez pedagodzy specjalni, np. Wiadystaw Dykcik, zwra-
caja uwage, iz uzycie w odniesieniu do oséb niepetlnosprawnych okreslen
typu: biedactwo, chory, nieszczesliwy, bezradny nie jest wtasciwe [Dykcik
2009, 31]. Tego typu stygmatyzujace okreslenia, koncentrujace sie wokot
wad, utomnosci i brakéw os6b niepelnosprawnych, zdaniem autora

(...) tworza obiegowe krzywdzace czesto okreslenia jako przyczyny funkcjonowania
niewlasciwych postaw, ocen i uczué ujawniajacych sie w relacjach spotecznych i reak-
cjach afektywnych upraszczajacych innos¢ ludzi jako cech rézniacych sie od tzw. nor-
malnych [Dykcik 2009, 32].

Okres$lenia typu: cierpieé¢ na autyzm sa obecnie uznawane za nega-
tywne [Moran 2017, 25; Furgal 2018, online].

Aby lepiej zrozumieé¢ roznice pomiedzy zaprezentowanymi okresle-
niami, warto przywota¢ funkcjonujacy w jezyku angielskim sposéb ko-
munikacji okreslany jako person-first language. Jest to taki sposéb
opisu, w ktérym na pierwszym miejscu stawia sie osobe. Zgodnie z za-
sadami person-first language zamiast osoba autystyczna (ang. autistic
person) powinniSmy uzywac okreslenia osoba z autyzmem.

12 Termin poprawnoscé polityczna pojawil sie w artykutach prasowych w la-
tach 90. XX wieku. Poczatkowo traktowano go jako ,nowe amerykanskie sza-
lenstwo”, jednakze dos¢ szybko stal sie on punktem wyjscia wielu dyskusji
o charakterze kulturowym, spolecznym i politycznym [Brzozowska 2004, 24].
Poprawnos¢ polityczna wskazuje pewne kody postepowania i mowienia, naka-
zujac uzywanie pewnych stow, zwrotéw i wyrazen zamiast okreslen, ktére mo-
glyby kogos obrazi¢, np. w Stanach Zjednoczonych zastapiono okreslenie kaleka
— zwrotem sprawny inaczej [R.S. 1998, 57].

13 W okresleniu osoba autystyczna (ang. autistic person), zdaniem P.J. Mo-
rana, ,autyzm wysuwa sie na pierwszy plan i sugeruje sie, ze jest on gtownym
atrybutem czlowieka, jego jedyna charakterystyczna cecha” [Moran 2017, 15].
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Wydawac by sie moglo, iz w kwestii nazewnictwa osob z autyzmem
powiedziano juz wszystko — wystarczyloby tylko ujednolicié¢ funkcjo-
nujace okreslenia oraz rozpowszechni¢ wiedze na ten temat wsrod
profesjonalistow pracujacych z osobami z autyzmem. Zagadnienie na-
zewnictwa os6b z ASD jest jednak o wiele bardziej zlozone. Uzywanie
tego typu ,,poprawnego” jezyka wzbudza jednak wiele kontrowersji, dzie-
lac srodowisko 0séb z autyzmem na zwolennikéw person-first language
oraz jego przeciwnikow [Brown 2011]. Do os6b preferujacych okreslenie
osoba z autyzmem nalezy pewna grupa rodzicoOw, natomiast wiele oséb
ze spektrum autyzmu woli, gdy sa okreslane jako autystyczne [Brown
2011]. Oczywiscie trudno generalizowac, szczegblnie jesli wezmiemy pod
uwage, iz spora grupe os6b z autyzmem stanowia osoby niemoéwigce.#
Nie oznacza to jednak, ze osoby te nie maja mozliwosci komunikacji
z otoczeniem spolecznym, gdyz moga do tego celu uzywac¢ komunikacji
alternatywnej, sa rowniez w stanie nauczy¢ sie czytac i pisac¢ [Mincza-
kiewicz 1998, 83].

W najnowszej literaturze dotyczacej tematyki autyzmu mozna zauwa-
zy¢ wyrazna tendencje polegajaca na podkreslaniu roli os6b z autyzmem
w stanowieniu o sobie. P.J. Moran stwierdza, iz specjalista powinien dbac¢
przede wszystkim o komfort osoby z autyzmem, a nie mysle¢ o uszcze-
sliwieniu jej rodzicéw [Moran 2017, 16]. Podobne przekonanie zostato
wyrazone przez S. Silbermana:

Idea neuroréznorodnosci zainspirowata szybko rozwijajacy sie ruch praw czlowieka
oparty na prostym przekonaniu, ze zachowania autystyczne najlepiej interpretuja
sami autycy, a nie ich rodzice czy lekarze [Silberman 2017, 23].

Konkludujac, warto zauwazy¢, iz przedstawione uwagi niosa ze sobag
koniecznos$¢ zrewidowania nie tylko nazewnictwa uzywanego w dyskur-
sie dotyczacym autyzmu, ale przede wszystkim postrzegania oséb z au-
tyzmem. Traktowanie os6b z autyzmem jako bezwolnych, nieobecnych
w dyskusji o samych sobie jest wysoce niewlasciwe i szkodliwe, gdyz
utrwala niewlasciwe sposoby komunikacji. Warto pamietac¢ o tym pod-
czas wizyt u specjalistow. W czasie terapii dzieci uczone sa, iz czasie
rozmowy nalezy zwracac¢ sie w kierunku rozmowcy, nawiazywac z nim
kontakt wzrokowy, jak rowniez reagowac na swoje imie. Tymczasem zda-
rza sie, ze specjalista nie tyle zwraca sie bezposrednio do danej osoby
z autyzmem, co do jej opiekunéw, jak rowniez rzadko uzywa jej imienia.
Razace jest rowniez moéwienie o nastolatkach oraz osobach dorostych
— dzieci z autyzmem. Podejmujac prace z dang osobg, warto upewnic sie,
ktére okreslenie jest przez nia preferowane.

14 Problem ten, w zaleznosci od badania, moze dotyczy¢ od 30-40% os6b
[Tager-Flusber, Paul, Lord 2005, 336; por. tez. Paul 2005, 801] do nawet okoto
50% dzieci z autyzmem [Goodman, Scott 1997, 42].
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5. AUTYZM ,,WYSOKO FUNKCJONUJACY”
I ,,NISKO FUNKCJONUJACY” / ,,WYSOKO”
I ,,NISKO FUNKCJONUJACE” OSOBY Z ASD

Stwierdzenie, ze grupa oséb z autyzmem jest dos¢ niejednorodna,
nie jest nowe. Aby podkresli¢ r6znice w funkcjonowaniu poszczegolnych
0s6b z autyzmem, badacze i praktycy stosuja okreslenia: autyzm wy-
soko funkcjonujqcy'® (ang. high-functioning autism, HFA) i autyzm nisko
funkcjonujacy (ang. low-functioning autism, LFA) [Moran 2017, 46] oraz
odpowiednio wysoko funkcjonujaca osoba z autyzmem, wysoko funkcjo-
nujacy autysci i nisko funkcjonujaca osoba z autyzmem, nisko funkcjo-
nujacy autysci [zob. np. Piszczek 2013]. Osoby wysoko funkcjonujqce to
te, ktore maja dos¢ dobrze rozwiniete zdolnosci intelektualne (w grani-
cach normy), osoby za$ z niepelnosprawnoscia intelektualng okreslane
sa jako nisko funkcjonujqce [Pisula 2012a, 15]. Okreslenia te réwniez
spotykaja sie z krytyka. Watpliwosci budzi nie tylko taki podziatl oséb
z autyzmem, ale rowniez sama nazwa, ktora zasadniczo jest wiernym ttu-
maczeniem z jezyka angielskiego (high functioning autism); zdaniem Ewy
Pisuli w jezyku polskim nie jest zbyt trafna [Pisula 2012b, 17]. Autorka
proponuje, aby osoby nalezace do tej grupy okreslac jako ,dobrze funk-
cjonujace intelektualnie osoby z autyzmem” [Pisula 2012b, 17].

Jak juz zaznaczylam, kontrowersje budzi rowniez etykietowanie oséb
z autyzmem. R6znego rodzaju typologie oséb z autyzmem sa dosé po-
wszechne [por. Pisula 2000, 36-50], jednak zdaniem niektérych bada-
czy sa one nieprecyzyjne, jesli chodzi o opis umiejetnosci i potrzeb os6b
z autyzmem. Wynika to przede wszystkim ze specyfiki i ztoZonosci oma-
wianego zaburzenia. Objawy autyzmu moga nie tylko przejawiac¢ sie w od-
mienny sposéb u poszczegédlnych oséb, ale réwniez u jednej i tej samej
osoby zakres potrzeb moze by¢ zréznicowany w zaleznosci od pory dnia.
Poza tym termin wysoko funkcjonujacy moze w pewien sposob kamuflo-
wac trudnosci, jakie napotykaja osoby z autyzmem. Termin nisko funk-
cjonujqcy jest zas, zdaniem P.J. Morana, po prostu obrazliwy. Istotne
jest rowniez to, iz sam iloraz inteligencji nie powinien by¢é uznawany
za glowny wyznacznik tego, jak dany czlowiek radzi sobie z autyzmem
[Moran 2017, 46]. Podobne watpliwosci mozna mie¢ do okreslenia: {a-
godna odmiana autyzmu,'® stosowanego najczesciej w odniesieniu do ze-
spolu Aspergera. Zastrzezenia do tego okreslenia ujmuje P.J. Moran: ,(...)
gdy mowimy o tagodnym autyzmie, to tak jakbySmy moéwili: Jestes au-
tystyczny, ale nie az tak bardzo” [Moran 2017, 34| oraz ,Autyzm to cale
spektrum i tak nalezy go postrzegaé, zamiast okreslac jego formy jako

15 Warto zauwazy¢, iz nazwy te sa doslownymi tlumaczeniami z jezyka an-
gielskiego i w jezyku polskim nie moga by¢ uznane za poprawne.

16 Por. zespét Aspergera — tagodna forma autyzmu — SwiatPrzychodni.pl
(swiatprzychodni.pl) [dostep: 30 marca 2021].
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tagodne albo glebokie” [Moran 2017, 32]. Jego zdaniem trafniejsze jest
okreslenie ze spektrum autyzmu (ang. on the spectrum), gdyz wyrazenie
to podkresla, iz w spektrum nie ma stalych punktéw [Moran 2017, 35].

6. OKRESLENIA OSOB BEZ AUTYZMU

Nazwanie 0s6b bez autyzmu rowniez stanowi problem. Jednym z pod-
stawowych rozroznien czynionych w literaturze jest podzial na osoby
z autyzmem i osoby zdrowe. Kolejne rozréznienie dzieli ludzi na ,normal-
nych” i tych z autyzmem. Pozornie okreslenie normalni nie jest obrazliwe
— jednakze, wyrézniajac grupe normalnych, zdaniem P.J. Morana, auto-
matycznie wskazujemy, iz pozostala, odmienna czes¢ oséb jest nienor-
malna [Moran 2017, 30-31].17 Interesujace jest jednak to, iz nawet osoby
z autyzmem uzywaja tego typu okreslen. Temple Grandin pisze, ze

autyzm, depresja i inne zaburzenia mieszcza si¢ na kontinuum, od normalnosci do
anormalnosci. Zbyt silne natezenie powoduje glebokie uposledzenie, ale posiadanie
jej w niewielkim stopniu moze by¢ korzystne [Grandin, Panek 2016, 38].

W literaturze coraz czesSciej mozemy zauwazy¢ uzycie takich okre-
slen jak: osoby neurotypowe [Mikotajczak 2017, 22] czy nieautystyczne
[Moran 2017, 30]. W literaturze angielskojezycznej na okreslenie dziecka
typowo rozwijajacego sie, neurotypowego (czyli bez diagnozy autyzmu)
uzywane jest bardzo czesto okreslenie Typical Development (czyli w skro-
cie TD).18

7. PODSUMOWANIE I WNIOSKI KONCOWE

Przedstawiona analiza réznych okreslen uzywanych do opisu oséb
z autyzmem nie wyczerpuje w pelni tego tematu, jednakze pokazuje
pewne aktualne tendencje w tym obszarze. Warto w tym miejscu zauwa-
zy¢, iz jezyk nie jest niezmienny, podlega réznorodnym wplywom. Globa-

17 Jak zauwaza P.J. Moran: ,Nie da sie uzy¢ stowa normalny bez $§wiado-
mego lub nieSwiadomego przypisywania nienormalnosci innym osobom” [Moran
2017, 31]. Autor preferuje uzywanie okreslenia neurotypowy, gdyz jego zdaniem
okreslenie to ,(...) nie dzieli ludzi na normalnych i nienormalnych, ale na au-
tystycznych i nieautystycznych” [Moran 2017, 31] i dalej: ,(...) autyzm nie jest
rownoznaczny z nienormalnoscia, ale jest po prostu innym rodzajem normalno-
§ci” [Moran 2017, 31].

18 Por. Natalia Meir i Rama Novogrodsky, 2020, Syntactic, lexical and narra-
tive abilities of bilingual children with Autism: evidence from the LITMUS Tasks,
miedzynarodowa konferencja pt. Bi-SLI 2020 Bilingualism and Specific Language
Impairment (Developmental Language Disorder, National University of Ireland
Galway, Irlandia.
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lizacja, poprawnos¢ polityczna — oddziatlywaja nie tylko na pojawianie sie
terminéw w dyskursie naukowym, ale rowniez na zmiane postrzegania
0s0b z zaburzeniami.

Podsumowujac, nalezy podkresli¢, iz unikanie okreslen nacechowa-
nych stereotypowym mysleniem na temat os6b z autyzmem nie powinno
juz by¢ nowoscia, ale szeroko rozpowszechniona norma. Specjalistow,
badaczy czy terapeutéw powinno cechowac neutralne, obiektywne i rze-
telne podejscie do autyzmu, czego wyrazem jest uzywanie odpowiedniego
jezyka do opisu. Warto réwniez pamietac, iz jezyk uzywany w kontakcie
z osobami z ASD wplywa nie tylko na ich samopoczucie, ale rowniez na
ich samoocene.
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Osoba z ASD (a person with ASD), osoba ze spectrum
(a person on the spectrum), autystyk (an autistic), osoba autystyczna
(an autistic person), or osoba z autyzmem (a person with autism)?
The contemporary trends in naming people with ASD

Summary

The aim of this paper is to present the names for people with diagnosed
autism that are used in the literature dedicated to logopaedics. The analysed
expressions are as follows: autystyk (an autistic), osoba z autyzmem (a person
with autism), osoba z ASD (a person with ASD), osoba autystyczna (an autistic
person), dziecko autystyczne (an autistic child), osoba cierpigca z powodu
autyzmu (a person who suffers from autism), osoba ze spectrum (a person on the
spectrum), osoba ze spektrum autyzmu (a person on the spectrum of autism),
osoba wysoko i nisko funkcjonujgca (a high- and low-functioning person).

Keywords: autism — ASD — Asperger syndrome — spectrum of autism - high- and
low-functioning autism — autistic traits.

Trans. Monika Czarnecka





