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Zespol Aspergera — spoleczno-kulturowe konsekwencje
diagnozy

W ostatnim czasie méwi sie nie tyle o autyzmie, co o zaburzeniach ze spek-
trum autyzmu (w skrécie ASD, od angielskiego Autism Spectrum Disorders).
W ich sktad wchodzi miedzy innymi zesp6t Aspergera (ZA), postrzegany zwykle
jako lagodna forma niepelnosprawnosci, sytuujaca sie w rejonie koncowego
bieguna tego szerokiego kontinuum'. Tak jak inne postaci ASD, ZA czescie]
dotyka ple¢ meska niz zenska, nieco inne sg takze jego objawy u kobiet i mez-
czyzn. Proces diagnozy owego syndromu nie jest prosty — rodzaj oraz stopien
nasilenia poszczegdlnych symptom6éw moga sie bowiem znaczaco roznic
w zaleznosci od osoby. Zdarza sie rowniez, ze jest on mylony z innymi zaburze-
niami, a nawet przypisywany catkiem zdrowym ludziom, na przyktad naturalnie
introwertywnym, zahamowanym towarzysko i nieSmiatym. Wszystko to sprawia,
Ze ciezko oszacowac skale tego schorzenia, epidemiolodzy nie sg zgodni w swo-
ich rachubach. Ostatnio jednak przyjmuje sie, ze czestotliwo$¢ jego wystepowa-
nia wynosi 1:300 w ogélnej populacji’.

Warto pamieta¢, iz — podobnie jak autyzm klasyczny — ZA prawdopodob-
nie towarzyszyt ludzkosci od wiekéw. Jako osobny syndrom chorobowy zostat
on jednak opisany stosunkowo niedawno temu, a tym, ktory stworzyt jego cha-
rakterystyke, byl austriacki pediatra i psychiatra — Hans Asperger. W swoim
artykule, opublikowanym w 1944 roku, zaprezentowal on sylwetki czterech
chtopcéw (Fritza V., Harro L., Ernsta K. i Hellmutha L.), wyr6zniajacych sie pod
wzgledem zachowan spotecznych, lingwistycznych i poznawczych”. Za pomoca
tych czterech przyktadéw Asperger wskazat tez na pewien szczegdlny i powta-

' U. Frith, Autyzm. Wyjasnienie tajemnicy, przel. M. Hernik, G. Krajewski, Gdariskie Wy-

dawnictwo Psychologiczne, Gdansk 2008, s. 31-32.

T. Attwood, Zespot Aspergera. Wprowadzenie, przet. M. Lamacz, Wydawnictwo Zysk i S-
ka, Poznan 2006, s. 23.

H. Asperger, Die ,,Autistischen Psychopathen” im Kindesalter, ,,Archiv Fiir Psychiatrie
und Nervenkrankheiten” 1944, nr 117, s. 73-136.
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rzajacy sie uklad cech behawioralnych oraz emocjonalno-kognitywnych, stano-
wiacych rdzen tego zaburzenia. Sa to:

—  brak empatii i przejawéw wspétczucia,

— naiwny, niewlasciwy w danej sytuacji i jednostronny typ interakcji,
preferowanie relacji opartych na wsp6lnych zainteresowaniach, a nie na
bliskosci psychicznej®,

— odmienny profil umiejetnosci lingwistycznych (sztywna, pedantyczna
mowa, dazenie do $cislej precyzacji i systematyzacji poje¢, dostowna
interpretacja wypowiedzi, idiosynkrazje, zakt6cona prozodia itd.,),

— uboga i nieadekwatna komunikacja niewerbalna,

— przywiazanie do rutyny,

— intensywne, silnie pochlaniajgce zainteresowania w jakiej$ dziedzinie,

— niezdarna, Zle skoordynowana motoryka i osobliwa postura.

Co wazne, austriacki uczony zaobserwowal takze Sladowe oznaki tych
znamion u rodzicéw dzieci (szczeg6lnie ojcéw), ktore leczyl i hipotetycznie
zakladal, Ze choroba ta moze by¢ dziedziczona. ,,P6Zniejsze badania potwierdzity
— odwohuje sie tu do autorytetu Tony’ego Attwooda — Ze w niektérych rodzinach
pojawiaja sie uderzajaco podobne cechy u czlonkéw rodziny w pierwszym
i drugim stopniu pokrewienstwa, po obu stronach rodziny, lub ze w historii ro-
dziny pojawiali sie ekscentryczni osobnicy z lekkq postacig zespolu Aspergera.
(...) Znane sa tez rodziny, w ktdrych jest wiele dzieci lub wiele pokoleni z tym
zespolem objawowym”®. Wbrew pozorom to informacja wazna nie tylko dla
lekarza, terapeuty czy psychologa, ale i dla antropologa. Pozwala bowiem rozu-
mie¢ i przewidywac okreslone scenariusze kulturowe zwigzane z funkcjonowa-
niem tych rodzin, zarowno w aspekcie zZycia domowego, jak i w interakcji ze
spoleczenistwem. Swiadomo$¢, ze za nietypowy rozwéj dziecka nie odpowiada
deficyt mitosci czy zta opieka rodzicielska, lecz tak niezalezny czynnik jak geny,
moze wszak osmiela¢ ludzi do ujawniania sie ze swoimi ktopotami, zacheca¢ ich
do tworzenia grup wsparcia, a takze do korzystania z pomocy specjalistow
i programo6w terapeutycznych. Tym samym dochodzi do obalenia wielu kulturo-
wych tabu — zjawiska do tej pory niewidzialne i niestyszalne, rozgrywajace sie
w niszach i zakamarkach rzeczywistosci (w czterech $cianach domu, w ciasnym
kregu rodziny itp.), z wolna przenikaja do gtéwnego nurtu zycia spotecznego.

Jak wspomniatam, do ogloszenia drukiem efekt6w prac wiedenskiego leka-
rza doszto w potowie lat 40. XX wieku. Zatrzymam sie przez chwile przy tej
dacie. Wydaje mi sie bowiem, ze jest cos symbolicznego i niestychanie buduja-

~Aspergerowcom” wydaje sie, ze inni ludzie my$la i czuja to samo co oni, dlatego nie
dostrzegaja potrzeby wzajemnej komunikacji — dzielenia sie mys$lami, uczuciami itp. Z tego
samego powodu czesto w og6le nie czytaja beletrystyki, tylko literature fachowa, gdyz ta
pierwsza przenosi tresci spoleczne, przybliza sylwetki, perypetie oraz Swiaty wewnetrzne
innych ludzi (bohateréw literackich), co nie jest interesujace dla oséb z ZA.

> T. Attwood, dz. cyt., s. 123.
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cego w tym, Ze u kresu I wojny Swiatowej, z samego serca kultury niemieckoje-
zycznej — ktérej ,,odlam” przez dlugi czas nidst Swiatu Smier¢ i zniszczenie,
wyszedt tak ozywczy i ocalajacy dla wielu impuls — pierwszy w historii kliniczny
opis zespotu Aspergera. Bez watpienia byl to przelom, ktéry nieprzebranym
rzeszom chorych i ich rodzinom dat to, co najcenniejsze — tak bardzo wyczeki-
wang przez nich swiadomos$¢ problemu i nadzieje. Zaledwie rok wcze$niej, bo
w 1943 roku, inny lekarz o austriackich korzeniach — Leo Kanner stworzyt me-
dyczny opis autyzmu glebokiego®. Nie wiem jednak, czy dokonanie Aspergera
nie bylo pod pewnymi wzgledami wydarzeniem bardziej doniostym. Autyzm
klasyczny, mimo Ze jest bezsprzecznie powazniejszym i gorzej rokujacym scho-
rzeniem, daje bowiem wyrazne objawy, nad ktérymi nie sposéb przejs¢ do po-
rzadku dziennego. Syndrom Aspergera jest zaburzeniem o wiele bardziej subtel-
nym, stabiej uchwytnym i mniej oczywistym. Co wiecej, cierpiacy nan ludzie
majq normalng, a nawet podwyzszong inteligencje. Z tego powodu na ogét po-
myslnie przechodza oni przez wszystkie etapy ksztalcenia, zdobywaja profesje,
a dzieki zdolno$ciom wysepkowym i szczeg6lnym zainteresowaniom w wybra-
nej dziedzinie czesto odnoszq sukcesy w pracy zawodowej. Mimo to nie odnaj-
duja sie w Zyciu spotecznym, maja klopoty we wspotdziataniu i w komunikacji
z innymi. Zdiagnozowani oraz wlaczeni w proces terapii zyskuja szanse na po-
prawe sposobu funkcjonowania i na zdobycie akceptacji spotecznej. Niezdiagno-
zowani i nieleczeni uchodza za ekscentrykdw, dziwakéw, nieudacznikéw i sg
zazwyczaj odrzucani przez innych. Tu i 6wdzie odzywaja sie glosy, ze Hans
Asperger dokonat swego odkrycia, gdyz sam cierpiat na zesp6t opatrzony péz-
niej swoim nazwiskiem. Jako dziecko byl pono¢ nad wiek spokojny i powazny,
a ponadto hiperlektyczny i preferujacy samotnos¢. By¢ moze dzieki temu tatwiej
mu bylo dostrzec podobne cechy u innych, a takze zrozumie¢ ich zachowanie
i punkt widzenia. Mozliwe tez, Ze z uwagi na swoja osobowos¢ jako specjaliza-
cje wybrat wlasnie pediatrie. Specyfika pracy z dzie¢mi jest wszak inna niz
z dorostymi, praca ta nie wymaga tak wysoko rozwinietych umiejetno$ci spo-
lecznych. Dzieci z natury sq bardziej naiwne, prostolijne, niezbyt biegle i wyro-
bione w niuansach gry spolecznej. Chyba nigdy sie nie dowiemy, jak bylo na-
prawde. Diagnozowanie retrospektywne jest zawsze dzialaniem obarczonym
duzym ryzykiem btedu i watpliwym, zwtaszcza w wykonaniu kogo$ takiego jak
ja — nieposiadajacego zadnych kwalifikacji medycznych. Bez wzgledu jednak na
okolicznosci, ktére pozwolity wiedeniskiemu pediatrze i psychiatrze na opis no-
wego syndromu chorobowego, chce przypomniec¢ jego dorobek i nazwisko. War-
to$¢ jego prac jest bezsporna (zaréwno w sensie medycznym, jak i spoteczno-
kulturowym), warto wiec podejmowac starania, aby pamie¢ zbiorowa zachowata

6 L. Kanner, Autistic disturbances of daffective contact, ,Nervous Child” 1943, nr 2, s. 217—

250.
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jakie$, cho¢by mgliste, wspomnienie o tej postaci. Tym bardziej ze Hans Asper-
ger nie doczekat Swiatowego sukcesu swych badan. Jego pionierski raport z 1944
roku byt przez ponad trzydziesci lat zupelnie ignorowany, zaréwno w Europie,
jak i w Stanach Zjednoczonych, cho¢ on sam caly czas cierpliwie i niestrudzenie
leczyt maloletnich pacjentéw z autyzmem. Otworzyt oddziat leczniczy dla tych
dzieci, a wspOlpracujaca z nim siostra Viktorine stworzyla pierwszy program
wychowawczy z elementami terapii mowy, teatru i wychowania fizycznego.
Zginela tragicznie, kiedy pod koniec wojny, w efekcie bombardowan aliantéw
oddzial zostat zniszczony’. Sam Asperger zmart w 1980 roku, niedlugo przed
tym, gdy syndrom noszacy jego nazwisko zostal wreszcie uznany na arenie mie-
dzynarodowej. W duzej mierze przyczynit sie do tego artykut Lorny Wing (le-
karki i matki dziecka autystycznego), w ktérym powolala sie ona na ustalenia
ausgtriackiego medyka oraz po raz pierwszy uzyla okre$lenia ,,zespdt Asperge-
ra”".

W sytuacji, kiedy mamy do czynienia z choroba, ktora daje wyraZzne i na-
macalne objawy, a takze z taka, ktéra postepuje i zagraza zyciu czlowieka, wy-
bor sposobu postepowania na ogét jest prosty. Trzeba poddac sie diagnozie oraz
niezwlocznie wdrozy¢ odpowiednie leczenie. Jesli jednak jest to tak zwana nie-
widzialna choroba’, a wiec taka, ktéra nie daje czytelnych (zwkaszcza wizual-
nych) symptoméw, sprawa sie komplikuje. Tak wlasnie dzieje sie w zespole
Aspergera — chorobie w duzej mierze ,niewidzialnej” oraz ,,pogranicznej”, sta-
nowiacej tagodna posta¢ autyzmu. W swoim artykule postaram sie nakresli¢
najwazniejsze spoteczne i kulturowe konsekwencje uzyskania medycznej dia-
gnozy tego syndromu'’. Wybér owego zagadnienia jest $ci§le zwigzany z gro-
madzonymi przeze mnie doSwiadczeniami terenowymi, podczas ktérych dokonu-
je korekty oraz rewizji wielu swoich wczesniejszych pogladéw i opinii na ten
temat.

Zaczne od tego, ze przystepujac do badan bytam zdeklarowana zwolen-
niczka mozliwie szybkiej diagnozy ZA oraz wlaczenia chorego w caloSciowy
i zindywidualizowany proces terapeutyczny. Wydawato mi sie, ze jest to rozwia-

7 T. Attwood, dz. cyt., s. 14.

8 1. Wing, Asperger’s syndrome. A clinical account, ,,Psychological Medicine” 1981, t. 11, s.
115-130.
Mozna tutaj wskaza¢ na choroby sercowo-naczyniowe, nerwoboéle, fibromialgie, schorzenia
psychiczne, neurologiczne itd.

10 W terapii tego syndromu bierze udziat wielu specjalistéw: psycholodzy, pedagodzy, logo-
pedzi, fizjoterapeuci itp., jednak rozpoznanie stawia lekarz psychiatra.
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zanie optymalne dla wszystkich — dla pacjenta i dla jego rodziny. Przeswiadcze-
nie to umacniaty moje przednaukowe obserwacje i spostrzezenia, zrodzone na
bazie prywatnych kontaktéw z rodzinami , Aspergerowcéw”. Wynikalo z nich,
7e brak diagnozy albo zbyt péZne jej postawienie (gdy pacjent jest dorosty, ma
okrzepla osobowos¢, utrwalone sposoby reagowania, nawyki i niewiele mozna
juz zmienic) to przystowiowe ,,samo zo”. Trzeba takze podkresli¢, iz sytuacja ta
jest nie tylko Zrodtem traumy dla chorego, ktéry odczuwa zwykle wtasna innos$¢,
nieprzystawalno$¢ do otoczenia oraz nie potrafi nazwac i odnalez¢ jej przyczyn,
ale i dla bliskich mu oséb. Dla zilustrowania rozmiaru strat przezywanych przez
te osoby postuze sie przykladem pewnej rodzinnej tragedii. Ot6z nie tak dawno
temu ustyszatam historie opowiadajaca o tym, jak — dorastajaca w otoczeniu ojca
oraz braci ze zbyt p6zno zdiagnozowanym i nieleczonym ZA — miloda kobieta
popetnita samobdjstwo. Obraz syndromu Aspergera, juz to sygnalizowalam,
bywa rézny. We wspomnianym przypadku skladaly sie nan powazne trudnosci
w kontaktach interpersonalnych: brak empatii, nieresponsywnos¢, krytykanctwo,
agresja, trudny do przezwyciezenia up6r (cechy zwielokrotnione w osobach ojca
i braci). Udreczona domowa atmosferg oraz osamotniona w swym boélu dziew-
czyna nie wytrzymata i targnela sie na wiasne zycie''. Jest to przyktad drastycz-
ny i z pewnoscia dos¢ odlegly od normy, jednak nie sposéb przej$¢ wobec niego
obojetnie. Z cala wyrazisto$cig pokazuje on takze, iz konsekwencje choroby
w rodzinie ponosza wszyscy — takze jego zdrowi czlonkowie. Chlonac tego ro-
dzaju historie utwierdzatam sie w przekonaniu, ze nie ma nic lepszego niz wcze-
sne i rzetelne rozpoznanie: remedium na nieprzespane noce, cierpienie i niepew-
nos¢, droga do specjalistycznej pomocy, terapii i nadziei. I mimo iz nie stracitam
zaufania dla instytucji diagnozy, to jednak dojrzewaja we mnie watpliwosci, czy
istotnie jest to ,,samo dobro” (a w kazdym razie znaczaca korzys¢), jak uprzednio
sadzitam. Prowadzac badania, coraz czesciej stysze bowiem, ze wielu rodzicow
dzieci, u ktdrych pojawilo sie podejrzenie ZA, rezygnuje z rozpoznania w oba-
wie przed spotecznym zetykietowaniem i wykluczeniem. Argumenty, jakich sie
tu uzywa, sg nastepujace: ,,nie istnieje leczenie przyczynowe syndromu Asperge-
ra, dziecko i tak bedzie chore, a dodatkowo zyska tatke swira i nieudacznika,
ludzie zaczna sie odwracac od niego i od calej naszej rodziny”. Trudno sie nie
zgodzi¢ z taka wykladnia. Swiadomo$¢ zdrowotna naszego spoleczeristwa jest
dos$¢ niska. Malto kto wie, czym jest zespot Aspergera. Poza tym sporo osob nie
odréznia choroby psychicznej od neurologicznej, wskutek czego ,,Aspergerow-
cy” sq czasem niestusznie uznawani za psychotykéw, a nawet za osobnikow
niebezpiecznych dla otoczenia'?. Jeste$my tez wciaZ spoleczeristwem zamknie-

' Oczywiscie nie mozna wykluczyé, ze do tej tragicznej sytuacji mogt doprowadzi¢ splot
wielu réznych przyczyn.

12 postawy spoleczne wobec chorych psychicznie sq wciaz bardzo negatywne, a wyrazem
tego jest fakt, iz wiekszo$¢ ludzi odrzucitaby osobe leczaca sie psychiatrycznie jako sasia-
da, pracownika, przyjaciela czy partnera zyciowego oraz uwazalaby ja za mniej wiarygod-
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tym na inno$¢ i nietolerancyjnym. Los ,,po diagnozie” moze wiec faktycznie by¢
losem niewdziecznym i nie do pozazdroszczenia, zaréwno dla samego chorego,
jak i dla jego rodziny. Dzieje sie tak miedzy innymi dlatego, iz w wymiarze
pragmatycznym oraz spoteczno-kulturowym fakt oficjalnego rozpoznania scho-
rzenia kreuje jak gdyby ,,nowego” czlowieka, cho¢ kondycyjnie, czyli w kon-
strukcji jego organizmu nic sie przeciez nie zmienia. W tym sensie konsekwencje
diagnozy moga niekiedy by¢ dla pacjentéw nie mniejszym obciazeniem niz same
objawy chorobowe, stanowiac niejako ,,druga chorobe” oraz przyczyniajac sie do
rozwoju jej ,,jatrogennego pietna” (nawiazuje tu do terminu ukutego przez Nor-
mana Sartoriusa)"”. Owa szczegdlna moc diagnozy zdaje sie wynika¢ chociazby
Z tego, iz w codziennej praktyce i jezyku ulega ona czesto swoistej , reifikacji”.
Polega to na tym, iz rozpoznanie przestaje by¢ uwazane za jeden z mozliwych
sposobdw interpretacji fenomendéw klinicznych oraz funkcjonalne narzedzie,
shuzace celom praktycznym, lecz zaczyna by¢ postrzegane jako obiektywizujacy
opis atrybutéw jednostki, a nawet absolutna i definitywna prawda o istocie jej
osobowego bytu'*. Jak sugeruje Piotr Switaj, by¢ moze u zrédet takiego stosunku
do diagnozy lezy zjawisko okreslane w dyskursie naukowym jako ,postawa
platonska”. O ile bowiem — wyjasnia badacz — ,,(...) historyczny rozwdéj wspét-
czesnych klasyfikacji choréb miescit sie w tradycji nominalizmu (w przypadku
medycyny streszczajacego sie najzwiezlej w sentencji przypisywanej J.J. Rous-
seau: «Nie istnieja choroby, lecz tylko chorzy ludzie»), to analiza zar6wno co-
dziennego jezyka klinicystow, jak i medycznych prac naukowych pozwala
uzmystowi¢ sobie, ze w praktyce «jednostki chorobowe» sg traktowane czesto
w zupelnie odmienny sposéb — czasem niemal jak platonskie byty idealne
(...)"". Podejscie platoniskie nie oznacza oczywiscie $wiadomego opowiedzenia

ng, inteligentna, atrakcyjna, kompetentna itp. P. Switaj, Rola diagnozy psychiatrycznej
w procesie stygmatyzacji oséb z zaburzeniami psychicznymi, ,Postepy Psychiatrii i Neuro-
logii” 2009, t. 18, nr 4, s. 379. Pietno cigzace na ludziach ze schorzeniami neurologicznymi
jest nieco mniejsze, ale réwniez silne.

N. Sartorius, Iatrogenic stigma of mental illness, ,BMJ” 2002, t. 324, s. 1470-1471. Oczy-
widcie zanim dojdzie do instytucjonalnego naznaczenia, zwiazanego z wejsciem w kontakt
z oficjalnym systemem opieki zdrowotnej, jednostka moze mie¢ do czynienia z (dtugotrwa-
tym nawet) nieformalnym etykietowaniem — w rodzinie, w szkole, w pracy czy w relacjach
ze znajomymi. O rozpoczeciu tego procesu wcale nie musi tez przesadzi¢ obecno$¢ kon-
kretnych objaw6w patologicznych. Czynnikiem inicjujacym moze by¢ na przyktad niewta-
Sciwa interpretacja zachowania, zemsta towarzyska czy plotka. Niezaleznie od tego nie da
sie zaprzeczy¢, ze oficjalna etykieta — ,,uSwiecona” autorytetem eksperckim — ma znaczenie
wyjatkowe, stanowi punkt zwrotny oraz znaczacq zmiane jakoSciowa w zyciu jednostki.
Jest to niejako ostateczne i formalne domkniecie procesu jej naznaczania. P.W. Corrigan,
How clinical diagnosis might exacerbate the stigma of mental illness, ,,Soc Work” 2007,
t. 5, s. 31-39.

S. Grover, Reification of psychiatric diagnoses as defematory. Implications for ethical
clinical practice, ,,Ethical Hum Psychol Psychiatry” 2005, t. 7, s. 77-86.

15 p, Switaj, dz. cyt., s. 378.
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sie po stronie skrajnego realizmu pojeciowego, moze jednak podsyca¢ tendencje
do absolutyzowania i mato krytycznego nastawienia do klasyfikacji choréb,
a w konsekwencji takze do rozpoznania klinicznego. Sklonno$¢ ta dotyka nawet
profesjonalistow i jest jeszcze wieksza wsréd laikow.

Wazna cecha medycznych etykiet diagnostycznych jest tez to, ze choé (tak
jak i inne etykiety) sa one fundowane spotecznie, a wiec majg charakter wzgled-
ny, uproszczony, a czasem arbitralny i moga by¢ nietrafne, to jednak silnie
»przyklejaja sie” do osoby — bardzo trudno sie ich pozbyé. Nawet przy znacznej
poprawie funkcjonowania oraz stopniowego przystawania do spotecznych stan-
dardéw, osoba z rozpoznanym zespotem Aspergera i w taki sposéb identyfiko-
wana przez otoczenie, prawdopodobnie zawsze narazona bedzie na dystans
i nieufno$¢'®. Sytuacja ta moze skutecznie wydtuza¢ okres ,wychodzenia”
z choroby, a takze sprawia¢, iz jednostka — wbrew sobie, ale pod naporem sygna-
16w zewnetrznych — bedzie zachowywac sie zgodnie ze stereotypem chorego
oraz kierowanymi do niej dyrektywami i oczekiwaniami spotecznymi. Zdaniem
wielu teoretykéw, w taki wlasnie sposob zaczyna sie ,,kariera przewleklej dewia-
cji”!’. Warto przy tym doda¢, iz proces ten moze czasami przybiera¢ forme sa-
mospelniajacej sie przepowiedni, to znaczy chory moze tak silnie zrosnac¢ sie
z przypisang mu etykietq diagnostyczng, ze w pewnym sensie zacznie ,realizo-
wac i materializowa¢ rozpoznanie”, ktére jest juz nie w pelni aktualne albo
w ogble zostato zle postawione'®.

Trzeba ponadto mie¢ Swiadomos¢, iz diagnoza moze stac sie glowna sila
napedowa innego destrukcyjnego procesu, jakim jest medykalizacja wlasnej
osoby. Rozmawiajac z osobami z ZA zauwazam, iz wiele z nich ma tendencje do
sprowadzania wilasnej tozsamosci wylacznie do stanu swojego zdrowia. Tym
samym umniejszajg one wszystkie inne aspekty wlasnego czlowieczenistwa oraz
hiperbolizuja jeden z nich, dotyczacy ograniczenn zdrowotnych. W rezultacie
choroba staje sie niemal caloscig i podstawowa determinantg ich ,,ja” — wszystko
w ich zyciu dzieje sie ze wzgledu na nia: to ona zaczyna organizowac¢ ich zacho-
wanie, wyznacza¢ rytm i granice aktywno$ci, skale i amplitude osiggniec.
W skrajnych przypadkach zaczyna wrecz odgrywac role glownego systemu
orientacyjnego dla egzystencji i tozsamosSci — wydaje sie, ze jednostka przede
wszystkim postrzega samgq siebie jako pacjenta, chorego, a dopiero potem jako

18 Tego rodzaju zachowania moga by¢ zreszta przenoszone réwniez na bliskich chorego jako
na osoby dzielace z nim geny, a wiec potencjalnie ,,podejrzane”, nawet mimo braku jakich-
kolwiek oznak choroby.

17 T.J. Scheff, Being mentally ill. A sociological theory, Aldine de Gruyter, New York 1999,
s. 89. Spektakularnym przyktadem takiej ,kariery” na gruncie popkultury jest biografia
Lisbeth Salander, bohaterki trylogii Stiega Larssona pod tytutem Milllenium. S. Larsson,
Trylogia Millenium, przel. B. Walczak-Larsson, Wydawnictwo ,,Czarna Owca”, Warszawa
2009.

18 p Switaj, dz. cyt., s. 383.
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czlowieka. Jest to bardzo niebezpieczna tendencja, tym bardziej Zze mamy tu do
czynienia ze sprzezeniem zwrotnym, gdyz choroba nie tylko ksztaltuje nasze
postrzeganie $wiata, ale i warunkuje to, jak Swiat postrzega nas. Im bardziej wiec
kto$ ulega sklonnosci do medykalizacji wilasnego ,ja”, tym bardziej otoczenie
zwraca uwage na jego trudnosci. Nie chodzi, rzecz jasna, o to, aby wypiera¢ czy
negowac fakt wilasnej niedyspozycji, ale o to, aby stara¢ sie wypracowac¢ ko-
rzystny balans w tej sferze. Choroba nie powinna pochtania¢ i zagarnia¢ calej
tozsamosci indywiduum, lecz nie nalezy tez zapominac, Ze jest ona wazna i inte-
gralng jej czeScia. Powinni o tym pamieta¢ roéwniez rodzice i bliscy chorego.
Czesto zdarza sie bowiem, iz bedac Swiadomi jego problemu daza do wyreczania
go we wszystkim, albo — wrecz przeciwnie — kaza mu podejmowaé zadania
i czynnosci, ktére zwyczajnie go przerastaja. Kazda z tych sytuacji jest nieko-
rzystna i zaburza proces zdrowienia — tak w wymiarze medycznym, jak i spo-
teczno-kulturowym. W pierwszym przypadku chory jest odzierany z poczucia
podmiotowosci i sprawczosci, odbiera mu sie szanse na samodzielnosc,
a w drugim — doprowadza do stanu przeinspirowania i przestymulowania. W obu
przypadkach dochodzi za$ do wtoérnej jak gdyby wiktymizacji jednostki, ktéra
cierpi nie tylko z powodu choroby, ale i z powodu jej traktowania ze wzgledu na
chorobe. Sytuacje takie mozna uzna¢ wrecz za naduzywanie diagnozy. Co wie-
cej, ostatnio mamy do czynienia z rozwojem specyficznego przemyshu kulturo-
wego, ktory wspiera takie dziatania. Mam na mysli chociazby tak zwana porno-
grafie inspiracji (inspiration porn)'’, ktéra polega na reprodukowaniu
wizerunkéw os6b chorych lub niepelnosprawnych, zazwyczaj z silnie wyekspo-
nowanymi oznakami ich dysfunkcji (siedzacych na wézkach inwalidzkich, uzy-
wajacych protez ortopedycznych itd.), ktére bez zadnego wysitku wykonuja
codzienne czynno$ci. Czestym elementem takich przekazéw staje sie slogan:
,Jesli inni chorzy moga to zrobig, to i ty jestes w stanie — nie stosuj wymdwek!”.
Co prawda ludzie z zespotem Aspergera nie zdradzaja zwykle $§ladéw fizycznej
ulomnosci, ale i oni mogq podlegac tego rodzaju opresyjnym dziataniom kultu-
rowym, na przyklad kiedy epatuje sie ich przyktadami zycioryséw stawnych
0s6b z ZA oraz oczekuje od nich geniuszu lub spektakularnych osiagnie¢
w jakiej$ dziedzinie.

I wreszcie, rozwazajac spoteczno-kulturowe implikacje diagnozy ZA, nale-
zy wskazag, iz jej uzyskanie moze pociggac za soba znaczne ograniczenie prze-
strzeni zyciowej jednostki. Logicznym nastepstwem rozpoznania jest bowiem

19 7jawiskiem tym zainteresowalam sie blizej dzieki lekturze pracy studentki — Natalii
Wawryniewicz pod tytutem Zycie z chorobq — choroba w zyciu. Autoetnograficzne studium
przypadku. Praca powstata w ramach prowadzonego przeze mnie w semestrze letnim roku
akademickiego 2013/2014 w Katedrze Etnologii i Antropologii Kulturowej UMK konwer-
satorium Wybrane sposoby interpretacji kultur. Zob. Discussion #1: inspiration porn,
http://disabilityinkidlit.wordpress.com./2013/0704/discussion-1-inspiration-porn/  [dostep:
18.06.2014].
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terapia, co wiaze sie z koniecznoscia czestych wizyt w osrodkach specjalistycz-
nych oraz udziatem w zajeciach korekcyjno-wyréwnawczych czy turnusach
rehabilitacyjnych. W efekcie chory moze zapas$¢ na opisany w ,,Czarodziejskiej
gbrze” Tomasza Manna syndrom sanatoryjny — stan swoistego odrealnienia
wynikajaﬁgy z zamkniecia w $wiecie, gdzie czas plynie inaczej i zycie inaczej
wyglada®™.

Z moich rozwazan wynika, ze diagnoza zespolu Aspergera — mimo iz
w praktyce klinicznej jest niezbedna i uzyteczna — nieuchronnie niesie za soba
powazne konsekwencje natury spotecznej i kulturowej, a oprécz tego moze sie
przyczynia¢ do nasilenia pietna choroby. Swiadomo$é wystapienia tych konse-
kwencji moze za$ prowadzi¢ do podjecia rozmaitych strategii obronnych, jak:
zachowywanie informacji o leczeniu w $cistej tajemnicy, wycofywanie sie
z kontaktéw miedzyludzkich postrzeganych jako Zrédlo wstydu, zagrozenia itp.
albo rezygnacja z diagnozy. Oczywiscie strategie te moga by¢ uruchamiane
i testowane takze w przypadku innych schorzen, jednak ZA jest przypadkiem
szczegblnym z racji swej ,niewidzialnosci” oraz ,pogranicznego” charakteru.
Takie schorzenie po prostu tatwiej ukry¢. Z drugiej jednak strony fakt uzyskania
diagnozy oraz podjecia leczenia moze wnie$¢ wiele dobrego w zycie 0s6b z tym
syndromem i ich rodzin. Dlatego tez warto inicjowa¢ dzialania majace na celu
edukacje spoteczenistwa oraz probe zmiany nieprzychylnych postaw w tym ob-
szarze. W dzisiejszych czasach duza role w procesie rozpowszechniania oraz
utrwalania opinii odgrywaja srodki masowego przekazu. Mozna wiec starac sie
oddziatywac na Swiadomos¢ i wyobraZnie zbiorowa ta droga (pamietamy dobrze
pozytywny wptyw filmu ,,Piekny umys}” na stosunek jego odbiorcéw do schizo-
frenii). Do oswojenia i zneutralizowania choroby przyczyniaja sie takze swoiste
,coming outy” popularnych i lubianych oséb. Dobrym przykladem jest tu Moni-
ka Zamachowska (do niedawna Richardson), ktéra ujawnila, ze jej syn Tomek
ma ZA. Coraz czesciej dowiadujemy sie ponadto, iz — czytane w Swietle wspét-
czesnej wiedzy medycznej — Zrédta biograficzne na temat wybitnych osobistosci
Swiata kultury i nauki wskazuja na ich nietypowe cechy, powigzane z zespotem
Aspergera. Lista takich postaci jest dhuga, a znajduja sie na niej chociazby Albert
Einstein i Ludwig Wittgenstein. Szerzenie wiedzy o tym stanowi wazny element
praktyk zmierzajacych do destygmatyzacji oséb z tym syndromem. Jeszcze in-
nym tego rodzaju dziataniem jest tak zwana interwencja lingwistyczna, a wiec

2 T, Mann, Czarodziejska géra, prze}. J. Kramsztyk, J. Eukowski, Warszawskie Wydawnic-
two Literackie ,,Muza”, Warszawa 2012-2013.
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préba takiego przeprojektowania jezyka medycznego (w tym etykiet diagno-
stycznych), aby nie zawieral on okres$len ?ejoratywnych, wywohijacych zle sko-
jarzenia i deprecjonujacych dla chorego®'. Jest to niezwykle istotne, albowiem
jezyk jest podstawowym faktem kulturowym, za ktérego pomoca wszystkie
formy zycia spolecznego sa ustanawiane i nieustannie odtwarzane, wskutek
czego kreuje on okreSlone postrzeganie rzeczywistosci. I wreszcie, mozna by
rozwazy¢ sama koncepcje diagnozy, to znaczy zamiast podejsScia kategorialnego
na szerszg skale stosowac podejscie wymiarowe. Polegaloby ono na tworzeniu
opisu objaw6w na do$¢ szerokim kontinuum, obejmujacym takze norme, co nie
podkreslatoby tak mocno odmiennosci pacjentéw i nie czynitoby z nich oddziel-
nej, izolowanej kategorii. Warto tez pamieta¢, iz diagnoza nie ogranicza sie do
identyfikacji zaburzenia i wyjasnienia jego genezy, lecz jest procesem, ktéry ma
sie zakonczy¢ osiagnieciem okreslonych celéw. Polozenie akcentu na proces,
jego dynamike i celowo$¢ podkresla, Ze poza odpowiedzig na pytanie ,,co «to»
jest?” bardzo wazna jest odpowiedZ na rdwnolegle pytania: ,,co mozna z «tym»
zrobi¢, aby osiggna¢ pozadany stan?” i ,,jak to zrobié, przy uzyciu jakich technik,
metod i narzedzi?”. Terapia jest integralng czescig procesu diagnostycznego®.
Poza tym, jak zauwaza Julita Urbaniuk: ,,W takcie terapii dochodzi (...) do wery-
fikacji wnioskow sformutowanych w diagnozie. Specjalistyczne diagnozy zbyt
czesto ograniczaja sie tylko do opisu stanu aktualnego, w niewystarczajagcym
stopniu koncentrujac sie na zaleceniach dotyczacych poprawy funkcjonowania
osoby badanej”*. Powoduje to, ze adresaci rozpoznania moga mie¢ wrazenie, iz
nie wnosi ono nic nowego do ich sytuacji oraz spostrzeganego od dawna obrazu
trudnos$ci. Nazywa tylko w sposob specjalistyczny (a czesto i niezrozumiaty) to,
co juz wiadomo. Zmiana koncepcji diagnozy (w kierunku podej$cia wymiarowe-
go, projektujacego i celowosciowego) moglaby — jak sadze — przyczynic sie nie
tylko do polepszenia efektéw leczenia, ale takze — co szczegélnie istotne dla
antropologa — zaowocowac korzystnymi tendencjami o charakterze spoteczno-
kulturowym: moglaby przemodelowa¢ zbiorowe postawy wobec pacjentéw oraz
ich stosunek do wlasnej choroby. Bylby to wazny krok w strone ograniczenia
potocznych lekéw i fobii, pobrzmiewajacych w sentencji, iz ,,jedna z najbardziej
rozpowszechnionych na $wiecie choréb jest diagnoza”.

2L p. Switaj, dz. cyt., s. 383.

22 J.W. Paluchowski, Diagnoza psychologiczna. Podejscie ilosciowe i jakosciowe, Scholar,
Warszawa 2001, s. 37.

2 J. Urbaniuk, O dwdch takich, co... dostali diagnoze. Problematyka diagnozy dziecka
z dysleksjq, [w:] B. Cytowska, B. Winczura (red.), Dziecko z zaburzeniami w rozwoju. Kon-
teksty diagnostyczne i terapeutyczne, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakéw 2005, s. 96.
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Summary

Present article concerns socio-cultural consequences of clinical diagnosis of
Asperger’s syndrome. The authoress shows, that the label of psychiatric and
neurological illness is often a source of subjectively experienced suffering for
persons receiving such diagnosis, their relatives and friends. It may also lead to
the process of stigmatization and spoil individual’s identity. Thus, the process of
diagnosing should not be a routine procedure lacking reflection, especially on
ethical aspects. Theres is also urgent necessity to educate the society about psy-
chiatric and neurological illnesses in order to prevent the attitudes of stigmatiza-
tion and discrimination of the patients and their families.
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