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Autyzm - zagadnienie
niezmiennie aktualne

Wstep do wydania polskiego

Kolejny tom serii Krétkie Wprowadzenie ukazujacej si¢ nakla-
dem Wydawnictwa Uniwersytetu £6dzkiego dotyczy autyzmu
— zagadnienia intrygujacego, budzacego kontrowersje i jeszcze nie
wyjasnionego catkowicie. Napisana przez Ute Frith ksiazka Au-
tyzm, podobnie jak inne tomy serii, jest pracg popularnonaukows,
stad przystepna forma tekstu. Autorka jest znawczynia zagadnie-
nia, a zawarte w ksigzce informacje s3 zgodne ze stanem wiedzy
naukowej. Niemniej oryginalna, angielskojezyczna wersja Autyzmu
ukazala si¢ drukiem w wydawnictwie Oxford University Press
w 2008 r., co sprawia, ze warto zastanowic si¢, czy i co si¢ zmienifo
od opublikowania oryginatu oraz w jakim zakresie nalezy uzupet-
ni¢ tekst. Co wiecej, praca odwoluje si¢ do realiéw innego kraju, tak
wigc uwzglednienie polskiego kontekstu wydaje si¢ uzasadnione.

Zainteresowanie problematyka autyzmu jest od dawna nie-
zmiennie duze zaréwno w $rodowisku naukowym, jak i wsréd
rodzicéw. Ci pierwsi, wspélpracujac w interdyscyplinarnych
zespolach, poszukuja przyczyn i mechanizméw wyjasniaja-
cych spektrum autyzmu, metod wczesnego wykrywania, sku-
tecznych technik interwencji i wsparcia oséb z autyzmem. Ci
drudzy — wyjasnien}, na czym polega autyzm, jakie perspekty-
wy rozwojowe maja ich dzieci, jak najlepiej wspiera¢ ich rozwdj,
w jaki sposéb radzi¢ sobie w wielu sytuacjach zycia spolecznego,
jak dokona¢ wyboru $ciezki edukacyjnej itp. Do tych oraz innych
kwestii odnosi si¢ autorka Autyzmu.
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W ksigzce poznajemy zatem nie tylko najwazniejsze obja-
wy, lecz takze trzy prawdopodobne mechanizmy wyjasniajace
trudnosci oséb ze spektrum autyzmu w komunikacji z innymi
ludZmi. O mechanizmach tych, nazywanych w ksiazce ,wielki-
mi ideami”, piszg takze polscy autorzy (np. Pisula, Omelariczuk,
2020; Talarowska, 2022). Poznajemy takze réznorodne oblicza
autyzmu ilustrowane losami i przykiadami zachowania oséb,
u ktoérych go stwierdzono. Autorka odnosi si¢ do popularnych
przekonan o zrédlach autyzmu, a zwlaszcza jego rzekomego
zwigzku ze szczepieniami. Przedstawia udokumentowane na-
ukowo argumenty zdecydowanie przeczace takiemu zwiazko-
wi. Podobng argumentacje znalez¢ mozna w pracach polskich
badaczy autyzmu (Pisula, 2021). Warto zainteresowaé si¢ tymi
dowodami i koncepcjami, by lepiej zrozumie¢ mechanizm skom-
plikowanego zjawiska, jakim jest spektrum autyzmu, i nie da¢ si¢
weiggnaé w pseudonaukowy dyskurs o autyzmie.

Uta Frith w tytule swojej ksiazki uzyla terminu ,autyzm”,
a w tekécie pisze o ,zaburzeniach ze spektrum autyzmu”. Ten
drugi termin jest zgodny z terminologia stosowang w Miedzy-
narodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdro-
wotnych, w 11 wersji (International Statistical Classification of Di-
seases and Related Health Problems — 1CD-11), obowigzujacej od
1 stycznia 2022 r. Wezesniejsza wersji tej klasyfikacji (ICD-10),
aktualna w czasie przygotowywania oryginalnej wersji ksigz-
ki, uwzgledniala inna terminologi¢. Autyzm umieszczony byt
w dziale zaburzen rozwoju psychicznego, w grupie calo$ciowych
zaburzen rozwojowych. Charakteryzujac je, odwolywano si¢ do
»jakosciowych nieprawidlowosci interakeji spolecznych i wzor-
cOéw porozumiewania si¢ oraz ograniczonego, stereotypowego,
powtarzajgcego si¢ repertuaru zachowan i aktywnosci” (Klasy-
Jrkacja zaburzeri psychicznych i zaburzeri zachowania w ICD-10.
Opisy kliniczne i wskazowki diagnostyczne, 1997, s. 209). W ra-
mach grupy calosciowych zaburzen rozwojowych wyrézniono
w ICD-10 m.in. autyzm dzieciecy (pojawiajacy si¢ przed trzecim
rokiem zycia), autyzm atypowy (pojawiajacy si¢ w innym wieku
dziecka albo niespelniajacy wszystkich kryteriéw diagnostycz-
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nych) oraz zespél Aspergera. Stad na kartach ksigzki pojawiaja
si¢ i takie terminy. Najnowsza klasyfikacja ICD-11 uwzglednia
blok zaburzen neurorozwojowych, w ktérych wyrézniono za-
burzenie ze spektrum autyzmu (Galecki, 2022). Jego charak-
terystyka odnosi si¢ — podobnie jak wczesniej — do ,trwalych
deficytéw w zakresie zdolnosci do inicjowania i podtrzymywa-
nia wzajemnej interakcji i komunikacji spolecznej oraz szeregu
ograniczonych, powtarzajacych si¢ i nieelastycznych wzorcéw
zachowan, zainteresowan lub dzialan, ktére s3 wyraznie nietypo-
we lub nadmierne w stosunku do wieku danej osoby i kontekstu
spoleczno-kulturowego” (Lewandowska, 2022, s. 51). Nowoscig
tej wersji klasyfikacji jest pominigcie wezesniejszych rodzajow
zaburzen autystycznych (dotyczy to zespotu Aspergera) oraz wy-
razne wskazanie, ze zaburzenie ma rézny charakter i nasilenie,
ze moga — obok podstawowych objawéw — pojawiac si¢ takze za-
burzenia rozwoju intelektualnego oraz/lub funkeji jezykowych.
Kluczowe stalo si¢ wiec pojecie ,,spektrum”, rozumiane jako réz-
norodno$¢ mozliwosci funkcjonowania intelektualnego i jezyko-
wego przy jednoczesnie utrzymujacych si¢ cechach wspélnych
zaburzen autystycznych. Do owego ,,spektrum” odnosi si¢ réw-
niez autorka ksiazki, przedstawiajac przyklady oséb z réznym
zakresem zaklécen w funkcjonowaniu.

Pojawia si¢ réwniez stanowisko, zgodnie z ktérym autyzm
traktowany jako jedna z form nieneurotypowosci (funkcjonowa-
nie mézgu odbiegajace od powszechnych standardéw ,,normal-
nosci”, okreslanych jako neurotypowe — N'T, ang. neurotypical),
ale w paradygmacie nie tyle patologii, ile ,neuroréznorodnosci”
(réznorodno$¢ neurologiczna jako naturalnie wystepujaca forma
réznorodnosci ludzkiej) (Drabata, 2021). Réwniez w dyskursie
naukowym coraz cze¢éciej uzywa si¢ sformutowan ,stany ze spek-
trum autyzmu” (ang. autism spectrum conditions) (Manjra i Masic,
2022; McCarthy i in., 2022; Su i in., 2022; Zhang i in., 2022)
lub ,,rozwéj w spektrum autyzmu” (ang. development on the autism
spectrum) (Dwyer i in., 2022; Takarae i in., 2022), ktére sg trak-
towane jako niestygmatyzujace. Uta Frith, cho¢ postuguje sie
terminami odnoszacymi si¢ do spektrum autyzmu i jest daleka
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od jakiejkolwiek stygmatyzacji, to pozostaje krytyczna wobec ta-
kiego stanowiska. Swoja wiedz¢ o autyzmie, znajomos¢ licznych
przypadkéw klinicznych oraz obserwacje, ktére ujawnily poziom
cierpienia os6b z autyzmem, czyni podstawg rezerwy wobec sta-
nowiska, ktére odnosiloby si¢ wylacznie do — jak pisze — ,réznic
dotyczacych mézgéw i charakteréw oraz tego, ze niektére spo-
$réd nich reprezentujg umyst autystyczny” (s. 62).

W rozwazaniach przedstawionych w ksiazce (poswigcono
im caly rozdzial) oraz w dyskursie publicznym pojawia si¢ kwe-
stia wzrostu liczby oséb, u ktérych wystepuje autyzm. Uta Frith
przedstawia rozsadne i przekonujace argumenty wyjasniajace 6w
wzrost. Autyzm, jako odr¢bny zespét objawéw, zostal opisany
przez Leo Kannera w latach czterdziestych XX w. Od tamtej
pory, dzicki badaniom naukowym, wigcej wiemy o autyzmie
i jego objawach oraz sposobach jego diagnozowania. Tym sa-
mym bardziej prawdopodobne jest nie tyle to, Ze autyzm pojawia
si¢ teraz czesciej niz dawniej, ile to, ze potrafimy go teraz weze-
$niej i trafniej rozpoznaé. Rozszerzenie kryteriéw diagnostycz-
nych réwniez przyczynilo si¢ do zwigkszenia liczby rozpozna-
wanych zaburzen ze spektrum autyzmu. Ich rozpowszechnienie
w populacji szacuje si¢ na okoto 1%, co daje im pozycje najczest-
szej przyczyny niepelnosprawnosci u dzieci do pigtego roku zy-
cia (Pisula, Omelariczuk, 2020). Wyniki amerykanskich badan
wskazujg, ze wskaznik ten dla dzieci w wieku szkolnym wyno-
si 1,69%, zas wyniki polskich podaja wskaznik 0,35%, a nawet
0,064% (Mokros, Witusik, Nowakowska-Domagata, Pietras,
2022). Réznice tych wskaznikéw mogg by¢ zwigzane z uwzgled-
nionymi kryteriami diagnostycznymi, a wiec tym, czy brano pod
uwage wszystkie rodzaje zaburzen ze spektrum autyzmu opisane
w ICD-10, czy tylko autyzm dziecigcy.

O wzrastajacej liczbie dzieci w spektrum autyzmu mozna
by wnioskowa¢ takze na podstawie danych dotyczacych syste-
mu o$wiaty. Wedlug Sytemu Informacji Oswiatowej w 2018 r.
w Polsce (Pufund, 2022) do przedszkoli i punktéw przedszkol-
nych uczeszezalo 14 033, a do szkét 26 851 dzieci ze spektrum
autyzmu, w tym z zespolem Aspergera. Nowsze dostgpne dane
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dotyczace roku szkolnego 2021/22 (Uczniowie posiadajqgcy orze-
czenie o potrzebie ksxtalcenia specjalnego w podziale na typy szkol
oraz wojewddztwa w roku szkolnym 2021/2022) wskazuja, ze
w placéwkach przedszkolnych znajdowalo si¢ 20 330, a szkolach
podstawowych i ponadpodstawowych réznych typéw 45 994
uczniéw ze spektrum autyzmu, w tym z zespolem Aspergera.
Poréwnujac dane z dwu okreséw, nalezy jednak zachowaé duza
ostrozno$¢. Wzrost liczebnosci nie oznacza bowiem prostego
zwickszenia si¢ liczby dzieci w spektrum autyzmu — te same
osoby uwzglednione we wczesniejszym okresie w danych doty-
czacych przedszkoli w kolejnym okresie moga by¢ uwzglednio-
ne w danych dotyczacych placéwek szkolnych. Niemniej dane
pochodzace z raportu Centers of Disease Control and Preven-
tion (CDC), przywolywane przez Pisule i Omelanczuk (2020)
pokazuja wzrost liczby zaburzen ze spektrum autyzmu — od
6 przypadkéw na 1000 dzieci w wieku szkolnym w 2000 r. do
16 przypadkéw na 1000 w roku 2014. Warto w tym miejscu
zwréci¢ réwniez uwage, ze w polskim prawie o§wiatowym znaj-
duja si¢ rozwigzania bedace podstawg organizowania edukacji
przedszkolnej i szkolnej dla dzieci ze spektrum autyzmu (Pod-
gorska-Jachnik, 2022).

Trafna diagnoza zaburzenia ze spektrum autyzmu wymaga
doktadnej analizy zachowania dziecka oraz przebiegu jego rozwo-
ju. Brak bowiem dotad biomarkeréw i testow medycznych, ktére
bylyby podstawa rozpoznania. W przypadku najmlodszych dzieci
trudnos$cig w diagnozowaniu jest takze i to, ze przebieg typowego
rozwoju réwniez nie jest jednorodny. Konieczna jest zatem duza
ostrozno$¢ w wyciaganiu wnioskéw i dokonywaniu rozpoznania.
W  psychologicznych badaniach diagnostycznych stosowane sa
liczne narzedzia — od wywiadu z rodzicami do bezposredniej ob-
serwacji oraz testow i kwestionariuszy. Opisywane w $wiatowym
pismiennictwie narz¢dzia maja swoje polskie wersje i sa stoso-
wane w praktyce — np. ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation
Schedule, Second Edition) (Chojnicka, Pisula, 2017). Obok badan
typowo diagnostycznych mozliwe sa réwniez badania przesie-
wowe, giéwnie z wykorzystaniem kwestionariuszy wypelnianych
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przez rodzicéw/opiekunéw, ktére moga by¢ podstawg do dalszego
postepowania diagnostycznego lub intensywnego monitorowa-
nia rozwoju dziecka. Badania przesiewowe s3 szczegdlnie uza-
sadnione w grupach podwyzszonego ryzyka — np. wsréd dzieci,
u ktérych rodzenstwa zdiagnozowano zaburzenie ze spektrum
autyzmu, u dzieci ze znacznym opéznieniem rozwoju mowy czy
rozwoju spolecznego (Pisula, Omelanczuk, 2020).

Spektrum autyzmu i jego skutki dla funkcjonowania nie tyl-
ko w dziecinstwie, lecz takze pézniej, skupiaja uwage rodzicéw.
To w pelni uzasadnione — ze wzgledu zaréwno na poszukiwanie
wyjasnienia pozwalajacego zrozumieé¢ funkcjonowanie dziecka,
jak i na zadania zwigzane z wychowaniem i podejmowanie decy-
zji o wyborze drogi edukacji. Wezesna diagnoza ulatwia wdro-
zenie programéw interwencji, ktéra mozliwa jest tak w przypad-
ku mlodszych, jak i starszych dzieci. Myslac o interwencji i jej
efektywnosci, warto jednak pamietaé, ze cho¢ moze ona wyraz-
nie zwigkszy¢ mozliwosci adaptacyjne, to nie usunie calkowicie
zaburzenia. Wigkszo$¢ oséb ze spektrum autyzmu moze zatem
doswiadcza¢ jego skutkéw na réznych etapach zycia. Stad pla-
nujac interwencj¢ — obok aktualnej sytuacji osoby ze spektrum
autyzmu — nalezy bra¢ pod uwage przysztosé, w tym przygo-
towanie do pracy zawodowej i usamodzielnienia si¢. Obok in-
terwencji wobec 0séb z autyzmem konieczne jest wspieranie ich
rodzin. Mozliwe jest bowiem nasilanie si¢ stresu rodzicielskiego
i pojawianie si¢ zespolu wypalenia, wynikajacego z dlugotrwalej
opieki nad dzieckiem. Zadania, jakie stoja przed rodzicami oséb
ze spektrum autyzmu, sg specyficzne i wymagajace, co nie prze-
kresla jednak wielu pozytywnych do$wiadczen rodzicielskich.
Mozna dyskutowaé, w jakim stopniu system wsparcia dostepny
w Polsce dla rodzin i oséb ze spektrum autyzmu, jest adekwat-
ny. Pojawianie si¢ licznych grup wsparcia i stowarzyszen, a takze
poradnikéw przygotowywanych przez rodzicéw na podstawie
wiasnych doswiadczeri (np. www.autyzmpoludzku.pl), mogloby
wskazywac na to, ze takie wsparcie nie jest jeszcze wystarczajace.

Ksigzka Autyzm, ze wzgledu na szerokie, ale i bardzo przy-
stepne przedstawienie problematyki, moze by¢ zrédlem uzytecz-
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nych informacji. Pomoga one lepiej zrozumieé¢ autyzm, w tym
zachowania i do$wiadczenia oséb ze spektrum autyzmu, a tak-
ze nasze wlasne reakcje w obliczu spotkania z nimi. Autorka
ksigzki (doskonale przettumaczonej przez Joanne Witkowska),
przedstawiajac czytelnikom portrety oséb ze spektrum autyzmu,
wskazala na réznorodnosé¢ ich zachowan, sposobéw doswiad-
czania $wiata, a takze planéw i marzen. BadZmy otwarci na te
réznorodnos¢.

Eleonora Bielawska-Batorowicz
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Podziekowania

Myslatam, ze to krétkie wprowadzenie bedzie szybkie i pro-
ste do napisania. Jakze si¢ mylitam! To byt dlugi, powolny i cza-
sami ucigzliwy proces. Sprawil, Ze na nowo spojrzalam na moja
przeszlos¢ i zrewidowalam rézne koncepcje dotyczace autyzmu,
stajac przed koniecznoscia selekeji i pominiecia niektérych spo-
$réd nich. Zdalam sobie sprawe, ze istnieje raczej niewiele solid-
nych faktéw dotyczacych autyzmu. Dokonalam zatem wyboru
tego, co uwazam za dobre przewidywania odno$nie do wynikéw
wcigz trwajacych badan. Mam nadzieje, ze badania, ktére wy-
bralam, przetrwaja probe czasu.

Zwazywszy na te trudnosci, konieczne stalo si¢ pozyskanie
znajacych sie na rzeczy recenzentéw. Mialam wielkie szczescie,
ze w gronie tym znalezli si¢ Chris Frith, Francesca Happé i Sa-
rah White, ktérzy przekazali bezcenne uwagi i wskazéwki o de-
cydujacym znaczeniu. Nie odwiedli mnie od wlaczenia w ten
tekst mysli opartych raczej na przypuszczeniach.

Chciatabym takze podzickowaé¢ moim najbardziej wiernym
i konstruktywnym krytykom: Alexowi i Martinowi Frith. Alex
edytowal wigkszo$¢ rozdzialéw, zrobil to wrazliwie i umiejetnie.
Moja przyjaciétka, Heide Grieve, udzielita mi rad wspanialych
jak zawsze. Jestem gleboko wdzieczna Chrisowi, Frankyemu
i Sarah za pomoc w podejmowaniu decyzji, co powinno znalez¢
si¢ w tym wprowadzeniu do autyzmu, a co mozna pomina¢. Ta
ksigzka nalezy do nich.

Aarhus, 24 stycznia 2008
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Rozdziat 1
Spektrum autyzmu

Czy to autyzm?

Wyobraz sobie mioda matke i jej nowonarodzone dziecko.
Ona jest nim zachwycona, a on jest cudowny. Ale w glebi serca
Diane nie moze nic na to poradzié, ze czasem martwi sig, czy
Mickey wyros$nie na normalnego, zdrowego chlopca. Skad moze
wiedzie¢, czy nie ma na przyktad autyzmu? Tyle sic méwi o au-
tyzmie w mediach. Prawie jedno na sto dzieci rodzi si¢ z auty-
zmem, a chlopcéw autyzm dotyczy pigé razy czesciej niz dziew-
czynek. Z autystycznym dzieckiem mozliwe staja si¢ wszelkie
scenariusze, a wigkszo$¢ z nich jest przygnebiajaca. Jakie sa
pierwsze oznaki autyzmu? Czy to ma znaczenie, ze Mickey cze-
sto placze, nie $pi duzo i nie jest tatwo go uspokoié? Bardzo wiele
dzieci tak si¢ zachowuje, méwi matka Diany. Jednak ona martwi
si¢, ze Mickey nie zawsze obraca si¢ w jej strone, kiedy wola do
niego z drugiego konca pokoju.

Kiedy Diane zaczela czyta¢ o autyzmie, odkryla, ze dane
w tej sprawie sa mocno niepokojace. Przeczytala, ze niektére
dzieci sg bardzo opéznione w ogélnym rozwoju. Nastepnie, iz
sa dzieci, ktére nie daja zadnych powodéw do obaw az do drugiej
polowy drugiego roku zycia. Jedno dziecko nigdy nie nauczylo
si¢ méwié, inne bylo wiasciwie malym geniuszem. Diane, jak
wiele os6b, ktére zaczynaja dowiadywac sie czego$ o autyzmie,
jest pelna zdumienia, ale tez zaintrygowana tematem.
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