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Trzeba lepiej zrozumie¢ autyzm,
aby skuteczniej pomagac

z dr n. med. Agnieszka Rynkiewicz, kierownikiem Pracowni Badan
Zaburzen Neurorozwojowych oraz Psychiatrii Dzieci i Mtodziezy
Wydziatu Medycznego Uniwersytetu Rzeszowskiego, oraz

dr Somer Bishop, z Wydziatu Psychiatrii na Uniwersytecie Kalifornijskim
w San Francisco, rozmawia Piotr Sawiec

Czy aktualnie mozemy z duzym przekonaniem po-
wiedzie¢, ze wiadomo skad sie bierze autyzm?

Agnieszka Rynkiewicz (AR): Nadal nie znamy
odpowiedzi na pytanie, skad sie bierze autyzm
(zaburzenie ze spektrum autyzmu [autism spec-
trum disorder — ASD]). Wiemy jednak, ze jest to
zaburzenie neurorozwojowe o wieloczynnikowe;j
etiologii, w ktéorym odgrywaja role czynniki ge-
netyczne, prawdopodobnie takze $rodowiskowe
1 wiele innych. Jest wiele hipotez na temat roz-
woju autyzmu, ale przed naukowcami jest jeszcze
daleka droga do wskazania przyczyny jego powsta-
wania. Wielu rodzicéw po rozpoznaniu autyzmu
u dziecka niestusznie sie obwinia, ze by¢ moze nie
zauwazyli lub nie zrobili czego$ wezeéniej. Wielu
z nich do§wiadcza silnych emocji, przezywa zatobe,
poszukuje czynnika sprawczego. Niestety sg tak-
ze rodzice, ktérzy wierza w bledne przekonania,
ze autyzm wywoluja szczepienia. Rolg lekarzy
jest przekazywanie rzetelnej wiedzy o autyzmie,
a wiec takze tego, ze w wielu badaniach nauko-
wych nie potwierdzono zwigzku miedzy wystepo-
waniem autyzmu a szczepieniami.

Czy potoznicy i pediatrzy realnie moga cos zrobi¢,
aby zmniejszy¢ ryzyko rozwoju autyzmu, skoro wie-
my, ze jest to zaburzenie neurorozwojowe?

AR: Na podstawie wywiadu wczesnodzieciecego
u pacjentéw z autyzmem czeSciej niz w grupach
kontrolnych dowiadujemy sie o réznych obcigze-
niach okotoporodowych (m.in. weze$niactwo, prze-
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Dr n. med. Agnieszka Rynkiewicz jest kierownikiem

ADOS-2 i ADI-R.

dluzajgca sie hiperbilirubinemia u noworodka).
Niewatpliwie ograniczenie tych obcigzen wplynie
korzystnie na dzieci (i na tym mogg sie skupié le-
karze 1 potozne), ale trudno okresli¢, czy zmniejszy
to ryzyko rozwoju autyzmu.

Dr Somer Bishop — kieruje badaniami nad

autyzmem na Wydziale Psychiatrii na Uniwersytecie
Kalifornijskim w San Francisco (UCSF), STAR (Service,
Training, Advocacy & Research) Center for Autism

and Neurodevelopmental Disorders, San Francisco,
California w Stanach Zjednoczonych. Jest adiunktem

na UCSF oraz wspétautorem narzedzia ADOS-2, ktdry
tacznie z ADI-R zaliczany jest na $wiecie do tzw. zfotego
standardu w procesie rozpoznawania autyzmu.

Jest miedzynarodowym certyfikowanym szkoleniowcem

Pracowni Badan Zaburzen Neurorozwojowych oraz
Psychiatrii Dzieci i Mfodziezy, adiunktem w Instytucie
Medycyny Doswiadczalnej i Klinicznej Wydziatu
Medycznego Uniwersytetu Rzeszowskiego. Kieruje Centrum
Diagnozy, Terapii i Edukacji SPECTRUM ASCG-MED. Jest
miedzynarodowym certyfikowanym szkoleniowcem ADOS-2
oraz certyfikowanym diagnosta AD0OS-2, ADI-R, STAT™

i BOSCC. Opracowata autorskie narzedzie diagnostyczne

w autyzmie: Questionnaire for Autism Spectrum Conditions
(Q-ASC [Attwood, Garnett, Rynkiewicz, 2011]). Jest
wspotautorem polskiej adaptacji STAT™. Stworzyta

polska terapeutyczna platforme komputerowa dla dzieci

z autyzmem EmotiPlay. Nagrodzona ENABLE Award 2014
dla twércy nowych narzedzi ICT wspierajacych osoby
niepetnosprawne w Wielkiej Brytanii oraz Diversity Award,
nadane przez Miedzynarodowe Towarzystwo Badan
Naukowych w Autyzmie (International Society for Autism
Research, INSAR) w 2016 r. w Stanach Zjednoczonych.
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Nie znamy réwniez interwencji zmniejszajgcych
ryzyko rozwoju autyzmu, ktére mogliby zastoso-
wacé lekarze podstawowej opieki zdrowotnej oraz
pielegniarki pracujgce z malymi dzie¢mi. Nato-
miast lepsza umiejetno$é rozpoznawania auty-
zmu, wieksza wiedza i1 §wiadomo§¢, na co nalezy
zwracaé szczegdlng uwage, zwlaszcza podczas bi-
lanséw dziecka, to szybciej postawiona diagnoza
oraz zapewnienie dziecku odpowiedniego wsparcia
terapeutycznego.

Jak wyglada rzetelna diagnoza autyzmu i kiedy naj-
wczesniej mozna wiarygodnie obserwowac objawy
tego zaburzenia?

AR: Diagnozowanie autyzmu to zlozony proces,
a obraz kliniczny i pierwsze objawy moga prze-
biega¢ inaczej u kazdego dziecka. Prawidlowy
proces diagnostyczny autyzmu zawsze powinien
prowadzié¢ wielospecjalistyczny zesp6l, a ostatecz-
ne rozpoznanie powinien ustalaé lekarz. Podkre-
$lam, ze autyzm jest diagnoza na cate zycie. Z au-
tyzmu dziecko nie wyrasta. To dziecko staje sie
pewnego dnia dorostg osoba z autyzmem. Wezesna
diagnoza odgrywa kluczowg role, poniewaz dzieki
temu mozna wdrozy¢ ukierunkowane dzialania
terapeutyczne, ktére dajg szanse na optymalny
rozwo0j dziecka, co z kolei moze sprawié, ze w przy-
szto$ci bedziemy widzie¢ u tej osoby mniej cech
1 zachowan autystycznych. Dodatkowo prawidto-
wa 1 wezesna interwencja terapeutyczna znaczg-
co poprawia funkcjonowanie osoby z autyzmem.
Diagnozowanie autyzmu wymaga wiec rzetelnej
wiedzy, doéwiadczenia, wyszkolenia 1 wspolpracy
catego zespotu specjalistéw. W autyzmie czesta
jest wspodtchorobowo§é, ktora moze ograniczaé pra-
widlowy rozwdj dziecka. Moze wiec wspoélistnieé
niepelnosprawnoéé intelektualna (uposledzenie
umystowe), padaczka, réznego rodzaju zespoty
genetyczne, niedowidzenie, niedostuch 1 wiele
innych.

Zachowania 1 deficyty, ktéore mogg sugero-
wacé autyzm 1 powinny zwroéci¢ uwage pediatrow,
to m.in.: op6znienie rozwoju mowy, ktérego dziec-
ko nie rekompensuje za pomocg gestow, regres, gdy
dziecko nie dzieli wspélnego pola uwagi, okazuje

staby kontakt wzrokowy, nie bawi sie funkcjo-
nalnie zabawkami, preferuje zabawy w samotno-

§ci, czesto — jak to okre§lajg sami rodzice — jest
,we wlasnym éwiecie”, ma duze trudnos$ci z samo-
regulacjg emocji, reaguje agresja lub autoagre-
sja, prezentuje stymulacje ruchowe, nie reaguje
na swoje imie, nie odwzajemnia uSmiechu ani nie

inicjuje zabaw z opiekunem.

Somer Bishop (SB): U niektérych dzieci mozna po-
stawi¢ diagnoze juz w wieku kilkunastu miesiecy,
pottora roku, a u innych dopiero po 2 latach lub
pozniej, bo dopiero wtedy zaczynaja sie uwidacz-
niaé u nich problemy rozwojowe. Catkiem niedaw-
no ukazalo sie badanie dotyczgce rozpoznawania
autyzmu u dzieci rodzinnie obcigzonych tym zabu-
rzeniem, a wiec takich, ktérych rodzice lub opieku-
nowie byli szczegélnie wyczuleni na mozliwo$¢ wy-
stapienia ewentualnych probleméw rozwojowych.
I co wiecej, rodzice dobrze wiedzieli, na co zwracac
uwage. % przypadkow zdiagnozowano w wieku
18 miesiecy, kolejng % w wieku 2 lat, a pozosta-
1g % dopiero okolo 3. roku zycia. Oczywiscie nie
u wszystkich obserwowanych dzieci pojawily sie
zaburzenia.

Wiekszo§¢ rodzicow zglasza sie do lekarza, po-
niewaz dziecko nie méwi albo méwi mato. Zwykle
diagnozujemy wiec dzieci z ASD, kiedy mowa nie
rozwija sie prawidlowo. Rzecz w tym, ze nie kazde
dziecko z ASD ma ktopoty z mowg. Jest to bardzo
powszechne przekonanie, ale niestuszne. Dzieci
o przecietne] 1 bardzo wysokiej inteligencji czesto
moéwig catkiem dobrze. To, co je wyrdznia, to nie
brak mowy, ale brak potrzeby komunikacji, potrze-
by dzielenia sie swoimi przezyciami. Bardzo mate
dziecko moze nic nie méwié, ale podekscytowane
bedzie wymachiwaé¢ rekoma 1 wskazywac na co$
paluszkiem. Bedzie przybiega¢ do rodzica i pod-
suwaé¢ mu pod nos zabawke albo pokazywacé cos,
co je zaintrygowalo. Albo jeszcze inaczej, bedzie
bra¢ rodzica za reke i ciggnaé, aby mu co$ poka-
zac. Kiedy dziecku uda sie juz co$ zakomunikowac,
ekscytuje sie, ze zostalo zrozumiane. Zalezy mu
nie na samej mowie, ale na zrozumieniu. Z kolei
dzieciom z ASD obca jest czesto sama idea ko-
munikacji — dzielenia sie¢ swoimi myélami i prze-
zyciami z innymi ludZmi. OczywiScie sprawno§é
komunikacji spotecznej nalezy ocenia¢ w kontek-
$cie mozliwosci 1 poziomu rozwoju dziecka. Juz

ttumacze, o co mi chodzi: jesli rozwdj dziecka jest
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op6zniony, to i jego mozliwo$ci komunikacji bedg
odpowiednio mniejsze. Wcale to jednak jeszcze nie
znaczy, ze dziecko cilerpi na autyzm. Zaburzenie
to mozemy natomiast podejrzewaé, gdy komuni-
kacja spoleczna bardzo inteligentnego i zdolnego
dziecka z bogatym zasobem stownictwa nie idzie
W parze z jego rozwojem.

Czy dysponujemy metodami pozwalajacymi wia-
rygodnie rozpoznac¢ autyzm juz w wieku niemow-
lecym?

SB: Nie. To zdecydowanie za wczeénie. Mamy na-
dzieje, ze uda sie kiedy$ opracowac¢ badania prze-
siewowe oparte na takich biomarkerach, jak swo-
iste ruchy gatek ocznych, albo na podstawie badan
obrazowych mézgu, ale obecnie nie ma mozliwosci

tak weczesnego wykrywania autyzmu.

W jakim wieku najczesciej rozpoznawany jest au-
tyzm w Polsce?

AR: W Polsce autyzm coraz czesciej jest diagnozo-
wany w wieku kilku lat, kiedy dzieci rozpoczynaja
etap przedszkolny lub szkolny, poniewaz deficyty
charakterystyczne dla autyzmu stajg sie wtedy
wyrazne w konfrontacji z rowieénikami. Autyzm
(ASD) mozna rozpoznaé na kazdym etapie zycia,
wedlug nowych kryteriéw diagnostycznych takze
w wieku dorostym. Jest to réwniez wazne w przy-
padku dzieci, a zwlaszcza dziewczat, u ktorych nie
obserwowano opdznienia rozwoju mowy i ktore

mieszczg sie w normie intelektualne;j.

Dysponujemy kilkoma testami przesiewowymi
w kierunku autyzmu. Wymagaja one jednak tro-
che doswiadczenia, a przede wszystkim duzo cza-
su. Czy w przypadku podejrzenia autyzmu lekarz
powinien sam poszerzy¢ diagnostyke za pomoca
testow przesiewowych, czy jednak skierowac pa-
cjenta do specjalisty? Co méwi Pani doswiadczenie?

AR: Na Wydziale Medycznym Uniwersytetu Rze-
szowskiego szkolimy w dwdch najwazniejszych wy-
standaryzowanych narzedziach, ktére na $wiecie
sg stosowane w diagnostyce autyzmu juz od kilku
dekad. Oficjalnie w jezyku polskim dostepne sg
one dopiero od 2017 roku. Do narzedzi tych na-
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lezy ,,Protokot obserwacji do diagnozowania au-
tyzmu ADOS-2” (Autism Diagnostic Observation
Schedule Second Edition), a ,Zrewidowana wersja
wywiadu klinicznego w autyzmie ADI-R” (Autism
Diagnostic Interview — Revised) bedzie dostepna
w Polsce wkrétce. Na szkolenia do Rzeszowa przy-
jezdza coraz wiecej pediatréow, co nas ogromnie
cieszy, bo poza Polskg (np. w Stanach Zjednoczo-
nych 1 Wielkiej Brytanii) pediatrzy uczg sie, jak
uzywac narzedzi diagnostycznych i rutynowo je
stosujg w swoich praktykach lekarskich. Szkole-
nia prowadze ja 1 dr Somer Bishop, wspétautorka
ADOS-2. Oba narzedzia uwazane sg za tzw. zlto-
ty standard w rozpoznawaniu autyzmu. W Polsce
pierwsze oficjalne szkolenie ADI-R poprowadzit
certyfikowany szkoleniowiec (dr Bishop) w listo-
padzie 2018 roku wilaénie na Wydziale Medycz-
nym Uniwersytetu Rzeszowskiego. Oba narzedzia
diagnostyczne ADOS-2 1 ADI-R wymagajg kilku
dni specjalistycznego szkolenia. Potem w prak-
tyce wymagajg czasu na opracowanie wynikow,
ale jednoczeénie sg uznawane za najbardziej
wiarygodne w diagnostyce autyzmu (ASD). Test
ADOS-2 trwa 45—60 min i jest to standard proce-
dury diagnostycznej, od ktérej nie wolno odchodzié.
Interpretacja wyniku ADOS-2 oraz przygotowanie
stosownego opisu zajmuje okoto 2 godzin.
Oczywiécie pediatrzy oraz inni eksperci
na $wiecie wykorzystujg pomocniczo podczas
rutynowych badan w gabinecie réznego rodzaju
kwestionariusze, ktére w wiekszos$ci sg juz takze
dostepne w Polsce (np. AQ w wersji dla dziecka
lub nastolatka, Q-CHAT, M-CHAT, CAST i ASAS,
a wkroétce takze SCQ). Dodatkowo w Stanach Zjed-
noczonych pediatrzy 1 pielegniarki mogg podczas
rutynowych wizyt korzystac¢ z interaktywnych
narzedzi przesiewowych, takich jak przesiewowy
test do stosowania u dzieci w wieku 24—36 mie-
siecy (2.—3. rz.; Screening Tool for Autism in
Toddlers and Young Children — STAT™). Polska
wersja STAT™ jest przygotowana i czeka na ure-
gulowania prawne ze strony amerykanskiego wy-
dawnictwa, ktére dysponuje prawami autorskimi
do tego narzedzia. Badanie STAT™ jest szybkie
(trwa ok. 20 min) i proste. Na jego podstawie moz-
na ustalié, czy dziecko nalezy do grupy ryzyka
autyzmu lub innych zaburzen neurorozwojowych.
Jesli zgodnie z wynikiem badania dziecko jest

1
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w grupie ryzyka, nalezy je skierowa¢ do specja-
listycznego o$rodka lub do$wiadczonego zespotu
zajmujgcego sie ASD w celu poglebienia diagno-
styki, czyli m.in. przeprowadzenia testu ADOS-2.
W Stanach Zjednoczonych bardzo czesto takim
wlaénie specjalistg w dziedzinie autyzmu jest pe-
diatra. Reasumujgc, pediatrzy rzeczywis$cie moga
sie nauczy¢ stosowania wystandaryzowanych na-
rzedzi diagnostycznych w kierunku autyzmu, ale
pacjentowi z takim podejrzeniem muszg po§wiecic¢
odpowiednig iloé¢ czasu.

Czy w razie podejrzenia autyzmu mozemy skiero-
wac dziecko na szybka $ciezke diagnostyczna w pla-
cowkach majacych kontrakt z NFZ? Standardowo
rodzice dostaja co najmniej kilkumiesieczne terminy.
lle przecietnie trwa ustalanie rozpoznania autyzmu
w takiej placowce?

AR: Zwrot ,,szybka $ciezka diagnostyczna” brzmi
raczej niepokojgco dla ekspertéw w dziedzinie au-
tyzmu, poniewaz proces jego rozpoznawania nale-
zy prowadzié¢ spokojnie, bez poépiechu i rzetelnie.
To jest diagnoza na cale zycie.

W procesie rozpoznawania autyzmu nie mozna
poming¢ chordb wspdtistniejgeych, ktére bardzo
czesto towarzysza temu zaburzeniu i majg istot-
ny wplyw na funkcjonowanie pacjenta. U dzieci
w wieku >12 miesiecy, ale <2,5 lat, mozemy formu-
lowa¢ kliniczny niepokdj zagrozeniem autyzmem
(ASD) i skierowac dziecko z deficytami na specja-
listyczne zajecia terapeutyczne w ramach wcze-
snego wspomagania rozwoju, a nastepnie powto-
rzy¢ na przyklad test ADOS-2 po 6 miesigcach
1 postawi¢ ostateczng diagnoze. Czas ustalenia
rozpoznania autyzmu jest w kazdym przypadku
indywidualny.

W jakim wieku nalezy rozpoczac interwencje, aby
byty najskuteczniejsze?

AR: Oczywiscie odpowiedz moze by¢ tylko jedna —
im wczeéniej, tym lepiej. Wezesne wprowadzenie
ukierunkowanych dzialan terapeutycznych daje
szanse na optymalny rozwdj dziecka. Prawidtowa
1 weczesna interwencja terapeutyczna w okresie

dziecinstwa, ale takze mlodzienczym, znaczgco

poprawia funkcjonowanie w wieku dorostym, po-
niewaz osobg z autyzmem jest sie przez cale zycie.

Przeprowadzita Pani badania na temat réznic w ob-
jawach autyzmu u chtopcow i dziewczat. Na czym
one polegaja? Zaktadajac, ze pediatrzy i lekarze ro-
dzinni w Polsce maja umiarkowane doswiadczenie
w rozpoznawaniu autyzmu, na jakie objawy powin-
ni zwrocic szczeg6lna uwage, zwtaszcza w kontek-
Scie roznic miedzy ptciami?

AR: Autyzm u dziewczat jest obszarem moich ba-
dan i pracy klinicznej od ponad 20 lat. Dziewczy-
nek z ASD jest wiecej niz sie nam wydaje. Wiele
dowoddéw naukowych wskazuje na unikalne cechy
autyzmu u plci zeniskiej z odmienng, subtelniejsza
postacig kliniczng, zwlaszcza u wysoko funkcjo-
nujgcych dziewczat, tj. z rozwinietg mowg ptynng
1 przecietnym lub ponadprzecietnym ilorazem in-
teligencji. Wyniki badan wskazujg takze na ste-
reotypy diagnostyczne oraz niedostateczng czutosé
dostepnych narzedzi diagnostycznych w rozpozna-
waniu autyzmu u dziewczat 1 kobiet, ktore nie
uwzgledniajg unikalnego zenskiego fenotypu au-
tyzmu, obejmujgcego m.in. wysokg zdolno$é kom-
pensacji, kamuflazu i na§ladowania. Dodatkowo
autyzm u dziewczat wigze sie z czestym wspolwy-
stepowaniem innych choréb w okresie mtodzien-
czym, z depresja, zaburzeniami lekowymi i tiko-
wymi, a takze niestety wysokim wskaznikiem
samobdjstw. U dziewczat z autyzmem obserwuje
sie rowniez wspolistniejgce zaburzenia odzywia-
nia, takie jak anoreksja czy bulimia, choé czestoéé
ich wystepowania jest zdecydowanie mniejsza niz
kiedy$ sugerowano. Niektore objawy uznawane
za zaburzenia odzywiania w rzeczywisto$ci nie
majg z nimi zadnego zwigzku.

SB: Ja wyjaénie to na przyktadzie mojej pacjentki
z autyzmem, ktorg przyjeto do kliniki z podejrze-
niem anoreksji. Anoreksja jednak — jak wiemy —
wynika z zaburzenia postrzegania wlasnego ciala:
wydaje ci sie, ze ciggle wygladasz grubo, wiec od-
mawiasz sobie jedzenia, aby poprawi¢ swdj wy-
glad. U niej nic podobnego nie wystepowato! Ona
po prostu zapominala je§¢. Wiele os6b z autyzmem
ma klopoty z planowaniem 1 wtasnie to byto praw-
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dziwg przyczyna wychudzenia w przypadku mojej
pacjentki.

AR: Dziewczeta z autyzmem bez niepelnospraw-
nosci intelektualnej (bez upo§ledzenia umystowe-
go) dosé¢ czesto wykazujg reakcje pasywne, bierne.
Nie przyciggajg uwagi otoczenia, bo z reguty nie
sg agresywne, a to wlaénie agresja jest pierwszym
sygnalem, ze wskazana jest konsultacja z psycho-
logiem lub psychiatrg. Dziewczeta reagujg agresja
w sytuacjach ostatecznych. Najczesciej wystepuje
u nich wycofanie, depresja 1 zaburzenia lekowe.
Dziewczynki diagnozowane sg takze pdzniej niz
chlopcy. Sg bardziej §wiadome swej inno§ci, majg
wiekszg potrzebe odgrywania umiejetnosci spo-
lecznych. Te dziewczeta czesto sg inteligentne,
sg Swietnymi obserwatorkami, wiec niezwykle
sprawnie ,udaja” normalno$¢, zachowujgc sie tak,
jak tego oczekuja od nich inni. Dziewczeta z au-
tyzmem czeSciej niz chlopcy bawig sie w naslado-
wanie i znacznie czesciej niz chtopcy majg bogaty
$wiat fantazji. Najprawdopodobniej jest to cecha
biologiczna, a nie kulturowa. To jednak, co powin-
no zaniepokoi¢ pediatre, a co zgltasza rodzic w za-
chowaniu dziewczynki, to jej gwaltowne zmiany
nastroju, labilno§é emocjonalna, napady ptaczu
1ich intensywno$¢, reakcje, ktérych nasilenie jest
nieproporcjonalne do zaistniatej sytuacji.

SB: Norma kulturowa dorzuca do tego wymaganie,
aby dziewczynka ,dobrze sie zachowywala”, i ta
presja dotyczy oczywiScie wiekszo$ci dziewczat,
nie tylko tych z autyzmem. Zaczynajg sie wiec
zachowywadé tak, jak sie tego od nich oczekuje,
dlatego trudno jest nam zauwazy¢ cechy typowe
dla ASD. Wydaje mi sie, ze trudniej jest rozpoznac
autyzm u dziewczynek, poniewaz one starajg sie
by¢ bezproblemowe. Do jakiego$ momentu starajg
sie powstrzymywad, ,kamuflowaé” swéj autyzm.
Udaja kogo$ innego niz sg naprawde. W szkole
podstawowej jest to jeszcze mozliwe, ale potem
rosng wymagania i presja spoleczna.

AR: Niestety, kiedy dziewczynka z ASD w okresie
dojrzewania lub jako mloda kobieta przestaje sobie

radzi¢ w tej udawanej roli osoby innej niz jest na-

prawde, kiedy nastepuje przecigzenie sensoryczne,
zwieksza sie presja spoteczna, wtedy ta pozornie

Trzeba lepiej zrozumie¢ autyzm, aby skuteczniej pomagac
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doskonale funkcjonujgca, odnoszgca nawet sukce-
sy dziewczyna czy kobieta nieoczekiwanie trafia
do kliniki z depresja, zaburzeniami lekowymi lub
nawet prébg samobdjczg.

Mozna zatem oczekiwa¢, ze w Polsce jest wiele do-
rostych kobiet, ktérym nigdy nikt nie powiedziat, ze
problemy, z jakimi sie borykaja, sa zwigzane z ASD.

AR: Dziewczeta z autyzmem w okresie mtodzien-
czym, a takze juz jako kobiety, ktére mieszczg sie
w normie intelektualnej, zglaszajg, ze czujg sie
inne, niedopasowane, nierozumiane, nieustannie
czujg lek 1 napiecie. Kiedy taka dziewczyna czy ko-
bieta szuka pomocy, czesto trafia do lekarza, ktory
nie ma do$wiadczenia w rozpoznawaniu autyzmu,
nie méwigc juz o jego zenskiej prezentacji i od-
miennos$ci. Czesto wiec wérdd rozpoznan nie bie-
rze sie pod uwage autyzmu. Oczywiécie dziewczeta
z autyzmem sg bardziej predysponowane do wy-
stgpienia depresji i zaburzen lekowych, ale zdia-
gnozowanie ich jest zaledwie odkryciem szczytu
gory lodowej, gdzie skrywa sie dodatkowo autyzm.
Natomiast czasami blednie rozpoznawane jest
zaburzenie osobowo$ci, na przyktad z pogranicza
(borderline), co moze wyrzadzi¢ powazng krzywde.
Po pierwsze, pacjentka otrzymuje terapie skiero-
wang na zaburzenie osobowosci, ktérego ona nie
ma. Po drugie, nie otrzymuje wsparcia tam, gdzie
go najbardziej potrzebuje, tzn. niektére z trudnych
zachowan mogg wynikaé z zaburzonej integracji
sensorycznej tak bardzo charakterystycznej dla
dziewczat z autyzmem.

SB: Nie oznacza to jednak, ze nie nalezy szukac
pomocy. Jak najbardziej nalezy. Osoby z ASD,
a wiec takze dziewczeta 1 kobiety z autyzmem, az
9 razy czeéciej popelniajg samobdjstwo niz osoby
neurotypowe, czyli te bez autyzmu. Nawet jeéli
dziewczeta 1 kobiety nie zostang zdiagnozowane
poprawnie pod katem autyzmu, powinny sie znaj-
dowacé pod opiekg lekarza, na przyktad ze wzgledu
na depresje.

AR: Im wieksza jest §wiadomo§¢é spoteczenstwa
o autyzmie, tym lepsze bedzie zrozumienie nie-
typowych reakcji, ktére moze prezentowac osoba
Z autyzmem.
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Wyobrazmy sobie dziewczynke z autyzmem nad-
wrazliwg na pewne rodzaje §wiatla lub dzwieki
w pomieszczeniu, w ktérym sie znajduje. Dziew-
czynka moze ujawniaé coraz wiekszy niepokdj,
a czasami niegrzeczne lub wrecz agresywne zacho-
wanie. To zachowanie tak naprawde moze komuni-
kowadé, ze nastapilo w niej przesilenie sensoryczne,
a ona sama nie potrafi tego nazwaé, zakomuniko-
wacé werbalnie i chce sie jak najszybciej oddalié
z tego miejsca. Oczywiécie powinni§my pomagaé
oraz uczy¢ osoby z ASD zachowan, ktore sg ak-
ceptowane 1 latwiejsze do zrozumienia dla innych.

SB: Musze dodaé, ze dziewczeta i kobiety z ASD
czesto padaja ofiarg wykorzystywania seksualne-
go, chocby dlatego, ze sg mniej dojrzate emocjonal-
nie. Na przyklad 20-latka z ASD moze funkcjono-
wac emocjonalnie na poziomie 15-latki. Rzucong
pod wptywem chwili fraze ,kocham cie” jest goto-
wa traktowac jak przysiege malzenska. Po kilku
nieudanych przygodach i zawodach mitosnych
moze sie u niej pojawié depresja, sktonnos$é do sa-
mookaleczen, a nawet préby samobdjcze. Wtedy
tez czesto pojawia sie taki mechanizm, ze ludzie,
ktorzy znajg historie tego wykorzystywania,
gwaltu czy molestowania, sg sklonni ttumaczyé
odmienno$é reakeji danej dziewczyny czy kobiety
wlaénie przebytg trauma. Nota bene wszystko to,
co powiedziatam, dotyczy rowniez chlopcow 1 mez-
czyzn z autyzmem.

AR: Rozpoznanie autyzmu nawet z duzym opdznie-
niem, czyli w wieku mtodzieticzym lub dorostym,
jest wazne. Pomaga w budowaniu lub odbudo-
waniu wlasnej tozsamosci oraz poczucia wlasnej
wartosci. Niemal wszystkie moje doroste pacjentki
z ASD moéwily to samo: ,,odczutam w koncu ulge”
lub ,, nie jestem szalona, kiedy te dZwieki lub dotyk
sg dla mnie nie do zniesienia lub wrecz bolesne”,
lub ,nareszcie zaczetam rozumieé, dlaczego za-

wsze czulam sie inna”.

SB: Tak, to jest istotne dla poczucia tozsamosci.
Chodzi tez o to, by odnalez¢ krag ludzi o podob-
nych doéwiadczeniach. Kolejng sprawg jest pra-
ca. Z badan wynika, ze kobiety z autyzmem majg
wprawdzie podobng szanse na zatrudnienie jak
mezczyznil z autyzmem, ale kobietom znacznie

trudniej jest te prace utrzymac. OczywiScie nakla-
dajg sie na to wszystkie te trudnoéci, jakie majg
kobiety w patriarchalnych spoteczenstwach, czyli
na przyklad gorsze zarobki, trudno$ci z awansem.

AR: Trudnoéci w utrzymaniu sie na rynku pracy
przez kobiety z autyzmem mogg takze wynikaé
z faktu, ze by¢é moze ludzie sg mniej tolerancyjni
dla bteddéw i ekscentrycznoéci kobiet w interak-
cjach spolecznych. Znacznie tatwiej akceptujg
»dziwacznos$¢” czy ekscentryczno$§¢ u mezczyzny,

ttumaczac to na przyktad ich pasja.

Opracowata Pani specjalny test do rozpoznawania
ASD wiasnie u dziewczat. Domyslam sig, ze z uwagi
na te zdolnosci nasladowcze, o ktorych rozmawiali-
$my, musi by¢ to narzedzie znacznie bardziej czute
niz te dotychczas uzywane?

AR: Tak, jestem wspétautorem kwestionariusza
Q-ASC (Questionnaire for Autism Spectrum Con-
ditions). Jest to autorskie narzedzie przesiewowe,
ktoére przygotowalam wraz z prof. Tonym Attwo-
odem i dr Michelle Garnett w 2011 roku, aby do-
skonali¢ diagnostyke autyzmu u dziewczat. Jest
to narzedzie stworzone do badan przesiewowych,
jesli podejrzewamy zaburzenie ze spektrum auty-
zmu u dziewczynki. W poréwnaniu ze standardo-
wymi testami, ktore dotychczas w duzej mierze
tworzono na podstawie obrazéw typowych dla
chtopcéw z autyzmem, Q-ASC zostal uzupetniony
o pytania z wywiadu medycznego oraz dotyczgce
integracji sensorycznej 1 sg charakterystyczne
dla dziewczat z autyzmem. Sam test oraz wyniki
badan prezentowaly$my juz na wielu kongresach
1 konferencjach na $wiecie, m.in. IMFAR 2017
(aktualna nazwa INSAR), oraz w renomowanych
czasopismach naukowych (najnowsza publikacja
w 2018 r. m.in. w ,Journal of Autism and Deve-
lopmental Disorders”). Trwaja dalsze badania
z wykorzystaniem Q-ASC w wielu oérodkach
klinicznych na §wiecie, m.in. w Australii, Kana-
dzie, Francji, Polsce i1 wielu innych krajach Eu-
ropy. Osoby zainteresowane tym zagadnieniem
odsylam do obszernych publikacji ,,Females and
Autism” (,,Oxford Bibliographies in Childhood
Studies”, 2018 r.) oraz ,,Dziewczeta 1 kobiety z au-
tyzmem” (Psychiatria Polska, 2018 r.) dotyczace)
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dziewczat 1 kobiet z autyzmem, ktérych jestem
pierwszym autorem.

Jakich efektow mozemy oczekiwac po zastosowa-
niu interwencji? Czy dziecko z autyzmem ma szanse
na samodzielne zycie? Czy takie rokowanie mozna
okresli¢ juz w bardzo mtodym wieku?

AR: Kazde dziecko z autyzmem jest inne. To
stwierdzenie odnosi sie takze do rodziny pacjen-
ta oraz jej zasobow. W Polsce mamy do$¢ dobrze
rozwiniete systemowe rozwigzania zapewniajgce
pomoc dzieciom i mlodziezy z autyzmem na po-
ziomie edukacji przedszkolnej, wezesnoszkolnej
i szkolnej. Jednak kiedy moi pacjenci konczg
szkoly 1 wchodzg w doroslo$é, polska rzeczywi-
stos¢ boleénie odziera rodziny oséb z autyzmem
ze zludzen. Pacjenci z autyzmem sprzezonym
z uposledzeniem umyslowym najczesciej trafiajg
na warsztaty terapii zajeciowej albo nigdzie. Z ko-
lei bardzo wielu pacjentéw z autyzmem w normie
intelektualnej, nawet z wysokg inteligencjg, nie
radzi sobie na studiach lub wolnym rynku pracy
bez wsparcia, bo nie sg w stanie sami rozplanowacé
czasu, tatwo sie dekoncentrujg, pracuja w swoim
tempie 1 nie rozumiejg priorytetow, jesli nie sg
one ich. Dlatego osobom z autyzmem na studiach
czy w miejscu zatrudnienia powinien towarzyszy¢
mentor lub trener pracy, ktérego zadaniem jest
aktywizowanie 1 pomaganie. Takie rozwigzania
systemowe funkcjonujg w innych krajach (w Pol-
sce ich nie ma) i dajg osobom z autyzmem szanse
na zdobycie umiejetnoéci samodzielnej egzystencji.

SB: Ja zwykle radze moim pacjentkom, aby zna-
lazty sobie w pracy ,mentora”, jedna osobe, kté-
ra bedzie ich wspierala, gdy popetnig gafe, faux
pas. Zresztg problemy w pracy dotyczg réwniez
mezczyzn z autyzmem. Niestety zazwyczaj wy-
konujg oni prace znacznie ponizej swoich mozli-
woscl, na przyktad osoby z doktoratem pracuja
jako sprzedawcy na stacji benzynowej lub sortujg
paczki w magazynie.

AR: Wielu z moich pacjentéw, ktérzy konczg szkote
1 1dg na studia lub podejmujg nowg prace, chce
mieé tzw. przyslowiowy ,,§wiezy start” w nowym

srodowisku. Wydaje sie im, ze jesli nie ujawnig
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diagnozy 1 bedg kamuflowaé swojg inno§¢, to nikt
tego nie zauwazy. Niestety wiekszo§¢ z nich zaczy-
na opuszczac zajecia i egzaminy. Powody sg rézne,
na przyktad $wiatto w sali jest zbyt intensywne
lub echo daje im poczucie bélu. Nie mogg sie sku-
pié, nie potrafig poprosi¢ o pomoc. Doradzam, aby
nie ukrywali swojego rozpoznania. Nie wystarczy
by¢ inteligentnym, aby sie utrzymac na studiach
lub w miejscu pracy. Te §rodowiska sg pelne niepi-
sanych regut zachowania i wymagan spolecznych.
Dla oséb z autyzmem pozostawionych bez wspar-
cia czesto stanowig one nieprzyjazne terytorium.
W trakcie terapii uczymy pacjentéw m.in. tego,
kiedy i jak majg poinformowaé pracodawce, ko-
legéw lub partnera o swojej diagnozie. Niestety
w naszym spoleczenstwie zdrowie psychiczne
1 ewentualnie zwigzane z nim problemy nadal
mocniej stygmatyzujg niz inne choroby.

W naszym spoteczenstwie nadal pokutuje bar-
dzo stereotypowe uproszczenie, ze osoby z ASD
nie lakng kontaktéw spotecznych. Osoby z ASD
w wieku mlodzienczym lub pdzniej juz jako osoby
dorosle najczesciej trafiajg do lekarza z powodu
depresji 1 my$§li samobdjczych. Te osoby sg nie-
szczesliwe z kilku podstawowych powoddéw: czesto
nie majg przyjaciél, partneréw ani pracy, a do-
datkowo nie mogg zy¢ samodzielnie i niezaleznie.
Dla nas te rzeczy sg oczywiste 1 wiekszo$¢ z nas
radzi sobie z tym lepiej lub gorzej. Nie musimy o to
walczy¢ z takim wysitkiem jak osoby z autyzmem.
Oczywiécie wszystko jest kwestig indywidualnych
réznic 1 potrzeb ludzi z ASD. Osoby z autyzmem
réwniez takng przyjazni i akceptacji, tylko majg
trudno$ci w nawigzywaniu relacji w takiej formie,
w jakiej my to robimy. Na przyktad osoby z auty-
zmem czesto wolg kontakt e-mailowy lub za po-
mocg wiadomos$ci tekstowych, bo to nie wymaga
od nich bardzo szybkiej reakcji, w trakcie ktoérej
muszg odczytywaé wielowarstwowy przekaz stéw,
intonacji glosu, mimiki twarzy i gestow.

SB: To przekonanie o braku potrzeby kontaktéw
spotecznych jest podobne do przekonania, ze lu-
dzie z ASD nie odczuwajg empatii. Odczuwajg!
Tylko okazujg ja w inny sposéb. Na przyktad kiedy
bedziesz ptakaé, to ja posiedze przy tobie, a osoba
z ASD raczej sprawdzi, czy nie brakuje ci niczego
w lodowce. Na szczeScie coraz bardziej jesteSmy
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Jak rozmaenac 2 rodzcami
o saczepemiach doea
Peas byt pravveodeik ol bskairy

| pespgneaney

$wiadomi 1 rozumiemy, ze nie ma jednego wla-
$ciwego wzorca zachowania w interakcjach spo-
tecznych.

AR: Na wielu juz oficjalnych spotkaniach czy kon-
ferencjach, jak do tej pory gtéwnie poza Polska,
wystepowaly moje kolezanki i koledzy psycholo-
gowie, psychiatrzy, pielegniarki, pedagodzy, in-
zynierowie, muzycy, pisarze itd., u ktérych roz-
poznano autyzm (ASD). Moze to w Polsce wzbu-
dzi¢ zdziwienie, a wrecz niedowierzanie, bo jak
to mozliwe, ze kto$§ z autyzmem daje sobie rade
w takich obszarach zawodowych? Jest to mozliwe,
pod warunkiem ze zapewnimy takiemu pracow-
nikowi odpowiednie wsparcie. Osoby z autyzmem,
a zwlaszcza te wysoko funkcjonujace, czyli bez
wspoélistniejace] niepelnosprawnosci intelektu-
alnej, mogg w wieku dorostym wypetniaé swoje
role spoteczne i zawodowe, a nawet wnosi¢ bardzo
znaczacy wklad w rozwdj swojej dziedziny zawo-
dowej, jednak przy zalozeniu, ze sg one otoczone
odpowiednim wsparciem.

SB: Och, osoby z ASD, ktére majg odpowiednie
wsparcie, znakomicie radzg sobie w pracy. Sg
bardzo wytrwale, bezkompromisowe i potrafig
sie koncentrowaé przez bardzo dlugi czas — o ile
oczywiscie nie rozpraszajg ich jakie§ bodzce ze-
wnetrzne, takie jak zbyt jasne Swiatlo czy gloéne
dzwieki. Fantastycznie sprawdzajg sie w wielu wy-
magajacych zawodach, na przyklad jako kontrole-
rzy ruchu, testerzy oprogramowania, archiwisci,
analitycy. Sg ekspertami w swoich dziedzinach.
Dunska firma Specialisterne zatrudnia wylgcz-
nie pracownikéw z autyzmem, bo zauwazono, ze
tacy pracownicy maja o wiele wiekszg wydajno$é
1 sg bardziej niezawodni w wielu dziedzinach niz
osoby neurotypowe. Specialisterne kieruje swo-
ich pracownikéw z autyzmem do zmudnych zadan,
wymagajacych catkowitego skupienia. To jest ab-
solutnie sila autyzmu.

Dziekuje za rozmowe.
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