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Niejednorodnos$¢ oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Analizujac rynek wydawniczy i poszukujac publikacji na temat autyzmu, natrafiamy
gléwnie na sprawozdania, opracowania oraz zagadnienia dotyczace funkcjonowania osob
z autyzmem oraz zalecenia. Zwraca uwage skupienie si¢ gléwnie na osiggnigciach osob
z zaburzeniem ze spektrum autyzmu (ang. autism spectrum disorder — ASD), szczeg6lnie tych
z wyzszymi mozliwo$ciami spotecznymi i intelektualnymi (Giambattista i in., 2019). Wedlug
oficjalnych danych Centrum Kontroli i Prewencji Chorob (CDC — Center of Disease Control
and Prefention) ponad potowa wszystkich oséb, u ktorych zdiagnozowano autyzm, plasowata
si¢ w gornej czesci skali inteligencji (Prevalence of Autism Spectrum ..., 2014, s. 4). Waznym
jest, iz same osoby z autyzmem zwrocily uwage na wystepujace ich zroéznicowanie
funkcjonalne, wskazujac na zasadnos¢ upodmiotowienia ich, poprzez stworzenia im miejsca
(tak fizycznego, np. stworzenie np. miejsc wyciszenia, jak dania im mozliwosci zabierania
glosu w prelekcjach) na konferencjach naukowych, poswigconych ich zaburzeniu. Podczas
konferencji odbywajacej si¢ na Uniwersytecie §w. Jana w Nowym Jorku w 1994 roku grupa
zrzeszona w Miedzynarodowej Sesji Autyzmu (ANI - Autism Network International) na
swojej grupie (ANI-L is the list for Autism Network International) opublikowata protest
przeciwko nieakceptowaniu ich ,autystyczno$ci” oraz niezrozumieniu wystepujacych
problemow i traktowanie ich jako wymagajace korekcji, przystosowywania, resocjalizacji.
Szczegblnie dotyczyto to osob z ASD, ktore funkcjonowaty na nizszych poziomach
(S. Silberman, 2017, 435).

Podejmujac si¢ tego opracowania ufalem, opierajac si¢ na swoich do$§wiadczeniach,
ze zmniegjszac si¢ bedzie liczba diagnoz osob z ASD i1 NI (lepsza diagnostyka, opracowane
narzedzia, metody terapii i wsparcia). Okazuje si¢ jednak, iz jest to problem szerokiej grupy
dzieci, mtodziezy i osob dorostych z diagnoza ASD i bigdem jest marginalizowanie tego
problemu. Podej$cia te mozna uja¢ w odniesieniu do poziomu rozwoju intelektualnego i
zaburzen ze spektrum autyzmu jako:

1/ roznicujace, wskazujace na istotne rozdzielenie tych zaburzen (por. Sobocha, Wolska, 2020

— publikacja sklada si¢ z dwodch czedci, rozdzielajacych niepelnosprawnos¢

intelektualng 1 autyzm, i in.);



2/ podejmujace problemy jedynie lepiej funkcjonujacych oséb z autyzmem (por. J. J.
Bteszynski 2020, 2023 — badania oparte na rozmowach i wywiadach z osobami
komunikujacymi si¢; B. Roybal, 2023 1 in.);

3/ wskazujace na problem wspotwystgpowania zaburzen autystycznych z zaburzeniami
intelektualnymi (np. Szatmari, Jones, 1991, Bleszynski 2018).

Warto powyzsze podejscia przedstawi¢ w ujeciu historycznym, wskazujace na podziat
wynikajacy z wynikéw osiaganych przez badanych w testach inteligencji. Trudnosci zwigzane
z weryfikacja poziomu rozwoju poznawczego, jak ich réwniez rzetelnosci uzyskiwanych
wynikow w tym zakresie przedstawitem w ksigzce (Bleszynski, 2018). Poczatkowo starano
si¢ okresli¢ rozwoj dzieci z autyzmem ogolnodostepnymi w diagnostyce testami ilorazu
inteligencji. Badania te byly jednak utrudnione ze wzgladu na ograniczenia komunikacyjne
dzieci ze spektrum autyzmu i zaburzenia w zachowaniu. Wyniki badan psychologicznych
ukazaly zroéznicowany, zanizony poziom rozwoju dzieci z ASD, ktory ewoluowal w miare
zdobywanych przez nie do$wiadczen oraz poszerzanie technik badawczych (co $wiadczy
o dostosowywaniu metod i technik wykorzystywanych w badaniu tych dzieci).

Wielu autorow podejmowato si¢ charakterystyki réznicujacej, np. C. D. Webster:
»Dzieci autystyczne, (w waskim ujmowaniu tego zespotu zaburzen), zdawaly si¢ by¢ nieco
bardziej inteligentne od innych spolecznie zaburzonych (chociaz nawet wigkszo$¢ z nich
nalezata do §rodowiska 0s6b znacznie uposledzonych umystowo). Jednak dzieci te sktonne
byly wykazywa¢ wieksze zdolnosci niewerbalne niz pozostate osoby z grupy spotecznie
zaburzonych” (1992, s. 37). To pozwolilo na uwypuklenie mozliwosci wykorzystywania
pozawerbalnych form komunikacji (AAC), jak rowniez konieczno$ci poszerzania
(poza obserwacjag 1 stosowaniem standardowych testow) roéznych form zmierzajacych
do dokonania realnej oceny rozwoju psychofizycznego. Badania longituidalne,
przeprowadzone przez M. Ruttera i L. Lockyer (1967) na grupie 63 dzieci z ASD wykazaty,
1z 40% z nich miato niepelnosprawnos¢ intelektualng w stopniu umiarkowany, 30% w stopniu
lekkim, 30% nizsza niz przecig¢tna i norm¢ intelektualng (z czego powyzej 85 punktow
uzyskalo 50% dzieci z tej grupy).

Wyniki badan grupy badaczy: Lord C., Schopler E., Revicki D (1982) przeprowadzone
na grupie 475 os6b wskazaty, iz 23 % badanych uzyskato wyniki w normie i powyzej normy
(z rozbiciem - 7% powyzej 85p. 1 16% w normie 84-70p) oraz 77% niepetnosprawnosc
intelektualng. W podsumowaniu badan B. J. Freeman i1 in. (1985) przeprowadzonych

na grupie 62 0s6b wskazano na podobne wyniki.



Niewiele jest publikacji dotyczacych badan nad osobami z autyzmem
1 niepelnosprawnoscia intelektualng (niepetnosprawnos$¢ sprzezona). Przyktadem moze by¢
artykut podsumowujacy badania przeprowadzone przez zespolh: Hinnebusch A. J., Miller L.
E., Fein D. A. (2017), w ktérym zwrécono uwage, iz dzieci, ktére poczatkowo
zdiagnozowano jako ze spektrum autyzmu wykazywaty wigksza stabilno$¢ diagnostyczng
niz dzieci z grupy PDD-NOS' (cato$ciowe zaburzenie rozwoju, ang. pervasive developmental
disorder not otherwise specified). Jednak nie potwierdzity si¢ przewidywania dotyczace
dzieci niskofunkcjonujacych z autyzmem (ASD-Low MA - Autism Spectrum Disorders and
Low Mental Age), ze dokona si¢ weryfikacja diagnozy ASD na rzecz globalnego op6znienia
rozwojowego (W tym np. niepetnosprawnos$¢ intelektualna). Wynika to z faktu, iz objawy
wystepujace w pierwszych okresach rozwojowych wskazywaty na wystgpowanie autyzmu,
powodujac globalne opoznienie. Z wyjatkiem jednego dziecka, reszta pozostata z diagnoza
spektrum autyzmu.

Doswiadczenia zdobywane z latami, umozliwily dokonanie pewnych uog6lnien
pozwalajacych na zmiang podej$cia do prowadzonych analiz rozwoju dzieci z autyzmem.
Wedlug Ewy Pisuli obserwacje te pozwolily na wysnucie wnioskéw, iz dzieci z autyzmem
uzyskuja:

1. nizsze wyniki w skali werbalnej niz niewerbalnej,

2. lepiej sobie radza z rozwigzywaniem problemow abstrakcyjnych niz wymagajacych

rozumienia sytuacji spotecznych,

3. relatywnie wysokie wyniki w testach mierzacych zdolno$ci wzrokowo-przestrzenne,

w tym szczeg6lnie w tescie ,,klocki” oraz duzej dysproporcji mi¢edzy wynikami w tym
zakresie, a rezultatem testow wymagajacych rozumienie sytuacji spotecznych (Pisula,
2012, s. 104).

Inne proby dotyczyly wskazania rozwoju ze wskazaniem ogodlnej charakterystyki. Lorna
Wing i Judith Gould (1979) dokonaly, w oparciu o badania epidemiologiczne, podziatu
mozliwosci rozwojowych osob z ASD na trzy podtypy charakteryzujace jako$¢ interakcji
spotecznych osob z ASD:

a) pelne rezerwy (aloof) — najczgéciej spotykana grupa, nie wykazujaca zainteresowan
kontaktami spotecznymi z zastrzezeniem, jezeli wystepuje zainteresowanie, to tylko z ich

inicjatywy;

! Okreslenie te stosuje si¢ w przypadku, gdy osoba nie spetnia wszystkich kryteriow diagnostycznych dla
ktéregos z catoSciowych zaburzen rozwoju (PDD), wowczas rozpoznaje si¢ catosciowe zaburzenie rozwojowe
blizej nieokreslone (ang. Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise Specified, PDD-NOS).



b) pasywni (passive) wykazujacy brak inwencji i spontaniczno$ci, bierne uczestnictwo
w kontaktach spotecznych;
c) aktywni ale specyficzni (active but odd), zainteresowanie kontaktem jest ich inwencja
iprzebiega na ich zasadach, co czgsto jest okreslane dziwaczno$cia, odmiennoscia,
réwniez wystepuja zachowania nieakceptowane spolecznie (por. Pisula, 1993, s. 46).
Dzisiaj dochodzimy do wniosku, ze terminy autyzm wysokofunkcjonujgcy
1 niskofunkcjonujgcy powinniSmy uznaé za przestarzale mogace wprowadza¢ w blad.
Odchodzac od etykietowania, naznaczania i uogo6lniania, szczegdlnie w przypadku zaburzen
ze spektrum autyzmu konieczne jest wypracowanie funkcjonalnego systemu klasyfikacyjno-
prognostycznego. Przyktadem moze by¢ opublikowany w roku 2013, DSM-5 (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders DSM-5). Dokonano opracowania zestawu trzech
pozioméw funkcjonowania autyzmu, wskazujac niezbedne poziomy wsparcia w zakresach
komunikacji spotecznej i rytualéow powtarzalnych zachowan, zainteresowan:
a) poziom 1 - ,wymagajacy wsparcia’;
b) poziom 2 - ,,wymagajacy znaczacego wsparcia”;
¢) poziom 3 - ,,wymagajacy bardzo znacznego wsparcia”.
Odnoszac si¢ do wczesniejszych opisow poziomdéw funkcjonowania oso6b autyzmem
nalezy pamigtac, ze:
- poziom 1. mozna odnie$¢ do wczesniejszego okreslenia - autyzm wysokofunkcjonujgcy —
1 okresli¢ jako najtagodniejsza posta¢ autyzmu. Samo okre$lenie, iz te osoby wymagaja
niewielkiego wsparcia jest waznym elementem okreslenia wymagan zwigzanych
z ksztattowaniem np. samostanowienia,
- poziom 2. mozemy stwierdzi¢, iz jest to $redni poziom autyzmu, co wigze si¢
z koniecznoscig udzielenia znacznego wsparcia;
- poziom 3. mozna odnies¢ do wczesniejszego terminu autyzm niskofunkcjonujgcy,
ktory okresla wysoki poziom nasilenia zaburzen w zakresie komunikacji i zachowan. Osoby
te wymagaja zintensyfikowanych form udzielania wsparcia "bardzo znaczne wsparcie".
Podejscie takie pozwala na wskazanie mocnych i stabych stron w rozwoju kazdego
dziecka, ocenienie najblizszych sfer rozwoju, jak roéwniez wskazanie kierunku
podejmowanych dziatan - w zakresie komunikacji i zachowan, ktore stanowig istot¢ diagnozy
ASD. Osoby z autyzmem - poziom 1 - sg zazwyczaj uwazane za lepiej funkcjonujace
1 potrzebuja najmniejszego wsparcia. Natomiast osoby z autyzmem na poziomie 3 s3
zazwycza] uwazane za gorzej funkcjonujagce 1 potrzebuja najwigkszego wsparcia.

Jednak jak wskazata Lisa B. Rudy - ,,niezaleznie od poziomu nasilenia zaburzen zwigzanych



z autyzmem, potrzeba udzielania wsparcia kazdej osoby moze by¢ uwarunkowana wieloma
czynnikami, co moze prowadzi¢ do barku spdjnego oddziatywania. Na przyktad to samo
dziecko moze potrzebowa¢ minimalnego wsparcia w domu, znacznego wsparcia w szkole
1 duzego wsparcia w nowej, nieustrukturyzowanej sytuacji spotecznej. Funkcjonujace etykiety
czesto prowadza do tego, ze ludzie lekcewaza umiejetnosci oséb z autyzmem na poziomie 3.
1 pomijajg potrzebe wsparcia dla 0séb z autyzmem na poziomie 1. By¢ moze najwazniejszym
powodem, dla ktorego nie uzywa si¢ funkcjonujacych etykiet, jest to, ze dorosli ze spektrum
autyzmu twierdza, ze te etykiety sa mylace i szkodliwe, a takze zwigkszaja stygmatyzacje
i bledne postrzeganie autyzmu” Lisa B., Rudy J. (2023). Jak zauwazono osoby z autyzmem na
poziomie 3 (wczesniej opisywane, jako niskofunkcjonujgce) maja wysokie potrzeby
w zakresie wsparcia. Do§wiadczaja powaznych wyzwan w komunikacji spotecznej, skrajnych
trudno$ci w radzeniu sobie ze zmianami i innych zachowan, ktore powoduja intensywne
cechy autyzmu i wplywaja na funkcjonowanie.

Chociaz kazda osoba z autyzmem jest inna, osoby z ASD na poziomie 3 moga by¢ nieme
lub postugiwac si¢ ograniczong liczbg stow zrozumiatej mowy. Rzadko inicjuja interakcje
spoteczne 1 moga przejawia¢ ograniczone reakcje na spoteczne proby nawigzania kontaktu
inicjowane przez otoczenie.

Ograniczenia te bardzo utrudniajg osobom z autyzmem na poziomie 3. wykonywanie
codziennych czynnosci, np. samoobstugowych, jak 1 wchodzenie w interakcje spoteczne. To
powoduje, iz wymagaja one znacznego poziomu udzielanego wsparcia.

Rownie wazne jest rozdzielenie problemoéw komunikacji 0séb ze spektrum autyzmu
od ich zachowan, poniewaz te funkcje moga si¢ uksztalttowac na réznych poziomach - nie
musza stanowi¢ rownolegle rozwijajacych si¢ funkcji. Moze to stanowi¢ podziat
zréznicowania rozwoju, wskazanie do podjecia oddziatywan w zakresie funkcji
komunikacyjnych i zachowan. Przektadowo, komunikacja moze si¢ plasowa¢ na poziomie 1.
,Wymagajaca wsparcia”, natomiast zachowanie okreslane bedzie na poziomie 3.
»wymagajace bardzo znacznego wsparcia”’. We wskazanej sytuacji istotnym determinantem
zakldcajacym sa nasilone zachowania utrudniajace funkcjonowanie badanej osoby, ktére nie

zdeterminowaty mozliwos$ci ksztaltowanych si¢ umiejetnosci komunikacyjnych.
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