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Wstep

Autyzm dziecgcy i pokrewne calriowe zaburzenia rozwojowe w
pierwszych latachzycia dziecka maj charakter dynamiczny. Nie tylko
ujawniap Sie w tym czasie ale te rozwijaja, nasilafj i w wypadku
niekorzystnego przebiegu utrwalajstapc Sk przyczym trwatej i z reguty
powaznej niepetnosprawrdci. Std wczesha diagnostyka i intensywna
interwencja przerywaga lub przynajmniej ograniczaa rozwdj zaburze ma
kluczowe znaczenie,

W wypadku autyzmu wczesna interwencja ma z regightytko charakter
wczesne] rehabilitacji 1 usprawniania ale rownie oddziatywania
terapeutycznego ukierunkowanego na przerwanie lgkaniczenie skutkow
specyficznych patologicznych mechanizmow powstaaa@burze. Sytuacg
komplikuje dodatkowo faktze w wielu przypadkach autyzmu (i innych
calasciowych zaburzé rozwojowych) wspétistnigj inne zburzenia rozwoju,
wady wodzone i choroby.

Z tego wzgédu zala@enia wczesnej interwencji w zaburzeniach
autystycznych (ASD -Autistic spectrum disorders, obecnie powszechnie
przyte w literaturze anglggycznej okréenie ,zaburzenia ze spektrum
autyzmu’) sa specyficzne i wymagaj rozwiniecia wyranie odebnego
podegcia w porOdwnaniu z innymi  zaburzeniami  rozwoju |

niepetnosprawniciami wczesnego okresycia.



Program Rzdowy wczesnego wspomagania rozwoju dziecka
zagrazonego niepetnosprawkca otwiera Szanse ha wypracowanie |
zapewnienie powszechnej dgatasci odpowiednich form pomocy dla dzieci z
zaburzeniami z kigu autyzmu i dla ich rodzin. Jest to niezmiernieziea
poniewa obecnie dramatycznie ich brakuje.

Niniejsze opracowanie ma na celu gpste okrélenie charakterystyki
problemu, specyfiki wymaga wczesnej interwencji w przypadku zaburze
autystycznych, zalen merytorycznych i organizacyjnych.

Wedtlug obecnego rozumienia zasad dobrej praktyki smeroko
rozumianej terapii i rehabillitacji istotnym celemmstrumentalnym jest
wypracowywanie odpowiednicstandardow postpowania. Z tego wzgidu do
niniejszego materiatlu wtzamy opracowane w 2002 roku na zlecenie
Ministerstwa  Zdrowia  Standardy Pgsbwania  Diagnostyczno —
Terapeutycznego w Autyzmie Dziecym i Zaburzeniach Pokrewnych, ktore
bezpdrednio dotycz rowniez wczesnej interwencji. Liczymy na tee obecnie
podejmowany Program Rdowy doprowadzi do weryfikacji i rozwigtia tej
pierwszej wersji Standardow.

Z oczywistych wzgldéw zmuszeni jestéeny postugiwa sie pewnymi
uogolnieniami i schematami, nie geaamy w tym opracowaniu af szczegotowo
catej problematyki: aktualnej wiedzy i dyskusji datace] autyzmu, jego form,
przyczyn, diagnozowania i zdorodnych form pogpowania. W tym zakresie
konieczne jest odniesienie do kieej literatury przedmiotu.

Na szcgscie mamy coraz peiniejgz bibliografie polskogzyczre.
Szczegolnie przydatna w kontele niniejszego Programu m® by¢ obecnie
wydana pozycja E.Pisuli ,Mate dziecko z autyzmenWE 2005. Take bardzo
istotne z punktu widzenia diagnostyki meoby¢ uzupetnienie luki w naszym
pismiennictwie, ktore naspuje dzeki wydaniu ttumaczenia klasycznejzu
pozycji U.Frith ,Autyzm i Zespo6t Aspergera”, PZWI0@5.

Bibliografie polskogzycznej literatury zatzamy na kacu opracowania.



| Autyzm dziecigcy — charakterystyka problemu.

Autyzm Dziecicy | Pokrewne Zaburzenia ze Spektrum Autyzmu (ASD)
stanowy, coraz bardziej znagey problem zdrowotny. Wedlug klasycznych
bada z lat 60-70 tych XX w. wyspowanie autyzmu i pokrewnych zabuize
dotyczyto 5-15 dzieci na 10.000 urodzonych. Obecraepodstawie badaw
krajach, w ktérych diagnostyka i statystyka jestp@diednio rozwingta,
Czestas¢ wyskpowania autyzmu i zabunzez tzw. Spektrum Autyzmu (ASD)
ocenia st na 30-60/10.000 (Pisula, 2005). Poniewwiele dzieci jest
dotknietych zaburzeniami wymaggjymi starannego uhicowania z autyzmem
(takimi jak np. opaénienia rozwoju mowy i inne specyficzne zaburzenia
rozwojowe, zaburzenia kontaktu, stuchu, rozwojuchsynotorycznego) dlatego
diagnostyka zaburzeautystycznych stanowi znacznieesiszy problem mi
wydawato st jeszcze niedawno, gdy poziom wiedzy o autyzmie lip#dzo
niewielki.

Wedtug statystyk brytyjskich zaburzenia ze Spektrdmtyzmu g
obecnie najoxstsz przyczyrmy niepetnosprawni@i u dzieci (NAPC). Kady
lekarz pierwszego kontaktu opiekay sk dzie€mi we wczesnym okresie
rozwojowym mae sk z tym problemem zetkd i powinien by przygotowany
do wiasciwego ukierunkowania pagiowania diagnostycznego. Ustalenie
podejrzenia zaburzenia rozwoju i skierowanie dzaeaka specjalistyczne
badania jest rallekarzy pierwszego kontaktu, jednagtateczna diagnoza oraz
prowadzenie terapii i rehabilitacji jest zadaniem pacdéwek
specjalistycznych (prowadacych programy wczesnej diagnostyki i
interwenciji).

Aktualny stan wiedzy klinicznej pozwala na uglcenie wekszadci
przypadkow autyzmu dziegiego ju w pierwszych dwoch latachycia — do
tzw. bilansu dwulatka. Pozostale powinny ¢bywykryte najpdniej do

ukonczenia 4 rokuwycia. [1]



Tylko takie wczesne wykrywanie zabuizer pokczeniu z rozwojem
placowek specjalistycznych prowagdych szczegotow diagnostyk, terape i
usprawnianie jest w stanie doprowaddo znacznego zwkszenia efektywn<ei
leczenia. Aczkolwiek nadal brak zadowatsgo, catéciowego wyjdnienia
zarOéwno przyczyn jak i patomechanizmow autyzmu agiego i pokrewnych
zaburzé rozwoju, to jednak w ostatnich dzigdbleciach wypracowano
metody terapii i usprawniania przynase dobre efekty w de] czsci
przypadkow. Warunkienpowodzenia jest jednak wisie wczesne wykrycie |
rozpoczcie intensywnej terapii.

Jednym z psychologicznych czynnikOw api@jacych przeprowadzenie
wiasciwego procesu diagnostycznego byt dotychczas jednej strony brak
dostatecznej wiedzy, rowrrensrod pediatrow na temat autyzmu, z drugie
postrzeganie tego zaburzenia jakite rokupcego, beznadziejnego. afit
op&nianie czy unikanie stawiania nawet gsiej diagnozy ,by nie zalamywa
rodzicow”. Jednak, jak wynika z naszych sdeadcze, odchylenia od
prawidtowego rozwoju u dziecka z reguly pierwsi Sppegay rodzice i
przezywaja gleboki niepokdj, jeeli ich watpliwosci nie % dostatecznie
wyjasnione. Stosunkowo niewielka zebyta jak dotychczas liczba rodzicow
catkowicie niestusznie dopatagych s¢ zaburzé rozwoju u swojego dziecka.
(To maze sk oczywgcie zmiené wraz ze wzrostem informacji o autyzmie.) W
kazdym razie lepiej szybko wyjaia¢ wszelkie podejrzenia i nie traktowa
autyzmu, jako sprawy ,beznadziejnej”. [7]

Z koniecznéci skrotowo przedstawiamy teraz podstawowe infojemac

przydatne dla psychologéw, pedagogoéw i lekarzywseego kontaktu.

Krotka historia autyzmu dziecigcego (dawniej: Zespotu Kannera, autyzmu
wczesnodzieecego) [2]
Historia autyzmu dziegiego w psychiatrii jako rozpoznawanego

odrebnego zaburzenia jest stosunkowo krotka (Leo Karomasat je po raz



pierwszy w 1943 r.), ale burzliwa. Od patka toczyty s¢ fundamentalne spory
na temat istoty autyzmu i jego etiologii rygg ogromny wptyw mgidzy innymi
na sytuagj rodzin dzieci autystycznych. Najwaejszy spér dotyczyt tego, czy
autyzm ma podie somatyczne, a we uszkodzenie o charakterze
neurobiologicznym, czy psychogenne, co oznaczatabyza wysipienie
autyzmu u dziecka odpowiedzialne sieprawidiowe relacje emocjonalne w
rodzinie. To drugie pod§gie na kilka dziescioleci zdominowato teogi |
praktyke kliniczng — zgodnie z takim paradygmatem podstawowym leereni
miata by psychoterapia dziecka i ewentualnie matki. Tegriennej matki”
obciazyta w sposOb dramatyczny poczuciem winy rodzicowieciz
autystycznych. Jak giobecnie powszechnie uwa catkowicie bezpodstawnie.
Rozwijapce sé od lat siedemdziegiych badania nad neurobiologicznymi
aspektami autyzmu nie przyniosty wprawdzie dotyelscziednoznacznej
odpowiedzi co do etiologii i patogenezy, jednak gdmwanie potwierdzity
biologiczne uwarunkowania tego zaburzenia. Czynp&ychologiczne maj
natomiast ogromny wptyw modyfikagy przebieg, obraz symptomatologiczny i
skutki autyzmu.

Innym obszarem w ktorym nagbwaly istotne zmiany w pagdach byty
kwestie relacji midzy autyzmem a ugledzeniem umystowym oraz
wystepowania zaburze przywigzania i unikania kontaktu fizycznego przez
dzieci z autyzmem.

Obecnie jest pewnege autyzm i upféledzenie umystowegsodrebnymi
problemami rozwojowymi, choctaich wspotwysgpowanie jest bardzo ezte.
Autyzm nie jest tez zaburzeniem samego ,przywgzania” dzieci do ich
najblizszych. Jest natomiast zaburzeniem relacji pdmyi dzieckiem a
rodzicami. Unikanie kontaktu fizycznego nie stanowi wiaciwego objawu
autyzmu, a jedynie maee by niekiedy wtérnym skutkiem braku zrozumienia

potrzeb dziecka. [3]



Stwierdzono te bez watpienia, ze autyzm dzieecy nie jest
zaburzeniem jednolitym co do etiologii i obrazu klnicznegq jak pocatkowo
sadzono. [4] Zawiera szerokie spektrum przypadkéw éanej gkbokdsci
zaburzé i bardzo zranicowanym nasileniu poszczegolnych objawdw.
Wyréznia sk obecnie tzw. ,lepiej funkcjonage” spotecznie dzieci i osoby z
autyzmem, posiadaje pewien stopte zdolngci komunikowania @ |
umiegtnosci  spotecznych  przy dostatecznie dobrym, a czasem
ponadprzeetnym poziomie sprawrigi intelektualnych. Nie ma jednak
bezpgredniego zwizku midzy tym ,lepszym funkcjonowaniem a ilorazem
inteligencji — wiele dzieci i os6b dorostych wykgmych poziom intelektualny
w normie wiekowe] ma bardzo nasilone zaburzenia okopumiewaniu $i,
relacjach, zachowaniach i bardzo stabo funkcjospecznie.

Obecnie w kryteriach diagnostycznych wynany jest réwnie Zespot
Aspergera cechagy sk jakosciowymi zaburzeniami relacji spotecznych oraz
zachowa przy nieznacznie zaburzonym stopniu rozwoju mowy.

Wspomniane waej ogromne zmiany w pogdach i koncepcjach na temat
autyzmu trzeba méena wzgédzie, aby odpowiednio ksztattowabraz autyzmu
w Swiadomaci spotecznej, w ktérej to odbijjsie jeszcze echa dawnych
przekona, na przyktad o psychogennychrédtach zaburzg czy ,zimnej
matce”. Trzeba zaznaaozyze skgajpc nawet do stosunkowo nowej literatury,

mozna traft na catkiem ju nieaktualne informacje.

Catosciowe zaburzenia rozwojowe

Wedlug obowdzujacej obecnie Klasyfikacji zaburaepsychicznych i
zaburzé zachowania w ICD-10 autyzm dziecy i pokrewne zaburzenia s
definiowane jako kategoria: Cdtmowe (lub gebokie) zaburzenia rozwojowe.
[5] Oznacza to,ze w odr&nieniu od specyficznych zaburzeozwojowych
(takich jak np. zaburzenia ekspresji czy rozumiemiawy albo umigjtnosci

szkolnych - czytania, arytmetycznych) dpienia lub odchylenia od



prawidiowego rozwoju obejmalj cate sfery porozumiewania ¢siinterakciji
spotecznych, funkcjonowania poznawczego, zainteraso aktywnaci.

Tak wec o ile u dziecka ze specyficznym dpéniem rozwoju mowy
wystepuja proby kompensacji tego deficytu za pomatiewerbalnych form
porozumiewania gi- gestow, mimiki, wokalizacji, to u dziecka z azmyem
op&niony i zaburzony jest rozw0j porozumiewania sie wszelkich formach
bezstownych i stownych. Mowa u &zxi z nich s¢ rozwija, jednak jej
komunikatywnd¢ maze by catkowicie lub czsciowo ograniczona do echolalii

czy mowy swoistej (niezrozumiatej). [6]

Kryteria diagnostyczne autyzmu

Rozpoznawanie autyzmu jest szczegolnym procese

Nie znaleziono dotychczaadnych objawow patognomonicznych, aavi
wystepujacych zawsze w przypadku autyzmu i tylko w autyznezdy z
obserwowanych w nim objawOw z osobna wpsie rownie w innych
zaburzeniach. Nie znaleziono réwniezadnego markera biologicznego,
genetycznego, takiego jak np. trisomia 21 w Zespddewna, czy
biochemicznego. Dlatego diagnoza opiera rs& stwierdzeniu wyspowania
dostatecznej ilkci znamiennych objawow w oldlenej ,konstelacji”.

W poprzednich dekadach kryteria rozpoznawansyzmu byty mato
precyzyjne i niejednolite. Prowadzito to dozglah rozbienosci diagnoz w
roznych arodkach i sprzeczrioi wptywajacych bardzo niekorzystnie na
planowanie pogpowania i pomoc rodzicom, a tak na posipy w badaniach.
Dochodzito zarébwno do znacznego rozszerzania, @&wezania grupy dzieci
rozpoznawanych jako autystyczne, a ztakdo niekorzystnego opdiania
postawienia diagnozy ze wagdu na wgtpliwosci badagcych (co utrzymywato
rodzicow w przewleklym stresie wynikgym z niepewnéci co do stanu i
przyszigci dziecka). Aby temu przeciwdzigtawypracowywano stopniowo

coraz scislejsze kryteria diagnostyczne | obecnie przyjmowarve



migdzynarodowym (ICD-10) i amerykakim (DSM-4) systemach klasyfikaciji
Sa zhacznie bardziej spojne i precyzyjne. gkzinim mazna oczekiwa od
specjalistow dostatecznie szybkiego i uzasadnionegmoznania.
A oto podstawowe elementy aktualnych kryterif@bowhzujacych w
Polsce — ICD-10) [5]:
Nieprawidtowy lub upéledzony rozwdj jest wyeaie widoczny przed 3
rokiem zycia w co najmniej jednym z trzech obszardwzyka, wzajemnych
kontaktow spotecznych i funkcjonalnej lub symbatiegzabawy.
Wystpuja co najmniej dwa spodd wyliczonych w kryteriach objawéw z
zakresu jakéciowych nieprawidtowéci wzajemnych interakcji spotecznych.
Dotycz one zaburze
- umiegtnosci wptywania przez dziecko na swoje relacje z octmozm za
pomog kontaktu wzrokowego, wyrazu twarzy, postawy cigiestow,

- rozwoju zwizkow réwigniczych (adekwatnie do wieku umystowego dlije
sa ku temu liczne okazje)

- odwzajemniania spoteczno-emocjonalnego, adekwatnegpmowania na
emocje innych oséb i zachowania odpowiedniego déespgnego kontekstu

- spontanicznej potrzeby dzielenia z innymi osobaadicici, zainteresowa
lub oskgnied.

Réwnoczénie wystpuje co najmniej jeden z objawéw dotycych
jakasciowych nieprawidtowéci w porozumiewaniu gi zaburzé w rozwoju
jezyka (przy braku préb kompensacji, o ktorych mowia lvyzej) oraz w
inicjowaniu lub podtrzymywaniu porozumiewania $w jakiejkolwiek formie)
z inmg osola, a take wywania mowy w sposob nie shcy komunikacii. Do tej
grupy objawow zaliczony jest ta& znamienny brak spontanicznej
réznorodndci zabawy w udawanie (,na niby”) lub zabawyskaaujgcej role
spoteczne.

Trzecia grup objawow, z ktorych te musi wysépowa co hajmnigj

jeden, § ograniczone, powtarzgje s¢ | stereotypowe wzorce zachowania,



zainteresowd i aktywndci. & to, czsto niezwykle charakterystyczne dla
dzieci z autyzmem, stereotypowe zainteresowanizéldawy (np. kartkowanie
czasopism i kazeczek, szeregowanie przedmiotow), przganie do
specyficznych czynnimi rutynowych (np. spacery zawsze sam tras),
stereotypie ruchowe (ruchy calego ciata — kiwanég krecenie w kétko, lub
machanie, potgsanie przedmiotami), a ta&k obsesyjna koncentracja na
niektorych cechach przedmiotow (np. zapach).

Jeeli powyzsze objawy nie wyspuja W petnym zakresie (ze wszystkich
grup) ale cgs¢ ich jest wyranie zaznaczona (co dawniej byto oltame jako
wystpowanie cech autyzmu), rozpoznajee sautyzm atypowy co do
symptomatologii. Wysfpuje on, wedlug autorow klasyfikacji, nagéeiej u
dzieci i 0sOb z ezszym updéledzeniem umystowym.

Zdarzg sie, raczej rzadkie, przypadki wyglienia objawow autyzmu po
ukonczeniu 3 rokuwzycia — woéwczas rozpoznawany jest autyzm atypowyl@o
wieku wystpienia.

Tworcy klasyfikacji zwracaj rowniez uwag na konieczn&
przeprowadzenia ostatecznej weryfikacji diagnozyzepr wykluczenie
mozliwosci wyjasnienia obrazu klinicznego innymizautyzm zaburzeniami, a
wiec diagnoz roznicowa ze specyficznymi zaburzeniami rozwojowymi,
wtérnymi trudndciami spoteczno-emocjonalnymi, reaktywnymi zaburaem
przywiazania, upéedzeniem umystowym i schizofreni 0 niezwykle
wczesnym pociku”.

Autyzm jest nie tylko niejednorodny co do etgi i patogenezy, ale
takze, po okresie wspnego, a nagpnie petnego rozwoju zaburzénajczsciej
jest to okres 3 — 5#.), obraz symptomatologiczny stopniowo ewoluuj& po
wptywem ré&nych, korzystnych i niekorzystnych czynnikow wesvanych i
srodowiskowych. W wielu aspektach mewyshpi¢ wyrazna poprawa (np. w
zakresie kontaktu,ezyka, rozwoju intelektualnego) spontaniczna luld po

wptywem zamierzonych oddziatywa terapeutycznych, usprawniaych i



edukacyjnych. Ogromny wptyw modyfikigy pozytywnie lub negatywnie
zespot objawdw majréwniez najrozmaitsze niezamierzone i niekontrolowane
czynniki w otoczeniu rodzinnym i spotecznym a Zakw srodowisku
rozumianym biologicznie (np. rodzaje i poziom styaayi). Przy niekorzystnym
wzajemnym oddzialywaniu me rozwija& sie szereg wtérnych zabunze
niekiedy bardzo trudnych dla pacjenta i otoczenakich jak zachowania
wymuszajce podporzdkowanie otoczenia, agresja, autoagresja. Bardzo
istothnym czynnikiem mze by rowniez narastanie wtérnych (a @d nie
powodowanych pierwotnym ugledzeniem umystowym) ogdien w rozwoju
umystowym, jeeli utrzymuje st niedostatek komunikacji i wymiany z
otoczeniem oraz brak odpowiedniej dla dziecka aytysego edukacii.
Generalnie, z uptywem lat dziecko, nastolatakp&niej dorosty z
autyzmem jest coraz bardziej pod wptywem swojejswdg, indywidualnej

historii.

Istota zaburzen autystycznych

Ustalenie przedstawionych w»ej kryteriow diagnostycznych nie
wyczerpuje caifci problemu. Opierajsic one jedynie na fenomenologicznym
obrazie tworzonym przez objawy w okresie ich petnegzwoju. Nie
odpowiadag na pytanie jaka jest istotaddta i mechanizmy, ktorych widomym
skutkiem g objawy. Dociekania badaczy na ten temat caly (FeRcze trwa.
Wielostronnd¢ op&nien, odchyléh od prawidiowego wzorca i wyftaych
zaburzé rozwoju, ich globalny charaktegwiadczy o tym,ze nie jest to
problem konkretnych funkcjécisle zlokalizowanych w uktadzie nerwowym.
Jest to zaburzenie istotnych funkcji integracyjnyckoordynacyjnych i
regulacyjnych w dziataniu centralnego uktadu neregw Towarzysg mu
wyrazne roOwnie zaburzenia regulacji obwodowe.

W wyniku szeregu bada obserwacji ustalono nieypliwie, ze jednym z

podstawowych elementow a s zaburzenia przyswajania i przetwarzania
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informacji przez CUN. One wraz ze stwierdzanymi wabniami
funkcjonowania poznawczego (m.in. zddlaiosyntezy, operowania symbolami)
wydaj sie leze¢ u podiaa takich objawéw jak zaburzenia porozumiewanga Si
relacji oraz tendencji do stereotypowych zachoavigardzo istotne jest tag w
trakcie terapii u wielu z tych dzieci stwierdzonmazzne mgiwosci wyuczenia
sie tych deficytowych umiegnosci, co wydaje si istotnie odmienne od stanu
charakterystycznego dla uj@dzenia umystowego.

Zaburzenia w interakcjach spotecznych, w wyn@apainteresowa z
otoczeniem spotecznym, w inicjatywie poznawczej irezwoju tworczej
zabawy wydgj sie odpowiedzialne za zablokowanie naturalnych, meiznadw
| procedur rozwoju przebiegaych spontanicznie u zdrowego (a nawet
upailedzonego umystowo) dziecka. | znowu setadczenia terapeutyczne
dowodz, ze przynajmniej u g&ci dzieci z autyzmem zapewnienie inicjatywy z
zewngtrz, przez otoczenie, pozwala przynajmniejesCOWO zasipi¢ te
naturalne mechanizmy.

Dziecko autystyczne nie umie same Bbzwija¢ i uczy, ale jest w
znacznym stopniu wyuczalne zgdi interwencja nagpi dostatecznie wcZeie.

W pézniejszym czasie istnigjtez jeszcze znaczne rmovosci kompensowania
nabytych upédledze.

Kolejnym niezwykle istotnym elementem wyglgaje by¢ specyficzne dla
autyzmu zaburzenia w rozwoju osobdwiodziecka. Jego rozwodj z reguty
zostaje zablokowany na etapie regulacji interakgtoczeniem wycznie przez
zachowania predapce — krzyk, kierowanie (ggniecie eki) dorostego ku
celowi zadan, wskazywanie go. & to sposoby zaspokajania potrzeb
charakterystyczne dla niemawla, nieuwzgidniapce interpersonalnych
aspektow relacji z otaczgymi ludzmi, podtrzymywane przez brak
komunikacji. Zaspokajanie tak objawianych potrzebep troskliwe otoczenie
prowadzi do utrwalenia takich zachawaa cate lata. Niezaspokajanie do

frustracji i narastania objawOw psychopatologicinywp.autoagresji, agresiji.
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Przeciwdziataniem jest uczenie dziecka bardziejarigch wzorcéw relacji (o
charakterze ,wymiany”) i komunikaciji.

Tak wec raczej poszukiwania ,istoty” autyzmu, jego chaeagkstycznych
procesOw, a nie koncentracja na objawach, prowaddziznajdowania drog

wyjscia i jest inspirag do programowania terapii.

Zaburzenia funkcji neurofizjologicznych

Poza objawami opisanymi wsgj, uznanymi za kryterium dla diagnozy,
wystepuje jeszcze szereg innych, obecnych ekezcci (chad nie u 100%)
dzieci z autyzmem. §5posrod nich przede wszystkim xz0e objawy zwizane z
zaburzeniem funkcji neurofizjologicznych — zabuiaemecepcji i regulacji
odbioru bodcow sensorycznych, (np. nadwiavosci, niedowraliwosci,)
op&nienia w rozwoju funkcji sensomotorycznych, w plamamiu motorycznym
(praksji przede wszystkim manipulacyjnej i artylayigej), w regulacji
procesOw uwagi i aktywrgoi, snu i czuwania, a tak, czsto bardzo wyrane |
dotkliwe w regulacji proces6w somatycznych (traviaemvydalania).

Nie wiemy dotychczas na ile te zaburzeniaantdjarakter pierwotny czy
wtérny w stosunku do innych istotnych patologii wtygmie a na ile &
wspotistniegce. Tym niemniej maj chatby ze wzgédu na skutki jakie
przynosz — dotkliwe dolegliwagci, bole i dyskomfort dziecka, decyduag
wplyw na stan psychiczny, ogolny somatyczny ae¢aka rane aspekty rozwoju
dziecka.

U mocno cierpcych  dzieci, co objawia @i przede wszystkim
zaburzeniami nastroju, zachafy&ontaktu, proceséw uwagi (nadruchlée),
snu itp., pierwszym celem terapii jest eliminagja przynajmniej ograniczenie
tych problemow. Cgsto stanowi to warunek efektywnego prowadzenia chny
elementéw terapii i edukacji. Zastosowanie anaj rzne formy oddziatywa

stymulacyjnych usprawniggych funkcje neurofizjologiczne. Opiegapie na
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udowodnionych znacznych zdokwoach do rozwoju funkcji - tzw.
plastycznéci mozgu.

Réwnoczénie doznania phyace dzeki doswiadczaniu ranych rodzajéw
odpowiednio programowanych przyjemnych boov mog wpltywat na stan
ogolny dziecka, uruchomienie i trening zdalcioregulacyjnych centralnego

uktadu nerwowego | somatycznych.

Zaburzenia somatyczne w autyzmie

Od bardzo dawna xdi autorzy i praktycy zwracali uwagia znaczenie
zaburzé somatycznych a zwiaszcza uktadu pokarmowego i sgrajania
produktow trawienia u dzieci z uszkodzeniami i zalkaiami funkcji OUN. W
ostatnich latach badania nad tymi kwestiami nabsalgzegolnego znaczenia.
Coraz wecej jest informacji o tym w jaki sposéb niezwykleiqzliwe w opiece
| prowadzeniu terapii oraz edukacji dzieci autystyech problemy takie jak
nadpobudliwéé, zaburzenia koncentracji uwagi, nastroju, snuj\sfzobudza,
agresji, autoagresji, magwynika¢ z zaburzé w ukladzie pokarmowym i
odporngciowym.

Podstawowym mechanizmem powstawania zabhuegulacyjnych mge
by¢ przedostawanie gido krwiobiegu, a w konsekwencji rownieglo OUN
substancji niedostatecznie strawionych a¢aloksyn pochodzenia chemicznego
(ze sztucznie preparowanegywnosci) oraz biologicznego (produktéw
przemiany materii paggtow wielokomorkowych, lamblii oraz grzybdw.

Powodem tego rodzaju toksemii mod@py¢ niedostatecznie sprawne
procesy trawienia, nieprawidlowgywienie, zaburzenia w zawasm tresci
jelitowych zwlaszcza gdy wygbuja w polczeniu z uszkodzeniedeiany jelita.

Z kolei przyczyn uszkodzenidguzowki jelit upatruje si w alergicznych i innego
pochodzenia nietolerancjach pokarmowych, inwazjaasaytniczych i na co
ostatnio zwraca siszczegola uwag, przez przewlekte grzybice przewodu

pokarmowego, zwlaszcza powodowane przez dimorfignoedzaki Candida,
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ktorych forma strgpkowa (grzybnia) wnika wciare jelita i ja uszkadza. Obfite
kolonizacje szczepdéw Candida mogasipi¢ po kuracjach antybiotykowych i
w wyniku ostabienia mechanizmoéw immunologicznychd&rzewa si zreszi,
ze same antybiotyki magoezpdrednio uszkadzasciare jelit.

Hipotezy te, formutowane przez badaczy zajeygh s¢ biologicznymi
aspektami autyzmu znajdujostatnio wyrane potwierdzenie w pracach
alergologow i gastroenterologéw, a tekspecjalistow od infekcji grzybiczych.
Praktyczne prowadzenie leczenia ukierunkowanegaakarzenia jelitowe a
takze stosowanie odpowiednich diet przynosiesta dobre efekty, co
stwierdzono ja w latach osiemdziegiych, ch@ poddéwczas podstawy
teoretyczne takich terapii nie byly jeszcze dobioavinicte.

Niestety pogpowanie diagnostyczne w tego typu zaburzeniach jest
jeszcze stabo rozwigie a leczenie trudne. Zwilaszcza utrzymanie
wymagaacych szczegodlnego xenu diet przysparza rodzinom dzieci
autystycznych i opiekunom dych kiopotow.

Il. Specyfika wczesnej interwencji w autyzmie.

W sSwietle obecne] wiedzy zaburzenia autystyczne wynika
dezorganizacji (lub pierwotnego braku odpowiedneeganizaciji) procesow
odbioru i przetwarzania informacji w najwéneejszym okresiezycia (0 — 36
m.z).

Dezorganizacja ta powoduje przede wszystkim naagpoé¢ biezacego
odbioru bodcow i ich systematyzowania w procesach poznawcZpcipior
Swiata zewrtrznego przez dziecko) a w efekcie brak poczucipieezéstwa,
stres. Dotyczy tate podstawowych regulacji funkcjonowania takich pa&cesy
uwagi, aktywnéc¢ (nagd) i nastrgj. Taka czasowa, krétkotrwata dezorgarje
czesto mae mi&€ miejsce u dzieci w sytuacjach pawmgch chorob
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somatycznych, gaczki, toksemii, odwodnienia itp. i 3eli ma charakter
przegciowy nie pozostawia trwatych skutkow.

Jednak w wypadku autyzmu mamy do czynienia z pridwl
dezorganizagj ktora, w diiszej perspektywie, powoduje zaburzenie przebiegu
podstawowych proceséw rozwoju w wieluzngch obszarach (caoowe
zaburzenie rozwojowe).

Dotyczy po pierwsze niezwykle waego w tym wieku rozwoju
sprawndgci neurofizjologicznych odbiorczych i wykonawczy(sensorycznych
I motorycznych), takich jak percepcja lodw sensorycznych, (w tym
regulacja ich sity odbioru) czy somatognozja i nglawanie motoryczne
(praksja).

Po drugie powoduje opgdienie lub zablokowanie agania rownie
waznych, kluczowych (progowych) w rozwoju, umigjosci poznawczych
takich jak na przyklad staté obiektu, decentracja (centralna koherencja),
operowanie symbolami, zdolfiogeneralizacji, posiadanie ,teorii umystu” innej
osoby i zrozumienie jej intencjonakw.

W efekcie mamy do czynienia z zablokowaniem lubdzopeniem
podstawowych proceséw nabywania urgtiepsci komunikacji i regulacji relacji
spotecznych. Nie dochodzi do odpowiednio intensysimydawiadcze
rozwojowych o charakterze interakcji ¢gdzy dzieckiem a otoczeniem, w
ktorych wrodzone dyspozycje do nabywania kluczowydmiegtnosci
porozumiewania sii wchodzenia w relacje spoteczne powinny ipodstavy
uczenia s od otoczenia spotecznegezyka i zachowa spotecznych (czyli

przejmowania dziedzictwa kulturowego).
Tak rozumiane procesy rozwoju zaburzeautystycznych jako

procesualnych i systemowych ilustiigchematy przedstawione jako Tablice nr
linr?2.
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Nalezy przy tym bré pod uwag, ze powysze procesy magby¢ w
bardzo ranym stopniu zaburzone, od e¢@bkiego, charakterystycznego dla
petnego obrazu autyzmu daejszego, mniej zaznaczonego we wczesnym
okresiezycia, wystpujacego w Zespole Aspergera i u dzieci prezeuwtgh
pézniej cechy tzw. ,wysoko funkcjonujacych” (ang. tergiigh functioning
autism”) os6b z autyzmem.

W tym ostatnim wypadku trzeba zwré@zczegodla uwag:, po pierwsze
na problemy we wczesnej diagnostyce, poniesiajawy zaburzé w zakresie
»=autystycznej triady” — relacji, komunikacji i zaowan moga by¢ w pierwszych
latach zycia stosunkowo dyskretne. Jak wynika z wywiadéwydmcych
wczesnego okresuycia takich dzieci objawy as czesto bagatelizowane i
wowczas rozpoznanie naguje z opdnieniem, czasem dopiero w wieku
szkolnym lub nawet mtodziezym, gdy objawy zaburzel nieprzystosowania
spotecznego stapie juz dotkliwe i destrukcyjne.

Po drugie, podobnie jak w gjiszych postaciach autyzmu o rozwoju
zaburzé w tym wypadku réwnig decyduj mechanizmy mage swoje
podstawy we wczesnym rozwoju poznawczym, datyezmetapoznawczych
funkcji inteligencji. (Necka, 2003). Ich ,,0kno rozwojowe” rowrnieobejmuje
pierwsze latazycia i skuteczna interwencja w® mi€ miejsce przede
wszystkim w tym okresie. Oznacza t@® konieczné¢ wczesnej intensywnej
interwencji dotyczy wszystkich dzieci przejaviegych objawy zaburze
odpowiadajce kryteriom Catéciowych Zaburzé Rozwojowych (F 84 wedtug
ICD-10) niezalenie od stopnia ich nasilenia.

Przedstawiony wye] charakter zaburaeautystycznych powodujeze
wczesna interwencja autyzmie dzigggim (ASD) musi mié charakter
catasciowy i adekwatnie intensywny.

Zatozenia interwencji uwzgdniapgce proponowane cele i metody
przedstawiamy na schematach (tab. 3, 4 i 5) w pdelziwzgédniagcym trzy

fazy wczesnego rozwoju zabufze
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Jak ju& pisalsmy powyzej, zalenie od stopnia nasilenia zabufizev
dziechstwie, oddzialywania wczesnej interwencji stanpwprofilaktyke
zaburzé w funkcjonowaniu w rénych okresachycia. W przypadku gbszych
form autyzmu dotyczy to profilaktyki rozwoju wtorcly objawdw w najbliszej
przyszigci (np. zachowan trudnych, agresji, autoagresii).

Natomiast w Zespole Aspergera deficyty funkcjoraimog w sposéb
znacacy, dotkliwy wystpi¢ dopiero w okresie dojrzewania @noszkolnym), a
nawet w doroskri. Wcz&niej mog by¢ dostatecznie skutecznie
kompensowane przez ung#josci wyuczenia schematow komunikacyjnych i
spotecznych. W przypadku lepiej funkcjoaeych osob z autyzmem kluczowe
problemy polegaj na ograniczeniu zdoldoi do generalizacji: badawcan,
tworzenia metareprezentacji, operacji nabgkich strukturach egyka oraz
ztozonych, najbardziej ,zaawansowanych” funkcjach sgoigch teorii
umystu”.

Dlatego potrzeby interwencji nieg sokreslone tylko przez bigce,
dorazne potrzeby przystosowawcze, na przykiad utrzymadmecka w
placowce, lub redukej aktualnie wysipujacych objawow i deficytow
funkcjonalnych. Musz obejmow& rowniez przygotowanie do sprostania
kolejnym fazom i ,progom” rozwojowym (tab. nr 6).

Wymagania co do organizacji pracy zespotu proweelgo wczesi
interwencg najlepiej, jak si wydaje, mana scharakteryzowapostugugc sk
schematem opracowanym przez M.Piszczek (2000).-ntab

Jak wiadomo w dotychczasowj praktyce placowek lbardzsty jest
model monospecjalistyczny (np. w innej placéwce chsjog, w innej
psychiatra czy logopeda) Ilub multidyscyplinarny.a Sne absolutnie
niedostosowane do wymaggakie niesie potrzeba efektywnej pomocy w
zaburzeniach z kgu autyzmu dziegcego.

W opracowaniu Piszczek szczegdétowo scharakteryzewsanmodele

pracy zespotdéw specjalistbw. Do pracy z dmiez autyzmem i ich rodzinami
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konieczne jest przygie co najmniej interdyscyplinarnego modelu a ot
jest uwzgédnienie whczenia rodziny w proces diagnozy i terapii ggajac w

kierunku okrélonym jako ,transdyscyplinarny”.

Il Ocena i dobdér metod.

W tradycyjnym uciu metody pospowania, zwlaszcza w
wysokowyspecjalizowanych  placowkach, amaly se z  dorobkiem
poszczegolnych kierunkow i podéj(,szkét’) — tab. nr 8.

Dotychczas, w znaczne]j mierze metody gosivania, na podstawie
hastowych nazw, np. TEACH, Integracja SensorycZreaapia Behawioralna
(ABA), sg identyfikowane i oceniane przez rodzicow.

Ma to pozytywne i negatywne strony. Pozytywneggah na maliwosci
gtebszego zidentyfikowania z zaeniami i wymogami konkretnej metody, co
sprzyja petnemu wykorzystywaniu jej terapeutycznyaynnikbéw. Z drugiej
strony obecnie coraz powszechnie] pghyjjest przekonaniee nie ma jednej
metody, ktora obejmowataby wszystkie potrzeby dandgiecka., ani takiej,
ktora bytaby odpowiednia w przypadkuzkl@go dziecka i jego rodziny.

Obecnie wiaciwe wydaje si formutowanie dtugofalowych planow
terapii dziecka, obejmagych, dobrane do jego potrzeb, metody (z
wyréznieniem metod wiogtych i uzupetniajcych w danym przypadku).

Zalecany sposob analizy probleméw dziecka i dokaakwatnych do
jego potrzeb oddziatywhiilustrujg zestawienia na tablicach 3-5.

Szczegolnie wane ze wzgidow praktycznych jest rozeaienie metod i
form oddziatyw& mapcych znaczenie podstawowe | wspomagea)j

Jako podstawowe memy uwaaé metody nastawione na zmiany w
zakresie istotnych mechanizméw zaburoeaz specyficznie ukierunkowane na
wyréwnywanie konkretnych, zdiagnozowanych deficytdmiecka. Tworz one

warunki prowadzenia planowych, codziennych oddzvaty
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Formami uzupetnienia i wzbogacenia systematyczngcliziatywan
mog by¢ roznorodne metody wspomagee.

Jako metody zyteczne pogpowaniu podstawowym, maemy uznéa:

- DA (Developmental Approach,

- DIR (Developmental, Individual-Difference, Relatsbp-Base),

- behawiorale — oparte na teorii uczenia(siBA),

- TEACH,

- Stymulacyjne.

Do takich metod naly rowniez podegcie Opcji, jednak nie jest ono
dostosowane do pracy w placowkach. Ponadto brak yesPolsce o0so6b
potrafigcych wspierda i trenowa rodzicoéw w prowadzeniu terapii dziecka.

Do metod wspomagaycj mazemy zaliczy m.in.:

- Metod: Ruchu Rozwijaggcego W. Sherborne,
-  Metodt Knilléw,

- hipoterapg,

- muzykoterapi.

Odrebng grupe stanows, metody majce charakter poedni, takie jak np.
Integracja Sensoryczna, czy Metoda Sutton, ktOstamaone s na okrélone
specyficzne problemy dziecka.

Nalezy podkrégli¢, ze zestawienie nawet gej ilosci oddziatywa
metodami uzupelniagymi nie mae zasipi¢ terapii o charakterze
podstawowym. Niestety warunkach polskich wynika ymtzakresie wiele
nieporozumie.

W literaturze polskiej brakuje pozycji opigag] podejcie rozwojowe
(najnowszy swiatowy nurt w terapii dzieci z autyzmem). Dlatego
rekomendujemy przektad i wydanie literatury z tegiresu, np. kskki A.M.
Wetherby i B.M. Prizant'a:Autism Spectrum Disorders. A Transactional

Developmental Perspective.
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IV Ewaluacja

Niezlednym elementem catoiowego systemu oddziatywa jest
ewaluacja. Nie mae ona zagpi¢ biezacej diagnostyki klinicznej, objawowej |
funkcjonalnej, jednak ocena skutecgeio oddziatywa wymaga réwnie
mozliwie zobiektywizowanych form ewaluacji programuotyczy to zaréwno
oceny posipéw w odniesieniu do konkretnego, indywidualnegoypadku, jak
| oceny efektywnéci prowadzonych oddziatywia wzgledem catéci grup
uczestniczcych w programie.

Realizacja takiego standardu w wypadku autyzmeatziego nie jest
tatwa, poniewa nie dysponujemy dobrymi, dostatecznie wszechsyomn
sprawdzonymi nakdziami ewaluaciji.

Najczsciej stosowan w miedzynarodowej praktyce jest skala PEP-R i z
tej przyczyny mana poleca jego wywanie, mimo znanych jego ograniéze
faktu, ze nie w peini odzwierciedla aktualnwiedz i spojrzenie na ASD.
Problemem jest brak degncsci podecznika do tego testu wzyku polskim.
(Naktad ttumaczenia wydanego przez SPOA ulegt wyreraiu.) Dlatego naley
rekomendowa wznowienie tego podcznika w uzupetnieniu niniejszego
Programu.

Drugim, powszechnie nadwiecie stosowanym nagdziem jest Skala
Winelandzka (VABS). Ocenia ona niestety gtownie wog przystosowania
spotecznego, a wt nie obejmuje specyficznie podstawowych aspektow
zaburzé autystycznych. Jednak ma dwie zalety, jako powszecstosowane
narzdzie ewaluacyjne.

Niestety dotychczas nie zostatlo dokonane zweryfdwes ttumaczenia i
standaryzacja w warunkach polskich. (Poprzedniasperznana w Polsce jako
Skala Dolla - ma jg prawie sto lat, jest przestarzata i nie powinn& by
wykorzystywana ani do celow ewaluacyjnych, ani digycznych). Dlatego

rekomendujemy rowniesfinansowanie odpowiednich dziatmapcych na celu
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przygotowanie polskiej wersji Skali Winelandzkiggym bardziej,ze znajduje
ona powszechnyaytek w ocenie dzieci z vaymi zaburzeniami rozwojowymi
(przede wszystkim dzieci z ufledzeniem umystowym).

Jedny, z maldiwych form ewaluacji jest oparcie ¢sina wskanikach
obiektywnych funkcjonowania dziecka.

Préty stworzenia takiego nagdzia jest Arkusz Ewaluacji Ogolnej
(wersja 3a) — tabela nr 9, opracowana przez autorssesowany aktualnie w
Osrodku dla Dzieci z Autyzmem Fundacji SYNAPSIS. Ddtgzasowe
doswiadczenie wskazuje na tae arkusz ten jest tatwy w stosowaniu, a
jednoczeénie dostatecznie czuty, aby odnotowywastotne zmiany w
funkcjonowanie dzieci z ASD.

Naszym celem jest uzyskanie jak najdalejce] specyficznéci w
wyréznianych kategoriach istotnych dla autyzmu. Dlatpgrewidujemy dalsze

prace nad jego udoskonaleniem.

21



22



