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Tab. 7. Badania nad rozpowszechnieniem autyzmu (Zrédto: Bursztejn, 1998, s. 22)

Obszar Jednostka zaburzenia Liczebno§¢

Lotter — 1996 (Anglia) Autyzm nuklearny* 2,0

Autyzm 4,7
Treffert 1970 (USA) Autyzm klasyczny 0,7

Psychozy 251
Wing — 1976 (Anglia) Autyzm nuklearny 2,0

Autyzm 4.8
Hoshino -1982 (Japonia) Autyzm Kannerowski 2,3
Steinhausen — 1983 (Niemcy) Autyzm nuklearny 1,9
Gillberg — 1984 (Szwecja) Autyzm 2,0

Inne psychozy 4,0
Steffenburg i Gillberg — 1986 Autyzm 4,7
(Szwecja) Inne psychozy 2,8
Matsuishi — 1987 (Japonia) Autyzm — DSM-III 15,5
Tanoue — 1988 (Japonia) Autyzm — DSM-III 13,9
Bryson — 1988 (Kanada) Autyzm 10,0
Ritvo — 1989 (USA) Autyzm — DSM-III 4,0
Cialdella — 1989 (Francja) Autyzm 4,5
Ausilloux — 1989 (Francja) Autyzm — DSM-III 4,7
Fombonne — 1992 (Francja) Autyzm - CFTMEA! 4,9

/10.000

*Autyzm nuklearny= odpowiadajacy $ci§le opisowi Kannera (Bursztejn, 1998, s. 19).

Dokonujac przegladu literatury, mozna réwniez zauwazy¢, ze liczba os6b
dotknietych autyzmem ro$nie. Z pierwszych zestawien epidemiologicznych
wynikalo, ze czestotliwo$¢ wystepowania autyzmu wynosi 0,7-2,0 na 10 000
(Lotter, 1966; Treffert, 1970, za: Pisula, 2001, s. 126). Badania prowadzone
w latach 80. wskazywaly na czgstotliwos¢ powyzej 4 na 10 000, badania zas
z lat 90., zwlaszcza prowadzone w Kanadzie i Japonii, okreslajg udzial os6b
autystycznych w populacji jako 21 na 10 000.

Réznice w szacowaniu rzedu wielkodci powinny by¢ dla specjalistow syg-
nalem o ryzyku bledu diagnostycznego, mozliwego do popetnienia zwlaszcza
przy braku ujednoliconych kryteriéw. Brak spdjnego systemu diagnostyczne-
go jest szczegllnie odczuwany przez praktykéw, ktdrzy biora na siebie cigzar
odpowiedzialnosci wynikajacej z dokonywanej oceny zaburzenia.

Jak do tej pory, brak jest systematycznych badaf epidemiologicznych do-
tyczacych wielko$ci populacji 0séb autystycznych w Polsce. Szacunkowe dane
moéwia o liczbie ponad 20 000 os6b cierpiacych na autyzm. Z wlasnej prakty-
ki wynikajacej z pracy diagnostycznej prowadzonej w Specjalistycznej Porad-

! CFTMEA - Francuska Klasyfikacja Zaburzen Psychicznych Dzieci i Mlodziezy.
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ni Wczesnej Diagnozy i Rehabilitacji w latach 1995-2003 mozna stwierdzic,
iz w ciagu ostatnich 5 lat liczba dzieci autystycznych w wieku od 0;7 m.z.
do 6 r.z. w populacji zglaszanych ze wstgpna diagnoza autyzmu pacjentéw
wynosi ok. 5-8 na 75-90 przypadkéw w ciggu roku. Stanowi to ok. 8,8%
populacji zglaszanych zaburzen. Jednoczesnie taki rzad wielkoSci oznacza, ze
w stosunku do 70-82 zglaszanych pacjentéw dokonywane sa rozstrzygnigcia
w kierunku innego niz autyzm zaburzenia lub pojawiajg sie watpliwosci diag-
nostyczne, wynikajace z ,,nieoczywistego” obrazu zaburzen.

Badania epidemiologiczne maja istotne znaczenie, pozwalajg bowiem,
przez szacunek wielko$ci populacji autystycznych pacjentéw, na okreSlenie
wielkosci Srodkéw, jakie powinny byé przeznaczone na realizacje programow
terapeutycznych, edukacyjnych, ewentualnego wspomagania farmakologicz-
nego itp.

Pisula (2001) wymienia za E. J. Costello 5 powoddéw uzasadniajacych
celowo$§¢ prowadzenia badan epidemiologicznych. Sg to:

1) ocena liczby oséb dotknietych tym problemem oraz ich rodzin;

2) ocena wielkosci Srodkéw (kosztéw) finansowych, ktére musza byé
w zwiazku z tym poniesione;

3) ocena relatywnych kosztéw, jakie ponosza rodziny, instytucje i orga-
nizacje zajmujace si¢ edukacja, zdrowiem itp.;

4) ocena dystrybucji Srodkéw i potrzeb w réznych §rodowiskach geogra-
ficznych (w sensie rejonu kraju) i w grupach socjoekonomicznych;

5) ocena czestoSci wystepowania autyzmu w okreS§lonym czasie — i jej
zmian (zwigkszanie lub zmniejszanie) — co powinno mie¢ wplyw na polityke
spoteczna, planowanie dziatan edukacyjnych, wydatkéw zwiazanych z opieka
nad ta grupa osob.

Konieczno§¢ prowadzenia badafn epidemiologicznych nie powinna za-
tem podlegaé dyskusji. Nalezy jednak zdac sobie sprawe z tego, iz trwajace
rozszerzanie lub zawezanie ram autyzmu powoduje wilaczanie do populacji
objetej badaniami epidemiologicznymi oséb z upoSledzeniami innymi niz
autyzm (Bursztejn, 1998) lub dyskusje nad konieczno$ciag wytaczenia zespo-
tu Aspergera z kategorii zaburzen autystycznych (Schopler, 1996 za: Pisula,
2001).

5. Podsumowanie

Mija 60 lat od czasu zainicjowania przez Kannera badan nad autyzmem.
Samo pojecie autyzmu zostalo zreszta wprowadzone do klinicznych opra-
cowan 30 lat wczeSniej przez Bleulera. Zweryfikowany i uzupelniony przez
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zmienia¢ w zaleznodci od intencji nadawcy oraz od stopnia znajomosci dane-
go kodu przez odbiorce. Znaki moga zatem dostarcza¢ informacji na wiele

SpOsobow.

2. Zachowaniom mozna przypisa¢ intencjonalny charakter. Za ich po-
moca osoba dotknigta autyzmem jest w stanie wywrze¢ wplyw na otoczenie
lub przynajmniej powziag¢ odno$nie do tego pewne oczekiwania i sprawdzi¢
je. Takie zachowania moga stuzy¢ zakoficzeniu nieprzyjemnej sytuacji — nie-
przyjemnej z perspektywy dziecka; zapewnieniu sobie (lub ograniczeniu)
fizycznego kontaktu i/lub uwagi; zainicjowaniu lub uregulowaniu interakcji
spotecznej itd. (por. s. 72; Carr, 1977; 5.76).

Zachowania os6b autystycznych sa na ogét rozpatrywane jako symptom,
objaw zaburzenia. Zebrane dane tak w materiale teoretycznym, jak i w toku
prowadzonych badan wilasnych pozwalaja stwierdzi¢, iz niektére z tych za-
chowaf moga, i powinny, by¢ rozpatrywane jako porozumiewanie si¢ na
plaszczyZnie niejezykowej, z uzyciem znakéw opartych na gestykulacji, mimi-
ce i dzwigkach. Zachowaniom tym mozna nadaé rangg sygnatu, czyli celowo
uzytego przez nadawce znaku, dla poinformowania badZ zwrdcenia uwagi
odbiorcy na zaistniate zjawisko.

Przeprowadzona analiza zachowan badanych dzieci polegata na wyod-
rebnieniu tych form zachowan, ktére pojawiaja si¢ w okreSlonych sytuacjach
spotecznych — interakcjach zachodzacych migdzy nadawca (dzieckiem) a od-
biorcg (matka lub cztonkami najblizszej rodziny). W trakcie prowadzonych
badan rejestrowano interpretacje zachowan, dokonywana przez jego odbior-
ce, a takze rodzaj sytuacji, w jakiej dane zachowanie pojawia si¢ najczescie;.
OkreSlano takze wskazniki kodu komunikacyjnego. Za podstawowy wskaznik
uznano czgsto$s¢ wystepowania zachowania, majacego charakter przekaznika
(no$nika) informacji o okreS§lonym znaczeniu (Markiewicz, 1995).

- Prace badawcze rozpoczgto w 1993 roku. Spotkania z dzieémi autystycz-
nymi i ich rodzinami, odbywajace si¢ wowczas w trakcie zebran w lubelskim
oddziale Krajowego Towarzystwa Autyzmu, mialy charakter badan pilotazo-
wych. Objely one grupe 32. dzieci wstepnie zdiagnozowanych jako autystycz-
ne. W trakcie prowadzenia badan niezbedna okazata si¢ weryfikacja diagno-
styczna. U czesci sposrdd zakwalifikowanych do badan dzieci pierwotna dia-
gnoza autyzmu budzita watpliwosci, natomiast u kilkorga innych podstawne
bylo wykluczenie autyzmu. Wprawdzie wowczas zredukowato to liczbe dzieci
objetych badaniami do 12. oséb, jednak na etapie badan whasciwych, dzigki
wspolpracy ze Specjalistyczng Poradnia Wczesnej Diagnozy i Rehabilitacji
w Lublinie (SPWDIiR) podjetej w kolejnych latach, mozliwe stato si¢ uzu-
pelienie liczebnosci grupy. Wiek badanych dzieci miescit si¢ w przedziale
od 3,6 r.z. do 11,10 r.z. Przyjecie dolnej granicy wiazalo si¢ z obiektywny-
mi utrudnieniami wystepujacymi podczas procedury diagnostycznej. Chodzi
o to, ze w przypadku zlozonych catoSciowych zaburzefi rozwoju diagnoza
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powinna przebiega¢ w procesie terapii, by ograniczy¢ badajgcemu mozliwos¢
popelnienia pomylki diagnostycznej. Wzrost Swiadomosci i wyedukowanie
rodzicéw sprawiaja, ze w ciagu ostatnich lat zgtaszane sa do poradni coraz
czeSciej dzieci przed 3 r.z. Natomiast trwajaca procedura diagnostyczna po-
woduje, Ze ostateczne rozpoznanie wymaga czasu.

Z kolei gérna granica wieku — 11 lat i 10 miesigcy — okreslona zostala
jako progowa w etapie dojrzewania plciowego. W rozwoju fizycznym dajg
si¢ wowczas zauwazy¢ bardzo istotne zmiany. W toku prawidtowego rozwoju
zarowno chlopcey, jak dziewczeta, mogg przechodzi¢ okres fizycznego i psy-
chicznego skrepowania, zanim ,,przyzwyczaja si¢” do ,,nowego ciata” i nowe-
go sposobu odczuwania. Okres dojrzewania to jednoczes$nie okres trudnosci
z przystosowaniem spotecznym (Spock 1 Rothenberg, 1990). Nie sposéb bylo
nie uwzglednic¢ tych istotnych zmian i ich wplywu na funkcjonowanie zwlasz-
cza dziecka obcigzonego autyzmem. Biorgc pod uwage wyzej przytoczone
argumenty oraz dazac do unikni¢cia zmian mogacych pojawié si¢ w sposobie
komunikowania si¢ na dotychczas ustalonym poziomie, przyjeto gérna gra-
nicg wieku badanych osdb, ustalong na poczatek okresu dojrzewania picio-
wego.

Podjeta w 1995 r. stala wspotpraca ze Specjalistyczng Poradnia Wcze-
snej Diagnozy i Rehabilitacji umozliwita uzupelienie wynikéw uzyskanych
w badaniach pierwotnych. Obecnie grupa dzieci objetych w ciagu siedmiu lat
opieka diagnostyczno-terapeutyczng wynosi 527, z tego ponad 100 dzieci ob-
jetych zostalo ponad roczng systematyczng terapia. Jest tez nieliczna grupa
pacjentéw, z ktoérymi rozpoczgto prace w 1995 r. i jest ona kontynuowana do
dzis. Ostatecznie zatem badaniami objetych zostato 9. dzieci, u ktérych, opie-
rajac sie na kryteriach ICD-10 i DSM-IV, stwierdzono autyzm (F84.0), oraz
8. dzieci ze zdiagnozowanym zespotem Aspergera (F84.5). U 11. dzieci decy-
zja diagnostyczna dotyczyla ostatecznie specyficznych zaburzen rozwoju mowy
i jezyka (F80) oraz w 4 przypadkach — zaburzefi zachowania i emocji (F92).

Konsekwencjg przeprowadzonych badan jest wyodrebnienie w funkcjo-
nowaniu autystycznych pacjentéw oraz pacjentéw, u ktérych cechy autyzmu
sq wtérne w stosunku do innego zaburzenia o pierwotnym charakterze (spe-
cyficzne zaburzenia rozwoju mowy i jezyka, zaburzenia zachowania 1 emo-
eiL.):

1) zachowan, reakcji nieintencjonalnych — symptomoéw zaburzenia roz-
woju oraz

2) zachowaf intencjonalnych — celowych oddzialywan, ktore maja skto-
ni¢ odbiorce do okreslonych reakcji, oczekiwanych przez nadawce komuni-
katu. '

Faktem jest to, iz niekiedy intencjonalno$¢ dziatah nadawcy — w tym
przypadku dziecka autystycznego, bywa bardziej oczywista i wrecz konse-
kwentna niz umiejetnoSci interpretacyjne odbiorcy.



