nowd
era Twoje mocne strony

AGNIESZKA DRABATA  22.04.2020

Od poszukiwania leku po
neuroréznorodnosgé, czyli jak zmienia
sie postrzeganie autyzmu

Z uwagi na spoteczne i komunikacyjne deficyty oraz wystepowanie b g : i
zachowan trudnych, dzieci z autyzmem stanowig wyzwanie Neuroréznorodnosé to m.in. dostrzeganie
wychowawcze dla rodzicéw, nauczycieli i terapeutéw. Brak nie naturalnych neurologicznych predyspozycji
tylko jednej metody terapii, ale nawet pewnej teorii na temat
przyczyn wystepowania autyzmu. W ostatnich latach zyskuje na
znaczeniu koncepcja "neuroréznorodnosci”. Na czym polega?

kazdego cztowieka. (fot. Valery

Sidelnykov/shutterstock)

Na podstawie: Agnieszka Drabata ,Przewodnik metodyczny” do programu SPEKTRUM AUTYZMU PRO
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Brak jednolitej teorii

W literaturze przedmiotu podaje sie wiele, czasami skrajnie odmiennych, koncepcji dotyczacych etiologii autyzmu, a
rosnaca z roku na rok liczba diagnoz wywotuje panike zwigzang z obawa, ze jest to wspdétczesne odchylenie od normy,
bedace wynikiem nagromadzenia predyspozycji genetycznych i ukrytych we wspoétczesnym $wiecie czynnikéw ryzyka
(zanieczyszczenie powietrza, cyfryzacja spoteczeristwa, modyfikowanie zywnosci itp.).

Prowadzone sg intensywne badania w tym obszarze, a lek przed epidemiag determinuje kierunek poszukiwan — dociekanie
potencjalnych przyczyn i zagrozen celem opracowania skutecznego postepowania profilaktycznego, a nastepnie
terapeutycznego.

Cho¢ prace badaczy trwaja od kilkudziesigciu lat, a obecnie majg charakter miedzynarodowy i multidyscyplinarny, mimo
postepdéw dotyczacych diagnozowania ASD nadal brakuje jednolitej teorii dotyczacej tego tematu.

Poszukiwania leku

Koncentracja na finansowaniu badan, majacych na celu znalezienie potencjalnych przyczyn zaburzenia i ryzyka jego
wystgpienia, wzmacnia przekonanie, ze autyzm to problem, ktéry mozna rozwigza¢ dzieki odkryciu leku.

Pragnienie znalezienia lekarstwa na autyzm skutkuje petnymi determinacji poszukiwaniami najlepszego sposobu
oddziatywania celem uzdrowienia zaburzonego dziecka. Brak jednoznacznej odpowiedzi na pytania dotyczace przyczyn
oraz natury zjawiska zdaje sie ttumaczy¢ niemoznos¢ dookreslenia tej jedynej, wtasciwej strategii postepowania
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edukacyjno-terapeutycznego.
Putapka sprzecznych informacji

Na polu naukowym $ciera sie wiele alternatywnych podej$¢ wobec terapii autyzmu. Nierzadko dochodzi do dziatan
majgcych na celu jednoznaczne rozdzielenie réznorodnych stanowisk terapeutycznych, co przyczynia sie do dramatycznej
sytuacji oséb z autyzmem i ich rodzin — szukajgc pomocy wpadajg w putapke sprzecznych informaciji, jakich dostarcza im
rynek terapeutyczny zalewany przez ocean ré6znych metod terapii.

Twoércy oraz zwolennicy poszczegdlnych metod terapii zapewniajg o ich niezawodnosci, ktérej miarg ma by¢ wychodzenie z
autyzmu. Bez trudu odnajdziemy relacje na temat zdecydowanej poprawy stanu funkcjonowania podopiecznych
poddawanych wybranej metodzie, a nawet informacje o wyleczeniu z autyzmu. Ponadto obserwuje sie stawianie w opozyciji
wobec siebie poszczegdlnych stanowisk,

traktowanie ich jako wzajemnie sig wykluczajgcych. W zaleznosci od przyjetych zatozen wobec przyczyn zaburzen
autystycznych (np. choroba jelit, zaktdcenia w relacjach, nieprawidtowe wzorce zachowan nabyte w wyniku uczenia sie)
wybrane zostaje postepowanie terapeutyczne. Wielos¢ metod terapeutycznych i zwigzany z tym chaos informacyjny moga
wywotywa¢ frustracje u rodzicéw dzieci z autyzmem oraz nauczycieli. Kazda kolejna publikacja dotyczaca nowych odkryé¢
naukowcoéw, kazda kolejna konferencja, czy nawet wpis rodzica dziecka z autyzmem na stronie internetowej, z
wyczekiwanym przez wszystkich magicznym hastem — Dziata!, wznieca iskre nadziei, ktora kietkuje i rosnie w umystach,
dajac plony w postaci wyobrazen na temat optymistycznej przysztosci czy loséw podopiecznych. Niestety, czesto wiara ta,
w konfrontacji z rzeczywistoscig, z réznych przyczyn maleje.

Nie inno$¢, a neuroréznorodnos$é

Ws$réd mnozacych sie terapeutycznych wskazéwek i rozwigzan na lepszy rozwéj oséb z ASD pojawita sie postawa
potraktowania go nie jako choroby, ktéra mozna, a raczej nalezy przezwyciezy¢, lecz jako cennego elementu dziedzictwa
genetycznego ludzkosci. Takie stanowisko reprezentujg przedstawiciele koncepcji neuroréznorodnosci, zgodnie z ktérg
ASD, podobnie jak dysleksja czy ADHD, powinno by¢ traktowane nie jako deficyt czy dysfunkcja, lecz jako naturalnie
wystepujgce typy mechanizméw poznawczych, cechujgce sie konkretnymi zaletami, ktére przyczynity sie do rozwoju
technologii i kultury.

Model medyczny postrzega autyzm i inne zaburzenia jako zestaw objawdw i deficytdw, ktore nalezy wyleczy¢ lub leczyé.
Przedstawiciele ruchu neuror6znorodnosci uwazajg natomiast, ze zamiast probowaé wyleczy¢ autystycznych pacjentow,
terapeuci maja za zadanie pomac im, by mogli rozwijaé sie jako osoby z autyzmem, znajdujac sposoby zycia bardziej
harmonijne z ich naturalnymi neurologicznymi predyspozycjami. Oczekiwanie, ze dana osoba dostosuje sie do Srodowiska,
w ktorym sie znajduje, wedtug nich przypomina proby dopasowania kota do kwadratowego otworu.

Wazne, by zda¢ sobie sprawe z tego, ze sukces w duzej mierze zalezat bedzie od modyfikacji otoczenia w celu
dostosowania go do potrzeb osoby o wyjgtkowym mdzgu. W tym wtasnie upatruje sie potencjat dla transformaciji
spotecznej oraz dazy do zwalczania przekonania, ze ludzie odbiegajgcy od normy powinni by¢ dyskryminowani i odsuwani
od podstawowych spraw spotecznych. Jak napisat Steve Silberman: Komputer nie jest zepsuty tylko dlatego, Ze nie
zainstalowano w nim systemu Windows. Oczywistym jest, Ze nie wszystkie cechy nietypowego systemu operacyjnego to
bfedy. Dlatego tez nalezy pracowac nad rozwigzaniami, ktére beda stanowié¢ podstawy dla swiata otwartego na ludzi i
réznorodnosc.

Biorac te fakty pod uwage, warto dazyc do tego, by odpowiednio przystosowac srodowiska spoteczne oraz wyposazy¢
dzieci z ASD w umiejetnosci umozliwiajace im funkcjonowanie w ich otoczeniu.
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Zalety nietypowych umystow

Zdiagnozowana jako autystyczna dziewczynka, mata Temple Grandin stata sie znana jako jedna z bohaterek ksigzki
Olivera Sacksa pt. Antropolog na Marsie, ukazujacej codzienno$¢ pacjentéw z problemami natury neurologiczne;j.

Obecnie, jako dorosta osoba, profesor Temple Grandin walczy o zmiane postrzegania oséb z autyzmem. Jest réwniez
znana ze swojej pracy dotyczacej dobrostanu zwierzat, znajomosci ich neurologii i fizjologii. Twierdzi, ze jej wktad w walke
o humanitarne traktowanie zwierzat nie bytby mozliwy bez wgladu i wrazliwosci, ktére sg konsekwencja jej autyzmu.

W 2010 roku stacja HBO wyemitowata film pt. Temple Grandin opisujacy historie jej zycia — bohaterka odkrywa, iz nie
wyzdrowiata, lecz mozolnie nauczyta sie dostosowywac do spotecznych norm otaczajgcego swiata. Podkresla rowniez
zalety nietypowych umystéw oraz fakt, ze osoby z autyzmem mogg zastuzy¢ sie tym, co pozostaje poza mozliwosciami
ludzi neurotypowych. Ostrzega tez, ze préby wyeliminowania autyzmu z puli genetycznej ludzkos$ci mogtyby zagrozic jej
przysztosci, gdyz zlikwidowano by cechy, ktére od tysiecy lat przyczyniaty sie do rozwoju kultury, nauki i powstawania
innowaciji technologicznych.
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