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El6szor is szeretném megkoszonni, hogy meghivast kaptam erre a konferenciara.

Az autisztikus zavarok torténete messze visszanyulik az id6ben, sokkal eldbbre, mint amikor
Kanner és Asperger publikaltdk elsd irdsaikat. Ismeriink elcserélt gyermekekrdl szolo 6si
mitoszokat, akiket valodi emberi csecsemdk helyett hagytak ott a tiindérek E legenda néhany

valtozatdban az @ elcseréltek® viselkedése feltiinden emlékeztet az autista gyermekek

viselkedésére. Amint azt Uta Frith is emliti, az Assisi Szent Ferenc kovetdirdl sz616 legendak
kozott talalunk torténeteket egy bizonyos Boroka testvérrdl is. Bordka testvér artatlanul naiv
volt, hianyaban mindenféle szocidlis intuicionak, vagy jozan észnek. Furcsasagat, amelyet
akkoriban szent mivoltaval magyaraztak, ma Asperger szindromaként diagnosztizalhatnank.

A torténelemben elszérva talalhatunk példakat autisztikus emberekrdl, melyek koziil a
leghiresebb eset Viktoré, az¢ az elvadult fiaé, akit a 18. szdzad végén taldltak a dél-kozép
franciaorszagi Aveyron erdejében. Itard, az orvos, aki gondoskodott rdla és tanitotta,
részletesen leirta viselkedését. Ez alapjan semmilyen kétség nem férhet ahhoz, hogy Viktor
klasszikus értelemben vett autista volt.

Az irodalomban olyan személyekrdl szolo beszamolokat is taldlhatunk, akik egy kiemelkedd
képességgel rendelkeztek, amely joéval magasabb szinti volt, mint mas adottsagaik.

Ugyanakkor a viselkedésiik rendkiviil szokatlan volt. Sokakat koziilik ma € autistic

savant € -ként diagnosztizalnank.

A 19. szazad masodik felé¢ig azonban senki nem latott Osszefiiggést az ilyen egyedi esetek
kozott. Ekkor Henry Maudslay - akirdl a londoni Maudslay Korhaz a nevét kapta - felvetette,
hogy e rendkiviil kiilonds viselkedésti gyermekeket egyiittesen mint gyermekkori
pszichozisban szenveddket lehetne besorolni. Kezdetben megiitkdzve, felhdborodassal
fogadtak ezt a gondolatot, de Maudslay véleménye fokozatosan elfogadotta wvalt. A
pszichozisokrdl pedig ekkoriban azt gondoltdk, hogy az agy miikddését befolyasolo fizikai
okok hatasara alakulnak ki.

A 20. szazad elsé felében szdmos szakember igyekezett alcsoportokat meghatarozni az
ugynevezett gyermekkori pszichozison beliil. Ma koziiliik csak ketten ismertek szélesebb
korben.

Az elsO természetesen Leo Kanner, aki 1943-ban készitette el eredeti klasszikus leirasat olyan
gyermekekrol, akiknél - ahogyan 6 nevezte - kora gyermekkori autizmus allt fenn. Szocidlisan
zarkézottnak, mas emberek felé kozombosnek irta le dket, akiket némasag vagy echolaliak,
illetve idioszinkretikus beszéd jellemez s erds ellendlldst mutatnak ismétlddd rutinjaik
megvaltoztatasdval szemben. Az altaldnos tanulasi elmaradas ellenére, a vizualis-téri jellegt
valamint a gépies memoridt igényld feladatokban szigetszertien kiemelkedd képességek
voltak megfigyelhetoek.

Kanner hangstlyozta a gyermekek bajos, ¢lénk, értelmes megjelenését is.



A teriilet masik hires kutatoja Asperger. O idésebb gyermekekrdl és serdiilokrdl szamolt be,
akik naivan vagy nem a helyzethez illéen viselkedtek szocidlis interakciokban. Ezek a
gyermekek jol beszéltek, de ezt a képességiiket inkdbb csak sajat, specidlis érdeklddési
koriikre vonatkozé monologokban hasznaltak. Szegényes intonéacio és testbeszéd jellemezte
Oket - elmeriiltek érdeklddésiik korlatozott vildgaban. Gyakran volt megfigyelhetd gyenge
motoros koordinacid, ugyanakkor értelmi képességeik a normal intelligencia hatarovezetébe,
illetve az éatlag feletti Gvezetbe estek. Mindemellett sokan koziililk specifikus tanulasi
nehézségekkel kiizdottek. Néhanyuknak eredeti, kreativ Gtletei is voltak.

Kanner volt az elsd, akinek munkdjat széles korben elismerték. Asperger az angol nyelvii
irodalomban ezt a statuszt csak sokkal késobb érte el, bar munkdja a kontinensen koradbban
ismertté valt mint Kanneré. Mindketten élénken, részletekbe menden festették le a
gyermekeket, akik szinte megelevenedtek irdsaikban. Noha mind Kanner, mind Asperger ugy
gondolta, hogy az altala leirt szindroma egységes ¢és minden mastdl elkiilonithetd, ma mar
tudjuk, hogy vannak kozottik atfedések, és sok gyermeknél a két tlinetegyiittes
jellegzetességeinek keveréke figyelhetd meg.

A 20. szdzadban gazdagabbak lettiink az autizmus és az autisztikus zavar fogalmaval, a
torténetnek azonban volt egy sotétebb epizodja is. Europaban a szdzad korai éveiben
bontakozott ki a freudi pszichoanalizis, majd szdmos Ujabb mélylélektani iskola. Ezek a II.
vildghabora alatt és utan erds befolyasra tettek szert Amerikaban is, magukkal ragadva a
pszichiatriat.

Kanner hitt abban, hogy az autizmus okai kozott fontos szerepe van a genetikai faktoroknak,
de befolyasoltdk a divatos pszichoanalitikus teéridk is. Ugy vélte, hogy a gyermekek
allapotahoz az is hozzdjarult, hogy hideg, tavolsagtartd, humortalan, merev sziilok nevelték
Oket, akik maximalistak voltak, és ugy gondoskodtak gyermekiikrdl, ahogyan egy munkas
torddik a rabizott géppel. Megjegyezte, hogy az altala ismert sziilok tobbsége felséfoku
végzettséggel rendelkezett, szellemi foglalkozdsu volt. Kanner szerint a gyermekek
potencidlisan épek voltak, jo intelligencidval, de emociondlisan sériiltek. Szilard
meggy6zddése volt az is, hogy nem taldlhato fizikai elvaltozas az agyban.

Kanner kezdeti nézeteit a sziilok személyiségérdl a pszichiaterek feltétel nélkiil elfogadtak.
Az autista gyermekekkel foglalkoz6 szakemberek koziil szdmosan, talan a tobbségiik, szintén
magaéva tette ezt az elképzelést - az orvostudomény mas teriiletein csakigy, mint a
nevelésben és tanitasban. Még magukba a sziilékbe is sikeriilt belesulykolni az ekkor
uralkodo tedridkat. Az eredmény lesujtd volt. Sok sziilét mély bilintudat gy6tort, csaladok
bomlottak fel, mert az anya és az apa egymast hibéaztatta. Sok sziil6 hatalmas Osszegeket
koltott gyermeke pszichoanalitikus kezelésére. Ha annak allapota javult, az eredmény a
terapeuta érdeme volt, ha nem valtozott vagy rosszabbodott, akkor azt a sziiléknek rottak fel.
A gyermekek pedig szenvedtek, mert nem kaptdk meg azt a fajta nevelést és segitséget,
amelyre szilikségiik lett volna.

Ugyanakkor nem talalkoztam egyetlen arra irdnyuld probalkozéssal sem a pszichoanalitikus
teoriak uralkodasanak idészakéabol (kb. az otvenes évek végéig), amely arra iranyult volna,
hogy tudomanyosan értékeljék a kezelési modszereket. Az autizmus természetérdl szolo
korabeli tanulméanyok kozott még sincs olyan, amelyik ne javasolt volna valamilyen kezelési
modot. Természetesen az autizmus mibenlétének ismerete alapvetd fontossagu a beavatkozas,
illetve a kezelés modszereinek értékeléséhez.



Szerencsére nem mindenki hitt abban az elméletben, hogy az autizmusnak emocionalis okai
vannak. Néhany kutatd felismerte, hogy nagy az atfedés az értelmi fogyatékossaggal -
amelyet ma tanuldsi nehézségnek neveznek. Egyesek érdeklodése a nyelvi fejlédés
rendellenességei felé fordult, mig masok a neuropatoldgiai hattér vizsgélatdnak fontossagat
hangsulyoztak. Szeretném kiemelni, hogy Asperger mindvégig hitte, hogy az 4altala leirt
szindroma velesziiletett, és agyi funkci6zavarhoz kapcsolodik.

Azok, akik az emociondlis tedridban hittek, teljesen kizartdk a fizikai rendellenesség
lehetOségét az agyban, mivel ebben az idében még nem tartak fel specifikus sériiléseket.
Utolag visszatekintve elbizakodottsagnak tlinik, hogy a negyvenes és otvenes években barki
azt feltételezte, hogy az agy vizsgalatdban alkalmazott technikdk mar nem fejleszthetéek
tovabb.

Erdekes adalék, hogy két kutatdo mar 1932-ben leirta a sclerosis tuberosat. Ennél az allapotnal
koros elvaltozas ismerhet6 fel az agyban, a viselkedéses kép pedig sokszor éppen olyan, mint
tipusos autizmus esetében, bar ez az allapot gyakran tarsul értelmi elmaradéssal is.

Ha a fenilketonuriat, amely egy anyagcserezavar, nem kezelik specidlis diétaval, akkor
szintén az autizmushoz hasonlé viselkedésmintazat alakul ki. Igazan kiilonds, hogy Kanner
nem tett emlitést ezekrdl a neuroldgiai allapotokrdl, melyeknél a beteg magatartasa nagyon
hasonl6 az altala leirt autizmuséhoz. Ez talan azért tortént igy, mert Kanner oly annyira meg
volt gy6zddve szindromajanak sajatos voltarol és a gyermekek jo intellektudlis képességeirdl.

A torténet egy masik szdla az az elmélet, amely szerint az autizmus a skizofrénia legkorabbi
megjelenési formaja. Kanner eldszor ugy vélte, hogy az autizmus és a skizofrénia egymastol
teljesen kiilonalldak, késdbb azonban befolyasoltak gyermekpszichiater kollégai, s felvetette,
hogy kapcsolat van a két allapot kozott.

1960-ban nagy fordulat kovetkezett be, melynek két f6 oka volt. Egyfeldl néhany sziil6 eléggé
fliggetlen gondolkoddsu volt ahhoz, hogy elutasitsa azt az elképzelést, miszerint 6k
hibaztathatdak gyermekiik allapotdért. Sziil6-szovetségeket hoztak létre. Az elsd ilyen
szervezet, amely csak egy szlik korre terjedt ki, a British Society for Autistic Children volt; ez
ma ugy ismert, mint a British National Autistic Society. A sziildk mas orszdgokban is
kovettek a példat és ma vilagszerte talalhatoak ilyen szovetségek. Ezeknek a befolyasa
alapvetd fontossagu volt az autizmussal kapcsolatos elgondolasok megvaltozasaban, valamint
a gyermekek és csaladjaik sziikségleteinek egyre jobb megértésében. A masodik ok, amely a
valtozasokhoz vezetett, a tudomanyos modszer bevezetése volt e terlileten. Az 1960 eldtti
tanulmanyok vagy klinikai esetleirasokat tartalmaztak, vagy csak 'elméletieskedésnek’
nevezhetd munkak. Ekkor 1961-ben M. Creak elnoklésével egy szakemberekbdl allo
bizottsag felsorolta az altaluk gyermekkori skizofrénidnak nevezett allapotot definiald
kritériumokat. Az elnevezés ellenére teljesen vilagos, hogy olyan tiinetegyiitteseket irtak le,
amelyeket ma autisztikus zavarnak neveziink. A ma 'a kilenc pontként' ismert kritériumokat
ugyan nem definialtdk a kelld tisztasaggal, és a gyakorlatban nehéz volt alkalmazni 6ket,
mégis, ez volt az elsé komoly probalkozéas a kanneri autizmust is magéaba foglalo zavarok
meghatdrozasara. 1966-ban Victor Lotter vezetésével késziilt el az els6 epidemioldgiai
tanulmany a kanneri autizmusrdl. Olyan gyermekeket keresett Anglia egy megyéjében, akik
viselkedése pontosan megfelelt Kanner leirdsanak. Minden 10000 gyermek koziil 5 mutatta
ezt a sajatsagos viselkedési mintazatot.



Michael Rutter és kollégai a hatvanas években szintén megkezdték a tipusos autizmussal
kapcsolatos tanulményaik sorozatat. Leirtdk a klinikai jellemzdket, vizsgaltak a gyermekek
intelligenciajat és a serdiild koron at a felnétt korig kovették oket. Mas kutatok a sziiloket
vizsgaltdk, ¢és semmilyen bizonyitékot sem taldltak arra, hogy helytelen nevelési
modszereikkel 6k okoznak gyermekiik autizmusat. A legtobb tanulmany eredménye szerint a
szlilok foglalkozdsa sem meghatarozo. Kanner altalanositdsa tehat, miszerint a sziilok féleg
magas tarsadalmi osztalyokbdl szdrmaznak, nem nyert megerdsitést.

Az autizmus és a gyermekkori skizofrénia koriili zlirzavar a korai hetvenes évekig gyakorolt
hatast e terliletre. Ekkor Kolvin és munkatdrsai kiadtak egy tanulmanyt, amelyben a
gyermekkori autizmust és a gyermekkori skizofréniat hasonlitottdk Ossze ¢és szamos
nyilvanvalo kiilonbséget talaltak. Azt is megéllapitottak, hogy a valddi skizofrénia rendkiviil
ritka a serdiil6 kor eldtt. Az autisztikus allapotok a sziiletéstdl, vagy a korai gyermekkortol
kezdddtek és a skizofrénidval 6sszehasonlitva sokkal gyakoribbak voltak.

Victor Lotter munkajat kovetden szdmos olyan tanulmany sziiletett, amely az el6fordulasi
gyakorisagot vizsgalta az autizmus kiilonb6z6 definicidi alapjan.

1970-ben munkatarsammal, Judith Goulddal végeztiink egy vizsgalatot London egyik
keriiletében. A  gyermekek, akiket bevontunk, valamilyen pszichés vagy testi
rendellenességgel kiizdottek. Olyan gyermekeket kerestiink, akiknél az autisztikus viselkedés
barmely jellegzetessége megtigyelhetd volt, tehat nem csak a tipusos kanneri autizmus eseteit.
E vizsgilat eredményeként vetettiik fel az autisztikus allapotok széles spektrumanak
gondolatat, melynek a kanneri autizmus csak egy kis részét képezi. Minden 10000-b6l 20
olyan gyermeket taldltunk, akiknél az autisztikus spektrumba tartozd zavar értelmi
fogyatékossaggal tarsult. Ez hetven alatti IQ-t jelent.

A vizsgalat soran eldszor csak néhany gyermeket taldltunk, aki a Hans Asperger altal leirt
viselkedési mintdzatot mutatta. Késébb, a nyolcvanas és kilencvenes években Christopher
Gillberg ¢és kollégai Svédorszagban széles kort kutatast végeztek az autisztikus spektrumrol.
Gillberg és munkacsoportja normal iskolakban tanuld gyermekek korében tanulmanyoztak az
Asperger szindromat €s legalabb 36 esetet talaltak minden 10000-ben - ami ezrenként kozel
négy gyermeket jelent. Majdnem kétszer ennyi - 10000-b6l 71 gyermek - illett bele a
sz¢élesebb autisztikus spektrumba. Az autisztikus spektrumba tartozd zavarok eléforduldsa
tehat sokkal gyakoribb, mint ahogyan azt eredetileg gondoltdk. A korabban elfogadott adat -
10000-bd1 5 gyermek - csak a klasszikus kanneri autizmusra vonatkozik.

Az utolsé évtized eldrehaladast hozott a tipusos autizmus okainak és idegrendszeri hatterének
megértésében. Mégis hosszu ut all még eléttiink. Michael Rutter és munkatérsai ramutattak a
genetikai faktorok fontossagara a klasszikus autizmus, illetve mas, az autisztikus spektrumba
tartozo zavarok esetében is. Margaret Bauman és Thomas Kemper korbonctani vizsgalatokat
végzett autista emberek agyan: sejtszinten taldltak eltéréseket, amelyek valoszintileg a
fejlédés korai szakaszabol erednek. Természetesen a problémanak errdl az aspektusarol lesz
még sz a konferencia mas szekcidiban. Az autisztikus zavarok pszichologiai oldala jelenleg
is vizsgalat targya, beleértve a nyelvi-kommunikacios rendellenességeket is. Uta Frith és
munkatdrsai felhivtdk a figyelmet arra, hogy milyen nehézségekkel kiizdenek az autista
gyermekek masok gondolkodédsanak, s altalaban: mentalis allapotainak megértésében. Egy
ujabb fejlemény a korai felismerésben jelenthet segitséget: Simon Baron-Cohen és
munkatarsai egy rovid sziiré-eljaras kialakitasan dolgoznak. Ez azt igéri, hogy képesek
lehetlink az autizmus azonositdsara mar 18 honapos gyermekeknél is. Az autisztikus zavarok



természetére vonatkozo tudas gyarapodasaval parhuzamosan nagy elérelépés tortént az autista
emberek szdmara kidolgozott tanitési és gondozadsi modszerek terén is.

Hosszu utat tettiink meg a mitoszok és legendak koratdl, megjarva a pszichoanalizis szomort
tévatjat is, napjaink 'gyakorlati realizmusaig' - és ezt elfogadja a teriilet majdnem Osszes
szakembere, sajnos nem mindenki. Ma mar tudjuk, hogy széles spektruma Ilétezik az
autisztikus allapotoknak, amelynek a Kanner és az Asperger szindroma csak egy-egy részét
képezi. A spektrumot egységessé teszi a szocidlis interakciok, a kommunikacio és a képzelet

sériilése - ezeket ismerjiik ma a 'tridszként. € Amikor ezek a sériilések jelen vannak, a

személy cselekvési mintazata szegényes és repetitiv. A spektrumhoz tartozo allapotok a
képességek barmely szintjén jelentkezhetnek, a stlyos értelmi fogyatékossagtol egészen a
kiemelkedé intelligencidig. Az A&llapot felndttkori kimenetele szorosan Osszefiigg a
képességek gyermekkori szintjével. Azoknal a gyermekeknél, akiknek intelligenciaszinje az
atlagos vagy annal magasabb Ovezetbe esik, van némi esély arra, hogy felnétt korukra
fiiggetlenekké valjanak. Mindemellett a nevelés-fejlesztés rengeteget segithet abban, hogy
minden érintett életmindségét javitsuk, fliggetleniil képességeik szintjétol.

Az autisztikus spektrumba tartozd allapotok fejlodési zavarok, melyeket az agy kiilonb6zo
terliletein 1étrejott fizikai elvaltozasok okoznak. Az autisztikus allapotok kialakuldséban
fontos szerepet jatszanak komplex genetikai faktorok, de mas fizikai okok is vezethetnek
1étrejottiikkhoz.

Szamba véve az Osszes autisztikus zavart a képességek minden szintjén, a el6fordulasi
gyakorisag megkozelitéleg kilenc minden ezerben. Ebbe természetesen beletartoznak a
legenyhébb esetek épp tigy, mint a legsulyosabbak. Annak ellenére, hogy a legkiilonfélébb
modszerek mellett tettek mar hitet, nem sikeriilt még olyan gyogyitd eljarast talalni, amely
kidllnd a probat. Mindemellett rengeteget tudunk a tanitds modszereirdl, a kornyezet
strukturalasarol a mindennapi életben. Mindezzel né a lehetdsége a készségek fejlesztésének,
illetve a hianyossagok ¢és a viselkedési zavarok csokkentésének.

Reményliink a jovOre nézve az, hogy azonositani tudjuk az autizmus pontos okait és hatékony
megeldzo és kezelési modszereket talalunk azokra az autisztikus zavarokra, amelyek sulyos
fogyatékossagokkal és megprobaltatdsokkal jarnak egyiitt. Ahol az autizmus kiemelkedd
képességekhez ¢s a kreativitas szokatlan formaihoz kapcsolodik, ott azt remélhetjiik, hogy
képesek lesziink megérteni, miként juthat el az autista ember egy boldogabb élethez,
mikdzben tiszteljiik és batoritjuk az emberiség kultirajahoz vald sajatos hozzajarulasat.

KOszonom.

Lorna Wing engedélyével. Koszonjiik.



