Meintize

~AMELYIKUNK NEM KEPES ALKALMAZKODNI, AKORE EPITSUNK KiI ANNYI
TAMOGATAST, AMENNYIT CSAK TUDUNK.” — INTERJU UTA FRITH
PROFESSZORASSZONNYAL

Az autizmus terlletén dolgozék szamara ismerésként csenghet Uta Frith professzorasszony neve,
hiszen az Autizmus Alapitvany kiadgjanak gondozasaban 1991-ben megjelent, Autizmus — A rejtély
nyomaban c. kdnyve volt az els§ Magyarorszagon, ami az akkor legkorszeriibb ismereteket kdzvetitette
az olvasok szamara. Uta Frith nemzetkozileg elismert kutatdé, munkdja jelentds szerepet jatszott abban,
hogy az autizmus fogalma az elmult évtizedek soran alapjaiban véltozott meg. O maga mindvégig
alazattal, mély emberi odafordulassal és nyitottsaggal viszonyult a valtozasokhoz. ,Tudnunk kell, milyen
autizmussal élni.” — irja Autizmus — Rovid bevezetés c. konyvében. Utdbbi ingyenesen letdlthetd az
Autizmus Koordinacios Iroda Dokumentumtarabdl.

A Brit Idegtudomanyi Tarsasag (BNA) 2019 &prilisaban lezajlott Ginnepségén abban a szerencsés
helyzetben lehettiink, hogy az idegtudomanyok meghatarozé tuddsaival beszélgethettiink munkajuk
kapcsan. Az alabbi beszélgetésben Uta Frith, a University College London professzora beszél arrél az
idegtudomanyokat érinté uttéré munkardl, amit az autizmus spektrum zavar mint fejlédésneuroldgiai
allapot hatterének tisztazasa teriletén végez.

Ruairi Mackenzie (RM): Az autizmus teriiletén végzett vizsgalatai elétt hogyan gondolkodtak a
kutatok errél a zavarrol?

Uta Frith (UF): Az autizmust a huszadik szdzad kdzepén azonositottak egymastol fuggetlendl
Amerikaban és Ausztriaban. Egyszer csak felismerték ezt a kordbban ismeretlen, lathatatlan jelenséget,
korképet, és ezaltal egyre tbbb esetet azonositottak. Valdjaban teljesen lenyligozd, hogy ez
megtorténhetett. Szikség volt egy cimkére, egy névre ahhoz, hogy kikristdlyosodhassanak az
elképzelések. Eleinte az emberek azt gondoltak, hogy ez az allapot hihetetlendl ritka. Amikor engem
igazan elkezdett érdekelni ez a jelenség, azt a kérdést tették fel nekem: ,Miért érdemes olyasvalamit
kutatni, ami ilyen nevetségesen ritkan fordul el6? Van ennek valami értelme?”

1966-ban, amikor a PhD tanulmanyaimat kezdtem, az autizmus tényleg nem volt még kozismert, de
mar adott volt a lehetéség annak kutatasara, hogy igazan mit is értlink ezalatt. A mentoraim mar akkor
elkezdtek egy Uj megkdzelitésben dolgozni, amely megfelelé pszicholdgiai vizsgalatokon és
megfigyelésen alapult, nem csak anekdotikus elbeszéléseken és interjukon. Mar akkor
megfogalmazodott benniink: meg kell hataroznunk, mit értiink autizmus alatt, melyek a kézponti tiinetei
és hogyan tudjuk mindezt felmérni.

Szamos elgondolas mertilt fel az autizmus értelmezésére, de mind hibas volt, ezért évtizedekig az egyik
zsakutcabol a masikba kerultink. Egyre surgetébbé valt annak az értelmezési problémanak a
megoldasa, mely alapjan a tudomany az autizmust alapvetéen szocialis karosodasnak definidlta. Ez a
koncepcié messzemenden elnagyoltnak bizonyult. Nem igaz ugyanis, hogy a szocidlis interakciok
minden eleme sérllt lenne, ugyanakkor valéban van valami nagyon specifikus bennik. De mi lehet
ennek az oka?
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Ezen a ponton Iépett be az a munkacsoport, melyet akkoriban vezettem. Azt vetettiik fel, hogy egy addig
viszonylag ismeretlen kognitiv képesség korul kell keresgélniink. Ez a képesség teszi lehetévé, hogy
méas emberek mentélis allapotat érzékeljuk, ezéltal kdvetkeztetni tudjunk arra, mit fognak csinélni a
kovetkez6 pillanatokban. Egy ilyen felfedezéssel el6jonni mar Snmagaban is rendkivili dolog volt, de az
id6zités megfeleldnek mutatkozott, és a tudomanyos felvetés alkalmazhaté volt. Ez volt az els6 id6szak,
amikor rés nyilt az ajtén, és azt mondhattuk: igen, igy megmagyarazhato, miért tapasztalhatd a
kolcsonos kommunikaciéban sajatos eltérés. Hogy jobban érthetd legyen: mi most gy beszélgetiink,
kommunikélunk egymassal, hogy én tudatosan figyelem, hogy mit szeretne hallani t6lem, mi az, amit
mar tud és mi az, amit nem kellene mondanom.

RM: Milyen fébb mérfoldkdveket emelne ki az ajté megnyitasa felé vezeté uton?

UF: Azt hiszem, ez egy kicsit a szerencsés véletlennek is kdszénhetd, de annak is, hogy naprakészen
figyeltlk, mi zajlik abban az id6ben a pszicholégia mas teriiletein. Az egyik kulcsfontossagu iras errél a
témardl A Tudatelmélet (Theory of Mind) cimen jelent meg. A cikk valgjdban allatmegfigyelésekre
tamaszkodott, csimpanzokat figyeltek meg, illetve vizsgaltak egy rendkivil korlltekintéen megtervezett
kutatas soran. Tehat az els6 jelentds publikacio valdjaban a csimpanzokrdél szolt.

RM: Mi tortént, amikor a vizsgélatokat gyermekeken tesztelték?

UF: Nagyon meglepédtiink az eredményeket latva. A vizsgalatokat olyan gyermekekkel végeztik, akik
elég j0 képességliek voltak, ugyanakkor nem tudtak valaszolni olyan egyszer(i kérdésre, hogy mit
gondolhat egy szerepl6 egy targy helyérdl. Azt tortént, hogy egy targyat athelyeztiink egyik helyrdl a
masikra Ugy, hogy a jelenet szerepl6je nem volt jelen, tehat nem tudhatta, hogy a targyat elmozditottak.
Négy-06t éves tipikusan fejl6dé gyermekek szamara ennek megértése nem jelent nehézséget. Azonnal
tudjak, hogy a szereplé nem volt ott, nem latta, tehat nem tudhatja, hol van a targy. Ugyanakkor az
egyébként mar kilenc éves autista gyermekekben nem fogalmazddott meg mindez. Azt gondoltak, hogy
a szerepl6 ott fogja keresni a targyat, ahol az valéjaban van. Mas szavakkal, a fizikai valésag hatarozta
meg a tudast, mig a tipikusan fejl6dé gyermekeinknél a tudas és a vélekedés irta felll a valosagot.

RM: Azota - Osszevetve az autizmusrol szerzett tudasunkat mas eltérésekkel kapcsolatos
ismereteinkkel - a gondolkodasunkat jelentdésen ujrakereteztiik. Ma a korabban pusztan
autizmusnak nevezett allapotot autizmus spektrum zavarnak nevezzik. Mi az oka ennek?

UF: lgen, ez val6ban nagy valtozas volt. Sokaig tartott eljutni addig a felismerésig, hogy az egész egy
spektrum, ugyanis - mikbzben a gyermekek egyre idésebbek lettek, fejlédtek - mi tovabbra is csak a
gyermekeket vizsgaltuk. El tudja ezt képzelni? Nem tudtuk, mi fog torténni, amikor felnétté valnak.
Egyszer csak azt vettik észre, hogy azok az emberek, akik gydmsag alatt voltak, vagy pszichiatriai
osztalyokon kezelték 6ket negativ skizofrénia diagnézissal, lehetséges, hogy val6jaban autistak. Tehat
rajottink, hogy ezeknek a szocialis kapcsolatokat érinté problémaknak szamos arnyalata van.
Természetesen mas kognitiv killénbségek - ersségek és gyengeségek - is léteznek, amelyek mind
nagyon érdekesek, de ugy tlnik, hogy a tudatelméleti eltérés jelenti azt a kozos jellemzét, ami
Osszekapcsolja a teljes spektrumba tartozoé allapotokat. Legalabbis egyelére ez az elfogadott allaspont,
ugyanakkor tovabbra is figyelntink kell, hogy ez val6ban igy van-e, mivel a spektrum egyre csak
szélesedik. Egyre inkabb magaba foglalja — legalabbis én igy gondolom — azokat az embereket, akiknek
lehetséges, hogy csak ilyen a személyisége. Talan egy kissé zarkdzottak és kissé kényszeresek, egy
kissé... Mindannyian tudjuk, hogy mit értiink az alatt, hogy ,egy kissé a spektrumon van”. A kérdés az,
hogy valoban a spektrumon vannak-e. Igazabol magam is kivancsi vagyok ra.

RM: Hol htizna meg a hatart?

UF: Nagyon nehéz erre valaszolni, mivel a viselkedésnek sosincs éles hatara, mindig elmosédott. Hogy
hol a hatarvonal, az mindig valtozé. Ugy gondolom, hogy kognitiv szinten, az agy szintjén talan
lehetséges a hatarvonal meghuzéasa, és mondhatjuk, hogy az a viselkedés, amely az egyik embernél
inkabb vélasztas kérdése, egy masik embernél valdjaban nem jelent valasztasi lehetéséget. Talan ez
lenne a lehetséges Ut, de ezt kdnnyl mondani és rendkivil nehéz mérni, vizsgalni.
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RM: Mit gondol, a kutatasoknak els6sorban a “gyogyitas” lehetdségeire kellene koncentralnia,
vagy inkdbb az autizmus spektrum zavarral él6ok életmin6ségének javitasara?

UF: Nos, el6szor is, nincs ra gyogymoéd. Ezzel szembe kell néznink. Masodszor is, mivel ez egy
spektrum, soha nem Aallithatjuk, hogy valami mindenki szamara megfelel6 lehet. Mint azt korabban
emlitettem, azok az emberek, akik egyfajta hataresetet jelentenek, lehetséges, hogy a spektrumon
vannak, lehetséges, hogy nem. Lehet, hogy pusztan enyhe fokban problémas személyiségek, enyhe
kényszeres adottsagokkal. Azt kell, hogy mondjam, nevetséges lenne cimkézni, megbélyegezni 6ket,
vagy éppen azt allitani, hogy ezeknek az embereknek valamiféle gyogykezelésre vagy terapiara van
szikséguk.

Ma mar az autizmusnak szamos olyan formaja ismert, amely gyakran jar egyitt stulyos neurolégiai
allapotokkal, beleértve példaul az epilepsziat, a beszédképtelenséget és a sokszor nagyon megterhel6
viselkedési problémakat, amelyekbe az 6nsérté viselkedés is beletartozhat. Ezekben az esetekben azt
mondom, igen, talaljuk meg a gyogymaodot, de sajnos nincs ilyen. Ez valdban nagyon aggasztd. Ugy
tlinik, hogy szamos probalkozas ellenére mind a mai napig csak enyhiteni tudjuk a tineteket, leginkabb
a masodlagos tlneteket, mint példaul a sulyos szorongas vagy a tarsuld, nagyon egyértelm ADHD
tlneteit. Az autizmus valodi, kbzponti nehézségeit, a kognitiv képességek emlitett érdekes mintazatat
azonban ugy tlnik, nem tudtuk eddig elérni.

RM: Gondolja, hogy ezeket a sulyos neurolégiai hatasokkal jaré tarsulé allapotokat kellene
megcéloznunk a gyogyitas soran?

UF: Igen, ez igy lenne helyes, és bizonyos mértékben ez is torténik. A tarsult allapotok kapcsan —
példaul az alvasi problémak kezelésében - érdemi javulast lehet elérni, ami val6ban nagyon fontos a
csaladoknak, az érintetteknek. Sok esetben valodi segitséget lehet igy nydjtani.

RM: Erzékeli-e a neurodiverzitas szemléletének beépiilését, és annak novekvd elfogadasat a
tudomanyos kdzésséghen?

UF: Teljes mértékben. Ez egy Uj koncepcid, ami a mi szempontunkbdl nagyon érdekes, hiszen magukat
az autista embereket vonja be, hogy hallathassdk a hangjukat. Amikor én kezdtem a péalyam,
gyakorlatilag lehetetlen volt még csak gondolni is arra, hogy télik is informacidkat szerezhetiink. Mindig
a szul6kkel és a pedagogusokkal beszélgettem, innen szarmazott a legtdbb ismeretem. Elég sok idébe
telt, mig sejteni kezdtem, hogy érdemi informacidkat tudok kapni azoktél az emberektdl, akiknek a nyelvi
képességei ezt lehetévé teszik, akik beszélgetni tudnak velem. Ma mar természetes, hogy meg kell
kérdezned: ,Milyen ez?”, ,Mit gondol, mit kellene tenni?”, ,Mit érez?”. Mindez nagyban kdszonhetd a
neurodiverzitas szemléletének. Ezzel 6sszefliggésben azt is nagyon pozitiv valtozasnak tartom, hogy
sokkal toleransabb lett a tarsadalom megkozelitése is: ma mar nem mindenki Mr. Atlagos vagy Mrs.
Atlagos.

RM: Létezik-e olyan, hogy normalis?

UF: Pontosan ez a kérdés. Amelyikiink képes alkalmazkodni, alkalmazkodjon, amelyikiink nem képes
alkalmazkodni, akdré épitsiink ki annyi tamogatast, amennyit csak tudunk.

Uta Frith Ruairi J. Mackenzie-vel, a Technology Networks tudoméanyos ir6javal beszélgetett. Az interjuk
a terjedelem és érthetbség érdekében szerkesztve lettek.

Forras: https://www.technologynetworks.com/neuroscience/articles/bna-interview-series-a-closer-look-
at-autism-spectrum-disorder-with-professor-uta-frith-323853

A cikk a szerz6 engedélyével kerlilt felhasznalasra.

Forditotta: Dr. Sim6 Judit
Lektoralta: Borsodi Zs6fia
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