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Prawo kobiet

Jeszcze kilkanascie lat temu proporcje diagnoz spektrum autyzmu byty takie, Ze na dziesieciu chtopcow
przypadata jedna dziewczynka. Teraz juz na trzech chtopcéw przypada jedna dziewczynka. Dokonat sie
postep. Gdzie jest biologiczna, ,naturalna” granica? Nie wiadomo. By¢ moze to 1:1, a by¢ moze chtopcow
w spektrum autyzmu zawsze bedzie nieco wiecej niz dziewczynek. Lub, zeby nie popadad w stereotyp,

ze autyzm dotyczy tylko dzieci, mezczyzn bedzie wiecej niz kobiet.

Co wiemy? Wiemy, ze jest jeszcze wiele do zrobienia i nadal nalezy walczy¢ o postep. Wiemy, ze obecne
narzedzia sa wobec dziewczynek/kobiet ,uprzedzone”. Powstaty i byty badane na chtopcach. Nie sg w petni
czute na kobiecy sposob ekspresji autyzmu. Wiemy tez, ze spoteczenstwo jest bardziej uwazne

na symptomy autyzmu u chtopcdw/mezczyzn i czesciej kieruje sie ich na diagnoze. Ze dziewczynki/kobiety
poddane presji spotecznej prébuja sie dostosowad i zamaskowac swéj autyzm. Nie maja przyzwolenia

na bycie soba, bycie autentyczna. To chtopak/mezczyzna, ma prawo powiedzie¢: jestem autystyczny, radz
sobie z tym. Dziewczynka ma swoje problemy, swoja frustracje ztym traktowaniem przez ludzi, ukryé.

Ma by¢ grzeczna.

Pozyskane przez nas dane wskazuja, ze grupa dramatycznie niezdiagnozowang sg doroste kobiety powyzej
35 roku zycia. Niezaleznie od sposobu analizy danych jest ich wielokrotnie mniej niz mezczyzn w tym wieku.
Czego w zaden sposob nie da sie wyttumaczy¢ ,naturalnymi”, ,biologicznymi” réznicami. Trzeba wiec
gtosno powiedzie¢. Nasze narzedzia diagnostyczne, nasz system ochrony zdrowia, nasze spoteczenstwo -
dyskryminujg kobiety w spektrum autyzmu. To sie musi zmieni¢. Raport Fundacji JiM ,AUTYZM KOBIET

w Polsce” ma by¢ do tego przyczynkiem. Ma pokazaé, ze dziewczynki/kobiety maja prawo prawo do takiego
samego wsparcia jak chtopcy/mezczyzni. Majg prawo do takiej samej ochrony zdrowia.

Chcemy tez tym raportem autystycznym kobietom powiedzie¢ - Nie bedziesz szta sama.
Mamy nadzieje, ze nas ustysza.

Tomasz Michatowicz
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Streszczenie ‘

Wedtug danych NFZ za rok 2021 r. 1 na 50 chtopcéw przed osiemnastym rokiem zycia ma diagnoze
autyzmu. Wedtug tych samych danych, juz tylko 1 na 150 dziewczynek jest w spektrum. Czy to oznacza,
ze autyzm dyskryminuje?

Naukowcy od lat probuja zrozumiec fenomen réznicy w liczbie diagnoz u kobiet i mezczyzn w spektrum?.
Nie ma w nauce konsensusu: rozbieznosci moga wynika¢ zarowno ze wzgledu na mniejsze
prawdopodobienstwo wystapienia autyzmu u kobiet, jak i ze wzgledu na niedodiagnozowanie
autystycznych kobiet?,

Poparciem tej drugiej tezy jest fakt, ze wiele kobiet w spektrum opowiada o tym, jak trudno byto im
zrozumied siebie i uzyskaé diagnoze, takze w dorostym zyciu®. Czesto zwraca sie takze uwage na ,stereotyp
grzecznej dziewczynki” utrudniajacy diagnoze. Dziewczynki sg przeciez stereotypowo ,ciche, skromne,
nieSmiate™. W tej ciszy stereotypow ukrywa sie polski autyzm kobiet.

Dane, ktére Panstwu prezentujemy pochodza z Narodowego Funduszu Zdrowia, sa to informacje

o $wiadczeniach sprawozdanych z rozpoznaniem F84.0 autyzm dzieciecy, F84.1 autyzm atypowy , F84.5 zespot
aspergera w latach 2018-2021. Prezentujg one najbardziej aktualny, najdoktadniejszy stan wspotczesnej
wiedzy na temat Swiadczen zdrowotnych kierowanych do 0séb w spektrum autyzmu w Polsce®.

Na potrzebe wnioskowania przyjelismy, za najnowszymi badaniami®, ze proporcja diagnoz pomiedzy
mezczyznami, a kobietami w spektrum autyzmu wynosi obecnie okoto 4:1-2:1. Nalezy jednak pamietac,
ze wobec braku kompromisu naukowego w tej kwestii i duzej dozy sceptycyzmu dot. ilosci
diagnozowanych dziewczynek i kobiet”, wystepowanie autyzmu moze by¢ takie samo dla obu ptci.

W zwiazku z tym, niektére wnioski, ktore prezentujemy, maja charakter przypuszczajacy.

'L Crane, et. Al.: Autism Diagnosis in the United Kingdom : Perspectives of Autistic Adults , Parents and Professionals.

Journal of Autism and Developmental Disorders, 48(11), 3761-3772. (2018)

2. Hull et al.: The Female Autism Phenotype and Camouflaging: a Narrative Review. Rev J Autism Dev Disord 7, 306-317. (2020).

3A. Leedham et al.: ‘I was exhausted trying to figure it out’: The experiences of females receiving an autism diagnosis in middle
to late adulthood. Autism 2020, Vol. 24(1) 135-146. (2019).

*M.in. M. Dean et. al.: The art of camouflage: gender differences in the social behaviors of girls and boys with autism spectrum
disorder. Autism, 21(6), 678-689. (2017) oraz A.M. Head et al.: Gender differences in emotionality and sociability in children with
autism spectrum disorders. Mol Autism. 2014 Feb 28;5(1):19. (2014) oraz W.Mandy et.al.: Towards sex- and gender-informed
autism research. Autism, 21(6), 643-645. (2017).

5Otwarte Dane: Swiadczenia z rozpoznaniem autyzmu i zespotu Aspergera (...,
https://dane.gov.pl/pl/dataset/3023,swiadczenia-z-rozpoznaniem-autyzmu-i-zespolu-asper, (dostep z 21.03.2023 1)

®M.in. J. Zeidan et al.: Global prevalence of autism: A systematic review update. Autism Res. 2022 May;15(5):778-790. (2022)
oraz A. Roman-Urrestarazu et al.: Association of Race/Ethnicity and Social Disadvantage With Autism Prevalence in 7 Million
School Children in England. JAMA Pediatr. 2021 Jun 1;175(6):€210054. (2021).

"MB Posserud et al.: Male to female ratios in autism spectrum disorders by age, intellectual disability and
attention-deficit/hyperactivity disorder. Acta Psychiatr Scand. 2021 Dec;144(6):635-646.



Wiek i ptec polskiego autyzmu

Opierajac sie na danych dotyczacych wytacznie oséb zdiagnozowanych w systemie publicznej stuzby
zdrowia, widzimy, ze przecietny Polak w spektrum autyzmu to mtody mezczyzna. To wtasnie wsréd
chtopcéw w grupie wiekowej 0-17 odsetek diagnoz siega $rednich europejskich i Swiatowych, tzn.

wynosi obecnie okoto 1,8% ogétu tej grupy. Oznacza to, ze niemal 1 na 50 chtopcdw przed
18 rokiem zycia ma w Polsce zdiagnozowane spektrum autyzmu.

Réznice te zmieniaty sie na przestrzeni lat.

10 lat temu, na jedng zdiagnozowang dziewczynke
przypadato 8 chtopcdw, obecnie jest to juz tylko

2-3 chtopcow. Obserwujac zasypywanie luki
diagnostycznej, mozemy podjac probe
zbadania jej prawdziwego zakresu.

Diagnozy kobiet

18 746

Diagnozy mezczyzn

67817

Najwieksze luki diagnostyczne autyzmu w Polsce nalezy podzieli¢ na wystepujace ze wzgledu na dwa,
odmienne kryteria: kryterium ptci oraz kryterium wieku. Na przestrzeni lat, zwieksza sie liczba diagnoz
autyzmu, przede wszystkim u mezczyzn przed 18 rokiem zycia. Grupa, w ktérej wystepuje najmniej
diagnoz sa od lat kobiety powyzej 35 roku zycia®. Aby wyjasni¢ niska liczbe diagnoz kobiet, naukowcy
stawiaja przede wszystkim dwie hipotezy: wedtug pierwszej, istnieje cos nieodtacznego w byciu kobieta,
co powoduje rzadsza wystepowalnosc autyzmu®. Wedtug drugiej teorii, niska liczba diagnoz wynika

z nieprawidtowosci diagnostycznych i réznic w sposobie wyrazania sie autyzmu u kobiet?°.

Dotychczasowym ograniczeniem dla badan nad wystepowaniem autyzmu u kobiet i mezczyzn byto
zatozenie, ze obecne szacunki dotyczace wskaznikow diagnostycznych i liczby diagnoz sg doktadne
- co moze by¢ mylne. Dlatego wtasnie robimy pierwszy krok w strone ewaluacji polskiej diagnostyki.

Diagnozy
kobiet i mezczyzn

wedtug danych NFZ
2018-2021

Mezczyzni

Kobiety

2018 2019 2020 2021
45512 52766 58 092 67817
10708 12908 14 835 18 746

8 Otwarte Dane: Swiadczenia z rozpoznaniem autyzmu i zespotu Aspergera (...,
https://dane.gov.pl/pl/dataset/3023,swiadczenia-z-rozpoznaniem-autyzmu-i-zespolu-asper, (dostep z 21.03.2023 r.)

°E.B. Robinson et al.: Examining and interpreting the female protective effect against autistic behavior. Proceedings of the
National Academy of Sciences of the United States of America, 110(13), 5258-5262. (2013).
10K. Dworzynski et al.: How different are girls and boys above and below the diagnostic threshold for autism spectrum disorders?

Journal of the American Academy of Child and Adolescent Psychiatry, 51(8), 788-797. (2012).
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Wiekszosc¢ dorostych, autystycznych Polek
moze zy¢ bez diagnozy.

W Polsce bardzo duza i najprawdopodobniej najtrudniejsza do wypetnienia luka diagnostyczna wystepuje
wsrdd osdb w wieku 35+, W poréwnaniu do 0séb zdiagnozowanych w wieku szkolnym, osoby 35+ znikaja
z wykresu. Mowa tutaj o zdiagnozowanych tysiecznych procentach populacji, doktadnie o okoto 0,003%
ogdtu w przypadku kobiet.

Dzieki danym statystycznym Narodowego Funduszu Zdrowia za rok 2021 widzimy, ze
w skali catego kraju tylko 303 doroste (35+) Polki posiadaja diagnoze spektrum autyzmu.

Jedynie 303 doroste kobiety w Polsce

posiadaja diagnoze spektrum autyzmu odnotowana
w roku 2021 w NFZ.

A POWINNY BYC ICH TYSIACE
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Chtopcow diagnozuje sie trzykrotnie czesciej
niz najmtodsze dziewczynki.

Nawet w dobrze diagnozowanej grupie wiekowej

0-17 zdiagnozowane jest trzykrotnie mniej

dziewczynek, niz chtopcéw. O podobnej roznicy

mozna mowié w grupie wiekowej 18-34.

Liczba diagnoz
autyzmu w 2021 r.

(«@)‘
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()
@ @ Na trzech zdiagnozowanych chtopcéw
\/ przypada jedna dziewczynka.

Wszystkich zdiagnozowanych obywatelek i obywateli Polski
ponizej 35 roku zycia byto w 2021 roku 85 665. Oznacza to,
ze w sumie populacji tej grupy wiekowej, wynoszacej 14 595
tys. 0séb, osoby z diagnoza autyzmu stanowity 0,59%.

To rezultat sugerujacy, ze juz tylko okoto potowa oséb

w spektrum autyzmu w tym wieku nie ma diagnozy.

Kiedy jednak rozwazymy kryterium ptci, problem mtodych
kobiet staje sie duzo wiekszy niz problem mezczyzn:

bo w przypadku kobiet diagnoze ma juz tylko 18 443 z nich.

W najlepiej zdiagnozowanej grupie wiekowej 0-17 mozna wskazac, ze chtopcy sa diagnozowani na
poziomie europejskich srednich: jest ich 1,8% wsréd meskiego ogdtu w tym wieku. W przypadku
dziewczynek odsetek spada do 0,53%, a zatem do poziomu ponad trzykrotnie nizszego.

Widzimy, ze rezultat pokrywa sie ze stosunkiem 3:1 sugerowanym przez niektérych naukowcow.
Widzimy jednak takze, jak szybko rosnie liczba diagnoz w przypadku obu ptci. Wystarczy spojrzec na
okres 2018-2021. Nie mozna zatem kategorycznie stwierdzi¢, ze dalsze zasypywanie luki diagnostycznej
nie przyblizy nas w przysztosci do rezultatu bardziej rownego. Odpowiedz na to pytanie mozna uzyskac
tylko na jeden sposob: diagnozujac, diagnozujac i jeszcze raz diagnozujac!

Kobiety ¢

Mezczyzni ‘

0-6 7-11 12-17 18-34 35+
4412 5371 6 085 2575 303
15153 22 351 20393 9325 595
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Zdiagnozowanych kobiet w spektrum autyzmu jest coraz
wiecej, ale u wielu autyzm jest jeszcze nieodkryty.

Skad rdznice w diagnozowaniu kobiet i mezczyzn?

Badania zajmujace sie tematyka diagnozowania kobiet sugeruja, ze mimo, ze kobiety wykazuja te same
cechy autystyczne co mezczyzni, to juz ich ekspresja moze byc inna od tej przyjetej w klasycznych
kryteriach diagnostycznych!!. Autystyczne kobiety moga takze przejawiac cechy, ktére do tych kryteriéw sie

nie zaliczaja, chociaz wystepuja u znacznej, jezeli nie catej, populacji kobiet w spektrum.

Jedna z takich cech jest tzw. maskowanie/kamuflowanie autyzmu. W przewazajacej wiekszosci kobiety
odczuwaja wieksza presje spoteczng ze wzgledu na wychowanie i starajg sie dopasowacd spotecznie

do sytuacji, w ktorej akurat sie znajduja. Kiedy wieksza ztozonos$¢ interakcji spotecznych przysparza

im z czasem dodatkowych trudnosci, inne symptomy moga stawac sie bardziej zauwazalne.

Kobiety, ktore dopiero ze wzgledu na obcigzenie psychiczne zaczynaja szukac rozwigzan, dowiaduja
sie, ze ich potrzeby wynikaja z niezdiagnozowanego spektrum autyzmu. Mimo tego, ze nadal mozna
spotkac sie ze stygmatyzacjg i brakiem akceptacji autyzmu ze strony spoteczenstwa, coraz wiecej
dorostych oséb autystycznych zabiera gtos i wskazuje, ze autyzm nie powoduje u nich problemow.
Te problemy wynikaja z presji spotecznej oraz z niezdiagnozowanego, zakamuflowanego autyzmu.

W ciggu ostatnich 10 lat liczba kobiet,

ktore uzyskaty diagnoze autyzmu
w ramach bezptatnych swiadczen

NFZ wzrosta z2 299 do 13 479.

M.in. L. Hull et al.: Behavioural and cognitive sex/gender differences in autism spectrum condition and typically developing
males and females. Autism, 21(6), 706-727. (2017).



Dlaczego potrzebujemy dobrej ‘
diagnostyki autyzmu?

Dlaczego diagnoza autyzmu jest taka wazna? Bo umozliwia zastosowanie i podjecie odpowiedniej terapii.
Pozwala na dostosowanie zaje¢ wspierajacych i wyréwnawczych do potrzeb osoby w spektrum.
W konsekwencji, diagnoza daje szanse na dobry rozwéj dziecka i samodzielng dorostosé.

Szacuje sie, ze w Wielkiej Brytanii ok. 1/4 0s6b w spektrum prowadzi aktywnos¢ zawodowa*?.

Sa to najczesciej osoby ktore korzystaja z programow wsparcia i dzielg sie swojg diagnoza z pracodawca.
Osoby w spektrum potrzebuja jednak wsparcia i terapii, aby osiggnaé samodzielnos¢ i moc sobie
pozwoli¢ na te aktywnos¢.

Celem kazdego rozwinietego panstwa powinno by¢ zapewnienie obywatelkom petnej i wczesnej
diagnostyki autyzmu. Im nizsza Swiadomos$¢ i diagnostyka autyzmu, tym wiekszy pdzniej odsetek

0sdéb wymagajgcych wiekszego wsparcia. Tymczasem swiadomosc i diagnostyka autyzmu

u dziewczynek i kobiet pozostawiaja wiele do zyczenia.

Niezaleznie od tego, ktérej teorii naukowej zaufamy, nie ma watpliwosci co do tego, ze autyzm jest
intuicyjnie kojarzony z mezczyznami i chtopcami. Wg statystyk diagnozy kobiet sa ciggle rzadsze niz
diagnozy meskie. By¢ moze ta dysproporcja kiedys zniknie. By¢ moze przetrwa, ale zmniejszona, tak,
jak zmniejszata sie przez ostatnie lata.

Pewne jest jedno: panstwo musi diagnozowac. Po pierwsze, zeby umozliwi¢ autystycznym Polkom
i Polakom terapie, wsparcie i samodzielnos¢. Po drugie, zeby doktadnie zbadac kwestie autyzmu

kobiecego. Mamy nadzieje, ze ten dokument stanie sie elementem debaty publicznej i ewaluacji
polskiej diagnostyki spektrum autyzmu.

2Estymacje na podstawie danych statystycznych Wielkiej Brytanii: Outcomes for disabled people in the UK: 2021.
(dostep: 21.03.2023 r.)



O Fundacji JiM ‘

Misja Fundacji JiM jest tworzenie lepszego $wiata dla 0s6b autystycznych. Swiata, w ktérym kazda
osoba autystyczna moze realizowac swoj petny potencjat. Dlaczego to wazne? Wedtug najnowszych
badan autyzm jest juz wspotcze$nie diagnozowany nawet u 1 na 50 dzieci, co oznacza, ze w Polsce zyje
co najmniej 400 000 os6b autystycznych.

Spektrum nie dotyczy jednak tylko tej okreslonej liczby oséb, ale réwniez ich rodzicéw, rodzenstwa
czy opiekundw, a to tworzy juz kilkumilionowa spotecznosc Polek i Polakéw majacych posredni
lub bezposredni kontakt z autyzmem.

Zmiana zycia Polek i Polakéw w spektrum wymaga zmiany w sposobie myslenia

o autyzmie w catym kraju. Realizujemy ten cel prowadzac liczne kampanie swiadomosciowe.
Rownoczesnie jednak idziemy dalej, niz wiekszos$¢ organizacji spotecznych: chcemy zmieniac polska
rzeczywistos$¢ prawna i zreformowac system polskiej polityki publicznej zajmujace] sie autyzmem.
RozpoczeliSmy te dziatania od uchwat Sejmu i Senatu przyjetych jednogtosnie w kwietniu 2021 roku,
ktére wezwaty polskich prawodawcédw do wsparcia i wyréwnania szans oséb w spektrum autyzmu.
Nastepnie wspoéttworzyliSmy raport Polskiego Instytutu Ekonomicznego ,,Droga do otwarcia rynku
pracy w Polsce dla oséb autystycznych”, ktéry jako pierwszy dokument w Polsce przedstawit kwestie
autyzmu jako wyzwania budzetowego i problemu gospodarczego. Podjelismy takze aktywng wspotprace
z Parlamentarnym Zespotem ds. Autyzmu oraz Petnomocnikiem Rzadu ds. Osob Niepetnosprawnych.

Sytuacja dorostych oséb autystycznych w Polsce nie jest tatwa. Osiggniecie 24 lat dla wielu oznacza
koniec wsparcia - czesto te osoby zostaja odtgczone od Srodowiska, ktore znaja i w ktérym czuja sie
bezpieczne. Brakuje rozwigzan systemowych odpowiadajacych potrzebom dorostych oséb w spektrum.
Naszym celem jest zmiana tego stanu, zgodnie z hastem tworzenia $wiata, w ktérym kazda osoba
autystyczna moze realizowac swoj potencjat. Kampania rzecznicza, ktéra prowadzi Fundacja JiM,
wspiera budowanie systemowych rozwigzan wsparcia 0s6b dorostych w spektrum

i poprawe ich sytuacji.



Autyzm ‘

Autyzm to odmienny od typowego sposob rozwoju cztowieka, objawiajacy sie réznicami w sposobie
komunikacji, nawiazywania relacji, wyrazania emocji, uczenia sie oraz réznorodnym schematem
zachowan. Kazda osoba autystyczna jest indywidualnoscia, a wymienione wczesniej cechy moga
wystepowac w réznorodnym natezeniu. Autyzm moze dotyczyc wielu obszaréw funkcjonowania

i sprawia, ze osoby w spektrum autyzmu rozwijaja sie inaczej. Spektrum nie jest liniowe, a to jakiego
wsparcia dana osoba autystyczna potrzebuje, czesto zmienia sie z dnia na dzien®,

Autyzm w Polsce diagnozowany jest przez lekarza psychiatre lub neurologa. Poniewaz nie ma
wiarygodnych i uznanych biomarkerow autyzmu, konieczne jest przeprowadzenie wywiadu i obserwacji
zachowania osoby, ktéra jest diagnozowana, pod katem jej funkcjonowania i wystepowania szczegdlnych
cech wymienionych powyzej*. W Polsce nie ma ujednoliconego standardu przeprowadzenia

takiej diagnozy.

Wedtug danych Swiatowej Organizacji Zdrowia, co najmniej 1 osoba na 100 jest autystyczna, co oznacza,
ze w spektrum jest przynajmniej 1% populacji catego Swiata. Sg wérdd nich osoby, ktore sag catkowicie
samodzielne, jak rowniez takie, ktore ze wzgledu na dodatkowe niepetnosprawnosci potrzebuja na co
dzier wsparcia innych oséb. Wsréd tych ostatnich wskazuje sie, ze nawet 33% ma niepetnosprawnos¢
intelektualna®.

Doktadne poznanie szacunkéw dotyczacych wystepowalnosci autyzmu w spoteczenstwie jest niezbedne
do tworzenia efektywnej polityki publicznej, podnoszenia Swiadomosci czy ustalania priorytetéw wsparcia.
Dlatego szacunki dotyczace wystepowalnosci autyzmu sa stale aktualizowane. Najnowsze dane z CDC

w Stanach Zjednoczonych sugeruja, Ze juz 1 na 44 0s6b jest autystyczna'®, podczas gdy szacunki z Wielkie]

Brytanii wskazuja, Ze jest to 1 osoba na 59*'. Oznacza to, Ze nie 1, a nawet 2% populacji Swiata moze byc
w spektrum autyzmu.

3 Definicja wypracowana przez Fundacje JiM: osoby autystyczne, rodzicéw niesamodzielnych oséb w spektrum, diagnostow
i innych specjalistow na co dzien wspdtpracujgcych z osobami w spektrum.

1 Swiatowa Organizacja Zdrowia. (2018). ICD-11. Miedzynarodowa Klasyfikacja Chordb Statystyki Smiertelnosci
i Zachorowalnosci Jedenasta rewizja. https://icd.who.int/

15 J. Zeidan et al.: Ibidem

16 M. Maenner et al.: Prevalence and Characteristics of Autism Spectrum Disorder Among Children Aged 8 Years — Autism
and Developmental Disabilities Monitoring Network, 11 Sites, United States, 2018

G, Russel et al.: Prevalence of parent-reported ASD and ADHD in the UK: Findings from the millennium cohort study.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 44(1), 31-40 (2014)



