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Od redakcji

Zestaw gléwnych opracowan zawartych w tym numerze, stanowi kontynu-
acje tematyki zwigzanej z badaniami biomedycznymi dotyczacymi autyzmu.
Sztandarowym artykulem jest wywiad przeprowadzony z dr Jaquelyn Mc
Candless, lekarzem i czlonkiem amerykanskiej Rady Psychiatrii i Neurologii.
Autorka uswiadamia czytelnikowi jaka znaczaca role odgrywa diagnoza medycz-
na a w dalszej konsekwengcji, zmiana $wiadomosci rodzicéw i opiekunéw co do
bezwzglednego przestrzegania diety. Pani Jaquelin zwraca szczegdlng uwage
na leczenie jelita jako odcinka przewodu pokarmowego wchlaniajacego sklad-
niki odzywcze. Autorka daje w nim 11 wskazah, ktére nalezy przestrzegac przy
ocenie stanu pacjenta. Uswiadamia czytelnikowi wazno$¢ wczesnego diagnozo-
wania i rozpoczecia leczenia jak réwniez koniecznos¢ podjecia duzego wysitku
zwiazanego z ta terapia. Problemem pozostaje nadal znalezienie odpowiednich
Poradni lub instytucji mogacych zdiagnozowac i leczy¢ osobe autystyczna.

W drugim artykule prof. Alina Midro w przystepny sposob przedstawia gene-
tyczne uwarunkowania zespotu Retta oraz wskazuje na waznosé wielu czynni-
kéw srodowiskowych majacych wplyw na zapis genetyczny. Przedstawiono
réwniez, wplyw ruchu na umiejetnoéci plywackie chlopca autystycznego,
w ktérym zwrécono uwage na znaczacg role Rodzicow w tego typu terapii.
ZamiesciliSmy takze opowiadanie Beaty Gajewskiej pt.: ,Tarapia” wyr6znio-
ne w Konkursie Literackim Uniwersytetu Gdanskiego. Niniejszy piaty numer
Autyzmu jest o tyle szczegdlny, ze trud wydawania pisma przejeta fundacja
Dom Rain Mana. Zmian wydawcy — jak czytelni zauwazy! - nie zmienia profilu
naszego pisma, ani zainteresowan zespotu redkacyjnego. Kieruje nim nadal prof.
dr hab. Zbigniew Szot, a w redakcji zasiadajq prof. dr hab. Hanna Jaklewicz, prof.
dr hab. Janusz Mastowski, mgr R. Anna Rézalska i mgr Ewa Szmytkowska. Skiad
zespotu jak widaé pozostaje prawie nie zmieniony.

Nasza nowgq inicjatywe poparli Hilda de Cleriq z Beligii i Theo Peeters
2 Tres¢ numeru 5 zamykaja informacje z dzialalnosci Krajowego
Towarzystwa Autyzmu o/ w Gdansku.

Zapraszamy wszystkich naszych Czytelnikéw do dzielenia sie swoimi
doswiadczeniami, spostrzezeniami i uwagami. Czekamy na listy pod adresem
Fundacji fundacja@domrainmana.pl

Na Panstwa komentarze bedziemy oczekiwa¢ na forum internetowym
Fundacji Dom Rain Mana www.domrainmana.pl.
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2.

Medyczna ewaluacja (terapia zaburzen w spektrum autyzmu)’

(wywiad z dr Jaquelyn Mc Candless)

Streszczenie:

Autyzm jest uleczalny, im wczes$niej zaczynamy, tym lepiej.

Jednakze, nie jest nigdy za pdzno, aby rozpocza¢ leczenie tych chorych dzieci,
aby poprawic ich zdrowie.

Szczepionki zawierajace toksyczne zwiazki i podawane niemowletom anty-
biotyki zniszczyty ich uktad pokarmowy i system odpornosciowy. Nauczyliémy
sie, ze zdrowie jelit ma podstawowe znaczenie dla leczenia, a restrykcyjna dieta
(bez glutenu, kazeiny, soi i cukru) jest pierwsza i najlepsza strategia, jaka moga
zastosowac rodzice, aby rozpoczac¢ droge dzieci do wyzdrowienia.

Po tym, jak odrzucimy spozywanie pokarméw utrwalajacych zapalenie jelit
i jako wskazéwke wykorzystamy pomocne badania laboratoryjne, podajemy
dzieciom skladniki odzywcze niezbedne dla ich glodujacych mézgéw. Mozemy
wtedy odpowiednio leczy¢ i zapobiegac¢ infekcjom jelit, ktére przyczyniaja sie
do tak wielu probleméw ze stolcem. Mozemy zacza¢ naprawe nieodpowied-
niej metylacji i metabolizmu kwasu foliowego, podejmujac nowsze fascynujace
leczenie takie jak zastrzyki metylokobalaminy, ktére wspieraja w skuteczniejszy
spos6b funkcjonowanie mechanizméw metylacji i detoksyfikacji.

Poznaliémy sposoby usuwania metali ciezkich (chelacja) z organizméw dzie-
ci autystycznych poprzez stosowanie lagodnych srodkéw detoksyfikacyjnych,
takich jak TTFD, jak réwniez poprzez stosowanie powazniejszych, lecz bezpiecz-
nych substancji chelujacych, takich jak DMSA i teraz takze DMPS w bardziej
skutecznej i nieinwazyjnej formie przezskérnej (TDDMPS). Te i inne strategie
wzmacniajace system odpornoéciowy pomagaja nam, czesto bez lekéw na recep-
te, w zwalczaniu infekcji wirusowych, ktére towarzysza toksynom. Ten wielo-
wymiarowy protokét biomedyczny przynosi teraz ogromna poprawe, a nawet
catkowite wyzdrowienie bezprecedensowej liczby dzieci autystycznych.

— Witamy Dr McCandless i dziekujemy pani za wizyte w naszym programie
Autism One Radio i Autism Help, Hope and Healing. Dr McCandless, jakie zna-
czenie ma przyjecie, Ze dzieci z diagnoza autyzmu sa fizycznie chore.

Najwazniejsze jest to, ze te dzieci nie potrafiq powiedzie¢ nam, kiedy cos je
boli. Maja wysoki prég bélu i chociaz moga mie¢ powazne zapalenie jelit lub
ostra infekcje uszu, co sprawia, ze sg bardzo niespokojne, to nie wskazuja swego
ucha, nie umieja powiedzie¢ nam, co sie dzieje. Wiec bySmy mogli je leczy¢,

" Zamieszczono w Medical Veritas 2 (2005) 456-464, Autorzy E.Arranga, J.McCandless i
T.Small. Tt.



jest ogromnie wazne, bySmy, powaznie brali pod uwage, ze one sa faktycznie
chore.

Czy istnieje problem postrzegania autyzmu gltéwnie z perspektywy gene-
tyki?

To wielki problem, poniewaz wydano miliony dolaréw na badania genetycz-
ne w celu znalezienia jednego nieuchwytnego genu wywolujacego autyzm i nikt
nie potrafit go znalezé. Z pewnosciq wiemy, ze istnieja predyspozycje genetycz-
ne u wielu tych dzieci, lecz nie istnieje jednoznaczny model, a epidemie nie maja
charakteru genetycznego. Wiekszos¢ z nas mysli, ze istniejg przynajmniej 4 do
6 genéw, ktore prawdopodobnie s3 odpowiedzialne za autyzm. Wiec rozpatry-
wanie autyzmu jakby byla to gtéwnie choroba genetyczna jest, moim zdaniem,
strata duzej iloSci czasu i pieniedzy. Mysle, ze czg$¢ badan i pieniedzy mozna
przeznaczy¢ na ten cel, lecz gtéwnym problem jest, ze nie leczymy w odpowied-
ni sposob setek tysiecy dzieci, ktére s chore teraz i potrzebuja leczenia teraz.

Wazne spostrzezenia, dr Mccandless. O czynnikach wywotujacych
autyzm?

Uwazam, ze gléwnym powodem obecnej epidemii autyzmu jest Thimerosal
(substancja konserwujgca) w szczepionkach i ilos¢ szczepien robionych dzieciom.
Takze znaczenie ma naduzywanie antybiotykéw, podobnie jak brak wiedzy na
temat prawidlowego odzywiania, podczas gdy uczulenie na mleko i inne pokar-
my, takie jak pszenica i soja réwniez odegralo swa role w tej szczegdlnej grupie
dzieci. Mysle jednak, ze gtéwnym czynnikiem wywotujacym autyzm jest przede
wszystkim Thimerosal w szczepionkach i ilos¢ szczepionek otrzymywanych
przez dzieci - bardzo wczesnie, zanim ich system odpornosciowy moégl poradzié
sobie z tymi wszystkimi toksynami.

Czy posiadamy dowody kliniczne i laboratoryjne potwierdzajace te teze?

Tak, badania naukowe sa gromadzone bardzo szybko. Po pierwsze wystar-
czy spojrze¢ na badania dotyczace wzrostu autyzmu, ktéry nastapil réwnolegle
ze wzrostem liczby szczepionek. Dowody epidemiologiczne sg jednoznaczne:
poczatek wzrostu liczby szczepionek dzieciecych zbieg}t sie w czasie ze wzrostem
liczby dzieci autystycznych. W roku 1980 lub 1985 jedno dziecko na 10 tysiecy
dzieci miato autyzm. Gdy program szczepieh powiekszyl si¢, wzrosta liczba
dzieci autystycznych.

Czy poza dowodami epidemiologicznymi potwierdzajacymi pewne czynni-
ki wywolujace autyzm mamy takze dane kliniczne, laboratoryjne i naukowe?

Tak, mamy wysokiej klasy naukowcéw, ktérzy przychodza nam z pomoca.
W ostatnich kilku latach Dr Richard Deth i Dr Jill James przedstawili najwyz-
szej jakosci badania naukowe stanowigce dowdd uszkodzen, jakie wywotuje
Thimerosal w neuronach mézgu. Ich praca wskazata dowody defektéw metylo-
wania jak rowniez dziatanie metali takich jak rte¢, oléw, arsen i kadm wiazacych
sie z grupami tiolowymi (sufhydryl reactive metals), jak i przyczyny wielu symp-
toméw obserwowanych u dzieci autystycznych.



Dr James w swym badaniu dotyczacym dzieci autystycznych pokazata nam
jak zmniejszony glutation (w wyniku dzialania neurotoksyn) prowadzi do stresu
oksydacyjnego i do $mierci komdrek nerwowych. Ograniczona zdolno$¢ mety-
lowania komérkowego prowadzi nastepnie do zredukowanego metylowania
DNA. Badania dr James pokazaty, jak pewne substancje odzywcze moga pomoc
w naprawieniu tych zakt6conych drég biochemicznych (odzyskanie glutationu
i wzrost zdolnoéci antyoksydacyjnej). Takie podstawowe badania prowadza do
nowych fascynujacych terapii leczniczych, ktére pomagaja teraz wielu dzieciom.
Dr Mady Hornig przeprowadzita eksperymenty na myszach - podano im te
same toksyny i wywotalo to takie same cechy, jakie obserwujemy u dzieci auty-
stycznych.

Dr Boyd Haley przyczynit sie do badah nad katastrofalnym wptywem rteci
na komorki mézgu. W ten sposéb gromadzone sa badania naukowe i kazdego
dnia coraz wiecej badah pokazuje, ze Thimerosal jest straszna neurotoksyna dla
mozgu.

Chcialbym zapytaé, dlaczego nie mozemy polegaé tylko na terapiach beha-
wioralnych i edukacyjnych, czasami z pomoca lekéw psychoaktywnych (psy-
chotropowych)?

Uwazamy, ze optymalny zdrowy mozg i funkcjonujacy system metaboliczny
pomoga dziecku, aby lepiej reagowalo na nasze terapie edukacyjne i behawio-
ralne. Wiemy, Ze sa tez dzieci, ktdre nie sa tak bardzo uszkodzone i ktérych stan
poprawia si¢, a nawet - kilkoro dzieci, ktére wyzdrowialy tylko dzieki terapii
behawioralnej, poniewaz wiemy, ze stymulacja mézgu wywotuje wzrost neu-
ronéw, a gdy dzieci dorastajg, ich jelita stajq sie zdrowsze. jesteSmy przekonani,
Ze polaczenie terapii behawioralnej i edukacyjnej z terapig biomedyczna, (spra-
wia, ze dzieci maja zdrowe jelita i zdrowy system odpornosciowy) pomaga im
w robieniu wiekszych postepéw i w osiagnieciu lepszego stanu zdrowia.

Dlaczego zatytulowala pani swoja ksiazke ,dzieci z glodujacymi mézga-
mi”?

Od chwili moich pierwszych poszukiwan i wysitkéw 8 lat temu, ktére czy-
nitam, by wyleczy¢ moja wnuczke Chelsey, nauczylam sig, ze te dzieci maja
niedobory sktadnikéw odzywczych i problemy w absorpcji, wiec ich mdzg nie
otrzymuje niezbednych skiadnikéw, aby funkcjonowaé na normalnym pozio-
mie. Zatem w istocie jest tak, jak brzmi tytut ksiazki. Te dzieci, z powodu swych
uszkodzonych jelit i uszkodzonych systeméw odpornosciowych nie moga asy-
milowa¢ skladnikéw odzywczych niezbednych dla prawidlowego funkcjonowa-
nia mézgu.

Ktére systemy fizjologiczne sa uszkodzone u wiekszosci pacjentéw auty-
stycznych?

Praktycznie wszystkie. Nie wiem ile jest dzieci, ktére nie majgq problemdéw
z ukladem pokarmowym. W istocie mozna nawet powiedzie¢, ze autyzm to
choroba jelita, poniewaz prawie zawsze u tych dzieci (jesli sa poddane endosko-
pii) stwierdza sie zapalenie jelita i powiekszenie weztéw limfatycznych (lymph



nodes) - jelito jest niezdolne do pelnego wchianiania skltadnikéw odzywczych
i rozkladania ich, aby odzywialy organizm. Wiec powiedziatabym, Ze jelito jest
gtéwnym i pierwszym uszkodzonym systemem.

Wiemy, ze podana w szczepionkach rte¢ w bardzo wczesnym wieku uszka-
dza jelito i system odpornosciowy. Wiec dwa gltéwne systemy fizjologiczne, ktére
sa uszkodzone przez toksyny podawane tym dzieciom to jelito i system odpor-
noéciowy. Powstaje bledne koto : system odpornosciowy jest ostabiony, wiec
dzieci zaczynaja mie¢ duzo infekcji. Wiele dzieci ma liczne infekcje uszu w wieku
niemowlecym z wieloma seriami antybiotykéw. Antybiotyki sg kolejnym czynni-
kiem, ktéry uszkadza jelito i system odpornosciowy. Chore jelito (zapalenie) jest
podatne na inwazje patologicznych organizmdéw, takich jak candida i clostridia,
nastepnie przychodza antybiotyki, ktére nasilaja zapalenie jelita i zabijaja dobre,
przyjazne bakterie. W rezultacie mamy btedne koto : uszkodzenie jelit, uszko-
dzenie systemu odpornosciowego, wiecej antybiotykéw, dalsze uszkodzenie.
Mamy jelito, ktére nie moze wchtania¢ odpowiednich substancji odzywczych
i system odpornosciowy, ktéry nie moze utrzymac dziecka w zdrowiu.

Jaka jest pierwsza rzecz, pani zdaniem, ktéra powinien zrobic rodzic podej-
rzewajacy rozpoznanie autyzmu, nawet jesli jest przed zaplanowana wizyta
u lekarza?

Sadze, ze podstawg jest samoksztalcenie - czytanie, rozmowy z innymi rodzi-
cami. Uwazam, ze rodzic powinien dosta¢ si¢ do Internetu i znalez¢ bogactwo
dostepnych w nim informacji. Oczywiécie mysle, ze powinien przeczyta¢ moja
ksiazke, ktéra jest wprowadzeniem pokazujacym, co mozna zrobi¢ i jak zaczac.
Rodzice moga zrobi¢ duzo rzeczy, zanim spotkaja sie z lekarzem. Gléwna, pod-
stawowa rzecza, jest usuniecie tych produktéw. Wiemy, ze te dzieci nie moga
rozklada¢ réznych peptydéw mleka, pszenicy i soi. Sq to trucizny dla mézgu
i pierwsza rzeczg, jaka powinni zrobic¢ rodzice, to usunigcie ich z diety ich dziec-
ka.

Czy ma znaczenie, z jakim lekarzem planuja spotkac sie rodzice?

Tak, powinni spréobowaé znalez¢ lekarza DAN! (Defeat Autism Now -
Pokonaj autyzm teraz), ktéry posiada odnosne przeszkolenie. To jest idealne,
lecz nie jest to zawsze mozliwe. Typ lekarza, jakiego rodzice potrzebuja, powi-
nien by¢ otwarty na przeprowadzenie badania jelit, systemu odpornosciowego,
probleméw, ktére maja nasze dzieci. Potrzebuja lekarza, ktory jest otwarty na
badania sprawdzajac stan jelita, infekcje candidy lub infekcje bakteryjna dotycza
Srodkéw przeciw drozdzakom i suplementom, jakich potrzebuja te dzieci, aby
zaczety powracaé do zdrowia.

Rodzic robi wiec rzeczy, ktdre proponujecie wczesniej, przed zaplanowana
wizyta u lekarza, idzie na wizyte, jego podejrzenia moga zosta¢ potwierdzone.
Jaka jest pierwsza rzecz, ktéra powinien zrobi¢ rodzic po otrzymaniu diagno-
zy?

Przygotowa¢ sie na duzo pracy, poniewaz wysitki na rzecz zdrowia tych
dzieci stanowia ogromne zadanie dla rodzicéw. I zachecam ich do tego. Niech



nie mysla, ze tak bedzie zawsze, jednak teraz musza zajac sie bardzo intensywnie
tym, czego potrzebuje dziecko, aby wyzdrowie¢. Mysle, najtrudniejszg rzecza,
jest zmiana swojego sposobu mys$lenia, by zrozumie¢, ze nie moga karmi¢ swoich
dzieci tym, co zajadg inne dzieci. Nie moga jes¢ pizzy, lodow, frytek i pokarmow,
ktére lubi wiekszo$¢ dzieci. Musza by¢ na Scistej diecie. Jest to zadanie 1, podsta-
wowe i zasadnicze prowadzace do wyzdrowienia dzieci.

Kiedy zaczetam pracowaé z dzie¢mi, mialam dwie grupy rodzicéw. Jedna
grupa, to rodzice, ktérzy byli bardzo sumienni i robili wszystko, co musieli zro-
bi¢ : usungli z diety pszenice, mleko, soje, i cukier. Te dzieci zaczynaly czu¢ sie
coraz lepiej. Miatam tez druga grupe rodzicéw, ktérzy byli oporni. Nie mogli
uwierzy¢, ze odrobina cukru i od czasu do czasu kawateczek chleba lub ciastko
moga zaszkodzié. Ich dzieci mialy ciagle infekcje candidy, infekcje clostridia
i regresje. W koncu, gdy statam sie bardzo znana, mogtam mie¢ takich pacjen-
tow, jakich chciatam i moglam powiedzie¢: ,Nie zajme si¢ pacjentem, ktory nie
bedzie przestrzegac Scislej diety i nad tym pracowal.” Jeéli nie doprowadzimy
jelita do zdrowia, to nie mozemy tym dzieciom poméc. Leczenie jelita to sprawa
najwazniejsza (numer jeden).

To dobra uwaga. Styszatem, ze dieta to wszystko albo nic. I niektérzy rodzi-
ce powiedzieli mi, ze mozna sprébowaé wpisac te diete do indywidualnego
programu nauczania dziecka.

Tak, mysle, ze jest ogromnie wazne, aby szkoty, do ktérych chodza te dzieci
i dziadkowie i opiekunowie zajmujacy sie nimi byli dobrze poinformowani, ze nie-
ktoére pokarmy sa w istocie dla tych dzieci truciznami. Méwicie szkole, ze dziecko
ma alergie na te pokarmy i szkota bedzie ponosi¢ odpowiedzialnos¢, jesli dziec-
ko bedzie mialo reakcje alergiczna. Nie jest to prawdziwa alergia, ale jest to co$
réwnie niedobrego. Obecnie méwie, ze nie bede marnowac pieniedzy rodzicéw
i traci¢ cennego czasu, aby obserwowag, czy ich dzieci moga sobie radzi¢ z psze-
nica i mlekiem, poniewaz zbyt wiele dzieci z dobrymi wynikami badah nie czuje
sie dobrze, dopdki w koficu nie zastosuje sie diety. W zwiazku z tym 100% moich
pacjentéw przechodzi od razu na diete i osiagam duzo wiecej sukceséw z dzieé¢mi,
ktérych rodzice z checig przestrzegaja w 100% diety niezbednej dla funkcjono-
wania ich dziecka. Poczatkowo byto to tylko mleko i pszenica. P6Zniej takze soja,
poniewaz soja jest rownie zta jak mleko i pszenica, a takze cukier, poniewaz jest on
~kryminalista” pozwalajacym na coraz wiekszy wzrost infekcji candidy. Candida
»kocha” cukier ktory jest jej ulubionym pokarmem. Za kazdym razem, gdy daje-
cie swemu dziecku ciastko, zapraszacie candide do rozrastania sie. I dopoki jasno
nie przekazemy tego sygnalu rodzicom, bedziemy op6zniaé wyzdrowienie.

A co z takimi rzeczami jak sztuczne barwniki i sztuczne substancje zapa-
chowe?

Tak, niektére dzieci sa ekstremalnie wrazliwe na fenole (phenols). Nasze dzieci
maja trudnosci z detoksyfikacja. Jest to jedna z cech charakterystycznych dla
dzieci z autyzmem - nie moga poradzic¢ sobie z toksynami, z ktérymi radzi sobie
wiekszos¢ ludzi. I musimy usunaé z ich pozywienia i z ich Srodowiska jak naj-
wiecej toksyn, aby pozwoli¢ ich organizmom na wyzdrowienie.



Jakie sa priorytety, ktére okresla pani podczas spotkania z nowym pacjen-
tem?

Patrze czy dziecko ma wyglad naprawde chorego, chociaz te dzieci moga
wygladaé pigeknie i by¢ bardzo chore. Wiele z nich ma cudowny wyraz twarzy,
jak aniolki. Niekt6re z nich wcale nie wygladaja, jakby byly niezdrowe, a jed-
nak gdy robimy badania, to okazuje si¢, Zze maja liczne niedobory skladnikéw
odzywczych, niektére maja infekcje candidy obecna od wielu lat. Jest to zdumie-
wajace.

Jednak mysle, ze najpierw patrze, co sadza rodzice - jaka jest ich postawa
odnosnie sposobu leczenia ich dziecka i jak wiele chcg wlozy¢ w to wysitku.

Na poczatku, gdy uczytam sie leczenia dzieci autystycznych, w pierwszej
kolejnosci badatam jelito, aby sprawdzi¢ czy maja candide. Nastepnie badatam
niedobory skladnikéw odzywczych. Jednak obecnie mysle, ze najlepsza rzecza
jest zbadanie wszystkiego - jelita, systemu odpornosciowego, systemu metabo-
licznego i toksyn. Chce mie¢ pelny obraz dziecka. Majac wyniki tych wszystkich
badah moge opracowac plan jego leczenia. Nawet jesli jest to wielka inwestycja
finansowa, to naprawde warto miec ten obraz, poniewaz w oparciu o te wstepne
badania mozna okredli¢, czego potrzebuje dziecko przez dtuzszy czas.

Powiedziala pani o jednoczesnych badaniach. Ale czy najlepiej jest leczy¢
jednocze$nie wielorakie symptomy pacjenta autystycznego, czy tez istnieje
pewna preferowana kolejno$¢ w celu osiagniecia maksymalnej skutecznosci
i optymalnego wyzdrowienia?

Jest to skomplikowane pytanie, poniewaz naprawde musimy wyleczy¢ jelito.
A leczenie jelita moze najpierw oznaczaé leczenie infekcji candidy lub clostri-
dium, musimy takze uzupelni¢ brakujace substancje odzywcze.

Twierdze wiec, ze proces leczenia numer 1 to leczenie jelita, poprzez usu-
niecie z diety produktéw wywotujacych zapalenie. Nastepnie musimy leczy¢
wszelkie infekcje w jelicie. Powiedzialabym, ze leczenie jelita to numer 1 i tak
samo -uzupetnienie wielorakich niedoboréw sktadnikéw odzywczych, ktérych
potrzebuja dzieci. Od razu na poczatku mozna zacza¢ zastrzyki metylkobala-
miny (methylcobalamin), aby rozpocza¢ naprawianie zaburzeh metabolicznych,
jednoczesnie z zastapieniem substancji odzywczych i leczeniem jelita. Wszystko
funkcjonuje tacznie ze soba. Porzadkujac wypowiedz: najpierw jest leczenie
jelita i zastapienie skltadnikéw odzywczych, a nastepnie ,naprawienie metabo-
lizmu”, lecz w istocie WSZYSTKIE CZYNNOSCI POWINNY ODBYWAC SIE
JEDNOCZESNIE.

Gdy dzieci sa w dobrym stanie, trzecia rzecza jest usuniecie metali ciezkich.
Woéwczas zaczynamy mysle¢ o chelacji i o procesie detoksyfikacji. Wiele dzieci
ma takze zakazenie wirusowe, wiec moim zdaniem byloby to zadanie numer
4, chociaz wirusy sprawdzam od razu w pelnym badaniu. Powiedzialabym, ze
leczenie jelita, zastapienie brakujacych skladnikéw odzywczych, ,naprawienie”
metabolizmu, usuniecie metali ciezkich, a nastepnie leczenie wiruséw - to kolej-
noé¢ dziatan. Czesto, w wielu przypadkach, gdy usuniemy metale, konczy sie
takze problem wiruséw. My wszyscy mamy wirusy, lecz gdy stajq sie one niebez-
pieczne, to musimy natychmiast zastosowac specyficzna terapie antywirusowa.



Czesto jednak leczenie jelita, zastapienie brakujacych skladnikéw odzywczych
i usuniecie metali likwiduje takze sprawe wiruséw.

Czy kiedy nowy pacjent wchodzi do pani gabinetu jest dla pani widoczny
jakis bezposredni zwiazek miedzy tym jak wiele obszaréw fizjologii dziecka
jest zakléconych, jak wiele objawéw ma dziecko, a tym, co moze pani dla niego
prognozowac?

To jest najtrudniejsze pytanie. Po pewnym czasie, gdy obserwowatam setki
dzieci, po prostu znam ich problemy. Wiem, Zze prawie wszystkie dzieci maja
zapalenie jelita, wiem, Ze maja niedobory zywieniowe. One czesto nie poka-
zuja tego. Czesto dzieci wygladaja wspaniale, nie mozna powiedzie¢ nic na
podstawie tego jak bardzo ,stymuluja si¢” lub jak bardzo przymusowe jest ich
zachowanie. Naprawde, nie mozna tego wyraznie wiazac. Niektére dzieci maja
niewiarygodne zaburzenia i nie maja zadnych szczegdlnych symptoméw. Inne
maja duzo symptomdw, opieraja sie o 16zko, chca nacisku na swéj brzuch, jasne
jest, ze czuja bdl zotadka. Lecz co zdumiewajace, te dzieci majg bardzo wysoki
prog bolu i czesto nie objawiaja zadnych symptoméw umozliwiajacych progno-
ze. Najlepszym prognostykiem jest pragnienie rodzicéw zrobienia wszystkiego
co moga - to jest najwazniejszy czynnik. Najszybciej jak jest to mozliwe i zro-
zumienie, ze im szybciej wezmiemy si¢ do pracy, tym lepsze bedziemy mie¢
rezultaty.

Wiec prosze powiedzie¢ nam, jakiego rodzaju badania laboratoryjne sa
wazne. Mysle, ze powiedziala pani juz co$ o nich.

Opracowatam procedure, zwykle prosze o 10 lub 11 badah podczas poczatko-
wej ewaluacji. Czy mam je wymienic¢?

Prosze.

Badanie 1. Zamawiam badanie superwrazliwosci na 90 pokarmoéw (90
- food IgG Hypersensitivity test). (Wszystkie dzieci, ktére badam sa juz na die-
cie. Nie robie tego badania dopdki nie sa na diecie). Te dzieci moga czu¢ sie
dobrze na poczatku diety, lecz p6Zniej moga osiggnac stagnacje, a nawet regres.
Potrzebujemy zrobi¢ test superwrazliwosci, poniewaz moga mie¢ uczulenie na
co$ takiego jak jajko lub kukurydza, lub co$ innego w ich diecie, czego nikt by nie
podejrzewat. Niekt6rzy rodzice stwierdzaja: ,ta dieta nie dziata” - dzieje sie tak
dlatego, ze nigdy nie posuneli sie poza gluten i kazeine i nie usuneli soi i kuku-
rydzy, albo nie usuneli czego$, na co ich dziecko moze by¢ szczegélnie wrazliwe.
Wiec to jest wazna rzecz do sprawdzenia PO ROZPOCZECIU DIETY.

Badanie 2. Sprawdzam pierwiastki we wlosach (Hair elements). Nie tylko
elementy toksyczne, by mie¢ obraz wydzielania toksyn. Niektérzy nie wykonu-
ja tego badania. Ja stosuje je od szedciu lat i uwazam, ze jest bardzo pomocne.
Trzeba mie¢ jednak do§wiadczenie w jego interpretacji.

Badanie 3. Robi¢ wszechstronng analize katu z parazytologia (Comprehensive
stool analysis with parasitology), aby oceni¢ , co dzieje sie¢ w jelicie i jakiego
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rodzaju probiotykéw potrzebuje dziecko. Te wszystkie dzieci potrzebuja probio-
tykow - sa to ,dobre bakterie”.

Badanie 4. Robie badanie aminokwaséw w osoczu (Plasma Amino Acid
Analysis). Niezdolno$¢ rozbijania peptydéw powoduje, ze wiele dzieci ma nie-
dobory pewnych najwazniejszych aminokwaséw. Na podstawie badania amino-
kwaséw zamawiam formule zrobiona indywidualnie dla dziecka, ktéra da mu
doktadnie to, czego potrzebuje.

Badanie 5. Nastepne badanie dotyczy homocysteiny. Pomaga ono czesciowo
w ocenie statusu metylowania i metabolizmu kwasu foliowego.

Badanie 6. Sprawdzamy pierwiastki w czerwonych krwinkach (RBC Elements)
- mineraty i toksyny. Jest to wazne, aby sprawdzi¢ wewnatrzkomérkowe pozio-
my waznych mineraléw i toksycznych metali. To badanie nalezy wykonac przed
i podczas chelacji.

Badanie 7. Zlecam wykonanie badah witamin (Vitamin Panel), aby zobaczy¢
jakich waznych antyoksydacyjnych witamin potrzebuje dziecko.

Badanie 8. Wykonuje analize kwaséw tluszczowych w osoczu (Plasma Fatty
Acid Analysis). Tym dzieciom brakuje prawie zawsze kwaséw typu Omega - 3,
a takze kwasow typu Omega - 6. Kwasy tluszczowe sa bardzo istotne, poniewaz
komérki mézgu to przede wszystkim tluszcz.

Badanie 9. Robie analize kwaséw organicznych w moczu (Organix - Urine
Organic Acid Analysis). Ten test méwi o wielu niedoborach metabolicznych
i pokazuje, czy dziecko ma infekcje candidy lub clostridia. By wykry¢ candide
ten test jest zdecydowanie lepszy niz analiza kalu, poniewaz kat czesto nie
pokazuje candidy, ktéra moze by¢ obecna. Kiedy rodzice robia analize katu i nie
wykazuje ona obecnoéci candidy, moga mysle¢, ze ich dziecko jej nie ma. Lecz
taka sytuacja nie zdarza si¢ czesto. Nieraz sam proces analizy katu unicestwia
candide, zanim mozna ja wykry¢. Jezeli candida jest obecna w kale, to zazwyczaj
jest to powazna infekcja. Candida moze tez wrosna¢ glteboko w btone sluzowa
jelita i tworzy¢ kolonie — zawsze mozemy wykry¢ metabolity candidy w badaniu
moczu (Organix).

Badanie 10. Wykonywane przez laboratorium Immunosciences Lab w Bever-
ly Hills w Kaliforni Premier Autism Panel . Ten immunologiczny/wirusowy
zestaw badan sklada sie z 17 testéw, sprawdzajacych elementy systemu immu-
nologicznego. Obejmuje on test toksycznosci - test prowokacyjny metallothio-
nein w komoérkach, ktéry pokazuje jak samo dziecko dobrze detoksyfikuje sie.
Sprawdza tez poziomy przeciwcial przeciw przeciwcialom w mézgu, pokazuje
m.in. proces autoimmunologiczny. Jest to ogromnie wazne badanie.
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Badanie 11. To podstawowa analiza krwi (Complete blood count), badanie che-
miczne (Chemistry Panel), enzyméw watroby, zelaza i tarczycy. Niedoczynno$é
tarczycy nie jest rzadka u naszych dzieci.

Na podstawie tych 11 badaf oceniam stan dziecka, ktére przychodzi do mnie
po raz pierwszy. Badam kal, wlosy, mocz i krew.

Czy moge podsumowac¢ te badania dla naszych stuchaczy?
Oczywiscie, prosze.

Robi pani badanie wrazliwos¢ IGG na 90 pokarmoéw, badanie pierwiastkow
we wlosach, wszechstronna analize kalu z parazytologia, analize aminokwa-
sow, poziom homocysteiny, pierwiastki w czerwonych ciatkach krwi, bada-
nie witamin, badanie kwaséw tluszczowych, badanie kwaséw organicznych
w moczu, badanie systemu odpornosciowego i wirus6w razem z testem pro-
wokacyjnym metallothionein, pelna analize krwi, badanie chemiczne, badanie
zelaza i badanie tarczycy. Dziekuje za zaoferowanie naszym stuchaczom tych
cennych informacji.

Czy mysli pani, ze u dzieci ze znaczna dysfunkcja jelita autyzm jest gleb-
szy?

Absolutnie, poniewaz jesli nie otrzymuja sktadnikéw odzywczych, ktérych
potrzebuja, a ich metabolizm nie dziata, to bardzo trudno jest co$ zrobi¢, aby
poprawi¢ ich stan. Nadal podtrzymuje, Ze jelito to podstawowe wyzwanie.

Dlaczego jelita wielu dzieci sa tak bardzo uszkodzone i jakie r6zne proble-
my pojawiaja sie po poczatkowym uszkodzeniu? Jak pani testuje i leczy r6zne
problemy jelit? Wiem, Zze wymienila pani candide. Czy istnieja takze inne zabu-
rzenia, ktdre trzeba zbadac i leczy¢?

Z badan, ktére wilasnie wymienitam, poznajemy zdolnos¢ wchtaniania skiad-
nikéw odzywczych. Jesli dzieci majg niedobory aminokwaséw i wiele z niezbed-
nych aminokwaséw jest na niskim poziomie, to wiemy, ze co$ dzieje sie w jeli-
cie. Jest to zwykle powazny stan zapalny i dzieci nie moga przyswajac tego, co
potrzebuja. Ukierunkowuje nas wiele poczatkowych badaf: analiza katu - bySmy
podali odpowiednie probiotyki, aby przyjazne bakterie wyparty te patogenne.

Badamy kwasy organiczne, zeby zobaczy¢, czy istnieje candida i/lub clostridia
i jesli potrzeba - to podajemy dzieciom preparaty przeciwgrzybicze lub przeciw-
bakteryjne. I wiele z dzieci musi by¢ na lekach przeciwgrzybiczych. Wigkszos¢
tych dziedi, jeéli nie byly wczeéniej leczone i jesli nie s3 na odpowiedniej diecie,
ma infekcje candidy. Wiec jesli macie powazna infekcje candidy, infekcje paso-
zytoéw, ktéra poglebia zapalenie jelit, to wywotuje to rozwolnienie lub zatwar-
dzenie. Smiem twierdzi¢, ze 2/3 dzieci ma rozwolnienie z powodu candidy, a 1/3
- zatwardzenie. Czasami obserwujemy dziecko z ,pieknymi kupami”, ktére nie
ma ani zatwardzenia, ani rozwolnienia, ale ma gleboko ukryta candide, ktéra
jednak wywoluje zapalenie jelita, gdy jednocze$nie nizsza czes¢ jelita moze ,for-
mowac kupy”. Nie mozna wiec oceniaé, ze jesli ,kupy” sa normalne, to dziecko
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nie ma infekcji candidy lub clostridia. Raczej powiedzialabym, ze w wiekszosci
przypadkéw te dwie podstawowe klasy patogennych organizméw wywoluja
rozwolnienia, zatwardzenia, gazy, wzdecia i ogélng niedyspozycje.

Czy candida jest przyczyna anomalii w zachowaniu?

O tak. Kiedy dziecko czuje si¢ dobrze i - najczesciej w czasie wakacji, otrzy-
muje duzo cukru i pokarméw, ktérych nie powinno jesé, wtedy widzimy regre-
sje. Zaczyna sie zwykle od infekcji candidy. Dzieci staja sie glupiutkie, $mieja sie
nieodpowiednio, nieustannie wystepuja zachowania autostymulacyjne i dziecko
jest hiperaktywne. Méwimy, ze w przypadku candidy dzieci staja sie chichotli-
we, a w przypadku clostridia - staja si¢ bardzo niespokojne, niszcza rzeczy, nie
czuja sie dobrze. Tak. Z pewnoscig istniejg zmiany w zachowaniu towarzyszace
tym infekcjom jelita.

Czy wiele dzieci ma nieprawidlowosci metaboliczne i jak pani testuje
ileczy te nieprawidlowosci?

Chce powiedzie¢, ze wszystkie dzieci maja nieprawidlowosci metaboliczne
ileczenie ich jest jedna z najwazniejszych rzeczy, jakie odkryliSmy w ciggu ostat-
niego poéttora roku.

Dr James Neubrander jest pionierem, ktéry podkreslit jak wazne jest dawanie
tym dzieciom zastrzykéw metylkobalaminy (methylcobalamin MB-12) i jaki jest
najlepszy sposéb podawania ich. Jedng z rzeczy, jaka pokazali nasi naukowcy
jest to, ze wczesne uszkodzenie jelita wplywa na chemie kwasu foliowego (fola-
te chemistry) w moézgu dziecka i niszczy ich zdolno$¢ wchianiania tej formy
witaminy B12 o nazwie metylkobalamina (methylcobalamin) lub MB-12. Jest to
jedyny rodzaj witaminy B12, ktéry moze wej$¢ do centralnego uktadu nerwo-
wego i najlepiej, gdy jest wstrzykiwany. Probowalismy podawa¢ forme doustna
i przezskorna, lecz zaburzenie jest naprawde tak powazne, a dzieci sa tak bar-
dzo uszkodzone metabolicznie w cyklu kwasu foliowego chemii ich mézgu, ze
jedynym sposobem zapoczatkowania prawdziwego zdrowienia wielu z nich, to
dawanie im wstrzykiwanej metylkobalaminy (methylcobalamin) by¢ moze przez
okres dwoch lat lub dtuzej.

Teraz tysiacom dzieci zastrzyki te podaja rodzice, ktérzy mysleli, ze nigdy nie
potrafiliby tego robi¢, jednak robig to, poniewaz jest to jedna z rzeczy, na ktére
dzieci reaguja najszybciej. Dr Neubrander informuje, ze 85 do 90 % dzieci reagu-
je pozytywnie na metylkobalamine (methylcobalamin) (nie zawsze bez pewnych
poczatkowych skutkéw ubocznych) przemiany. Skuteczna chemia kwasu folio-
wego jest ogromnie wazna dla odpowiedniej chemicznej mézgu.

Jak okresla pani akumulacje toksyn i jak ja pani leczy?

Wierzymy, ze wiekszos¢ tych dzieci naprawde ma nagromadzone toksyny
z powodu uszkodzenia ich systemu glutationu. Wiele z rzeczy, o ktérych méwi-
liSmy - szczepionki i toksyny - uszczuplg zasoby glutationu, ktére jest wlasnym
sposobem detoksyfikacji, jaki posiada organizm. Aby sprawdzi¢ obecnos¢ toksyn
wykonuje 3 badania: pierwiastkéw w czerwonych krwinkach, pierwiastkow we
wlosach i test Metallothionein (Immunosciences) testy te pokazuja, w jaki stop-

13



niu organizm dziecka walczy z toksynami. Wigkszo$¢ z nich nie usuwa wcale
rteci i to jest prawdziwy dowdd, ze pozostaja w organizmie.

Dr Amy Holmes, Mark Blaxill i dr James Adams zrobili bardzo szczegétowe
badania wloséw niemowlat i réznica miedzy dzie¢mi autystycznymi, a dzie¢mi
normalnymi

(lub dzie¢mi, ktére nazywamy neurotypical) w wydalaniu rteci byta uderzaja-
ca. Niemowleta autystyczne nie maja zdolnosci wydalania rteci, zachowuja rtec
w organizmie i akumuluja ja. Ja sprawdzam wyniki tych trzech analiz i przygo-
towuje dzieci najpierw leczac jelito i poprawiajac stan odzywiania, a nastepnie
jestem gotowa, aby zaja¢ sie¢ usuwaniem metali. Niektérzy sadza, ze usuwanie
metali jest absolutnie podstawowe i sa przekonani, ze powinni najpierw usuna¢
metale, nawet przed préba wyleczenia jelita. Nie zgadzam sie z tym. Uwazam,
ze wprowadzenie dziecka w proces chelacji bez uprzedniego leczenia jelita
i uzupelnienia brakujacych sktadnikéw odzywczych stanowi zbyt duzy stres dla
chorego organizmu.

Nastepnie prébujemy uzupehic¢ glutation, dzieki suplementom jakie im
dajemy i dzieki MB-12. Mamy forme tagodnej substancji chelujacej - przezskérna
allithiamine, zwana TTFD. Jesli mam bardzo matlych pacjentéw, to po wyleczeniu
jelita i naprawieniu systemu metabolicznego, niektérzy z nich moga powrécié
do zdrowia po zastosowaniu tylko TTFDu. U wszystkich dzieci, ktére lecze, sto-
suje TTFD. Dr Derrick Lonsdale zrobil przekonywujace badanie, pokazujace, ze
TTFD jest substancja detoksyfikujaca. Jest to ,staby” chelator - nie wchodzi i nie
przyciaga metali w taki sposéb, jak gléwne chelatory, takie jak DMSA i DMPS.
Jednak zawsze zaczynamy od TTFD, poniewaz jest to krem przezskérny i obec-
nie jest produkowany w postaci o nazwie Authia, tatwo dostepnej w zakupie
przez Internet. Wydaje mi si¢ , ze TTFD nie usuwa mineratéw i jest bezpieczny,
wiec nie wymaga wstepnych testow. Rodzice moga stosowaé ten przezskérny
krem dwa razy dziennie ,aby zacza¢ usuwac arsen, kadm, glin i takze rte¢, bez
zadnej okreélonej kolejnosci. Do przeprowadzenia calej chelacji, punktem wyj-
Scia jest TTFD.

Rozumiem. Wymienila pani uzupetnienie glutationu i stosowanie TTFD,
czyli authia. Nawiazata pani takze do DMSA. Czym moze pani opisa¢ rézne
typy chelatorow, badania ktére nalezy prowadzié¢ aby monitorowaé chelacje
i dodatkowe wsparcie suplementami przed i podczas chelacji?

Tak, przed chelacja, poza dzialaniami , o ktérych méwitam, takimi jak lecze-
nie jelita i zastgpienie brakujacych skltadnikéw odzywczych, musimy zrobié
podstawowe badania, aby upewni¢ si¢, ze enzymy watroby sa w normie, i ze
mineraly, a szczegdlnie cynk, sa na dobrych poziomach. Chelacja, w sposéb jaki
ja prowadzimy, jest nadzwyczaj bezpieczna.

Nigdy nie miatam zadnych probleméw medycznych z powodu DMSA, poza
tym, ze DMSA sprzyja rozrostowi candidy. Candida ,kocha” wszystkie sub-
stancje zawierajace siarke, wiec stosujagc DMSA musimy martwic sie z powodu
rozrostu candidy.

Zanim zrozumiatam, jak wazna jest dieta i to, ze dzieci nie powinny jes¢
cukru, moje préby chelacji konczyty sie niepowodzeniem z powodu ogromnych
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infekcji candidy — wtedy dzieci stawaly si¢ naprawde chore. MusieliSmy prze-
rywac chelacje, aby ponownie leczy¢ jelito, stosowac srodki przeciwgrzybicze
i ustabilizowa¢ dziecko przed ponowna chelacja.

DMSA jest zatwierdzone przez Agencje Zywnosci i Lekéw (FDA) jako lek sto-
sowany w przypadku zatrucia olowiem. W momencie, gdy lek zostaje zatwier-
dzony do stosowania w jakimkolwiek celu, my jako lekarze, jesli uwazamy, ze
jest to wskazane, mamy prawo podawania go w innych schorzeniach,. Pomimo
faktu, ze DMSA zostalo zatwierdzone jako lek do usuwania olowiu, stosujemy
ten lek do usuwania rteci. Jest on nadal uzywany do usuwania otowiu, poniewaz
jest to wspanialy chelator zar6wno olowiu jak i rteci. Jest on najczesciej zalecany
przez DAN!i uzywamy go bardzo ostroznie.

Jedyny pewny sposob prawdziwej oceny zatrucia rtecia to wykonanie testu
prowokacyjnego. Dajemy dziecku dawke doustnego DMSA, w oparciu o wage
dziecka i gromadzimy mocz przed prowokacja i po prowokacji, aby poréwnac
obie proébki. Jest to jedyny obiektywny test.

Mozemy wyciaga¢ wnioski ze wszystkich badan, ktére wykonujemy, lecz
najpewniejszy jest test prowokacyjny. Mozemy wiec wykona¢ go, aby pokazac,
ze dziecko jest naprawde zatrute rtecig, chociaz nie jest to zawsze niezbedne,
chyba ze rodzice chca si¢ upewni¢. Nastepnie zaczynamy proces chelacji i w
przypadku DMSA podajemy dziecku ten lek przez 3 dni, po ktérych nastepuje
11 dni przerwy. Przez 3 dni podajemy dziecku dawke DMSA odpowiadajaca
jego wadze, w podzielonych dawkach. Niektérzy méwia, aby podawaé DMSA
co 4 godziny przez cata dobg, inni - aby podawac co 8 godzin. W przypadku
mniejszych dzieci zwykle stosuje czestsze, mniejsze dawki co 4 godziny przez
cata dobe, co drugi weekend. W przypadku starszych dzieci ich jelita sa czesto
w lepszym stanie, wigc podaje im DMSA co 8 godzin (3 dni terapii, 11 dni odpo-
czynku, aby pozwoli¢ organizmowi na uzupelnienie mineratéw).

Istnieje jeszcze jeden silny chelator, DMPS. W przeciwienstwie do DMSA,
DMPS nie zostalo zatwierdzone przez FDA (Agencje Zywnoséci i Lekéw).
Jednakze mozemy zakupi¢ ten lek hurtowo, a apteki przygotowujace leki moga
go sporzadzi¢ w odpowiedniej dawce zleconej przez lekarza. DMPS od 50 lat jest
zatwierdzone w Europie i uwazane jest za lepszy chelator niz DMSA.

Na konferencji Autism One w ubiegtym roku dr Rashid Buttar zaprezentowat
metode stosowania DMPS w formie przezskérnej, ktéra okreslit jako opaten-
towana formule zawierajagca DMPS i glutation. Dr Buttar opracowal protokot,
w ktérym TDDMPS jest stosowane w formie kropli lub kremu co drugi dzien.
Krople stosowane sa odpowiednio do wagi dziecka. Jest to nieinwazyjna, bardzo
fatwa dla rodzicow metoda chelatowania ich dzieci. Stosujac DMSA i DMPS
nalezy zwracac szczeg6lna uwage na uzupetnianie mineratéw. Ogromnie wazny
jest Cynk. Najwazniejsze mineraly w przypadku stosowania DMPS to magnez
i cynk. Dr Buttar opracowal protokét, w ktérym nie podajemy cynku lub selenu
w pewnym okresie przed zastosowaniem DMPS i w pewnym okresie po zastoso-
waniu DMPS. Wazne jest by stosowac wiernie ten protokét i doktadnie podawac
mineraty, aby dziecko nie miato ich niedoboréw.
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I wykonuje sie regularnie badania, prawda?

Tak. Zanim zaczniemy chelacje sprawdzamy enzymy watroby, robimy pelna
analize krwi (CBC), sprawdzamy zelazo, pierwiastki w czerwonych krwinkach
- i nalezy to robic regularnie co 2 - 3 miesiace podczas chelacji. Dr Buttar propo-
nuje wykonywanie badania wloséw za kazdym razem, gdy sg robione inne testy
kontrolne.

Jak dlugo nalezy podawaé dziecku suplementy przed rozpoczeciem chela-
Gji?

Kazde dziecko jest inne. Wszystko zalezy od stopnia uszkodzenia dziecka;
moga to by¢ tygodnie lub miesiace. Badanie kwaséw organicznych jest miaro-
dajne aby zobaczy¢ poziomy, a badanie witamin - aby zobaczy¢, co trzeba uzu-
petnic.

I oczywiscie, jesli dzieci sa na dobrej diecie, to oznacza, ze przeszly juz dtuga
droge i beda mogly zaczaé chelacje szybciej. Co prawda dr Buttar na poczatku
moéwil, ze wszystko czego potrzebujemy to usuniecie rteci, to jednak niektérzy
rodzice zrobili bfad rezygnujac z diety i ich dzieci staly sig¢ bardzo chore. Wiec
nawet dr Buttar méwi teraz : ,Jedli jeste$ juz na diecie, to pozostaf na niej.”

Dr Buttar zaleca takze, aby podczas chelacji wszystkie dzieci otrzymywaty
zastrzyki MB-12. Mamy szczescie, jesli mozemy zaczaé to z malymi dzie¢mi
w wieku 2,5 i 3 lat, poniewaz przekonaliémy sig, Ze te dzieci zdrowieja znacznie
szybciej niz starsze, ktére niestety sa zatrute w dltuzszym okresie czasu.

Uwazamy, ze najwazniejsze jest stosowanie diety, bardzo ostrozna kontrola
(badania krwi), by upewni¢ sie, czy mineraly sa w porzadku i regularne podawa-
nie wybranych srodkéw chelujacych, do czasu wyzdrowienia.

Dr Mccandless, czy dzieci autystyczne moga mie¢ rézne rodzaje nieprawi-
dlowosci uktadu odpornosciowego i zaburzenia autoimmunologiczne? I co je
wywoluje?

W mézgach dzieci autystycznych bardzo czesto zachodza procesy autoim-
munologiczne - dr V.K.Singh wykonal bardzo obszerne badania, ktére pokazaly,
ze u 80 - 85% dzieci autystycznych w mézgu wystepuja procesy autoimmunolo-
giczne. W badaniu wiruséw, jakie wykonuje, sprawdzamy przeciwciata przeciw
podstawowej proteinie mieliny (myelin basic protein) i widzimy, ze poziomy
wiruséw i procesy autoimmunologiczne sa ogromnie waznym aspektem feno-
menu autyzmu.

Wirusy odry (typy wystepujace w szczepionce), ktére moga by¢ zywe
w jelitach tych dzieci, sa bardzo trudne do wyleczenia. Niektére dzieci maja
tak powazny proces autoimmunologiczny, ze potrzebuja terapii IVIG (dozylne
immunoglobuliny), niestety, tylko 30% leczonych w ten sposéb dzieci powraca
do zdrowia.

Pierwsza rzecz, ktéra robimy, to doprowadzenie jelita do dobrego stanu,
zrownowazenie metaboliczne dzieci, pozbycie si¢ metali i leczenie wirusow leka-
mi przeciwwirusowymi. Ja przepisuje wszystkim dzieciom Lauricidin, ktory jest
naturalng substancja przeciwwirusowa, przeciwbakteryjna i przeciwgrzybiczna,
jest nietoksyczny i skuteczny. Mysle, ze to bardzo wazna rzecz, ktéra rodzice
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moga zrobi¢ na wilasng reke. Moga zamoéwié Lauricidin przez internet - www.
Lauricidin.com.

Jedli dziecko nie moze potknaé tych ,okropnie” smakujacych pigutek, to
rodzice moga kupic ten lek produkowany przez firme Ecological Formulas w for-
mie kapsulki o nazwie Monolaurin. Jest to dobry §rodek przeciwwirusowy, a leki
te naprawde pomagaja w leczeniu procesu autoimmunologicznego. Jesli dzieci
maja powazne infekcje, takie jak wirusy herpes, to wtedy przepisuje im leki
przeciwwirusowe Valtrex lub Famvir na dluzszy okres. Nie prowadzimy leczenia
przez tydzien lub 3 tygodnie, jak dzieje sie w przypadku candidy. W przypadku
kuracji przeciwwirusowych terapia zwykle trwa miesiace, aby obnizy¢ poziomy
wirusow.

O tym jak wazne sa suplementy méwila pani wczesniej. Wydaje mi sie, ze
w pani odczuciu sa one ogromnie wazne. Ale co sie stanie, jesli ograniczymy
mineraty lub probiotyki?

Mysle, ze bedzie to katastrofalne dla naszej populacji. Jestem przekonana,
ze suplementy SA TERAPIA, a dodatkowo sa one dostepne dla wszystkich
rodzicéw. Moge zbada¢, czego potrzebuja ich dzieci, a pewne firmy produkuja
preparaty pokrywajace podstawowe ich potrzeby. Ja sama, kiedy pierwszy raz
pracuje z jakims$ dzieckiem, wole stosowaé pojedyncze suplementy, poniewaz
gdy podajemy preparat wielowitaminowy, mozemy nie wiedzie¢ na co reaguje
dziecko. Rodzice, ktérzy nie moga zrobi¢ analitycznych badan, o ktérych méwie,
powinni podawaé¢ swemu dziecku multiwitaminy. Super Nu-Thera Kirkmana
i Brainchild Vitamins to doskonale preparaty z wieloma sktadnikami. Wspaniate
multiwitaminy - Spectrum Biogenics ma dr Mary Megson.

Jesli rodzice sa w stanie zrobi¢ badania, to sadze, ze najlepiej jest podawac na
poczatku pojedyncze suplementy i czasami oznacza to dawanie dziecku 25 skiad-
nikéw dziennie, aby dowiedzie¢ sie jak i na co reaguje. Te dzieci sa tak wrazli-
we, tak niepowtarzalne, ze podawanie dziecku multiwitaminy moze wywola¢
czasem zla reakcje, a my nie wiemy jaki skladnik multiwitaminy jest za to
odpowiedzialny. Jesli jednak nie sta¢ was na wiele testéw, to lepsze to niz nic.

Kiedy spytal mnie pan wczesniej, co najpierw robimy. Usuwamy szkodliwe
produkty z ich diety, a nastepnie, dopdki nie znajdziecie lekarza, ktéry zleci
badania, aby odczyta¢ indywidualne potrzeby waszego dziecka, podajemy im
multiwitaminy.

Wymienila pani duzo réznych opcji leczniczych. Jakie sa najnowsze terapie,
ktore zostaly dodane do réznych protokotéw? Pamietam, ze wymienita pani
Authia i wydaje mi sie, Ze istnieje co$ o nazwie NDE. Jakie sa najnowsze opcje
w leczeniu?

Najnowsza terapia, ktéra jest numerem 1 i ktdéra jest najprawdopodobniej
najwazniejsza, to zastrzyki metylkobalaminy (methylcobalamin). Dr Neubrander
pracuje z tysiacami ludzi. Rozpoczynat podawanie zastrzykéw metylkobalaminy
(methylcobalamin) natychmiast (podczas robienia badan, aby stwierdzi¢ jakie
suplementy sa potrzebne), po prostu zeby zobaczy¢ jaki bedzie efekt, gdy tylko
dzieci zaczynaly leczenie.
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Dr Neubrander i my wszyscy mozemy opowiada¢ wspaniate historie o tym,
jak metylkobalamina (methylcobalamin) oddzialywuje na dzieci. Tak wiec,
powiedziatabym, ze jedng z najnowszych i najskuteczniejszych rzeczy jakie
mamy s zastrzyki metylkobalaminy (methylcobalamin). Bardzo zachecam, aby
kazdy naprawde pomyélat o nich i znalazt lekarza, ktéry przepisze je dziecku.
MB12 musi by¢ sporzadzana przez apteki.

Sadze, ze Authia, ktéra jest bardzo lagodna i bezpieczna forma detoksy-
fikacji, jest wazna. MysSle takze, ze stosowanie przez dr Buttara przezskérnej
formy DMPS jest inna wazna nowa terapia i doskonate badania dr Jill James,
pokazujace dziatanie pewnych skladnikéw odzywczych w regulowaniu cyklu
kwasu foliowego sa takze waznym dodatkiem. JesteSmy teraz przekonani, ze
potaczenie kwasu foliowego (w formie folinic acid) z metylkobalamina (methyl-
cobalamin) i czasem z TMG, jest jedna z najlepszych rzeczy, jakie mozemy zrobic
dla naszych dzieci. Istnieja r6zne formy kwasu foliowego, ktére moga pomoc
naszym dzieciom. By¢ moze 10 do 15% dzieci nie reaguje na kombinacje kwasu
foliowego z metylkobalamina (methylcobalamin), jednakze 85% dzieci odpowia-
da na nig pozytywnie.

Dr Mccandless, wspomniata pani o tym wczesniej. Czy podczas ré6znych
terapii moga nastepowac okresy regres;ji?

Tak. Mysle, ze podstawowa przyczyna tych regresji sa naruszenia diety
- kiedy dzieci podjedza troche pszenicy, mleka lub cukru i zaczyna sie infekcja
candidy. Prawie wszystkie regresje spowodowane sa zapaleniem jelita, gdzie
wystepuje powazna infekcja candidy lub clostridia (lub obu). Toksyny produko-
wane przez candide sa szkodliwe i wywotuja problemy w absorpcji, co stanowi
prawdopodobnie gtéwny problem.

Czasami w przypadku dzieci bardzo wrazliwych na farby i inne toksyny
w domu, problemem sa fenole (phenols), takze problemem bywa kontakt
z posciela zawierajacq antymon - dlatego radze wszystkim rodzicom, aby zanim
zaloza dzieciom nowe ubrania - prali je, poniewaz nie moga one poradzi¢ sobie
z substancjami przeciwzapalnymi i z antymonem w nowych ubraniach i poscieli.
Tak wiec regresja czasami moze by¢ wywotana kontaktem z toksycznym $rodo-
wiskiem lub z pozywieniem, na ktore reaguje dziecko - wywolujacym powazna
infekcja candidy lub clostridia. Te regresje naprawde wybijaja nas z toru - musi-
my przerwac terapig i leczy¢ ich przyczyny.

Czy istnieje co$ takiego jak reakcja na wymieranie candidy?

Tak. Candida produkuje niewiarygodne toksyny, a podczas leczenia dzie-
ci przeciw kandydozie nastepuje wymieranie candidy. Nigdy nie spotkatam
dziecka, ktdre nie przezyloby reakcji wymierania. Co prawda niekt6rzy rodzice
stosuja wegiel aktywowany, aby pomoc w usunieciu czesci toksyn, jednakze to
wymieranie jest czedcia terapii. W pewnym sensie jest to dobry znak, chociaz
trudny do wytrzymania. Pokazuje, ze macie duzo candidy i ,wybijacie ja”.
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Jak duzo nadziei moze pani daé rodzicom dzieci, ktére maja 6, 9 lub 12 lat?

To jest bardzo wazne pytanie. Nie ma watpliwosci, ze im wcze$niej zaczy-
namy leczenie, tym szybciej reaguja one na terapie i tym lepsze sa prognozy
leczenia.

Lecz powiedziatabym, Zze kazdy moze mie¢ duzo nadziei , nawet dorosli.
Dorostych lecze doktadnie tak samo jak dzieci - niezaleznie od ich wieku robie
wszystkie badania, lecze jelito, niedobory, usuwam toksyny i lecze wirusy.
I czasami widzimy, Ze dzieja si¢ zdumiewajace rzeczy.

Jednak tak naprawde nie mozemy zbyt wiele obiecywac¢.

Czasami, gdy zajmuje sie¢ bardzo malym dzieckiem, z pewnoscia moge czy-
ni¢ obietnice. Moge powiedzie¢, ze zanim péjdzie do szkoly ma szanse stac sie
normalne. Nie moge powiedzie¢ tego o starszym dziecku. Moja wnuczka ma
teraz 11 lat. Jest wciaz chora, poniewaz nie wprowadzitam wielu z tych rzeczy
- potrzebowatam naprawde duzo czasu, aby pozna¢ wszystkie procedury, ktére
naleza do leczenia. Lecz ona wciaz sie¢ poprawia i zawsze warto jest czynié te
herkulesowe wysitki, aby zrobi¢ wszystko, by ich stan byt jak najlepszy. I chociaz
nie zawsze mozemy powiedzie¢, ze bedziemy mogli dziecko calkowicie wyle-
czy¢, mozemy z pewnoscig obiecaé, ze nastapi znaczna poprawa. Jest to logiczne,
skoro dziecko jest chore, jego jelita sa w stanie zapalenia i dziecko nie wchiania
pokarméw - musimy poméc mu — niewazne w jaki sposob. Wiec tak, zawsze jest
nadzieja i my nigdy nie zaniechamy prob.

Czy moglaby pani zrobi¢ dla nas podsumowanie i wskaza¢ optymalna
kolejnos¢ dziatan stuzacych regulowaniu probleméw fizjologicznych?

Tak, powiedziatabym, Ze najwazniejsza jest restrykcyjna dieta.

Zdarzaja sie dzieci, ktére nie reaguja pozytywnie, mimo ze ich rodzice sa
sumienni w realizacji diety bez glutenu i kazeiny i by¢ moze musza one przejsc
na jeszcze bardziej restrykcyjna diete - Diete Specyficznych Weglowodanéw
(Specific Carbohydrate Diet). Ta dieta przyniosta cudowne wyzdrowienie nie-
ktérych ,opornych typoéw” i niektérzy bardzo zalecaja te diete. Tak wigc powta-
rzam jeszcze raz, Ze podstawowe zadanie w leczeniu fizjologicznych probleméw
naszych dzieci to naprawde sumienna restrykcyjna dieta. Jesli jest to mozliwe,
to radze, aby cala rodzina przeszla na taka diete. Jest ona dobra dla kazdego.
Jedzenie pizzy i lodéw w obecnosci dziecka na diecie jest okrutne, poniewaz
wszyscy to lubimy jes¢.

Radze takze rodzicom, aby nie tracili pieniedzy na testy, by sprawdzic¢ czy nie
sa ta wyjatkowa rodzina, ktéra moze uniknad stosowania diety - jest to ogromnie
rzadkie. Warto jest po prostu i$¢ do przodu i da¢ dziecku naprawde dobrg probe
diety restrykcyjne;j.

Po drugie, dawanie dzieciom witamin, enzyméw i probiotykéw, ktérych
potrzebuja, aby wspomoc leczenie jelit i trawienie.

Po trzecie, unikanie toksyn, chelacja, aby usunac toksyny, ktére nagromadzity
si¢ w organizmie, utrzymanie organizmu w zdrowiu podczas chelacji.

A nastepnie, jeéli potrzeba, zajmujemy sie sprawa wiruséw i sprawdzamy czy
dzieci potrzebuja lekéw przeciwwirusowych.

To jest moja droga leczenia : restrykcyjna dieta, leczenie jelita, dawanie sktad-
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nikéw odzywczych, zbalansowanie metabolizmu, detoksyfikacja i leki przeciw
wirusom, jesli sa one potrzebne.

Jakie jest pani zdaniem najwazniejsze przestanie, ktére powinien wziaé do
domu rodzic malego, niedawno zdiagnozowanego dziecka lub rodzic starszego
dziecka, ktére wlasnie zaczyna podréz w terapii biomedycznej?

Mysle, ze pozytywne nastawienie wobec ograniczen i wysitkéw, ktére trzeba
podjaé. Ogromnie trudne dla rodzicéw jest dokonanie zmiany w catym sposobie
odzywiania - w ich catym Zzyciu - aby chroni¢ dzieci przed zatruciami. Jesli moge,
to chciatabym podkresli¢, ze to nie jest na zawsze, Ze to jest na teraz, by dzieci
wyzdrowialy, poniewaz sa to dzieci chore fizycznie. Ich jelita musza by¢ wyle-
czone. Musimy tak je karmi¢, by pozywienie mogto dosta¢ sie do mézgu i do
reszty organizmu i utrzymywato je w zdrowiu. Musze stwierdzi¢, ze najwazniej-
sza rzecz to che¢ zrobienia wszystkiego, co konieczne, aby wyleczy¢ jelita, chec¢
prowadzenia diety. To ciezka praca, ale naprawde warto. Po tym inne rzeczy sa
latwiejsze i przyjda w sposdb naturalny.

Chcieliby$my aby podsumowata pani 11 wcze$niej wymienionych badan.

Oczywiscie. Proponuje abyscie wzieli te liste do lekarza. Abyscie znalezli leka-
rza, ktéry jest chetny wykonac¢ te badania w zakresie, jaki jest dla was mozliwy.
Nie jest to tanie, a firmy ubezpieczeniowe nie pomoga wam wiele, lecz pozwol-
cie mi podac liste badan, ktére robie w trakcie ewaluacji dziecka z autyzmem :

1. Badanie przeciwciat IgG przeciw 90 pokarmom (badanie superwrazliwo-
Sci). Nie sa to prawdziwe alergie, w takim sensie , ze macie reakcje anafilaktyczna
- na penicyline lub jajka, lub owoce morza, lub co$ innego. Jelito staje sig¢ stopnio-
wo super wrazliwe, dzieci jedza codziennie te same rzeczy i jelito tego nie lubi
- lubi urozmaicenie.

2. Badanie pierwiastkéw we wlosach (Hair Elements), ktére sprawdza zatru-
cia. Widzimy, co toksyny robia z mineratami w organizmie (nie zamawiajcie testu
obejmujacego tylko toksyczne pierwiastki).

3. Wszechstronne badanie katu z parazytologia. Zawsze badajcie parazytolo-
gie, poniewaz te dzieci wkladajg wszystko do buzi i wiele z nich ma pasozyty,
ktore trzeba leczyc.

4. Analiza 40 aminokwaséw. Peptydy rozkladaja sie na aminokwasy, ktore
sa prekursorami neuroprzekaznikow w mozgu i reguluja nastréj, zachowanie

i dziatanie mézgu.

5. Homocysteina jest waznym wskaznikiem cyklu metylowania i cyklu kwasu
foliowego.

6. Pierwiastki w czerwonych krwinkach daja nam wazne wskazéwki odno-
$nie pozioméw toksyn i mineraléw w komorkach organizmu.
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7. Badanie witamin. To badanie sprawdza status witamin A, E, beta karotenu
itd. Musimy uzupetni¢ te istotne antyoksydanty.

8. Analiza kwasoéw ttuszczowych. Wiekszo$¢ dzieci ma niedobdr dobrych
kwaséw tluszczowych typu omega - 3 i omega - 6. Nie chcemy ztych ttuszczéw.
Nie smazcie pokarméw. Nie pozwalajcie swoim dzieciom, aby jadly chipsy.
Wszystkie chipsy sa smazone. Ttuszcz zawarty w chipsach otacza btony komoérek
i substancje odzywcze nie moga dosta¢ sie do komorek. Usuncie chipsy, usuhcie
cukier.

9. Badanie kwaséw organicznych w moczu lub Organix, wykonywane przez
laboratorium Metametrix, daje najwiecej informacji. To badanie wykaze czy
wasze dziecko ma infekcje candidy lub infekcje clostridia i da obraz wielu gtéw-
nych zaburzef metabolicznych, ktére maja dzieci oraz pokaze jakich sktadnikéw
odzywczych potrzebuja.

10. Immunologiczne badanie wiruséw zwane the Premier Autism Panel (
wykonywane przez laboratorium Immunosciences). To badanie skiada sie z 17
réznych testow. Jest wazne w celu sprawdzenia wszystkich waznych immuno-
globulin, streptoccocal peptides, gliadin i kazeiny, przeciwciat przeciw fibrillarin,
ktére wskazuja, ze pewne dzieci maja alergie na rteé, dipeptidylpeptidase (DPP
1V) pokazuje wam, czy wasze dziecko potrzebuje enzymoéw, przeciwciat przeciw
podstawowej proteinie mieliny, przeciwciat przeciw neurofilament (wskazniki
autoimmunologiczne), metallothionein komdrkowe, aktywnos¢ komorek natural-
nego zabdjcy, przeciwciata przeciw odrze ,wszechstronne badanie przeciwciat
przeciw wirusom obejmujace varicella , cytomegalovirus (CMV), Epstein - Barr,
Herpes 11 21 HHVe.

11. Podstawowe badania, ktére wykonujq wszystkie laboratoria i za ktére

zwykle placi ubezpieczenie : pelna analiza krwi (complete blood count), badanie
chemiczne krwi (chemistry panel), Zelazo i tarczyca.
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3.

Nie tylko genetyczne uwarunkowanie zespotu Retta
Alina T. Midro Zakfad Genetyki Klinicznej AM w Biatymstoku
(mail: midro@amb.edu.pl)

Zespot Retta, jak dowiaduje sie od rodzicoéw, jest w srodowisku polskich
lekarzy, pedagogoéw i psychologéw mato znanym zespotem. Nalezy pamietac,
ze obraz Kliniczny tego schorzenia zostal po raz pierwszy opisany przez dr
Retta w Wiedniu dopiero w 1966 r.. Artykut ukazat si¢ w j. niemieckim i dlatego
nie zostal dostrzezony przez ogét lekarzy. Dopiero w 1983 r. zostal ponownie
odkryty dzieki obserwacjom prof. Hagberga ze Szwecji i opisany w j. angielskim.
Genetycy dowiedzieli si¢ 0 nim, moim zdaniem, w 1985 r. i pamietam dyskusje
na ten temat na Kongresie Genetyki Czlowieka w Berlinie. Do programu stu-
diéw medycznych w naszej uczelni w Bialymstoku wprowadzitam informacje
o zespole Retta w latach 90, kiedy w naszej poradni pojawity sie 3 dziewczynki,
u ktérych podejrzewaliSmy z. Retta. Mam $wiadomos¢, ze koledzy lekarze, kto-
rzy ukoficzyli studia przed tym okresem nie mieli wcze$niej okazji zapoznac¢ sie
z zespotem Retta i jest to jeden z powodéw ich niklej znajomosci tej problema-
tyki.

Dzieki utworzeniu Ogolnopolskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom
z zespotem Retta udato nam sie wspdlnie wykonac kilka ,akcji” poprawiajacych
te sytuacje. Najwazniejsza bylo zorganizowanie w 2000 r. w Olsztynie w przed-
dzief Zjazdu Neurologéw Dzieciecych tematycznego sympozjum o z. Retta, na
ktérym gosciliSmy prof. Hagberga ze Szwecji, Kathy Hunter, przewodniczaca
IRSA z USA oraz prof. Sabine Stengel-Rutkowski z Monachium. Bylo ogromne
zainteresowanie, skoro w sympozjum uczestniczyto ponad 200 lekarzy neuro-
logéw dzieciecych, a takze dos¢ liczna grupa polskich genetykéw. Rodzice mieli
okazje bezposrednio zetknac sie ze specjalistami.

Do 11999 (1.X) z. Retta byt tajemniczym schorzeniem dotykajacym tylko
dziewczynki. Odkrycie genu, ktérego uszkodzenie prowadzi do z. Retta
zawdzieczamy przypadkowi, jak to pieknie przedstawiono na filmie Milczace
Anioly. W Bialymstoku hucznie $wietowaliSmy to odkrycie, bowiem trzy tygo-
dnie po ogloszeniu informacji o genie MECP2 mieliémy w pazdzierniku sympo-
zjum Mozliwosci wspomagania rozwoju dzieci z zespotami genetycznymi. Pamietam,
jak woéwczas niestrudzona pani Anna Roézalska demonstrowala nam swoje
doswiadczenia w sposobach niewerbalnej komunikacji z dziewczynka z z. Retta.
Odkrycie genu - to mozliwosci weryfikacji diagnozy. Pamietam, ze kolezanki ze
stolicy sceptycznie podchodzity wéwczas do tego odkrycia. Mnie udato sie juz
pare tygodni pdzniej przekaza¢ DNA naszych pierwszych 2 pacjentek do Szwecji

* Wyktad prezentowany na spotkaniu z rodzicami na turnusie rehabilitacyjnym
Ogodlnopolskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom z z. Retta w Ustce - 20 sierpien 2003r.
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na badania molekularne. Wynik potwierdzajacy diagnoze dotart juz na poczatku
2000 r. Kolejne spotkania integracyjne z naukowcami i fachowcami réznych spe-
cjalnosci pozamedycznych byly w Ciechocinku, Malborku, Ustce, Bielsku Biatej,
Lobzie, Inowroctawiu i w Mikoszowie koto Wroclawia. Planowane sa nastepne.
Tylko razem mozemy prébowac uporac si¢ z problemami, jakie niesie kazdy
dzieh w zyciu rodzin dziewczynek z zespolem Retta, prébowaé pokonac te
chorobe i zrozumie¢ siebie nawzajem. Genetyka wzbudza powszechnie prze-
razenie, bo utarlo si¢ przekonanie, ze jesli informacja jest btedna, to nic nie jest
w stanie jej zmieni¢ . Dzisiaj wiemy, Ze jej odczyt jest uwarunkowany wieloma
czynnikami srodowiskowymi i sami bedziemy mogli wprowadzaé pewne regu-
lacje. Trzeba sie tylko temu blizej przyjrze¢ i rozwija¢ badania naukowe, ktére
przyspiesza wglad w nasza nature, by pomdc przezwyciezaé trudnosci w prawi-
dlowym funkcjonowaniu organizmu. Obserwujac dziewczynki z z. Retta uczy-
my sie rozumie¢ ich potrzeby, ale takze poznajemy wtasna nature.

Gen, ktérego uszkodzenie czyli mutacja prowadzi do z. Retta nazywa sie
MECP2 i jest potozony na chromosomie X przy koncu jego dlugiego ramienia.
Uzywajac jezyka naukowego w locus geni Xq28 czyli w 8 prazku drugiego regio-
nu ramienia diugiego chromosomu X. Jak wiemy, kazdy cztowiek ma 46 chro-
mosoméw w kazdej komorce organizmu poza komérkami linii plciowej. Sa to
struktury zawierajace r6zne biatka, a przede wszystkim kwas DNA, naszg, odzie-
dziczong po rodzicach, pelna instrukcje o budowie i funkcji naszego organizmu
podczas rozwoju od poczecia, az do zgonu. Chromosomy tworza kariotyp,
a geny w nich zawarte tworza genom. Chlopcéw wyréznia posiadanie matego
chromosomu Y odziedziczonego po ojcu, z ktérym pare tworzy pojedynczy,
duzy matczyny chromosom X. Dziewczynki majq dwa chromosomy X - ojcowski
i matczyny. Jeden z nich ulega stale inaktywacji, czyli nie bedzie odczytywany
podczas transkrypcji, co oznacza, ze geny potozone na inaktywowanym chromo-
somie nie beda ulegaé ekspresji. Gen MECP2 lezacy na chromosomie X réwniez
somu X z uszkodzonym genem MECP2 we wszystkich komérkach organizmu,
to nie prowadzi on do swojej wrogiej dziatalnosci w ustroju. Nalezy dodac,
ze w poszczegblnych komoérkach organizmu nieczynnym jest raz chromosom
pochodzenia matczynego, innym razem pochodzenia ojcowskiego tworzac, swo-
ista mozaike komorek. Pozwala to wyjasnié, ze chtopcy z uszkodzonym genem
MECP2 posiadajac tylko jeden chromosom X umieraja, a dziewczynki dzieki
zmiennej mozaikowej aktywnosci obydwu chromosoméw X moga przezyc.
Znany jest tez przypadek, ze dzieki trwalemu wylaczeniu si¢ tylko matczynego
chromosomu X z mutacja genu MECP2 dziewczynka nie zachorowala, zostala
mama, dwojki dzieci z zespotem Retta. Chtopczyk umart bardzo wczeénie, cérka
tak jak jej ciocia wykazywata pelna ekspresje zespotu Retta.

Ktos obliczyt, ze dlugos¢ odcinka DNA w jednej komoérce wynosi 1.5m,
a wydobywajac go z calego organizmu mozna by bylo opasac kule ziemska. Jest
to interesujace, ze kazda komoérka organizmu posiada jednakowy zapis gene-
tyczny. Réznice polegaja na zmiennej aktywnosci poszczegdlnych odcinkéw
DNA, czyli genéw i jego dostepnosci do maszynerii molekularnej odczytujacej
informacje genetyczne danego genu. Jezeli danej komorce potrzebne jest okre-
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Slone biatko, to informacja o jego sktadzie jest wtedy udostepniana, czyli gen jest
aktywny, czy tez gen ulega ekspresji. Oprécz tego, maszyneria biochemiczna,
ktéra uaktywnia gen jest innym mechanizmem, ktérego zadaniem jest uciszanie
czy tez zahamowanie aktywnosci genéw oraz dalsze utrzymywanie genu w sta-
nie wyciszenia. Wspominam o tym nie bez powodu. W funkcjonowaniu kazdej
maszynerii biora udzial biatka majace niezwykta zdolnos$¢ przylepiania sie do
fancucha DNA. Nazywamy je czynnikami transkrypcyjnymi. Dzi§ wiadomo, Ze
biatko produkowane przez gen MECP2 jest biatkiem transkrypcyjnym, bioracym
udzial w procesie uciszania genéw i to gléwnie genéw dziatajacych na terenie
moézgowia podczas jego wczesnego rozwoju.

Jak dziata biatko w sytuacji, gdy mamy mutacje, czyli — gdy baza danych
o jego skladzie jest nieprawidtowa? Woéwczas dochodzi do zaburzeh, ktére
obserwujemy u naszych dziewczynek.

Informacja o sktadzie aminokwasowym biatka MeCP2 jest zapisana w posta-
ci cegietek zwanych nukleotydami. Sa one zapisywane w postaci literek A, T,C,G.
Uporzadkowanie trzech literek oznacza dany aminokwas. Czasami trzy literki
oznaczaja haslo stop i po takim kodonie nie jest dalej odczytywana informacja.
Dzi$ wiemy, ze wiekszo$¢ mutacji w z. Retta polega na zamianie jednej literki,
a mianowicie C zamienia si¢ w T. Dzieje si¢ to zazwyczaj wskutek deaminacji
zmetylowanej cytozyny, sktadowej wysp Cp. Nalezy dodac ,ze metylacja DNA
jest jednym z najwazniejszych mechanizméw regulacji funkcji genéw. Nie
wiemy dlaczego niepozadana metylacja odbywa sie¢ w genie MECP2, w konse-
kwencji prowadzac do zaburzen. W genie MECP2 istnieje osiem miejsc zawiera-
jacych wyspy CpG, w ktérych najczesciej dochodzi do przemiany cytozyny (C)

w tymine (T) (Ryc. 1).
c]—[1]

Gen MECP2 /

A

Ryc. 1. Przemiana cytozyny w wyming: najczestsza mutacja punktowa w z. Retta

Blad zapisu moze raz prowadzi¢ do zmiany jednego aminokwasu (mutacja
zmiany sensu), innym razem do przesuniecia odczytu (zmiana ramki odczy-
tu i wigkszosci aminokwaséw).  Konsekwencjg zamiany tylko jednej literki
kodonu moze by¢ wprowadzone hasta stop, co oznacza, ze dalsza czeé¢ infor-
magcji genetycznej zawartej w genie nie bedzie odczytana. Powstanie skrécone,
odmiennie dzialajace biatko. Takie mutacje prowadzace do kodonu ,stop” nazy-
waja sie odcinajacymi w odréznieniu od mutacji zmieniajacych sens odczytu.
U wiekszoéci przebadanych znanych mi polskich dziewczynek z zespotem Retta
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mutacje miaty charakter mutacji odcinajacych, co na rozpoznaniu w wyniku jest
wyrazone literka X np. R270X. Sa tez mutacje bardziej ztoZzone, ktére zawieraja
utrate (delecje) wiekszej liczby nukleotydéw-literek lub ich nadmiar (duplikacje)
czy przestawienie (insercja). Rodzaj mutacji jest jednym z czynnikéw odpowia-
dajacych za r6znorodnoé¢ objawéw klinicznych.

W obrebie genu istotne jest tez potozenie mutacji. Gen sktada sie z czterech
eksonéw tworzacych czes¢ kodujaca. Introny sa wycinane podczas procesu
skladania genu. Najczesciej opisywane dotad mutacje dotyczyly eksonéw 3 i 4.
Ostatnio okazalo sig, Ze na bazie informacji genu MECP2 moga by¢ skltadane
dwa rézne transkrypty i powstaja dwie rézne izoformy biatka o nieco zmienio-
nej funkcji MeCP2Alfa i MeCP2 beta.

Wazne jest tez polozenie mutacji wobec regionu kodujacego funkcjonalna
domene MBD, za pomoca ktérej biatko przylega do zmetylowanego DNA pro-
motora innego genu oraz kodujacego domene TRD, za pomoca ktérej taczy sie
ono z innymi biatkami (Sin3A, HDAC1, HDAC?2), dziatajacych na chromatyne
powodujac jej silne skrecenie i niedopuszczanie maszynerii molekularnej do
dziatania.. W ten sposéb biatko MeCP2 uczestniczy w wyciszaniu transkrypcji
podlegtych genéw. W domenie TRD istnieje tez region (NLS) decydujacy o prze-
chodzeniu biatka do jadra komérkowego. Podkre§la sie tez znaczenie ostatniego
63 nukleotydowego odcinka od kofica C decydujacego o stabilnosci biatka.

W5sréd naszych dziewczynek zarejestrowano szereg mutacji typowych dla
zespolu Retta, ktére sa opisywane juz u innych dziewczynek na $wiecie np.
R133C u Ani. T158M u Ani, Sylwii i Agnieszki, R168X u kolejnej Agnieszki, ktore
obejmuja domene MBD, a takze nie opisana jeszcze mutacje u D97E u Natalki.
W obrebie dalszego odcinka genu wplywajacego na domene TRD sa czeste
mutacje punktowe R255X u Karoliny, Sylwii, Pauli i Julii, mutacje R270X u Kata-
rzyny, a takze R294X u Agnieszki i Dominiki. Bardziej zlozone mutacje w tej
domenie o typie delecji wykryto u Zanetki i Milenki (803delG) i u Kseni 808delC,
natomiast Magda, Katarzyna i Ola maja mutacje ztozone w odlegtym kofhcowym
odcinku genu. U niektérych dziewczynek nie wykryto mutacji i moze to by¢
wynik niedoskonatosci metod wykrywajacych niezwykle duze lub wyjatkowo
skomplikowane mutacje. Moze to by¢ inny gen dzialajacy w podobny sposéb,
ale efekt dziatania regulatoréw genu MECP2 i mutacje wéwczas sa w innym

ZESPOL - [R270X |

RETTA
1
- 803delG_|
R168X
(697-701del

(228

78 MBD ) 162 208 TRD

[115700181

310

350 386

Ryc.2 Mutacje MECP2 wykryte u polskich dziewczynek
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miejscu. Potrzebne sa dalsze odkrycia naukowe na bazie wspoétpracy rodzin
dziewczynek z. Retta (Ryc.2).

Kolejnym elementem decydujacym o ciezkosci przebiegu schorzenia jest
stopien aktywnosci chromosoméw X z nieprawidlowym genem w poszcze-
golnych tkankach. Jesli jest aktywny chromosom X niosacy gen uszkodzony, to
powstaje biatko wadliwie dzialajace, jesli ,pracuje” z genem nieuszkodzonym,
wszystko jest dobrze. Wazne tez w ilu komérkach dostepny jest odczyt genu
prawidlowego i w jakich tkankach i odwrotnie. Nie jest rowniez obojetne, jaki
jest stan zapisu informacji w innych genach, ktére produkuja biatka wspodtdzia-
lajace z bialkiem MeCP2. Wiadomo, Ze niektére dziewczynki podobne sa do z.
Pradera-Willego i z. Angelmana, ze czasem mogg zachorowac chlopcy, ktérym
sie uda przezy¢ dluzej niz innym z letalnoscia juz In utero. Juz dzié sa dane, ktére
to wyjasniaja, bowiem biatko MeCP2 wspoétuczestniczy w procesie metylacji
gendéw zwigzanych z powyzszymi schorzeniami. Eric Kandel, laureat nagrody
Nobla z 2000 r. za badania nad pamiecia napisat ostatnio artykut o dialogu genéw
z synapsa. Jest to wspaniale poréwnanie wskazujace ,ze geny oddziatywuja
na to, co sie wokot nich dzieje. Poprzez zmiane aktywnosci ukladu nerwowe-
go i poprzez synapsy dociera do gendéw wiele czynnikéw §rodowiskowych.
Wiadomo, ze proces uczenia sie, sktadniki diety czy nasze emocje moga wpisy-
wac sie w swoisty sposéb w geny, modyfikujac odczyt informacji genetycznych.
Gen MECP2 jest jednym z bohateréw tych fascynujacych, dopiero odkrywanych
mechanizmdéw epigenetycznych, tworzacych juz odrebna galaz wiedzy, nazywa-
na metylomika, analogicznie do genomiki i proteomiki (Ryc. 3)

Nalezy tez dodag, ze jak w kazdym schorzeniu natury genetycznej, u dziew-
czynek z zespolem Retta istnieja obszary normalnosci, ktére nalezalo by
dostrzec i rozwijaé. Nie mozemy wymienia¢ gendw, ale mozemy je modyfiko-
waé poprzez zmienianie oddzialywan spotecznych, tak by stuzyly pelnemu
rozwojowi naszego dziecka. Negatywne postrzeganie odmiennoéci dziecka jest
krzywdzace i prowadzi do wtérnego uposledzenia umystowego. Jak wykazat dr
Eric Kandel oddzialywania spoleczne moga wywieraé sw6j wptyw nawet bezpo-
$rednio na materiat genetyczny. Uaktywnienie genéw jest procesem zlozonym,
ktéry w uproszczeniu prowadzi poprzez przepisanie informagcji (transkrypcje)
danego genu na RNA informacyjny (mRNA), ktéry po wielu przeksztatceniach
jest podstawa do utworzenia pozadanego bialka (translacja) jako wyraz ekspresji
genow.

Geny nie tylko nas determinuja, ale podlegaja dziataniu srodowiska, ponie-
waz na ich transkrypcje i translacje oddziatywuja rézne regulatory. W niektérych
sytuacjach okreslone geny byly by ciche i nie zostaly by nigdy wykorzystane.
To jest fascynujace, ze istnieja zewnetrzne formy oddziatywania wyzwalajace
z u$pienia geny. To jest przerazajace, ze w warunkach oddzialywania czynni-
kéw spotecznych moga staé sie aktywnymi takze uszkodzone geny ze struktural-
nymi mutacjami, wplywajace na powstawanie zaburzef w przebiegu proceséw
myslowych, czy w innym funkcjonowaniu mézgu. Badania Kandela wptynety
na powstanie nowego podejscia do choréb umystowych, wskazujac, ze zmiana
ekspresji genéw wywotana przez czynniki zewnetrzne, np. proces uczenia sie,

26



moze wplywac na komérki nerwowe i stad na funkcje mézgu, a przez to na
dzialania poznawcze w podobny sposéb, jak zmiana ekspresji genéw wywolana
przez bezposrednie uszkodzenie struktury danego genu i odwrotnie. Idac tym
tropem, uwazam, ze ta koncepcja moze mie¢ kapitalne odniesienie do sytuacji
naszych dzieci. Nie mozZemy, przynajmniej na tym etapie wiedzy, liczy¢ na
cudowna tabletke, ktéra calkowicie przywréci wszystkie funkcje brakujace
u naszych dziewczynek. Ich leczenie to poddanie oddzialywaniu na czynniki
psychologiczne i spoleczne poprawiajace proces komunikagcji i funkcje poznaw-
cze, a problemy stanu fizycznego moga by¢ rozwiazywane poprzez wtasciwa
rehabilitacje i dziatania medyczne w zaleznosci od sytuagji.

ZespoiRetta - przyczyna

mutacje genu MECF
METHYL-CpG-BINDING PROTY
potozonego na chromosomie X w /ocl

Ryc. 3 Przyczyny powstania zespotu Retta.
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4.

Macierzyfistwo 0sé6b z zespotami uwarunkowanymi genetycznie

Alina Midro
Zaktad Genetyki Klinicznej AM w Biatymstoku

Szokujacy pomyst przedstawienia macierzyfhstwa wyzwalajacego kobiete ze
stanu dlugotrwatej $piaczki potaczony z obrazem cierpienia ojca dziecka, karane-
go za gwalt zadany kochanej przeciez kobiecie, zostat zrealizowany przez hisz-
panskiego rezysera Pedro Almodévara w filmie Porozmawiaj z nig. Obraz daleki
od stereotypoéw i jakze wzruszajacy. Jednoczesnie rodzacy pytanie o wartosc
spotecznego osadu ludzkich wyboréw postgpowania, opartych na pozytywnych
emocjach. Konflikt pomiedzy niezbywalnym prawem do budowania szeroko
pojetego indywidualnego szczescia, a spotecznym przyzwoleniem w sytuacjach
odmiennych i nietypowych.

Do poradni genetycznej zglaszaja sie rodziny z réznymi problemami.
Jednym z nich jest problem akceptacji wlasnego dziecka ze zmiana genetyczna.
Odmienno$¢ budzi zazwyczaj lek. Jak wychowywac kogos, kto ma odmienny
rozw6j? Kogos, o kim si¢ méwi, ze bedzie z uposledzeniem umystowym! Jak
podjac takie wyzwanie losu, by rodzina byta szczesliwa? Jak wszystkim jej czton-
kom zapewni¢ wlasciwe im miejsce w domu i w naszym sercu? Niewatpliwie
jest to trudne rodzicielstwo, wymagajace niejednokrotnego wsparcia takze
psychologa, a przede wszystkich wsparcia spotecznego na réznych szczeblach,
podjecia rzetelnej proby zrozumienia sytuacji drugiego czlowieka, ktéry jest
z nami. Dziecko odrzucane emocjonalnie czy nawet fizycznie nie jest dzi$ rzad-
kim zjawiskiem.

W krancowo roznej sytuacji pozostaja rodzice, ktorym udato si¢ pokocha¢ swoje
dziecko mimo jego odmiennoséci. Mimo wszystko, to ich dziecko, z catym bagazem kto-
potow, ale i tez niezwyktych rado$ci. Dzieci z zespotami genetycznymi, to nie sg roslin-
ki, jak wielu uwaza! Z nich wyrastaja osoby z charakterem i z catym arsenatem srodkow
do godnego zycia, obdarzone réznymi talentami i umiejgtnosciami, ktéore powinno si¢
odkrywac i pielggnowac, jak u kazdego dziecka. Dziedzicza szereg cech po mamie i po
tacie, a nieraz tez ujawniaja cechy babci czy talenty dziadka. Przeciez dodatkowy chro-
mosom 21 w zespole Downa czy brak chromosomu X lub Y w zespole Tunera, tylko
modyfikuja obraz danego niepowtarzalnego cztowicka. Obraz utworzony przez szereg
innych wspotdziatajacych genow i ksztattowany przez czynniki srodowiska w trakcie
jego rozwoju. Kiedy nasza dziewczyna dojrzewa, pojawia si¢ pierwsza miesiaczka,
powstaje pytanie o potrzeby seksualne i mozliwos¢ posiadania potomstwa. Dzieci
z uposledzeniem umystowym, hodowane jak roslinki z ograniczeniem kontaktow réwie-
$niczych, z pewnoscia dodatkowo wtornie uposledzone, nie maja szans na zrealizowanie
swych potrzeb. Najczesciej traktuje si¢ je jako doroste dzieci. To sa wprawdzie ogélniki,
a temat - niczym morze. Cale szczgscie, ze na naszym rodzimym rynku ksiggarskim uka-
zata si¢ niezwykta ksiazka pod red. Andrzeja Suchcickiego pt. Wieczne dzieci czy doro-
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sli. Problem seksualnosci osob z niepefnosprawnosciq intelektualng, wydana staraniem
Stowarzyszenia Rodzin i Opiekunoéw Osob z Zespotem Downa ,,Bardziej Kochani”. To
pierwsza ,jaskotka” w problematyce jak dotad mato podejmowane;j.

Poniewaz utrzymuj¢ zawodowo kontakt z rodzinami oséb i1 dzieci ze schorzenia-
mi genetycznymi, a w szczegolnosci serdeczny kontakt ze Stowarzyszeniem Pomocy
Osobom z Zespotem Retta, to obraz filmowy Almodoévara Porozmawiaj z niq wywotat
u mnie i inne refleksje. Duza grupa dziewczat z zespotami uwarunkowanymi genetycz-
nie niec mowi. Tysiace takich ludzi zyje w naszym kraju. Fakt braku rozwoju mowy
ekspresyjnej czgsto jest brany za uposledzenie umystowe. Takie dzieci rzadko kiedy
uzyskuja pomoc, by rozwija¢ ich umystowos¢ poprzez stymulacj¢ komunikacji bezstow-
nej i w konsekwencji rozumie¢ ich uczucia i emocje. Najczesciej sa izolowane, niepo-
trzebne. Medycyna zazwyczaj umywa r¢ee, pozostaja co najwyzej psychiatrzy, a ostatnio
nieco lekarze genetycy kliniczni. Dziataja za to rézni specjalisci z roznym skutkiem.
Ozdrowiencze macierzynstwo bohaterki filmu byto efektem wykorzystania seksualnego
bezbronnej, milczacej, przebywajacej w $piaczce pigknej kobiety. Milczacymi aniotami
nazywane sa dziewczynki z zespotem Retta. Jest to powazne schorzenie neurologicz-
ne spowodowane mutacja genu MECP2 potozonego na chromosomie plciowym X.
Kodowane przez ten niesamowity gen biatko reguluje szereg waznych procesow wply-
wajac na inne geny (np BDNF) dziatajace na terenic mozgowia. Schorzenie rozwija si¢
po okresie od pdt roku do dwu lat prawidlowego rozwoju i cechuja je objawy utraty
celowego uzywania rak i braku rozwoju mowy, napady hyperwentylacji lub bezde-
chow i napady padaczkowe. Dziewczynki nie méwia, nie gestykuluja, wykazuja szereg
zachowan autystycznych. Komunikuja si¢ poprzez przenikliwy wzrok, ruchy ciata,
mimike. Bezbronnos$¢, ufno$¢ i nieprzecigtna zazwyczaj uroda w ich przypadku stanowi
swoiste zagrozenie. Rodzicom wydawato si¢ do niedawna, ze nie mozna tak cudow-
nych osob krzywdzi¢, a jednak powstata Grupy Przeciw Przemocy w Terapii Osob
Niepetnosprawnych walczaca o wprowadzenie catkowitego zakazu stosowania awer-
syjnych procedur w terapii, zwlaszcza w stosowaniu metody behawioralnej. Obejmuje
to takze przekraczanie granic w sferze intymno$ci. Z wlasnej praktyki znam sytuacje
wykorzystywania seksualnego podobnej dziewczynki przez wlasnego ojca, zwlaszcza,
gdy byt pod wptywem alkoholu. Tylko dzigki obserwacjom zaprzyjaznionej sasiadki
sprawa si¢ ujawnila. Dziewczynka cierpiata na schorzenie podobne jak zespdt Retta,
jednak wiadomo, ze w tej formie schorzenia nigdy nie opisano ciazy. Kiedys, przed
laty, zanim poznano gen odpowiedzialny za z. Retta, ukazata si¢ w Szwecji publikacja
0 macierzynstwie osoby z zespolem Retta, jako argument dziedzicznego tta tej zagadko-
wej wowczas choroby. Dziewczyna z zespotem Retta urodzita coreczke z tym samym
schorzeniem. Bylam zszokowana, kiedy w kuluarach jednego z migdzynarodowych
spotkan dowiedziatam si¢, ze macierzynstwo byto efektem gwattu. Obawy rodzicow
dziewczynek z zespolem Retta w Polsce nie sa wigc bezpodstawne.

Podobnie dziewczynki z zespotem Downa padaja ofiarg rodzinnej przemocy.
Jedna z nich, powiedzmy Katarzyna, urodzita zdrowa dziewczynke. Ojcem byt
rodzony brat Katarzyny. O utrzymanie cigzy Katarzyny niezmordowanie i z suk-
cesem walczyta matka z rodziny zastepczej, ktéra obie dziewczynki adoptowata,
majac juz swoja tréjke dzieci. Jak mi powiedziata: ,Kasia nie miata juz rodzicéw
i chciatam, by skoro juz zdarzylo sie¢ zlo, to zamieni¢ je na dobro. Pragnetam, by
pozostat ktos, kto mogtby sie zaopiekowaé na staroé¢ Kasia, kiedy juz nas nie
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bedzie. Wiasna corka Kasi”.

Zaskakujace sa scenariusze pisane przez zycie, ktére dano mi poznac. Kiedys$
do naszej poradni genetycznej babcia przyprowadzila swoja wnuczke z niskim
wzrostem. Na pierwszy rzut oka bylo widoczne, ze dziewczynka ma szereg cech
zespotu Tunera: pletwistos¢ szyi, koslawos¢ tokci itd. MieliSmy w swojej obserwa-
qji okoto 60 takich panien, wigec wydawalo sig, Ze diagnoza kliniczna jest pewna.
Zazwyczaj dziewczeta z tym zespotem nie miesiaczkujq. Jakiez bylo nasze zdzi-
wienie, kiedy dowiedzieliSmy si¢, ze Beata juz miesigczkowata regularnie i to od
8 roku zycia. Wszystko wyjasnito badanie kariotypu. Beata miala chromosom
pierScieniowy z utratg czeéci materialu genetycznego chromosomu X oraz linie
komérkowsq prawidlowa. Po latach dowiedziatam sie, Ze Beata wyszta za maz
i szczedliwa oczekiwala na dziecko. Wéwczas badanie kariotypu bylo juz pra-
widlowe, bo wraz z wiekiem zostal wyeliminowany chromosom pierscieniowy
ilekarze ze Stolicy nie umieli wyjasni¢ powodéw zmienionego fenotypu. Pewnie
babcia nie przekazata wynikéw wczeséniejszych badan Beaty. Diagnostyka pre-
natalna byta pomyélna. Poréd zdecydowano sie odebra¢ w malej miejscowosci,
gdzie nie wiedziano o naszej diagnozie zespotu Turnera, albo ja zlekcewazono.
Jednym z objawéw zespotu Turnera moze by¢ zwezenie krtani. Trzeba bylo
zrobié cigcie cesarskie i Beata... nie przezyla prostego zabiegu jakim poddaja sie
rzesze kobiet na $wiecie. Bolesny koniec niezwyklego macierzynstwa.

Czasem przychodzi do mnie pani Irena, tez z zespolem Turnera. ,Pani
Profesor - chwali si¢ - dw6ch synéw wychowalam i wyksztalcitam. Tylko ja
wiem, ze sa adoptowani”. I ciesze sie, Ze znajac pania Irene moge z cala odpowie-
dzialno$cia méwié jak dobrymi matkami moga by¢ osoby z zespotem Turnera,
ktérym jeszcze do niedawna odmawiano statusu kobiet o prawidlowym rozwo-
ju intelektualnym.
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5.

Wplyw terapii ruchowej na rezultaty ptywackie chlopca
autystycznegor

Z. Szot - Akademia Wychowania Fizycznego i Sportu w Gdatisku

Z dotychczasowych do$wiadczen dotyczacych wplywu terapii ruchowej na
funkcjonowanie osoby autystycznej wynika, ze niewatpliwie powoduje ona
korzystne zmiany w motoryce dziecka i rozwoju komunikacji. [Szot, Bleszynski,
2002]. Poprawa motoryki osoby autystycznej wyraza sie w lepszym funkcjono-
waniu lokomogji, zrecznosci, skocznosci, rzutéw i rownowagi. [Szot 2003, 2004 a,
b]. Jak dotad nie stwierdzono czy dobér odpowiedniego programu ruchowego
moze wplynaé réwniez na przy$pieszenie opanowania umiejetnosci ptywac-
kich dziecka. W tym celu realizowano dwa programy: jeden objal prowadzenie
¢wiczeh w sali gimnastycznej, ktérego celem bylo poprawienie usprawnienia
ruchowego i koordynacji wyrazonej pomiarem réwnowagi statycznej. Drugi to
¢wiczenia zastosowane w nauce ptywania.

Obiektem zainteresowan badawczych byl chlopiec w wieku 11 lat, uczesz-
czajacy do integracyjnej klasy Szkoty Podstawowej w Gdansku , zdiagnozo-
wany w wieku 3 lat w San Diego testem Form E2 B. Rimlanda jako dziecko
autystyczne, w stopniu lekkim. W wieku 4 lat poddany zostat testowi Profilu
Psychoedukacyjnego (PEP - R) E. Schoplera, oceniajacemu poziom jego rozwoju
(nadladowanie, percepcja, motoryka mata, motoryka duza, koordynacja wzro-
kowo-ruchowa, komunikacja i mowa czynna). Pozytywne wyniki uzyskane
przez chlopca w teécie PEP — R umozliwily skonstruowanie indywidualnego
programu nauczania oraz podjecie przez chtopca nauki w szkole masowej.
Cwiczyi codziennie z matka w domu i z terapeutkq w szkole. Jest dzieckiem
bardzo aktywnym, a z rodzicami uprawia wiele form ruchowych np. kapiele
w wodzie, jazda na nartach, wycieczki rowerowe, wedréwki piesze po gérach
itp. Charakteryzuje si¢ nikla zdolnoscia do nasladownictwa, brakiem trwalej
koncentracji uwagi i ma duze trudnosci z mowa.

W jego terapii ruchowej zastosowano metode stymulowanych seryjnych
powtdrzen, w ktérej ¢wiczenia realizowano w formie Scistej i zadaniowej. Forma
Scista miata za zadanie nauczenie ruchu poprzez serie powtérzen , a zadaniowa
ukierunkowywata kompleksowo akty ruchowe, nie dajace si¢ posegregowac
w pojedyncze, odrebne wycinki mozliwe do powtarzania seriami np. przejscie
po torze przeszkéd, przebiegniecie okreSlonego dystansu, jazda na nartach,
nurkowanie, po§lizgi, na wodzie i inne. Starano si¢ odpowiedzie¢ na pytanie,

* Rezultaty badan zaczerpnigto z pracy magisterskiej J. Muchowskiego pt.: Efekty terapii
ruchowej dziecka autystycznego. B. G AWFiS w Gdansku. (promotor Z. Szot) Gdansk
2005. Jest to kontynuacja i poszerzenie danych przedstawionych przez J. Muchowskiego
(Autyzm. Pétrocznik 4/2005, s. 29-32).
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czy prowadzona, ukierunkowana terapia ruchowa polepszy motoryke, ktéra
jako komponent koordynacji przyspieszy opanowanie umiejetnosci ptywac-
kich dziecka. Dla stwierdzenia poprawy zdolnosci motorycznych postuzono sie
testem Progress Assessment Chart (PAC) .

Zastosowano réwniez metode testu statokinezjometrycznego dla oceny
stanu réwnowagi statycznej [Kubiczkowa, Szkup, 1974]. W ocenie stanu réw-
nowagi postuzono sie platforma statokinezjometryczna (posturograf), stuzaca
do graficznej rejestracji przemieszczen ciata w postawie spionizowanej w czasie
i przestrzeni, uzaleznionej od réznicy napieé, w poszczegdélnych grupach miesni.
Wychylenia odbywaty sie w czterech kierunkach: ptaszczyznie strzalkowej do
przodu i do tytu jako skladowej y* i y ~oraz w plaszczyznie czotowej w prawo
i w lewo jako sktadowe x * i x~[ Kubiczkowa, 1975, s.14]. Dodatkowo zastosowa-
no kamere cyfrowa dla oceny postepéw dziecka i rejestracji zmian w motoryce
duzej. Rejestracja postuzyla réwniez do uchwycenia zmian ruchowych w trzy
miesiecznych badaniach: na poczatku rozpoczecia éwiczen, a takze po ich zakon-
czeniu. Cwiczenia prowadzono w sali gimnastycznej, wyposazonej w komplet-
ny sprzet sportowy. W tym okresie chtopiec odbyt 20 zaje¢ po 30 minut kazde
powtarzajac ¢wiczenia. Rodzaj éwiczeh przedstawiono w tab. 1. Z danych tych
wynika, ze chtopca poddano oddziatywaniu wielu grup réznorodnych éwiczen,
dotychczas nieznanych np.: skoki do dotu z gabkami jak réwniez seryjne pod-
skoki na batucie lub chody po wysokich réwnowazniach. Cwiczenia te poprze-

Tab. 1. Rodzaj ¢wiczeh zastosowanych w sali gimnastycznej u dziecka auty-
stycznego PS. przed nauka ptywania w okresie 1 III - 30 V 2004r.

Facznie w okresie 3 miesiecy

Grupy ¢wiczen Nazwa ¢wiczenia . P
(czas, liczba wykonan)

Biegi z krazeniami ramion w przod i w tyt,
Lokomocyjne |naprzemianstronne krazenie ramion, krok |70 minut
odstawno — dostawny, bieg tytem.

Przeskoki przez szarfy, skoki do gabek

ki .. ‘- . . 2 Orzen61 mi
Skoczne z r6znych wysoko$ci, podskoki na batucie. 88 powtrzen61 minut
Réwnowazne rzejscia po faweczee, réwnowazni o roznej | 4, powtérzef
wysokosci.

ZwinnoS$ciowe PI’Z.?V&.’I‘O.ty v'v,p.rzod, przetaczanie tu{0w1a: 240 powtdrzen
wejscia i zejScia z drabinek, tory przeszkod.

Rzutne Rzut pitka tgnisowg do celu- jednorecz 178 powtérze
i oburacz (wiaderko, tarcza).
W zwisie tytem na drabinkach ugigcia kolan

B knicciem klatki piersiowe;, z lezeni o
Réine z dotknieciem klatki piersiowej, z lezenia 496 powtérzen

tytem skton w przdd do siadu skulonego,
przysiady i wspiecia przy drabinkach.

Zrédto: Opracowano w oparciu o: Muchowski J., Efekty terapii ruchowej dziecka auty-
stycznego. Praca magisterska B.G. AWFiS w Gdatisku 1995. Promotor: Z. Szot, 5.45.
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dzaty wejscie chtopca na basen dwa razy w tygodniu po 45 min. W ten sposéb
przygotowanie motoryczne dziecka bylo baza wyjéciowa do ¢wiczen w $rodo-
wisku wodnym. Oprécz powyzszego terapeuta bezposrednio przed wejsciem
z chtopcem do wody aplikowal mu na brzegu ¢wiczenia pomocnicze do naucza-
nia wybranego stylu (grzbietowego lub dowolnego). W sumie dziecko odbyto
22 zajecia co oznacza, ze w sali gimnastycznej przebywato 11 a w wodzie 16,5
godziny. Jak wynika z zestawienia, znaczaca czeé¢ czasu poswiecono na ¢wicze-
nia oddechowe, nurkowania i wypornosciowe — facznie 130 powtérzen, 44 skoki
do wody i 29 poslizgéw (tab.2).

W ten sposéb przygotowano PS. do innego srodowiska, oswajajac go z woda.
Po tych zabiegach przeprowadzono ¢wiczenia podstawowe do nauki plywania

Tab. 2. Rodzaj ¢wiczeh w wodzie wykonywanych przez dziecko autystyczne
PS. w okresie 1 III - 30 V 2004r.

Grupa ¢éwiczen Nazwa ¢wiczenia Eacznie w okresie 3 miesigcy:
P (czas, liczba, dystans w metrach).
Na ladzie przed Cwiczenia ramion do nauczania . .
e . . 94 powtodrzenia

wejSciem do basenu | stylu grzbietowego i dowolnego.

Wypornosciowe ,Korek”, ,meduza”. 18 powtdrzen

Oddechowe ,,Lgd.z Eodwodna . »8OTacy 54 powtdrzen
czajnik”, ,kaczory”.
Przewroty w prz6d pod woda,

Nurkowanie przeplywanie ppmledzy nogami - sg powtdrzen
partnera, pod ling, wytawianie
krazkéw z basenu.

; Plywanie na plecach z deska,

CW1czep1a nog plywtaklemZ zmiany poiozemg 2335 metrow

w wodzie deski, na piersiach z trzymaniem
liny.
Skoki na nogi do wody

Skoki do wody z krawedzi basenu i ze stupka 44 powtérzenia
startowego.

Poslizgi Z (?lecm od scrany bgsel}u 29 powtdrzen
poslizg na plecach i piersiach.

. Naprzemianstronna praca

Pingme stylem ramion z deska, ,,gleichem”, 1325 metréw

grzbietowym
pelny styl.
Naprzemianstronna praca

Plywanie stylem ramion z deska trzymana

dowolnym pomigdzy nogami. Pelny styl 725 metréw
dowolny.

Zrédlo: tab 1, Muchowski J., Efekty ..., op., cit. s.47
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stylem grzbietowym, w ktérych przeptynat on ponad 2 km przy pomocy nég. Te
¢wiczenia spowodowaty, ze po 3 miesigcach chlopiec przeptynat 1325 m stylem
grzbietowym, a dowolnym 725 m. W efekcie 3 miesiecznej terapii czas przeply-
niecia 25 m stylem grzbietowym wyniést 32 s. i byl lepszy od stanu poczatkowe-
go 0 25s. W tym przypadku jednoznacznie stwierdzono, ze postepy w ptywaniu
byly wynikiem usprawnienia ruchowego chlopca, prowadzonego w sali gimna-
stycznej i w wodzie przez terapeute przy wspolpracy rodzicow. Sadzi¢ nalezy,
ze réwnolegle z rozwojem motoryki u chiopca ksztaltowala sie réwnowaga
statyczna jako wazny komponent koordynacji ruchowej, bez ktérej nie byto by
tak znaczacych postepéw w pltywaniu (synchronizacja pracy nég i rak, poziome
utozenie tulowia w stosunku do plaszczyzny wody, polozenie glowy w lezeniu
tytem na wodzie).

Réwnowage statyczng zbadano 3 razy. Pierwszy raz pod koniec 2001 r. jako
stan wyjéciowy (diagnoza), drugi w maju 2002, po 3 miesiecznych éwiczeniach,
prowadzonych metoda SSP i trzeci w maju 2004, po terapii ruchowej, prowa-
dzonej w sali gimnastycznej i w basenie. Z analizy przeprowadzonych badan
wynika, ze wszystkie parametry okreslajace rtownowage statyczna ulegly popra-
wie. Odchylenie standardowe w lewo-prawo — 0.881 (poprawa w stosunku do
badania pierwszego o 0.595) przéd-tyt — 1.064 (poprawa o 0.881), dtugosé catko-
wita — 33.182 (poprawa o 79.973). Amplituda L - P w pierwszym badaniu wynio-
sta 13,8 a w trzecim 3.67 a wiec poprawa o 10,13, amplituda P - T poprawiala
sie 0 9,88. Poprawily sie rowniez parametry rozkladu odchylen w lewo — prawo,
ktére w pierwszych badaniach diagnostycznych wyniosty 1,476, po trzech
miesigcach ¢wiczen 1,2, a po kolejnych ¢wiczeniach 0,881. Podobna poprawe
zanotowano w stosunku do wartosci Sredniej proby oddzielnie dla osi x oraz
y. Odchylenie standardowe w przedziale — 1D dla odchylenia w przéd i w tyt
wyniosto 1,945, a w trzecim badaniu 1,064 (poprawa o 0,881). Odchylenie stan-
dardowe w przedziale - 2D wyniosto 1,681 w badaniach diagnostycznych, a w
ostatnich (trzecia préba), 0,517 (poprawa o 1,164).

W praktyce oznacza to, ze poprawila sie rtownowaga statyczna , ktéra jest
jednym z komponentéw koordynacji ruchowej, tak potrzebnej w nauce pty-
wania, w ktérej oprécz ruchéw czysto technicznych (skoordynowanie pracy
ramion i n6g) dochodza dodatkowo trudnoéci z innym srodowiskiem - wodnym
—nieprzychylnym dla cztowieka ze wzgledu na koniecznos$¢ nauczenia sie oddy-
chania. Poprawienie koordynacji ruchowej chtopca niewatpliwie przyczynito si¢
do latwiejszego wykonywania wielu zlozonych ruchéw w wodzie takich jak:
¢wiczenia wypornosciowe , oddechowe , nurkowanie, skoki do wody i posli-
zgi. W efekcie prowadzonej terapii, stwierdzono poprawe w usprawnieniu
ruchowym, ktére znaczaco wptyneto na przyswojenie umiejetnosci ptywackich
chtopca.

Po trzymiesiecznej , ukierunkowanej terapii ruchowej u chlopca zanotowa-
no postep w czterech , z pieciu zdolnosci motorycznych. Najwieksza réznice
zanotowano w rownowadze jako jednej ze zdolnoéci motorycznych koordynacji
ruchowej. Potwierdzeniem tego spostrzezenia sa rezultaty uzyskane w réw-
nowadze statycznej, w ktdérej po trzymiesiecznych badaniach polepszyty sie
wskazniki dotyczace odchylen standardowych, wychylefi w lewo i prawo, przéd
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i tyl, a takze amplitudy wychyleh lewo-prawo i w przéd-tyt. Zaobserwowano
réwniez pozytywne zmiany umiejetnosci ptywackich.

Po trzymiesiecznych ¢wiczeniach zmniejszyl sie kat ugiecia bioder podczas
lezenia na wodzie, co spowodowalo wyzsze , prostolinijne ulozenie ciata.
Zaobserwowano takze bardziej efektywna prace ndg, poprawiajaca koordyna-
cje pracy ramion i nég. Efektem tych pozytywnych zmian bylo przeptynieciem
stylem grzbietowym jednej dlugosci basenu 25 m., w czasie 32 sekund. Oprécz
powyzszych zmian zanotowano opanowanie skoku na nogi , na gleboka wode
, przewroty w przéd i w tyt pod woda, nurkowanie z wylawianiem krazkéw
hokejowych z dna basenu i opanowanie ¢wiczeh tzw. wypornosciowych :
,korek” i ,meduza”.

Gloéwna role w tym postepie przypisaé nalezy rodzicom i terapeucie , prowa-
dzacym zajecia na sali gimnastycznej i ptywalni.
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6.

o %
Terapia

Beata Gajewska

Kobieta zastonita twarz rekoma.

- To nasza wielka szansa. Nigdzie nie znajdziesz takiego miejsca. Nad czym
ty sie jeszcze zastanawiasz?

Stowa meza kituly i ranily. Pochylata glowe coraz nizej. Nie potrafita poda¢
powodu, dlaczego boi si¢ da¢ Macieja do tamtej placowki. Czula tylko strach.
Lek, ze wpadnie w co§, z czego nie bedzie powrotu.

- Nie wiem. Widziate$ te dzieci? Zadne sie nie §mialo, a jesli juz, to tak dziw-
nie. Byty jakie$ takie sztuczne, jakby zaprogramowane.

Maz przestat chodzi¢ po pokoju. Usiadl przed Zzona i ujat jej dionie.

- A zwrdcilas uwage, ze nie rzucaty klockami, nie krzyczaty, gdy chciaty co$
dostaé.

- To byt film. Tylko film. Dzieci wybrane, wyselekcjonowane.

- Jadly przy stole, - maz nie stuchat jej. - Jadly a nie zrzucaty jedzenia z talerza
na stot, podloge. Ubieraly sie. Nie widziatas tego? To dziata! Jesli go tam damy,
bedzie wreszcie normalny.

- Normalny?

Mezczyzna wstat zniecierpliwiony.

- Nie fap mnie za stowa! Wiesz, o co mi chodzi.

- Czasami... Czasami wydaje mi sig, Ze nie wiem.
Mezczyzna pokiwat glowa w milczeniu.

- No, dobrze. Nie bedzie normalny, ale bedzie inny.

- To znaczy, jaki?

Mezczyzna przeszed! sie po pokoju szukajac odpowiednich stéw.

- Grzeczny.

Kobieta schowala twarz w dloniach.

- Tereniu, chociaz pojedz tam i zobacz. Porozmawiaj. To cie do niczego nie
zobowiazuje.

Budynek sprawiat bardzo pozytywne wrazenie. Niewielki, jasny bungalow
otoczony zielenig wygladat jak oaza na tle otaczajacego go osiedla. Na czerwo-
nym tle napis - Osrodek Programéw Zachowania Pozadanego.

Maciek wysiadt z samochodu, podszedt do ogrodzenia, wyciagnat nos w kie-
runku budynku, jakby wachat niesione wiatrem zapachy, nagle odwrdcit sie
i wsiadt do auta. Teresa zachecita go do wyijscia, ale syn pokrecit przeczaco gtowa
i zablokowat drzwi samochodu weciskajac przycisk przy szybie.

- Co? Synku? — powiedziata do siebie Teresa — Brzydko, co?

" Opowiadanie wyréznione w Konkursie Literackim Uniwersytetu Gdaniskiego na proze
www.konkurs.literacki.ug.gda.pl opublikowane w antologii “Proza zycia nr 4”
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Data zna¢ mezowi, ze péjdzie tam na razie sama. Podeszta do oszklonych
drzwi wejsciowych.

Korytarzem, wzdtuz Scian chodzit moze dziesiecioletni chlopiec. Za nim krok
w krok posuwata si¢ mloda dziewczyna. Co pewien czas wykrecata chtopcu rece
na plecy i odwracala go twarza do Sciany. Teresa przez dtuzsza chwile przygla-
data si¢ temu dziwnemu spacerowi. Chlopiec szedt korytarzem i kazda zmiana
w jego zachowaniu, zapalenie Swiatla, ztapanie za klamke w korytarzu, przejcie
na lewa strone korytarza powodowata natychmiastowa reakcje jego towarzyszki.
Wykrecenie rak i odwrécenie twarzg do Sciany. Po pewnym czasie ruszali dalej
na ten osobliwy spacer. Korytarz nie byt dtugi i ciekawy a spacer trwat ponad
pot godziny i nic nie wskazywato na to, by miat sie szybko zakonczy¢. Gdzies
w oddali stycha¢ bylo ptacz matych dzieci.

Teresa ustyszala za plecami chrzakniecie. Odwrécila sie. Stala przed nia
wysoka, szczupta kobieta o krétko Scietych, po mesku, czarnych wtosach. Mocno
zaci$niete, waskie usta uchylity sie ledwie dostrzegalnie i Teresa ustyszata suche,
ostro brzmiace:

- Karpinska. Jestem dyrektorem osrodka, pani w jakiej sprawie?

- Szukam miejsca dla syna. Styszatam, tutaj jest duzo opiekunéw...

- Terapeutow.

- No. Tak. Tylko, ze chyba Zle trafitam. Dzieci sa tu matle i krzycza. Musza
tak?

Dyrektorka zaprosita gestem Terese do §rodka. Ruszyly razem w strone gabi-
netu.

- Terapia behawioralna, ktéra stosujemy, cho¢ kontrowersyjna jest jedyna
skuteczng metoda dla naszych dzieci. Zapewniam panig, Ze ten krzyk jest nie-
zbedny. Po kilku miesigcach éwiczeh dzieci wychodzg stad odmienione.

- Mozliwe... Tylko, dlaczego stycha¢ ptacz dzieci. Juz bardzo dilugo jakies
dziecko ptacze.

Na twarzy kobiety pojawit sie cien irytacji.

- Prosze, niech pani siada. Kiedy dziecko ma garb, wsadza je pani w niewy-
godny gorset dla jego dobra, prawda? Czasami tak trzeba. My tez to robimy.
W inny sposéb, ale sens jest ten sam a pani nie musi oddawac tutaj dziecka.
Trening behawioralny jest szeroko stosowany w $wiecie. Nasi uczniowie ucza sie
u nas prawidlowych zachowan.

Teresa nie byla usatysfakcjonowana odpowiedzia.

- A skad wiecie, ktére sa prawidlowe?

Dyrektorka podniosta sie i ruszyta w strone drzwi wyjSciowych, stracila
zainteresowanie Teresa.

- Mamy rézne priorytety, terapie opieramy na wsp6tpracy z rodzing i przede
wszystkim na bezwarunkowej akceptacji naszych dziatan. Prosze sie¢ nad tym
zastanowic i wréci¢ do nas, jesli spetni pani te warunki. Staneta przy drzwiach
zwracajac sie do Teresy — Wtedy zapraszamy.

Teresa spojrzata zdziwiona na dyrektorke.

- A potrzeby mojego syna i moje warunki?

- Pani? To jest moja placéwka...

- Prywatna? Nie wiedziatam...
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Kobieta otworzyla usta jakby chciata cos powiedzie¢, ale zrezygnowata.
- Jestem zajeta.

Teresa wyszla z gabinetu z ulga zamykajac za soba drzwi. Wzdluz korytarza
nadal chodzit ten sam chtopiec.

- Dlaczego on ciagle chodzi po korytarzu? — Zapytata mloda dziewczyne cho-
dzaca krok w krok za chtopcem.

- To trening postuszehstwa, bedzie chodzit tak dtugo, az bede mie¢ pewnosc,
Ze nie bedzie bezsensownie pstrykaé¢ wilacznikami pradu, dotykaé Sciany i fapac
za klamki. Ze sie tego nauczyt.

- Ale teraz, widziatam, pani sama kazata mu to zrobic...

- To byla prowokacja, sprawdzenie jego umiejetnosci.

- Aha.. Jeszcze jedno, dlaczego nie moze sobie czasem pstryknaé swiatlem?
Przeciez zaraz zgasil. A czy przeanalizowala pani przyczyne jego dzialan?
Dlaczego tak pstryka?

Terapeutka spojrzata na Terese zdziwiona.

- On nie moze tego robic.

- Bo?

- Bo... Program... Potem nie da sobie pani z nim rady, wejdzie pani na
glowe.

- Wydaje mi si¢, ze wszystko pani wyjasnitam... — Teresa ustyszala za pleca-
mi glos dyrektorki Karpifiskiej. Stata w otwartych drzwiach swojego gabinetu.

Teresa nie odwrdcita sie. Pomachata reka nad glowa, potem szepneta do
ucha chtopcu na korytarzu - Nie daj si¢, maly - i z ulga opuécita budynek.

*

Maz nie zrozumiat Teresy.
- Niech go chociaz obejrza, zobaczymy co powiedza. — Prosit Zone. — To nic
nie kosztuje i nie musimy go zostawia¢, ale niech zobacza.

*

Dyrektorka nie byla zachwycona powrotem Teresy. Poprosita ich jednak do
pokoju diagnostycznego. Macieja zabrata gdzies w glab budynku. Teresa stysza-
ta przez chwile jego krzyk. Chciata wsta¢ do syna, ale maz ja powstrzymat.

Siedzieli naprzeciw milodej, tadnej dziewczyny z burza jasnych lokow.
Patrzyla na nich chwile z grzecznym u$miechem.

- Porozmawiamy sobie teraz o pafhstwa dziecku. Oméwimy najwazniejsze
kierunki terapii. Bede potrzebowala opis trudnych zachowan syna do progra-
mu. Prosze wypisac na tych dwoch kartkach trudne zachowania dziecka. Kazde
z pahstwa z osobna. Sprawdzimy potem, czy jakie$ sie powtarzaja, oraz to, co
kazde z panstwa, osobno tata, osobno mama, uwazaja za zachowania niepoza-
dane.

- Jakich trudnych zachowan? Dlaczego nie zapyta pani, co on potrafi? — Teresa
zaniepokoila sie.

- Znam schorzenie panstwa syna i wiem, co potrafi dziecko w jego wieku.

- Kazde dziecko jest inne — Teresa nie dawata za wygrana.

38



- On jest bardzo pogodny... - niespodziewanie dodat maz.

- Krzyczy. -Stwierdzila terapeutka.

- Bo nie moze si¢ ze mna porozumie¢, duzo dzieci krzyczy...

- Ale on jest autysta.

- Noico z tego. Jest jeszcze maty — Teresa zacisneta usta.

- Kiedy bedzie duzy nie poradzi sobie z nim pani. Pojawi sie¢ agresja i nie
dacie sobie z nig rady, przyjdziecie do nas, ale wtedy... Bedzie juz za p6zno.
Prosze mi wierzy¢, ja wiem.

Teresa spuscila glowe. Dziewczyna przedstawita im czarng wizje zachowania
Macieja, jesli oboje z mezem nie wyrazg zgody na natychmiastowa, pogtebiona
terapie.

- To jedyna szansa dla waszego syna. Nigdzie nie zagwarantuja panstwu tak
szybkich rezultatéw terapii, jak w naszej placowce. Prosze, przejdziemy teraz do
chlopca. Zdaje sie, ze zakonczono juz badanie.

Maciek mokry od potu siedziat zrezygnowany na matym krzesetku w duzej
sali. Na parkiecie lezat koc. Syn nie zwrdcit uwagi na wejscie rodzicéw. Nie pod-
biegt, nie przytulit sie do nich.

- Opracowaliémy kilka procedur. Zapoznamy teraz panstwa z zasadami.
Wszyscy domownicy, wszyscy znajomi z otoczenia musza stosowac te same pro-
cedury wobec Macka inaczej terapia nie przyniesie efektéw. Zadnych odstepstw,
trzymamy sie konsekwentnie regut postepowania.

Teresa dokladnie przeczytala proponowany program dla Macka.

- Przepraszam. Ale czego$ tu nie rozumiem. Z tego, co tu jest napisane wyni-
ka, ze méj syn przez jaki$ czas, przez cztery godziny dziennie, bedzie sie uczyt
siadania na krzesle, siedzenia na nim, trzymania ragk na kolanach i patrzenia
w oczy. Jeéli tego nie zrobi, bedzie zmuszany na site do wykonania tych czynno-
Sci poprzez przytrzymanie na krzesle, zablokowanie kolanami, co? Jak? — Teresa
potrzasneta kartka w strone meza.

- Co jest niezrozumiale? — §liczna, drobna, niebieskooka szatynka usmiechne-
fa si¢ zyczliwie.

- Pryskanie w twarz woda, klaskanie, unieruchomienie recznikiem i przy-
trzymanie kolanami oraz dlofiimi wyprostowanych na bok rak — Maz Teresy
przeczytat tekst z kartki.

Dziewczyna poderwata sie ochoczo.

- Zaraz panstwu zaprezentuje.

Wzieta Macieja za reke i chociaz wyrywat sie, sprawnie potozyla go na pod-
loge, nastepnie owineta recznik przez ramiona oraz kark dziecka, uklekneta nad
jego gtowa kolanami przytrzymujac konce recznika. Wyprostowane na bok rece
chlopca chwycita w nadgarstkach.

Teresa patrzyla na wyrywajacego sie i krzyczacego syna i nie potrafita zrobi¢
zadnego ruchu.

- Tak to wyglada. Prosze, niech mnie pani zmieni — zawotlala dziewczyna
- Musi nauczy¢ sie pani i maz trzymania syna. To potrwa tak dtugo, az przesta-

39



nie sie rzucad i zrezygnuje z walki. Tu prosze popatrze¢, trzymamy raczki w ten
sposob, aby uniemozliwi¢ wyrywanie sie dziecka no i zebySmy sami si¢ zbyt
mocno nie zmeczyli, bo to czasami trwa bardzo dtugo. Odlegtos¢ miedzy wami
a dzieckiem musi by¢ zachowana, bo niektére dzieciaczki majq ostre zabki, duzo
energii i potrafig ugryz¢ bolesnie.

- Przytrzymanie na kolanach z rekami na plecach — szepnela bezwiednie
Teresa nie ruszajac si¢ z miejsca.

Dziewczyna blyskawicznie podniosta si¢ z kolan. Uwolniony Maciej pode-
rwal sie na nogi, jednak terapeutka wykrecita mu rece do tytu zmuszajac do
uklekniecia na podiodze.

- Teraz, widzi Pan? Moze pan, odchyleniem raczek dziecka od ciata, regulo-
waé jego aktywnos$¢é ruchowa. Wystarczy podnies¢ nieco wyzej i juz jest unie-
ruchomiony. W krétkim czasie osiagnie pan pozadany efekt — postuszefnstwo.
Prosze, kto pierwszy sprobuje? Mamusia czy tatu$?

Teresa nie zdazyla odpowiedzie¢. Mezczyzna nachylil sie nad synem. Maciek
zrezygnowany patrzyl w podtoge, jeczat cicho. Ojciec wyciagnat reke w strone
syna, chciat odgarnaé mu mokre wlosy z czota. Maciej zastonit sie reka gwattow-
nie uderzajac w dlon ojca. Terapeutka blyskawicznie rozkrzyzowata ramiona
chtopca.

- Widzicie? Agresja skierowana na ojca! Trafiliscie do nas w ostatnim momen-
cie!

Mezczyzna oderwal jej rece od syna. Podniést go i podat Zonie.

- Wracajmy do domu. Zmoczyt sie, trzeba go przebrac.

- Nie mozecie mu teraz ustapié, nie mozecie wyjs¢. On sie zmoczyt specjalnie,
zeby da¢ mu spokdj — dziewczyna stanela miedzy nimi a drzwiami.

Mezczyzna podniést dloh na wysokos¢ twarzy dziewczyny jakby chciat
chwyrcic jej twarz. Zona wsuneta reke pod ramie meza. Wyszli.
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Obcy - Megi Mikos

Jezeli nie znasz zadnego kosmity
Przyjdz do nas
Poznasz go
gdy siedzi
przy naszym stole
w kuchni
i je zupe 0gorkowq

Obcy
sktada si¢ przewaznie
z wody
jak my wszyscy
tu zebrani
Ma lekko odstajgce uszy
i krzywy zgryz
bo ortodonci nie leczq kosmitow

Mysli obrazami
jakby miat w glowie projektor
Ale nie tud? sie
To nie film
science fiction
kiedy krzyczy
albo ptacze
Obcy ma uczucia
i powody

Jego 1zy
sq takie same
jak tzy twojego dziecka
ale w nich Scisnigta do kropli
rozpacz tego Swiata
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Niektorzy cheieliby go wystaé w kosmos

Ale on uparty jest
przybyt do nas
i chee mieszkaé migdzy nami

Gdzie jego stot
jego tézko
i jego zupa ogorkowa

List w przyszlos¢

Kiedy bedziesz wysoko, pomiedzy pietrami
a stukot moich butéw umilknie na dobre
- nie biegnij za mng, nie szarp klamek.
Zejde po schodach z twoim Igkiem we mnie,
zamkng mi w oczach strach o ciebie
A ja juz tylko w tobie przeplata¢ si¢ bede,

urywkiem szyfru w zytach, kruchq nicig w kodzie.

Potnutq w innej partyturze,
ukrytym dZwiekiem w kakofonii.
Nie wiem jak wtedy ci odpowiem:
Nie bdj sig, wszystko bedzie dobrze...



8.

Dlaczego chcemy zalozy¢ farme dla dorostych oséb z autyzmem

Fundacja Dom Rain Mana
www.domrainmana.pl

W roku 2004 Fundacja Synapsis opracowata Raport: ,Sytuacja dorostych
0s0b z autyzmem” opierajacy sie na badaniach ankietowych rodzicoéw. Wedtug
Raportu (co potwierdzaja tez nasze obserwacje) 91 % respondentéw opiekuje
sie dorostymi dzie¢mi w domach rodzinnych, nie zwazajac na wynikajace z tego
réznorakie trudnosci.

Rodzice pisza (Raport 2004, s.19):

Opuszczenie, obojetnosé i znieczulenie wladz”

,Brak jakiegokolwiek wsparcia. O wszystko trzeba walczyc.”

JTo, ze ciggle kto§ musi by¢ obecny w domu, sprawowanie opieki 24 godziny na dobe
tj. zycie jak w wiezieniu. Brak osrodka dziennego pobytu, brak jakiejkolwiek pomocy ze
strony patistwa”.

Mysle, ze przyczyna lezy nie tyle w nadzwyczajnej ofiarnosci rodzicéw, co
w braku zaufania do panstwowych stuzb. Pahstwowe placéwki opiekuncze
(DPSy) nie sa przystosowane do pomocy i wsparcia tych szczegdlnych oséb.
Osoby z autyzmem przez swdj psychiczny defekt — nieumiejetnos¢ wczuwania
sie w sposéb mysSlenia innych ludzi i problemy z komunikowaniem swoich
potrzeb oraz problemy emocjonalne i czesto - intelektualne - nie potrafia bronié
swoich praw i sg szczegélnie narazone na spoteczne wykluczenie, nawet w sro-
dowiskach ludzi niepetnosprawnych.

Trudno pozosta¢ obojetnym wobec relacji jednej z matek, ktdérej syn przeby-
wa w Domu Pomocy Spotecznej (Raport 2004, 5.18):

Syn mdj przebywajgcy w Domu Pomocy Spotecznej jest tak silnie truty lekami, Ze
wystepuje porazenie neurologiczne, jest wytysiaty catkowicie z lekdw, stracit nawet brwi.
Wymagajq od syna zachowania jak od normalnego cztowieka. Musi siedzie¢ w kqcie
catymi dniami bez ruchu i nie odzywa¢ si¢ (bo gtupio moéwi). Za kazde stowo mdéwione
~Stupio” jest bity przez opiekunéw po twarzy i catym ciele.

Personel nastawia lekarza psychiatre, aby byt przeciwko mnie, jestem traktowana
jak wrég mojego dziecka, a tylko oni wiedzg, co jest dla niego dobre. W dzieri nie wolno
nawet na chwilg pofozy¢ mu si¢ na t6zku ani tez na podtodze. Sypialnia jest zamykana na
klucz. Nie mam w ogdle stow do opisania niewiarygodnych cierpieti, jakie przechodzi syn
w Domu Pomocy Spotecznej.

Podobnie dramatyczny opis daje Frank Warren w artykule: Spoteczefistwo,
ktére zabija wasze dzieci (Warren E, 1984), ktérego fragment dotyczacy doro-
stych dostepny jest tez pod adresem internetowym: http:/domrainmana.pl/
mambo/index.php?option=com_content&task=view&id=53&Itemid =46



W konkluzji autorzy Raportu stwierdzaja:

»Pobyt w Domu Pomocy Spotecznej najczesciej prowadzi do glebokiej depry-
wacji, nie przestrzegania praw oséb z autyzmem, a pozostawanie z rodzicami
powoduje zaréwno marginalizacje os6b z autyzmem jak tez ich rodzin. Jedynym
sposobem przeciwdziatlania tym negatywnym zjawiskom jest wypracowanie
modelu matych grupowych doméw srodowiskowych, hosteli, mieszkaf chro-
nionych, przystosowanych do specyficznych potrzeb oséb z autyzmem.”

Fundacja Dom Rain Mana dodaje do sposobéw zaradczych — wypracowanie
odpowiedniego modelu i tworzenie farm, matych spotecznosci os6b z autyzmem
zyjacych na tonie natury (na pograniczu miasta i wsi) pod opieka doswiadczo-
nych opiekunéw.

Dlaczego farma ?
Cele farmy dla os6b z autyzmem.

Farma w przeciwiefistwie do domow Srodowiskowych czy innych placowek
umozliwia ludziom zycie w symbiozie z przyroda, daje poczucie swobody, oferuje
szeroka game zajed, prac, warsztatow dla kazdego z cztonkéw tej matej spotecznosci,
a jednocze$nie ogranicza poczucie alienacji ze spoteczenstwa.

Farma mogtaby potaczy¢ wszystkie ponizsze role:

- domu i sposobu zycia dla dorostych 0s6b z autyzmem,

- miejsca zamieszkania dla os6b odwiedzajacych i dla wspotpracujacych studen-
tow,

- bazy letniej, bazy z programami weekendowymi i dziennymi,

- miejsca ekspertyz i zrozumienia autyzmu i rozwoju strategii wspomagajacych
leczenie,

- migjsca spotkan dla rodzin, przyjaciét oraz ofiarodawcéw, obecnie odizolowa-
nych i rozproszonych,

- modelu grupy, ktora jest ekologicznie i Srodowiskowo odpowiedzialna i zinte-
growana z otaczajaca ja spotecznoscia.

Ponizej prezentujemy pomysty mozliwe do realizacji przez spolecznosé zrzeszo-
ng przy farmie:

- Osoby nadwrazliwe na hatas i tlok, mogtyby si¢ czu¢ spokojniej i lepiej funkcjo-
nowac¢ w otoczeniu, ktore jest przestronne i ciche,

- Spotecznos$¢ stowarzyszona przy nieduzej farmie mogtaby by¢ lepiej ,,zarza-
dzana” (w rozumieniu rozwigzywania potencjalnych probleméw) niz grupa zyjaca
w Srodowisku miejskim lub metropolitalnym,

- Ludzie pracujacy przez caly rok razem nad waznymi i majacymi dla nich sens
zadaniami, mogliby wyksztalci¢ w sobie poczucie celu i wspdtzaleznosci,

- Farma dawataby mozliwo$¢ wyksztalcenia specjalnych umiejetnosci i zainte-
resowan poprzez réznorodno$¢ zadan, tj.: zajmowanie si¢ uprawg ziemi, drzew,
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hodowla zwierzat, ptakéw i mozliwo§¢ réznych prac i warsztatéw zwiazanych
z zadaniami manualnymi,

- Czlonkowie wspdlnoty, ich rodziny i przyjaciele mieliby wigksze poczucie sta-
bilizacji i bezpieczenstwa, rownowazace niepewno$¢ dotyczaca przysztodci,

- Moglyby by¢ gromadzone obserwacje i istniataby mozliwos¢ badan naukowych
i dzielenia si¢ wynikami na temat problemodw, tj. ,,co si¢ zmienito” i ,,co pomaga”.

- Farma dawataby tez mozliwo$¢ prowadzenia réznorodnych terapii.

Zalozenia i gtéwne zasady wspotzycia spolecznosci farmy:

- Szacunek dla indywidualno$ci, wyrazania potrzeb dla kazdej osoby z auty-
zmem.

- Zapewnienie waznej roli rodzinom, indywidualnym osobom oraz osobom
wspierajacym dziatalno§¢ pochodzacym z szerszej spoteczno$ci. Musi istnie¢ zabez-
pieczenie przed dominacja optacanych pracownikéw (menadzeréw) lub jakiejkol-
wiek grupy interesu zwigzanej z problematyka autyzmu.

- Podejmowanie decyzji na podstawie consensusu w zarzadzaniu i planowaniu
— jesli nie istnieje zgoda na temat istotnej kwestii, nalezy dazy¢ do wypracowania
porozumienia odno$nie danego problemu. Wiaczanie os6b z autyzmem do szerszej
spotecznosci.

Wazne funkcje spelniane przez farme:

- Poczucie wspélnoty migdzy osobami z autyzmem, rodzinami, przyjaciotmi
i profesjonalistami, tak aby wszyscy byli obecni w procesie kierowania, zarzadzania
i zréwnowazonego rozwoju.

- Centrum doskonalenia i ekspertyz, ktore zaspokaja potrzeby os6b z autyzmem
i ich rodzin, wypetniajac luke w istniejacym obecnie systemie pomocy, dalszy ich
rozwdj bazujacy na wzmacnianiu pozytywnym, optymalizowanie mozliwosci kazdej
z 0s0b i podtrzymywanie ciggtego procesu nauki/ edukacji.

- Punkt Kkonsultacji i réznego rodzaju terapii dostosowanych do ziozonych,
indywidualnych potrzeb. Oferta skierowana dla 0os6b przebywajacych na farmie ale
takze dla os6b z zewnatrz,

- Réznorodne formy zamieszkania, np.:

- a) w matych indywidualnych domach, p6t — niezaleznie, lecz ze wsparciem.

- b) w matych grupach w wigkszych domach, w rodzinnej atmosferze i z wigk-
szym wsparciem.

- ¢) umozliwienie zamieszkania na miejscu dla rodzicow/ krewnych/ przyjaciot,
odwiedzajacych swoich cztonkéw rodziny.

- MozliwoSci pracy w zakresie uprawy ziemi, sadownictwa i hodowli zwierzat
oraz innych zaje¢ zwiazanych z gospodarstwem wiejskim dla 0séb z autyzmem.

- Wspéttworzenie codziennego programu pracy, odpoczynku i programéw obo-
z6w letnich przez osoby z autyzmem i ich opiekundw.

- Lacznos¢ ze spotecznoscia na zewnatrz farmy. Miejsce roznorakich interakcji
z osobami autystycznymi.

- Miejsce wlaczenia osOb z autyzmem i ich rodzin w projekty badawcze dot.
autyzmu — na temat jego przyczyn, leczenia, najlepszych praktyk terapeutycznych,
skutecznych strategii edukacyjnych.

- Mozliwo$¢ nauczania i praktyk w zakresie autyzmu dla studentéw.
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- Centralne archiwum — miejsce przechowywania materiatow osob z autyzmem/
rodzicéw i innych cztonkOw spotecznosci (materialy wideo, wyposazenie terapeu-
tyczne, komputery, oprogramowanie, drukarki, itp.).

Zadania spotecznoSci farmy:

Wazne jest znalezienie sposobu, by w zycie wspdlnoty aktywnie wlaczyC jak
najszersza grup¢ przyjaciol, tak by przez wzajemne kontakty zwigkszac ich wiedze
i zrozumienie autyzmu.

Ponizej przedstawiono niektére zadania spotecznoS$ci znajdujacej si¢ blisko
miasta farmy wiejskiej:

- Odpowiedzialno$¢ za srodowisko naturalne oraz ekologiczne rozwiazania,
dotyczace: budownictwa, energii, konserwacji, uprawy organicznej, oczyszczania
Sciekéw i wody (moze bedzie mozliwe pozyskanie Srodkéw ze specjalnych funduszy
na ten cel).

- Dbalo$¢ o zdrowie i sprawno$¢ fizyczna — wycieczki, éwiczenia na $wiezym
powietrzu, zaje¢cia w specjalnych salach, tworzenie miejsc dla rekreacji.

- Dzielenie si¢ wiedza na temat diety: wspdlnota mogta by prowadzi¢ kuchnie
oparta na diecie organicznej (ekologicznej) dla spotecznosci farmy, ale takze dla
rodzin mieszkajacych poza farma, jak réwniez prowadzi¢ sprzedaz produktow uzu-
petiajacych diete.

- Intensywne ogrodnictwo, wlaczajac uprawe szklarniowa, produkcje jajek i mio-
du.

- Hodowla rzadkich roélin i zwierzat, zwigzane z ludzkim otwarciem na mito§¢
i otaczanie opieke. Hodowla malych zwierzat domowych dla dzieci

- Hodowla i trenowanie mlodych pséw, majacych by¢ towarzyszami dzieci
i dorostych o0s6b z autyzmem,

- Terapeutyczna jazda konna (hipoterapia),

- Rozwijanie umiejetnosci artystycznych utalentowanych osdb, ktérych prace
bylyby p6zniej sprzedawane. Tkactwo i garncarstwo to takze sposdb sensorycznego
stymulowania systemu nerwowewgo.

- Wspéldziatanie z miejscowa spotecznoscia: sklep, kawiarnia (herbaciarnia),
festyny w wyznaczone dni §wiateczne, dni otwarte na farmie.

- Hostel dla pracownikéw potrzebujacych miejsca odpoczynku.

Bibliografia:

Raport 2004, Sytuacja dorostych oséb z autyzmem w Polsce, Warszawa 2004,
Fundacja Synapsis.

Warren E, Spoteczefstwo, ktére zabija wasze dzieci, (1984), W: Gatkowski T.
(red), Dziecko autystyczne i jego rodzice, Warszawa, PTWK.

A Farm Comunity as a Focus for Persons and Families with Autism? http://
www.ont-autism.uoguelph.ca/farm-community-minutes.html
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9.
Letnie spotkania

Anna Rozalska

19 sierpnia 2005 roku goéciliSmy pania prof.dr hab. Aline T. Midro z Akademii
Medycznej w Biatymstoku i prof. L. Curfsa z Holandii. W spotkaniu tym wzieli
udziat rodzice dzieci z autyzmem, pracownicy Poradni dla Oséb z Autyzmem
z kierownikiem dr.n.med. Elzbieta Mazur, na czele, a takze studenci pedagogi-
ki specjalnej i wolontariusze. Wystuchalismy ciekawych wyktadéw i dyskusji
z zakresu diagnozy oraz réznicowania autyzmu i innych zespotéw genetycz-
nych, pracy nad zachowaniami charakterystycznymi dla autyzmu.

Duze zainteresowanie budzit temat zaburzen snu u naszych dzieci. Prof. L.
Curfs, psycholog od lat wspodtpracujacy z organizacjami rodzicow dzieci auty-
stycznych w Holandii, zwrdcil szczegélna uwage na koniecznos$¢ znalezienia
przyczyny tych zaburzen, poniewaz od tego uzalezniona jest mozliwo$¢ pomo-
cy. Przypomnial, Ze jedna z przyczyn moze by¢ padaczka, ktérq nalezy leczy¢.

Prof. A. Midro, genetyk kliniczny, w ujmujacy dla siebie i dowcipny sposéb,
wprowadzila nas w trudny $wiat genéw, podkreslajac przy tym, jak wazna role
dla rozwoju dziecka odgrywa odpowiednia diagnoza, terapia i postepowanie
z podopiecznym.

Prof. Z. Szot przedstawit efekty terapii ruchowej przeprowadzonej z oso-
bami autystycznymi i z. Retta i w oparciu o nie, wnioskowatl o kontynuowa-
nie podobnej terapii w placéwkach panstwowych. Podkreélit nierozerwal-
noé¢ funkcji ruchowych osoby autystycznej i z. Retta, z jej wplywem na inne
obszary funkcjonowania tych oséb w najblizszym Srodowisku (rozwéj cech
motorycznych, mysélenia, rozwoju komunikacji). Spotkanie odbyto sie¢ w Aka-
demii Wychowania Fizycznego i Sportu, dzigki uprzejmosci J. M. Rektora prof.
Wojciecha Przybylskiego.
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10.

Rézne

* Eric Schopler nie zyje

Z wielkim zalem przyjeliSmy wiadomo$¢, ze 7 lipca 2006 roku w Chapel Hill
(USA) zmart Eric Schopler.

Eric Schopler znany byt na calym $wiecie jako pionier badan nad autyzmem
byl jednym z pierwszych, ktory opisat autyzm jako zaburzenie pracy mézgu, a nie
- problem emocjonalny. Do 1993 r- tj. przejScia na emeryture byt zatozycielem i wie-
loletnim dyrektorem systemu edukacyjnego bedacego modelowym rozwigzaniem
pracy z dzie¢mi i doroslymi osobami z autyzmem - Division TEACCH (Treatment
and Education of Autistic and Related Communication-Handicapped Children ).
Schopler odwiedzit Gdafisk w 1995r. a na Uniwersytecie Gdanskim zaprezentowat
swoje doswiadczenia w budowaniu systemu edukacyjnego i pomocowego dla 0os6b
z autyzmem. W Polsce bedziemy go pamietac jako wspotautora waznych poradni-
kéw: Profil Psychoedukacyjny, Techniki nauczania dla rodzicéw i profesjonalistow
jak réwniez Cwiczenia edukacyjne dla dzieci autystycznych.

Doda¢ nalezy, ze dzigki Profesorowi w Stanach Zjednoczonych wydane zostato
opracowanie dotyczace terapii ruchowej metodg stymulowanych seryjnych powto-
rzefi éwiczef (The method of stimulated serial repetitions of gymnastic exercises in
therapy of autistic children. In: Journal of Autism and Developmental Disorders,
Vol. 27, No 3, 1997, pp. 337-338).

Wizyta Erica Schoplera byla znaczacym wydarzeniem w naszej dziatalno$ci na
rzecz os6b a z autyzmem. Przyniosta konkretne korzysci przed wszystkim eduka-
cyjne pokazujac, ze niezaleznie od szerokoSci geograficznej, mozna wspotpracowad
nad udoskonalaniem wielu metod terapeutycznych, mozliwych do zastosowania
w pracy z dzieckiem autystycznym.

Cze$¢ jego pamieci

* Spotkanie Optatkowe Fundacji Dom Rain Mana.

Dnia 21.01.2006 r w Sopocie w salce goscinnej parafii Najswietszego Serca Pana
Jezusa wtadze Fundacji i ci przyjaciele, ktorych nie odstraszyta sroga zima, dzie-
lili si¢ optatkiem, Spiewali koledy, probowali Swiatecznych wypiekéw... Emocje
wzbudzito losowanie jedynego prezentu od Sw. Mikotaja — obrazek z aniotkiem
wzbogacit zbiory prof. Hanny Jaklewicz. Wspominanie mitych chwil ubieglego roku
i snucie marzef na rok najblizszy wypetnito pozostala cz¢$¢ Spotkania. Jak tatwo si¢
domysli¢ te marzenia to w skali kraju: tworzenie skutecznych standardow pomocy
dorostym z autyzmem, a w naszym mikro-§wiecie- zakupienie w 2006 roku ziemi
pod farme.
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* ,Social storis — obrazkowe opowiastki sytuacyjne — jako pomoc w terapii
zachowan dziecka z autyzmem”

Sa znakomita pomocg w rozwigzywaniu probleméw spotecznych dzieci z auty-
zmem. Uczg rozumienia norm spotecznych, pomagaja przezwyci¢zaé niepokdj wyni-
kajacy ze zmiany codziennych rutyn, pokazuja alternatywne (akceptowane przez
otoczenie) sposoby komunikowania o potrzebach.

,»Social storis — obrazkowe opowiastki sytuacyjne — jako pomoc w terapii zacho-
wan dziecka z autyzmem” byly tematem spotkania zorganizowanego przez Fundacje
Dom Rain Mana i Poradni¢ dla Os6b z Autyzmem w Gdansku dn.12.09.2005 w sie-
dzibie Poradni. Wyktad, poparty wlasnymi do$wiadczeniami autorki w pracy ta
metoda oraz ilustrowany licznymi pomocami, poprowadzita Sylwia Mazur Jonson,
ktora od wielu lat pracuje jako terapeutka dzieci z autyzmem w uniwersyteckim
Centrum w Seattle (USA). Social storis wpisuja si¢ w metodyke nauczania bez
kar, poprzez dostarczanie dziecku informacji o ludziach, miejscu akcji, zachowa-
niu, jakie jest oczekiwane w danej sytuacji. Uczy wyrazania swoich potrzeb, ale
tez dostosowywania si¢ do innych. Stanowia podpowiedz wskazujaca dziecku co
powinno powiedzieé, co zrobié, czego unikac. Cecha wyrdzniajaca te historyjki jest
opowiadanie w pierwszej osobie i uczenie przez pozytywne przyktady. Zamiast np.
moéwic dzicku: nie wolno wybiegac na ulice! opowiada si¢ historyjke o tym, ze biega-
nie jest przyjemne, bieganie jest zdrowe, rozwija mi¢$nie, mozemy biegac na boisku,
w parku, po ogrodzie itd. Kiedy dziecko biega tam gdzie sg wyznaczone miejsca jest
bezpieczne, sprawia rado$¢ mamie, nauczycielce. Takg opowie$¢ mozna rozwijaé lub
uczynié bardziej lapidarna, w zaleznoSci od potrzeb dziecka. By osiagnaé pozadany
efekt opowiadanie — pisane jezykiem dostosowanym do poziomu dziecka i ilustro-
wane obrazkami - nalezy mu odczytywac kilka razy dziennie.

Wyktad Sylwi Mazur Jonson odbyt si¢ przy wypetnionej sali i wzbudzit duze zain-
teresowanie. Liczymy tez, ze przystuzyt si¢ upowszechnianiu tej mato jeszcze znanej,
a prostej i skutecznej metody.
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Europejska Konferencja Naukowa-Sympozjum nt. zespou Retta
European Scientific Conference - Symposium on Rett Syndrome:

pt. ,, Wiedziec wiecej o zespole Retta”
»,Knowing more about Rett Syndrome”

konferencji towarzyszy Zjazd Europejskich Organizacji Z.Retta — Rett Syndrome Europe
The conference is accompanied by Rett's Organisation European Congress — Rett Syndrome
Europe

1-2 wrze $nia 2006r.
1st-2nd September 2006
miejsce obrad: Akademia Wychowania Fizycznego i Sportu w Gda
Venue: Academy of Physical Educat

nsku, ul Wiejska 1
ion and Sport In Gdansk

(AWFiS), ul.Wiejska 1
Honorowy Patronat
Under the honorable auspices of

Minister Zdrowia

Prezes Naczelnej Rady Lekarskiej Rektor AWFiS Gdansk
Minister of Health President of Supreme Medical Council Rector of AWFiS Gdansk
Zbigniew Religa Konstanty Radziwi Wojciech Przybylski

Goéwny organizator

» Ogolnopolskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Zespoem Retta oraz
Rett Syndrome Europe

Main Organizer: Polish Rett Syndrome Association and Rett Syndrome Europe

Gos$¢ Honorowy /Guest of honour

prof.Bengt Hagberg
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DOM ARIN MANAR

Poméz zbudowaé farme dla oséb z autyzmem

Fundacja Dom Rain Mana zostata zarejestrowana w pazdzierniku 2005 r (nr KRS
0000243408 ), jest Organizacja Pozytku Publicznego.

Stworzyli ja rodzice dorostych os6b z autyzmem i pracujacy na ich rzecz profesjonalisci,
wczesniej zaangazowani w projekt Rain Man przy KTA o/ Gdansk.

Celem Fundacji jest pomoc osobom z autyzmem i ich rodzinom, w tym - stworzenie domu
statlego pobytu oraz miejsca pracy i rehabilitacji (farma) dla dorostych oséb dotknigtych
autyzmem i sprz¢zonymi zaburzeniami psychofizycznymi, a takze zapewnienie niezbgdnych
srodkow dla dziatalno$ci tego osrodka oraz wspieranie merytorycze.

W ostatnich latach notowane jest dziesigciokrotne zwigkszenie rozprzestrzeniania —sig
autyzmu (obecne statystyki przyjmuja, ze na 1000 dzieci 6 z nich ma ktéra$ z postaci
autyzmu). Wedlug szacunkowych obliczen w Polsce zyje okoto 10 000 dorostych osob z
autyzmem.

Dorosli z powazna postacig autyzmu na zawsze beda potrzebowali wsparcia i specjalnej
opieki, jednak w istniejacych domach pomocy spolecznej, nastawionych na osoby z
umiejgtnosciami spolecznymi i zdolnoscia do komunikowania swoich potrzeb nie maja szans
na godne zycie. To co robimy w Fundacji jest tworzeniem podwalin pod nieistniejacy jeszcze
w Polsce system pomocy dorostym z autyzmem.

Celowi edukacyjnemu shuzy od stycznia 2006 r strona Fundacji: www.domrainmana.pl z
forum dyskusyjnym, a obecnie takze potrocznik AUTYZM. Wspolpracujemy z innymi
organizacjami w kraju. Bierzemy rowniez udziat w szkoleniach i konferencjach, a takze sami
zorganizowali$my dwa spotkania (,,R6znicowanie autyzmu i innych zespotdw genetycznych”
19.06.05 i ,,Social storis jako pomoc w terapii” 12.09.05 ).

Zbudowanie farmy bedzie dzietem wielu ludzi dobrej woli. Te osoby, ktore wptacity 1 % ze
swojego podatku 2005r. na potrzeby Fundacji maja w tym swoj udzial. Nasze dzialania
zaplanowane sa na wiele lat, pomoc najstabszym potrzebna jest zawsze. Mamy nadziejg, ze
nadal bedziecie Panstwo nas wspiera¢. Jan Pawel II powiedzial w Gdansku w 1999 ,Nie ma
przysztosci cztowieka i narodu bez mitosci, bez tej mitosci, ktora nie szuka swego, ale pragnie
dobra dla drugich; tej mitoSci, ktoéra stuzy, zapomina o sobie i gotowa jest do
wspaniatomyslnego dawania”.

Fundacja Dom Rain Mana

www.domrainmana.pl

81-881 Sopot, ul. Oskara Kolberga 6 B/ 25, tel. (058) 551-84-72
email: fundacja@domrainmana.pl

Nr Konta: ING Bank Slqski 30 1050 1764 1000 0022 9906 6064




Konsekwencje stosowania procedur awersyjnych

w terapii dzieci z autyzmem.
Grupa Przeciw Przemocy w Terapii Oséb Niepetnosprawnych,
Gdanski oddziat Krajowego Towarzystwa Autyzmu

O zespole dziecka krzywdzonego pisze sie gtéwnie w odniesieniu do dzieci w nor-
mie intelektualnej. Nie mowi sie o dzieciach uposledzonych intelektualnie czy dzieciach
z kregu catoSciowych zaburzeh rozwojowych (autyzm, zespét Retta itd.) Poruszony temat
przez Grupe Przeciw Przemocy w Terapii Os. Niep. opiera sie na faktach. Przeprowadzone
wywiady i o$wiadczenia rodzicéw pokrzywdzonych dzieci z autyzmem bija na alarm.
W materiatach Grupy znajduja sie rowniez tasmy wideo z instruktazu prowadzenia proce-
dur, ankiety przeprowadzone wsréd rodzicéw itp. Polska otwarta na nowe i stare metody
terapeutyczne, czesto wprowadzane bez jakiejkolwiek kontroli i nadzoru, jest miejscem
krzywd wielu niepetnosprawnych.

Temat dotyczy oséb z autyzmem i inng niepelnosprawnoscia, wobec ktérych zasto-
sowano radykalna, awersyjna metode behawioralng w placowkach o$wiatowych tzw.
Osrodkach Szkolno-Terapeutycznych i szkotach.

Zakres procedur za tzw. niepozadane zachowanie Konsekwencje ich stosowania
obejmowat m.in. awersyjnych procedur u dzieci

i mlodziezy z autyzmem:
* przytrzymanie dziecka na podtodze z catkowitym
unieruchomieniem ciala;

Siniaki i wybroczyny, wylamane zeby

* wstan — kucnij (przysiady stosowane w zniechecajacej dziecko iinne uszkodzenia ciata;
ilosci); * krzyki nocne
* kneblowanie ust w przypadku krzyku; ® moczenie nocne
* odginanie nadgarstkéw (wykrecanie rak) i wytamywanie do tylu * wzmozone leki
palcéw, wbijanie palcéw pod zebra dziecka; * padaczka
* zaslanianie twarzy opaska, recznikiem, kocem, by nie dopusci¢ ° wzmozona agresja i autoagresja;
do bodzcéw wzrokowych * przenoszenie obserwowanych
* wielokrotne zimne prysznice w przypadku zanieczyszczenia sie procedur na domownikéw;
* karmienie na site (wpychanie pozywienia do buzi i poruszanie * calkowite wycofanie sie z kontaktow

policzkami, by pobudzi¢ ruchy zuchwy) spotecznych;
* przechylanie dziecka do tylu glowa w dét, gdy nie chciato pi¢ zespot stresu pourazowego
* prowokowanie dziecka do nieakceptowanych zachowan w celu

przeéwiczenia procedury karnej

Nikt nie byt w stanie pomdc pokrzywdzonym dzie-
ciom i ich rodzinom. Powstajaq pytania jak przywrdéci¢ rownowage psychiczna dzieciom
autystycznym, upos$ledzonym umystowo lub innym niepetnosprawnym z zaburzeniem
mowy i kontaktéw interpersonalnych. Dzieci te wymagaja pomocy psychologicznej i lekar-
skiej.

Zespot Stresu Pourazowego to problem jaki dotyka niepelnosprawnych w catej Polsce
a bezradno$¢ i osamotnienie rodzin dzieci oczekujacych pomocy powoduja stres wtdrny.
Whbrew opinii wybitnych specjalistéw, lekarzy i psychologéw zwolennicy tej metody nadal
nie przyznaja sie do btedéw. Jak zapewnié bezpieczehstwo w sytuacji kiedy tamie sie god-
nos¢ najstabszych w imie terapii?

Krajowe Towarzystwo Autyzmu Oddziat w Gdansku z siedziba w Gdyni Sekretariat: 81-862 Sopot, ul Kujawska 32/4,
Numer Konta: Bank Pocztowy S.A. Nr 83 13201120 2603 1105 2000 0001 tel. (58) 550-64-03; e-mail: autyzm@box43.pl



