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Od Redakgji

,Autyzm jest obecnie diagnozowany 10-20 razy czesciej. Jest nieprawdopodobne,
by przyczyna takiego epidemicznego wzrostu mogly by¢ zaburzenia rozwojowe,
genetyczne czy uszkodzenia mézgu. Bez watpienia jest to proces chorobowy, zaka-
muflowany lub Zle interpretowany jako zaburzenie rozwojowe. Musimy poszukiwac
powiazan autystycznych symptoméw z dysfunkcjami ukladu immunologicznego.
Nie umiemy nadal leczy¢ tej choroby, ale mozemy skutecznie redukowac jej symp-
tomy i znaczaco poprawiac funkcje poznawcze chorych.” Stanowisko to wyrazit (w:
Neuro-Immune Diagnosis and Treatment Gives Hope To Children With Autism,
Attention Deficit Disorder and Other Diseases, 2002) Michael J.Goldberg, lekarz
pediatra, a jednoczes$nie dyrektor centrum badawczego NIDS (Neuro-Immuno
Dysfunction Syndrom Research Institute). W artykule tego autora z 1997 ,Nowa defi-
nicja autyzmu”, ktéry prezentujemy w biezacym numerze AUTYZMu, znajdziecie
Panstwo szerokie rozwiniecie tego pogladu.

Poszukujacy pomocy w usprawnianiu dziecka z autyzmem z zainteresowaniem
zapoznaja sie z artykutem Iwony Palickiej ,Podstawy Integracji Sensorycznej”, gdzie
terapia IS przedstawiona jest jako sztuka ciaglej analizy zachowania dziecka i perma-
nentnego doboru i modyfikacji stosowanych zadan. Karolina Grechuta, absolwentka
AWEFIS opisata prowadzony eksperyment ,Postep w usprawnieniu chtopca autystycz-
nego pod wptywem ¢wiczen ruchowych”, a uzyskane rezultaty moga by¢ zacheta dla
innych terapeutéw i rodzicow.

Osobom zainteresowanym dorostymi z autyzmem polecamy artykul Joanny
Kossewskiej i Aliny Perzanowskiej ,Dzieci staja sie doroste — farmy dla oséb z auty-
zmem”, ,Tworzenie farmy jest koniecznoscia nie cierpiaca zwtoki, gdyz w przeciw-
nym przypadku autySci zostana statymi rezydentami szpitali psychiatrycznych lub
domoéw opieki spotecznej, ktére nie sg dla nich miejscami wlasciwymi. W takich insty-
tucjach nastepuje degradacja oséb z autyzmem oraz szybki regres wszystkich umie-
jetnosci, ktore rozwinety sie w trakcie dtugoletniej, specjalistycznej terapii i edukacji”
— pisza autorki. Opisuja historie i zasady funkcjonowania najbardziej znanych farm
w Europie, a w przygotowanym przez Aline Perzanowska uzupetnieniu — historie
farmy Fundacji Wspélnota Nadziei w Wieckowicach k/ Krakowa.

Nie zapomnieliémy tez o osobach z zespotem Retta. Wzruszajaca opowies¢ o auty-
stycznej dziewczynce autorstwa prof. Aliny Midro znajdziemy w artykule ,Historia
jakich wiele — Zesp6t Retta”. Réwnie poruszajace serca jest zycie Iris Johansson —zupel-
nie nieznanej u nas Szwedki - dorostej, wysoko funkcjonujacej osoby z autyzmem,
ktérej sylwetke przyblizyta nam Anna Rézalska (Autyzm —kryjowka zapomnienia).

Numer zamyka kronika, warto i tam zajrze¢, zeby przekonac sie, co bylo wazne dla
naszej matej spotecznosci.

Zapraszamy takze do czytelni oraz na Forum Internetowe na stronie Fundacji
Dom Rain Mana www.domrainmana.pl



Nowa definicja autyzmu

Michael ]. Goldberg M.D., FA.A.P.
Avalar Medical Group, Inc. Tarzana, Claifornia

Autyzm w swojej klasycznej definicji byl i pozostaje zaburzeniem destruktywnym.
Okreslenie to dotyczy ciezko uposledzajacego zaburzenia, ktére wystepuje stosunko-
wo rzadko, u okolo 1-2 noworodkéw na 10 000 urodzen.

W tej ciezkiej odmianie ,klasycznego autyzmu” wystepuje brak mowy czynne;j.
Moga tez pojawiac sie symptomy bardzo nietypowego, powtarzajacego sie agresyw-
nego i autoagresywnego zachowania. Zwykle odbiega tez od normy stosunek do
ludzi, przedmiotéw i zdarzen. Rodzice zauwazaja, ze co$ jest ,nie tak” zwykle w ciagu
pierwszych trzech do szeSciu miesiecy zycia dziecka. Ich dzieci nie gaworza ani nie
u$miechaja sie, nie okazuja czutosci i nienaturalnie na nia reaguja.

W ostatnim dziesiecioleciu wylonit sie nowy typ autyzmu, czesto nazywany ,syn-
dromem autyzmu” (SA). Dzieci cierpiace na to zaburzenie zwykle wydaja sie zdrowe
przez pierwszych 15-18 miesiecy zycia. Brak jest symptomow, ktére pediatrzy badz
neurolodzy mogliby uzna¢ za nietypowe. Te dzieci zaprzeczaja do tej pory obowiazu-
jacemu przekonaniu, ze 70-80% autystycznych dzieci jest umystowo uposledzonych.
Zwykle raczkuja, siadaja, chodza i osiagaja w terminie normalne etapy motoryczne.
Do czasu ujawnienia si¢ choroby sa uczuciowe i wydaja sie mie¢ ponad przecietna
inteligencje.

Dzieci z syndromem autyzmu moga zaczaé rozwijaé mowe, a nastepnie, bez
ostrzezenia, przestaja robi¢ postepy lub cofaja sie. Regres nastepuje nagle. Czasem sa
spokojne, a w innych przypadkach nadpobudliwe. Czesto rozwijaja sie u nich auto-
stymulacje (np. trzepotanie ramionami, kiwanie, krecenie sie, czy uderzanie glowa).
Z biegiem czasu niektére z nich wykazuja wyrazne symptomy tak podobne jak i nie-
typowe, jak u dzieci przedtem diagnozowanych jako ,klasycznie autystyczne”.

Gdy odbywatem staz jako pediatra, powiedziano mi, ze jesli spotkam sie z jednym
autystycznym dzieckiem w zyciu czy w pracy, to bedzie duzo. To, z czym spotykam
sie w dniu dzisiejszym, nie jest autyzmem, o ktérym uczylem sie w akademii medycz-
nej 20 lat temu. To kiedy$ stosunkowo rzadkie zaburzenie obecnie moze wystapic
z 20-krotnie wyzszym prawdopodobiefistwem. Przedtem autyzm wystepowat na 1-2
przypadkéw z 10 000 urodzen. Obecne statystyki wskazuja czestotliwos¢ 20 na 10 000
urodzen (a sugerowane sa nawet wielkosci rzedu 40 na 10 000 urodzen).

W przesziodci autyzm byl uwazany za schorzenie ,psychiatryczne”. Dzi§ wiado-
mo, ze autyzm jest uwarunkowany medycznie, a nie psychicznie. By¢ moze jednym
z powodoéw, dla ktérych nikt do tej pory nie znalazt odpowiedzi na problem autyzmu
jest sposéb, w jaki o nim mysleliSmy (a raczej - nie mysleliSmy o nim w medycynie).

Badacze medycyny ogélnej w wiekszosci nie szukali odpowiedzi na autyzm, ponie-
waz uwazali, ze jest to zaburzenie nie poddajace sie postepowaniu medycznemu.



Terapia autyzmu byla prowadzona gtéwnie przez psychologéw i nielicznych psy-
chiatréw. ,Syndrom autyzmu”, chociaz wciaz leczony gtéwnie przez psychologow
i psychiatrow, nie jest juz uwazany za schorzenie psychiatryczne. Jest schorze-
niem biologicznym, ktére wymaga interwencji medycznej. Lekarze dopiero teraz
zaczynaja rozumieé¢ medyczne przyczyny, jak i faktyczne i mozliwe sposoby terapii
autyzmu. Chociaz obecnie dzieciom z ,klasycznym autyzmem” medycyna moze
pomoc dzieki poglebieniu naszej wiedzy na temat fizjologii mézgu, to uwazam, ze
bytoby celowe oddzielenie dzieci z syndromem autystycznym od tych z ,klasycznym
autyzmem”. Kiedy stopniowo dzieci z syndromem autyzmu zaczna by¢ klasyfiko-
wane jako problem ,medyczny”, to jednocze$nie beda odseparowane od wielu nega-
tywnych konotacji i poczucia beznadziei kojarzonych z ,klasycznym autyzmem”.
Moze to by¢ korzystne dla promowania badah i finansowania pomocy dla tych
dzieci. Réznice pomiedzy obiema grupami mozna by podsumowaé w nastepujacy
sposob:

Autyzm klasyczny
— Dziecko wczesnie (tj. 3 - 6 mies. zycia) ,odbiegajace od normy”.
- ,Klasyczne” autystyczne objawy.
- Objawy domniemane jako ,statyczne” — nieodwracalne.

Syndrom autyzmu

— Rosnaca populacja dzieci z ,autystycznymi / PDD” cechami zachowania.
Obecne szacunki: 20-40 dzieci / 10 000 (wielko$¢ moze wynosi¢ nawet 1-5%).

— NIE ma ,obiektywnych” fizycznych objawéw uszkodzenia / defektu neurologicz-
nego.

- Wigkszos¢ (wszystkie?) maja niewydolnos¢ uktadu odpornosciowego, prawidtowo
oceniang jako dysfunkcja o charakterze medycznym — potencjalnie poddajaca sie
terapii medyczne;.

— Generalnie ,normalne” we wczesnym dziecinstwie (zwykle do 15-18 miesigca
zycia).

— Nietypowe symptomy Zespotu Aspergera, Landau Kleffnera, ADHD / warianty
ADD.

— Potencjalne progresywne zaburzenie (jesli nie leczone).

— Moze wyjasni¢ przyczyne wielu przypadkéw zespotu ,Landau-Kleffnera”.

Autyzm i uklad odpornosciowy

Od ostatnich 20 lat jestem klinicystq — praktykiem. W 1982 r. moja zona zapadta
na ,nieznang” chroniczng chorobe. Prébujac jej pomdc rozpoczatem badania i stu-
dia dysfunkcji neuropoznawczych oraz dysfunkcji odpornoéciowych. Ostatecznie
choroba zostata zdiagnozowana jako Zesp6t Chronicznego Zmeczenia i Dysfunkcji
Odpornosci (ang. CFIDS - Chronic Fatigue Immune Dysfunction Syndrome).

Moje pierwsze przypuszczenie, ze autyzm moze by¢ powiazany z ukladem immu-
nologicznym miato miejsce w 1985 r. Bylem w trakcie badan r6znych alternatywnych
terapii, z nadzieja na pomoc zonie i innym osobom dotknietym CFIDS. W tym samym
czasie przekazano mi do diagnozy kilkoro dzieci z autyzmem. Te dzieci nigdy nie
mialy badan krwi, poniewaz nikt nie uznawat ich problemu za ,medyczny”. Ku moje-
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mu zaskoczeniu, mialy one podobne profile w badaniach aminokwaséw jak dorosli
z CFDIS, z ktérymi miatem stycznos$¢. Nie mogtem sie nadziwié: “Co autyzm moze
mie¢ wspélnego z uktadem odpornoéciowym?”

Etiologia autyzmu

Wraz z tym stosunkowo nowym mysleniem powstalo kilka teorii nt. biologicznych
przyczyn autyzmu. Niektérzy lekarze uwazaja, ze autyzm jest rezultatem defektu
metabolicznego, enzymatycznego lub genetycznego. Osobiscie nie wierze, ze dotyczy
to wiekszosci dzieci dotknietych autyzmem, chociaz niektére z nich moga cierpiec
na wrodzony genetyczny lub funkcjonalny defekt, obecny od wczesnego okresu
plodowego. Ponadto wczedniejsze teorie zdaja sie nie odpowiadacd, ani nie ttumaczy¢
duzego wzrostu liczby dzieci, u ktérych obecnie diagnozuje sie autyzm. Wedlug mnie
syndrom autyzmu prawdopodobnie jest stanem dysfkuncji wywolywanym w mézgu
przez rozregulowany uktad odpornosciowy. Jest mozliwe, ze ta dysfunkcja wyste-
puje u oséb predysponowanych genetycznie. Ta predyspozycja jest w jaki$ sposob
uruchamiana przez rézne presje wywierane na uktad odpornosciowy. Jej dotkliwos¢
jest r6zna w zaleznosci od osoby oraz wieku, w ktérym schorzenie sie ujawnia. Jezeli
spojrzymy na to w odniesieniu do przyczyn $lepoty, bedzie to bardziej zrozumia-
fe. Jest wiele niewidomych oséb, ale przyczyny ich Slepoty sa bardzo rézne. Jest to
zgodne z teoria dysfunkcji odpornosciowej. Niezaleznie od przyczyn (genetyczne,
srodowiskowe, kombinacja wiruséw itp.), wierze, ze to jest powiazane z odpornoscia,
anormalnym “zamknieciem” przeptywu krwi w mézgu, a tym samym z funkcjonowa-
niem centralnego uktady nerwowego. U 0s6b dorastajacych i dorostych ta dysfunkcja
objawia sie jako CFIDS i inne réznorodne atypowe zaburzenia auto-odpornosciowe.
U starszych dzieci jest widziana jak warianty ADD (Attention Deficit Disorder — zabu-
rzenia koncentracji) / ADHD (Attention Deficit Hyperactive Disorder — zaburzenia
koncentracji w potaczeniu z nadpobudliwoscia). A u mlodszych dzieci / niemowlat,
objawia sie jako autyzm, syndrom autystyczny lub PDD (Pervasive Development
Disorder — poglebiajace sie zaburzenia rozwoju).

Kiedy te dzieci sa poddawane badaniu NeuroSPECT (testowi mierzacemu prze-
plyw krwi w réznych czesciach moézgu) oraz klinicznym badaniom krwi, ten zwiazek
staje sie bardziej niz uzasadniony, staje sie po prostu logiczny. Teoria, iz wiekszos¢
AS/PDD jest prawdopodobnie zaburzeniem autoimunologicznym zwiazanym z ukla-
dem odpornosciowym zyskuje coraz wieksza akceptacje. Wyjasnia ona progresje
syndromu autystycznego pomiedzy 15 a 24 miesiagcem Zzycia. Dysfunkcja / brak
przeptywu krwi w konsekwencji prowadzi do uszkodzenia komérek nerwowych,
co wyjasnia nieprawidlowe fale mézgowe i duza liczbe autystycznych dzieci nagle
klasyfikowanych jako zesp6t Landau-Kreffnera. Réznorodne wskazniki metabo-
liczne, psychologiczne, immunologiczne, ktére u tych dzieci sa niezgodne z norma,
,maja sens”, jesli wezmie sie pod uwage szerszy obraz i uzna za pierwotna przyczyne
autyzmu dysfunkcje immunologiczna, wywotujaca liczne zaburzenia wewnatrz-
komérkowe / mitochondrialne. Czesto nierozumiany jest fakt, ze dysfunkcja ma
swoj poczatek w ukltadzie odpornoéciowym, a nie w uczuleniu na kazeine, gluten,
czy innych metabolicznych nadwrazliwosciach. Dzieci z autyzmem maja wiele nie-
prawidlowosci metabolicznych, ale jest to rezultatem probleméw w ich uktadzie
odpornoséciowym.



Jedli dysfunkcje metaboliczne bylyby przyczyna zaburzen, ich skorygowanie
wyeliminowaloby chorobe. Gdyby autyzm powodowaty kazeina lub gluten, wyelimi-
nowanie ich z diety wyleczyloby dziecko, lecz tak sie¢ nie dzieje.

Jesli dysfunkcja metaboliczna jest drugorzednym czynnikiem autyzmu, to dlacze-
go rzadko, jesli w ogole, spotkamy sie z wyleczeniem pacjenta poprzez leczenie raczej
,drugorzednego”, niz ,pierwotnego” problemu. Podobnie, jesli bytoby prawda, ze
doroéli cierpiacy na chroniczne zmeczenie maja defekt metaboliczny, dlaczego wielu
z nich catymi latami prawidlowo funkcjonowato?

Podczas studiéw medycznych nauczono mnie dociekaania przyczyn i tego, co sie
z nimi wigze. Wazniejszym niz leczenie widocznych objawo6w jest leczenie przyczyny
choroby.

Terapie medyczne

Wiekszos¢ dzieci, z ktérymi sie spotykam, ma zdrowy organizm z reagujacym
i wrazliwym ukladem immunologicznym. Pierwszym krokiem jest zbadanie funkcjo-
nowania réznych uktadéw w organizmie. Jezeli nie zostanie odnaleziony inny pro-
blem zdrowotny, nalezy przyjaé, ze tym, co powoduje brak rownowagi / dysfunkcje
w mozgu, jest uktad odpornosciowy. Niestety, nowoczesne, potencjalnie bezpieczne
modulatory odpornosci nie sa jeszcze dostepne (sterydy, IVGG, sa starymi modulato-
rami odpornosci, ani bezpiecznymi, ani skutecznymi przy tego rodzaju zaburzeniach
immunologicznych). Dopdki te modulujace odpornoé¢ leki sa w kontrolowanych
naukowych badaniach poddawane testom, sposobem by pomoc dzieciom jest podej-
Scie caloéciowe, przy uzyciu sposobéw i lekéw obecnie dostepnych. Uktad immuno-
logiczny dziecka, ktére po raz pierwszy trafia do mojego gabinetu, juz od dtugiego
czasu nie funkcjonuje prawidtowo. Ten dysfunkcyjny proces nie pojawit sie w ciagu
jednej nocy i potrzeba czasu, by doprowadzi¢ do rownowagi organizm i uktad odpor-
noéciowy, by sie ,ochtodzil”.

Szanse, ze wyreguluje sie dysfunkcyjny uktad odpornosciowy sa tym wieksze, im
bardziej udaje sie organizm doprowadzi¢ do normy. Spowodowanie po latach dys-
funkgji samowyleczenia sig, jest procesem trudnym i skomplikowanym. Jesli jednak
usunie sie sprawcéw nieprawidtowych reakcji uktadu immunologicznego, latwiej
doprowadzi¢ do normalizacji organizmu.

Rola alergenéw i diety

Zwykle rozpoczynam badania od testow krwi, by wykry¢ alergie, ktére moga by¢
przyczyna reakcji uktadu odpornosciowego. Czesto dzieci autystyczne wykazujaq aler-
gie na wiele rodzajow pozywienia niekoniecznie dlatego, ze faktycznie sa uczulone,
ale raczej dlatego, ze ich uktad odpornosciowy jest tak ,podkrecony”, ze reaguje na
wszystko. Ta reakcja moze, lecz nie musi wystapi¢ jako tradycyjna reakcja alergiczna
- astma, wysypka, czy pokrzywka. To co czesto ma miejsce, jest nieprawidtowym,
zwigzanym z odpornoscia ,zamknieciem” przeptywu krwi w moézgu, ktéry dziata
na rejon funkgeji jezykowych i spotecznych i na funkcjonowanie centralnego uktadu
nerwowego.

Zaczynam regulowanie ukladu odpornosciowego od zalecenia diety wolnej od
produktéw mlecznych, czekolady i produktéw razowych. Stanowi to pomoc w redu-
kowaniu presji wywieranej na uklad odpornosciowy. Jesli produkty te zostana odsta-



wione, to 96-98% prawdopodobnych alergii ,pokarmowych” zostaje ztagodzonych.
Jednak nie wierze, ze mozliwa jest naprawa zdrowia wylacznie za pomoca diety.
Gdyby tak bylo, rodzice (i lekarze ) styszeliby juz o wielu “nieprawdopodobnych”
sukcesach, a uznane ,instytucje” przeprowadzalyby proby kliniczne, aby zbada¢ te
,sukcesy”.

Skoro diety eliminacyjne nie zaowocowaty wyzdrowieniami lub nawet udokumen-
towanymi przypadkami znacznie polepszonych funkcji poznawczych, to stosowanie
wobec dzieci restrykcyjnych diet jest nielogiczne, a nawet moze szkodliwe. Niekiedy
one same przechodza na takie ekstremalne zywienie, bo zjadaja ograniczone ilosci pro-
duktéw. Nie sadze, zeby takie odzywianie bylto zdrowe. Dla wiekszosci dzieci najwaz-
niejsze to wyeliminowanie ,gtéwnych ztoczyncow” w ich dietach, bedacych sprawca-
mi reakcji uktadu odpornosciowego. Niektérzy lekarze i homeopaci polecaja elimina-
cje glutenu/ pszenicy. Wedlug mnie wyeliminowanie catej pszenicy nie jest konieczne.
Sadze, ze te dzieci wykazujq poprawe, poniewaz, kiedy sa na diecie wolnej od glutenu/
pszenicy nie jedza produktéw razowych. Zazwyczaj to, czego potrzeba, to wyelimino-
wanie z diety produktéw razowych pszenicy iinnych zbéz (ze wzgledu naich potencjat
alergizujacy).

Zwykle nie skupiam sie na kazeinie, poza zaleceniem wyeliminowania podstawo-
wych produktéw mlecznych. Uwazam, ze chociaz teoretycznie moga one odgrywac
niewielka role w tle, to jesli generalnie zostang obnizone alergie, zmniejszy sie tez
ilos¢ reakeji ukladu immunologicznego. Wyeliminowanie ,gléwnych ztoczyhcow”
jest niezwykle wazne, jednak ,dozwolone” przetworzone produkty moga by¢ spozy-
wane tak dtugo, jak dlugo wydaja sie nie wywolywac reakcji. Usuniecie zbyt wielu
produktow z diety dziecka zwieksza ryzyko zaburzenia réwnowagi metabolicznej,
zamiast pomoc ja znormalizowaé. (Uwaga: wiele suplementéw majacych za zadanie
uzupelnianie ekstremalnej diety moze samych w sobie zawiera¢ alergizujace skiadni-
ki i dziata¢ jak negatywne bodZce dla uktadu odpornosciowego i organizmu dziecka
jako catosci. Moga one nie by¢ prawidlowo wchianiane lub zawiera¢ niebezpieczne
zanieczyszczenia. Dzieci moga by¢ duzo bardziej narazone na ryzyko przez diete
z “suplementami”, niz przez prawidlowo uzyte farmaceutyki).

Przewo6d pokarmowy jest natadowany limfocytami (biatymi ciatkami krwi, ktére
zwalczaja infekcje i choroby). Te limfocyty komunikuja sie z mézgiem. Jest zrozumia-
fe i logiczne”, ze jesli organizm jest wrazliwy na biatko mleka i biatko razowej psze-
nicy, to kiedy te pojawia sie w przewodzie pokarmowym, spowoduja reakcje uktadu
odpornosciowego.

Wraz z rozwojem badan okazalo sie, ze mleko i nabial moga faktycznie powo-
dowa¢ mikroskopijne straty krwi w jelicie poprzez ,reakcyjny” stan zapalny jelita.
Ciekawe, ze wiekszos¢ populacji $wiata bardzo choruje, gdy spozyje mleko krowie.
Najwidoczniej nie jest normalna ludzka cecha trawienie biatek mleka krowiego.

Azjaci maja duzo zdrowsze tetnice, niz my. Przypuszczalnie jedna z gtéwnych
przyczyn, dlaczego tak sie dzieje, jest fakt, ze spozywaja oni biatko sojowe zamiast
biatka mleka. Nabiat jest glownym Zrédlem cholesterolu. Jesli wyeliminuje sie mleko
z positkéw mozna posrednio poméce catej rodzinie. Rodzice czesto martwia sie, ze
dziecko nie spozywa wystarczajaco duzo wapnia. Mleko sojowe i ryzowe czesto
zawiera dodatek wapnia oraz witamin A i D. Jednak, jesli dziecko (chlopiec i dziew-
czynka) ma normalna diete, otrzyma odpowiednia ilo§¢ wapnia. Dieta nastoletnich



dziewczynek, ktére nie spozywaja duzo nabiatu, powinna by¢ uzupetniana. Zazwyczaj
nie jest to konieczne w pierwszych trzech -czterech miesiacach, ale z czasem moze
zaistnie¢ potrzeba dodania do diety suplementéw wapnia. Ja czesto sugeruje Tums®,
bedacy bardzo bezpiecznym Zrédiem wapnia o przyjemnym dla dziecka smaku.
Wiele dzieci i dorostych wrazliwych na mleko, ale spozywajacych nabial, ma niski
poziom zelaza. Ich poziomy hemoglobiny / hematokrytu sa chronicznie na niskim
poziomie, nawet jesli nie sa catkowicie ,anemiczni”. Jest to typowe dla mikroskopowej
utraty krwi spowodowanej stanem zapalnym $luzéwki. Jesli nabiat i mleko zostatyby
wyeliminowane z diety, a nastepnie wykonano by biopsije jelita, blona $§luzowa (taka
jak ta wyscielajaca np. jame ustna i usta) bedzie wyglada¢ normalnie. Gdyby wpro-
wadzono do diety ponownie mleko i nabial, blona §luzowa bytaby w stanie zapalnym
i wygladata na otarta. (Zatem, naprawianie ,cieknacego” jelita i wspomaganie orga-
nizmu przez usuwanie negatywnych czynnikéw jest wazniejsze niz ,suplementy”
i zywieniowe ,mieszanki”).

Jako pediatra rutynowo spotykam sie z dzie¢mi, ktére przez 12 miesiecy dobrze
funkcjonuja na odzywkach (nawet tych opartych na mleku), ale kiedy sa przesta-
wione na prawdziwe mleko, doswiadczaja przekrwienia, zadyszki, rozstroju zotadka
i catego spektrum przedtem nie odnotowywanych objawéw. Spozywanie nie prze-
tworzonego biatka jest duzo bardziej alergizujace i z wieksza czestotliwoscia wywotu-
je reakcje ukladu odpornosciowego.

Reakcja na produkty przetworzone nie jest az tak zta. Kiedy pozywienie jest prze-
twarzane, zmienia sie struktura bialka. Zdarza sie, ze dziecko, ktére wpada w szat po
spozyciu mleka, nie bedzie reagowato na ,przetworzony” ser. Kiedy struktura biatka
ulegnie zmianie, pokarm nie wywola juz reakcji alergiczne;j.

Produkty ze sklepéw ze zdrowa zywnoscia niekoniecznie sq najlepsze dla auty-
stycznych dzieci ze wzgledu na to, ze sa mniej przetworzone i oczyszczone. Sa z maki
razowej albo zawieraja duzo ziaren. Dla tych dzieci najtanszy bialy chleb (nie razowy,
nie zawierajacy mleka ani serwatki) jest czesto najwtasciwszym wyborem.

Jak specyficzny jest uktad odpornosciowy ilustruje scenka:

Dzwonia rodzice po odebraniu wynikéw testow pokarmowych:

Dlaczego nie powiedzieliécie: ,zadnych jajek?” Prawie zawsze wychodza bardzo
wysokie liczby przy zéttku i biatku jajka.

Zwykle na to odpowiadam: ,Prosze to ignorowac”. Jesli u dziecka nie wystepuje
egzema na skorze spowodowana przez zéttko lub jajko, to z jakiegos powodu Sciezka
reakcji immunologicznej wywolywana przez jajka wydaje sie nie odgrywac roli, jezeli
chodzi o mézg. Rzadko musze sie martwic¢ o odstawienie dziecku jajek, nawet, jesli
mieliSmy ,niesamowita reakcje” w pokarmowym teScie przesiewowym.

Rodzice musza mie¢ swiadomos¢ faktéw, ktore sa znane lekarzom, o ktérych uzna-
nie ,walczyli” latami: nie ma zadnego ,doskonatego” testu / badania przesiewowego,
wyniki zawsze musza by¢ interpretowane w kontekscie klinicznym. Sztywne podpo-
rzadkowanie sie interpretacji przesiewowych badafh pokarmowych i metabolicznych
nie sprawi tego, czego oczekuja rodzice. Moze to doprowadzi¢ do popetnienia wielu
btedéw, ktére moga ,metabolicznie” i psychicznie dzieciom szkodzié. Przetworzone
pozywienie moze wywola¢ mniejsza reakcje, jednak nie sposéb przeceni¢ znaczenia
unikania alergendéw. Szczegdlnie poczatkowo wazne jest unikanie pokarmoéw, ktére



wywotuja reakcje uktadu odpornosciowego. Jezeli taka reakcja sie pojawia, organizm
jest pod jej wplywem przez minimum tydzien do 10 dni (czasami dluzej). Zatem
nalezy by¢ szczegdlnie skrupulatnym na poczatku kuracji, kiedy naszym celem jest
,ochtodzenie” uktadu odpornosciowego.

Jesli jesteSmy postawieni wobec koniecznosci wyboru pozywienia albo z mlekiem,
albo z cukrem, lepiej wybraé cukier. Od cukru dziecko moze by¢ pobudzone przez
kilka godzin, ale to mija stosunkowo szybko. Biatko mleka lub inne alergeny moga
wplynac na organizm na dwa do trzech tygodni. Poniewaz jednak cukier jest odzyw-
ka dla drozdzakéw, byloby dobra praktyka ograniczanie cukréw w ogdle. Nalezy tez
zachecac dziecko by spozywato wiecej biatka. To pozwoli zrownowazy¢ wlasne ami-
nokwasy, co z kolei ztagodzi cze$¢ probleméw dzieci. Wszystkie te dzieci potrzebuja
biatka. Konieczne jest tez ograniczanie skrobi. Sniadania, obiady i kolacje powinny
by¢ zdrowe.

Czasem proces przywracania uktadu odpornosciowego do normy moze by¢ bar-
dzo zwodniczy. Rodzicom moze wydawac sie, ze dziecko jest w $wietnej kondycji
i zdaje sie by¢ prawie ,wyleczone”, kiedy nagle wszystko sie zalamuje. Dziecko moze
wydawac sie by¢ w dobrym stanie, ale jezeli organizm nie zakohczy procesu powro-
tu do rownowagi, nadal bedzie mialo reagujacy, wrazliwy uklad immunologiczny.
Nawet jezeli dziecko funkcjonuje na bardzo wysokim poziomie, nie moze by¢ uwa-
zane za ,wyleczone”, dopoki uktad odpornoéciowy naprawde sie nie znormalizuje.
W rzadkich przypadkach dzieci faktycznie ,wyrosna” z tego, zwlaszcza, jesli podjeto
sie kroki do znormalizowania ich organizméw; naprawde jednak trzeba duzo cierpli-
wosci i uzycia nowych lekéw modulujacych odpornosé, by rzeczywiscie wyréwnac
ich rozregulowane uktady immunologiczne.

O kuracji nalezy mysle¢ w sposob ciagty. Im blizej dziecku do normalnosci, tym
wieksza szansa, ze organizm zakonczy ten proces. Ale jesli nie dokona sie tego ostat-
niego kroku, jesli proces nie zostanie zamkniety, trzeba zaktada¢, ze uktad odporno-
Sciowy jest nadal wrazliwy i potencjalnie moze reagowac. Logicznie mySlac, ja tylko
probuje pomoc dziecku ,wyregulowac” organizm (i mdzg). Jak moge mu pomoc? Jesli
zmienimy diete, istnieje mozliwos¢, ze organizm sam bedzie dazyt do réwnowagi. Jak
dotad nie ma zadnych dowoddéw na to, ze u tych dzieci wystepuje jakis wczesniej
istniejacy wrodzony defekt enzymatyczny badz metaboliczny. Dlatego koncentruje
sie na catoSciowym odzywianiu, zachecajac by spozywaé wiecej biatka, mniej skrobi,
co pozwoli zrownowazy¢ i zastapi¢ niezbedne aminokwasy (cegietki budujace biatko)
i inne substancje odzywcze.

Poza rzadkimi wyjatkami, nigdy nie stawiam ograniczen, gdy naprawde wida¢,
ze dziecko ma sie lepiej i jest to bezpieczne. Przekonalem sie, ze w wiekszosci przy-
padkéw mozna dojs¢ do punktu “ochlodzenia” uktadu odpornosciowego. Nadal
nalezy ,bezpiecznie” pomagac tam, gdzie jest to medycznie i zywnoSciowo mozliwe
i co niezwykle wazne, unika¢ ,ztoczyncow” czy bodzcéw wywotujacych reakcje. Jesli
dziecko ma sie lepiej, testy alergiczne wykazuja brak alergii na jabtko, a my podamy
mu sok jabtkowy i ono zaczyna obijac sie o ciany, nie ma znaczenia, co méwi test. To
dziecko nie powinno pi¢ soku jabtkowego. W taki sposéb rodzice powinni postepo-
wac z dzieckiem.



Dopdki nowe modulatory odpornosci nie zostana przetestowane i nie beda gotowe
do podania pacjentom, uwazam kazdy krok leczenia jako prébe pomocy w ,,ochtodze-
niu” uktadu odpornosciowego. Chociaz zasady sa generalnie te same, kazde dziecko
musi by¢ traktowane indywidualnie.

Candida / drozdzaki i autyzm

Autor niniejszego artykutu chce podkresli¢, ze mimo iz zdaje sobie sprawe, ze dla
Srodowiska lekarskiego jego stanowisko moze by¢ kontrowersyjne, to zdecydowanie
wierzy w istnienie logicznego zwiazku pomiedzy drozdzakami, a dysfunkcyjnym
uktadem odpornosciowym. Jednak ta teoria nie jest jeszcze szeroko akceptowana
przez lekarzy, cho¢ w ciagu ostatnich kilku lat tatwiej jest o niej mowic i dyskutowac.
Candida jest drozdzopodobnym grzybem obecnym we wszystkich organizmach.
Drozdzaki / candida egzystuja w kazdym normalnym przewodzie pokarmowym.
I tutaj wilasnie zaczyna sie problem. Zdrowy uktad odpornoéciowy utrzymuje drozdza-
ki pod kontrola. Jezeli nie dziata on prawidlowo istnieje ryzyko, ze dojdzie do przero-
stu drozdzakéw i wystapia problemy zdrowotne. Drozdzaki sa jednym z patogendw,
co do ktdrych przypuszcza sie, ze przyczyniaja sie do braku réwnowagi metabolicznej,
co jest drugorzednym rezultatem dysfukcyjnego / rozregulowanego uktadu odporno-
Sciowego. NIE jest pierwotnym powodem czy przyczyna autyzmu. Zrozumiate, ze
jesli uktad odpornosciowy jest rozregulowany, to potencjalnie drugorzedny problem
spowodowany candida musi by¢ leczony. Niektérzy lekarze stawiaja hipoteze, ze
autyzm moze by¢ wywolywany przez “przeciekajace” jelito. Z ta teoria zwiazane jest
zalozenie, ze jeSli wycofamy alergeny i bedziemy leczy¢ przerost drozdzakéw, to prze-
wod pokarmowy wrdci do normalnosci. Jednak, skoro drozdzaki nie wywotuja auty-
zmu ani PDD, leczenie kandydozy nie pomoze zakonczy¢ autyzmu czy PDD. Moim
zdaniem jest to jeden z wielu krokéw niezbednych by znormalizowa¢ organizm.

Wiele dzieci dotknietych autyzmem, we wczesnym dziecihstwie miato czeste
infekcje ucha i otrzymywato nadmierne ilosci antybiotykéw. Rozwineto to u nich pro-
blem przerostu drozdzakéw. Inne mozliwe czynniki przyczyniajace sie do przerostu
candidy to terapie hormonalne (tj. sterydy, tabletki BCP, i inne), immunosupresyjna
terapia lekowa, zachorowania na liszaj, ospe wietrzna lub inne przewlekle zakazenia
wirusowe, czy tez narazenie na dzialanie substancji chemicznych, ktére moga roz-
stroi¢ uklad immunologiczny. Jest wielce prawdopodobne, ze , 0gélne” Srodowiskowe
czynniki oddziatujace na uktad odpornosciowy (tj. dziura ozonowa, ,toksyczne” che-
mikalia, itp.) moga mie¢ znaczenie, wptywajac na zdrowie wielu dzieci i dorostych.

Uwazam, ze jest niemozliwe oczekiwanie od kogokolwiek, by pozostawat na diecie
niezbednej by kontrolowa¢ candide — catkowicie wolnej od drozdzy. Niezbedne staje
sie wiec podawanie lekéw i suplementéw przeciwgrzybiczych i unikanie negatyw-
nych czynnikéw dietetycznych. W przypadku probleméw z candida, nawet przy sto-
sowaniu lekéw przeciwgrzybiczych wciaz jest wazne ograniczanie cukru, poniewaz
drozdzaki paczkuja 200 razy szybciej w obecnosci cukru.

Jesdli stosowany jest silny przeciwgrzybiczy lek, taki jak Diflucan czy Nizoral,
mozna zatozy¢, ze po uplywie 1-2 miesiecy wiekszos¢ drozdzakéw wymrze. Ja nie
stosuje Nilstatu ani Nystatyny. U wiekszosci dzieci Nystatyna nie jest skuteczna.
Drozdzaki staly sie odporne na Nilstat (i inne leki przeciwgrzybicze), tak jak bakterie
- w przypadku antybiotykow.
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Zazwyczaj stosuje Nizoral lub Diflucan przez ok. 4 do 6 miesiecy, probujac jed-
nocze$nie obnizy¢ inne presje wywierane na uklad immunologiczny i poprawiac
funkcjonowanie dziecka. Po 7-12 dni leczenia niektérzy pacjenci doSwiadczaja efek-
tu ,die off”. Jest to jedyny taki moment, gdy ,negatywna” reakcja na lek moze by¢
dobrym znakiem. Kiedy drozdzaki sa zabijane odczuwa sie “wyostrzenie” reakcji na
“produkty” obumierajacych drozdzakéw lub wytwarzaja sie wtedy ,formaldehydo
podobne” substancje, lub inne pochodne - potencjalnie toksyczne, mogace miec
wplyw na negatywne objawy u pacjenta, wtaczajac w to obijanie sie o Sciany, uczucie
nieszczescia i pobudzenie nerwowe. O ironio, faktycznie jest to dobry znak, wska-
zujacy, ze dziecko ma problem z drozdzakami, ktéry moze by¢ skorygowany przy
pomocy lekow. Wazne jest, by rodzice podczas tego ,die off” zgtosili sie do lekarza,
bo tylko on moze ich upewnic, ze jest to rzeczywiscie ,efekt zanikania”, a nie reakcja
na lek. ,Die off” zwykle trwa ok. 7-14 dni i po tym czasie moze nastapi¢ radykalna
poprawa u dziecka. Jezeli jednak stan pogorszenia nie skonczy sie po 14-17 dniach, to
generalnie jest to wskazanie by zmienic¢ lek przeciwgrzybiczy. Jezeli leczenie jest sku-
teczne, to zazwyczaj polepszeniu ulega kontakt wzrokowy. Dzieci zdaja sie bardziej
dostrojone i mniej ,mgliste”. Rodzice donosza, ze gdy drozdzaki sa pod kontrola, to
zmniejsza sie czestotliwos¢ nieprawidlowych odgtoséw, zgrzytania zebami, gryzienia,
bicia, pobudzenia i zachowan agresywnych. Dzieci juz nie zachowuja sie gtupio i nie
$miejq sie bez powodu - jak pijane.

Kiedy jest podawany Nizoral lub Diflucan przeprowadzam pacjentowi comiesiecz-
ne testy krwi, by monitorowa¢ funkcjonowanie watroby, zanim dojdzie do jakichkol-
wiek uszkodzen. Wole by¢ zbyt ostrozny — ,oficjalnie” testowanie jest rekomendowa-
ne co 2-3 miesiace.

Zmieniam lek po szeSciu miesiacach, chociaz teoretycznie mozna by leczenie
kontynuowac. Robie tak, poniewaz Nizoral ma bardzo tagodne dziatanie na o$ kory
nadnerczy. Jest ona czeScia wewnetrznego mechanizmu sterydéw. Moze to by¢
nawet czescia sposobu, w jaki Nizoral pomaga organizmowi, ogranicza rowniez czas,
przez jaki powinno si¢ go przyjmowac. Generalnie prébuje przestawic¢ pacjenta na
Amfoterycyne B, ktéra od niedawna jest zarejestrowana w USA jako lek doustny
i moze by¢ legalnie sprzedawana przez apteki.

Jesli leczenie przeciwgrzybicze jest catkowicie zakonczone, ale uktad odpornoscio-
wy nie powrdcit do rownowagi, infekcja powrdci. Ostatecznie, kluczem jest witasna
zdolnoé¢ organizmu do utrzymywania patogenéw pod kontrola. Niektorzy lekarze
popelniaja btad, podajac leki kontrolujace drozdzaki tylko przez kilka tygodni lub
miesiac, a nastepnie leczenie jest konczone, poniewaz dziecko ma sie lepiej. Jesli
dziecku pomaga sie przez krétki czas, a nastepnie leczenie jest wycofane, drozdzaki
powrdca, by¢é moze nawet jako silniejszy, bardziej oporny szczep. Chodzi o to, by
leczenie przywrdcito dziecko do zdrowia i znormalizowato jego uktad immunologicz-
ny, wtedy tez bedzie mozliwe zaprzestanie wszelkiego leczenia, bez ryzyka nawrotu
choroby.

Leki przeciwwirusowe

Jezeli badania krwi wskazuja na obecno$¢ wirusa spokrewnionego z liszajem lub
,hiezidentyfikowanego” retrowirusa, podawana jest dawka terapeutyczna przeciw-
wirusowego leku Zovirax. Jedyna rzecza (teoretycznie) leczona Zoviraxem sa wirusy
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spokrewnione z opryszczka. Jezeli wirus jest obecny i poddaje sie kontroli, to lecze-
nie przeciwwirusowe jest jednym z wielu podstawowych krokéw, niezbednych aby
poméc uktadowi odpornosciowemu.

U kilku starszych dzieci zaczynam obecnie uzywaé Valtrex, ktéry jest ulepszona
wersja Zoviraxu. Nigdy niczego nie zapisuje dzieciom, jesli nie moge powiedziec
4o jest bezpieczne”. Kiedy mowa o liszaju, wszyscy myslimy o opryszczce, ranach
pochwy, ale nie zawsze bierzemy pod uwage ospe wietrzna, CMV (cytomegalowiru-
sa), czy Epstein Barr. To réwniez sa wirusy liszajowe. Maja one wyjatkowa zdolnos¢
pozostawania, nawet kiedy widoczne objawy juz dawno ustapily. Sa w réznych
miejscach ciata i zyja w zwojach nerwowych. By¢ moze ,nowy” wirus spokrewniony
z liszajem lub retrowirus moze odgrywac role w niektérych tych epifenomenach.
Jednakze, obecnie nie mamy technologii by bada¢ i rozumie¢, jak to wszystko dziata.

Selektywne Inhibitory Wychwytu Zwrotnego Serotoniny (SSRI))

Jedynym medycznym Srodkiem, ktdry jest rutynowo dostepny i bezposrednio
zdaje sie dziata¢ na plat skroniowy moézgu, sa tzw. Selektywne Inhibitory Wychwytu
Zwrotnego Serotoniny (z ang. SSRI). Leki, ktére naleza do tej grupy to Prozac, Paxil
i Zoloft. Po raz pierwszy leki oddziatywaja na konkretna $ciezke w mézgu i blokuja
wychwyt zwrotny uwolnionej serotoniny. Jesli uwolniona serotonina “pozostaje
dtuzej / bardziej skuteczna”, cze$¢ mdzgu dziala sprawniej. Prozac moze réwniez
wywola¢ zmiane czeSci osi ,neuro-odpornosciowej”’, podwyzszajac przeptyw krwi
i funkcje platu skroniowego. Zwiekszony przeptyw krwi i lepsze funkcjonowanie
platow skroniowych pomaga w wielu problemach z zachowaniem u dzieci z auty-
zmem. Poprzez przywrocenie i zachowanie funkcji ptata skroniowego mozna wiec
takze pomoc zachowaé zdrowszy mézg. Co wazne, nie jest to forma kontrolowania
zachowan przez leki. Zwykle u 4-5-cio latkéw jest stosowana bardzo mata dawka: ok.
2-4 mg. Gdyby celem bylo kontrolowanie zachowania dziecka, podawano by 10-20
mg. Natomiast wszystko, czego potrzeba by poméc mézgowi w funkcjonowaniu, to
bardzo mala, ale stata dawka.

Celem uzycia tych lekow jest spowodowanie, by mozg dziecka lepiej funkcjono-
wal. W przesztosci, méwiac o antydepresantach miato sie na mysli Valium, Librium,
Fenobarbital, w ten sposéb ,uspokajalo” sie kogos. To nie to samo, co czyni sie za
pomoca Prozacu, Paxilu, czy Zoloftu. Firmy farmaceutyczne prébuja stworzy¢ leki,
ktére wspomagaja mézg bardziej fizjologicznie, niz poprzednio. SSRI reprezentuja
pierwsze z nowo “zaprojektowanych” lekéw, majacych zdolnos¢ fizjologicznego
oddzialywania na moézg. Dzieki medycynie, leki te moga poméc dziecku lepiej funk-
cjonowaé. Pomagaja w funkgcji przekaznikowej i zwiekszaja przepltyw krwi w czesci
moézgu, ktéra poprzednio prawidlowo nie funkcjonowata. A kiedy moézg zacznie
pracowad, efekty osiagane przez te dzieci moga by¢ fenomenalne, poniewaz sa one
zazwyczaj niezwykle bystre.

(Uwaga: chociaz leki mogg pomdc, autor niniejszego artykutu uwaza, ze nawet unikajgc
ryzyka dzigki niskim dawkom, nie mozna oceni¢ ich pozytywnych efektéw bez kontroli i bez
polgczenia w tym samym czasie z dietq i z innymi metodami).
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Srodki modulujace odpornosé

Sa to preparaty, ktore juz zostaly przetestowane i opracowane, a obecnie przecho-
dza nowe testy, ktére pomoga nam wyregulowac system odpornosciowy u dorostych.
Istnieje nadzieja, ze beda mogly dostroi¢ i skierowac system immunologiczny na
prawidlowy tor. Te leki juz istnieja, ale sa dostepne tylko poprzez wlasciwe protokoty
badawcze. Potencjalnie moga korygowac wszystkie problemy funkcjonalne zwiazane
z autyzmem i innymi zaburzeniami uczenia wieku dzieciecego, ktére sa zwiazane
z odpornoscia.

Z zasady badania prowadzi sie na dorostych, zadna z agencji nie chce testowac
dzieci, one sa ostatnie w kolejnosci. Zbyt duza jest odpowiedzialnos¢. Dopiero, kiedy
efekty u dorostych zostana szeroko potwierdzone, bedzie si¢ w ogéle rozwazac lecze-
nie dzieci. Jesli medycyna nie zboczy ze zwyktego kursu, testy u dzieci beda dostepne
dopiero za 4 do 5 lat. To zbyt dtugo, by czeka¢. Musimy sprawi¢ by mozna bylo to zro-
bi¢ wczedniej. Nawet, gdy zostana ustalone Srodki, ktére ,znormalizuja” funkcjono-
wanie lub zatrzymaja wystepowanie u autystycznych dzieci anormalnosci, musza one
by¢ zastosowane, zanim dzieci przejda wazne etapy rozwojowe. Istnieje obawa utraty
korzysci, jesli leki zostana podane dopiero w pdzniejszym okresie zycia. Niezwykle
wazne jest finansowanie tych badan. Nie mozemy ,odda¢ autyzmowi” dzieci, ktére
moga zy¢ normalnie. Wydaje si¢, ze mozna znacznie wesprze¢ dzialanie niektérych
czeSci moézgu nawet u starszych dzieci,. Jesli usprawniaja sie funkcje poznawcze,
zmienia sie perspektywa na przyszioéé. Ale wychowawcy i terapeuci musza myslec
raczej o ,rehabilitacji” zamiast o ,uczeniu”.

Witaminy — suplementy Zywno$ciowe — terapie naturalne

Uwazam, ze mechanizm witaminy B nie dziala u dzieci z autyzmem (tak jak
poprzednio, jest to wtérny efekt dysfunkcji mitochondrialnej / odpornosciowej, a nie
pierwotna przyczyna). By¢ moze z tego powodu duze dawki Super Nu Thera zda-
waly sie nie dziala¢. Wierze w ten produkt, ale nie popieram $lepego podawania go
dzieciom.

By¢ moze duze ilosci Super Nu Thera nie sa przyswajane, a mate wchianiane ilo-
§ci moga pomagac niektérym dzieciom. Niektorzy neurolodzy obawiaja sie, ze jezeli
jakie$ dzieci beda przyjmowac zbyt duzo witamin, zaszkodzi to zdrowiu. Konieczne
sa kontrolowane proby, by wskazaé prawidtowa dawke i prawdziwe bezpieczenstwo
/ ryzyko tego czynnika. Kazdy czynnik (ZzywnoSciowy, naturalny, medyczny) musi by¢
oceniony co do skutkéw (dobrych lub ztych) oraz dlugoterminowego bezpieczenstwa.
Narazanie organizmu dziecka na skrajnosci poprzez mega-dawki suplementéw jest
niebezpieczne. Zdrowy rozsadek nie oznacza ,mega” dawek czegokolwiek. Wiecej
niekoniecznie oznacza lepiej. Poniewaz, jak zauwazono wyzej, czynniki pokarmowe
nie sa przyczyna autyzmu, jest nielogiczne i potencjalnie szkodliwe narazanie dziecka
na takie ekstremalnie duze dawki.

Gamma Globulina

Z zasady nie leczy sie osoby dotknietej autyzmem gamma globuling IM, ale moze
ona mie¢ charakter pomocniczy, “wspierajacy” terapie. Gamma globulina nie jest
podawana na inne réznorakie ostre procesy autoimmunologiczne. Niestety, gamma
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globulina IV (dozylna) nie jest taka sama jak IM (domiesniowa). W przypadku gamma
globuliny IV, produkt z ludzkiej krwi jest kierowany bezposrednio do zyt i musi by¢
przygotowany / przetwarzany inaczej niz IM. W tego typu terapii istnieje niebezpie-
czehstwo zarazenia zottaczka i / lub innymi niezidentyfikowanymi retrowirusami.
Obecnie nie ma zadnych wiarygodnych testow na zéttaczke typu C (cho¢ pewne
metody staja sie dostepne), D, E, E G itd. Jezeli zaistnieje u dziecka z niskim IgA
reakcja alergiczna, realne staje sie zagrozenie ciezka choroba lub nawet $miercia. Ten
rodzaj terapii moze by¢ bardzo niebezpieczny. Ostatnio, na srodkowym wschodzie
USA (wydaje mi si¢, ze w Minnesocie i/ lub Michigan), miato miejsce 12 przypadkéow
zo6Mtaczki typu C zakazonej przez ztq partie gamma globuliny IV. Tego typu ryzyko nie
jest uzasadnione przy nieduzym prawdopodobienstwie ,sukcesu” tego czynnika.

Dzieki gamma globulinie IV w niektérych przypadkach moze nastapi¢ niewielka
poprawa, poniewaz po raz kolejny winnym probleméw dzieci jest dysfunkcyjny
uktad immunologiczny, a ta substancja moze mu poméc. Problem polega na tym, ze
osiagnieta korzys¢ nie jest to trwata. Dopdki nie beda dostepne nowsze modulatory
odpornosci, o wiele wieksze prawdopodobienstwo sukcesu ma zintegrowany proto-
kot poprawy stanu uktadu odpornosciowego. Jezeli wesprze sie uktad odpornoscio-
Wy, organizm zacznie naprawiac sie sam.

Koncentracja na terapii — cele — zagadnienia

Nawet jesli istniatby sposéb na natychmiastowa normalizacje organizmu, nadal
dziecko musi nadrabia¢ zalegloéci i by¢ ,re-edukowane”. W przesztosci u dzieci
z autyzmem koncentrowano sie na edukacji, wspétpracy, zachowaniu, a NIE na
poprawie proceséw poznawczych. Obecnie ma miejsce ukierunkowanie na ,rehabili-
tacje”, ale pilnie potrzebny jest peten przeglad technik i celéw.

Niestety, lekarstwa i inne wysitki by ,uspokoi¢” mézg dziecka moga réwniez poza-
mykac obszary, ktére chcemy poprawi¢. W przypadku kazdej terapii medycznej czy
leku koniecznie trzeba zada¢ pytanie o to, czy skutkiem jest wyrazistsze spojrzenie
dziecka, czy dziecko lepiej i szybciej funkcjonuje? Czy moze sa jakies efekty ubocznej
zapisanej terapii?

Trudna kwestia jest czasem rozréznienie tego, co jest behawioralne od tego, co
jest medyczne. Jesli zmiana polega na tym, ze dziecko jest bardziej dostrojone, lepiej
funkcjonuje, ale tez - “zamecza” rodzicow lub terapeute, nalezy z tym uporac sie
behawioralnie, nie medycznie. Obserwuje, ze im lepiej funkcjonuje moézg takiego
dziecka, tym czesciej zachowuje sie jak 2-3 latek, ktéry nigdy nie poczut ,cugli”. Jezeli
ma to miejsce w przypadku lepiej funkcjonujacego mozgu, nie jest skutkiem negatyw-
nym. W moim do$wiadczeniu klinicysty moglem obserwowa¢ jak mate dzieci (poni-
zej 4 lub 5 lat) ,zatapuja” w tym miejscu, w ktérym zatrzymat sie rozwdj ich mézgu.
Musza przejs¢ te same kroki rozwojowe, co inne dzieci, lecz czynia to w p6zniejszym
wieku. Rozwojowo zachowuja sie jak dwuletnie dziecko, ale maja cialo i umiejetno-
Sci 4-5 latka. Starszemu dziecku mozna znacznie pomdc, poprawiajac jego funkcje
poznawcze, jednak jak wyzej zauwazono, proces rehabilitacji jest dtuzszy, a wysitek
wiekszy. Czesto rozwiazywanie ztozonych probleméw behawioralnych jest ditugo-
trwate i skomplikowane (by¢ moze z powodu wieloletniej frustracji spowodowanej
niezdolnoscia komunikacji).
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Zdarza mi sie stysze¢ rodzica 4-5 latka méwiacego, ze dziecko robi dokladnie te
rzeczy, ktore przestato robi¢ w wieku dwéch lat. W tych przypadkach nie jest to regre-
sja. To tak, jakby przesuna¢ mézg z powrotem do miejsca, w ktérym zatrzymat sie
w wieku 1,5-2 lat. Wlasnie tego oczekujemy i dopdki bedzie udawato sie dziecku prze-
chodzic te etapy i nadrabiac stracony czas, przyjmujemy to za prawidtowos¢. Dziecko,
ktére robi postepy, nawet jesli jest dysfunkcyjne, potrzebuje pochwal, ograniczen
i konsekwencji. Problem polega na tym, ze rodzice nie stawiaja ograniczen dziecku,
ktére moze fizycznie narobi¢ klopotéw jak kazdy pieciolatek, choé wyznaczyliby je
dziecku dwu- czy trzyletniemu. (Uwaga: Wszystkie dzieci przechodza przez natural-
na faze sprawdzania, co wolno, a czego nie nalezy robi¢, itp.)

Czas pomocy dzieciom z autyzmem jest ograniczony. Jezeli dziecko nie rozwinie
lub nie wykorzysta pewnych Sciezek w mdzgu, moze nigdy to nie nastapic¢. Jezeli
dziecko nie uzywato pewnych $ciezek w placie czolowym, moga sie one ,w petni”
nie rozwinaé. Zwykle prognozy sa tym lepsze, im mlodsze sa dzieci. Im dzieci maja
mniej dojrzate mézgi, im dluzej nie dostana pomocy, w tym gorszym beda stanie.
Jednak dyskusja o ,terminach krahcowych” musi by¢ powzieta w kontekscie naszej
przesztej (i generalnie terazniejszej) niezdolnosci do prawidtowego mierzenia i oceny
obiektywnego funkcjonowania obszaréw mozgu.

Niektérzy lekarze beda twierdzi¢, ze organizm jest nadal ,naprawialny” w wieku
8 czy 9 lat, chociaz w rzeczywistosci istnieje granica. Z ich do§wiadczenia wynika,
ze dzieci piecio czy szeScioletnie czesto ,wlaczaja” sie i ,zatapuja” w tym miejscu,
gdzie sie zatrzymaly - w wieku pottora - dwoch lat. Stan dzieci szescio-, dziesiecio-,
czy jedenastoletnich takze moze sie poprawiag, ale jest to proces wolniejszy, czesto
wymagajacy wiekszej ,pomocy” by ,nauczy¢ sie” podstaw, dorosna¢ rozwojowo
i dalej prawidlowo rozwijac sie. Wszystkie te spostrzezenia raz jeszcze wskazuja, ze
nie mozemy czeka¢ zwyczajowe 10 do 20 lat na lek, mogacy sta¢ sie ratunkiem dla
tych dzieci. Jezeli chcemy zwiekszy¢ prawdopodobiehstwo sukcesu, nadal musimy
starac sie skupi¢ na ,realistycznych” medycznych rozwiazaniach dostepnych w ciagu
1-2 lat, czy ,genetycznych” terapiach, by¢ moze dostepnych w ciagu 10-15 lat. Kiedy
pracujemy z autystycznymi dzie¢mi, nie powinnismy bagatelizowac tego, co jeszcze
nieznane oraz nie doceniac¢ sity kazdego organizmu. Przyktadem niech bedzie dziecko
lekarza, ktére ma obecnie 10 lat. Trafitlo ono do mnie dostownie dzikie, rodzice juz pra-
wie chcieli oddac je pod opieke instytucji. Obecnie chlopiec ten uzywa kilku zdan. Jest
w szkole i zaczyna sie uczy¢. Chociaz nie moge powiedzie¢ rodzicom, ze taka sama
nadzieje zywie wobec dziewieciocio- czy dziesiecioletniego pacjenta, jak w przypadku
cztero-, pieciolatka, nie znaczy to, ze nie mozna osiagna¢ duzych postepéw. Dziecko
TERAZ ma szanse rozwinaé swoje umiejetnosci. Pokazuje, ze jest bystre i moze sie
uczyc.

Obraz autyzmu i jego implikacje

Niestety, poniewaz lekarze uwierzyli, ze autyzm powinni leczy¢ psycholodzy
i psychiatrzy, brak byto na tym polu pediatréw. Uznani neurolodzy wierzyli i wciaz
wierza, ze medycyna nic nie moze zrobi¢, by poméc tym dzieciom. Na szczeScie neu-
rolodzy i inni naukowcy pediatrzy, widzac zmiany u dzieci poddawanych leczeniu
zaczynaja odczuwag, ze nadszedl czas weryfikowania pogladow.
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[...] Przeszkoda nie do pokonania w zmianie wizerunku dzieci z autyzmem jest
obecny brak odpowiednich narzedzi do ,obiektywnej” oceny funkcjonowania cen-
tralnego uktadu nerwowego, co z kolei sprawia, ze wciaz sa stosowane subiektywne
testy i istniejace do tej pory procedury. Do dzi§ znani naukowcy potrafia sta¢ na
stanowisku, ze jesli czego$ nie da sie zmierzy¢, nie jest to prawdziwe. By¢ moze jest
wlasciwszym przyjecie tezy, ze sa obszary funkcjonowania psychologicznego i meta-
bolicznego, co do ktérych nie rozwineliSmy metod by je mierzy¢, ale to nie znaczy, ze
powinny one by¢ lekcewazone klinicznie / medycznie.

Z czasem staje sie coraz bardziej oczywiste i potwierdzone klinicznie oraz bada-
niami, ze autyzm jest zaburzeniem autoimmunologicznym (patrz artykut: ,Autism
and the Immune Connection”). Niektére do tej pory stosowane terapie lekowe,
metaboliczne i psychologiczne, ktére odniosty niewielki efekt, albo nie miaty zadnego
pozytywnego wptywu na leczenie tego typu zaburzen u dorostych, nie beda skutecz-
ne u dzieci. Co wiecej, wiele z nich moze by¢ szkodliwych. Czym innym jest prowa-
dzenie eksperymentéw lub dziatan wobec dzieci o dysfunkcyjnych, lecz potencjalnie
zdrowych, normalnych mézgach, a inna rzecza - u dzieci op6znionych, lub majacych
uszkodzony moézg jest wyprébowywanie ryzykownej terapii czy leczenia z wieloma
nieznanymi, lub niepozadanymi efektami ubocznymi. Czeséc¢ lekarzy prowadzi terapie
lekowe czy homeopatyczne, co do ktérych nie jestem pewien, czy sa bezpieczne dla
dzieci. Zapisuja im ekstremalne diety i mega-dawki suplementéw. Po czesci ci lekarze
maja racje, ze procesy metaboliczne nie zachodza u tych dzieci prawidlowo. Jednak
ja uwazam, ze gromadzimy coraz wiecej dowoddw, iz sg to wtérne efekty poddanego
presji/ dysfunkcyjnego uktadu odpornosciowego, a NIE przyczyna autyzmu.

Zgadzam sie, ze niektére rygory dietetyczne i suplementy zywnoSciowe moga
poméc ,ochlodzi¢” uklad odpornosdciowy, jednak wiecej, to niekoniecznie znaczy
lepiej. Czesto te srodki sa zalecane, poniewaz ,nie zaszkodza”. Jednak szkoda powsta-
je przez brak rozpoznania i brak stosowania nowych terapii z modulatorami odpor-
nosci, ktére mogtyby znormalizowac uktad odpornosciowy tych dzieci. I szkoda dzie-
je sie, gdy rodzice i lekarze uzywaja potencjalnie niebezpiecznych terapii, a nawet
dokonuja operacji na mézgach tych dzieci z matym prawdopodobiehstwem sukcesu.

Jest dobra wiadomoscia, ze dzieci dotkniete autyzmem, ktérych uktadom immuno-
logicznym udato sie pomdc, pokazuja, ze sa jasno myslacymi osobami. Dzieci z ,ety-
kietka” autyzmu / PDD nie sa opdznione. Maja normalna lub wyzsza niz przecietna
inteligencje. Sa dzie¢mi cierpiacymi na zaburzenia autoimmunologiczne, ktére mozna
wyleczy¢.

Etykieta autyzmu jednak nadal przywoluje stare ,negatywne mysli, negatywne
implikacje”, co przeszkadza w rozumieniu, ze istnieje priorytet i koniecznos¢ niesie-
nia pomocy dzieciom z autyzmem. Czas zmieni¢ te etykiete, ten obraz i przysztosc
tych dzieci.

Mam nadzieje, ze rok 1997 to rok zmiany. Kiedy potaczymy wysitki dla dobra tych
dzieci... to musi sie staé.

Ttumaczyta Anna Szmytkowska
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2.
Podstawy Integracji Sensorycznej (SI)

Iwona Palicka
psycholog kliniczny, terapeuta integracji sensorycznej

Od 1998r. pracuje jako psycholog z dzie¢mi z dysfunkcjami Osrodkowego Uktadu
Nerwowego; zajmuje sie diagnoza i terapia neuropsychologiczna. Moje zainteresowa-
nie metoda integracji sensorycznej A.]. Ayres wzielo sie z potrzeby pogtebienia dia-
gnozy u dzieci, wobec ktérych klasyczna neuropsychologia nie dawata wyjasnienia
problemoéw, nie dawata tez odpowiednich do potrzeb wskazah do terapii. W krotkim
czasie zrozumiatam, ze jest to bardzo spéjna teoria dajaca duze mozliwosci diagno-
styczne i terapeutyczne, co pozwolilo znacznie zwiekszy¢ moja skutecznosé¢ w pracy
z dzie¢mi z problemami rozwojowymi.

AlJ. Ayres stworzyla w latach 60-tych XX wieku teorie integracji sensorycznej,
ktéra poczatkowo miata wyjasni¢ neurofizjologiczne podtoze trudnosci w uczeniu.
Pozniej okazalo sie, iz teoria ta moze by¢ zastosowana w celu wyjasnienia powsta-
wania glebszych zaburzen funkcjonowania i wystepujacych w wielu zaburzeniach
sensoryzmow.

Ayers definiuje integracje sensoryczna jako organizacje wejsciowych danych zmy-
stowych dokonywana przez mézg w celu produkowania odpowiedzi adaptacyjnych
na wymagania otoczenia. Inaczej, integracja sensoryczna to proces neurologiczny,
dzieki ktéremu mézg otrzymujac informacje ze wszystkich zmystéw, segregujac je,
rozpoznajac, interpretujac, integrujac ze soba i uprzednimi do§wiadczeniami, odpo-
wiada na wymagania otoczenia adekwatna reakcja.

Wedtug Ayres najwczesniej dojrzewajace, najbardziej podstawowe zmysty — doty-
kowy, proprioceptywny (czucie glebokie z miesni, Sciegien i stawéw) oraz przed-
sionkowy (zmyst rownowagi) wraz z integracja odruchéw leza u podstaw catego
rozwoju dziecka. Funkcjonowanie zmystu stuchu i wzroku (przy braku uszkodzen)
jest stymulowane przez sensoryczne bodzce ptynace z dotyku, propriocepcji i uktadu
przedsionkowego. Zmysty te wplywaja na umiejetnosci ruchowe, koordynacje rucho-
wa, koncentracje oraz poziom aktywnosci ruchowej. Prawidlowe funkcjonowanie
tych zmystoéw jest niezbedne do tego, by dziecko mogto nabywa¢ nowe umiejetnoscé
ruchowe i poznawcze.

Integracja sensoryczna zaczyna sie w zyciu ptodowym, a intensywny jej roz-
woj przypada na pierwszy rok zycia (gléwnie poprzez ruch) i trwa az do 7 r. z,,
gdy procesy powinny by¢ juz tak rozwiniete, ze dziecko jest gotowoe do nauki
szkolnej.

Integracja sensoryczna jest zatem zrédlem informacji o ciele i Swiecie — mézg
musi umieé je zorganizowaé, aby czlowiek mdégt poruszaé sie, uczyé i zachowy-
waé normalnie; mézg lokalizuje, sortuje i ukierunkowuje wrazenia sensoryczne.
Prawidlowa organizacja sensoryczna warunkuje ksztaltowanie percepcji, procesu
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uczenia sie i zachowania; przy nieprawidtowej — zycie moze przypominaé korek
uliczny w godzinach szczytu.

Znajomos¢ podstawowych zatozen teorii integracji sensorycznej i obserwowanie
dziecka poprzez ocene rozwoju jego podstawowych uktadéw zmystowych znacznie
wspomaga proces diagnozy i konstruowania terapii 0séb z zaburzeniami rozwojowy-
mi.

W terapii integracji sensorycznej zajmujemy sie gtéwnie trzema podstawowymi
zmyslami: réwnowagi (ukladem przedsionkowym), dotykiem i propriocepcja.

Uklad przedsionkowy (blednik i jadra przedsionkowe w pniu mézgu) znajduje
sie w uchu wewnetrznym czlowieka i wedlug zalozen IS stanowi rame do stymulacji
innych zmystéw, gdyz inne rodzaje doznan sensorycznych sa przetwarzane w odnie-
sieniu do uktadu przedsionkowego.

Jest wazny, ze wzgledu na potaczenia:

* zmobzdzkiem, (ktéry odpowiada m.in. za koordynacje i ptynnos¢ ruchéw),

* z mies$niami gatek ocznych (odpowiada za ruch gatek w poziomie, pionie, po sko-
sie, za konwergencje, czyli zbieznosc),

* z tworem siatkowatym znajdujacym sie¢ w pniu moézgu i odpowiadajacym za
pobudzenie i hamowanie uktadu nerwowego,

* zneuronami ruchowymi rdzenia kregowego,

* z mie$niami prostownikami konczyn,

* z mie$niami prostownikami okolic karku, szyi i odcinka piersiowego,

* z narzadem stuchu - §limakiem, poprzez wspdlny nerw przedsionkowo-§limako-
wy,

» z kora mézgowa (platem skroniowym, a szczegdlnie obszarami odpowiadajacymi
za stluch i mowe).

Sklada sie z receptoréw reagujacych na ruch liniowy (goéra-doét) i ruch obrotowy.
Receptory te daja nam informacje, w jakim potozeniu znajduje sie ciato i co sie z nim
teraz dzieje. Dzieki tym potaczeniom uktad przedsionkowy odpowiada za:

* bezpieczehstwo grawitacyjne, (jezeli Zle interpretuje odbierane bodzce, to moze
wystapic irracjonalny strach przed ruchem lub przed byciem w wyzszych pozy-
cjach, lub przed oderwaniem nég od podltoza),

* ruchiréwnowage,

* napiecie miesniowe,

* postawe,

* ruchy gatek ocznych,

* obustronna koordynacje,

* przetwarzanie stuchowo-jezykowe,

* przetwarzanie wzrokowo-przestrzenne,

* planowanie ruchu,

* iwtornie - za poczucie bezpieczefistwa emocjonalnego.

Uklad przedsionkowy moze by¢:

* podwrazliwy, to znaczy ze potrzebuje wiekszej ilosci okreslonych bodzcow
(wirowania, skakania itp.), czesto wspdétwystepuje tu obnizone napiecie miesni
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posturalnych; NALEZY BARDZO UWAZAC, ABY W TYM PRZYYPADKU NIE
PRZESTYMULOWAC UKELADU PRZEDSIONKOWEGQO, bo zamiast zintegrowa-
nego moézgu, uzyskamy efekt ,kreciotka”,

* nadwrazliwy, czyli nie tolerowanie ruchu lub okreSlonego rodzaju ruchu, zmiany
pozydji ciata, a w szczegdlnosci pozycji glowy.

Dotyk

Zaczne od mojego ulubionego powiedzenia: ,Dotyk rozwija sie z tego samego list-
ka zarodkowego, co Osrodkowy Uktad Nerwowy i dlatego poprzez ten zmyst mozna
bezposrednio wptywac na pobudzenie i hamowanie OUN".

Receptor odbierajacy bodzce dotykowe, czyli skéra, jest naszym najwiekszym
zmyslem, najwczesniej rozwija sie i dojrzewa; skora posiada kilka receptorow do
odbioru dotyku, ucisku, faktury, ciepta, zimna, bélu i ruchu wtoséw na skérze. Bodziec
z receptoréw dotyku dociera do rdzenia kregowego i poprzez szlaki przewodzeniowe
w rdzeniu plynie (biegnie) do mézgu.

W wiekszos¢ zaburzeh pracy mézgu zaangazowany jest zmyst dotyku. Dzialajac
na inne uktady pobudza wiele pozioméw i obszaréw moézgu.

Rozréznia sie dwa gléwne rodzaje dotyku:

* protopatyczny (pierwotny, obronny) — informuje o bardzo podstawowym pozio-
mie, ze w ogole zostaliSmy dotknieci, ma funkcje obronna (sygnalizuje czy jest
zagrozenie czy nie),

* epikrytyczny (r6znicujacy, dyskryminujacy) — pozwala na dokladne réznicowanie
czuciowe, daje precyzyjna informacje dotykowa.

Dotyk:

* spelnia funkcje ochronna,

* pozwala na percepcje dotykowa,

* daje informacje o ciele i pomaga w ksztalttowaniu schematu ciata,

* odgrywa wazna role w planowaniu ruchu,

* pomaga w ksztaltowaniu percepcji wzrokowej (daje informacje o tym, co widzi-
my)

* wplywa na rozwdéj umiejetnosci manualnych poprzez ksztatcenie sie dotyku réz-
nicujacego; jezeli istnieje w jakiej$ partii ciala obronnosé¢ dotykowa, to nie moze
wyksztalci¢ sie dotyk réznicujacy, nie moga rozwinac sie np. precyzyjne umiejet-
noéci manipulacyjne,

* wplywa na bezpieczefistwo emocjonalne lub jego brak ( jezeli wystepuje np.
obronnos¢ dotykowa i zmyst dotyku informuje, ze jest jakie$ zagrozenie),

* wplywa na funkcjonowanie spoteczne - ciagle poszukiwanie kontaktu dotykowe-
go przy podwrazliwosci lub unikanie kontaktu przy obronnosci dotykowe;.

Dotyk moze by¢ takze:

* podwrazliwy - obnizona wrazliwo$¢ na dotyk, nie zauwazanie skaleczenia
czy uderzenia (,nie jest taki dzielny, tylko po prostu ma zaburzenia czu-
cia”), staba §wiadomos¢ ciata, brak umiejetnosci rozrézniania cech trzymanego
przedmiotu,
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* nadwrazliwy — wystepuje obronnoé¢ dotykowa (nadmierna reakcja na dotyk,
jakby byt zagrazajacy), nie tolerowanie zabawy dloAmi, niektérych rodzajow
ubraf, czesania lub mycia wloséw czy obcinania paznokci, brak tolerancji niekté-
rych pokarméw ze wzgledu na ich strukture, itp. Stopien integracji systemu doty-
kowego jest dobrym wskaznikiem integracji sensorycznej catego ciata.

Propriocepcja

Jest bardzo tajemniczym zmystem, bo niewidocznym; zrozumienie jego funkcjo-
nowania wymaga zatem wyobrazni. Propriocepcja, to czucie gltebokie miesni i Scie-
gien, czucie wilasnego ciata i jego ulozenia (wg wielu autorow — to utozenie + ruchy
nieuSwiadamiane sobie). Laczy sie z dotykiem lub zaliczamy ja do uktadu przedsion-
kowego, bo ma zblizone funkcje (méwi sie o ukladzie przedsionkowo-propriocep-
tywnym). Uktad proprioceptywny jest prawie tak duzy jak uklad dotykowy i nalezy
do najwczeéniej rozwijajacych sie zmystow; dotyczy miesni, stawow i okalajacych je
tkanek.

Propriocepcja (Scisle wspélpracuje z dotykiem i ukladem przedsionkowym, z kt6-
rymi cze$¢ jej funkcji pokrywa sie) wplywa na:

* Swiadomos¢ ciata i ksztaltowanie schematu ciata; dziecko ze staba propriocepcja
moze by¢ nieSwiadome pozycji swojego ciata lub jego czesci,

* kontrole i planowanie ruchu, bowiem dostarcza niezbednych informacji do skoor-
dynowania ruchéw z zakresu duzej i matej motoryki,

* umiejetnos¢ stopniowania ruchu, czyli dozowania sily, z jaka nalezy wykonac ruch
(inaczej traktujemy pidéreczko, inaczej filizanke, a inaczej ciezka walizke),

* stabilizacje posturalng, czyli nieSwiadome poczucie ustawienia ciala dajace stabili-
zacje w wybranej pozycji,

* napiecie mieSniowe (wspdlnie z ukladem przedsionkowym),

* poczucie bezpieczehstwa emocjonalnego (Swiadomos¢ ciala w przestrzeni,
w odniesieniu do innych obiektéw, pewnos¢ swojego ciala i odpowiednie jego
,czucie”,

* plynnosé i kontrole ruchéw.

Receptory propriocepcji znajduja sie w miesniach (nieSwiadomie kontroluja odru-
chy wlasne mies$ni), mézdzku, co wptywa na napiecie mieSniowe i ptynnos¢, niektére
receptory sa zlokalizowane w uchu wewnetrznym, w uktadzie przedsionkowym (jest
to narzad utrzymania réwnowagi).

Przy zaburzeniach propriocepcji wystepuje tendencja do opierania sie na bodz-
cach wzrokowych, ktére w wielu sytuacjach okazuja sie niewystarczajace.

Propriocepcja ma tylko podwrazliwosé (moze byc¢ jej tylko za mato, nie ma zabu-
rzenia propriocepcji o charakterze nadwrazliwosci).

Cechy dziecka z zaburzeniami proprioceptywnymi:
* wykonuje sztywne i nieskoordynowane ruchy,
* wydaje sie niezdarne,
* ma trudnosci z ocenianiem odlegtosci (np. ciagle wpada na przedmioty),
* ma trudnosci z wejsciem i zejSciem po schodach,
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¢ ma trudnosci z siadaniem na krzesetku,

* ma trudnosci z ubieraniem i rozbieraniem sie,

* chwyta zabawke, kredke zbyt mocno,

* ma obnizone napiecie mieSniowe,

* ruchy sa niezgrabne, wolniejsze, dziecko wktada w nie wiecej wysitku,

* moga by¢ problemy w zabawach ruchowych (dziecko méwi, ze nie lubi bawic sie
z innymi, nie lubi gra¢ w pitke),

* jezeli sa problemy z propriocepcja w dioniach, to sa tez trudnosci z zapinaniem
guzikéw, odkrecaniem pokrywek, kurkéw w kranie, itp.

Dysfunkcje integracji sensorycznej to zte przetwarzanie i organizowanie wrazen
sensorycznych, czyli nadmierna wrazliwo$¢ na stymulacje, zbyt mata wrazliwosc¢/
reaktywnos¢ na stymulacje sensoryczna, zbyt wysoki lub zbyt niski poziom aktyw-
noéci ruchowej, problemy z koordynacja, opéznienie rozwoju mowy, rozwoju rucho-
wego i trudnosci w nauce, staba organizacja zachowania - impulsywnos¢, problemy
z koncentracja, niskie poczucie wtasnej wartosci, itp..

Do oceny poziomu rozwoju proceséw integracji sensorycznej stuza Potudniowo-
Kalifornijskie Testy Integracji Sensorycznej, Arkusz Obserwacji Klinicznej oraz
Kwestionariusz Rozwoju Sensomotorycznego. Narzedzia te przywiozta do Polski V.E
Maas, uczennica A.J. Ayres i pierwsza instruktorka SI w Polsce.

Metoda terapii SI kierowana jest w pierwszej kolejnosci do dzieci z trudnosciami
w uczeniu sie. Moze by¢ rowniez stosowana jako metoda komplementarna w uspraw-
nianiu dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym, uposéledzonych umystowo, auty-
stycznych i niewidomych.

Terapia i teoria SI moze by¢ wykorzystywana w dziatalnosci profilaktyczne;j.
Stymulujac prawidlowy rozwoéj dzieci juz od wieku niemowlecego, szczegdlnie
w przypadku tzw. grupy ryzyka okotoporodowego, zapobiegamy pdzniejszym nie-
prawidlowosciom.

Terapia integracji sensorycznej ma posta¢ ,naukowej zabawy”, w ktorej dziecko
chetnie uczestniczy i ma przekonanie, ze kreuje zajecia wspdlnie z terapeuta. Podczas
terapii nie uczy sie dzieci konkretnych umiejetnosci, lecz poprawiajac integracje
sensoryczna wzmacnia procesy nerwowe lezace u ich podstaw, a one pojawiaja sie
w sposob naturalny jako konsekwencja poprawy funkcjonowania osrodkowego
uktadu nerwowego. Terapeuta nie tyle kieruje zachowaniem dziecka, ile kreuje takie
wymagania, by dziecko bylo w stanie odpowiada¢ na nie coraz bardziej ztozonymi
reakcjami adaptacyjnymi.

Terapia integracji sensorycznej nie jest wyuczonym stale powtarzanym schema-
tem ¢wiczen, ale jak niektérzy twierdza, sztuka ciagtej analizy zachowania dziecka
i permanentnego doboru i modyfikacji stosowanych zadah. Wyposazenie sali tera-
peutycznej musi przede wszystkim obejmowaé wiele urzadzen do stymulacji syste-
mu przedsionkowego, proprioceptywnego i dotykowego, ale réwniez wzrokowego,
stuchowego i wechowego.

Atmosfera podczas terapii sprzyja osiaganiu przez dziecko SUKCESU i rozwojowi
wewnetrznej potrzeby ,ujarzmiania” Srodowiska. Dziecko czujac, ze odnosi sukce-
sy w coraz wiekszej liczbie coraz bardziej skomplikowanych zadan, podnosi swoja
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samoocene i chetnie uczestniczy w zajeciach. DoSwiadczenia w kierowaniu swoim
zachowaniem zaczyna przenosi¢ réwniez na inne sytuacje poza sala terapeutyczna,
co zauwazaja rodzice i nauczyciele. Zmienia sie obraz dziecka i jego funkcjonowanie
w Srodowisku.

Zajecia zwykle odbywaja sie indywidualnie, gdyz wtedy terapeuta jest w stanie
lepiej dostosowywac swoje pomysty terapeutyczne do potrzeb dziecka.

Terapia integracji sensorycznej nie jest lekiem na wszystkie problemy rozwojowe,
bardzo czesto wspomaga inne formy leczenia (terapie behawioralna, leczenie psychia-
tryczne, terapie pedagogiczna i logopedyczna), jednakze czesto jest terapia podstawo-
wa, ,naprawiajaca” gléwne systemy zmystowe, na bazie czego mozna budowac inne
rodzaje oddziatywan.

W Polsce terapeutami integracji sensorycznej moga by¢ fizjoterapeuci, psycholo-
dzy, pedagodzy, logopedzi i lekarze. Ksztalcenie terapeutéw SI odbywa sie w trybie
2-stopniowym: Kursy I stopnia obejmuja zagadnienia podstawowe i nosza tytut
~Neurobiologiczne podstawy integracji sensorycznej’. Nie daja one uprawnien do
stawiania diagnozy i prowadzenia terapii integracji sensorycznej; jednak absolwent
kursu I st. moze by¢ wspétprowadzacym zajecia z terapeuta SI.

Kursy II stopnia obejmuja szczegblowe zagadnienia dotyczace diagnozy i sztuki
terapii integracji sensorycznej, nosza tytut ,Diagnoza i terapia integracji sensorycz-
nej”. Ukonczenie kursu II. st. i zdanie egzaminu legitymuje do tytutu ,Terapeuty
Integracji Sensorycznej” i uprawnia do samodzielnego diagnozowania i prowadzenia
terapii integracji sensorycznej.

Literatura:

Maas V.E( 1998), Uczenie si¢ przez zmyslty. Wprowadzenie do teorii integracji sensorycznej,
Warszawa, WSiP.
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3.

Postep w usprawnieniu chlopca autystycznego
pod wplywem ¢éwiczen ruchowych - studium przypadku P.S.

Karolina Grechuta*
Akademia Wychowania Fizycznego i Sportu w Gdarisku

Wprowadzenie

Autyzm wczesnodzieciecy to zaburzenie rozwojowe, ktére objawia sie w ciagu
trzech pierwszych lat zycia dziecka. Objawy, ktére sktadaja sie na obraz kliniczny tego
zespotu dotycza przede wszystkim zaburzeh w sferze funkcjonowania spotecznego
[1]. W Kklasycznej postaci autyzmu wystepuje zbioér cech, ktéry nie posiada jednej
konkretnej przyczyny. Zaburzenie to traktowane jest jako wada w strukturze umystu.
Objawy widoczne sa okoto trzeciego roku zycia. Najlatwiejszymi do zauwazenia sa
symptomy uposledzenia interakcji spotecznych i komunikacji. Przyjmuje sie, ze zabu-
rzenie to jest uwarunkowane genetycznie. W mézgach ludzi cierpiacych na autyzm
stwierdzono wiele nieprawidlowosci zaréwno w budowie jak i w ich funkcjonowaniu
[2].

Ruch, czyli przejaw aktywnosci fizycznej zalecany jest przez wielu ekspertow
jako codzienna czynnoéé. Ma wiele pozytywnych funkcji dla zdrowia czlowieka.
Jedna z licznych zalet ruchu jest funkcja terapeutyczna polegajaca na dotarciu do
wielu niedostepnych czesci ludzkiego organizmu, jak réwniez réwnowagi procesow
pobudzania i hamowania [3]. Jest bardzo korzystna dla prawidtowego rozwoju dzieci
autystycznych.

Zalozono, ze pod wpltywem serii ¢wiczen, autystyczny chlopiec posiadzie umiejet-
nosc¢ przeskokéw przez skakanke. W uzasadnieniu tej hipotezy jest przypuszczenie,
ze pod wplywem ¢wiczen poprawi sie koordynacja ruchowa, ktéra umozliwi wyko-
nywanie tego ztozonego ¢wiczenia. Jednym z miernikéw koordynagji jest rownowa-
ga statyczna, ktéra postanowiono okresli¢ obiektywna metoda. Przed rozpoczeciem
eksperymentu PS. nie potrafil wykonywa¢ podskokéw, ani doprowadza¢ do ,wiro-
wania” skakanki, poniewaz jest to bardzo skomplikowane ¢wiczenie pod wzgledem
koordynagji.

Obiektem badan byl chlopiec z autyzmem zdiagnozowany w Poradni dla Os6b
z Autyzmem w Gdansku — Pawet S. lat 14. W okresie od 20 lutego do 20 kwietnia
2007 r. zostal poddany intensywnym ¢wiczeniom ruchowym na sali gimnastyczne;j.
Badany PS. ¢wiczyl z terapeuta 4 razy w tygodniu, w kazdym tygodniu wykonywana
byta stata liczba powtérzen jednego z trzech ¢wiczen na skakance: przeskoki obunéz
z partnerem, samodzielne przeskoki jednonéz i obunoz.

W badaniu zastosowano metode stymulowanych seryjnych powtdrzeh ¢wiczeh

* Praca napisana pod kierunkiem prof. dr hab. Zbigniewa Szota w Katedrze Gimnastyki AWFiS
w Gdafisku
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(SSP), ktorej zadaniem bylo zintensyfikowanie ¢wiczen, przez co zwiekszat sie doptyw
ilosci naturalnych bodzcéow do kory mézgowej (rys.1). W ten sposéb przyspieszono
proces analizy i przetwarzania. Takie dziatanie powinno spowodowa¢, szybsze opa-
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Rys. 1. Metoda stymulowanych seryjnych powtérzen ¢wiczen dla dzieci autystycznych wg Z. Szota
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nowanie umiejetnosci ruchowych i zmiany osobowosci [6].

W celu weryfikacji skutecznosci zastosowania metody SSP w usprawnieniu chtop-
ca autystycznego mierzono dzienna, tygodniowa i miesieczna liczbe powtérzen, by
w ten sposéb okresli¢ intensywno$¢ wykonanej pracy.

Dla sprawdzenia zmian w koordynacji zastosowano pomiar réwnowagi statycz-
nej, jako waznego komponentu koordynacji ruchowej. Dokonano tego na platformie
tensometrycznej, sprzezonej z komputerem. Wyniki przedstawiono przy pomocy
statokinezjogramu, w ktérym uwzgledniono obrazy graficzne, poparte odchyleniami
standardowymi.

Dla oceny postepu w usprawnianiu koordynacji chtopca autystycznego, przyjeto
arbitralnie dwa wskazniki, okreslajac je jako:

Wzgledny przyrost w usprawnianiu - stanowiacy zmiane intensywno$ci

¢wiczenia (liczba powtérzen) odniesiona do wynikéw poczatkowych. Jest on repre-
zentowany w postaci zaleznos¢:

Ap,(w, /w,) =0 &)

gdzie:

Ap.(w,/w,) —wzgledny przyrost w usprawnieniu,
W, —liczba powtdrzeh ¢wiczenia, gdzie: i =1,2,...,n,dla ne€ N stanowi numer
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kolejnego tygodnia,

W, —liczba powtérzen ¢wiczenia podczas pierwszego treningu.

Zaproponowana miara opisuje przyrost w usprawnieniu ruchowym, w odniesie-
niu do warunkéw poczatkowych, tzn. tych, ktére posiadal badany w dniu rozpocze-
cia terapii.

Wzgledny tygodniowy przyrost w usprawnieniu — bedacy zmiana intensyw-
noéci ¢wiczenia (liczba powtérzen) odniesiony do wynikéw poprzedniego tygodnia,
reprezentuje zaleznos¢:

W, — W,
i (171)
Ap, E’Vi /W(i—l)]_ , ()
Wi-1)
gdzie:
Ap,(w,/w,) - wzgledny tygodniowy przyrost w usprawnieniu,
w, - liczba powtérzen ¢wiczenia, gdzie: i =1,2,...,n, n€ N stanowi numer
kolejnego tygodnia,

W) - liczba powtdrzeh ¢wiczenia podczas poprzedniego tygodnia treningowe-
go.

Wyniki

Ponizej przedstawiono liczbe powtérzen ¢wiczen ze skakanka, wykonywanych
przez PS. w okresie dwoch miesiecy (Tab. 1). Z danych przedstawionych w tabeli
wynika, ze liczba powtérzen éwiczeh wzrastata z tygodnia na tydzien, co daje w rezul-
tacie: w skokach taczonych obundz z partnerem 2160 powtdrzen, samodzielnych jed-
nondz - 4840 przeskokéw i samodzielnie obunédz 1680 powtérzen. Najwiekszy postep
zaobserwowano w pierwszych tygodniach ¢wiczen.

Tab.1. Dwumiesieczna liczba powtérzen ¢wiczen terapeutycznych chlopca auty-
stycznego (PS.)

Okres Skoki taczone obu-|Samodzielne skoki|Samodzielne skoki
éwiczehn néz przez skakanke | jednondz przez ska- |obunéz przez ska- | SUMA:
z partnerem kanke (rowerek) kanke
1-szy tydzieh 200 160 40 400
2-gi tydzien 220 280 80 580
3-ci tydzieh 240 400 160 800
4 —ty tydzieh 260 600 240 1100
5-ty tydzien 280 700 260 1240
6-ty tydzien 300 800 280 1380
7-my tydzieh 320 900 300 1520
8-my tydzieh 340 1000 320 1660
SUMA: 2160 4840 1680 8680
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Powyzsze dane z czterech pierwszych tygodni, przedstawiono w formie graficznej
(rys. 2). Z wykresu wynika, ze w trzech przedstawionych ¢wiczeniach, od pierwszego
do czwartego tygodnia wzrastala liczba wykonanych ¢éwiczeh. Wzrost ten byt zna-
czacy. W drugim miesiacu ¢wiczeh zanotowano nikly wzrost intensywnosci ¢wiczen
(rys. 3).
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Rys. 3. Funkcja wzrostu liczby powtérzen
PS. w drugim miesiacu ¢wiczen.

Rys. 2. Funkcja wzrostu liczby powtdrzen
PS. w pierwszym miesiacu ¢wiczen.

Ponizej przedstawiono w formie graficznej dwa wskazniki: wzgledny przyrost
i wzgledny tygodniowy przyrost liczby éwiczeh terapeutycznych. Z przedstawionego
rysunku 4 wynika, ze nastapit szybki wzrost powtdrzeh poszczegdlnych éwiczen
wykonywanych przez PS. w pierwszym miesiacu badah. Réwnie wysoki byt wzgled-
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terapeutycznych. PS. w drugim miesiacu ¢wiczen.



ny przyrost tygodniowy w usprawnianiu ruchowym w pierwszych trzech tygodniach
(rys. 5.). W samodzielnym wykonywaniu krazeh skakanka jednonéz stwierdzono, ze
najwiekszy wzgledny przyrost liczby powtdrzeh nastapit w 3 i 4 tygodniu drugiego
miesiaca (rys. 6.). Z danych przedstawionych na rysunku 7 wynika, ze w drugim
miesigcu zanotowano najwiekszy postep w samodzielnych przeskokach, a wzgledny
tygodniowy przyrost liczby ¢wiczeh znacznie sie ustabilizowal we wszystkich rodza-
jach wykonywanych ¢wiczen.

Wyniki pomiaru réwnowagi statycznej przedstawiono na rysunku 8. Z danych
tych wynika, ze przed rozpoczeciem dwumiesiecznych ¢wiczen polepszyta sie rowno-
waga statyczna, przedstawiona w postaci wspotrzednych w uktadzie kartezjanskim
— osie x,y. Zaleznosci te oddaja odchylnia standardowe. R6znica pomiedzy badaniem
pierwszym na poziomie 1D (odchylenie w lewo — prawo) wyniosta 1,2 i 0,616, co
stanowi réznice 0,584, na korzy$¢ poprawy rownowagi statycznej. Podobne wartosci
zanotowano w odchyleniu w przéd i w tyt, w ktérym réznica ta jest wieksza - wynosi
1,035. Stwierdzono réwniez poprawe wynikéw amplitud odchyleh w lewo —prawo
(L-P) i przéd i tyt (P-T), co dokumentuja dane na histogramach, przed i po ¢wicze-
niach.

DYSKUSJA:

Podsumowujac badania, stwierdzono szybki przyrost liczby ¢wiczenh w pierw-
szym miesigcu badan. Swiadczy on o szybszym opanowywaniu i wykonywaniu
¢wiczen przez PS. Oprécz przyrostu liczby powtdrzeh ¢wiczen, stwierdzono takze
usamodzielnienie chtopca w wykonywaniu polecefr, co wynikato z udoskonalenia
umiejetnosci przede wszystkim ¢wiczen lokomocyjnych. Podobne wyniki uzyskano
w latach 1991-2003, podczas badania 22 dzieci autystycznych, ktére pod wptywem
serii powtdrzeh opanowaty szereg umiejetnosci takich jak: samodzielny chéd, bieg po
domu, jazda na rowerze, wychodzenie z pociagu i inne [ 5,6].

W drugim miesiacu, nikly wzrost intensywnosci éwiczeh swiadczyt o ustabilizo-
waniu liczby powtoérzen, dlatego tez krzywe w miare udoskonalania ruchu nie wzra-
staty tak gwattownie (rys. 2.1 3.)

W badaniach stwierdzono réwniez, ze pod wptywem dwumiesiecznych ¢wiczeh
poprawila sie rownowaga statyczna, jako jedna z komponentéw koordynacji rucho-
wej, co wida¢ na statokinezjogramie (x4). Réznica miedzy rozproszona (x2), a zblizona
do srodka (x4) jest znaczna. Spostrzezenie to wskazuje na latwiejsze przyswaja-
nie nowych umiejetnosci, potrzebnych w funkcjonowaniu osoby autystycznej. Jak
dotychczas sa to pierwsze tego typu badania w Polsce i Europie, pokazujace wplyw
¢wiczen ruchowych na ksztaltowanie sie koordynacji. W opisanym przypadku PS.
wykonat skomplikowane koordynacyjnie przeskoki przez skakanke, ktére m.in. byty
wynikiem poprawienia réwnowagi statycznej.

Uzyskane dane potwierdzaja postawione na wstepie zalozenie, ze powtarzajac
serie ¢wiczeh chlopiec posiadzie umiejetnos¢ przeskokéw przez skakanke.

WNIOSKI:

1. Stwierdzono, ze pod wplywem ukierunkowanych ¢wiczen ruchowych chlopiec
opanowat przeskoki przez skakanke.

2. Istota opanowania tej umiejetnosci (przeskokéw) byty serie powtdrzen ¢wiczen.
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. Waznym sygnalem z badan jest spostrzezenie, ze rownolegle z terapia ruchowa
poprawila sie réwnowaga statyczna, bedaca komponentem koordynacji rucho-
wej.
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Dzieci staja sie doroste
Farmy dla os6b z autyzmem

Joanna Kossewska
Akademia Pedagogiczna Krakéw

Alina Perzanowska
Fundacja Wspdlnota Nadziei

Rodzice oséb dorostych z autyzmem, dziatajacy w Fundacji Wspdlnota
Nadziei, wraz z wieloletnimi dziataczami Krakowskiego Oddziatu Krajowego
Towarzystwa Autyzmu kilka lat temu podjeli starania o utworzenie farmy dla
swoich dzieci w podkrakowskiej wsi Wieckowice. Przy§wieca im pragnienie
stworzenia takiego miejsca pobytu stalego, gdzie ich dzieci czulyby sie jak
w domu, a jednoczes$nie moglyby pracowag, rozwija¢ swoje umiejetnosci i zain-
teresowania. Powstala juz koncepcja architektoniczna farmy i ruszyta budowa
pierwszego budynku, symbolicznie uprawomocniona aktem wmurowania
,kamienia wegielnego”, posSwieconego przez Jego Eminencje Ks. Kardynala
Franciszka Macharskiego, 4 pazdziernika 2003 roku.

Dlaczego farma?

Pytanie takie stawia Bertrand Rimland (badacz problematyki autyzmu i ojciec
dorostego autystycznego Marka), analizujac r6zne rozwiazania statego pobytu
dla dorostych oséb z autyzmem, zaréwno formy instytucjonalne, jak i tworzone
w USA — w zwiazku z silng tendencja do deinstytucjonalizacji — domy gru-
powe w miastach oraz $rodowiskach wiejskich. O wyzszosci funkcjonujacych
na wsi farm nad innymi formami opieki statej decyduja korzysci, jakich moga
doswiadcza¢ osoby tam mieszkajace. Domy osadzone w $rodowisku wiejskim
gwarantuja wieksza stabilizacje i poczucie bezpieczenstwa, daja tez mieszkan-
com dlugotrwate zabezpieczenie dogodnych warunkéw zycia. Mieszkafcy miast
doswiadczaja ciaglego dzialania r6znorodnych stresoréw. Halas, thum, pospiech,
uciazliwe dojazdy miejskimi srodkami komunikacji z domu do placéwki — to
wszystko przekracza mozliwosci adaptacyjne osoby z autyzmem. Zgubienie
kluczy czy zagubienie sie w autobusie, moze by¢ dramatycznym zdarzeniem dla
kazdego, a szczegélnie dla osoby autystycznej.

Stresogenno$¢ srodowiska wiejskiego jest znacznie mniejsza. Na farmie
sa takze wieksze mozliwosci wykonywania pracy zrozumiatej dla oséb auty-
stycznych. Opieka nad zwierzetami czy uprawa warzyw jest dla nich bardziej
satysfakcjonujaca niz spinanie niezliczonej ilosci papieréw i pakowanie ich do
niezliczonej ilosci kopert, co ma miejsce w placéwkach pracy chronionej lub



warsztatach terapii zajeciowej, funkcjonujacych w miejskich osrodkach. Takie
formy dziatalnosci sa dogodne tylko dla niektérych oséb z autyzmem, wiekszos¢
znajduje sens w pracach zwiazanych z uprawa roli i hodowla zwierzat. Osoby
autystyczne, obdarzone specyficznymi mozliwosciami odbioru rzeczywistosci
(nadwrazliwo$¢ sensoryczna, potrzeba statosci i strukturyzacji Srodowiska, niska
tolerancja na réznego typu zmiany) lepiej sie czuja i funkcjonuja w naturalnym
Srodowisku, w bliskosci z przyroda. Mieszkanie i praca na farmie stwarza oso-
bom z autyzmem odpowiednie warunki dla zycia wspdlnotowego, dostosowane
do ich mozliwosci i potrzeb spotecznych. Mimo realizacji szczytnej idei integra-
cji, z pewnoscia wiele 0séb niepetnosprawnych czuje sie najlepiej posréd oséb
podobnych i dlatego niezbedne jest stwarzanie odpowiednich miejsc pobytu,
w ktoérych osoby z autyzmem beda mieszkac razem, w kontakcie z szerszym
Srodowiskiem spotecznym.

Powyzsze argumenty wynikaja z osobistych przemyslen Bernarda Rimlanda
i jego zony. Niemniej trzeba pamieta¢, ze to, co dobre dla jednej osoby, nie musi
by¢ dobre dla drugiej, bo kazdy jest unikalna indywidualnoscia, bez wzgledu na
to, czy jest osoba autystyczna czy tez nie. Kazda opcja (miejska, wiejska, instytu-
cjonalna) moze by¢ dobra i wlasciwa, najwazniejsze sa bowiem relacje spoteczne
panujace w danym Srodowisku oraz rodzaj i trwato$¢ wiezi, wyznaczajacej sto-
pien spéjnosci grupy ludzi. Tym samym nalezy sie zastanowi¢ nad centralnym
pojeciem omawianego zagadnienia, a mianowicie pojeciem wspdlnoty.

Wspélnota

Gdy méwimy, ze pragniemy stworzy¢ swoim dorostym dzieciom takie miej-
sce pobytu statego, gdzie czulyby sie jak w domu, gdy méwimy o prywatnych
rzeczach, meblach, sypialni, domowym rytmie zycia codziennego, jak réw-
niez spokoju, bezpieczenstwie i wspodtdzialaniu — nawiazujemy do idei zycia
wspoélnotowego. Wspdlnota jest typem zbiorowosci, ktéra taczy wiez spoteczna,
powstajaca z podobienstwa sytuacji zyciowej, lub psychiczna — cztonkéw facza
nie tylko zwiazki obiektywne, ale réwniez pokrewiehstwo przekonan, uczué
i akceptowanych wartosci. Farma — jako typ zbiorowosci — zblizona jest do
tradycyjnej spotecznosci wiejskiej, charakteryzujacej sie wspélnota intereséw
(wies¢ spokojne zycie, pracowaé, wytwarza¢ produkty dla wlasnych potrzeb
i/lub na sprzedaz) oraz wspdlnota posiadania wielu débr (ziemia, zabudowania,
narzedzia i warsztaty pracy), stwarzajaca tez rezydentom pewne formy niezbed-
nej dla zycia prywatnosci i wlasnosci (czego pozbawieni sa mieszkancy rézno-
rodnych doméw opieki).

Rozwijajace sie na catym $wiecie farmy dla oséb z autyzmem zaczely powsta-
waé w podobny sposéb i z podobnych powoddéw, chociaz ich twoércy w wiek-
szo$ci nie znali si¢ i nie konsultowali wzajemnie swoich pomystéw. Powstawaty
z koniecznosci organizowania miejsc do zycia i pracy dla dorostych oséb z auty-
zmem, ktére po ukonczeniu edukacji mogty liczy¢ tylko na miejsce w zaktadzie
psychiatrycznym. Zdeterminowani, poszukujacy innych rozwiazah rodzice
starali sie stworzy¢ swoim dzieciom dogodne warunki dalszego zycia. Rodzice
pragna zabezpieczy¢ swoje doroste dzieci przed koniecznoscia hospitalizacji.
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Wiejski tryb zycia, strukturyzacja otoczenia oraz wsparcie ze strony personelu daja
mozliwosci pozafarmakologicznego oddzialywania na zachowanie osoby z auty-
zmem.

Najbardziej znanymi farmami w Europie sa Somerset Court w Anglii, Dunfirth
Community w Irlandii, Ny Allerodgard w Danii, Dr Leo Kannerhuis, Wolfheze
w Holandii, La Pradelle we Francji, Hof Meyerwiede w Niemczech oraz La Garriga
w Hiszpanii. Podobiefistwa miedzy nimi wynikaja ze znajomosci istoty autyzmu oraz
potrzeb zyciowych dorostych 0séb z tym zaburzeniem. Autysci dobrze sie czuja i funk-
cjonuja w miejscach charakteryzujacych sie duza spdjnoscia, co daje im mozliwosé
przewidywania i poczucie bezpieczenstwa. Ucza sie, wykonuja prace dostosowane do
swych sil i mozliwosci, dostarczajace satysfakcji. Farma stwarza osobom z autyzmem
mozliwo$¢é prowadzenia samodzielnego zycia poza rodzina, co jest istotne, zwlaszcza
kiedy rodzice dorostych dzieci traca sity fizyczne lub odchodza.

Najstarsza farma jest Somerset Court w Anglii, zatozona w 1974 r. Pozostate
sze$¢ farm powstato w latach 1982-1988. Ich wielko$¢ waha sie od 0,8 ha (Wolfheze,
Holandia) do 60 ha (La Pradelle, Francja). R6znia sie takze liczba podopiecznych (od
11 w Niemczech do 47 oséb we Francji) i ich wiekiem (1646 lat).

Historia La Pradelle i Dunfirth Community

Wspdlnota La Pradelle zostala zatozona w 1987 r., a w jej tworzeniu odegrato role
stowarzyszenie Federation Sesame — Autism, a lokalnie — Sesame - Autism Languedoc
- Rousillon, ktérego prezesem jest Francoise Gremy. Jej filozofia tworzenia wspélnot
opiera sie na przekonaniu, iz nalezy stworzy¢ dorostym osobom autystycznym i psy-
chotycznym szanse interesujacego zycia, podobnego do zycia kazdego innego czto-
wieka. Traktuje dorostych z autyzmem jako osoby o zréznicowanych mozliwosciach,
a nie jak ludzi z zaburzeniami psychicznymi. Wedtug filozofii La Pradelle zycie we
wspdlnocie i zespolowa praca moga przetamac izolacje rezydentéw. Poprzez zajecia,
aktywne spedzanie wolnego czasu i komunikacje, nastepuja zaréwno progresywne
zmiany intrapsychiczne, jak i zmiany w srodowisku.

W obrebie farmy La Pradelle znajduje sie Centrum Pracy Wspomaganej (C.A.T.
— Centre d’aide par le travail), stuzace 35 osobom, a w nim restauracja, hotelik
oraz warsztat pracy. Domy, odlegte o kilka mil od C.A.T, stuza 32 pracownikom
zatrudnionym w Centrum. W osrodku pozostaje 12 0séb z ciezszymi zaburzeniami,
wymagajacych calodobowej opieki, mieszkajacych w ,Domu dla zycia” i bioracych
udzial w zajeciach C.A.T. La Pradelle utrzymywana jest ze Srodkéw panstwowych
(C.A.T) oraz funduszy lokalnych. Budzet uzupelniaja $rodki finansowe pochodzace
ze sprzedazy jarzyn, owocow, chleba, ciastek, wedlin, jak réwniez z wynajmowania
pokoi goscinnych oraz dziatalnosci restauracji. Na budzet skladaja sie réwniez pensje
rezydentow.

Wspdlnota La Pradelle zorganizowana jest wokoét pracy, ktéra daje podstawe dla
interakgeji spotecznych i rozwoju komunikacji. Program dnia zalezy od rodzaju pracy.
W piekarni (5-6 0s6b) praca zaczyna sie o drugiej nad ranem i trwa prawie do potu-
dnia. Osoby zatrudnione przy obstudze restauracji (3) kohcza prace przed péinoca.
Kilka os6b pracuje w rzezni i hoteliku. Pozostali uprawiaja ziemie pod kierunkiem rol-
nika. Osoby z ,Domoéw zycia” zajmuja sie warzywnictwem i hoduja dréb. Ze strony
okolicznych mieszkancow i wiascicieli lokalnych sklepéw widaé duze zapotrzebowa-
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nie na produkty z La Pradelle (pieczywo, ciastka, wedliny). Raz w tygodniu sprzedaje
sie produkty na targu, a czes¢ na miejscu.

Zycie w La Pradelle toczy sie zgodnie z naturalnym rytmem dnia i pér roku.
Wyraznie oddzielone sa takze okresy pracy i odpoczynku, ktéry rezydenci moga
wykorzysta¢ zgodnie z wilasnymi zainteresowaniami. Formy spedzania wolnego
czasu sa bardzo urozmaicone, mozna p6js¢ do kina, restauracji, uprawiac sport (jazda
konna, jazda na rowerze, sporty wodne, wedréwki). Lato jest najaktywniejszym okre-
sem. W czasie wakacji rezydenci moga pojecha¢ do rodziny czy z grupa La Pradelle
na kemping, lub tez pozosta¢ w domu nad morzem. Czesto spedzaja wakacje w Hisz-
panii, gdzie grupie 6-7 rezydentéw towarzyszy dwuosobowy personel.

Nieco wczedniej powstata wspdlnota jest Dunfirth Community w Irlandii, lecz
lezace u jej podstaw zalozenia sa podobne, gdyz potrzeby oséb z autyzmem nie
zaleza od szerokosci geograficznej. Odmienne sa tylko mozliwosci ich zaspokojenia
w poszczegdlnych krajach, ale wszedzie inicjatywa tworzenia farm wychodzi od
rodzicéw 0séb z autyzmem i na nich tez spoczywa ciezar tworzenia farm. Wspélnota
w poblizu Johnstownbridge, w hrabstwie North Kildare (okoto 25 mil od Dublina),
byla pierwszym w Irlandii miejscem pobytu dla oséb z autyzmem. Zostata zatozona
przez rodzicow zrzeszonych w Irlandzkim Towarzystwie Autyzmu, ktérzy postano-
wili walczy¢, aby ich dorastajace dzieci nie musiaty spedzi¢ reszty zycia w zakltadzie
psychiatrycznym. Wlasénie ta determinacja rodzicéw jest sita napedowa dziatah zmie-
rzajacych do poprawy jakosci zycia i opieki nad osobami autystycznymi na catym
Swiecie. Celem wspdlnoty jest zapewnienie podopiecznym godziwego zycia, zaspo-
kajanie ich potrzeb oraz respektowanie praw. Tworzy ona zintegrowana spotecznos¢,
opierajaca sie na wspdlnym mieszkaniu i zyciu.

W czasie zakladania farmy Dunfirth wzorem dla jej pomystodawcéw i tworcow
byta dobrze rozbudowana farma La Bourguette w poblizu Aix en Provence, na potu-
dniu Francji oraz farmy Somerset Court, Longford Court i Anglesea Lodge w Wielkiej
Brytanii. Podstawa filozofii Wspdlnoty Dunfirth jest ,rozpoznanie indywidualnosci
0s6b z autyzmem, ich zdolnosci do czerpania korzysci z edukacji, treningu i opieki
oraz poszanowanie ich prawa do partycypowania w rozwoju spotecznosci zgod-
nie z indywidualnymi zdolnoSciami i wtasna godnoscia” (z folderu Irlandzkiego
Towarzystwa Autyzmu). Wspdlnota tworzy Srodowisko podobne do domowego,
a kierownictwo i personel sa $wiadome indywidualnych potrzeb oséb z autyzmem.
Scista wspGtpraca personelu i rodzicéw pozwala na osiggniecie wzajemnego porozu-
mienia i zaufania, aby rezydenci mogli funkcjonowac i rozwija¢ sie w pozbawionym
stresu, przyjaznym otoczeniu.

Farma zajmuje teren 70 akrow (28,3 ha) i posiada 11 kilkuosobowych doméw.
Aktualnie stanowi centrum sieci 6 osrodkéw potozonych w réznych czesciach Irlandii.
Kazdy dom prowadzi wlasny budzet. Wspotmieszkahcy uzgadniaja swoje menu,
a potem, w towarzystwie 0séb z personelu, robia samodzielnie zakupy w pobliskiej
wsi. Kazda osoba w Dunfirth posiada wlasne konto bankowe, a zyski, ktére osiaga
sie w poszczegdlnych przedsiewzieciach handlowych, trafiaja do oséb zaangazo-
wanych w ich realizacje. Dzi$§ w osrodku mieszka 32 mezczyzn i 4 kobiety, z czego
wiasciwie tylko 4 osoby potrafia méwic. Pozostali komunikuja sie w swdj wiasny,
indywidualny sposéb. Ponad 50% o0séb tworzacych spotecznos$¢ w Dunfirth trafito tu
z zakladow psychiatrycznych, gdzie spedzito dlugie lata, otrzymujac wysokie dawki
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lekéw psychotropowych. Powodem przyjazdu do farm byly takze stosowane wobec
nich réznego rodzaju naduzycia. Dunfirth zatrudnia okoto trzydziestu pracownikéow
sposréd mieszkahcéw okolicznych miejscowosci. Do uprawy roli przyjeto kilku (5-6)
rolnikéw, z ktérymi pracuja podopieczni. Opieke medyczna zapewniaja lekarze
i personel z powszechnej stuzby zdrowia (w Irlandii obowiazuje system powszechnej
opieki lekarskiej, opartej o lekarzy domowych i specjalistéw). Leki podaje sie wylacz-
nie z przyczyn medycznych (np. w stanach zaostrzonej depresji), nie dla korekty
i kontroli zachowania. Te cele osiaga sie poprzez trening i przystosowanie pacjenta
do warunkéw farmy. W przypadku pojawienia sie nowych objawéw (np. obsesiji),
personel stara sie stosownie modyfikowa¢ otoczenie pacjenta.

Istotna sprawa jest rozwijanie u autystow zdolnosci do pracy, umiejetnosci spe-
dzania wolnego czasu i wypoczynku, dlatego Irlandzkie Towarzystwo Autyzmu
oraz Krajowa Rada ds. Rehabilitacji organizuja z pomoca Europejskiego Funduszu
Socjalnego szkolenia dla os6b z autyzmem, poSwiecone ogrodnictwu, rolnictwu,
hodowli, garncarstwu, stolarstwu, rozwijaniu umiejetnosci spotecznych itp. Dzialania
tworcow farmy ukierunkowane sg na znalezienie przez rezydentéw sensownego
zatrudnienia w zakltadach pracy chronionej lub w spétdzielniach, pod kierownictwem
Irlandzkiego Towarzystwa Autyzmu. Otwarcie w miejscowej wsi sklepu stanowi
kolejny wazny krok, stuzacy stwarzaniu osobom z autyzmem szerokich mozliwosci
rozwoju. Sprzedaje sie tam wyroby rekodziela artystycznego z farmy w Dunfirth.
Na lokalny rynek trafiaja tez ekologicznie hodowane warzywa. Osoby z autyzmem
ucza sie wykonywaé wszelkie mozliwe prace. W matej lokalnej restauracji spedza
sie przerwy przy herbacie, a rezydenci na zmiane przygotowuja lunch i przekaski.
We wtasnej piekarni pieka chleb. Uprawiaja rézne odmiany krzewoéw jagodowych,
maliny, przygotowuja dzemy. Farma posiada tez centrum ogrodnicze i firme, w ktorej
podpisywane sa kontrakty z miejscowymi hotelami i przedsiebiorstwami, ktérym ofe-
rowane jest zagospodarowanie terenéw zielonych wraz z odpowiednimi sadzonkami
do ogrodow.

Zajecia w ciagu dnia zorganizowane sa stosownie do programu, uwzgledniaja tre-
ning, prace i wypoczynek. Dla poszczegdlnych oséb, stosownie do indywidualnych
zainteresowan, dobiera sie rodzaj zaje¢: prace na farmie (produkcja ekologicznej
zywnosci rozprowadzanej nastepnie po okolicznych sklepach i hotelach), tkactwo
i produkcje ceramiki, prace w kuchni, prace pomocniczo-remontowe (malarstwo
pokojowe itp.). Instruktorzy pracuja z pacjentami zgodnie z nastepujaca zasada:
w czasie treningu jeden instruktor ma dwoch ,wspoétpracownikéw”, podczas odpo-
czynku — czterech. W nocy 3—4 dyzurujacych opiekuje sie kilkoma osobami. Jeden
dom czteroosobowy jest wydzielony dla os6b majacych klopoty ze snem, z ktérymi
przebywa jeden dyzurujacy.

Wspdlnota Dunfirth zapewnia rezydentom mozliwo$¢ wspoétdecydowania o swo-
jej przysztosci. Posiadaja prawo do samostanowienia o diecie i ubraniu, komuniko-
wania sie ze Swiatem, akceptacji leczenia farmakologicznego. Przestrzega sie prawa
do informacji, czytania prywatnej korespondencji, zwracania sie z prosba o zakwa-
terowanie, ustugi spoteczne i inne. Osoby z autyzmem moga podejmowac osobiste
decyzje i nalezy to uszanowad. Zawsze maja prawo powiedzie¢ ,tak” lub ,nie”.
Swobodnie wybieraja zajecia i prace, ktére chca wykonywaé. Rzecz w tym, zeby
byly to zajecia pozyteczne. Podejmowanie decyzji daje osobom z autyzmem wiare

34



we wlasne sily, zwieksza ich szacunek do samych siebie i innych oséb; zmniejsza
tym samym poczucie zaleznosci oraz zacheca do samowystarczalnoéci. Zadanie per-
sonelu polega na tym, aby nauczy¢ podopiecznych dokonywania wyboréw w celu
podniesienia jakosci ich zycia. Osoby z autyzmem maja prawo i mozliwos¢ korzy-
stania z rozrywek, wypoczynku i sportu. Celem wspdlnoty jest dostarczenie osobom
z autyzmem radosci z zycia, wypelnionego pozytecznymi zajeciami. Duze znaczenie
dla prawidlowego funkcjonowania cztowieka ma przemiennosé¢ czasu pracy i odpo-
czynku. Personel dba, aby kazdy mieszkaniec mial przynajmniej raz w roku dluzsze
wakacje i dwie krétsze przerwy. W czasie weekendéw i wakacji czes¢ podopiecznych
wyjezdza na wycieczki (takze zagraniczne), ktére planuje sama. Wybo6r wakacyjnej
oferty jest sprawa indywidualng. Dla wielu oséb z autyzmem latanie samolotem
jest atrakcja, wazne tylko, aby wczesniej wyposazy¢ podréznikow w umiejetnosé
radzenia sobie w zmieniajacych sie sytuacjach. Celem terapii jest osiagniecie samo-
dzielnodci i okreSlenie statusu mieszkancow wspolnoty, ktéry wyraza sie przez
moéwienie o sobie: jestem farmerem, kucharzem, tkaczem, garncarzem, malarzem itp.

Farma czeSciowo finansuje sie sama. Podstawe stanowia fundusze pozyskiwane
z réznych zrdédet (takze dotacje), w tym od rodzicéw. Czeé¢ pieniedzy inwestuje
sie, tworzac kapitat podstawowy. Farma w Dunfirth stale sie rozrasta. Obecnie trwa
budowa domowej piekarni i matej restauracji, ktéra bedzie przeznaczona do celéw
publicznych oraz osrodka wypoczynkowego dla odwiedzajacych rodzicéw, pragna-
cych zosta¢ na noc. Te przedsiewziecia maja zacheci¢ ludzi do odwiedzania mieszka-
jacej tu spotecznosci.

Korzystajac z dosSwiadczeh innych krajow, prébujemy w Polsce realizowaé marze-
nia o godnej przysztosci dorostych oséb z autyzmem. Nasza farma w Wieckowicach
bedzie domem dla 29 mieszkafncéw. Na obszarze 7 ha znajdzie sie 5 kilkuosobowych
domkéw, a takze warsztaty pracy i baza rehabilitacyjna. Jest to dzieto rodzicéw, ktorzy
dla swych dorostych dzieci bezskutecznie poszukuja domu dajacego mozliwos¢ zycia
w warunkach gwarantujacych zaspokojenie potrzeb oséb z autyzmem. Tworzenie
farmy jest koniecznoscia nie cierpiaca zwtoki, gdyz w przeciwnym wypadku autysci
zostana statymi rezydentami szpitali psychiatrycznych lub doméw opieki spotecznej,
ktére nie sa dla nich miejscami wlasciwymi. W takich instytucjach nastepuje degra-
dacja 0séb z autyzmem oraz szybki regres wszystkich umiejetnosci, ktére rozwinety
sie w trakcie dlugoletniej, specjalistycznej terapii i edukacji. Nie mozna zaprzepascic
osiagnie¢ rozwojowych tych ludzi tylko z powodu nie rozwiazania kwestii opieki.
Farma w Wieckowicach stanowi¢ ma optymalne miejsce do zycia, gwarantujace
poczucie bezpieczenstwa i spokédj. Rezydenci moga tu pracowac, rozwijaé zaintere-
sowania i podejmowac réznorodne formy aktywnosci, odpowiadajace ich potrzebom
iindywidualnym zdolnosciom (uprawa roli, ogrodnictwo, prowadzenie domu i inne).
Realizacja projektu wymaga heroicznych wysitkéw i ogromnych naktadéw finanso-
wych. Rodzice sa gotowi je ponosié, lecz konieczna jest rowniez dobra wola urzedni-
kéw decydujacych o sprawach administracyjnych — a o to czasami trudno.

Przedruk artykutu za zgodq autorek ze strony
http://www.wsp.krakow.pl/konspekt/18/autyzm.html
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5.
Farma zycia - stan aktualny i plany na przysztosé

Alina Perzanowska
Fundacja Wspélnota Nadziei

W 2005 roku zostat oddany do uzytku Pierwszy Dom na Farmie w Wieckowicach.
Na parterze znajduja sie pomieszczenia mieszkalne dla pierwszych pieciu mieszkan-
céw. W przyziemiu zorganizowana zostata pracowania ogrodnicza i pracownia stolar-
ska. Na poddaszu znajduje sie biuro fundacji, gabinet medyczny i sala rehabilitacyjna,
pracowania plastyczna i poligraficzno-biurowa, pokéj treneréw pracy i asystentow
wspierajacych. Dom jest wielofunkcyjny. Nie jest to zgodne z zalozeniami (domy
maja by¢ domami, miejsca pracy- miejscami pracy). Wyjatkowo przyjeliSmy tego typu
rozwiazanie z powodu braku mozliwosci przygotowania dodatkowego, pozadomo-
wego zaplecza do zaje¢ rehabilitacyjnych i innych form dziennej aktywnosci oraz
koniecznosci prowadzenia biezacych prac organizacyjno-biurowych. Kolejne domy
maja miec bardziej jednoznaczna strukture.

Teren 7 ha parceli jest ogrodzony. Od strony zachodniej znajduje sie brama gléwna
i wejscie do pierwszego domu. Od strony wschodniej jest druga brama, prowadzaca
do planowanej czesci rekreacyjnej (boisko, oczko wodne, zagajnik).

W planie na najblizsze lata jest wybudowanie drugiego domu mieszkalnego dla
6 mieszkahcéw oraz budynku inwentarskiego dla koni, kur i krélikéw. Konieczne
jest poszerzenie bazy warsztatowej uwzgledniajacej r6znorodne formy dziatalnosci,
zaréwno te zwiazane z prowadzeniem gospodarstwa ekologicznego (np. zaplecze dla
przetwodrstwa warzyw i owocow) jak i niezwiazane z branza rolno-ogrodnicza (np.
zaplecze do wytwarzania rekodzieta artystycznego czy prac z zakresu sztuki uzytko-
wej). Od poczatku prowadzimy segregacje $mieci. Planujemy zastosowanie alterna-
tywnych Zrédet energii w kolejnych budynkach.

Dzieki udzialowi w projekcie Partnerstwo dla Rain Mana- Rain Man dla Partnerstwa,
ktérego liderem jest Fundacja Synapsis, od wrzesnia 2005 r. prowadzone sa na Farmie
zajecia przygotowujace osoby z autyzmem do pracy w zawodzie ogrodnika. W latach
2005-2006 posadzony zostat sad, zagajnik i aleja lipowa, wytyczone warzywnik i faka.
Rekami os6b z autyzmem zebrane zostaly pierwsze zbiory: ziemniaki, pomidory, ogor-
ki i buraki. Projektem objetych jest 15 0s6b z autyzmem dojezdzajacych codziennie do
Wieckowic w kilkuosobowych podgrupach. Odbywaja sie takze catodobowe pobyty
adaptacyjne dla kandydatéw do zamieszkania. Projekt Partnerstwo dla Rain Mana
—Rain Man dla Partnerstwa realizowany jest przy udziale sSrodkéw Europejskiego
Funduszu Spotecznego w ramach Inicjatywy Wspélnotowej Equal.
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W 2005 r. Fundacja zostala zarejestrowana jako producent rolny i podjeta stara-
nia o uzyskanie certyfikatu ekologicznego gospodarstwa rolnego. We wspotpracy
z Matopolskim Osrodkiem Doradztwa Rolniczego przygotowany zostat plan dziatal-
noéci rolno- srodowiskowej na lata: 2005- 2009. Dzieki projektowi ,Strategia na zycie:
integracja spoteczno-zawodowa os6b z autyzmem” i otrzymanej na jego realizacje
dotacji z Funduszu Inicjatyw Obywatelskich, w ostatnich kilku miesiacach opracowa-
na zostala strategia rozwoju gospodarstwa ekologicznego. Przygotowali ja specjalisci
z Matopolskiego Osrodka Doradztwa Rolniczego w Karniowicach oraz z Akademii
Rolniczej w Krakowie, we wspotpracy z autorka koncepcji architektonicznej Farmy
i architektonicznego projektu pierwszego domu, zatrudniona na Farmie ogrodniczka,
koordynatorka projektu i prezesem Fundacji (psychologiem).

Podsumowanie

Prawie dwuletnie doswiadczenia wspélnoty napawaja nas wszystkich ogrom-
nym optymizmem. Uczestnicy zaje¢ przyjezdzaja do Wieckowic z wielka radoscia.
Kandydaci do zamieszkania chetnie zostaja na pobytach calodobowych. W wiekszosci
wszyscy pracuja bardzo chetnie, mimo trudéw pracy fizycznej, czesto w pelnym ston-
cu. W miedzyczasie ,dorobiliSmy sie” domku narzedziowego i tuneli foliowych, co
znacznie poprawito komfort pracy.

Trud tworzenia Farmy jest ogromny. Pomimo nadzwyczajnej radosci tworzenia
powinno sie mie¢ petna Swiadomos¢ dotyczaca kosztéw. Na pewno tej Swiadomosci
nie mieliliémy, przystepujac do dzieta 10 lat (!) temu.

I mamy dopiero pierwszy dom...

Wieckowice, 25 maja 2007 r.
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6.
Historia jakich wiele — zesp6l Retta

Alina T. Midro
Zaktad Genetyki Klinicznej
Akademia Medyczna w Biatymstoku

Jedyna forma uczciwej walki z absurdem jest bunt cztowieka
Albert Camus

Terenia urodzila sie w listopadzie z masa ciata 3700 g i dtugoscia 52 cm. Poréd
byt krotki, trwat tylko 20 minut i mama byta szczeSliwa, ze ma coreczke dla siebie.
Starszy synek dawno juz wyszedt z pieluch. Terenia byta slicznym i puszystym nie-
mowlakiem. Rozwijala sie $wietnie. Szybko zaczeta samodzielnie siada¢, stac¢ znacznie
wczedniej niz réwiesnicy i chodzié. Nie raczkowatla, nie petzata, szta w rozwoju jak
burza, jakby chciata przescigna¢ czas. Tatu$ zabieral ja czesto na wycieczki swoim
samochodem. Byl dumny, gdy manipulowata przy kierownicy czy stacji rozdzielczej.
Tak logicznie. ,Ro$nie spryciara” - myslat z duma.

Sierpien: Terenia zachorowala na banalne zapalenie oskrzeli i trzeba bylo braé
antybiotyki. Przyszta do siebie: kaszel minat. Jednak po odstawieniu leku juz nastep-
nego dnia zrobila sie niespokojna, pobudzona. Lek, drzenia, agresja. W trzeciej dobie
trafita do szpitala. Nie udato sie personelowi pobra¢ ptynu mézgowo-rdzeniowego do
badania. Tomografia komputerowa glowy zmian nie wykazata. Zdjecie radiologiczne
czaszki wykluczato guz mézgu. Czy sie czyms$ zatruta? Wyniki badan toksykologicz-
nych byly prawidlowe. Z uwagi na przebyte zapalenie oskrzeli uznano, ze to pewnie
sprawa zapalenia mézgu i z takim rozpoznaniem wrdcita do domu. Ale spokéj do
niego juz nie powrdécil. Pobudzenie dziecka nadal sie utrzymywato. Paluszki zaczety
szczypad, zabawki wypadac z rak, stowa, ktére umiata: mama, tata, daj - umykac
z pamieci. Cienie wokdét lampy na suficie zaczely straszy¢, zgromadzenie nieznanych
ludzi, twarzy, wzbudzacd jeszcze wiekszy lek i niepokdj. Sen stat sie niespokojny i ptyt-
ki. Niepokéj i burzliwe zachowania zamienily sie w silna agresje i napady gryzienia.
Zabki na twarzy mamy, taty, gdzie popadlo. Male szalone ,zwierzatko” uspokajato
sie przyparte do ziemi silnymi ramionami zrozpaczonej matki. Wyczerpanie przy-
wracalo spokdj, ale tylko na chwile i znowu akty agresji od nowa. Wrzaski i napady
nienaturalnego placzu, czasem $miechu calymi dniami. Bezsenne noce, koszmarne
dni.

Wstyd byto tacie pojawic sie na ulicy, czy w sklepie. Liczne zadrapania widoczne
na twarzy mamy i nierzadko sifice na twarzy taty sugerowaty efekt béjek rodzinnych.
A przeciez tato wszystko robil, aby w domu niczego nie brakowato. Nie bylo mowy
o jakichkolwiek meskich wyskokach czy piwkach. ,Pracocholik” - méwita o nim Zona.
Och! Terenia! Terenia! — powtarzat tato, znaczaco zawieszajac glos i wzdychat. Potem
bezradnym gestem rozkladat rece i wychodzit z pokoju. Uroni¢ tze? Zakla¢ szpetnie
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do siebie? Nie zdziwitabym sie, gdyby u niego rozpoznano objawy nerwicowe, jakie
zazwyczaj wywotuja przewlekly stres i frustracja!

Zagadkowa choroba rozwijata sie. Napady agresji, potluczenia trwaty 3 lata. Nikt
nie umial powiedzie¢, co to jest. Teraz, po 10 latach, mozna odnies¢ to do autyzmu, ale
niezupetnie. Niespodziankom nie bylo kofca. W wieku 4 lat zaczety ,plaskaé,” jak to
okredlita mama, raczki. Byli wtedy na wakacjach nad morzem. Stonce, plaza i te dziw-
ne ruchy rak: wygniatania, klaskania, bicia po swojej twarzy lub po glowie. Z czasem
doszto nawet do wyrywania wlosow z glowy. Wtedy trafili do stolicy. Padto rozpo-
znanie: zesp6t Retta. Dziwne stowa. Co to jest takiego? Zaden miejscowy lekarz nie
styszat o tym. Internet nie byl jeszcze powszechnie dostepny. Ktérego$ dnia nazwa
padia ponownie ze szklanego ekranu ze stacji TVN. Nomen omen, tez w sierpniu.
Gdy ustyszeli to hasto znajomi, to od razu dali zna¢ pani Danusi. Dowiedziano sieg, ze
jest stowarzyszenie dzieci z z. Retta i ze takich dziwnych dziewczynek jak Terenia jest
niemato i w Polsce, i na $wiecie. Mozna sie bylo spotka¢ catkiem niedaleko z rodzica-
mi podobnie zatroskanymi jak pani Danuta i jej maz i zdoby¢ pierwsze informacje,
nawigza¢ pierwsze serdeczne znajomosci, wymieni¢ swoje doSwiadczenia. Terenia
miata juz 8 lat, kiedy odbylo sie niezwykte spotkanie z kolezankami z zespotem Retta,
ich mamami i tatusiami. Byly potem turnusy rehabilitacyjne w Ciechocinku i Inowro-
clawiu. Kontakt z dr Smeetsem z Belgii i pierwsze trudne stowa jak odruch Valsalwy,
bruksizm, skolioza i hyperwentylacja. Okazalo sie, ze wcale nie nadszedt kres ktopo-
tow. Przyszedt czas, by je mozna bylo tatwiej udzwigna¢, wspdlnie z innymi w podob-
nej niedoli. Trzeba bylo nadal uzbroi¢ sie w cierpliwos¢. Pojawia sie inne formy
odmiennosci rozwoju i trzeba bedzie kolejno je rozwiazywaé. Drzenie calego ciata
i zsinienie wokot ust to nie musi by¢ juz padaczka, dowiadywala sie mama Tereni.
To wynik niewydolnosci obwodowego uktadu nerwowego, brak wilasciwej reakcji
nerwu przeponowego, ktéremu nie ma kto o tym przypomnie¢, ze musi sie¢ wlaczy¢.-
wyjasniano na turnusowych wyktadach w Ciechocinku lub Ustce. (Kto...... to znaczy
biatko MeCP2, ktére reguluje produkcje biatka pamieci oddechowej BDNF; u Tereni
biatko nie jest wlasciwe, bo mutacja znieksztalcita informacje o jego budowie w genie
MECP2 lezacym na samym koniuszku chromosomu zefiskiego X). Odrzucanie gtéw-
ka to pomoc ciala sercu, by mocniej bito, bo mézg zawotat SOS, czyli: ,mam za mato
tlenu”. Odruch Valsalwy. Jesli dziecko nie odchyli gtéwki lub kto$ w tym przeszkodzi,
to spowoduje omdlenie i potem tysiac problemoéw. Kiedys to sie stato w sklepie i bied-
na mama musiata dzwigaé niepostuszne ciezkie ciato cérki sama do domu. Potem trzy
dni snu, brak siusiania i ryzyko odwodnienia. Suche usta i ciezka gtowa dziecka, blada
twarz réwniez mamy i taty ze zmartwienia.

Terenia dawno zapomniata jak sie méwi, a raczki nie potrafity juz czegokolwiek
wyrazi¢ gestem. Tak jest do dzi$, gdy osiaga juz 11 rok zycia. Cale szczeécie, Zze nogi
biegaja i mozna pdjs¢, najwazniejsze, na spacer z mama do lasu. Po przeprowadzce
skonczyly sie wspaniate wedréwki nad jezioro. Mieszkanie za to przestronniejsze
i tylko wchodzenie po schodach jest trudniejsze. Céz z tego? Mozna przebiec pokoje,
posiedzie¢ w kuchni i popatrze¢ jak mama przygotowuje positki, sprzata czy pierze.
Nikt do domu nie przychodzi. Zadna kolezanka ani kolega. A chciato by sie tak po
prostu, po dzieciecemu pobaraszkowac i cieszy¢ sie zyciem, tak jak inni. Ze wszyst-
kich czynnosci jedzenie sprawia Tereni najwieksza przyjemnosé. Mama podaje tyzka
pyszna zupe albo udekorowane satata kanapki. Kiedy drobne, lekkie kawatki uda sie
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pannie samej podnies¢ do ust, to zaraz rozglada sie dookota czekajac jakby na potwier-
dzenie swego sukcesu. SAMA zjadla! Sama doniosta kesek do ust!! To ja cieszy i raduje
najblizszych. Takie malutkie, pojedyncze winogrona uchwycone wlasnymi palcami!.
Jakie pyszne! Od razu widaé, ze smakuja! A ja dostrzegam, ze paluszki Tereni sa
dtugie i piekne, jak u pianistki. Mama po wyrazie twarzy, po intensywnosci wzroku
rozpoznaje, co Teresce najbardziej smakuje. Smaczny jest sok z pomaranczy. Szkoda,
ze nie mozna pi¢ go do woli - bo zaraz uczulenie, wysypka, kaszel. ,Ma alergie” -
wyjasnia mama odstawiajac jej szklanke. Méwilta pani terapeutka na turnusie, ze aby
nauczy¢ samodzielnego picia nalezy uzywac plastikowego kubeczka i rozpoczynac od
napelniania go matymi porcjami. Ale Tereska nie lubi kubkéw. Pije tylko ze szklanki,
jak niektérzy wschodni arystokraci, no i woéweczas trzeba krélewnie ustugiwac.

Pomimo licznych i obfitych positkéw ciato Tereni jest chude. Taka szczapa z duzy-
mi pieknie wykrojonymi oczyma — powiedzialby poeta. Wpatrzone w ojca moga
zdziata¢ wiele, kiedy utrudzony polozy sie na kanapie. Terenia potrafi okaza¢ mu
wiele serdecznosci. I nic tak go nie cieszy, jak ten zatroskany wzrok i bliskos¢ corki,
cho¢ nie méwiacej i nie uzywajacej gestow, a poruszajacej... najczulsze struny jego
serca.

Mama jest stale. Chodzi za nig krok w krok. Nie spuszcza z oczu. Czuwa, by nic
ztego sie nie stato i w dzieh i w nocy. Najgorzej od lat jest podczas napadéw omdlen
i drzeh catego ciata. Mama $pi tez razem z Terenia. Zna kazda nierdwnomiernosc¢
oddechu, kazde poruszenie sie dziecka. ,Przeciez co$ zlego moze przyjs¢ i w nocy”
— moéwi z zatroskaniem. Na szczeScie teraz 11-letnia Terenia przesypia cala noc. Ustaty
krzyki i leki. Sprezone kiedy$ cialo tez zlagodnialo. Czy to pomégt lek zapisany
przez pana profesora, czy tez wyrosta z tego nadmiernego napiecia? Z chodzeniem
jest nadal niezle. Oby jak najdtuzej!. Widmo skrzywienia kregostupa, postepujacego
z wiekiem, by w koncu zacisnaé bezbronne ptuca, dtugo nie daje rodzicom spokoju.
Przychodzga do Tereni rehabilitanci. Cwiczenia maja da¢ pewien efekt profilaktyczny.
A moze juz gorset zamowic? Specjalista ocenil, ze nie jest zle. Tylko te miesnie wciaz
takie stabenkie - martwi sie jednak mama.

Przychodzi tez pani Kasia na indywidualne nauczanie. Tylko 6 godz. w tygodniu.
Niepelosprawnoé¢ intelektualna znaczna — to rozpoznanie psychologa uzasadniaja-
ce nauke. Lepiej, aby bylo napisane gteboka, to wéwczas byloby 10 godzin, z zalem
stwierdza mama i znowu wyciaga z polki kolejne ksiazeczki i czyta, czyta, czyta
na glos. Terenia lubi stucha¢ i przepada za ksiazkami. Nie lubi specjalnie telewizji.
Teskni za dzieémi, ale cdz - nie przychodza. Boja sie jej napadéw. Jest stale sama,
tylko z mama, z bratem i tata. Kiedy$ przyszla ciocia z malehkim Czarusiem. Jak on jej
pomagat klaskac! Jak sie przytulal! Zagladat w oczy! To byta zabawa, mimo réznicy 11
lat — opowiada mama. Zostaly tez wspomnienia z wakacji na Mazurach - mate kotki
na ramionkach Tereni i siwek z odwzajemnionym spojrzeniem, a ze spotkania z kole-
zankami na turnusie rehabilitacyjnym w Inowroctawiu - duzo refleksji. Dziewczynki
z zespolem Retta sa tak samo zanurzone w swoim zaczarowanym $wiecie. Jakie byly
ich poprzednie dosSwiadczenia? Czy im tez podobnie zaglada rano stoneczko, zapuka
do okna galezia lipa lub klon? A moze czasem przeleci gotab lub wrona? I czy tak
samo nie wiedza, ze to jest wrona, a ten drugi to jest golab. A moze wiedza o tym,
mimo wszystko? Mimo przystowiowych czterech Scian i izolacji od $wiata?.

Na filmie z Ameryki podobne dziewczynki z zespotem Retta sa w szkole. Naciskaja
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odpowiednio oprzyrzadowana myszka komputera. Sa programy specjalnie dostoso-
wane. Ucza sie na miare swoich mozliwosci. Czy sa bardziej pojetne niz my w Pol-
sce? Stuchaja muzyki specjalnie dobranej wedtug ich upodoban. Sa razem z innymi
dziewczynkami. I chcialoby sie zakrzyczeé, ze kazdy cztowiek to istota spoteczna i my
dziewczynki z z. Retta tez. Wyzebrane 6 godzin tygodniowo na spotkanie z nauczy-
cielem! Gdzie sa moi réwiesnicy!? Chcialoby sie zakrzyczec! Ale glos w gardle zamie-
ra, gest rozmywa sie w klaskanie niepostusznych rak, a wstrzasnienie ciatem czy
mrugniecie powieka pozostanie bez echa. Kt6z by oczekiwal po nas nie méwiacych,
z wolniejsza reakcja na bodzce, z ciezkimi problemami neurologicznymi, czestymi
infekcjami, napadami padaczki lub drzef w wyniku niedotlenienia, jakiegokolwiek
zrozumienia naszych potrzeb. Cheé¢ poznania nas jest zazwyczaj ograniczona do
wspétczucia z powodu fizycznych dolegliwosci dyktujacych nam sens zycia. I nawet
to nie czesto sie zdarza. A cata reszta? Cztowiek to brzmi dumnie.
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7.
Autyzm- kryjéwka zapomnienia

Anna Rozalska
Fundacja Dom Rain Mana

W starych notatkach natrafitam na interesujacy artykul z prasy szwedzkiej,
wywiad z Iris Johansson - dorosla osoba z autyzmem. Jest on na tyle ciekawy, ze
postanowilam stresci¢ go i przytoczy¢ fragment, szczegdlnie, ze w Polsce sylwetka Iris
jest zupelnie nieznana. Niestety nie znam autora artykutu, ale jestem przekonana, ze
bylby szczesliwy wiedzac, ze opisana przez niego historia ozyta po 10 latach.

Dla matej Iris inny czlowiek nie r6znit sie od stotu czy krzesetka. Byla jak istota
z innej planety. Z czasem przebila mur i stala sie specjalistka w dziedzinie autyzmu,
tym bardziej, ze cierpiac na autyzm wie najlepiej, co dzieje sie w tym niedostepnym,
wewnetrznym §wiecie.

Iris Johansson miata 25 lat, kiedy przeczytata ze zrozumieniem pierwsza ksiazke.
Majac 33 lata nauczyta sie odczytywac zegar i rozumie¢ kalendarz. Majac 50 lat praco-
wala na rzecz ludzi zagubionych w trudnym $wiecie NORMY.

Iris wyszta z autyzmu z pomoca kilku wyrozumialych, wnikliwych i kochajacych
ludzi, na ktérych trafita na swojej drodze zycia. Sama nie uwaza sie za zdrowa, méwi
o sobie, ze dobrze sie rozwinetla. Jest przekonana, ze nigdy nie bedzie taka jak inni.
Uczucia takie jak tesknota, czuloé¢ czy smutek budza sie w niej inaczej niz w nas.
Zeby np. odczué smutek z powodu émierci kogo$ bliskiego, musi znalez¢ sie blisko
osoby przezywajacej ten smutek, poniewaz tylko wtedy zaczyna budzi¢ sie w niej
to uczucie. Konieczne sa dla niej kontakty z ludZzmi. Jezeli przez cztery godziny nie
styszy glosu ludzkiego, powraca mimowolnie w swéj Swiat, dlatego radio towarzyszy
jej przez cala noc.

Iris urodzita sie na poczatku 1945 r, byla drugim dzieckiem farmeréw Bertila
i Dagny. Gdyby nie jej ojciec, do dzi$ tkwitaby w swoim zamknietym S$wiecie.
Bertil niezmordowanie zajmowat sie ludzmi nieszczeSliwymi i odrzuconymi przez
spoleczenstwo, ktérych napotkal na swojej drodze. Filozofie zyciowa mial prosta
—~WSZYSCY POWINNI BYC SZCZESLIWI I UMIEC ZYC. Mata céreczka stata sie jego
wyzwaniem na cate zycie.

Rodzice Iris wczesniej zdecydowali, ze ojciec zajmie sie wychowywaniem dzieci,
amatka weZmie na siebie prowadzenie wielkiego domu, w ktérym zyto 20 oséb i zajmie

* Opracowanie na podstawie artykutu z ,Hemmets Journal” 1996.
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sie finansami. Matka Iris miala tragiczne dziecihstwo i mtodos¢ - nie czula sie na sitach,
by wychowywa¢ mate dzieci. Zostata sierota, gdy miata 2 miesiace, a gdy miata rok
zachorowala na gruzlice. Podejmowane préby leczenia dawaty stabe rezultaty, wiec
w wieku 2 lat wystano ja do sanatorium, gdzie przebywata do 6 r.z. Byla wystraszo-
nym dzieckiem, ktore, jak opowiada Iris o swej matce, uciekato do lasu z obawy przed
obcymi. Kiedy poszta do szkoty, Bertil roztoczyl nad nia opieke. Z czasem pokochali
sie i zwigzali na cale zycie. W czasie ciazy z Iris powrdcita gruzlica. Po porodzie zabra-
no malenstwo do kliniki choréb zakaznych i poddano leczeniu. Po kilku dniach, gdy
oddano dziecko matce, krzyczalo ,jak opetane”. Matka odsunela sie od niemowlecia,
a coreczka zamilkla na trzy lata.

Iris uwaza, ze to wydarzenie nie spowodowatoby takich tragicznych skutkéw,
gdyby dziecko nie mialo sktonnosci do autyzmu. Jest zdania, ze osoby z autyzmem
rodza sie z pewna ,staboscia organizmu”, ze autyzm wystepuje bardzo wczesnie i nie
potrzeba wiele, by dziecko zamknelo sie przed $wiatem.

Gdy Iris miata 3-4 tygodnie ojciec zauwazyl, ze z dzieckiem co$ jest nie w porzad-
ku. Zdarzylo sie, ze poéttoraroczny braciszek kotysatl ja w kotysce, ale nie zauwazyl,
ze przykleszczyl paluszki siostry, a ona nawet nie pisnela, cho¢ zrobily sie juz sine.
Krétko potem uzadlita ja pszczota, co wywotato obrzek i zapalenie skéry, ale i wow-
czas nie okazywala bélu. Ojciec zorientowat sie, ze jego céreczka nie daje znaé po
sobie, ze jest glodna, zmarznieta, ze ma mokro. Wéwczas zdecydowat — jezeli dziecko
odrzuca kontakt z nami, to my nawigzemy kontakt z nig. Zawiesit co§ w rodzaju
hamaka w drzwiach prowadzacych do kuchni. Tedy w ciagu dnia wielokrotnie prze-
chodzito 20 os6b mieszkajacych w domu i stale byta przez nich dotykana.

Kiedy byta troche wieksza ojciec skonstruowat dla niej siedzisko, ktére nosit na
plecach i zabieral jg wszedzie ze soba, az do jej czterech lat. Jak wspomina Iris, ojciec
cierpial na tuszczyce, wiec prawie zawsze chodzil nagi do pasa. Bezposredni kontakt
okazatl sie bardzo wazny dla stymulacji dotykowej. Przebywajac z ojcem w wielu
miejscach wzbogacata swdj zasob stéw. Stuchata jego spokojnego, serdecznego glosu,
kiedy mowit do siebie, do zwierzat w gospodarstwie, kiedy wypowiadat swoja opinie
na temat aktualnych wydarzeh. Mowa ojca towarzyszyla jej przez caty dzienh.

Gdy miata pét roku, ojciec na wszelki sposéb prébowat nawiazaé z nia kontakt.
Kladt sie na trawniku, tak, by ich oczy znajdowaly sie na tym samym poziomie i pré-
bowal poprzez wzrok dotrze¢ w glab jej umystu. Mineto dwa i pét roku zanim mégt
niekiedy odczué, ze dziewczynka zdaje sobie sprawe z jego obecnosci.

Iris miala 3 lata, kiedy utworzyla sie ,szczelina w murze obronnym”, ktérym
odgrodzita sie od $wiata. Jednoczesnie stala sie niestychanie wrazliwa na wszelkie
zmiany. Krzyczala niemal bez ustanku przez nastepne trzy lata, ale stopniowo zaczeta
tez wypowiadaé stowa. Stowa bez zwiazku plynely nieprzerwanym strumieniem.
Jednak w tej plataninie pojawiato sie czasem jakie$ zdanie, ktére moglo co$ znaczyc.
Wowczas ojciec pytal ,czy to co powiedziatas co$ znaczy, czy to tylko tak wyszto?”.
Coraz bardziej przekonywat sie, ze nie byla umystowo uposledzona, jak twierdzili
do tej pory lekarze. Znat wiele oséb z uposledzeniem umystowym i wiedzial, ze nie
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zdarzajq im sie takie chwile jasnosci umystu, jakie miata Iris. ,Dlatego méwit o mojej
chorobie, ze jeszcze sie nie rozwinetam i pracowat niezmordowanie, by wciagnac
mnie w normalny $wiat”.

W $wiecie Iris ludzie nie mieli specjalnego znaczenia. Nalezeli do zbioru otacza-
jacych ja przedmiotéw, ale byli bardziej uciazliwi, bo czesciej stawali jej na drodze.
Ojciec jednak wiedziat jak wazne dla jej rozwoju byto towarzystwo ludzi. ,Gdyby
wolno mi bylo decydowad, siedziatabym samotnie w jakim$ kacie, bo nie czutam sie
nieszczeSliwa w moim Swiecie. Miatam to szczescie, ze wypetnialy go zyczliwe istoty.
Ojciec zauwazyl, ze w samotnosci zamykam sie bardziej w sobie. Kiedy nie zabierat
mnie ze soba, to obowiazkiem mojego starszego brata byto zajmowanie sie mna.
W gospodarstwie bylo zawsze duzo dzieci i ojciec zostawial mnie z nimi. Dzieci miaty
surowo nakazane opiekowac sie mna, dlatego, ze nie miatam instynktu samozacho-
wawczego i potrafitam wyjs¢ zima na mréz bez butéw i cieptego okrycia”.

Iris bardzo wiele nauczyta sie obserwujac inne dzieci. Chociaz nie brata udziatu
w ich zabawach to patrzyla jak zachowuja sie w stosunku do siebie. Poczatkowo
te spostrzezenia nie mialy dla niej zadnego znaczenia, ale wiedza o tym, jak ludzie
tworza miedzy soba relacje, jak sie porozumiewaja, miata pézniej dla niej ogromne
znaczenie i skutecznie wykorzystywala ja w zyciu.

,Kiedy miatam 6 lat przestatam krzyczeé, réwnie nagle, jak kiedy$ zaczetam.
Opro6cz mojego ojca nikt nie wierzyl, ze zaczne chodzi¢ do szkoty. M6j brat, kiedy miat
pojs¢ do pierwszej klasy, panicznie bat sie szkoty. Dlatego przez pierwsze tygodnie
towarzyszyl mu ojciec i zabieral mnie ze soba. Nadszed! czas zniw i ojciec wytluma-
czy mu, ze nie moze z nim nadal chodzi¢ do szkoly, ale on nie musi juz sie niczego
obawia¢. Ja w dalszym ciagu chodzitam do szkoty z bratem. Dla mnie byta to idealna
sytuacja, poniewaz siedzialam razem z dzie¢mi w szkole, ale nikt niczego ode mnie
nie wymagat.”

O dalszym rozwoju Iris zdecydowato pojawienie si¢ na $wiecie mtodszego bra-
ciszka. Iris miata wtedy 6 lat. ,Ojciec potozyl mi rece na to bezbronne malehstwo
i zdecydowanie naklaniat, abym sie nim opiekowala. Zaszta we mnie zmiana, cho¢
nie od razu. Nigdy nie zapomne tego dnia, kiedy przywiazatam sie do mojego matego
braciszka. Byloby duza przesada, by to co czulam mozna nazwaé mitoscia. Nie, ale
w rzeczywistosci stalo sie co$ znacznie wazniejszego. Przy braciszku odkrytam po
raz pierwszy, ze ludzie to co$ specjalnego, ze nie mozna ich réwnac¢ z przedmiotami,
takimi jak krzesto czy drzewo. Zrozumiatam tez, Zze on i ja nalezymy do tego samego
gatunku i to byl dla mnie wielki krok, ktéry otworzyl mi wiele drzwi.”

Potem zaszlty kolejne zmiany. W szkole przydzielono jej nauczyciela, ktéry szybko
zorientowat sig, ze dziewczynka nie ma pojecia o czytaniu i pisaniu, ale byt przekona-
ny, ze mozna ja tego nauczyc¢. ,Kiedy trzeba bylo pisa¢ klaséwke, pozwalat mi stana¢
obok siebie i opowiada¢, co mi przyszto do gtowy. Najczesciej bylo to ze Swiata moich
wyobrazen, ale to go nie zniechecalo. Pisat to, co méwitam, a potem pozwalal mi to
skopiowac i moglam to zadanie, przeze mnie przepisane, oddac jako zadanie klasowe.
Moéwit — sama to opowiedzialas, sama napisatas, wiec moge ci postawic stopien.”
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Przez caly czas pobytu w szkole Iris uwazana byta za dziecko op6znione w rozwo-
ju. Sama okreéla stan swiadomosci dziecka autystycznego ,kryjowka zapomnienia”.

W tym tez czasie Iris zwrdcita uwage na zmiany w zachowaniu brata i jego kole-
gow. Chlopcy byli w okresie dojrzewania (13-14 lat) i zaczeli interesowac sie dziew-
czetami. Chociaz nadal stanowili grupe, to zdarzalo sie, ze chtopak z dziewczyna
oddalali sie od innych. ,Podesztam do ojca i zapytatam, co oni robig. Ojciec nie od
razu zrozumial o co pytam, wiec pociagnetam go za soba i wskazalam na wyraznie
zakochana pare. Ojciec poradzil mi zebym ich obserwowata i prébowata nasladowac
ich zachowanie, wyraz twarzy i gesty. Juz wczesniej podarowat mi lustro, zebym
mogta ¢wiczy¢ rézne miny, ale teraz spedzatam przed lustrem dlugie godziny, bo
ojciec mi powiedziat — jezeli zobaczysz jakas réznice miedzy tym jak wygladaja inni,
a tym co widzisz w lustrze, to wilasnie to co widzisz w lustrze trzeba zmienic.

Iris odkryta réznice i zdecydowata, ze sprébuje chociaz z pozoru wygladaé jak
inni. Zauwazyla takze, ze dostrzega rzeczy, ktére nie byly zauwazane przez innych.
Poniewaz nigdy nie brata udziatu w uktadach, jakie powstaja miedzy ludzmi, patrzyta
na wszystko trzezwym okiem obserwatora i byta zaskoczona widzac, ze ludzie czasa-
mi wyrzadzaja tyle krzywdy innym.

Kiedy miata 16 lat, poznala syna sasiadow, ktéry potem zostat jej mezem i towa-
rzyszem przez nastepne 25 lat zycia. Dla niego Iris byla biednym piskleciem, ktére
wypadlo z gniazda i ztamalo sobie skrzydlo. Piskleciem, ktére natychmiast wziat
pod ochrone. Dopiero gdy ukonczyla 25 lat opuscili dom rodzinny i zamieszkali
samodzielnie. Byla juz wtedy mama o$mioletniego dziecka. W ciagu nastepnych lat
opiekowali sie wieloma dzie¢mi i mtodzieza, ktérym Zle poszto w zyciu, biorac je na
wychowanie.

,On jest cztowiekiem niestychanie dobrym i serdecznym i chociaz nie zyjemy
teraz razem, taczy nas nieprzerwana nigdy przyjaznh — méwi Iris o swoim mezu. Bez
niego nigdy nie stalabym sie takim cztowiekiem, jakim jestem teraz. Kiedy sie pozna-
liSmy, radzitam sobie stosunkowo dobrze w rodzinnym domu, ale on mnie wciagnat
w zycie poza domem. Bez niego nie bytabym w stanie wychowaé dziecka, gdyz nie
rozumiatam jego potrzeb.”

Dzieki staraniom ojca Iris zostata fryzjerka i ten zawdd bardzo jej odpowiadat.
Stala sie idealna powiernicza swoich klientek, ktéra wystuchuje uwaznie, a nigdy nie
komentuje i nie krytykuje. Ale nikt nie pomyslat, ze to wtasnie wynika z jej, jak to
okredlata, niedostatku rozwojowego. Okazato sie, ze Iris posiada szczegdlne umiejet-
nosci w postepowaniu z ludzmi przechodzacymi tragedie zyciowe, dlatego zawodo-
wo opiekowata sie dzie¢mi i dorostymi. Skierowano ja tez do pracy z narkomanami,
dlatego, ze potrafita w jakis$ szczego6lny sposéb do nich dociera¢. Iris ukonczyta studia
wyzsze. Prowadzita z kolega firme konsultacyjna, czesto zatrudniana przez instytucje
publiczne. Zajmowata sie tez osobami z autyzmem. Czasami by znalez¢ furtke do ich
wewnetrznego $wiata wystarczalo, ze byta w jednym pokoju z osoba autystyczna.
Jednak jak podkresla, tylko nieduzy procent chorych na autyzm ma szanse tak sie
rozwina¢ jak ona.

45



Na poczatku potrafita porozumiewac sie z ludzmi, ktérych stowa byly zgodne
z ich zachowaniem i wyrazem twarzy. Kiedy zauwazata falsz, zaczynata trzepotac
rekami, bo ogarniato ja tak nieprzyjemne uczucie, ze potrzebowata obrony.

Iris nie potrafi zy¢ bez bliskosci ludzi. Przez krétki czas mieszkata sama, co okazato
sie to dla niej wrecz niebezpieczne. ,Mam nadal sporo zranief, ale odnalaztam $wia-
domoéc¢ siebie i nauczytam sie tak zachowywag, ze juz nikt nie nazywa mnie niepeino-
sprawna. Z autyzmu nigdy sie nie wyrwe i bede zawsze zalezna od innych.”

Najwazniejsze — wedlug niej — jest nawiazanie kontaktu z osoba autystyczna, bez
tego nie da sie wiele zrobi¢. W zyciu kazdego dziecka zdarzaja sie tragiczne przezycia,
ale dziecko z autyzmem w trudnych sytuacjach zamyka sie za murem i tam pozo-
staje, az poczuje sie bezpiecznie. Bez zrozumienia i zdolnosci komunikowania, bez
wzajemnego kontaktu nie da sie zredukowaé nadwrazliwosci. Otoczenie tylko przez
,wstuchanie sie” w autyzm moze nawiaza¢ kontakt z taka osoba. W autyzmie ,jest
tak, jakby pekta jakas zytka, ale krew moze przeptywac innymi drogami i tych drog
trzeba szuka¢.” ,Kto$ kto z nami pracuje musi sie najpierw uwolni¢ od wilasnych
probleméw” (Iris Johansson)

Kazdy z nas mogltby sie wiele nauczy¢ od ojca Iris, ktéry swa ciagta obecnoscia,
zyczliwoscia i miloécia dostownie na wilasnych plecach wniést corke w normalny
Swiat.
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8.

KRONIKA

8.1 ,Wiedzie¢ wiecej o zespole Retta”
Refleksje po Europejskiej Konferencji Naukowej’

Zbigniew Szot
Akademia Wychowania Fizycznego i Sportu
im. Jedrzeja Sniadeckiego w Gdarisku

Konferencja ,Wiedzie¢ wiecej o zespole Retta” zostala zorganizowana przez
Ogolnopolskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Zespotem Retta oraz Rett Syndrome
Europe Association. Motorem wszystkich poczynan byli Anna i Janusz Rézalscy, kt6-
rzy od 6 lat starali sie o przyznanie organizacji tej konferencji Polsce, a konkretnie
Gdanskowi. To dzieki nim i wolontariuszom, ktérych zgromadzili wokét tej idei,
mogta sie ona odby¢ w Gdanskiej Akademii Wychowania Fizycznego i Sportu. Miejsce
to nie zostalo wybrane przypadkowo, bowiem AWFiS w Gdansku jest jedyna uczelnia
wychowania fizycznego w Polsce, w ktérej podjeto prowadzenie ruchowej terapii
dzieci z z. Retta i 0s6b autystycznych. Ten rodzaj terapii byt prezentowany na wielu
konferencjach krajowych i zagranicznych, m. in. Warszawie, Szczecinie, Gdansku,
Krakowie, Bialymstoku, Poznaniu, Pradze, Magdeburgu, Riminii, BrzeSciu i Brnie.
Patronat nad sympozjum objal Minister Zdrowia - prof. Zbigniew Religa, Prezes
Naczelnej Izby Lekarskiej - Konstanty Radziwitt i ].M. Rektor Akademii Wychowania
Fizycznego i Sportu - prof. Wojciech Przybylski. Zaznaczy¢ nalezy, ze ta Konferencja
jak dotychczas byta jedyna w Polsce, ktéra zgromadzita tak liczne grono uczestnikéw
(ponad 220 0s6b), otrzymata wlasciwa oprawe, a wygloszone przywitanie prorektora
do spraw nauki prof. dr hab. Andrzeja Pawluckiego stanowito znakomite uzasadnie-
nie potrzeby takiego spotkania.

Komitetowi naukowemu Konferencji przewodniczyla prof. dr hab. Alina Midro,
lekarz — genetyk kliniczny z Akademii Medycznej w Bialymstoku, prof. dr hab. Hanna
Jaklewicz, lekarz — specjalista psychiatrii dzieci i mlodziezy, dr nauk med. Jolanta
Wierzba — z Oddzialu Niemowlecego Kliniki Pediatrii, Hematologii, Onkologii,
Endokrynologii, Akademii Medycznej w Gdansku, prof. dr hab. Zbigniew Szot
z AWFiS w Gdansku — autor metody stymulowanych seryjnych powtérzen ¢wiczen
w terapii os6b autystycznych i z. Retta, a takze dr nauk med. Elzbieta Mazur, lekarz
z Poradni dla Oséb z Autyzmem w Gdahsku.

* Cze$¢ materialu zaczerpnieto z art. prof. AT Midro i A. Lebiedzifskiej pt.:
~,Miedzynarodowa Konferencja — wiedzie¢ wiecej o z. Retta”, opublikowanym
w Medyku Biatostockim nr 8/9 z 2006r.
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Waznymi gosémi Konferencji byli: Kathy Hunter z USA — zatozycielka International
Rett Syndrome Association (www.rettsyndrome.org), dr Alison Kerr — pediatra i neu-
rolog dzieciecy z Uniwersytetu w Glasgow, dr Ingeygerd Witt Egerstrom ze Szwecji,
Catherina Senez - terapeutka prezentujaca metode Bobath, Mairith Bergstrom
— Isacsson ze Szwecji, dr Laurent Villard z Frangji, prof. Tina Talvik z Estonii, Eric
Smeets z Belgii i Yvone Milne — przewodniczaca organizacji Euro Rett Sydrom.
Znaczacym osiagnieciem organizacyjnym Konferencji byt przyjazd na nia nie tylko
rodzicéw, ale réwniez ich dziewczynek z z. Retta z takich krajow jak: Wielka Brytania,
Szkocja, Francja, Wlochy, Szwecja, Norwegia, Finlandia, Dania, USA, Stowacja,
Chorwacja i Polska. W grupie naukowcéw swoj udziat zaznaczyli specjalisci z Belgii,
Francji, Szwecji, Niemiec, Estonii i Wielkiej Brytanii. Uczestnikami Konferencji byli
réwniez doswiadczeni praktycy, mlodzi lekarze i studenci medycyny, uczestniczacy
w warsztatach i w indywidualnych konsultacjach lekarskich dziewczynek z z. Retta.

Trescia konferencji byla problematyka naukowa zwigzana z badaniami nad syndro-
mem z. Retta, diagnozowaniem, terapia i wymiana doswiadczen praktycznych, tak by
pogtebi¢ wiedze na temat tego schorzenia. Cel ten zostal osiagniety poprzez wyktady
prowadzone w sesji plenarnej, diagnozowanie dzieci przez specjalistow i wymiane
mysli podczas konferencji i na zakoficzenie obrad. Gtéwna tematyka konferencji sku-
piata sie wokoét diagnozowania, r6znorodnych form komunikacji intelektualnej i emo-
cjonalnej, probleméw Rodzicéw w wieloletniej opiece nad dzie¢mi i przemian psy-
chologicznych, jakim podlegaja i ,form walki”, jak pisze prof. A. Midro, w prowadze-
niu badan nad tym schorzeniem. Poruszano réwniez tematyke zwiazana z zaburzona
motoryka tych dziewczynek, ktérej przyczyny tkwia przede wszystkim w systemie
nerwowym i w skoliozach. Wskazano wptyw muzyki i terapii wibroakustycznej na
osrodkowy uktad nerwowy wedlug metody neurofizjologicznej, stosowanej w Szwe-
cji. Zwrécono uwage réwniez na istote terapii ruchowej zastosowanej w Gdahsku.
Okazalo sie, ze nawet odpowiedni zestaw ¢wiczen biernych, wykonywanych przy
pomocy terapeuty lub rodzicow, spowodowat polepszenie motoryki u dziewczynki
z z. Retta. Kohcowym akcentem konferencji byto stwierdzenie koniecznoéci podejmo-
wania intelektualnego wysitku na rzecz badan tego zaburzenia.

Poktosiem tego spotkania ma by¢é wydana monografia dokumentujaca wyniki
dziatah naukowcéw, rodzicow, lekarzy i terapeutow, czynionych w celu poprawienia
funkcjonowania tych dziewczynek w spoteczenstwie.
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8.2 Z wizyta na Kaszubach

Ewa Szmytkowska
Fundacja Dom Rain Mana

Danusia, Mateusz, Marcin, Radek rzadko spotykaja sie z rowiesnikami — przeby-
waja na co dzieh wylacznie ze swoimi rodzicami. Dla nich - ale takze i dla innych
mtodych dorostych z autyzmem Fundacja Dom Rain Mana zorganizowatla integra-
cyjna wycieczke po Kaszubach — pod hastem: ,Gdzie bedzie nasz dom” — bo przeciez
Kaszuby to region, gdzie mamy nadzieje stworzy¢ farme dla oséb z autyzmem.

16. wrzesnia — kiedy wyruszyliSmy w trase - byla przepiekna, stoneczna pogo-
da. Etapy naszej peregrynacji to: zwiedzanie zabytkowego kosciota Wniebowziecia
NMP - XIV wiecznej Kolegiaty Kartuzéw o unikalnym ,trumiennym” ksztalcie
dachu i barokowym wystroju, nawiedzenie kosciétka w Sianowie ( mogliSmy tam
pomodli¢ sie przed cudami stynaca figurka Matki Bozej Kr6lowej Kaszub, podziwiac
piekne wzory kaszubskie, m. in. obrusy haftowane bursztynami), piknik w Lasach
Mirachowskich (degustacja smakowitych kietbasek pieczonych w ognisku i innych
specjatéw) i spacer do lesnych grot. Rodzicom Artura udato sie nawet zebra¢ grzyby!

Ostatnim przystankiem byla farma Burego Misia w Nowym Klinczu, zatozona
przez Ksiedza Czestawa Marchewicza CR. ObejrzeliSmy gospodarstwo hodowlane
wspélnoty i zapoznano nas z zasadami funkcjonowania farmy. Zyja tam osoby nie-
pelnosprawne fizycznie i intelektualnie (Bure Misie) razem z opiekunami. Wspélnota
tworzy prawdziwy dom, peten mitosci i ciepta, w ktérym wszyscy czuja sie nie tylko
bezpieczni, akceptowani, ale i potrzebni. Kazdy z ,Burych Misiéw” ma pod swoja
opieka zwierzeta (jest ich tu wiele: krowy, kozy, owce, strusie, konie, osty, lamy, kré-
liki, ptaki i psy), pracuje w ogrodzie, wypelnia szereg domowych obowiazkéw. Praca
przy zwierzetach uczy ich samodzielnosci i daje wiele satysfakcji. Opiekunowie, kt6-
rzy mieszkaja w osadzie, wypracowali skuteczne metody pracy z osobami niepeino-
sprawnymi, a priorytetowa wartoscig we wszystkich dziataniach jest dla nich przyjazh.

Do Gdanska wrdciliSmy radosni, zrelaksowani i pelni nowych marzen o tym gdzie
powstanie dom dla dorostych z autyzmem. W wycieczce wzielo udziat 20 oséb: 7
dorostych 0séb z autyzmem, Zespotem Downa i uposledzeniem umystowym oraz ich
opiekunowie. Projekt byt dofinansowany z grantu Wojewody Gdanskiego.
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8.3 Zmarl Bernard Rimland

Ewa Szmytkowska
Fundacja Dom Rain Mana

Swiat autyzmu stracit bohatera... odszedt gigant... takie nagléwki pozegnaty
Bernarda Rimlanda Ph. D. — zatozyciela i dyrektora Instytutu Badania Autyzmu
(ARI) w San Diego, ktéry zmart 21 listopada 2006 r. Dr Rimland potozyt podwaliny
pod Autism Socjety of America i Autism Research Institute, byl takze promotorem
nowego myslenia o autyzmie, a jego ksiazka (1964) ,Autyzm dzieciecy” data poczatek
koncepcjom biologicznym, ktére odgrywaja tak wielka role we wspoétczesnych bada-
niach nad autyzmem. Takze on byl w 1995 r. jednym z gléwnych twércow projektu
DAN (Defekt Autism Now!), ktéremu patronowat do ostatnich swoich dni. Byt ojcem
autystycznego Marka, oecnie uznanego artysty.

Bernard Rimland byt takze kim§ bardzo waznym dla mnie osobiscie, a wydawany
przez niego kwartalnik Autism Research Review International od 20 lat pomaga mi
rozumie¢ specyficzne problemy Mateusza, mojego syna z autyzmem.

Na zawsze pozostanie w mojej wdziecznej pamieci i pamieci tysiecy innych rodzi-
coéw dzieci z autyzmem na $wiecie. Bedzie nam go brakowato.
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8.4 Muzyczna cegietka

Elwira Senger

Autystyczny, czyli jaki? Takie pytanie moze zadac¢ sobie kazdy. Zaréwno ten, kto
z osobami autystycznymi spotyka sie na co dzief, jak i ten, kto spotyka sie z tym ter-
minem po raz pierwszy. Bo autysci to po prostu ludzie, ktérzy tak jak kazdy, potrze-
buja mitosci. Ich rodzice kazdego dnia od nowa cala swoja energie wktadaja w to, by
ich doroste juz czasem dzieci mogly pieknie przezy¢ kolejny dzieh.

Rodzice dorostych oséb z autyzmem zdaja sobie jednak sprawe z faktu, ze pewne-
go dnia po prostu ich zabraknie, a ich dzieci beda musiaty odnalez¢ sie w Swiecie, ktéry
w swoim pedzie nie zwraca najmniejszej uwagi na tych, ktérzy sami nie upominaja
sie o swoje prawa. Wiasnie dlatego powstata Fundacja Dom Rain Mana. Jej zalozyciele
postanowili wybudowa¢ dom, ktéry w przysztosci da ich dzieciom to wszystko, co
zapewniali im do tej pory oni sami — wtasciwa, petna milosci opieke i terapie. Budowa
tej bezpiecznej przystani wymaga jednak ogromnych naktadéw finansowych, dlatego
tez poprzez r6zne dziatania Fundacja stara sie pozyska¢ fundusze, ktére pozwola na
rozpoczecie budowy farmy.

31 listopada 2006 roku w Sali Plenarnej UM Sopot odbyl sie specjalny koncert,
polaczony z aukcja przedmiotéw, podarowanych Fundacji przez Prezydenta Miasta
Sopotu i zaprzyjaznione osoby ze $wiata kultury i sztuki, m.in. Ewe Kasprzyk,
Jarostawa Boberka, Ewe Strebejko Hryniewicz, Leszka Blanika, Jacka Dehnela,
Tymona Tymanskiego. Honorowy patronat nad koncertem objat prezydent Sopotu
— Jacek Karnowski, a patronat medialny sprawowaly wspélnie: TVP3, Radio Gdansk
i Dziennik Battycki.

Przy wypetnionej sali wystapili Tymon Tymanski oraz Marcin Galazka. Aukcje
poprowadzit Wojtek Namiotko. Atmosfera spotkania byla niezwykle serdeczna
— wszystkich potaczyl wspolny cel — zbiérka pieniedzy na farme dla podopiecznych
Fundacji. Emocje podczas aukcji momentami byly trudne do opanowania. Caly
dochéd z koncertu oraz licytacji podarunkéw naszych przyjaciol, czyli ponad 4 tysia-
ce ztotych, to cegietka, ktéra przybliza nas do spelnienia marzen wszystkich cztonkéow
i sympatykow Domu Rain Mana.

Kolejny koncert juz w listopadzie tego roku. Tym razem zaspiewa dla nas
Malgorzata Nieczuja — Urbanska w repertuarze Anny German, a osoby, ktore lubig
wysoki poziom adrenaliny, ponownie zaprosimy do licytacji.
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Poméz nam zbudowacé farme

Dustin Hofman w filmie Rain Man stworzyl autentyczna kreacje osoby z auty-
zmem, ale nie jako odwzorowanie konkretnej osoby, ale raczej wypadkowa wielu
0s6b dotknietych tym zaburzeniem. Bohater Rain Mana — Raymond Babbitt jest peten
lekow przed konfrontacja ze Swiatem, nie rozumie mechanizméw, ktérymi rzadzi
sie “realne zycie”. Jest skoncentrowany na sobie, nie ma wyksztalconej umiejetnosci
myslenia o tym ,co inni sobie pomys§la”. Jest prostolinijny, ale i sztywny w swoich
zachowaniach. Genialny matematyk, nie znajacy wartosci pieniadza. W swojej pamie-
ci przechowuje traumatyczne wspomnienia, ktére wywoluja nie do opanowania
destrukcyjne emocje.

Bez pomocy innych Rain Man mdéglby zginac.

Takie osoby jak Deszczowy Czlowiek zyja obok nas. Nasza Fundacja Dom Rain
Mana powstata by im pomagac teraz, ale takze, albo przede wszystkim — by stworzy¢
dla nich bezpieczny dom na przysztosc.

Autyzm boli - to stowa mojego 25 letniego autystycznego syna Mateusza. Mati roz-
mawia z trudem, ta rozmowa w rzeczywistosci miata nastepujacy przebieg:

- Synku - co to znaczy autyzm ?

- Mateusz

- no tak, Mateusz ma autyzm, ale co to tak naprawde znaczy?

- boli

Nie pozwdlmy by ten bdl, powiekszony o cierpienie rodzin krzyczat do niebios.

W naszym kraju dotad nie wypracowano systemu pomocy dorostym z autyzmem,
prawdopodobnie dlatego, ze do niedawna taka kategoria niepelnosprawnych u nas
nie istniata. Autyzm jest w Polsce rozpoznawany od niespetna 20 lat i niedawno
weszty w okres dojrzatosci metrykalnej pierwsze osoby z grupy, ktéra w dziecinstwie
miata zdiagnozowany autyzm.

Pomézmy zbudowa¢ dla nich dom zycia — farme. Wplacajac 1% ze swojego podat-
ku na organizacje pozytku publicznego jaka jest Fundacja Dom Rain Mana, czynicie
Panistwo gest solidarnosci z najstabszymi — z osobami z autyzmem. Dziekujemy
i nie zapominajcie o Rain Manie.

Ewa Szmytkowska

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
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