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Od Redakgji

Amerykanskie Towarzystwo Autyzmu podaje, ze na ciezsze lub 1zejsze formy scho-
rzenia cierpi jedno dziecko na 150, a Brytyjskie Narodowe Towarzystwo Autystyczne
moéwi o 1 przypadku na 100 oséb. Nalezy wiec przyjaé, ze w Polsce zyje ok. 250-350 tys.
0s0b z r6znymi formami autyzmu. Nowe badania medyczne, w tym szczegdlnie rozwoj
genetyki przyblizaja nas do wyjasnienia zagadki autyzmu. Myslenie o autyzmie wzbo-
gaca sie o nowe fragmenty uktadanki, jednak nadal wiecej jest pytan niz odpowiedzi.

Nie zmienia sie nasze przekonanie, ze autyzm, jak pisza twoércy systemu edukacyj-
nego TEACCH, to odrebna ,kultura”, a ,zadaniem wychowawcéw oséb z autyzmem
jest spojrzenie na $wiat ich oczami i wykorzystanie tej perspektywy do nauczania ich
w miare niezaleznego funkcjonowania w naszej kulturze.” (,Kultura autyzmu”). Druga
czes$¢ waznej pracy programowej TEACCH Garyego Masbova i Victorii Shea otwiera ten
numer AUTYZMu.

Jak w praktyce zastosowano zasade TEACCH: ,jesli nie potrafimy zmieni¢ autyzmu,
to mozemy uzy¢ go jako kontekstu, by pomaga¢ uczniom w nabywaniu waznych dla
naszej kultury umiejetnosci.” - opowiada Rafal Motriuk (,Dwie kartki z dziennika ojca.
Autyzm, terapia, zycie codzienne.”). Polecamy.

Przyklady konkretnej pomocy terapeutycznej, wspierajacej zaburzony rozwdj
dzieci znajdziecie Pafistwo w artykutach Katarzyny Gozdziewskiej (,Dogoterapia jako
element kompleksowej rehabilitacji dzieci z autyzmem”) i Wiestawy Paszek (,Studium
przypadku dziecka gteboko niepetnosprawnego umystowo z cechami autyzmu”).

Jak wspiera¢ niepetnosprawne dziecko by w przysztosci mogto osiagnac stabilizacje
psychoseksualng podpowiada Beata Gajewska (,Codzienno$¢ a seksualnos¢ oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualng”).

Genetyk Alina Midro przedstawia problem narodzin ,innego” dziecka (,Dziecko
z zespotem uwarunkowanym genetycznie przed i po urodzeniu - spojrzenie lekarza.”) :
,Bardzo czesto postawienie rozpoznania zespolu uwarunkowanego genetycznie przekre-
§la mozliwos¢ widzenia dziecka takim, jakim ono jest naprawde, ze swoimi mozliwoscia-
mi rozwojowymi czy umiejetnosciami, ktére nalezatoby rozwija¢, z talentami, takze tymi,
ktdre odziedziczylo po przodkach. Dzieci te maja swoje obszary normalnosci, ktére trzeba
u nich dopiero odkrywac i wzmacniaé. One, tak jak i ich réwie$nicy, maja swoje potrzeby
psychiczne oraz emocjonalne i podobnie do innych, musza mie¢ stworzone warunki,
sprzyjajace rozwojowi.” Mysl ta przewodzi tez Autorce w opowiesci o dziewczynce
z zespolem Retta, Wandzi, (,Spotkatam Wandzie”): ,Cegietki kwasu nukleinowego tasuja
sie stale jak talie kart. Nigdy nie wiesz: oczko czy kareta, as czy blotka. W kazdym pokole-
niu pojawiaja sie¢ mutacje czyli uszkodzenia materiatu genetycznego od nowa.”

Z niepokojem przyjeliSmy wiadomos¢ przekazana przez Aline Perzanowska (,Farma
Zycia jest zagrozona!”) o zakusach wtadz na dzierzawiong przez Fundacje Wspélnota
Nadziei ziemie. Starosta krakowski dla chwilowego zysku jest gotowy zlikwidowac
farme dla os6b z autyzmem i zniweczy¢ wielkie zaangazowanie spoteczne wielu oséb.
Zastan6wmy sie, jak mozemy pomoc...

Jak zwykle numer AUTYZMu zamyka ,Kronika” — przeglad wydarzeh z zycia
Fundacji Dom Rain Mana i ze $wiata autyzmu i pokrewnych zaburzen.

Zapraszamy do lektury.



Kultura autyzmu:
Od teoretycznego zrozumienia do praktyki pedagogicznej
(czesc¢ druga)

Gary B. Mesibov i Victoria Shea'.
Division TEACCH
Chapel Hill, NC, USA

System edukacyjny TEACCH - zasady pedagogiki.

Biorac pod uwage zdolnosci poznawcze i wzorce zachowania w autyzmie, w pro-
gramie TEACCH opracowano sposoby wspierania oséb z autyzmem w otaczajacym
Swiecie. Dzieki ponad dwudziestoletniej pracy, skoncentrowanej na tych zagadnie-
niach, skonstruowano programy edukacyjne, ktére odniosty wielki sukces. Oparto je
na kilku zasadach:

Silne strony i zainteresowania.

Wszyscy uczniowie posiadaja hobby i zainteresowania, ktére moga im pomagac.
Na przyktad jesli uczen jest mocno przywiazany do czerwonego koloru, najwazniejsze
czesci jego pracy mozna oznaczaé na czerwono. Uczniéw, ktérzy koncentruja swoja
uwage na szczeg6lach odbieranych wzrokowo, naucza sie umiejetnosci dopasowywa-
nia, ukladania i segregowania (czesto moze by¢ to pézniej przydatne w zyciu, np. przy
zatrudnieniu). Uczniowie chetnie wykonuja zadania w stalej kolejnosci, dobrze jest
uczy¢ ich stosowania list kontrolnych do réznych zaje¢, takich jak samoobstuga, prace
domowe, umiejetnosci zawodowe, czy nawet podczas spedzania wolnego czasu. O ile
nie potrafimy zmieni¢ autyzmu, to mozemy uzy¢ go jako kontekstu, by pomagac
uczniom w nabywaniu waznych dla danej kultury umiejetnosci.

Ostroznie — trwa ocena.

Wszyscy uczniowie posiadaja predyspozycje do tego, by rozwija¢ swoje umiejetno-
§ci. Od mocno uposledzonego, nie méwiacego dziecka, majacego problemy z higiena
i agresja, po doskonale funkcjonujace, potrafiace czytac, pisa¢ i samodzielnie spedzac
Czas — wszyscy uczniowie z autyzmem zaréwno posiadaja braki w umiejetnosciach, jak
i maja predyspozycje do rozwoju. W programie TEACCH rozpoczynamy ukladanie
programu edukacyjnego od obserwowania podejécia uczniéw do réznych materiatow,
wskazowek i réznorodnych dzialah, z wieloma mozliwosciami ukltadéw i powigzan.
Szczegdlng wage przywiazujemy do komunikowania sie, higieny osobistej, umiejetno-
§ci zawodowych oraz umiejetnosci spedzania wolnego czasu, rekreacji. Potrzeby sa dla
nas najwazniejsze, po nich wyznaczane sa cele we wszystkich obszarach.

! tlumaczenie za zgoda autoréw z http://www.teacch.com/



Pomoc. Zrozumienie. Znaczenie.

Wszystkie osoby dotkniete autyzmem maja ograniczona zdolnos¢ korzystania ze
swych doswiadczen. Trudnosci z rozumieniem sa kluczowe dla autyzmu. Nigdy nie
mozna by¢ pewnym, ze osoby autystyczne rozumieja, dlaczego prosimy je, by wyko-
naty dane czynnosci, czy wiedza, w jaki sposdb powiazane sa umiejetnosci i zachowa-
nia, ktére préobujemy im wpoi¢, a takze czego konkretnie od nich oczekujemy. Nawet
najinteligentniejsi uczniowie dotknieci autyzmem sa czesto zdezorientowani lub
niepewni oczekiwan czy zwyczajéw, panujacych w naszej kulturze. Nauczycielom nie
wolno nigdy zapomnie¢ o wspdtodczuwaniu i o ciagtej potrzebie udzielania uczniom
wskazéwek, pomocnych w pokonaniu trudnosci ze zrozumieniem otoczenia.

Niestosowanie sie do zasad wynikajace z braku zrozumienia.

Wiekszos¢ zachowan oséb autystycznych jest wynikiem trudnosci w rozpoznaniu
i zrozumieniu, czego sie od nich oczekuje. Jak wynika z naszych doswiadczen, bardzo
rzadko zdarza sie, by uczen celowo zachowywat sie bezczelnie czy prowokacyjnie.
Niestety, niektérzy wladnie tak odbieraja ich zachowanie, zwlaszcza kiedy osoba
autystyczna patrzy prosto na nich, a nastepnie robi co$ zupelnie innego niz to, o co ja
proszono lub tez co$, czego jej nie wolno. W przypadku innych uczniéw mozna stusz-
nie przypuszczad, ze takie zachowanie ma na celu wyrazenie ztosci, czy tez zamanife-
stowanie niezaleznosci. To jednak rzadko jest wlasciwym wyjasnieniem zachowania
u uczniéw dotknietych autyzmem. Bardziej prawdopodobne jest to, ze uczeh nie
rozumie uzytych stéw, wyrazu twarzy i jezyka ciata rozméwecy albo spotecznych ocze-
kiwah w danej sytuacji. Moga nim kierowac silne impulsy, by postepowac niezaleznie
od konsekwencji, moze by¢ takze pobudzony lub przytloczony silnym dziataniem
réznorodnych bodzcéw w danym pomieszczeniu. Ustalone zasady moga okazac sie
zbyt abstrakcyjne lub niezrozumiate dla ucznia. ,Niestosowanie sie do zasad” rzadko
bywa uzytecznym wyjaénieniem zachowan w autyzmie.

Wspélpraca rodzicow.

Przy planowaniu nauki nalezy bra¢ pod uwage Srodowisko ucznia i jego zyciowe
potrzeby. Wazne jest, by w programie ksztalcenia uwzgledni¢ oczekiwania oraz styl
zycia ucznia i jego rodziny. Jesli zyczeniem rodzicéw jest by uczen jadt obiad z rodzi-
na lub pozytecznie spedzat czas wolny, trzeba uczyni¢ wszystko, co w naszej mocy, by
nauczy¢ go tych umiejetnosci.

Program TEACCH. Cele pedagogiki.

Jesli poprawnie okres§lamy podstawowe poznawcze braki w autyzmie, tj. uwzgled-
niamy je jako problemy osob autystycznych z rozumieniem, logiczny staje sie nasz
glowny cel, polegajacy na nauczeniu tych osob, ze ich Srodowisko ma znaczenie. Nie
wystarcza wdraza¢ do stosowania sie do polecen nauczyciela, do przestrzegania regut,
czy postugiwania sie przedmiotami i jezykiem, poniewaz nauczenie r6znych zacho-
wan i dziatan, ktére w oczach ucznia nie sa powiazane, nie likwiduje podstawowego
problemu, czyli braku umiejetnosci taczenia faktéw czy uogolniania. Najistotniejszym
zadaniem jest umozliwienie uczniom odnalezienia wzoréw we wszechs§wiecie oraz
pokazanie im, ze moga identyfikowac sie z odnalezionymi wzorcami, a takze poste-
powac zgodnie z nimi, mimo braku obecnosci nauczyciela lub innej znanej dorostej
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osoby. Chociaz nauczyciele umozliwiaja swoim uczniom osiagniecie celu, chcemy, by
osoby dotkniete autyzmem byly w stanie funkcjonowac bez ciagtego nadzoru z ich
strony. Wynika to z prostego faktu, ze nie dysponujemy srodkami na zapewnienie
opieki wychowawcy przez cate zycie. Nauczenie osoby dotknietej autyzmem, jak
odnalez¢ sens i porzadek w tym Swiecie, jest praktycznym odzwierciedleniem ogol-
nych oczekiwan, ktére koncentruja sie na pomocy w przystosowaniu sie do zycia
w swoim Srodowisku, zwlaszcza po osiagnieciu petnoletnosci.

Kolejnym celem edukacyjnym jest uczenie oséb autystycznych zasady ,przyczy-
ny i skutku”. Podczas gdy wszystkie prawidlowo rozwijajace sie dzieci oraz wiele
0s6b dotknietych autyzmem uczy sie tego w miodym wieku, niektérzy uczniowie
autystyczni, zwlaszcza ci, ktérych charakteryzuje duze uposledzenie, nie rozumieja,
ze maja wplyw na pewne wydarzenia oraz moga przewidziec¢ ich przebieg. Jest to
kluczowa koncepcja pojmowania wszech§wiata w naszej kulturze, lecz niektérym
osobom z autyzmem brakuje jej zrozumienia. Znajomos¢ tej zasady jest konieczna nie
tylko do komunikowania sie, ale takze do innych celéw, na przyktad przy ubieraniu
sie (kiedy ciagne koszulke w dét, to przechodzi przez glowe), czy tez przy uzywaniu
réznych narzedzi i materiatéw (kiedy potre szmatka, brud zniknie). Zrozumienie
zasady ,przyczyny i skutku” prowadzi do ogromnych postepéw w umiejetnosci
troszczenia sie o siebie, wykonywania swojej pracy z dobrymi rezultatami oraz przy-
stosowania sie do zycia w spoteczenstwie.

Komunikowanie sie¢ jest niezwykle waznym celem edukacyjnym. Niektére osoby
autystyczne musza sie najpierw nauczy¢, jak wazne jest porozumiewanie sie oraz
jakie mamy mozliwosci wpltywania przy pomocy pewnych dziatah na zachowanie
innych. Sposéb wyrazania sie poprzez dziatanie moze by¢ dostosowany do poziomu
ucznia, z pokazaniem réznych mozliwosci, na ktére sktadaja sie: wydawanie dzwie-
kéw, dzwonienie dzwonkiem, wymiana przedmiotu lub obrazka, pisanie na maszy-
nie, czy tez stosowanie symbolicznych gestéw i znakéw. Jesli uczniowie posiadaja juz
pewne umiejetnosci porozumiewania sie, takie jak bogatsze stownictwo, tworzenie
bardziej ztozonych struktur zdaniowych, lepiej rozwiniete wyrazanie sie¢ w mowie
i piSmie, powinni stale doskonali¢ te umiejetnosci.

Cele edukacyjne TEACCH sa tak zaplanowane, aby rozwija¢ u uczniéw konkret-
ne umiejetnosci, przydatne w zyciu dorostym. Nabycie sprawnosci i odpowiednich
zachowan umozliwia bycie w przysztosci bardziej przydatnym i lepiej przystosowa-
nym spoteczne. Nawet w matych dzieciach wyrabiamy podstawowe sprawnoéci tak,
aby mogty osiagnac jak najwieksza samodzielno$¢ w trosce sie o siebie, porozumie-
waniu sie, niezaleznosci w przysztym zyciu zawodowym, spedzaniu czasu wolnego
i w innych formach funkcjonowania w spoteczefstwie. Tak wiec w czasie nauki kon-
centrujemy sie na bardzo konkretnych czynnosciach: na korzystaniu z toalety, wkia-
daniu butéw, proszeniu o pomoc lub o co$ do picia, segregowaniu, dopasowywaniu
oraz zestawianiu materiatéw, wycieraniu stotléw, wlaczaniu muzyki, uktadaniu puzzli,
odpowiednim zachowaniu w restauracji lub podczas jazdy autobusem.

Ograniczenia tradycyjnych technik edukacyjnych.

Najprostszym i dajacym najlepsze efekty sposobem uczenia oséb nie autystycz-
nych jest wyktad. Nauczyciel w zwyklej klasie przez caly dzieh moéwi, ttumaczac
kazdy rodzaj nabywanych zdolnosci: jak uzywaé nozyczek, jak poprosi¢ o pomoc,
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jak napisa¢ zdanie, jak rozwiaza¢ réwnanie. Podczas gdy ustne ttumaczenie jest
wystarczajace dla wiekszosci uczniéw, dla oséb dotknietych autyzmem jest ono cze-
sto nieefektywne, a czasami wrecz przynosi przeciwne rezultaty. Tak dzieje sie bez
wzgledu na poziom mozliwosci poznawczych ucznia. Nawet uczniowie z bogatym
stownictwem moga mie¢ ograniczone zdolnosci podazania za tlumaczeniem nauczy-
ciela. Moga nie wiedzie¢, ze do nich sie méwi, moga obserwowaé poruszajace sie
usta nauczyciela, albo mysle¢ o dzwieku wydawanym przez wiatrak w pokoju, itd.
Nawet jedli zwracaja uwage na wtasciwa rzecz, istnieje duze prawdopodobiefstwo,
ze nie zrozumieja jezyka zawierajacego idiomy, odcienie znaczeniowe, logiczne wnio-
skowanie czy tez skomplikowane stownictwo. Uczniowie, u ktérych obok autyzmu
wystepuje uposledzenie umystowe, prawdopodobnie poprzez wyktad w ogdle nie
beda w stanie czegokolwiek sie nauczy¢. To oczywiScie nie oznacza, ze nauczyciele
nie powinni uzywac jezyka jako jednej z form edukacyjnych, ale poleganie tylko na
tej formie przekazu bedzie nieproduktywne i frustrujace zaréwno dla nauczyciela,
jak i dla ucznia.

W naszej kulturze czesto w potaczeniu z instrukcjami stownymi lub zamiast nich
pokazujemy uczniom, co chcemy, by zrobili. Niestety, ta technika nie daje pozadanych
efektéw w przypadku oséb autystycznych, poniewaz jest zalezna od ich zdolnosci
rozumienia demonstrowanych zachowan i wlasciwego ich identyfikowania. Na przy-
kiad, nauczyciel oczekuje, by Billy nasladowat sposéb, w jaki inny uczeh podskakuje
na jednej nodze. Ale Billy moze pomysled, iz uczy sie go, by podobnie jak ten uczen,
mial pomarahczowe sznuréwki, badz tez by wydawat podobne odgtosy, czy tez miat
tak samo zgiete kolano. Moze takze obserwowaé wlasciwe zachowanie, ale nie miec¢
pojecia, jak ,zorganizowac” siebie, by wyglada¢ w ten sam sposéb. Oczywiscie moze
takze nie mie¢ pojecia, co powiedziat nauczyciel lub na kogo powinien patrze¢.

Zazwyczaj nagradzamy osiagniecia uczniéw poprzez spoteczne reakcje, takie jak
pochwaty, usmiechy, klepniecie w plecy czy inne formy komunikowania ,jestem z cie-
bie dumny”. Zrozumienie tych dziatah zalezy od umiejetnosci rozpoznawania sym-
boli, oznaczajacych zadowolenie nauczyciela oraz od rozumienia pojecia dumy jako
uczucia. Osoba autystyczna moze nie zrozumie¢ komunikatywnej intencji usémiechu,
naklejki, objecia itd. Istnieje takze mozliwos¢, iz wyraz twarzy nauczyciela (zadowo-
lenie) nie bedzie mial znaczenia. Tak wiec spoleczne wyznaczniki maja czesto ogra-
niczong efektywno$¢ w przypadku naszych uczniéw. Zwykle stosujemy sie do nich,
jednak musimy dodac nasze metody, ktére wiecej znacza dla uczniéw z autyzmem.

Jesli przy stosowaniu tradycyjnych technik w nauczaniu oséb autystycznych wyni-
kaja trudnosci, z pewnoscig nie oznacza to, ze osoby te nie potrafig uczy¢ sie, czy tez
ze nie istniejg Zzadne odpowiednie dla nich techniki edukacyjne. Swiadczy to jedynie
o ograniczeniach tradycyjnych metod oraz uSwiadamia, ze u tych uczniéw musza by¢
stosowane inne formy i strategie nauczania.

TEACCH - Techniki edukacyjne.

Ze wszystkich technik edukacyjnych, ktére stosujemy, najwazniejsze jest polega-
nie na informacji wizualnej. Jak to bylo wczeéniej wspomniane, ograniczenie sie do
tlumaczenia rzadko daje dobre rezultaty w przypadku oséb z autyzmem. Uzywamy
jezyka, stéw, pomocne moga by¢ fizyczne podpowiedzi, ale do zrozumienia i sukcesu
szybciej prowadza materialy i formy wizualne, i one sa zdecydowanie najbardziej
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korzystne. Przedstawienie wielu szczegdtéw w skomplikowany sposéb bedzie praw-
dopodobnie mylace, przyttaczajace lub niezrozumiate dla ucznia. Uczymy wiec stra-
tegii pracy od gory do dotu i od strony lewej do prawej. Ta przestrzenna organizacja
jest dla nas normalna, bo miesci si¢ w naszym sposobie pojmowania $wiata, dlatego
w taki wladnie sposéb chcemy zorganizowac naszym uczniom nauke. Na przykiad,
po lewej stronie powinni ukladaé czesci sktadowe zadania, a po prawej — powstaly
z nich produkt.

Polegamy takze na informacjach wizualnych (tak czesto, jak to tylko mozliwe), by
nauczy¢ osoby z autyzmem pojecia ,koniec”. Tego waznego pojecia nalezy uczy¢ przy
wszystkich czynnosciach, poniewaz wiele oséb autystycznych, majacych trudnosci
z wyciaganiem wnioskéw z wydarzen, nie jest w stanie uzmystowic sobie, jak dlugo
dana czynnos¢ bedzie trwaé. Moze to stac sie dla nich przyczyna stresu, dlatego cze-
sto wymuszaja jak diugo (lub krétko) beda pracowaé. Pokazujemy im zatem poprzez
§rodki wizualne, ile powtdrzeh danej czynnosci maja wykona¢, zanim dobiegnie ona
do konica. Czasami same materialy wyjasniaja te sprawe: kiedy pudetko o pewnej
zawartoSci staje sie puste, praca jest skonczona; kiedy dociera sie do kofica strony, kon-
kretna cze$¢ nauki dobiega konca. W niektorych przypadkach potrzebna jest wieksza
pomystowosé, by ukazaé mijajacy czas: na przyktad co pare chwil nauczyciel usuwa
klamerke z rekawa lub z paska ucznia — kiedy klamerki znikna, czynnos¢ dobiega
konca. Kofczenie pewnej aktywnosci w sposéb jasny i definitywny czesto bardziej
satysfakcjonuje ucznia, niz otrzymanie nagrody — nalepki czy cukierka. Wydaje nam
sie, ze ich rola jest raczej oddanie pojecia ,koniec”, niz stanowienie pozytywnego
wzmocnienia, do ktérego uczeh bedzie ponownie dazyt w przysztosci.

Kolejna stosowana forma edukacyjna jest wdrazanie rutyn z elastycznymi elemen-
tami. Istnieja trzy podstawowe przyczyny dla takich dziatan.

* Po pierwsze rutyna daje uczniowi mozliwos¢ zrozumienia i przewidywania
porzadku wydarzeh, majacych miejsce wokét niego. To z kolei zmniejsza niepokdj
oraz wptywa na rozwdj wszystkich umiejetnosci.

* Po drugie, jesli nauczyciel nie wprowadza dziatah rutynowych, czesto uczniowie
tworza swoje wlasne, ktére moga by¢ trudniejsze do zaakceptowania. Na przyktad
uczeh moze nabraé przyzwyczajenia, polegajacego na Sciaganiu kazdego ranka
wszystkich plaszczy z pétek lub nalegaé na to, by poliza¢ wszystkie tyzki, ktére
leza na stole, poniewaz tak zrobil za pierwszym razem. Taka rutyna jak ,powies$
plaszcz, wlacz muzyke” czy ,0d16z tyzki, a potem idz na plac zabaw” moze pomoc
w zredukowaniu liczby niechcianych, alternatywnych nawykéw.

* Po trzecie, nalezy potozy¢ nacisk na elastycznos¢ w ¢wiczonych czynnosciach,
poniewaz odzwierciedlaja one potrzeby naszej rzeczywistosci. Nasz $wiat nie jest
niezmienny, dlatego wlasnie jest tak niezrozumialy dla osoby dotknietej auty-
zmem. Powinno sie szanowaé proby uczynienia $wiata stalym, ale nalezy takze
przyzwyczaja¢ do zmian, poprzez stosowanie nieco innych materiatéw do pracy,
r6znych Sciezek podczas spaceréw, gier, r6znego jedzenia, itp. Podstawowa struk-
tura powinna pozosta¢ przewidywalna, a niektére tworzace jg elementy — zmienne,
by przyzwyczaja¢ do skupiania sie na ogélnym ukladzie, a nie na szczegotach.
Dla programu edukacyjnego TEACCH kluczowa jest zasada indywidualizacji.

Oprocz posiadania wspoélnych cech, charakterystycznych dla autyzmu, nasi ucznio-
wie bardzo réznia sie miedzy soba osobowoscia, swoimi atutami oraz obszarami,
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w ktorych maja trudnosci. ZauwazyliSémy, iz nasi uczniowie maja trudnosci z nauka
w grupie, ze wzgledu na rézne umiejetnosci oraz niezdolnos¢ uczenia sie poprzez
obserwacje. Musimy takze pamietad, ze wysoki poziom pewnej posiadanej umiejet-
nosci wcale nie oznacza zdolnosci w innych dziedzinach. Na przyktad fakt, ze uczen
posiada bardzo dobra percepcje wzrokowa, nie méwi nam nic o jego umiejetno-
Sciach jezykowych. Biegltos¢ wyrazania sie moze maskowac gtebokie braki jezykowe.
Uczniowie, ktérzy potrafia czytaé, gotowac czy tez przyswajaé pewne dane, moga nie
by¢ w stanie publicznie poprosi¢ o kubek wody. Autystyczni uczniowie o glebokim
uposledzeniu umystowym moga by¢ utalentowani artystycznie lub muzycznie. Tak
wiec nauczyciele musza zna¢ swoich podopiecznych bardzo dobrze i powinni by¢
przygotowani do indywidualizowania wymagan zaréwno pod wzgledem poziomu
nauczania, jak i obszarow ¢wiczonych umiejetnosci.

Charakterystyczne dla autystycznych uczniéw sktonnosci do zbytniego koncen-
trowania sie na szczegodtach oraz sprzeciwianie sie¢ zmianom oznacza, iz musimy ich
nauczaé¢ w r6znych warunkach i uzywac réznych materiatéw, by utatwic im stawanie
sie mozliwie elastycznymi. Z tym wiaze sie nauczanie umiejetnosci w naturalnych
okolicznoéciach, poniewaz uczniowie majg ograniczona zdolnos¢ do uogélniania.
Staramy sie uczy¢ pracy w miejscu zatrudnienia, umiejetnosci spotecznych w spote-
czehstwie, przygotowywania positkéw w kuchni, itp.

Whioski

Gléwnym zadaniem wychowawcow 0s6b z autyzmem jest spojrzenie na $wiat ich
oczami i wykorzystanie tej perspektywy do nauczania ich w miare niezaleznego funk-
cjonowania w naszej kulturze. Cho¢ nie potrafimy wyleczy¢ podstawowych deficy-
tow poznawczych autyzmu, poprzez zrozumienie ich mozemy modelowa¢ programy
edukacyjne, ktére efektywnie sprostaja wyzwaniom tego wyjatkowego uposledzenia
roZwojowego.

Za zgodg Autorow z oryginatu:
http:/[www.autismuk.com/index3sub2.htm
ttumaczyta: Maja Fajkowska, wspétpraca: Monika Grzyborowska



2.
Dziesie¢ mitow na temat autyzmu

Chun Wong
Integrative Autism Medicine
Algonquin, IIl, USA

Pisze sie coraz wiecej o autyzmie, ale ludzie nadal nie wiedza, czym on jest.
Ktoregos dnia czytalem nawet blog, ktérego autor spotkat kobiete, obawiajaca sie zajs¢
w ciaze, aby nie urodzi¢ dziecka z autyzmem! To smutne! Nie jestem pewien, czy kie-
dykolwiek bedziemy zy¢ w Swiecie wolnym od dyskryminacji, nienawisci i stereoty-
pow, gdzie ludzie nie beda patrze¢ z dezaprobata, gdy twoje dziecko publicznie ,robi
sceny”. Mozemy jednak juz teraz edukowac innych i pracowac¢ na rzecz podnoszenia
Swiadomoéci na temat autyzmu.

Spoéjrzmy na kilka mitéw i opinii, ktére dotycza Swiata autyzmu:

Mit

Fakt

Autyzm jest choroba
psychiczna, podobna
do schizofrenii.

Nie, autyzm nie ma nic wsp6lnego ze schizofrenia. Jest neuro-
biologiczna i rozwojowa dysfunkcja, ktéra czesto wptywa na
zdolnoé¢ komunikacji, socjalizacji i empatii.

Osobe

mozna

autystyczna
rozpoznad,
patrzac na nia.

Nie, autyzm jest stanem ,niewidocznym”.

Autyzm jest wywoly-
wany przez szczepion-
ke MMR.

To bardzo mocne stwierdzenie! Pomimo ze dos§¢ powszechne
jest przekonanie o zwiazku pomiedzy szczepionkami i auty-
zmem, tak naprawde jest wiele potencjalnych czynnikéw, ktére
mogg przyczynic sie do autyzmu.

Autyzm jest powo-
dowany przez brak
wigzi pomiedzy matka

i dzieckiem.

Ta teoria jest znana jako ,teoria chlodnej matki” i zostata
przedstawiona przez Dr Bruno Bettelheim’a w latach 50-tych
i 60-tych. Obecnie autyzm jest postrzegany jako stan raczej
biologiczny niz psychiczny i nie ma nic wspdlnego z nieodpo-
wiednim rodzicielstwem czy brakiem uczud.

Wszystkie osoby auty-
styczne sa bardzo

zdolne.

Film ,Rain Man” w znacznym stopniu odpowiada za ten ste-
reotyp! Nie wszystkie osoby autystyczne sa blyskotliwe tak, jak
postaé grana przez Dustina Hoffmana w tym filmie; wlasciwie
jest to bardzo rzadkie.

Osoby autystyczne sa
agresywne.

Przekonanie to jest napedzane przez doniesienia prasowe
o agresywnych osobach autystycznych. A co z wiekszoscia
aktéw przemocy, ktérych dopuszczajq sie osoby nie dotknie-
te autyzmem? Zdarza sie, ze dzieci i nastolatki z autyzmem
bija i rzucaja sie na oslep, powodowane ztoscig, ale to abso-
lutnie nie oznacza, ze gdy dorosna, beda ludZmi brutalnymi
i agresywnymi.




7. |Autyzmu nie mozna|To kontrowersyjny mit, ktéry ztosci i denerwuje wiele oséb.
wyleczy¢. Wierze, ze autyzm mozna poddawac terapii i leczy¢, i ze pacjent
moze wyzdrowie¢. Jesli dziecko autystyczne jest leczone, symp-
tomy autyzmu zanikaja i nie pojawiajq sie w spektrum. Wtedy,

jak sadze, mozemy je uznac za wyleczone.

8. |Autyzm to okredlenie |Nie, spektrum autystyczne jest tworzone przez pieé réz-
dla jednej dysfunkcji. |nych dysfunkcji — zesp6t Retta, zespét Aspergera, PDD-NOS

(Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise Specified
— catosciowe zaburzenie rozwoju inaczej nie zdiagnozowane),
dzieciece zaburzenie dezintegracyjne (CDD) i zespét Kannera
(Autyzm SLD lub Autyzm Klasyczny). Kazda dysfunkcja ma
swoje wlasne cechy i objawy.

9. |Dziecko  autystycz- |Nieprawda. Sa mozliwe wszystkie rodzaje terapii w leczeniu
ne nie moze by¢ pod- |autyzmu. Wierze, ze leczenie biomedyczne, ktére oddziatuje
dawane terapii ani|na przyczyny objawdw autyzmu, jest najbardziej efektywne.
ksztalcone i rodzice|Dziecko autystyczne moze osiggnaé¢ swoéj maksymalny poten-
po prostu musza to|cjal przy odpowiednim programie leczenia i wsparcia.
zaakceptowac.

10. |Autyzm  wystepuje | Niestety, nie. Centrum Zwalczania i Zapobiegania Choréb
rzadko. podaje, ze autyzm dotyka 1 na 150 dzieci (dane z USA).
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Thumaczyta Magdalena Piwowarczyk




3.

Dziecko z zespolem uwarunkowanym genetycznie przed i po uro-
dzeniu - spojrzenie lekarza.

Alina T. Midro
Zaktad Genetyki Klinicznej AM w Biatymstoku

»Nie chciatam si¢ urodzi¢ z dodatkowym chromosomem 21!”- pewnie powiedzialaby
Marysia, u ktérej rozpoznano zespét Downa. ,Nie chciatem si¢ urodzi¢ z nadtamanym
ramieniem chromosomu 5!”- powiedzialby z pewnoscia Filip, u ktérego postawiono
rozpoznanie: zesp6t ,krzyku kociego”.,Nie chciatem mie¢ kruchego chromosomu X!” -
powiedziatby Piotrus$ z innym zespolem genetycznym, zaburzajacym prawidlowe
funkcjonowanie mézgu w odpowiedzi na bodzce Srodowiskowe i rozwojowe. ,Nie
chciatam mie¢ mutacji genu MECP2”- powiedzialaby Magda z zespolem Retta. ,Ani
mutacji w genie NIPBL na pigtym chromosomie!” - dodataby Dominika z zespolem
Kornelii de Lange.

»Czy mieliSmy prawo urodzi¢ si¢ mimo naszych zaburzen genetycznych?”

Dluga moze by¢ lista zmian spowodowanych zaburzeniami funkcji tylko poje-
dynczego genu. Najwieksza amerykanska baza danych o zaburzeniach genetycznych
OMIM podaje ich liczbe - okoto 14 tysiecy schorzeh. Kazde z nich tam ma swéj numer
i kazde jest opisane z podaniem danych klinicznych i najnowszych informacji o for-
mach zaburzeh genu, jesli juz dokonano jego odkrycia i poznano w jego zapisie bledy,
odpowiedzialne za zmiany kliniczne. Spis dotyczy jedynie schorzeh pojedynczego
genu, a mamy przeciez nie tylko schorzenia jednogenowe (monogenowe), ale takze
wielogenowe (poligenowe), schorzenia gendéw przyleglych, schorzenia z patologia
chromosomowa, mitochondrialne, schorzenia genetyczne komdrki somatycznej czyli
nowotwory i schorzenia wieloczynnikowe z udzialem komponenty genetyczne;j.
Powyzszy podziat na grupy schorzeh wskazuje na mechanizm ich powstawania
i wyznacza ogdlnie, jakim narzedziem diagnostycznym i jakim rodzajem testu gene-
tycznego bedzie mozna sie postugiwaé w postepowaniu, ustalajacym rozpoznanie.

Na $wiat przychodza dzieci z niechcianymi zaburzeniami genetycznymi i tylko
z tego powodu staja sie niechcianymi dzie¢mi. Niechcianymi w domu, na podworku,
w odbiorze spotecznym i nawet w gabinecie lekarskim. Cechuje je odmienny rozwdj
w stosunku do rozwoju przecietnego dziecka. Nie poradza sobie z testem na inteligen-
cje. Nie zawsze naucza sie chodzi¢, méwié, czytac. Sa inne, niz oczekiwali ich rodzice.
Czy sa gorsze?

Bardzo czesto postawienie rozpoznania zespolu uwarunkowanego genetycznie
przekresla mozliwos¢ widzenia dziecka takim, jakim ono jest naprawde, ze swoimi
mozliwos$ciami rozwojowymi czy umiejetnosciami, ktére nalezatoby rozwijag, z talen-
tami, takze tymi, ktére odziedziczyto po przodkach,. Dzieci te maja swoje obszary
normalnosci, ktére trzeba u nich dopiero odkrywac i wzmacnia¢. One, tak jak i ich
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réwiesnicy, maja swoje potrzeby psychiczne oraz emocjonalne i podobnie do innych,
musza mie¢ stworzone warunki, sprzyjajace rozwojowi. Ale jak wychowywac kogos,
kto rozwija sie odmiennie? Kogos, o kim sie moéwi, ze bedzie zy¢ z uposledzeniem
umystowym!

Rodzice maja ogromne poczucie winy i nie zawsze dotrze do nich informacja,
propagowana przez odkrywce przyczyny zespotu Downa przed 50 laty, prof. Jerome
Lejeune’a, ktéry zawsze powtarzat: ,Narodziny dziecka z zespotem genetycznym jest
to naturalne zjawisko biologiczne. Nie jest temu winna rodzina, ani mama, ani tata”.
Mozna doda¢, ze to ruletka, ktéra kreci los. Rodzice potrzebuja wsparcia psycholo-
gicznego po diagnozie. Potrzebuja wiedzy jak opiekowa¢ sie odmiennym dzieckiem
i jak je wychowywag, by stworzy¢ warunki sprzyjajace jego rozwojowi i potrzebuja
wsparcia spolecznego w sprawowaniu tej opieki. Rozwéj dziecka postepuje niezalez-
nie od przezywanej frustracji rodzicéw. Ono nie moze czeka¢, czy i kiedy zdecyduje-
my sie na wsparcie i pomoc w jego rozwoju. Potrzebuje tej pomocy bez wzgledu na
to czy my, ludzie z najblizszego otoczenia i my, tworzacy wspoélnote regionalna lub
panstwowa, jesteSmy gotowi do udzielenia wsparcia!!! Rodziny dzieci z zaburzeniami
o podlozu genetycznym czuja sie i sa czesto osamotnione.

Jednym z elementéw pomocy jest poradnictwo genetyczne, prowadzone przez
lekarzy z od niedawna zarejestrowana specjalnoscia w zakresie genetyki medyczne;j.
Podczas spotkanh w gabinecie lekarskim powinno sie uzyska¢ informacje: dlaczego
mnie czy tez moja rodzine spotkato obciazenie schorzeniem, ktére powstato u dziecka
wskutek zmian genetycznych, nierzadko dziedziczonych z pokolenia na pokolenie.
Na podstawie analizy rodowodu w poradni genetycznej okreéla sie tez prawdopodo-
biefistwo powtérzenia sie tego samego schorzenia u kolejnych dzieci. W niektérych
przypadkach mozliwe jest wykonanie testéw, denuncjujacych obecnoé¢ ewentualnych
zmian genetycznych u dziecka w okresie prenatalnym. ,Wskazanie” do inwazyjnej
diagnostyki prenatalnej jest rozumiane jako techniczna mozliwo$¢ wykonania okre-
Slonego testu. Wykonuje sie go w wybranych rodzinach ze wzgledu na podwyzszone
u nich prawdopodobiefstwo wystapienia takich zmian lub gdy zmiany rozwojowe
u dziecka wykryto w przesiewowym badaniu ultrasonograficznym podczas ciazy.
Nalezy uwzglednic takze fakt, ze zaburzenia genetyczne sa czynnikiem ryzyka utraty
ciazy i czeste poronienia samoistne badz ciaze obumarte sa wynikiem tych zaburzen.
Przykladem tego moze by¢ stan nosicielstwa translokacji chromosomowych wzajem-
nych (TCW). Kazdy z nas moze by¢ takim nosicielem, bowiem zazwyczaj przegrupo-
wanie materiatu genetycznego, ktére prowadzi do translokacji chromosomowych, nie
wplywa na fenotyp czyli na stan zdrowia jednostki. Dowiadujemy sie o tym dopiero
po wykonaniu badania cytogenetycznego, inaczej zwanego badaniem kariotypu.

Wykrycie nosicielstwa translokacji chromosomowych moze by¢ jednoczesnie
identyfikacja tzw. rodziny ryzyka genetycznego, to znaczy rodziny, w ktérej moga
wystepowac urodzenia dzieci z wadami rozwojowymi, cechami dysmorficznymi
czy odmiennym rozwojem psychoruchowym, albo utraty ciazy wskutek ograniczo-
nej przezywalnosSci dziecka w okresie prenatalnym, manifestujacej sie poronieniem
samoistnym badz przedwczesnym urodzeniem dziecka niezdolnego do zycia. Jest to
zwigzane z powstawaniem w niektérych komédrkach rozrodczych nosiciela niezrow-
nowazenia iloéci materiatu genetycznego albo powstawania zaburzeh w p6zniejszym
rozwoju in utero (niezrbwnowazony kariotyp, efekt interchromosomowy, disomia
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jednorodzicielska, efekt pozycji punktu ztamania, zaburzenia genomowe itp.). Z tego
wzgledu w poradni genetycznej stawiana jest indywidualna prognoza: czy mozliwy
bedzie rozwoj kolejnego dziecka od momentu zaptodnienia komérek rozrodczych
do terminu porodu, pomimo jego zaburzen prowadzacych do wad rozwojowych czy
tez wskutek wad rozwojowych dochodzi¢ bedzie do ograniczonej przezywalnosci
potomstwa i utraty ciazy na réznych etapach jej rozwoju. Informacje, podawane przez
réznych specjalistow, o zawsze podwyzszonym ryzyku wad rozwojowych u potom-
stwa w przypadku nosicielstwa translokacji chromosomowej i ,wskazaniu” do dia-
gnostyki przedurodzeniowej, bywaja nieprawidlowe. Z badah wynika, ze wielkos¢
prawdopodobienstwa wystapienia poszczegdlnych form patologii w rodzinie zmienia
sie od translokacji do translokacji chromosomowej czyli jest indywidualnie zmienna.
Oszacowanie przeprowadza sie bezposrednio z rodowodu, a jego doktadnos¢ zalezy
od liczebnosci 0séb zbadanych klinicznie i cytogenetycznie. Na podstawie prowa-
dzonej w Biatymstoku, a uzyskanej z 26 osrodkéw genetycznych w Polsce (Polska
Kolekcja Translokacji Chromosomowych Wzajemnych) bazy danych empirycznych,
zawierajacej 750 grup rodowodéw nosicieli indywidualnych TCW obliczono, ze wyso-
kie (>10%) prawdopodobienstwo wystapienia niezrownowazonego kariotypu przy
urodzeniu wykazywato 10% rodzin, Srednie (rzedu 5-10%) - 7%, niskie (< 5%) - 58%
i nie podwyzszajace ryzyka populacyjnego wad rozwojowych — 25%. Wskazuje to na
wysoki odsetek rodzin, w ktérych wystepuja poronienia samoistne i ciagze obumarte
wskutek wad letalnych. W powyzszym badaniu nie okreslono jeszcze, jak dlugo zyly
dzieci po urodzeniu i dlatego nalezy spodziewac sie, ze odsetek dziesieciu procent
wysokiego prawdopodobienstwa urodzenia dzieci z przezywalnoscia charaktery-
styczng dla danej populacji jest nawet nizszy i nalezy sie spodziewaé wczesnych
zgon6éw noworodkéw wskutek wad rozwojowych letalnych.

W zwiazku z wynikami przeprowadzonych badan powstaje pytanie bioetyczne:
czy w przypadku prawdopodobienstwa wystepowania wad letalnych nalezy wyko-
nywac diagnostyke prenatalna i naraza¢ rodziny na podejmowanie decyzji o przed-
wczesnym zakonczeniu zycia dziecka w kazdym przypadku wykrycia niezrownowa-
zenia kariotypu, ktéry moze oznaczaé wady rozwojowe u dziecka? Rodziny, ktére nie
akceptuja diagnostyki prenatalnej i nastepowej terminacji rozwijajacego sie dziecka sa
zainteresowane opieka hospicyjna jako opcja pomocy medycznej i psychologiczne;j.
Taka opieka powinny by¢ tez objete rodziny dzieci z wadami letalnymi, wykrywanymi
przed badz po urodzeniu az do naturalnej $mierci. Powstaje jednak problem, bowiem
przy kwalifikacji wad letalnych nie ma opracowanej przez Swiatowg Organizacje
Zdrowia (WHO) prawnej definicji wad, wywotanych zaburzeniami genetycznymi.
Czy w sytuagji, jesli nie mozemy okresli¢, ktore zespoly genetyczne (wady rozwojo-
we) sa letalne, mozna obja¢ opieka hospicyjna dziecko i jego rodzine az do naturalnej
$mierci dziecka?

Ustawa o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczal-
nosci przerywania ciazy z 1996r.: Dopuszcza si¢ badania przedurodzeniowe, nie zwigkszajgce
wyraznie ryzyka poronienia, w przypadku, gdy:

* dziecko poczete nalezy do rodziny obcigzonej genetycznie;

* istnieje podejrzenie wystepowania choroby genetycznej mozliwej do wyleczenia,
zaleczenia, badZ ograniczenia jej skutkéw w okresie ptodowym;

* istnieje podejrzenie ciezkiego uszkodzenia ptodu.
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Powstaje wtedy pytanie o kryteria oceny ciezkosci uszkodzenia ptodu i o wiary-
godnoé¢ prognozy rozwoju. Prognoza genetyczna rozwoju umystowego oparta jest
najczesciej na danych empirycznych, przekazywanych w publikacjach naukowych
lub profesjonalnych bazach danych o poszczegélnych schorzeniach. Ich obraz kli-
niczny jest ksztattowany zar6wno poprzez uszkodzenia na poziomie genu (6w), jak
tez poprzez wpltyw czynnikéw Srodowiskowych, czyli ostatecznie jest wynikiem
wspotdzialania gendéw ze srodowiskiem i odwrotnie. Z tego wzgledu obraz rozwoju
umystowego ocenianego dziecka (ptodu) z takim samym uszkodzeniem genetycznym
(mutacja danego genu) moze by¢ rézny. Dodatkowo dzieci ze schorzeniami uwarun-
kowanymi genetycznie najczesciej pozostaja w spotecznej izolacji. Z danych wspét-
czesnej neurobiologii wiadomo, ze sam fakt spotecznej izolacji zazwyczaj warunkuje
zmiane tempa rozwoju moézgu. Stworzenie za$ optymalnych warunkéw Srodowi-
skowych, zapewniajacych odpowiedni rozw6j umystowy dzieciom z okreslonymi
zmianami genetycznymi, moze dopiero pokazacd, ktére elementy niepetnosprawnosci
wywoluje faktycznie sama zmiana natury genetycznej, a ktore sa efektem zaburzen
relacji genéw i srodowiska. Z uwagi na powyzsze, bledna informacja prognostyczna
sprzyja, miedzy innymi, podejmowaniu przez rodzicow decyzji o terminacji ciazy
w przypadku stwierdzenia u dziecka przed urodzeniem schorzenia natury gene-
tycznej. Osobiscie buntuje sie, gdy na przyklad po wykryciu w okresie prenatalnym
braku jednego z chromosomoéw pici (co prowadzi do wyksztalcenia fenotypu zespotu
Turnera) rozpoznaje sie ciezkie uszkodzenie ptodu. Buntuje sie, poniewaz w swojej
praktyce lekarskiej spotykalam kobiety z zespotem Turnera, adoptujace i wspaniale
wychowujace dzieci. Rozpoznatam réwniez ten zesp6t u mojej studentki i udato sie
to potwierdzi¢ badaniem kariotypu. Wspaniale zdala wszystkie egzaminy i zostata
diagnosta laboratoryjnym. Mozna jeszcze mnozyc¢ takie przyktady.

Wzmozone dzialania by poméc w akceptacji niechcianego dziecka z niechcianym
zespolem genetycznym po urodzeniu i przeciwdzialanie wtérnemu uposledzeniu
umystowemu moze by¢, moim zdaniem, jednym z elementéw ograniczenia eugeniki
prenatalnej. W poradnictwie genetycznym do celéw prognostycznych i do utrwa-
lania w $wiadomosci spolecznej powinny by¢ przede wszystkim wykorzystywane
informacje uzyskiwane przez psychologéw, terapeutéw i pedagogéw pracujacych
z dzie¢mi z odmiennym rozwojem umystlowym, a nie tylko informacje medyczne.
Jednym z kierunkéw przeciwdziatania wtérnemu uposledzeniu umystowemu moze
by¢ budowanie ptaszczyzny dialogu pomiedzy rodzicami (tymi specyficznymi eksper-
tami, wychowujacymi swoje dzieci) a specjalistami medycznymi i innymi, sprawuja-
cymi opieke terapeutyczna nad dziecmi. Z drugiej strony, dzieki najnowszej wiedzy,
nabywanej przez specjalistow i przekazywanej rodzicom dla dobra ich dzieci, moze-
my podnosi¢ jakos¢ zycia tych rodzin i przeciwstawia¢ sie wykluczaniu spotecznemu
0s0b ze schorzeniami genetycznymi. Wszystkie te dziatania sa wyzwaniem, aby dzieci
z niechcianymi zespotami genetycznymi przestawaty by¢ niechcianymi dzie¢mi przed
i po urodzeniu.

14



Aneks:

Zespoly uwarunkowane genetycznie:
Poligenowe

Chromosomowe

Mitochondrialne

Genoéw sasiedzkich

Komoérki somatycznej

Kompleksowe (poligenowe, wieloczynnikowe)
Monogenowe

NS W=

Etapy porady genetycznej
1. Ustalenie diagnozy fenotypowej
- fenotyp morfologiczny
- fenotyp behawioralny
2. Weryfikacja diagnozy fenotypowej
- kariotyp
- badania molekularne
- inne
3. Analiza rodowodowa
- sposéb dziedziczenia
- stopien pokrewiefistwa
- ryzyko empiryczne
4. Okreslenie wielkosci ryzyka genetycznego
- ryzyko populacyjne
- ryzyko teoretyczne
- ryzyko empiryczne
- grupy ryzyka
5. Prognoza genetyczna
- rozwoju
* fizycznego
* umyslowego
* plodnosci
- przezywalnoéci
- wystapienia nowotworéw
- opieka interdyscyplinarna
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4.

Dogoterapia jako element kompleksowej rehabilitacji
dzieci z autyzmem.

Katarzyna Gozdziewska
Przedszkole Integracyjne nr 91 w Poznaniu

Wprowadzenie.

Zesp6t zaburzeh rozwojowych, jakim jest autyzm, powoduje ztozone proble-
my w funkcjonowaniu dzieci nim dotknietych. W zachowaniu oséb autystycznych
zauwazy¢ mozna mniej lub bardziej nasilone nieprawidlowosci, dotyczace wielu
sfer rozwojowych. Zaburzenia dotycza komunikacji zaréwno werbalnej, jak i nie-
werbalnej, wiezi miedzyludzkich oraz wystepowania stereotypii w zachowaniu,
zainteresowaniach i aktywnosci. Ze wzgledu na ztozonos¢ probleméw rozwojowych,
zwigzanych z autyzmem, konieczne jest objecie dotknietych nim oséb mozliwie
najszerszym wachlarzem dziatah rehabilitacyjnych. Spektrum rodzajow terapii, pro-
ponowanych osobom z autyzmem, jest dos¢ szerokie. Wymieni¢ tu mozna miedzy
innymi dzialania z zakresu: terapii behawioralnej, Metody Integracji Sensoryczne;j,
metody Knilléw, metody Ruchu Rozwijajacego Weroniki Sherborne, Metody Dobrego
Startu, Metody Felicie Affolter, Metody Opcji, Metody Wymuszonego Kontaktu,
muzykoterapii, arteterapii i hipoterapii. Ze wzgledu na wtasne doswiadczenia zawo-
dowe chciatabym przyblizy¢ jeszcze inna forme pracy z dzie¢mi niepelnosprawnymi
— dogoterapie. Mozna ja bowiem doskonale wlaczy¢ do kompleksowej rehabilitacji
dzieci z autyzmem.

Dogoterapia, czyli...

W literaturze przedmiotu mozna spotkaé sie z wieloma podobnie brzmigcymi
probami zdefiniowania omawianego terminu. Fundacja ,Przyjaciel”, zajmujaca sie
dogoterapia, przyjela do swojego uzytku nastepujaca definicje: ,Dogoterapia to tera-
pia kontaktowa z udzialem psa, polegajaca na wieloprofilowym usprawnianiu dzieci
i dorostych. Jest rodzajem pracy, uzupelniajacym szeroko rozumiana rehabilitacje
i nie moze pozostac jedyna forma terapii. Stanowi uzupelnienie catosci oddzialywan
terapeutycznych, w szczegdlnosci u dzieci z wyzwaniami rozwojowymi. U zdro-
wych jest elementem i uzupelieniem oddziatywan edukacyjnych” (Bekasiewicz,
2008) Zapytana o to, czym jest dogoterapia, zwykle odpowiadam, ze to forma
terapii, pozwalajaca rozwijaé sfere poznawcza, ruchowg, spoleczng i emocjonalna
u podopiecznych, dzieki wykorzystaniu niezwyktego narzedzia pracy, jakim jest
odpowiednio przygotowany pies. To on pozwala sktoni¢ dziecko do wykonywania
réznorodnych zadah, wspomagajacych jego rozwdj. Najwazniejsze jest jednak to, iz
dziecko te zadania postrzega jako zabawe, przyjemnos¢, nigdy natomiast nie sa one
dla niego zmudnymi ¢wiczeniami. Motywacja do ,pracy” powstaje w dziecku samo-
istnie, spontanicznie, wraz z wiezig rosnaca miedzy nim a psem. Wiez owa budowana
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jest zwykle dos¢ tatwo, bowiem, jak pisze Beata Kulisiewicz, istnieje przynajmniej pie¢
powododw, dla ktérych pies tak doskonale spelnia sie w roli przyjaciela i terapeuty:
pies nie ocenia — pies akceptuje, pies nie wyznacza regul i granic, pies nie oczekuje —
pies daje, pies nie zabrania — pies pozwala, pies nie stawia warunkéw — pies kocha nas
bezwarunkowo. (Kulisiewicz, 2007).

Niesamowita rola psa i jego wpltyw na zycie cztowieka doceniane sa wlasciwie od
zawsze. Wsrdd korzysci, wynikajacych z posiadania psa, wymieni¢ mozna zwiekszone
poczucie bezpieczehstwa, poczucie bycia potrzebnym, mozliwos¢ spetnienia sie w roli
opiekuna, realizowanie potrzeb emocjonalnych, korzysci spoteczne. Pierwsze histo-
ryczne wzmianki, méwiace o wykorzystaniu zwierzat w terapii, pochodza z kohca
XVIII wieku. Intensywny rozwdj terapii z udzialem zwierzat przypadl na XX wiek. Juz
na jego poczatku pojawialy sie pierwsze udokumentowane hipotezy, méwiace o tera-
peutycznym wplywie zwierzecia na rozwdj dziecka cierpiacego. W potowie XX wieku
James H. S. Bossard w artykule ,Zdrowie psychiczne wtascicieli pséw” podkreslat
mozliwo$¢ pelnienia przez psa roli ,nauczyciela” dla dziecka. W 1962 r. Boris Levinson
— amerykanski psycholog, specjalizujacy sie w terapii psychoanalitycznej dzieci,
poszerzyl koncepcje Bossarda i zostat uznany za ojca dogoterapii, czy tez ,Freuda
dogoterapii”. W napisanym artykule uzyl bowiem jako pierwszy zwrotu ,terapia
z udziatem zwierzat”. B. Levinson opublikowat tez obserwacje z prowadzonych przez
siebie sesji terapeutycznych z dzie¢mi autystycznymi, w ktérych brat udziat jego pies.
Bazujac na wtasnych do§wiadczeniach stwierdzil, ze pies moze spetnia¢ funkcje drogi
do nawiazania kontaktu z dzieckiem autystycznym. Wierzac w powyzsze zalozenie,
zaczat regularnie wprowadzaé psa na zajecia terapeutyczne. Pies faktycznie ulatwiat
mu pokonanie bariery w kontaktach z pacjentami. Czuli sie oni bezpieczniej, latwiej
otwierali sie na jego propozycje. Cala swoja kariere poSwiecit wiec zagadnieniom
terapii, wykorzystujacej zwierzeta. Od publikacji B. Levinsona terapia z udzialem
zwierzat zostala uznana na zachodzie za alternatywna metode wspomagania terapii
psychologicznej. Jej rozw6j od tego czasu postepowat bardzo dynamicznie. W 1977
roku w Portland Michael McCuloch zalozyt Delta Society — organizacje do dzi$ wio-
daca w badaniu wiezi miedzy czlowiekiem a zwierzeciem oraz sprawujaca w USA
nadzor nad terapia z udzialem zwierzat, szczegdlnie dogoterapia. (Czerwinska, 2006)
To wtasnie Towarzystwo Delta po raz pierwszy zdefiniowato formy zaje¢ dogotera-
peutycznych, wyrézniajac:

Animal Assisted Activity — AAA — zajecia z udzialem zwierzat - to spontaniczne spo-
tkania, ktérych cele opracowywane sa na biezaco. Przebiegaja bez ustalania indywi-
dualnych programéw terapeutycznych. Psy oraz ich opiekunowie moga na zajeciach
pojawiac sie wymiennie. Zajecia te maja na celu przede wszystkim umozliwienie spo-
tkania z czworonogiem, zabawe z nim, oswojenie. Osoby w nich uczestniczace czerpia
korzysci motywacyjne, edukacyjne, rekreacyjne i terapeutyczne. Wizyty odbywaja sie
gléwnie w réznego rodzaju placowkach, takich jak: osrodki lecznicze, hospicja, domy
opieki spolecznej. Zwykle przebiegaja wedlug okreslonego scenariusza, w ktérym
dominuje zabawa i czynnosci pielegnacyjne.

Animal Assisted Therapy - AAT - terapia z udzialem zwierzat — to odpo-
wiednio przygotowane, zorganizowane i dokumentowane dzialanie terapeutyczne
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o okreslonym celu. Zaréwno terapeuta, jak i zwierze, musza spelnia¢ okreSlone
wymagania. Cele, stawiane w AAT, dobierane sa do indywidualnych potrzeb pacjen-
ta i powodowa¢ maja poprawe w jego fizycznym, spolecznym, emocjonalnym
i poznawczym funkcjonowaniu. AAT ma forme zaje¢ grupowych, indywidualnych
lub obu tych form naprzemiennie. (Bekasiewicz, 2008)

Europejskie stowarzyszenie Assistance Dogs Europe — ADEu wprowadzito dodat-
kowa forme zajec¢ - Animal Assisted Education - AAE. Dzialania z tego zakresu, odpo-
wiednio zaplanowane i dokumentowane, prowadzone zwykle przez pedagoga, maja
na celu polepszenie funkcjonowania poznawczego cztowieka. Pies jest tutaj ,pomoca
naukowa”. AAE grupowa lub indywidualna moze by¢ stosowana w réznych miej-
scach oraz wobec 0s6b w réznym wieku. W klasyfikacji Towarzystwa Delta zajecia
edukacyjne zawieraja sie w formie AAA.

Poczatki dogoterapii w Polsce siegaja konca lat 90, kiedy to zaczeto wprowa-
dza¢ psy do placéwek, stuzacych osobom niepelnosprawnym. Poczatkowo byly
to dzialania spontaniczne, nie majace charakteru zaje¢ terapeutycznych. W 2002 r.
powstata w Warszawie Fundacja Przyjaciel jako jedna z pierwszych tego typu orga-
nizacji w Polsce. Jej gtéwnym celem jest prowadzenie zaje¢ dogoterapeutycznych.
Réwnolegle w Tréjmiescie powstata Fundacja Dogtor. W kolejnych latach pojawia-
ja sie nowe organizacje, zajmujace sie wykorzystaniem pséw w pracy z dzie¢mi.
(Czewinska, 2006)

Pies terapeutyczny powinien spelnia¢ szereg wymagan. Moéwi sie, ze powinien
on by¢: spoleczny, przewidywalny i reprezentujacy rozumne postuszenstwo. Pies
spoleczny okazuje spolegliwos¢ nie tylko wobec czlonkéw swojej rodziny, ale tez
wobec innych ludzi. Pies przewidywalny posiada odpowiedni zestaw cech bezwa-
runkowych i warunkowych. Cechy bezwarunkowe to takie, z ktérymi pies sie rodzi,
na ktére nie mamy wplywu, czesto charakterystyczne dla okreslonej rasy. Dlatego
tez, wybierajac psiego terapeute, warto szuka¢ go wsréd pséw takich ras, ktérych
pozytywne cechy wrodzone pozwola na ewentualne zaangazowanie zwierzecia
w proces terapeutyczny. Rasy najczesciej wykorzystywane w dogoterapii to: Labrador
Retriever, Golden Retriever, Cavalier King Spaniel, Samojed, Nowofundland, Alaskan
Malamut, Syberian Husky. Cechy warunkowe wynikaja natomiast z doswiadczen,
jakich nabywa pies. Wazne jest wiec, by juz od pierwszych dni swojego zycia poten-
cjalny psi terapeuta miat na swoim koncie maksymalna ilos¢ pozytywnych przezy¢.
Pies taki powinien wzrasta¢ wsrdd zyczliwych ludzi, mie¢ okazje do uczenia sie deli-
katnosci, tagodnosci, czerpania radosci z kontaktu z cztowiekiem. Obecnos$¢ lub brak
okreslonych cech u psa mozna sprawdzi¢ przy pomocy testow jeszcze u hodowcy.
Tchérzliwosé, dominacja, agresja, nieumiejetnos¢ zycia w stadzie, stronienie od towa-
rzystwa ludzi to kilka cech, ktérych pies terapeuta mie¢ nie powinien. Odpowiednie
cechy bezwarunkowe, polaczone z pozytywnymi cechami warunkowymi oraz prze-
myslanym, pozytywnym, ustawicznym szkoleniem psa, pozwalaja na uksztattowanie
psa terapeuty rozumnie postusznego, a wiec takiego, ktéry nie wyrzadza krzywdy
innym, realizujac nasze polecenia.
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Dogoterapia a autyzm.

Jak juz wspomniano, dogoterapia pozwala na wspomaganie rozwoju dziecka
w réznych sferach. Przy tak zréznicowanych rodzajach zaburzen, jakie wigza sie
z autyzmem, konieczne sa dzialania mozliwie najbardziej wszechstronne. Terapia
z wykorzystaniem psa, wlaczona do kompleksowej rehabilitacji 0oséb z autyzmem,
doskonale ja uzupetnia. Wptywa bowiem na rozwdj zaréwno w zakresie poznaw-
czym, spolecznym, emocjonalnym, jak i ruchowym. Pomaga réwniez wyzwoli¢
u podopiecznych aktywnos¢ twércza — plastyczna, muzyczng czy ruchowa. Ponizej
przedstawiono zestawienie wybranych celéw pracy dogoterapeutycznej z dzieckiem
autystycznym oraz przykladowe sposoby ich osiagania. (Tab. 1)

Tab. 1 Wybrane cele pracy dogoterapeutycznej

Sfe‘ra Cele pracy . Wybrane sposoby osiagania zalozonych celow
rozwojowa dogoterapeutycznej
Sfera » usprawnianie motoryki |» prowadzenie psa na smyczy (w chodzie, biegiem, po
rozwoju duzej prostej, slalomem); petzanie pod psem, czworakowanie —
ruchowego zabawa w psa; turlanie z psem; wyscigi, sztafety ,do psa”,
tory przeszkdd; spacery z psem na swiezym powietrzu;
rzucanie psu pitki, kopanie pitki, rzucanie psich zabawek
do celu; ,sitowanie” sie z psem (np.: sznurem).
» usprawnianie motoryki |» karmienie psa z reki drobnymi przysmakami — rozwijanie
matej chwytu pesetkowego; uktadanie psich przysmakéw w réz-
nych miejscach, wrzucanie ich do butelek, tworzenie z nich
wzordw, tworzenie koralikéw z psich przysmakéw.
Sfera » ksztattowanie prostych |» ukladnie rytmicznych ciagéw z psich zabawek i przysma-
rozwoju poje¢ matematycznych kow (pitka, miska, karma, pitka, miska, karma...);
poznaw- » nauka okreslef ,mato”, ,duzo”, wiecej”, ,mniej”, ,tyle
czego samo” z wykorzystaniem psich zabawek, psich przysma-

kéw, wody nalanej do réznych misek;

przeliczanie réznych przedmiotéw, zwigzanych z psem,
jego szczeknie¢; wkladanie do miski psa okreslonej liczby
smakotykow; laczenie obrazkéw, zawierajacych rézna licz-
be elementéw, z odpowiednia cyfra; proby wykonywania
prostych dziatah na przedmiotach zwigzanych z psem;
dziecko jako nauczyciel matematyki dla psa.

» rozwijanie percepcji
wzrokowej

zabawa typu ,co znikneto?” (po ulozeniu zbioru, np. psich
zabawek, jedna z nich ukrywamy i dzieci odgaduja, ktérej
brakuje); zabawa w szukanie par takich samych obrazkéw;
ukiadanie psich zabawek wedlug zapamietanego wzoru;
ukladanie prostych puzzli;

nauka rozrézniania koloréw np.: okreslanie koloréw psich
zabawek, segregowanie ich ze wzgledu na te ceche; zaba-
wy z chusta animacyjna.

» rozwijanie percepdji
stuchowej

zabawa ,raz, dwa trzy, pies patrzy” (dzieci na sygnat
dzwiekowy nieruchomieja, terapeuta z psem wylapuja
poruszajacych sie podopiecznych); spacerowanie z psem
w rytm muzyki; rozpoznawanie psich zabawek po wyda-
wanych przez nie odgtosach; stuchowe rozpoznawanie
czynnoéci, zwigzanych z psem (np.: nalewanie wody,
wysypywanie karmy, spacerowanie); stuchanie historyjek,
bajek, opowiadan.
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Sfera
rozwojowa

Cele pracy
dogoterapeutycznej

Wybrane sposoby osiagania zatozonych celow

» Tozwijanie percepdji
dotykowej

»

dostarczanie dziecku zréznicowanych bodzcéw dotyko-
wych, jak dotykanie siersci psa, odczuwanie jego tempe-
ratury, wilgotnosci, twardosci niektérych czesci jego ciala;
umozliwienie wylizywania rak i stop przez psa; wyczuwa-
nie oddechu psa, bicia jego serca; poznawanie dotykiem
réznych przedmiotéw z nim zwigzanych; wylawianie
przedmiotéw, ukrytych w réznych materiatach sypkich;
zjadanie przez psa smakolykéw z réznych czesci ciata
dziecka; rozpoznawanie psich zabawek poprzez dotyk.

4

rozwijanie percepcji
wechowej

dostarczanie zréznicowanych bodzcéw wechowych np.:
poznawanie zapachu ciata psa, jego smakotykéw, karmy,
kosmetykow.

¥

rozwijanie pamieci

nauka piosenek, wierszy, rymowanek

¥

rozwijanie koncentracji,
uwagi

rozwijanie umiejetnosci wytrwania w zabawach, wykony-
wania zadan od poczatku do kofica — stopniowanie trudno-
$ci od zadan krétkich i tatwych po diuzsze i trudniejsze;
zwigkszanie odpornoéci na czynniki rozpraszajace uwage,
poprzez stopniowe ich wprowadzanie.

4

rozwijanie myslenia

rozwijanie umiejetnosci klasyfikowania i szeregowania,
np. rozdzielanie przedmiotéw, nalezacych do dziecka i do
psa; porzadkowanie psich zabawek wedlug okreslonego
kryterium (twarde — miekkie, duze — mate itp.); dobieranie
obrazkéw w pary (pies — kos¢, dziewczynka — lalka);
rozwijanie myslenia przyczynowo — skutkowego i przewi-
dywania, np. uktadanie historyjek obrazkowych; zabawy
typu ,co by byto, gdyby...?”

Sfera
rozwoju
spotecznego
i emocjonal-
nego

» rozwijanie umiejetnosci
samoobstugowych

rozwijanie umiejetnoéci, zwigzanych z samodzielnym
jedzeniem: karmienie psa za pomoca tyzki lub widelca, szy-
kowanie eleganckiego positku dla psa na tacy, nalewanie
psu wody do miski, samodzielne jej przenoszenie;
rozwijanie umiejetnosci postugiwania sie grzebieniem,
szczotka — wyczesywanie psa;

rozwijanie umiejetnosci porzadkowania otoczenia: sprzata-
nie psich zabawek, zamiatanie rozsypanej karmy;
rozwijanie umiejetnosci samodzielnego ubierania sie - wia-
zanie psu apaszki, wciaganie skarpetek, wigzanie kokardek.

» stymulowanie rozwoju
w zakresie emocjonalno
— motywacyjnym

rozwijanie poczucia sprawstwa i sukcesu u dzieci - wyko-
nywanie przez psa komend, wydanych przez dziecko;
wyzwalanie pozytywnych emocji, zadowolenia, $miechu;
rozwijanie umiejetnosci wyciszenia sie i uspokojenia oraz
relaksacji w towarzystwie psa, np. lezenie obok niego,
przytulanie go.
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Sfera
rozwojowa

Cele pracy
dogoterapeutycznej

Wybrane sposoby osiagania zatozonych celow

»

rozwijanie wie-
dzy o sobie samym
i 0 najblizszych

» rozwijanie orientacji w schemacie wtasnego ciata, np.
zawijanie dzieci w koc i odwijanie ich tak, by wpadaty

W objecia” psa; wskazywanie przez dziecko czesci ciata na
sobie i na psie; zabawy przed lustrem; odrysowywanie na
duzym arkuszu konturéw ciala dziecka i psa — omawianie
ich, ozdabianie;

rozwijanie orientacji przestrzennej, np.: okredlanie przez
dziecko, gdzie jest pies (na prawo, z tytu, z przodu itp.);
spacer z psem trasg zgodna z instrukcja terapeuty (idz do
okna, podejdz do drzwi, skre¢ w lewo); pokonywanie toru
przeszkéd przez dziecko zgodnie z komentarzem terapeu-
ty (idziesz prosto, po tawce, obok smyczy itp.); okreélanie,
w ktdra strone patrzy pies na obrazku; rozwigzywanie pro-
stych labiryntéw;

dostarczanie pozytywnych doswiadczen, ptynacych z ciata
— masaze, zabawy paluszkowe, stymulacja dotykowa mate-
riatami o réznych strukturach;

wskazywanie na zdjeciu siebie, cztonkéw najblizszej rodzi-
ny, psa; zachecanie dzieci do méwienia o sobie: o tym, co
lubig, czego nie lubia, jacy sa itp.

»

rozwijanie umiejetnosci
wilasciwego zachowania
sie wobec innych oraz

funkcjonowania grupie

rozwijanie umiejetnoéci wspdtpracowania, ,dzielenia” sig
psem z innymi, oczekiwanie na swoja kolej w ¢wiczeniach,
zabawie; wykonywanie wspélnych prac plastycznych;
zabawy, w ktérych razem z partnerem dziata sie ,przeciw”
psu, np.: sitowanie sie z psem;

wdrazanie do przestrzegania zasad obowiazujacych na
zajeciach.

4

rozwijanie umiejetnosci
komunikacyjnych

¢wiczenia oddechowe, np.: zdmuchiwanie waty z psa,
popychanie dmuchaniem pitek do celu;

¢wiczenia artykulacyjne, np. nasladowanie odgltoséw psa,
jego zabawek, innych zwierzat;

éwiczenia wzbogacajace stownik, np.: wprowadzanie nazw
nowych przedmiotéw oraz ich utrwalanie, rozwijanie
umiejetnoéci wypowiadania sie catym zdaniem;
wprowadzanie alternatywnych sposobéw porozumiewania
(piktogramy, gesty o znaczeniu komunikacyjnym);
wprowadzanie elementéw czytania globalnego (etykieto-
wanie przedmiotéw, wykorzystywanych w dogoterapii);
nauka czytania i pisania z udzialem psa - czytanie psu,
ktory nie ocenia.

Sfera
aktywnosci
plastycznej,
muzycznej

rozwijanie aktywnosci
w zakresie twérczosci
plastycznej

wykonywanie prac plastycznych r6znymi technikami, np.
wydzieranki, wyklejanki, malowanie réznymi przedmiota-
mi, palcami;

»

rozwijanie aktywnosci
w zakresie tworczosci
muzycznej

stuchanie piosenek, tematycznie zwiazanych z psem; préby
wykonywania do nich prostego akompaniamentu.
spontaniczny taniec przy poznawanych piosenkach, ilu-
strowanie ich treSci ruchem, poznawanie uktadéw rucho-
wych do piosenek
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Podsumowanie.

Dziecko z jakakolwiek niepelnosprawnoscia, w tym dotkniete autyzmem, powin-
no mie¢ mozliwos¢ korzystania z kazdej formy pomocy, jaka moze wesprze¢ jego
zaburzony rozwdj. Dogoterapia jest jedna z nich. Jest bardzo uniwersalna, a jedno-
cze$nie wszechstronna. Mam nadzieje, ze udato mi sie pokazac, jak moze stymulowac
rozwéj dziecka w kazdej sferze. Ze wzgledu na te wszechstronno$¢ doskonale nadaje
sie zarowno dla dzieci autystycznych dobrze funkcjonujacych, jak i dla tych gteboko
zaburzonych. Pies ,w rekach” dobrego przewodnika moze zdziata¢ bardzo wiele.
Nie bez powodu Edward Abbey powiedzial: ,Na $wiecie nie ma lepszego psychiatry
od szczeniaka lizacego cie po twarzy.” Niech te stowa zachecaja nas do znalezienia
»psiego przyjaciela” dla naszych dzieci i podopiecznych.

Literatura:

* Bekasiewicz N., (red) (2008), Pies terapeuta i przyjaciel rodziny. Rola psa w pro-
cesie rehabilitacji niepelnosprawnego dziecka, Fundacja Pomocy Osobom
Niepelnosprawnym ,Przyjaciel”, Warszawa.

* Bekasiewicz N., (red) (2005), Heca na cztery tapy: gry i zabawy z udziatem psa tera-
peuty, Fundacja Pomocy Osobom Niepetnosprawnym ,Przyjaciel”, Warszawa.

* Bleszynski J., (red) (2005), Terapie wspomagajace rozwdj oséb z autyzmem,
Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakow.

* Czerwinska M., (2006), Terapia z udziatem psa w kontekscie historycznym i wsp6t-
czesnym, [w:] Monika Wlodarczyk-Dudka (red), Terapia psychopedagogiczna
z udzialem psa: wybrane zagadnienia, Wydawnictwo Drweca, Ostréda

* Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders - DSM IV - Fourth Edition,
(1994).

* International Classification of Diseases - ICD 10, (1992).

* Kruk-Lasocka J., (2001), Pedagogika dzieci z autyzmem i zespotami psychozo-
podobnymi. [w:] Wiadystaw Dykcik (red), Pedagogika specjalna, Wydawnictwo
Naukowe UAM, Poznan.

* Kulisiewicz B., (2007), ,Witaj piesku!”: dogoterapia we wspomaganiu rozwoju
dzieci o specjalnych potrzebach edukacyjnych, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”,
Krakéw.

* Wojciechowska H., Masgutowa-Hawryluk S., (2006), Kynoterapia w integracji
odruchéw: metody i techniki neurokinezjologiczne w pracy z deficytami rozwoju
psychoruchowego, Miedzynarodowy Instytut dr Swiettany Masgutowej Fundacja
Kynoterapeutyczna ,Wtasnie Tak”, Warszawa.
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5.

Studium przypadku dziecka
gleboko niepelnosprawnego umystowo z cechami autyzmu

Wiestawa Paszek
Przedszkole Publiczne Nr 9 w Glogowie

1. Identyfikacja problemu.

Sandra jest oSmioletnia dziewczynka uczeszczajaca do grupy specjalnej, jej roz-
wdj psychoruchowy jest wyraznie opdzniony. Sprawna ruchowo, niesamodzielna
w zaspokajaniu wlasnych potrzeb. Cecha, ktéra wyrdznia dziewczynke jest zachowa-
nie autystyczne. W jej zabawie nie ma réznorodnosci, jedna zabawka potrafi bawic
sie bardzo dlugo, wprawiajac ja w ruch. Przejawia obojetnos¢ w stosunku do oséb
dorostych i do innych dzieci w grupie — nie wykazuje zainteresowania wspdlna zaba-
wa. Kontakt z osoba dorosta dochodzi do skutku tylko wtedy, gdy inicjuje ja dorosty
ale i wowczas bywa zaniepokojona. Unika kontaktu wzrokowego. Nie zwraca uwagi
na pojawienie sie kogo§ nowego w otoczeniu. Kiedy nie chce wykonywaé propo-
nowanego jej zadania lub czynnosci manifestuje to krzykiem i/lub autoagresja. Gdy
wykonuje zadanie, to bez koncentrowania na nim uwagi. Swoje potrzeby sygnalizuje
postugujac sie reka dorostego, ale tez krzykiem, ptaczem. Kontakt fizyczny (piesz-
czoty) jest mozliwy tylko wtedy, gdy sama go zaakceptuje, zazwyczaj jednak reaguje
odpychajac dorostego. Bawiac sie bardzo czesto postuguje sie jedna (gtéwnie lewa)
reka, poniewaz palec wskazujacy drugiej reki (prawej) ma wlozony do ucha, a $rod-
kowy do ust.

2. Geneza zjawiska.

Dziecku postawiono nastepujaca diagnoze: Uraz okotoporodowy. Wezesniactwo.
Wylew wewnatrzczaszkowy. Stan po ropnym zapaleniu opon mézgowo — rdzenio-
wych. Wodogtowie. Cechy mézgowego porazenia dzieciecego. Podejrzenie epilepsji.
Dziewczynka nie rokuje nadziei, aby w przysztosci mogla podja¢ nauke w szkole
ogolnodostepnej. W poradni Psychologiczno — Pedagogicznej (Zesp6t Orzekajacy
skladajacy sie z lekarza med., psychologa, pedagoga oraz przewodniczacego zespotu)
otrzymatla nastepujaca opinie:

Dziewczynka zostata zgtoszona do poradni przez matke. Pochodzi z petnej rodziny. Matka
troskliwie opiekuje si¢ corkq. W rozwoju anamnestycznym pojawity sie trudnosci, ktére miaty
wplyw na aktualny stan zdrowia dziecka (poréd przedwczesny, skala Apgar 7, rozpoznano po
urodzeniu ropne zapalenie opon mozgowo — rdzeniowych, badaniem USG wodogtowie oraz
cechy wlewu dokomorowego). Podejrzewano takze epilepsje i cechy autyzmu. Zdiagnozowano
mézgowe porazenie dzieciece. Sandra jest pod statq opiekq neurologa i rehabilitacyjng.
Przeprowadzone badanie psychologiczne, a takze dane z wywiadéw i obserwacji potwierdzajq,
ze rozwdj psychoruchowy Sandry jest wyraznie opdzniony i stwierdza si¢ uposledzenie umy-
stowe w stopniu glebokim.
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Sandra jest zupelnie niesamodzielna w zaspakajaniu potrzeb zycia codziennego.
Wymaga pomocy w karmieniu, jest pieluchowana. Dziewczynka porusza sie samo-
dzielnie. Jest bardzo ruchliwa, pokonuje przeszkody z pomoca. Bawi sie pitka. Staba
jest sprawnos$¢ manualna — dominuje chwyt dloniowy prosty. Rysunek na poziomie
bazgrot, nieréznicowany kolorystycznie. Mowa na etapie gaworzenia, stowa: ma-ma,
ta-ti, ba-ba, znaczeniowo poprawnie uzyte. Sandra reaguje na swoje imie. Nie spelnia
polecen. Przytula sie do matki. Okresowo dziewczynka bywa nadruchliwa, wystepu-
ja epizody autoagresji, ale bez zagrozenia zdrowia i zycia. Dziewczynka reaguje na
zmiany pogody. Potrafi bawi¢ sie sama. Nie wskazuje czesci ciata, nie ma wyksztatco-
nego schematu przestrzennego. Chetnie oglada bajki w telewizji, lubi oglada¢ rézne
rzeczy — bierze r6zne przedmioty do ust. Nie rozpoznaje obrazkow, nie bawi sie
w zabawy nasladowcze.

3. Znaczenie problemu.

Dziecko autystyczne caly czas bada otoczenie, ale jego zaburzony uktad senso-
ryczny sprawia wiele trudnosci, wobec czego prowadzi poszukiwania tylko wtedy,
gdy moze je kontrolowa¢. Nie przechodzi na inne obszary, bo sie boi. Ze wzgledu na
swoj ,uszkodzony” uklad nerwowy prébuje catkowicie panowaé nad doznaniami,
z ktérymi musi sobie radzi¢ jego moézg. Wszystkie bodzZce jakie do niego naptywaja
sa niejasne i wieloznaczne. Poniewaz niejednoznaczne bodzce docieraja do mézgu
poprzez zaburzony uklad sensoryczny, dziecko autystyczne nie potrafi ich uporzad-
kowa¢, moze je tylko gromadzic i przechowywac. Z powodu zaburzen percepcyjnych
postepowanie dzieci autystycznych jest niezgodne z wzorcami zachowania, nie tylko
tymi, ktore podlegaja uczeniu, ale i pierwotnymi, instynktownymi. Dlatego dzieci te
sa inne i stale grozi im opuszczenie. Lamia wszelkie, nawet pierwotne, wspdlne dla
calego Swiata zwierzecego, zasady. Zaburzenia uktadu sensorycznego sprawiaja, ze
odbieraja znieksztalcony Swiat i wybieraja raczej uwiezienie we wlasnym wnetrzu,
niz walke z przerazajacym, wcigz zmieniajacym sie i przede wszystkim na pozér wro-
gim otoczeniu. Bez dokonania zmian w systemie percepcji sa skazane na ,uwiezienie
we wlasnym ciele”.

4. Prognoza

Prognoza negatywna — zachowania autystyczne moga uniemozliwiac jakikolwiek
rozwdj dziecka. Brak bodZzcéw z zewnatrz moze spowodowaé pogtebienie sie zjawi-
ska zamykania sie w sobie. Zainteresowanie przedmiotami, majace znamiona fiksacji
utrudniaja rozwéj spoteczny dziecka. Prognoza pozytywna — stymulacja zaburzonych
zmyslow pozwoli na lepszy odbiér bodZzcéw zewnetrznych docierajacych do dziecka.
Poprawa przewodzenia sensorycznego moze uwolni¢ je od sensoryzméw (ciagle
trzymanie palca w uchu i ustach) i pozwoli mu zwraca¢ uwage na to, co chcemy, aby
reagowato. Cwiczenia stymulujace budzace zainteresowanie dziecka moga doprowa-
dza¢ do przerywania zachowan autystycznych i rozwoju umiejetnosci nasladownic-
twa, oraz moga rozwina¢ umiejetnos¢ koncentracji uwagi, co w dalszej terapii moze
zaowocowacé postepami w rozwoju pychomotorycznym.
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5. Propozycje rozwiazan.

5.1 Stymulowanie zaburzonych kanatéw sensorycznych poprzez programy sty-
mulacji stuchowej, wechowej, wzrokowe;.

5.2 Kierowanie zabawa ruchowa w celu wyzwalania wlasnej inicjatywy oraz
aktywnosci dziecka.

5.3 Wykorzystywanie spontanicznej aktywnosci dziecka by kontynuowac to, co
zostalo przez nie rozpoczete.

5.4 Rozwijanie postawy wspoétdziatania z osobami dorostymi.

5.5 Rozwdj spoteczny — poprzez doskonalenie procesu komunikowania sie.

5.6 Rozwoj samoobstugi.

6. Wdrazanie oddziatywan.
6.1 Program stuchowy:

* Przyktadamy dlon i pukamy do ucha (5x po 3 pukania).

* Szeptanie do ucha.

+ Cwiczenia z opaskami, ktére majg dzwoneczki. Umieszczamy je na rece lub
nodze dziecka, a ono stara sie poruszac reka lub noga.

+ Cwiczenia ze stetoskopem.

* Rozpoznawanie nagranych dzwiekéw (z plyt i kaset).

* Uderzanie pateczka w rézne przedmioty — nasladowanie pokazu nauczyciela.

6.2 Program wechowy:

* Delikatne, fagodne zapachy (kremy, dyskretne perfumy, soki z owocéw, deli-
katne mydta), ktére prezentujemy z pewnej odlegtosci. Za kazdym razem
uprzedzamy dziecko, co bedzie wachalo. Z czasem podajemy zapachy inten-
sywniejsze (chrzan, ocet, cebula, intensywne perfumy).

6.3 Program stymulacji wzrokowej:

+ Cwiczenia w zaciemnionym pomieszczeniu (z latarka — dziecko wodzi wzro-
kiem za zrédlem Swiatla, zapalanie, gaszenie Swiatta).

* Praca z planszami kontrastowymi.

6.4 Usprawnianie zachowan spotecznych:

* Zabawa w niespodzianke (szukanie np. cukierka pod kubkiem) — rozwdj
wspéldziatania.

* Zabawa z recznikiem (zakrywanie twarzy dziecka, po czym odkrywanie jej
i zmuszanie do spogladania na twarz nauczyciela).

* Zabawa z koniem na biegunach —wspétdziatanie w zabawie.

* Zabawy samochodami — umiejetnos¢ wspotdziatania i umiejetnosci zabawy.

6.5 Cwiczenia metoda W. Sherborne:

* ,kolyska” — opiekun siada za dzieckiem i nadajac swemu ciatu ksztatt ,fotela”,
delikatnie kolysze je z boku na bok, jednoczesnie nucac.

* Toczenie — dziecko lezy na plecach a opiekun zgina jego prawa noge w kola-
nie i ktadzie w poprzek ciata, utatwiajac w ten sposéb obrét w lewo.

* Proby utrzymania réwnowagi i ciezaru ciata: -opiekun, lezac na plecach (nogi
zgiete), podtrzymuje za rece dziecko lezace na brzuchu na jego goleniach,
w kolejnych prébach dziecko ktadzie rowniez na swoich stopach.

* ciagniecie — dziecko lezy na plecach, a opiekun trzymajac je za kostki ciagnie
je po materacu, zachecajac do patrzenia mu w oczy.
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6.6 Cwiczenia metoda Knill’a — program ,Dotyk i komunikacja”.
6.7 Usprawnianie koncentracji uwagi i koordynacji wzrokowo — ruchowej:

* Zabawy balonem lub bafikami mydlanymi — prowokowanie do spogladania
na rézne przedmioty umieszczone w réznej odlegtosci od oczu, po réznym
katem, poruszajace sie pionowo i poziomo.

* Naktadanie klockéw na patyczek — kontrola nad motoryka mata.

* Wkiadanie klockéw do wyttoczkéw z jajek lub do butelki.

* Wkiadanie oldéwkéw do otworkéw, chwytanie kredki i wykonywanie przy-
padkowych ruchow

6.8 Rozwijanie samoobstugi:

* Doktadne zucie pokarméw, wlasciwe postugiwanie sie kubkiem i tyzka.

* Zajmowanie przydzielonego miejsca przy stoliku.

* Nauka samodzielnego zdejmowania, naktadania odziezy.

* Nauka postugiwania sie tyzka: zabawy z tyzka — przesypywanie kulek
z pojemnikéw za pomoca tyzki.

» Zachecanie do trzymania tyzki podczas positku.

* Samodzielne jedzenie ciastek, chleba.

7. Efekty oddziatywan.

Sandra po roku systematycznych ¢wiczen poczynita widoczne postepy. Wykazuje
duze zainteresowanie programami stymulacji zmystéw. Zainteresowana jest dzwie-
kami, nasladuje ruchy nauczyciela, sama potrafi bawic sie instrumentami perkusyj-
nymi. Chetnie stucha muzyki. Duzg przyjemnos¢ sprawiaja jej doznania wechowe
i wzrokowe, potrafi dtuzej skupi¢ uwage w czasie ¢wiczen stymulacji tych zmystéw.
Nastapit postep w zakresie rozwoju spotecznego. Dziewczynka czesciej potrafi komu-
nikowac swoje potrzeby, choc ciagle postuguje sie reka dorostego. Coraz czesciej sama
inicjuje kontakt z dorostym, chetnie sie przytula, szuka pociechy. Chetnie ¢wiczy
metoda Knill'a. W poczatkowym okresie nie koficzyta programu, reagowata krzykiem
na proby zatrzymania jej. Obecnie zywo reaguje na pierwsze dzwieki znanej muzy-
ki, zapowiadajacej poczatek ¢wiczeh. Zdarzaja sie jeszcze zachowania zakldcajace
¢wiczenia, to jednak jest to czas, w ktorym dziewczynka bywa odprezona, chetnie
poddajaca sie dziataniom dorosltego, a nawet inicjujaca ¢wiczenia. W ciagu dnia,
w czasie swobodnych dziatan, poddaje sie ¢wiczeniom metoda W. Sherborne. Rzadko
zdarza sie jej wykonaé peten zestaw, ale ulubionym ¢wiczeniom Sandra poddaje sie
chetnie (ciagniecie za nogi, kotyska), co wykorzystywane jest do ¢wiczenia koncen-
tracji uwagi. Podczas zabawy pozwala dorostemu wlaczy¢ sie do dziatan, cho¢ czas
pelnego wspoldziatania ciagle jest to krotki, nie przejawia tez zainteresowania inny-
mi dzie¢mi, ani zabawg z nimi. Pojawia si¢ u Sandry coraz wigksze zainteresowanie
¢wiczeniami z zakresu koordynacji wzrokowo — ruchowej, ktére w ciagu nastepnego
okresu pozwola jej czynic¢ postepy. Dzieki ciaglej stymulacji i przebywaniu wsréd oséb
dorostych i dzieci, Sandra ma mozliwos¢ badania §wiata w poczuciu bezpieczenstwa,
a niekiedy zrozumienia zlozonego otoczenia.
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6.

Codziennos¢ a seksualnos¢ osob
z niepelnosprawnoscia intelektualna’

Beata Gajewska
Fundacja Dom Rain Mana

Trwa z nami od chwili poczecia, narodzin az do $mierci...Seksualnos¢. Jest czescia
organicznego wzrostu i procesu dojrzewania, potaczonego z rozwojem systemu ner-
wowego, metabolizmu i wydzielania hormonéw. Tworzy sie od pierwszych dni zycia
dziecka, rozwija poprzez socjalne kontakty i komunikacje, poprzez kontakt fizycz-
ny z rodzicem, zabawe i poznawanie zasad oraz norm socjalnych. Seksualnos¢ jest
emocjonalnym doswiadczeniem kazdej jednostki. Niepelnosprawnosc¢ osoby stanowi
istotny element zaburzajacy prawidlowy rozwéj jej seksualnosci.

Zbigniew Lew Starowicz i Alicja Dtugotecka w ksiazce ,Edukacja seksualna” (2006)
wymieniaja punkty krytyczne w rozwoju identyfikacji plciowe;:

* Czas noworodkowy — kiedy rodzice nawiazuja wiezi uczuciowe z dzieckiem, pod-
kreslajac juz jego ptec. Dla dzieci, ktére urodzily sie w sposdb dramatyczny, takich
jak wczesdniaki, ktérym ratuje sie zycie, lezace w inkubatorach dzieci ze sprzezo-
nymi niepelnosprawnoéciami (gtuche, niewidome, niepelnosprawne fizycznie),
nie jest to czas poznawania siebie i rodzicow, czas milosci, czutosci, pieszczot,
pielegnacji, ale czesto czas walki o zycie, o jakos¢ zycia, a dla niektérych dzieci ten
czas to czas szpitalny, sztuczny. Ten czas dla wielu przedtuza sie do 2 roku zycia,
wchodzac tym samym w kolejny etap.

Etap krytyczny — do 2 roku zycia, w ktérym dziecko uswiadamia sobie posiadanie
okreslonych narzadéw piciowych i zaczyna identyfikowac sie z wlasna picia.
Trzeci etap to formowanie obrazu plci, ktéry trwa do 7 roku zycia. Dzieci do tego
czasu tworza w mozgu tak zwana mape mitosci, ktéra sktada sie z wielu nabytych
juz doswiadczen.

Czwarty etap, to czas dojrzewania plciowego. Wtedy nastolatki ucza sie wyrazania
wlasnej seksualnosci zgodnej z plcia biologiczna i psychiczna.

W kazdym z tych etapéw dziecko niepelnosprawne, w zaleznosci od ,jakosci”
i nasycenia swej niepelnosprawnosci, napotyka ogromne trudnosci. Seksualnos¢ roz-
wija sie jednak, niezaleznie od naszych mozliwosci psychofizycznych. Rodzice odgry-
waja ogromna role w wychowaniu seksualnym, poprzez wilasny przyktad, poprzez
przekazywanie tresci i wartoSci. Niektérym czas ptynie w szpitalach, poradniach
diagnostycznych, na turnusach rehabilitacyjnych. Dramatyczna codzienno$é, walka

! Poréwnaj artykut tej autorki pt. ,Rola rodzicéw i oséb wspierajacych w rozwoju potrzeby intym-
noéci u o0séb niepetnosprawnych intelektualnie w stopniu glebszym”, Pétrocznik AUTYZM
nr 4/2005 s. 26-28.
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o zdrowie dziecka, walka z samym soba o akceptacje jego stanu, préba wyttumienia
w sobie poczucia winy za jego niepelnosprawnosé. Czas z pewnoscia aseksualny...

Rodzice zagubieni w walce o zdrowie i godne zycie swoich niepelnosprawnych
matych dzieci nie mysla o ich seksualnosci. Po, co? Przeciez to jeszcze tyle czasu...
Wszelka wiedze czasu noworodkowego, niemowlecego i wezesnodzieciecego dziecko
nabywa od rodzicéw, nieswiadomych, Zze ucza je podstawowych zasad seksualnych,
ktére wiele lat p6zniej wykorzystaja w swoim zyciu. Dziecko niepelnosprawne,
szczegolnie to, ktére jest poddawane intensywnej rehabilitacji i terapii, zyje w nieco
sztucznym $wiecie, innym niz przecietne, zdrowe dziecko.

Kazdy rodzic moze poméc swojemu dziecku w harmonijny sposéb przejs¢ czas
adolescencji (wieku mlodziehczego). Dzialania wychowawcze i edukacyjne powinno
sie zacza¢ od chwili narodzin. Dobrze jest wspiera¢ dziecko, kiedy jest jeszcze matle,
nie czekajac, az pojawia sie problemy zwiazane z czasem dojrzewania. Zachowania
seksualne nie hamowane dziataniem intelektu, wychowania i obyczajowosci nie znaj-
duja poparcia ogétu spoleczefistwa. Moga rowniez wypaczaé obraz oséb niepetno-
sprawnych, stanowi¢ przeszkode w integracji spotecznej, utrudniac terapie i edukacje.
Zdrowe dziecko wiele zasad i norm nabywa w trakcie rozwoju psychoseksualnego,
a niektére nieodpowiednie zachowania zanikaja, kiedy poréwnuje siebie do innych.
Dziecko niepelnosprawne musi by¢ tych zachowan uczone od najwczesniejszych lat.

Wprowadzenie od najwczesniejszych lat prostych zasad moze w znacznym stop-
niu przyczynic sie do zmniejszenia probleméw z seksualnoscia, ktére moga sie poja-
wié w okresie dojrzewania:

* rozbieranie sie tylko w lazience/sypialni,

* dotykanie intymnych czesci ciata tylko w prywatnosci,

* zamykanie drzwi od toalety/tazienki,

* chodzenie po domu i na zewnatrz zawsze w ubraniu,

* zdejmowanie bielizny tylko w tazience/sypialni,
u dzieci niepelnosprawnych fizycznie, ograniczenie liczby os6b zaangazowanych
w pielegnacje i trening czystosci,
* usamodzielnianie dzieci w samoobstudze, minimalizacja udzielania pomocy przez
dorostych podczas toalety, mycia, ubierania,
Jreguly bezpieczenstwa” dotyczace dotykania przez innych, pukanie w drzwi itp.
zalatwianie sie tylko i wylacznie na siedzaco (réwniez przez chlopcow), tylko
w toalecie (niedopuszczalne np. nocniki w innych pomieszczeniach domu),
stata podpowiedZ werbalna i fizyczna — komentowanie wykonywanych czynnosci
(musisz sie ubra¢ bo wychodzimy na dwor),
przy przebieraniu sie ostanianie ciata,
przy prébach masturbacji publicznej — zakaz (mozliwo$¢ wykonania masturbacji
w miejscu intymnym, w innym czasie), zmiana aktywnosci.
Przygotowanie dziecka do czasu adolescencji to nielatwe zadanie dla kazdego
rodzica. Jest to jednak zadanie wykonalne. Niepelnosprawnos¢ dziecka przynosi
pewne trudnosci, lecz nie przekresl a, przeciez, szansy na osiagniecie przez niego
stabilizacji psychoseksualnej.

’ Literatura: Lew-Starowicz Z., Dtugotecka A., (2006), Edukacja seksualna, Warszawa,
Swiat Ksigzki.
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7.
Spotkatam Wandzie

Alina Midro
Zaktad Genetyki Klinicznej AM w Biatymstoku

O dzieciach mozna opowiadaé¢ w nieskoficzonos¢: poczawszy od pieluch, pierw-
szego uSmiechu, pierwszego zeba czy pierwszego kroku, a dalej poprzez zmagania lat
szkolnych do maturalnego pierwszego poloneza przed wejsciem w ich doroste zycie.
Generalnie schemat pozostaje podobny i tylko w szczegétach modyfikowany przez
koleje zycia i jego uwarunkowania. Czasem los pflata figla i konstrukcja schematu
zawodzi. Wtedy okazuje sie, ze to, co ten schemat ksztattuje, budzi nasz podziw i zdu-
mienie. Zmiana utartych znakéw zaskakuje. Czy jesteSmy do tego przygotowani?
Poznatam sama taka historie.

»+Wandeczka urodzita si¢ jako nasza druga cdrka, zima, w styczniu, przed prawie
20 laty” — rozpoczelo sie opowiadanie pani Renaty. ,Nie byto z nia poczatkowo pro-
blemoéw, ssala pier§, przybywata na wadze. CieszyliSmy sie nia. ByliSmy ponownie
rodzicami. Edytka juz chodzila, wiec mozna byto zaja¢ sie ta mlodsza. Gdzie$ od dru-
giego miesiaca zycia Dusia, jak ja w domu nazywali$my, zaczeta wykonywac rytmicz-
ne ruchy zamykania i otwierania piastek. Nigdy nie obserwowaliSmy tego u starszej
corki. Dziwne ma zwyczaje - mysleliSmy poczatkowo z mezem. Z czasem te ruchy
powtarzata calymi dniami i w kofcu stanowily podstawowy repertuar jej aktywno-
Sci. Potem, kiedy dzieci w jej wieku bawity sie na dobre zabawkami, ona jeszcze nie
potrafita utrzymac nawet grzechotki w raczkach. Chwytala ja i zaraz upuszczala, tak
jak catkiem mate dzieci robig. Poza tym, porzucajac zabawke, nie podazata za nia
wzrokiem, tak jak to czynia inne dzieci. Z czasem wyrzucala je od siebie ze ztoscia.
Przykro nam bylo, ze w tym czasie nie uSmiechata sie tez do nas, rodzicéw, nie reago-
wala tez na uSmiechy siostrzyczki. Co$ bylo nie tak. Rozwo6j Dusi przebiegal zupelnie
inaczej niz u Edytki. Bardzo dtugo nie umiata chodzi¢. Pelzata wszedzie jak wiekszos¢
dzieci, nie zdajac sobie sprawy z grozacego jej niebezpieczenstwa. ZdejmowaliSmy ja
nieraz z réznych niebezpiecznych plaszczyzn: z parapetu, z szafek, a kiedy$ nawet
z poreczy na balkonie na pierwszym pietrze. Nigdy nie pamietala o naszych prze-
strogach. Razem z nig i Edyta, i nieodlacznym psem wybieraliémy sie na pobliskie
pagorki. Dusia uwielbiala zjezdza¢ tam na pupie w dél, a potem za pieskiem wspinata
sie w gore, tak jak on - w pozycji na czworakach. Mogta to robi¢ wielokrotnie. Ale ¢wi-
czy! — cieszyliSmy sie. Zima zjezdzaliSmy z tych goérek w doét siedzac na plastikowych
talerzach. W podobnej pozycji na czworakach Wandzia brodzita po wodzie w Wisle.
Moze te ¢wiczenia pomogly jej osiagnac kolejny wazny etap w rozwoju - postawita
swoj pierwszy samodzielny krok w wieku okolo 2-ch lat. Zaczynata chodzi¢ przy
pomocy Edytki. Poruszala sie poczatkowo trzymajac sie naszej reki czy paluszka sio-
stry. Kotysata biodrami jak kaczuszka, a na dodatek wymachiwata przy tym raczkami
jak pajacyk: to jedna, to druga. Jednak poruszala sie! — Samodzielnie! Penetrowata
w nowy sposob otoczenie. Bardzo przezywaliémy to wszyscy. Pomagalo to zapewne
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rozwijaé jej umyst. Dziwnych pomystéw nie brakowato, az niebezpieczna eksplo-
racja nowosci przekroczyla prég bezpieczehstwa. Kolejna chwila naszej nieuwagi
i rozpuszczalnik do farb trafil z butelki do jej buzi. To bylo straszne! Szpital, gwalt,
plukanie zotadka. Trwoga o jej zycie! Potem trwoga o zdrowie! Pobyt w szpitalu trwat
tydzien. Tydzien izolacji od bliskich, tydzieh zmienionych warunkéw otoczenia, innej
kolorystyki, innych dzwiekéw i innych zapachéw. Tydzien jej stresu i naszego zanie-
pokojenia, naszej troski i naszego zmartwienia. Po burzy zwykle jest pogoda. U nas
jej nie bylo. Po powrocie ze szpitala nie mozna bylto poznaé naszej Duski. Przestata
samodzielnie chodzi¢. Byla stale jako$ zalekniona i ciagle kiwala sie to do przodu i to
do tytu. Wykonywata te ruchy patrzac bezmyslnie przed siebie. Najgorsze byly noce.
Wtedy w ogromnym napieciu ,pohukiwata” jak sowa w lesie albo szlochata, badz
wydawala rézne inne dziwne dzwieki. W zaden sposdb nie mozna bylo jej uspokoic
ani utuli¢ w ramionach. Podobnie lekiem reagowata na kapiel. Mozna rzec, bata sie
wody jak przystlowiowy diabel swieconej wody. Kapiel, niegdy$ jedna z jej nielicz-
nych przyjemnosci, teraz zamieniata sie w nasz wspélny koszmar.

Zagubieni, przerazeni drastyczna zmiana w zachowaniu Wandzi nie wiedzieli-
§my, co poczaé. Miejscowi lekarze nie umieli nam poméc. Na wsi nie znano nikogo
takiego. Nie wiedzieliSmy jeszcze, ze to zachowania autystyczne, ale nawet wow-
czas nie wiedzieliby$my, jak reagowac i jak postepowaé. Najgorzej, ze byliSmy sami
z tym problemem. Ciocia — lekarz z dalszej rodziny — pospieszyta nam wprawdzie
z pomocy i ulatwila kontakt ze Stolica. Pelni nadziei odwiedziliSmy wtedy stynne
na caly kraj Centrum, ale nie spetnilo ono naszych oczekiwan i pozostawito gorzkie
doswiadczenie. ,Problemy neurologiczne — orzekla tam krétko pani doktor i zlecita
wykonanie EEG. Pani laborantka wtedy przystapita do badan. Dusia patrzyta swoimi
zadziwionymi oczyma pelna niepokoju i raczki pracowaty z cata moca klaszczac jak
zwykle. Jej stereotypie zostaty chyba nieprawidlowo odczytane. Zapamietatam krzyk
»specjalisty” w biatym fartuchu - To dziecko prosze uspokoi¢! W Warszawie, w takim
elitarnym miejscu, musiatam wyjasnia¢, jak nalezy podchodzi¢ do mojego dziecka, do
,takiego” dziecka. ,Dziewczynka reaguje z opdznieniem na polecenia. To jej ,uroda”
— usitowalam wytlumaczy¢é. Wewnetrznie bylam rozdygotana, bo od mojego dziec-
ka niezdolnego zapanowa¢ nad ruchami stereotypowymi rak oraz nie umiejacego
moéwié, tutaj wymagano rzeczy nadludzkich: uktadnosci, potulnosci i karnosci przy
badaniu. Ba. Obie, pani laborantka i pani doktor byly obrazone, ze im w dobrej prze-
ciez wierze prébowalam nieSmiato podpowiedzie¢, co zrobié, aby osiagnac oczekiwa-
ny przez nie efekt. Potrzeba bylo czasu i spokoju. Na koniec ustyszatam ,A i tak leczy¢
trzeba w rejonie!”. Spotkanie wrylo sie dobrze nam w pamie¢ i nasza bezradnos¢
nabrala innego wymiaru. W postepowaniu z cérka musieliSmy sie zda¢ na wtasna
intuicje i z czasem ta sytuacja kryzysowa zelzala, ale doszly inne problemy. Napady
padaczkowe. Pierwszy byt w wieku 2 lat — we $nie. Kiedy napady ustapity, leczono
sam nieprawidlowy zapis EEG. Podany lek Depakina nie pomagatl przez 2 kolejne
lata, a zapis EEG, wg oceny pani doktor, pogarszatl sie. Nikomu wtedy nie przyszto
do gtowy, ze odmienny przebieg rozwoju dziecka mogt by¢ odbiciem genetycznych
zaburzen, a zapis mégl by¢ norma dla tego typu zmiany informacji genetycznej i reali-
zowania rozwoju wg tego zmienionego programu informatycznego, jak przeczytali-
$my z mezem w internecie. Dzi§ wiadomo, ze mechanizm dziatania Depakiny, inaczej
kwasu walproinowego, jest bardzo &ciSle zwiazany z dzialaniem mechanizmoéw
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ochrony dostepu do niektdrych form informacji genetycznej. Eksperymentalne lecze-
nie padaczki u Wandzi prowadzono lekiem, ktéry pomagat innym dzieciom z padacz-
ka, w tym przypadku, by¢ moze, pogarszat jej sytuacje. Padaczka mogta by¢ jednym
z objaw6w innego niz przecietny rozwoju komoérki nerwowej, ale te dywagacje
zostawmy madrym lekarzom. Dusia mogta by¢ przeciez biologicznie wyjatkowa. Jak
z nia nalezalo postepowac? Skad czerpaé przykitady? Jak dziala¢, aby nie zaszkodzi¢?

Kiedy$ przez znajomych dowiedzielimy sie o terapeutce, stynnej dzisiaj pani
Grodzkiej z Warszawy. ,To dziecko autystyczne” — orzekla na pierwszym spotkaniu
i zaprosita zaraz cala nasza rodzine na turnus rehabilitacyjny. Wreszcie jakie$ roz-
poznanie! Wreszcie jaki§ plan dzialania! Zaczeliémy pracowac nad umiejetnosciami
Dusi. Przez rok uczyliSmy ja samodzielnie jes¢. Serce krwawito, gdy z trudem zdo-
byte pozywienie, wtedy jeszcze kupowane na kartki, ladowato na podiodze. Kubek
byt koniecznie plastikowy, talerzyk koniecznie metalowy. Raczka podtrzymywana za
palce, potem za nadgarstek, potem za okiec i ... O dziwo, pewnego dnia mozna byto
pusci¢ ochrone. Dusia jadla samodzielnie tyzka. Umiata sama gryz¢ i sama potykac
pozywienie! Nie zgrzytala juz brzydko zebami ani nie potykala powietrza, by wypel-
ni¢ brzuszek. To bylo cudowne. Niech zyje Pani Grodzka!

I nasza rodzina! Do dzisiaj Dusia wzbudza podziw wszystkich podobnych sobie
kolezanek., bo potrafi je¢ i samodzielnie pi¢ ze szklanki. Samodzielnie chodzi, postu-
guje sie rekoma przy jedzeniu i potrafi sie $mia¢ od ucha do ucha. Bardzo tez lubi
taficzy¢ - dodaje z duma mama i pokazuje mi stos zdje¢ na ten temat. Turnus pani
Grodzkiej miat jeszcze inny wymiar. Nauczyl nas, matki, ze mozna dziecko, (takie
dziecko!) powierzyc¢ tacie na caly dzieh. Obydwoje wtedy zrozumieliSmy z mezem, ze
mamie nalezy sie tez chwila oddechu. Powinna, pomimo niepetnosprawnego dziecka,
pojs¢ do fryzjera, a nawet na kawe z kolezanka. Taka odmiana jest warunkiem pod-
trzymania matczynego zdrowia. Wzmocnienia nadszarpnietych nerwéw”...

Jak tato radzil sobie sam z Wandzia kilka lat po pamietnym turnusie pani Grodzkiej,
zobaczylam na wtlasne oczy w Ciechocinku. Odwiedzatam takie jak Wanda dziew-
czynki w pokojach w sanatorium, w otoczeniu rodziny. Wandzia lezata wtedy w t6zku
z wysoka temperatura. Widziatam jej duze, smutne, przymglone cierpieniem, niezwy-
kle niebieskie oczy. Popatrzyla na mnie, jakby uwaznie, i po chwili zapadta znowu
w sen. Kolejna infekcja. Nie mogta korzystac tak jak inne dziewczynki z dobrodziejstw
zabiegow rehabilitacyjnych ani ze spaceréw pod tezniami. Czas zamarl w miejscu.
Dlugo oczekiwana forma odmiany miejsca i nadzieja na poprawe kondycji zamienita
sie na czas napadow drgawkowych i goraczki. Mama nie mogta przyjechac na turnus.
Tato byt stale z Wandzia i z godna podziwu determinacja przyjmowat kolejne dary
losu. Nie po raz pierwszy Wanda zachorowata. Infekcje to jej codziennos¢. Po tygo-
dniu chyba udato mi sie spotka¢ ich obydwoje spacerujacych juz pod tezniami. Tato,
stale czujny, z reka na wozku inwalidzkim. W kazdej chwili gotowy przyjs¢ z pomoca,
gdyby trzeba bylo wréci¢ do woézka. Wanda umiata chodzi¢, co $ledzitam z wielkim
napieciem i wtedy — zadziwieniem. Wzrostem prawie rowna z ojcem. Dtuga, wyprosto-
wana, wpatrzona w ludzi przenikliwym spojrzeniem swych duzych, niebieskich oczu.
Szybko ja zmeczylo chodzenie na pokaz. Posadzona do wézka patrzyta na nas znowu
swymi wielkimi oczyskami, jakby prébowata nam co$ wzrokiem przekazaé. Da¢ znac
o tym co czuje? My S§lepi i glusi, zajeci rozmowa nie od razu odgadliémy jej prosbe.
Wozek zakolysat sie. Wanda dawata znaki swoimi sposobami. Potrzebowata ruchu?
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Wyczuwatam, ze nie moge juz konwersowac ani z nig, ani z jej tata. Na dtuzsze rozmo-
wy czas przyjdzie pézniej. Wanda powoli odjezdzata na swym wézku prowadzonym
przez tate i wydawalo mi sie, ze czula sie bezpiecznie tylko w jego towarzystwie. Pan
Andrzej, tato Wandy, powie mi pdzniej. ,Najwazniejsze, to kocha¢ nasze dziewczyny.
Po prostu kocha¢”. Potrafil kocha¢ wspaniale, mimo wszystko. Dziewczynki takie jak
Dusia nie méwia i trzeba odgadywac ich potrzeby. Nie mdéwia i nie gestykuluja, wiec
porozumiewanie z nimi nie jest tatwe.

Mama znalazla na to tez rozwiazanie ,Zawsze mi ciazyla swiadomos¢, ze nie wiem,
co ona myséli, ze tylko domyslam sie” — zwierzala mi sie. ,Przenika swoim wzrokiem na
wskro$ i co czuje? — zastanawiala sie. Wszystko zmienilo sig, kiedy poznatam Regine
podczas turnusu w Inowroctawiu. Jest ona wspanialym pedagogiem i mama Krystyny
z podobnymi jak Dusia problemami. Pokazata nam wtedy wszystkim mamom metode
komunikowania sie z naszymi dziewczynkami za pomoca kolorowych kartek. Zielona
oznaczatla ,tak”, a czerwona ,nie”. Generalnie wzrokiem wybiera¢ mozna odpowied-
nia odpowiedz, a nawet wyrazi¢ che¢ odmowy odpowiedzi. Bylam pod warzeniem
— wspomina. Pamietam, z jakim napieciem bieglam wtedy z tymi karteczkami do
pokoju Dusi. ,Dusia — to my wreszcie pogadamy ze soba! — uprzedzitam i zaczelam
probowac. Nie posiadatam sie z radoéci i nie wierzylam swym oczom, bo rzeczywiscie
Dusia swymi niebieskimi oczyskami poprzez kolorowe kartki rozmawiata ze mna. Po
raz pierwszy od kilkunastu lat! To bylo niezwykle! I jak tu wierzy¢ specjalistom, kt6-
rzy méwia o glebokim uposledzeniu!”

Pojechatam niedawno odwiedzi¢ Wandzie. Nie wystarczyly mi fotografie i krotkie
relacje podczas turnusowych spotkan. Chciatam z nig pozartowac, poucztowac, zoba-
czyé, jak tahczy. Tego, co zastatam, nie byto zaplanowane. Wandzia rano znowu miata
atak padaczki. Tak silny, ze przespata prawie caly czas mojej wizyty. Kilkakrotnie
posadzona do stolu, odmawiata jedzenia. Ani pyszna zupka pomidorowa, ani gotabki
z kartofelkami, ani ulubiona ,deska ratunku” mamy — kanapki z dzemem jagodowym
nie przetamatly jej oporu. Udato mi sie tylko na chwile ja ozywié, gdy przeczytalam
swoj wiersz ,Zamiast bajki”. Wiedziala, Ze to dla niej i o niej.
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Zamiast bajki

Cata Polska czyta dzieciom
Ale kto przeczyta Rettom?
Jak pokaza¢ raczka mata

To, co by sie wiedzie¢ chcialo?
Jak pokaza¢ pare szyszek,

By docenit to braciszek?
Klaszcza szybko raczki mate
Chca by¢ w gescie doskonate.
Ale co to? Co za pech!

Staja! Cisza! Duzy wdech!
No i patrzcie! Kto przybywa?

Czarna wrézka na pokrzywach.

Wios sie zjezyl, straszna glowa
Zgrzytnatl zab, hukneta sowal

Koci skok i czarna wrézka
Przemykala po paluszkach.
Kazdy palec naznaczata

I zaklecia mamrotata!

Piekne wasze raczki mate

Do zabawy doskonate!

Czarna wroézka je zmieniata
Dziwna prace wyznaczata.

W konicu tak zaczarowala,

Az musialy klaska¢ z rana.
Potem $Sciskac i wyginag,
Zwieraé, puszczaé, poklepywacé
A w potudnie prztyknac¢ w nos
I na glowie wyrwac wios
Biedne nasze raczki male



Byly kiedys doskonate

I umiaty kartke chwycic,

I do buzi co$ przemyci¢

I misiowi urwac ucho

I rozprawic sie z pielucha.
Rozczesywaé palcem wilosy
I nie krzycze¢ w nieboglosy
Potaskota¢ mame w nos

A co teraz? -Ciezki los
Zimne nasze rgczki male
Chca by¢ nadal doskonate
Chca przytuli¢ mame, tate
I siostrzyczke na dodatek
Chca zaprosi¢ wrozki biate,
Co caluja raczki male,
Wyréwnuja oddech wielki
Zamykajac go w butelki

W biatej sali chca przebywac,
Byle potem juz nie migaé

Byle potem juz nie biegac
Pelnym gestem wszedzie siegaé
A na koniec, sami wiecie,

Chca powldczyc sie po Swiecie
Aby spotka¢ krélewicza

Jego statek, herbu Lwica

Niech przyptynie spod bieguna
Tu, do portu, gdzie laguna,
Gdzie krélewna z mala raczka
Zateskniona za obraczka
Wyplakuje oczy modre

I marnuje serce szczodre

Cala Polska czyta dzieciom.
Kto przeczyta bajke Rettom ?

»Takim niespodziankom nie ma kofica” — kontynuuje mama. ,Kiedy$ pokazywano
program telewizyjny dla dzieci w wieku szkolnym z anatomii cztowieka. ,Czlowiek
sklada sie z kosci — méwiono z ekranu do Dusi lezacej z kolejna infekcja w t6zku —
Mozemy podnies¢ reke, noge.”. I pan z paniag pokazywali to na ekranie. W pewnej
chwili nézki Duski zsunetly sie z t6zka na podloge. Sama odrzucila kocyk, wstata
na ziemie i uniosta rece. I pofalowaly. Jak tabedz skrzydla podniosta rece i falowata
nimi rytmicznie. Co chwile unosila rece i ptynnym ruchem demonstrowata zdumio-
nej mamie, jak pracuja miesnie, ktdre poruszaja kosci... Niesamowite! Cialo zostato
wprawione w ruch. Samodzielnie. A potem taniec, tak jak na ekranie. A to artystka
z mojej corki! - pomyslatam przez tzy i przytulitam serdecznie. Po tym wydarzeniu
nie miatam juz watpliwosci, ze Dusia moze wystapi¢ w jaselkach organizowanych
w os$rodku. Byta wspaniatym milczacym aniotem reagujacym na to, co méwili réwnie
stremowani koledzy. Patrzyla przenikliwie i czasem sie wspaniale usémiechata uchyla-
jac piekne biale zeby. Nie jest wykluczone, ze uzywata swego najpiekniejszego usmie-
chu, by oczarowaé chlopakéw. Tylko skrzydta jej drzaty i falowaly zupelnie inaczej
niz innych. Odmienno$¢ to jej ,specjalnos¢”- opowiada mama. ,Kiedy konczyla 18 lat
i przeskakiwatla prég dorostosci urzadzono jej w osrodku terapii uroczyste urodziny
z tortem i innymi symbolami. Chtopcy tracili glowy z powodu jej olSniewajacej urody
z ogromnymi oczyskami, ktérymi potrafi zaczarowac i tego usmiechu catym ciatem,
cala dusza i szczeSciem lat, ktére dozyta. Do osrodka dowozimy Dusie w kazdy dzien
powszedni: 35 km tam i 35 km z powrotem. Raz ja, a raz maz przemierzamy te odle-
gloé¢ dwukrotnie w ciagu dnia. Po zawiezieniu Dusi trzeba przeciez wraca¢ do pracy
a po niej jecha¢ znowu po Dusie. Wstajemy skoro Swit i ktadziemy sie p6zno. Edytka
juz studiuje i wyjechala z domu, ale mimo to Dusia, dom i praca to doby za mato”-
wyjasnia mama.

,Duzym naszym zmartwieniem sg jej stabe kosci. Dusia ma juz za soba ztamany
obojczyk w wieku 10 lat i nawet nikt z nas nie zauwazy}, jak to sie stalo. Teraz kre-
gostup jest coraz bardziej pochylony do przodu. Kyfoza — méwia lekarze. Ale kiedy
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zapytaliSmy o buty ortopedyczne, bo jest coraz gorzej z chodzeniem padta niedbata
odpowiedz lekarza przez ramie — ,Wszystko dobrze, niech duzo chodzi”. ,Nie trzeba
butéw ortopedycznych — dorzucit drugi - tylko krzywia nogi”. Dusi po dluzszym
chodzeniu sztywnieja nogi od kolana w doét. Wyrzuca je takim dziwnym ruchem.
Nie umie nam powiedzie¢ — moze jej sie robia nogi takie, jak z waty? Moze z kregami
juz co$ nie tak? Nie jest taka, jak inni, wiec badanie gestosci kosci jej sie nie nalezy.
Musimy sie wszystkiego domyslac i trzeba znowu o proste badanie powalczy¢!

Dobrze, ze juz wiemy, ze Dusia ma zespo6t Retta, potwierdzony badaniem moleku-
larnym genu o dziwnej nazwie MECP2.

»Tylko jedna cegietka kwasu nukleinowego tego genu ulegta zamianie z C na G. To
wystarczylo, aby maszyna — ciato ludzkie pracowalo juz na innych obrotach i innym
rytmem” — teraz ja wyja$niam mamie. Ten gen to zarzadca innych genéw. To jest
zrédlo powodu, ze Dusia jest inna. Stowo zesp6}, z ang syndrome, a tak naprawde
to z greckiego syndrom, oznaczajace wspétwystepowanie, zostato wykorzystane do
okreslenia podobiefistwa cech morfologicznych i klinicznych oséb z podobnie zmie-
nionym zapisem informacji genetycznej. Najbardziej znanym jest zespdl Downa i jest
okresleniem wspélwystepowania podobnych cech zewnetrznych, zaobserwowanych
po raz pierwszy przez angielskiego lekarza Langdona Downa w grupie dzieci z upo-
S§ledzeniem umystowym i opisanych przez niego w fachowym artykule. Podobienstwo
tych dzieci jest rozpoznawalne na ulicy, ale tylko dlatego, ze takich dzieci jest znacznie
wiecej niz innych z poszczegdlnymi rzadkimi zespotami genetycznymi. Dziewczynki
z zespotem Retta maja podobny wyglad i podobne problemy.

Duza grupa dziewczynek z zespolem Retta przykuta jest do wézka inwalidzkiego.
Postepujace skrzywienie kregostupa nasila problemy z poruszaniem sieg, a potem przez
ucisk na ptuca uniemozliwia wrecz oddychanie. Dziewczynki z z. Retta nie tylko nie
moéwia, ale i nie postuguja sie gestami rak. Raczki ich wykonuja niezalezne od swojej
woli stereotypowe ruchy zaciskania, gtaskania, klaskania, trzepotania. Kiedy$ zauwa-
zylam jednak, ze podczas przedstawienia w Ciechocinku wszystkie raczki dziewczy-
nek z zespotem Retta ,pracowaly” w jednakowym rytmie, w takt muzyki w rytmie
walca, polki, makareny odgrywanej na scenie. Niezwykla jest ich potrzeba komuni-
kacji, ktora realizuja za pomoca wzroku. Trzeba wlozy¢ duzo wysitku, aby zrozumiec
ich potrzeby, odczytujac wyraz twarzy, rodzaj i site zmienianego tonu glosu, czy tez
zrozumie¢ tre$¢ informacji przekazanej poprzez roézne formy potrzasania swoim
ciatem. Tak naprawde nie wiemy, ile rozumieja i co czuja dziewczynki. Maja zespét
Retta, a czasem az zespot Retta. Czy przez to jest sie mniej czlowiekiem? Czy jest sie
raczej przypadkiem lub osobnikiem, jak pisza w podrecznikach? Ci, co pozbawiaja
dzieci z zespolem Retta statusu czlowieka nie moga przewidzie¢, czy sami nie stang
kiedy$ oko w oko wobec tego problemu w swojej rodzinie, ktéra nigdy przedtem nie
doswiadczatla problemu schorzeh genetycznych. Cegietki kwasu nukleinowego tasuja
sie stale jak talie kart. Nigdy nie wiesz: oczko czy kareta, as czy blotka. W kazdym
pokoleniu pojawiaja sie mutacje czyli uszkodzenia materiatu genetycznego od nowa.
Prawdopodobnie tylko raz na 10 tysiecy urodzen, jesli chodzi o gen MECP2. Moze
z tego wzgledu warto zatrzymac sie i podejs¢ blizej, spojrze¢ w oczy i uSmiechnac
sie do osoby na wozku inwalidzkim, nawet jeSli wyciagnieta nasza reka zawisnie
w prézni?
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8.

Dwie kartki z dziennika ojca.
Autyzm, terapia, Zycie codzienne

Rafat Motriuk
Polskie Radio
http://autyzm-dziennik.blog.onet.pl/

31 stycznia 2009 r.
Pan Maluskiewicz

Byt sobie pan Maluskiewicz Najmniejszy na $wiecie chyba. Wszystko juz poznat
i widzial Z wyjatkiem wieloryba...” Pahstwo pamietaja, to Tuwima. Rzecz niemata,
26 zwrotek. Dla Bartka jest to absolutny szczyt literackich dokonan, za ktéry nalezy
sie Booker, Pulitzer i na dokltadke Nobel, najlepiej wszystkie razem przyznawane
codziennie. Wielokrotnie. Bartek ten wiersz zna na pamie¢ chyba od trzeciego roku
zycia. Ma kilka wydan, tacznie z takimi z lat 70 (po rodzicach znaczy). Wiecej jest
na nich tadmy klejacej niz papieru, ale sie jeszcze jako$ trzymaja. Kiedys byta to
echolalia: Bartek po prostu chodzit i cytowat, wzglednie kazat sobie codziennie czy-
tac. Wielokrotnie. Po okresie przerwy Pan Maluskiewicz jest ponownie w natarciu.
Codziennie. Wielokrotnie. Z tym ze teraz, Bartek inaczej chyba przezywa. Kaze kopio-
wac tekst na rzeczywisto$¢. Wiec jak Pan Maluskiewicz ,...zrobil sobie z poczatku
16dke z tupinki orzecha...” to musieliSmy kupi¢ orzech kokosowy, przepitowac (p6t
godziny rzniecia pita) wydtubaé miazsz, zainstalowac¢ maszt (najlepszy byl chinski
chopstick), zagiel, choragiewke, i dalej fadowa¢ na pokiad, wszystko co w tekscie:
...Labral worek z jedzeniem, Namiot i wina beczke, Rower i rézne narzedzia —
Wszystko na te 16deczke. Gramofon, radio, armate, Strzelbe, nabojéw skrzynke, Futro,
ubrania, bielizne — Wszystko na te tupinke...” No i wykombinuj jak tu wszystko zmi-
niaturyzowac i zmiesci¢. A odwrotu nie ma ,....Bo wszystko bylo malusie, Tyciuchne,
tyciutynieczkie, Bo przeciez sam Maluskiewicz Byt tyciutenkim cztowieczkiem...”
A potem jest kapiel. Dtuga i ekscytujaca, bo Pan Maluskiewicz ptynie szukac wielory-
ba posréd wrzaskéw Bartka ,,...Cip-cip, wielorybku! Gdzie ty jestes, rybenko? Pokaz
mi sie cho¢ tylko Tyciutko, tyciutefiko...” Martwi nas prawde moéwiac ta obsesja. Ale
pono¢ przejdzie i wlasciwie powinniSmy sie cieszy¢, ze Bartek rozumie, nasladuje,
wyobraza sobie. Musimy tylko zaprowadzi¢ drukowany duzymi literami plan dnia,
kiedy bedzie jeden, géra dwa momenty dziennie na wspélne przezywanie przygod
Pana Maluskiewicza. Poza tym - szlaban. Bartek juz ma zreszta ersatz i powoli typie
w strone filméw przyrodniczych Davida Attenborough, koniecznie w oryginale
i z napisami. Ale zanim to nastapi to jeszcze jutro reperujemy 16deczke: maszt trzeba
przymocowac za pomoca pianki poliuretanowej do okien.
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18 czerwca 2009 r.
Dyplom

OK, zwlekalem z tym wpisem prawie dwa miesigce. Gtéwnie dlatego, ze bra-
kowato mi czasu na zeskanowanie niezbednego dokumentu. We Wroctawiu odbyt
sie inter-przedszkolny konkurs na ,Najciekawsza Interpretacje Bajki”. Panie (raczej
anioly) w przedszkolu wymyélily, zeby Bartek wziat udzial. A co, jak juz tak meczy
tego Pana Maluskiewicza, to niech juz spozytkuje swoja obsesje w jakim$ zboznym
celu. Opanowanie 26 zwrotek i recytowanie na wyrywki, to dla Bartka zaden problem.
Gorzej z takimi rzeczami jak wyjscie na scene, pozostanie na niej, wyrecytowanie
wszystkiego od poczatku do konca bez krzykéw, rozkojarzania sie etc. Bartek dostat
zrobiona w przedszkolu siatke na motyle, rybackie spodnie, czapke z daszkiem i krzy-
zyk na droge. Na konkurs pojechaliémy oczywiscie razem z nim, zabierajac kamere.
W wieku 5-6 lat dzieci maja straszliwa treme. Placza sie, jakaja, wstydza... Zwlaszcza
ze cze$¢ z nich zamiast krétkiego, wesotego wierszyka, musiata opanowac koszmarnie
dtugie fragmenty np Kota w Butach i to proza. Sam bym sie znudzit, gdybym miat co$
takiego recytowac. Bartek jednakowoz nie wie co to trema, w koficu ludzie na widow-
ni sg trzeciorzednym dodatkiem do krzesel, okien i wspanialej jakze opowiesci o Mr
Shorty, jak nazwaliSmy na zadanie Bartka Pana Maluskiewicza po angielsku. Malo tego,
Bartek ma nadpobudliwos¢ ruchowa. Wiec wystepujac podskakiwal, machat siatka na
motyle i rekami, kroczyl po scenie, odwracat sie w prawo i w lewo, etc. W poréwnaniu
z wieloma mocno spietymi dzie¢mi robit wrazenie. Dwa razy przerwat. Raz, krzyczac
do Oli: ,MAMO NIE POWTARZAJ!” (Ola po cichu recytowata razem z nim), raz do
mnie ,TATO, WYLACZ KAMERE!” gdy zobaczyl, ze z ukrycia filmuje. Wiec scena jest
taka: Ola ptacze ze wzruszenia, ja pekam ze $miechu, Bartek recytuje, jury obserwuje.
Najwyrazniej bylo co obserwowac, bo Bartek — ex aequo — wygrat.
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9.
Farma Zycia jest zagrozona!

Alina Perzanowska
Fundacja Wspélnota Nadziei

Farmie Zycia grozi utrata szeéciu hektaréw ziemi. To wielki cios. Tym bardziej
dotkliwy, ze niespodziewany i catkowicie dezorganizujacy plany, podwazajacy funda-
menty projektu i jego zasadnicze zatozenia merytoryczne. Wielokrotne zapewnienia
wladz Starostwa Powiatowego, ze zawarta 10 lat temu umowa uzytkowania parceli
w Wieckowicach bedzie przedtuzona na dalsze lata i to na duzo korzystniejszych
warunkach (wieczyste uzytkowanie) okazaty sie by¢ nieprawda.

Co tracimy?

Jezeli Starosta Krakowski nie zmieni zdania i bedziemy mieli do dyspozycji tylko
1 ha, na ktérym stoi obecny dom, caly projekt Farmy traci racje bytu. Podwazone
zostana jego fundamentalne zalozenia. Farma przestanie by¢ farma. Pozostanie tylko
jeden dom, a moze dwa domy. Bedzie je bardzo trudno utrzymac, nie majac mozliwo-
§ci prowadzenia gospodarstwa rolnego.

Czym jest Farma?

Farma to przestrzen, ktéra ma znaczenie terapeutyczne. Jest to szczegdlnie wazne
dla os6b z autyzmem. Farma ma by¢ (i na razie jest) prawdziwa oaza spokoju, odda-
lona od hataséw wielkiego miasta czy sasiedztwa osiedla mieszkaniowego. Jezeli gra-
nica miataby przebiega¢ tuz koto pierwszego domu (obecny 1 ha) i sasiedztwo innych
ludzi czy samochodéw byloby zbyt bliskie, u naszych mieszkafcéw i uczestnikow
zajec z cala pewnoscia wzrosnie niepokdj i nasila sie zachowania trudne. Utrudnia im
one funkcjonowanie, wzrosnie ich cierpienie. Wszystkim to przysporzy problemoéw,
réwniez sagsiadom. Taka perspektywa jest nie do przyjecia.

Farma to nie tylko uprawy rolno-ogrodnicze, ale takze hodowla zwierzat.
W ,Strategii funkcjonowania i rozwoju gospodarstwa ekologicznego” opracowanej
w 2007 roku przez grupe specjalistéw m.in. z Akademii Rolniczej i Malopolskiego
Osrodka Doradztwa Rolniczego obliczono niezbedna dla prowadzenia farmy wielkos¢
poszczegdlnych pdl uprawnych oraz ak i pastwisk, biorac pod uwage potrzeby pla-
nowanych na niej zwierzat (pasza, rodzaj i wielkos¢ wybiegu) oraz zapotrzebowanie
gospodarstwa ekologicznego (m.in. na nawoz). Zdaniem specjalistow obecny obszar
farmy (7 ha) spelnia te wymagania, cho¢ich zdaniem lepszy bylby jeszcze wigkszy areat.
Czyli nie ma farmy bez przestrzeni!

Na Farmie jako wspdlnocie mieszkaniowej, a takze miejscu pracy, terapii i rehabi-
litacji juz na etapie koncepcji, a nastepnie w praktyce, zostaty wydzielone trzy struk-
tury funkcjonalne: miejsca zycia, miejsca pracy i terapii/rehabilitacji, miejsca rekreacji
i wypoczynku. Taka wyrazna rozdzielnos¢ jest niezbedna dla codziennego, pozba-
wionego stresu, funkcjonowania oséb z autyzmem. Czytelny dla oséb z autyzmem
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fad wymaga przestrzeni, szczegdlnie, ze tych oséb ma na farmie zamieszka¢ trzydzie-
Scioro, a ponad sto os6b ma korzysta¢ z mozliwosci pracy (w ramach planowanego
Przedsiebiorstwa Spolecznego) oraz terapii/rehabilitacji (w ramach utworzonych
juz i planowanych pracowniach terapii zajeciowej, m.in. w budynku Centrum). Dla
ponad stu rodzin zaplanowana zostala baza rekreacyjna (zagajnik, ogréd, Sciezki
rowerowe, hipodromy); dla setek rodzin i pracownikéw réznych osrodkéw — baza
szkoleniowa (w budynku Centrum). To wszystko jest niemozliwe do realizacji na 1 ha
powierzchni.

Jak jest obecnie?

Mamy jeden dom o charakterze wielofunkcyjnym; oprécz czesci mieszkalnej
znajduje sie w nim biuro Fundacji oraz kilka pracowni, sala rehabilitacyjna i gabinet
medyczny. Mamy dwa tunele foliowe, dwa blaszane domki ,narzedziowe”, traktor
i narzedzia rolnicze. Jest warzywnik oraz sad i jagodnik.

Sad znajduje sie na powierzchni 0,6 ha i liczy: 81 jabtoni (17 odmian), 45 Sliw
(16 odmian), 48 grusz (6 odmian), 25 wisni (7 odmian), 16 czeresni (3 odmiany),
11 brzoskwin (4 odmiany), 3 morele (2 odmiany), 4 orzechy wloskie. Jagodnik liczy:
40 sztuk boréwki amerykanskiej (6 odmian), 100 krzew6éw malin (3 odmiany), 10 krze-
wow jezyn (3 odmiany), 20 krzewéw porzeczki czerwonej (2 odmiany), 24 krzewy
porzeczki czarnej (1 odmiana), 11 krzewow agrestu (3 odmiany), 12 krzewow jagody
kamczackiej (4 odmiany), 2 leszczyny, 9 krzewéw aronii. 5 arowy warzywnik zawiera
wszystkie podstawowe warzywa. Mamy m.in. wlasne ziemniaki, ogérki, pomidory,
marchew, pietruszke, seler, buraki, kabaczki, kapuste, satate. Wszystko to posadzone
zostalo i jest uprawiane rekami oséb z autyzmem. Z kazdym rokiem zbieramy coraz
wiecej plonéw. Caly teren farmy jest ogrodzony, a ogrodzenie ma dlugos¢ jednego
kilometra. Laczna ilos¢ drzew i krzewdw to ponad 1000 sztuk. Czyli mamy bardzo
wiele do stracenia!

Z zaplecza Farmy korzysta w tej chwili ponad 50 os6b z autyzmem. Przyjezdzaja
w niewielkich grupach na zajecia rehabilitacyjne i do pracy. Uczeni sa prac rolnych
i ogrodniczych, prac porzadkowych, stolarstwa; takze prowadzenia gospodarstwa
domowego, w tym - robienia przetwordw.

W Rodzinnym Domu Pomocy utworzonym z koficem 2008 roku mieszka troje
pierwszych mieszkafncéw, kolejne trzy osoby maja zamieszka¢ w najblizszych dwoch
latach. Obecni jak i przyszli mieszkahcy Farmy uczestnicza w rehabilitacji oraz w pra-
cach polowych, podobnie jak osoby dojezdzajace na zajecia dzienne.

Jak tym wszystkim osobom wytlumaczy¢, ze farmy juz nie bedzie? Jak im wyja-
$ni¢, ze miejsce, do ktérego sie przyzwyczaili, nie jest juz ich miejscem? Szczegdlnie,
ze kazda zmiana to dla nich wielkie zagrozenie, stres, zagubienie. Wynika to z samej
natury autyzmu. To jest najwiekszy i najbardziej bolesny problem!

Panie Starosto, prosimy o zmiane decyzji! To od Pana zalezy los naszej farmy.
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10.

KRONIKA

10.1 Waznych jest kilka tych chwil, na ktére czekamy

Elwira Senger

Podopieczni Fundacji Dom Rain Mana nie spotykaja sie na co dzief. Wielu sposréd
nich mieszka poza Tréjmiastem. Ich opiekunowie staraja sie wiec, by przynajmniej
od czasu do czasu mogli ze soba poby¢, spedzi¢ razem czas. Dla rodzicéw to czas
oderwania od codziennych trosk, mozliwos¢ podzielnia sie problemami, wzajemnego
wsparcia. A dla ich dorostych juz dzieciakéw — czas integracji oraz przelamywania
wlasnych oporéw i ograniczen.

Wesoly autobus

W piekny, sobotni poranek, 20. wrzesnia 2008 spotkalismy sie w Sopocie, o godz.
9:15. Pierwsze (z dwéch wyznaczonych) miejsce zbidrki i od razu mala niespodzianka.
Zgubit sie autobus! Na szczescie sytuacja szybko sie wyjasnita i juz wkrotce pierwsza
cze$¢ wycieczki taczy sie z druga, oczekujaca na autobus w Gdansku. Kilka minut po
godzinie 10:00 ekipa w komplecie podziwia widoki z okien autobusu. Nie milknie
$miech i gwar. Wiekszo$¢ z nas dobrze sie juz zna, ale jest tez kilka nowych oséb.
Wsréd nich sympatyczna wolontariuszka Zuzia, ktéra zagaduje podopiecznych
Fundacji, a oni odwzajemniaja jej promienny u$miech. W radosnych nastrojach
podréz mija szybko i w oka mgnieniu dojezdzamy do Kadyn, malowniczej miejsco-
woéci, potozonej niedaleko Elblaga.

I slofice wedrujace promienia $ciezyna

W Kadynach zaswiecilo dla nas stonce, jakby chcialo nam powiedzie¢: ,Jak dobrze,
ze juz jestescie!” Ale nie tylko slonce wita nas ciepto na Wysoczyznie Elblaskiej.
W Kadynach czeka juz na nas Pan Adam - przedstawiciel elblaskiego nadlesnictwa.
Z sympatycznym, mlodym pasjonatem leSnictwa ruszamy na wedréwke Sciez-
ka edukacyjna, prowadzaca od najstarszego debu w Polsce az do klasztoru oo.
Franciszkanéw. Tuz przy zabytkowym kosciétku miesci sie punkt widokowy, z kt6-
rego rozlega sie piekny krajobraz Zalewu Wislanego. Po krétkim spacerku, nieco juz
dotlenieni i rozruszani, ustyszeliSmy niepokojace burczenie w brzuszkach. Nadeszta
odpowiednia pora na mate co nieco.

Plonie ognisko w Kadynach
Droga do lesnej szkoltki, gdzie przygotowano dla nas wielkie ognisko, wiedzie

przez uliczki, przy ktérych jeden przy drugim stoja piekne domy z czerwonej cegly,
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z zielonymi framugami. Po kilku minutach wjezdzamy do lasu. Tu autobus sie zatrzy-
muje, a my ruszamy spacerkiem do miejsca, w ktorym swoje goscinne podwoje otwie-
ra dla nas lesna szkétka. Ognisko juz plonie. Glodomorki szybciutko naktuwaja wiec
kietbaski na przygotowane kije i zaczyna sie zbiorowe smazenie. Posréd ogniskowi-
czOw kraza Saba oraz Pies Sasiada, czworonogi oczekujace na swoje zastuzone porcje
jedzonka w zamian za str6zowanie przy ognisku. Posileni, wypoczeci i rozgrzani
cieptem ognia, wyruszamy do stadniny koni w Kadynach.

Niebo do wynajecia

Kolejny punkt programu naszej wycieczki to Frombork, trzynastowieczny gréd,
w ktérym na Wzgdrzu Katedralnym pracowal Mikotaj Kopernik. TrafiliSmy na czas
pokazu filmu edukacyjnego w Planetarium wiec wybraliSmy sie... do nieba. Morze
gwiazd w Afryce, wiosenne stofice, zimowa, roziskrzona noc... Pelni wrazen wrocili-
$my do Tréjmiasta.

Wycieczka byla dofinansowana przez Urzad Wojewody i Urzad Miasta Sopotu.
Dziekujemy.
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10.2 Koncert charytatywny na rzecz farmy dla 0séb z autyzmem

Ewa Szmytkowska
Fundacja Dom Rain Mana

09 pazdziernika 2008 o godz. 19:00 w Sali Polskiej Filharmonii Kameralnej na
terenie Opery LesSnej w Sopocie odbyt sie koncert charytatywny na rzecz farmy
dla 0séb z autyzmem. Organizatorami koncertu byta Fundacja Dom Rain Mana
i Battycka Agencja Artystyczna, a wystapil Grace Gospel Choir pod dyrekcja Joanny
Klekowieckiej. Chérowi towarzyszyli Grzegorz Lewandowski — perkusja i Karol
Koztowski - bas.

Grace Gospel Choir liczy ponad 50 oséb, wystepowat m.in. ze znanym brytyjskim
wokalista gospel Juniorem Robinsonem, a w 2006 r. zostal uhonorowany nagrodami
w konkursach chéralnych - na Miedzynarodowym Festiwalu Chéralnym Mundus
Cantat w Sopocie oraz na X Miedzynarodowym Festiwalu Muzyki Gospel ,Gospel
Camp Meeting Osiek”.

O sobie moéwia: ,Przychodzimy z wielu miejsc. Z odmiennych spotecznosci
i koSciotéw. W r6znym wieku i z rozmaitym doswiadczeniem zyciowym. Co nas taczy,
to che¢ chwalenia Boga i rado3¢ plynaca ze $piewu dla Niego i dla innych ludzi o Nim.
,G” to Grace, a Grace to faska. Drugie ,G” to Gospel, a Gospel to Ewangelia, ale row-
niez muzyka nig inspirowana. ,C” to Choir, a Choir to chér”.

Koncert muzyki gospel w wykonaniu GGC publiczno$¢ odebrata jako modli-
twe o stworzenie farmy, jako wspdlnoty dobra, w ktérej bedzie miejsce dla os6b
z autyzmem.

Agnieszka Dobrzyhska, menager chéru, tak napisata do mnie po tym wystepie:
,koncerty bywaja rozne, jedne lepsze, inne gorsze, zarowno pod wzgledem technicz-
nym jak i duchowym. Osobiscie nie umiem powiedzie¢ z czego to drugie wynika...
JestesSmy tylko ludzmi i chyba nie zawsze potrafimy sie otworzy¢ na Jego obecnosé
i na siebie nawzajem. Ale wczoraj byto to przezycie pelne i bardzo silnie odczuwalne,
(...) koncert wczorajszy mozemy z naszej strony $miato zaliczy¢ do kilku najlep-
szych, najglebiej przezywanych, sposréd tych w jakich dane nam byto wziaé udzial.
Wspaniata atmosfera, wspaniaty odzew na sali... czuliSmy, ze nasz $piew ma znaczenie
dla Was. Nie bez znaczenia byta obecno$¢ na sali chorych na potrzeby ktérych zorga-
nizowaliSmy calos¢. Kilka oséb powiedzialo mi, ze mocno wzruszajacym momentem
bylo pojawienie sie Wojtka z rézami:) Dziekujemy za to wspélne przezycie bardzo
goraco”.

Po koncercie odbyla sie aukcja obrazéw znanych tréjmiejskich artystéw, ktéra
cieszyla sie duzym zainteresowaniem publicznosci, a caly dochdéd zasilit fundusz na
zakup ziemi w Kwiekach, gdzie ma powsta¢ farma dla oséb z autyzmem. Koncert
charytatywny byl wspaniala okazja ku temu, zeby kazdy mégt dotozy¢ swoja cegietke
do budowy farmy zycia dla dorostych o0séb z autyzmem, ale tez cegietke zrozumienia
i akceptacji, budujaca spoleczefistwo otwarte na potrzeby drugiego cztowieka.
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10.3 Robotyka w stuzbie autyzmu

Marcowe wydanie (02.03.2009) Pittsburgh Post-Gazette przyniosto ciekawe donie-
sienie o Keeponie i jego tworcy, Marku Michatowskim.

Keepon, zaledwie pieciocentymetrowej wielkosci robot, wygladajacy jak wielka-
nocny kurczaczek, jest znany szerokiej publicznosci jako tahczaca gwiazda You Tube.
Teledysk, gdzie Keepon tanczy do muzyki zespotu Spoon, obejrzato ponad 2 miliony
widzéw.

Robocik nie ma rak ani nég, ale potrafi sie realistycznie porusza¢ w czterech
zakresach i rytmicznie kotysaé. W miejscu oczu ma zamontowane kamery i mikrofon
w miejscu ust. Dzieki temu moze by¢ wykorzystywany do uczenia matych dzieci
z autyzmem interakcji spotecznych.

Filmy wideo nagrywane w czasie spotkah z dzie¢mi pokazuja zaangazowanie
maluchéw chcacych karmié¢ Keepona, szukajacych jego kapelusza, ktéry spadt, czy
broniacych przed atakiem agresji jednego z chlopcéw. Najbardziej wzruszajacy film
pokazuje stopniowe tworzenie relacji z robotem matej, bardzo wycofanej dziewczyn-
ki. Poczatkowo obserwuje ona tylko robota z daleka, ale ostatecznie, kiedy ciekawos¢
jej wzrasta, bierze opiekunke za reke i powoli podchodzi do Keepona i delikatnie
dotyka go. Wreszcie kotysze jego glowa, a po tygodniu — daje mu buziaki. Mama
dziewczynki, ktorej pokazano ten film, byta wzruszona do tez, bo wczesniej nie widy-
wala takich zachowan u swojej céreczki.

Twérca Keepona jest 28 letni doktorant automatyki i robotyki na Carnegie Mellon
Uniwersity w Pittsburgu, absolwent informatyki i psychologii Uniwersytetu Yale
(2002), majacy za soba doswiadczenia pracy w instytutach badawczych w Korei
i Japonii oraz bogaty dorobek naukowy, urodzony w Gdansku Marek Michatowski.
W pracy nad Keeponem wspétpracuje z dr Heideki Kozima z Uniwersytetu Miyagi
w Japonii.

Opracowata: Ewa Szmytkowska

Fundacja Dom Rain Mana
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10.4 Najnowsze badania nad autyzmem

Jane Johnson, dyrektor programu Defeat Autism Now, szuka nowych frag-
mentéw puzzla, ktéry ma pokazaé przyczyny autyzmu u dzieci (ARI International
e-Newsletter, luty 2009).

Kolejne badania potwierdzaja, ze kluczowa cecha autyzmu sa btedne odpowiedzi
immunologiczne i autorka ma nadzieje, ze wkrétce bedzie powszechnie wiadomo, ze
autyzm nie jest zaburzeniem psychicznym. Autorka referuje dwie publikacje:

Rodney R. Dietert (Katedra Mikrobiologii i Immunologii w Cornell, USA) w nowych
pracach opublikowanych w Chemical Research in Toxicology i w Journal of Toxicology
and Environmental Health pisze o mozliwym znaczeniu braku odpornosci we wcze-
snym okresie zycia dla rozwoju spektrum zaburzeh autystycznych.

W momencie, gdy system immunologiczny probuje wzocnic¢ sie przed po6zniej-
szymi chorobami, jest najbardziej narazony na toksyny. Dietert uwaza, ze z powodu
toksyn moze nastapi¢ rozregulowanie komoérek w tkankach (np. w mézgu) i stano-
wia one potencjalne zagrozenie wystapienia zaburzeh neurologicznych, takich jak
autyzm.

Rodney R. Dietert proponuje badanie nieprawidtowosci uktadu immunologiczne-
go spowodowane przez ekspozycje substancji chemicznych, ktére wystepuja réwniez
przed diagnoza autyzmu. Zwraca uwagg, ze istnieja pewne ,furtki” w czasie prenatal-
nym i okotoporodowym, przy czym podkresla, ze narazenie srodowiskowe jest szcze-
goblnie niebezpieczne, gdy wystapi w konkretnym momencie, a moze mie¢ zupetnie
inny wptyw, gdy pojawi sie tydzieh przed tym czasem lub tydzieh po nim. Innymi
stowy, wazny jest moment, kiedy organizm jest narazony na toksyny, a myslenie, ze
badania nad toksycznoscia metali ciezkich u dorostych sa w jakikolwiek sposéb istotne
dla niemowlat i dzieci jest niemadre. ,Pojedyncza toksyna moze by¢ przyczyna roz-
nych choréb zwigzanych z odpornoscia, a te sa uzaleznione od czasu ekspozycji, pici
i tta genetycznego osobnika.”

W konkluzji stwierdza, ze dojrzewanie ukladu odpornosciowego wydaje sie by¢
silnie powiazane z spektrum zaburzeh autystycznych, ktére okresla jako ,stan zapal-
ny zwiazany z patologiami”.

W publikacji ,Podwyzszona odpowiedZ immunologiczna w mézgu u pacjentéw
z autyzmem” (Li i Zespodl, styczen 2009, Journal of Neuroimmunology) stwierdzono,
ze ,u pacjentéw z spektrum autyzmu odkryto zmiany zwiazane z Thl sugerujace, ze
patogeneza ASD ma zwiazek z odpowiedzia immunologiczna na zapalenie mézgu. ,,

Li uwaza, ze chociaz jego ustalenia sa calkiem rézne od tych w innych badaniach, to
jednak opieraja sie one na informacjach z tkanki mézgowej, podczas gdy metody wyko-
rzystywane przez pozostatych badaczy opieraja sie na informacjach z prébek krwi.

Podsumowujac, stwierdza, ze oznaczenie stanu zapalnego jako mozliwej przyczy-
ny autyzmu, sktania do kontrolowania tego stanu i poszukiwania wlasciwego podej-
Scia terapeutycznego.

Internetowe wydanie New Scientist (nr 2698) z dn. 11 marca 2009 przyniosto interesu-
jaca informacje dotyczaca badah nad powiazaniami autyzmu z zaburzona praca jelit.
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Wiele autystycznych os6b ma problemy np. z chronicznymi biegunkami, zatwar-
dzeniami, czy nietolerancja réznych pokarméw. Zespdt badaczy pod kierunkiem
Daniela Campbella z Vanderbilt University wpadt na trop wariantu genu, ktdry sta-
nowi pomost taczacy obie jednostki chorobowe. Postawiono hipoteze, ze istotng role
moze tu odgrywac gen MET, ktéry juz wczesniej wiazano z autyzmem. Wiadomo tez,
ze odpowiada on takze za regeneracje uszkodzonej tkanki jelit.

Naukowcy przeanalizowali genom cztonkéw ponad 200 rodzin dzieci z autyzmem.
W 118 rodzinach, w ktérych przynajmniej jedno dziecko mialo zaré6wno autyzm, jak
réwniez problemy jelitowe, stwierdzono, ze pewien szczegélny wariant genu MET
znacznie czeéciej wystepowal u autystycznych dzieci niz u ich rodzicow. Badacze
uznali, Ze to wlasnie on (przynajmniej czesciowo) odpowiada za zaburzenie rozwo-
jowe. Inaczej bylo w tych rodzinach (96), gdzie dzieci nie mialy objawéw zaburzeh
jelitowych i tam przyczyna autyzmu nadal pozostaje niewyjasniona.

Opracowata Ewa Szmytkowska

Fundacja Dom Rain Mana
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10.5 Modelowa farma dla oséb z autyzmem.

Co roku w wiek dorostosci wchodzi spora grupa oséb z autyzmem i co roku wiele
rodzin staje przed problemem - co dalej ?

Model farmy - zielonego folwarku - istnieje w USA od dziesiecioleci. Najstarsza,
istniejaca od roku 1913 Gould Farm w zachodniej Massachussetts, jest przystania
dla chorych z zaburzeniami psychicznymi, jednak zamknieta dla oséb z autyzmem.
Podobnej grupie stuzy Cooper Riis w Péinocnej Karolinie. Modelowa dla dtugoter-
minowej opieki nad dorostymi z autyzmem Farma Bittersweet w Ohio posiada dluga
liczbe 0s6b oczekujacych. Godny nasladowania jest tez Innisfree Village w Wirgini. Na
tym wzorze opieraja sie twércy nowej amerykanskiej farmy SAGE Croosing, gospo-
darstwa otwartego dla najbardziej zaburzonych dorostych z autyzmem.

Przez lata zbadano i udokumentowano korzysci wyptywajace ze stylu pracy
w gospodarstwie i zycia na wsi. Przed pracownikami stawiane sa réznorodne zadania,
co rozwija ich funkcje poznawcze i pozwala unikna¢ nudy.

Podkresla sie bezpieczenstwo, cisze i nieskomplikowane, celowe prace, ktérych
efekt jest zawsze widoczny. Zamiast zamiatania, lub siedzenia przy taSmie montazo-
wej (co szczegblnie dotyczy oséb z autyzmem) niepetlnosprawni farmerzy zbieraja
jaja, pracuja w ogrodzie czy karmia zwierzeta.

Na prezentowanym http://www.youtube.com/watch?v=EOilAdkfEOM filmie
przedstawiona jest spotecznos¢ SAGE Croosing... model zycia, ktéry w przysztosci
pragniemy nasladowac.

Korzystam tez z okazji by podzieli¢ sie radoscia spotecznosci zwiazanej z Fundacja
Dom Rain Mana, spowodowana zakofczeniem pierwszego etapu tworzenia farmy
dla 0s6b z autyzmem. 5 listopada 2008 roku zakupiliSmy piekna 8,4 ha dziatke rolno-
lesna we wsi Kwieki koto Czerska z przeznaczeniem na Dom Rain Mana. Miejsce lezy
na skraju niewielkiej wsi, w otulinie sosnowego lasu, z ktérego 6 ha jest nasza wilasno-
Scig. Dziekujemy Wszystkim, ktérzy dotozyli do tej ziemi swoje cegietki z 1% i innych
darowizn i z nadzieja przystepujemy do dalszego dziatania.

Ewa Szmytkowska
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10.6 Szésty Swiatowy Kongres Zespotu Retta — Paryz 2008

R. Anna Rézalska
OSPOzZR

Sz6sty Swiatowy Kongres RTT oraz coroczne spotkanie Rett Syndrome Europe
odbyly sie 10-13 pazdziernika 2008 w Paryzu. W Maison de la Mutualite, niedaleko
Sorbony, zgromadzito sie okoto 800 os6b z catego $wiata. Od lat w kongresach i kon-
ferencjach nt. RS uczestnicza naukowcy, lekarze i rodzice skupieni w organizacjach
pozarzadowych RS. Wyktady i dyskusje dotyczyly, jak zawsze, wszystkich aspektow
zycia dziewczynek. Poruszano kwestie medyczne, rehabilitacyjne, edukacyjne i umie-
jetnosci komunikacyjnych, jak réwniez problemy zwiazane z codzienng opieka.

Prowadzono dyskusje o realnej mozliwosci leczenia tego zlozonego schorzenia.
Od czasu wykrycia zwiazku przyczynowego zaburzen zespotu Retta z nieprawidlowa
funkcja biatka MeCP2 wystepujacego w dwdch izoformach i potem mozliwosci wery-
fikacji rozpoznania klinicznego tego schorzenia za pomoca testéw diagnostycznych,
nastapit gwattowny rozwo6j badan nad istota schorzenia. Badania na modelu mysim
wykazaty, ze zmiany wywotane niewystarczajaca iloScia biatka MeCP2 w organizmie
moga by¢ odwracalne i jego uzupelnienie moga istotnie poprawi¢ stan organizmu
nawet w wieku dorostym. W ten sposéb otworzyly sie realne szanse na podjecie dzia-
laf terapeutycznych w tym schorzeniu i przystapienie do proéb klinicznych. Niedob6r
produkgji bialka transkrypcyjnego zmienia regulacje wielu genéw. Czes¢ z nich jest
juz poznana i dalsze czekaja na odkrycie i poszukiwania mozliwosci poprawy ich
funkgji, a wiec mozliwosci leczenia (A.Midro www.akson.org).

W czerwcu 2009 r. odbyta sie konferencja poSwiecona RS w Mediolanie. Pierwszy
dzieh poswiecony byl genetyce, drugi problemom klinicznym i leczeniu. Raport
o zastosowaniu hormonu wzrostu (w USA), po uprzednich lipcowych testach, ma
ukazaé sie za 6 m-cy. W Austrii prowadzone sa rowniez badania nad toksycznoscia
i dawka innego leku, ktéry na myszach daje oczekiwane skutki. Caly ,§wiat Retta”
czeka na ostateczne rozwiazania. PoSwiecono réwniez wiele czasu na problemy
z oddychaniem, wyzywieniem, wspomagana komunikacja, itd... Przedstawiono pro-
jekt wspoltpracy z izraelskim osrodkiem Retta (J.Saran).

Europejskie i ogélnoswiatowe zjazdy lekarzy i naukowcow, rehabilitantéw, peda-
gogow, rodzicéw i dziewczynek z RS, to zawsze wielkie §wieto, ktéremu towarzyszy
wiele emocji. Jest nadzieja oraz mobilizacja do wspélpracy i intensywnego wysitku,
jest radoS¢ ze spotkania i tzy smutku po stracie kazdej dziewczynki, ktéra juz nie
doczekata. Wszyscy razem sa zjednoczeni jednym celem, jakim jest rozwiklanie
zagadki zespotu Retta i znalezienie wyijscia z labiryntu niemocy.

Wyklad kongresowy w Paryzu 2008 r. o naszych Dziewczynkach zaprezentowala
pani profesor Alina Midro.

Przedstawicielami OSPOzZR na kongresie byli Janusz i Malgorzata Roézalscy.
W spotkaniu Rett Syndrome Europe uczestniczyt, w imieniu Zarzadu OSPOzZR -
Janusz Rézalski.
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10.7 Udana konferencja

Zbigniew Szot
Akademia Wychowania Fizycznego i Sportu w Gdarisku

W dniach 27-29 listopada 2008 roku odbyla sie w Krakowie Miedzynarodowa
Konferencja Naukowa ,Rain Man jest wsréd nas: Wspotczesne formy pomocy osobom
z autyzmem w ujeciu systemowym” zorganizowana przez Uniwersytet Pedagogiczny,
pod patronatem Prezydenta Miasta Krakowa prof. Jacka Majchrowskiego J.M. Rektora
Uniwersytetu Jagiellonskiego prof. Karola Musiota.

Srodowisko gdanskie na Konferencji reprezentowali profesorowie Hanna
Jaklewicz i Zbigniew Szot, ktérzy jednoczesnie byli cztonkami honorowymi Komitetu
Naukowego jak réwniez przewodniczyli sesjom plenarnym.

Profesor Hanna Jaklewicz wyglosita referat pt. ,Badania longitudinalne dzieci
autystycznych”, w ktérym ocenita znaczenie takich badah, wskazujac na réznice
w dynamice przebiegu choroby.

Profesor Zbigniew Szot zaprezentowal ,Etapy rozwoju badan terapii ruchowej
0s6b autystycznych w Polsce w latach 1991-2008”, w ktérym opisat dwie grupy metod,
tzw. quasi obiektywnych i obiektywnych (mierzalnych), zaznaczajac, ze terapia
ruchem os6b z autyzmem powinna wzbogaci¢ sie o metody kwantyfikowane, ktére
bardziej obiektywnie pokazuja poziom oséb objetych terapia i jej efekty.

Z przedstawionych na Konferencji prezentacji moja uwage zwrdcily zajecia
warsztatowe prowadzone przez prof. E. Matanicz-Onoszko i prof. M. Serwinska
pt. ,Muzyczna edukacja dzieci i mlodziezy autystycznej przy wykorzystaniu rucho-
mych kolorowych nut” oraz prezentacja mgr G. Malczyk dotyczaca muzykoterapii
jako formy skutecznej terapii zaburzeh emocjonalnych i komunikacyjnych dziecka
autystycznego. W obu zwrdécono uwage na role ruchu, a szczegélnie koordynacje,
pozwalajaca na skutecznos¢ terapii.

W Konferencji uczestniczyto 350 oséb, wygtoszono 90 referatéw, przeprowadzono
7 warsztatow tematycznych, ktére wzbudzity zainteresowanie licznie zgromadzonych
rodzicéw i profesjonalistow.

Organizatorom: prof. Wiadystawie Pileckiej i dr Joannie Kossewskiej naleza sie
stowa uznania, za bardzo dobra organizacje, co osobiScie wyrazitem w liScie gratula-
cyjnym po zakonczeniu konferenciji.
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10.8 Autyzm i geniusz

Michael Fitzgerald (Profesor Psychiatrii w Trynity College w Dublinie) w swojej
ksiazce ,Genius Genes: How Asperger Talents Changed the World” (wyd. Autism
Asperger Publishing Company, 2007) stwierdza, ze tak autyzm (ASD) jak i genialna
kreatywno$¢ moga mie¢ wspdlne genetyczne przyczyny. Autor przypuszcza, ze
w tym przypadku odgrywa tu role nie jeden, ale wiele genéw.

Einstein, Newton, Jefferson, Mozart (i wielu innych) nie osiagneliby sukcesu,
gdyby nie posiadali cech autyzmu.

Fitzgerald wskazuje na wspdlne cechy takich osob, ktére nie mieszcza sie w syste-
mie szkolnym, sa zafiksowane w jakim$ temacie, maja stabe relacje z otoczeniem, cze-
sto sa do niego w opozydji, ale — jak podkresla — zazwyczaj posiadaja wysoki poziom
moralny.

Dzieki temu, ze nie przejmuja sie, co o nich mysla inni, moga bez reszty, przez
20-30 lat, oddawac sie swoim zainteresowaniom, a dorobek ich zycia przewyzsza
wielkoscia prace kilku innych os6b.

Kazdy z dwudziestu jeden rozdzialéw ksiazki jest poSwiecony innej postaci.
Znalazty sie tam miedzy innymi biografie znanych i genialnych oséb: Charlesa de
Gaulla, Izaaka Newtona, Alberta Einsteina, Charlesa Darwina, Nikola Tesli, Charlsa
Lindberga. Autor podkresla jednak, ze w swoim archiwum zgromadzit szczegoty
z zycia 1600 znanych os6b, wskazujace na ich powigzania z autyzmem.

Ksiazka Fitzgeralda jest dostepna ,on line” w internetowej czytelni na stronie
http://books.google.com/

Ewa Szmytkowska
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Oswoié los!

,Bycie rodzicem dziecka cierpiacego na nieuleczalna chorobe jest jednym z naj-
trudniejszych wyzwan, jakie moze postawic Los przed czlowiekiem. Jak akrobata na
trapezie, balansujemy na krawedzi normalnosci i choroby , bo ekwilibrystyki i odwagi
cyrkowej wymaga znalezienie entuzjazmu do zycia, a czesto sil na przetrwanie dnia
nastepnego po przerazajacych nocnych atakach padaczki czy opiniach lekarskich
nie przynoszacych cienia nadziei na poprawe. Znalezienie u$miechu dla sasiada czy
dzielenie radosci innych to ogromny trud w obliczu ciaglego zagrozenia przysziosci
naszego dziecka, nie majacego szans na samodzielne zycie. Balansujac na wysoko roz-
pietej linie, potrzebujemy siatki bezpieczehstwa w razie upadku. Potrzebujemy Was!
Nie odwracajcie sie od rodzicéw i ich chorych dzieci, bo padaczka, autyzm, porazenie
moézgowe, kalectwo fizyczne czy niedorozwdj psychiczny nie sg zarazliwe. Pomézcie
miekko wyladowa¢, nie bojac sie tych przypadtosci i akceptujac ich obecnosé. Nie trak-
tujcie nas jak tredowatych - nie prosiliSmy o chore dzieci ani nie uczyniliSmy niczego,
aby je mie¢. To dzielo przypadku, ktéry dotknat nas, cho¢ réwnie dobrze moglibyscie
to by¢ Wy! Podzielcie sie darem zdrowia i przywilejem normalnego zycia, ktére zosta-
o Wam dane. Wstapcie do sasiadéw z chorym dzieckiem, oferujac pomoc, zapytajcie
o0 jego zdrowie, zaproscie do zabawy rodzefstwo, ktdre cierpi, wzrastajac w cieniu
choroby, zabierzcie cala rodzine na imieniny, wlaczcie w zycie spoteczne. Nie chcemy
zy¢ w izolacji, bo mozemy funkcjonowaé w normalnym $wiecie przy waszej pomocy.
Przede wszystkim — zrébcie miejsce w zyciu spolecznym dla innosci naszych dzieci,
stawiajac im odpowiednie dla nich wymagania. Bez wzgledu na to jak dziwne jest ich
zachowanie czy wyglad — zwracajcie sie do nich tak, aby odda¢ im szacunek i uznac
godnos¢, bo pod maska choroby kryje sie czlowiek. Nie odwracajcie sie plecami, aby
uciec przed wlasnym strachem. Pochylcie sie nad wézkiem inwalidzkim, zapytajcie
o imie i jesli nawet nie dostaniecie odpowiedzi, przytulcie. Nikt dotychczas nie roz-
mawiat z Sebastianem, nie kierowal wprost do niego stéw. W Melbourne nauczyl sie
stucha¢ rozmoéw i wyciagac reke na kazde przyjacielskie powitanie. Ludzie méwia, ze
zaszczyca ich spotkanie z naszym synkiem. Dostapcie tego samego honoru, poznajac
matych bohateréw, ktérzy mieszkaja posréd Was”.

! Cytat z ksiazki Anny Cholewo-Selo, Oswoi¢ Los, 2003, Warszawa, Swiat Ksiazki,



