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O osobach z autyzmem moéwi sie, ze sa kosmitami, bo cho¢ zyja wéréd nas,
w naszych rodzinach, to sa jakby z innej kultury. Podejmujemy wysilek zeby dotrzec
do ich $wiata.

Oni - poczatkowo nie rozumieja mowy, we wczesnym dziecihstwie sprawia-
ja wrazenie gluchych, niektérzy tez nigdy nie naucza sie méwi¢! To my musimy
stwarza¢ podstawy komunikacji, ktéra bedzie dostepna dla obu kultur. I podobnie
jak w kontaktach z plemionami nieskazonymi cywilizacja, do nauki komunikacji
najczesciej wykorzystuje sie réznego typu systemy oparte na znakach obrazkowych,
piktogramch.

Oni - nie ucza sie przez nasladowanie, to co dla nas jest niemal automatyczne,
bo podejrzeliémy jak to sie robi u kogo$ innego, u nich wymaga wielogodzinnych
powtorzen, ¢wiczen, obrazowych ,Sciagawek”. Ich mézgi inaczej integruja bodzce
zmyslowe, maja tez pewne deficyty komorek lustrzanych, odpowiedzialnych za
nasladowanie.

Niektérzy przez cate zycie beda mieli trudnosci z synchronizowaniem swoich
ruchéw... Za to kiedy sie ciesza to cieszy sie cate ich cialo: podskakuja do gory, macha-
ja rekami, pokrzykuja. Tak, inny $wiat!

Oni - 53 zapatrzeni w siebie i swoje racje. Pozbawieni empatii w sposdb organicz-
ny, nie umieja wyobrazaé sobie co myS$la inni. Psycholodzy nazywaja to deficytem
w teorii umystu. Przez to tez sa bezwzglednie prawdoméwni, bo ktamanie jest wyz-
szego rzedu funkcja myslowa.

Oni - podobnie jak wszyscy ludzie pragna miec przyjaciét, ale nie wiedza jak to
zrobi¢. Zrazaja innych swoimi dziwnymi zachowaniami, ktére czesto sa wynikiem
wielu nadwrazliwoséci — na dzwieki, na $wiatlo na dotyk. Nieraz maja tak wielka
potrzebe rozmowy, ze mowia sami do siebie...

Nie zalezy im za to na poprawianiu urody, na markowych ciuchach, na karierze
i pieniadzach. Prawdziwie inna kultura.

Zycie z nimi uczy nas tolerancji dla innych kultur, akceptacji innosci, cierpliwoéci
i wyrozumiatosci. Czyni nas lepszymi ludZzmi.

Nadal zbyt mato uwagi poswieca sie autyzmowi dorostych jako ogdlnej kategorii
niepelnosprawnosci. O osobach dorostych z autyzmem moéwi sie, ze dtugos¢ ich zycia
jest ,przecietna”. Moze warto pomysle¢, by potrzeby i mozliwosci kazdej takiej osoby
oceniano w ramach indywidualnych planéw wspierania. Pozwoliloby to im wykorzy-
sta¢ zdolnosci i umozliwiloby spelnianie marzen.

Pomoc dorostym z autyzmem to misja jaka postawita przed soba Fundacja Dom
Rain Mana, ktdra chce stworzy¢ dla nich miejsce zycia na wiejskiej farmie w Kwiekach
koto Czerska. Osoby z autyzmem, tak bardzo potrzebujace przyjaznego srodowiska,
gdy zostana juz bez rodzicow, znajda tam bezpieczny dom. Wiecej na temat tej idei
na www.domrainmana.pl

Ewa Szmytkowska
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Od Redakgji

Dziesie¢ lat temu, w roku 2000, ukazat sie pierwszy nr naszego pisma AUTYZM,
dzi$ trzymacie Pahstwo w reku jego numer 10. Przy okazji takiego jubileuszu wypada
uczyni¢ w duzym skrécie podsumowanie.

ZaczynaliSmy z potrzeby dzielenia sie wiedza i doswiadczeniami. Zespodt
Redakcyjny - wybitni profesjonalisci reprezentujacy srodowisko naukowe Gdanska
i profesjonalni rodzice os6b z autyzmem i Zespotem Retta — zachecili do wspétpracy
najwieksze Swiatowe autorytety w tej dziedzinie. Pisywali u nas m.in. amerykan-
scy badacze: G. Masibov, ]J. Mc Candlles, M.J. Goldberg, R. Kaufman, ].S. Dalldorf,
R.G. Jaeckle, a takze wielu polskich specjalistéw zajmujacych sie zagadnieniami
kultury autyzmu, definicji i etiologii, genetycznych uwarunkowan i réznych form
terapii. Niektérzy z nich, jak prof. Alina Midro, jest stale tu obecna. ZamieszczaliSmy
w naszym pismie réwniez $wiadectwa rodzicéw pokazujace drogi zycia z dzie¢mi
autystycznymi. DrukowaliS$my artykuty zwigzane z procedurami awersyjnymi, lecze-
niem zaburzen, stosowaniem lekéw, podkreslaliémy role diety. Na famach czasopisma
dokumentowaliémy réwniez wplyw i znaczenie bodzca ruchowego w usprawnianiu
0s6b z autyzmem, Zespolem Retta i Zespolem Aspergera. StaraliSmy sie w publi-
kacjach z zakresu badan klinicznych i eksperymentéw podawaé bibliografie, ktéra
umozliwitaby chetnym poglebienie wiedzy.

Autyzm to powazny problem zyciowy dla dziecka i jego rodziny. Raz jeszcze —
dziekujemy wszystkim, ktérzy wspétpracuja z redakcja i pomagaja (takze finansowo!)
w wydawaniu AUTYZMu.

Uwazamy, ze dalszy postep w rozwiklaniu etiologii autyzmu i jego leczenia bedzie
lezal po stronie nauk podstawowych, a w szczegdélnosci genetyki, neurologii, bioche-
mii i fizjologii.

Sa to dziedziny, ktére metodami mierzalnymi moga przyczynic sie do odkrywania
tajemnic autyzmu. Dlatego tez w tej jubileuszowej edycji AUTYZMu przygotowaliSmy
tematyke zwiazana z biomedycznymi aspektami autyzmu, autorstwa Paula Shattocka
i Artura Krigsmana. Zadna terapia nie jest uniwersalna — podsumowuje swéj wywéd
Shattock, a Krigsman, zwracajac uwage na patalogiczne stany jelit u dzieci z auty-
zmem uzupelnia: ,Analizujac sprawe, mozna w najprostszy sposéb dojs¢ do wniosku,
ze dziecko, ktére nie ma probleméw zdrowotnych, wyniesie wieksze korzysci z zasto-
sowania szeregu interwencji behawioralnych, niz dziecko cierpiace z powodu wzde-
cia, biegunki czy intensywnego bélu brzucha.” Dokonany przez Pawla Pflegla prze-
glad najnowszych badan, uzmystawia skale probleméw do rozwigzania w dziedzinie
biologii autyzmu. Dzieki prof. Alinie Midro(,Domys$lnos¢ serca”) mozemy tez lepiej
zrozumie¢ trudne zagadnienia genetyki. O zasadnosci terapii ruchowej w Zespole
Aspergera przekonuje prezentacja badan Z. Szota i K. Grechuty. Interesujaca jest
refleksja nad autyzmem Marcina Michalskiego ,Autystyczne abecadto”.

Zapraszamy do lektury! A takze do odwiedzania naszej strony internetowej:
www.domrainmana.pli profilu Fundacji Dom Rain Mana na facebooku.



Biomedyczne aspekty autyzmu

Paul Shattock
University of Sunderland

Wstep

Dawniej uwazano, ze kazda choroba jest nieunikniona konsekwencja zbiegu
pewnych okolicznosci losu. Stopniowo, razem z wzrastajaca wiedza na temat warun-
kowania choréb, z postepujacymi odkryciami kolejnych bakterii, wirusow, witamin,
hormonéw i pozostatych elementéw zasadniczych dla zycia, nauczyliémy sie rozu-
mie¢ mechanizmy dziatania choréb, co pozwolito okresli¢ sposoby walki z nimi.
W kwestii szeregu chordéb psychicznych wciaz wzruszamy ramionami, przyjmujemy
sytuacje jako niezmienna, kontynuujac leczenie wszystkimi dostepnymi Srodkami,
ktérych rola jest tagodzenie wystepujacych objawéw. Analiza dotychczasowych dzia-
fafh biomedycznych wydaje sie konieczna z dwdch wzgledéw. Po pierwsze badania
pozwalaja nam przyjrzec sie blizej skutecznym metodom, a odrzuci¢ sposoby zawod-
ne. Ponadto znajomos$¢ mechanizméw dziatania skutecznych terapii moze wyposazy¢
nas w bron w postaci wskazéwek dotyczacych warunkowania autyzmu oraz by¢
moze, przysztych metod leczenia tej choroby.

Dziatania biomedyczne w leczeniu autyzmu

Podstawy

Nalezy przyznaé, ze dotychczasowe proby interwencji biomedycznych przy-
niosly, w najlepszym wypadku, minimalny, niemal kosmetyczny skutek w leczeniu
0s0b z autyzmem. Dlatego tez stosowanie metod tego rodzaju nie moze by¢ obecnie
uznane za substytut wystarczajacy dla odpowiedniej opieki, edukacji i szkolenia. Co
wiecej, nalezy z najwieksza troska zwraca¢ uwage na fakt, ze zajmujemy sie rézny-
mi osobami, u ktérych autyzm moze mie¢ zupeknie rézne zrédla. Rezultaty kuracji
lekami, jak i innych terapii, pozostaja znaczaco odmienne dla poszczegélnych oséb.
W zadnym przypadku nie wolno mierzy¢ wszystkich pacjentéw ta sama miara.
Jakiekolwiek uogdlnienie moze okazac sie, szczegdlnie w tej sferze, niezwykle niebez-
pieczne. Zawsze nalezy bra¢ pod uwage mozliwe konsekwencje efektéw ubocznych.
Ludzki organizm, a zwlaszcza osrodkowy uklad nerwowy, sa tak skomplikowane, ze
mozliwym wydaje sie przyjecie twierdzenia, iz nie istnieje lek bez potencjalnych efek-
tow ubocznych. Dlatego tez osoby przeprowadzajace terapie powinny by¢ swiadome
wszelkich mozliwosci i pozosta¢ zawsze czujne. Terapia autyzmu to terapia osoby
o nieprawidlowym rozwoju oraz zazwyczaj, z niewlasciwymi procesami metabolicz-
nymi. Dlatego niepozadane efekty uboczne nie powinny by¢ zaskoczeniem.



Synapsy i przekaznictwo nerwowe

Synapsy sa kluczem do zycia i osobowosci. Bez tych szczelin miedzy neuronami
wszelka nasza aktywno$¢, nasze mysli i funkcje zyciowe przypominalyby kontrolo-
wane przy pomocy kabli i przewodéw maszyny czy automaty. Obecnos$¢ owych ,luk”
umozliwia pojawienie sie interferencji w przesyle impulsu nerwowego na drodze
chemicznej lub elektrycznej, co z kolei sprawia, ze mozliwe staja sie wariacje reakcji.
Modulujace substancje chemiczne moga pochodzi¢ z terapii lekowej lub wewnetrz-
nych przemian metabolicznych. Ponadto moga réwniez pojawic sie jako efekt reakcji
na czynniki zewnetrzne lub wewnetrzne, tj. brak pokarmu, stres, strach, leki lub
specyficzne usposobienie. Stad tez mowa o skomplikowanej sieci zaleznosci miedzy
zwigzkami chemicznymi, a czynnikami psychologicznymi lub behawioralnymi, ktére
w kontakcie ze sobg moga powodowa¢ liczne wariacje.

Role neurotransmitera synaptycznego w mézgu moze petnic kilka substancji. Jak
dowiedziono, w przypadku pewnych ukltadéw funkcje te moga petnic¢, np. dopamina,
cholina acetylowa, serotonina (5-HT), noradrenalina, GABA (kwas -aminomastowy)
i szereg kwaséw aminowych. Charakterystycznym dla tych ukltadéw jest laczenie
sie i wspoldziatanie. Np. w przypadku choroby Parkinsona objawy sa zazwyczaj
wynikiem niedoboru w przekaznictwie, wykorzystujacym dopaminergiczny uktad
nigrostriatalny (NS). UposSledzenie ruchowe, ktére towarzyszy temu schorzeniu,
jest wynikiem stymulacji cholinergicznej, w zdrowym organizmie blokowanej przez
pobudzenie systemu dopaminowego NS. Jednoczes$nie systemy GABA wptywaja
na uklad dopaminergiczny. Stymulacja szlakow GABA wywotuje blokade ukladow
dopaminergicznych NS. Procesy te przyczyniaja sie do zaniku blokujacego wplywu
uktadu dopaminergicznego i uposledzenia ruchowego zwiazanego z uktadem cho-
linergicznym. Jednoczesnie peptydy, obecne w oSrodkowym ukladzie nerwowym,
moga modulowaé przekaznictwo w synapsach wszystkich tych ukltadéw (Shattock,
1990).

Terapia lekami

Wiekszos¢ lekow, ktére moga mie¢ wplyw na osrodkowy uktad nerwowy, dziala
w samej synapsie, a wlasciwie w konkretnym typie synapsy (dopaminergicznym,
serotonergicznym, itd.). Moga one albo pobudzaé, albo blokowaé przekaZznictwo
w danym rodzaju synapsy, lecz efekty ich dzialania pozostaja w Scistym zwiazku
z wzajemnymi polaczeniami z innymi rodzajami neuronéw. Dziatanie lekéw trudno
przewidzie¢ nawet u 0séb ze zdrowym osrodkowym ukladem nerwowym, a w przy-
padku pacjentdéw z autyzmem jakiekolwiek spekulacje sa jeszcze bardziej utrudnione
z powodu zaburzeh w przekaznictwie nerwowym w mézgu. Dlatego tez reakcje os6b
z autyzmem na dana metode leczenia moga znacznie r6zni¢ sie zaréwno od wynikow
u 0s6b zdrowych, jak i od siebie nawzajem. Osoba zlecajaca leczenie musi zmierzy¢
sie z koniecznoscia ,eksperymentowania” w przypadku danego pacjenta, przed osta-
tecznym ustaleniem metody leczenia. Osoby opiekujace sie pacjentami z autyzmem
nie zawsze pamietaja o trudnosciach, zwiazanych z ta czescia terapii.

Doswiadczenia (naukowe badania nad lekami)
Wiele wynikéw badan Kklinicznych jest niewystarczajacych, a przedstawione

w nich wnioski moga z wielu powodéw prowadzi¢ do powaznych przeinaczen.
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Znaczna cze$¢ badah ma charakter otwarty i bazuje na bardzo ograniczonej czesci
populacji. Czasami doswiadczenia bezpodstawnie wykluczaja udziat pewnych grup
pacjentéw (np. wykazujacych objawy nadpobudliwosci lub padaczki). Czes¢ badan
wykorzystuje metody oceny, ktére zdaja sie prezentowac pozytywne dziatanie okre-
S§lonych czynnikéw, jednoczesnie calkowicie ignorujac potencjalnie szkodliwe reakcje.
W niektérych przypadkach okazuje sie, ze moga pojawi¢ sie inne czynniki, ktérych
dzialanie moze by¢ przynajmniej tak samo istotne, jak leki w badaniach, o ktérych
mowa. Campbell wykazat, ze stan 20% os6b hospitalizowanych z powodu agresyw-
nego zachowania znacznie poprawit sie bez stosowania jakiejkolwiek terapii lekami.
Testowanie w takich warunkach substancji obojetnej mogloby z pewnoscia da¢ myla-
co pozytywne wyniki.

O ile niescistosci sa wybaczalne w doswiadczeniach eksperymentalnych, zwlasz-
cza w fazie poczatkowej, to nalezy dotozy¢ wszelkich staraf, aby uniknaé pojawienia
sie nadmiernej liczby teorii, wysnutych z takich badah. Badacze autyzmu powinni
wykaza¢ sie szczegdlna odpowiedzialnoscia. Wiekszosé¢ rodzicéw rozpaczliwie ocze-
kuje wynikéw i chwyta sie wszelkich sposob6w. Z kolei instytucje odpowiedzialne za
finansowanie projektéw badawczych dobrze zdaja sobie sprawe z waznej roli, jaka
odgrywa spoteczny rozglos, towarzyszacy danej kampanii. Takie rodzaje nacisku
pozostaja w konflikcie z potrzebami dobrze zaprojektowanego, powaznego i skutecz-
nego doswiadczenia naukowego.

W tym kontekscie stosunkowo ,surowe” wyniki badan, przedstawiane regularnie
przez Rimlanda moga by¢ uznane za réwnie warto$ciowe zrédto informacji, jak kazde
inne, dotyczace danego leku lub terapii. Nasza jednostka rozpoczeta podobny projekt
na terenie Europy. Pojawiaja sie juz pierwsze rezultaty. To wlasnie na ich podstawie
oraz na bazie podobnych badan oparte sa niektére z obserwacji na temat poszczegol-
nych lekéw i terapii, o ktérych mowa w dalszej czeéci artykutu.

Naltrexon (ciekawy przyklad)

Naltrexon osiagnal swoja znaczaca pozycje dopiero niedawno, lecz wydaje sie
by¢ odpowiednim lekiem dla wielu przypadkéw (Scifo, 1991). Wydaje sie idealnym
przykltadem dla wykazania pewnych farmakokinetycznych wilasciwosci, ktore nalezy
wzigé pod uwage podczas testow lub podczas stosowania jakiegokolwiek leku. Tak
jak w przypadku wielu §rodkéw, skutecznos¢ dziatania Naltrexonu waha sie w zalez-
nosci od obranego dawkowania. Ta wlasciwos¢ zostata juz oméwiona gdzie indziej
(Shattock, 1991). Dla przykladu, oméwie badanie wykazanej uprzednio skutecznosci
Naltrexonu w kontroli stanéw autoagresji.

Podana dawka Naltrexonu jest okreslona jako dawka krytyczna, wieksze dawki
okazaly sie mniej skuteczne niz precyzyjnie miareczkowane mniejsze dawki. W naj-
wczesniejszej (w wiekszosci nieudokumentowanej) fazie badania, Naltrexon, jak
przypuszczam, zostat podany dwa razy dziennie; w pézniejszej czesci badania lek byt
podawany z mniejsza czestotliwoscia. Zwykle stosuje sie dawke 25 mg co dwa dni.
Zazwyczaj podawany pélokres trwania Naltrexonu to 72 godziny (3 dni). Dlatego
przy dawkowaniu 3 razy w tygodniu pojawié sie moze stopniowe wzrastanie steze-
nia leku w krwiobiegu. Powszechnie uznaje sig, ze przy statej dawce, poziom leku
w surowicy wyréwna sie po okoto 5 pétokresach trwania. W przypadku Naltrexonu:
po 15 dniach (5 x 3dni). Po 15 dniach ilo$¢ leku w obiegu bedzie znacznie wigksza
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niz w przypadku pierwszych dawek. Biorac pod uwage efekty koncentracji opisa-
ne powyzej, najprawdopodobniej wyniki takze beda odmienne. Jesli zatrzyma sie
podawanie leku po osiagnieciu punktu maksymalnego, stezenie leku w krwiobiegu
stopniowo obnizy sie, a najkorzystniejsze rezultaty dziatania mniejszych dawek moga
pojawic sie w okresie przejsciowym, gdy nie podaje sie zadnego leku lub podaje sie
substancje obojetna. Jest to jedno z wyjasnien dla dos¢ czestego zjawiska, gdy placebo
przynosi lepsze efekty niz lek, ktérego dotyczy badanie. Okresy bez podawania leku
sa wymagane w procedurze kazdego powaznego doswiadczenia farmakologicznego.
Badacze musza mie¢ pewnos¢, ze tego rodzaju czynniki farmakokinetyczne zostang
wziete pod uwage przy planowaniu do$wiadczenia.

Efektywny poziom stezenia leku we krwi przy rzadszym dawkowaniu zmienia sie,
np. w dwudniowym odstepie stezenia moga rézni¢ sie nawet o 40%. Przy zastosowa-
niu czestszej (codziennej) dawki spadek procentowy jest znaczny. W szczegdlnym
przypadku Naltrexonu bardzo niewielka dawka, podawana raz dziennie, najlepiej
w formie ptynu, moglaby pozwoli¢ uniknaé znaczacego wahania poziomu steze-
nia leku w krwiobiegu. W powyzszych przypadkach niezwyktej wagi nabiera rola
pomiaréw punktéw odniesienia (okreSlonych przed badaniem oraz w konkretnych
momentach w jego trakcie).

Leki

W sprawie stosowania lekéw w terapii autyzmu toczy sie goraca dyskusja. Mozna
odnie$¢ wrazenie, ze leki moga spelniac¢ swoja funkcje przy kontroli pewnych obja-
wow, lecz efekty dla ogdlnego leczenia autyzmu sa minimalne lub wrecz zadne.

My, Brytyjczycy, oczekujemy, ze recepte wypisze nam lekarz podczas konsulta-
cji. Nie jesteSmy uzaleznieni od lekdw, a od recept. Nawet jesli przepisany zostanie
odpowiedni specyfik, nieczesto zdarza sie, by byt stosowany poprawnie. Ocenia sie,
ze w Wielkiej Brytanii tylko 13% lekéw jest przyjmowanych zgodnie z zaleceniem
lekarza. Instrukcje dotyczace pory przyjmowania, odstepdw miedzy dawkami, tacze-
nia z pokarmem lub ptynami — one wszystkie sa zazwyczaj po prostu ignorowane.
Nalezy jednak pamietac, ze to wilasnie te instrukcje moga mie¢ ogromne znaczenie dla
skutecznosci dziatania leku. Czesto nie jest to wina samej substancji, ze spodziewane
efekty nie przychodza.

W badaniach, ktére aktualnie prowadzimy, spotkaliSmy sie z przypadkami, gdy
rodzice pacjentéw z autyzmem utrzymuja, iz podawane leki sa catkowicie niesku-
teczne, a mimo to chory przyjmuje je stale od 5 lat. Biorac pod uwage koszty, wlozony
w leczenie wysilek oraz czestotliwo$¢ wystepowania i mozliwo$¢ pojawienia sie efek-
tow ubocznych, a takze fakt, ze leczenie jest nieskuteczne, musimy uznag, ze kon-
tynuowanie takiej terapii jest nieuzasadnione. Kilka dostepnych obecnie artykutéw
omawia kwestie uzytecznosci najwazniejszych grup lekéw dla autyzmu (Campbell,
1989), dlatego tez nie warto omawiac ich w stopniu wiekszym niz skrétowy.

Podstawa dla komentarzy dotyczacych terapii lekowych

Obserwacje, ktore przedstawiam ponizej, oparte sa na zalozeniu, opisanym we
wczesniejszych pracach (Reichelt, 1991, Shattock, 1990 i 1991), ze obecnos¢ peptydéw,
w wiekszosci opioidowych, w osrodkowym uktadzie nerwowym zmienia proces
neurotransmisji w taki sposéb, ze przekaznictwo miedzy neuronami w wiekszosci
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uktadéw jest blokowane (mimo ze w niektérych przypadkach, opisanych w poprzed-
nich wynikach badan, moze pojawi¢ sie wzmocnienie przekaznictwa). Owe blokujace
wlasciwosci sa konsekwencja stymulacji receptoréw presynaptycznych.

Leki wplywajace na uklad dopaminergiczny

Najczesciej leki neuroleptyczne, blokujac receptory postsynaptyczne (zazwy-
czaj D1), zmniejszaja przekaznictwo nerwowe w ukladach dopaminergicznych.
Zakladamy, iz ten rodzaj przekaznictwa jest ograniczony u oséb z autyzmem i sto-
sowanie tego rodzaju lekéw wydaje sie nie tylko nieuzasadnione, ale wrecz biedne.
Uznaje sie, ze u chorych na autyzm moga zaistnie¢ sytuacje, w ktérych podjecie tak
drastycznych krokéw moze by¢ nieuniknione. W takich przypadkach uzycie tego
rodzaju lekéw moze by¢ uzasadnione jedynie przez krétki okres czasu. Osoby leczone
takimi Srodkami moga zaswiadczy¢ o ich niekorzystnym wptywie na dziatanie mézgu.
Biorac pod uwage prawdopodobiehstwo wystapienia pdznej dyskinezy, zwiekszone
ryzyko pojawienia sie epilepsji, obecnos¢ czasem dos¢ wyraznych dystonii oraz fakt,
ze leki te nie sg skuteczne w leczeniu autyzmu jako takiego, dalsze uzycie silnych
dawek tych specyfikéw stoi pod duzym znakiem zapytania.

Niektére leki neuroleptyczne, tj. haloperidol czy sulpirid, wykazuja sie niezwy-
klym dzialaniem, wzmacniajac nawet przy niskich dawkach przekaznictwo dopami-
nergiczne. Ich dziatanie moze przyniesc korzystne rezultaty.

Istnieja srodki (tj. bromokryptyna lub lizuryd), ktérych uzywa sie do bezposred-
niego stymulowania receptoréw dopaminergicznych. Uwaza sie, ze wykazuja wiek-
sze podobienstwo do receptoréw presynaptycznych D2 i w mniejszych dawkach
blokuja przekaznictwo w ukladach dopaminergicznych. Wieksze dawki, jak mozna
domniemywac¢, mogtyby przynies¢ pozytywne efekty. Ta wlasciwos¢ nie zostata jed-
nak jeszcze udowodniona.

Leki wplywajace na uklad serotonergiczny (5-HT)

Czesto powtarzane doniesienia o tym, ze 30 do 40% os6b z autyzmem wykazuje
podwyzszony poziom serotoniny w surowicy doprowadzit badaczy do wniosku, ze
nalezy skoncentrowac sie wlasnie na tym uktadzie. Myslenie lateralne doprowadzito
do sugestii, ze odpowiednim lekiem bytaby fenfluramina (silny neutralizator seroto-
niny, obnizajacy jej poziom w surowicy). Pokladane w tym leku nadzieje nie zostaly
jednak potwierdzone w p6zniejszych badaniach.

Kiedy serotonina jest uwalniana do szczeliny synaptycznej, w wiekszosci ulega
wchlanianiu zwrotnemu przez kohcdwke presynaptyczna, aby p6zniej zostac uzyta raz
jeszcze. Wiele antydepresantéw dziata jak inhibitory wychwytu zwrotnego, co prowadzi
do sytuacji, w ktdrej w szczelinie pojawia sie wiecej serotoniny do stymulacji recepto-
réw postsynaptycznych. Tego rodzaju leki, jak mozna wnioskowaé, pobudzaja przekaz-
nictwo w tych drogach. Poniewaz w szczelinie wzrastaja stezenia, serotonina stymuluje
koncoéwki presynaptyczne i jednoczes$nie obniza swoje uwalnianie. Skutecznos¢ tego
typu lekéw zdaje sie by¢ bardzo zréznicowana. U niektérych oséb stosowanie lekow,
ktére dzialaja w wyzej opisany sposéb (np. imipramin), przynosi pozadane skutki.
U innych pojawiaja sie jedynie negatywne rezultaty, tj. depresja i wahania nastroju.

Nowe leki z tej grupy, tj. fluoxetin czy fluvoxamine maja takze dziatanie, ktdre-
go charakter jest silnie uzalezniony od danego pacjenta i dawki. Jeden z raportéw,
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dotyczacy kobiety z zaburzeniem obsesyjno-kompulsyjnym, wykazuje bardzo korzyst-
ne rezultaty przy dziennej dawce 200 mg. Gdy dawka zostata podniesiona do 250mg
dziennie, u pacjentki pojawily sie mysli samobdjcze.

Serotonina jest zwiazana z funkcjonowaniem wielu traktéw oSrodkowego ukla-
du nerwowego, jednak szczegdlna role w przypadku autyzmu odgrywa jej wplyw
na poziom agresji. Agresja nie jest zjawiskiem anormalnym. Jest zwyczajna cecha
pewnych stylow zycia. Podczas gdy u innych postrzegamy pewne zachowania jako
agresywne, u siebie oceniamy je jako defensywne lub bedace przejawem rywalizacji.
Przekaznictwo serotonergiczne redukuje tego rodzaju naturalne zachowania, dlatego
jesli jest ono sttumione, konsekwencja jest przyrost agresji u danej osoby. Od dawna
uwaza sie, ze przekaznictwo serotonergiczne moga redukowac opioidy, ktdre sty-
mulujg autoreceptory presynaptyczne (znane jako 5-HT1D). Dlatego tez lek, ktory
w przeciwienstwie do serotoniny stymulowatby wybidrczo receptory postsynaptycz-
ne (5-HT1A), méglby by¢ uzyteczny w kontrolowaniu agresii.

Eltoprazine (Duphar) dziala wilasnie w taki sposéb, dlatego uwaza sie, ze moze
stuzy¢ jako lek uspokajajacy w kontrolowaniu napadéw agresji. Jedno z badan
(Verhoeven 1992) udowodnito jego przydatnos¢ na podstawie wynikéw leczenia 6
z 9 0s6b z uposledzeniem umystowym (2 z nich okreslono jako chore na autyzm). Lek
zaczat traci¢ swoje dzialanie po okolo 5-6 tygodniach z powodu ostabienia receptorow
postsynaptycznych. Nalezy réwniez podkresli¢ fakt, ze badania na zwierzetach wyka-
zaly, ze lek ten pobudza zdolnosci poznawcze.

Benzodiazepiny, tj. diazepam (Valium), pobudzaja system GABA. Jak juz wczesniej
zauwazono, systemy te hamujg przekaznictwo innych uktadéw, dlatego w sytuacji,
gdy przekaznictwo jest niskie samo w sobie, zastosowanie tego rodzaju lekéw tylko
pogorszy sytuacje, zamiast pomodc. Wstepne wyniki potwierdzaja poglad, ze leki te
nie daja wymiernych korzysci. Nie oznacza to bynajmniej, ze nie dzialaja w pewne-
go rodzaju nagtych sytuacjach. Ich skuteczno$¢ w leczeniu objawdéw autyzmu jest
minimalna.

Beta-blokery (uktad noradrenergiczny)

Leki tego typu nie sa czesto stosowane w leczeniu autyzmu w Wielkiej Brytanii.
Z badan Rimlanda wynika, ze ich uzywanie przy obnizaniu poziomu stresu jest
czestsze w USA. W poréwnaniu z wynikami innych lekéw, dziatanie srodkéw tego
typu przynosi satysfakcjonujace rezultaty. Mozliwe jest jednak istnienie powaznych
powodéw klinicznych dla zaprzestania ich uzycia.

Leki przeciwgrzybicze (np. Ketonazol)

Wyniki przedstawione przez Rimlanda dowodza, Zze stosowanie tego rodzaju
substancji ztozonych moze przynies¢ bardzo dobre rezultaty w tych nielicznych
przypadkach autyzmu, w ktérych warunkowanie choroby zwiazane jest z drozdzyca
(kandydoza).

Inne srodki (nietradycyjne)

Dimetyloglicyna (DMG) stata sie ostatnio bardziej popularna, a jej dziatanie, mimo
ze nie przeprowadzono jeszcze wystarczajaco pewnych badan klinicznych, zysku-
je sobie w pewnych kregach silne poparcie. Lek ten nie jest dostepny w Wielkiej
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Brytanii, ale niektérzy rodzice importuja go z USA. Ogolne wrazenie, jakie mozna
odnies¢ z relacji poszczegdlnych rodzicow jest takie, ze lek ten moze by¢ skuteczny
szczegblnie w przypadku, gdy problemem jest nadpobudliwosé. Niektérzy rodzice
zauwazyli, ze dziatanie leku oslabia sie¢ po pewnym czasie, dlatego maja w zwyczaju
oszczedzac jego dawkowanie na specjalne okazje, tj. Swieta lub wakacje. W Wielkiej
Brytanii dostepna jest znacznie tansza od DMG trimetyloglicyna (Betaina). Jest typo-
wym, latwo dostepnym lekiem na nadpobudliwos¢ u dzieci. Otrzymalem informacje,
ze TMG rozklada sie w organizmie do DMG, ale nie udato mi sie znalez¢ zadnego
potwierdzenia ani dla tej opinii, ani dla jej efektéw w leczeniu autyzmu.

Dieta

Knivsberg, Reichelt i ich norwescy wspodtpracownicy wielokrotnie donosili o sku-
tecznosci diety bezkazeinowej i/lub bezglutenowej w kontrolowaniu objawoéw
autyzmu. Pelne omdéwienie tego tematu dostepne jest w ich prezentacjach. O ile mi
wiadomo, nie prowadzono zadnych innych badan. Jestem w stalym kontakcie z kil-
kunastoma osobami, ktére stosowaty tego rodzaju metody dietetyczne i zauwazyly
korzystne rezultaty. By¢ moze u innych wystapily efekty negatywne, brak jednak
jakichkolwiek raportéw na ten temat. Jak dowodza badania Rimlanda, podobne testy
moga przynies¢ wymierne efekty.

Suplementy diety

Tak witaminy (B3, B6, C), jak i pewne aminokwasy, np. tryptofan (biochemiczny
prekursor serotoniny, obecnie zakazany na terenie Wielkiej Brytanii) oraz mineraly
(magnez, cynk) maja swoich zwolennikow. Istnieja zardowno wiarygodne biochemicz-
ne wytlumaczenia uzycia tych zwiazkéw, jak i dowody ich skutecznosci. Nie wolno
takze ignorowac gloséw, sugerujacych unikanie rafinowanego cukru. Mechanizm
sprzezenia zwrotnego sprawia, ze poziom cukru we krwi ma wpltyw na poziom insu-
liny i na wytwarzanie serotoniny oraz dzialanie neurotransmiteréw.

Terapie fizyczne

Zwiazek miedzy biochemicznymi i fizycznymi funkcjami organizmu jest dwoja-
ki. Nieprawidlowosci biochemiczne moga wpltywaé na czynnosci organizmu i vice
versa. Stad wiele z terapii, stosowanych w leczeniu autyzmu, ma konsekwencje
biochemiczne.

Jako ze uwazamy autyzm za konsekwencje wysokiego poziomu peptydéw opio-
idowych, niezwykle trudno jest zaakceptowac jakakolwiek terapie, ktérej celem byto-
by zwiekszenie ich poziomu, po to, by da¢ chwilowa poprawe zachowania pacjenta.
Metoda holding i jej pochodne naleza do tej kategorii.

W tej sytuacji intensywne ¢wiczenia fizyczne musza by¢ uznane za problema-
tyczne. Wysoka intensywnos¢ ¢wiczen podnosi produkcje opioidéw endogennych.
Wielu z nas zna osoby dostownie ,uzaleznione” od wysitku fizycznego. Uwazam, ze
tego rodzaju uzaleznienie moze wystepowac u 0séb z autyzmem i terapeuci powinni
zdawac sobie z tego sprawe. Jednocze$nie odpowiednio dawkowane ¢wiczenia wyda-
ja sie dawac osobom chorym na autyzm potrzebny im spokédj. Podobnie korzystne
wydaja sie by¢ techniki ograniczajace, tj. maszyna Sciskajaca Temple Grandin lub
uzywanie kotdry, jako sposobu roztadowywania potencjalnie agresywnych sytuacji.
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Nalezy dodac, ze (podobnie jak w przypadku lekéw) takie terapie nie sprawdzaja sie
idealnie we wszystkich przypadkach, a efekty bywaja zréznicowane. Z pewnoscia
metody te powinny by¢ stosowane doraznie, przez krotki okres czasu. Efekt zwiekszo-
nego wytwarzania opioidow bedzie wéwczas nieznaczny, w poréwnaniu z metoda
holding.

Potencjat terapii uzupetniajacych, takich jak akupunktura, refleksologia czy gta-
skanie, pozostaje wcigz tematem do dalszych badan. Dziatanie znieczulajace aku-
punktury uwaza sie za rezultat uwalniania naturalnych peptydéw opioidowych.
W normalnej sytuacji nie uznano by tego za czynnik sprzyjajacy w autyzmie, jednak
jesli leczenie przeprowadza sie w inny sposéb, istnieje prawdopodobiehstwo, ze
poziom naturalnych opioidéw zostaje obnizony, co jest korzystne dla pacjenta. Coraz
powszechniej stosowana w Wielkiej Brytanii jest aromaterapia. Jej pozytywne dzia-
lanie moze wynika¢ z zalet masazu, lub, jak twierdza praktycy, z dziatania olejkéw
na czesci mézgu, odpowiedzialne za nastréj. Odpowiednia stymulacja zmystow, np.
wzroku, stuchu i dotyku, moze przynies¢ liczne korzysci. O ile mi wiadomo, skutecz-
noéc¢ takich praktyk nie zostala jeszcze odpowiednio sprawdzona, ale obserwacje
empiryczne zdaja sie dowodzi¢, ze tego rodzaju stymulacja (np. metoda Snoezelen)
przynosi chorym uspokojenie.

Whioski

Stopniowo zblizamy sie do zrozumienia niektérych biologicznych czynnikow
wywolujacych autyzm, dlatego mozemy mysle¢ o rozwijaniu rozsadnych terapii.
Jednak nadal brakuje wiedzy, by z duza doza prawdopodobienstwa przewidzieé, jak
poszczegdlni pacjenci beda reagowad na konkretne metody. Zadna terapia nie jest
uniwersalna, a sztywne stosowanie jednej teorii, czy to dotyczacej leczenia, czy terapii
pedagogicznych, wydaje sie bezcelowe i niekorzystne dla osoby chorej.

Terapie niewykorzystujace stosowania lekéw moga mie¢ wazne konsekwencje
biologiczne. Skoro naszym celem jest stworzenie jak najskuteczniejszych metod lecze-
nia, istotne jest, bySmy zawsze potrafili potaczy¢ wiedze o biochemii ze znajomoscia
psychologii, edukacji i medycyny. Terapeuci musza by¢ gotowi réznicowac swoje
podejscie w zaleznosci od objawéw i zmian, jakie obserwuja na biezaco. Musza umiec
przyznac sie do bledu i zrezygnowac z terapii, gdy jest ona nieskuteczna. Co najwaz-
niejsze, przede wszystkim powinni pozosta¢ otwarci na cala game mozliwosci.
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2.

Rezultaty terapii ruchowej w ksztaltowaniu sie
zdolnosci motorycznych os6b z zespotem Aspergera*

Zbigniew Szot — Akademia Wychowania Fizycznego i Sportu w Gdarisku
Karolina Grechuta — Zesp6t Szkot nr 4 w Pruszczu Gdariskim

Wstep

Idea sprawdzenia rezultatéw postepu w ksztattowaniu sie zdolnosci motorycz-
nych oséb z zespolem Aspergera powstata w 2008 roku. Inicjatorem tego pomystu
bylo Stowarzyszenie Oséb z Zespotem Aspergera w Warszawie. Badania przepro-
wadzono w Akademii Wychowania Fizycznego i Sportu w Gdansku, ze wzgledu na
doswiadczenia jakie wynikaly z badan terapii ruchowej oséb autystycznych, a takze
dysponowanie zespolem profesjonalistéw z zakresu metodologii badah i aparatury
pomiarowe;j.

W artykule starano sie odpowiedzie¢ na dwa pytania:

* czy pod wplywem zastosowanej terapii metoda stymulowanych seryjnych
powtorzen ¢wiczen (SSP), nastapil postep w ksztattowaniu sie zdolnosci moto-
rycznych u 0séb z zespolem Aspergera?

* ktoére z badanych parametrow, charakteryzujacych zdolnosci motoryczne, roz-
winely sie najbardzie;j?

W celu weryfikacji pytan zastosowano test Progress Assessment Chart (PAC).
W tescie tym zdolnosci motoryczne przedstawiono w postaci pieciu parametréw:
lokomocji, zrecznosci, skocznosci, rzutéw i réwnowagi. Zdolnosci motoryczne
(cechy) sa wazne, bowiem warunkuja ruchowe zachowanie czlowieka w rozwoju
ontogenetycznym/'.

W pracy tej lokomocje oceniano poprzez samodzielne wejscie i zejscie ze schodéw.
Poprzez to ¢wiczenie dziecko poznaje przestrzen, rodzaj podioza, podejmuje decyzje
o wejsciu w gore lub zejéciu w dét. W ten sposéb ksztattuja sie nawyki ruchowe przy-
datne w zyciu codziennym. Np. nawyki te u dziecka 4 letniego sa wazne, bowiem
jego aktywnos¢ przejawia sie w 70% w ruchu, 15% w mowie i ruchu a w samej
mowie w 15%2 Wazno$¢ lokomocji przejawia sie réwniez w dlugosci kroku. W 10 r.

* Artykut jest wycinkiem szerszego opracowania autoréw Z. Szota, ]. Bleszynskiego, C. Spechta i K.
Grechuty przygotowanego do druku pt.: Terapia ruchowa 0sob z zespotem Aspergera — implikacje
praktyczne.

! ]J. Barankiewicz, Leksykon wychowania fizycznego i sportu szkolnego WS i P, Warszawa 1998 (red.
K.Zuchora) s. 191

2 Z. Gilewicz, Teoria wychowania fizycznego i sportu szkolnego. S i T Warszawa 1964, s. 179
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zycia dtugosé¢ kroku dziecka zwieksza sie przeszto czterokrotnie, a szybko$¢ biegu
pieciokrotnie®.

Zwrbci¢ nalezy réwniez uwage na zdrowotne dziatanie ucisku stép podczas ¢wi-
czef lokomocyjnych, bowiem kazda stopa posiada ponad 30 punktéw, ktére pozy-
tywnie oddzialywaja na narzady wewnetrzne czlowieka takie jak: oczy, uszy, jelita,
nerwy, splot stoneczny, ptuca, serce, zotadek i inne.

Zreczno$¢ zawiera w sobie zaréwno sile i szybkos¢. Jak pisze Z. Gilewicz ,jest ona
wykladnikiem ludzkiego intelektu, wyrastajacego na tle zycia jednostek, ale intelektu
SciSle powiazanego z mechanizmem somatycznego zycia... u podstaw zrecznosci,
leza zwiazki czasowe miedzy sfera percepcji i sfera dzialania”. W naszym przypadku
zreczno$c¢ sprawdzaliSmy poprzez kopanie pitki, oceniajac podobnie jak inne parame-
try, wykonane ¢wiczenie w skali 0-5, z doktadnoscia do 0,1 pkt.

Kolejnym parametrem charakteryzujacym motoryke czlowieka jest skocznosc
okresdlang jako zdolnoé¢ do pokonywania oporu zewnetrznego lub przeciwdziata-
nie mu kosztem miesni, innymi stowy jest ona iloczynem masy i przyspieszenia®.
Pojecie skocznosci wiaze sie z silg jako istotnym parametrem zdolnosci motoryczne;j,
decydujacym o zachowaniu dowolnego uktadu ciala w przestrzeni i warunkujacym
jego mozliwosci w zakresie nadawania przyspieszenia wlasnemu cialu i jego cze-
Sciom®. Skocznos¢ w teScie PAC sprawdzana byta poprzez umiejetnos¢ podskokow
w gobre z odbicia obunéz z pomoca terapeuty i umiejetnos¢ przeskoku obunéz przez
przeszkode.

Rzut sprawdzano umiejetnoscia celowania pitka w tarcze. Parametrem tym spraw-
dzano: orientacje przestrzenna, chwyt przyboru (pitki) i koordynacje: reka — oko —
tarcza — decyzja.

Réwnowaga jest skladowa koordynacji ogélnej. W tescie PAC sprawdzano umie-
jetnos¢ zachowania réwnowagi przy pomocy trzech ¢wiczeh: we wspieciu na palcach
z rownoczesnym pochyleniem w przéd z ramionami zatozonymi lub splecionymi
w tyl, umiejetnoé¢ zachowania rownowagi we wspieciu na palcach w przysiadzie
i umiejetno$¢ wytrzymania wspiecia na palcach w czasie 5s. w 10 prébach. W badaniu
wzieto udziat 10 oséb w wieku od 4-14 lat.

Wyniki

Przedstawiono je w postaci dwéch tabel zawierajacych stan ruchowy przed ¢wi-
czeniami (tab. 1) i po ¢wiczeniach (tab. 2).

3 Z. Gilewicz, ibid., s. 177

* Z. Gilewicz, Teoria wychowania...op.cit., s. 207

> J. Barankiewicz, Leksykon..., op.cit., s. 308

¢ Z. Gilewicz, op.cit., 5.189 — 199. Por. WS. Erdmann, Cechy motoryczne oraz ich szybkosc¢ i wytrzy-
matosé. AWF Gdansk 1992
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Tab. 1. Stan ruchowy 0séb z zespolem Aspergera wg. testu (PAC) przed zastosowaniem terapii
ruchowej (N = 10).

INICJALY LOKOMOCJA | ZRECZNOSC SKOCZNOSC RZUTY ROWNOWAGA SUMA | SREDNIA
Lp. | BADANYCH
0S0B a b c d e f g h i )
1. AA 4,5 4,5 4,8 4,5 4,5 5,0 5,0 4,9 4,5 42,2 4,69
2. 1I.D 5,0 4,5 4,8 3,9 4,5 4,7 4,4 3,7 4,0 39,5 4,38
3. G.G 4,8 4,4 4,5 3,9 4,5 5,0 4,8 4,5 4,8 41,2 4,58
4. P.G 5,0 5,0 5,0 4,5 4,5 4,5 4,8 4,5 4,5 42,3 4,70
5. AlJ 4,5 4,5 4,7 1,0 2,9 3,5 1,0 0 0,9 23,0 2,55
6. TJ 4,0 4,0 5,0 39 39 4,5 2,5 0,2 1,0 29,0 3,22
7. J.K 5,0 5,0 5,0 5,0 5,0 5,0 4,5 4,5 4,7 43,7 4,85
8. L.P 5,0 5,0 5,0 4,8 4,8 5,0 4,7 4,0 4,8 43,1 4,79
9. AS 4,5 4,4 4,8 3,0 2,5 3,0 39 2,9 0,9 29,9 332
10. ASz 4,5 4,5 5,0 4,8 4,5 4,5 4,5 35 39 38,8 4,31

Legenda: dotyczy tab. 1 i 2. wszystkie proby oceniono w skali 0 — 5 z doktadno$cig 0,1 pkt;

— samodzielne wejscie po schodach

- samodzielne zejscie ze schodow

— umiejetno$¢ kopania pitki

— umiejetnos$¢ podskoku w goére z odbicia obundz z pomoca terapeuty

— umiejetnos¢ przeskoku obunodz przez przeszkode, sznur

— umiejetnos¢ rzutu woreczkiem gimnastycznym do celu

— umiejetno$¢ zachowania réwnowagi we wspigciu na palcach z réwnoczesnym pochyleniem
w przdd z RR zatoZzonymi na plecach

— umiejetno$¢ zachowania rownowagi we wspigciu na palcach w przysiadzie

— umiejetnos$¢ wytrzymania wspiecia na palcach w czasie 5 sek.

= Q=0 o0 o

Z danych tabelarycznych wynika, ze suma uzyskanych rezultatéw badanych
0s0b miesci sie pomiedzy 23,0 — 43,7 pkt., przy czym wiekszos¢ oséb uzyskata wyniki
powyzej 38,0 pkt. Najlepsze srednie arytmetyczne dziewieciu préb uzyskaty osoby
oznaczone inicjatami (J.K - 4,85 pkt. i J.P — 4,79 pkt.). Uzyskane rezultaty stanowily
punkt wyjscia dla poréwnania ich z wynikami po zastosowaniu trzymiesiecznej tera-
pii ruchowej (tab. 2).

Tab. 2. Stan ruchowy 0s6b z zespotem Aspergera wg. testu (PAC) po zastosowaniu terapii
ruchowej (N = 10).

INICJALY LOKOMOCJA | ZRECZNOSC | SKOCZNOSC | RZUTY ROWNOWAGA SUMA | SREDNIA
Lp. | BADANYCH
0508 a b c d e f g h i >

1. AA 49 4,9 5,0 4,7 5,0 5,0 5,0 5,0 4,8 44,3 4,92
2. LD 5,0 5,0 4,9 4,2 4,7 5,0 4,5 4,5 4,9 42,7 4,74
3. G.G 4,9 4,6 4,8 4,5 4,7 5,0 4,9 4,8 5,0 43,2 4,80
4. PG 5,0 5,0 5,0 4,5 4,7 *4,0 5,0 4,8 5,0 43,0 4,78
5. AJ 4,7 4,8 4,8 4,0 4,5 4,2 4,5 0,9 4,5 36.9 4,10
6. TJ 4,5 4,5 5,0 4,5 4,7 4,0 4,5 2,5 3,5 39,4 4,34
7. J.K 5,0 5,0 5,0 5,0 5,0 5,0 4,7 4,8 5,0 44,5 4,94
8. LP 5,0 5,0 5,0 4,9 4,8 5,0 4,8 4,1 4,9 43,5 4,83
9. A.S 4,5 4,5 5,0 4,5 4,5 4,5 4,7 3,5 1,0 36,7 4,10
10. A.Sz 4,7 4,8 5,0 5,0 5,0 4,5 4,6 3,7 4,5 41,8 4,64

Poréwnujac je z wynikami pierwotnymi nalezy stwierdzi¢ postep u prawie
wszystkich ¢wiczacych, czego wyrazem jest suma uzyskanych punktéw, oscylujaca
pomiedzy 36,7 — 44,5 pkt. Zanotowano réwniez lepsze Srednie arytmetyczne u wiek-
szo$ci 0s6b, wahajace sie od 4,10 — 4,94 pkt.
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Dane tabelaryczne dokumentuja odpowiedZ na pierwsze pytanie, ze pod wpty-
wem systematycznej terapii ruchowej nastapit postep w ksztaltowaniu sie zdolnosci
motorycznych u wiekszosSci badanych.

W celu odpowiedzi na drugie pytanie, usredniono rezultaty dla catej grupy, by
w ten sposob wykazac réznice pomiedzy parametrami i wychwycic te zdolnosci, ktére
rozwinely sie najbardziej (wykres 1).

Wrykres 1. Usrednione rezultaty dla calej grupy pieciu testéw przed i po zastosowaniu terapii
ruchowej prowadzonej metodg SSP.

5, =5
4,8 -4,8’//’\{9\ —
46 ¢/46/ AN AL " 46
4.4 \ /’\4;5\ i
4,2 \/

4
3,8 AN
3,6 \ 3

3,4
3,2
3 - - -
1 2 3 4 5
LOKOMOCIJA ZRECZNOSC SKOCZNOSC RZUTY ROWNOWAGA

‘ —e— przed terapiag - ® - po terapii ‘

Z danych przedstawionych na wykresie 1 wynika, ze po terapii ruchowej we
wszystkich zdolnoéciach motorycznych nastapit postep. Najwiekszy w réwnowadze
i skocznosci, a w dalszej kolejnosci w lokomocji, zrecznosci i rzutach.

Konkluzje

Podsumowujac rezultaty indywidualne terapii ruchowej uzyskane przez osoby
z zespotem Aspergera nalezy stwierdzi¢, ze w zdecydowanej wiekszosci zanotowano
postep w ksztalttowaniu sie zdolnosci motorycznych pod wplywem ¢wiczen.

Z rejestru danych wynika, ze najwiekszy postep zanotowano u wszystkich os6b
w rozwoju réwnowagi. Jest to bardzo wazne spostrzezenie, gdyz zdolnos¢ ta jest
jedna ze skladowych koordynacji, tak potrzebnej w rozwoju wielu obszaréw dzia-
lalnosci dziecka. Podobny postep zanotowano w rozwoju skocznosci, rejestrowanej
poprzez podskok w goére i przeskok przez przeszkode. Okazato sie, ze zdolnos¢ te
mozna udoskonala¢ poprzez systematyczne ¢wiczenia. Najmniejszy postep stwier-
dzono w rozwoju lokomocji. Brak spektakularnego postepu nalezy ttumaczy¢ faktem,
ze zdolnos¢ ta byla rozwijana bezwiednie w codziennym zyciu, w trakcie rozwoju
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osobniczego, poprzez poruszanie sie (chéd). Podczas pierwszego badania dzieci osia-
galy rezultaty zblizone do maksymalnych: od 4,0 - 5,0 pkt.

Poréwnujac uzyskane wyniki badan dzieci z zespotem Aspergera i wyniki dzieci
z autyzmem nalezy stwierdzié, ze rezultaty podobne sg w niektérych sferach, takich
jak lokomocja i réwnowaga, aczkolwiek dzieci autystyczne potrzebuja zdecydowanie
wiecej czasu dla ich osiggniecia. R6znica ta prawdopodobnie wynika z wiekszego stop-
nia upo$ledzenia os6b z autyzmem i probleméw w komunikowaniu sie z otoczeniem.
Potwierdzeniem tej tezy sa wyniki badan przeprowadzonych wsréd oséb z cechami
autystycznymi, ktére uzyskaly lepsze rezultaty niz osoby typowo autystyczne 7.

Nalezy réwniez zaznaczy¢, ze uzyskane wyniki w tescie PAC nie byly wykony-
wane w tym samym czasie, przez te same osoby, z tego wzgledu moga by¢ pomie-
dzy nimi pewne réznice. Ponadto wykonywany test PAC nalezy do grupy narzedzi
pomiarowych obarczonych znaczacym btedem statystycznym, tym bardziej, ze bada-
nia zostaly przeprowadzone na niewielkiej liczbie oséb i stanowia jedynie przyczynek
do dalszej eksploracji naukowe;.

Wazna wskazéwka majaca wplyw na koncowe rezultaty jest rzetelnos¢ prowadzo-
nych éwiczeh w domu rodzinnym lub placowkach terapeutycznych. Wéréd dzieci,
ktérych rodzice i terapeuci solidnie pilnowali wykonywania éwiczeh, zanotowano
znaczny postep. Np. Pawetl — chlopiec autystyczny, ktéry w okresie 3 miesiecy zostat
poddany intensywnym ¢wiczeniom metoda SSP usamodzielnit sie w wykonywaniu
polecen, poprawil rownowage statyczna jako komponent koordynacji ruchowe;j,
a takze umiejetnos¢ przeskokow przez przeszkode®. Opisany chiopiec poddawany
systematycznym ¢wiczeniom przez okres 3 lat nauczyl sie ptywaé, a dystans 25m
pokonat stylem grzbietowym w czasie 32 s.°.

Celem aplikacyjnym tych badah bylo pokazanie rodzicom, opiekunom i tera-
peutom sensu prowadzenia terapii ruchowej. Réwnolegle z prowadzong terapia
ruchowa rozwija sie komunikacja, ktéra decyduje o jakosci zycia i odnalezieniu sie
jednostki w spoteczehstwie. Problem ten jest bardzo wazny i wymaga dodatkowego
opracowania.

7 Z. Szot, Autyzm. Terapia ruchowa, badania interdyscyplinarne. AWFiS w Gdansku 2004, s.118.

8 K. Grechuta, Postep w usprawnieniu chlopca autystycznego pod wplywem ¢wiczen ruchowych —
studium przypadku. [ W:] Autyzm, Pétrocznik nr 6/2007, Fundacja Dom Rain Mana, s. 23 - 29

® Muchowski J. [2005] Efekty terapii ruchowej dziecka autystycznego. Katedra Teorii, Metodyki
Gimnastyki i Cwiczen Muzyczno — Ruchowych AWFiS w Gdansku. Praca magisterska (promotor:
prof. Dr hab. Z. Szot)
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3.

Wspinaczka skaltkowa terapia dla os6b z autyzmem

Anna Dobrowolska

Wspinaczka skatkowa — sport ekstremalny — dla oséb z autyzmem? Tak, jak
najbardziej!

Jestem matka 20-letnigo syna, od 4 lat uczestniczymy w obozach rehabilitacyjno
— wspinaczkowych, organizowanych przez Fundacje Czarodziejska Géra. Obozy te
odbywaja sie w Parku Krajobrazowym w Rudawach Janowickich, pod Karkonoszami,
w wojewoddztwie dolnoslaskim. Przepiekne tereny, wspaniale widoki, cudowna
atmosfera panujaca wsrdd uczestnikow, to niezaprzeczalne atuty obozu.

Kuba od poczatku (od pierwszego obozu) znalazt swoja pasje — wspinanie si¢ na
skaly. Syn czuje radosc i satysfakcje ze zdobycia kolejnej Sciany. Od czterech lat uczest-
nictwo w obozie stanowi dla niego przez caly rok ogromna motywacja do nauki.

W trakcie wspinaczki, w ekstremalnych warunkach, osoby z autyzmem pokonuja
wlasne leki, speiniaja swoje marzenia i ambicje.

Pozytywne efekty tych zajec¢ przerosty moje oczekiwania. U Kuby poprawita sie
koncentracja i koordynacja ruchowa. Dzieci ucza sie dyscypliny i wspétpracy, wyko-
nywania nietypowych polecen, przetamuja bariery w komunikowaniu sie z nieznany-
mi dotad osobami, ucza sie ufania innym ludziom i wiary w swoje umiejetnosci.

Osoby uczestniczace w obozie objete sa wszechstronna opieka instruktorsko-tera-
peutyczna. Poziom ustugi swiadczonej przez Fundacje jest niezwykle wysoki i profe-
sjonalny. Wszyscy niepetnosprawni uczestnicy obozu traktowani byli jednakowo, bez
wzgledu na stopief zaburzenia. Instruktorzy, rodzice i opiekunowie byli nastawieni
na rozmowe i kontakt z osoba autystyczna, a one same czuly przynaleznos¢ do tej
niezwyklej grupy, otwierali sie na innych i na swéj sposéb opowiadali o przezytych
doznaniach w trakcie wspinaczki.

Oproécz wspinaczki, catodziennych wypraw w goéry, organizowane byly pokazy
filméw, pogadanki, ogniska, wspdlne spiewy i zabawy.

To wszystko miato duzy wplyw na rozwdj spoteczny naszych dzieci. Byto bardzo
efektywna forma terapii ruchowej i stanowito doskonale uzupelnienie catorocznych,
rutynowych zaje¢ edukacyjnych.
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4.

Konferencja

Zbigniew Szot
AWFiS Gdarisk

W dniach 4 - 5 grudnia 2009 r. odbyla sie¢ w Poznaniu w Uniwersytecie im. Adama
Mickiewicza Miedzynarodowa Konferencja Naukowa pod nazwa ,Systemowe podej-
Scie we wspomaganiu rozwoju, edukacji, zycia zawodowego i spotecznego oséb z
autyzmem i zespolem Aspergera”. Uczestnikami konferencji byli terapeuci, rodzice,
nauczyciele akademiccy i studenci w liczbie ok. 250 os6b. Organizatorzy zadbali o sze-
roki zakres tematyczny, ktéry umozliwit wieloaspektowe podejécie do wspomagania
rozwoju i edukacji tych oséb.

Miedzy innymi rozwinieto problematyke diagnozowania i tu odnotowatem
wazne wystapienia prof. ]J. Kruk-Lasockiej i B. Bartosik, a takze J. Lisiak. Ciekawie
przedstawiala sie sesja zatytutowana ,Szkolna edukacja dzieci z autyzmem w rdz-
nych formach”, w ktérej na wyréznienie zastuzyt referat dr A. Wojciechowskiej pt.
~+Doswiadczenia relacji z réwieSnikami przez mlodziez z zespotem Aspergera”, gdzie
autorka zaprezentowata badania uzasadnione rzetelng metodologia. Wiele miejsca
poswiecono formom wspomagania rozwoju. W tej sesji do interesujacych wystapien
zaliczono referat mgr Iwony Palickiej pt. ,Metoda integracji sensorycznej w terapii
0s6b z autyzmem - fakty i mity”, mgr Anny Kolan-Zwolinskiej przedstawiajacej tera-
pie z udzialem delfinéw, a takze wystapienie autora niniejszego artykutu, dotyczace
terapii ruchowej 0séb o rzadkich zespotach rozwojowych.

Z zainteresowaniem wystuchalem tez referatéw, ktére dotyczyly wiasnych
doswiadczen. Wymieni¢ tu nalezy referat dr S. Minczakiewicz, w ktérym autorka
przedstawita refleksje nad dorastaniem, dorostoscia i przemijaniem, jak réwniez mgr
D. Klopockiej z Gdanska, w ktérym autorka prezentowata mozliwosci stymulacji roz-
woju przez muzyke, jako procesu ruchowego i niektére fragmenty swojego wystapie-
nia ilustrowata fantastyczna grafike. Srodowisko gdanskie reprezentowaty réwniez
M. Marszalek i P Gotaska, wygtaszajace referaty dotyczace ksztattowania zachowan
dziecka autystycznego.

Z przegladu wygloszonych referatéw wynika, ze w zdecydowanej wiekszosci
brak byto préb uogdlnienia i konstruowania syntezy poruszanych zagadnien. Prébe
badan i systemowego ujecia zagadnieh edukacji podjeli w swoim wystapieniu Danuta
i Maciej Oksztulscy, a takze Anna Lubomirska, ktéra zaobserwowata, ze przy dobrej
koordynacji, ktéra mozna ksztattowaé poprzez ukierunkowany ruch, generalizacje
bodzcéw u dziecka mozna osiagnaé przy pomocy metod dyrektywnych.
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5.

O ,Materii Autyzmu” - recenzja

Maria Dgbrowska-Jedral
Wice Prezes Fundacji Rozwigzaé Autyzm

»+Materia Autyzmu” autorstwa Judith Bluestone to co$ wiecej niz ksiazka.

To podréz do $wiata 0s6b z autyzmem. Swiata niezwykle fascynujacego, nam tak
zwanym neurotypowym, nieznanego. Swiata momentami przerazajacego, gdy uswia-
damiamy sobie, z czym borykaja sie autysci.

To bardzo potrzebna na polskim gruncie pozycja. Thumaczy, jak dziala moézg-
umyst-ciato-duch, dzieki czemu nie tylko latwiej nam zrozumieé, z czego moga
wynikaé nietypowe zachowania os6b z autyzmem, ale przede wszystkim sprawia,
ze patrzymy na te osoby z szacunkiem. Uznajemy wysilek, jakiego wymaga od nich
przetrwanie kazdego dnia, bo dla wielu egzystencja w ,naszym” $wiecie polega wta-
$nie na przetrwaniu.

Autorka z analityczna, typowa dla osoby z autyzmem precyzja, rozklada na czyn-
niki pierwsze poszczeg6lne elementy ukladu nerwowego, po to, by pdzniej holistycz-
nie je posktada¢. Ukazuje polaczenia pomiedzy nimi i wspétzaleznosci, dzieki czemu
mozemy ujrze¢ neurologie 0s6b z autyzmem w nowym $wietle. Stosuje nieco uprosz-
czen, ktére moga razi¢ neurologoéw, fizjologéw czy anatomdw, jednakze nie zubaza to
jej wartosci merytorycznej, a dla nieprofesjonalistéw, mimo zawitego tematu, czyni
bardzo przystepna w odbiorze. Podczas lektury ksiazki ,dziwne” osoby z autyzmem
zaczynaja sie jawi¢ jako zwyczajnie ludzkie, blizsze nam i bardziej nam podobne.
Majace podobne pragnienia, zeby inni po prostu akceptowali je takimi, jakie sa. A ze
ich umyst dziala nieco inaczej? C6z... tak juz jest.

,Materia Autyzmu” jak i cata metoda HANDLE® emanuje szacunkiem dla drugiego
czlowieka, niezaleznie od tego, jak bardzo zaburzone jest jego funkcjonowanie. Pogubionym
rodzicom pozwala dostrzec w dziecku mocne strony, dajac tym samym nadzieje.

Judith Bluestone zwano ,zaklinaczka autyzmu” ze wzgledu na jej umiejetnosé
nawigzania z autystami szczeg6lnego porozumienia. Wiekszosci trudnosci, z ktérymi
przychodzili do niej pacjenci, sama do$wiadczyla w swym autystycznym zyciu, dzie-
ki czemu tatwiej jej byto ich zrozumiec. Wiele ¢wiczen, ktére opisuje w ksigzce oraz
innych stosowanych w programie HANDLE® stworzyta najpierw dla siebie, a potem
je udoskonalata, stosownie do potrzeb. Niezmiennie zachwyca ich prostota, logika,
a takze skutecznos¢.

Niezaleznie od tego, jaka metoda pracujemy i jakie mamy poglady na temat trudnosci
0s0b z autyzmem, warto sie nad ,Materia” pochyli¢. OsobiScie uwazam, ze to obowiazko-
wa lektura dla kazdego, kto ma jakakolwiek stycznosc z osobami z autyzmem, ale takze
dla wszystkich, ktérzy chca lepiej zrozumie¢ funkcjonowanie uktadu nerwowego.
Ksigzka dostepna jest na stronie sklepu internetowego Fundacji Rozwigzaé Autyzm:
www.sklep.rozwiazacautyzm.pl.
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6.

Stany patologiczne ukladu pokarmowego u dzieci z autyzmem
— analiza i leczenie.

Artur Krigsman
Thoughtful House Center for Children in Austin, Texas, USA

Od siedmiu lat zajmuje sie leczeniem dzieci z ASD (spektrum zaburzen autystycz-
nych). U setek pacjentéw, u ktérych przeprowadzatem endoskopie, zaobserwowatem
wiele zmian chorobowych przewodu pokarmowego. Celem niniejszej pracy jest
analiza obserwacji porzadku anatomicznego (od jamy ustnej do okreznicy) i przedsta-
wienie danych, zebranych podczas leczenia dzieci z ASD. Cze$¢ zmian chorobowych
jest niezwykle charakterystyczna dla dzieci tej grupy, inne wystepuja nie rzadziej niz
u dzieci neurotypowych.

Juz w gardle moze wystepowac hiperplazja grudek chlonnych (LNH). W takim
przypadku wezlty chlonne — grupki komérek uktadu odpornosciowego — powiekszaja
sie (zjawisko tzw. hipertrofii) w odpowiedzi na dany patogen. OdpowiedZ immu-
nologiczna moze by¢ wywotana kontaktem z wystepujacymi na co dzieh wirusami,
pierwotniakami, bakteriami, alergenami pokarmowymi lub innymi czynnikami
o nietypowym charakterze. Powiekszenie grudek limfatycznych moze by¢ wywotane
jakimkolwiek rodzajem odpowiedzi immunologicznej, lecz mimo Ze nie jest to zjawi-
sko nietypowe, stan ten nie powinien utrzymywac sie zbyt dlugo. Innymi stowy, nale-
zaloby oczekiwac, ze wraz z usunieciem wywolujacego reakcje antygenu odpowiedz
immunologiczna powinna zaniknac.

Rys.1. Podniebienie miekkie z nadmierng hiperplazja grudek chtonnych (LNH).

Guzki w podniebieniu miekkim (Rys. 1) to wlasnie powiekszone grudki chtonne.
Kazdy anestezjolog lub otorynolaryngolog z tatwoscia zauwazy, ze taki poziom LNH
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nie miesci sie w normie — nie wystepuje u zdrowych dzieci. Ten element wskazuje (juz
w poczatkowej czesci ukladu pokarmowego), ze u dzieci z tym objawem przebiega
intensywna reakcja immunologiczna. Nie oznacza to, ze mamy do czynienia z choro-
ba - LNH nie jest schorzeniem sama w sobie, jest po prostu intensywna w przebiegu
reakcja odpornosciowa.

Choroby przetyku.

Rys. 2. Typowy przetyk ze zdrowym §luzéwkowym ukladem naczyniowym.

Otwor posrodku zdrowego przetyku, widoczny na rys. 2, to poczatek wpustu do
zotadka. Warto zwréci¢ uwage, ze ma kolor rézowy, wykazuje sie tez prawidlowa
struktura naczyh krwionosnych, nie wida¢ zadnych istotnych wgtebien.

W przetyku dzieci ze schorzeniem mozna czesto obserwowac zapalenie przelyku,
wywotane nagromadzeniem granulocytéw eozynochtonnych. Réznica miedzy tym
rodzajem zapalenia, a eozynofilowym zapaleniem przelyku dotyczy liczby granulo-
cytéw eozynochtonnych (rodzaj bialych komérek krwi - komoérki nacieku zapalnego)
w polu widzenia. Typowy zakres dla przetyku wynosi miedzy 0 a 2. U wiekszosci
dzieci z ASD, ktérym przeprowadzilimy endoskopie gérnego odcinka przewodu
pokarmowego, wskaznik ten wynosil miedzy 5 a 15 (co wskazuje na zapalenie prze-
tyku, wywotane nagromadzeniem granulocytéw eozynochtonnych). Czesto spotyka
sie réwniez wartosci powyzej 20. Mimo Ze zapalenie przelyku, wywolane zarzuca-
niem treéci zoladkowej, réwniez moze prowadzi¢ do wzrostu liczby granulocytéow
eozynochtonnych w blonie sluzéwkowej, inne cechy charakterystyczne dla tego
rodzaju zapalenia nie wystepuja. Jesli w polu widzenia da sie zauwazy¢ wiecej niz
20 granulocytéw eozynochtonnych, mamy do czynienia z klasycznym przypadkiem
eozynofilowego zapalenia przelyku. Podobna sytuacja nie ma miejsca w przypadku
refluksu Zzotadkowo-przetykowego.
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Rys. 3. Przetyk z nagromadzeniem granulocytéw eozynochtonnych
z liniowymi smugami.

Jednym z najczestszych zjawisk, widocznych podczas endoskopii w przetyku
z nagromadzeniem granulocytéw eozynochtonych, sg liniowe pasma guzowatego
typu (rys.3). W zadnym wypadku nie wolno twierdzi¢, ze tego rodzaju zbyt intensyw-
na reakcja odpornosciowa jest czyms normalnym. Biopsje potwierdzaja, ze chodzi tu
o reakcje immunologiczna. Pozostaje kwestia otwarta, czy jest to reakcja alergiczna
(czyli wykorzystujaca IgE — immunoglobuliny E) czy inna reakcja, nie wykorzystujaca
reagin (IgE).

Klasyczne przypadki refluksu zotadkowo-przetykowego (GERD) wystepuja u dzie-
ci z ASD bardzo czesto. Refluks to objaw, nie podstawowa diagnoza — pojawia sie, gdy
co$ ,jest nie tak”. Jesli jelita nie sa w stanie skutecznie przemiesci¢ pokarmu w dét od
ust do odbytu, pojawia sie refluks. Uposledzona motoryka przewodu pokarmowego
jest tak powszechna u dzieci z ASD, ze niemal wszystkie przypadki, z ktérymi sie spo-
tkatem, wykazywaly pewien stopief klinicznego (cho¢ niekoniecznie histologicznego)
refluksu.

Nadzerkowe zapalenie przetyku wystepuje, gdy uszkodzenie wywotane refluk-
sem jest niezwykle silne. Budowa przetyku sprawia, ze jest on wrazliwy na kwas
chlorowodorowy, zgromadzony w zotadku. Dzialanie kwasu zawsze musi powodo-
wac silne uszkodzenia. W przypadku nieleczenia przez dtuzszy czas moze zaistnie¢
ryzyko pojawienia sie tzw. przelyku Barretta. Komérki btony sluzowej w dolnej czesci
przetyku zmieniaja sie, zwykle w wyniku chronicznego wystawienia na dziatanie
kwasu zotadkowego. U pacjentéw z blona Sluzowa typu Barretta wystepuje zwiek-
szone ryzyko pojawienia sie raka przetyku. U zdecydowanej wiekszosci pacjentow
ze schorzeniem Barretta, wyksztatcajacym sie w wieku dojrzatym, nie pojawia sie
rak, jednak mamy naprawde niewiele danych na temat tego schorzenia u dzieci.
Przypadki pojawienia sie przetyku Barretta u dzieci sa czyms$ niezwykle rzadkim —
niemal o takich nie styszano. Schorzenie to moze pojawi¢ sie w wyniku dtugich lat
wystawienia przelyku na dzialanie refluksu. Przypadki pojawienia sie tej dolegliwosci
u dzieci z ASD moga sugerowac, ze refluks jest niezwykle silny, albo ze powodem
zapalenia jest inny czynnik immunologiczny.
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Rys. 4 Przetyk Barretta i charakterystyczne ,tososiowe” plamy.

Wokét wejscia do zoladka widoczne sa plamy koloru ,lososiowego” — to wlasnie
btona $luzowa typu Barretta, nasz ,drogowskaz”. Pod mikroskopem mozna zaobser-
wowag, ze sklada sie z innego rodzaju komérek niz normalna blona sluzowa przety-
ku. Schorzenie Barretta, jakie obserwujemy u tych dzieci, r6zni sie nieco od klasycz-
nych przypadkéw, poniewaz czesto nie towarzysza mu inne zmiany, pojawiajace sie
zazwyczaj razem z refluksem, tj. zmacerowanie, zaczerwienienie, zapalenie, saczenie
sie z przetyku w miejscu, gdzie pojawil sie Barrett. Tutaj — przylegajace tkanki sa nie-
naruszone (1ys. 4).

i

Rys. 5. Guzowate zapalenie przetyku.

Na rys. 5 widoczne jest guzowate zapalenie przetyku u 38-letniego autystycznego
pacjenta. Pacjent cierpiat z powodu probleméw z ukltadem pokarmowym od 30 lat, az
do momentu, gdy w ramach badania przeprowadzono biopsje. To najciezszy przypa-
dek, z jakim mialem dotad do czynienia — uszkodzenia byly tak znaczne, ze pacjent
zyt w nieustannym, porazajacym bélu. Czy po rozpoczeciu kuracji dalej cierpial na
autyzm? Oczywiscie, wciaz mial problemy z ,normalnym” funkcjonowaniem, lecz
bél zniknal. Dalej nie méwit, nie patrzyl ludziom w oczy, ale mégl np. pisac e-maile,
korzysta¢ z daréw intelektu, ktérych mu przeciez nie brakowato. Wiele wiedziat
o polityce, wypowiadat sie na liczne tematy. To naprawde niezwykle ciekawa osoba.
Leczenie zmienilo jego zycie - wczesniej, gdy odczuwat bél, zaburzenia obsesyjno-
kompulsyjne sprawialy, ze zdejmowat z siebie ubranie, nie liczac sie z tym, gdzie jest.
Byl to przeciez dorosly mezczyzna, dlatego ludzie reagowali panika i wzywali policje.
Z tego powodu przestal wychodzi¢ z domu. Dla tak inteligentnej i pelnej zaintereso-
wan osoby wyzbycie sie bolu i rozwigzanie problemu nietypowych zachowan bylo
niezwykla zmiana na lepsze.

22



Rys. 6. Zapalenie przetyku wywolane zarzucaniem zéici.

Na rys. 6 przedstawiono efekty zapalenia przelyku, wywotanego refluksem Zélci.
W dole przetyku mozna zauwazy¢ mieszanine z6ici i produktéw trawienia. Motoryka
byta tu obnizona do tego stopnia, ze produkty trawienia przedostawaly sie w goére
ukladu pokarmowego. Dlatego tez oddech tego dziecka miat zapach katu.

Przypadek, z jakim spotykaliSmy sie o wiele rzadziej, to H.pylori, bolesna infekcja
bakteryjna, zwiazana z wrzodami zotadka, wystepujaca u przebadanych dzieci z ASD
w miejscu zlaczenia przetyku z zoladkiem. To dos$¢ niecodzienne umiejscowienie, co
wiecej, u trojga lub czworga z dzieci w przelyku wystapita réwniez drozdzyca, spo-
tykana najczesciej u dorostych z obnizona odpornoscia (np. u 0séb po przeszczepie,
chorujacych na raka lub przechodzacych chemioterapie).

Jesli tego typu zmiany w przelyku pojawia sie u dzieci neurotypowych, sprawiaja
im nieznosny bdl. Jednak nawet sprawnie funkcjonujace dzieci z ASD maja problemy
z okresleniem i opisaniem fizycznych doznah. Nietrudno wiec wyobrazi¢ sobie, jak
bardzo skomplikowana staje sie sytuacja w przypadku dzieci, ktére nie méwia. Nie
umiejac wyttumaczy¢, co im dolega, dzieci czesto dostaja napadéw ztosci, wskazuja
na gardlo i bija sie w piersi. Bywaja podenerwowane po positkach, czasem w ogole
unikajg przyjmowania pokarmu, ktérego przetykanie boli. Ich rodzice wiedza, ze maja
inteligentne dzieci, ktére robia kazda rzecz z okreslonego powodu i nawet momenty
ich pobudzonego zachowania rzadza sie pewna precyzyjna logika. Pomijajac jednak
te kwestie: gdy dzieci z ASD unikaja przyjmowania pokarméw, maja do tego kon-
kretne powody. Niektére dzieci (réwniez te z ASD) cierpia na chorobowa nieche¢ do
przyjmowania pokarmoéw, uwarunkowana czynnikami psychicznymi. Nie mozna
jednak przyjaé, ze powody sa psychogenne, dopdki nie udowodni sig, ze u danego
dziecka nie wystepujq zmiany, widoczne na poprzednich zdjeciach.

Choroby zotadka

Niektére zmiany chorobowe zoladka nazywamy gastropatig reaktywnga (chemicz-
na). Ich odnalezienie wymaga wykorzystania mikroskopu. Teoretycznie wszystko, co
dostaje sie do zotadka, moze powodowac gastropatie reaktywna. W praktyce okazuje

sie, ze zmiany, ktére bardzo rzadko pojawiaja sie u dorostych, sa obecne u 80-90%
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przebadanych dzieci, cierpiacych na ASD. Poczatkowo przypuszczaltem, ze gastro-
patia reaktywna moze by¢ wynikiem suplementéw i kuracji witaminowych, ktére
mlodzi pacjenci przyjmowali. Obecnie zajmujemy sie duza grupa dzieci, ktére przed
badaniem endoskopowym nigdy nie przechodzity leczenia, a mimo to mozna u nich
zaobserwowa¢ wspomniane schorzenie. Dlatego sadzimy, ze tego rodzaju zmiany
muszg by¢ wywolane dziataniem choroby, a nie efektem ubocznym kuracji. Na rys. 7
przedstawiono mikroskopowe zdjecie przedstawiajace zmiany, spowodowane gastro-

patia reaktywna.

Rys. 7. Mikroskopowe zdjecie przed- -
stawiajace zmiany wywolane Rys. 8. Zotadek z refluksem
gastropatia reaktywna.. z61ci i katu.

Na rys. 8 widoczny jest otwor, prowadzacy z zolgdka do dwunastnicy. Jak wspo-
mniano wczeéniej, przy obnizonej motoryce ukladu pokarmowego zawartos¢ jelit
moze przemieszczac sie w gére ukladu pokarmowego, do zotadka, a czasem nawet do
ust. Wiekszos¢ dzieci z ASD cierpi na te wlasnie dolegliwo$¢ - ma problemy z normal-
nym przemieszczaniem pokarmu z ust do odbytu. Zdarza sie to zwlaszcza w okrezni-
cy i bardzo czesto powoduje zaparcia.

U czesci dzieci obnizona motoryka pojawia sie na odcinku od antrum do dwu-
nastnicy, co przyczynia sie do silnego rozdecia jamy brzusznej. Mozna wyréznié
dwa rodzaje rozdecia: brzuszne ,nizsze” (podobne do cigzowego), ktére wskazuje na
wypelnienie jelit lub okreznicy gazami lub kalem; brzuszne ,wyzsze”, wystepujace
nieco ponizej zeber. Rozdecie brzuszne ,wyzsze” pojawia sie, gdy pokarm nie wydo-
staje sie z zotadka. MieliSmy stycznos¢ z dwoéjka dzieci, u ktérych konieczne bylo
zastosowanie zglebnika w jelicie czczym, by ominaé zotadek.
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Rys. 10. Polip zapalny.

Rys. 9. Typowy wrzéd trawienny.

Narys. 9. widoczny jest typowy wrzéd trawienny. Wrzéd to fragment tkanki, ktory
przypomina czarna tate z bialymi krawedziami. U tego dziecka wrzéd krwawil, powo-
dowat opuchlizne i prowadzit do wymiotéw. Przed przeprowadzeniem endoskopii
pojawilo sie szereg hipotez co do mozliwego problemu: refluks, niestrawnos¢, alergia,
a nawet zwykly upor — ,jeszcze jeden objaw autyzmu”. Dokladna analiza objawéw,
zwiazanych z ukladem pokarmowym, jest jedng z najwazniejszych kwestii w przy-
padku leczenia dzieci z autyzmem.

Zdarza sie, ze u naszych miodych pacjentéw wystepuja polipy zapalne. Nie
maja one charakteru przedrakowego, sa po prostu efektem zapalenia zotadka. Polip
widoczny na rys. 10 moze wskazywac na postepujacy stan zapalny zotadka oraz, by¢
moze, innych organéw.

Na rys. 11 widoczne sg wrzody zoladka, jednak nie maja one charakteru trawien-
nego. Na tych nakrapianych (usianych kropkami i matymi punkcikami) wrzodach
mozna zauwazy¢ zaczerwienienie wokot centralnego punktu. Tego typu wrzody
wystepuja u dzieci z ASD bardzo czesto.

Rys.11. Owrzodzenia zotadka. Rys. 12. Guzowate zapalenie zotadka.

Spotkalismy sie réwniez z guzkowym zapaleniem Zzotadka, nie zwigzanym z H.
pylori (H. pylori to infekcja bakteryjna, w przypadku ktérej u dzieci pojawia sie
guzkowe zapalenie zoladka). Jednakze guzkowe zapalenia zoladka moze wystapi¢
zaréwno w przypadku obecnosci H. pylori, jak i przy jej braku.

Zotadek, widoczny na zdjeciu, jest guzkowaty i zbrazowialy — a w stanie nor-
malnym powinien by¢ gladki i r6zowy. Rys. 12 przedstawia zatem zoladek w stanie
chorobowym. Biopsja wykazata zapalenia, i mimo Ze szukaliémy jak najuwazniej, nie
znalezliSmy nawet sladu H. pylori czy jakiejkolwiek innej infekcji bakteryjnej.
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Dzieci neurotypowe z tego typu zmianami bardzo czesto narzekaja, zazwyczaj po
posilkach, poniewaz najwyzszy poziom kwasu zotadkowego pojawia sie okoto pét
godziny po jedzeniu. Najbardziej typowym miejscem odczuwania trawiennego zapa-
lenia zoladka jest przestrzen od pepka do mostka. Objawy zapalenia to m.in. béle po
jedzeniu, budzenie sie w nocy (potaczone z podenerwowaniem), wymioty, wzmozo-
ne pocenie sie, blados¢ i refluks. U autystycznych dzieci z powaznymi zaburzeniami
mowy nalezy spodziewac sie naglych wybuchéw zlosci, stanéw podenerwowania,
refluksu, unikania positkéw, gwaltownych ruchéw gltowa, wskazywania na brzuch,
czy przybierania dziwnych péz.

Rys. 13. Typowe dla opisywanego schorzenia niecodzienne pozy,
przyjmowane przez dziecko.

Na rysunku uwidoczniona jest dziwna poza, jaka dzieci moga przyjmowac
w przypadku opisywanych dolegliwosci. Zwrdcitem na to zjawisko uwage dzieki
pewnej rodzinie z Genewy w Szwajcarii. Ich dziecko spedzato niezwykle duzo czasu
,uwieszone” na stolach, fotelach, itp. ZauwazyliSmy u niego zapalenie okreznicy
i inne objawy schorzenia ukladu pokarmowego. Po zastosowaniu leczenia problemy
ze stolcem i bdl zniknely, a zachowanie dziecka wrécilo do normy. Od tego czasu
zaczatem zwracac baczniejsza uwage na dziwne pozycje, przyjmowane przez dzie-
ci. Okazatlo sie, ze jest to zjawisko dos¢ czeste, pojawia sie w przer6znych formach
u wielu pacjentéw, ktérych leczyliSmy. Schorzenia sa zawsze widoczne na endoskopii,
a jesli sa leczone w odpowiedni sposdb, objaw zwiazany z przybieraniem dziwnych
poz znika. Nie jest on bowiem stalym zachowaniem dzieci autystycznych. Jesli dziec-
ko zachowuje sie w ten sposdb, mozemy przypuszcza, ze przyczyna jest bél brzucha,
nawet jeli nie pojawiaja sie inne objawy.

Zmiany chorobowe jelita cienkiego.
Zotadek przechodzi w jelito cienkie, sktadajace sie z dwunastnicy, jelita czczego
ijelita kretego. To najdtuzszy element ukladu pokarmowego, wlasnie tutaj ma miejsce

wchlanianie kalorii i substancji odzywczych. Jedli jelito cienkie nie pracuje u dziecka
wlasciwie, zaburzony zostaje réwniez proces wzrostu.
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Jednym ze schorzen, jakie spotyka sie u dzieci z ASD, jest choroba trzewna (celia-
kia), wystepujaca jednak niezwykle rzadko, jesli wzia¢ pod uwage poziom wrazliwo-
§ci chorych dzieci na gluten. Poniewaz celiakie mozna zdiagnozowac tylko wtedy, gdy
dziecko przyjmuje gluten, niezwykle waznym jest, by osiagna¢ odpowiedni poziom
przeciwciat trzewnych zanim rozpocznie sie diete bezglutenowa.

Rys. 14 przedstawia typowy wrzéd trawienny dwunastnicy. Doszto tutaj do tak silnej
opuchlizny, ze $wiatto dwunastnicy zwezyto sie do okoto 4-5 milimetréw, dlatego zaden
pokarm nie moze zosta¢ przetransportowany dalej. W dolnej czesci zdjecia widoczny
jest wysiek — lepka, przypominajaca rope substancja wydzielana przez wrzéd.

Rys. 14. Typowy wrzéd trawienny dwunastnicy.

Czesto spotyka sie rowniez aftowe wrzody dwunastnicy (rys. 15). Stowo ,aftowy”
odnosi sie do bardzo matych wrzodéw, otoczonych kregiem zaczerwienienia (rumie-
niem), np. owrzodzenia weneryczne w jamie ustnej naleza do wrzodéw aftowych.
Sa one czestym objawem choroby Crohna, jednak nie $wiadcza jednoznacznie o tym
schorzeniu.

Rys. 15. Liczne aftowe owrzodzenia Rys. 16. Wyrazny przerost limfoidalny
dwunastnicy. dwunastnicy.
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Zdjecie widoczne na rys. 16 wykonano u chlopca z Kalifornii, cierpiacego na
niezwykle silne béle brzucha i zahamowanie wzrostu. Wystepowal u niego silny
przerost limfoidalny dwunastnicy, potaczony z aftowym owrzodzeniem na czubkach
niektérych guzkéw. W wyniku zastosowania ograniczen diety stan chtopca wroécit do
normy.

Nieswoiste zapalenie dwunastnicy (non-specific duodenitis) pojawia sie u dzieci
z ASD niezwykle czesto. Duodenitis to zapalenie dwunastnicy (-itis oznacza zapale-
nie, duodenum to dwunastnica). Przez zapalenie rozumie sie¢ naptyw biatych krwinek,
ktére w konsekwencji gromadza sie w warstwach blony Sluzowej dwunastnicy.
Rozmieszczenie bialych krwinek nie wskazuje na zadne konkretne zmiany chorobo-
we, dlatego nazywa sie je nieswoistymi. Zmiany uwzgledniaja stepienie kosmkoéw,
zwiekszenie sie liczby limfocytéw Srédnablonkowych i rozrost weztéw chlonnych.
Zmiany nie maja przy tym pochodzenia trzewiowego ani trawiennego. Rys. 17 przed-
stawia nieswoiste zapalenie dwunastnicy.

Rys. 17. Nieswoiste zapalenie dwunastnicy.

Jak wida¢, zabarwienie nie jest rézowe, widoczne sg réwniez liczne biale plamki
- to przyklad tagodnego rozszerzenia naczyh chlonnych, ktére czesto towarzyszy
zapaleniu jelita.

Rys. 18 to zdjecie mikroskopowe, przedstawiajace zjawisko widoczne na rys. 17.
Mozna zauwazy¢ stepienie kosmkoéw, zapalenie koncéwek kosmkéw oraz pewnag
liczbe limfocytéw Srédnabtonkowych.

Rys. 18. Slajd przedstawiajacy stepienie kosmkéw.
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Powyzsze zmiany chorobowe maja niezwykle znaczenie, dlatego nalezy zwrdcic
na nie szczegdlna uwage przy biopsji. Oprocz tego mozemy mie¢ do czynienia z typo-
wym IgE-zaleznym zapaleniem dwunastnicy.

Badanie dalszych odcinkéw jelita cienkiego wiaze sie z koniecznoscia zastosowania
endoskopii kapsulkowej, jedynej bezinwazyjnej (nie wymagajacej operacji) metody
badania najdalszych czesci uktadu pokarmowego. Dzieki tej procedurze udaje sie tam
zauwazy¢ nadzerkowe uszkodzenia blony sluzowej, owrzodzenia, polipy i przypadki
hiperplazji grudek chlonnych.

Rys. 19. Wrzody aftowe z czerwonymi bruzdami.

Ciekawy przypadek przedstawia rys. 19. Strzalki wskazuja miejsca powstania
wrzodéw aftowych, mozna réwniez zauwazy¢ czerwona bruzde, biegnaca przez
wrzéd od gory po lewej, do dotu po prawej. Najwczesniejsze zmiany, pojawiajace
sie w przypadku choroby Crohna, wygladaja dokladnie tak samo. Chociaz nie jest
to zdjecie dowodzace choroby Crohna, mozna przyja¢, ze Crohn stanowi uzyteczny
punkt odniesienia, poniewaz nowy wariant zapalenia jelita ma z nim wiele wspdl-
nych ciekawych klinicznych i histologicznych cech. Réwniez ich znaczniki serolo-
giczne pokrywaja sie. Jednakze nie stwierdzono dotad ubytkéw, zwezeh ani przetok;
populacja cytokin réwniez wydaje sie inna niz w przypadku Crohna. Mimo to, kiedy
zekstrapolujemy wnioski na temat choroby Crohna i zastosujemy je w leczeniu
naszych mlodych pacjentéw, otrzymamy podobne rezultaty.

Rys. 20. Nadzerki jelita cienkiego.
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Rys. 20 (zdjecie wykonane przy uzyciu endoskopii kapsulkowej) przedstawia
nadzerki jelita cienkiego. Posrodku widoczna jest duza, ciemna, owalna nadzerka,
otoczona wypuklym grzbietem. Gérna czes$¢ zdjecia przedstawia kolejng nadzerke.
Zdjecie wykonano u dziecka z ASD, ktérego liczne IgE-zalezne alergie pokarmowe
byty tak silne, ze stan pacjenta wymagal zastosowania zaréwno diety elementarnej,
jak i zglebnika. To wtaénie moze sie zdarzy¢ z jelitem, gdy poda sie alergeny pokar-
mowe. Na konicu jelita cienkiego znajduje sie ileum, czyli kohcowa czesc jelita kretego,
obszar dla nas niezwykle wazny z powodu wysokiej aktywnosci immunologiczne;j.
To wlasnie ta cze$¢ ukladu pokarmowego charakteryzuje sie najwieksza koncentracja
grudek limfatycznych na centymetr kwadratowy. Kazda choroba immunologiczna,
w tym réwniez choroba Crohna, objawi sie w tym obszarze bardzo wyraznie.

Rys. 22. Widoczny na biopsji wypukly

Rys. 21. Umiarkowany przypadek guzek z bladopurpurowym $rodkiem.

hiperplazji grudek chtonnych (LNH)
w jelicie kretym.

Rys. 22: Biopsja. Po prawej stronie zdjecia widoczny jest wypukly guzek z bla-
dopurpurowym S$rodkiem (o$rodek rozmnazania limfocytéw), grudki limfatyczne
wyraznie powiekszone z powodu dzialania pobudzajacego czynnika, co w efekcie
prowadzi do rozszerzenia si¢ oésrodka rozmnazania limfocytéw. To bardzo wyrazne
zjawisko. Pojawia sie tutaj rowniez przemieszczenie kosmkéw, widoczne w gornej
czedci slajdu. Male, przypominajace palec ksztalty, to typowe kosmki, jednak ten
rodzaj jest nieobecny na powierzchni grudek. Zanik kosmkoéw jest czynnikiem o istot-
nym znaczeniu histopatologicznym.

Dziecko, o ktérym tutaj mowa, chorowato nie tylko na LNH, ale réwniez na zapa-
lenie jelita kretego (rys. 23).
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Okrag w samym $rodku nazywa sie zwykle mieszkiem, a proces naptywania nie-
wielkich czarnych komoérek neutrofilowych do mieszkéw, bardzo czesty u tej grupy
dzieci, nazywamy zapaleniem mieszka.

Oprocz tego spotkaliSmy sie z kolejna cecha, taczaca chorobe Crohna ze schorze-
niami jelit u dzieci, cierpiacych na ASD. Na zdjeciu (rys. 24) mozna zauwazy¢ cztery
lub pie¢ ziarniniakéw tego samego rodzaju, co w przypadku Crohna.

Rys. 24. Ziarniniaki typowe dla choroby Crohna.

Do objawoéw choroby jelita cienkiego moga naleze¢: biegunka, unikanie przyjmo-
wania pokarmu, zachowania samouszkadzajace, zaburzenia snu, nietrzymanie katu,
wymioty, zatwardzenie, §luz w kale, zte wchianianie pokarmu, problemy ze wzrostem
oraz niski poziom albuminéw biatkowych w surowicy krwi. Koniecznym jest, by
w przypadku leczenia dzieci z autyzmem zwrdci¢ uwage na mozliwos¢ pojawienia
sie tych objawéw.

Zmiany chorobowe w okreznicy

W okreznicy mozna spotkac sie z zapaleniem, owrzodzeniem, polipami zapalny-
mi, zapaleniami wrzodziejacymi, choroba Crohna i wyrazna LNH (hiperplazja grudek
chtonnych). Rys. 25: zdjecie okreznicy chorego na ASD, cierpigcego na biegunke —
widoczny jest plamisty rumien i kanalikowy charakter okreznicy.
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Rys. 25. Okreznica w stanie
chorobowym. Rys. 26. Wrzody aftowe w okreznicy.

Rys. 26: wrzody aftowe, podobne do tych z jelita cienkiego. Wrzody potozone
centralnie otoczone sa rumieniem. To typowe zmiany chorobowe okreznicy. Mimo ze
niektére procesy, majace na celu przygotowanie jelita do zabiegu, moga wyizolowaé
zmiany chorobowe, przypominajace omawiane tutaj przypadki, ilo§¢ zmian u dzieci
z ASD znacznie przekracza stan po typowym przygotowaniu jelita.

Rys. 27. Polip zapalny okreznicy.

Na rys. 27 widoczny jest polip zapalny okreznicy. Najwazniejszym objawem cho-
réb okreznicy jest pilna potrzeba oddawania kalu; miedzy innymi dlatego trudno
jest nauczy¢ niektére dzieci z zaburzeniami mowy korzystania z nocnika lub toalety.
Rozwodniony, zéltty stolec o intensywnym zapachu moze wskazywaé na zapalenie
okreznicy. Réwniez zaparcie, cho¢ to zjawisko nieco rzadsze, moze wskazywac na zapa-
lenie. Rodzaj stolca, typowy dla 0oséb z tym schorzeniem, widoczny jest na rys. 28.
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Rys. 28. Rozwodniony stolec typowy dla dzieci z ASD.

Nalezy zwroéci¢ uwage, ze nie chodzi tutaj o typowy katl biegunkowy, spotykany
u zdrowych dorostych. Owszem, wodnisty, eksplozywny stolec pojawia sie u dzieci
z ASD, ale w przypadku schorzeh okreznicy stolec przybiera najczesciej forme podob-
na do tej na rys. 28. U wiekszosci zdrowych oséb, zaréwno u dzieci jak i dorostych, od
czasu do czasu wystepuje rozwodniony stolec, ale jesli stan ten utrzymuje sie przez
dluzszy okres, jest to objaw patologiczny. Wielu rodzicéw przyznawalo: ,U mojego
dziecka nigdy, naprawde nigdy jeszcze nie pojawit sie zbity stolec”.

Rys. 29 przedstawia dziecko, ktére cierpialo na tak silny bdl, ze uciekato sie do
zachowan samouszkadzajacych. Dziecko zostalo przyjete do szpitala, gdzie po przy-
jeciu lekéw nasennych spato przez 3 doby. Byt to celowy zabieg, majacy zapewnic
pacjentowi konieczny odpoczynek. Zachowania samouszkadzajace nie sg typowym
objawem autyzmu - zawsze nalezy przypuszcza¢ (chyba, ze udowodni sie, iz jest
inaczej), ze ich powodem jest bol. To samo dziecko po przebyciu leczenia zaprezen-
towano na rys. 30.

Rys. 29. Dziecko z powodu odczuwanego bélu uciekajace sie
do zachowan samouszkadzajacych.
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Leczenie

Jesli objawy, zwiazane z ukladem pokarmowym, utrzymuja sie, wymagana jest
dokitadna ocena stanu dziecka z ASD, uwzgledniajaca wywiad lekarski, badanie fizy-
kalne i podstawowe testy przesiewowe. Jesli rezultaty oscyluja w granicach normy,
a okresowe rozpoznawcze zastosowanie lekow, takich jak Zantac, Prevacid, Tums, czy
§rodkéw pobudzajacych kurczliwosé (motoryke) przewodu pokarmowego nie powo-
duje nasilenia objawéw, wowczas powyzsza diagnoza powinna by¢ brana pod uwage;
dlatego istotna wydaje sie obserwacja btony §luzowej przewodu pokarmowego. Jesli
gastroenterolog zlekcewazy objawy uznajac, ze majg charakter ,behawioralny” (czyli
mieszczacy sie w normie objawéw u dzieci z tej grupy), wéwczas nalezatoby zmienic
gastroenterologa.

Mimo iz wszystkie te zmiany chorobowe nie sa catkowicie wyleczalne, ich dziatanie
moze by¢ skutecznie kontrolowane. Wiekszos¢ z przebadanych dzieci bardzo dobrze
reaguje na pewne kombinacje czynnikéw;, takich jak dieta, podanie lekéw przeciwza-
palnych, probiotykéw, antybiotykéw, lekdw antygrzybicznych czy enzyméw trawien-
nych. Podczas gdy u niektdrych z dzieci mozna méwic o znacznej poprawie w spek-
trum zachowan autystycznych, istotnym wciaz jest pytanie, czy leczenie chordb
jelitowych jest zwiazane z poprawa funkgji kognitywnych u pacjentow. Te kwestie
zglebiaja badania w Thoughtful House Center for Children. Analizujac sprawe, mozna
W najprostszy sposob dojs¢ do wniosku, ze dziecko, ktére nie ma probleméw zdrowot-
nych, wyniesie wieksze korzysci z zastosowania szeregu interwencji behawioralnych
niz dziecko, cierpiace z powodu wzdecia, biegunki czy intensywnego bélu brzucha.

Rys. 30. To samo dziecko po przebytym leczeniu.

Ttumaczyt Mitosz Wojtyna
z angielskiego artykutu http:/fwww.medicalveritas.com/AKrigsman.pdf za zgodgq autora
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7.

DomysInos¢ serca

Alina T. Midro
Zaktad Genetyki Klinicznej UM w Biatymstoku

Dawno, dawno temu, na wzgorzu w Trzebiatowie stal zamek. Mieszkata w nim
ksiezna Maria z Czartoryskich. Wydano ja za ksiecia Wirtembergii i odtad nazywano
ja Wirtemberska. Byta nie tylko piekna, ale i bardzo madra. Serce tez miata otwarte
i troszczyla sie o poddanych. Niemiecki wladca nie umiat odczytaé, co dzialo sie
w sercu pieknej matzonki i bylo to powodem wielu nieporozumien. Czy usitowat bli-
zej poznac te emocje? Uczuciowa Maria swe mysli i marzenia przelata na karty ksiazki.
Powstat wtedy, w 1816r., znakomicie napisany romans. Zostat zatytulowany ,Malwina
czyli domys$Inosc serca”. Pierwszy romans napisany po polsku kobieca reka i popro-
wadzony przez kobieca dusze. Romans o czasach wspoélczesnych autorce, oddajacy
specyficzna aure trzebnickich serc. Domyslnosc¢.

Jacus chce spaé

Niedawno, pare tygodni temu, byliSmy w Trzebiatowie. Pod tym samym wzgoérzem
zamkowym, w niewielkim domku mieszka z rodzicami szescioletni Jacu$. Jacu$ nalezy
do wybranej grupy dzieci, ktérym poswieciliSmy swoj czas i uwage. OdwiedziliSmy
go ze wzgledéw poznawczych i naukowych, bowiem wyrdznial sie nieco swoim
wygladem i zachowaniem. Wolniej r6st niz inne dzieci, nie méwil jeszcze, nie zawsze
jego ruchy byly skoordynowane i tym samym niepokoit kochajacych go bezgranicznie
rodzicéw i dziadkéw. Tato chtopca wyszedl nam naprzeciw i powital nas. Potem wszy-
scy razem wspinaliSmy sie w gore po skrzypiacych drewnianych schodach do miesz-
kanka na poddaszu. Mato kto wie, ze takie mieszkanka w Trzebnicy sa szczegdlnie
chronione przez Anioty. Mieliémy okazje zobaczy¢ ich wyobrazenia. Jeden drewniany,
w niebieskiej sukience, drugi ze skrzydtami z tiulu. Musialy dobrze strzec domu, skoro
panowat tam taki mity nastréj. Jacus, anielsko stodki niebieskooki blondynek, zaraz po
przywitaniu predko dat mi sie unies¢ w ramiona. Przytulil sie mocno i powoli oswa-
jalismy sie nawzajem. Chociaz Jacu$ nic nie méwit, to w jego zadziwionych oczach
mozna bylo duzo odczytaé. Co jaki§ czas spogladal to na mame, to na tate, zajetych
rozmowa z dr Piotrem... i wtedy jego ruchy, chociaz mato skoordynowane, nie byly
tak gwalttowne. Potrafil skupia¢ uwage i, kierujac wzrok na nas, zdawat sie wyrazac
najpierw swoje zadziwienie obecnoscia obcych mu o0séb, a z czasem chyba aprobate.
Byl tajemniczy, moze jeszcze bardziej zagadkowy niz inne dzieci. Kiedy juz wiedzia-
fam, ze moge go zdjac¢ z ramion i Zze mozemy sobie troche razem pospacerowac, obu-
dzila sie we mnie ambicja, by cho¢ troche poznac jego Swiat. Prowadzitam go wiec za
raczke najpierw do kacika z zabawkami, potem do pélek z ksigzeczkami i z powrotem
do okiennego parapetu koto stotu, gdzie krélowaly anioly. Nie akceptowat ani plu-
szakow, ani zielonych piteczek do zabawy. Gdy chcialam mu co$ zademonstrowac,

35



wykazywatl zero zainteresowania. Trudno. Moze nie chcialo mu sie bawié, skoro
przyszli goscie. Ewidentnie chcial chodzi¢. Potrzebowat ruchu, czy tez miat w tym
jakis cel? Z wyraznie wielka ochota zaprowadzil mnie do przedpokoju i stamtad do
sypialni. Poniewaz uznalam takie myszkowanie z nim po mieszkaniu za krepujace,
wiec zaniostam go do rodzicéw, pokazatam kolejne zabawki, ale Jacus znowu pragnat
wyjsé¢ z pokoju i ponownie zaprowadzil mnie do sypialni. Tam, nawet nie zdejmujac
kapci, chcial koniecznie wej$¢ prosto do t6zka. Zastanowilo mnie, czy jego swoisty
upOr powracania w to samo miejsce moze co$ znaczy¢? Odniostam jednak ponownie
chiopca do pokoju, gdzie jego rodzice caty czas zajeci byli rozmowa z moim kolega
o swoich troskach i ktopotach, a takze o szczegoétach historii rozwoju Jacusia i etapach
stawiania diagnozy, ktéra nas do nich skierowata.

Dochodzito potudnie. Zabily dzwony z zabytkowej wiezy pobliskiego gotyckiego
kosciota, ktéry pewnie pamietat ksiezne Marie. Zaczelam Jacusiowi o niej opowiadac.
Nie chcial jednak mnie stuchac¢ i poprowadzil po raz kolejny do sypialni. A moze
chce mu sie po prostu spac? - wpadtam na ol$niewajaca mysl. Bylo to nareszcie trafne
wyttumaczenie jego zachowania. Potwierdzili to rodzice. Po paru minutach znanego
tylko najblizszym rytualu zasypiania dziecko znéw wpadlo w ramiona, tym razem
Morfeusza. Nie mogtam sie nadziwic, jak uparcie Jacu$ chcial mi to wczeéniej wyttu-
maczy¢. Pokazywat kilkakrotnie, nic nie mowiac, bo méwic nie mégt i nie umial, jak
wiekszo$¢ podobnych mu dzieci. Oczekiwal pewnie domyslnosci mojego serca, a ja
tego nie umiatam jeszcze odczué i odwzajemnic. To jest pewnie ta wyjatkowa trzebia-
towska domyslnos¢ serc, ktéra wykazywali tu domownicy i ktérej warto sie pewnie
nauczy¢ w obcowaniu z dzieémi, a szczeg6lnie takimi, jak Jacus.

Grecki wojownik i krasnoludki

Jacu$§ miat postawione rozpoznanie zespotu genetycznego, ktérego przyczyny
ograniczaly jego tempo wzrostu i mozliwosci czytelnej komunikacji z otoczeniem,
zwlaszcza za pomoca mowy ekspresyjnej. Oczka szerzej rozstawione, nosek z szeroka
nasada i charakterystyczny uktad brwi, nadajacych mu wyglad greckiego wojownika
w charakterystycznym helmie, jak poetycko okredlili to niegdys Francuzi. Taki obraz
ryséw to wskazéwka, aby szuka¢ zmian na krétkim ramieniu chromosomu nr 4, by
potwierdzi¢ rozpoznanie odmiennosci genetycznej, nazywanej najczesciej zespotem
Wolfa i Hirschhorna od nazwisk jego odkrywcow (w skrécie WHS). Inaczej nazywa
sie on monosomia 4p. Czasem uzywa sie jeszcze starej nazwy delecja 4p, przy czym
.p” to okreslenie krétkiego ramienia, pochodzace od stowa francuskiego ,petit” czyli
,maty”. Mnie sie zawsze to kojarzy z matymi herbatnikami petit berry.

Dociekliwi rodzice zapytali nas teraz, dlaczego tej utraty 4p nie mozna bylo zoba-
czy¢ podczas pierwszego badania chromosoméw ich dziecka. Dobre pytanie, ale
w odpowiedzi trzeba zrobi¢ krotki wyktad z cytogenetyki.

Chromosom nr 4 nalezy do grupy ,B”, gdzie klasyfikowane sa chromosomy, maja-
ce bardzo dtugie ramiona dolne i niezwykle krotkie ramiona gérne. Cechuje je cha-
rakterystyczny uktad poprzecznych prazkéw chromosoméw, ktérego obraz uzyskuje
sie za pomoca specjalnego barwienia. W obrebie krétkiego ramienia chromosomu nr
4 (czyli 4p) sa geny, ktérych utrata jest odpowiedzialna za cechy kliniczne z zespolu
WHS, ale nie mozna ich zobaczy¢ pod mikroskopem. Przyczyny utraty odcinka chro-
mosomu, w ktérym znajduja sie wazne grupy gendéw, moga by¢ rézne. Najlatwiej
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zrozumie¢ proste ztamanie z nastepowa utrata odlamanego odcinka 4p. Zobaczy¢
to bezposrednio pod mikroskopem mozna tylko wtedy, gdy utracony odcinek chro-
mosomu jest stosunkowo duzy. Wtedy widoczne jest wyrazne skrdcenie ramienia
chromosomu. Skrécenie takie moze by¢ czasem zamaskowane w wyniku bardziej zto-
zonego przegrupowania chromosomowego, zwanego translokacja chromosomowa,
gdy dwa odcinki z r6znych par chromosomu zbliza sie do siebie i dojdzie do ich wza-
jemnej wymiany. Jeden z takich chromosoméw, pozostawiony komérce, po wymia-
nie bedzie miat za malo wlasnego materiatu genetycznego i dodatkowo doczepiony
material chromosomu partnerskiego. Wtedy skrécenie odcinka krétkiego ramienia
chromosomu 4 moze nie by¢ dostrzegalne. Chromosomy, podobnie jak krasnoludki,
lubig nakltada¢ wysokie czapki oraz butki z cholewami i na obcasach, by zamaskowac
swoje niedobory wzrostu. Bardzo czesto odcinki pomiedzy krétkimi ramionami chro-
mosomoéw 4 i 8 lubig sie wymieniac. Taka dodatkowa ,czapka” z chromosomu 8 na
zmniejszonej wskutek utraty gléwce chromosomu 4 nie jest tylko maskujaca ozdoba.
Mamy wtedy do czynienia z efektem dziatania obecnych tam dodatkowych genéw
z chromosomu 8, co powoduje mozliwo$¢ wystapienia innych wad rozwojowych,
zupelnie nieznanych w obrazie klinicznym zespolu WHS. Innymi stowy, to masko-
wanie utraty 4p, potaczone z dodatkowo modyfikujacym obraz kliniczny efektem
dzialania dodanego materialu, pochodzacego z innego chromosomu, ma znaczenie
w diagnozie, a potem w postepowaniu z dzieckiem.

Nie tylko wielko$¢ utraty genetycznej

Wielko$¢ utraty materialu genetycznego w regionie 4p moze by¢ bardzo rézna, co
zmienia liczbe i rodzaj genéw, ktére ulegaja utracie. Przeksztalceniu podlega takze
regulacja ich dzialania. Z tego powodu obserwuje sie bardzo duzy zakres zmian
Klinicznych i za kazdym razem nazywa sie to jednakowo: zesp6t WHS. W Internecie
mozna wyczytaé réznoéci na ten temat. To bardzo deprymuje i wywoluje lek przed
konsekwencjami wychowywania dziecka z etykietka WHS. Przebieg i stopien skom-
plikowania moga by¢ bardzo rézne. W sytuacji zmiany, jaka wystapita u Jacusia,
jesteSmy dobrej myéli, ale warto by bylo sprawdzi¢, jak duza jest utrata materiatu
genetycznego z 4p i jak duzo przybylo genéw z chromosomu 8. Moze sie uda namé-
wié zaprzyjaznionych Wiochéw do przeprowadzenia takich badan. Mozna napisa¢ do
Rzymu w tej sprawie. Nawet gdy sprawy te zostana wyjasnione, nalezy pamietac, ze,
podobnie jak o rozwoju kazdego czlowieka, decyduja tu nie tylko geny, ale tez Srodo-
wisko, wrecz ustawiczny dialog genéw ze srodowiskiem w ciagu calego zycia.

Kiedy konczyli$my mini wyktad o chromosomach, na parapecie za oknem usiadt
szary golab. Popatrzyt na drewnianego aniota w niebieskiej sukience i odlecial do
swoich spraw. My takze, zegnani przez anioly, spakowaliSmy laptop, aparaty fotogra-
ficzne i wszystkie akcesoria medyczne. Ponownie pokonali$my schody, tym razem
schodzac z nich. Schody drewniane i krete, zupeinie takie, jakie zapamietatam ze
swego dziecifnstwa - byty u mojej babci. Przypomnial mi sie pierwszy wiersz dzieciecy,
deklamowany u ich szczytu: ,Wystala mnie matka na gore po jabtka, a ja z géry na
pazury wysypatam jabtka”. Wtedy babcia patrzyla na mnie z mitoscia, a ja uspokojona
i dumna z sukcesu recytatorskiego schodzitam do niej po tych schodach. Domyslnos¢
serca moich bliskich i domysSlno$¢ serca rodzicow niepetnosprawnego chlopczyka,
ktérego odwiedzitam w Trzebiatowie, pozwalaja doszukiwac sie analogii. By¢ moze
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Jacus$ nie bedzie wyglaszat wierszykéw, ale z pewnoscia juz dzisiaj odczuwa taka sama
bliskos¢ rodziny, jak ja niegdys. Widziatam przeciez Swietne porozumienie Jacusia
z tatg i ufnos¢, z jaka chlopiec spogladat w oczy matki. Kto wie, gdyby snué dalej
opowies¢ o wzajemnych relacjach w tej rodzinie, by¢ moze powstaloby réwnie stawne
dzielo, jak to Marii Wirtemberskiej.



8.

Autystyczne abecadlo
(czesS¢ pierwsza)

Marcin Michalski
Zespot Szkét nr 13 w Krakowie

A —jak autyzm

Czy jest sens pisa¢ na temat, ktdry zostat juz roztrzasniety na wszelkie sposoby?
Jesli mialbym zacheci¢ do poSwiecenia czasu temu tekstowi, to niech rekomendacja
bedzie to, ze pochodzi on od praktyka, ktéry wciaz przezywa wzloty i upadki, usitujac
pomoéc napotkanym na swej Sciezce osobom.

Optyka postrzegania réznych kwestii przez nauczycieli i rodzicéw jest zazwyczaj
odmienna. Ja jestem ,krétkodystansowcem”. Rodzice, czyli ,dtugodystansowcy”, jak
zwyktem ich nazywaé, z niektérymi spostrzezeniami, radami, dzialaniami, uogoél-
nieniami nie beda mogli sie zgodzi¢. To naturalne, gdyz chcac przetrwaé, musza
inaczej roztozy¢ sity. Wszak opieka i wychowanie osoby z problemami rozwojowymi
to rodzaj dlugodystansowego ,biegu”. Czy moze by¢ dtuzszy i trudniejszy bieg, niz
podporzadkowanie swego zycia od poczatku do konca swemu dziecku, ktére czeka
niepewna przysziosé?

Autystyczne abecadlo bedzie opowiescia o dzieciach, ich rodzicach, prébujacych
ich edukowac¢ z réznym skutkiem nauczycielach i o spoteczefnstwie, w ktérym wecale
nie tak latwo sie odnalez¢.

Od czego zacza¢? Najlepiej od poczatku.

Autyzm zupelnie przypadkowo wtargnat w moje zycie - méwiac Scislej, to ja wtar-
gnatem na to (czesto ,zaminowane”) pole. Zupelnie nieprzygotowany, wystraszony,
sfrustrowany... Do kofica zycia bede pamietaé krakowskie Debniki i ulice Baluckiego
6, gdzie podjatem to najtrudniejsze, ale i najciekawsze wyzwanie w swym zyciu. Po
pierwszych czterech godzinach, kiedy zatrzasnatem za soba skrzypiace drzwi, ujrza-
fem zimowe stofice wraz z baraszkujacymi w $niegu wréblami. Trudna do opisania
rado$¢, spowodowang zakohczeniem przygniatajacego dnia pracy, nieco przyémita
mi pewna mys$l. Pomyslalem (i zastanawiam sie nad tym po dzi§ dzien), jak daja
sobie rade rodzice tych dzieci, czesto juz dorostych? Nie moga oni, jak ja, zamkna¢
za soba drzwi. Niewiele rozumialem z rzeczywistoéci, do ktdrej niewystarczajaco
przygotowaly mnie studia. Zdotaly one jednak mimo wszystko mnie uwrazliwi¢, a to
juz bardzo duzo. W glowie wciaz huczaly pytania bez odpowiedzi: ,Jak wykorzystaé
teorie, wttaczane do glowy podczas nieprzespanych nocy”?, ,Co zrobi¢ z osobami,
ktére sprawiaja wrazenie, ze najlepiej by sie czuty, gdyby zostawic je w spokoju”?, ,Co
robi¢, gdy o wiele wiekszy ode mnie uczen atakuje z zaskakujaco wielka sita”?, ,Co
w sytuacji, gdy niepozorny malec wydaje wibrujacy krzyk, ktéry doskwiera i dopro-
wadza do granicy bélu nie tylko mnie, ale i pozostatych uczniéw”? ...
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Poczatek przygody z autystyczna rzeczywistoscia byl niczym zderzenie z lokomo-
tywa. Przypuszczam, ze rodzice naszych uczniéw czuja sie tak czesto — tym bardziej,
ze po raz tysieczny nawiedzaja ich obawy o przysztos¢ dziecka.

Nie jest fatwo i jednoznacznie okresli¢, czym jest autyzm. Oczywiscie istniejg pre-
cyzyjne definicje tego rozleglego zaburzenia rozwoju, ale problem w tym, ze kazdemu
dziecku co innego doskwiera i co innego wymaga naprawy. Na co postawi¢, majac
przed soba czlowieka, wymagajacego interwencji? Czesto, cho¢ nie zawsze, pomocy
chca rodzice. Bez wspoldziatania z nimi nasze wysilki nie zostawia tak trwatej zmia-
ny, jak bySmy oczekiwali. Bywa jednak i tak, ze trzeba pracowa¢, wiedzac, ze rodzice
z réznych przyczyn nie podejma wspdlnej linii dziatania.

Wszystkie lata pracy, czesto z bardzo trudnymi osobami, z pewnoscia mnie zahar-
towaty, daty duzo pewnosci co do stawianych i odrzucanych celéw dziatania, nauczy-
ly kreatywnosci, ale i pokory wobec nie do kofica poznanej rzeczywistosci. Mimo to
nie jestem wolny od stwierdzenia: ,im wiecej wiem, tym mniej wiem”. Mam jednak
pewnosé, ze mozna dokonaé zmian nawet w pozornie beznadziejnych przypadkach.
Niech to bedzie punktem wyjscia do dalszych rozwazan.

B - jak bladzenie.

Bladzic¢ jest rzecza ludzka, ale wiadomo, ze lepiej nigdy nie zabladzi¢ na dobre.
Mimo wszystko wydaje sie, ze proces bladzenia jest wpisany w nasze zycie, szczegol-
nie za$ w jego pokazny fragment, zwigzany z pracg zawodowa.

W jednym z artykuléw pewna znana autorka pokusila sie o stwierdzenie, ze w cza-
sie dnia pracy z osoba autystyczna popelniamy minimum kilkanascie btedéw. Jesli
btad przyniesie natychmiastowe konsekwencje, a my jestesmy sklonni do refleksji
i zmiany swego postepowania, to juz sukces. Problem w tym, Ze jednorazowa zmiana
postepowania czasem nie wystarcza. Trzeba mysleé, poszukiwaé, modyfikowaé, by
wreszcie wygenerowac wilasciwy sposéb dziatania (w stosunku do konkretnej osoby
w konkretnej sytuacji).

Czasem pojawia sie pokusa doradzenia komus$ (rodzicowi czy innemu nauczycie-
lowi), aby , 0szczedzi¢ mu btadzenia”. Rodzice prawie zawsze chca sprébowac wszyst-
kich rodzajéw terapii lub pseudoterapii, aby poméc swemu dziecku (lub mie¢ czyste
sumienie, ze zrobili wszystko, co w ich mocy). Wydaja fortuny na watpliwe sposoby
pomocy i znajduja sie w punkcie wyjscia. Czy mozna im tego zabronic¢? Oczywiscie,
ze nie! Myéle, ze jesli nawet nie pomoga swym pociechom, to cena za przekonanie,
ze zrobilo sie wszystko, nie jest za wysoka. Wszak lepiej zatowac, ze sie co$ zrobilo,
anizeli, ze sie czegos nie zrobilo. Nigdy nie bedziemy mie¢ pewnosci, czy droga nasze-
go dzialania (styl, Srodki, cele, zalozenia, etc.) w ktéryms$ z punktéw nie jest btedem.
Tak naprawde najlepszym weryfikatorem jest czas, ktéry pokaze, czy uczeh bedzie
wykorzystywac umiejetnosci, ktérych nabycie trwato tyle lat. Czy wystarczajaco duzo
zrobiliSmy, aby nauczy¢ go samoobstugi? Czy zwracaliSmy uwage na stopniowo poja-
wiajace sie, niepokojace zachowania?

A moze jednak warto bylo zaniecha¢ pewnych dzialaf, a zamiast nich wdraza¢
takie, dzieki ktérym zyloby sie im latwiej teraz, gdy rodzice nie maja juz tylu sit?
Pewna zaprzyjazniona mama mojego ucznia powiedziala, ze gdyby mogla cofnac
czas, zrobitaby wszystko, aby syn, obecnie juz dorosty, byt samodzielny...
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C -jak cel

Pamietam studencki czas praktyk, kiedy wszyscy bez wyjatku musieli tworzy¢
znienawidzone konspekty zajec. Moze nie bylyby one tak bardzo nielubiane, gdyby
nie cele, od ktdérych rzecz jasna nalezalo rozpoczaé pisanie planu zajec. Jak sie mozna
domyslaé, opisywaliSmy najpierw przebieg zaje¢, a potem nastepowala konsternacja:
sjakie cele dopasowac do tego przebiegu?”

Dzis sie z tego Smieje, ale fakt faktem - wytyczenie celéw dziatania, tych blizszych
i tych dlugoterminowych, to trudna rzecz. Zawsze staratem sie nie omija¢ problemoéw,
lecz doprowadza¢ do starcia z nimi. Dzieki odpowiedzi na z pozoru dziwne pytanie:
,Co jest najpowazniejszym problemem w zachowaniu dziecka?” otrzymywaltem goto-
we cele pracy. Rzecz jasna, warunkiem koniecznym jest szczera rozmowa z rodzicami
ucznia. Czy jest sens produkowac sztuczne cele i co sie z tym wiaze, sztuczne dziata-
nia? C6z moze by¢ bardziej istotnego niz to, ze dziecko bije dotkliwie domownikéw,
nie spelnia najprostszych polecefr, nie wychodzi ze sklepu, gdy sie mu nie kupi
jakiego$ przedmiotu, wymusza na dorostych krepowanie rak, odmawia jedzenia itd.
Mysle, ze wiekszos¢ nauczycieli z réznych przyczyn nie popiera takiej strategii dzia-
lania. Nie kazdy ma odwage, site, determinacje, czy wiedze, ktére pozwola na zajecie
sie najpierw zachowaniami, utrudniajacymi zycie samemu uczniowi i zaburzajacymi
funkcjonowanie jego rodziny. Jednakze uzyskanie kontroli nad uczniem z pewnoscia
wzmacnia autorytet nauczyciela w oczach rodzicéw, a co najwazniejsze, pozwala na
skuteczna realizacje typowo szkolnych zadan.

Nie nalezy zapominaé, ze rodzice czesto nie maja kontroli nad zachowaniami
swych dzieci, wiec przywrdcenie jej cho¢by w minimalnym stopniu i pokazanie, ze sa
w stanie te kontrole sprawowac¢, odbuduje ich mocno nadwatlone sity.

Dobrze sformutowane cele pozwola unikna¢ nauczycielowi frustracji, gdyz trud-
no powiedzied, ze uczeh poprawnie zachowuje sie w miejscach uzytku publicznego,
skoro na placu zabaw bije dzieci, a jest dobrze tylko wtedy, gdy jest tam sam. Céz
z tego, ze w galeriach handlowych jest spokojny, skoro na ruchomych schodach za
kazdym razem trwa spektakl strachu i grozy. Gdy cele sa zbyt ogdlne, nie mozna na
ich podstawie zaprogramowac dziatania ani okresli¢ ewentualnej zmiany. Konieczne
jest sformutowanie celu konkretnego i dzieki temu mierzalnego. Dlatego zastanéw
sie, czytelniku, nad tym, co uczeh powinien wedlug ciebie robié, czy tez czego nie
powinien robi¢. Nastepnie tak to ujmij, bys z pewnoscia mégt jednoznacznie odpo-
wiedzie¢, np.: ,Korzysta bez strachu z ruchomych schodéw w galerii”. ,Czeka na
swoja kolej na placu zabaw przy zjezdzalni”. ,Stoi 1 minute w wyznaczonym miej-
scu”. Dzieki takiemu rozbiciu celu ogdélnego na cele szczegétowe (i pracy nad ich
realizacja) bedzie mozna w przysztosci powiedzie¢: ,Uczeh poprawnie zachowuje sie
w miejscach uzytku publicznego”.

D - jak dorastanie.

Praca od poczatku do kofica (blizej nieokreslonego) w jednej placéwce przywo-
dzi mi na my§l zatrzymanie sie w arabskiej medinie (czyli w handlowej, najstarszej
i zarazem najbardziej ruchliwej, czeSci miasta). Mozna wtedy trzezwiej patrze¢ na
otaczajaca rzeczywistos¢, nie ,plynac” z jej wartkim nurtem. Towarzyszenie uczniowi
przez kilkanascie lat jego zycia pokazuje w pelni ,stan wejSciowy” i ,stan wyjscio-
wy”, czyli to, jakim cztowiekiem byt kto$, zaczynajac edukacje i jakim jest, stajac sie
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absolwentem placéwki, bedacej jego drugim domem. Towarzyszac wielu momentom
zycia dorastajacej osoby i doswiadczajac zwiazanych z tym trudnosci, mozna zrozu-
mie(, jaki ciezar dzwigaja na co dzien rodzice naszych uczniéw. Dorastanie to dtugi
i momentami bardzo burzliwy czas w zyciu kazdego czlowieka. W przypadku os6b
nie obarczonych problemami rozwojowymi to okres stopniowego usamodzielniania
sie i odrywania od rodzicow. Osoby z autyzmem, szczegdlnie te uposledzone inte-
lektualnie w glebszym stopniu, nie maja przed soba takiej perspektywy. Sa zdane na
swych rodzicow oraz na faske i nietaske panstwa az do kofica swych dni.

Ostatnio uslyszatem z ust kolezanki, ktéra uczyla w przedszkolu jednego
z obecnych gimnazjalistow: ,To straszne! Od przedszkola niewiele sie zmienit...”.
Dynamika zmian w funkcjonowaniu powaznie zaburzonych oséb nie jest duza (mam
na mysli pozytywne zmiany). Nabywanie nowych i latwych z naszego punktu widze-
nia umiejetnosci czesto stanowi problem nie do przejscia. Problemy z rozumieniem
mowy, koncentracja uwagi, pamiecia, motywacja, koordynacja, ocena, elastycznoscia
reagowania, komunikacja i wiele innych wciaz trapia dorostego ucznia czy absol-
wenta placéwki, podobnej do tej, w ktorej pracuje. Przektada sie to na jakos¢ jego
funkcjonowania w rodzinie i w najblizszym srodowisku. Jesli dodatkowo uczen jest
agresywny lub autoagresywny, przyszlos¢ jego i jego rodziny jest mocno zagrozona,
bowiem nie ma zbyt wielu miejsc edukacji czy pobytu dla takich ludzi. ,Oto, co sie
przydarza tym, ktérzy maja zaburzenia niewidocznych zmystéw”, jak napisat Oliver
Sacs w ,Mezczyznie, ktéry pomylit Zone z kapeluszem”. Czestokro¢ na pierwszy rzut
oka nic nie wskazuje, ze ten przystojny chlopak lub ta tadna dziewczyna ma az tak
powazne problemy. Taki dysonans bynajmniej nie utatwia codziennego funkcjono-
wania w naszym specyficznym spoleczenstwie.

Trzeba by¢ Swiadomym, ze nie wszystko bedzie mozliwe do wypracowania
z danym uczniem. W tym przypadku nalezy méwié nie o poprzeczce, lecz raczej
o wielu poprzeczkach, ktére pozawieszane sa na ré6znych wysokosciach z uwagi na
nieharmonijny rozwdj. Na co wiec stawia¢, uczac taka osobe? Zawsze warto inwe-
stowa¢ w samodzielnos¢. Musi by¢ ona misternie budowana na rozumieniu polecen,
podatnosci na podpowiedzi, umiejetnosci wspolpracy z dorostym, rozumieniu relacji
»ja” - ,otaczajacy Swiat”, sprawnosci motorycznej i wielu innych umiejetnosciach,
ktére zdrowe dzieci osiagaja bez wiekszego trudu.

Gdy przyjdzie moment poszukiwania dla dziecka kolejnej placéwki, z duzym
prawdopodobienstwem zostana zadane pytania: ,Czy osoba ta jest samodzielna”?
,Czy jest agresywna, autoagresywna lub w jakikolwiek sposéb uciazliwa”?...

E - jak ekscesy

Nie ma mowy, aby w tak specyficznej pracy obeszlo sie bez eksceséw. Niemal kaz-
dego dnia dzieje sie co$, co wspomina sie czasami bardzo dtugo. Srodki masowego
przekazu uksztattowaly stereotyp osoby autystycznej: inteligentny, utalentowany,
zamkniety w sobie. To slyszy sie najczesciej. Zapewne zdarzaja sie i tacy uczniowie,
ale jest to coS tak rzadkiego, jak zgoda w naszym parlamencie. Co wiecej - jesli mamy
do czynienia z takim uczniem, mozemy sie spodziewaé eksceséw na szczegélnie
wyrafinowanym poziomie.

W latach 90-tych, po emisji programu na temat Metody Opcji, pojawito sie w naszej
placowce dosy¢ duzo oséb, poruszonych wspanialymi rezultatami, jakie przynosi ta
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odkryta dla $wiata Sciezka dzialania. Zdziwieniu ich nie bylo konca, gdy nie spotkali
sie z entuzjazmem pracownikéw, zmagajacych sie z bardzo trudnymi zachowaniami
uczniow. Fala zainteresowanych zaczela topnie¢, kiedy zobaczyli, ze nie jest tak piek-
nie, sympatycznie i optymistycznie ...

Do dzi$§ pamietam pytania jednego z ucznidéw: ,Marcinie, ile wazy Wista? Nie
wiesz? Jak to? Przeciez jeste$ nauczycielem!”; ,Co by bylo, gdybym pogryzt hiene albo
zyrafe w zoo?” W zwiazku z trudnosciami w ,czytaniu” relacji spotecznych (zazwy-
czaj jest zaburzone nadawanie komunikatu oraz jego odbiér) dochodzi na co dzieh do
zabawnych zdarzen. Poszedlem kiedy$ do apteki z uczniem (jest to bardzo postawny
mezczyzna z niskim glosem). Powiedzialem mu, co ma po kolei zrobi¢, po czym sta-
neliSmy w kolejce. ,Stucham, co dla pana?” zapytata aptekarka. ,Prosze aspiryne.”
,To bedzie 2 zlote” odrzekla z mitlym uSmiechem pani farmaceutka. W tym momencie
uczeh zamaszystym ruchem niemal wtloczyl drobne monety w blat, dodajac tubal-
nym glosem: ,Masz! Wiesz? No!”. Tego typu sytuacje sa jednak ksztalcace, gdyz jak
wiadomo ,eksponujac na bodziec, powodujemy odwrazliwianie”.

Pamietam czas, kiedy zostaliSmy zmuszeni do opuszczenia zajmowanej placéw-
ki. Pozostato zaakceptowac taki obrot spraw i przeniesc cata szkote na drugi koniec
miasta. Dla naszych uczniéw, dla ich rodzicéw i dla nas takze byt to mocno stresuja-
cy moment zycia. Ci, ktérzy po naszym pojawieniu sie na nowym osiedlu, dzierzac
w rekach lornetki, kamery i kto wie, co tam jeszcze, obserwowali z balkonéw i zza
firanek nas - przybyszéw niemal z innej planety, tez latwo nie mieli. Nowe $ciezki,
nowe otoczenie, nowe wyzwania - to nie dla naszych uczniéw (tzn. jest to dla nich,
ale poczatkowo wzbudza wiele probleméw adaptacyjnych). Jak sie zdaje, mieszkan-
cy duzego blokowiska nas zaakceptowali, ale zdarzaja sie sytuacje takie, jak opisana
ponizej. Prowadzilem ucznia do kosciota, bo tam stopniowo przygotowywano go do
I Komunii Swietej. Po drodze wyznat mi, ze boi sie ksiedza (,gdyz szkta jego oku-
laréw nagle sie Sciemniaja”) i dlatego dalej juz nie pdjdzie. Zaczatl sie wiec klas¢ na
ulicy. Kiedy go podnositem, ustyszatem: ,Co tak szarpiesz to dziecko!” Tak naprawde
dziecko szarpato mnie, ale w takich momentach wyglada to odwrotnie. Na napastnika
wyglada dorosly, ktéry chce np. powstrzymac ucznia od rozbicia szyb. Niezdolnos¢
przewidywania zagrozen jako konsekwencji zachowania prowadzi do sytuacji typu:
nagle wtargniecie na jezdnie, potykanie substancji niejadalnych, zabieranie ze sklepu
produktéw bez uprzedniego zaptacenia, opuszczenie takséwki i ucieczka w niewia-
domym kierunku, obnazanie sie w miejscach publicznych i cale mndéstwo mniej lub
bardziej irracjonalnych zachowan, wiec ingerencja bywa czesto wrecz konieczna.
Tego typu incydenty byly, sa i beda. Maja one wedlug mnie (mimo swej powagi)
bezcenna warto$¢. Ukazuja luki w naszym postrzeganiu ucznia i w radzeniu sobie
z nim, nakazujac tym samym wieksza czujnos¢, rozsadek, dyscypline, kreatywnos¢,
zdecydowanie... Tak naprawde trzeba doskonali¢ sie bez kofica.

F - jak frustracja

Weczesniej czy p6zniej pojawi sie szereg objawow, takich jak zdenerwowanie, bez-
silnos¢, irytacja, gniew, pustka, niedowierzanie. Jest to reakcja naszego umystu i ciata
na ,autystyczna rzeczywisto$¢”, w ktérej ,Sciezka ucznia” i ,Sciezka nauczyciela” nie
sa ta sama ,Sciezka”. Dziesiatki, przechodzace w setki, te za§ w tysiace... Mowa o licz-

bie powtodrzen, o niekoficzacym sie treningu, by nauczy¢ prostej umiejetnosci oraz by
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ja podtrzymag, jesli sie uda. Wspomaganie, dynamizowanie, korygowanie, oczeki-
wanie, konsekwencja, cierpliwoé¢... i tak bez kohca. ,Zaczynaj dziata¢ w momencie,
w ktérym inni dawno by juz zaprzestali wysitkéw” - taka mysl przyszia mi do glowy
w trakcie blokowania niezwykle mocnych atakéw autoagresji jednego z uczniow.

Badz konsekwentny, zachowuj réwnowage wewnetrzna nawet w trakcie najciez-
szej proby. Sa to moje stale odnosniki, bedace odpowiednikiem latarni na brzegu
oceanu. Owa ,latarnia” wyznacza szlak nie tylko mnie, ale jest niezawodna podpora
dla tego, ktéremu pomagam. Najlepszym ,okladem” na rozgrzana frustracja gtowe sa
efekty pracy. O te nietatwo, szczegélnie u uczniow zaawansowanych wiekiem, kiedy
ich podatno$¢ na zmiany jest juz nieznaczna.

Tak sie sklada, ze pracuje rowniez z maluchami, objetymi programem wczesnego
wspomagania rozwoju. Wysilek, jaki trzeba wtozy¢ w dokonanie niezbednych korekt
w funkcjonowaniu bywa ogromny, ale za to efekt... czasem ol$niewajacy! Warto wiec
dziala¢ jak najwczesniej, by nie dopusci¢ do utrwalenia nieodwracalnych, niepopraw-
nych schematéw funkcjonowania.

Nie nalezy zapomina¢ o wiasnej kondycji psychofizycznej. Odtrutka na opisane
problemy moze by¢ jakas odskocznia: czytanie ksiazek, podrézowanie, uprawianie
sportu, rozmowa z osoba, ktéra rozumie problem. Dbajac o siebie, wptywamy na
jakos¢ kontaktéw z naszymi podopiecznymi, przeciwdzialajac tym samym przycza-
jonej frustracji. I pamietajmy - co moze by¢ wspanialszego od pracy, ktéra przynosi
satysfakcje?

G - jak gadulstwo

~Dzieci niepetnosprawne umystowo majq ograniczony zakres ,pola uwagi” i ogniskujq jg na
mniejszych czqstkach niz przecigtne dzieci w podobnym wieku. Inaczej méwige, nie sq w stanie
odebrac wszystkiego, co nauczyciel przekazuje”. 1. Lovaas

Gadulstwo jest jednym z grzechdw, jakich dopuszczaja sie zardwno nauczyciele,
jak i rodzice, wobec swoich uczniéw czy dzieci. Dzialania te wzbudzaja aprobate
otoczenia zewnetrznego, a pozornej idylli nie ma konca. Ot6z jest to droga donikad.
Wyobrazmy sobie taka scene: na pierwszym spotkaniu z nowo przyjetym dzieckiem
prosze, aby rodzice wydali mu polecenie ,usiadz”. Zazwyczaj wyglada to tak, ze rodzic
prosi: ,Synu, bardzo prosze, zebys tadnie usiadt na tym krzesetku”. Syn jednak nadal
biega po sali, a poczatkowo spokojny rodzic rozpoczyna swa mantre od poczatku,
z tym jednak, ze wida¢ oznaki stopniowego zdenerwowania. Coraz bardziej podnie-
sionemu glosowi towarzysza coraz bardziej zamaszyste gesty. Efekt jest taki, ze dziec-
ko nie siedzi, a rodzic zazwyczaj nawet si¢ tym nie przejmie. Czesto szuka wytluma-
czenia tej sytuacji: ,dzi$ jest zmeczony”, ,nie ma ochoty”, ,polecenie jest zbyt proste”,
sjest w nowym miejscu”’, ,podenerwowat sie”... Kiedy wydaje polecenie ,usiadz”, po
ktérym syn po prostu siada, u rodzicow pojawia sie napiecie. Pytam, w czym problem.
,Prosze pana, to przypomina tresure!”. Uogoélniajac: niektorzy ludzie preferuja czasem
forme, a nie treS¢. W mojej opinii wazny jest efekt komunikatu, co nie zawsze idzie
w parze z tym, by bylto milo i bezstresowo. Wydawanie polecenia i nieegzekwowanie
jego wykonania jest najprostsza droga do wprowadzenia dziecka w §wiat niejasnosci,
nieprzewidywalnosci i tym samym do coraz wiekszego zagubienia.

Biorac pod uwage powszechne trudnosci ze zrozumieniem mowy u opisywanej
grupy uczniéw, warto dbac o jakos¢ wypowiedzi.
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Moja znajoma pojechata z kolega do Chin. On znat jezyk angielski perfekcyjnie,
ona za$ jedynie kilka bezokolicznikéw i innych najprostszych stéw. Ku ich zdumie-
niu, tylko ona byta rozumiana. On, z uwagi na piekna angielszczyzne, ktéra jednak
nie docierala do zaklopotanych stuchaczy, musial zamilkna¢. Nie jest tatwo ogotocic¢
nasze wypowiedzi z ozdobnikéw, ale jesteSmy to winni naszym odbiorcom. Nie jest
tez powiedziane, ze wszystkich nalezy raczy¢ ta uboga polszczyzna...

Jaki odbiorca, taki komunikat. Siedzac kiedys w mongolskiej jurcie, stalem sie
uczestnikiem pewnej pouczajacej sytuacji. Otéz jeden z pasterzy méwit do mnie
w swym ojczystym jezyku, bedac przekonanym, ze go rozumiem. Gdy zorientowat
sie, ze na nic jego wywody, po prostu wstat i przy pomocy podpowiedzi juz nie
werbalnych, lecz manualnych, wyprowadzit mnie z jurty i pokazat zraniona owce.
Pozostaje tylko zyczyé wszystkim, by w przypadku trudnosci komunikacyjnych
umieli wykazac¢ sie tak znakomita intuicjq, jak opisany Mongot. Sztuka jest wyczug,
kiedy ,gadulstwo” nie ma sensu lub (jak to ujat Karol Wojtyta) ,umie¢ przerwag, kiedy
stuchacz jest przekonany”.



9.

Przeglad badan

Pawet Pflegel
Zespét Placowek Oswiatowych nr 2 we Wroctawiu

1. Mézgi kilkumiesiecznych dzieci ,dostrojone” do dzielenia uwagi z innymi.

Dzieci w wieku pieciu miesiecy podazaja za wzrokiem dorostych w kierunku
obiektu i podzielaja pole uwagi. Jest to wniosek, ktéry ze swoich badah wysnuli dr
Tobias Grossmann i prof. Mark Johnson z Birkbeck, University of London. Wyniki
opublikowane w ,Biology Letters” wskazuja, ze mdzg cztowieka rozwija sie w zakre-
sie tej tak waznej umiejetnosci spotecznej zaskakujaco wczesnie. Brak takiej umie-
jetnosci jest jednym z wczesnych objawéw autyzmu. Badacze wykorzystali jedna
z technik obrazowania aktywnosci mézgu (NIRS) do zbadania obszaréw moézgu
dziecka, aktywnych podczas zwracania przez nie uwagi na wspdlne obiekty. Jest to
lewa kora przedczolowa — obszar zaangazowany w zlozone zachowania poznawcze
i spoteczne. Malutkie dzieci podczas procesu dzielenia uwagi uzywaja tego samego
obszaru moézgu, co dorosli. W przysztosci obserwacje takie moga by¢ stosowane do
oceny indywidualnych réznic w umiejetnosciach dzielenia pola uwagi. W potaczeniu
z innymi sposobami moga stuzy¢ jako metoda wczesnej identyfikacji dzieci z ryzy-
kiem autyzmu.
~Biology Letters”, wersja elektroniczna (przed drukiem), styczeh 2010
http://rsbl.royalsocietypublishing.org/search?fulltext=Grossmann&submit=yes&x=23&y =16

2. Badania kliniczne nad lekiem CM-AT nabieraja tempa.

FDA (Agencja ds. Zywnosci i Lekéw), wydajaca zezwolenia na dopuszczenie do
obrotu lekéw w USA, przyspieszyla procedury wspétpracy z firmg Curemark LLC
pracujaca nad lekiem CM-AT, ktéry ma by¢ jednym z preparatéw o duzym znaczeniu
w leczeniu autyzmu. Powstanie CM-AT opiera sie na badaniach dr Joan Fallon, ktéra
wykazata u dzieci autystycznych niedobory enzymow, bioracych udzial w przyswaja-
niu biatek przez ich organizmy.

Takie ograniczenie funkcjonowania ustroju negatywnie oddziatuje na procesy
produkcji aminokwaséw, ktére sa elementami budowy substancji chemicznych,
niezbednych dla prawidlowego funkcjonowania mézgu. CM-AT ma by¢ jednym
z pierwszych sposobéw leczenia oséb z autyzmem, a nie tylko objawdw, bedacych
skutkiem zaburzen fizjologicznych. Curemark LLC przeprowadza obecnie testy kli-
niczne, w ktérych uczestniczy 170 dzieci z 12 miejsc w USA.

Zrédlo: PR Newswire, luty 2010
http://www.prnewswire.com/news-releases/curemark-cm-at-autism-treatment-granted-fda-
fast-track-status-84951682.html

Szczegoty: Curemark LCC http:/www.curemark.com/home.html
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3. Czy toksyny wywotuja autyzm?

PhilipJ. Landrigan (epidemiologipediatra z Mount Sinai Hospital w Nowym Yorku)
podkresla, ze autyzm jest biologicznie uwarunkowanym zaburzeniem rozwoju mézgu.
Wyraznie zwiazane z przyczynami nieprawidlowosci sa czynniki genetyczne (takie
jak mutacje, delecje i warianty liczby kopii). Stanowia one jednak tylko mala czes¢
tych przyczyn i nie wyjasniaja kluczowych probleméw klinicznych i epidemiolo-
gicznych w autyzmie. By¢ moze wytlumaczeniem jest wczesne narazenie dziecka na
toksyczne czynniki srodowiskowe. Najnowsze wnioski: Wyniki badan, wykazujacych
wrazliwos¢ mézgu na ekspozycje czynnikéw takich jak: otéw, rteé, alkohol etylowy
i alkohol metylowy stanowia posrednie dowody wplywu $rodowiska na zaburzenia
ze spektrum autyzmu. Najmocniejsze dowody plyna z badan, przedstawiajacych
wyraznie powigzanie autyzmu z narazeniem we wczesnym okresie cigzy na dziatanie
substangcji takich jak: talidomid, mizoprostol, kwas walproinowy, fosforoorganiczne
srodki owadobdjcze, chloropiryfos, a takze zakazenie matki wirusem rézyczki. Nie
ma natomiast wiarygodnych dowodéw, ze szczepionki powoduja autyzm. Niezbedne
sa badania zwiazku przyczynowego pomiedzy czynnikami srodowiskowymi a auty-
zmem. Dzieci stykaja sie z tysiacami syntetycznych substancji chemicznych. Ok. 200
z nich to substancje neurotoksyczne dla ludzi dorostych. Autor proponuje ukierun-
kowana strategie w odkrywaniu podejrzanych o toksyczne oddzialywanie substancji
chemicznych, ktéra taczylaby rozszerzone badania toksykologiczne, badania neuro-
biologiczne i w dalszej perspektywie — badania epidemiologiczne.
~New York Times”, 24.2.2010
http://www.nytimes.com/2010/02/25/opinion/25kristof. html?ref=opinion
»Current Opinion in Pediatrics”, (wersja elektroniczna — niestety platna), styczen 2010
http://journals.lww.com/co-pediatrics/Abstract/publishahead/What_causes_autism__Exploring_
the_environmental.99878.aspx

Stwierdzenie Philipa Landrigana, ze nie ma wiarygodnych dowodéw, iz szcze-
pionki powoduja autyzm, krytykuje mocno Teresa Binstock, badaczka zwiazana
z organizacja Generation Rescue, na rzecz ktdrej energicznie dziata Jenny McCarthy,
aktorka i matka autystycznego chlopca (wspierana przez swojego partnera, aktora
— Jima Carreya). Organizacja ta jest platforma dla zwolennikéw pogladu o wplywie
szczepionek na powstawanie autyzmu. Prace Landrigana uwaza pani Binstock za
wazny krok w dobrym kierunku, jednakze dowodzi, iz autor pomija pewne dane. Jest
on szanowanym naukowcem z kilkudziesiecioletnim doswiadczeniem, zdecydowat
sie jednak nie uwzglednié¢, wg oponentki, waznych badan, dotyczacych roli szczepio-
nek w genezie autyzmu.

Binstock wyjadnia, dlaczego tak sie stato. Ot6z jesli naukowcy znajduja zwiazek
miedzy szczepieniami i autyzmem, ich dokonania nie sa wiarygodne, poniewaz naru-
szaja preferowane przez Landrigana zasady ortodoksyjnej wakcynologii. W konklu-
zji Teresa Binstock podaje ponad 50 réznych zrédet, opisujacych badania, zalecenia
i wnioski w opcji zar6wno za, jak i przeciw szczepieniom.

Zrédlo:
Generation Rescue, Scientific News by Teresa Binstock, 06.03.2010
http://www.generationrescue.org/binstock/100306-autism-environmental-causes.htm
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4. Najwczesniejsze objawy autyzmu pojawiaja sie w drugiej potowie pierwszego

roku zycia.

Poréwnano zachowania dzieci ze zdiagnozowanym autyzmem i zachowania ich
prawidlowo rozwijajacego sie rodzenstwa. Okazalo sig, ze objawy, takie jak nawia-
zywanie kontaktu wzrokowego, uSmiechanie sie i komunikatywne gaworzenie, nie
zawsze mozna zaobserwowac ok. 6-go miesiaca zycia. Pojawiaja sie one stopniowo
w drugiej polowie pierwszego roku zycia. Wtedy ilos¢ intencjonalnych zachowan
spolecznych i komunikacyjnych u dzieci rozwijajacych sie prawidtowo wzrasta, pod-
czas gdy wsréd dzieci, u ktérych rozpoznano pdzniej autyzm, zaczyna spadac.

Wyniki pokazuja, kiedy pierwsze symptomy autyzmu wystepuja w sposob
widoczny. We wczesnym dziecifstwie objawy autyzmu pojawiaja sie stopniowo
i proces rozwija sie powoli (niekoniecznie nastepuje nagly spadek umiejetnosci, ich
utrata postepuje nadal w drugim i trzecim roku zycia). Istotny wniosek jest taki, ze
powinni$my skupia¢ sie na zachowaniach spotecznych w obserwacji malutkich dzieci,
poniewaz zanikanie lub brak tych zdolnosci jest najbardziej charakterystyczne dla
autyzmu w tym najwczeéniejszym okresie zycia.

Badania trwaty pie¢ lat. Obserwowano wystepowanie w/w objawéw u dzieci do
ukonczenia przez nie 3-go roku zycia. Rozwéj dzieci oceniano w 6, 12, 18, 24 i 36
miesigcu zycia. Prace prowadzono w M.LN.D. Institute (Uniwersytet Kalifornijski
w Davis) oraz na Uniwersytecie Kalifornijskim w Los Angeles.

~Journal of the American Academy of Child & Adolescent Psychiatry”, wersja elektroniczna
(przed drukiem), luty 2010. http://www.jaacap.com/article/S0890-8567(09)00031-8/fulltext

5. Czyzby paracetamol?

Dr Anthony Torres (kierownik Biomedical Lab w Center for Persons with
Disabilities, Utah State University) mowi, ze warto gruntownie przebada¢ problem
obnizania goraczki u malych dzieci. By¢ moze jest to jeden z elementéw skomplikowa-
nych puzzli, jakie tworza przyczyny i mechanizmy zaburzeh ze spektrum autyzmu.

Badacz juz w 2003 roku sugerowal, ze leki przeciwgoraczkowe, podawane nie-
mowletom i matym dzieciom, moga zwieksza¢ ryzyko wystapienia autyzmu u tych,
ktére sa genetycznie podatne na tego typu zaburzenia. Torres proponowat podjecie
dalszych badan laboratoryjnych w celu wyjasnienia, czy przyjmowanie takich lekow
przez kobiety w ciazy lub podawanie ich bardzo malym dzieciom ma zwiazek z auty-
zmem. Torres twierdzi, Ze genetyczne wyjasnienie powstawania zaburzeh ze spek-
trum autyzmu oraz wzrostu zachorowalnosci jest niewystarczajace. Niektére geny
wigze sie z autyzmem, ale sa to zwiazki slabe. Prawdopodobnie przyczyna powstawa-
nia tych zaburzen jest kombinacja czynnikéw genetycznych i srodowiskowych.

Ostatnio pojawily sie doniesienia, ze obnizanie goraczki ma istotny wplyw na
system odpornosciowy i jest mozliwe wystapienie autyzmu u dzieci, ktére otrzymaty
acetaminophen (czyli paracetamol) w bardzo wczesnym dziecihistwie. W 2008 r. opu-
blikowano w czasopismie ,Autism” twierdzenie, ze u dzieci, ktérym podano paraceta-
mol po przyjeciu szczepionki skojarzonej (odra, $winka, rézyczka) wystapito znacznie
wieksze prawdopodobiefstwo wystapienia autyzmu niz u dzieci, ktére otrzymaty
ibuprofen. Sa to wnioski z wywiadéw z rodzicami i musza by¢ jeszcze potwierdzone
w badaniach laboratoryjnych.
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W pazdzierniku 2009 r. ,Lancet” opublikowal badania, ktére pokazuja, ze podanie
szczepionki pelnokomdrkowej przeciw krztuscowi spowodowato mniejsza odpowiedz
immunologiczna u dzieci, ktére otrzymaly po tym szczepieniu paracetamol. Jest to
istotne, poniewaz inne badania wiaza autyzm z niedoborami odpornosci. By¢ moze, wg
Torresa i innych badaczy, szukanie powiazah miedzy szczepionka MMR i autyzmem nie
jest droga wtasciwa do wyjasnienia mozliwych przyczyn tego zaburzenia. Nowe hipo-
tezy zwiazane sa z praktyka obnizania goraczki, ktéra niekiedy pojawia sie po podaniu
takiej szczepionki. Nalezy to jednak potwierdzi¢ w badaniach laboratoryjnych.

Zrodta:

BMC Pediatrics, 2003 http://www.biomedcentral.com/1471-2431/3/9

PubMed, 2008 http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18445737?ordinalpos=1&itool=EntrezSy
stem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_SingleltemSupl.Pubmed_Discovery R
A&linkpos=1&log$=relatedarticles&logdbfrom=pubmed

PubMed, 2009 http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/20030462?ordinalpos=1&itool=EntrezSy
stem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_SingleltemSupl.Pubmed_Discovery_R
A&linkpos=2&log$=relatedreviews&logdbfrom=pubmed

»Lancet”, pazdziernik 2009
http://www.thelancet.com/journals/lancet/article/PIIS0140-6736(09)61208-3/fulltext

6. Problemy gastryczne u dzieci z autyzmem.

Rodzice dzieci i mlodziezy z autyzmem relacjonuja, ze ich dzieci cierpia z powodu
probleméw funkcjonowania przewodu pokarmowego, najczesciej w postaci biegunki
i zaparcia. Nowe badania, przeprowadzone przez Autism Treatment Network (ATN),
pokazuja, ze objawy takie pojawiaja sie u prawie polowy dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, a czestos¢ ich wystepowania zwieksza sie wraz z wiekiem.

ATN obejmuje 14 oSrodkéw terapeutycznych i badawczych w USA i Kanadzie,
rejestruje pacjentow w wieku 2-18 lat z rozpoznaniem autyzmu, Zespotu Aspergera
lub nieokreslonych catoSciowych zaburzeh rozwoju. Rodzice w badaniu wypetniali
kilka kwestionariuszy, dotyczacych symptoméw zaburzen pokarmowych, zachowa-
nia, snui samopoczucia dzieci.

Dane z grupy 1185 dzieci wykazaly, ze 45 procent miato zaburzenia gastrycz-
ne, najczesciej byly to béle brzucha, zaparcia i biegunki. Wystepowaly one czesciej
u starszych dzieci (39 procent dzieci ponizej 5 roku zycia, 51 procent powyzej 7 roku).
Ponadto dzieci z objawami zaburzeh ze strony ukladu pokarmowego mialy wiecej
probleméw ze snem (70 procent w poréwnaniu do 30 procent), wiecej trudnosci
z zachowaniem i gorsze samopoczucie, zwiazane ze stanem zdrowia. Nie stwierdzono
zwigzku miedzy objawami gastrycznymi a rodzajem autyzmu, plcia, rasa lub ilorazem
inteligencji.

Wedtug dr Daniela Coury (dyrektora medycznego ATN i profesora pediatrii i psy-
chiatrii w Ohio State University) wyniki te wskazuja, iz odpowiednia ocena i leczenie
objaw6w ze strony ukladu pokarmowego moze przynies¢ pacjentom korzysci. Lekarze
podstawowej opieki zdrowotnej i specjaliéci powinni pyta¢ rodziny o tego typu obja-
wy i uwzgledniac je w strategii postepowania z dzie¢mi i mtodzieza z autyzmem.
Zrédto:

ScienceDaily, 3 maja 2010 http://www.sciencedaily.com/releases/2010/05/100502080234.htm

49



7. Czynniki Srodowiskowe - czy ulatwiaja mutacje, przyczyniajace sie do

autyzmu?

Niektore genetyczne czynniki ryzyka autyzmu sa typem mutacji de novo.( Mutacja
de novo — gdy gen zostaje uszkodzony w czasie zaptodnienia). Zaawansowany wiek rodzi-
cow w chwili poczecia jest zwigzany ze zwiekszonym ryzykiem zaréwno autyzmu,
jak i tego typu mutacji.

Badacze z Genetics Laboratory w McLean Hospital (Belmont, USA) sprawdzali
hipoteze, czy pewne czynniki srodowiskowe moga by¢ réwniez mutagenne i przy-
czyniac¢ sie do powstawania autyzmu, powodujac mutacje de novo. W przegladzie
literatury naukowej ujawniono dziewie¢ takich czynnikéw. Dowiedzione jest, ze
pie¢ z nich jest mutagennych: rte¢, kadm, nikiel, tréjchloroetylen i chlorek winylu.
Pozostate cztery zwiazane sa z niedoborem witaminy D. Odgrywa ona wazna role
w naprawie uszkodzef DNA oraz w ochronie przed stresem oksydacyjnym - kluczo-
wa przyczyna takich uszkodzenh.

Hipoteza sugeruje etiologiczna role mutacji de novo w powstawaniu autyzmu.
Whioski dla profilaktyki zwigzane sa z ograniczaniem ekspozycji na znane czynniki
mutagenne oraz z przeciwdzialaniem niedoborom witaminy D.

Zrodta:
PubMed, 2009-2010 http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/19699591
Science, marzec-kwiecien 2007 http://www.sciencemag.org/cgi/content/abstract/316/5823/445

8. Badanie moczu i diagnozowanie autyzmu — nowa perspektywa?

Dzieci autystyczne posiadaja specyficzne substancje chemiczne w moczu.

Dzieki badaniom moczu bedzie mozna doprowadzi¢ do prostego ustalenia praw-
dopodobiefhstwa wystapienia autyzmu u bardzo matych dzieci, jak sugeruja najnow-
sze badania naukowcéw z Imperial College London i University of South Australia
(opublikowane w ,Journal of Proteome Research”).Umozliwitoby to zastosowanie np.
niezwykle wczesnej interwencji behawioralnej.

Wielu autystéw cierpi tez z powodu zaburzen zotadkowo-jelitowych i posiada
inna flore bakteryjna niz osoby bez autyzmu. We wczeéniejszych badaniach ziden-
tyfikowano u dzieci z autyzmem np. wysoki poziom bakterii z rodzaju Clostridium.
Jednym ze zwiazkéw, okreslonych w moczu dzieci autystycznych, byl N-metylo-
nikotynamid (NMND), ktdry jest zamieszany w powstawanie choroby Parkinsona.
Stwierdzenia takie nadajg réwniez wieksze znaczenie teoriom, wiazacym problemy
gastryczne z powstawaniem autyzmu. Réwnoczesnie naukowcy moga pracowac nad
rozwiazaniami, majacymi na celu leczenie choréb przewodu pokarmowego u oséb
z autyzmem.

Whnioski powstaty na podstawie analizy moczu trzech grup dzieci w wieku od 3
do 9 lat. Dotyczyly one 39 dzieci, u ktérych wczedniej zdiagnozowano autyzm, 28 nie
autystycznych, ale majacych autystyczne rodzenstwo oraz 34 dzieci, ktére nie miaty
ani autyzmu, ani autystycznego rodzefstwa.

Zrédto:

Imperial College London (News and Events), 03.06.2010
http://www3.imperial.ac.uk/newsandeventspggrp/imperialcollege/newssummary/news_3-6-
2010-11-17-32
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10.

Nad Kwiekami Swieci stonce

Ewa Szmytkowska
Fundacja Dom Rain Mana

Minat kolejny rok dziatalnosci naszej Fundacji. W 2009 roku juz moglismy sie
chwali¢ naszym miejscem na ziemi, gdzie w przysztosci powstanie Dom Rain Mana.
Coroczna wycieczka — (19.09) tym razem prowadzita nas do Boréw Tucholskich, by
by¢ jak najblizej tego magicznego dla nas miejsca.

Najpierw przystanek we Wdzydzach Kiszewskich i zwiedzanie skansenu etno-
graficznego, gdzie zachowano zabytki kultury materialnej Kaszub. Lekcja jezyka
kaszubskiego i odSpiewywanie abecadla kaszubskiego, kleczenie na grochu (préb-
ne), lepienie z gliny, ogladanie pieknie zachowanych wnetrz dworku szlacheckiego,
modlitwa w drewnianym koSciétku — wszystko to zachowujemy w naszej pamieci.
Ale niecierpliwe serca chca znalez¢ sie na fundacyjnej ziemi - w Kwiekach. Ten dzieh
to pozegnanie stonecznego, cieptego lata. Nad Kwiekami Swieci stonce i wszyscy
sa zauroczeni tym miejscem. Ci, ktérzy juz tu bywali, sa zdziwieni — prowadzacy
na nasza dziatke lesny trakt niedawno zamienit sie¢ w utwardzong asfaltem droge.
W planach ma by¢ doprowadzony do wsi wodociag i zrobiona kanalizacja. Te nowosci
przekazuje nam pan Tadeusz Lipski, zastepca nadlesniczego z Czerska, ktéry goscit
cala nasza 43 osobowa grupe na swojej prywatnej dzialce rekreacyjnej, polozonej po
sasiedzku z ziemia Fundacji. Serdeczne przyjecie grupy osob z autyzmem i ich rodzi-
céw ma dla nas symboliczne znaczenie: znak akceptacji i zadzierzgnietej przyjazni.
Podczas ogniska daliSmy upust tej wielkiej radosci! Byly $piewy i tahce przy akom-
paniamencie akordeonu, na ktérym przygrywat prof. Zbigniew Szot i p. Ewa Lipska,
byty tez wedzone pstragi — poczestunek od Gospodarzy i kiebaski z ogniska. Zal byto
opuszczac to goscinne miejsce i jedynie obietnica, ze znéw tu wrécimy, sktonita rozba-
wione towarzystwo do powrotu. Wycieczka mogla sie odby¢ dzieki dofinansowaniu
Wojewody Pomorskiego. Dziekujemy !!!

Sloneczny czas, to takze piekne chwile, jakie przezywaliémy podczas charytatyw-
nej gali na rzecz naszej Fundacji 1 grudnia 2009 r., w czasie trwania Europejskiego
Tygodnia Autyzmu. Zagrat wtedy dla naszych gosci zespét Klezmoret Trio, a petna
ekspresji, pasji i emocji muzyka, przyblizajaca batkansko — zydowski folklor, spotkata
sie z wielkim aplauzem publicznosci. Dziekujemy Pawtowi Nowakowi i pozostatym
czlonkom Zespotu. Nasze stowa wdziecznosci kierujemy takze do artystow, ktorzy
ofiarowali swoje prace na charytatywna aukcje ( niektérzy z nich zrobili to po raz
kolejny): Krystynie Pokrzywnickiej, Wojciechowi Kostiukowi i Jerzemu Stachurze,
Joannie Budzynskiej, Rafalowi Malko. Prawdziwym hitem licytacji okazal sie przed-
wojenny patent oficerski z oryginalnym podpisem Marszatka Jézefa Pilusudskiego,
pamiatka rodzinna przekazana Fundacji przez prof. Hanne Jaklewicz. Duzym powo-
dzeniem cieszyl sie kramik ze $wiatecznymi ozdobami, ktére podarowata nam firma
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Davos z Gdanska. Caly dochéd zostat przeznaczony na fundusz budowy farmy
dla 0séb z autyzmem. Raz jeszcze dziekujemy wszystkim, ktoérzy przyczynili sie do
uSwietnienia tego wieczoru, w tym Miastu Sopot z Panem Prezydentem Jackiem
Karnowskim, ktéry objat nasz koncert honorowym patronatem.

Urzad Miasta Sopotu, pomégt nam takze w realizacji spotkan Akademii dla
Rodzicow, zainicjowanej przez Fundacje i sopocka filie Biblioteki Pedagogiczne;j.
Rodzice i profesjonalisci zainteresowani autyzmem mogli w 2009 r rozmawia¢ na
temat diety bezglutenowej i bezmlecznej, terapii ruchowej, zagadnieh prawnych
dotyczacych dzieci/ oséb z autyzmem i ich tozsamosci. Spotkania ,Akademii” sa
kontynuowane w 2010 roku. Mamy nadzieje, ze realizujac ten projekt przyczyniamy
sie do upowszechniania wiedzy o autyzmie w sopockim Srodowisku i szczegélnie
uwrazliwiamy osoby pracujace z autystycznymi uczniami. W 2010 roku umozliwili-
$my rodzicom/ opiekunom dzieci z autyzmem konsultacje psychiatryczne u wybitnej
znawczyni autyzmu, prof. Hanny Jaklewicz i konsultacje rodzinne - u do$wiadczo-
nych matek oséb z autyzmem. Osoby zainteresowane konsultacjami powinny umé-
wic sie, dzwoniac do Fundacji (58 551 84 72). Zapraszamy tez na wyktady, ktére po
wakacjach 2010 beda odbywaly sie w ramach ,Akademii”.

Na zakonczenie mamy mita wiadomos¢ dla rodzicéw i terapeutow sprawdzaja-
cych postepy dziecka postugujac sie testem ATEC. Od niedawna, ten polecany przez
ARI test diagnostyczny jest dostepny w wersji automatycznie zliczajacej wynik uzy-
skany przez dziecko. Specjalnie dla nas zrobil to zaprzyjazniony portal MyServeyLab
(dziekujemy!) i mozemy go odnalez¢ klikajac w link na www.domrainama.pl lub
bezposrednio ze strony http:/mysurveylab.com

http://mysurveylab.com/index.php?cld =6c23¢71972cc2903e6d9023453618a-
763211161&pid=134&Ing=pl



