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Od Redakcji

W 1980 roku w Polsce ukazala si¢ pierwsza publikacja ksiazkowa na temat autyzmu. Od
tego czasu nauczyliSmy sie rozpoznawac to zaburzenie, wciaz jednak nie radzimy sobie z pro-
blemami, jakie mu towarzysza. Bezradni rodzice staja wobec dylematu Co dalej?, desperacko
poszukujac terapii najwlasciwszej dla ich dziecka. Swiadomos¢, ze autyzm i sprzezone z nim
problemy uniemozliwiaja samodzielne zycie, nie opuszcza ich nawet na chwile. Pomimo
coraz czestszego wystepowania tego zaburzenia rozwojowego osoby z autyzmem borykaja
sie z szeregiem przeszkéd w zyciu codziennym, miedzy innymi z ograniczonym odstepem
do doktadnej diagnostyki, odpowiednich terapii, edukacji, mozliwosci zatrudnienia i udziatu
w zyciu spotecznym.

Oddajemy w Panstwa rece kolejny, trzynasty juz numer AUTYZMu, ktéry tym razem
w znacznej czesci przekazuje artykuly, prezentowane na konferencji naukowej ,Autyzm —
ico dalej”, zorganizowanej 04.12.2012 r. przez Forum Organizacji Wspdtpracujacych na Rzecz
Os6b z Autyzmem i Pokrewnymi Zaburzeniami POROZUMIENIE AUTYZM - POMORZE
(w sktad ktérego wchodza: Fundacja Adapa, Fundacja Autyzm bez Tabu, Fundacja Autyzm
w Rodzinie, Fundacja Dom Rain Mana i Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Zaburzeniami
Rozwoju) i Szkole Wyzsza Psychologii Spotecznej w Sopocie.

Zachecamy do zapoznania sie z artykutami, opisujgcymi problemy genetyczne w auty-
zmie, szczegblnie wobec faktu, ze wizyta w poradni genetycznej pacjenta z cechami auty-
stycznymi, moze by¢ kluczem do postawienia rozpoznania (Jolanta Wierzba: Autyzm a zespoty
genetyczne, Alina Midro, Barbara Panasiuk: Autyzm i chromosom 15). Zaburzenia rozwoju
mowy opisuje Hanna Jaklewicz (Trudnosci diagnostyczne specyficznych zaburzeri rozwoju mowy),
a Magdalena Kazmierczak w informacji o metodzie PECS zacheca do rozwijanie funkcjo-
nalnych umiejetnosci komunikowania sie. W wielu artykutach odnajda Pahstwo propo-
zycje edukacyjne i praktyczne wskazéwki (Beata Gajewska: Autystyczna intymnosé; Dorota
Slepowron-Korwin: Rola zaje¢ plastycznych w edukacji i terapii dzieci i mlodziezy z autyzmem.
Scenariusz zajeé arteterapeutycznych z ceramiki w obszarze uczenia teorii umystu; Danuta Klopocka:
Tozsamos¢ 0séb ze spektrum autyzmu. Wspomaganie rozwoju; Zbigniew Szot i Tomasz Szot: Rola
ruchu w terapii na przykladzie oséb z rzadkimi zaburzeniami rozwojowymi). Jak zawsze cenne sa
osobiste doswiadczenia pokazujace droge rozwoju dziecka, a teraz juz dorostego z auty-
zmem, ktére odnajdziecie w relacji Matki (Anna Dobrowolska: Na przekér ztym rokowaniom
— droga rozwoju i edukacji Kuby).

W 2013 roku, ktéry jest takze Europejskim Rokiem Obywateli, prawa 3.3 miliona oséb
z autyzmem w Europie wciaz nie sa respektowane w takim stopniu, jak innych obywateli.
Prezes Organizacji Autyzm-Europa, Zsuzsanna Szilvas, wyjaénia: ,Potrzebna jest o wiele wigk-
sza Swiadomo$¢ spoleczna, aby urzeczywistni¢ prawa danej osoby, zaczynajac od postawienia
diagnozy, odpowiednio dostosowanej formy ksztalcenia juz we wczesnym dziecifistwie, przez
oferte pracy w dorostym zyciu, a na opiece dla 0séb starszych koficzac. Tylko ciagle poszerzajac
swoja wiedze i osobiste doSwiadczenie moga rodzice, nauczyciele i terapeuci znajdowac wia-
Sciwe drogi dla rozwoju dzieci i dorostych 0séb z autyzmem; z kolei zrozumienie i wsparcie na
przestrzeni calego zycia pozwala osobom z autyzmem wykorzystac caty ich potencjat.”

Zapraszamy wiec do lektury!



Autyzm a zespoly genetyczne.

Jolanta Wierzba
Zaktad Pielggniarstwa Ogolnego, Gdariski Uniwersytet Medyczny

Badania nad genetycznym podlozem autyzmu sa szeroko zakrojone i prowadzo-
ne na catym $wiecie. Wiadomo, ze ryzyko pojawienia sie¢ zespolu u blizniat, kiedy
u jednego stwierdza sie chorobe, wynosi nawet do 30%, natomiast empiryczne
ryzyko u rodzefistwa ocenia si¢ na okoto 1-2%. Wiadomo takze, ze wéréd krewnych
pierwszego stopnia osoby z autyzmem stwierdza sie wieksza zachorowalno$¢ na
zaburzenia afektywne (w tym depresje), sklonnoéé do zachowan obsesyjno-kompul-
sywnych, ADHD czy zespotu Tourette’a (1,5,14). Krewni pierwszego stopnia czesciej
maja trudnosci w uczeniu sie, czesciej stwierdza sie u nich dysleksje. Dtugie lata gene-
tyka dysponowala jedynie technika badania cytogenetycznego, zwana kariotypem,
pozwalajaca na ocene liczbowych badz strukturalnych zmian (aberracji) w chromo-
somach, widocznych pod mikroskopem. Wprowadzenie techniki FISH (Fluorisation in
Situ Hybrydysation), nastepnie przelomowa technika badania aCGH (Array Comparative
Genom Hybrydisation) - por6wnawcza analiza genomowa na mikromacierzy, pozwolita
na znajdowanie nawet niewielkich ubytkéw (delecji), badz podwojen (duplikacji)
materiatu genetycznego, ktére wystepuja czesciej u oséb autystycznych (3,10,16,18).
Ocenia sie, ze nawet u okoto 10% pacjentéw ze stwierdzonym autyzmem i cechami
dysmorfii mozna stwierdzi¢ takie submikroskopowe aberracje. Wg danych Christiana
i WSP (7) z zastosowaniem techniki CGH, spo$réd 397 dzieci z cechami autystycznymi
aberracje stwierdzono u 11,2 % pacjentéw. Poznanie genomu ludzkiego pozwolito na
stosowanie technik molekularnych, pozwalajacych na znajdowanie mutacji punkto-
wych badzZ delecji (ubytkéw) fragmentéw lub catych gendéw, odpowiedzialnych za
wystepowanie autyzmu. Zapoczatkowany zostat Autism Genome Project (2), zmierza-
jacy do znalezienia potencjalnych mutacji genowych, skutkujacych spektrum zacho-
wan autystycznych. Takie geny okre$la sie jako geny — kandydaci (14, 15).

Dlaczego wiec, przy tak doskonatych technikach, wobec znacznej grupy pacjen-
toéw, genetyk nadal rozktada rece? Jak dotad nie znaleziono jednego, uniwersalnego
»genu autyzmu”. Nie oznacza to jednak, Ze jesteSmy bezradni. W wielu zespotach
uwarunkowanych genetycznie pacjenci, poza charakterystyczna dysmorfia i niepet-
nosprawnoscia intelektualna, demonstruja zachowania okreslane jako autystyczne.
W takich przypadkach genetyk nie tylko potrafi postawi¢ diagnoze i ja odpowiednio
udokumentowad, ale wyliczy¢ ryzyko genetyczne powtérzenia sie choroby w rodzi-
nie. Ponizej przedstawiono wybrane przykiady takich schorzen.

Kazdy z nas ma w oczach obraz osoby z Zespolem Downa jako przyjacielskiej
i otwartej. Tymczasem nie wszyscy zachowuja sie w taki sposéb. U 10-15% os6b

zachowania okreslane sa jako autystyczne. Zwykle ten profil zachowaf ujawnia sie
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dopiero kiedy dziecko jest starsze. Pojawiaja sie trudnosci w wystawianiu sie — mowa
staje sie monotonna, dana osoba czesto powtarza ostatnio ustyszane sylaby (echola-
lia), jej jezyk jest ubogi i narastaja trudnosci z komunikowaniem sie. Pojawiaja sie
problemy w zrozumieniu zachowan i emocji innych ludzi, taka osoba zamyka sie
w sobie, unika kontaktéw z otoczeniem. Sytuacje powtarzalne, rutynowe, nie stano-
wia zagrozenia, nowe natomiast wzbudzaja znaczny niepokéj, a nawet lek. Podkresli¢
nalezy, ze osoby z ZD i zachowaniami autystycznymi lepiej rozumieja Swiat obrazow.
Natomiast, co podkre$lono wyzej, zasadnicze trudnosci sprawia im komunikacja
stowna (8).

Zespot delecji chromosomu 22q11.2 (CATCH 22 - cardiac abnormalities, abnormal
facies, T-cell deficit, cleft palate, hypocalcemia resulting from 22q11 deletion. OMIM
188400,192430,274210). Zespdt wystepuje z czestoscia 1:5000 urodzefr. Delecja frag-
mentu dlugiego ramienia chromosomu 22 odpowiada za wystepowanie szeregu
objawow, do ktérych zalicza sie¢ wrodzone wady serca, dysmorfie twarzy, op6Znienie
rozwoju i niedobory immunologiczne. W okresie dojrzewania i dorostosci daje sie
zaobserwowac zaburzenia interpersonalne, sktonno$¢ do depresji oraz zachowan
obsesyjno- kompulsywnych. U dorostych czesciej niz w populagji stwierdza sie m.in.
schizofrenie. Wg danych badaczy, az 26-44% os6b demonstruje zachowania autystycz-
ne, przejawiajace sie: rytualizacja, stereotypiami, powtarzaniem czynnosci i deficyta-
mi komunikacji pozawerbalnej oraz zainteresowaniem przedmiotami w ruchu.

Zesp6t Smith-Magenis, SMS (OMIM 182290). Jest to schorzenie genetyczne, dzie-
dziczone w sposéb autosomalny dominujacy, bedace wynikiem i fragmentu chro-
mosomu 17 (17p11.2), a zwlaszcza mutacji genu RAII, zlokalizowanego w tym frag-
mencie. Czestos¢ wystepowania zespolu ocenia sie na 1:2500. W obrazie klinicznym
stwierdza sie charakterystyczna dysmorfie, uposledzenie rozwoju psychoruchowego
oraz profil zachowan, dla ktérego typowe sa: opdZnienie rozwoju oraz zaburzenia
koncentracji. Obserwuje sie tendencje do samookaleczefi, wynikajaca po czesci ze
zmniejszonej wrazliwosci na bodzce bélowe. Nawet do 70% chorych demonstruje
profil zachowan autystycznych (17).

Zesp6t Cornelii de Lange (Cornelia de Lange syndrome, CALS, OMIM122470, 300590,
610759). Jest stosunkowo rzadkim schorzeniem genetycznym, uwarunkowanym
mutacjami genoéw: NIPBL,. SMC1, SM(C3. Czestos¢ jego wystepowania ocenia si¢ na
1:30000 urodzen. Charakterystyczny wyglad oséb z postacia klasyczna zespotu spra-
wia, ze w wiekszosci przypadkéw rozpoznanie jest stawiane wkrétce po urodzeniu.
Na zesp¢t ten sktada sie: niska masa urodzeniowa i matoglowie, nadmierne, ciemne
owlosienie gtowy oraz tutowia, zroéniete ze soba brwi (synophrys), dlugie geste rzesy,
nisko osadzone uszy, cofnieta i mata zuchwa, wady koficzyn, przede wszystkim gor-
nych. Ponadto czesto stwierdza sie wady serca, ukladu moczowo-piciowego, narzadu
wzroku, anatomiczne i funkcjonalne zaburzenia przewodu pokarmowego i niedo-
stuch. Typowa jest niepelnosprawno$¢ intelektualna z brakiem rozwoju mowy lub jej
niedorozwojem oraz zaburzenia zachowania z agresja, autoagresja i zachowaniami
autystycznymi. W badaniach wlasnych zachowania autystyczne demonstrowato az
59 % os6b z CdALS. Tego typu zachowania obserwowali takze wczedniej inni (53-89%
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pacjentéw). Najczestszym opisywanym przejawem zachowan autystycznych byta
powtarzalno$é, wrecz rytualizm w wykonywanych czynnosciach. Zachowania auty-
styczne stawaty sie bardziej widoczne z wiekiem (4,13).

Zespot Retta (OMIM 300005). Jest choroba genetyczna dziedziczona w sposéb
dominujacy, sprzezony z ptcia. W wiekszosci jest wynikiem mutacji genu MECP2,
zlokalizowanego na ramieniu dtugim chromosomu X (Xq28), w niektérych przypad-
kach takze mutacji genu MECP2, zlokalizowanego na ramieniu krétkim chromosomu
X(Z Xp22). W etiopatogenezie uwzglednia sie takze mutacje innych genéw (m.in.
MEF2C, FOXG1). Czestos¢ wystepowania wynosi 1:10000 - 1:25000. Pelnoobjawowa
postaé zespolu dotyczy dziewczynek, ktére rozwijaja sie prawidlowo do 6-18 mie-
siaca zycia. Po tym okresie stwierdza si¢ zatrzymanie rozwoju, a nawet jego regres.
Pojawiaja sie stereotypie (klaskanie, ugniatanie, uderzanie sie w glowe), spowalnia sie
przyrost obwodu glowy, moga pojawi¢ sie napady padaczkowe. Wymienionym wyzej
objawom towarzyszy utrata mowy, regresja dotyczy takze opanowanych wczesniej
stéw. Z czasem pojawiaja sie znaczne trudnosci motoryczne, ulega redukcji mozli-
wos¢ wykonywania spontanicznych gestéw. W fazie regresji umiejetnosci werbalnych
zachowanie dzieci moze by¢ btednie interpretowane jako autystyczne (11).

Od wielu lat zauwazono, ze w populacji stwierdza si¢ 30% wigcej chtopcéw z upo-
Sledzeniem umystowym, u wielu z nich obecne sa zachowania autystyczne. Uwaza
sie, ze 1/600 - 1/1000 chlopcow demonstruje sprzezone z chromosomem X genetycz-
nie uwarunkowane upoéledzenie umystowe. Najczestsze geny, w ktérych w takich
przypadkach stwierdza sie mutacje, to: FRX, ARX, JARIDIC, MECP2, ILIRAPLI,
PQBP. Najczestszy spoérdd nich jest zespél tamliwego chromosomu X, (ang.Fragile
X syndrome) (OMIM 309550), dziedziczony w sposéb dominujacy, sprzezony z plcia,
uwarunkowany mutacja dynamiczng genu FMRI, zlokalizowanego na dtugim ramie-
niu chromosomu X (Xq27.3). Czestos¢ wystepowania wynosi 1/1250 mezczyzn i 1/6
do 8000 w przypadku kobiet. Do charakterystycznych cech zespotu nalezy niepetno-
sprawnos¢ intelektualna, powiazana z réznego typu zaburzeniami artykulacji oraz
okreSlonym profilem zachowan. Charakterystyczne cechy wygladu zewnetrznego
wystepuja gtéwnie u starszych chlopcéw i u mezczyzn. Naleza do nich: zwigkszony
obwéd gtowy, wydluzenie czaszki (dolichocefalia), odstajace uszy, wystajaca zuchwa
(prognatyzm), powiekszone narzady plciowe zewnetrzne. Rozwdj ruchowy czesto
przebiega prawidlowo lub z niewielkimi odchyleniami od normy az do wieku przed-
szkolnego lub szkolnego. W tych okresach wyraZnie zaznacza si¢ niepetnosprawno$é
intelektualna, oceniana we wczesnym okresie jako umiarkowana, w miare dojrzewa-
nia i dorostosci jako gleboka, z ilorazem inteligencji miedzy 20 a 50. State sa zaburzenia
mowy. Niemal zawsze stwierdza si¢ utrudniony kontakt wzrokowy, nadmierna nie-
§miatos¢, nadpobudliwo$¢ z zaburzeniami koncentracji, trzepotanie rekami, gryzienie
rak, agresje. Reakcja na bodZce zewnetrzne jest nadmierna, a odpowiedzia na nowe
sytuacje bywaja napady paniki. Nalezy jednak podkresli¢, ze duza i mala motoryka
pozostaje zwykle na zadowalajacym poziomie, podobnie jak percepcja wzrokowa.
U okoto 10% pacjentéw dodatkowo obserwuje si¢ zachowania autystyczne (6,9).



Zachowania autystyczne demonstruja takze czesciej niz zwykle pacjenci z aberracja-

mi chromosowymi zlokalizowanymi w chromosomie 15, m.in. z zespotem Willi Predera,
Angelmana czy duplikacjami wybranych fragmentéw tego chromosomu (12).

Z przedstawionych powyzej danych wynika, Ze wizyta w poradni genetycznej

pacjenta z cechami autystycznymi, ktérym towarzysza cechy dymorfii, moze by¢ klu-
czem do postawienia u niego rozpoznania.
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Autyzm i chromosom 15.

Alina T. Midro, Barbara Panasiuk
Zaktad Genetyki Klinicznej, Uniwersytet Medyczny w Biatymstoku

W grupie wielu czynnikéw, prowadzacych do zlozonych zaburzefi rozwojowych,
manifestujacych sie obecnoscia cech autystycznych u dzieci, znajduja sie r6zne zmia-
ny genetyczne i epigenetyczne, czyli - zwiazane z tzw. pietnem rodzicielskim. Wsréd
zmian genetycznych mozna wyréznic¢ zmiany genomowe, ktére dotycza wielu genéw,
sasiadujacych na tym samym chromosomie w formie ich utraty (delecje), podwojenia
(duplikacje) albo przegrupowania (inwersje czy chromosomy pierScieniowe). Inna
réwniez liczna grupe stanowia réznorodne mutacje pojedynczych genéw zaréwno
DNA jadrowego, jak i pozajadrowego czyli mitochondrialnego.

Zmiany genetyczne, prowadzace do cech autystycznych, niekoniecznie musza
by¢ wynikiem predyspozycji genetycznych, odziedziczonych po przodkach. Moga
powstawac spontanicznie tylko u badanej osoby (dziecka) jako tzw. zmiany de novo.
Rozpoznanie zmian genetycznych jako przyczyny autyzmu u dzieci wiaze sie u rodzi-
cOw z calym szeregiem zmian psychologicznych, zwiazanych z taka informacja, ze
swego rodzaju wstrzasem, wynikajacym z uprzedzenh i z nadal ztego odbioru spotecz-
nego konsekwencji zaburzef genetycznych, ktére traktowane s jako nieuleczalne oraz
takie, co to juz nic sie nie da z nimi zrobié. A przeciez praktyka pokazuje, ze praca peda-
gogow, terapeutéw i psychologéw moze przynosi¢ dobre rezultaty nawet przy stwier-
dzonych zmianach genetycznych. Istnieja bowiem zaréwno obszary oddziatywah na
organizm dziecka poza przeobrazeniami, wywolywanymi przez zmieniong funkgje
gendéw, jak tez mozliwosci bezposredniego oddzialtywania srodowiska na funkgje
gendw (Kandel 1998). Dopiero niedawno problem autyzmu czy zachowan autystycz-
nych rozpatrywany jest w kontekscie zmian genetycznych. Z kazdym rokiem, w miare
rozwoju technik oceny tych zmian, przybywa informacji o czynnikach genetycznych,
determinujacych ich wystepowanie w autyzmie (Ochoa i wsp. 2012).

Okoto 50 lat temu poznano u czlowieka pierwsze uwarunkowanie genetyczne
zmian zachowania, skojarzone ze zmianami morfologicznymi, zwanymi zespotem
Downa. Odkryto wtedy, Ze materiat genetyczny, ktéry formuje sie podczas podziatu
komérki jako 23 pary chromosomdw, wykazuje obecnos¢ dodatkowego matego chro-
mosomu (Lejeune i wsp. 1959). Zmiane te dzisiaj okreslamy jako trisomia 21 i jest ona
zaliczana do zmian genomowych cztowieka, jesli definiujemy genom jako pelny zapis
informacji genetycznej. Geny definiowane sa do$¢ czesto jako odcinki DNA, czyli
kwasu dezoksyrybonukleinowego, wchodzace w sktad chromosoméw. Chromosomy,
ich wielko$¢, ksztalt i wzor poprzecznych prazkéw mozna zaobserwowac pod mikro-
skopem i jest to podstawa badania cytogenetycznego, czyli okreSlenia kariotypu.
Dzieki temu mozemy okreSla¢ zmiany duzych partii materiatu genomowego. Jesli
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zmieniona jest liczba lub wielkos¢ chromosoméw kazdej pary, ocenianej na podstawie
charakterystycznego wzoru prazkowego, jaki uzyskuje sie poprzez odpowiednie bar-
wienie chromosomdéw podczas wykonywania preparatéw komérkowych na szkle - to
znaczy, ze liczba genéw jest zmieniona i ta zmiana jest przyczyna zaburzefi rozwojo-
wych, badz wad rozwojowych u dziecka. Kazdy chromosom okreslany jest liczba od 1
do 22 oraz X i/lub Y, ma ramiona krétkie, okreslane jako p i dltugie nazywane q, ktdre
sa potaczone centromerem a zakonczone telomerem. Zmiany strukturalne w formie
delecji, duplikacji czy translokacji chromosoméw odnoszone sa do okre§lonych regio-
néw tych ramion i opisywane sa wg terminologii ICSN (2009) [Drewa i Ferenc 2011].

W dzisiejszej dobie dysponujemy tez metodami cytogenetyki molekularnej, do
ktérych naleza techniki fluorescencyjne z uzyciem okres$lonej sondy molekularnej
z odcinkiem DNA, wykrywajacej komplementarne do niej odcinki DNA, zawarte
w chromosomie. Niedawno opracowane techniki mikromacierzy pozwalaja na jeszcze
dokladniejsza ocene zaburzen (Vissers i wsp 2005). Badania pojedynczych genéw to
oddzielna juz metodyka, zwigzana z sekwencjonowaniem DNA lub namnazaniem
poszczegdlnych sekwencji DNA do oceny za pomoca réznorodnych testéw genetycz-
nych lub molekularnych (Cooper i wsp 2011).

Chromosom 15 nalezy do najwczeéniej poznanych struktur zawierajacych geny,
ktérych utrata lub mutacje prowadza do wystapienia cech autystycznych. Jest to chro-
mosom akrocentryczny, podobny w swym ksztalcie do duzo mniejszego chromosomu
21 z niezwykle krétkim ramieniem gérnym (p) niejednokrotnie ozdobionym satelitami
na nitce satelitonosnej. Jednym z regionéw krytycznych, najwczeéniej poznanych jest
region podcentromerowy 15q11-13 (Ryc 1). Jego utrata w formie delecji moze pro-
wadzi¢ albo do wystapienia zespotu Pradera-Williego (PWS) (OMIM # 176270) albo
zespolu Angelmana. (AS) (OMIM#105830). Wystapienie zespotu Pradera-Williego jest
uwarunkowane gltéwnie brakiem aktywnych ojcowskich genéw imprintingowych
SNURF-SNRPN kodujacych dwa polipeptydy zwiazane z procesem przebudowy
RNA niezbednym do péZniejszej translacji (Varela i wsp. 2005). Sa to szczegdlne geny
zwane imprintigowymi od stowa angielskiego imprintnig — pietnowanie, naznaczenie.
Ekspresja tych gendw jest wyciszana za pomocg metylacji na jednym z chromosoméw
partnerskich. Metylacja wybranych genéw dokonuje sie na poczatku zycia zarodkowe-
go cztowieka i polega na takim, jak gdyby ,tatuazu” naznaczenia hamujacego ekspresje
tych genéw, przekazywanego z pokolenia na pokolenie komérki po jej cyklu podziato-
wym. Okazuje sie, Ze u 0séb z zespotem Pradera-Williego jesli obydwa chromosomy 15
sa pochodzenia matczynego (tzw. disomia jednorodzicielska), to czesciej ujawniaja sie
zaburzenia psychiczne w pdzZniejszym wieku. Matczyne dwie kopie regionu miedzy
D155975 i D155661 uniemozliwiaja ekspresje genu FLJ33332, co dodatkowo wplywa na
indukcje psychozy w wieku dorostym, kiedy jest zapotrzebowanie ustroju na informa-
cje tego genu na poziomie funkcji uktadu nerwowego (Webb i wsp. 2008).

Wiadomo, Ze poprzez sygnaty chemiczne z innej cze$ci organizmu lub spoza niego
geny sa pobudzone do dziatania czyli do ekspresji zakodowanej w nich informagji.
Inne geny moga by¢ aktywne na poczatku zycia cztowieka, inne pod jego koniec,
w procesie rozwojowym. R6zne geny sa aktywne w réznych tkankach organizmu, cho¢
w kazdej komorce jest taka sama informacja genetyczna calego DNA. Chromatyna,
ktéra w jadrze komérkowym tworzy DNA potozony na biatkach, jak nawiniete nici
na szpulkach, musi udostepniaé¢ informacje potrzebnag w danym momencie rozwoju
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i w danym momencie biezacych potrzeb organizmu. Jej zadania wyznacza réwniez
kod zwany epigenetycznym. Jest on dopiero teraz intensywnie badany i poznawa-
ny i odczytany jeszcze dos¢ fragmentarycznie. Mechanizmy wydobywania, czy tez
dostepu do informacji genetycznej organizmu, sa bardzo skomplikowane zanim
umozliwia odczytanie tej informacji na drodze transkrypgji, sktadania genu i trans-
lacji zakonczonej produkcja danego biatka, czy tez tworzeniem czynnikéw regulacji
na poziomie RNA. Parafrazujac ,Ptaszek czyli DNA zaSpiewa nam tylko wtedy, gdy
jest wypuszczony z klatki, czyli chromatyny, a dostep do klucza od klatki tez moze
by¢ skomplikowany”. Ze wzgledu na fakt, ze w schorzeniach przebiegajacych z auty-
zmem zaangazowane sa geny podlegajace metylagji, to ich nieprawidlowe konstelacje
prowadza do schorzenia, wskazujac, ze w etiopatogenezie autyzmu oprécz czynni-
kéw stricte genetycznych nalezy uwzgledniaé czynniki epigenetyczne.

Tak jak opisalam wcze$niej w ,Autyzmie” (Posmyk i wsp. 2005) zespdt Angelmana
jest przykladem takiego schorzenia neurorozwojowego o heterogennej etiologii gene-
tycznej, w ktérej mozemy rozpatrywac zaréwno udziat czynnikéw genetycznych jak
i epigenetycznych. Moze on powstawac nie tylko w wyniku delecji regionu 15q11-q13
matczynego chromosomu 15, ale tez na skutek ojcowskiej disomii regionu 15q11.2-
q13, czy mutacji w imprintingowym genie kodujacym ligaze E3A ubikwityny UBE3A
chromosomu 15, a takze mutacji w genie MECP2 polozonym na innym, bo na chro-
mosomie X (Watson i wsp. 2001).

Zaklada sieg, ze istnieje gen autyzmu zwiazany z regionem 15q11.2 typu 4 AUTS4
(baza danych OMIM nr 608636).

p
PWS <4—— dup 15q11.2, gen AUTS4 ( OMIM 608636 )
. 4—— del 15q13.3, gen CHRNA7 (OMIM 118511) dupl5qg11qg13
del 15q14, gen E/G7 ( OMIM 604887 )
q

I dup 15q 25.2—>qter

15

Rys. 1. Schemat chromosomu 15 z zaznaczonymi regionami, ktérych delecja (del), lub
duplikacja (dup) prowadza do zaburzen z kregu autyzmu. Zapis wg ISCN 2009.
W nawiasach okreslono pojedyncze geny, w ktérych mutacja tez powoduje powyz-
sze zaburzenia. Pominigto geny zwiazane z pigtnem rodzicielskim regionu PWS/AS
(z. Pradera-Willego i z. Angelmana).



Podwojenie tego regionu prowadzi do zespotu mikroduplikacji 15q11.2 cechujace-
go sie zachowaniami autystycznymi, ataksja, napadami padaczkowymi oraz niepetno-
sprawnoscia intelektualna (OMIM). Opisywane sa tez zmiany, w ktérych podwojeniu
ulega wiecej niz ten jeden gen wskazujac na duza heterogennos¢ zaburzefi wplywa-
jacych na réznorodno$¢ efektu klinicznego (Piarg i wsp. 2010). Liczba podwojonych
genéw moze by¢ znaczna, skoro mozna wykry¢ to w badaniu cytogenetycznym
jako duplikacja tego regionu albo w formie obecnosci dodatkowego chromosomu
markerowego, zwlaszcza tzw. idic(15) pochodzenia matczynego (Battaglia 2008). Od
zmiany cytogenetycznej pochodzi nazwa zesp6t tetrasomii 15q [(inv dup(15) lub idi-
c(15)]. Klinicznie manifestuje sie hipotonia mieSniowa, nadmierna wiotkoscia stawdw,
op6znieniem rozwoju z zachowaniami autystycznymi i napadami padaczkowymi.
Fenotyp morfologiczny twarzy moze by¢ tez zmieniony [Battaglia 2008].

Okazuje sie, ze autyzm moze wystapic, jesli utracie ulegna geny potozone dalej na
chromosomie 15, na przykitad gen CHRNA7(CHOLINERGIC RECEPTOR, NEURONAL
NICOTINIC, ALPHA POLYPEPTIDE 7; 118511 z regionu 15q13.3 (Kaminsky wsp.
2011) Miller i wsp. 2009 Pagnamenta 2009) czy gen EJM2 (2EPILEPSY, IDIOPATHIC
GENERALIZED, SUSCEPTIBILITY TO, 7) z regionu 15q14 (Helbig i wsp. 2009) (Ryc
1). Utrata tych regionéw z dlugiego ramienia chromosomu 15 prowadzi do zespo-
tu mikrodelecji zarejestrowanego w bazie danych OMIM po numerem 612001. Na
uwage zastuguje réznorodnos¢ objawéw klinicznych nawet u 0s6éb z ta sama delecja
wystepujaca rodzinnie. Objawy kliniczne najczeSciej obejmuja zmiany fenotypu
morfologicznego w zakresie twarzy np. hiperteloryzm, krétkie philtrum z wywinieta
i gruba warga goérna i palcow np. brachydaktylia czy klinodaktylia z prawidtowo
zachowana lub obniZzona sprawnoscia intelektualna réznego stopnia, z trudnosciami
w nauce. Objawy kliniczne to obniZenie napiecia miesniowego, padaczka lub wady
serca (Ben-Shacher i wsp. 2009). Ponadto stwierdza si¢ objawy z szerokiego spektrum
autyzmu (ASD; OMIM Nr 209850) z zaburzeniami uwagi, agresywnoscia, powtarzal-
noscia ruchéw czy kompulsjami (Ben-Shacher i wsp. 2009, Sahoo i wsp. 2011).

Opisano tez duplikacje, czyli podwojenie regionéw dystalnych 15q25.2-qter
prowadzace do trisomii 15q25.2-qter (poréwnaj Ryc. 1). Klinicznie cechuje sie wyste-
powaniem spektrum autyzmu z nadmierna masa ciata po urodzeniu i tzw. matymi
wadami mézgowia (Bonami i wsp. 2005). Wlasne obserwacje fenotypu behawioralne-
go u badanego chlopca z utrata tego regionu zmian wskutek kariotypu mozaikowego
powstatego w wyniku ewolucji chromosomu pierScieniowego 15 wskazuja na podob-
ny efekt kliniczny (Midro i wsp. w przygotowaniu do druku).

Nalezy doda¢, ze wyjasnianie skomplikowanych zmian zapiséw genetycznych
moze otwiera¢ droge do poszukiwania form naprawy proceséw molekularnych ustro-
juingerujac w ich przebieg, natomiast rozwéj dziecka zalezy nie tylko od formy zmie-
nionego zapisu, ale w duzej mierze od swoistej gry miedzy uszkodzonym genomem
a Srodowiskiem, w ktérym sie ono ksztaltuje. Pomimo odmiennosci fenotypu zacho-
wania dziecka, istnieje szereg obszaréw, ktdre trzeba dostrzec, by je rozwijaé. Znajac
r6zne umiejetnosci dziecka mozna realnie zaspokajac jego potrzeby, przeciwdzialajac
jednocze$nie wtérnym zaburzeniom emocjonalnym i poznawczym, ktére nie sa
skutkiem istnienia zmian genetycznych, a raczej wplywami srodowiska spotecznego,
odrzucajacego wywotujaca lek otoczenia odmiennosc.
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3.

Trudnosci diagnostyczne specyficznych zaburzefi rozwoju mowy.

Hanna Jaklewicz
Wydziat Nauk o Zdrowiu, Elblgska Uczelnia Humanistyczno-Ekonomiczna

Wprowadzenie

Mowa jest najmlodsza funkcja, wyksztatcona w rozwoju filogenetycznym czlowie-
ka. Zwiazana jest z wysoce spegjalistyczna czynnoscia mézgu. Mowa poprzez stowa
i artykulowane dzwiegki stuzy do bezpo$redniej komunikacji. Komunikacja jest to pro-
ces, w ktérym przekazujemy informacje i oczekujemy odpowiedzi. Przekazowi temu
towarzysza niewerbalne formy komunikowania sie, adekwatne do tresci informacji.

Jezyk jest pojeciem szerszym — obejmuje wszelkie werbalne i niewerbalne formy
komunikacji, takie jak: pismo, gesty, mimike, brzmienie glosu ludzkiego. Jest forma
porozumiewania si¢ w relacjach spotecznych. Tworzy reprezentacje rzeczywistosci
w umyéle ludzkim, co stanowi podstawe rozwoju poznawczego i spotecznego jed-
nostki (Kurcz,1975).

Rozwdj mowy przebiega w okreSlonym tempie i rytmie. Narzady mowy wyksztat-
caja sie okolo 3-9 miesiaca zycia plodowego. Krzyk noworodka, zdaniem Marcelli
(2009), jest juz pierwsza forma komunikacji pomiedzy dzieckiem i jego otoczeniem.
Okoto 3 tygodnia Zycia uSmiech dziecka jest wyraznym emocjonalnym komunika-
tem. Kolejnym przekazem emocjonalnym jest wodzenie wzrokiem za osoba matki.
Dalsze etapy rozwoju mowy to: gluzenie (2-4 m.z.), gaworzenie (3-6 m. ). Rola tych
atrybutéw jest bardzo wazna dla koordynacji neuromotorycznych funkgji artykulacji.
Echolalia pojawia si¢ okoto 6-8 m.z. i zdaniem wielu autoréw jest to forma nawigzania
dialogu miedzy dzieckiem, a jego najblizszym otoczeniem. Zanika w miare nabywa-
nia przez dziecko umiejetnosci postugiwania sie mowa wiasciwa (Marcelli, 2009).
W 24 m.z. dziecko buduje proste dwustowne zdania, a w 3 roku zycia jest w stanie
postugiwac sie pieciostownymi zdaniami (Zaleski, 1993).

Dziecko trzyletnie uzywa 400 do 1000 stéw, piecioletnie 2000, a w wieku 7 lat jego
stownik obejmuje okoto 4000 stéw (Dotega, 2003). W 5-7 roku zycia mowa dziecka jest
podstawowa forma komunikacji z otoczeniem. Jezeli u dziecka zaséb stéw, ktérymi
sie postuguje, lub trudnosci w komunikacji sa ponizej okreslonych norm wiekowych,
nalezy podejrzewac zaburzenia w rozwoju mowy. Konieczne jest wéwczas przepro-
wadzenie badaf, majacych na celu wykluczenie zaburzen w funkcjonowaniu aparatu
stuchowego oraz gtosowo-artykulacyjnego.

Kolejnym etapem badafi, niezbednych do postawienia wlasciwej diagnozy, jest ocena roz-
woju umystowego dziecka i jego potencjalnych mozliwosd intelektualnych, przeprowadzo-
na na drodze obserwacji zachowan dziecka i testéw psychologicznych, opartych na skalach
niewerbalnych. Prawidtowa diagnoza specyficznych zaburzeh rozwoju mowy jest bardzo
trudna, lecz niezwykle wazna. Wczesne podjecie terapii daje szanse wykorzystania potencjal-
nych mozliwosci dziecka i poprawe jego funkcjonowania emocjonalnego i spolecznego.
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Specyficzne zaburzenia rozwoju mowy i jezyka

Specyficzne zburzenia rozwoju mowy i jezyka opisane sa w Miedzynarodowej
Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych — rewizja 10 — (ICD-10,
1994), obowiazujacej w Polsce od 1996 roku. Ujete sa one w kategorii F 80. Wyr6zniono:

F80.0 — zaburzenia artykulacji

F 80.1 — zaburzenia ekspresji mowy

F 80.2 — zaburzenia rozumienia mowy

Kategorie F 80.8 i F 80.9 sa niejasno sprecyzowane i nie powinny by¢ kodowane.

Specyfika zaburzeh rozwoju mowy wynika z faktu, ze zaburzenia te nie sa zwia-
zane z upoSledzeniem narzaddéw i funkgeji, ktére stanowia podstawe prawidlowego
rozwoju mowy. Etiologia specyficznych zaburzefi mowy nie jest dostatecznie wyja-
$niona, nadal stanowi pole intensywnych badan neuropsychologéw, neurologéw
i psychiatréw. Czestotliwo$¢ wystepowania okreslana jest na 2-3 % populacji dziecie-
cej. Dane te r6znia sie w ocenie wielu autoréw. Specyficzne zaburzenia rozwoju mowy
czeSciej wystepuja u chlopcow w stosunku 3:1 (Marcelli, 2009). W piSmiennictwie
spotyka sie r6zne okre§lenia dla specyficznych zaburzefi rozwoju mowy, kodowanych
w F 80.1 i F 80.2: alalia, afazja rozwojowa, dysfazja rozwojowa. Uznano za bledne
okreslenie ,afazja rozwojowa”, bowiem diagnoza afazji dotyczy zaburzeh mowy
u os6b, ktére w wyniku uszkodzenia mézgu utracity wezesniej posiadana zdolnos¢
ekspresji i rozumienia mowy (Dilling-Ostrowska, 1990). Wiasciwym okresleniem dla
specyficznych zaburzeh rozwoju mowy jest: dysfazja rozwojowa typu ekspresyjnego
F 80.1 i dysfazja rozwojowa typu recepcyjnego F80.2.

Dysfazja rozwojowa ekspresyjna F 80.1

Dysfazja rozwojowa typu ekspresyjnego najczesciej diagnozowana jest okoto 3-5
roku zycia, a wiec w tym okresie rozwojowym, w ktérym dziecko postuguje sie mowa
dla nawiazania relacji spotecznych. Charakterystyczna jest niezdolno$¢ do produkcji
i powtarzania zastyszanych stéw. Dziecko dokonuje préb komunikacji poprzez rézne
formy przekazu niewerbalnego: gesty, symbole graficzne, mimike. Przekazom tym
towarzysza adekwatne reakcje emocjonalne. Obserwacja zachowania dziecka, jego
zainteresowan i ocena sprawnosci motorycznej jest wazna dla oceny rozwoju umy-
stowego. Dzieci z dysfazja nie sa upoSledzone umystowo. W miare dorastania dziecka
poglebiaja sie trudnosci w komunikacji niewerbalnej, przekazy staja sie nieczytelne,
a zasob artykulowanych stéw za maty dla wyrazenia wlasnych odczué, przemyslen
czy emocjonalnych potrzeb. Pojawiaja si¢ nowe problemy, zwigzane z niemoznoScia
realizowania zadaf, wpisanych w okreslony etap rozwojowy.

Dysfazja rozwojowa typu recepcyjnego F 80.2

Rozumienie mowy ludzkiej u dzieci ze specyficznymi zaburzeniami typu recepcyj-
nego, jej dekodowanie, jest znacznie ponizej ich rozwoju umystowego.

Dziecko nie posiada mozliwosci rozumienia mowy ludzkiej lub posiada ja w bar-
dzo ograniczonym zakresie, przy zachowanej zdolno$ci odbioru i oceny innych
dzwiekow.

Pierwsze sygnaty zaburzefi w rozumieniu mowy sa diagnostyczne okoto 2-3 roku
zycia. Dziecko nie speinia polecen stownych, bowiem ich nie rozumie, natomiast
wykonuje je wowczas, gdy sa wyrazone niewerbalnie. Rozwéj motoryczny dziecka,
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umiejetnosci odtwodrcze zabawy, charakter zabawy, rysunki, zainteresowanie oto-
czeniem, Swiadcza o jego prawidlowych mozliwosciach poznawczych. W miare
rozwoju dziecka krag jego mozliwosci poznawczych, nabywanie informacji o ota-
czajacej rzeczywistosci i umiejetnos¢ poruszania sie w niej staja sie coraz bardziej
ograniczone.

Dzieci z zaburzeniami rozwojowymi mowy, podobnie jak prawidlowo rozwijajace
sie, odczuwaja naturalna potrzebe relacji z otoczeniem, daza wiec do nawiazania jej
poprzez wykorzystanie réznych form komunikacji niewerbalnej. Nieefektywnosé
przekazu informacji sposobami, ktére sa dziecku dostepne oraz niedostepnos¢ tych,
ktére sa im przekazywane, prowadzi do glebokiej izolacji, dziwacznych zachowaf,
czy gwaltownych reakcji emocjonalnych (Jaklewicz, 1993; Winczura, 2008). Jezeli i to
zawodzi, dziecko catkowicie wycofuje sie z préb porozumienia z otoczeniem. Nasilaja
sie dziwaczne zachowania, stereotypie, objawy, ktére sa charakterystyczne dla zacho-
wan dzieci autystycznych.

Zaburzenia mowy w autyzmie

Zaburzenia rozwoju mowy w autyzmie sa wyrdéznione w klasyfikacji ICD-10
jako jeden z trzech obszar6w zaburzeh rozwojowych. W piSmiennictwie przewija
sie poglad, ze zaburzenia mowy w autyzmie sa pierwotne, a kolejne objawy, takie
jak: wycofanie z zycia spolecznego, dziwaczne zachowania i zainteresowania sa
ich pochodna (Jaklewicz 1993; Winczura, 2008). Doswiadczenia kliniczne i badania
longitudinalne (Jaklewicz, 2002, 2004) wskazuja, Ze rozw6j mowy przebiega inaczej
u dzieci autystycznych z wczesna i péZzna jego postacia. U dzieci z wczesna postacia
autyzmu zaburzenia w komunikacji wystepuja juz w okresie niemowlecym. Jest to
brak kontaktu wzrokowego, brak reakcji na obecnos¢ matki, zatrzymanie rozwoju
mowy najczesciej juz na etapie gaworzenia. U dzieci z p6Zna postacia autyzmu rozwoj
mowy przebiega prawidlowo do 2-3 roku zycia, a jej regres wystepuje réwnolegle
z narastaniem spirali objawéw autyzmu. Dzieci z wczesna postacia autyzmu pozostaja
mutystyczne do kofica zycia, natomiast u tych z postacia p6zna obserwuje sie znaczny
postep w rozwoju mowy i jezyka okolo 5-7 roku zycia. Jezyk dzieci autystycznych,
ktére postuguja sie mowa, posiada wiele cech charakterystycznych. Do okresu wycho-
dzenia z autyzmu mowa nie stuzy do komunikacji, komunikaty niewerbalne nie
towarzysza jej lub pojawiaja sie w bardzo ograniczonym zakresie. Dzieci autystyczne
maja ograniczona zdolnos¢ inicjowania i podtrzymywania dyskursu.

Kolejna cecha mowy autystéw jest nieuzywanie zaimka , ja”. Ta cecha utrzymuje
sie bardzo dlugo, w przeciwiefistwie do dzieci rozwijajacych sie prawidtowo. Pisula
uwaza, ze , w zamianie zaimkéw mozna widzie¢ odbicie probleméw z przyjeciem
perspektywy innej osoby i rozumienie relacji pomiedzy partnerami interakcji” (2005).
Sztywno§c¢ i stereotypie jezykowe oraz trudnosci w podejmowaniu i podtrzymywaniu
rozmowy utrzymuja sie w dorostosci. Wypowiedzi czesto sa telegraficzne, nie towa-
rzyszy im spontaniczno$¢ emocjonalna i ekspresja komunikatéw niewerbalnych.

Echolalia bezposrednia i odwleczona stanowi kolejna ceche charakterystyczna
dla mowy dzieci autystycznych. Bardzo rzadko pojawia sie u dorostych. Fritz (2008)
uwaza, ze trudnosci z pragmatycznym aspektem komunikowania sie (uzywanie jezy-
ka do komunikacji) sa uniwersalna cecha autyzmu.
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Podsumowanie

Podstawa réznicowania zaburzeh mowy jest ocena funkgji, jaka spelnia jezyk.
U dzieci ze specyficznymi zaburzeniami rozwoju mowy niewerbalne formy jezyka
stuza do komunikagji. Istotne znaczenie ma spdjno$¢ zachowan niewerbalnych,
a wiec gesty, mimika, postawa ciata, kontakt wzrokowy i reakcje emocjonalne, ktore
towarzysza prébom nawiazania interakcji z otoczeniem. Zdaniem Nijokitjiena (1990)
dzieci ze specyficznymi zaburzeniami rozwoju mowy nabywaja cech autystycznego
zachowania, bowiem zawodza taktyki, ktére stosuja dla nawiazania komunikagji.
Przekaz dziecka jest nieczytelny, nie uzyskuje ono informacji zwrotnych. Pogtebia
sie izolacja spoleczna dziecka. Szuka wiec ono takich form kontaktéw, ktére sa dla
niego mozliwe i bezpieczne (Jaklewicz 1993, 2002). Powstaje pytanie, czy zachowania
z kregu spektrum autyzmu, ktére wystepuja u dzieci ze specyficznymi zaburzeniami
rozwoju mowy, pelnia funkcje ochronna i daja dziecku poczucie bezpieczefistwa?

Nie ma doktadnych danych co do liczby dzieci ze specyficznymi zaburzeniami
mowy, u ktérych rozwijaja sie zachowania autystyczne.

Dzieci autystyczne az do etapu ,wychodzenia z autyzmu” nie wykorzystuja jezyka
do komunikacji. Komunikaty niewerbalne nie towarzysza ich mowie, jezeli si¢ nia
postuguja. Czasem proste formy komunikatu niewerbalnego stuza dla osiagniecia
okreslonego celu, np. poprzez wskazanie reka, krzyk, dziecko sygnalizuje potrzebe
spelnienia jego potrzeb.

Zaburzenia rozwoju mowy sa jednym z trzech obszaréw patologicznego rozwoju
dziecka autystycznego. Zawsze wspdlistnieja z objawami z kregu zaburzef interakcji
-komunikacji, zainteresowani i zachowania. Dynamike rozwoju zaburzefi u dzieci ze
specyficznymi zaburzeniami rozwoju mowy, ktére nabyty cech autystycznych, wyraz-
nie réznicuja od zachowan dzieci z autyzmem: rozwdj emocjonalny, kompetencje
spoteczne i stale poszukiwanie mozliwosci drég relacji z otoczeniem lub ich brak.
Znajomo$¢ dynamiki zaburzeh pozwala na zrozumienie nietypowych, dziwacznych
zachowaf dzieci ze specyficznymi zaburzeniami rozwoju mowy, a to daje szanse na
podjecie wtadciwej terapii.
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4.

Rola ruchu w terapii na przyktadzie os6b
z rzadkimi zaburzeniami rozwojowymi.

Zbigniew Szot — Wyzsza Szkota Informatyki i Umiejetnosci w Lodzi
Tomasz Szot — Akademia Wychowania Fizycznego i Sportu w Gdafisku

Stowo wstepne

Ukierunkowanga terapie ruchowa dla oséb z rzadkimi zaburzeniami rozwojo-
wymi zapoczatkowano w 1991 r. w Osrodku Pomocy Terapeutycznej dla Oséb
Autystycznych w Gdansku. Poczatkowo starano sie dokumentowa¢ wptyw ruchu
na rozw¢j i postepy dzieci autystycznych, z biegiem lat terapie te zastosowano réw-
niez u dziewczynki z zespotem Retta, a pdzniej z osobami z zespolem Aspergera.
Rezultatem tych poczynah byt szereg artykulow, prezentowanych na konferencjach
krajowych i zagranicznych, a takze opracowan, zwartych w kilku znaczacych mono-
grafiach. Wyniki tych badah prezentowano réwniez na konferencjach lokalnych, naj-
czesciej z rodzicami i terapeutami, jak réwniez w Biuletynie Stowarzyszenia Pomocy
Osobom Autystycznym. Dane te umieszczono w pétroczniku ,Autyzm” (Szot 2008, s.
21-28). Poczatkowo terapia ruchowa pn. stymulowanych seryjnych powtérzen ¢wi-
czeh byla prowadzona w oérodku gdanskim, p6zniej torufiskim i warszawskim. Jest to
jedna z metod dyrektywnych, opartych o wzory sportu wyczynowego, dajaca zada-
walajace rezultaty, w ktérej opisie zastosowano schemat: nazwa i rodzaj ¢wiczenia,
powtdrzenie i seria (Szot 2006, s. 28-32). W ten sposdb skwantyfikowano ruch, notujac
liczbe powtérzen, co pozwalalo na podjecie decyzji o zwiekszeniu lub obnizeniu
intensywnosci. Wazna role w tej terapii odegrata wspdtpraca z rodzicami i terapeuta-
mi, gdyz byli oni tymi osobami, ktére wskazywaty na dobre lub zte samopoczucie os6b
poddanych terapii, umozliwiajac realizacje programu ruchowego.

Sledzac dostepna literature dotyczaca lecznictwa, stwierdzilismy, ze brak jest
w niej zagadniefi, dotyczacych terapii ruchowej oséb z rzadkimi zaburzeniami rozwo-
jowymi, takimi jak: autyzm, zesp6t Retta i Aspergera. Na 2800 opracowan z obszaru
lecznictwa z lat 1987-2010 nie byto ani jednej publikagji z tego zakresu. W tak znacz-
nej liczbie publikacji reprezentowane byty w wiekszo$ci dane z obszaru rehabilitacji
narzadéw ruchu, kardiologii, a takze fizjoterapii. Znaczenie bodZca ruchowego,
mozliwego do zastosowania u os6b o rzadkich zaburzeniach rozwojowych, nie jest
réowniez dostrzegane przez terapeutéw placéwek leczniczych, rodzicéw i nauczycieli
uniwersyteckich. Np.: na Miedzynarodowej Konferencji, zorganizowanej w 2008 r.
przez Uniwersytet Jagiellofiski w Krakowie, dotyczacej problematyki oséb autystycz-
nych, na 80 referatéw tylko 6 poruszato problematyke ruchu. Na podobnej konferen-
¢ji w Uniwersytecie Adama Mickiewicza w Poznaniu (2009 r.) na 55 referujacych tylko
4 autoréw poruszato problematyke ruchu. Podobnie byto na konferencjach zagranicz-
nych w 2008 r. w Brzesciu (Biatoru$) i Krasnojarsku (Rosja).
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Prezentujac niniejsze opracowanie uwazamy, ze problematyka ta powinna zna-
lez¢ swoje miejsce w badaniach, bowiem spoleczenstwo skiada sie nie tylko z ludzi
zdrowych, ale i tych, ktérzy powinni by¢ rehabilitowani, a sa najbardziej pokrzyw-
dzeni przez los. W rozwazaniach nad wplywem ruchu w terapii oséb autystycznych,
z zespolami Retta i Aspergera, wspdtpracowaliSmy z wieloma naukowcami w dziedzi-
nie psychiatrii (prof. H. Jaklewicz — Uniwersytet Gdafski), biochemii (prof. J. Popinigis,
prof. A. Matuszkiewicz, prof. J. Mastowski — AWFiS w Gdafsku, prof. W. Lysiak-
Szydlowska — Akademia Medyczna w Gdansku, prof. T Rychlewski i dr E Banaszak
— AWF w Poznaniu), genetyki (prof. A. Midro — Akademia Medyczna w Biatymstoku,
prof. V. Corrol — Uniwersytet w Manitoba/Kanada, prof. A. Bargossi — Uniwersytet
w Bolonii/Witochy). Wspoétpracowalismy réwniez z kilkoma znaczacymi osobami,
reprezentujacymi instytucje: prof. T Galkowski (Krajowe Towarzystwo Autyzmu
w Warszawie), dr E. Mazur (Poradnia dla Oséb z Autyzmem w Gdansku), prof. St.
Kowalik (Katedra Kultury Fizycznej Os6b Niepetnosprawnych w AWF w Poznaniu),
mgr E. Szmytkowska (Fundacja ,Dom Rain Mana” w Gdafisku), prof. J. Bleszynski
(Uniwersytet w Toruniu), mgr A. Rézalska (Krajowe Towarzystwo Zespolu Retta) i J.
Rzemieniuk (Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom z Ukrytymi NiepelnosprawnoSciami
im. Hansa Aspergera ,Nie-grzeczne dzieci” z Warszawy). W wyniku tej wspdtpracy
problematyka znaczenia ruchu byla rozpatrywana w wielu obszarach naukowych, co
pozwolilo na pogtebienie wiedzy w tym zakresie i mozliwosci wdrozenia jej bezpo-
Srednio do terapii.

Truizmem jest twierdzenie, ze ruch lezy u podstaw naszego istnienia. Swiadcza
o tym wybrane sentencje: ,ruch jest zyciem — Zycie jest ruchem” (A. Senger), ,panta
rhei — wszystko sie zmienia” (Heraklit z Efezu), ,bezruch ostatecznie jest Smiercia”
(B. Pascal), a takze konstatacja W. Oczki, lekarza, ktéry w XVI w. twierdzil, Ze ,ruch
jest w stanie zastapi¢ prawie kazdy lek, ale wszystkie leki razem wziete nie zastapia
ruchu”. Skutecznos¢ terapii oséb o rzadkich zaburzeniach rozwojowych zdetermino-
wana jest zastosowaniem silnego bodZca ruchowego, tzw. nadprogowego, wywoluja-
cego zmiany w korze mézgowej. Pytanie brzmi: czy osoba niepetlnosprawna powinna
mniej czy wiecej ¢wiczyé, by osiagnaé postep? Zatozylismy, ze musi bardzo duzo
¢wiczy¢, dlatego ponizej prezentujemy kilka wybranych przykladéw, pokazujacych
ogrom pracy i postepow terapeutycznych.

Rezultaty terapeutyczne — indywidualne

Przyktad pierwszy — MR (Szot 1997, s. 34-42). Zdiagnozowano dziewczynke
z zespotem Retta z cechami autystycznymi. Przez 4 lata poddawali$my ja ¢wiczeniom,
wykonata 56833 powtoérzen (Tab. 1). Byt to dla niej olbrzymi wysilek. Pierwsze 2 lata
stosowano wylacznie ruchy bierne (dwie terapeutki ¢wiczyly dziewczynke wg usta-
lonego programu). W kolejnym roku stosowania réznorodnych zmudnych ¢wiczen
zanotowano oznaki samodzielnego wykonywania ruchéw, najpierw raczkowanie,
potem chwyt szczebli drabinki, wyprost do postawy i postepowanie bokiem wzdtuz
drabinek z przechwytem rak. Pod koniec czwartego roku terapii stwierdziliémy 10
minutowy samodzielny chéd po sali. Rados¢ byta przedwczesna, bowiem po dwéch
atakach padaczki i podaniu lekéw umiejetnosé chodu ustapita. Nie ulega jednak
zadnej watpliwosci, ze chdd byl wynikiem mozolnych i wyczerpujacych ¢wiczen.
Brak srodkéw finansowych nie pozwolil na stwierdzenie, czy ¢wiczenia pozostawity
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pewne §lady w osrodku ruchowym kory mézgowej, pozwalajace na odwrdcenie tego
stanu.

Tab. 1. Liczba wykonanych ¢wiczen przez MR (1993-1996)

Lata terapii Liczba R S
. PPN odzaj ¢wiczeh
ruchowej powtdrzen éwiczen
1993 17 146 Bierne
1994 10784 Bierne
1995 14 723 Oznaki samodzielnego ruchu
1996 12 353 Samodzielne wykonywanie niektérych czynnosci
ruchowych
1993 i 1995* 1827 Bierne i czynne
Razem 56 833

* ¢wiczenia wykonane na turnusach rehabilitacyjnych w latach 1993 i 1995.
Zrédto: Szot 1997, s. 106-109.

Przyktad drugi - TK. Zdiagnozowany jako autysta o glebokim upoS$ledzeniu
ruchowym. Nie méwil, stat bez ruchu, nie chodzit, nie wykonywat obrotéw, ustawio-
ny w pozycji podporu klecznego nie ruszat sie. W okresie 6 lat ten kilkunastoletni
chtopiec wykonat ok. 90 tys. powtdérzefi ¢wiczef, a na macie korekcyjnej przebywat
facznie 99 godzin, w efekcie czego zaczal chodzi¢ samodzielnie, pedalowac na rower-
ku stacjonarnym (30 min.), na polecenie wstawac samodzielnie z krzesta, witac sie
i sporadycznie wypowiada¢ stowo ,mama”. (Tab. 2)

Tab. 2. Liczba wykonanych ¢wiczen przez TK (1991-1997)

Lata terapii ruchowej
Razem
1991-1993 1994-1995 1996-1997
56 802 25223 7777 89 802

Laczny czas przebywania na macie korekcyjnej w chodzie w przéd
oraz w terenie pod gore i w dét (godz.)

54,7 | 36,0 | 8,2 | 98,9
Zrédto: Szot 1997, s. 43-57.

Rezultaty wptywu ruchu na zdolnosci motoryczne oséb z zespotem Aspergera

Idea zbadania postepu w ksztattowaniu sie zdolnosci motorycznych oséb z zespo-
lem Aspergera powstata w 2008 r. Inicjatorem tego pomystu bylo Stowarzyszenie
Os6b z Zespolem Aspergera w Warszawie. Badania przeprowadzono w Akademii
Wychowania Fizycznego i Sportu w Gdansku z uwagi na doSwiadczenia, jakie wyni-
katy z badaf terapii ruchowej 0séb autystycznych, a takze na dysponowanie zespo-
lem profesjonalistéw z zakresu metodologii badaf i aparatury pomiarowej. Celem
tych badan bylo sprawdzenie oddziatywania ruchu na dzieci z zespotem Aspergera,
posiadajace objawy przypominajace autyzm i poréwnanie ich z rezultatami wcze-
$niejszych badan dzieci autystycznych. Autorzy zamierzali odpowiedzie¢ na pytanie:
czy pod wplywem zastosowanej terapii metoda stymulowanych seryjnych powtérzen
éwiczeh nastapil postep w ksztattowaniu sie zdolno$ci motorycznych oséb z zespotem
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Aspergera? W tym celu zastosowano test Progress Assessment Chart (PAC), ktéry
objat 5 parametréw zdolnosci motorycznych, warunkujacych ruchowe zachowanie
cztowieka w rozwoju ontogenetycznym (Grechuta 2011, s. 65-68, 83-84).

Cwiczeniom fizycznym poddano 10 0séb w okresie 3-miesiecznej terapii. (Wykres
1). W prezentowanych pieciu zdolnosciach motorycznych: lokomocja, zrecznosc,
skoczno$é, rzuty i rdownowaga, po ¢wiczeniach uzyskano zadowalajace rezultaty.
Najlepsze wyniki zanotowano w réwnowadze i skocznosci (odpowiednio 3.6 i 4.3,
atakze 42i4.7)

Wykres 1. Usrednione rezultaty zdolnosci motorycznych uzyskanych przed i po
zastosowaniu terapii ruchowej, prowadzonej metoda stymulowanych seryjnych
powtorzen (SSP).

6,0
5,0
50 46 4,8 4,9 4 o7 4,6
4,5
a2 g 43
3,6
40 +——
30 +——
20 +——
10 +——
0,0 T . T T
LOKOMOCIA ZRECZNOSC SKOCZNOS$C RZUTY ROWNOWAGA
PRZED TERAPIA H PO TERAPII

Zrédio: Grechuta 2011, s. 83.

Rezultaty wplywu ruchu na réwnowage statyczna oséb autystycznych

W 2001 r. przeprowadzono badania 4 dzieci posiadajacych cechy autystyczne,
by wykaza¢, czy specjalnie dobrane ¢wiczenia wplywaja na zmiany w statyce ciata,
mierzonej obiektywna metoda przy pomocy platformy tensometrycznej, podia-
czonej do komputera. Opracowania dokonano przy pomocy programu Mathcad.
Przeanalizowano wychylenie srodka ciezkosci ciata w plaszczyZnie czotowej (w lewo
i prawo) oraz plaszczyZnie strzatkowej (w przéd i w tyl), odchylenie standardowe
i dtugos¢ catkowita. Dokonano dwéch grup pomiaréw: przed zastosowaniem terapii
ruchowej i po jej zakoficzeniu. Na statokinezjogramie linia ciagla i kolorem ciemno-
szarym zaznaczono wychwiania przed éwiczeniami, linia kropkowana, czarna — po
éwiczeniach. (Wykres 2) Na wykresie wida¢, ze po zakofnczeniu ¢wiczehh wychwiania
zblizaja sie do przeciecia osi x i y, dtugos¢ catkowita z wartosci 123.3 zmniejszyla sie
do 35.9, odchylenie standardowe obnizylo sie z 1.337 do 0.241.
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Wykres 2. Rezultaty badan osoby z autyzmem MS przed i po zastosowaniu terapii ruchowej

Badania diagnostyczne, przed terapia
- préba 1 (15.12.2001)

- kolor ciemnoszary

-P,T,L, P,

Badania drugie, koricowe, po terapii
- préba 2 (18.05.2002)

- kolor czarny

-P, T, L,P,

PARAMETRY ROZKLADU

Odchylenie standardowe (1D) wyznaczono w stosunku do warto$ci $redniej préby, oddzielnie
dla osix orazy:
e Lewo-prawo
o Odchylenie, préba 1, L-P=1,195
o Odchylenie, préba 2, L-P=2,892
e Przod-tyt
o Odchylenie, préba 1, P-T=1,758
o Odchylenie, proba 2, P-T=0,328

Odchylenie standardowe (2D) wyznaczono w stosunku do $rednich wspotrzednych x, y
¢ QOdchylenie standardowe, préba 1=1,337
¢ Odchylenie standardowe, proba 2=0,241

Amplituda — réznica pomiedzy maksymalnym a minimalnym wychyleniem w danym kierunku
e Amplituda L,-P,=7,85; L,-P,=2,38
e Amplituda P,-T,=10,74; P-T,=1,52

Dtugos¢ catkowita: Proba 1 — 123,376, Proba 2 — 35,914

HISTOGRAM L-P HISTOGRAM P-T

Nl ) b

i l
s 0 5 %5 0 5

Zrédlo: Szot 2004, s. 134.
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O ile w pierwszej probie wychwiania byly rozproszone w osi x (od +2 do -6) i w osi
y (od +4 do -4), to w drugim badaniu zanotowano ich koncentracje w przecieciu osi x
iy. Histogram wychylefi Lewo-Prawo (L-P) wyraza tendencje zmniejszania si¢ ampli-
tudy wychylen w plaszczyZnie strzatkowej, charakterystycznej dla oséb zdrowych.
Nastapita rowniez siedmiokrotna poprawa wychwiafh w przéd i w tyt (P11 T1) z 10.74
poczatkowej wartosci diagnostycznej do 1.52 w pomiarze koficowym. W oparciu
o uzyskane wyniki wnioskujemy, ze pod wplywem ruchu nastepuje wycéwiczenie
réwnowagi statycznej, waznego komponentu koordynacji ruchowej.

Podsumowanie

W zakresie terapii 0séb autystycznych i z zespotem Aspergera wydano kilka zwar-
tych prac naukowych. Pierwsze opracowanie (Szot 1997, wyd. I, 2003, wyd. II) zawiera
wyniki badan 22 dzieci i prébe kontroli wysitkowych dwéch chlopcéw na cykloergo-
metrze, drugie (Szot 2004) podsumowuje dotychczasowe rezultaty, prezentujac réz-
nice w przemianie materii i rOwnowadze statycznej dzieci autystycznych i zdrowego
rodzefistwa, a takze zawiera 20 zalacznikéw, dotyczacych rezultatéw badaf bioche-
micznych, wartych kontynuowania w przysztosci (Szot 2004, s. 169-179).

W takcie prowadzonych badan zaobserwowano, ze réwnolegle z prowadzona
terapia ruchowa nastepowaly zmiany zachowan, komunikacji niewerbalnej, wer-
balnej i funkcjonowania w otoczeniu. Dlatego w 2002 r. przeprowadzono kolejne
badania, ktére miaty potwierdzi¢ lub obali¢ hipoteze o wptywie ¢wiczef ruchowych
na rozwo6j komunikacji 0s6b z autyzmem. Po badaniu stwierdzono, ze prowadzenie
ukierunkowanej terapii ruchowej dla dzieci autystycznych poprawito ich stan kli-
niczny w zakresie wspdtdziatania, ustepowania niepokoju i leku, jak réwniez nawia-
zywania kontaktu z otoczeniem. Zmniejszyly sie nasilenia zachowafi aspolecznych
(Mastowski, Szot, Bleszynski 2006, s. 51-55).

W kolejnym opracowaniu zesp6t autoréw zamiescit wyniki badan bodzca rucho-
wego, powodujacego zmiany w motoryce, rtéwnowadze i komunikacji dzieci z zespo-
lem Aspergera. W opracowaniu zwrdcono uwage na waznos$¢ systematycznych
¢wiczen, bedacych podstawa skutecznej terapii. Stwierdzono, ze 3 miesieczna terapia
ruchowa byla czynnikiem wspomagajacym rozwdj dzieci z zespotem Aspergera, co
w istotny sposob spowodowato przyrost umiejetnosci w zastosowanych skalach (Szot,
Bleszynski, Specht 2011, s. 87-125).

W Gdansku od 2002 r. wydajemy réwniez pétrocznik ,Autyzm”. Adresatem tresci
zawartych w tym czasopi$mie sa przede wszystkim rodzice 0séb z rzadkimi zaburze-
niami rozwojowymi, terapeuci placéwek specjalistycznych, studenci na uniwersyte-
tach i akademiach wychowania fizycznego, zajmujacy sie problematyka pedagogiki
specjalnej, rewalidacji, resocjalizacji, psychologii klinicznej i wychowawczej (Autyzm.
Pélroczniki 2002-2005; Autyzm. Pétroczniki 2006-2012). Mamy nadzieje, Ze tresci
tej publikacji, wygloszone na naszej konferencji w Sopocie, moga by¢ inspiracja do
dalszych badan wielu pokrewnych dziedzin naukowych, dotyczacych terapii oséb
z rzadkimi zaburzeniami rozwojowymi.
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8.

9.

Whnioski

. Dowiedziono, ze systematycznie prowadzona terapia ruchowa poprawia motory-

ke dziecka oraz komunikacje, ostabia napiecia i niepozadane zachowania, jak row-
niez ksztattuje réwnowage statyczna, bedaca waznym komponentem koordynacji
ruchowej.

Uzyskane wyniki stanowia podstawe do wlaczenia intensywnego - kontrolowanego
— ruchu do programéw edukacyjnych placéwek, zajmujacych sie osobami z rzad-
kimi zespotami rozwojowymi, jako obligatoryjnego srodka terapeutycznego.
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5.

Tozsamos$¢ oséb ze spektrum autyzmu.
Wspomaganie rozwoju.

Danuta Ktopocka
Fundacja Adapa, Gdynia

Jezeli cztowiek nie dotrzymuje kroku swoim towarzyszom, to moze dlatego, ze styszy glos
innego bebna. Pozwélcie mu iS¢ w takt muzyki, ktérg styszy, jakkolwiek innego metrum i jak-
kolwiek odlegtej. (Henry David Thoreau, 1854)

Taki cytat Luke Jackson, trzynastoletni chlopiec z Zespolem Aspergera, umie-
§cit na poczatku swojej pierwszej ksiazki na temat przypadlosci, na ktéra cierpi.
I zanim rozpoczat tekst wlasciwy, dodatl jeszcze: ,Dedykowane tym, ktérzy czuja,
Ze sa inni. Zawsze pamietaj, ze inne jest $wietne!”. Ksiazka zostata opublikowana po
raz pierwszy w Wielkiej Brytanii 10 lat temu. Zadziwia dojrzatoscia, wnikliwoscia,
humorem i wiedza, ktérej czesto brakuje nawet specjalistom. Zadziwiataby nawet,
gdyby Luke napisat ja dzi§, jako 23-latek. Nic dziwnego wiec, Zze nalezy do kanonu
literatury z zakresu tematyki ASD. Luke pisze nadal. Wyklada. Zaangazowany jest we
wszystko, jak sie wydaje, co dotyczy zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD) i pomocy
osobom, ktére sa nimi dotkniete. Tak samo jak Temple Grandin rozumie i akceptuje
swoja inno$¢. Pomimo niej lub dzieki niej robi to, co lubi i to, co umie. Wéréd ludzi,
ktérzy go rozumieja i dla ludzi, ktérzy go potrzebuja.

Nie zawsze jednak osoby z ASD maja taka szanse rozwoju, jak Luke. Czesto nie
jest to spowodowane brakiem mozliwosci rozwoju z powodu ,warunkéw wewnetrz-
nych” lecz odpowiadaja za to ,warunki zewnetrzne”, w jakich osoby te sie znajduja.
Brak odpowiedniej diagnozy, brak odpowiedniej terapii, brak odpowiedniego wspar-
cia ze strony najblizszych. Te czynniki sa w stanie nie tylko zaburzy¢, ale i calkowicie
uniemozliwi¢ rozw6j tozsamosci osobom z ASD. Nie sposéb wiec nie zauwazy¢, ze,
niestety, nie zawsze ,inne jest §wietne”.

Celem wyktadu na grudniowej konferencji 2012 w Sopocie, ktérego streszczeniem
jest niniejszy artykut, byto wprowadzenie w tematyke rozwoju tozsamosci, zwrdcenie
uwagi na stadia rozwoju tozsamoéci, na réznice w rozwoju tozsamosci u oséb z ASD
i ONT (0s6b z Autyzmem/z Zespolem Aspergera i oséb neurotypowych) oraz na
konsekwencje, wynikajace z ré6znic w wychowaniu i ksztatceniu dzieci z autyzmem
i bez autyzmu. Na konsekwencje, wynikajace z rodzaju i wymiaru terapii, jakiej jest
poddawane dziecko. I w tym miejscu nie sposéb nie zapytac:

— Co ma wplyw na odmienny sposéb rozwijania si¢ tozsamosci u 0séb z ASD?

— Co specyficznego jest w doswiadczaniu (zewnetrznym i wewnetrznym) oséb

z ASD?
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Tozsamos¢ jest okreslana w psychologii na wiele r6znych sposobéw i rozpatrywa-
na z réznych perspektyw, stad bierze sie tez duza liczba okreélefi, oznaczajacych to
pojecie. Analizujac pojecie tozsamosci zawsze zastanawiamy sie réwnocze$nie nad:

* pojeciami pokrewnymi poczuciu toZzsamosci,

* definicjami toZsamosci (w réznych teoriach osobowosci),

* poczuciem wlasnej tozsamosci,

* zrédtami informacji o sobie,

» aspektami poczucia tozsamosci,

* rozwojem poczucia tozsamosci (wg réznych koncepcji osobowosci),

* teoria relacji z obiektem, teoriami poznawczymi, rozwojowo-poznawczymi,

psychoanalitycznymi.

Jesli przypomnimy sobie stadia rozwoju poczucia toZsamosci (ja opieralam sie na
stadiach rozwojowych Eriksona), juz sama refleksja nad ktérymkolwiek z powyz-
szych punktéw pozwoli zauwazy¢ duze réznice w rozwoju i doSwiadczaniu rozwoju
przez osoby z ASD. Im silniejszych zaburzefi w kontaktach ze Swiatem do$wiadczaja,
im mniej otrzymuja wsparcia, tym mniejsza maja szanse na pozytywne zakonczenie
ktérejkolwiek fazy rozwoju. W calej bowiem innosdi, jaka wydaje sie by¢ udziatlem
wszystkiego, co dotyczy oséb z ASD, to co jest konieczne, by ich rozw6j postepowal,
jest doktadnie tym samym u oséb bez ASD. W tym miejscu nalezy zaznaczy¢, ze
wszystkie strategie terapeutyczne, wychowawcze, ktére tak znacznie odbiegaja od
tych, jakie stosujemy wobec dzieci bez ASD, czesto zaburzaja jeszcze bardziej zamiast
pomdc. Ich oddzialywanie ogranicza si¢ bowiem jedynie do zewnetrznych aspektéw
zachowan, nie wptywajac pozytywnie na to, co — z punktu widzenia stymulacji roz-
woju — najwazniejsze (prawa rozwoju tozsamosci nie s3 tym samym, co prawa logiki,
jesli na inno$¢ natozymy inno$é¢, nie otrzymamy ,takiej samosci”).

Definiujac tozsamos¢ jako taka, definiujemy poczucie tozsamosci, ktdre czesto okre-
§lane jest jako ,ja”. Do tego, by ,ja” moglo zaistnie¢ niezaleznie od ,my”, konieczny
jest odpowiedni do fazy i stopnia rozwoju pewien poziom samowiedzy i poczucia toz-
samosci grupowej. Tu pojawia sie problem, zwigzany ze Zrédtami informacji o sobie,
z zaufaniem czy z nieufnoscia i z wyksztalceniem §wiadomego poczucia zaufania czy
nieufnosci, ktére umozliwia kontakty z zewnetrznoscia inne, niz na poziomie odru-
chow wyksztatconych behawioralnie (oczywiscie odpowiednio do poziomu rozwoju
poznawczego w danej fazie rozwoju). W dalszej kolejnosci mozna méwic¢ o tym, co
stanowi kolejne ,Zrédla informacji o sobie”, czyli: o autonomii i zwatpieniu, inicjaty-
wie, poczuciu winy, pracowitosci a poczuciu nizszosci, poczuciu tozsamosci, ,takiej
samosci” a pomieszaniu rél, intymnosci a izolacji, o twdrczosci a stagnacji, poczuciu
spelnienia a rozpaczy. Préba wyobrazenia sobie, jak moga do$wiadczac tych ,Zrodet
informacji o sobie” osoby z ASD, dla tych z nas, ktérzy maja je wéréd najblizszych, nie
jest tatwe, zwlaszcza, Ze zaraz potem pojawiaja sie kolejne pytania:

* Gdzie znajduje sie prawdziwe ,ja” 0s6b z ASD, naile jest ono autonomiczne, a na

ile jest odzwierciedleniem wyobrazen oséb z otoczenia?

* Czy mozna moéwi¢ o w pelni rozwinietym i dojrzalym poczuciu tozsamosci

u 0séb z ASD?
*Czy u oséb z ASD moze by¢ zakonczony proces dojrzewania spotecznego
i emocjonalnego?
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* Ktére z kryzyséw rozwojowych Eriksona moga by¢ pomyslnie zakonczone
u 0s6b z ASD?

* Jaki obraz siebie maja osoby z ASD?

» Jaki wpltyw na ksztaltowanie sie toZsamosci maja ich problemy z komunikacja?

+ Jaki wptyw na ksztaltowanie sie toZzsamos$ci maja ich deficyty poznawcze?

*» Czy tozsamos¢ 0s6b z ASD jest tozsamoscia zaburzona?

Poczucie tozsamosci jest subiektywne. Rozpoczyna si¢ wraz ze Swiadomoscia dziec-
ka, ze istnieje ono jako niezalezna jednostka w §wiecie, w ktérym Zyja podobne obiekty
zewnetrzne, ma jednak wlasne pragnienia, mysli, wspomnienia i powierzchownos¢,
ktdére réznia je od innych ludzi. Poczucie ,ja” jest ,zbudowane ze wszystkich twier-
dzefi, obrazéw, wyobrazen i odczué, ktére umozliwiaja jednostce okreslenie siebie”.

A jak ma sie do tego autyzm/ASD? Autyzm stanowi, ogélnie ujmujac, rodzaj
putapki rozwojowej. Czesto bowiem to wszystko, co ma poméc w funkcjonowaniu
0s6b z ASD, jeszcze bardziej zaburza ich rozwdj. I nie trzeba tu nawet wspominaé
o ,twardych” procedurach ABA, wystarczy pomysle¢ o codziennej wielogodzinnej
terapii jeden na jeden, tak (wydawaloby sie) niezbednej dla dzieci z ASD, a tak nie-
odpowiedniej z punktu widzenia praw rozwoju. Jesli mamy w tym miejscu ochote
zadac pytanie ,dlaczego?”, przypomnijmy sobie definicje, dotyczace ksztaltowania sie
»ja” 1 ponownie zastanéwmy sie, w jaki sposéb dotycza one tego, czego doswiadczaja
w rozwoju osoby z ASD.

- Samowiedza: ,wiedza dotyczaca samego siebie, zdobyta w toku wielorakich
doswiadczef osobistych i spotecznych. Jest systemem uogoélniefn,, poznawczych
reprezentacji samego siebie oraz siebie w §wiecie, nazywanym »strukturg ja«”.
(Kozielecki)

- ,Ja”: ,wzglednie stabilna i zorganizowana hierarchicznie struktura, ktéra wpltywa
na odbidr i zapamietywanie kolejnych doswiadczen przez podmiot i nadaje im
znaczenie”. (Epstein)

- Tozsamo$¢ grupowa: ,Identyfikacja z okreslona grupa, postrzeganie siebie jako
czastki jakiej$ catosci. Tozsamosc jest podstawa do budowania wiezi z innymi
ludZzmi”. (DK)

Jesli doznaliSmy trudnosci w probie wyobrazenia sobie, jak do§wiadczaja zewnetrz-
nosci (zrédia informacji o sobie) osoby z ASD, to sprébujmy teraz pomysle¢ o nas
samych, o naszym wlasnym poczuciu tozsamosci. O tym, jak ksztaltuje si¢ tozsamos¢
niezaburzona. Pomyslmy o tym, jakie mamy:

* informacje o sobie i przeSwiadczenia na swéj temat (zasymilowane w toku

doswiadczen zyciowych).

W jaki sposéb odczuwamy:
* réznicowanie od innych obiektéw (kim jestem, jakie sa moje cechy charaktery-
styczne, dotyczace fizycznosci i sposobu funkcjonowania).

Co wplywa na to, ze odczuwana jest przez nas:
* Swiadomo$¢ spdjnosci w czasie i przestrzeni (subiektywny obraz §wiata, w kto-

rym ,ja” jest odrézniane od innych obiektéw i od Swiata zewnetrznego).
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Poczucie ,ja” jest bardzo indywidualnie doswiadczane. W sposdb nierozerwalny
wiaze sie z kontekstem spoteczno-kulturowym (zauwazanie réznic i podobienstw do
innych ze wzgledu na wiek, ple¢, przekonania, zainteresowania, itp.) i to ono wtasnie
pozwala jednostce angazowac sie w sprawy otaczajacego ja swiata. Oczywiste wiec,
ze w przypadku, gdy zaburzenia rozwojowe utrudniaja (czy uniemozliwiaja) anga-
zowanie sie w §wiat zewnetrzny, utrudniaja (czy wrecz uniemozliwiaja) takze prawi-
dlowy rozwdj ,ja”, co z kolei wplywa na jako$¢ odczuwania zewnetrznosci, a raczej
brak jakiejkolwiek jakosci tego odczuwania. Aby byl mozliwy rozwdéj, musi istnieé
mozliwos¢ pozytywnego odczuwania ,Zrédel informacji o sobie”. I nie ma innych
zrédel niz samoobserwacje, relacje innych ludzi, relacje z innymi ludZmi i umiejetnos¢
odnajdywania w sobie cech, nalezacych do innych.

Autyzm/ASD, jako catoSciowe zaburzenie rozwoju, diagnozuje sie w trzech glow-
nych plaszczyznach:

* upoSledzenie wyobrazni (np. sztywna orientacja poznawcza, sztywne

przetwarzanie),

* uposledzenie komunikacji (np. nieumiejetnos¢ rozpoczecia rozmowy, niewlasci-

wy jezyk, oszczedne odpowiedzi),

* uposledzenie interakcji spotecznych (np. nieznajomos¢ sygnatéw niewerbalnych,

nieskladny lub sztywny jezyk ciala).

Jesli przez pryzmat tych sfer zaburzen popatrzymy na gléwne aspekty poczucia
tozsamosci, wymieniane w literaturze przedmiotu:

* poczucie odrebnosci od otoczenia,

* poczucie ciagtosci wlasnego ,ja” pomimo uplywu czasu i zmian, jakie zaszly

w czlowieku,

* poczucie wewnetrznej spojnosci,

* poczucie posiadania wewnetrznej tresci,

to widzimy ogrom trudnodci, ktore trzeba pokonaé, by daé/stworzy¢ jakiekolwiek
szanse na ,normalny” rozwdj osobom z ASD. Jeéli teraz (po wstepnym przypomnie-
niu) przeéledzimy kolejne fazy rozwoju (wg Eriksona), z tatwoscia dostrzezemy te
kompetencje, ktére nie maja mozliwosci wyksztalcenia sie z powodu warunkéw,
w ktérych funkcjonuje dana osoba z ASD lub tez ograniczefi, narzuconych przez
poziom jej funkcjonowania. Najczesciej sa to kompetencje, zwiazane z funkcjonowa-
niem w tozsamej, rOwiesniczej grupie.

Programy terapii grupowej, takie jak Goldstein’a, Vermullen’a czy konstruowane
doraZnie tzw. programy interwengji spotecznej, sa niezbedne, jesli chcemy zwiekszy¢
(stworzy¢) szanse osobom z ASD na wyréwnanie deficytéw rozwojowych z zakresu
tozsamosci. Powinny opiera¢ sie na stworzeniu tozsamej co do poziomu funkcjo-
nowania grupy rowiesniczej, tak dobranej, by istniata wewnatrz niej, przynajmniej
potencjalnie, mozliwo$¢ wzajemnej akceptacji i wspdtpracy. W praktyce ten waru-
nek jest trudny do spelnienia. Programem powinno by¢ objete réwniez srodowisko
rodzinne i spoleczne 0séb z ASD, co jest jeszcze trudniejsze. Aby terapia byta sku-
teczna, nie moze by¢ traktowana jako dorazna, krétkotrwata interwencja. Musi by¢
roztozona w czasie. Czesto w wymiarze lat, nie miesiecy. Zmiana, praca nad zmiana,
jest procesem trudnym. Nie tylko dla 0séb z ASD. Podjecie terapii grupowej czesto
wymaga tez najpierw terapii indywidualnej.
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Fundacja ADAPA, ktéra na terenie Tréjmiasta (Gdyni) zajmuje sie pomoca oso-
bom z autyzmem i innymi zaburzeniami rozwoju, w roku 2012 realizowata projekt
z zakresu interwengji spotecznej, opartej na wspomaganiu rozwoju. Byl to pierwszy
tego typu projekt w woj. pomorskim, realizowany ze srodkéw pozostajacych do dys-
pozycji gminy. Projekt trwat od lipca — grudnia 2012 r. Opierat si¢ o:

* wsparcie indywidualne,

* wsparcie konsultacyjne dla rodzicéw/opiekundw,

* szkolenie dla nauczycieli, asystentéw, opiekunéw.

Dalszym jego etapem bylo wiaczenie beneficjentéw do programéw terapii gru-
powej, realizowanych przez fundacje juz bez indywidualnego wsparcia. W fundacji
realizujemy terapie grupowa dla oséb o réznych poziomach funkcjonowania, zaré6w-
no poznawczego jak i rozwojowego. Aby zmaksymalizowaé pozytywne efekty tera-
pii, nasze grupy opieraja swoj program na konkretnych aktywnosciach (dostepnych
dla cztonkéw grupy) i kazda z 0s6b ma mozliwos¢ wyboru grupy. I tak pracujemy
poprzez: Klub Tafca Towarzyskiego, Klub Dramy, Klub Pitki Koszykowej, Klub
Bebniarzy oraz Klub Ladies, w ktérym gtéwny nacisk polozono na rozwéj tozsamosci
plciowe;j.

Wysoko funkcjonujace doroste osoby z ASD pracuja w grupie, realizujacej pro-
gram typu TUS (trening umiejetnosci spotecznych) w oparciu o zalozenia programu
Vermullen’a. Klub TUS pracuje juz trzeci rok i ma bardzo pozytywne efekty tera-
peutyczne. Od wrzednia 2013 r. planujemy utworzy¢ kolejne kluby dla innych grup
wiekowych: mtodziezy i dzieci.

Tozsamo$¢, zaréwno indywidualna, jak i spoleczna, jest pewnym potencjatem.
Wystepuje w stanie latentnym (W. Lukaszewski, 2012). Oznacza to, ze jest gotowa, ale
nie jest w danym momencie uzywana. Nikt przeciez nie mysli bez przerwy o swoich
wyjatkowych wlasciwosciach, nie rozwaza caly czas swoich przynaleznosci gru-
powych i swoich rdl spotecznych. Co wiecej, nie w kazdych warunkach tozsamosé¢
bedzie si¢ aktywizowaé. Mozna jednak wskaza¢ okolicznosci, w ktérych tozsamosé
danego czlowieka zostanie przeniesiona ze stanu latentnego do stanu aktywnego.
Mozna wiec réwniez stymulowaé rozw6j tozsamosci poprzez stwarzanie, inicjowa-
nie okolicznosci, w ktérych tozsamo$¢ bedzie aktywizowana. Stwarzanie tego typu
okolicznosci jest podstawa programéw, wg ktérych przebiegaja spotkania w naszych
grupach terapeutycznych/klubach zainteresowan. Na przyklad tozsamosé¢ indywi-
dualna aktywizuje si¢ zawsze wtedy, kiedy istnieje okazja do zademonstrowania lub
udowodnienia swojej wyjatkowosci, odmiennosci w poréwnaniu z innymi, czy tez
przewagi nad innymi. Co wiecej, aktywizacja ta nie ogranicza sie do sytuacji, gdy
poréwnania sa korzystne dla danej osoby. Sytuacje takie, jak wyrdznienie, ale i atak
na ,ja”; sukces, ale tez brak oczekiwanego sukcesu - wszystko to sprzyja aktywizacji
tozsamosci indywidualnej. Podobnie jest z toZsamoscia spoteczna. Pierwszym etapem
jest wytworzenie poczucia przynaleznosci i wyboru grupy. Utozsamienie z grupa
nastapi zaréwno dzieki doswiadczeniu poczucia niedocenienia, braku sukcesu, jak
i przewagi nad innymi grupami. A wiec: my ,sekcja bebniarzy”, my zespét ,Jumbo
Blue”, my ,uczestnicy zaje¢ Warsztatu” itd. Elementy, ktére aktywizuja wytworzenie
przynaleznosci grupowe, sa nieraz bardzo proste, np.: koszulki z samodzielnie wybra-
na nazwa i logo, profil na facebooku. Zapraszamy na profil fb Adapy. Zobaczcie, jak
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dumni sa nasi podopieczni, pozujac do zdje¢ w takich samych koszulkach. Dumni
z logo i nazwy, ktéra wybrali sami, z ogromnym trudem, ale wspélnie. Uciesza sie
z waszych polubief, sprawdzaja je na zajeciach grupowych regularnie. My ,REKINY
Z HALLERA” brzmi $wietnie, prawda?

~
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6.

Rola zajeé plastycznych w edukacji i terapii dzieci
i mlodziezy z autyzmem. Scenariusz zajec¢ arteterapeutycznych
z ceramiki w obszarze uczenia teorii umystu.

Dorota Slepowron-Korwin
Zespot Placéwek Oswiatowych nr 2 we Wroctawiu

Zamiast wstepu

Juz od prawie 70 lat psychologowie, psychiatrzy, pedagodzy, neurolodzy, naukow-
cy i badacze z réznych dziedzin nauki z réznym skutkiem poszukuja przyczyn
powstawania autyzmu. Coraz czesciej méwi sie o wielu czynnikach, sktadajacych sie
na jego etiologie. Obecnie istnieje wiele podejs¢ do przyczyn autyzmu:
- genetyczne (Asperger, Nissen),
- psychologiczne i psychoanalityczne (Timbergerowie, Prekop, Bettelheim, Mahler),
- zaburzenia postrzegania i przetwarzania informacji (Frith, Hermelin),
- organiczne uszkodzenia mézgu (Delacato, Rimland),
- deficyt teorii umystu i zaburzeh centralnej koherengji.

Teoria umystu, neurony lustrzane, a autyzm.

Fot. 1. Georges de La Tour. The Card-Sharp with the Ace of Clubs. c. 1620-1640. Oil on
canvas. Kimbell Art Museum, Fort Worth, TX, USA (Oszust z asem karo)
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Obraz de la Tour'a przedstawia cztery postacie: kobieta i dwaj mezczyzni przy
stoliku graja w karty, obok kobiety stoi stuzaca z butelka i kieliszkiem napelnionym
winem (Fot. 1.). Intencja malarza bylo przedstawienie intrygi rozgrywajacej sie na
oczach widza: wskazuja na to oczy i dlonie postaci z obrazu. Gdyby pokaza¢ dziecku
autystycznemu 6w obraz, potrafiloby wskazac i, jedli uzywa mowy czynnej do komu-
nikacji, opisa¢ postaci na obrazku. Nie umialoby jednak opisa¢ intencji ani tego, co
czuja i mysla osoby rozgrywajacego sie na obrazie dramatu.

Termin okre$lany mianem ,teorii umystu” pojawit sie¢ po raz pierwszy w 1978
roku. Zostal wprowadzony przez D. Premacka i G. Woodruffa. Stwierdzili oni, ze
procesy, zachodzace w umystach ludzkich, sa nieobserwowalne, lecz mozemy o nich
wnioskowaé na podstawie mimiki twarzy, gestykulacji, wypowiedzi, zachowania
oraz dosSwiadczen, wynikajacych z kontaktéw spotecznych i uSwiadamiania sobie
wlasnych stanéw umystu.

Zalozenie Premacka i Woodruffa stalo sie¢ punktem wyijscia dla obecnie najbardziej
badanego diagnostycznie i terapeutycznie obszaru prac psychologicznych. S.Baron-
Cohen, A.Leslie i U.Frith wysuneli hipoteze, Ze podlozem obserwowanych w auty-
zmie jakoSciowych zaburzefi w kontaktach spotecznych, komunikacji oraz wyobrazni
jest deficyt poznawczy. W autyzmie nie dochodzi do osiagniecia pelnej dojrzatosci
systemu, odpowiedzialnego za rozpoznawanie wilasnych stanéw umystu oraz wnio-
skowanie przez analogie o stanach innych ludzi.

W latach 90. ubieglego stulecia Giacomo Rizzolatti i jego wspdipracownicy
z Parma University badajac malpy odkryli, Ze pewna grupa neuronéw, zlokalizowa-
na w przedniej czeSci ich mézgu (w obszarze F5), aktywowata sie zaréwno podczas
obserwowania, jak i wykonywania podobnych czynnosci — na przyktad gdy matpa
patrzyla, jak kto§ podnosi z ziemi orzeszek, albo podnosita go sama. Nowsze badania
z wykorzystaniem techniki neuroobrazowania wskazuja, Ze wspomniane neurony,
zwane lustrzanymi, znajduja sie réwniez w ludzkim mézgu, w polu 44, zwanym
obszarem Broki, ktéry jest odpowiednikiem matpiego obszaru F5. PowyzZsze odkrycia
sktonity badaczy z Wtoch do wysuniecia hipotezy, ze lustrzane neurony pozwalaja
nam zrozumie¢ obserwowane czynnosci poprzez mapowanie ich we wlasnym moézgu,
w obszarach aktywowanych podczas wykonywania podobnych czynnosci. Roénie tez
liczba dowodoéw wskazujacych, Ze te lustrzane wilaSciwosci przypuszczalnie stanowia
moézgowa podstawe bardziej ztozonych proceséw poznania spolecznego. Chodzi tu
o rozumienie intencji innych oséb czy zdolnos$¢ ,wchodzenia w czyjas skére”, aby
lepiej zrozumiec jego argumenty podczas dyskusji. Poniewaz lustrzane neurony zdaja
sie odpowiada¢ za funkgje, ktérych brakuje w mézgach oséb z autyzmem, Williams
i wspdlpracownicy zasugerowali, ze dysfunkcja systemu neuronéw lustrzanych,
w skrdcie MN (od ang. mirror neurons), pojawia sie wiasnie u oséb z tym zaburzeniem
rozwojowym. Badacze ci sadza réwniez, ze dysfunkcja MN moze powodowaé nie
tylko trudno$ci w rozumieniu mysli czy intencji innych, ale takze brak empatii i zdol-
nosci nasladowania. Nasladownictwo jest istotnym elementem interakcji spolecznej
— za przykiad niech postuzy zarazliwe ziewanie. Czy to neurony lustrzane stanowia
moézgowa podstawe tych zachowan i czy rzeczywiscie brakuje ich w mézgach oséb
autystycznych? By monitorowac neurony lustrzane w ludzkim mézgu, neurokognity-
wisci wykorzystuja szeroki wachlarz technik obrazowania. Relatywnie nowa metoda
jest funkcjonalny rezonans magnetyczny (fMRI — ang. functional magnetic resonance
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imaging). Metoda ta wykorzystuje fale radiowe oraz silne pole elektromagnetyczne
do wykrywania obszaréw mozgu, ktére sa aktywne podczas wykonywania danej
czynnosci. Technika fMRI pokazuje obszary, gdzie dociera najwiecej krwi nasyconej
tlenem. Sa to zarazem rejony bardziej aktywne, wiec potrzebuja wiecej tlenu. Iacoboni
i jego wspdtpracownicy prosili uczestnikéw badania, by poruszali palcem i jednocze-
$nie patrzyli na innga osobe, ktéra robita doktadnie to samo lub co$ zblizonego. Badacze
przy tym skanowali mézgi uczestnikéw. Okazato sie, ze niezaleznie od tego, co osoby
badane widzialy, w ich mézgach aktywowaly sie te same obszary. Gdy badani robili
doktadnie to samo, co obserwowali u innych — poziom aktywacji byt istotnie wyzszy.
Potwierdza to istnienie systemu neuronéw lustrzanych, ktéry to system odpowiada
za dopasowywanie wykonania czynnoéci do tego, co widzimy. Badanie fMRI dowio-
dlo réwniez, Zze gdy dzieci z autyzmem obserwuja i nasladuja mimike czyjejs twarzy,
ich system MN nie wykazuje aktywnosci. Jest to kolejny dowdéd na to, ze ta dysfunkcja
neuronalna moze by¢ przyczyna ich trudnosci spotecznych.

Neurony lustrzane sa podgrupa neuronéw, zlokalizowanych w réznych partiach
moézgu: zakret czolowy dolny (kierowanie ruchami ciala i ocena zamiardéw), zakret
katowy (rozumienie znaczenia stéw i taczenie informacji czuciowej), wyspa (uczest-
niczy w odpowiedziach bélowych i wstretu), przednia cze$¢ zakretu obreczy (regu-
lowanie empatii i innych emocji). Przejawiaja one swoja aktywnos¢ wtedy, kiedy
cztowiek obserwuje czynnoé¢ drugiej osoby i nie bierze udzialu w danej czynnosci.
Wedlug autoréw, dzieci z autyzmem maja uszkodzona te grupe neurondéw, dlatego
w ich zachowaniu wystepuja zaburzenia wymienionych wyzej czynnosci, za ktére
odpowiedzialna jest dana grupa neuronéw. Hipoteze te poparto wieloma badaniami,
przeprowadzonymi przez rézne grupy badaczy, z zastosowaniem réznych technik
monitorowania aktywnosci nerwowej. We wszystkich tych badaniach dowiedziono,
ze aktywnos¢ neuronéw lustrzanych w badanych polach mézgowych u 0séb auty-
stycznych jest widocznie zaburzona w poréwnaniu do wynikéw badan oséb zdro-
wych. !

Deficyt teorii umystu oraz centralnej koherencji.

Od ponad 15 lat [E. Pisula, 2001] badania naukowcéw, zajmujacych sie proble-
matyka autyzmu, kieruja si¢ w strone teorii umystu i jej deficytu. Badania wykazuja,
iz wiekszo§¢ 0séb z autyzmem, bo ok. 60-70% [Pisula 2001] ma te zdolno$¢ znacznie
ograniczona, nie rozumie wiec tym samym, Ze inni ludzie moga mysle¢, mie¢ inne
przekonania, pragnienia, czy intencje. Osoby autystyczne nie maja takze zdolnosci
odczytywania, co dzieje sie w umysle drugiego czlowieka, poprzez informacje ptyna-
ce z jego spojrzenia, mimiki, gestykulacji, czy tonu glosu. Brak powyzszych zdolnosci
powoduje, ze zachowania innych 0séb w otoczeniu staja si¢ nieprzewidywalne dla
dziecka autystycznego.

Na podstawie przegladu badan nad specyfika rozwoju teorii umystu u dzieci auty-
stycznych S. Baron-Cohen i J. Sweettenham [Pisula, 2000] opracowali liste probleméw
przejawianych przez nie w tym zakresie:

* nie radza sobie z zadaniami, gdzie widzenie prowadzi do my$lenia,
* nie réznicuja miedzy tym, jak co$§ wyglada, a tym, czym w rzeczywistosci jest,

! Na podstawie zasob6éw internetowych oraz publikacji w: Newsweek, Polityka, Charaktery
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* w mowie spontanicznej rzadko uzywaja stéw, odnoszacych sie do stanu umystu
(myS$leé, wyobrazaé sobie, wiedziec),

nie rozumieja stanu umystu, jakim jest udawanie i nie potrafia udawac,

nie identyfikuja obszaru oczu w twarzy, jako waznego Zrédla informacji na temat
emodji, a takze stanu umystu,

rozumieja jedynie proste zwigzki miedzy emocjami a wydarzeniami, ale nie rozu-
mieja bardziej zlozonych przyczyn emocji,

nie widza réznicy miedzy tym, ze co$ stato przypadkiem, a tym, ze kto$ zrobit to
celowo,

nie rozumieja, na czym polegaja intencje,

nie rozumiejg, Ze kto$ je zwodzi, oszukuje, chce nimi manipulowac,

* nie sa w stanie zrozumie¢ metafor ani ironii, tzn. tego, co wykracza poza dostowny
komunikat,

maja trudnodci z empatia, rozumieniem motywacji i przekonan wilasnych oraz
innych ludzi,

nie potrafia spontanicznie, intuicyjnie wyciaga¢ wnioskéw, dotyczacych stanéw
umystu innych ludzi, a takze maja ograniczona zdolnos¢ rozumienia wiasnej kon-
strukgji psychologicznej,

* brakuje im modelu i intuicji w pojmowaniu umystéw innych oraz wilasnego.

Idea, Zze osoby z autyzmem sa ,Slepe umystowo”, jest jedna z najbardziej przeko-
nywujacych teorii, prébujacych wyjasni¢ nature spolecznych trudnosci, na jakie te
osoby natrafiaja. Niekorzystanie z osobistego zestawu koncepcji psychologicznych,
tzn. nieuzywanie teorii umystu, azeby zrozumieé, ktére motywy, pragnienia, per-
cepcje i emocje stanowia czes¢ relacji z druga osoba, czyni je wrecz ,analfabetami”
w okreSlonej przestrzeni kontaktéw spolecznych [Szatmari, 2007, B. Winczura 2008].
Prowadzone badania eksperymentalne w wybranej grupie dzieci autystycznych
pokazaly, ze zastosowanie treningu spoteczno-poznawczego, opartego na ideach
dzieciecej teorii umystu, okazalo sie przydatne. Nie przyniosto jednak w petni oczeki-
wanych rezultatow. Udalo si¢ minimalnie nauczy¢ dzieci dostrzega¢ réznice miedzy
fantazja a rzeczywistoscia. Oznacza to, ze dzieci te z wieksza tatwoscia beda rozumiaty
réznice miedzy pozorami, ztudzeniami i wrazeniami a otaczajaca je rzeczywistoscia.
Daje im to szanse na lepsze zrozumienie w Zyciu spotecznym faktu, ze perspektywy
percepcyjne i przekonania poszczegdlnych oséb moga sie rézni¢, mimo ze odnosza sie
do tego samego obiektu [B. Winczura® 2008].

,Nie udalo sie takze podczas prowadzonej terapii nauczy¢ dzieci umiejetnosci
rozpoznawania emocji prostych i kognitywnych. Swiat gestéw, wyrazu oczu, mimiki,
postawy ciala podczas rozpoznawania stanéw emocjonalnych byl dla nich wysoce
nieczytelny” [op.cit.]

Zjawisko centralnej koherencji wiaze sie z taczeniem pewnych cech i informacji
danego zjawiska w cato$¢. Jest to umiejetnos¢ abstrahowania (pomijania jednego
elementu) na rzecz catosci zjawiska tak, by uchwyci¢ jego istote. Osoby autystyczne
nie maja rozwinietej tej zdolnosci, co ujawnia sie w ich tendencji do skupiania sie na
elementach catoici, mato znaczacych detalach, pomijaniu ogétu na rzecz szczegétu.

2 Winczura B., Dziecko z autyzmem. Wyd. 2. Krakéw 2008
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Zajecia z terapii plastycznej sa doskonata forma usprawniania dziecka autystycz-
nego. Sposéb przeprowadzania zaje¢ wyraznie osadzonych w strukturze czasu oraz
wprowadzenie struktur zadaniowych i mozliwoéci wyboru aktywnosci przez dziecko
zapewnia mu poczucie bezpieczenstwa.

* Zajecia tworzywami bezksztaltnymi oraz materiatami dostarczajacymi bodzcéw
dotykowych pomagaja w ,wspéldzieleniu uwagi”, poczucia wtasnego ciala oraz
poczucia sprawstwa.

* Usprawnienie percepcji wzrokowej, matej motoryki, wspdtpracy obu rak, koordy-
nacji wzrokowo-ruchowej przez realizacje: wycinanek, wylepianek, odlewéw gip-
sowych, malowanie itp. poprawia funkcjonowanie struktur ruchowych w mézgu
(odpowiedzialnych takze za ruchowy aspekt mowy).

Sytuacje zadaniowe pozwalaja w naturalny sposéb poszerza¢ rozumienie mowy

oraz doskonali¢ mowe czynna (w przypadku dzieci méwiacych). Wiaczanie do

zajeé etykiet (nazw) przedmiotéw oraz aktywnosci w przypadku dzieci czytaja-

cych daje rozumienie sytuacji.

Udziat w zajeciach plastycznych pozwala dzieciom na porzadkowanie otaczajacej

rzeczywistosci przez postugiwanie sie réznorodnymi materiatami oraz przektada-

nie wrazeh zmystowych na rzeczy materialne (tworzenie reprezentacji).

Terapia plastyczna stymuluje rozwdj procesu ksztaltowania poczucia wlasnej

tozsamosci.

* Poprawia sie funkcjonowanie spoleczne przez wspéttworzenie z innymi, czy
odzwierciedlanie wlasnego ,ja” w relacjach z innymi.

* W sytuagji naturalnej nastepuje generalizowanie umiejetnosci samoobstugowych

(porzadkowanie miejsca pracy).

* Zajecia plastyczne zawsze gwarantuja dziecku sukces.

Scenariusz zaje¢ arteterapeutycznych z ceramiki w obszarze uczenia teorii umystu.

Temat: Maska

Prowadzacy: Dorota Slepowron-Korwin.

Uczestnicy: dzieci i mlodziez z autyzmem - zajecia indywidualne i grupowe (2-3
uczniéow).

Miejsce: pracownia plastyczna w Zespole Placéwek Oswiatowych nr 2 we Wroclawiu
(Szkota Podstawowa nr 102 dla Uczniéw z Autyzmem, Gimnazjum nr 58 102 dla
Uczniéw z Autyzmem).

Czas trwania: cykl trzech spotkan po 2 godziny lekcyjne.

Cele:

* Doswiadczenie warto$ci stymulacyjnych gliny (czucie powierzchniowe: mokre,
zimne, gtadkie, szorstkie oraz czucie gtebokie: miekkie, twarde);

* Poznanie funkcji maski w teatrze i kulturach wielu narodéw na $wiecie (Ameryka,
Azja, Afryka, Europa);

* Poznanie bogactwa ekspresji ludzkich stanéw emocjonalnych na podstawie
ilustracji (zdje¢) — rozpoznanie stanéw emocjonalnych, nasladowanie ich przed
lustrem;

* Przelozenie w praktyce umiejetnosci postrzegania twarzy ludzkiej i wiedzy nt.
teorii umystu na materiat plastyczny;
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* Postugiwanie sie narzedziami do pracy zgodnie z ich przeznaczeniem, utrwalanie
podstawowych zasad pracy w glinie:

* odcinanie kawatkéw gliny struna,

* watkowanie na podiozu z grubego plétna,

* planowanie kolejnosci wykonywanych przez siebie czynno$ci: okre$lenie wielko-
§ci maski (ksztalt), zaznaczenie i zaprojektowanie oczu (ksztattu), nosa (wielkosci),
ust (ksztattu, wielkosci), zaprojektowanie zmarszczek mimicznych, adekwatnych
do rodzaju emocji, wyrazanych przez maske,

* wycinanie i doklejanie elementéw, wykonanych z gliny przy uzyciu ,szlikieru”
(spoiwa);

* Umiejetno$¢ bezpiecznego zachowania sie w pracowni;

* Umiejetno$¢ sprzatania swojego stanowiska w pracowni;

* Czerpanie radosci ze swoich dziatafi, odczuwanie sprawstwa i satysfakcji z wyko-
nanych prac.

Materiaty:

* Lusterko, pozwalajace na ogladanie wiasnej twarzy przy nasladowaniu stanéw
emocjonalnych, przedstawionych na fotografiach.

* Jlustracje masek teatralnych oraz etnicznych réznych kultur i narodéw; zdjecia
dzieci, przedstawiajace rézne stany emocjonalne.

* Glina.

* Narzedzia do pracy w glinie: walki, oczka, noze, igly itp.

* Angoby (rodzaje polewy), pedzle, szkliwo, piec ceramiczny.

Metody:

* Podajace,

* Praktyczne dzialanie.

* Przebieg zajec:

Ip Zadania Czynnosci dziecka SIZSEZI:::;'
1 | Cze$¢ wstepna:

Wprowadzenie do tematu

zajec: maska i jej funkcja

w kulturze i tradycji 16z-

nych spoleczenstw. Uczniowie stuchaja, zadaja pytania szczegétowe. 10-15 min

Demonstracja fotografii
iilustracji masek, prze-
szukiwanie zasobow
internetowych.

Uczniowie ogladaja fotografie, ilustracje, samo-
dzielnie przeszukuja zasoby internetowe, ogladaja
rekwizyty (maski, zgromadzone przez nauczyciela |10-15 min

P . - etniczne i ozdobne karnawalowe).
Zwrdécenie uwagi na

ekspresje ludzkiej twa-
rzy — sposoby wyrazania
stanéw emocjonalnych
w oparciu o historyjki
spoteczne (wyraz oczu,
uktad brwi, zmarszczki
mimiczne, ksztalt i wyraz
ust).

Na podstawie historyjek spolecznych uczniowie
¢wicza przed lustrem ,miny”, wyrazajace cztery 5-10 min
podstawowe stany emocjonalne.
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Cze$¢ zasadnicza zajec
(roztozona w czasie — co
najmniej trzy spotkania):
Przygotowanie stanowi-
ska do pracy.

Modelowanie i instruktaz
przy watkowaniu i ksztat-
towaniu gliny z uzyciem
wlasciwych narzedzi.
Tworzenie reprezentacji
stanéw: radosd, zlosci,
smutku, strachu.
Wykonanie przez uczest-
nikéw zajec zdobien
maski wg. wlasnego
pomystu.

do podkreslenia emocji,
wyrazanych przez maske.

Przyglada sie, nasladuje, wspétuczestniczy wyko-
nujac proste polecenia: podkiad, przygotowanie
narzedzi, takich jak struna, igta garncarska, nozyki,
cykliny, watek.

Uczen nasladuje, podejmuje samodzielnie czynno-
§ci: watkowania, wycinania samodzielnie lub wg
formy — szablonu.

Okredla wyglad twarzy w zalezno$d od stanu emo-
cjonalnego: oczy i brwi, usta i zmarszczki mimiczne
wokot ust, czolo. Prébuje stworzy¢ reprezentacje
stanéw emocjonalnych.

Uczenh wykorzystuje przygotowane przez nauczy-
ciela zdjecia, wydruki z Internetu do zdobienia
maski lub zdobi na podstawie wiasnych pomystow.
Uczef wybiera samodzielnie barwy 1 maluje angoba
lub tlenkami. Wykorzystanie barw do wzmocnienia
efektéw.

\c/}/ey‘g;arélg bl?lrbwtlleﬁilz;rn}; Uczeni obserwuje proces tfadowania ceramiki do
Wyko%zyftanie barw | Pieca uczestniczy takze w procesie roztadowywa-

nia pieca po wypale, obserwuje réznice w wygla-
dzie swojej pracy.
Uczen poznaje rézne techniki szkliwienia: przez

2xpo
1,5 godz.
zegarowej

Wypat w piecu na biskwit. : . : L ;
polewanie, zanurzanie, malowanie, opryskiwanie.

Sykliwienie Uczent ponownie uczestniczy w procesie przygoto-
wywania ceramiki do wypalu: przygotowanie pélek

Wypat w piecu i stupkoéw do pieca, uktadanie ceramiki, ustawianie

pieca.

3 Zakohczenie zaied Wystawa prac uczniéw. Ich wypowiedzi na temat
)¢ procesu powstawania i emocji z tym zwigzanych.
4 | vieficzenie Wystawa prac dzieci, wykorzystanie efektéw pracy

uczniéw do pracy z innymi dzie¢mi.

Uzasadnienie wyboru tematu zaje¢:

Zaréwno psycholodzy placéwki, jak i pedagodzy specjalni, pelniacy funkcje
wychowawcow klas, realizuja zaplanowane w indywidualnych programach edukacyj-
no-terapeutycznych éwiczenia z zakresu teorii umystu. Cwiczenia te sa podzielone na
pie¢ pozioméw. Dobre opanowanie poziomu nizszego pozwala na przejscie na poziom
wyzszy. Wszyscy nasi uczniowie nie funkcjonuja na poziomie wyzszym, niz IIL

Cwiczenia opisane w scenariuszu dotycza Ii IT poziomu:

* | poziom — rozpoznawanie emocji na schematycznym obrazku/ilustracji.

* II poziom - rozpoznawanie emocji na podstawie zdje¢ i prostych historyjek spo-
fecznych: jak sie czujesz, gdy... np. dostate§ od mamy loda w wafelku i 16d upadt
ci na ziemie?

* [II poziom - rozpoznawanie prostych emocji/intencji oséb trzecich na podstawie
historyjek spolecznych, np. co czuja inni, gdy... (np. co czuje Piotrus, gdy zobaczy
ogromnego psa z wyszczerzonymi klami?).

Wszyscy uczestnicy zaje¢ zostali wczeSniej zdiagnozowani przez psychologa
szkoly w zakresie teorii umystu (ocena ich poziomu), a sposéb prowadzenia zajeé
byt dostosowany do ich mozliwosci. Dzieci z autyzmem, jak juz wspominatam wcze-
$niej, bardzo czesto nie ogarniaja wzrokiem catej twarzy osoby, ktéra widza (widza
fragmentarycznie, zazwyczaj elementy twarzy ponizej nosa, gtéwnie usta), a wiec
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oceniaja emocje na podstawie ekspresji ust. W zaproponowanych ¢wiczeniach cho-
dzito o skierowanie uwagi dziecka réwniez na ekspresje oczu, zmarszczki mimiczne.

Weczesniej na zajeciach dzieci przygotowywaly maski wlasnych twarzy, wykorzy-
stujac bandaze gipsowe. Maski te postuzyly jako rekwizyty w przygotowywanym
spektaklu teatralnym z okazji Europejskiego Tygodnia Autyzmu. Fakt, Ze nad teoria
umystu pracuja réwnolegle r6zni terapeuci, ma za zadanie generalizowanie umiejet-
nosci teorii umystu na coraz wyzszych poziomach, a tym samym wspierania umiejet-
nosci spotecznych naszych podopiecznych.

Fot. 2. Maska - Efekt finalny, jeszcze wilgotny...

Whioski z realizacji scenariusza zajeé arteterapeutycznych:

Temat zaje¢ i sposob jego realizacji, czyli wyrazania emocji w materiale plastycz-
nym, okazal si¢ dla uczestnikéw bardzo interesujacy. Dzieci i mlodziez skutecznie
przetozyly na materiat plastyczny wyrazane emocje w twarzy ludzkiej. Doswiadczyty
radosci i satysfakcji w czasie tworzenia. Kontakt z glina pozwolit im na ,zaspokoje-
nie gtodu” sensorycznego oraz na wyciszenie emocji (relaksujace dziatanie gliny na
zmysty dotyku i czucia glebokiego). Opanowaly umiejetnosci pracy z tym materiatem
(faczenie elementéw), utrwalily umiejetnosci postugiwania sie narzedziami (pedzle,
nozyki, dluta, igta garncarska). Powtérzyly i utrwalily mentalnie sposéb wyrazania
emocji przez czlowieka. Potrafily wyodrebni¢ swoje wlasne prace sposréd innych
i okresli¢ emocje, ktére chcialy wyrazi¢. Zrealizowaly pozostale cele zawarte w sce-
nariuszu zajeé. Obserwacja zachowania uczestnikéw wskazuje na pewne istotne
zjawiska:

* Wszystkie osoby zaczynaly tworzy¢ maski od emocji ,wesoty”.
* Inne emocje w kolejnosci to zty/ rozzloszczony, zdziwiony. Maski ,smutny” nie
wykonato zadne dziecko/osoba.
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* Zajeciom towarzyszyla bardzo dobra atmosfera rozluZnienia i dobrego nastroju
(zajecia spelnily funkgje terapeutyczna).

* Wiekszos¢ masek (nasladujacych rzeczywiste twarze) byta jednobarwna, brak ele-
mentéw abstrakcji. Na podstawie tak matej préby nie podejmuje sie interpretacji
kolorystyki wybieranej przez dzieci.

Powstato pytanie, dlaczego zawsze maska ,wesoly” bytla wykonywana przez
uczestnikow zaje¢ w pierwszej kolejnosci. Osobiscie mysle, ze ekspresja radosnej twa-
rzy jest dla wszystkich najbardziej czytelna. Niezaleznie od tego, kim jesteSmy, lubimy
otacza¢ sie ludZmi radosnymi, Zyczliwymi. I jest to prawda uniwersalna, dotyczaca
nas wszystkich.
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7.

Rozwijanie funkcjonalnych umiejetnosci
komunikowania si¢ dzieki PECS.

Magdalena KaZmierczak
Pyramid Educational Consultants of Poland, Poznan

PECS to skrét od nazwy Picture Exchange Communication System, na catym Swie-
cie znane wlaénie jako PECS.

PECS jest metoda nauczania wczesnych umiejetnosci porozumiewania sie za
pomoca obrazkéw i stawia czoto kluczowym trudnosciom wszystkich tych oséb, ktdre
nie uzywaja mowy jako podstawowej modalnosci do komunikowania sie, a wiec
staje naprzeciw najistotniejszym trudnosciom oséb z autyzmem. Zaréwno dzieci
jak i dorosli z autyzmem maja potrzeby takie, jak kazdy z nas, ale czesto nie potrafia
ich wyrazi¢ lub wyrazaja je w sposéb, ktéry nie jest akceptowany spotecznie. Osoby
z autyzmem w zwiazku z ich problemami komunikacyjnymi czesto krzywdza, a cza-
sem nawet rania siebie lub innych, niszcza otaczajace je srodowisko. Brak umiejetno-
§ci porozumiewania sie ma bardzo negatywny wplyw na nie same, a takze na cale
rodziny. Rodziny zostaja wykluczone z ich dotychczasowego zycia, towarzystwa, zyja
w odosobnieniu, szukaja i niestety czesto nie znajduja pomocy u réznych specjalistow.
Rodzice najczesciej walcza z ,trudnym” zachowaniem swoich dzieci (krzykiem, kopa-
niem, pluciem, rozbijaniem gltowy o $ciane, rzucaniem, niszczeniem zabawek i mebli
itd.) nie zdajac sobie sprawy, ze rozwijajac skuteczny system komunikacji automa-
tycznie moga zredukowaé wiekszo§¢ tych wiasnie ,trudnych” zachowaf. Rosnaca
liczba dowodéw naukowych wskazuje, ze Picture Exchange Communication System
umozliwia osobom z autyzmem przelamywanie barier spotecznych i probleméw
z komunikacja. Gdy dzieci dzieki obrazkom, a p6Zniej bardzo czesto wypowiadanym
stowom, zyskuja mozliwo$¢ wyrazania swoich potrzeb i pragniefi, wéwczas ich kon-
tekstowo niepoprawne zachowania maja tendencje do zmniejszania sie. Udowadniaja
to zaré6wno liczne badania naukowe, jak i ponad 20-letnie doSwiadczenie zawodowe
zatozycieli firmy Pyramid — Lori Frost i Andiego Bondy oraz calego zespotu Pyramid.

PECS to 6 faz treningowych — bardzo konkretnych rozwiazan, strategii i procedur
nauczania komunikacji za pomoca obrazkéw. To takZze praca nad rozwijaniem ,9
umiejetnosci kluczowych”, niezbednych do tego, aby uzytkownik PECS byt osoba
samodzielnie funkcjonujaca i komunikujaca sie. Deficyty tych precyzyjnie zdefinio-
wanych przez dr A. Bondiego umiejetnosci sa najczestsza przyczyna angazowania sie
w zachowania trudne, tym samym praca nad ich rozwijaniem powinna by¢ prioryte-
tem w kazdym dziataniu terapeutycznym.

PECS jest bardzo skutecznym i funkcjonalnym systemem komunikacji dla oséb,
u ktérych rozwéj mowy jest zaburzony lub opdZniony, a takze dla tych, ktére nie
moéwia w ogodle. Zatem PECS moze by¢ alternatywnym systemem porozumiewania sie
dla tych, ktérzy nie postuguja sie mowa lub systemem wspomagajacym komunikacje
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u oséb, u ktérych mowa juz wystapita. Badania pokazuja, ze PECS znacznie obniza
prog trudnosci nabywania mowy, a tym samym wplywa pozytywnie na jej rozwdj.

System Komunikacji PECS polega na wymianie obrazka na pozqdang rzecz.

Na przyktad: jesli uczesi chce bawic sie swojq ulubionq zabawkq, daje ,stuchaczowi
(nauczycielowi, rodzicowi, terapeucie) obrazek przedstawiajgcy danq zabawke, a ,stu-
chacz” podaje jq uczniowi. Na samym poczqtku treningu PECS uczymy wymiany obraz-
ka, a nie wskazywania na obrazek. Wymiana jest tutaj stowem kluczowym, poniewaz
wiasnie dzigki wymianie mamy pewnos¢, ze uzytkownik nawigzuje interakcje z partne-
rem komunikacyjnym.

Uczymy takze kilku strategii, ktore promujq blyskawiczne nabywanie umiejetnosci
spontanicznej komunikacji — a wigc dgzymy do tego, aby uzytkownik zainicjowat inte-
rakcje spoteczng, konkretnie interakcje komunikacyjng, a nie komunikowat si¢ z nami
wylgcznie w odpowiedzi na zadane pytanie (spontaniczny komunikat ,Chce pic¢” vs.
pytanie: ,,Chcesz pic?”, odpowiedz: ,Tak”).

4

Uczniowie zaczynaja od rozwijania umiejetnosci wyrazania présb w poczatko-
wych fazach PECS, nastepnie, dzieki stopniowaniu trudnosci i stosowaniu specyficz-
nych metod nauczania, w kolejnych fazach nabywaja umiejetno$¢ komentowania
otaczajacego ich $wiata i odpowiadania na pytania komentujace/poznawcze. Te dwie
ostatnie funkcje sa szczegdlnie istotne, poniewaz, mimo iz uczniowie nie posiadaja
prawidlowo rozwinietej mowy, moga z powodzeniem uczestniczy¢ w wielu zajeciach
edukacyjnych i dzieki PECS odpowiadac na pytania poznawcze, takie jak: Co to jest?
Ile jest 2+2? Co widzisz? itp.

W przypadku oséb z autyzmem rozwdj mowy przebiega wolniej, niz rozwdj
innych umiejetnosci. Nie musimy czekaé, az mowa bedzie w pelni rozwinieta, zeby
ksztattowa¢ umiejetnosci takie, jak na przyklad opisana powyzej umiejetnos¢ odpo-
wiadania na pytania poznawcze. A wiec dziecko, ktére ma zaburzona mowe i nie jest
w stanie odpowiedzie¢ na pytanie: , Co widzisz na tablicy?”, moze za pomoca zdania,
zbudowanego z obrazkéw, udzieli¢ wyczerpujacej odpowiedzi.

Czym jest Podejscie Pyramid?

Uwazamy, ze powodzenie kazdego treningu komunikagji, réwniez PECS, wyma-
ga stworzenia usystematyzowanego, jednolitego Srodowiska nauczania zaréwno
w domu, jak i w szkole czy przedszkolu, dlatego proponujemy rozwiazania, ktére
pomagaja stworzy¢ takie srodowisko — proponujemy PODEJSCIE PYRAMID (THE
PYRAMID APPROACH).

PODEJSCIE PYRAMID obejmuje zasady szerokiego spektrum stosowanej analizy
zachowania i podkresla konieczno$¢ rozwijania funkcjonalnych umiejetnosci komuni-
kacyjnych bez wzgledu na uzywana modalnosé. Zalezy nam, aby dziecko lub dorosty
potrafili wyrazac¢ swoje potrzeby, a pdZniej odpowiadaé na pytania, zadawac pytania,
komentowac rézne fakty, odpowiada¢ na komentarze innych 0séb bez wzgledu na to,
jakiej modalnosci uzywaja — mowy, obrazkéw, wyrazéw pisanych czy jezyka migo-
wego. Zdarza sie, ze osoby z zaburzeniami rozwoju potrafia méwi¢, ale méwia tylko
do siebie lub do przedmiotéw martwych. Czasem wypowiadaja stowa, a nawet cale
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zdania, ktére sa zupelnie wyrwane z kontekstu albo potrafia wyméwié konkretne
wyrazy, ale nie wiedza, w jakiej sytuacji tych wyrazéw uzyc.

Zdarza sig, ze po wielu tygodniach pracy z logopeda uczeh potrafi wymowic na
zajeciach stowo "pi¢”, a potem w domu nie umie uzy¢ tego stowa, mimo Ze jest spra-
gniony i, zamiast poprosi¢ o picie, ciagnie mame za wlosy lub przejawia inne ,trudne”
zachowanie. Dlatego uwazamy, ze tak wazne jest zrozumienie, czym jest funkcjonal-
ne podejscie do tematu i praca nie tylko nad mowag, ale gtéwnie nad funkcjonalnoscia
mowy u tych osé6b.

PODEJSCIE PYRAMID to zrédto konkretnych wskazéwek dla nauczycieli, ktérzy
szukaja najwyzszej jakosci interwencji dla uczniéw z autyzmem oraz odpowiedzi na
pytania: dlaczego zachowania trudne wystepuja, jak uczy¢ i czego uczy¢. Jest takze
zrédtem wiedzy dla rodzicéw, ktérzy chca dowiedzie¢ sie jak $wiadomie zmieni¢
swoje oczekiwania wobec dzieci, aby te chcialy sie z nimi komunikowa¢. Jak uczy¢,
a nie tylko opiekowac sie.

Autor (dr Andy Bondy) definiuje swoja metode jako ,aktywne zaangazowanie
w efektywne nauczanie”. Obiektywne badania pokazuja, ze stosowanie solidnie usys-
tematyzowanych zasad nauczania, ktére jednocze$nie sa latwe do wprowadzania,
w znacznym stopniu przyczynia sie do osiagniecia spektakularnych wynikéw w roz-
wijaniu rozmaitych umiejetnosci uczniéw.

Metoda pomaga nauczycielom i rodzicom skupié¢ sie na analizie JEDNOSTKI.
Najistotniejszym punktem odniesienia jest to, co dana osoba lubi, jakie sa jej mocne
strony, jakie posiada stabosci i ktére umiejetnosci kluczowe powinniSmy rozwijaé, aby
pomdc jej w osiagnieciu sukcesu.

Metoda zaklada, ze kazdy uczeh jest gotowy do tego, by sie uczyé. Pytaniem
krytycznym jest: czy nauczyciel jest gotowy, by nauczaé? Metoda w bardzo precy-
zyjny sposob opisuje, jak uczy¢: definiuje konkretne typy lekgji, strategie nauczania
oraz strategie poprawy btedéw. Dostarcza bardzo precyzyjnych narzedzi nauczania
i jednocze$nie wyklucza, ze dobrym nauczycielem jest wylacznie ten, kto ma ,dar”
lub ,wyjatkowe podejicie”. Zaklada, ze dobry nauczyciel oprécz ,dobrego serca” ma
dobry warsztat pracy. Zaklada takze, ze kazdy moze stale udoskonala¢ swoje techniki
nauczania.

Dzi$ dzieki Podejsciu Pyramid osoby z autyzmem na calym $wiecie moga sie uczy¢
i robi¢ postepy wieksze, niz jeszcze kilkana$cie, a moze nawet kilka lat temu niektérzy
mogli sobie wyobrazié. Osoby z autyzmem uczeszczaja do normalnych szkét, potrafia
zadba¢ o siebie w domu, efektywnie odnalez¢é sie w sytuacjach spotecznych i towarzy-
skich. Wzrasta takze liczba autystycznych oséb pracujacych. I to jest cel. Zalezy nam
na tym, zeby rodzice stali sie skutecznymi terapeutami swoich dzieci, zeby wiedzieli,
jak radzi¢ sobie w sytuacjach Zycia codziennego, zeby umieli odpowiedzie¢ sobie na
pytania, ktore sa kluczowe w pracy z dzie¢mi autystycznymi.

Czym PECS i Podejscie Pyramid wyr6zniaja sie sposréd innych metod?

Przede wszystkim tym, iz skupiamy sie na rozwijaniu funkcjonalnych umiejetno-
§ci komunikowania sie, a nie wylacznie na rozwijaniu mowy. Bardzo wielu uzytkow-
nikéw PECS dzieki tej metodzie zaczyna w koficu méwic — funkcjonalnie postugiwaé
sie mowa. Sa jednak osoby, u ktérych mowa nigdy nie wystapi, niezaleznie metody;,
ktéra stosujemy. Po prostu pewne predyspozycje wrodzone nie pozwalaja na to, by
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mowa wystapila. Niestety, takie wnioski — czy mowa kiedy$ wystapi czy nie, moze-
my wyciagnaé dopiero po kilku latach terapii. Nikt na poczatku terapii nie moze
stwierdzi¢ jednoznacznie, ze mowa na pewno wystapi lub, ze na pewno nie wystapi.
W zwiazku z tym musimy zastanowic sie co jest lepsze:

1.  Stosowanie metod, ktére promuja wylacznie rozwéj mowy bez podkreSle-
nia jej funkcjonalnoéci i stwierdzenie po kilku latach, Ze mowa jednak nie
wystapi? Dziecko zostaje wowczas bez mowy oraz bez zadnego narzedzia do
porozumiewania sie. Musimy tutaj takze pamietaé, ze zanim dziecko nauczy
sie postugiwac mowa funkcjonalnie, a wiec w taki sposob, zeby wyrazi¢ swoje
najpilniejsze potrzeby i proéby, bardzo czesto dochodzi do uksztaltowania sie
wielu zachowan trudnych.

Czy...

2.  Stosowanie metody, ktéra promuje rozwijanie umiejetnosci porozumiewania
za pomoca obrazkéw i réwnoczesne rozwijanie mowy? Wéwczas w momen-
cie, gdy jednak dojdziemy do wniosku, Ze mowa niestety nie wystapi, zosta-
jemy z silnym systemem komunikacyjnym, ktéry nie dopuscil do uksztatto-
wania sie wielu zachowat trudnych.

Oczywiscie promowanie pierwszego rozwiazania jest duzo bardziej ryzykowne.

Zostaty przeprowadzone badania, ktére opisaty skuteczno$é PECS i skutecznosé¢
metod, rozwijajacych wylacznie mowe. Wyniki badaf jednoznacznie pokazaty, ze
wsrod uzytkownikéw obydwu programéw 60% dzieci zaczeto mowié. Oznacza to, ze
w programie rozwijania wylacznie mowy 40% dzieci, u ktérych mowa nie wystapita,
po 6-u miesiacach terapii zostalo nie tylko bez mowy, ale takze bez umiejetnosci funk-
cjonalnego porozumiewania sie i, niestety, z bagazem trudnych zachowat.

W programie PECS 40% dzieci, u ktérych mowa nie wystapita, skutecznie porozu-
miewato sie za pomoca obrazkéw. Warto tutaj podkresli¢, ze po zakoficzeniu progra-
mu PECS dzieci moga przejs¢ na inng modalnos¢ — syntezatory mowy, iPhon’y, iPod’y,
stowa pisane itd.

Wszystkie ostatnie badania pokazuja, ze uzycie PECS znacznie zwieksza prawdo-
podobiefistwo wystapienia i rozwoju mowy.

W Polsce wiele szkol, placowek i organizacji wykorzystuje elementy PECS.
Niestety, aby osiagna¢ skutecznos¢, musimy stosowaé PECS, a nie tylko jego elementy.
Panuje przekonanie, ze stosowanie obrazkéw w obojetnie jaki sposéb jest tym samym,
co stosowanie PECS. PECS jest protokotem wprowadzania obrazkéw, pochodzacych
obojetnie z jakiego Zzrédia (Boardmaker, symbole Makatonu, Piktogramy), ale nie jest
uzywaniem obrazkéw w obojetnie jaki sposob. Czesto terapeuci naduzywaja nazwy
PECS - niestety, ze szkoda dla swoich podopiecznych. Wynika to oczywiscie z gtebo-
kiego niezrozumienia tematu.

Jakie sa zalety stosowania PECS?
Po pierwsze — system wymaga bezposredniej interakcji z druga osoba od same-

go poczatku. Pamietajmy, ze w PECS podajemy, a nie wskazujemy. Wskazywanie
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obrazka nie zapewnia, iz czynno$¢ komunikacyjna jest skierowana do drugiej osoby.
To, co czyni PECS systemem jedynym w swoim rodzaju, to fakt, iz uzytkownik PECS
wchodzi w interakcje ze ,stuchaczem” lub inaczej Partnerem Komunikacyjnym.
Uzytkownik podchodzi do drugiej osoby i podaje mu obrazek.

Druga niewatpliwa zaleta korzystania z PECS jest to, iz od samego poczatku
uzytkownik inicjuje interakcje. Trening PECS rozpoczynamy od skupienia sie na
pros$bach — uzywajac terminologii Skinera na mandach - a nie na komentowaniu czy
taktach. Strategia ta przyczynia sie do tego, iz uzytkownicy PECS nabywaja umiejet-
nosci komunikacyjne btyskawicznie — szczegélnie uczniowie z autyzmem, dla ktérych
materialne, konkretne wzmocnienia maja duzo wieksze znaczenie, niz wzmocnienia
spoleczne.
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8.

Autystyczna intymnosé. Propozycje edukacyjne.

Betata Gajewska
Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy nr 2 w Gdyni

Wsréd wielu wyzwaf, jakim musza sprostac rodzice dzieci z autyzmem czy z syn-
dromem Aspergera, jednym z wiekszych i przynoszacych najwiecej trudnosci jest czas
adolescencji i aktywnos¢ seksualna ich dzieci.

Od ponad dwudziestu lat Sledze literature poswiecona autyzmowi. Zaréwno
te badawcza, popularnonaukowa, jak i literature piekna. U progu byla to gtéwnie
literatura, dotyczaca diagnozy autyzmu i rodzajéw terapii. Mnie jednak od poczat-
ku interesowaly zagadnienia seksualnosci 0s6b z autyzmem. DwadzieScia lat temu
w literaturze, przysylanej mi przez przyjaciét i rodzine z catego Swiata, centralnym
punktem spraw, dotyczacych sfery intymnej, byta ochrona oséb autystycznych przed
wykorzystaniem seksualnym oraz nauka potrzeby intymnosci, masturbacja publicz-
na. Znajdowatam takze opracowania z réznych krajéw, w ktérych rozwazano kwestie
edukagji seksualnej os6b autystycznych - czego powinna dotyczy¢, a takze kto, kiedy
i w jaki sposéb powinien ja prowadzi¢. Z badan nad dorostymi osobami z autyzmem,
przebywajacymi w domach dziennego lub stalego pobytu, przeprowadzonych na
przyktad w Australii wynikato, Ze opiekunowie moga podejmowac sie roli edukatora,
ale nie musza tego robi¢, jeSli nie czuja sie do tego przygotowani, jesli godzi to w ich
poczucie bezpieczenstwa, narusza ich prywatnos¢ lub jest sprzeczne z wyznawany-
mi zasadami natury moralnej. Zazwyczaj opiekunowie, nie przeszkoleni w zakresie
seksualnosci niepelnosprawnych, zauwazali istnienie problemu intymnosci, ale go
ignorowali, ewentualnie wprowadzali doraZzne rozwiazania naprawcze. Dzi$ juz nikt
nie ma watpliwosci, ze seksualnos¢ jest nieodlaczna sfera naszego rozwoju, a edukacja
seksualna, prowadzona od wczesnego dziecifistwa, musi by¢ czescia edukacji osob
niepelnosprawnych, w tym autystycznych.

Kiedys problemy z seksualnoscia 0s6b z ASD postrzegano tylko jako Zrédio nie-
potrzebnych probleméw i skupiano sie gtéwnie na ich wyciszaniu. Teraz zaréwno
rodzice, jak i czesto sami autysci, podkreslaja konieczno$¢ wprowadzania odpowied-
nich programéw edukacyjnych, ktére pomogltyby w nauce wiasciwych zachowaf
seksualnych. Juz mniej wiecej od pietnastu lat pisze o koniecznosci wprowadzenia
pewnych dziatah wychowawczych we wczesnym dziecinstwie, ktére beda stanowié
taka podstawe, baze do programu seksualnego. Niestety, wiekszos¢ rodzicéw uwaza,
ze ich dziecko jest aseksualne, ze ,dziecifistwo to za wczeénie”, Ze to ich nie dotyczy.
Dodatkowo rodzice w pierwszych latach zycia dziecka przede wszystkim skupia-
ja sie na diagnozie i prébach ,wyjScia” z autyzmu. Zaproponowatam Osrodkowi
Woczesnej Interwencji w Gdyni, Ze poprowadze spotecznie dla rodzicoéw dzieci nie-
pelnosprawnych konsultacje na tematy, zwiazane z seksualnoscia ich podopiecznych.
PrzygotowaliSmy ulotke, lecz przez miesiac nikt sie nie zglaszat. Céz sie okazalo?
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Rodzice uznali, ze problem nie dotyczy ich dzieci. Dodatam do ulotki informacje, ze
dziatania wychowawcze i edukacyjne powinny sie zaczaé od chwili przyjscia dziecka
na $wiat, poniewaz jest ono seksualne od momentu narodzin. Dopiero wtedy zgtosito
sie do mnie czworo rodzicow.

W Polsce poziom wiedzy seksualnej oraz umiejetnosci rozmawiania na intymne
tematy jest, delikatnie méwiac, bardzo niski, chociaz z roku na rok sie poprawia.
Widze zielone swiatto dla dobrej, zdrowej edukacji seksualnej dla 0s6b z autyzmem
czy syndromem Aspergera. Co wiecej, to nie dotyczy tylko czysto technicznych roz-
wigzan probleméw z seksualnoscia, ale siega dalej, wtasnie do autystycznej intym-
nosci. Program treningu seksualnego dla os6b ASD zalezny jest nie tylko od stopnia
niepelnosprawnosci intelektualnej, ale réwniez, a moze nawet przede wszystkim, od
umiejetnosci komunikowania sie z otoczeniem. Werbalizowanie swoich pragniefi,
umiejetnos¢ przedstawienia ich na piSmie czy poprzez symbol graficzny, znacznie
utatwia podejmowanie treningu seksualnego przez specjalistow lub tez tylko prowa-
dzenie konsultacji, majacej na celu wyjasnienie niewiedzy czy watpliwoSci.

U os6b ze znacznymi i glebokimi problemami w komunikowaniu sie wsparcie
specjalistyczne bedzie obejmowato podejmowanie dzialaf interwencyjnych (napraw-
czych) w zakresie ich nieodpowiednich zachowan seksualnych oraz edukacje rodzi-
céw i specjalistéw, pracujacych z tymi osobami.

Z jakimi problemami moga sie zglasza¢ mtode osoby z ASD i AS do lekarzy seksu-
ologéw, edukatoréw seksualnych? Jesli problemy dotycza os6b znacznie zaburzonych,
to do specjalistéw zazwyczaj zglaszaja sie ich rodzice i opiekunowie. Wysoko funkcjo-
nujacy autysci czy osoby z syndromem Aspergera prawdopodobnie maja takie same
problemy, jak wiekszo$¢ nastolatkéw. A jakie to moga by¢ problemy? W latach 2004-
2010 w Ogolnopolskiej Przychodni Specjalistycznej Towarzystwa Rozwoju Rodziny
w Warszawie przeanalizowano grupe 181 oséb w wieku 14-31 lat. W wiekszosci byli
to mezczyzni, ktérzy zgtaszali sie z problemami zaburzef identyfikacji pici, zaburze-
niami erekcji i przedwczesnym wytryskiem. U kobiet w wieku 18-31 lat problemy
dotyczyty najczesciej zaburzen identyfikacji pici, dyspareunii i zaburzefi pozadania.

Adolescencja i wczesna dorostosé to trudna dla mtodego cztowieka faza rozwo-
jowa. Zmiany biologiczne, zwiazane ze zwiekszonym wydzielaniem hormondw,
odpowiedzialnych za zmiane ksztalttéw ciata oraz zmiane zachowania, a takze zmia-
ny psychologiczne, dotyczace proceséw emocjonalnych i poznawczych, przynosza
mlodym osobom spore trudnosci, a rozwéj psychoseksualny moze zosta¢ zaklécony
w przypadku przyspieszenia lub opdznienia dojrzewania plciowego. Tym bardziej
osobom dotknietym spektrum autyzmu czas ten przynosi wyjatkowe nowe wyzwa-
nia i trudnosci.

W ksiazce Christine Preibmann ,Zesp6t Aspergera, jak z nim zy¢, jak pomagaé, jak
prowadzi¢ terapie”, wydanej przez GWP w 2012 roku, zamieszczono caty rozdziat,
dotyczacy zwiazkéw, przyjazni, wchodzenia w relacje intymne oséb z autyzmem
i przyznam, Ze czytalam go z zaciekawieniem. Problemy opisano w taki sposéb, jakby
nie dotyczyly autystéw, tylko po prostu szerokiego spektrum oséb, majacych trud-
nosci w nawiazywaniu kontaktéw spotecznych. Przez ponad 20 lat $ledze programy
terapeutyczne, ktére gtéwnie prébuja rozwiazac techniczne problemy seksualne os6b
z gtebokim autyzmem. Interesuje mnie szczegdlnie nauka potrzeby intymnosci, akcep-
tacja wlasnej tozsamoéci, w tym tozsamosci plciowej, wchodzenie w czas dojrzewania
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i akceptacja zmian wlasnego ciala, radzenie sobie z napieciem seksualnym, realizacja
aktywnosci seksualnej. Nie znam programu, ktéry wnikliwie analizowatby ztozo-
no$¢ osobowosci autystycznej pod katem seksualnym. Sprawa samotnosci oséb
z autyzmem, ktéra w ostatnim czasie jest dos¢ delikatnie eksponowana w literaturze,
czasem wydaje sie nie stanowié problemu, ktérym trzeba sie zajaé. Autysci w dzie-
cinstwie sprawiaja wrazenie zadowolonych ze swojej dzieciecej samotnosci. Aby ich
z tej samotnosci wyja¢, wprowadzaliSmy ich w integracje, zmuszaliSmy rodzehstwo
do préb bawienia si¢ z nimi, przytulaliSmy na sile, integrowaliSmy z otoczeniem.
I mamy teraz do czynienia z mtodym pokoleniem oséb z ASD i AS, ktére wyrosto nie
na specjalistycznej terapii, ale na tej wtasnie integracji. Jest to pokolenie swiadome
zyskoéw, jakie daje mozliwo$¢ uczenia sie z réwie$nikami. Jest to takze pokolenie, ktére
jest Swiadome swojej innosci i coraz czeéciej ma do niej zal. To pokolenie za chwile,
a moze juz teraz, bedzie podejmowac prace zawodowa, wchodzi lub bedzie chciato
wejs¢ w zwiazki. Samotnoé¢ dla nich bedzie stanowila czasami ciezar zbyt trudny do
samodzielnego udzwigniecia.

Kto moze wesprzeé osobe z ASD i AS w rozwiazywaniu probleméw Zycia intym-
nego? W rozwiazaniach niemieckich podaje si¢, ze najwlasciwszy do tego bedzie
osobisty psychoterapeuta, ktéry powinien by¢ w tym zakresie przeszkolony. Gdyby
jednak nie byl na tyle kompetentny lub gdyby podopieczny przejawiat upodobania
nieakceptowane przez terapeute, aby rozwiaza¢ dany problem seksualny nalezatoby
skierowac pacjenta do autentycznego specjalisty z zakresu seksuologii i autyzmu. Czy
mamy takich przeszkolonych specjalistow, ktérzy dokonaja odpowiedniej analizy
zachowat seksualnych i przygotuja zasady interwencji?

Jak dotad wszystkie programy, dotyczace edukacji seksualnej, opieraly sie gléwnie
na nauce potrzeby intymnosci, przedstawianiu réznic w budowie kobiety i mezczy-
zny, poruszania zagadniefi antykoncepcji oraz autoerotyzmu. Teraz przed nami,
edukatorami, nowe wyzwania, ktére wytyczaja nam wysoko funkcjonujace osoby
z autyzmem. Wyzwania natury psychologicznej — wspieranie ich w nawiazywaniu
i podtrzymywaniu relacji miedzyréwiesniczych i przyjazni, we wchodzeniu w zwiaz-
ki, w tym w zwiazki intymne. Bedac autysta trudno jest prowadzi¢ flirt, gre w zdoby-
wanie partnera. Prosze sobie przypomnie¢, co dzieje sie z naszym cialem, gdy jeste-
$my zakochani, podnieceni. Gdy pojawiaja sie przystowiowe motylki.... Cialo poci sie,
czasami boli, to czesto trudne jest do zrozumienia. Cialo daje nam dziwne sygnaty,
mamy przyspieszony oddech, w ustach pojawia sie nadmiar $liny, rozszerzaja nam
sie Zrenice. Dla autysty ten stan wcale nie musi by¢ przyjemny. Wzbudza niepokoj,
lek. Dodatkowo, dla mezczyzny i kobiety brak satysfakcji po podnieceniu seksual-
nym, czyli brak mozliwosci realizacji seksualnej, wiaze sie z zaburzeniem poczucia
bezpieczefistwa, z odczuwaniem bdlu, nie tylko emocjonalnego, ale i fizycznego.
Gdy do tego dodamy komunikaty pozawerbalne i werbalne, ktére czesto wykluczaja
sie nawzajem, a sa wysylane przez te druga osobe, to mozemy sobie tatwo wyobrazié
stan totalnego chaosu, stan, ktéry powoduje lek i w najlepszym przypadku wycofy-
wanie sie z kontaktéw intymnych. Prosze sobie wyobrazi¢, jak wyszeptane w ucho
~schrupie cie” podczas flirtu lub seksu, moze by¢ odebrane przez autyste? Na dodatek
mamy do czynienia z wielkim pragnieniem wejScia w zwiazek intymny, posiadania
kogo$ bliskiego i jednoczednie z wielkim niezrozumieniem tej sytuacji, ze strachem
i niepewnoscia, co ten zwiazek przyniesie. Czy sie uda?
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I na koniec — w takim programie edukacji seksualnej powinna znalez¢ sie nauka
(chociaz nie wiem, czy tego mozna nauczy¢... przygotowac do tego...) radzenia sobie
Ze zranieniami emocjonalnymi, z porzuceniem, ktére w konsekwencji moze doprowa-
dzi¢ do obawy przed wchodzeniem w jakiekolwiek zwiazki przez osobe z autyzmem,
nie tylko te intymne. Z mylnym odczytaniem intengji tej drugiej osoby, ktéra wchodzi
w relacje z autysta.

Czesto w szkole, w ktdrej pracuje, obserwuje mlodziez. Mlodzi chlopcy z ASD
i AS sa poczatkowo bardzo atrakcyjni. Przypomniaty mi si¢ w tym momencie stowa
mojej uczennicy, zauroczonej chlopakiem z autyzmem, nie zwracajacym, zdawatoby
sie, na nig uwagi. ,Pani Beatko, bo on ma takie piekne tajemnicze spojrzenie...” ,A on
w ogole na ciebie patrzy?” ,Nie, ale jak czasami tak przeleci tym swoim niebieskim
spojrzeniem, to mnie az...”. I tu urwala, przewréciwszy kilkakrotnie oczami. Zwiazku
dusz akurat miedzy ta para nie byto, dziewczyna szybko pograzyta sie w innej mitoSci.
A ja dowiedziatam sie, ze to niebieskie spojrzenie byto pelne leku, poniewaz dziew-
czyna dos¢ obcesowo przelamywata granice intymnosci tego miodego cztowieka.
W innym przypadku, kiedy dziewczyny zaczepiaty autystycznego chlopaka dotyka-
jac go, bylo dobrze, ale kiedy ten autysta z dos¢ duzym opdznieniem oddat dotyk, to
mieliSmy problem z tak zwanym ztym dotykiem.

Mysle, ze przydaloby sie tez wsparcie dla partneréw oséb z ASD, bo zycie z taka
osoba nie jest najtatwiejsze, nawet jesli sie ja bardzo kocha.

Czy mamy specjalistow, ktérzy sa w stanie na dziefi dzisiejszy poradzi¢ sobie ze
zranieniami emocjonalnymi autystéw, z wspieraniem ich w przelamywaniu leku
podczas nawiazywania przyjazni? Z prowadzeniem profesjonalnej psychoterapii?
Otrzymanie darmowego, psychologicznego wsparcia nie jest tatwe i mysle, Ze nie-
predko sie zmieni. Autystyczna intymno$¢ moze stanowi¢ pewien problem dla ich
rodzicéw i opiekundw. Stosujac okreSlone zasady postepowania moga oni w znacznej
mierze ulatwi¢ wchodzenie w dojrzewanie, a potem w dorostos$¢, osobom z auty-
zmem, pokaza¢, jak zadbaé o swoja intymnosc i jak ja chroni¢. 90% oséb z autyzmem,
co wydaje sie bardzo zrozumiate, uzyskuje podniecenie seksualne lub mimowolnie
podnieca sie, uzywajac okres§lonych przedmiotéw, okreslonej faktury materiatu, okre-
§lonego zapachu, koloru. Wykorzystywanie przedmiotéw jest bezpieczne i latwiejsze,
poniewaz daja sie latwiej kontrolowa¢, niz drugi cztowiek. Przedmiot nie sprawia
problemow, jest zawsze na miejscu (oczywiscie pod warunkiem, Ze nie zaginie niespo-
dziewanie lub nie zniszczy sie poprzez uzywanie), jest taki sam, niczego nie chce, nic
nie méwi, pachnie tak samo. Jest bezpieczny. Dla opiekunéw i rodzicéw oséb z auty-
zmem seksualne skoncentrowanie si¢ ich podopiecznych na przedmiotach takze jest
wygodniejsze i bezpieczniejsze. Przedmiot jako obiekt seksualny, czy tez jako obiekt
pobudzajacy seksualnie, nie zrani emocjonalnie, nie stanowi zadnego zagrozenia
dla podopiecznego. Jesli tylko uzywanie danego przedmiotu nie wywoluje zadnych
obrazef, wszystko jest w porzadku. Ten rodzaj autystycznej intymnosci dos¢ tatwo
zaakceptowad, a jej realizacje skorygowaé odpowiednimi dziataniami wychowawczy-
mi. Wystarczy wczesnie zaczeta nauka potrzeby intymnosci, zapewnienie odpowied-
niego miejsca i przestrzeganie realizacji samozaspokojenia w miejscu odosobnionym,
prywatnym i w samotnosci, co uchroni te osoby od negatywnych reakcji otoczenia,
a nawet od sankgcji karnych.
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Propozycje edukacyjne: od roku prowadze w Warsztatach Terapii Zajeciowej dla
0s6b z autyzmem w Gdyni rozmowy intymne. Sa to rozmowy indywidualne i gru-
powe z dorostymi osobami r6znych niepetnosprawnosci. Osoby z autyzmem i z syn-
dromem Aspergera maja specyficzna grupe wsparcia, prowadzong przez terapeutéw
zajeciowych. Moga sie na tych spotkaniach wypowiada¢ na rézne tematy, réwniez
intymne. Prowadze réwniez zajecia z wychowania do zycia w rodzinie w szkole spe-
cjalnej, zawodowej i liceum. Spotykam sie tam réwniez osobami z ASD. Zdarza sie, ze
zwraca sie do mnie kto$ z zewnatrz z prosba o rade. Tematyka spotkah bywa bardzo
r6zna, ale przewazaja rozmowy o potrzebach seksualnych tych oséb, o fiksacjach
seksualnych, o pornografii. Wazne jest, by rodzice dzieci autystycznych wiedzieli, ze
musza wspiera¢ rozwdj psychoseksualny swojego dziecka, ksztalttowac¢ w nim Swia-
domos¢ wlasnego ciala, uczy¢ szacunku dla wlasnej i cudzej intymnosci. Autystyczna
intymno$¢ jest bardzo bezposrednia i potrzebuje wsparcia, potrzebuje madrych spe-
cjalistéw i doksztatcajacych sie rodzicow.

Literatura:
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sie do seksuologa. ,Przeglad seksuologiczny”, TOM VIII zeszyt 1/ 2012



9.

Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem autystycznym.

Agnieszka Mgdrzejewska
Fundacja Autyzm bez Tabu, Gdafisk

Problem autyzmu jest najczesciej postrzegany przez pryzmat osoby bezposred-
nio dotknietej tym zaburzeniem. Musimy jednak dostrzec, ze rodzina z dzieckiem
autystycznym funkcjonuje w specyficzny sposéb, wyrdznia sie nawet na tle rodzin
z dzie¢mi, dotknietymi innymi niepelnosprawnosciami. Wynika to z wielu czynni-
kéw. Zachowanie dziecka autystycznego jest wciaz niezrozumiate dla spoleczefistwa,
gléwnie dlatego, Ze autysta nie wyréznia sie fizycznie sposréd dzieci rozwijajacych sie
prawidtowo, co poteguje negatywny odbiér jego zachowan.

Autyzm diagnozuje sie na podstawie trzech kluczowych sfer, ktore obejmuja zabu-
rzenia: interakcji spotecznych, komunikacji oraz stereotypowych wzorcéw zachowaf,
zainteresowan i aktywnosci. Przyktadami zaburzeh w interakcjach jest najczesciej nie-
dostateczny kontakt wzrokowy, nieadekwatne do sytuacji reakcje w obszarze mimiki,
postawy ciata oraz emogcji. Dziecko nie potrafi wlasciwie zinterpretowaé uczuc¢ innych
ani pokazaé¢ wilasnych w akceptowalny spolecznie sposéb, a takze nie ma czesto
potrzeby dzielenia si¢ nimi z otoczeniem. Trudnosci w komunikacji przejawiaja sie
op6znionym rozwojem mowy badz jej brakiem. Dziecko nie ma potrzeby komunika-
¢ji w formie ogoélnie przyjetej za norme — jesli méwi, to nie bierze pod uwage partnera
komunikacji, mowa czesto nie stuzy przekazywaniu informacji. Wystepuje echolalia
— dziecko powtarza stowa czy zdania, zastyszane przed chwila badZz duzo wczesniej.
Najbardziej jednak charakterystyczne sa sztywne zachowania. Dziecko nie bawi sie
tak, jak réwie$nicy, a np. porzadkuje zabawki, badz fiksuje sie na jednym konkretnym
szczeg6le przedmiotu, takim jak kétka w samochodzikach. Czesto zdarza sie fiksacja
na pociagach, rozkladach jazdy, liczbach. Dzieci z autyzmem do$wiadczaja w wielu
przypadkach zaburzefi integracji sensorycznej, wystepuja u nich nadwrazliwosci
wzrokowe, stuchowe, czuciowe, wechowe czy smakowe. Najczesciej uwage otoczenia
zwracaja stereotypie ruchowe, czyli charakterystyczne dla autyzmu trzepotania reko-
ma, krecenie si¢ w koto, opukiwanie powierzchni.

Dzieci z autyzmem sa bardzo zréznicowane. Mamy osoby z Zespolem Aspergera,
gdzie gtéwnym problemem sa interakcje spoteczne, natomiast poziom intelektualny
czesto jest w normie badZ powyzej przecietnej; mamy tez dzieci z autyzmem gltebo-
kim, u ktérych czesto stwierdza sie niepelnosprawnosci sprzezone, przede wszystkim
uposledzenie umystowe.

Zrdéznicowanie objawéw czyni kazde dziecko wyjatkowym, co wymaga od tera-
peuty indywidualnego podejscia, dostosowanego do dziecka, gdyz mozliwe jest, ze
forma terapii, sprawdzona u jednego podopiecznego, u drugiego moze spowodowac
regres. Bliscy dziecka z autyzmem staraja sie mu pomdc, znalez¢ droge do jego Swia-
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ta i doceniaja kazdy dostrzezony przejaw odwzajemnionych uczu¢, bo dziecko nie
nawiazuje relacji w powszechnie rozumiany sposob.

Funkcjonowanie rodziny rozpatrzytam na trzech poziomach: rodzicéw, rodzen-
stwa oraz rodziny jako catosci.

Rodzice

Narodziny dziecka wiaza sie z ogromnymi zmianami w zyciu rodzicéw. Przede
wszystkim pojawia sie odpowiedzialnos¢ za drugiego cztowieka, a co z tym sie wiaze
— ogranicza sie swoboda decyzji, zmienia sie dotychczasowy porzadek. Mate dziecko
wymaga poswiecenia i duzych zasobéw energii. Trudnosci pietrza sie, gdy okazuje
sie, ze dziecko nie rozwija si¢ prawidtowo. Diagnoza niepetnosprawnosci wywoluje
lawine zmian w mysleniu i funkcjonowaniu rodzicéw. Reakcje te dzielimy je na cztery
etapy.

Pierwszy etap to szok, doSwiadczany w momencie diagnozy. Pojawia sie fala nega-
tywnych emogji, tj. ztos¢, rozpacz, poczucie krzywdy i bezradnos¢.

PézZniej nastepuje okres kryzysu emocjonalnego, kiedy rodzice nie s3 w stanie
pogodzié sie z diagnoza, staraja si¢ ja podwazy¢, doszukuja sie przyczyn zaburzenia,
szukaja winnych w sobie i innych, czesto wierza w ,wyleczenie dziecka”.

Nastepnie pojawia sie okres pozornego przystosowania do sytuacji, kiedy bliscy
traca nadzieje na wyleczenie dziecka i popadaja w apatie i pesymizm. Przesladuje ich
poczucie straty wymarzonego dziecka, doskwiera ograniczenie swobody, odczuwaja
przeciazenie odpowiedzialnoscia, ktéra na nich spoczywa. Ci z rodzicéw, ktérzy sa
silni psychicznie, wchodza w okres konstruktywnego przystosowania sie, kiedy to
ucza sie cieszy¢ z sukceséw dziecka, czerpaé przyjemno$¢ ze spedzania z nim czasu
i staraja sie prowadzi¢ normalne Zycie, nie patrzac na nie jedynie przez pryzmat nie-
pelnosprawnosci swojego potomka.

Terapeuta powinien nie tylko zajmowac sie terapia i edukacja dziecka, ale takze
zwraca¢ uwage na potrzeby jego najblizszych. Nalezy akcentowaé sytuacje, kiedy
rodzice sa dumni z dziecka, co pomaga im dostrzegaé postepy w pracy. Efekty pracy
z dzieckiem autystycznym sa relatywnie mate w stosunku do wysitku, ktéry wktadamy
w edukacje czy uspotecznienie, dlatego bedac terapeutami, nauczycielami, czy dalszy-
mi cztonkami rodziny, dzielmy sie z rodzicami zauwazanymi sukcesami dziecka.

Rodzice niepetnosprawnego dziecka do$wiadczaja duzego leku przed ponow-
nym rodzicielstwem. Naukowcy z Uniwersytetu Kalifornijskiego w Davies sa zdania,
ze u dzieci, ktdrych starsze rodzefistwo cierpi na autyzm, jest 19% wyzsze ryzyko
wystapienia tego zaburzenia niz w ogdlnej populacji, dla ktérej wynosi okoto 1%.
Dodatkowym czynnikiem leku jest to, Ze nie wiadomo do konca, jakie jest podloze
zaburzeh autystycznych, rodzice wiec traca poczucie sprawstwa, czyli nie wiedza, co
moga zrobié, by zapobiec zaburzeniu.

Z wlasnych kontaktéw z rodzicami wiem, Ze nie wszyscy przystosowuja sie
w pozytywny sposob do swojej sytuacji. Szczegdlnie trudno odnalez¢ sie mezczyZnie
w roli ojca autystycznego dziecka. Matka znacznie szybciej zaczyna odczuwaé sym-
biotyczna i rekompensujaca milos¢ do dziecka. Nawiagzanie takiej wiezi z autysta jest
szczeg6lnie trudne ze wzgledu na jakoSciowe zmiany w interakcjach spotecznych
i zaburzenia w sferze komunikagji, czesto potaczone z opéZnionym rozwojem moto-
rycznym i upoéledzeniem.
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Rodzice czesto méwia o ograniczeniu kontaktéw z przyjaciéimi, a nawet catko-
witym zerwaniu znajomosci, wynikajacym z braku czasu na podtrzymywanie wiezi
badz z poczucia bycia niezrozumianym. Oslabieniu ulegaja réwniez wiezi miedzy
rodzicami dziecka, zaréwno w sferze emocjonalnej, jak i intymnej. Sa oni przeciaze-
ni, skupieni na potomku, ktéry wymaga wiele uwagi. Pojawi¢ si¢ moga wzajemne
pretensje, postrzeganie siebie wyltacznie jako wspétopiekundw, a nie jako partneréw
w zwiazku. Znaczaco pogarsza sie tez sytuacja materialna rodziny, gdyz z powodu
braku specjalistycznych placéwek matka czesto przerywa prace zawodowa i opiekuje
sie dzieckiem w domu. Dodatkowo koszty badan i r6znego rodzaju terapii sa wysokie.
Sytuacja ta poteguje frustracje i zniechecenie opiekundw.

Ci rodzice, ktérzy zaakceptowali stan swojego dziecka i swoja obecna sytuacje,
moéwia, ze rodzina stala sie blizsza sobie przez fakt, ze dziecko jest autystyczne.
Edukacje dziecka przeprowadzaja wspélnie, staraja sie rozwija¢ jego umiejetnosci
spoteczne, udzielajac sie towarzysko, czesto w bardzo kreatywny sposéb. Rodzice
wspieraja sie nawzajem w trudnych momentach, przez co ich wiez staje sie bardzo
silna.

Rodzenstwo

Wedlug wielu badaf rodzefistwo dziecka autystycznego ma do niego stosunek
ambiwalentny, jesli jest to starsze rodzehstwo badz bracia, a pozytywny w sytuacji
siostr, szczegdlnie miodszych. Nie ma tu negatywnego wydzwieku, jak to sie dosé
czesto zdarza w rodzinach ze zdrowymi dzie¢mi. Dzieci maja poczucie krzywdy,
odrzucenia oraz zazdroéci, ale gdy brat lub siostra ma autyzm, okazuja sie by¢ bardziej
troskliwe i wyczulone na potrzeby rodzefstwa, niz w sytuacji, gdy wszystkie dzieci
sa zdrowe.

Negatywne emocje biora sie z faktu, ze rodzice nie po$wiecaja zdrowemu dziec-
ku tyle uwagi, co choremu bratu lub siostrze. Wynika to z duzej odpowiedzialnosci
i szerokiego zakresu obowiazkéw, zwiazanych z opieka nad niepelnosprawnym
dzieckiem, a spoczywajacych przewaznie na matce. Wazna jest w tej sytuacji rola ojca,
ktéry przewaznie pracuje na utrzymanie rodziny, wiec jego obecnos¢ w domu jest
rzadka, przez co wyczekiwana przez kazde z dzieci. Dobrym pomystem jest dzielenie
sie opieka — ustalanie choéby krotkiego czasu, ktory kazde z rodzicéw spedza z jed-
nym dzieckiem, tak by kazde z dzieci miato poczucie, Ze ma uwage zaréwno ojca, jak
i matki.

Rodzefistwo dziecka z autyzmem Zyje w jego cieniu. Jest postrzegane przez pry-
zmat choroby, baczniej obserwowane pod katem nieprawidtowosci rozwojowych niz
inne dzieci, ma tez wiecej obowiazkéw, wynikajacych z opieki nad bratem lub siostra,
jesli jest starsze, badz pozostaje ulubieficem rodziny, jesli jest duzo mtodsze. Nie ma to
jednak negatywnego wydzZzwieku — dzieci czesto maja bardzo silne wiezy rodzinne.

Obowiazkowosc¢ i poczucie odpowiedzialnosci za rodzefistwo wplywa na budo-
wanie pozytywnego obrazu wlasnej osoby u rodzehstwa dziecka autystycznego.
Jest to spowodowane prze$wiadczeniem o swojej wartosci i waznoSci w systemie
rodzinnym. W tak specyficznym Srodowisku powinno sie duzo méwié o uczuciach
i potrzebach kazdego z cztonkéw rodziny oraz otwarcie omawia¢ problem autyzmu,
odpowiada¢ na pytania dzieci, uSwiadamia¢ trudnosci, ktére dotykaja rodzine, gdyz
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lek i poczucie odrzucenia czesto biora sie z niewiedzy rodzefistwa o tym, co sie dzieje
z ich bratem lub siostra.

Rodzina

Z cala pewnoécia stwierdzi¢ mozna, iz diagnoza niepetnosprawnosci najbardziej
dotyka osoby z najblizszego otoczenia autysty. Wszystkie trudnosci, ktére powyzej
zostaty opisane, moga spowodowac rozpad rodziny. Mozliwa jest jednak i taka sytu-
acja, ze po przeorganizowaniu systemu wartosci i adaptacji do nowej sytuacji najbliz-
sza rodzina staje sie bardziej zintegrowana, a wzajemne wiezi trwalsze. Wazne jest
wsparcie emocjonalne ze strony dalszych krewnych, aby bliscy dziecka z autyzmem
mogli spojrze¢ na siebie przez inny pryzmat, niz tylko jego rodzic6w/rodzenstwa, aby
mieli mozliwo$¢ rozmawiania o swoich sprawach, ktére czesto uznawane sa za blahe
i pomijane.

Widze tutaj znaczaca role terapeutéw, ktérzy zajmuja sie praca z dzieckiem oraz
psychologéw i lekarzy, opiekujacych sie autysta. Do nas nalezy, oprécz dbania o edu-
kacje i rozw6j spoteczny dziecka, wsparcie calej rodziny w trudnej dla nich sytuagji.
Mozemy to robi¢ poprzez wskazywanie odpowiednich placéwek specjalistycznych,
przekazywanie wskazéwek do pracy, nauke nawiazywania kontaktu z dzieckiem,
podkreslanie sukceséw dziecka jako powodéw do radosci i dumy, a co najwazniejsze,
poprzez bycie otwartym na rozmowe z rodzicem. Nalezy da¢ mu nadzieje i site do
dalszej pracy.

Wazne jest, by rodzice nie czuli sie odizolowani ze swoimi problemami.
Odpowiednia wiedza i wsparcie innych pomagaja rodzicom utrzymaé¢ wiez miedzy
soba i stworzy¢ wartosciowy system, oparty na akceptacji i radosci, ptynacej z kontak-
tu z dzieckiem z autyzmem.



10.

Na przekor ztym rokowaniom — droga rozwoju i edukacji Kuby'.

Anna Dobrowolska

Jestem matka 23-letniego, mlodego mezczyzny.

Kuba urodzit sie jako wczesniak, pod koniec 8 miesiagca ciazy, w marcu 1989 roku.
Jego rozw6j w poczatkowych miesigcach zycia przebiegal normalnie, w wieku 10 mie-
siecy wotal o nocnik, wymawiat pojedyncze stowa (mama, tata, baba, daj), byl jednak
nadpobudliwy ruchowo. Uwielbiat husta¢ sie na bujanym foteliku. Zaczat chodzié¢
w wieku 1 roku i 2 miesiecy. Stosunkowo szybko zaczat biega¢, co stato sie jednym
z jego ulubionych zaje¢. W tym samym czasie Kuba przeszed! operacje przetoki. Po 9
dniowym pobycie w szpitalu wrécit do domu odmieniony. Wkrétce jego mowa zani-
kia, ustepujac miejsca krzykowi.

Autyzm zdiagnozowano u Kuby, kiedy miat 2,5 roku. Byt dzieckiem bardzo pobu-
dzonym ruchowo. Nie meczyl sig, nie pocil, posiadat niewyczerpane poklady energii.
Posiadat wspaniaty zmyst rtéwnowagi, uwielbiat skaka¢. W wieku 2,5-3 lat bez ustanku
biegal, lubil chodzié¢ po réznego rodzaju krawedziach (chodniki, murowane ogrodze-
nia, ptoty itp.), zdarzalo sie, Ze otwieral sam okno w domu i siadat badz kfad? si¢ na
parapecie. Musiatam by¢ czujna przez caly czas, pamietam moje przerazenie, kiedy
spudcitam go w domu na chwile z oczu, by za moment zobaczy¢ jak chodzi po balu-
stradzie balkonu na 2 pietrze. Przy nadpobudliwosci, braku koncentragji i kontaktu,
rokowania co do rozwoju Kuby byly naprawde stabe.

W 1993 roku 4-letni Kuba zaczal uczeszcza¢ do Specjalnego Osrodka Szkolno-
Terapeutycznego dla Dzieci i Mlodziezy z Autyzmem w Gdansku.

Prof. Zbigniew Szot, ktéry zastosowat terapie ruchowa u Kuby, opisuje go w swojej
ksiazce ,,Aktywnos¢ ruchowa w terapii dzieci autystycznych” w nastepujacy sposob:
»~Chlopiec bardzo sprawny, nie méwit, skoczny, o0 wySmienitej koordynacji ruchowej.
Np. potrafil zeskoczy¢ z huStawki w przednim wahnieciu, zachowujac optymalna
amplitude, nie skracajac zakresu ruchu po tuku. Wykonywat prawie wszystkie ¢wi-
czenia, ale tylko raz lub dwa razy, po czym uciekat do innej czynnosci.” ,Najwiekszym
problemem bylo wyksztalcenie koncentracji uwagi, bowiem od niej zalezat dalszy
postep w innych rodzajach terapii. Dlatego m.in. dobierano takie ¢wiczenia, ktérych
zadaniem bylo skupienie jego uwagi na wykonaniu zadania ruchowego i powtarzanie
seriami tych ¢wiczeh w okreSlonym czasie”. Proponowane przez Profesora usyste-
matyzowane ¢wiczenia gimnastyczne nieco wyciszyly nadpobudliwos¢ Kuby. Dzieki

1 Por. artykut ,Zbyt ciasny gorset. Glos w dyskusji nad stosowaniem procedur awersyjnych w terapii
dzied z autyzmem”, AUTYZM nr 1/2002, opisujacy Kube. Artykut ten jest takze dostepny na stronie
Fundacji Dom Rain Mana: www.domrainmana.pl
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terapii Kuba potrafil dtuzej skupi¢ uwage na jakim§ zadaniu, nie biegal bez celu, stat
sie bardziej postuszny, zaczat wiecej méwi¢, reagowaé na stowo ,stop” lub ,stéj”, co
ulatwilo mi zapanowanie nad nim podczas spaceréw. Kuba szybko robil postepy.
Mtodzi terapeuci byli pelni entuzjazmu i pomystéw. Wspaniale wtedy pracowali
z naszymi dzie¢mi. Kuba wyciszy! sie, zaczal méwié (duzo echolalii) i zadawat tez
pytania. Chetnie poddawat sie terapii, lubit chodzi¢ do o$rodka.

Regres u Kuby nastepowal powoli, rownolegle z wprowadzana do zasad pracy
terapeutéw osrodka awersyjna terapia behawioralna. Terapeuci przestali widzie¢
dzieci, w ich miejsce pojawily sie ,przypadki chorobowe”. W §wiadectwach syna nie
byto juz pochwat — zaczely sie problemy.

Awersyjna terapia zniszczyla kilka lat wczes$niejszej pracy terapeutycznej.
Nastawiona byla na likwidacje tzw. zachowaf niepozadanych. Stosowano prowoka-
¢je, aby wymusic¢ zte zachowanie, a potem stosowano procedury karne (setki przy-
siadéw, trzymanie rak z tylu, kladzenie i przytrzymywanie na podiodze) w celu ich
likwidacji. Setki powtérek tych samych sekwencji niszczylo osobowos¢ i charakter
dzieci. Krzyk i ptacz staly sie codziennoscia.

Kuba nie sypiat w nocy, krzyczat, nie chcial zasypia¢, bo méwit ,nie chce
jutra”. Wedtug terapeutéw stat sie ,niedobrym uczniem”, agresywnym, krzyczacym.
Odmawiat wykonywania stale tych samych ¢wiczef. OczywiScie wg. Osrodka wszyst-
kiemu byt winny rodzic. W sprawozdaniu z pracy z Kuba napisano: ,Z doswiadcze-
nia w pracy z wieloma dzie¢mi autystycznymi, uwazam, ze Kuby zachowania moga
w przysztosci doprowadzi¢ do coraz stabszych efektéw w nauce i w coraz gorszym
funkcjonowaniu w rodzinie i spoleczenstwie”. Ta sama terapeutka, ktéra z entuzja-
zmem uczyla Kube w 1993 roku, w 2000 roku swoja opinia zatrzasneta mu drzwi do
naszego Swiata.

Do teraz tkwi w Kubie trauma, a przezyty gleboki stres mogt by¢ Zrédlem pdzniej-
szej epilepsji. Syn wycofat sie z mowy. Jezeli co$ méwil, to bardzo cicho i niepewnie,
bojac sie popetnic¢ btad. Pozostat lek przed ludzmi, boi sie powiedzie¢ ,nie chce”. Boi
sie zostawi¢ niedokoficzone zadanie, boi sie krytyki. Wszystko musi by¢ poprawne,
skoficzone, musi dziataé. Tylko na pozér wydaje sie to pozytywnym efektem terapii.
Kuba wpada w panike, jesli nawet z niezaleznych od niego przyczyn co$ nie koficzy
sie zalozonym wcze$niej efektem. Dla nas byl to dodatkowy stres, bo Kuba rzucat sie
na podloge lub uciekat z domu, gdy np. zawiesit mu sie komputer, zepsut dyktafon,
czy zgasto Swiatlo.

W lutym 2000 roku zabralam syna z Osrodka. W marcu zostal przyjety do Szkoty
Specjalnej w Sopocie, do klasy zycia. Zmiana otoczenia i pelne akceptacji podejscie
nauczycieli miaty zbawienny wptyw na Kube. Jednak wiele dziwnych nawykéw mu
pozostato. Po kazdym wykonanym zadaniu ktadl sie na podtoge. Specjalnie dla niego
zrobiono kacik z zabawkami i kocem, zeby mogt spokojnie polezeé. Po dwéch miesia-
cach juz sie nie kladt, tylko bawit.

Bardzo chciatam, zeby Kuba poszedt do szkoty (mial wtedy 11 lat). Znalaztam
Szkote Podstawowa nr 24 w Gdafsku, gdzie nikt nie obawiat sie przyjecia do klasy
dziecka z autyzmem. Razem z inna matka, ktéra w czerwcu z podobnych przyczyn
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zabrata syna z osrodka, zdecydowalySmy, Ze poSlemy chtopcéw do I klasy integracyj-
nej. Przez 3 miesiace chlopcy mieli asystentke z Poradni dla Oséb z Autyzmem z ul.
Chopina. Potem musieli radzi¢ sobie sami. Mieli wspaniata nauczycielke wspomagaja-
ca. Kuba dostosowat sie do grupy, dobrze sobie radzit z czytaniem, liczeniem, pozna-
wat nowe pojecia. Najwiekszym problemem byta mowa, a wtadciwie jej brak.

Przez 6 lat szkoty podstawowej Kuba poczynil ogromne postepy w rozwoju inte-
lektualnym i w zachowaniu. Bral czynny udzial w zyciu szkoly, w zawodach sporto-
wych i konkursach. Potrafit nauczy¢ sie tekstu i gtosno wyrecytowac go na szkolnych
wystepach. W klasie piatej otrzymal Swiadectwo z czerwonym paskiem za bardzo
dobre wyniki w nauce i przyznano mu jednorazowe stypendium. Koficowe $wia-
dectwo ukoficzenia szkoly podstawowej jest takze z czerwonym paskiem. Kuba ma
wszystkie oceny bardzo dobre z jedna dobra (z historii), a jego zachowanie oceniono
na wzorowe.

Po ukoficzeniu szkoly podstawowej poszedl do Specjalnego Gimnazjum nr 37
w Gdansku. Tam sie bardzo odnalazl, nikt nie zwracal uwagi na dziwne czasem
zachowanie (podskoki, machanie reka). Tam byl wsréd swoich. Nadal byt pilnym
uczniem, nadal lubil uczestniczy¢é w réznych dodatkowych zajeciach, konkursach
i przedstawieniach.

Obecnie Kuba chodzi w Sopocie do Szkoty Przysposabiajacej do Pracy. Uczestniczy
w zajeciach edukacyjnych, rozwijajacych kompetencje osobiste i spoteczne. W ramach
zaje¢ wyjezdza na farme treningowa do gospodarstwa wiejskiego. Tam uczy sie pracy
przy zwierzetach, uczy sie samodzielnoéci. Pracuje réwniez przy koniach na sopockim
hipodromie.

Stat sie przykladem dla uczniéw, motywuje ich do nauki i pracy. Zaczyna méwic.
Powoli, nieSmiato, ale to jest dobry poczatek. Pieknie maluje. W czasie wakacji 2011
roku brat udzial w warsztatach plastycznych, prowadzonych przez sopocka rzezbiarke
Ize Smolane. Obrazy Kuby byty licytowane podczas aukcji w Dworku Sierakowskich
i w Urzedzie Miasta w Sopocie.

Najwieksza pasja Kuby jest wspinaczka i wedréwki goérskie. Od wielu lat uczestni-
czy w obozach wspinaczkowych, organizowanych przez Fundacje na Rzecz Integracji
Os6b Niepelnosprawnych i Autystycznych FIONA. Mozliwo$¢ uczestniczenia w obo-
zie jest dla niego ogromna motywacja do nauki przez caty rok. W trakcie wspinaczki
w ekstremalnych warunkach Kuba pokonuje wtasne lgki, spelnia swoje marzenia
i ambicje, czuje rados¢ i satysfakcje ze zdobycia kolejnej Sciany. Pozytywne efekty
wspinaczki skatkowej przerosty moje oczekiwania. Poprawila si¢ koncentracja i koor-
dynacja ruchowa. Przelamuje bariere w komunikowaniu sie z nieznanymi dotad oso-
bami. Uczy sie nowych rzeczy, wykonywania nietypowych polecefi. Nabiera zaufania
do drugiego cztowieka i wiary w swoje umiejetnosci.

Kuba przez wszystkie lata szkoty nie byt poddawany Zzadnej terapii. Jedyna forma
odreagowania frustracji i zdenerwowania byly dlugie spacery (ok. 10 km dziennie).
Co roku wyjezdzalismy na turnusy rehabilitacyjne i wyjazdy integracyjne, przewaznie
w gory. Caly ten okres to dla nas stale trwajaca lekcja pokory, wyrzeczefi, upadkéw,
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rozczarowan, ale tez ogromnej radosci i satysfakcji. Zwykle Zzycie, dobre podejscie
ludzi, zrozumienie i akceptacja, pomogty Kubie i mnie osiagnaé to wszystko.

Kuba jest przystojnym, bardzo sprawnym ruchowo mlodym mezczyzna, wyspor-
towanym, posiadajacym mnéstwo energii. Jestem z niego dumna, mam nadzieje, ze
jest szczeSliwy. Co bedzie w przyszlosci? Nie wiem. Czas pokaze.

Fot. 1. Kuba na Scianie wspinaczkowej



11.

Przeglad badan

Pawet Pflegel
Zespot Placéwek Oswiatowych nr 2 we Wroctawiu

Setki drobnych mutacji zwiazane z autyzmem.

Przez ostatnie 20 lat naukowcy odkryli wiele genéw, ktére znacznie zwigkszaja
ryzyko autyzmu. W minionym roku kilka badah pokazato, Zze setki matych mutacji
moze w znacznym stopniu przyczynié sie do rozwoju ASD.

Co wazne, wiele z nich to mutacje ,de novo” lub spontaniczne. Pojawiaja sie one
dopiero w genach dzieci, nie ich rodzicéw. Najbardziej prawdopodobne jest to, ze
powstaja w plemnikach, komoérce jajowej lub w bardzo wczesnym stadium rozwoju
zarodka. Badania wykazaly, ze mate mutacje sa czestsze u dzieci starszych rodzicéw
— zwlaszcza starszych ojcéw. Wyniki te coraz lepiej pokazuja obraz biologii autyzmu

i mozliwych mechanizméw lezacych u jego podstaw.
Zrédto: Nature, vol. 488 (7412), 23 sierpnia 2012 r. Nature, vol. 485 (7397), 3 maja 2012 .

Zanieczyszczenia powietrza zwiazane z ruchem drogowym.

Dane z nowego badania sugeruja, ze dzieci, ktére sa narazone w okresie prenatal-
nym i w czasie pierwszego roku zycia na wysoki poziom zanieczyszczen powietrza,
zwiazany z ruchem drogowym, sa bardziej narazone na autyzm. Informacje te uzu-
pelniaja wyniki wcze$niejszych badafi, dotyczacych powiazania miejsca zamieszkania
w poblizu autostrad i wystepowania autyzmu, o ktérych pisalem na moim blogu
w styczniu 2011 1.

Autorzy obecnych doniesien nie twierdza, ze zanieczyszczenia takie sa przyczyna
autyzmu, ale ze moga by¢ jednym z czynnikéw ryzyka. Badacze z Kalifornii (Keck
School of Medicine, University of Southern California w Los Angeles) sprawdzali
jako§¢ powietrza w poblizu doméw dzieci. Grupe badana stanowilo 279 dzieci z auty-
zmem, a kontrolna - 245 zdrowych. Okazalo sie, ze dzieci z ASD byly niemal dwu-
krotnie cze$ciej narazone na najwyzszy poziom zanieczyszczen w tonie matki, a mniej
wiecej trzy razy czesciej w pierwszym roku Zycia.

Badany pyl, unoszacy si¢ w powietrzu, to mieszanina kwaséw, metali, gleby
i kurzu. Naukowcy zauwazyli podobny zwiazek pomiedzy autyzmem a dwutlenkiem
azotu, pochodzacym ze spalin pojazdéw. Niektére zanieczyszczenia moga odgrywacé
negatywna role w rozwoju mézgu. Nie oznacza to, ze kazdy, kto jest na nie narazony,
bedzie dotkniety autyzmem. Istnieje mnéstwo innych czynnikéw, ktére moga wyja-
$§niac taki zwiazek. Poznajqc czynniki ryzyka, mozemy je modyfikowac i potencjalnie
zmniejszac ryzyko pojawienia si¢ autyzmu.

Zrédto: Reuters, 26 listopada 2012 r. Archives of General Psychiatry, listopad 2012 1.
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Czestosé wystepowania autyzmu w USA w odniesieniu do dawek promieniowa-
nia UVB.

Literatura pokazuje, ze niedobér witaminy D w okresie ciazy powoduje nieko-
rzystne skutki dla rozwoju mézgu plodu i moze by¢ jednym z czynnikéw ryzyka
autyzmu. Nie mozna wykluczy¢ roli tego niedoboru réwniez po urodzeniu dziecka,
wskazuja na to niektdre z ostatnich doniesiefr. Z badan wynika, Ze czestos¢ wystepo-
wania autyzmu wsréd oséb w wieku 6-17 lat w 2010 r. byla znaczaco ujemnie skorelo-
wana z dawkami stonecznego promieniowania UVB.

Nie stwierdzono istotnych korelacji z innymi mozliwymi czynnikami, modyfiku-
jacymi ryzyko, takimi jak zanieczyszczenia powietrza, spozywanie alkoholu, palenie
tytoniu, otylosé, ubdstwo.

Szereg doniesien pokazuje niekorzystny wplyw niedoboru witaminy D w czasie
ciazy. Moze on m.in. prowadzi¢ do powiklan w czasie porodu, trudnosci jezykowych
u dzieci, chor6b immunologicznych, deficytu melatoniny.

Zrédto: Dermato-Endocrinology, vol. 4 (4), pazdziernik-listopad-grudzien 2012

Chelatacja — badania skutecznosci w stosowaniu u 0séb z autyzmem.

Naukowcy z USA, Nowej Zelandii i Wloch analizowali wyniki pieciu opublikowa-
nych badaf, dotyczacych chelatacji. Dotyczyly one 82 uczestnikéw w wieku od 3 do
14 lat. Otrzymywali oni terapie polegajaca na prébie usuwania metali ciezkich z orga-
nizmu, w okresie od 1 do 7 miesiecy.

Z pieciu badan cztery wykazaty mieszane rezultaty — pozytywne i negatywne skut-
ki u kazdego z uczestnikéw. W jednym wszystkie wyniki byty pozytywne. Jednak po
glebszej analizie autorzy studium odkryli ,niedociagniecia metodologiczne” w proce-
durze. W kilku badaniach dzieci poddawane byly, oprécz chelatacji, licznym zabiegom
jednoczesnie, co uniemozliwia stwierdzenie, czy wyniki pozytywne mozna przypisaé
tylko tej metodzie leczenia. W ankiecie internetowej wiecej niz 7 procent rodzicéw
stwierdzito, Ze prébowato chelatacji w leczeniu swoich dzieci.

Substancje chemiczne, stosowane w_chelatacji, moga potencjalnie wigzac sie
z powaznymi skutkami ubocznymi, takimi jak: goraczka, wymioty, nadciénienie,
niedoci$nienie, zaburzenia rytmu serca i hipokalcemia. Wiekszos¢ rodzicéw jednak
pragnie niczego nie zaniedbywac i jest gotowa prébowac czegos, co ich zdaniem moze
pomdce dziecku. Wyniki takich studiéw niekoniecznie maja wpltyw na ich decyzje.
Liczba przebadanych pod katem skutecznosci chelatacji dzieci jest jeszcze stosunko-
wo mala i moze to stanowi¢ zachete do dalszych badaf. Autorzy badan sadza, ze ich
analiza przyczyni si¢ do dokonywania §wiadomych wyboréw metody leczenia dzieci
z autyzmem.

Zrédto: Research in Autism Spectrum Disorders, vol. 7(1), styczen 2013 r. ScienceDaily, 29 listo-
pada 2012 .

Dlaczego dziewczynki moga by¢ chronione przed autyzmem?

Chlopcy sa cztery razy bardziej narazeni na autyzm niz dziewczynki.

Réznica ta moze wynika¢ z czynnikéw, zwiekszajacych ryzyko wsréd chtopcéw, lub
tez czynnikdw, chroniacych dziewczynki. Naukowcy z Harvard Medical School posta-
nowili zbadaé ten drugi, alternatywny watek. Zesp6t przeanalizowat dane z dwdéch
duzych préb blizniat ze Szwecji (ponad 6 tys.) oraz Wielkiej Brytanii (prawie 4 tys.).
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Wg autoréw dziewczynki maja wyzszy prog dla potencjalnego rozwoju ASD.
Musza wiec mierzy¢ sie z wiekszym obciazeniem, niezaleznie od tego, jakie indywi-
dualne genetyczne i sSrodowiskowe czynniki ryzyka moga u nich powodowac rozwdj
autyzmu.

Takie rodzinne obciazenie ryzykiem autyzmu moze byé mierzone przez badanie
nasilenia objawéw ASD u zdrowego rodzefstwa w rodzinach wysokiego ryzyka
zaburzefi rozwojowych i psychicznych. Nawet nie chorujacy czlonkowie rodziny
przejawiaja zwykle tagodne objawy, ale nie kwalifikujace jeszcze rozpoznania.

Jesli zwiekszony poziom ryzyka w rodzinie powoduje manifestowanie si¢ zabu-
rzeh autystycznych u dziewczynek, czlonkowie ich rodzin powinni prezentowac
§rednio wieksze ryzyko, niz cztonkowie rodzin dotknietych autyzmem chtopcéw.

Poniewaz bliZznieta jednojajowe maja takie same geny, badano bliznieta dwujajowe,
poréwnujac pary, w ktérych tylko jedno miato zaburzenia ze spektrum autyzmu.

I rzeczywiScie okazato sie, ze dziewczynki pochodza z rodzin o znacznie wiekszym
poziomie ryzyka. Poniewaz w badaniu oceniano objawy autyzmu w prébie popula-
gji ogdlnej, a nie w grupie szukajacej leczenia, wyniki nie pokazuja w prosty sposob
faktu, ze dziewczynki moga by¢ rzadziej diagnozowane, nawet jesli spetniaja do tego
warunki.

Badanie pokazalo, ze rodziny dziewczynek z ASD moga mieé¢ wyzszy poziom
ryzyka wystapienia zaburzefi, nie wiadomo natomiast czym doktadnie sa czynniki
chroniace dziewczynki. Jedna z hipotez wiaze to z genetycznymi czynnikami, regu-
lujacymi poziom ,spotecznych” hormonéw: wyzszy poziom oksytocyny i nizszy
wazopresyny u dziewczynek.

Zrédto: Proceedings of the National Academy of Sciences, 19 lutego 2013 r. Time, 22 lutego
2013 .

Wiek dziadkéw a ryzyko autyzmu: z pokolenia na pokolenie.

Wiemy, Ze zaawansowany wiek rodzicéw (szczegdlnie dotyczy to ojcéw) w momen-
cie poczecia powoduje zwiekszone ryzyko autyzmu u dziecka. Pisalem o tym na
swoim blogu m.in. w maju i w czerwcu 2010 r.

W badaniach epidemiologicznych wykorzystano szwedzkie dane niespeina sze-
Sciu tysiecy 0s6b z autyzmem oraz ponad trzydziestu tysiecy zdrowych. Okazalo sie,
ze mezczyzni, ktérzy zostali ojcami w wieku lat 50 i wiecej, byli 0 73 % bardziej nara-
Zeni na posiadanie wnuka z autyzmem niz ci, ktérzy ,dorobili sie” dziecka w wieku
20-24 lat. Przy czym prawdopodobiefistwo bylo nieco wyzsze w przypadku mezczy-
zn-dziadkéw, posiadajacych corki. W przegladzie uwzgledniono réwniez inne czyn-
niki, np. choroby psychiczne w rodzinie, wyksztalcenie, region zamieszkania i wiek
rodzicéw dziecka.

Mechanizm jest nieznany, moga to by¢ rézne czynniki genetyczne i sSrodowiskowe.
Wydaje sie, ze mutacja moze przechodzi¢ z ojca na syna i nastepnie by¢ aktywowana
dopiero u wnuka. Generalnie ryzyko autyzmu jest w takich sytuacjach niskie, roz-
woj wiekszosci dzieci i wnukoéw starszych ojcow i dziadkdw przebiega prawidlowo.
Jednak badanie to pokazuje, jak ryzyko autyzmu moze rozwina¢ sie w ciagu pokolen.
Wyniki sa spéjne z obserwowanymi mutacjami i/lub zmianami epigenetycznymi
zwigzanymi z zaawansowanym wiekiem ojca.

Zrodto: JAMA Psychiatry, 20 marca 2013 r.
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