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    Z dedykacją dla wszystkich dzieci rozwijających się w spektrum autyzmu — niech świat Wam sprzyja i Was rozumie!


    Pragnę serdecznie podziękować Izabeli Hnidziuk-Machnicy, współzałożycielce i dyrektorce zarządzającej Fundacji AleKlasa, za bezinteresowną pomoc podczas pracy nad tą książką, za wiele cennych rozmów, które odbyłyśmy na temat spektrum autyzmu. Za jej bezcenne uwagi i wskazówki dotyczące potrzeb osób z ASD i ich rodzin, dzięki którym mam nadzieję lepiej pomóc rodzicom dzieci z ASD w kontekście diety.

  


  Wprowadzenie


  Kilka słów od współzałożycielki Fundacji SYNAPSIS


  Rodzice dzieci autystycznych bardzo różnią się między sobą, wykonują różne zawody, mają odmienne doświadczenia życiowe, różne podejścia do życia. Często ich wiedza jest bardzo odległa od medycyny, nauki o człowieku czy biologii.


  Gdy u ich dziecka zostaje postawiona diagnoza autyzmu, są zaskoczeni; co prawda widzą, obserwują, że dziecko rozwija się inaczej, ale zawsze mają nadzieję, że to nie będzie ta diagnoza, że trudności uda się przezwyciężyć.


  Szukają pomocy, porad, terapii. Usiłują zrozumieć: co się dzieje z ich dzieckiem i dlaczego? Co można zrobić?


  Bardzo potrzebują przewodnika w nowej, nieznanej dziedzinie. Jedną z najtrudniejszych emocji jest bowiem poczucie bezradności, bezsilności, że nie mogą zrobić nic lub zbyt mało dla swojego dziecka.


  A to uczucie często towarzyszy rodzicom, kiedy nie mogą znaleźć porady, co robić, gdy dziecko ciągle płacze, krzyczy, nie śpi, jest skrajnie nadpobudliwe, agresywne lub autoagresywne. Najgorzej jest, gdy widzą oni, odczuwają, że ich dziecko jest nieszczęśliwe lub cierpiące. Każdy rodzic, mimo różnych trudności, chciałby swojego podopiecznego widzieć szczęśliwego i uśmiechniętego.


  Zatem my, rodzice, szukamy odpowiedzi na pytania u lekarzy, psychologów, robimy różne badania. Ale co robić w sytuacji, gdy większość badań standardowych wychodzi w porządku, a lekarze tłumaczą, że to wszystko z powodu autyzmu?


  Gdy rodzice udają się do specjalisty, niezależnie od tego, czy dolegliwości swojego dziecka (małego czy dorosłego) zgłaszają u alergologa, okulisty, gastrologa czy laryngologa, zbyt często słyszą odpowiedź, że obserwowane nietypowe zachowania, dziwne dolegliwości wynikają z autyzmu.


  I tu budzą się wątpliwości, gdyż stwierdzenie, że osoby z autyzmem nie mogą mieć jednocześnie problemów zdrowotnych w innych obszarach funkcjonowania, nie ma żadnego uzasadnienia.


  Niektóre problemy, zwłaszcza zaburzenia gastroenterologiczne, immunologiczne czy laryngologiczne występują szczególnie często.


  Ale odpowiedzi na pytania rodziców albo nie ma wcale, albo są sprzeczne, a problemy dziecka są nierzadko ignorowane. Dotychczas opiekunowie często stawali się osamotnionymi poszukiwaczami przyczyn i rozwiązań, wręcz detektywami, by dojść do źródeł problemów zdrowotnych. Takie zacięcie detektywistyczne bardzo się przydaje, bo znalezienie właściwej pomocy wymaga uważności, cierpliwości, zmysłu obserwacji i notowania szczegółów, by połączyć pozornie niezwiązane fakty i symptomy.


  Ze względu na konieczność rozwiązywania problemów zdrowotnych naszego syna, który obecnie ma blisko 40 lat, oraz doradzanie wielu poszukującym rodzicom w ramach działań Fundacji SYNAPSIS, jesteśmy przekonani, że komfort życia wielu osób z autyzmem mógłby być dużo większy, gdyby otoczenie zwracało uwagę na powiązanie zachowania tych osób z problemami zdrowotnymi, najczęściej układu trawiennego.


  Czasem dochodzenie do sedna jest długotrwałe, żmudne i przypomina trochę odzyskiwanie cennego malowidła, które zostało przykryte licznymi warstwami tynków i farb. I tak jak praca przy odrestaurowaniu obrazu, tak próby odzyskania równowagi w funkcjonowaniu układu trawiennego czy immunologicznego wymagają ostrożności i precyzji.


  Już wcześniej spotykałam się ze stwierdzeniami, że istnieje mózg trzewny, że ogromna ilość komórek nerwowych znajduje się w jelitach, a stan fizjologiczny jelit ma wpływ na funkcjonowanie całego układu nerwowego. Co to tak naprawdę oznacza?


  Wymienię może kilka „odkryć” u naszego syna, aby zilustrować, jakie mogą być te powiązania. I dlaczego uważamy, że warto wprowadzać zmiany w żywieniu dziecka.


  Gdy był jeszcze bardzo mały, okazało się, że mleko i cukier w pożywieniu powodowały u niego niemal całkowitą bezsenność, skrajny niepokój i nadpobudliwość przez całą dobę. Eliminacja mleka, cukru i okresowo owoców, wprowadzona ze względu na bóle brzucha za poradą bardzo dobrego pediatry, w ciągu kilku dni odmieniła funkcjonowanie czteroletniego dziecka. Obecnie ta przyczyna jest stosunkowo często brana pod uwagę i wielu rodziców podejmuje próbę eliminacji mleka i cukru. Istnieje też coraz więcej badań, które wskazują, na czym polega problem. Ponad 30 lat temu było to zaskoczenie i odkrycie.


  Warto jednak „tropić” różne inne powiązania, pamiętając, że osoby z autyzmem reagują na różne składniki pożywienia, leki czy suplementy bardzo indywidualnie i różnorodnie.


  Wracając do ilustratywnych przykładów — w okresie dorastania syna udało się wyeliminować codzienne krwotoki z nosa i towarzyszące temu bardzo duży niepokój i rozdrażnienie, gdy okazało się, że wystarczy z jadłospisu wyeliminować kasze, zwłaszcza jaglaną i gryczaną.


  Co zrobić, jeśli dziecko krzyczy bardzo dużo w ciągu dnia i nocy? Szukając odpowiedzi na to pytanie, wszyscy dopatrują się czynników psychologicznych i zgodnie z tym proponują terapię.


  Nasz syn krzyczał, gdy w pożywieniu była soja. Niekoniecznie świadomie podawana, ale obecnie ten składnik występuje w wędlinach, pasztetach, pieczywie, leguminach i lekach oraz innych produktach jako bezsmakowy wypełniacz. Sama nie byłam pewna pierwszych obserwacji i kilkakrotnie ponawiałam próby wprowadzenia i eliminowania soi, by potwierdzić ten związek przyczynowy. Teraz staramy się unikać jej całkowicie, a to zmusza do studiowania wszelkich etykiet ze składem wyrobów spożywczych. Jeśli dziecko jest krzykliwe, to warto przejrzeć pod tym kątem jadłospis, chociaż nie można twierdzić, że reakcje innych dzieci na soję będą podobne do reakcji naszego syna.


  Czy inne trudne zachowania mogą być powiązane z rodzajem pożywienia?


  Za każdym razem warto rozważyć taką opcję, chociaż nie można stwierdzić, że ta sama przyczyna wywołuje identyczny skutek u różnych dzieci. I choć ograniczenia w diecie niosą ze sobą wiele trudności, to dzięki nim komfort życia osoby z autyzmem i osób z jej otoczenia ogromnie się zwiększa.


  Wskazuję na indywidualne, jednostkowe doświadczenia, aby pokazać, w jak dużym stopniu dieta może wpływać na zdrowie i zachowanie osoby z autyzmem. Ciągle wielu rodziców zgłasza problemy zdrowotne swoich dzieci do specjalistów Fundacji SYNAPSIS — od stosunkowo drobnych trudności do bardzo poważnych problemów z żywieniem. Wśród tych rodzin, które zechciały wprowadzić modyfikacje w diecie, nastąpiło wiele bardzo znaczących zmian w funkcjonowaniu dzieci. Wpływ diety potwierdzają też relacje uczestników szkoleń dla rodziców i terapeutów, w trakcie których dorosłe osoby — neurotypowe — opowiadały, jak ich osobiste problemy alergologiczne czy gastryczne wpływają negatywnie na nastrój, samoocenę, relacje z innymi, jak powodują, że unikają one wyjść z domu czy spotkań towarzyskich. To byli ludzie, którzy nie mieli problemów z porozumiewaniem się z innymi, z opisaniem swoich dolegliwości i potrzeb, którzy mogli poprosić lekarza o pomoc. A wyobraźmy sobie, że takie negatywne doznania — ból, dyskomfort — odczuwa małe autystyczne dziecko, które nie mówi, nie może podzielić się tym z innymi, nie wie i nie rozumie, co się z nim dzieje, bo często jest to uogólnione poczucie, które budzi lęk. I poczucie niezrozumienia przez najbliższych, ignorowania tego stanu i brak pomocy.


  Trudne zachowania niemówiącego dziecka są często jego „mową”, „krzykiem”, sygnałem, że coś jest źle, że potrzebuje ono pomocy. Uzyskanie tej pomocy i usunięcie przyczyny dolegliwości pozwala osobie z autyzmem budować zaufanie do innych, motywuje do aktywności i kontaktów.


  Wspomaganie komfortu osoby z autyzmem to nie tylko eliminowanie niektórych składników z pożywienia, lecz także odtworzenie prawidłowego składu flory bakteryjnej w jelitach, przewodzie pokarmowym. Obecnie coraz więcej pisze się o znaczeniu prawidłowego mikrobiomu dla zdrowia wszystkich osób, nie tylko autystycznych. W badaniach nad wpływem mikrobiomu na zdrowie pokładamy nadzieję, że uda się odkryć kolejne powiązania między prawidłowym funkcjonowaniem układu trawiennego a ogólnym rozwojem. Wiele hipotez ciągle czeka na dalsze badania, a część udało się już wyjaśnić.


  Rodzice osób z autyzmem, które są już dorosłe, zdani byli głównie na siebie, na drogę prób i błędów lub porady nielicznych lekarzy pediatrów czy internistów, którzy takie powiązania brali pod uwagę. Dlatego tak bardzo pragniemy podkreślić znaczenie książki dr Justyny Jessy Autyzm i dieta. Co jako rodzic powinieneś wiedzieć jako przewodnika dla rodziców, którzy chcą poprawić stan zdrowia i jakość życia swojego autystycznego dziecka. Dr Justyna Jessa opisuje zagadnienia, które już zostały zbadane i które warto brać pod uwagę, symptomy i objawy, które powinno się obserwować, wskazuje badania, które trzeba wykonać, by mieć podstawy do interwencji dietetycznej. Opiera się na swoich własnych badaniach, ale też podaje bogatą literaturę, która przywołuje badania innych specjalistów w Polsce i za granicą.


  Wskazówki dotyczące przyczyn i możliwych mechanizmów uzupełnione są przez porady w formie konkretnych przepisów na potrawy, gdy konieczne jest eliminowanie niekorzystnych składników i szukanie ich zamienników.


  Na tej trudnej i nowej drodze dla większości rodziców pojawia się przewodnik, który pokazuje, jak warto postępować, a wręcz podsuwa kolejne kroki i rozwiązania. Dzięki wiedzy i doświadczeniu przekazanym w książce ta ścieżka staje się dużo bezpieczniejsza i krótsza, szybciej prowadzi do oczekiwanych efektów. I co jest bardzo ważne, proponuje rozwiązania zbadane, sprawdzone przez innych.


  Wszyscy mamy świadomość, że ta książka nie może przynieść odpowiedzi na wszystkie pytania rodziców. Problemy zdrowotne zawsze należały i należą do najtrudniejszych. Nadal niektóre szczególnie kontrowersyjne tematy wymagają badań i dyskusji specjalistów. Dr Justyna Jessa zbiera w swoim opracowaniu wiedzę i wyniki badań aktualne w 2020 roku. Wprowadza rodziców w dziedzinę, w której muszą świadomie podejmować liczne decyzje odnośnie do swoich dzieci, i w ten sposób udziela im cennego wsparcia.
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  Specjalista ds. włączenia społecznego osób z ASD


  Fundacja SYNAPSIS


  Wstęp od przedstawicielki fundacji AleKlasa


  Temat diety w spektrum autyzmu bywa bardzo trudny, często kontrowersyjny i budzący wiele emocji, zwłaszcza w środowisku rodziców. Z czego to wynika?


  Powodów może być wiele, poczynając od społecznych, czyli tego, jak zostaliśmy wychowani, jaka w naszym domu rodzinnym była kultura jedzenia, jak do tego podchodzili nasi rodzice czy dziadkowie, a kończąc na tych wkraczających w sferę przekonań. Często problem leży w samych rodzicach i ja jako matka 10-latka w spektrum autyzmu chcę być dobrze zrozumiana. „Problem”, o którym napisałam, często wiąże się z tym, że rodzic nie przepracował w sobie diagnozy dziecka, może ją neguje, może wypiera, a może jest z jej powodu zwyczajnie zły! Droga do akceptacji bywa czasem długa i wyboista, a każdy z jej etapów może być dla rodzica, a co za tym idzie i dla dziecka, burzliwy. Jeśli rodzic nie przepracował w sobie akceptacji diagnozy dziecka, nie rozumie, na czym polega specyfika spektrum autyzmu i, co najważniejsze, nie otrzymał odpowiedniego wsparcia lub, nie daj Boże, trafił na ludzi („specjalistów”), którzy wmawiają mu, że autyzm „to choroba, którą można wyleczyć”, może utknąć w martwym punkcie szukania sposobów „naprawiania dziecka”. Niestety jest bardzo wiele osób, które wykorzystując niewiedzę rodziców, ich poczucie zagubienia i chęć pomocy dziecku, zwyczajnie ich oszukują. Szczególnie dużo takich osób odwołuje się właśnie do szeroko rozumianej diety.


  Sugerowanie, że autyzm można wyleczyć dietą, jest oczywiście ogromnym nadużyciem, żeby nie powiedzieć — niezwykle krzywdzącym kłamstwem. Leczenie autyzmu nie jest możliwe, gdyż autyzm jako inny wzorzec neurorozwojowy nie może podlegać leczeniu. Dobraną do indywidualnych potrzeb dziecka dietą możemy oczywiście wspomagać prawidłowy rozwój, możemy niwelować problemy, z jakimi mierzy się ono na poziomie sensorycznym, a szanując zdanie dziecka w procesie ustalania odpowiedniej diety, możemy ostatecznie wzmocnić jego poczucie własnej wartości, sprawstwa i samoświadomości. Każdy rodzic chce dla swojego dziecka jak najlepiej, i to jest bezsprzeczne, zdarza się jednak, że dobro dziecka przysłaniają nam rodzicielskie oczekiwania, zgodnie z którymi nasze dziecko powinno być idealne. Nie zaburzone. Nie uszkodzone. Nie chore. Nie inne. Gdy ktoś twierdzi, że dzięki swoim cudownym dietom „naprawi” dziecko, zagubiony, błądzący i szukający pomocy rodzic może w to bardzo łatwo uwierzyć. Dlatego wręcz kluczowe jest objęcie rodziców wsparciem, najlepiej systemowym, by wraz z diagnozą dziecka dać im narzędzia, dzięki którym ich działania wobec dziecka będą dostosowane do jego potrzeb, ale przede wszystkim do specyfiki rozwoju dziecka w spektrum autyzmu.


  Dr Justyna Jessa jest jednym z niewielu specjalistów, którzy patrząc na dziecko w spektrum autyzmu, podchodzą z ogromnym szacunkiem do jego wszystkich trudności i specyficznych potrzeb. Celowo nie piszę: zaburzeń czy deficytów, ponieważ w chwili, gdy zaczniemy patrzeć na dziecko przez pryzmat problemów, stracimy z oczu samo dziecko. Wzorzec rozwoju w spektrum autyzmu jest inny, ale zdecydowanie nie gorszy. Gdy podejdziemy do wyjątkowych potrzeb dziecka, również tych żywieniowych, z dużą empatią, szacunkiem i zrozumieniem, ale też zaopatrzeni w wiedzę potwierdzoną badaniami oraz wspierani przez kompetentnych specjalistów, te trudności naprawdę wydadzą się nam mniejsze. Pamiętajmy, że dzieci i osoby w spektrum są niezwykle wrażliwe i bardzo łatwo można przekroczyć granicę, po przejściu której zrodzi się w nich poczucie krzywdy czy utraty poczucia bezpieczeństwa. Bądźmy zatem przede wszystkim niezwykle uważni na ich indywidualne potrzeby i świadomi specyficznych trudności (np. sensorycznych), z jakimi przychodzi im się mierzyć praktycznie cały czas. Jeśli zrozumiemy, z czego wynikają problemy żywieniowe i jaka może być geneza wybiórczości pokarmowej, ale przede wszystkim, czego mogą doświadczać nasze dzieci, gdy wbrew ich potrzebom są zmuszane do spożywania pewnych produktów, nam jako rodzicom będzie zdecydowanie łatwiej wspierać je w rozwoju.


  Zachęcam zatem do przeczytania tej książki będącej wynikiem wieloletniej pracy dr Justyny Jessy, jej badań i niezliczonych spotkań z pacjentami w spektrum autyzmu. Mam nadzieję, a nawet jestem o tym przekonana, że rozwieje ona wiele rodzicielskich rozterek i wątpliwości, ale przede wszystkim pomoże spojrzeć na problemy żywieniowe dzieci z zupełnie innej perspektywy. Szacunek do pacjenta, niezależnie od tego, w jakim wzorcu neurorozwojowym wzrasta, jest najważniejszy, a ten szacunek należy się dzieciom i osobom w spektrum autyzmu również w kwestii uszanowania ich wyjątkowych wymagań dotyczących odżywiania i diety. Nowe wydanie zostało wzbogacone o najnowsze badania i opracowania naukowe, do których niezwykle uważnie odnosi się dr Jessa — jest to bez wątpienia bardzo duży dodatkowy atut tej książki.


  Izabela Hnidziuk-Machnica — współzałożycielka i dyrektorka zarządzająca Fundacji AleKlasa. Członkini Inicjatywy „Nasz Rzecznik”, działającej przy Rzeczniku Praw Obywatelskich, działaczka w zespole ds. edukacji włączającej. Certyfikowana konsultantka kryzysowa i mentorka / coach kryzysowa. Konsultantka i ekspertka merytoryczna ds. spektrum autyzmu, organizatorka 10 ogólnopolskich konferencji dla rodziców i specjalistów, 2 konferencji międzynarodowych z udziałem światowej sławy ekspertów: między innymi prof. Tony’ego Attwooda, dr Temple Grandin czy Daniela Tammeta. Prowadzi grupy wsparcia dla rodziców oraz par, szkolenia i wykłady dla rodziców i specjalistów, jest także inicjatorką akcji społecznej „Jestem dumna z dziecka, nie ze świadectwa”. Prowadzi internetową grupę wsparcia dla rodziców dzieci w spektrum autyzmu „Razem zrozumiemy AS-y”. Jest ponadto autorką serii popularnych i niezwykle cenionych oraz szeroko udostępnianych programów pt. „Rozmowy w spektrum autyzmu” oraz ich prowadzącą.


  Wstęp autorki


  Dlaczego dziecko autystyczne źle reaguje na pewne składniki pokarmowe? Dlaczego tak często występują u niego przeróżne dolegliwości ze strony przewodu pokarmowego, np. zaparcia, biegunki, ból brzucha, wzdęcia, głośne przelewania w brzuchu, refluks? Dlaczego gdy dziecku z autyzmem wprowadzi się zmiany w diecie, zaczyna ono funkcjonować inaczej? Jaki jest związek rozwoju w spektrum autyzmu ze składnikami pożywienia? I czy w ogóle jest? Dlaczego rodzice widzą efekty diety, a specjaliści nie zalecają wdrażania specjalistycznego żywienia? Czy powinno się wprowadzać dziecku z autyzmem specjalistyczną dietę? Jeśli tak, to jaką? Na jak długo? Jak bardzo restrykcyjnie? Czy suplementy i probiotyki są korzystne dla dziecka z autyzmem?


  Na te i wiele innych pytań postaram się odpowiedzieć w tej książce.


  Jestem dietetykiem klinicznym od wielu lat zgłębiającym zagadnienie wpływu diety na funkcjonowanie dzieci w spektrum autyzmu (ASD — ang. autism spectrum disorder). W Instytucie Matki i Dziecka obroniłam doktorat, w ramach którego badałam bezpieczeństwo stosowania diet eliminacyjnych u dzieci z ASD, przeczytałam setki publikacji na ten temat, obserwowałam wielu moich pacjentów, których rodzice chcieli podjąć próbę wdrożenia diety. Pragnę podzielić się z Państwem swoimi obserwacjami. Być może treść tej książki pomoże Państwu usystematyzować aktualną wiedzę, odnaleźć się w gąszczu sprzecznych informacji, które pojawiają się w różnego rodzaju publikacjach, internecie czy anegdotycznych opowieściach, a często także w bardzo szkodliwych mitach. Być może decyzja o wdrożeniu dziecku diety będzie bardziej świadoma, a sama dieta — bezpieczna dla dziecka.


  Skąd się bierze autyzm?


  Zaburzenia ze spektrum autyzmu nie są klasyfikowane jako choroba. To całościowe zaburzenia rozwoju, które objawiają się trudnościami w kontaktach społecznych, zaburzeniami mowy oraz abstrakcyjnego myślenia. W Polsce mamy około 200 tysięcy dzieci zdiagnozowanych w tym kierunku (szacuje się, że 1 na około 100 dzieci). Według statystyk w USA 1 na 57 dzieci ma diagnozę. W najnowszych opracowaniach można spotkać się z określeniem autism spectrum condition (ASC), które wprost określa spektrum autyzmu jako odmienny wzorzec neurorozwojowy — nie lepszy, 
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