Uratowali my nasze dziecko przed autyzmem

Karyn Seroussi

Przedruk z Parents Magazine, Luty 2000, za zgod autorki.

Kiedy psycholog o ’
badaj cy naszego ' Nagle nasze dotychczas catkowicie zdrowe 15-
18-miesi cznego mleslgczne dzlecko przestalo na nas patrzeé,

usmlecha¢ sle do nas, a nawet nas dotykaé. Lekarze
powledzlell, ze nle ma Zadne] nadzlel |1 ze nasze
- dzlecko bedzle upoéledzone do korica Zycla. To
wowczas postanowilismy udowodnié im, Zze sie myla.

synka powiedzia mi,
euwa a, e Miles
ma autyzm, serce
zacz o miwali . Nie
wiedzia am
dok adnie co znaczy
to s owo, ale
wiedziaam, e
0znacza ono co
niedobrego. Czy
autyzm nie by jak
chorob psychiczn
—mo e schizofreni
m odzie cz ? Co
gorsza, niewyra nie
pami taam, e
syszaam gdzie , e
zaburzenie to by o
skutkiem urazu
emocjonalnego
doznanego w trakcie
dzieci stwa.

W jednej chwili z udne poczucie bezpiecze stwa w moim wiecie zacz o zanika . Nasz
pediatra skierowa nas do psychologa w sierpniu 1995, poniewa wydawao si , e Miles
kompletnie nie rozumie tego co moéwili my. Do uko czenia 15 miesi ca rozwija Ssi

ca kowicie prawid owo, ale pd niej przesta wypowiada s owa, ktérych si wcze niej nauczy
— krowa, kot, ta czy —izacz si zamyka w sobie. Stwierdzili my, e przewlek a infekcja
ucha bya odpowiedzialna za jego milczenie, ale po upywie trzech miesi cy by on
ca kowicie zamkni ty we wasnym wiecie. Nagle nasz may synek przesta rozpoznawa

swoj 3-letni siostrzyczk .

Miles nie chcia nawi zywa kontaktu wzrokowego lub nawet prébowa komunikacji poprzez
wskazywanie lub gesty. Jego zachowanie stawa o0 si coraz dziwniejsze: ci gn  gow po
pod odze, chodzi na palcach (typowy objaw w rod dzieci autystycznych), wydawa z siebie
rz ced wi kiisp dza wiele czasu na powtarzaniu tych samych czynno ci, takich jak
otwieranie i zamykanie drzwi, nape nianie i opré nianie kubeczka piaskiem w piaskownicy.
Cz sto krzycza nie daj c si uciszy , odmawia przytulania lub pocieszania. Rozwin asi u
niego przewlek a biegunka.

Poinformowano mnie, e autyzm — lub spektrum autystyczne (ASD, autism spectrum
disorder), okre lenie u ywane obecnie przez lekarzy — nie jest chorob psychiczn .




Uwa ano woéwczas, e jest to zaburzenie rozwojowe, ktérego podo e jest g dwnie
genetyczne, a jego przyczyn jest nieprawid owa budowa mdzgu. Ameryka ski National
Institutes of Health szacuje, e na autyzm choruje jedno na 500 dzieci. Ale zgodnie z
wynikami szeregu nanowszych bada , cz sto zachorowa szybko wzrasta: na przyk ad na
Florydzie liczba dzieci autystycznych zwi kszy a si niemal o 600 procent pomi dzy rokiem
1990 i 2000. Niemniej jednak, nawet pomimo i choroba ta wyst puje cz ciej ni zespoé
Downa, autyzm pozostaje jednym z najmniej poznanych zaburze rozwojowych.

Powiedziano nam, e Miles niemal na pewno b dzie ci ko upo ledzony. Nigdy nie b dzie w
stanie nawi zywa przyja ni, prowadzi sensownych rozmow, uczy si w normalnej klasie
bez specjalnej pomocy lub y samodzielnie. Mogli my mie jedynie nadziej , e dzi ki
terapii behawioralnej b dziemy w stanie nauczy go niektérych umiej tno ci spo ecznych,
ktérych nigdy nie by by w stanie nauczy si samodzielnie.

Zawsze uwa aam, e najgorsz rzecz jaka mo e si przytrafi cz owiekowi to utraci

dziecko. A teraz to samo przytrafio si mnie, ale w przewrotny i niewyt umaczalny sposaéb.
Zamiast wyrazoéw wspo czucia otrzymywa am nieprzyjemne spojrzenia, niew a ciwe s owa
pocieszenia oraz poczucie, e niektdrzy z moich przyjacié nie odpowiadaj na moje telefony.

Po tym jak Milesowi postawiono wst pn diagnoz , sp dzi am wiele godzin w bibliotekach,
poszukuj ¢ przyczyn tak dramatycznej zmiany w jego zachowaniu. Woéwczas natkn am si
na ksi k , w ktorej opisano dziecko autystyczne, ktdrego matka wierzy a, e objawy
choroby jej dziecka by y spowodowane ,mbzgowym uczuleniem" na mleko. Nigdy o tym nie
sysza am, ale w moim umy le zakie kowa a taka my li poniewa Miles wypija olbrzymie
ilo ci mleka — co najmniej dwa litry dziennie.

Kilka miesi cy wcze niej moja matka przeczytaa, e wiele dzieci, u ktérych wyst puj
przewlek e infekcje ucha maj uczulenie na mleko i pszenic . ,Powinna wyeliminowa z
diety Milesa te pokarmy i sprawdzi , czy stan jego uszu si poprawi" — powiedzia a. ,Mleko,
ser, makaron i p atki Cheerios to jedyne pokarmy, ktore je."— odpowiedzia am. ,Je li go ich
pozbawi , umrze z g odu."

To co si zdarzy o po nigj to, ni
mniej ni wi cej tylko cud. Miles
przesta krzycze , nie sp dza
ju tyle czasu na powtarzaniu
tych samych czynno ci, a pod
koniec  pierwszego tygodnia
wzi mnie za r k , kiedy chcia
zej w do po schodach. Po raz
pierwszy od wielu miesi cy
pozwoli swojej siostrze
przytrzyma si za r k , kiedy
ona piewaa mu piosenk . Dwa
tygodnie po niej udali my si na
umoéwion wizyt do znanego
pediatry. Dr Susan Hyman
_ : wykona a Milesowi szereg testow
Miles, maj cy teraz prawie 6 lat, nie ma ju adnych objawéw ' ?ada_a wiele _pyta - Opisali my
autyzmu. Jest jednym z najpopularniejszych dzieci wswojej 1€] Zmiany w jego zachowania,
pierwszej klasie oraz, co ciekawe, potrafi czytana poziomie ktore zaszy od czasu, gdy
czwartoklasisty. przesta je produkty mleczne.




Na koniec Dr Hyman spojrza a na nas smutno. ,Przykro mi,"—powiedzia a lekarka. ,Pa stwa
syn jest autystyczny. Przyznaj , e kwestia alergii na mleko wydaje si ciekawa, ale nie
wydaje mi si , eby moga by ona odpowiedzialna za autyzm Milesa lub jego niedawn
popraw ."

Byli my potwornie rozczarowani, ale z upywem ka dego dnia stan Milesa nadal si

poprawia . Tydzie pO6 niej, kiedy posadziam go na swoich kolanach nasze spojrzenia si

spotkay, a Miles si u miechn . Zacz am paka — w ko cu zacz sprawia wra enie,
jakby wiedzia kim jestem. Nadal ignorowa swoj siostr , ale teraz obserwowa jak si

bawi a, a nawet zo ci si , kiedy zabieraa mu jego rzeczy. Miles spa spokojniej, ale nadal
mia biegunki. Chocia nie mia jeszcze 2 lat, zapisali my go do specjalnego przedszkola,
gdzie chodzi trzy razy w tygodniu i w ktérym rozpocz intensywny indywidualny program
terapii behawioralnej i j zykowej, ktéry zosta zalecony przez Dr Hyman.

Z natury jestem sceptyczna, améjm  jest naukowcem, wi ¢ zdecydowali my si sprawdzi
hipotez , wed ug ktorej mleko wp ywa o na zachowanie Milesa. Pewnego ranka dali my mu
szklank mleka, a pod koniec dnia Miles znowu chodzi na palcach, ci gn czoem po
pod odze, wydawa dziwne d wi ki i prezentowa inne dziwaczne zachowania, o ktérych
wydawa o si e niemal ca kiem zapomnia .

P& niej, po kilku tygodniach utrzymuj cej si  poprawy jego dziwne zachowania ponownie si

pojawi y. Byli my ca kowicie zaskoczeni do momentu, kiedy okazao si, e Miles zjad

odrobin sera w trakcie pobytu w przedszkolu. Uznali my to za ca kiem przekonuj cy dowod,
e produkty mleczne w jaki sposob by y zwi zane z jego autyzmem.

Dzia am, aby Dr Hyman zobaczy a, jak si zachowuje Miles, wi ¢ wys a am jej kaset wideo,
na ktorej nagraam jak Miles bawi si ze swoim ojcem i siostr . Dr Hyman oddzwoni a
natychmiast. ,Jestem ca kowicie zaskoczona," — powiedzia a mi. ,Stan Milesa uleg bardzo
du ej poprawie. Karyn, je li bym sama go wcze niej nie diagnozowa a, nie uwierzy abym, e
to jest to samo dziecko."

Chciaam sprawdzi , czy inne dzieci miay podobne prze ycia. Kupiam do swojego
komputera modem — urz dzenie nie b d ce standardowym wyposa eniem w roku 1995 — i
odkry am w Internecie grup wsparcia dla rodzicéw dzieci z autyzmem. Nieco za enowana
zapyta am: ,,Czy autyzm mojego dziecka mo e by zwi zany z mlekiem?"

Annie Steinhard;
Rochester, N.Y.

Pojawiy si liczne Po tym jak u ich corki Annie

odpowiedzi. Sk d si
wzi am? Czy nie
syszaam o Karl
Reichelt z Norwegii?
Czy nie syszaam o
Paulu Shattock z
Anglii? Badacze ci
mieli wst pne
dowodu

potwierdzaj ce to, co
rodzicie zg aszali od

niemal 20 lat:
produkty mleczne
nasilaj objawy
autyzmu.

rozpoznano autyzm w wieku
trzech lat, Mary Cropley i
Dan Steinhardt spotkali

Karyn i Milesa. ,Dieta
pomog a mu tak bardzo, e
musieli my iej

sprébowa ,"—powiedzia a
Cropley, ktéra sama choruje
na chorob trzewn . Powoli
Annie zacz a wchodzi w
interakcje z innymi osobami
— w szczegolnai ze swoim
ojcem, ktérego dotychczas
kompletnie ignorowa a.
Obecnie, w wieku 6 lat,
Annie chodzi do normalnego
przedszkola, a ,ojciec jest
jej ulubion osob  na
wiecie," powiedzia a
Cropley.



Ojciec Milesa, Alan, maj cy doktorat z chemii, zdoby kopie artykuéw z czasopism
naukowych, o ktorych pisali wspomniani wy ej rodzice i uwa nie si z nimi zapoznha.
Wyja ni mi, e badacze ci stworzyli teori , zgodnie z ktér w podgrupie dzieci z autyzmem
bia ko mleka (kazein ) ulega przekszta ceniu w peptydy, ktére wywieraj na mézg wp yw
podobny do narkotykéw o dzia aniu halucynogennym. Szereg naukowcéw odkry substancije
zawieraj ce opiaty — grup substancji, w sk ad ktérej wchodz opium oraz heroina — w
moczu dzieci z autyzmem. Badacze ci stworzyli teori , zgodnie z ktér u tych dzieci brakuje
enzymu, ktory w normalnych warunkach rozk ada peptydy na postacie mog ce ulec
strawieniu lub e dochodzi u nich w jaki spos6b do przedostawania si tych peptydéw do
krwioobiegu, zanim ulegn one strawieniu. Podekscytowana zdaam sobie spraw , jak
bardzo hipoteza ta jest sensowna. Dzi ki niej mo na by o wyja ni dlaczego Miles rozwija
si  prawid owo przez pierwszy rok Yycia, kiedy pi jedynie mleko sojowe. Ponadto, pozwala a
ona réwnie wyja ni dlaczego p6é niej mia tak du ochot na mleko: opiaty s silnie
uzale niaj ce. Co wi cej, cechy fizyczne dzieci z autyzmem s cz sto podobne do
wyst puj cych u 0séb stosuj cych morfin  (mi dzy innymi niewra liwo na bdl, zaburzenia
jelitowe oraz nieprawid owa wielko renic), a ich dziwne zachowanie przypomina
zachowanie oséb b d cych pod wp ywem narkotykow o dzia aniu halucynogennym.

Alan powiedzia mi réwnie , e innym rodzajem bia ka przekszta canego w toksyczn posta
jest gluten — wyst puj cy w pszenicy, owsie, ry u oraz j czmieniu, a tak e powszechnie
dodawany do tysi cy rodzajow pakowanych pokarméw. Teoria ta wydawa aby si mojemu
m owi naukowcowi zbyt wyszukana, gdyby sam nie obserwowa dramatycznych zmian
stanu Milesa i nie pami ta, jak Miles sam ogranicza swoj diet do pokarmow
zawieraj cych pszenic oraz produktow mlecznych. Je li o mnie chodzi, nie miaam
w tpliwo ci, e nale y wyeliminowa gluten z jego diety. Maj ¢ mnostwo obowi zkow,
musia am nauczy Si przygotowywa posiki pozbawione glutenu. Ludzie choruj cy na
chorob trzewn (celiaki ) réwnie nie toleruj glutenu, tote sp dzaam w Internecie
godziny zbieraj c potrzebne informacje.

Po 48 godzinach stosowania diety
bezglutenowej 22-miesi czny Miles
odda pierwszy stay stolec, a jego
rbwnowaga i koordynacja ruchowa
ulegy znacz cej poprawie. Miesi ¢ lub
dwa p6 niej zacz mdéwi - na przyk ad
sowo yrafa wymawia jako ,zawaff", a
so jako ,ayashoo". Nadal nie nazywa
mnie mam , ale u miecha si do mnie
w wyj tkowy sposob, kiedy odbiera am
go z przedszkola.

Métthew Bradstreet; Orlando, Fla. Jednak e, miejscowi lekarze Milesa —

Zanim Matthew rozpocz diet w wieku 4 lat, by tak jego pediatra, neurolog, gengtyk_oraz
uzale niony od chleba, e w restauracji potrafi go gaSt_rC’lOg — nadal pOd_W3 _a“ zwi zek
zabiera obcym ludziom z talerza. W cigu trzech pomi dzy autyzmem i diet , nawet
miesi cy jego stan uleg istotnej poprawie, a jego ojciec mimo, i interwencja dietetyczna by a
lekarz, prowadzi teraz na caym wiecie wykady na bezpieczn , nieinwazyjn metod
temat tej diety. Dotychczas leczy ponad 500 dziedtan |eczenia autyzmu. Dopdki w du ych
zdrowia 90 procent z nich uleg poprawie. kontrolowanych badaniach Klinicznych

nie zostanie potwierdzona i€j
skuteczno , wi kszo  pracownikbw su by zdrowia nie b dzie chciao stosowa tej
metody.



Tak wi ¢ razem z Alanem postanowili my sami zosta ekspertami w tej dziedzinie.
Zacz li my ucz szcza na konferencje po wi cone autyzmowi, dzwoni i pisa emaile do
badaczy z Europy. Zorganizowa am te w swojej okolicy grup wsparcia dla innych rodzicow
dzieci z autyzmem. Chocia niektérzy rodzice nie byli na pocz tku zainteresowani
wyprébowaniem interwenciji dietetycznych, cz sto zmieniali zdanie po poznaniu Milesa. Nie
ka de dziecko z autyzmem reaguje na zmian diety, ale ostatecznie w naszej okolicy by o
oko o 50 rodzin, ktérych dzieci by y na diecie bezglutenowej i bezkazeinowej, a jej efekty by y
doskonae. S dz c po liczbie oséb nale cych do internetowej grupy wsparcia, na wiecie
by y tysi ce dzieci ktére dobrze reagowa y na zastosowanie tej diety.

Na szcz cie odkryli my nowego miejscowego pediatr , ktéry by bardzo pomocny, a stan
Milesa tak szybko si poprawia, e niemal zrywaam si ranoz 6 ka, eby zobaczy zmiany
jakie w nim zasz y. Jednego dnia, kiedy Miles mia dwa i p6 roku, przyniés mi dinozaura-
zabawk . ,Patrz mamo, to Ty anoza us eks!" Zaskoczona wyci gn am do niego dr ce
r ce. ,Nazwae mnie mam !"—powiedzia am. U miechn si i mocno mnie przytuli.

Do uko czenia przez Milesa trzeciego roku ycia wszyscy jego lekarze byli zgodni, e jego
autyzm ust pi cakowicie. Testy wykazay, e jego umiej tho ci spoeczne, j zykowe,
ruchowe oraz w zakresie samodzielno ci przekraczaj o osiem miesi cy norm dla jego
wieku, a Miles zacz chodzi do normalnego przedszkola, w ktérym nie otrzymywa adnej
specjalnej pomocy. Jego hauczyciel powiedzia mi, e jest jednym 2z najbardziej
zachwycaj cych, najlepiej mowi cych i uczestnicz cych w zaj ciach dzieci w klasie. W wieku
lat 6 Miles by jednym z najbardziej popularnych dzieci w pierwszej klasie. Czyta na
poziomie czwartoklasisty, ma dobrych przyjacié i wietnie odegra swoj rol w szkolnym
przedstawieniu. G boko przywi za si do swojej starszej siostry, razem sp dzaj godziny
na ré nych fantazyjnych zabawach, czego nigdy nie obserwuje si u dzieci z autyzmem.

Moje najgorsze obawy nigdy si  nie spe niy. Mieli my olbrzymie szcz cie.

Jednak e, wyobra aam sobie innych rodzicow, ktérzy nie mieli tyle szcz cie i nie
dowiedzieli si o tej diecie. Dlatego te w roku 1997 zacz am wydawa biuletyn
informacyjny i wraz z inn matk , Lis Lewis, autork ksi ki Special Diets for Special Kids
(Future Horizons, 1998), zao yam mi dzynarodow organizacj wspieraj ¢ 0 nazwie
Autism Network for Dietary Intervention (ANDI).

Otrzymali my tysi ce listdbw i e-maili od rodzicow na caym wiecie, ktérych dzieci z
powodzeniem stosoway diet . Niestety, chocia najlepiej je li wprowadzenie diety ma
miejsce pod okiem profesjonalisty, wielu lekarzy nadal pozostaje sceptycznych. Wraz z
kontynuowanymi przeze mnie badaniami w tej dziedzinie, wydaje si coraz bardziej
oczywiste, e autyzm jest zaburzeniem zwi zanym z uk adem odporno ciowym oraz
pokarmowym. Wiele dzieci z autyzmem ma liczne alergie pokarmowe w tym na mleko i
pszenic , a niemal u ka dego z rodzicow w mojej grupie wsparcia wyst puje co najmniej
jedno schorzenie o pod o u immunologicznym: choroby tarczycy, choroba Crohna, choroba
trzewna, reumatoidalne zapalenie stawow, zespd przewlek ego zm czenia, fibromialgia lub
alergie. Dzieci chore na autyzm maj prawdopodobnie genetyczn predyspozycj do
nieprawid owo ci w obr bie uk adu odporno ciowego, ale co wyzwala sam chorob ?

Wielu rodzicOw jest przekonana, e zachowania autystyczne u ich dzieci rozpocz y si w
wieku 15 miesi cy, wkrotce po podaniu szczepionki MMR (przeciwko odrze, wince i
ré yczce). Kiedy bada am dowody takie jak zdj cia i ta my wideo, eby sprawdzi kiedy
dok adnie Miles zacz traci swoje umiej tno cij zykowe i spo eczne, musia am przyzna ,
e wspd wyst powa o to ze szczepieniem szczepionk MMR — po ktérym Miles trafi do
szpitala z powodu gor czki ponad 41T i drgawek gor czkowych. Jednak niektore z jego
problemoéw zdrowotnych pojawiy si  jeszcze wcze niej, na przyk ad zaka enia dro d akami,



zaczerwienienie policzkow i uszu, nadmiar wydzieliny w gardle, pogorszenie snu oraz ci ka
reakcja na szczepionk DPT, podan w wieku 4 miesi cy.

Badania nad zwi zkiem pomi dzy fragmentem szczepionki odpowiedzialnym za wytworzenie
odporno ci przeciwko odrze oraz uszkodzeniem jelita cienkiego nie przyniosy dotychczas
jednoznacznych wynikéw, ale mog one wyja ni mechanizm na drodze ktérego peptydy o
dzia aniu halucynogennym przedostaj si do krwioobiegu. Ponadto, rola kumulowania si
metali toksycznych pochodz cych ze szczepionek oraz innych rode wymaga lepszego
poznania. Dzieci chore na autyzm wydaj si mie trudno ci w wydalaniu metali takich jak
rt , aich zachowanie ulega poprawie po ich wyeliminowaniu z organizmu. Je li szczepionki
rzeczywi cie odgrywaj rol w wyzwalaniu autyzmu, musimy odkry ktére dzieci maj
zwi kszone ryzyko zachorowania w zwi zku z wyst puj cymi  problemami
immunologicznymi, i podj kroki maj ce na celu stworzenie bezpiecznych i skutecznych
programow szczepie . Kilku badaczy zajmuje si teraz obecno ci nieprawid owych
peptydéw w moczu dzieci chorych na autyzm. Mam nadziej , e opracowane zostan testy
do rutynowej diagnostyki, umo liwiaj ce jak najwcze niejsze diagnhozowanie dzieci z
autyzmem, dzi ki ktérym mo liwe b dzie wdra anie wa ciwego leczenia. Kiedy autyzm
zostanie uznany za chorob podlegaj ¢ leczeniu, dieta bezglutenowa i pozbawiona
produktow mlecznych oraz inne interwencje biomedyczne przejd z domeny medycyny
alternatywnej do g éwnego nurtu medycyny.

S owo autyzm, niegdy pozbawione dla mnie wi kszego
znaczenia, dog bnie zmieni o moje ycie. Pojawio si w
moim domu jak jaki potworny, niechciany go , ale
ostatecznie przynioso ono réwnie pewne korzy ci.
Dwukrotnie poczuam si  uszcz liwiona — najpierw
wskutek zrz dzenia losu, dzi ki ktoremu odzyska am
swoje dziecko, a ponownie — mog c pomaga innym
dzieciom chorym na autyzm, ktére zostay spisane na
straty przez swoich lekarzy oraz op akiwane przez
swoich rodzicéw.

(Aktualizowano w czerwcu 2006 r.)
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