EMMA WILLIAMS-INTERVJU
Emma Williams je najprej mama, takoj zatem pa je ustanoviteljica in predsednica britanske neprofitne in nevladne organizacije Mathew´s Friends, ki jo je poimenovala po svojem sinu Matthewu, ki je pri starosti dveh let zbolel za hudo obliko epilepsije, odporno na kakršnakoli protiepileptična zdravila. Potem, ko je videla film First Do Not Harm ameriškega režiserja Jima Abrahama, v katerem je predstavljena resnična zgodba dečka, ki je s pomočjo ketogene diete popolnoma ozdravel, je tudi sama želela poskusiti s to obliko terapije. Ketogeno dieto so ji nevrologi takrat odsvetovali, češ da se pri njenem sinu ne bi obnesla in ji svetovali možgansko operacijo. Šest let kasneje, v tem obdobju je njen sin imel 24720 epileptičnih napadov, je končno uspela doseči, da so zdravniki dieto vendarle predpisali in v štirinajstih dnevih se je število napadov zmanjšalo za 90 odstotkov. 

Ker se je zavedela, da je pomanjkanje lastne informiranosti botrovalo temu, da je bila ketogena dieta uvedena prepozno, se je odločila z ustanovitvijo Matthews Friends zagotoviti, da se to ne bi zgodilo nikomur več. Delovanje organizacije se posveča predvsem informiranju staršev in skrbnikov v zvezi s ketogeno dieto in v tem se nekoliko razlikuje od Charlie Foundation, ki jo je ustanovil že omenjeni Jim Abraham. Vendar zato njeno delovanje ni nič manj pomembno, saj dobiva mednarodne razsežnosti.
Ketogena dieta je lahko zelo učinkovit način zdravljenja epileptičnih napadov. Bogata je z maščobami ter revna z ogljikovimi hidrati in beljakovinami. Predpiše jo nevrolog in poteka pod strogim nadzorom usposobljenega dietetika. Uporablja se jo zlasti pri otrocih, raziskave in praksa zlasti v ZDA pa kažejo, da je lahko učinkovita tudi pri odraslih.
Ko je Matthew zbolel, je bila ketogena dieta že precej bolj znana kot v času, ko je zbolel Charlie, sin Jima Abrahama. Prav tako je bil program zdravljenja s ketogeno dieto že dostopen v Veliki Britaniji. Vendar je preteklo kar nekaj let, preden je Matthew lahko pričel z dieto. Zakaj?
Zahvaljujoč Jimu je bila ketogena dieta takrat že bolj poznana, vendar pa so jo izvajali predvsem v ZDA. Pri nas v Veliki Britaniji je bilo sicer nekaj bolnišnic, ki so nudili zdravljenje s ketogeno dieto, a da bi bilo to rutinsko zdravljenje, to pa ne.
Sama sem zvedela za dieto preko Jima in njegovega filma, a ko sem šla v bolnico na Great Ormond Street v Londonu, sem zvedela, da je tudi tu praktično ne izvajajo. Menda so imeli enega ali dva otroka na dieti, to je bilo vse. Rekli so mi, da dieta pri Matthewu ne bo delovala ter da je to, kar je prikazoval film, le ena od ameriških predstav, kjer pa ni bilo prikazanih vseh stranskih učinkov diete. Da je bila pri nekaterih otrocih delno uspešna, pri večini pa ne in da so še vedno zdravila tista, ki naj bi pomagala.
Matthew se je torej zdravil na GOSH, za katerega še vedno verjamem, da sodi med najboljše svetovne bolnišnice, žal pa  je bil nevrolog v tem centru tisti, ki ketogeni dieti ni bil naklonjen. In jaz sem mu verjela, saj sem si mislila: Že vedo, kaj delajo, saj sodijo med najboljše. Niti nisem spraševala, čeprav bi verjetno morala, saj sem videla film, vedela sem, kaj dela Charlie Foundation. Poleg vsega sem bila kot mama z bolnim otrokom vpletena tudi čustveno, z boleznijo sem se spopadala iz dneva v dan in v taki situaciji ne sprašuješ detajlov. Sploh če ti vrhunski zdravniki zatrdijo, da za tvojega otroka dieta ni primerna, kot razlog so navajali, da je Matthewjev primer res poseben. In jaz sem jim verjela, zakaj jim ne bi, bili so najboljši. Poleg tega pa, kljub temu, da so bili veliki Great Ormond Street, niso imeli dietetika in že zato ne bi predpisali diete.
Pa še nekaj, takrat ni bilo interneta, vsaj ne v taki meri kot danes. Vse kar sem imela, je bil film First do not harm. Informacije so bile omejene.

V nasprotju z Ameriko je bila Velika Britanija takrat šele na začetku, glede raziskav o ketogeni dieti pa smo se Američanom v zadnjih letih precej približali predvsem po zaslugi dr. Helen Cross.
Kasneje sem še večkrat naletela na informacije o ketogeni dieti, vendar dokler je Matthew dejansko ni poskusil, sem bila prisiljena poskušati z najrazličnejšimi protiepileptičnimi zdravili. Seveda neuspešno.
Koliko zdravil je poskusil?
Rajši bom povedala, česa ni poskusil. Edino zdravilo, ki ga nikoli ne bi dovolila predpisati Matthewu, so steroidi, teh nikoli ni jemal.
Zakaj?
Ker mi nihče ni mogel potrditi, da dolgoročno ne bo stranskih učinkov. Predlagali so mi kratkoročno terapijo z njimi, a videla sem preveč otrok, ki so bili vsi zabuhli in imeli strašne stranske učinke. Lahko so učinkoviti, seveda, a jaz nisem bila pripravljena, da bi šel Matthew skozi to. Prav tako tudi nisem dovolila, da bi poskusili s fenobarbitonom.

Ali je bilo sploh kakšno zdravilo, ki bi Matthewu vsaj malo pomagalo?
Ne, nobeno.

Pa je katero poslabšalo stanje?
O, ja. (grenak nasmeh) Absolutno. Dobil je nove napade in imel je več napadov. Lamotrigin je prinesel drop attacks, začel se je nenavadno vesti, veliko je kričal. Bil je na tem, da se bo kot stranski učinek razvil Stevens Johnsonov sindrom. Carbamazepin je povzročil strašansko agresijo.
Kaj vas je napeljalo na to, da ste ustanovili Matthews Friends? Vas je navdihnil tudi Jim Abraham?

To in pa seveda neverjeten učinek, ki ga je imela dieta pri Matthewu. Število napadov se je zmanjšalo za 90 odstotkov in to je bil zame  čudež. Najprej seveda ne verjameš, da je to res, potem se je v meni oglasila jeza, seveda, tudi krivda, saj bil lahko poskusil dieto pred šestimi leti. Rekla sem si: Bog, vedela sem za to, pa nisem poskusila. Ker sem verjela zdravnikom. To je bila točka, ko sta na površje prišla jeza in krivda.

Jim je ponovno obudil dieto, vedela sem, da obstaja. Ne bom rekla, da ne bi smela zaupati zdravnikom. Mislim, da je bolj problem v tem, da bi morala več spraševati. Ne bi smela preprosto odnehati, ko so mi rekli, da dieta ne bo pomagala.

Sama moram živeti s tem, da dieta mojemu otroku ni bila predpisana pravočasno, Matthew ima zaradi tega hudo okvaro možganov, v to sem prepričana. Verjetno bi imel posebne potrebe, a tako hudo ne bi bilo, to enostavno vem. A glede na vse skupaj mu zdaj lahko nudim najboljšo kvaliteto življenja, ki je v tem trenutku mogoča.

Jim in njegova Charlie Foundation mi je bila vzor in pomislila sem, da kaj takega potrebujemo tudi tu, v Veliki Britaniji. Namreč dieta tu ni bila sprejeta na način kot v ZDA in to sem želela spremeniti. A največja inspiracija, da sem se lotila tega projekta, je bil nedvomno Matthew.
Vaša organizacija je relativno mlada, vendar je v tem kratkem času ogromno prispevala k dvigu zavesti o ketogeni dieti. Pa ne le to. Pomagate staršem, ki že imajo otroka na dieti ter jim nudite potrebne informacije, pomagate jim z izkušnjami. Kaj je vključeno v program vaše podpore staršev?
Imamo program podpore staršem ter program podpore dietetikom. Starši sodelujejo na spletnem forumu, se med sabo povezujejo in tu pride na dan njihova moč, njihovo število. Tu se pokaže njihov glas, s katerim lahko izrazijo, kaj želijo in kaj potrebujejo. Starši vidijo, da v svoji nesreči niso sami. Pomembno pa se mi zdi, da so informacije o dieti pravilne, tudi za tiste, ki nimajo otroka na dieti. Tako ne more nihče reči, da izhajam le iz svoje izkušnje, kajti oglasili se bodo tudi drugi in dejali, tudi moja izkušnja je taka. Naš moto je prikazati dieto tako, kot je, čim bolj realno. Z vsemi dobrimi in slabimi platmi. Primerov, ko dieta stoodstotno pomaga, je izjemno malo, tega se je treba zavedati. Pri nas pa najdete najrazličnejše primere z vsemi stopnjami uspešnosti diete: seveda, tudi stoodstotno uspešni primeri so, vsi pa nimajo take sreče. Mnogi starši se še vedno borijo z napadi, nekateri otroci so tako telesno kot duševno prizadeti, prikazati torej želimo vse plati uspeha ali neuspeha. Važna pa je podpora staršem, omogočimo jih, da se med sabo povežejo in izmenjajo izkušnje ter si nudijo podporo na najrazličnejše načine: organiziramo druženja ob kavi, ob sredah imamo klepetalnico, za nami stoji močan tim vrhunskih strokovnjakov za ketogeno dieto, ki je staršem občasno na voljo za vprašanja.  In ta mreža raste, razširila se je tudi že preko meja Velike Britanije.
Omenili ste tudi program podpore dietetikom.
Po pravici povedano si nisem mislila, da se bomo lotili tudi tega. Prvoten namen je bila podpora staršem. A razvijamo se izjemno hitro in če bi ostali pri prvotnih planih in se ne bi prepustili toku, ne bi nikamor prišli. Podpora je potrebna tudi na strokovnem področju. Imamo svoje poslanstvo, a ključ vsega je, da bo vse skupaj koristilo končnemu uporabniku – bolniku, otroku ter njegovi družini. Važen je torej končni rezultat. 
Skozi ta leta dela, organizacije različnih delavnic ter strokovnih srečanj smo v razgovorih z dietetiki ugotovili, da se počutijo prav tako izgubljene kot starši. Nevrologi so vso odgovornost prelagali nanje rekoč, vi ste pediatrični dietetiki, izvajajte torej dieto. Nevrolog jo je zgolj predpisal. Izobraževanja v tej smeri pa ni bilo, niso imeli izkušenj, niso se imeli na koga obrniti. In zavedli smo se, da dietetiki nočejo izvajati diete, ker se je bojijo zaradi njene zahtevnosti. Tu je bil strah pred neznanim, saj vemo, da če se dieta ne izvaja pravilno, ima to lahko resne posledice.
Tudi Jim Abraham tako pravi.
Nedvomno, srž problema ketogene diete so dietetiki. Pri Matthews Friends posvečamo ogromno časa organiziranju delavnic posebej za dietetike. Tu si izmenjujejo informacije, skratka, podpora dietetikom je pomemben vidik našega dela. 
Če ima denimo nekdo težave s svojim pacientom, lahko po elektronski pošti vpraša druge dietetike in reče: Ali ima še kdo podobne težave?

Matthews Friends pa predstavlja most med njimi, med starši in med dietetiki. S tem je izboljšana kvaliteta storitev in spet smo pri končnem cilju: zadovoljni uporabniki.
Ni dovolj, da zgolj zberemo denar, kupimo ustrezno literaturo in zapremo dietetika v pisarno ter zahtevamo, da bo znal rešiti vse probleme. Tako enostavno ne gre! Potrebna je komunikacija in izmenjava izkušenj znotraj dietetske stroke!

Podpira vas skupina strokovnjakov, specializiranih za ketogeno dieto. Kako ste jih pritegnili ter kakšna je njihova vloga?

Pri nas imamo skupino ketogenih strokovnjakov imenovano Ketopag in nekoč so me povabili zraven na enega svojih zasedanj, manjšo konferenco. Predstavila sem jim Matthewevo zgodbo in vse skupaj je izpadlo zelo pozitivno, zato so me naslednji dan povabili na sestanek kjer so me prosili, če bi bila predstavnik staršev v njihovem timu. Na ta način je imela tudi javnost svojega predstavnika in na drugi strani so strokovnjaki dobili stik z realnostjo. Ne rečem, da je niso imeli že prej, ampak stopili so korak bliže nasproti pacientom.

Poleg tega sem se zavedala, da eno so informacije, ki jih prispevajo starši, drugo pa so informacije, ki jih potrdijo strokovnjaki in potrebovali smo tudi to, brez tega ni kredibilnosti. Na naši spletni strani lahko starši najdejo navodila, kako se spopadati z boleznijo v času, ko je otrok na ketogeni dieti in vse te informacije so pripravili strokovnjaki ali jih pregledali.
Na spletu je toliko informacij, ki so zavajajoče, mi pa želimo zagotoviti prave informacije.
Pri posredovanju informacij staršem zelo aktivno sodelujete tudi sami. Zakaj?

To je najljubši del mojega dela. Enostavno uživam v tem, da sem v nenehnem stiku s starši, imam tudi ogromno znanja, za menoj stoji izvrsten ketogeni tim, na katerega se lahko kadarkoli obrnem in zakaj ne bi tega izkoristila, če lahko s tem pomagam drugim.

Poleg tega stalno preverjam, ali so informacije na naših forumih pravilne. Z napačnimi informacijami lahko hitro komu vzameš upanje in ne želim, da se to komurkoli zgodi.
Eden od vaših ciljev je tudi vzpostavljanje »regionalnih koordinatorjev«. Kakšna je njihova vloga?

Ne morem biti na več koncih naenkrat in oni to počnejo zame. So moje oči in ušesa, kot temu pravim. Koordinirajo zbiranje sredstev, predstavljajo lokalno točko nekega območja, na voljo so za vprašanja staršev, ki živijo na tistem območju. Imajo tudi skupna srečanja, običajno gre za starše, katerih otroci se zdravijo v isti bolnišnici. Stalno pa sem z njimi v stikih, definiramo probleme in jih poskušamo reševati.
Denar, ki se zbere v določeni regiji, bo tam tudi ostal, to ves čas zagotavljamo.
Kaže, da se je delovanje vaše organizacije razširilo preko meja VB. Iz katerih držav starši vse sodelujejo?
Resnično smo se razširili, člane imamo po vsem svetu, ne le v Veliki Britaniji. Imamo sicer jedro staršev, ki stalno sodelujejo na forumu, mnogo več pa je takih, ki zgolj prebirajo našo stran in iščejo informacije, od časa do časa morda kaj vprašajo, vendar niso vsi taki, da bi se želeli izpostavljati. Dobivam številna zasebna elektronska sporočila, na katera osebno odgovarjam. In zadostiti želimo tudi takim. Vsak si izbere svoj način.
Obtožili so vas, da ste proti zdravilom.

Pred časom je skupina strokovnjakov, vendar ne s področja ketogene diete, organizirala srečanje, na katerem so naznanili, da neka podporna skupina za starše, torej mi, izvaja propagando proti uporabi antiepileptičnih zdravil. Na srečo je ne tej konferenci sodelovala tudi dr. Helen Cross, znana epileptologinja iz Great Ormond Streeta, ki je jasno povedala, da to ni res. Tu se je izkazalo, da je dobro imeti za sabo skupino medicinskih strokovnjakov, kajti ne morem prisostvovati vsaki konferenci in zagovarjati našo stvar. Matthews Friends ima svoj ketogeni tim, s katerimi tesno sodelujem in vsem je kristalno jasno, za kaj se zavzemamo. Tudi o vsebini te zadnje konference o ketogeni dieti, ki smo jo organizirali, sem se posvetovala z dr. Crossovo. 

In definitivno nismo proti zdravilom. Smo pa proti, če ta ne delujejo ali imajo povrhu vsega še hude stranske učinke. Če ima otrok epileptične napade ter mu zdravnik predpiše zdravilo, ki deluje in poleg tega nima stranskih učinkov, se bo seveda vsak starš raje odločil za to možnost kot pa za ketogeno dieto. Laže je dati otroku tableto dvakrat na dan, če to deluje, kot pa se ubadati s tehtanjem hrane. Vsaj jaz bi se z veseljem odločila za to, če bi pri Matthewu zdravila delovala. Pa niso.
Tu govorimo o najslabšem scenariju, govorimo o rezistenci na zdravila.
Kaj menite o ketogeni dieti kot terapiji prve izbire?

Menim, da bi pri določenih sindromih, kjer se je ketogena dieta izkazala za učinkovito, starše nevrologi morali seznaniti z možnostjo zdravljenja s ketogeno dieto ter jim dati na izbiro, da se sami odločijo: zdravila ali ketogena dieta. Sem za to, da so starši informirani o vseh možnostih izbire. Da se nevrolog z njimi odkrito pomeni o vseh dobrih in slabih plateh obeh načinov zdravljenja: zdravil ter diete.

V vseh ostalih primerih pa menim, da če se prvi  dve zdravili izkažeta za neuspešni, bi bilo treba ponuditi ketogeno dieto kot možnost. Ampak to v najslabšem primeru, vsaj omeniti bi jo bilo treba že na samem začetku. Splošno je namreč znano in tudi praksa, da če prvi dve zdravili ne delujeta, je možnost, da bo učinkovito tretje, med deset in dvajset odstotki. Starši imajo pravico biti informirani o tej možnosti. To je tudi naše poslanstvo.
Vodenje organizacije na tako aktiven način, kot to počnete vi, je verjetno naloga, ki zahteva celega človeka. Kaj pa načrti za naprej?
Da, ukvarjam se samo s tem, to je moja služba. Zdaj, ko je konferenca mimo, moram najprej spraviti v red vse zapiske, razposlati vprašanja strokovnjakom, ki so jih postavili starši na konferenci.

Seveda se bomo še naprej širili. Spet pa se moramo posvetiti zbiranju sredstev, kajti organizacija konference je bil velik strošek in poskrbeti moramo za nov dotok denarja. Tako bomo lahko nadaljevali s programom izobraževanja dietetikov.

Od kod dobivate sredstva?

Izključno z organiziranjem dogodkov in srečanj. Glavni dogodek je Mavrični ples, kjer organiziramo dražbo, udeleženci plačajo vstopnice. Stvar postaja vsako leto večja. Pomembno pa je, da se navzoči zabavajo in tako naslednje leto spet pridejo. Pride lahko kdorkoli, vedno pa navzoče spomnim, zakaj smo tam in pokažem jim, kako je videti Matthewjev epileptični napad. Vedno ima krajšo predstavitev tudi dr. Helen Cross. Denar ki ga zberemo na tem plesu, je namenjen izključno raziskavam o ketogeni dieti, ki jih izvedejo na Great Ormond Streetu. Raziskave so nujno potrebne, če želimo, da bomo nekega dne zvedeli o ketogeni dieti kaj več. Dr. Crossova ima načrte v smeri genetskih raziskav, poleg tega primerjave ketogene diete z antiepileptičnimi zdravili. Mi pri tem sofinanciramo dietetike, ki delajo zanjo in skupaj z njo. Vedno znova pa se pri tem izkaže, da je potrebno timsko delo in mi smo del tega tima.
Intervju z Emmo je opravila Tadeja Križnar Jamnikar

