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Introduzione

Questo libro nasce dalla voglia di condividere la nostra esperienza, di aiutare altre famiglie che devono iniziare la dieta e sono spaventate da questa prospettiva, oppure che sono già a dieta e hanno bisogno di qualche trucco

La dieta chetogena classica (KD) è nata intorno al 1920. In questa dieta tutti i parametri nutritivi sono mantenuti sotto stretto controllo, e ogni cibo va pesato. 

La dieta chetogena Aktins modificata (MAD) è una variante della dieta classica, sviluppata al John Hopkins Hospital di Baltimora dall’equipe del dottor Kossof negli anni ’90; la base di partenza è una dieta dimagrante (la Atkins appunto), adattata e resa strettamente chetogena. Nella dieta Atkins modificata non si pesano tutte le quantità, ma vengono tenuti sotto controllo unicamente i carboidrati. 

La dieta chetogena MCT, sviluppata negli anni ’60, introduce nella dieta una parte di grassi formati da acidi grassi a catena media (in inglese Medium Chain Triglicerides, MCT). Le più comuni forme di grasso (olio e burro), sono costituiti da acidi grassi a catena lunga (Long Chain Triglicerides, LCT); i grassi che contengono MCT, molto pochi in natura, hanno un maggior effetto chetogeno rispetto agli LCT. La conseguenza di questa proprietà degli MCT, è che in questa dieta c’è “spazio” per una maggiore quantità di carboidrati, e quindi per una maggiore varietà dei cibi.

Anche nella dieta chetogena LGIT (Low Glicemic Index Treatement) la quantità di carboidrati ammessa è maggiore, ma i soli carboidrati ammessi sono quelli a basso indice glicemico. L’indice glicemico misura l’effetto sulla glicemia dei diversi tipi di carboidrati. A parità di peso, un carboidrato con un indice glicemico alto causerà un forte aumento della glicemia, mentre un carboidrato con indice glicemico basso causerà un ridotto aumento della glicemia. 

La nostra esperienza è relativa alla dieta chetogena classica, e questo libro è dedicato a questo tipo di dieta.
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La nostra storia

Gli alchimisti medievali cercavano la pietra filosofale, per trasformare i metalli in oro. Con la dieta chetogena, abbiamo trovato la pietra filosofale per nostro figlio, che trasforma il cibo in una medicina più efficace e potente di tutte le altre, l’unica medicina che è riuscita a controllare le sue troppe crisi epilettiche quotidiane. Non è un viaggio che si può fare da soli, da autodidatti, c’è bisogno della guida e del controllo di un agguerrito gruppo di medici e dietisti, ma quello che abbiamo realizzato insieme a nostro figlio è che sono le famiglie che possono fare veramente la differenza, possono far riuscire o fallire la dieta. Ricorderemo sempre i primi giorni, la sensazione unica di vedere nostro figlio come liberato da uno scafandro, sollevato; vederlo partecipare, condividere con lui, questo gli ha e ci ha regalato la dieta. Non per tutti la dieta funziona allo stesso modo e con la stessa efficacia, ma quello che vi possiamo dire è che vale sicuramente la pena di provare. Questo libro nasce dalla voglia di condividere la nostra esperienza, di aiutare altre famiglie che devono iniziare la dieta e sono spaventate da questa prospettiva, oppure che sono già a dieta e hanno bisogno di qualche trucco. La strada è lunga e difficile, ma la dieta può dare a pazienti in una condizione difficile una reale possibilità di sviluppare tutte le loro potenzialità. “E’ difficile”, “è disgustosa”, “rende impossibile la vita alle famiglie”, “non si riesce a mantenerla per un periodo sufficiente”, “i bambini rifiutano il cibo..... sono tanti i pregiudizi che fino ad ora hanno limitato la diffusione di questo trattamento nel nostro paese.

Nessuno di questi corrisponde a verità: come genitori di bambini con epilessia farmacoresistente, conoscerete benissimo la durezza e le difficoltà di avere a che fare con questa malattia, e amministrare la dieta vi sembrerà facile in confronto a vedere vostro figlio avere 1, 10, 100 crisi al giorno senza poter fare nulla. Perché la dieta chetogena funziona, funziona per davvero in molti casi di epilessia farmacoresistente; e sono ormai tantissimi gli studi che provano, con gli strumenti della scienza, questa evidenza. Certo non funziona sempre e non funziona per tutti, ma è importante che tutti coloro che ne potrebbero beneficiare, siano messi in condizione di provare questa pratica medica, validata dalla comunità scientifica internazionale, che si sta dimostrando efficace in molte patologie neurologiche, del bambino e dell’adulto.
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Quanto è efficace la dieta chetogena? 

Quando i medici ci hanno proposto la dieta chetogena per nostro figlio, avevamo già provato tutti i principali farmaci. Nulla fino a quel momento era stato in grado anche solo di diminuire la frequenza e l’intensità delle crisi. In quel momento non ci siamo neppure chiesti quante probabilità avessimo di riuscire. Sapevamo che avremmo dovuto rivoluzionare la nostra vita, ma non avevamo alternative, e quindi non abbiamo avuto dubbi. “Proviamo, ce la mettiamo tutta. Passiamo le nostre notti a studiare, a calcolare, cucinare. E se dopo tre mesi non funziona, possiamo sempre tornare a una dieta normale”. Le cose sono andate meglio di quanto avremmo mai osato sperare: dopo i fatidici tre mesi siamo riusciti ad ottenere il controllo delle crisi e in seguito abbiamo potuto diminuire sensibilmente anche i farmaci. Ma il nostro è un caso isolato, oppure questa dieta può essere efficace per altre famiglie? 

Le epilessie farmacoresistenti 

Si stima che in Italia ci siano un totale di circa 500.000 casi di epilessia, un esercito di cui si parla troppo poco. Alcune forme benigne si risolvono con la crescita, altre sono controllate in modo soddisfacente attraverso i farmaci, altre ancora possono essere affrontate con la neurochirurgia. Ma c’è un mondo di cui si parla ancora meno, ed è quello delle epilessie resistenti ai farmaci. E non sono piccoli numeri: in circa il 30% dei casi, le medicine non sono in grado di controllare le crisi. E’ una percentuale altissima, che la diffusione di nuovi farmaci non è riuscita a ridurre, rimasta sostanzialmente immutata negli ultimi due secoli. 

Gli studi sulla dieta chetogena 

Originariamente sviluppata negli anni ’20 del secolo scorso, la dieta chetogena si è rivelata da subito efficace nel controllo delle crisi, proprio in quei casi che non rispondono alle terapie farmacologiche. Dopo essere stata trascurata in favore dei nuovi farmaci antiepilettici che venivano man mano resi disponibili, a partire dagli anni ’90 la dieta è tornata al centro dell’interesse della comunità scientifica. Numerosi studi ne hanno dimostrato l’efficacia, contribuendo alla sua diffusione negli ospedali di tutto il mondo. Il primo importante studio realizzato negli Stati Uniti su 150 bambini di età compresa tra 1 e 16 anni con epilessia farmacoresistente, dimostra che, senza modificare i farmaci, dopo soli tre mesi il 34% aveva avuto una diminuzione di oltre il 90% delle crisi. (“The efficacy of the ketogenic diet—1998: a prospective evaluation of intervention in 150 children”). Un altro studio essenziale per la dimostrazione dell’efficacia della dieta chetogena perché realizzato con un gruppo di controllo, è stato fatto in Inghilterra nel 2008 (“The ketogenic diet for the treatment of childhood epilepsy: a randomised controlled trial). In questo caso 150 bambini tra i 2 e i 16 anni con epilessia farmaco resistente erano divisi in due gruppi, il gruppo di controllo iniziava la dieta tre mesi dopo l’altro. Dopo solo 3 mesi il 38% dei bambini che avevano iniziato la dieta aveva avuto una riduzione di oltre il 50% delle crisi, rispetto al 6% del gruppo di controllo. 
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