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Ogdlnopolski raport
»Opiekunowie 0séb chorych neurologicznie i onkologicznie”
Jak po diagnozie zmienia sie codziennos¢ najblizszych pacjenta?

Choroba neurologiczna badz onkologiczna diametralnie zmienia zycie pacjenta i jego rodziny. Dotyka
wszystkich sfer zycia: spotecznej, fizycznej i psychicznej. W obliczu tak duzego wyzwania, najblizsi
chorego z dnia na dzien muszg wejs¢ w nowg role i zmierzy¢ sie z nieznanymi dotad wyzwaniami.
Z jakimi problemami mierz3 sie bliscy chorego? Czy i jak mozna im pomdc? Odpowiedzi na te pytania
udzielili sami opiekunowie w badaniu zrealizowanym w ramach kampanii edukacyjnej Nutricii
Medycznej ,,Zywienie medyczne — Twoje positki w walce z chorobg”.

Diagnoza zawsze jest szokiem — nie tylko dla pacjenta, ale rowniez jego najblizszych. Burzy stabilng wizje
Swiata i poczucie bezpieczenstwa. Z badania ,,Opiekunowie 0séb chorych neurologicznie i onkologicznie”
wynika, Zze co trzecia osoba zaraz po wykryciu choroby u bliskiego odczuwata strach, a co czwarta
zadawata sobie pytanie, czy podota obowigzkom w nowej rolit. Pacjenci i ich bliscy wspominajg moment
diagnozy jako dzien, ktdry wywrdcit do gdry nogami ich dotgd dos¢ spokojne Zycie, nie zostawiajgc przy
tym instrukcji, jak sobie z tym poradzi¢ i w jaki sposob przywrdcic tad. Silne emocje, takie jak strach, lek,
smutek czy przygnebienie, wystepujgce u osob, ktorych bliski zmaga sie z chorobq, sq jak najbardziej
zrozumiate i wymagajq emocjonalnego przepracowania. Pacjenci, ktdrzy otrzymujg diagnoze choroby
przewlektej bqdz nieuleczalnej przezywajq tzw. zatobe po sobie zdrowym. Nic w ich Zyciu nie bedzie
wyglgdato tak jak wczesniej i z tym wigze sie przede wszystkim lek przed nieznanym, ale réwniez
koniecznos¢ konfrontacji z wtasnqg wyobrazniq, ktéra czasem lubi wyolbrzymiac rzeczywistos¢. Taka
zatoba dotyczy rowniez bliskich biorgcych czynny udziat w procesie leczenia — ttumaczy Adrianna Sobol,
psychoonkolog z Fundacji OnkoCafe — Razem Lepie;.

Jak wyglada codziennos¢ Opiekuna?

O zdrowie chorego najczesciej dba najblizsza mu osoba: cérka/syn (31,7%), rodzic (19,1%),
babcia/dziadek (16,5%)". Ich styl zycia nagle sie zmienia — niejednokrotnie muszg ograniczy¢ pasje, zycie
towarzyskie, a nawet zrezygnowaé z pracy badZ nauki. Ich codziennoscig staje sie opieka nad
najblizszymi i czuwanie nad tysigcem spraw takich jak odpowiednie zywienie, komfort fizyczny czy wizyty
u lekarza.

Wsrdd najtrudniejszych aspektéw zwigzanych z opiekg nad bliskimi, osoby bioragce udziat
w ogdlnopolskim badaniu ,,Opiekunowie osdb chorych neurologicznie i onkologicznie” wymienili:

e (Ogdlny brak wspodtpracy - zachowanie na przekdr, ignorowanie polecen, buntowanie sie itp.
(26%)

e Brak sity fizycznej, niezdolno$¢ do udzwigniecia, przytrzymania chorego (26%)

e Brak apetytu u chorego (22%)

! Badanie ,Opiekunowie 0s6b chorych neurologicznie i onkologicznie” zrealizowane przez SW Research na zlecenie Nutricii Medycznej w dniach
02-05.03.2018; préba reprezentatywna ze wzgledu na wiek, pte¢, wielko$é miejscowosci, n=303, ankieta internetowa CAWI
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e Opdr przed stosowaniem sie do terapii/zalecenr lekarzy (21%)?

Bardzo duzym problemem jest réwniez poczucie bezradnosci. Odbiorcami catej gamy emocji, ktore
pojawiajq sie u pacjenta wraz z diagnozq sq najblizsi, a oni z kolei czujq sie zagubieni i bezradni. Poczucie
bezsilnosci, to jedna z najtrudniejszych emocji, jakie moZze odczuwac cztowiek i niestety bardzo czesto
towarzyszy opiekunom. Bezradnos¢ czy frustracja to emocje wynikajgce z wyczerpania fizycznego
i emocjonalnego. Cztowiek pragnqgcy wypetniac dobrze swoje obowiqgzki w kazdej przestrzeni zyciowej
potrzebuje czasu dla siebie, poczucia wtasnej skutecznosci, a takze odpoczynku. Opiekunowie bardzo
czesto nie majq takiej mozliwosci, poniewaz choroba nadaje rytm ich zyciu niemal réwnie mocno, jak
zyciu samego pacjenta — dodaje Adrianna Sobol.

Realna pomoc w walce z choroba

Nie ma uniwersalnej porady, jak przezwyciezyé codzienne trudnosci w opiece i sprawi¢, by stata sie ona
tatwiejsza i skuteczniejsza. Kazdy pacjent i choroba to inna historia i inne problemy. Istnieje jednak kilka
uniwersalnych praktyk, ktére mogg pomdc w sprawowaniu opieki. Jedng z nich jest wsparcie
zywieniowe, czyli preparaty, ktére dostarczajg pacjentowi najwazniejszych sktadnikéw odzywczych — co
trzeci badany wskazat, ze ta kwestia utatwitaby mu opieke nad bliskim®. Pomimo ze przebieg i rokowania
chordb onkologicznych i neurologicznych sg bardzo rdézne, to pacjentéw czesto tgczg wspdlny problem,
jakim jest niedozywienie. Dotyczy ono nawet 62% o0sOb po przebytym udarze médzgu, 80% osbb
cierpigcych na chorobe Parkinsona, 62% pacjentéw z chorobg Alzheimera oraz nawet do 90% chorych
onkologicznie**>®7%  Niedozywienie pacjentéw niesie za sobg wiele powaznych konsekwencji. Brak
odpowiedniego odzywiania organizmu prowadzi do jego wyniszczenia, zwieksza ryzyko wystgpienia
powiktan, przedtuza czas hospitalizacji, opdznia proces rekonwalescencji oraz obniza jakos¢ zycia.
Ponadto pacjent, ktéremu brakuje odpowiednich sktadnikdéw odzywczych ma mniej sit do walki
z chorobg, czego konsekwencjg jest mniej efektywne leczenie i rehabilitacja.

Ponad 70% badanych, ktérzy wprowadzili zywienie medyczne, stwierdzito, ze poprawito to ich sytuacje
jako opiekundw?®. Najczesciej wskazywali na wzrost poczucia, ze ich opieka nad chorym ma sens (57%)
oraz potwierdzali powrdt nadziei i optymizmu na poprawe stanu chorego (39%).
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ZYWIENIE MEDYCZNE
WSPARCIEM DLA OPIEKUNA

Wyniki badania wsrod opiekunow pacjentow
onkologicznych i neurologicznych

Ponad 70% badanych

ktorzy wprowadzili zywienie medyczne, stwierdzito, ze poprawito to ich
sytuacje jako opiekunow, a najczesciej wymieniane aspekty to:

o o,

57% wzrost poczucia, 39% nadzieja i optymizm
ze ich opieka nad na poprawe stanu
chorym ma sens chorego

Badanie .Opiekunowie oséb chorych neurologicznie i onkologicznie™ zrealizowane przez SW Research na zlecenie Nutricii Medycznej f_ N UTR ICIA
w dniach 23.02-05.03.2018: proba reprezentatywna ze wzgledu na wiek. plec. wielkos¢ miejscowosci. n=303, ankieta internetowa CAWI. ZYWIENIE MEDYCZNE
Podane ocdpowiedzi wskazane przez osoby, ktére stosowaly zywienie medyczne u chorego. N=229 \

Zycie chorego i jego najblizszych opiera sie na podejmowaniu codziennego trudu walki z wtasnymi
stabosciami, warto dlatego siegac do rozwigzan, ktore bedq wspomagaty proces efektywnego leczenia.
Dieta szpitalna mojego meza ograniczata sie do kleiku, jajka na twardo i zamrozonego serka topionego.
W domu przygotowywatam dla niego positki i przynositam do szpitala. Nie wiedziatam wtedy o czyms
takim jak zywienie medyczne. Gdybym miata te wiedze wczesniej, na pewno byfoby to dla mnie duzym
utatwieniem, pozwolitby zaoszczedzi¢ czas. | by¢ moze przyspieszyto proces rekonwalescencji mojego
meza — dodaje Anna Lewacka, ktérej maz przeszedt udar mézgu.




