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Kiedy choroba dotyka najblizszg osobe
Wyniki ogélnopolskiego badania ,,Opiekunowie oséb chorych onkologicznie
i neurologicznie”

Bliscy osoby przewlekle chorej czesto z dnia na dzien muszg wejs¢ w nowa role i zmierzy¢ sie
z nieznanymi dotad problemami i emocjami. Strach, watpliwosci, smutek, poczucie bezradnosci - to
najczesciej wymieniane uczucia, towarzyszace opiekunom w nowej sytuacji'2. Jakie wyzwania sa dla
nich najtrudniejsze? Jaka pomoc moze okazac sie dla nich najcenniejsze? Odpowiedzi na te i inne
pytania udzielili opiekunowie oséb chorych onkologicznie i neurologicznie podczas badania
przeprowadzonego w ramach kampanii edukacyjnej ,,Zywienie medyczne — Twoje positki w walce
z chorob3y”.

Choroba przewlekta dotyka zaréwno pacjenta jak i jego bliskich. Opiekunowie czesto stajg przed
koniecznoscig rezygnacji ze swoich plandéw i pasji (66% ankietowanych), a nawet z pracy lub nauki
(11,9%). Decyzja o byciu opiekunem wigze sie réwniez z ograniczeniem chwil, poswiecanych innym
cztonkom rodziny (49%)*.

Czesto w obliczu walki z chorobg, najblizsi pacjenta skupiajg sie na jego potrzebach jednoczesdnie
zapominajac o swoich, co moze mie¢ negatywny wplyw na jakos¢ ich Zzycia oraz kondycje
psychofizyczng. Opiekunowie sq obcigzeni nie tylko fizycznie, ale takZze emocjonalnie. Czesto nie radzg
sobie z trudng sytuacjq i wtasng bezradnoscig wobec cierpienia najblizszych. Do tego dochodzi strach
o ich zycie. Dtugotrwate obcigzenie moze przektadac sie nie tylko na sytuacje zawodowgq, prywatng ale
tez na stan zdrowia samego opiekuna. To praca na caty etat, czesto wymagajgca wsparcia
systemowego, ekonomicznego, a takze emocjonalnego. Istotne jest, aby oprocz zwrdcenia uwagi na
cierpienie pacjenta zobaczyc i doceni¢ zaangazowanie oraz ciezkq prace, jakq wktadajg opiekunowie —
dodaje Adrianna Sobol, psychoonkolog.

Opiekun potrzebny réwniez Opiekunowi

Nie istnieje jedna, uniwersalna odpowiedZ na pytanie, w jaki sposdb przezwyciezy¢ trudnosci, ktére
wynikajg z opieki nad osobg chorg i sprawic¢, by stata sie ona tatwiejsza. Kazdy pacjent ,jak i kazdy
opiekun, to inna historia i inne problemy kryjgce sie z nig. Wyniki badania , Opiekunowie oséb chorych
onkologicznie i neurologicznie”, wskazaty jednak kilka rozwigzan, ktédre mogg pomdc w sprawowaniu
opieki. W badaniu wzieto udziat ponad 300 bliskich oséb pacjentéw onkologicznych, po udarach mézgu
oraz z chorobg Parkinsona i Alzheimera®.

e Wsparcie innych oséb do pomocy przy chorych — co drugi badany przyznat, ze jest to kwestia,
ktéra znaczaco podniostaby komfort jego zycial. Choroba jednego cztonka rodziny to tak
naprawde choroba catej rodziny, wymagajgca pracy zespotowej i bardzo dobrej organizacji.
Dlatego niezwykle istotne jest, zeby w opieke nad pacjentem zaangazowaé jak najwiekszg

1 Badanie , Opiekunowie oséb chorych neurologicznie i onkologicznie” zrealizowane przez SW Research na zlecenie Nutricii Medycznej
dniach 23.02-05.03.2018; préba opiekundw reprezentatywna ze wzgledu na wiek, pte¢, wielkos$¢ miejscowosci, n=303, ankieta internetowa

ie skierowane do osdb, dla ktérych opieka nad chorym jest nowym doswiadczeniem, n=178.




£, NUTRICIA

\ ZYWIENIE MEDYCZNE

liczbe osdb. Rozdzielenie zadan sprawi, ze opiekun, ktory przejmie duzg czes¢ z nich, nie bedzie
czut sie osamotniony z nowg rolg. Istotne jest rowniez specjalistyczne wsparcie personelu
medycznego, tj. lekarza i pielegniarki - te potrzebe wskazato 47,9% os6éb oraz wsparcie
psychologiczne (33% badanych).

e Lepszy dostep do sprzetu medycznego i rehabilitacyjnego — az 40,9% respondentow
odpowiedziato, ze dostep do specjalistycznego sprzetu utatwitoby im realizacje codziennych
zadan. Ma to znaczacy wptyw na proces rekonwalescencji i powrotu do sprawnosci. Brak
widocznych efektdw, mimo uptywajgcego od rozpoczecia leczenia czasu, moze demotywowac
nie tylko pacjenta, ale rowniez opiekuna, ktéry poswieca wiele czasu i energii na opieke nad
osobg chorg. Informacji o tym, gdzie warto szukaé pomocy, mozna znalezé na stronach
internetowych fundacji i stowarzyszen pacjenckich.

e tatwiejszy dostep do informacji i materiatéw edukacyjnych — co czwarta osoba przyznata, ze
edukacja i informacje dydaktyczne utatwityby im wejscie w nowa role. Diagnoza o chorobie
nierzadko z dnia na dzien wymusza przyjecie nowych zadan zwigzanych z opieka nad osobg
chorg, dlatego tak wazine jest, aby opiekun w chwili potrzeby stawienia czota nowym
obowigzkom, miat dostep do materiatéw edukacyjnych, w ktérych w jasny i przejrzysty sposdb
beda wypisane najwazniejsze kwestie zwigzane z pomoca pacjentowi.

Orez w walce z choroba

Jednym z czestych trudnosci, ktérych doswiadcza zaréwno osoba chora, jak i jej opiekun, jest dbanie
o prawidtowy stan odzywienia organizmu. Zachowanie odpowiedniego stanu odzywienia pacjenta jest
podstawg w walce z chorobg, a czesto stanowi duze wyzwanie dla chorego i jego opiekuna.
W przeprowadzonym badaniu co piagty ankietowany wymienit brak apetytu u chorego, jako
najtrudniejszy aspekt zwigzany z opieka. 15% osdb wskazato, ze sporg przeszkodg jest brak wspotpracy
ze strony chorego podczas karmienial. Te kwestie mogg wydawac sie mniej istotne od innych
problemdw dnia codziennego Opiekundw. Nalezy jednak podkreslic, Ze nieodpowiednie odzywienie
organizmu moze znacznie wptyng¢ na proces leczenia i szanse powrotu do zdrowia. Niedozywienie
obniza odpornos¢ organizmu, atym samym sprzyja zakazeniom, wydtuza czas rekonwalescencji
i pogarsza rokowanie. Utrudniona jest tez rehabilitacja, co ma kluczowe znaczenie u pacjentéw
neurologicznych, poniewaz zmniejsza sie masa miesniowa i pogarsza sprawnosc ruchowa. U pacjentéw
niedoZywionych trudniej gojq sie rany, takze te pooperacyjne. Warto rédwniez wspomniec o ryzyku
powstania odlezyn u pacjentéw lezgcych iproblemach ich pielegnacji i leczenia w kontekscie
wtasciwego stanu odzywienia. | wreszcie, niewtasciwy stan odzywienia nie tylko pogarsza ogdlne
rokowanie, ale moze réowniez uniemozliwi¢ skuteczne leczenie chorego. Moze bowiem wykluczyc
mozliwos¢ wykonania zabiegu operacyjnego, bedgcego formq terapii w wielu schorzeniach
neurologicznych, m.in. w chorobie Parkinsona — dodaje dr n. med. Aleksandra Karbowniczek,
neurolog.

Eksperci podkreslajg, ze wsparcie zywieniowe powinno by¢ integralng czescig terapii. Pierwszym
krokiem jest przeprowadzenie u kazdego pacjenta onkologicznego i neurologicznego oceny stanu
dzywienia i zapotrzebowania na wszystkie niezbedne substancje odzywcze, a nastepnie (w razie

y) dobranie odpowiedniej metody zywienia — drogg doustng ze wsparciem preparatéw
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odzywczych, dojelitowg, a w razie koniecznosci pozajelitowa. Korzysci ze stosowania zywienia
medycznego widzg réwniez Opiekunowie. Wiekszo$¢ z nich (63%) zauwaziyto poprawe kondycji
chorego, szczegdlnie w zakresie:

e powrotu sit i brak oznak szybkiego meczenia sie (36,2%)

o |epszych efektédw rehabilitacji (35,5%)

e witalnosci, powrotu checi do zycia, poprawy samopoczucia (33,3%)
e powrdt apetytu (32,6%)

e zniknety problemy z przyjmowaniem pokarmu i trawieniem (28,4%)
e wieksza wspotpraca ze strony chorego podczas karmienia (23,4%)3

Prawie % Ankietowanych stwierdzito rowniez, ze wsparcie zywieniowe pozytywnie wptyneto na ich
sytuacje jako Opiekuna* — 57% badanych deklarowato, ze zastosowanie zywienia medycznego dato im
poczucie, ze ich opieka i praca nad chorym ma sens. Co trzeci z nich zwrdcit uwage, ze zyskat wiecej
czasu dla siebie, a 39% wskazato na nadzieje i optymizm na poprawe stanu zdrowia®.

Kampania jako odpowiedz na potrzeby Opiekunéw

W odpowiedzi na potrzebe podnoszenia wiedzy spoteczenstwa, pacjentéw i ich opiekundw na temat
roli zywienia medycznego, Nutricia Medyczna realizuje trzecig cze$¢ kampanii edukacyjnej ,Zywienie
medyczne — Twoje positki w walce z chorobg”. W tym roku kampania zostata poszerzona o akcje ,,List
do Opiekuna”, ktérej celem bylo pochylenie sie nad codziennymi problemami opiekundéw
i zainspirowanie spotfeczenstwa do docenienia i podziekowania za ich wsparcie w walce z choroba.
Efektem akcji jest niezwykta wystawa sktadajgca sie z listdw autorstwa organizacji pacjenckich,
prywatnych oraz znanych oséb, m.in. Jerzego Stuhra, Edyty Geppert, Michata Figurskiego, Macieja
Ortfosia czy Roberta Janowskiego. Wystawa bedzie zaprezentowana w dniach 3-12 pazdziernika przy
Domach Towarowych Wars i Sawa w Warszawie.

3 J.w. Pytanie skierowane do oséb, u ktérych stosowanie zywienia medycznego poprawito kondycje chorego, n=145
4 ).w. Pytanie skierowane do osob, ktdre stosowaty zywienie medyczne, N=229
ytanie skierowane do osdb, ktére stosowaty zywienie medyczne i wskazaty jego pozytywny wptyw na ich sytuacje jako opiekundw,




