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Choroba
neurologiczna,

taka jak udar mozgu,
choroba Parkinsona
czy choroba Alzheimera,
wptywa nie tylko na
pacjenta, ale tez

na jego najblizsze
otoczenie.

Kiedy wszyscy dookota staraja sie zadbac

o dobrostan fizyczny i psychiczny osoby
chorej, potrzeby samych opiekunéw schodza
na dalszy plan. Oczywiscie, takie podejécie
jest jak najbardziej uzasadnione w sytuacji,
gdy ukochana osoba potrzebuje naszej
pomocy i nie jest w stanie samodzielnie
funkcjonowaé, natomiast, tak jak w kazdej
innej dziedzinie zycia, konieczna jest
rownowaga. Zadbanie o swoje sity,

stan fizyczny i emocjonalny jest réwnie
wazne, jak opieka nad przewlekle chorym
pacjentem. Ta czes¢ poradnika dedykowana
jest wtasnie tym, ktérzy w dopetnianiu swoich
codziennych obowigzkéw opiekunczych chca
by¢ dobrym wsparciem, nie tracac siebie.




Choroba nigdy nie
dotyczy tylko pacjenta

Trudnosci przezywa z nim cate jego najblizsze otoczenie. Opiekunowie
doswiadczaja podobnych obaw i lekéw oraz poczucia zagubienia

i niejednokrotnie zmagaja sie 7 ciagle obecnym poczuciem bezradnosci
Osoby towarzyszace pacjentowi rowniez potrzebuja wsparcia

w budowaniu mechanizmow ochronnych przed oddziatywaniem
choroby osoby bliskiej na ich psychike i jednoczesnego wzmocnienia
ich motywadji.

Opiekun stoi u boku choreqo przez caty okres jego zmagania

7 choroba. Stuzy wsparciem psychicznym, pomaga w codziennych

obowiazkach domowych, réwniez w realizowaniu zalecery medycznych.
Czasem musi pomagac w wykonywaniu podstawowych czynnosci,
takich jak poruszanie sie czy jedzenie Niejednokrotnie rezygnuje ze
swaojej pracy, dotychczasowego sposobu spedzania wolnego czasu

CzZy przyjemnosc.

W przebiegu choréb neurologicznych opiekun pacjenta napotyka
wiele dodatkowych wyzwan bezposrednio utrudniajacych organizacje
czasu w zyciu codziennym. Ten rodzaj opieki ze wzgledu na
konsekwencje choroby wystepujace u pacjenta, jest szczegdlnie
trudny i czasochtonny Niekiedy wymagajacy nawet opieki catodobowej.
Problemy z potykaniem, problemy poznawcze uniemozliwiajace
pozostawianie chorego sameqgo cho¢ na chwile w obawie o jego
zdrowie | zycie czy czesciowa lub petna niesprawno$¢ ruchowa, ktora
wymaga statej asysty - to niektére czynniki znacznie ograniczajace
mozliwosci opiekuna w zakresie skupienia sie na wtasnym zyciu
prywatnym i zawodowym. Opiekun przejmuje tez czes$¢ obowiazkow,
do ktorych nie byt przygotowany, jak pormoc w rehabilitacji,
podawanie lekéw, karmienie, codzienna toaleta.

Pierwsza reakcja wynikajaca z dobroci serca i checi petnego

oddania sie wyzszej koniecznosci jest wyzbycie sie wtasnych potrzeb
i zamkniecie sie na dostepne rozwigzania, mogace utatwi¢ codzienne
funkcjonowanie. W tak trudnych okoliczno$ciach trzeba daé sobie
pomdc, a te pomoc mozna czerpac z réznorodnych zrédet Rodzina,
przyjaciele, personel medyczny czy tez dedykowane pacjentom



neurologicznym stowarzyszenia i fundacje. Przyttoczenie dodatkowymi
obowiazkami bardzo czesto sprawia, ze opiekun zapomina o tym,

7e na wiele trudnodci jest jakis sposdb. Nalezy tylko aktywnie poszukiwac
rozwigzan (takze przy wsparciu bliskich, ktorzy moga sie zajac
Jposzukiwaniem") i wdrazac je jak najszybciej w codzienna rutyne

dla dobra nie tylko wtasnego, ale takze pacjenta, dla ktérego widok
wyczerpanego opiekuna moze by¢ niezwykle bolesny i wywotywac
poczucie winy.

Autonomia pacjenta

Rola opiekuna najczescie) rozktada sie na dwa swiaty: domowy

i szpitalny. W placowce medycznej wiekszos¢ podstawowych funkc]i
pomocowych wypetnia opieka medyczna. W szpitalu priorytetowym
zadaniem opiekuna jest pomoc w kontaktach pacjenta z personelem
medycznym. Opiekun pomaga nie tylko w spetnianiu podstawowych
potrzeb chorego. Musi bra¢ réwniez pod uwage pomoc w realizowaniu
jego przyzwyczajer. Chory oczekuje normalnosci, dlatego w miare
mozliwo$ci warto pozwoli¢ mu wykonywaé czynnosci, ktére
dotychczas lezaty w jego gestii. Opiekun powinien rowniez starac
sie zapewni¢ choremu odpowiedni poziom aktywnosci fizyczne,
oczywiscie na tyle, na ile pozwala na to jego ogélny stan zdrowia.

Jak rozmawiac z pacjentem??

Dla osoby ciezko chorej szczegolne znaczenie ma codzienna rozmowa
7 najblizszymi mu ludzmi. Warto sie do takiej rozmowy przygotowac.
Opiekun powinien by¢ szczery i nie powinien udawac przed chorym,
7e jest mu tatwo. Trzeba tez pamietac, ze w zdecydowane) wiekszosci
sytuacji powtarzanie stow w rodzaju ,wszystko bedzie dobrze”
przynosi efekt odwrotny niz chcieliby$my osiagnac. Wazne jest,

aby umie¢ wspdlnie z chorym pomilcze¢. Cisza nie powinna
krepowac. Czasami nieprzerwany potok stéw moze meczy¢ lub
nawet irytowac pacjenta. Bywa, ze chwila milczenia lepiej wyraza
emocje niz rozmowa. Czesto sam dotyk czy uémiech potrafi
wyrazié¢ wiecej niz dziesiatki stow.



£ Czego NIE NALEZY mowi¢ choremu:

» Wszystko bedzie dobrze
« Mysl pozytywnie

» Wiem, co czujesz

» Wez sie w gars¢

« Poradzisz sobie ze wszystkim
Kto jak nie Ty? Zawsze byte$ silny

Zawsze nalezy unikac¢ pustych frazesdw. Stosowanie tego typu
zwrotéw wobec chorego nie tylko zaktoca relacje z nim, ale rowniez
odbiera jej walor autentycznosci. W koncu obie strony wiedza, ze to
nic nieznaczace stwierdzenia, stowa bez pokrycia, ktorymi zastaniamy
sie, by nie musie¢ mierzy¢ sie z dramatem chorego. Jednoczesnie
nalezy pamietac, ze taka postawa i takie stowa odbieraja choremu
przestrzen na wyrazenie obaw i strachow. Mozliwos$¢ gtosnego
nazwania swoich lekdéw jest w stanie przynies¢ pacjentowi ulge,

w przeciwienstwie do zapewnienia, ze wszystko bedzie dobrze

Bo skad mozemy wiedzie¢, ze bedzie?

Nawet w najtrudniejszych sytuacjach nalezy uzywac zdan, ktére
moga cos znaczy¢ i moga da¢ prawdziwg nadzieje. A jesli nie wiermy,
jak sie zachowac i co powiedzie¢, warto jest sie do teqo szczerze
przyzna¢. Dobrze jest tez rozmawia¢ o normalnych sprawach, tak
jak przed choroba. Zycie nie powinno koncentrowaé sie tylko

na chorobie, a pacjent wcale nie potrzebuje wielkich stéw czy
zapewnien, ze wszystko bedzie dobrze. To czego potrzebuje
najbardziej to $wiadomo$é, ze kto$ jest obok, ze w chorobie

nie jest sam.



Co WARTQO pacjentowi mowic: @b

® Jestem obok, @ Pamietaj,
przejdziemy ze zawsze
przez to razem. Mozesz ze mng
porozmawiac
® To dla mnie albo wspélnie
tez nowa, pomilczeé.
trudna sytuac;a
Jesli robie co$ nie o Zrobmy
tak, to daj mi znac. co$ razem.
Powiedz wprost, P6jdzmy do kina,
czego potrzebujesz. teatru, sklepu,
restauracji,
na spacer.

/dobadz potrzebng wiedze

Zbuduj wiedze na temat choroby, ale takze na temat emocji, jakie
przezywa pacjent borykajacy sie z choroba neurologlcznq A sa
rozne emocje | rejkqp na stres 1 No / ’

: Jedr i




dbaja organizacje pacjentow i pozarzadowe. Sprobuj w pierwsze)
kolejnosci wtasnie tam szukac wiedzy i wskazowek. Warto tez
skorzysta¢ z materiatow edukacyjnych opublikowanych

na wwwzywieniemedycznepl.

Potrzeby opiekuna

Diagnoza ma gteboki wptyw na cate zycie nie tylko osoby chore,

ale takze jej najblizszych Stawia przed nimi nowe, trudne zadania.
Rola opiekuna wigze sie wtasciwie zawsze z bardzo duzym obciazeniemn
fizycznym i emocjonalnym. Opiekunowie sa czesto zmuszeni ograniczy¢
lub nawet catkowicie zrezygnowac z wykonywanej zawodowo pracy.
Wielokrotnie rezygnuja réwniez z wiasnych potrzeb, pasji czy przyjernnosci,
Wptywa to nie tylko na sytuacje materialng catej rodziny, ale przede
wszystkim na stan psychiczny opiekuna. Towarzyszace mu, czesto
nieuzasadnione, poczucie winy sprawia, ze opiekun nie daje sobie
przestrzeni na odpoczynek czy zadbanie o siebie. Takich trudnych
decyzji i przezy¢ opiekun doznaje wiele.

Opiekun czesto bierze na siebie bardzo duzo obowiazkdw. W jednym
momencie staje sie koordynatorem opieki medycznej pacjenta,
wchodzi w role pielegniarki czy psychologa. Ta chec wejscia w wiele
rol i odgrywania kazdej z nich w najlepszy mozliwy sposdb sprawia,
7e codzienne obowiazki zaczynaja zabiera¢ opiekunowi coraz wiecej
czasu. Otoczenie z oczywistych wzgleddw jest tak skupione na sytu-
acji pacjenta, ze nie zauwaza, ze opiekun, cichy bohater pacjenta, tez
potrzebuje pomocy i odcigzenia od obowigzkdw. Wtasnie dlatego tak
wazne jest, aby opiekun nauczyt sie nazywaé swoje potrzeby, dzieli¢
sie obowigzkami, prosi¢ o pomoc i jg przyjmowac. Dobra organizacja
pomaga zaoszczedzi¢ czas, ktéry opiekun moze wykorzystaé

na wtasne potrzeby.



Cwiczenie &

Zaplanuj szczeg6towo kazdy
kolejny dzier. Rozpisuj czynnosci,
ktére chcesz podjaé. Zrealizowane
zadanie wykres$laj z listy.

Dzieki temu buduj sobie




Jest to z pewnoScig zadanie
trudne. Mam za soba wiele chwil
bezsilnosci, ale jest to naturalne,
kiedy patrzy sie na cierpienie
bliskiej osoby, jednoczesnie

nie mogac w zaden sposob

jej pomac. Praca fizyczna jest

do opanowania. Zdecydowanie
gorzej jest sie po prostu
pogodzi¢ z trudnymi
okoliczno$ciami i zaczaé zy¢
normalnie - w ten sposdb
opisuje swoje przezycia zwigzane
z opieka nad ciocig - pacjentkg
neurologiczng - Pani Janina Strojek.

Opiekunie, zadbaj o siebiel

Jesli jeste$ opiekunem, pamietaj, ze bez zadbania o siebie nie
bedziesz w stanie pomdc drugiej osobie. Twoj organizm jest
teraz narazony na znacznie wiekszy wysitek, zaréwno psychiczny,
jak i fizyczny Wtasnie dlatego oprécz zdrowej diety | aktywnosci
fizycznej sprawiajacej Ci przyjemnosc i dajacej odprezenie,
powinienes$ pamietac takze o czynnikach mogacych wptynaé
pozytywnie na Twdj dobrostan psychiczny. Oto kilka rad, ktorych
wprowadzenie do codzienneqo grafiku moze odmieni¢ jakos¢
Twojeqgo zycia w okolicznosciach, w ktérych sie znalaztes:



* Znajdz czas dla siebie.

Daj sobie prawo do odpoczynku i drobnych

przyjemnosci, ale najpierw je zdefiniuj.
Skorzystaj z ¢wiczenia ze strony 10.

Deleguj zadania.
Nie obciazaj siebie wszystkim, ale zaanga-
zuj do pomocy innych cztonkéw rodziny.
Nawet jesli to Ty jeste$ osoba, na ktorej
barkach spoczywa odpowiedzialnos¢

za pacjenta, nie bdj sie prosi¢ o pomoc.
Czesto otoczenie boi sie zapytag, czy nie
potrzebujesz pomocy w obawie wywota-
nia u Ciebie poczucia bezradnosci. Masz
prawo, a nawet obowiazek, do odpoczynku,
a Twoje otoczenie powinno to uszanowac.

Badz szczery.
Nie udawaj, ze jest Ci tatwo,
kiedy tak nie jest.

Daj sobie prawo do stabosci.
Sytuacja choroby jest obciazajaca rowniez
dla Ciebie. Masz prawo do szukania
wsparcia w radzeniu sobie z wtasnymi
emocjami. Chcac zasiegna¢ profesjonalnej
porady, warto zwrocic sie do specjalisty

z danej dziedziny, np. psychologa.

Korzystaj z réznych form
wsparcia pielegnacji pacjenta
i wzmacniania jego zdrowia,
np. z opieki pielegniarki $rodowiskowej
czy dtugoterminowej, domoéw dziennego
pobyty, jak i $wiadczen, ktére moga by¢
realizowane w domu pacjenta. Wiele

z nich zostato opisanych w Karcie Praw
Opiekuna. Innym przyktadem wsparcia
jest korzystanie z zywienia medycznego.
Wiecej na ten temat mozna przeczytac¢
na stronie 24.

Karta Praw Opiekuna

Zapoznaj sie z Karta Praw Opiekuna, ktéra zostata
opracowana przez prof. dr hab. Dorote Karkowska,
radce prawnego, eksperta Instytutu Praw Pacjenta

Méw o swoich emocjach.
Nie chowaj swoich uczu¢ do kieszeni.
Moéw otwarcie o tym, co przezywasz

i co jest dla Ciebie trudne.

Nie wyreczaj pacjenta

we wszystkim.

Chory oczekuje normalnosci, dlatego

jesli nie ma przeciwwskazan zdrowotnych,
pozwdl mu wykonywa¢ dotychczasowe
obowiazki.

Nie koncentruj sie

tylko na chorobie.

Podczas kontaktu z chorym staraj sie
zachowywac tak jak zwykle. Poruszaj
tematy, ktére do tej pory zawsze wspdlnie
omawialicie, pytaj o rade w istotnych

dla Ciebie kwestiach. Staraj sie utrzymac
chorego na biezaco ze sprawami natury
spotecznej. Pomdz mu nawiazac¢ regularny
kontakt z waznymi dla niego osobami.

Stawiaj granice.
Jesli nie mozesz lub nie chcesz czego$
zrobi¢, otwarcie o tym powiedz.

i Edukacji Zdrowotnej. Karta zawiera informacje

o przystugujacych opiekunom prawach zwigzanych

z opieka nad osobami chorymi. Znajdziesz ja tutaj:
https://zywieniemedyczne.pl/o-kampanii/karta-praw-opiekuna.




Najczesciej relaksowatam sie,
kiedy przyjezdzaty wnuki, dzieci.
Spotkania z rodzina, czy mozliwos¢
wyjscia gdzies, np. do kina,

w czasie, gdy ktos inny zostawat
przy cioci, dodawaty mi sit.
Codziennie staralismy sie tez
wyj$¢ z mezem na krotki spacer.
Dwa razy w ciagu pieciu lat udato
sie nam wyjechac wspdlnie do
sanatorium. To byt ten czas, ktory
pozwolit nam sie zregenerowaé - opowiada

o swoich sposobach na odpoczynek Pani Janina.

Jezeli jest Ci ciezko, czujesz sie zmeczony, bezradny, wystraszony czy zty
- nie skrywaj teqo przed catym $wiatem. Nazywaj gtoéno swoje emocje,
rozmawiaj z przyjaciétmi, znajomymi, zawsze mozesz skorzystac ze
wsparcia psychologa, ktory jest gotowy do pomocy nie tylko dla 0sdb
chorujacych - ale takze dla towarzyszacych w chorobie jak Ty, Pamietay,
7e nie jestes samowystarczalny, dlatego dziel sie swoimi emocjami.

/achecam do odwagi, do rozmowy i nieuciekania od trudnych tematow.
Czasem mozesz czug, ze nie wiesz, jak sie zachowac lub co powiedziet.
Jesli nie wiesz - to wtasnie to powiedz. Nie musisz znaé rozwigzania
kazdego problemu, nie musisz zawsze wiedzie¢ jak pocieszy¢,
poprawié nastréj, da¢ nadzieje. Nie musisz. Ale nie zapominaj, ze
sama obecnosc¢ jest rzeczag najwazniejsza. Mozna milczed i po prostu
by¢. Mozna potrzymac koqos za reke - a sam dotyk leczy nasze emocje,
obniza lek daje nadzieje. Badz uwazny na siebie, nie zapominaj o sobie!

Nie zwracaj uwagi na komentarze ,zyczliwych” obserwatoréw.
Nikt nie ma prawa Cie oceniac.

Bardzo wazna jest umiejetnosc stawiania granic innym i nieuleganie
wptywom:. Nie zapominaj o tym, ze potrzebujesz natadowac baterie
i utrzymac poziom hormondw, w tym endorfin, na dobrym poziomie
I zZréb to w taki sposdb, w jaki umiesz najlepiej. Stwérz miejsce na
odpoczynek i chwile przyjemnosci.
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Cwiczenie =

Stworz liste 10 przyjemnosci
- kilka drobnych, codziennych

(np. 10 minut na ulubiong kawe)

i kilka wym: cych po$wiecenia
na nie wiecej czas

do kina, wizyta u rodziny). Staraj

na 1 przyjemnos¢ z listy codziennych
oraz zaplanowac raz w tygodniu
co$ wiekszeqo tylko dla siebiel

#POWIEDZJAK
( t #PowiedzJak,




Podziat obowigzkow!

Pamietaj o racjonalnym podziale obowiazkdw. Przejmujac petng kontrole
nad codziennym zyciem i funkcjonowaniem pacjenta, tatwo zatraci¢

sie w poczuciu samotnodci | petnej odpowiedzialnosci. Opiekunowie
spedzajacy najwiecej czasu z pacjentem czesto boja sie przyjac oferte
pomocy od kogos innego w obawie przed niedopetnieniem przez te
osobe wypracowanych dotychczas nawykéw, do ktdrych chory zostat
przyzwyczajony. W konsekwencji, opiekun staje sie przyktadowa ,Zosia
Samosig’, kiora nie potrafi, nawet w mormencie silnego wyczerpania,
dopusci¢ do opieki kogos innego. Czesto ta postawa pojawia sie takze

w wyniku checi odcigzenia innych cztonkdw rodziny, ale niestety dtugofalowo
moze miec¢ to efekt odwrotny do zamierzoneqo, wptywajac wrecz
destrukeyjnie na relacje pomiedzy bliskimi.

Na poczatku sit do walki i pornocy masz za trzech. Stres takze robi
swoje i mobilizuje do dziatania, ale jednoczesnie dos¢ szybko ten
sam stres wypala z energii oraz powoduje burze hormonalng,

co wptywa na nieprawidtowe funkcjonowanie catego organizmu.
Dlatego tak wazne jest, aby od samego poczatku utozyé plan,

a pomoc roztozyé¢ na rézne osoby.

Kiedy opiekowalismy sie mama te dodatkowe
obowiazki niekiedy stawaty sie zbyt obciazajace,
aby pogodzi¢ je z zyciem zawodowym

i rodzinnym, ale udato sie. Cata rodzina

byta wéwczas zaangazowana w ten proces.

Dzieci chetnie pomagaty w wolnych
chwilach, gdy musiatam gdzies wyjs¢

albo po prostu odpoczac. Staralismy sie
dzieli¢ poszczegdlnymi zadaniami i tak tez
byto w przypadku cioci. Dalsi krewni niestety
pozostawali zdystansowani wobec problemu,
a sama ich obecnos$¢ od czasu do czasu
mogtaby znacznie pomac. Im wigksza liczba
0s0b, tym tatwigjsza i mniej obciazajaca jest
opieka - opowiada Pani Janina.

11



Cwiczenie &

Zwotaj narade rodzinng!

moze cc
O lileto

Wazne, zeby spotkanie zostato podsumowane pisemnie,

by kazdy maogt sie z nim zapoznac i potwierdzi¢ ustalenia
Pozwoli to usystematyzowac caty proces opieki. Jezeli masz
taka mozliwose, przekaz kazdemu z cztonkdw narady kopie
podsurmowania, by mogt w dowolnym momencie sprawdzic,
jakie sa jego zadania.

Otworz sie na profesjonalne wsparciel

12

Opiekun osoby przewlekle chorej nie jest sam. W zaleznosci od statusu
formalnego ma prawo do réznych form wsparcia merytoryczneqo,
psychologicznego i finansowego. Opiekun nie powinien wzbrania¢
sie przed spotkaniem z psychologiem. Terapeuci tej specjalnoscei

sa przygotowani, aby pomagac¢ efektywnie zaréwno chorym,

jak iich bliskim. Staty kontakt z grupami pacjenckimi jest tak

samo terapeutyczny i kojacy dla choreqo, jak i dla opiekuna.

Nie wiesz, gdzie szuka¢ informacji o organizacjach pacjentow? Wejdz na
strone www.zywieniemedyczne.pl. Wéréd partneréw kampanii ,Zywienie

medyczne - Twoje positki w walce z chorobg” znajdziesz wiele fundaciji
i stowarzyszen, ktore otaczaja opieka zaréwno pacjentéw, jak i ich bliskich.




Pamietaj, badz dobrym wsparciem, nigdy nie tracac siebiel
Jak to osiagnac?

Pani Janina Strojek, majgca za sobg dwukrotne
doséwiadczenie opieki nad bliskimi chorymi neurologicznie,
postanowita podzieli¢ sie kilkoma wskazéwkami
przydatnymi dla opiekundw pacjentéw

chorych przewlekle:

Na pewno powiedziatabym im,
Zeby nie zamykali sie na pomoc

z zewnatrz. Wrecz przeciwnie,

aby sami ja egzekwowalli,

nauczyli sie méwic gtosno

o swoich potrzebach.

Myslenie, ze dzielenie

obowiazkéw z innymi

cztonkami rodziny to

nadmierne ich wykorzystywanie,
jest btedne. Nie powinno sie chcie¢
robic¢ wszystkiego samodzielnie,
cho¢ wiem, ze tak postepuje

na poczatku wiekszos¢ opiekundw.
Osoby; ktére chca im pomagac powinny
by¢ w tym konsekwentne, a na pewno
osiagna zamierzony rezultat, tak jak moje
dzieci, a wtedy wszystkim bedzie cho¢
odrobine [zej.

13
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ZNACZENIE

DIETY PACJENTA

W PRZEBIEGU
CHOROB
NEUROLOGICZNYCH

NA CO OPIEKUN
MOZE ZWROCIC
UWAGE?

Choroby neurologiczne sa efektern zaburzen funkcjonowania
uktadu nerwowego. Mozemy wyrézni¢ zaréwno choroby

0 przebiequ ostrym np. udar mdézqu, uraz mézgu lub rdzenia
kregoweqo, jak i choroby przewlekte miedzy innymi takie jak:
stwardnienie rozsiane, stwardnienie zanikowe boczne, choroba
Parkinsona czy choroba Alzheimera. Wtasnie choroby neurologiczne

o charakterze postepujgcym charakteryzuja sie rézng dynamika
rozwoju, zmiany moga wystapi¢ spontanicznie, u réznych chorych

w roznym czasie. Odpowiedni sposob zywienia z jednej strony
odgrywa role prewencyjna, z drugiej wspomagajaca proces leczenia.
W zaleznosci od jednostki chorobowej mozna zaobserwowad
zréznicowane problemy zywieniowe, ktdre wptywaja na stan odzywienia
chorych. Dominujacymi problemami sa: ryzyko niedozywienia lub
niedozywienie, sarkopenia (utrata sity i masy miesniowej), zaburzenia
potykania, a takze odwodnienie. Zapobieganie, a przede wszystkim
wczesne rozpoznanie tych zaburzer pozwoli na poprawe jakosci
zycia chorych. Nalezy podkreslic, ze opiekun odgrywa w tym zakresie
szczegoblng role, poprzez obserwacje chorego i zgtaszanie zmian

w zakresie zachowan podczas spozywania positku, zmian w masie
ciata czy obnizonego apetytu, a nastepnie poprzez zaangazowanie
W proces terapeutyczny.

Z ryzykiem niedozywienia lub niedozywieniem boryka sie nawet
62% pacjentow po udarze mozau, /0% po ciezkim urazie gtowy,

do 60% w przypadku choroby Parkinsona, a wystepowanie demendji
zwieksza ryzyko niedozywienia o 10% w populacji 0sob starszych.

W efekcie zteqo stanu odzywienia szanse pacjentéw na skutecznag
terapie czy rehabilitacje istotnie maleja.

Rozmowa mgr Adrianny Sobol z dr n. o zdr. Magdalena Milewska z Zaktadu
Dietetyki Klinicznej Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego



Jakie sg czynniki ryzyka niedozywienia?

Gtoéwnym czynnikiem ryzyka rozwoju niedozywienia i jednoczesnie
znaczaco utrudniajacym wiasciwie zywienie pacjenta w przypadku
wielu choréb neurologicznych, szczegélnie udaru maézqu, jest dysfagia,
czyli zaburzenia potykania, ktére wystepuja u 64 do 78% chorych
w te) grupie.

Rowniez sam przebieg choroby i zwigzane z nig zmiany w metabolizmie
moga powodowaé zwiekszone zapotrzebowanie kaloryczne

i biatkowe, ktérego zaspokojenie poprzez tradycyjna diete moze
by¢ bardzo trudne lub wrecz niemozliwe

Poza zaburzeniami potykania u naszych bliskich chorych mozna
zauwazy¢ ograniczenia w codziennym funkcjonowaniu, w tym takze
trudnosci w samodzielnym spozywaniu pokarmow (np. niedowtad
strony dominujacej lub trudnosci w przyjeciu pozycji siedzace))
Pogorszenie stanu psychicznego (w tym depresja) zwigzane

z choroba nalezy do kolejnych czynnikéw istotnie obnizajacych
apetyt chorego. Takze trudno$ci w komunikacji z chorym spowodowane
zaburzona mowa moga wptywac na wspotprace z opiekunem,
miedzy innymi w kwestii zywienia (np. brak lub zmniejszona moz-
liwos¢ wyrazenia wprost ewentualnych problemoéw, dyskomfortu
podczas spozywania positku, czy po prostu podzielenia sie swoimi
preferencjami smakowymi)

Niedobory sktadnikéw pokarmowych u chorych z chorobami
neurologicznymi moga sie pojawi¢, m.in. na skutek:
» przebiegu choroby i zwigzanych z nig zmian w metabolizmie

- np. zwiekszonego zapotrzebowania kalorycznego i biatkowego;

« trudnos$ci w przyjmowaniu zwyktych pokarmaéw, wynikajace
z problemow z gryzieniem, przetykaniem (dysfagia);

» uposledzenia sprawnosci fizycznej - niedowtady, porazenia,
drzenia rak, ktére utrudniaja badz uniemozliwiaja pacjentowi
samodzielne jedzenie;

« obnizonego apetytu spowodowanego ztym stanem psychicznym,
np. depres;ja;

« zaburzen swiadomosci i funkcji poznawczych;

« nieodpowiedniej higieny jamy ustnej, chordb przyzebia.




Dlaczego tak wazne jest zapobieganie
niedozywieniu w przypadku pacjentow
z chorobami neurologicznymi®

Odpowiednia podaz niezbednych sktadnikéw odzywczych jest
integralnym elementem terapii. Zbyt mata ilos¢ pokarmu w stosunku
do zapotrzebowania zywieniowego moze prowadzi¢ do rozwoju
niedozywienia, ktore niesie ze sobg szereg potencjalnych
negatywnych konsekwencji zdrowotnych np:

« wieksze ryzyko wystapienia odlezyn oraz zapalenia ptuc,
« obnizenie jakosci zycia,

» dtuzszy czas hospitalizacji, czestsze rehospitalizacje, niekiedy takze
wieksza liczba pobytow w oddziatach intensywnej opieki medycznej,

e mnigjsza skuteczno$¢ rehabilitacji (m.in. ze wzgledu na utrate masy
i sity miesniowej),

* U niedozywionych pacjentéw spada réwniez aktywnos¢ zyciowa oraz
zwieksza sie zalezno$¢ od innych oséb, dlatego tak wazna jest szybka
interwencja.

Chciatabym skoncentrowac sie w sposéb szczegdlny na udarze mdzgu
poniewaz w tej chorobie bardzo liczy sie czas - nie tylko w kontekscie
wdrozenia leczenia, ale takze rozpoczecia rehabilitacji czy odpowiedniego
zywienia. Profilaktyke niedozywienia nalezy rozpoczaé jak najwczes$niej
od momentu wystapienia udaru. Okres do 7 dni po incydencie udarowym
uwazany jest za stan ostry, zwigzany z podwyzszonym zapotrzebowaniem
na energie i biatka. Odpowiednie odzywienie organizmu pod katem
energetyczno-biatkowym jest rowniez bardzo istotne w fazie przewlektej oraz
okresie rehabilitacji, gdy pacjent przewaznie przebywa juz w domu, a zywieniem
zajmuje sie opiekun. Niedozywienie bedace skutkiem niewystarczajacej
podazy energii i biatka wzgledem zapotrzebowania znaczgco wptywa

na opdznienie procesu zdrowienia i regeneracji Mmozgu po udarze.

Warto podkresli¢, ze biatko wehodzi w sktad wszystkich komorek w naszym
organizmie, a jego niedobdr nie tylko wiaze sie z niedozywieniem, ale
takze obnizeniem odpornosci, zas niska odpornose to wieksze ryzyko
wystapienia infekcji, np. uktadu moczowego czy oddechowego. Zty stan
odzywienia wigze sie takze z wydtuzeniem procesu gojenia istniejacych
ran, a takze rozwojem odlezyn - problem ten w szczegdlny sposob dotyka
osoby chocéby czedciowo unieruchomione. Ponadto nieuwzglednienie
zwiekszonych potrzeb biatkowo-energetycznych skutkuje utrata



bezttuszczowej masy ciata, a co za tym idzie, zmniejszeniem masy

i sity miesniowej (sarkopenia). Uwaza sie, iz obecnos¢ sarkopenii
negatywnie wptywa na wyniki leczenia, zwieksza ilo$¢ powiktan

po zabiegach chirurgicznych, ogranicza, juz i tak obnizona na skutek
choroby podstawowej, samodzielnos¢ chorego.

/darza sie, ze opiekun nie zwraca uwagi na kwestie zywieniowe,

bo jego bliski chory ma nadmierna mase ciata. Warto wiec podkreslic,
7e osoby z nadwaga i otytoscia réwniez moga byé niedozywione.
Mimo, ze otytos¢ stanowi jeden z czynnikdw ryzyka rozwoju wielu
choréb, w tym takze udaru mdézqu, to bez watpienia ani zaawansowany
wiek, ani okres hospitalizacji czy tez czas rehabilitacji nie sa dobrymi
momentami na podejmowanie proby redukcji masy ciata. Rozwo)j,

w wyniku niedoborow energii i sktadnikow odzywczych, wspomnianej
juz sarkopenii, znaczaco utrudnia rehabilitacje i powrdt do sprawnosci,
rzutuje takze na rehabilitacje procesu potykania.

Jak rozpoznac ryzyko niedozywienia
w warunkach domowych?

% utrata masy ciata =

Jednym z podstawowych wskaznikéw ryzyka niedozywienia sa zmiany

w masie ciata. Jesli jej utrata w cigqu ostatnich 6 miesiecy wyniosta
powyzej 5% wzgledem wyjéciowej masy ciata lub powyzej 10% w okresie
dtuzszym niz pét roku | dodatkowo wystepuje obnizony apetyt, spozywanie
potowy porcji positkoéw, mozna juz moéwié o niedozywieniu.

Warto uwaznie obserwowac¢ pacjenta i sposéb jego odzywiania sie,
bowiemn zaréwno nieplanowany spadek masy ciata, jak i zmiany w ilosci
spozywanych positkéw moga pozwoli¢ na wezesne wykrycie ryzyka
rozwoju niedozywienia. W jaki sposdb obliczy¢ utrate masy ciata?

(Zwyczajowa masa ciata [kg] - Aktualna masa ciata [kg]) x 100

Zwyczajowa masa ciata [kg]

Dodatkowo mozemy oceni¢ wartos¢ wskaznika masy ciata — BMI [kg/
m?]. Jesli u osoby do 70 roku zycia warto$¢ BMI jest ponizej 20 kg/m?,

a u osoby w wieku 70 lat i starszej wskaznik BMI jest ponizej 22 kg/m? takze
jest to sytuacja alarmujaca, ktdra w potaczeniu z ograniczeniami w ilosci
spozywanych positkéw pozwala na zdiagnozowanie niedozywienia.

Zatem opiekun w bardzo prosty sposéb, monitorujagc mase ciata,

a takze wielkoéé spozywanych porcji czy iloéé positkéw moze uchwycié
moment alarmujacy, mogacy $wiadczyé o zaburzeniach w stanie
odzywienia i zwrécié sie o pomoc w tej sprawie do specjalisty.
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Nie zawsze jednak mamy momwr ¢ poréwnania obecnej masy
ciata z tg sprzed np. udaru mézqu. fo Wnﬂe zda '
/ lia moze pojawic sie U o
/ moga bowiem dotyc

. Warto wiec zada¢ sobie nas

» Czy apetyt chorego
pogorszyt sie?

» Czy nasz bliski zjada mniejsze porcje
niz w zesztym tygodniu/miesigcu?

o Czy rytm wyprdznien jest prawidtowy?
Czy pacjent nie ma zapar¢/biegunek?

» Czy chory wypija zalecona iloé¢ ptynéw?

» Czy wystepuja problemy z zuciem,
gryzieniem, przetykaniem?

» Czy pacjent ma depresje, obnizony nastroj?

» Czy pacjent ma ktopot z utrzymaniem
sztuccow lub kubka?

» Czy nasz bliski pamieta
0 spozywaniu regularnych positkéw?

» Czy chory odmawia spozywania positkow?

powyzszych Nnikd pov\vimno
mp ohm omy na \tr0| moz e

me\wﬂarc:aja( eJ llosci pokarmow. Trudroéo w poﬁugw\/amu sie
; utrudnione gryzienie, zucie | po%ykame Oga si@

zbyt md{ej ilosci pos \
wyproznien moze sie wigzac z dyskomfortem W obr’ekne jamy
brzusznej prz jacym sie na pogorszenie apetytu.



Jak rozpoznac zaburzenia potykania®?

Badania w kierunku wystepowania zaburzen potykania powinny

by¢ przeprowadzone u wszystkich pacjentow, u ktorych takie ryzyko
wystepuje w wyniku choroby. Opiekun petni niezwykle wazna role

W procesie terapeutycznym, poniewaz spedza z chorym najwiecej
czasu, dzieki czemu moze przekazaé personelowi medycznemu
istotne informacje. Opiekun powinien obserwowac chorego podczas
positkéw. Dobrym rozwigzaniem jest prowadzenie dzienniczka biezacego
spozycia zywnosci i napojow, a takze objawdw, ktdre wystepuja podczas

i po positkach. To nie tylko utatwi lekarzowi diagnoze, ale rowniez
wspalne znalezienie skutecznych rozwiazan.

Objawy $wiadczace o zaburzeniach potykania

»  Wyciekanie pokarmu z ust

o Zaleganie/przetrzymywanie pokarmu w jamie ustnej i na jezyku
e Problem z potknieciem, kilkukrotne préby

e /achtysniecia

» Odchrzakiwanie

o Kaszel w trakcie i po positku

e Uczucie zalegania ,czego$” w gardle

e /miana gtosu po wypiciu ptyndw na tzw. mokry, gulgoczacy
»  Wydtuzenie czasu trwania positku

» Boél przy potykaniu

e Problem z potykaniem tabletek

Dla wielu chorych ktopot z kontrola potykania jest stresujacy i chorzy
ograniczaja positki lub rezygnuja z nich. Ponadto czas spozywania
positku znaczaco sie wydtuza. W przypadku dysfagii o lekkim lub
umiarkowanym nasileniu stosuje sie metody adaptacyjne polegajgce
na wyborze bezpiecznej dla chorego konsystencji produktéw statych,
ptyndw i oczywiscie rézne ¢wiczenia oraz manewry Utatwiajace
potykanie, a przede wszystkim poprawiajace bezpieczenstwo potykania.
Pamietajmy, ze dysfagie mozna i nalezy leczy¢ we wspétpracy

z wyspecjalizowanym w tym zakresie logopeda oraz lekarzem
laryngologiem.
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Odrebnym problemem s3 trudnosci z potknieciem tabletek.
Wowezas forme przyjmowanych lekéw nalezy skonsultowac

7z lekarzem i farmaceuta, nie mozna bez konsultacji rozdrabniac
wszystkich lekow i podawac z jedzeniem lub ptynami

Jak postepowac w przypadku dysfagii?

Kluczowa jest bezpieczna konsystencja diety, ktéra zawsze musi

byé zaproponowana przez lekarza we wspétpracy z logopeda po
przeprowadzaniu szczegétowych badan. Nastepnie dietetyk opracowuje
plan postepowania dietetycznego w ramach zaleconej konsystencji

7 wytaczeniem produktéw ryzykownych tj. np. produktéw z wtéknami,

o matych kulistych ksztattach, sypkich, suchych, o ostrych krawedziach.
Potrawy powinny by¢ zazwyczaj o gtadkiej, spojnej i jednolitej teksturze



np. kremy o réznym stopniu zageszczenia, koktajle smoothie, puree.
Ptyn nie powinien oddziela¢ sie od potrawy. Dobrze sprawdza sie
blendowanie i przecieranie przygotowanych potraw. Warto podkreslic¢,
ze positki o zmienionej konsystencji moga nie dostarczac¢ wszystkich
niezbednych sktadnikéw, dlatego warto skonsultowa¢ diete chorego
z dietetykiem.

Istotnym elementem jest dostosowanie konsystencji ptynéw. W tym
celu warto skonsultowaé z lekarzem uzycie specjalistycznego preparatu
zageszczajacego na bazie gumy ksantanowej, ktéry stwarza mozliwosé
uzyskania ptynu o konsystencji nektaru, ptynnego miodu i puddingu.
Takie dziatania maja szczegdlne znaczenie dla chorego, poniewaz
wypijanie zalecangj ilosci ptynow ok 15 - 2 | (przy braku innych
przeciwwskazar), pozwala utrzymac prawidtowy stan nawodnienia
organizmu. Potrawy lub napoje przygotowane z uzyciem preparatu

na bazie qumy ksantanowej sg bezpieczniejsze dla pacjenta, poniewaz

nie rozwarstwiajg sie w kontakcie ze Slina. Ponadto preparaty te nie
zmieniaja wygladu, smaku i zapachu potrawy. Warto pamietac,

ze moment, w ktérym nasze zmysty odbierajg bodzce $wiadczace

o zblizajgcym sie positku (tzw. faza preoralna), odgrywajg znaczaca
role w odczuwaniu apetytu. Takze estetyczne podanie potrawy

i jej tadny zapach zachecaja do jej sprébowania i zjedzenia.

Kiedy zywienie doustne z réznych przyczyn, lezgcych po stronie zaréwno
pacjenta, jak i opiekuna, jest niewystarczajace i chory traci na wadze,
wowczas nalezy skonsultowac z lekarzem zastosowanie wsparcia
zywienioweqo preparatami odzywczymi i stosowac je jako uzupetnienie
diety. Przy ciezkiej dysfagii wprowadzane jest zywienie dojelitowe,

a wybor diety zalezy od aktualnych potrzeb chorego.

Nalezy réwniez pamietac, ze chory w trakcie spozywania positku czy
karmienia powinien by¢ w pozycji catkowicie siedzacej, nie powinien
odchyla¢ gtowy do tytu. Warto stworzy¢ spokojng atmosfere i podawac
jednakowe objetosci potraw lub ptyndw, ktére najlepiej toleruje chory
(np. nie zachtystuje sie). Zdarza sie, ze pomimo braku kaszlu podczas
positku U chorego zostanie zdiagnozowane zachtystowe zapalenia ptuc,
wowczas moze to by¢ sygnatem, ze dochodzi do zjawiska tzw. ciche
aspiracji (pokarm lub ptyn dostajg sie do drog oddechowych, a pacjent
nie ma obronnego odruchu, jakim jest kaszel). Taka sytuacja wymaga
petnej diagnostyki i zmiany w dotychczasowym sposobie zywienia.
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Jakie sg jeszcze inne problemy chorych
neurologicznych, ktére moga stanowic
wyzwanie dla Opiekundw?

22

Zdarza sie, ze przyczyna niecheci do positkéw moga by¢ zaburzenia
smaku i wechu, ktére moga byé efektem zaréwno samej choroby jak
i przyjmowanych lekéw. Chory z demencja nie bedzie w stanie nam
tego zakomunikowac¢. Zatem warto oceni¢ czy positki sg smaczne, warto
do wybranych potraw doda¢ zmielony cynamon, kardamon lub inne
ulubione przyprawy czy sok klarowny z cytryny, ktére wzmacniajg smak.

Kolejnym problemem sa zaparcia. \Wsrod przyczyn wymienia sie brak
odpowiedniej ilodci btonnika w diecie, zbyt matg ilos¢ wypijanych ptyndw,
wptyw choroby i przyjmowanych lekéw (np. w chorobie Parkinsona).
Warto skonsultowac¢ diete chorego z dietetykiem, ktéry dobierze
produkty bedace zrodtem btonnika pokarmoweqo, a takze podpowie
ile podawac ptynow i ktére napoje wybiera¢. Odwodnienie to czesty

i jednoczesnie trudny do zdiagnozowania problem. Zwtaszcza osoby
starsze maja znaczaco obnizone odczuwanie pragnienia. Do innych
przyczyn zaliczamy przyjmowane leki, biegunke, wymioty, wysoka
temperature otoczenia, cukrzyce typu 2. Juz niewielka utrata wody

Z Organizmu wigze sie miedzy innymi z uczuciem sennosci, zaburzeniami
koncentracji, ostabieniem, sucha skorag warg, bélem gtowy, mata iloscig
Sliny. Zmniejsza sie czestos¢ oddawanego moczu, a jego barwa zwykle
jest ciemniejsza. Osoby odwodnione sg tez narazone na czeste infekcje
uktadu moczowego. Warto podkresdli¢, ze odwodnienie moze by¢
przyczyna hospitalizacji chorego. Jedynym sposobem na unikniecie
odwodnienia jest kontrolowanie przyjmowanych przez podopiecznych
ptynéw. Ma to kluczowe znaczenie takze w przypadku stosowania

w diecie wiekszej ilosci btonnika.

Problem z trzymaniem sztu¢céw czy kubka mozna rozwiazac¢ poprzez
dobranie sztu¢cow z grubszymi uchwytami lub zapinanymi wokot reki
oraz kubkami z obustronnymi uchwytami. Do pojenia pomocne Moga
by¢ kubki z ustnikiem lub wycieciem na nos, aby utatwic¢ picie ptyndw
bez odchylania gtowy do tytu.

Jesli pacjent odmawia positkéw, zjada mniej niz cata porcje, wypija
mnigj niz 15 [ ptyndw w ciggqu dnia, ma zaparcia oraz nie wykazuje
ochoty na jedzenie, istnieje uzasadniona obawa rozwoju niedozywienia,
a przynajmniej jego ryzyka i koniecznosci konsultacji z lekarzem, ktory
moze zaleci¢ wtaczenie wsparcia zywieniowego w postaci doustnych
diet medycznych (przy dobrej tolerancji konsystencji nektaru).



Warto zwréci¢ sie o pomoc do dietetyka, ktory zaplanowac
cod jadtospis, rowniez z wykorzystaniem zaleconego zywienia
medycznego. Jeéli pacjent jest w stanie bezpiecznie potykaé gestsze
konsystencje, mozna po konsultacji z wykwalifikowanym dietetykiem

potaczyé preparaty zywienia medycznego ze specjalnie przygotowanymi
potrawami np. zupami w postaci kremu, puree Takze obnizony nastroj,
nieche¢ do rozmowy, samotno$¢ sa sygnatami, ktdrych nie powinnismy
lekcewazyc.

Jakie sg zadania opiekuna w opiece
zywieniowej nad pacjentem z choroba
neurologiczng?

» Obserwacja chorego podczas
spozywania positkow,

» zadbanie o pozycje siedzaca
nawet 30 min po positku,

« sprawdzanie poprawnosci konsystencji
podawanych ptynéw i potraw,

« dbanie o poprawno$¢ wykonywanych
manewréw podczas potykania,

 prowadzenie dziennika spozycia
produktéw i wypijanych ptynéw,

* ocena apetytu chorego,
» pomiar masy ciata raz na 7 dni,

* higiena jamy ustnej
po kazdym positku,
« profilaktyka odlezyn (np. specjalny

materac, czeste zmiany pozycji
chorego, odpowiedni stan odzywienia).



Czym jest zywienie medyczne®?

Zywienie medyczne to specjalistyczne preparaty, ktére sa
skoncentrowanym zrédtem sktadnikéw energetycznych i budulcowych
(biatka, ttuszczéw i weglowodanéw), witamin i sktadnikéw mineralnych.
Niektore z nich zawieraja poréwnaniu ze standar-
«cjonalnych tj. arginina,
/ omega 3, cholina
vaniu uktadu




Positki domowe nie zawsze sg wtasciwie zbilansowane pod wzgledem
istotnych sktadnikow energetycznych i odzywczych. W dodatku czesto
liczne wykluczenia produktéw z powodu choroby podstawowej lUb
wspétistnigjacych powoduja, ze trudno jest przygotowac urozmaicone,
atrakeyjne positki. Poza tym chory moze odmawia¢ spozywania posit-
koéw, np. w obawie przed zachty$nieciem lub po prostu mie¢ obnizony
apetyt. Te czynniki moga wptywac na obnizenie ilosci przyjmowanego
pokarmu, a tym samym prowadzi¢ do braku pokrycia zapotrzebowa-
nia na energie, biatko i inne kluczowe sktadniki odzywcze. Wowczas
taki chory wymaga wsparcia zywieniowego, a z pormocag moga przyjsé
wspomniane wczeséniej doustne preparaty odzywcze jako forma
uzupetnienia diety doustne;j.

Jezeli, z ré6znych przyczyn, zywienie droga doustna jest niemozliwe

lub jest niewystarczajace, a takze w przypadku zaawansowanej
dysfagii, w ktorej przetykanie pokarméw moze prowadzi¢ do powiktan,
rozwaza sie wdrozenie zywienia dojelitowego przez specjalny dostep.
Ta metoda zywienia moze by¢ takze prowadzona w domu pod opieka
specjalizujacych sie w tym obszarze poradni zywieniowych.

Z zywieniem na poczatku radzitam sobie sama.
Musiatam gotowac, przecierac i odpowiednio dobierac
sktadniki odzywcze po to, aby zapewnic zbilansowana
diete. Gdy ciocia zachorowata, zupetnym przypadkiem,
dowiedziatam sie od sasiadki o mozliwosci zastosowania
Zywienia medycznego i po rekomendacji lekarskiej
zdecydowatam sie z niej skorzystaé. W przypadku

cioci konieczne byto zywienie dojelitowe przez specjalny
dostep (gastrostomig) bezposrednio do zotadka.

Ciesze sig, ze byto to mozliwe w domu. W tym
procesie pomagaty nam regularne wizyty lekarza

i pielegniarki. Zywienie medyczne dato nam poczucie,
Ze pod wzgledem dietetycznym ciocia otrzymuje to,
co dla jej organizmu najlepsze i ze taka metoda
Zywienia jest dla niej bezpieczna - dodaje Pani
Janina Strojek.
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dietetyk kliniczny specjalizujacy sie w postepowaniu dietetycznym

w chorobach neurologicznych, onkologicznych, a takze w zaburzeniach
potykania. Adiunkt w Zaktadzie Dietetyki Klinicznej Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego. Cztonek Polskiego Towarzystwa Zywienia
Dojelitowego, Pozajelitowego i Metabolizmu POLSPEN oraz European
Society of Swallowing Disorders. Absolwentka studiéw podyplomowych
w zakresie zaburzen potykania na Universitat Autonoma di Barcelona.
Wspotautorka ksigzki Instrumentalne metody badania zaburzen
potykania’, a takze autorka wielu publikacji naukowych i programaw
edukacyjnych.

Wiecej informacji na temat zywienia medycznego

mozna znalezé na www.zywieniemedyczne.pl
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