Zycie na domowym zywieniu pozajelitowym (DZP)
Rozdziat pochodzi z podrecznika dla Pacjentéw pt. ,Zywienie pozajelitowe w domu”
Autor: Marek Lichota

Zywienie
pozajelitowe Kazdy z nas, Pacjentéw, zyje na swoj sposob. To my w duzym stopniu determinujemy

w domu

naszg przysztos$¢: pokonujemy kolejne szczeble edukacji, budujemy przyjaznie, swoja
Lol pozycje zawodowa, rozwijamy zainteresowania. Czg$¢ z nas stale szuka nowych

SIS Wyzwan, znajomosci - jest nieustannie zaangazowana w kolejne aktywnosci, podczas

gdy inni wola spedza¢ czas w domu, wsrdd najblizszych i przyjaciot, ktorych dobrze
Znaja.

Podobnie jest z terapig zywieniowg — t0 od nas zalezy, czy bedziemy osobami ,,przewlekle
chorymi” czy bedziemy ,,zy¢ z choroba przewlekla”, co jest istotng roznicg. Oczywiscie choroba
podstawowa 1 terapia zywieniowa naktada na nas wiele ograniczen, ale to my decydujemy o tym, czy, i w
jakim stopniu, pozwolimy, by nas zdominowata. Jednocze$nie podporzadkowanie zZycia chorobie to
najkrétsza droga do osamotnienia, izolacji, standw depresyjnych 1 frustracji. Czy mozemy temu
przeciwdzialaé¢? Jak by¢ zwyklym czlowiekiem z tak niezwyklym problemem zdrowotnym ? Na te i
inne pytania postaram si¢ odpowiedzie¢ w ponizszym rozdziale.

Poczatki ,,na zywieniu” czesto nie nalezg do latwych i przyjemnych do$wiadczen. Dtugi okres
pobytu w szpitalu poprzedza wilgczenie terapii zywieniowej. Codzienne przywigzanie do stojaka z
kropléwka po 16 -24 godz. na dobe, ciaggle liczenie kropli, moze odebra¢ ch¢é¢ do zycia, nawet
najwigkszemu optymiscie. Jezeli dodamy do tego czesto koniecznos$¢ nauki zycia ze stomig oraz catkowity
zmiang trybu zycia, naprawd¢ trudno o pozytywne nastawienie. Wraz z rozpocz¢ciem domowego
zywienia pozajelitowego (DZP) pojawia si¢ wiele wyzwan: dostosowanie sie do zmian w fizjologii swojego
ciala, zmiany w funkcjonowaniu w dotychczasowym $rodowisku, rodzinie czy wsrod przyjaciot. Wiasciwa
identyfikacja i zrozumienie niektorych najczgstszych problemow pozwoli na szybsza akceptacj¢ terapii,
ktora jest niezwykle wazna w procesie leczenia.

Wiekszo$¢ pacjentow odzywianych pozajelitowo mozna podzieli¢ na dwie kategorie:

- pacjentow, ktorzy wcezesniej byli zdrowi, ale doswiadczyli naglej zmiany stanu zdrowia, ktéra znaczaco
wplyneta na naturalng mozliwo$¢ przyswajania sktadnikéw odzywczych przez ich organizmy (np. zator
tetnicy krezkowej, skret jelita, uraz mechaniczny np. na skutek wypadku),

- oraz pacjentow z przewlekla choroba ukladu pokarmowego (np. choroba Crohn’a, choroba

Hirschsprunga, rzekoma niedrozno$¢ jelit), u ktorych mniej inwazyjne metody terapii nie przyniosty
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dobrego rezultatu. Zostali oni poddani domowemu zywieniu pozajelitowemu jako ostatniej, podtrzymujace;j
funkcje zyciowe terapii.

Réznice pomiedzy tymi dwiema grupami polegaja zwykle na poczatkowej akceptacji DZP. Jak
mozna przypuszczac, osobom ktore wczesniej nie chorowaly, trudniej zaakceptowaé ten rodzaj leczenia niz
tym, ktére chorujg przewlekle. Jednak w dtuzszej perspektywie akceptacja i zgoda uzaleznione sg nie od
choroby, ktora spowodowala konieczno$é stosowania DZP ani tez od stanu zdrowia, ale gléwnie od osoby,
ktora tej terapii podlega.

Dla wielu pacjentow konieczno$¢ korzystania z odzywiania dozylnego, jak rowniez wszystkie
ograniczenia, ktore sg z tym zwigzane, sg trudne do zaakceptowania. Poczawszy od utrudnionej aktywnosci
w trakcie czasu wlewu, poprzez planowanie rodzaju mozliwej do podjecia pracy do dodatkowych planéw 1
srodkdw ostroznosci, ktére pacjent musi podjaé, np. przed ptywaniem lub podrdza.

Akceptacja czesto jest kwestia swiadomosci dotyczacej terapii, ktdorg powinien mie¢ pacjent, aby
mogt dostosowaé sie do dlugoterminowego stosowania DZP. Na kwestie te sktada sie stopien niepewnosci,
z jakim wigkszo$¢ pacjentow musi sobie radzi¢ z powodu swojego stanu: pacjent nie moze przewidziec
zaostrzenia choroby, powiklan zwigzanych z terapia, pobytow w szpitalu, nieobecnosci w szkole lub pracy,
itp. Nie moze on "kontrolowa¢" tych wydarzen, ale moze §wiadomie podejmowaé decyzje, ktére moga
zminimalizowa¢ prawdopodobienstwo ich wystgpienia i ich nasilenie.

Nie dziwi fakt, iz zgoda i akceptacja DZP wystepuje czeéciej u pacjentow, ktorzy sa zachecani do
zapoznania si¢ z post¢pami procesu leczniczego i majg realny wptyw na wybor drogi postepowania podczas
terapii. Aby to osiagnaé, musza sta¢ si¢ partnerami w podejmowaniu decyzji. Na tyle, na ile to tylko
mozliwe, pacjent powinien by¢ zaangazowany w podejmowanie kolejnych decyzji zwigzanych z terapia,
mie¢ prawo wyboru np. miejsca wktucia, rodzaju cewnika i czasu wlewu. Aby moglo to nastgpic, pacjent
musi zdoby¢ podstawowa wiedze na temat DZP i wspolpracowaé ze swoim lekarzem i innymi czlonkami
zespotu zywieniowego. Zgode na DZP latwiej jest tez uzyskaé, jesli pacjent ma okazje porozmawiaé i
podzieli¢ si¢ swoimi do§wiadczeniami i obawami z innymi osobami w podobnej sytuacji.

Czynnikiem, ktory w znaczacy sposob obniza jako$¢ zycia pacjentow “na zywieniu”, jest brak
mobilnosci. W zwigzku z ogoélnikowymi rozwigzaniami systemowymi w tej kwestii 1 niedostatecznym
poziomem finansowania, wcigz jeszcze niska jest dostepnos¢ ,,przeno$nych” pomp zywieniowych.
Niewystarczajgca jest rowniez wiedza pacjentow na temat narzedzi, ktére umozliwiaja im
nieporownywalnie wigksza aktywnos$¢. Przeno$ne pompy gwarantujg statg podaz preparatoéw niezaleznie od
pozycji 1 miejsca pobytu, a mieszaniny zywieniowe mogg by¢ umieszczone w dedykowanym do tego celu

plecaku.
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Problem w tym, ze domowe zywienie pozajelitowe, ktore jest czesto jedyna szansa na przezycie,
jednoczesnie staje si¢ naszym najwiekszym ograniczeniem. Konieczno$¢ zastosowania terapii
zywieniowej, spotyka rowniez osoby mtode u progu rozwoju osobistego, badz osoby aktywne zawodowo i
spotecznie, ktore ze wzgledu na tryb terapii zostaja wykluczone z normalnego zycia. Wtasnie w domu, gdy
opuszczaja szpital pojawiajg si¢ pytania innej natury:

- ,,Jak zy¢ bedac przywigzanym do stojaka z kroplowka przez kilkanascie godzin na dobe ?”
- ,,W jaki sposéb przemieszczaé si¢, uczy¢, pracowac, tworzy¢ rodziny w sytuacji, gdy przez wigkszos¢
doby naszg przestrzen zyciowa ogranicza 1,5 m przewod ?”

Kolejna trudng kwestia, jesli chodzi o fizjologiczne dostosowanie organizmu do DZP, jest problem,
jak regulowac cykl snu/aktywnos$ci. Ograniczona ilo$¢ snu, poczatkowo spowodowana nocnymi wizytami w
tazience, jest problemem, ktory meczy nie tylko pacjenta, ale tez czlonkéw rodziny czy opiekundéw. Sen
moze rowniez by¢ zakldcony poprzez sam proces wlewu najczgsciej odbywajacego si¢ droga grawitacyjng.
Koniecznos$¢ liczenia kropelek po kazdej wizycie w toalecie skutecznie wytraca z naturalnego snu nie tylko
osobe korzystajacg z terapii, ale rowniez najblizszych czlonkdéw rodziny. Niektorym pacjentom trudno jest
znalez¢ wygodng pozycje do snu, ktora jednoczesnie zminimalizowataby prawdopodobienstwo zagiecia
przewodu, niedrozno$ci czy przeciekania cewnika, a przez to zwolnienia badZz wstrzymania podazy
preparatow. Korzystanie z pompy zywieniowej, zdejmuje z pacjentow ten problem, a dodatkowo gwarantuje
stabilnos$¢ 1 bezpieczenstwo podazy.

Oprocz tego, ze pacjenci przyjmujacy wlew w ciggu dnia sg bardziej wypoczeci, majg réwniez
wiegcej energii, poniewaz kalorie z mieszaniny zywieniowej sa od razu dostepne. Pacjenci ci sg réwniez
mniej narazeni na odwodnienie w ciggu dnia oraz skurcze mig$ni zwigzane z utratg elektrolitow.
Otrzymywanie wlewow w ciggu dnia jest indywidualnym wyborem, zwigzanym z jakoscig zycia
uwarunkowang stanem zdrowia. O ile nie ma przeciwwskazan do stosowania wlewoéw w ciggu dnia,
zaproponowanie pacjentowi wyboru pomiedzy wlewami nocnymi a dziennymi stanowi dodatkowa
korzys$¢ pozwalajacag mu sprawowac pewna kontrole nad swoim stanem. Niestety podaz wlewoéw w ciagu
dnia bez zastosowania przenosnej pompy zywieniowe] jest praktycznie niemozliwa. Koniecznos$¢
korzystania ze stojaka przez caly okres podazy mieszaniny w rzeczywistosci uniemozliwia pacjentowi
podjecie jakiejkolwiek aktywnosci.

Cewnik centralny sam w sobie moze by¢ problemem dla pacjentow na DZP mogacych postrzegaé
go jako dodatkowa deformacje ciala.

Jest tak zwykle wtedy, kiedy zalozenie cewnika nie bylo spodziewane. Typ 1 umiejscowienie
cewnika mogg stanowi¢ o roznicy w akceptacji cewnika przez pacjenta. Zewnetrzna czeS¢ cewnika jest

stalym elementem przypominajacym o uzaleznieniu pacjenta od DZP i o jego stanie zdrowia. Moze to
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ogranicza¢ wybor ubran oraz skomplikowac¢ niektére czynnosci, takie jak korzystanie z prysznica, ptywanie
czy uprawianie sportow. Natomiast port naczyniowy jest umiejscowiony pod skorg i w znacznie mniejszym
stopniu ogranicza pacjentow, ale nie zawsze moze by¢ stosowany. Przy odpowiednim wsparciu i edukacji
stopien swobody zwigzanej z aktywnoscig pacjentéw w trakcie DZP moze pozosta¢ taki sam lub zblizony to
tego sprzed wilaczenia terapii.

Tylko niewielki procent pacjentéw na DZP nie moze przyjmowaé zadnego pokarmu doustnie. Co
wiecej, zywienie doustne jest zalecane, jesli tylko taki sposob odzywiania jest mozliwy, nawet jesli
konieczne sg pewne dietetyczne ograniczenia.

Ze wzgledu na fakt, iz w naszej kulturze wiekszos¢ spotkan towarzyskich odbywa sie¢ podczas
spozywania posilkdéw, moze to stanowi¢ problem dla pacjentow, ktorzy nie mogg jes¢ lub spozywanie
pokarmu jest w znacznym stopniu ograniczone. Nie dziwi wiec fakt, ze udzial w spotkaniach
towarzyskich stanowi dla nich trudno$¢, przynajmniej w poczatkowej fazie terapii. Pomo tych ograniczen,
dla wielu pacjentéw leczonych dhugoterminowo DZP, samo przebywanie z najblizszymi ma duza
warto$¢. Na przyktad wielu pacjentow ma swoje miejsce przy stole 1 pomimo tego, ze nie spozywaja
positkow, dolaczaja do reszty rodziny w aspekcie towarzyskim. Jezeli pacjent potrafi zaakceptowaé taka
sytuacje, tatwiej jest tez bliskim i znajomym odnosi¢ si¢ swobodnie do jego zmienionych zasad zwigzanych
Z jedzeniem.

Pocieszajacy jest fakt, ze cze$¢ pacjentéw na DZP pracuje pomimo ograniczen, z ktorymi spotykaja
si¢ na co dzien. W wigkszos$ci przypadkéw niemozliwe jest jednak podjecie pracy. Paradoksalnie, terapia
zywieniowa czesto dostarcza pacjentom wystarczajaco duzo energii, co fizycznie pozwolitoby im na
wykonywanie lekkiej pracy, cho¢by w niepelnym wymiarze godzin. W rzeczywisto$ci trudnos$¢ w
prognozowaniu przebiegu choroby i jej nasilenia, skutecznie uniemozliwiajg im powro6t do pracy. Dla
zabezpieczenia podstawowych $rodkow do Zycia oraz cigglosci ubezpieczenia zdrowotnego potrzebujg
$wiadczenia rentowego. Jego uzyskanie nie jest jednak mozliwe bez orzeczenia o catkowitej lub czgsciowe;j
niezdolnosci do pracy.

Niektorych pacjentow zadowala praca w formie wolontariatu. Wielu jednak ma problem z
odpowiedzig na pytanie "Czym si¢ zajmujesz?” Pomijajac wyksztatcenie, dochody czy status towarzyski
praca sama w sobie ma warto§¢ niezaprzeczalng. Mozliwo$¢ statego kontaktu z ludzmi i wykorzystania
zawodowych umiejetnosci sprawia, ze czlowiek nie czuje si¢ cigzarem, wyrzuconym na margines
spoleczenstwa.

Dla wielu 0sob leczonych zywieniem pozajelitowym podroézowanie to prawdziwe wyzwanie, z
ktorym trudno si¢ zmierzy¢€. Jednoczesnie przy zachowaniu odpowiednich regut postepowania oraz

doktadnym zaplanowaniu podrézy okazuje si¢, ze wakacje poza domem sg catkiem realne. Z jednej strony
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moga da¢ duzo satysfakcji z tego, ze majg okazje do§wiadczy¢ namiastki normalnosci, a z drugiej strony
zaspokoja potrzebe odpoczynku i oderwania si¢ od codziennej rutyny.

Jest wiele czynnikow, od ktorych zalezy, jakie wakacje mozemy wybraé. Wazne jest, by rozwazy¢
wszystkie aspekty, zanim wyruszymy z domu. Zacznijmy od wybrania typu zakwaterowania i $rodka
transportu.

Pamigtajmy, ze czas trwania wakacji okresla ilo§¢ medycznych zapaséw i catego sprzetu do
zywienia, ktérego bedziemy potrzebowac 1 ktére musimy zabraé ze sobg. Musimy wzia¢ pod uwage fakt, ze
bedziemy mieli dodatkowy, do$¢ spory bagaz. W miar¢ mozliwosci zacznijmy planowaé swoje wakacje tak
wczesnie, jak tylko to jest mozliwe.

Wazne jest, aby przedyskutowa¢ nasze plany z lekarzem prowadzacym zywienie, poniewaz szpital
lub os$rodek, ktory si¢ nami zajmuje musi potwierdzi¢, ze rodzaj wakacji, ktore planujemy, jest dla nas
odpowiedni. Wiele kurortéw znajduje si¢ w miejscach bardzo goracych, dlatego powinniSmy porozmawiaé
o mozliwosci picia dodatkowych ptyndéw tak, aby si¢ nie odwodni¢.

Nalezy poprosi¢ o zaswiadczenie potwierdzajace, ze aktualnie jesteSmy na zywieniu pozajelitowym
oraz dlaczego potrzebujemy terapii zywieniowej. Takie zaswiadczenie bedzie potrzebne w podrédzy.
Powinno zawiera¢ opis stosowanej terapii, nazwy wszystkich sprzetow i mieszanin Zywieniowych oraz
istotng informacje o tym, ze taki rodzaj terapii jest niezbedny do podtrzymania funkcji Zzyciowych
organizmu.

Propozycja zaswiadczenia dla osob zywionych pozajelitowo w wersji polskiej i angielskiej (Do pobrania
rowniez ze strony www.ApetytNaZycie.org)
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Kiedy otrzymamy podpis na takim zaswiadczeniu, wydrukujmy je w kilku egzemplarzach, badz
zrébmy kilka kserokopii, poniewaz w réznych miejscach podczas podrézy mozemy by¢ o nie poproszeni.
Moze okaza¢ si¢ konieczne, aby to zaswiadczenie bylo przettumaczone na jezyk kraju, do ktérego si¢
wybieramy.

Jezeli wybraliSmy juz cel 1 dat¢ podrozy oraz posiadamy wystawione zaswiadczenie, to jesteSmy
gotowi do podrézy i mozemy zarezerwowal miejsce, w ktorym spedzimy wakacje. Na szczescie
konkurencja na rynku biur podrézy jest ogromna, wigc jesli bedziemy mieli jakiekolwiek problemy z
porozumieniem si¢ z przedstawicielem, mozemy wybra¢ po prostu inne biuro.

Kiedy wybieramy miejsce na wakacje, musimy powiedzie¢ przedstawicielowi biura podrdzy o
naszych szczegolnych wymaganiach. Poinformujmy go szczegoétowo i doktadnie w kwestii naszej
niepelnosprawnosci (specjalnych potrzeb). Zwro¢my uwage na udogodnienia i specjalne warunki, ktorych
bedziemy potrzebowa¢ na miejscu, takie, jak na przyktad lodéwka w pokoju - lodéwka o wigkszym

rozmiarze, pokoj z tazienka, winda w budynku itp.

Poinformujmy biuro podrozy o tym, ze bedziemy transportowa¢ wazne medyczne zaopatrzenie i
sprzet, poniewaz biuro musi powiadomic¢ o tym linie lotnicze lub organizatora wyjazdu.

Gdy zarezerwujemy juz miejsce, powinniSmy zrobi¢ szczegdlowa liste rzeczy, ktorych bedziemy
potrzebowac. To sprawi, ze niczego nie zapomnimy. Zawsze zabierajmy ze sobg dodatkowe zaopatrzenie,

aby by¢ przygotowanym na rozne sytuacje. Na przyklad worek zywieniowy moze zosta¢ uszkodzony lub
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bedziemy musieli czesciej zmieni¢ zestaw do pompy. Kiedy zrobimy juz doktadng liste, to pozwoli nam
rowniez na okreslenie ile bedziemy mieli dodatkowego bagazu.

Powinni$§my wyraznie oznaczy¢ bagaz medyczny, zapakowaé go ze szczegdlng ostrozno$cig oraz
podpisaé go imieniem i nazwiskiem na wypadek zagubienia. Upewnijmy si¢, Ze nasz bagaz jest bezpiecznie
zapakowany 1 zawsze na odprawie zglaszajmy, ze bedziemy transportowaé wazny bagaz medyczny.
Najlepiej umiesci¢ na nim napis: "MEDICAL GOODS — HANDLE WITH CARE’’.

Do transportu mieszanin do zywienia pozajelitowego, ktore musza by¢ przechowywane w

temperaturze chlodniczej, stuzg dedykowane do tego systemy/pojemniki chtodnicze.

http://www.suchy-lod.com.pl/
http://www.laminarmedica.com

W przypadku, gdy podrozujemy samolotem, skontaktujmy si¢ z Dzialem Obstugi Klienta
wybranych linii lotniczych i przekazmy-informacje:

- 0 tym, ze bedziemy transportowac sprz¢t medyczny, (powiedzmy rowniez z jakiego powodu),
- 0 tym, jaka jest waga 1 rozmiary kazdego opakowania, ktére musimy ze sobg zabrac.

Kazda z linii lotniczych ma inng polityke dotyczaca optaty za dodatkowy bagaz. Jezeli odpowiednio
wczesnie 1 w przekonujacy sposob uzasadnimy konieczno$¢ zabrania ze sobg bagazu medycznego nie
powinni$my za niego ptaci¢. Pamigtajmy, aby zawsze zanotowa¢ imi¢ i nazwisko osoby, z ktora o tym
rozmawiamy oraz poprosi¢ o odnotowanie w rejestrze informacji o przebytej rozmowie.

Przed podr6za samolotem powinni§my zwrdci¢ szczegdlng uwage na to, by dochowaé wszelkich
zalecen dietetycznych. Pomoze to unikng¢ nam ewentualnych dodatkowych niedogodnos$ci zwigzanych z
koniecznos$cia czestych wizyt w toalecie. Jesli jednak mamy na to wptyw, najlepiej, aby w czasie podrézy
wybra¢ miejsce blisko toalety.

Najlepiej ubra¢ si¢ w wygodne, przewiewne ubranie, nasmarowaé si¢ kremem nawilzajacym,
poniewaz nasza skora moze si¢ odwodni¢/wysuszyc¢.

Sugeruje, by zapytaé swoj zespot zywieniowy o wrazliwosé preparatéw i sprzetu medycznego na
promienie rentgenowskie, aby dowiedzie¢, czy nie zaszkodzi im kontrola bagazu, do ktorej te promienie s3
wykorzystywane.

W przypadku, kiedy bedziemy podrézowac sami i1 nie bedziemy w stanie wypakowac swojego
bagazu, zglo§my to juz na odprawie.

W przypadku, kiedy podczas lotu samolotem bedziemy uzywaé pompy, musimy zglosi¢ ten fakt do

biura obstugi klienta - czasem moze by¢ potrzebna specjalna zgoda oraz poinformowanie pracownikéw o
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szczegodtach dotyczacych dziatania pompy. Moze okaza¢ si¢, ze podczas startowania, jak réwniez ladowania
samolotu bedziemy musieli wytaczy¢ na chwile pompe.

Starannie zapakujmy caly sprzet (pompe + worek zywieniowy) do plecaka: bedzie to czgscia
naszego bagazu podrecznego. Bagaz podrgczny musi by¢ dla nas tatwo dostgpny. Pamigtajmy, ze w
podrecznym bagazu powinny znajdowac si¢ takze leki, jezeli musimy je przyja¢ w trakcie lotu. Gdy nasz
podreczny bagaz bedzie przekraczal wymiary musimy o tym poinformowac¢ obstuge i1 dostarczyc
zaswiadczenie od lekarza (na przyktad o tym, ze w trakcie lotu musimy przyja¢ okreslong ilo§¢ mieszaniny
zywieniowej). Podczas podrozy samochodem musimy zapakowac leki i mieszaniny zywieniowe w specjalna
torbe chtodzaca. W przypadku podrozowania po krajach Unii Europejskiej powinnismy uzyska¢ EKUZ -
Europejska Karte Ubezpieczenia Zdrowotnego Jest to dokument potwierdzajacy nasze prawo do
korzystania ze $wiadczen medycznych na terenie UE.

Niezbedna czynno$cig przed kazdym wyjazdem zagranicznym jest wykupienie dodatkowego
ubezpieczenia zdrowotnego, ktoére uwzglednia ochron¢ dla oséb z chorobg przewlekla. Doktadnie
zapoznajmy si¢ z trescig ogdlnych warunkow polisy ubezpieczeniowej 1 wybierzmy najlepszg. Upewnijmy
si¢, ze jesteSmy catkowicie objeci ubezpieczeniem i spetnione sg wszystkie warunki, o ktére prosilismy. W

przeciwnym razie mozemy by¢ narazeni na poniesienie kosztow leczenia zwigzanych z pobytem za granica.

Przydatne informacje.

Zanotujmy dane ambasady Polski w kraju, do ktorego si¢ wybieramy, aby w razie

' nieprzewidzianych okoliczno$ci moc si¢ z nig skontaktowac.
Odszukajmy najblizszy miejscu pobytu szpital, skontaktujmy si¢ z osrodkiem
O zajmujacym si¢ zywieniem pozajelitowym, aby mie¢ opiek¢ na miejscu. W celu

znalezienia wlasciwego osrodka w danym kraju mozesz skorzysta¢ z naszej pomocy
(,,Stowarzyszenie ,,Apetyt na zycie” - info@ApetytNaZycie.org).
Przed wyjazdem warto dokona¢ kontroli serwisowej pompy oraz na wypadek awarii zabra¢ ze soba
zestawy grawitacyjne, umozliwiajace podaz mieszaniny zywieniowej bez pompy.
Musimy zaopatrzy¢ si¢ w wode butelkowang, ktora bedzie potrzebna do mycia rgk przed

zmienianiem zestawow, jesli nie mamy pewnosci co do standardu jakosci kranowej; wody Zachowanie
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dodatkowej ostroznosci w zakresie przestrzegania zasad higieny jest niezb¢dne w krajach, w ktorych jest
goracy klimat.

Zabierzmy ze sobg wazne numery telefondw - do naszego lekarza, pielggniarki, z ktorymi zawsze i o
kazdej porze bedziemy mogli si¢ skontaktowac.

Warto wiedzie¢, ze w niektorych krajach wtyczki kontaktowe r6znig si¢ od polskich, dlatego przed
wyjazdem nalezy to sprawdzi¢ i na wszelki wypadek zabezpieczy¢ si¢ i kupi¢ specjalng przetaczke.

W przypadku, kiedy nasza pompa dziala na bateri¢ - zabezpieczmy si¢ i wezmy ze soba zapas
baterii.

Zabierzmy ze sobg odpowiedni zapas opatrunkéw i workéw stomijnych, jezeli mamy wytoniong
stomig, poniewaz w gorgcym klimacie bedziemy musieli czgsciej je zmieniac.

W przypadku, kiedy nie bedziemy mieszka¢ w hotelu, a na przyktad bedziemy podrézowaé
camperem, nalezy zabra¢ ze sobg przeno$ng lodowke.

Przed wyjazdem nalezy ustali¢ z hotelem/miejscem zakwaterowania odpowiedni dla nas rodzaj diety
(jezeli spozywamy positki); musimy jednak wzig¢ pod uwage fakt, ze nie zawsze positki muszg nam
odpowiada¢. Zabierzmy wigc ze sobg suchy prowiant, ktory wykorzystamy, zanim znajdziemy na miejscu
sklep.

Podczas podazy preparatow zywieniowych nie przebywaj na stoncu, aby plecak z zywieniem i
pompa nie nagrzewat si¢. Moze to spowodowac, ze preparat odzywczy straci stabilno$¢, co moze nies¢ ze

sobg dziatania niepozadane.

Na wakacjach bedziemy potrzebowali pomocy medycznej w przypadku:

- zadtawienia si¢ lub trudnosci w oddychaniu,

- nudnosci, wymiotow, biegunki utrzymujacej si¢ wigcej niz 2 dni,

- objawoéw odwodnienia, np. utraty wagi,

- zaczerwienienia, wysieku w okolicy wktucia centralnego,

- mechanicznego uszkodzenia cewnika (pgknigcia, naderwania itp),

- oslabienia, utraty przytomnosci,

- kiedy z jakiego$ powodu bedziemy musieli przerwa¢ zywienie na dluzej niz 24 godziny (o ile nie jest to

planowane).

Oczywiscie, to jedynie najwazniejsze przypadki wymagajace od nas dodatkowej kontroli. Warto

jednak pamieta¢ o tym, by dziala¢ z wyprzedzeniem i zglasza¢ badz konsultowac niepokojace nas
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objawy mozliwie wczesnie. Wazne, by nie czeka¢ na moment, w ktorym objawy beda juz znacznie

nasilone.
Wszelkie zawarte powyzej informacje prosze traktowacé jako porady, ktore nalezy
' skonsultowa¢ ze swoim lekarzem prowadzacym i dostosowaé do aktualnego stanu
zdrowia.

Pacjentom moze by¢ trudno rozmawia¢ o swoim stanie zdrowia z innymi, poniewaz
DZP jest mato popularng terapia, a takze dlatego, ze dotyka ona funkcji organizmu, ktére wigkszosé¢ ludzi
uwaza za osobiste. Dla dorostego pacjenta rozmowa o DZP z osoba, z ktora chciatby sie spotykaé, moze byé
szczegolnie trudna. Na ile obszernie i kiedy pacjent bedzie chcial omowi¢ te kwestie, zalezy gtdéwnie od
niego samego, jednak rowniez od ciekawosci drugiej osoby i jej checi zdobycia na ten temat wiedzy.
Popularnym sposobem poinformowania innych o swoim stanie jest do$¢ lakoniczne wytlumaczenie: "moje
jelita nie pracujg". Takie zdanie moze zaciekawi¢ inne osoby. Niektorzy pacjenci korzystaja z okazji by, w
sposob humorystyczny lub nie, uczy¢ innych o swoim wyjatkowym sposobie jedzenia. Jeden z pacjentow
lubi zartowac: "Ilu znasz ludzi, ktorzy moga jednoczesnie je$¢ i mie¢ leczony kanatowo zab?"

Terapia DZP nie powinna uniemozliwiaé stabilnemu medycznie pacjentowi stosunkow
seksualnych, ale moze powodowaé psychiczne i fizyczne blokady. Ten wazny temat jest cze¢sto po prostu
pomijany przez lekarza prowadzacego lub zostawiany do omowienia na poznie;j.

Pacjenci moga obawia¢ si¢ wypadnigcia cewnika, moga mie¢ watpliwosci co do stosowania
antykoncepcji w trakcie terapii lub tez obawia¢ si¢ angazowania w sytuacje intymne, kiedy sg "podtaczeni"
do kropléwki. Ponadto, moga czu¢ si¢ niepewnie w odniesieniu do wygladu swojego ciata lub obawiac si¢
rozméw o problemach seksualnych ze swoimi partnerami. Wsparcie lekarza lub innych pracownikow stuzby
zdrowia (pielggniarka, psycholog, opiekun) moze pomdc pacjentowi poczué¢ si¢ bardziej swobodnie w
odniesieniu do tych kwestii. Poniewaz kontakty seksualne moga by¢ istotnym problemem rowniez dla
partnera, powinno si¢ zachg¢caé pary do omowienia swoich obaw.

DZP nie jest choroba; jest terapia umozliwiajaca podtrzymanie funkcji Zyciowych stanowiaca
staly rezultat urazu powypadkowego lub przewlektej choroby. Dla pacjentow, ktorzy nigdy nie beda mogli
“zej$¢” z zywienia pozajelitowego istnieje wiele niekonczacych si¢ probleméw z tym zwigzanych.
Konieczno$¢ zapewnienia $rodkéw na zycie, pozostawianie miejsc dostgpu, na powiktaniach przy
dlugotrwalej terapii: chorobie metabolicznej kosci 1 watroby konczac.

Zdarza sie, ze u pacjentdw rodzi sie obawa przed zaprzestaniem DZP. Bez wzgledu na to czy z

wyboru, czy z koniecznosci,. pacjenci, ktorych zalezno$¢ jest graniczna, prezentuja oObjawy tzw.

Stowarzyszenie

APETYT

na Zycie




"uzaleznienia psychicznego" od DZP. Czesto pacjent z takim uzaleznieniem do$wiadczyl znaczacej
poprawy w jakosci zycia od momentu rozpoczecia DZP i wydaje mu sie, ze bez terapii jego stan sie
pogorszy 1 zndw bedzie niedozywiony. Oczywiscie, kazdy przypadek jest inny i przezwyci¢zenie tego
uzaleznienia jest kwestig nie tylko wczesniejszego 1 obecnego stanu zdrowia pacjenta, ale réwniez relacji
lekarz/pacjent.

Wigkszo$¢ pacjentow na DZP spotyka co$§ w rodzaju "emocjonalnej hustawki nastrojow". Zto$é,
strach, przygnebienie i caly wachlarz emocji sa stosunkowo czeste. Niestety wcigz jeszcze mato pacjentow
na DZP szuka profesjonalnej pomocy lub u innych pacjentéw na DZP. Poradzenie sobie z tymi
problemami i znalezienie na nie skutecznych sposobow nie tylko poprawia jakos$¢ zycia, ale moze rowniez
wplyna¢ pozytywnie na ich zdrowie poprzez zapewnienie wigkszej zgody na terapi¢. Lekarze zajmujacy si¢
DZP powinni méc wskaza¢ zrodta pomocy dla pacjentéw doroslych w ich spotecznoéci. Ponadto,
organizacje pozarzadowe takie jak , Fundacja "Linia Zycia', Stowarzyszenie "Apetyt na Zycie" ,
Stowarzyszenie ,,Moge Zy¢” czy Stowarzyszenie PERMAF na co dzien shuza pomoca.

Stowarzyszenie Pacjentéw Leczonych Zywieniowo “Apetyt na Zycie” prowadzi dziatalno$é
informacyjno - edukacyjna organizujac wiele spotkan i warsztatow dla osob ,,na zywieniu”. Przede
wszystkim jednak staramy si¢ podnosi¢ jako$¢ naszego zycia i ,,zaszczepi¢” pozytywne nastawienie do
terapii. Pomagamy odnalez¢ sie¢ w nowej sytuacji i zaadaptowa¢ do wymogdéw leczenia zywieniowego.
Dzielac si¢ swoim doswiadczeniem, pragniemy udowodnié, Ze terapia zywieniowa nie musi oznaczac
rezygnacji z w ,,miare” normalnego zycia zardwno dla pacjentow jak i ich rodzin. Do realizowanych zadan
podchodzimy z determinacja i zapatem. Nasze codzienne zycie réwniez uzaleznione jest od kropli
preparatow zywieniowych. Dlatego naprawde warto przytaczyc¢ si¢ do naszej spotecznosci.

Na koniec rozdzialu pozwole sobie na osobisty komentarz, ktéry, mam nadzieje¢, najlepiej odda
tres¢, jaka cheialbym Panstwu przekazac.

W okresie mojej ponad 7 - letniej terapii zywieniowej mialem okazj¢ doswiadczy¢ wielu
wyjatkowych przezy¢, ktore na zawsze pozostang w mojej pamigci. Przede wszystkim, juz bedac na
zywieniu pozajelitowym, zostalem ojcem. Na S$wiat przyszedl moj Synek, ktéry jest moim drugim,
niezwykle oczekiwanym dzieckiem. Mysle, ze wszystkim rodzicom nie musz¢ opisywaé radosci, jaka
czerpie cztowiek, gdy trzyma w rekach chyba najwickszy dar, jaki mozna otrzymac¢. Niezwyktos¢ tej chwili
zyskuje jeszcze wigkszy wymiar w perspektywie tego, co spotkato mnie kilka lat wczesniej] w aspekcie
problemow zdrowotnych. Budujacy jest fakt, ze osoby ,,na zywieniu” nie tylko mogg cieszy¢ si¢ zyciem, ale
maja szans¢ na to, by zycie rowniez dawac.

W czasie terapii wielokrotnie latatem samolotem, spedzitem dwa tygodnie podrozujgc camperem po

,wiecznie zielonych” obszarach Szkocji i1 Irlandii, jak réwniez miatem okazj¢ do$wiadczy¢ zjawiska
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,biatych nocy” podczas pobytu na malowniczych terenach potnocnej Norwegii. Jesli tylko warunki na to
pozwalaly, bylem jednym z pierwszych, ktorzy rozpoczynali na nartach sezon zimowy, natomiast upalne dni
spedzatem ,,po uszy” zanurzony w morzu.

Realizacja wszystkich przytoczonych wyzej planow wymagata ode mnie i mojej rodziny wiele
wysitku 1 organizacji. Niejednokrotnie byta tez okupiona bolem i dyskomfortem zwigzanym z objawami
wcigz towarzyszacej mi choroby Crohn’a. Nigdy jednak to wszystko nie bylo w stanie przewazyc
satysfakcji 1 radosci czerpanej z zycia na petnoprawnych zasadach. Mysle, ze dla kazdego z nas wazne jest,
by walczy¢ ze swoimi ograniczeniami i, na ile to tylko mozliwe, sprawia¢, by nasza choroba nie
zdominowata naszego zycia w zadnym jego aspekcie. Mam nadziej¢, ze przede mng jeszcze wiele

pozytywnych chwil, ktérych zycze réwniez kazdemu z Panstwa. Bo: ,,w Apetycie — kochamy zZycie :)”.
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