C U R E S M A BROSURA CARE SERIES

NOTIUNI DE BAZA DESPRE NUTRITIE

SMA
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DE CE ESTE IMPORTANTA NUTRITIA

Nutritia asigurata de alimente ofera energia de care organismul
are nevoie pentru a respira si a se misca. De asemenea, ofera
combustibil pentru sanatatea si cresterea care sustin viata. in
calitate de persoana care sufera de atrofie musculara spinala
(AMS) sau de ingrijitor al unei persoane cu AMS, este important
sa aveti in vedere alimentatia.

O alimentatie adecvata asigura:

+  Crestere imbunatatita: cresterea in greutate in timpul
cresterii in inaltime este esentiala pentru o sanatate
buna. O cantitate suficienta de energie (calorii) ajuta la
mentinerea cresterii corpului prin sustinerea tesutului
pulmonar si a muschiului cardiac.

«  Orespiratie mai buna: cresterea in lungime ajuta
respiratia, deoarece ofera mai mult spatiu cavitatii
toracice pentru a se extinde. Acest lucru este important,
deoarece problemele de respiratie reprezinta principala
cauza de imbolnavire pentru persoanele cu AMS.

« Prevenirea bolilor: o alimentatie adecvata ajuta la
prevenirea/combaterea racelilor si a virusilor care s-ar
putea transforma intr-o infectie a cailor respiratorii
inferioare la nivelul plamanilor (pneumonie) care poate
pune viata in pericol.

« Imbunatatirea functiei motorii: prea multa greutate
sau prea putina greutate poate duce la scaderea fortei
si a capacitatii de miscare a persoanelor cu AMS.

« Imbunatatirea calitatii vietii: o alimentatie deficitara
poate determina agravarea simptomelor fizice.
O alimentatie buna se poate traduce prin faptul ca va
puteti simti cel mai bine.




ELEMENTELE CONSTITUTIVE
ALE UNEI BUNE ALIMENTATI

Tot ceea ce se intampla in organism necesita energie. Caloriile reprezinta modul de masurare
a energiei din alimente. Cele trei surse de baza de calorii sunt carbohidratii, proteinele si
grasimile. Toate joaca un rol important in cadrul unui regim alimentar echilibrat.

Carbohidratii sunt zaharurile, amidonul si fibrele. Sistemul digestiv descompune carbohidratii
pentru a crea glucoza (zaharul din sange). Glucoza este cea mai eficienta sursa de energie pentru
organism.

Proteinele sunt alcatuite din aminoacizi care ajuta organismul sa creasca si sa repare tesuturile
deteriorate.

Grasimile sunt esentiale pentru crestere, pentru o piele sanatoasa si pentru protejarea organelor.
Acestea sunt deosebit de importante pentru dezvoltarea creierului si a ochilor la bebelusi si copii mici.
Grasimile ajuta, de asemenea, organismul sa absoarba vitaminele A, D, E si K.

Necesarul de calorii pentru persoanele cu AMS

Nevoile calorice ale fiecarui individ sunt diferite. Factorii
care afecteaza necesarul de calorii includ capacitatea de
a misca bratele si picioarele, capacitatea de a respira si de
a manca si cantitatea de masa musculara. De exemplu,

cu mai multa miscare si activitate, se va folosi mai multa
energie si vor fi necesare mai multe calorii.

Bebelusii si copiii cu AMS au nevoie de suficiente calorii
pentru a lua in greutate si pentru a creste in lungime.
Adultii si adolescentii mai in varsta (care nu mai sunt in
crestere) au nevoie de suficiente calorii pentru a mentine
o greutate sanatoasa.




Vitamine, minerale si lichide

Vitaminele si mineralele sunt esentiale pentru o crestere si dezvoltare normala, chiar daca nu ofera calorii.

Exista doua tipuri de baza de vitamine:

Vitaminele liposolubile (A, D, E si K) sunt depozitate in
tesuturile grase ale corpului.

Vitaminele solubile in apa (toate celelalte) sunt folosite
imediat, iar excesul nu este depozitat in organism.

Unele minerale importante includ:
Sodiul, potasiul, magneziul si clorura sunt electroliti care
echilibreaza cantitatea de apa si nivelul de acid sau al pH-ului
din organism. Acestea ajuta la buna functionare a nervilor,
muschilor, inimii si creierului.

Calciu

Important pentru rezistenta si sanatatea oaselor.

Fier

Important pentru transportul oxigenului

in tot corpul.

Zing, seleniu
Ajuta organismul la vindecarea ranilor,
la sanatatea pielii si la crestere.

Recomandari generale privind lichidele:

Adulti - aproximativ 14,78 ml pentru fiecare
0,45 kg de greutate corporala

Copii — aproximativ 44,36 ml pentru fiecare
A 0,45 kg de greutate corporala
o=

Apa este cea mai importanta
substanta din organism.
Aceasta este necesara pentru
fiecare functie. Consumul
suficient de lichide este
important pentru functia
respiratorie si pentru
prevenirea constipatiei.
Multe persoane cu AMS evita
sa bea lichide suficiente

din cauza ca depind de

alte persoane atunci cand
trebuie sa foloseasca
toaleta. Notati cat de mult se
consuma in fiecare zi.

Semnele de deshidratare sau ca ar putea
fi nevoie de mai multe lichide includ:

« Urina are culoare galben inchis sau are
un miros urat.

» Sete.
» Buze uscate.
« Expectoratie groasa sau dopuri de mucus.

« Scaunul este tare si uscat.

in timpul bolii, necesarul de lichide se poate intensifica.

Consultati-va echipa medicala.




ALIMENTATIA PERSOANELOR CU AMS

Cine este specializatin
nutritia pacientilor cu AMS?

Este important sa lucrati cu un dietetician autorizat
care este familiarizat sau dispus sa invete despre
nevoile nutritionale ale persoanelor cu AMS.

Exista un model corect de
regim alimentar pentru
persoanele cu AMS?

Exista multe pareri cu privire la ceea ce inseamna
un regim alimentar sanatos pentru copii si adulti si
la fel de multe opinii cu privire la cel mai bun regim
alimentar pentru persoanele cu AMS.

in esenta, nu exista studii stiintifice care sa specifice
care alimente sau suplimente nutritive sunt cele mai
bune pentru o sanatate optima in cazul AMS. Cu
toate acestea, un dietetician autorizat cu experienta
in AMS va ajuta la stabilirea echilibrului adecvat

de proteine, grasimi si carbohidrati, tinand cont de
nevoile si preferintele individuale.

A Alimente specifice care
pot creste refluxul:

Alimente bogate « Ciocolata

in grasimi . Ments

Alimente picante « Bauturi alcoolice

Alimente acide
(citrice, rosii, otet)

Bauturi care
contin cofeina

PROBLEME LEGATE DE NUTRITIE
ASOCIATE CU AMS

Tipul problemei
Dificultatea de hranire

Prezentare

In functie de gravitatea AMS,
dificultate la mestecat si/sau
inghitire, sufocare.

Dificultiti
Deschiderea gurii/muscatul,
controlul limbii, controlul si
pozitionarea capului, slabiciune
musculara, oboseala musculara la
mestecat.

Aspiratie

Cantitati mici de alimente sau
lichide patrund in trahee in loc
s& intre Tn esofag (tubul catre
stomac).

Poate aparea si din cauza
refluxului continutului stomacului
inapoi in esofag si gura si apoi
n plamani.

Poate provoca dificultati de
respiratie si pneumonie (un
eveniment brusc care poate pune
viata in pericol).

Probleme/disconfort
gastrointestinal (Gl)

Diaree, balonare, scuipat, stari
de voma dupa mese. Respiratie
urat mirositoare, regurgitarea
alimentelor, distensie abdominala.

Poate contribui la subnutritie.

Subnutritie

Dificultati de crestere si crestere
in greutate.

Risc crescut de infectie.

Dificultati la vindecarea ranilor.
Tendinta de a dezvolta escare de
decubit.

Asociata cu declinul functiei
motorii. Scaderea eficacitatii noilor
tratamente.

Obezitate/
supraalimentare

Crestere excesiva in greutate si
nevoia de calorii reduse.

Cresterea sarcinii de ingrijire si
scaderea calitatii vietii.

Durere crescuta si complicatii
asociate soldurilor si spatelui.
Risc crescut de diabet si
hipertensiune arteriala. Poate
fi asociata cu pierderea functiei
motorii (de exemplu, pierderea
mersului).

BRGE (boala de reflux
gastroesofagian)

Refluxul face ca continutul
stomacului sa se intoarca catre
esofag. Mai frecvent in cazul unor
simptome SMA mai grave.

Risc crescut de aspiratie (saliva,
bautura sau alimente care ajung
n plamani). Afectarea mucoasei
esofagiene. Risc crescut de
reflux fn cazul supraponderalitatii/
obezitdtii si al anumitor alimente.

Constipatie

Defecatii rare si/sau greu de
eliminat. Agravata de aportul
inadecvat de cereale integrale,
fructe si legume si/sau aportul
inadecvat de lichide.

Motilitate gastrointestinala
anormala (capacitatea de a avea
tranzit intestinal).

Tonus muscular scazut al peretelui
abdominal.

Efort respirator si durere crescute.

Nivel scazut sau ridicat
de zahar in sange

Post prelungit la unele persoane
care prezinta simptome grave de
AMS, in special la persoanele
subnutrite sau bolnave.

Zahérul din sange este o sursa
imediata de energie. Daca nivelul
acestuia este scazut, organismul
apeleaza la surse alternative

de energie din descompunerea
muschilor si a grasimilor.




METODE S| MASURATORI PENTRU
EVALUAREA NUTRITIEI IN CAZUL AMS

Ce trebuie sa stiu despre evaluarea nutritionala?

Evaluarea nutritionala a persoanelor cu AMS are la baza aceleasi principii esentiale ca si

evaluarea persoanelor fara AMS.

Se asteapta ca bebelusii si copiii cu AMS sa creasca in
timp. Bebelusilor li se vor masura greutatea, lungimea
si circumferinta capului la fiecare vizita la clinica.
Copiilor li se vor masura greutatea si lungimea la
fiecare vizita la clinica. Adultilor li se poate masura
doar greutatea dupa ce au atins inaltimea completa
de adult. Bebelusilor si copiilor li se va compara
cresterea cu diagramele de crestere de la Centrul
pentru Controlul si Prevenirea Bolilor sau Organizatia
Mondiala a Sanatatii (pana la varsta de 2 ani).
Persoanelor care nu sunt capabile sa stea in picioare
li se va estima inaltimea cu ajutorul unui tablou de
inaltime, pe baza lungimii bratului sau segmentat, cu
ajutorul unei benzi de masurare sau altui instrument.

Este important sa se compare greutatea cu inaltimea
atunci cand se evalueaza starea nutritionala. Acest
lucru se numeste lungime si greutate corporala la
bebelusi si indice de masa corporala (IMC) la copiii mai
mari si la adulti. Deoarece persoanele cu AMS tind sa
aiba muschi mai mici, cresterea lor poate fi dificil de
comparat cu diagramele standard de greutate in raport
cu lungimea si IMC.

De exemplu, o persoana cu AMS care nu poate merge
si este foarte slaba poate fi in realitate supraponderala
sau obeza la percentila 50 pentru IMC, in timp ce un
IMC la percentila 3 poate fi adecvat.

Echipa de asistenta medicala va urmari tendintele
de crestere de-a lungul timpului folosind diagramele
standard, tinand cont de faptul ca cel mai bine
pentru persoanele cu AMS ar putea fi ca greutatea
lor sa creasca in raport cu lungimea sau IMC la limita
inferioara a intervalului normal.

Nu uitati ca istoricul de crestere al fiecarei familii si al
fiecarei persoane cu AMS este unic, iar de la aceasta
persoana nu ar trebui sa se astepte sad ia in greutate
sau sa creasca in inaltime in acelasi ritm ca si orice alta
persoana. Schimbarea planurilor nutritionale poate

fi necesara in cazul unei cresteri bruste in greutate, al
unei pierderi neintentionate de greutate sau al unei
cresteri slabe.

Asigurati-va ca informati medicul sau
dieteticianul dumneavoastra daca observati:

+ Modificari rapide ale greutatii. De exemplu,
imbracamintea devine brusc prea stramta sau
prea larga.

«  Schimbari ale aspectului care va preocupa.

« Inaltimea sau greutatea care nu mai corespunde
unei diagrame normale de crestere.

+  Modificari bruste ale greutatii.

Medicul sau dieteticianul dumneavoastra va efectua
un examen fizic complet si va revizui istoricul greutatii
si istoricul lungimii/inaltimii, pentru a determina daca
aveti o greutate corporala normala.



Ce alte teste ar putea fi recomandate?

Este posibil ca medicul dumneavoastra sa va sugereze metode alternative de masurare a compozitiei
corporale datorita diferentelor de grasime si masa musculara in cazul AMS. Pot fi recomandate analize
de sange pentru a evalua starea nutritionala. Pot fi recomandate teste de deglutitie si teste pentru

motilitatea gastrointestinala.

ALTE MASURI DE EVALUARE A COMPOZITIEI CORPORALE

Grosimea pliului pielii

Estimeaza grasimea depozitata la
nivelul tricepsului (partea superioara
a bratului) sau in alte zone. Aceste
zone specificate pot fi sensibile la
modificarile starii nutritionale.

Consideratii importante

Ar trebui masurata impreuna cu
circumferinta bratului de la nivelul
jumatatii superioare si monitorizata
in timp. Dieteticianul trebuie sa fie un
examinator instruit in pliurile pielii.

Circumferinta bratului de la
nivelul jumatatii superioare

Se masoara bratul la nivelul jumatatii
superioare (intre umar si cot).

Trebuie efectuata impreuna cu pliul
pielii tricepsului si/sau urmarit in timp.

Scanul DEXA (absorbtiometrie
cu raze X cu energie duald)

Evalueaza compozitia corporala.
Utilizeaza radiatii de nivel scazut
pentru a distinge intre grasime, masa
fara grasimi si oase. Beneficiile includ
0 precizie crescuta a masuratorilor
compozitiei corporale.

Poate scana intregul corp sau doar
0 anumita regiune a acestuia.

ALTE TESTE

Analize de sange

Evalueaza starea nutritionala.

Analize: 25-OH vitamina D, echilibrul
fierului; alte analize de laborator
privind nutritia dupa cum este necesar.

Studiu angiofluoroscopie bucal

Foloseste un aparat video cu raze

X pentru a urmari mecanismele de
inghitire si pentru a diagnostica orice
dificultati.

Poate evalua capacitatea de a inghiti
diferite consistente si texturi.

Seria gastrointestinala
superioara (UGI)

Evalueaza refluxul. O radiografie a
cavitatii bucale, gatului, esofagului,

stomacului si intestinului subtire.

Obtinerea unui rezultat negativ nu
exclude existenta refluxului.




GESTIONAREA NUTRITIEI IN AMS

Cand este necesara o sonda de alimentare?
Medicul sau dieteticianul dumneavoastra va poate
recomanda o sonda de alimentare in urmatoarele situatii:

SEMNELE . . .
« Imposibilitatea de a inghiti in « Imposibilitatea de a consuma

ASPI RATI El siguranta. suficiente lichide.

Aspiratia are loc atunci cand . Imp05|b|I|t?tea de.a. satisface . SE.Inte!ZI boln?v(a) si incapabil(a)
s . . . toate nevoile nutritive pe cale sa consumati temporar
cantitati mici de alimente sau . . o .
. < - o orala. alimente sau bauturi.
lichide patrund in trahee in loc
sa intre in esofag (tubul catre « Imposibilitatea de aluabinein  « Inainte sau dupa operatie.
stomac). Unele persoane cu AMS greutate (copil) sau greutatea
aspira numai cand sunt bolnave. corporald nu este mentinuti
(adult).

Cateva lucruri pe care
trebuie sa le urmariti includ:

Cum functioneaza o sonda de alimentare?

Tusea/sufocarea:
Acest lucru ar putea Hranirea printr-o sonda (numita si alimentare enterala) asigura nutritia

semnala refluxul direct printr-o sonda gastrica care duce la stomac. Tipul de hranire prin
continutului stomacului sonda depinde de nevoile individuale. Medicul dumneavoastra va incerca
inapoi in esofag si apoiin sa decida daca nevoia este temporara sau pe termen mai lung si daca
plamani. sonda se va introduce prin nas sau printr-o incizie la nivelul abdomenului.

Voma:
O boala gastrointestinala Medicul dumneavoastra va decide modul de

oate face ca o persoana N . A A .
_fé fie mai predisppusé Ia introducere al sondei luand in considerare:

aspiratie. « Perioada de timp pentrucarear -« Care ar fi cea mai confortabila
putea fi necesara alimentarea solutie.
Raceala/boala respiratorie: prin sonda.

Mestecatul si inghititul + Daca exista riscul de aspiratie
pot fi deosebit de dificile « Cat de bine functioneaza din cauza alimentatiei sau a
atunci cand persoana este tractul dumneavoastra secretiilor.

bolnava. gastrointestinal.

Sondele de alimentare pot fi folosite pentru:

« Hranire prin sonda pe timp de noapte cu hranire pe cale orala in
timpul zilei.

« Hranire prin metoda bolusului dupa mese pentru a completa caloriile.

« Hranire prin metoda bolusului pentru gustari intre mese.



Pentru persoanele curisc de inghitire/aspiratie, sondele de alimentare pot:

De unde st

Asigura toate nevoile nutritionale si de lichide. .
Functiona continuu in timpul zilei.

Fi pompate pe perioade mai scurte, in functie de risc.

b

Furniza hrana prin metoda bolusului, in

functie de risc, numai pentru hidratare/lichide,
medicamente si lichide, precum si in timpul bolii/

extenuarii sau in zilele in care nu mancati bine.

iti ce varianta de sonda de alimentare sa folositi?

Vd rugdm sa retineti: *Atat sondele nazogastrice cdt si cele nazojejunale pot fi introduse cu usurintd si inlocuite dupd cum
este necesar. Acestea pot fi putin incomode, in consecinta nu reprezinta solutii bune pentru utilizarea pe termen lung.

Bebelusi

Sonda nazogastrica (NG),
nazoduodenala (ND) sau
nazojejunala (NJ)

Copii

0O sonda mica flexibila este introdusa
prin nas pana in stomac sau in
intestinul subtire. Aceste sonde sunt
usor de introdus si de scos, dacé
este necesar.

Adulti

+ Solutie temporara pentru probleme de inghitire si hranire.

* Pot fi introduse de un medic sau o asistenta medicala
fara interventie chirurgicala.

+ Amplasarea corecta este verificata prin radiografie.

+Tn unele cazuri, familiile pot fi instruite privind modul de
introducere ale acestor sonde la domiciliu.

+ Complicatiile includ sinuzita, durere in gat, blocarea sau
deplasarea sondei.

Sonda de gastrostomie
endoscopica percutana
(PEG) sau gastrostoma(G)

0 sonda mica este plasata
chirurgical, prin piele din exterior
direct in stomac.

0 sonda PEG are tuburi lungi

la exterior, iar o sonda G are un
,buton” cu profil redus.

+ Solutii pe termen lung pentru probleme de inghitire
si hranire.

+ Un diametru mai mare al sondei poate tolera o varietate
de formule si planuri de hranire.

+ Sondele PEG sunt mai frecvent plasate la adolescentii
mai Tn varsta si la adulti.

+ Dupa ce au fost plasate, sondele G si PEG sunt practic
la fel.

+ Complicatiile includ: infectie in jurul locului insertiei,
drenaj excesiv si deplasarea sondei.

Sonda introdusa prin
gastrostomie sau
jejunostomie (G-J)

0 sonda mica este introdusa
chirurgical direct in stomac si are
doua porturi: unul care intra in
stomac si unul care intré in intestinul
subtire (jejun). Hranirea prin sonda
J pot fi recomandate pentru a ajuta
la prevenirea aspiratiei din cauza
refluxului gastroesofagian.

+ Solutii pe termen lung pentru probleme de inghitire
si hranire.

+ Formula trebuie administrata intr-un ritm mai lent prin
portul J si necesita o perioada mai lunga de timp la
pompa de alimentare.

+ Uneori necesita o formula mai specializata.

* Necesitd programari suplimentare deoarece sonda
J trebuie nlocuita la fiecare 3 luni prin radiologie
interventionala (RI).

+Tn unele cazuri, este posibil s3 puteti administra
medicamente, vitamine/minerale si cantitati mici de apa
prin portul G.

+ Complicatiile includ: infectie in jurul locului insertiei,
drenaj excesiv si deplasarea sondei.
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Cum se administreaza alimentarea prin sonda?

Dupa ce se introduce o sonda NG, NJ sau G (vezi tabelul pentru detalii), un dietetician autorizat va ajuta la elaborarea
unui plan pentru alimentare si un medic va prescrie o reteta pentru preparate si consumabile pentru alimentare, daca
este necesar. Prima intrebare care trebuie luata in considerare este modul in care va fi administrata hrana.

Cele mai comune metode de alimentare prin sonda sunt alimentarea prin metoda bolusului sau alimentarea continua.

Alimentarea prin metoda bolusului sunt administrate printr-o seringa, punga pentru administrare gravitationala sau
o pompa introdusa in tubul de alimentare pentru o perioada scurta de timp, de obicei 5 pana la 20 de minute si pot fi
administrate pe o perioada mai lunga de timp. Alimentarea prin metoda bolusului se fac numai pentru persoanele care
pot tranzita alimentele cu succes prin sistemul digestiv.

De obicei, alimentarea prin metoda bolusului se administreaza printr-o sonda G, dar nu printr-o sonda J. Diametrul
mai mare al sondei G permite volumelor mai mari de formula sa ajunga in stomac intr-un ritm mai rapid. Stomacul
elibereaza apoi cantitati mici in intestinul subtire in timp. Medicul sau dieteticianul dumneavoastra va poate
recomanda mai multe alimentari pe zi prin metoda bolusului pentru a satisface nevoile nutritionale. Complicatiile
alimentarii prin metoda bolusului pot include greata, varsaturi, diaree, distensie abdominala sau aspiratie.

Alimentarile continue au loc printr-o pompa de alimentare pe perioade mai lungi de timp. Timpul petrecut pentru
alimentare poate varia de la 12 la 24 de ore pe zi. Alimentarile catre intestinul subtire sau jejun sunt administrate
continuu, deoarece intestinul subtire tolereaza cantitati mici de formula dintr-o data.

Desi alimentarea continua poate face ca o persoana sa fie mai putin mobila, aceasta poate fi
adecvata daca:

+ Are o problema gastrointestinala care impiedica alimentele sa tranziteze usor prin sistem.

+ Are nevoie de o alimentare mai lentd, deoarece nu poate tolera volume mai mari de formula dintr-o data.
+ Este expusa unui risc ridicat de aspiratie.

+ Este alimentata cu sonda in jejun.

Complicatiile alimentarii continue pot include greata, varsaturi, diaree sau distensie abdominala.

Unele planuri de nutritie pot include atat alimentari prin metoda bolusului, cat si alimentari continue.



Ce tip de formula de alimentare cu sonda este cel mai bun?

Exista trei tipuri de formule de alimentare cu sonda care variaza in functie de tipul de proteina
utilizat. Acestea se numesc formule cu proteine intacte sau intregi, semi-elementare (peptide)
sau elementare (aminoacizi). Le veti putea recunoaste dupa numele marcilor acestora:

Bebelusi Copii Adult
Whole Protein/ - . +Compleat Organic Blends
Real Food +Breast Mik + Compleat Pedialric Organic Blends |, jqig Hope

N . *Pediasure Harvest
(Proteine intregi/ (Lapte matern) “Nourish *Real Food Blends
Mancare adevarata) (necomplete)
* Enfamil NeuroPro * Compleat Pediatric -Ensure
Proteine intregi/ * Similac ProAdvance *Pediasure +Boost
Standard *Nestle Gerber *Boost Kids Essentials -Kate Farms
Good Start +Kate Farms Pediatric

*Pediasure Peptide

. *Nutramigen . *Peptamen
Peptide : *Peptamen Junior ,
Alimenturm +Kate Farms Pediatric Peptide Kate Farms Peptide
*Elecare Junior
s Elecare Infant '
. - *Neocate Splash *Vivonex
Aminoacizi *Neocate Infant . ey
. *Vivonex Pediatric * Tolerex
* PurAmino
* Tolerex

Este recomandabil sa consultati un dietetician N D _ ]
calificat pentru a determina ce tip de formula este Exista multe modalitati de a folosi o sonda de
cea mai buna pentru persoana respectiva. Printre alimentare si mancatul poate fiinca posibil.

factorii care trebuie luati in considerare se numara: Introducerea unei sonde G (sau PEG) nu va
obliga sa o utilizati tot timpul. Introducerea

« Alergii alimentare. unei sonde G va permite sa o aveti disponibila

in caz de nevoie sau pentru a suplimenta
alimentarile. Nu inseamna ca nu se poate

+ Functia intestinala.

*  Refluxul. manca (acest lucru se poate face in siguranta).
+ Tipul si dimensiunea tubului de alimentare. Este important sa va consultati in permanenta
. Echilibrul general al nutrientilor. echipa medicala pentru a va asigura o nutritie

adecvata si siguranta.
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INTREBARI FRECVENTE PRIVIND NUTRITIA

Ce pot face in legatura cu refluxul acid?

Refluxul acid, cauzat de BRGE (boala de reflux gastroesofagian), reprezinta o problema frecventa la persoanele cu
AMS. Cu cat boala AMS este mai grava, cu atat BRGE este mai frecventa. Refluxul acid poate provoca arsuri la stomac

incomode si poate duce la probleme mai grave, cum ar fi aspirarea continutului stomacului in trahee (unde alimentele

se deplaseaza inapoi pana la gat).

Pentru a ajuta in cazul refluxului:

« Consumati mese de cantitati reduse - sase sau mai multe mese cu cantitati reduse de mancare pe

parcursul zilei.

« Limitati alimentele grase si bogate in grasimi - Alimentele bogate in grasimi stau mai mult timp in stomac.

« Evitati alimentele care irita — Alimentele care sunt mai susceptibile de a provoca reflux includ ciocolata,
menta, alimentele picante si alimentele acide (bauturi racoritoare, citrice, rosii etc.).

« inclinati-va dupa masa - In cazul bebelusilor sau persoanelor care nu se pot ridica in picioare,
incercati sa i sustineti capul/umerii in timpul/dupa hranire.

« Luatiin considerare medicamentele - Daca masurile de mai sus nu functioneaza, discutati cu medicul
dumneavoastra sau cu specialistul gastrointestinal. Acesta poate recomanda:

- Medicamente care maresc viteza cu care alimentele se deplaseaza in sistemul digestiv.

- Medicamente care blocheaza productia de acid pentru a preveni leziunile esofagiene si aversiunea

fata de alimente.

Ce este o fundoplicatura Nissen?

Uneori, medicii recomanda o procedura chirurgicala
speciala prin care se trateaza refluxul acid grav. Este
mai probabil ca persoanele cu AMS mai grava sa aiba
nevoie de el.

Fundoplicatura Nissen face ca acidului din stomac
sa ii fie mai greu sa se deplaseze inapoi de la stomac
catre esofag.

Aceasta poate fi efectuata in acelasi timp cu o
interventie cu sonda G. Tehnicile laparoscopice mai
noi (care adesea necesita numai o mica incizie in
stomac) permit ca cele doua proceduri sa fie efectuate
simultan, reducand timpul de recuperare. Deoarece
fundoplicatura Nissen prezinta un risc mai mare de
complicatii, este important sa luati decizia cu atentie.
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Un studiu cu sonda de pH poate arata cat de des o
persoana are reflux acid. Procedura presupune plasarea
unei sonde mici (asemanatoare unei sonde NG, dar mai
micad) in esofag. Sonda este folosita pentru a monitoriza
gradul in care acidul se intoarce in esofag pe timpul
unei perioade de pana la 24 de ore. Studiul implica
consumul de suc de mere o data la patru ore. La final,
medicul dumneavoastra va avea o idee mai buna cu
privire la gradul de reflux atunci cand persoana se afla

in pozitii si circumstante diferite.



Cum face AMS ca o persoana sa fie predispusa la constipatie?

Persoanele cu AMS au muschii din abdomen mai Constipatia poate duce la disconfort abdominal.
slabi si, prin urmare, constipatia este mai probabila. De asemenea, aceasta poate crea unei persoane
Acest lucru poate face ca organismul sa se lupte senzatii de balonare, o poate face sa scuipe, sa aiba
pentru a tranzita alimentele prin sistemul digestiv. respiratie urat mirositoare sau sa vomite dupa mese.
Probabilitatea ca persoanele cu AMS sa aiba unregim  Munca suplimentara depusa pentru a impinge
alimentar mai sarac in fibre si lichide este mai mare. tranzitul intestinal poate provoca probleme de
Pentru a preveni constipatia, persoanele cu AMS respiratie la unele persoane cu AMS severa. Pentru
trebuie sa consume alimente bogate in fibre in mod unii, constipatia se amelioreaza atunci cand se
natural si sa consume multe lichide. creste aportul de fibre si/sau lichide. Unele tipuri de

constipatie pot necesita medicamente, va rugam sa
consultati echipa dumneavoastra medicala.

Ce cantitate de fibre este suficienta?

Pentru copii: addaugati 5 grame 3. Alegeti alimentele potrivite - Alimentele bogate

la varsta copilului. in fibre includ cereale integrale (cum ar fi ovaz,
porumb, grau integral, quinoa) si fructe si legume
(morcovi, mere, telina, portocale, fructe uscate
etc.). incercati versiuni moi gatite sau din conserva
ale acestor alimente sau amestecati-le in bauturile
smoothie. Fructele si legumele crude pot fi greu de

mestecat sau de inghitit.

Exemplu: un copil de 3 ani are
nevoie de 8 grame de fibre pe zi.

Pentru adulti: 20-30 de grame
pe zi, in functie de necesarul
total de calorii.

Ar trebui sa ma ingrijoreze greutatea?

Obezitatea (a fi foarte supraponderal) este o problema serioasa de sanatate. Aceasta poate face
ca activitatea fizica sa fie mai greu de efectuat, respiratia sau ridicarea unei persoane mai dificila
si poate sa afecteze negativimaginea de sine.

Doar acestea sunt motive intemeiate pentru a ramane intr-un interval
normal de greutate. Cu toate acestea, atunci cand o persoana sufera de AMS,
obezitatea poate creste riscul unor afectiuni foarte grave de sanatate:

+ Diabet si hipertensiune arteriala.
«  Dureri mai mari.

+ Pierderea mobilitatii.
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NUTRITIA IN TIMPUL BOLII SAU INTERVENTIEI
CHIRURGICALE

Din cauza masei musculare limitate (greutatea totala a muschilor
din corpul acestora), starea multor persoane cu AMS este dificil
de ameliorat in urma unei boli. Deoarece multe boli aduc febra

si lipsa poftei de mancare, este posibil ca organismul sa nu
primeasca nutrientii de care are nevoie pentru a functiona corect.
Cand se intampla acest lucru, organismul incepe sa descompuna
muschii pentru a indeplini functiile normale ale organismului.

Acesta poate fi unul dintre motivele pentru care persoanele cu
AMS pierd atat de multa putere in timpul unei boli si de ce le ia
mai mult timp sa se recupereze dupa o boala sau o interventie
chirurgicala. Masei lor musculare scazute i se cere sa faca si

mai mult pentru organism. Daca organismul nu poate obtine
suficienta energie din muschi, este posibil ca persoana respectiva
sa se imbolnaveasca grav de hipoglicemie (scaderea nivelului
zaharului din sange). Daca persoana este internata in spital

si nu poate fi hranita pe cale orala sau prin sonda, este posibil ca
medicul dumneavoastra sa va recomande utilizarea alimentarii
prin perfuzie sau ,nutritie parenteralad’, cunoscuta si sub numele
de PPN sau TPN. Aceasta solutie intravenoasa include zaharuri,
aminoacizi, vitamine si minerale. Consultati-va echipa medicala.

Concluzie si resurse

Nutritia reprezinta o tema complexa pentru oricine, dar in special pentru persoanele

cu AMS. Datorita provocarii unice pe care o prezinta AMS, este important sa se
evalueze cresterea si starea nutritionala si apoi sa se aleaga interventiile care
raspund cel mai bine provocarilor nutritionale ale persoanei respective.
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CURE SMA

Cure SMA este o organizatie non-profit si cea mai mare retea la nivel mondial de familii, medici si oameni
de stiinta care coopereaza pentru a inregistra progrese in dezvoltare in domeniul cercetarii AMS, pentru

a sprijini persoanele afectate/ingrijitorii si pentru a educa publicul si comunitatile profesionale despre AMS.

Cure SMA este o resursa pentru un sprijin impartial. Suntem aici pentru a ajuta toate persoanele care
traiesc cu AMS si pe apropiatii lor si nu sustinem alegeri sau decizii specifice. Persoanele si ingrijitorii fac
alegeri diferite cu privire la ceea ce este cel mai bine pentru situatia lor, in concordanta cu convingerile lor
personale. Parintii si alti membri importanti ai familiei ar trebui sa poata discuta despre sentimentele lor
cu privire la aceste subiecte si sa puna intrebari echipei lor de ingrijire a AMS. Astfel de decizii nu trebuie
luate cu usurinta, si toate optiunile trebuie analizate si cantarite cu atentie. Toate alegerile legate de AMS
sunt extrem de personale si ar trebui sa reflecte valorile personale, precum si ceea ce este mai bine pentru

fiecare persoana si persoanele care o ingrijesc.

Amintiti-va ca echipa dvs. de asistenta medicala si Cure SMA sunt aici pentru
a va sprijini. Pentru a continua sa invatati, va rugam sa consultati alte brosuri
disponibile Care Series:

« Notiuni de baza despre » Genetica AMS

respiratie .
pirat « Sistemul musculo-scheletal

« Alegeri atente

« intelegerea AMS
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