Mityba ir hidratacija
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Dietologé, Prancuzijos Rett’o sindromo asociacijos medicinos tarybos nare

Mityba

Pacienty sveikata ir gerove labai priklauso nuo jy mitybos. Nepakankama mityba ir augimo
sulétéjimas daznai siejami su Rett’o sindromu [1], [2].

Tai gali turéti daugybe priezasciy:

« Didelis energijos sanaudy ir specifiniy poreikiy lygis (ypac peri chirurginés artrodezés
atvejais).
« Maitinimo sunkumai, susije su:
- Negebéjimu savarankiskai valgyti ir gerti.
- Bloga burnos biikle.
- Silpnu kramtymu dél kramtymo raumeny (kramtyme dalyvaujanciy raumeny)
sustingimo.
- Rijimo sunkumais.
- Sensoriniu maitinimosi sutrikimu, sukelianc¢iu nepageidaujamg reakcija j valgymo ir
(arba) gérimo procesg ir apsunkinanciu maisto ir (arba) gérimo vartojima.
- Pernelyg létu valgymu.

Virskinimo sutrikimai taip pat trukdo valgyti, ypa¢ GOR (gastroezofaginis refliuksas), pilvo
putimas ir viduriy uzkietéjimas.
Mitybos bukle butina jvertinti

» Vaikai

Svarbu registruoti ir Zyméti vaiky svorj (kas ménesj) ir ugj (kasmet). Jei nustatoma, kad
svoris neauga arba mazéja, reiskia mityba tapo nepakankama. Jei augimas létéja, manoma,
kad nepakankama mityba tampa létine. Apie 50% Rett’o sindroma turin¢iy asmeny yra
7emesni negu jprasta. Sis skirtumas didéja su amziumi [3].

Svorio / uigio indeksas (iSmatuotas svoris x 100 / standartinis svoris vaiko ugiui) turi buti
nuo 90 iki 110%. Jei rezultatas yra maziau nei 90% atsiranda nepakankamos mitybos
pavojus.

« Suaugusieji

Ispéjantys veiksniai yra 5 % svorio netekimas per ménesj arba 10 % per 6 meénesius arba kai
kuno maseés indeksas yra mazesnis nei 18,5 kg / m2.

Reikalavimai Rett'o sindromgq turin€iy pacienty mitybai
Skirtingiems asmenims gali buti taikomi labai skirtingi mitybos reikalavimai.

Atrodo, kad Rett’o sindromo atveju jie yra isties dideli, o daugelis mergaiciy pasizymi dideliu,
sveiku apetitu, ta¢iau nepaisant to ju mityba yra nepakankama. [2]

Mazdaug 80% tévy mano, kad jy dukra gerai maitinama, net jei jos mityba yra nepakankama. [1]

Siam paradoksui paaiskinti néra jokiy patvirtinty hipoteziy: energijos sanaudos padidéjo dél
spazmy, stereotipijos, kity atveju...
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Kitos mergaités patiria maitinimosi sunkumy ir negali valgyti pakankamai, kad patenkinty savo
mitybos poreikj.

Nepakankamos mitybos priezastys turi buiti nustatytos ir, jei jmanoma, jveiktos.

Siekiant didinti suvartojamy maisto medZziagy kiekj, turi buti skirtas praturtintas maistas.

Praturtintas maistas

Dékite jo j patiekalus, kad sutelktumeéte kalorijas mazame kiekyje maisto:

Galime pridéti baltymy j mitybg jtraukdami Taip pat galime pateikti farmacijos
kondensuota piena, pieno miltelius, suri, pramonés pagamintus didelés
augima gerinantj pieno gérima, kiausinius, energijos ir didelés apimties
dZema, tuna ar laSiSos gabalélius baltymu maisto papildus,

parduodamus kaip desertai,
sriubos, malti griudai, vaisiy sultys,
Galime pridéti riebaly pateikdami sviesto, baltyminiai milteliai,
margarino, aliejaus, grietinés, Ssokoladinio maltodekstrinas
kremo, Zemés riesuty sviesto, migdoly piurée.

Galime praturtinti mityba angliavandeniais, Pasiiilyti maistingy

kuriy yra: krakmole, pyraguose, trapuciuose, gérimy (pieno,
migdoly miltuose, riesuty miltuose, vaisiy suléiy).
dziuvéséliuose

Konkretis poreikiai

Tarp turinciyjy Rett’o sindroma labai paplitusi osteoporozé [4]. Siekiant uzkirsti jai kelia, svarbi
tinkama mityba, o taip pat kalcio ir vitamino D vartojimas [5]. Vitamino D trikumas gali sukelti
osteoporoze. Naudinga vieng ar du kartus per savaite pateikti riebios Zuvies ir sugirdyti pacientui
vitamino D papildy.

Kalcio trukuma salygoja daug veiksniy, taciau viena is jo trukumo ir sumazéjimo priezasciy gali
biiti nepakankamas jo kiekis maiste [3]. Svarbu tris kartus dienoje pateikti pieno produkty ir
kontroliuoti jy suvartojimg.

Maisto tekstiros pritaikymas kramtymo gebéjimams

Kai kurie Rett’o sindroma turintys asmenys valgydami gali greitai pavargti. Tai salygoja sustinge
kramtymo raumenys, todél kramtymas tampa silpnas.

Siekiant i§vengti uzspringimo pavojy, sumazinti virSkinimo sistemos skausma ir pagerinti
virskinimg bei padidinti paciento patiriama malonumga valgymo metu, maista reikéty smulkinti
malunéliu arba smulkintuvu.

Jei rijimas kelia problemuy, sutrintg maista bus lengviau nuryti.

Smulkintas maistas:

Sios tekstiiros maistg pateikiame asmenims, kuriems sudétinga kramtyti, bet jy liezuvio judéjimas
i Sonus yra geras ir kurie neturi rijimo problemy. Mésa reikia susmulkinti, o darzoves sutrinti.
Kartais reikia vengti smulkiy grudy, pavyzdziui, ryziy, many kruopy, kai kuriy makarony gaminiy,
leSiy, zirniy, nes sunku juos surinkti burnoje i vieng vietg. Leidziami visi desertai, iSskyrus vaisius,
kuriuos sunku kramtyti.
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Trintas maistas:

Si tekstiira yra pritaikyta Rett‘o sindroma turintiems asmenims:
- kurie kencia nuo rijimo sunkumuy,
- arba kurie negali kramtyti ir pasukti liezuvio i Sonus.

Maistas turi buiti smulkiai sutrintas atskirai. Tepamas siiris turi buti sumaisytas su tyrémis ar
sriubomis; prieSingu atveju, valgant atskirai, jis prilimpa prie gleivinés.

Rekomenduojami desertai: $viezi trinti vaisiai, obuoliy padazas, pieno desertai su krakmolu arba
be jo, ar bet kurie konditerijos gaminiai, j kuriuos buvo pridéta bet kokios rusies risiklio.

Patikrinkite kas sukelia maitinimo sunkumus
- Galimas danty skausmas, ortopedinis skausmas, osteoporozés keliamas skausmas.
- Sensorinis maitinimo sutrikimas, kurj gali sumazinti tinkamas logopedas.
- Virskinimo sutrikimai, ypac refliuksas, pilvo putimas ir viduriy uzkietéjimas, sudaro apie
74% visy mitybos problemy priezaséiy [6], todél jas reikia sistemingai tirti ir gydyti.

Jei maitinimosi problemos islieka, mitybg per burna galima papildyti ar pakeisti maitinimu per
vamzdelj. Tai mitybos sistema, kai maitinimas vyksta per nosies - skrandzio arba dazniau
gastrostominj vamzdelj. Tai leidZia pagerinti augima ir padidinti svorj. [7]

Gastrostomija visada yra kolegialus ir bendras sprendimas, kurj priimant dalyvauja pacientas,
Seima ir gydytojas (-ai).

Hidratacija

Rett’o sindroma turintys Zmonés daznai kencia nuo nepastovaus hidratacijos balanso, kuris
patiriamas dél nepakankamo skyséiy vartojimo (atsisakymo gerti, nesugebéjimo gerti
savarankiskai) arba dél padidéjusio skyséiy netekimo (hipertermijos, seiléjimosi, vémimo,
viduriavimo, aukstos temperatiiros).

Praktinis patarimas

Pasiulykite gérimo valgant ir tarp maitinimy. Butinas tik vanduo, bet kai kurios Rett’o sindroma
turin¢ios mergaités nemeégsta vandens dél juslinés informacijos tritkumo (skonio, tekstiros,
netinkamos temperatiiros).

Mes galime pasiulyti:

« Aromatizuota vandenj, uzpilus, putojancius gérimus, vaisiy sultis, pieno gérima, arbata,
kava, cikorijas, kokteilius, jogurto gérimus arba skyscius su druska, tokius kaip sriuba,
darZoviy sultinys...

« Visus Siuos gérimus galima pateikti skirtingos temperaturos (daznai mieliau renkamasi
Siltesne temperatura) ir / arba sutirstintus krakmolu ar padarius Zelé konsistencijos
pasitelkus agara ar zelating, ypac tais atvejais, kai pacientai turi rijimo sutrikimy.

Profilaktikai ir kovai su rizikos veiksniais reikia tarpdisciplininio poziirio, apimancio ,,gydyma ir
prieziura“.

Komanda turéty sudaryti logopedas, gastroenterologas ir dietologas, kurie specializuojasi
vystymosi sutrikimy srityje.

Mityba yra vienas i$ svarbiausiy Rett’o sindromo gydymo aspekty, tac¢iau daznai jis yra
ignoruojamas. Tai yra kertinis akmuo, kuris leidzia pasinaudoti visais kitais gydymo budais.

Tokios problemos kelia papildoma nasta Seimoms ir gali prireikti daug laiko savo dukteris ar sunus
pamaitinti
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