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Rozdzial IV
Dieta ketogenna w praktyce

Poczatek prowadzenia diety jest wyzwaniem dla kazdego. Pojawiajg si¢
pytania, watpliwosci, przepelnia nas nadzieja, a jednoczesnie towarzyszy
nam stres. Po szkoleniu u dietetyka, ktére rodzice muszg przejs¢ przed
wlaczeniem diety, przychodzi w koncu pierwszy dzien. Zostajemy sam
na sam z dietg i z naszym dzieckiem, dla ktérego ten poczatek tez bedzie
wyzwaniem.

Wazne, aby niektdre aspekty przygotowan do wprowadzania diety
rozpocza¢ juz wezesniej. Musimy przygotowac siebie, dziecko, rodzineg,
a takze dom lub mieszkanie.

Kazda zmiana w zyciu, kazda nowa sytuacja powoduje mniejszy lub
wigkszy stres. Tak samo bedzie z wprowadzeniem diety ketogennej jako
kolejnego sposobu leczenia naszego dziecka. Wigkszo$¢ rodzicow, ktdrzy
decyduja si¢ na rozpoczecie tej terapii, zastanawia sig, czy sprosta, czy nie
jest to za trudne. Boi sig, czy nie popelni bledow, ktére moga okazac si¢
niebezpieczne dla dziecka. Wielu z nich ma juz za soba nieudane terapie,
rozczarowania, trudne decyzje dotyczace wprowadzania nowych lekéw.
Nierzadko spedzili cate tygodnie w szpitalach, czekajac na rozpoznanie
choroby lub rezultaty kolejnego pomystu na leczenie.

Dieta moze jawi¢ si¢ jako nadzieja, ale réwniez jako ogromne wyzwa-
nie. Rzeczywiscie jest wyzwaniem, na poczatku nawet duzym, ale z cza-
sem, kiedy poznajemy coraz lepiej jej zasady i wypracowujemy wlasne
patenty na diete, staje sie coraz tatwiejsza. Oswajamy sie z nig i zaczyna
by¢ juz tylko kolejna, wymagajaca terapia naszego dziecka.

Jak to zwykle bywa, poczatki s trudne. Mam nadzieje, ze zawarte tu
rady sprawig, iz ten okres stanie si¢ cho¢ troche tatwiejszy. Przedstawio-
ne pomysly to tylko przyktady, chociaz sprawdzone w praktyce. Mozna
skorzysta¢ z nich w zaproponowanej formie lub potraktowac jako inspi-
racje — punkt wyjscia do wypracowania wlasnych rozwigzan.

Przed rozpoczeciem diety ketogennej

Czas oczekiwania na wprowadzenie diety warto wykorzystac jak najefek-
tywniej po to, aby ulatwi¢ sobie znacznie pierwsze dni, kiedy staniemy
oko w oko z rzeczywisto$cig ketogenng. Dieta stanowi wyzwanie rowniez
dla chorego. Trzeba wzig¢ pod uwage, ze wiaze si¢ z calkowita zmiang
sposobu Zywienia, trybu zycia i funkcjonowania. Organizm chorego
musi przystosowac si¢ do nowego odzywiania, zmieni¢ metabolizm,
zaakceptowac zmiany. Dla dziecka poczatek leczenia dietg ketogenng jest



ogromnym wysitkiem, dlatego trzeba w tym czasie okaza¢ mu szczegdlng
cierpliwo$¢, mitos¢ i troskliwos$cé.

Caly posilek musi by¢ zjedzony

Wyrdb u dziecka nawyk zostawiania pustego talerzyka.

Wprowadzanie diety ketogennej jako catkowitej zmiany zywienia
bedzie dla dziecka bardzo trudne. Musi przyzwyczaic¢ si¢ do jedzenia
positkow o okreslonej konsystencji, duzej zawartos$ci tluszczu i malej
objetosci. Pory positkéw zaczng wyznaczaé rytm dnia dziecka, a takze
nasz - rodzicéw i opiekunéw. W zaleznosci od zalecen dietetyka i leka-
rza beda to 3 lub 4 posilki dziennie. Kazdy trzeba zjes¢ w caloéci. Nawet
najmniejsza czasteczka, kropelka oleju ma znaczenie i moze wptywac
na stan ketozy w organizmie dziecka, dlatego tak wazne jest, aby jeszcze
przed wprowadzaniem diety przyzwyczaic je do tego, ze z talerza znika
wszystko. Przed rozpoczeciem diety ketogennej nalezy zacza¢ podawaé
positki w takiej ilosci, aby dziecko zjadalo je w calosci. Kandydat do
leczenia dieta ketogenng musi przyzwyczai¢ sie, ze talerzyk czy misecz-
ka pozostaja puste. Oczywiscie nie oznacza to, ze wmuszamy dziecku
positek, tylko podajemy takg ilos¢, ktéra da nam gwarancje, ze maluch
zje ja w calo$ci. Nawyk zjadania wszystkiego bardzo przyda sig, gdy roz-
poczniemy stosowanie diety.

Zmiana nawykoéw zywieniowych

Przed wprowadzeniem diety ketogennej wyeliminuj przekaski:
stodycze, chipsy, owoce.

Zanim wprowadzimy diete, warto powoli ogranicza¢ stodycze i réz-
nego rodzaju przekaski, do ktorych dziecko jest przyzwyczajone. Podja-
danie paluszkéw, chipséw czy nawet zdrowych owocow w trakcie diety
ketogennej bedzie zabronione. Warto zatem stopniowo oswaja¢ dziecko
Z Now3 sytuacja.

Kazdy maluch ma swoje przyzwyczajenia kulinarne oraz nawyki zy-
wieniowe, ktére mu wpoilismy. Niektdre dzieci nie chcg jes¢ zup kremow,
jogurtow czy salatek, natomiast lubig butki z serem, frytki czy kotlety
w panierce. Podczas szkolenia z dietetykiem wszystko to zostanie prze-
analizowane. Niezmiernie istotne jest, aby jak najwczesniej przesledzi¢
to, co dziecko je na co dzien i przed wlaczeniem diety zacza¢ powoli
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wycofywacé positki najmniej ketogenne, a wprowadzac te, ktérych forma
i konsystencja majg najwiekszy potencjat do stania si¢ ketogennymi,
np. salatki, zupy kremy czy jogurty z owocami.

Wazne, aby cata rodzina jeszcze przed wprowadzeniem diety zaczela
mysle¢ zgodnie z jej kategoriami. My, dorosli, powinnismy (nawet jesli
nie lubimy) przyzwyczai¢ si¢ do jedzenia zup, salatek itp. Obserwujac
nasz sposob jedzenia, syn lub corka réwniez przekona si¢ do jedzenia
innych niz dotychczas positkow.

Przyzwyczaj dziecko do jedzenia positkdw o statych, okreslonych
porach.

Jesli dotad dziecko nie mialo stalych pdr positkow, warto zaczaé przy-
zwyczajac je, ze bedzie jadto 3 lub 4 razy dziennie o statych porach, bez
podjadania miedzy positkami.

Zamiast soczkow i napojow — woda.

Wiekszos¢ dzieci jest przyzwyczajona do picia soczkéw w kartonikach,
réznego rodzaju napojoéw, wéd smakowych. Przed wprowadzeniem diety
ketogennej warto zaczac¢ je eliminowac - przyzwyczaja¢ dziecko do picia
zwyklej wody. Niektore maluchy niechetnie pija wode, ale podana w bu-
telce z obrazkiem superbohatera lub ulubionej postaci z bajki smakuje
znacznie lepiej.

Postawmy na produkty naturalne.

Z codziennego zywienia dziecka muszg powoli znika¢ produkty prze-
tworzone, gotowe i bardzo wygodne w podawaniu: wszelkiego typu pro-
dukty stoiczkowe, serki, kaszki itp. Jako rodzice czy opiekunowie musimy
przyzwyczai¢ si¢ do przyrzadzania positkow z produktéw nieprzetwo-
rzonych, jak najbardziej naturalnych. Jeszcze przed wlaczeniem diety
ketogennej warto poznac rynek produktow, ktore beda najprzydatniejsze
W czasie jej stosowania.

Nowa jakosé positkaw

Mniej jedzenia, wiecej zabawy z dzieckiem.



W naszej kulturze wiele aspektow zycia wigze sie z jedzeniem. Jedzac
okreslone dania, celebrujemy wazne wydarzenia. Wspdlne positki przy
stole jednocza rodzing i pozwalajg na spedzenie czasu razem — bywa, ze
stanowig jedyna chwile w ciaggu dnia, kiedy wszyscy zbieraja si¢ w jednym
miejscu. Jedzeniem wyrazamy milo$¢ i oddanie. Mozna zaryzykowac
stwierdzenie, ze nasze zycie toczy sie wokot stotu.

Kiedy dziecko bedzie na diecie ketogennej, nie mozna nagradzac go
stodyczami. Musimy zastapi¢ je innymi formami, ktére z jedzeniem si¢
nie kojarza, np. wspolng zabawg lub czytaniem ksigzeczki, ogladaniem
bajki. Jeszcze przed wprowadzeniem diety powinni$my zastanowic sie,
jak zorganizowac zycie rodziny, aby najwazniejsze momenty bycia razem
przestawic ze wspdlnego spozywania positkéw na inne formy spedzania
czasu. Od chwili wprowadzenia diety ketogennej jedzenie stanie sie dla
wielu os6b tylko sposobem odzywiania. Przed jej rozpoczeciem istotne
jest, aby$my spedzali z dzieckiem wiecej czasu, bawigc sie, robigc rzeczy,
ktdre sg dla niego przyjemne i odciagaja jego uwage od jedzenia.

Wyeliminuj czynniki stresogenne, czyli chowaj jedzenie
w szafkach.

W trakcie diety ketogennej dziecko staje si¢ bardziej wyczulone na
jedzenie spoza swojego jadlospisu. Z moich obserwacji wynika, ze wy-
ostrza si¢ rowniez jego wech. Zaczyna dostrzega¢ wszystko, co dla niego
niedozwolone, nawet okruszki jedzenia pozostawione przez nas na stole
po positku, dlatego nalezy tak przeorganizowac kuchnie, aby w zasiegu
wzroku dziecka nie bylo zadnych produktow, ktére mogtyby wzbudza¢
che¢ zjedzenia, zwlaszcza stodyczy, ciasteczek, paluszkéw czy nawet
OWOCOW.

Przemysél nowa strategie podawania positkaw.

Zmiana sposobu podawania positkéw moze z czasem okazac si¢ bar-
dzo pomocna w terapii dieta ketogenng u dziecka. Moze zaoszczedzi¢
wielu stresow. Podawanie positku przez rozstawianie na stole naczyn
z poszczegdlnymi potrawami, tak aby kazdy mogt skomponowaé danie
na swoim talerzu, nie sprawdzi si¢ podczas leczenia diet3. Lepiej prze-
stawi¢ sie na nakladanie positkow bezposrednio na talerze i podawanie
kazdemu wtasnej porcji.

Moze si¢ zdarzy¢, ze dziecko bedzie zle znosito wspolny positek,
podczas ktorego nie wolno mu jes¢ tego samego, co je reszta rodziny.
Warto rozwazy¢ wtedy karmienie dziecka lub podanie mu positku jako
pierwszemu i umozliwienie zabawy po zjedzeniu, w czasie gdy pozostali
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beda jeszcze przy stole. Inng mozliwoscia jest przygotowywanie positkow
ketogennych jak najbardziej podobnych do tych, ktére je reszta rodziny
(albo odwrotnie).

Przygotujmy sie wspdlnie z dzieckiem
Wprowadz dziecko w diete ketogenna.

Dzieci lubig by¢ informowane o tym, co si¢ wydarzy. Kiedy idziesz do
lekarza, thumaczysz cérce lub synowi, co zrobi doktor, jak bedzie wyglada¢
badanie. Wszystko po to, aby zlagodzi¢ stres zwigzany z nieznanym. Tak
samo jest z dietg. Warto dziecku wytlumaczy¢, ze zaczynacie jes¢ teraz
magiczne jedzenie, ktére pomoze mu wréci¢ do zdrowia. Starsze dzieci
moga by¢ ciekawe, co robisz przy komputerze, jak wyliczasz posilek.
Pozwol dziecku zobaczy¢ program do wyliczania positkow, moze row-
niez od czasu do czasu odwazy¢ jakis produkt na wadze. Takie dziatania
zaspokojg ciekawo$¢, pozwolg pozna¢ i zrozumie¢ nowg rzeczywistos$c.

Przygotuj otoczenie na wprowadzanie diety ketogennej u twojego
dziecka.

Przed zmiang sposobu odzywiania warto uprzedzi¢ rodzine (babcie,
dziadkéw, ciocie, wujkow, rodzenstwo) i znajomych, nauczycieli dziec-
ka, rehabilitantéw, ze rozpoczynacie diete ketogenna. Trzeba wyjasnic¢,
na czym polega zmiana i jak nalezy sie zachowywac, aby nie zaszkodzi¢
dziecku. Informacja, ze podanie jakiegokolwiek produktu, ktéry nie jest
ujety w menu na dany dzien, moze odbi¢ si¢ na zdrowiu dziecka, ostabi¢
stan ketozy i spowodowa¢ napad padaczkowy, dziala na wyobraznie kaz-
dego. Na koncu ksigzki znajduje si¢ ulotka wyjasniajaca, czym jest dieta.
Mozna ja wyciaé, powieli¢ i rozdawa¢, aby kazdy mégl sam zapoznac sie
z jej zasadami.

Porozmawiaj z dzieckiem o diecie ketogenne;.

Kazde dziecko chce si¢ czu¢ wyjatkowe: wazne, kochane, doceniane.
Dzieci na diecie ketogennej to wielcy bohaterowie. Méwmy im o tym
i doceniajmy ich wysilek. Nie tylko my poswiecamy sie, wazac, przelicza-
jac, kreujac posilki ketogenne, ale nasze dzieci réwniez. Rozmawiajmy
z dzie¢mi o diecie, o tym, ze jest ona wyjatkowa, magiczna i moze zdziataé
cuda. Powtarzajmy im, Ze s3 wspaniale, ze je podziwiamy i jestesmy z nich



bardzo dumni. Mdj synek w efekcie takich rozméw potrafil w przedszkolu
odmowi¢ cukierka, moéwiac: ,,Jestem na magicznej diecie i nie jem cu-
kierkow!”. Miat wtedy 4 lata.

Kilka pomocnych praktyk
Karm dziecko w atmosferze spokoju.

Wielu pacjentéw na diecie ketogennej to dzieci niepelnosprawne,
ktére podczas jedzenia potrzebujg pomocy. Kiedy podajemy posilek,
wyczuwaja nasze emocje. Moze si¢ zdarzy¢, ze jakie$ danie nie bedzie
smakowato dziecku i odméwi jedzenia. Opiekun, ktory taki positek przy-
gotowal, wyliczyl i odwazyl, moze odczuwac frustracje i zto$¢. Dziecko
to wyczuje i tym bardziej bedzie odmawiaé. Warto wéwczas na chwile
wyj$¢ z pomieszczenia, uspokoic sie i znalez¢ rozwigzanie. Jesli sytuacja
bedzie si¢ powtarzaé, przyda sie alternatywny positek ketogenny, przy-
gotowany wczesniej i przechowywany w lodéwce w postaci zamrozonej
lub schtodzone;j.

Naucz sig omija¢ reklamy stodyczy i jedzenia w telewizji.

W telewizji jest wiele reklam stodyczy i innych pokarméw niedozwo-
lonych podczas stosowania diety ketogennej. Warto zwréci¢ na to uwage
i w chwili rozpoczecia reklam zmieni¢ program telewizyjny. Ograniczymy
w ten sposob stres dziecka zwigzany z zakazem objadania si¢ stodyczami
prezentowanymi w reklamach.

Potrawy jednogarnkowe — sposob na niejadka.

Jesli dziecko przed wprowadzeniem diety bylo typowym niejadkiem,
mozemy spodziewac sig, ze takze na diecie nim pozostanie. W takiej sy-
tuacji sprawdzaja sie dania jednogarnkowe, np. zupy. Jesli dziecko nie zje
wszystkiego, to i tak mamy pewnos¢, ze dostato positek w odpowiedniej
proporgcji ketogennej. To juz spory komfort dla rodzica.

Staraj sig, aby positki byty kreatywne.

Dieta ketogenna wymaga od kazdego prowadzacego zaréwno przygo-
towywania kreatywnych positkéw, jak i pobudzenia wyobrazni podczas
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ich podawania i przystrajania. Wazne jest, aby positki mialy dla malu-
chéw atrakeyjny wyglad, np. placuszki przybieraly ksztalt serca, satatka
byta podana na talerzyku z wizerunkiem ulubionego bohatera. Krojenie
owocow i warzyw na matle kawaleczki daje ztudzenie, ze jest ich wigcej.
Podzielona na ¢wiartki jedna, wyliczona do positku malina moze zaspo-
koi¢ potrzebe zjedzenia wielu owocow.

Uwaga, weglowodany!

Pamietaj, ze w diecie ketogennej liczy sig kazdy gram
weglowodandw.

Zasada diety ketogennej jest m.in. drastyczne ograniczenie weglowo-
danéw. Znajduja si¢ one nie tylko w jedzeniu, lecz takze w lekarstwach
i innych produktach, np. pastach do zebdw. Zawsze nalezy wybierac te
leki, ktore nie zawieraja weglowodandw: syropy na kaszel bez cukru,
czopki przeciwgoraczkowe zamiast klasycznych syropéw. Pasty do zebow
bez weglowodandéw znajdziemy w sklepach z produktami ekologicznymi.

Stodziki zamiast cukru.

Wiekszo$¢ dzieci przed wprowadzeniem diety jada stodycze lub stod-
kie potrawy. Koniecznos$¢ wyeliminowania weglowodanéw sprawia, ze
rzadziej odczuwaja stodki smak. Cukier mozna jednak zastapic¢ stodzika-
mi, np. stewig bezweglowodanowa lub erytrytolem - stodzikiem, ktéry
nie jest trawiony przez organizm czlowieka.

Uwaga na weglowodany ukryte.

Trzeba pamietac, ze niektdre ,,bezcukrowe” substancje zawarte w rdz-
nych produktach - np. mannitol, ksylitol, maltitol, izomalt, sorbitol, dek-
stryna, maltodekstryna, laktoza, fruktoza, skrobia - moga zamienia¢ si¢
w organizmie w glukoze, zatem muszg by¢ wliczone w dietetyczny positek.
Warto réwniez zwroci¢ uwage na kosmetyki, ktore zawierajg te substancje,
np. kremy z gliceryna czy balsamy do ciata.



Pamigtajmy, ze stosowanie diety ketogennej wymaga zwracania
uwagi na najmniejsza porcje weglowodandw. Kazdy dodatkowy
gram czy nawet pot grama produktéw zawierajgcych weglowodany
moze zaburzy¢ proces utrzymywania ketozy.

Dajmy sobie troche czasu

Na poczatku przygotowywanie positkow, wyliczanie czy ukladanie
dziennego jadlospisu zgodnie z gustem dziecka jest bardzo czasochon-
ne. Trzeba nastawi¢ si¢ na spedzanie kilku godzin dziennie przy kom-
puterze, aby zaplanowa¢ poszczegélne potrawy ketogenne. Podczas
szkolenia przygotowujemy wspélnie z dietetykiem ,,zestaw startowy”,
okolo 20-30 positkéw. Dopiero jednak w praktyce okaze sig, czy trafi-
lismy w gust dziecka i czy bedzie chcialo jes¢ to, co w naszej opinii jest dla
niego dobre. Wyliczone na poczatku positki warto zapisywac w zeszycie,
tworzac wlasng ketogenng ksigzke kucharska.

Jesli positki zaplanowal dietetyk w szpitalu, sytuacja na poczatku jest
troche tatwiejsza. Niestety w tym przypadku rowniez mozna nie sprostac¢
upodobaniom dziecka i okaze sie, ze trzeba pomysle¢ o nowym menu.

W pierwszych dniach prowadzenia diety ketogennej troche czasu
zajmie nam eksperymentowanie z odwazaniem produktéw. W teoretycz-
nych wyliczeniach wszystko bedzie nam sie zgadzato pod wzgledem ilo$ci
weglowodandw, bialek i ttuszczow oraz liczby kalorii, natomiast na wadze
okaze sig, ze 10 g jakiego$ produktu to ilo$¢ tak mikroskopijna, iz cale
danie jest niemozliwe do wykonania. Nie zrazajmy si¢ tym. Po jakims$
czasie bedziemy juz wiedzie¢, jak wyglada gram danego produktu.

W poczatkowym okresie czas spedzony na zakupach réwniez moze si¢
wydluzy¢. Musimy bowiem poréwnaé wartoéci odzywcze tych samych
produktow, ale roznych marek, np. bialy serek zaleznie od producenta
moze roznic sie pod wzgledem zawartosci weglowodanéw czy biatka na
poziomie 1 g, a to dla naszych potrzeb jest bardzo istotne. Musimy znalez¢
produkty, ktére s najwlasciwsze do prawidlowego prowadzenia diety
i jednoczesnie odpowiadajg nam pod wzgledem ceny i jakosci.

Nauczmy sie myslec zawartosciami weglowodandw, bialek
i thuszczow

Umiejetno$¢ myslenia o produktach w kategoriach zawartosci w nich
weglowodanow, biatek i ttuszczow jest bardzo przydatna. Przed rozpo-
czeciem diety warto zaopatrzy¢ si¢ w ksigzke ,Warto$¢ odzywcza wy-
branych produktéw spozywczych i typowych potraw”, autorstwa Hanny
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Kunachowicz, Ireny Nadolnej, Krystyny Iwanow oraz Beaty Przygody.
Umieszczono w niej tabele z produktami i ich warto$ciami odzywczy-
mi, z ktorych dowiemy sie, ile dany produkt ma weglowodandw, biatka
i thuszczu. Ta wiedza stanie si¢ dla nas niezbedna podczas komponowania
positkéw. W okresie przygotowawczym i na poczatku prowadzenia diety
polecam te ksigzke jako lekture obowigzkowa.

Oczywiscie dostepne sa rowniez inne zrodta wiedzy na temat wartosci
odzywczych produktéw - zaréwno w ksiegarniach, jak i w Internecie
znajdziemy wiele opracowan. Nalezy jednak by¢ bardzo ostroznym wobec
wszelkich tego rodzaju publikacji. Okazuje si¢, ze rozmaite opracowa-
nia réznig si¢ do$¢ znaczaco przy podawaniu poszczegélnych wartosci,
podczas gdy dla nas znaczenie ma kazdy gram. Bez znajomosci zrodta
i potwierdzenia wiarygodnosci publikacji lepiej z niej zrezygnowac i wy-
bra¢ pozycje, ktéra stanowi opracowanie naukowe poparte rzetelnymi
badaniami laboratoryjnymi.

Wilasna ksigzka kucharska

Kazde dziecko ma swoje ulubione positki, ktdre przez jaki$ czas mogto-
by jes¢ na okraglo. W ktéryms$ momencie moga sie one znudzi¢, ale po
pewnym czasie znowu stang sie¢ tymi najlepszymi. Warto juz raz wyli-
czone i sprawdzone przepisy notowacé w specjalnym zeszycie — mozna go
potem zabra¢ w podrdz, na wakacje i nie przejmowac sie koniecznoscia
ponownych obliczen.

Przygotowywanie positkéw na zapas

Kazdy posilek ketogenny powinien by¢ wyliczony i przygotowany in-
dywidualnie. Aby jednak oszczedzi¢ czas, mozemy przygotowa¢ kilka
takich samych potraw, w takich samych proporcjach i przechowywac
je w lodéwce lub zamrozi¢. Mozna tez wekowaé. W takim przypadku
przydadza sie mate stoiczki i niewielkie silikonowe pojemniczki. Mozna
w nich mrozi¢ zywnos¢, a takze odgrzewa¢ w kuchence mikrofalowej.

Positki do przedszkola, szkoly, na wynos

Kiedy dziecko jest na diecie, pojawia si¢ problem, jak zapewni¢ mu je-
dzenie poza domem. W szkole lub przedszkolu trzeba poinformowac
personel, ze cérka lub synek jest w trakcie specjalistycznego leczenia
dietetycznego i nie moze jes¢ nic poza tym, co przyniesie zdomu. W takiej



sytuacji najlepiej sprawdzajg si¢ satatki z majonezami lub zupy ketogenne
dla dzieci niepotrafigcych gryz¢.

Jesli zdecydujemy, ze dziecko bedzie jadlo swoj ketogenny positek
razem z innymi, przyda si¢ termos obiadowy, ktory trzyma cieplo przez
4 godz. Wtedy cala potrawe przygotowujemy wieczorem lub rano, przed
wyjsciem do szkoly podgrzewamy i przekladamy do termosu. W takim
przypadku najlepiej sprawdzaja sie zupy ketogenne.

Jesli personel kuchni w przedszkolu lub szkole podejmie sie wyda-
wania dziecku positkéw, to mozna przygotowa¢ danie bardziej zaawan-
sowane, np. skladajace si¢ z dwoch czesci taczonych na talerzyku, typu
spaghetti. Wtedy skladniki umieszczamy w oddzielnych pojemnikach,
a na kartce piszemy dokltadng instrukcje. Do spaghetti ketogennego, ktére
sktada sie z paskow cukinii i sosu, zalaczamy informacje: ,,Cukini¢ wyjac
z pojemniczka nr 1, przelozy¢ na talerzyk i podgrza¢ w kuchence mi-
krofalowej. Sos w pojemniczku nr 2 podgrza¢ w kuchence mikrofalowej
i dopiero wtedy pola¢ nim cukinie. Kazda kropla oleju w sosie jest wazna!”.

Podobng procedure przygotowywania positkdw na wynos mozemy
zastosowac, kiedy idziemy do znajomych, na rehabilitacje, do restauracji
czy jedziemy na wycieczke.

Co warto zawsze mie¢ w spizarni

Dieta ketogenna opiera si¢ na tluszczach, dlatego dobrze zawsze miec¢
w domu produkty, ktdre sg bazg diety: oleje rafinowane i nierafinowane,
maslo, masto klarowane do smazenia, thusta $mietane, jaja, orzechy, make
kokosowg.

Warto pamietac, ze mrozone owoce i warzywa zawieraja mniej weglo-
wodanow niz $wieze. W lecie, kiedy owoce i warzywa sg najtanisze i naj-
lepsze, mozna zamrozi¢ truskawki, jagody, maliny, wisnie. Przydadza sie
w zimie, np. do przygotowania ketogennych koktajli.

Uroczystosci

Spotkania z rodzing i znajomymi s3 wyzwaniem dla rodzicéow dzieci na
diecie ketogennej. Niektorzy rezygnuja z nich calkowicie, inni maksy-
malnie ograniczajg. Kazdy ma swoja strategie. Sa jednak sposoby, aby
nie powstrzymywac si¢ od zycia towarzyskiego, jesli tego nie chcemy.
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Dobra komunikacja to podstawa

Dieta ketogenna jak na razie jest mato znanym sposobem leczenia. Nie-
wiele 0s6b o niej styszalo. Kiedy dziecko rozpoczyna diete, rodzice sta-
ja si¢ ambasadorami tej specjalistycznej terapii. Musimy przygotowac
sie do tego, ze ze strony rodziny i znajomych beda padaly pytania, ktére
w pewnych momentach moga stawac sie irytujace. Nie zrazajmy sie. Lu-
dzie s po prostu ciekawi, a niektérzy z natury ,wszystko wiedzg” i beda
dawac¢ ,,dobre rady”.

Najlepszym rozwigzaniem jest proste opisanie, czym jest dieta. Wy-
jasnienie, co dziecko moze jes$¢, a czego nie. Warto réwniez stanowczo
zaznaczy¢, ze nie mozna dziecku podawac niczego, co nie jest wliczone
w posilek, bo to moze zaburzy¢ proces leczenia i pogorszy¢ jego stan
zdrowia.

Na uroczystosci trzeba zabra¢ dla dziecka przygotowany wczesniej
positek albo nawet dwa, w zaleznosci od czasu, jaki planujemy spedzi¢
z rodzing czy znajomymi.

Urodziny na diecie ketogennej

Wigkszos¢ dzieci uwielbia urodziny. Zdmuchiwanie $wieczek na torcie
dostarcza duzo emocji. Dzieci na diecie ketogennej nie powinny by¢ po-
zbawione tej radosci. Na urodziny mozemy przygotowac np. specjalny mi-
nitort w postaci serniczka przygotowanego wedlug przepisu ketogennego
i wbi¢ w niego $wieczke. Taki minitorcik dziecko moze zjes¢ w calosci.

Mozemy réwniez przygotowac tort z kwiatéw. Oczywiscie nie jest on
przeznaczony do jedzenia, tylko do wachania, ale skomponowany z rdz-
nych rodzajéw kwiatéw dostarcza wiele wrazen wizualnych oraz zapacho-
wych. Mozna zamoéwic¢ go w kwiaciarni albo przygotowa¢ wlasnorecznie
w domu. Jesli zdecydujemy sie na to drugie rozwigzanie, to potrzebne
nam beda: gabka florystyczna, drucik i wybrane rodzaje roélin. Gabke
przycinamy w dowolny ksztalt, np. serca, kota, potem wbijamy w nia
rézne rodzaje kwiatéw, tak aby utworzyly odpowiedni wzdr. Kwiatowy
tort mozemy zaplanowac wcze$niej, inspirujac sie roznymi kompozycjami
florystycznymi. Aby kwiaty lepiej sie prezentowaty, owijamy je cienkim
drucikiem. Gabke nalezy podlewa¢, aby ,tort” zachowal §wiezos¢ jak
najdtuzej. Swieczki wbijamy miedzy kwiaty.

Wachanie i rozpoznawanie kwiatow to wspaniata urodzinowa zabawa
dla wszystkich, a zdmuchiwanie swieczek na takim torcie jest naprawde
niepowtarzalnym przezyciem.

Przyjecie urodzinowe warto tak zaplanowac, aby odbylo sie w porze,
kiedy dziecko spozywa swdj posilek. Wspolne siedzenie przy stole bedzie
wielka przyjemnoscig dla dziecka i zaproszonych gosci.



Dla malego jubilata mozemy przygotowac potrawy, ktore najbardziej
przypominajg urodzinowe menu, np. muffiny. Gosci mozemy pocze-
stowac pizza, a dla dziecka zrobic jej dietetyczng wersje. Dla ciekawych
smaku ketogennych potraw mozna przyrzadzic¢ czekoladki przyrzadzone
wedlug zasad diety ketogennej lub chipsy z jarmuzu.

Swieta na diecie ketogennej

Boze Narodzenie czy Wielkanoc to czas szczegdlny dla kazdego. Wiele
dzieci z pewnoscig zajmie sie bardziej prezentami niz jedzeniem, ale warto
réwniez pomyslec o $wigtecznym menu dla dziecka na diecie ketogenne;j.
W rozdziale z przepisami znajduje si¢ kilka propozycji ketogennych po-
traw na $wigteczny stol. Wazne, aby byly smaczne, atrakcyjnie wygladaly
i by dziecko nie prébowalo niczego spoza wlasnego menu.

Kiedy dziecko zachoruje

Niestety zdarza sig, Ze nasze pociechy skarza si¢ na katar, przezigbienie
czy inne sezonowe dolegliwosci, w tym spowodowane przez wirusy zo-
tadkowe. Mozemy leczy¢ dzieci ogolnie dostepnymi lekami, ktére nie
zawierajg cukru ani substancji stodzacych, typu mannitol czy sorbitol.

» W przypadku wystgpienia temperatury podajemy czopki
przeciwgoraczkowe.

» Na bdl gardta dobrze sprawdza si¢ Tantum Verde w sprayu.

» Na kaszel odpowiednie beda syropy niezawierajace cukru.

» Aby przeciwdziala¢ zaparciom, mozna podac olej parafinowy lub
czopki glicerynowe.

» Podczas biegunek mozemy bezpiecznie zastosowa¢ probiotyki.

Wakacje z dietg ketogenng

Lato i wakacje to czas, na ktory wszyscy czekamy. Nie nalezy sobie ich
odmawia¢. Kazdy z nas potrzebuje odpoczynku, beztroskiego leniucho-
wania i obcowania z naturg. Kiedy leczymy dziecko dietg ketogenng,
wyjazdy wakacyjne moga wydawac sie zbyt trudne - pojawia sie wtedy
mysl o rezygnacji z urlopu poza domem. Nie rébmy tego — podrézowanie
z dzieckiem na diecie jest mozliwe. Odpowiednie przygotowanie podrozy,
zorganizowanie i zaplanowanie miejsca, gdzie chcemy spedzi¢ urlop, to
potowa sukcesu. Na czas wakacyjnego odpoczynku wybierajmy kwatery
z dostepem do kuchni.
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Przed wyjazdem nalezy zgromadzi¢ kilka niezbednych rzeczy, takich

» Przeno$na lodéwka samochodowa.

» Waga na bateri¢ z zapasowym kompletem baterii.

» Wrlasna ksigzka kucharska z zapisanymi przepisami na potrawy
ketogenne lub laptop albo tablet z kalkulatorem.

» Male garnuszki, mala patelnia, sztucce, ulubione talerzyki i ku-
beczki dziecka.

» Pojemniczki plastikowe, termos obiadowy.

» Chusteczki nawilzone, $ciereczki i odplamiacz do ubran.

» Oleje uzywane do gotowania i produkty, ktérych kupienie moze
by¢ klopotliwe w matych miejscowosciach (np. awokado, otreby
pszenne, maka kokosowa itp.).

Positki na podréz mozemy przygotowaé w dwoch wersjach: satatki albo
zupy. Zupa przechowywana w termosie utrzyma ciepto do 3-4 godz.
Positki mozemy przyrzadza¢ w kuchni i przechowywa¢ w lodéwce. Aby
ulatwi¢ sobie zadanie i troch¢ odpocza¢ od gotowania podczas wakacji,
wybierajmy jak najmniej skomplikowane potrawy i zarazem najbardziej
lubiane przez dzieci. Mozemy réwniez wczesniej, przed wyjazdem przy-
gotowac kilka stoiczkéw ulubionych potraw, zawekowa¢ i zabrac ze soba.

Zakupy spozywcze produktéw do przygotowywania positkéw keto-
gennych moga w matych miejscowo$ciach czy na wsi by¢ problematyczne.
Warto wigc wzig¢ ze sobg produkty typu oleje, oliwa z oliwek, otreby,
masto klarowane itp.

Pamietajmy, Ze dzieci na diecie ketogennej majg bardzo wyczulony
wech. Przechadzanie si¢ gtownymi traktami turystycznymi, gdzie jest
mndstwo sprzedawcdéw lodéw, popcornu, lizakdw i waty cukrowej, moze
by¢ dla osoby na diecie wielkim trudem, powodem dyskomfortu i irytacji.
Aby tego unikng¢, na wakacyjne spacery wybierajmy miejsca bardziej
oddalone, spokojne, gdzie nie bedzie tylu stoisk z jedzeniem i kuszacych
zapachow. Bawmy sie i cieszmy wolnym czasem, stoncem, §wiezym po-
wietrzem oraz blisko$cig z rodzing i przyjacioimi.

Na wakacje najlepiej wybierac miejsca, gdzie bedziemy miec
dostep do kuchni, w ktdrej spokojnie przygotujemy dietetyczne
positki odpowiednie dla dziecka na diecie ketogenne;j.
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Rozdzial VI
Emocje i dieta ketogenna

Dieta ketogenna wymaga ogromnego zaangazowania, konsekwencji, de-
terminacji, motywacji i uwagi. Nie ma co si¢ oszukiwa¢, w czasie leczenia
ta metoda zaréwno chory, jak i opiekun odpowiedzialny za prowadzenie
diety przezywaja réznego rodzaju trudne stany emocjonalne, frustracje,
klopoty, zwatpienia. Zmeczenie, stres i monotonia moga wydawac sie¢
czasami nie do zniesienia. Rygor i ograniczenia, ktére wprowadza dieta
ketogenna, moga zniechecac. Sg to normalne stany, ktére nalezy akcep-
towac, ale nie pozwoli¢ im dlugo mie¢ nad nami kontroli. W trudnych
momentach wazne jest przypomnienie sobie nadrzednego celu podej-
mowanych wysitkéw — walczymy o zdrowie naszego dziecka.

Podczas leczenia dietg ketogenng jako dorosli, opiekunowie chorych
dzieci musimy réwniez pamigtac o sobie. Nasz stan emocjonalny i zdro-
wie zaréwno fizyczne, jak i psychiczne sa bardzo wazne. Kiedy czujemy, ze
jest nam trudno i sami nie poradzimy sobie z ogarniajacym nas smutkiem,
przygnebieniem czy frustracjg, warto poszuka¢ pomocy, wsparcia pro-
fesjonalistow: psychologéw, psychiatréw czy coachéw zdrowia. Zdrowie
naszych dzieci zalezy w duzej mierze od naszego samopoczucia, dlatego
nalezy dbac o siebie.

O to, jak radzic¢ sobie psychicznie z réznymi trudnosciami, ktére moga
pojawic sie w czasie leczenia dietg ketogenna, zapytatam Agnieszke Gla-
dysz z Centrum CBT w Warszawie.

Rozmowa z Agnieszka Gladysz

Agnieszka Gladysz - psycholog. Ukonczyta 4-letni kurs terapii be-
hawioralno-poznawczej. Do$wiadczenie zawodowe zdobyla, pracujac
w osrodkach zajmujacych si¢ wspieraniem rodzin z problemem alkoho-
lowym i innymi uzaleznieniami. W Centrum CBT, w Poradni dla Dzieci
i Mlodziezy zajmuje si¢ diagnostyka psychologiczna dzieci, mtodziezy,
a takze dorostych. Prowadzi psychoterapie indywidualng dzieci, mlodzie-
zy i dorostych cierpigcych na zaburzenia lekowe, emocjonalne, nastro-
ju, zaburzenia adaptacyjne oraz terapie nieprawidlowo rozwijajacej si¢
osobowosci i uzaleznien. Wspiera réwniez rodzicow borykajacych sie
z réznymi problemami wychowawczymi.

» Zajmuje si¢ Pani pracq z rodzicami i dziecmi w nurcie psychologii po-
znawczo-behawioralnej. Czym rézni sig to podejscie od innych nurtow
psychologii?



Na podstawie wynikéw badan mozna powiedzie¢, ze terapia
poznawczo-behawioralna jest bardzo skuteczna. Sprawdza si¢ w leczeniu
wielu zaburzen: depresyjnych, lekowych, adaptacyjnych, osobowosci, od-
zywiania i innych. Poza tym jej procedury sg stosowane zar6wno w terapii
dzieci, jak i mlodziezy czy dorostych. Podkresle tutaj skuteczno$¢ metod
behawioralnych opartych na procesach uczenia sie u dzieci do 12. roku
zycia, u ktérych stopien rozwoju poznawczego nie pozwala na wdrozenie
innych metod terapeutycznych.

» Na czym polega ta terapia?

Terapia poznawczo-behawioralna zaklada, ze nasze myslenie wplywa
zdecydowanie na nasze zachowanie i emocje. A zatem u§wiadomienie so-
bie wlasnych przekonan (zwlaszcza tych dysfunkcyjnych, ktére powoduja
dyskomfort i przyczyniaja sie czgsto do naszego cierpienia w konkretnych
aspektach zycia) uruchamia proces rozumienia swoich emocji i zacho-
wan. Wprowadzenie zmiany na poziomie poznawczym - w zakresie
dysfunkcyjnych przekonan — wptywa zatem na zmiane naszych zachowan
i emocji. Tym samym poprawia jako$¢ naszego zycia.

Na sposob myslenia duzy wplyw majg nasze doswiadczenia, zwlaszcza
te najwczesniejsze i czesto trudne. To w najmlodszych latach ksztaltuja sie
przekonania dotyczace nas samych, innych ludzi i §wiata, ktére towarzysza
nam przez cale zycie. Czasami jednak nie pozwalaja na realng ocene ota-
czajacej nas rzeczywistosci, znieksztalcaja ja, wywoluja réznego rodzaju
objawy i negatywne emocje. Stad tez terapia behawioralno-poznawcza
skupia si¢ na biezacych problemach i jest mocno osadzona na tym, co tu
i teraz. Biezace trudne sytuacje w zyciu danej osoby sg analizowane pod
katem uaktywniajacych si¢ mysli i ich wptywu na zachowanie i uczucia.
Rozwigzanie problemu lub bardziej realistyczna ocena zdarzen trudnych
dla pacjenta prowadza do zfagodzenia objawow. Poza tym jest to terapia
mocno skoncentrowana na pacjencie przez motywowanie go do czyn-
nego uczestnictwa w procesie. Relacja pacjent-terapeuta opiera si¢ na
wspolpracy. Co najwazniejsze — metoda ta jest terapig krotkoterminows.
Oznacza to, ze pozytywna zmiane na poziomie poznawczym, behawio-
ralnym i emocjonalnym mozna zauwazy¢ w krétkim czasie (od kilku do
kilkunastu sesji), przy czym nalezy podkresli¢, Ze jest to uzaleznione od
samego pacjenta, specyfiki jego zaburzenia, motywacji i uwarunkowan
osobistych. Stosowane techniki czy strategie terapeutyczne wprowadza-
ne przez terapeute pacjent czesto wykorzystuje w codziennym zyciu, co
zapobiega nawrotom zaburzen.

» Istniejg terapie dlugo- i krotkoterminowe. Wspomniata Pani, Ze nurt
behawioralno-poznawczy preferuje to drugie podejscie - terapig krot-
koterminowgq, ktéra ma rozwigzac dany problem. Czy to si¢ sprawdza?
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Z moich do$wiadczen wynika, ze jak najbardziej. Bazowanie na bie-
zacych problemach pacjenta pozwala w krétkim czasie zmieni¢ jego
postrzeganie rzeczywisto$ci. Przede wszystkim jednak umozliwia zmiang
dysfunkcyjnych przekonan (sposobu myslenia) na bardziej realne i nie-
zaburzajace funkcjonowania. Pacjenci zaczynaja realnie oceniac sytuacje,
ktérych doswiadczajg, a ktdre do tej pory byly dla nich trudne. Zmiana
na poziomie myslenia pociagga za sobg zmian¢ na poziomie zachowan
i emocji.

Kroétkoterminowo$¢ terapii behawioralno-poznawczej wynika rowniez
z tego, ze pacjent musi wiele wysitku wklada¢ w sam proces terapeu-
tyczny i jest w duzej czgsci za niego odpowiedzialny. Praca nie ograni-
cza si¢ do rozmowy podczas sesji z terapeutg. Pacjent aktywnie pracuje
takze miedzy sesjami. Otrzymuje zadania od terapeuty, co powoduje, ze
staje sie odpowiedzialny za wlasny proces zmian, a uzyskiwane efekty
wzmacniaja w nim poczucie sily i sprawczo$ci. To réwniez przyczynia
sie do zdrowienia.

» Przychodzg do Pani rodzice i dzieci z réZnymi problemami. Jakiego
rodzaju probleméw jest najwiecej?

Nie da sie jednoznacznie odpowiedzie¢ na to pytanie, poniewaz pro-
blemy bywaja bardzo zréznicowane. Oczywiscie jako terapeuta prébuje
je rozpoznac i okresli¢ specyfike trudnosci. To niezbedne w zaplanowa-
niu dalszej pracy terapeutycznej. Kazdy pacjent wnosi jednak wlasne
doswiadczenia, a co si¢ z tym wigze — wlasny sposob postrzegania rze-
czywistosci i reagowania na nig przez okreslone zachowania i emocje.

> Z czym muszq radzic sobie dzieci, a z czym ich rodzice?

W przypadku dzieci czy mlodziezy trzeba uswiadomi¢ sobie, ze ich
trudnosci i przezywane problemy w ogromnym stopniu wplywaja na ro-
dzicow (i vice versa), poniewaz ich Zycie jest osadzone w rodzinie i w du-
zej mierze od niej uzaleznione. Dzieci borykaja si¢ z lekiem, a w ostatnim
czasie coraz cze$ciej z depresjg. Cze$¢ z nich nie radzi sobie ze zto$cia i od-
czuwa przykre konsekwencje wlasnych zachowan ze strony najblizszych.
Czesto s3 to: odrzucenie, ciggla krytyka, brak zrozumienia. Powoduja
one u dzieci spadek samooceny, trudnosci w radzeniu sobie z uczuciami,
nastepnie za$ prowadza do wycofania i poczucia osamotnienia. Aby to
wszystko zmieni¢, koncentruje sie zaréwno na pracy z dzieckiem, jak
iz calg rodzing. To od sposobu reagowania, postaw i uczu¢ najblizszych
0s6b w duzej mierze zalezy, jak dziecko bedzie radzi¢ sobie z problemami
(choc¢ nie jest to jedyny czynnik).

Rodzice czesto doswiadczajg bezradnosci, leku. Zdarza sie, ze nie rozu-
mieja zachowan wlasnego dziecka i z obawy przed porazka wycofuja sie.
Aby poradzi¢ sobie i pomdc dziecku, musza wiedzie¢, co tak naprawde
przezywa ich pociecha. Zrozumienie sposobu postrzegania sytuacji przez



dziecko, a tym samym jego zachowan i emocji, czgsto pozwala wyjs$¢
z blednego kola poczucia winy.

Kolejnym waznym krokiem jest wprowadzenie zmian w sposobie
reagowania na rézne zachowania dziecka. Czestym bledem rodzicéw,
ktorych dziecko ma leki spoteczne, jest ograniczanie sytuacji zwigzanych
z takimi odczuciami, np. kontaktéw z rowiesnikami. Takie zachowanie
daje rodzicom poczucie, ze dziecko nie cierpi: nie wychodzi na plac za-
baw, ciagle siedzi w domu, nie odczuwa leku, a wigc jest szczesliwe. Lek
jednak stopniowo narasta, a wraz z nim poczucie bycia innym, gorszym.
Tymczasem jedynym skutecznym sposobem ostabienia tych uczu¢ jest
wchodzenie w sytuacje, ktére powoduja lek. W tym przypadku zmiana
zachowan rodzicodw ostabia leki dziecka.

» Pani pacjentami sq rowniez dzieci niepetnosprawne i ich rodzice. Co
jest najwiekszym problemem w przypadku tych rodzin?

Wisréd moich pacjentéw niepelnosprawnych sg przede wszystkim
dzieci z rozpoznang chorobg przewlekla. Jak sama nazwa wskazuje, jest
ona dlugotrwata i czesto powazna. Wigze sie z mobilizacja catej rodziny
i najblizszego otoczenia na wiele miesiecy czy lat, a czasami do konca
zycia.

Rozpoznanie choroby przewleklej jest wstrzagsem dla kazdej rodziny,
uderzajacym w cale jej dotychczasowe zycie. Z jednej strony dziecko,
ktdre konfrontuje si¢ z wtasnym lekiem, niepokojem i silnym napieciem.
Z drugiej strony rodzice, ktorzy przezywaja lek, czesto ztos¢, poczucie
bezradnosci i winy. Kazdy z cztonkéw rodziny musi wejs¢ w nowa dla
siebie role, ktdra wigze sie z nowymi obowigzkami, zadaniami i ogranicze-
niami. Czesto, zwlaszcza na poczatku choroby, rodzina przechodzi kryzys.
Pojawiajace si¢ trudne uczucia i nowe role wywoluja silng frustracje, sa
przyczyna wielu konfliktéw i nieporozumien. Taka rodzina potrzebuje
wsparcia i pomocy.

» Jak Pani pracuje z rodzing w tym czasie?

Na poczatku wazne jest, aby zaréwno dziecko, jak i rodzice nauczyli sie
mowic o swoich uczuciach. Czgsto w trudnej sytuacji pozostajemy sami
ze sobg, z wlasnymi mys$lami, ktére prowadza do negatywnych emocji.
Uwolnienie tych uczu¢ nierzadko przynosi ulge.

Matka jednego z moich pacjentéw z chorobg przewleklg nie potrafita
poradzi¢ sobie ze zto$cig wobec niego i innych domownikéw. Po takich
wybuchach miafa poczucie winy, ptakala, dreczyta sie, ze jest zfg matka. Po
kilku spotkaniach uswiadomila sobie, ze jej zto$¢ maskuje tylko ogromny
lek o syna i jego przyszlos¢. Odczuta ulge.

Uswiadamianie sobie wlasnych mysli i uczu¢, a przede wszystkim
dzielenie si¢ nimi (nie tylko z terapeut, lecz zwlaszcza z cztonkami rodzi-
ny) pozwala na stopniowe wyjscie z kryzysu. Poza tym ulatwia podjecie
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konstruktywnych staran, zeby poradzi¢ sobie z biezacym problemem.
W tak trudnej sytuacji, jak przewlekta choroba dziecka, wazne jest, aby
czlonkowie rodziny i samo dziecko znalezli wiasng przestrzen do rozwoju,
do realizacji siebie, swoich potrzeb, pragnien, marzen.

» Padaczka jest chorobg przewleklg, ktéra obcigza zarowno osobe chorg,
jak i calg rodzine. Po pierwszych napadach i ustaleniu rozpoznania
rodzice sq w szoku, przestraszeni, zdezorientowani. Pojawia si¢ wiele
emocji. Jak je uporzgdkowaé, aby w miare normalnie funkcjonowac?
Jak poradzi¢ sobie z rozpoznaniem choroby przewleklej?
Rozpoznanie choroby przewleklej, jak juz wczesniej wspomniatam,

jest trudng informacja dla wszystkich najblizszych. Kazdy cztowiek w tej
sytuacji przezywa bardzo negatywne emocje. Konfrontuje si¢ z wlasnym
lekiem, niepokojem, zloscig, gniewem, bezradnoscia i czesto poczu-
ciem winy. Wazne, aby przyznac si¢ przed samym sobg, co si¢ przezywa,
uswiadomic sobie wlasne uczucia. Starac sie rozmawiac o tym z bliskimi
osobami.

Czesto ludzie boja sie prosi¢ o wsparcie, ktore w takiej sytuacji jest
im niezwykle potrzebne. Poza tym bywa, Ze malzonkowie w przypadku
przewleklej choroby dziecka oddalaja si¢ od siebie. Czasami rozmowa
o uczuciach zwigzanych z chorobg pozwala im na odbudowanie rela-
cji, zacie$nia wspdlne wiezi. Bardzo pomocne zaréwno dla dziecka, jak
i rodzicéw sg grupy wsparcia. Dzieki nim rodzice otrzymuja praktyczne
informacje na temat codziennego radzenia sobie z chorobg, uzyskuja
takze wsparcie emocjonalne. Czujg si¢ mniej osamotnieni, ich uczucia
nabierajg znaczenia.

» Blisko 30% chorych cierpi na lekooporne postacie padaczki. Rodzicow
dzieci z takim rozpoznaniem czesto ogarnia bezsilnos¢ i zmeczenie.
Niektorzy zatamujg sig, popadajg w uzaleznienia albo uciekajg w prace.
Czasem rodzice zatracajg si¢ w chorobie dziecka, zapominajqgc o sobie.
Z jednej strony to zrozumiate, z drugiej - jesli my, rodzice, bedziemy
stabi, nie pomozemy naszym dzieciom. Co zrobic¢ w takiej sytuacji?
Rodzice dzieci z chorobami przewleklymi, w tym z epilepsja, s3 na-

razeni na ciagly stres. Odczuwaja lek i niepokdj o zdrowie swoich po-

ciech - jednych mobilizuje to do walki, poszukiwania nowych terapii czy
rozwigzan, innych sklania do ucieczki w pracg, alkohol, narkotyki, gry
itd. Sg réwniez tacy, ktorzy z obawy o dziecko poswiecajg calych siebie,
trwaja przy nim, probujac zaspokoi¢ kazda jego potrzebe. Wszystkie
te zachowania sg charakterystyczne dla leku. Przewlekly lek i niepokoj
objawia si¢ zmeczeniem, silnym napieciem wewnetrznym, bélami glo-
wy, brzucha, nudno$ciami, zawrotami glowy itp. W ostatecznosci moze
doprowadzi¢ do depresji, zaburzen lekowych, uzaleznien. Istotnie obniza
jako$¢ zycia i nie pozwala na normalne funkcjonowanie. Strategie uciecz-



kowe (np. uzaleznienia) powoduja, ze rodzic traci kontakt z dzieckiem.
Tym samym pozbawia je niezwykle waznego poczucia bezpieczenstwa,
ktore juz przeciez zachwiata choroba. Z kolei po$wigcanie sie dziecku,
bezustanne trwanie przy nim, zaspokajanie kazdej potrzeby powoduje,
ze staje si¢ ono zalezne i pozbawione decyzyjnosci.

Wazne jest, zeby w sytuacji ciagtego, dtugotrwalego niepokoju ostabi¢
go w taki sposdb, by nie zaburzat funkcjonowania w rodzinie. Dzigki temu
dziecko poczuje sie bezpieczniej i bedzie mogto pomimo choroby zaspo-
kaja¢ swoje potrzeby, czyli starac si¢ zy¢ normalnie w tej trudnej sytuacji.

Aby oslabic¢ lek, kazde z rodzicow powinno skoncentrowac sie na
tych czynnosciach, ktore pozwalaja mu obnizy¢ napiecie. Kazdy, nawet
jesli dawno czegos$ nie robil, pamieta takie chwile z przesztosci, ktdore go
cieszyly, odprezaly, sprawialy przyjemnos¢. Te pozornie banalne spra-
wy - ksigzka, muzyka, spacer, jazda na rowerze — moga wydawac sig¢
stratg czasu. W przypadku bardzo silnego leku warto od$wiezy¢ stare lub
pozna¢ nowe sposoby jego ostabienia. Trzeba skupi¢ sie troche na sobie
i swoich potrzebach - znalezienie miejsca na wlasny rozwdj gwarantuje
poczucie sily i zadowolenia.

» Jakis czas temu uczestniczytam w Stanach Zjednoczonych w konferen-
cji na temat padaczek skierowanej do rodzicow. Mowiono tam wiele
o dbaniu o siebie, swoj stan psychiczny i fizyczny, pielegnowaniu relacji
mezZem czy partnerem, utrzymywaniu kontaktéow towarzyskich. Jako
mama chtopca z padaczkg, wychowana w kulcie matki Polki catkowicie
oddanej dziecku, bylam zdziwiona: Mam dbac o siebie? Moge? Wolno
mi zostawic syna i wyjechac na weekend? Moze jednak cos w tym jest...
To kontynuacja tego, co powiedziatam wcze$niej. Zaspokajanie swoich
potrzeb, pragnien czy marzen jest mozliwe w tej trudnej sytuacji. Kazdy
jednak musi da¢ sobie na to przyzwolenie - pomimo wtasnych, czesto
dysfunkcyjnych, przekonan. Wiele razy styszatam od matek chorych dzie-
ci: ,,Jesli opuszcze swoje dziecko, to jestem zlg matky’, ,,Jesli spotkam sie
ze znajomymi, to jestem zia matkg’, ,,Jesli bede mysle¢ o wlasnych przy-
jemnosciach, to jestem egoistka i zawiod¢ swoje dziecko”. Przekonania
i zasady tego typu, ktore rodzice sami sobie narzucaja, blokuja ich potrze-
by. Brak zaspokojenia wlasnych potrzeb wywoluje z kolei frustracje, a co
za tym idzie - zlo$¢. Trudno by¢ wtedy zadowolonym i silnym. W tym
wypadku sprawdza sie stwierdzenie, ze szczesliwa matka to szczesliwe
dziecko. I odwrotnie: jesli rodzice sg ciaggle petni leku, niepokoju i ztosci
z powodu zaistnialej sytuacji, to dziecko bedzie odbiera¢ te emocje i od-
czuwac lek, ktdry ostabi jego poczucie bezpieczenstwa.
Wazne, by najpierw przyjac, a potem odkry¢, ze $wiat poza choroba
dziecka istnieje. Zajmowanie si¢ soba daje dziecku sygnal, ze mozna zy¢
normalnie i realizowa¢ wlasne potrzeby, pragnienia, marzenia. Zadowo-
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lenie i rados¢ dajg wigcej sity do zmagan z chorobg dziecka i codziennymi
przeciwnos$ciami czy obowigzkami.

» Wiele matek oddaje si¢ catkowicie choremu dziecku, zapominajgc o so-
bie, partnerze, okazujgc mniej uwagi pozostatym dzieciom. Jak znalez¢
rownowage w tej sytuacji?

Takie postepowanie w blizszej lub dalszej przyszlosci na pewno wy-
wola kryzys w rodzinie. Partner bedzie si¢ czul niewazny i odstawiony
na boczny tor. Zdrowe dziecko bedzie myslato o sobie jako kims gorszym
i niekochanym. Konsekwencje moga by¢ dramatyczne - odejscie partne-
ra, uzaleznienia, zaburzenia emocjonalne u dziecka zdrowego itd. Stad tak
duzo uwagi poswigca si¢ obecnie pielegnowaniu wiezi w calej rodzinie,
dbaniu o relacje w zwiazku partnerskim czy matzenskim, angazowaniu
sie obojga rodzicow w obowiazki zwigzane z chorobg dziecka i zaspoka-
janiu wlasnych potrzeb.

Angazowanie si¢ kazdego z rodzicéw w chorobe dziecka pozwala zna-
lez¢ miejsce na wlasne potrzeby, wzmacnia wiezi malzenskie, umozliwia
takze zajecie si¢ pozostatymi dzie¢mi. Czasami jednak jest to niemozliwe,
bo matka samotnie wychowuje dzieci lub ojciec rezygnuje z wlaczenia sie
w opieke nad chorym dzieckiem. Wazne jest wtedy pielegnowanie relacji
z innymi ludZmi - znajomymi, dalszg rodzing, przyjaciétmi.

Podczas choroby dziecka rodzice muszg czgsto rezygnowac z niekto-
rych marzen czy swoich potrzeb. Warto wtedy dostosowac je do aktual-
nego stanu. Jesli nie moge pojecha¢ na Karaiby, to moze spedze ten czas
na Mazurach, bo przeciez kocham podréze. Réwniez rytualizowanie
pewnych przyjemnych codziennych czynnosci (np. czytanie prasy, ksig-
zek, stuchanie muzyki, ¢wiczenia fizyczne, smaczne jedzenie) powoduje
wzrost zadowolenia. Przede wszystkim jednak trzeba sobie pozwoli¢ na
te male przyjemnosci.

» Ostatnio coraz czesciej stosuje si¢ diete ketogenng w terapii padaczki
opornej na leki. Wielu rodzicow zastanawia sig, czy podjgc takie leczenie.
Styszg od lekarzy, ze to bardzo trudne, i bojg sie, Ze mimo staran nie
bedzie efektow. Jedni budujq nadzieje, inni - czarne scenariusze. Co zro-
bi¢ w tym przypadku?

Dieta ketogenna, o czym $wiadcza wyniki badan, moze wyeliminowa¢
lub zmniejszy¢ liczbe napadéw padaczki, zwlaszcza u dzieci, u ktérych
terapia farmakologiczna nie przynosi efektow. Jest to jednak dieta bardzo
restrykcyjna, wymagajaca duzego poswigcenia zaréwno ze strony dziecka,
jak i rodzicow. Wiaze sie z wieloma trudno$ciami, z ktérymi bedzie sie
zmaga¢ cala rodzina.

Rodzice, ktorzy wahajg sie przed podjeciem decyzji, powinni uzyska¢
jak najwiecej informacji o diecie. Musza mie¢ $wiadomos¢, jakie problemy
i dylematy moga pojawic sie w czasie jej stosowania. Niewiedza rodzi



watpliwosci, lek i wygdrowane oczekiwania. Jezeli dysponujemy wiary-
godnymi informacjami i mozemy (przynajmniej cz¢§ciowo) przewidzie¢
konsekwencje naszej decyzji, tatwiej nam jg podjac.

W praktyce terapeutycznej czgsto mam do czynienia z pacjentami,
ktdrzy stoja przed jakim$ dylematem - musza podja¢ decyzje, ale nie
potrafig. Wtedy prosze ich o zrobienie listy zalet i negatywnych konse-
kwencji, ktore wigzg si¢ z dang decyzja. Taka lista zyskow i strat powinna
dotyczy¢ samego pacjenta i jego postrzegania sytuacji. Umozliwia mu
racjonalne okreslenie tego, z czym bedzie musial si¢ zmierzy¢. Dzieki
temu pacjent moze pouklada¢ sobie pewne informacje i uswiadomi¢
wlasne lgki, co w wielu sytuacjach pozwala zdystansowac sie do problemu
i ulatwia proces decyzyjny.

» Zbadan wynika, Ze dieta ketogenna moze ograniczy¢ lub wyeliminowaé
napady u potowy 0s6b podejmujgcych to leczenie. Nie zawsze jednak
jest ono skuteczne czy zadowalajgce. Czy na poczgtku warto wyznaczac
sobie wielki cel? (Przeciez jesli go nie osiggniemy, bedziemy zdruzgotani).
Moze mate cele wystarczg?

Postawienie sobie celu jest bardzo wazne, bo to on porzadkuje nasze
dzialania i motywuje do ich podejmowania. Z kolei elementami, ktore
mozna modyfikowa¢, dostosowywaé do obecnej sytuacji, s3 sposoby,
jakimi bedziemy go osiagac. Sposdb realizacji celu moze zmienic si¢
nastepujaco: na poczatku matka decyduje sie, Ze to ona bedzie przygoto-
wywac positki dla dziecka. Po pewnym czasie okazuje si¢ jednak, ze jest
przecigzona nadmierng odpowiedzialnoscig za realizacje tego zadania.
Sytuacja wymusza zmiane drogi dochodzenia do celu — np. ojciec réwniez
angazuje sie w przygotowywanie positkow.

W trakcie diety mozemy mie¢ do czynienia z jednej strony z trud-
nymi zachowaniami i uczuciami dziecka (nieche¢ do jedzenia, ztos¢,
podjadanie), z drugiej — z wlasnymi negatywnymi emocjami (zmeczenie,
z108¢, bezradnos¢, zniechecenie). To wszystko powoduje, ze trudno jest
realizowac¢ zalozony cel. Konfrontowanie si¢ z trudno$ciami i szukanie
ich rozwigzania, czyli dostosowywanie sposobow dzialania do aktualne;
sytuacji, pozwala na stopniowq realizacje zadan, ktdre przyblizajg nas do
osiggniecia celu. Nie nalezy zrazac si¢ trudno$ciami, ktoére na pewno si¢
pojawia. Okreslenie celu, a przede wszystkim zadan, przez ktére bedziemy
mogli go osiggna¢, porzadkuje rzeczywistos¢ i utatwia rozwigzywanie
biezacych probleméw.

> Zatozmy, ze zdecydowalismy si¢ na diete ketogenng. Musimy wszyst-
kim wyjasni¢, czym jest dieta. Z mojego doswiadczenia wynika, Ze na
poczgtku najbardziej frustrujgca jest walka z rodzing. Jak wyttumaczyc
bliskim, ze nie mozna pozwoli¢ dziecku na podjadanie, Zaden dodat-
kowy kes czy tyk?
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Czlowiek ma wplyw na swoje mys$lenie, a tym samym moze kon-
trolowac swoje zachowania i emocje. Moze tez probowa¢ oddzialywaé
na innych, efekty jednak nie muszg by¢ dla niego zadowalajace. Mysle,
ze warto sobie to uswiadomi¢. Jednoczesnie, tak jak pani moéwi, trzeba
wytlumaczy¢ osobom z najblizszego otoczenia dziecka, na czym polega
dieta ketogenna i z czym sie wigze, czego nie wolno dziecku jes¢ i ze kazde
odstepstwo powoduje spadek jej efektywnosci.

» W czasie leczenia dietq pojawiajq sie rézne emocje. Zdarza sig, Ze mamy
dosyc gotowania, odwazania, wyliczania. Zaczyna brakowac motywacji,
zwlaszcza gdy nie widzimy nadzwyczajnych efektow. Ten stan moze
wystgpic¢ po kilku latach prowadzenia diety. Czy sq jakies narzedzia,
ktére pozwalajg sie zmotywowad, odnalezé w sobie site i cheé do jej
kontynuowania?

Ten stan w pewnym stopniu odpowiada wypaleniu zawodowemu
i moze sie pojawi¢, kiedy cztowiek jest narazony na ciagly stres wynikajacy
z zadan, ktére przed nim stoja. Prowadzenie diety wiaze si¢ z wieloma
trudnymi sytuacjami, ktéore wymagaja mobilizacji calego organizmu:
codzienne przygotowywanie positkow wedltug $cisle okreslonych zasad
i proporcji; czas poswigcany na zaplanowanie diety; czesty opor chorego
dziecka i jego negatywne uczucia z tym zwigzane; motywowanie go do
diety; stres wynikajacy ze $wiadomosci, ze ta dieta ma pomdc mojemu
dziecku, a z czasem by¢ moze gwarantowac jego zdrowie. Pojawia si¢
zwatpienie, bo efekty nie sg takie, jak oczekujemy (brak nagrody za cigz-
ka prace). To wszystko ostabia rodzica, obniza jego motywacje, nastroj.
Musi on borykac sie ze zmeczeniem, poczuciem bezradnosci. Przez to
zapomina o sobie samym, o wlasnych potrzebach.

Warto wtedy zwrdci¢ uwage na siebie, na to, co si¢ ze mna dzieje,
na wilasne mysli, uczucia. Czgsto pomocne sg osoby bliskie (przyjaciel,
partner), z ktérymi mozna porozmawia¢, od ktérych mozna otrzymac
wsparcie. Jesli nie ma takich oséb, warto skorzysta¢ z wizyty u psychologa
czy wzia¢ udzial w spotkaniach grupy wsparcia. To pomaga odreagowac
trudne uczucia, podzieli¢ si¢ obawami, watpliwo$ciami i przemysleniami.

Poza tym warto pomysle¢ o swoich potrzebach, pragnieniach. Jak
wspominatam - sprawianie sobie malych przyjemnosci (spacer, wyjscie
do kina, bieganie) pozwala zdystansowac si¢ wobec trudnych biezacych
sytuacji i daje sife.

Aby zmotywowac si¢ do dziatania, pomocne jest takze koncentrowa-
nie si¢ na pozytywnych efektach naszej pracy. Kiedy czlowiek czuje sie
zmeczony, przygnebiony nadmiarem obowiazkow, czesto nie dostrzega
tych pozytywnych doswiadczen. To one i odniesienie sie do pierwotnego
celu, jaki sobie postawili$my, moga pomoc nabrac sit i motywacji.

Dieta ketogenna jest do$¢ monotonna. Czgsto moze brakowa¢ po-
mysiow na przygotowanie positkéw dla dziecka, wiec z czasem sie je



powtarza, a to z kolei wplywa negatywnie zaréwno na dziecko, jak i na
rodzicow. Moze warto urozmaici¢ diete? Spotkanie z dietetykiem moze
by¢ w tej sytuacji niezbedne. Im wigcej monotonii, tym wigksze poczucie
znudzenia i zniechecenia.

» Czesto wydaje si¢ matkom, ze wiedzg, co jest najlepsze dla dziecka.
Czasem ich poglgdy dotyczgce jego wychowania czy leczenia réznig sie
od przekonan meza lub partnera. Pojawia sig konflikt, réznica zdan.
Tak bywa rowniez w trakcie prowadzenia diety. Moze si¢ zdarzy¢, ze
weZmiemy za nig catq odpowiedzialno$¢, nie dopuszczajgc nikogo do
tego zadania. To nie jest chyba najlepsza strategia?

Konflikty w zwigzku partnerskim czy malzenskim sa czyms normal-
nym. Dzieki temu zwigzek rozwija sie i staje silniejszy, cho¢ sam konflikt
nie jest niczym przyjemnym. Kiedy dziecko jest chore, konflikty moga sie
nasila¢ ze wzgledu na trudne uczucia, jakie towarzysza kazdemu czlon-
kowi rodziny. Wazne, by pielegnowac relacje, rozmawiac o swoich uczu-
ciach, watpliwo$ciach, potrzebach, oczekiwaniach. Dzieki temu partner
staje sie dla nas oparciem i vice versa, a wsparcie w tych okolicznosciach
jest bezcenne.

Czesto matki biorg na siebie calkowita odpowiedzialnos¢ za diete.
Tym samym ponosza konsekwencje emocjonalne wszystkich trudnych
sytuacji z nia zwigzanych. Sq zmeczone, zniechecone, zle, nierzadko
przygnebione. Rozlozenie tej odpowiedzialnosci na innych cztonkéw
rodziny (partner, maz, dalsza rodzina) pozwala znalez¢ miejsce na reali-
zacje wlasnych potrzeb i pragnien oraz przestrzen do rozwoju. To z kolei
gwarantuje lepsze samopoczucie i site do walki z przeciwno$ciami. Poza
tym wzmacniajg si¢ wigzi w rodzinie, gdyz kazdy staje si¢ pelnoprawnym
uczestnikiem tej sytuacji, a nie tylko obserwatorem, przez co latwiej
zrozumie¢ uczucia innych oséb.

» Czesto nie chcemy obcigzac najblizszych wlasnymi problemami, co
wtedy mozemy zrobic?

Spotkanie z psychologiem, ktéry nie jest uwiktany w nasza osobista
sytuacje, moze przynie$¢ oczekiwang od dluzszego czasu pomoc i ulge.
Nierzadko jest to réwniez sposob na nabranie dystansu i spojrzenie na
nasz problem z innej strony. Takie odkrywanie innych mozliwosci w sy-
tuacji, ktdra jest postrzegana jako bez wyjscia, daje motywacje do walki
i mierzenia sie z codziennymi trudnosciami.

» Dieta ketogenna jest rowniez wyzwaniem dla dziecka. Musi ono zmieni¢
swoj sposéb odzywiania i dotychczasowe nawyki. Poza tym widzi, ze
pozostali jedzq cos innego. Dzieci reagujq na dietg bardzo roznie - nie-
ktére stawiajq opor, nie cheg jesé, plujqg, ptaczg przy jedzeniu. Jak sobie
z tym poradzic?
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Dziecko chorujgce na padaczke i inne choroby przewlekle jest w bar-
dzo trudnej sytuacji - w dos¢ krotkim czasie musi sta¢ si¢ osobg rozu-
miejaca swoja chorobe, odpowiedzialng, wiedzie¢, co jest dla niego dobre,
a co mu szkodzi. Musi nauczy¢ si¢ wielu nowych umiejetnosci: obser-
wowania swojego ciala, znaczenia poszczegélnych objawow. Powinno
przewidywac¢ konsekwencje wlasnych zachowan, jes¢ to, co moze, a nie
to, na co ma ochote. Przede wszystkim za$ musi radzi¢ sobie z wlasnym
lekiem, zto$cig, osamotnieniem, bezradnoscia. To bardzo duzo jak na
tak malego czlowieka. Dzieci chore potrzebuja wsparcia i zrozumienia
ze strony rodzicow i innych oséb dorostych.

Dzieci czgsto reaguja na diete ketogenng silnym oporem, nie chca jes¢,
placza, zloszcza si¢. Taka reakcja na monotonna, nie zawsze smaczna,
rygorystyczng diete jest czyms prawidtowym, zwlaszcza ze dziecko na co
dzien widzi inne jedzenie u swoich kolegéw albo w reklamach, czasami
ma tez dostep do réznych smakolykéw. Warto si¢ zastanowi¢, jak mu
pomoc, by zmotywowac je do diety.

Wspomniane zachowania dla rodzicéw sg trudne, czesto wzbudzaja
z10$¢ i zniechecenie. Powinni jednak postara¢ si¢ zrozumie¢ uczucia
dziecka, a tym samym jego zachowanie. Blisko$¢, zrozumienie, wsparcie
i akceptacja sg dla niego bardzo wazne w tym momencie.

Dzieci (zwlaszcza te starsze, ktore juz rozumieja swoja chorobe
i wiedza, co si¢ z nia wigze) podobnie jak doroéli potrzebujg informacji
i wiedzy, aby poczuc si¢ bezpieczniej. Stad tez warto rozmawiac z nimi
o samej diecie, o tym, jak bedzie wyglada¢, co trudnego moze si¢ zdarzy¢
(przewidywanie trudnosci) i co mozna wtedy zrobi¢. W konfrontacji
z chorobg dziecko musi odbudowaé swoje poczucie bezpieczenstwa,
aby mdc w miare¢ prawidiowo si¢ rozwijac i zaspokaja¢ swoje potrzeby,
pragnienia, realizowa¢ marzenia, czyli starac si¢ normalnie zy¢.

Nieskuteczne w motywowaniu dziecka s3 kary, krytyka czy krzyk.
Takie dzialania moga obrdci¢ si¢ przeciwko rodzicom. Dziecko nasi-
li negatywne reakcje, poniewaz otrzymuje od rodzicéw wzmacniajg-
ca zachowanie uwage (chociaz jest to uwaga negatywna, ,zfa”). W tym
wypadku najlepszy jest brak uwagi, gdyz czg¢sto wygasza niepozadane
zachowanie. W praktyce jednak dziecko zazwyczaj dostaje od rodzicow
sygnal, kiedy Zle si¢ zachowa czy popelni blad. Tymczasem nalezy mu
pokazaé, ze wychwytujemy i zauwazamy te dobre zachowania. Wtedy
dziecko wie, jak ma postapic.

Zgodnie z zasadami terapii behawioralnej bardzo waznym czynni-
kiem zmiany zachowan niepozadanych na pozadane jest wzmacnianie
tych drugich, dlatego zaleca si¢ dostrzeganie pozytywnych zachowan
i ich nagradzanie np. pochwalg, zwrdceniem uwagi. U dzieci skutecz-
ne jest wprowadzenie techniki zetonowej. Polega ona na wzmacnianiu
pozadanych zachowan przez ich nagradzanie np. Zetonami, punktami
czy symbolami, ktore dziecko moze nastepnie wymieni¢ na wczesniej



ustalone nagrody. Nie powinny by¢ one wielkie - wazne, aby dziecko
otrzymalo informacje, ktére zachowania sg pozadane. Wzmocnienie
ich przez nagrode w wielu przypadkach wygasza niepozadane reakcje.

Techniki behawioralne, np. metode zetonows, stosuje si¢ réwniez
w przypadku dzieci niepelnosprawnych - autystycznych, z zespotem
Downa czy uposledzeniem umystowym.

» Zdarzajg si¢ jednak sytuacje, gdy rodzice nie majq kontroli nad zacho-
waniem i emocjami dziecka, np. kiedy dziecko idzie do szkoly i tylko
ono jest tam na diecie, moze czu sig z tym Zle. Niektore dzieci oszukujg
i podjadajg, cho¢ wiedzg, ze im nie wolno. Jak budowac w dziecku
odpowiedzialnos¢, wewnetrzng motywacje i poczucie dumy ze stoso-
wania diety?

Sa to sytuacje, z ktérymi rodzice czesto beda mie¢ do czynienia. Dieta
wymaga wielu poswiecen ze strony dziecka. Musi si¢ ono nauczy¢ kontro-
lowa¢ swoje zachowanie, nie ulega¢ przyjemnosciom, by¢ odpowiedzialne
za diete nawet wtedy, kiedy nie ma mamy czy taty, ktérzy beda o tym
pamietac. Powinno nauczy¢ sie mowic ,,nie’, chociaz moze si¢ to wigzaé
z brakiem zrozumienia, odrzuceniem ze strony rowiesnikéw. Dziecko
narazone jest codziennie na wiele pokus, ktérym czasami moze ulega¢ -
dlatego tak wazne jest wczucie si¢ w jego polozenie.

Umiejetne motywowanie dziecka, aby mogto przeciwstawi¢ si¢ tym
pokusom, i pomaganie mu w wypracowaniu wewnetrznej motywacji jest
trudne i wymaga czasu. Niezwykle pomocne okazujg si¢ odpowiednio
dawkowane pochwaty, konstruktywna krytyka czy pozytywne komuni-
katy. To one pomagaja w ksztaltowaniu wewnetrznej motywacji dziecka.

Czesto dorosli uwazaja, ze dzieci automatycznie rozwing motywacje
wewnetrzng pod wplywem ostrej krytyki, nadmiernej kontroli czy kar. To
jednak mylne przekonanie. Wzmocni si¢ jedynie motywacja zewnetrzna,
ktdra nigdy nie jest skutecznym regulatorem zachowania dziecka. Stad
tak wazne jest, w jaki sposob rozmawiamy z dzieckiem i co mu méwimy.

Na poczatku warto sie zastanowi, jakie jest nasze dziecko: jakie ma
mocne i stabe strony, jak reaguje na frustracje, czy unika tego, co sprawia
mu trudnosci, czy lubi nowosci, a moze czesto odczuwa lek. To utatwi
nam podejmowanie decyzji co do stawianych przed nim wymagan i po-
zwoli na adekwatne dostosowanie oczekiwan wobec niego.

Na pewno nalezy unikac straszenia (,,Jesli tego nie zjesz, nie bedziesz
zdrowy”), oceniania i kar (,,Jesli tego nie zjesz, nie ogladasz dzisiaj bajki”)
czy tez poréwnywania do innych dzieci. To wyzwala jedynie zfo$¢ u dziec-
ka i wplywa negatywnie na jego samoocene.

Cenne s3 pochwaly, ale konstruktywne, adekwatne do sytuacji. Zbyt
czeste ich stosowanie powoduje, ze dziecko wybiera te zachowania,
ktére podobaja si¢ rodzicom. Unika robienia tego, co jest dla nich obo-
jetne. W konsekwencji moze rezygnowac z aktywnosci, ktéra jest dla
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niego wazna. Bedzie zaspokajalo oczekiwania rodzicéw, nie zwazajac na
wlasne potrzeby czy pragnienia, a to z kolei nie wplynie pozytywnie na
jego rozwoj. Poza tym zbyt czesto stosowana pochwata traci znaczenie
i nie przynosi oczekiwanych rezultatow.

Znacznie skuteczniejsze okazuje sie stosowanie pozytywnych komu-
nikatow. Jest to jasne stwierdzenie, jak zachowanie dziecka wplywa na
rodzica, np. ,,Bardzo si¢ ciesze, ze zjadles$ dzisiaj caly obiad. Jestem bardzo
szczesliwa”, ,,Bytam pod wrazeniem, kiedy odmoéwites czekolady” Te
komunikaty nie oceniajg dziecka, lecz wyrazaja stosunek rodzica do jego
konkretnego zachowania. Muszg by¢ jednak uczciwe, wiarygodne i prze-
kazywa¢ prawdziwe emocje — wtedy mozemy liczy¢, ze przyniosg efekty.

» Dziekuje za rozmowe.



Rozdziat X
Dieta ketogenna na swiecie

Zainteresowanie leczeniem dietg ketogenna na $wiecie jest ogromne.
W Stanach Zjednoczonych wiele osrodkéw medycznych i badawczych
prowadzi badania nad jej leczniczymi wlasciwosciami. Powstaje coraz
wigcej placowek zajmujacych si¢ leczeniem ta metoda zaréwno dzieci, jak
i dorostych. Wiele organizacji propaguje wiedzg, organizuje konferencje
specjalistyczne oraz spotkania profesjonalistow i rodzicow dzieci leczo-
nych dieta ketogenng. Czolowa organizacjg jest The Charlie Foundation
for Ketogenic Therapies. To dzigki jej zalozycielowi, Jimowi Abraham-
sowi, dieta ketogenna stala si¢ bardziej znana, a co za tym idzie - zain-
teresowanie jej medycznymi wlasciwosciami stale rosnie. W kazdym
niemal kraju $wiata sg juz lekarze, dla ktérych leczenie dietg ketogenna
jest standardem. Wielu rodzicéw tworzy fora internetowe, na ktérych
wymienia si¢ doswiadczeniami.

Najbardziej znang specjalistka w zakresie diety ketogennej jest
Beth Zupec-Kania, ktéra poswigcita tej metodzie swoje zZycie zawodowe.
Od ponad 25 lat zajmuje si¢ jej rozwijaniem w Stanach Zjednoczonych
i na $wiecie.

Rozmowa z Beth Zupec-Kania

Beth Zupec-Kania jest amerykanska certyfikowang dietetyczka specjali-
zujacy sie w promowaniu bezpiecznego i skutecznego stosowania terapii
dietg ketogenng w leczeniu padaczki i innych schorzen neurologicznych
oraz niektérych nowotwordéw. Jest autorka wielu publikacji na temat diety
ketogennej oraz tworczynia KetoDietCalculator — programu komputero-
wego dostepnego on-line, ulatwiajgcego wyliczanie proporcji positkow
ketogennych. Jest rowniez ekspertka amerykanskiej fundacji The Charlie
Foundation for Ketogenic Therapies w Stanach Zjednoczonych. Prowadzi
szkolenia z zakresu stosowania diety ketogennej dla dietetykow i lekarzy.
Do tej pory przeprowadzila na catym $wiecie szkolenia w ponad 150 cen-
trach medycznych i szpitalach zajmujacych sie leczeniem padaczki.

» Od jak dawna zajmuje si¢ Pani dietq ketogenng?
Pracuje wylacznie nad terapiami ketogennymi od 1991 roku, czyli
juz 25 lat.

» Co jest najistotniejsze w stosowaniu diety ketogennej z punktu widzenia
dietetyka, a co z punktu widzenia rodzicow dziecka?
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Najwazniejsze jest, aby rodzinie chorego zapewniono kompleksowa
edukacje dotyczaca terapii roznorodnymi dietami ketogennymi, a takze
by wspdlnie z zespotem dietetykéw dokonano wyboru diety optymalne;j
dla dziecka, w pdzniejszym za$ okresie (o ile jest to konieczne) - dla
pacjenta dorostego. Przykladem moze by¢ sytuacja, w ktérej dorostemu
nie udaje sie $cisle stosowac do zalecen klasycznej diety ketogennej i pil-
nowa¢ odpowiedniej wagi jej sktadnikow, lecz bedzie on w stanie sprostac
zaleceniom bardziej liberalnej wersji tej diety, jaka jest zmodyfikowana
dieta ketogenna z niskim indeksem glikemicznym lub zmodyfikowana
dieta Atkinsa.

» Do tej pory sqgdzono, Ze dieta ketogenna i zmodyfikowana dieta Atkinsa
sq skuteczne w terapii padaczki lekoopornej u dzieci, lecz mali pacjenci
dorastajg i stajg sie dorostymi, ktérzy muszg kontynuowac swéj plan
Zywieniowy zgodnie z dietqg. Czy istnieje jakis sprawdzony model sto-
sowany w przypadku dorostych pacjentow?

Wiele dzieci, u ktérych odnotowano poprawe stanu zdrowia po terapii
dietg ketogenna, moze powréci¢ do zwyklego odzywiania po 2-3 latach
z jednoczesnym utrzymaniem kontroli nad wystepowaniem napadow
padaczkowych. U Charliego Abrahamsa, u ktérego trzech lekarzy rozpoz-
nalo zespot Lennoxa-Gastauta, po 5 latach stosowania diety napady zani-
kty calkowicie. Pacjent nie stosuje diety od 18 lat i przez caly ten okres nie
mial napadoéw. Istotne jest, aby decyzje dotyczace diety podejmowac nie
tylko na podstawie wieku chorego, lecz takze konkretnego rozpoznania.

Kolejnym przykladem jest zespol niedoboru transportera glukozy
(GLUT-1 deficiency syndrome - GLUT-1 DS) - zaburzenie, w przypadku
ktorego zaleca si¢ stosowanie klasycznej diety ketogennej az do okresu
nastoletnio$ci, a potem przejécie na mniej restrykcyjna, zmodyfikowang
diete ketogenng (powinna by¢ ona utrzymywana do konca zycia).

Z kolei dzieci cierpigce na zespdt Dravet takze doskonale reaguja na
diete ketogenng i moga czerpac korzysci ze stosowania zmodyfikowanej
diety w okresie nastoletniosci, pdzniej zas jako osoby doroste.

» Czy w Stanach Zjednoczonych istniejg centra diety ketogennej dla
dorostych?
Tak, znam przynajmniej sze$¢ takich osrodkéw i styszatam, ze po-
wstajg kolejne.

» Na swiecie rozwaza sig stosowanie diety ketogennej w leczeniu nowo-
tworéw, autyzmu, choroby Alzheimera. Czy w tych przypadkach za-
sady wprowadzania i stosowania diety sq takie same jak przy leczeniu
padaczki opornej na leki?

Stosowanie diety zalezy od wielu czynnikéw, ale apetyt i zdolnos¢
do przyjmowania pokarméw s3 podstawowymi wskaznikami. Jesli pa-



cjent jest karmiony za pomoca sondy zoladkowej, zdecydowanie tatwiej
jest prowadzi¢ u niego restrykcyjna diete. Pacjentom chorujacym na
nowotwor mozgu i poszukujacym najskuteczniejszej metody ograniczenia
jego wzrostu takze zaleca sie stosowanie diety restrykcyjnej. W przypadku
innych schorzen, takich jak autyzm, choroba Alzheimera i Parkinsona,
standardowo wiacza si¢ na poczatku zmodyfikowang diet¢ ketogenna,
aby ustali¢ poziom jej tolerancji przez pacjenta przed wprowadzeniem
diet bardziej restrykcyjnych.

» Ilu pacjentow leczy si¢ dietqg ketogenng w Stanach Zjednoczonych?

Nie znam dokladnej liczby, moge jednak potwierdzi¢, ze w ciagu mi-
nionego roku The Charlie Foundation for Ketogenic Therapies przekazata
zainteresowanym ponad 1000 egzemplarzy przewodnika ,,Ketogenic
diet. Parents guide”™ - kompendium wiedzy na temat klasycznej diety
ketogennej. Opracowali$my takze przewodnik na temat zmodyfikowa-
nej diety ketogennej — ,Modified ketogenic diet therapy”™**, ktory zostat
rozprowadzony w podobnym naktadzie.

» Czy wie Pani, ilu dietetykéw i lekarzy stosuje diete ketogenng w leczeniu
chorych w Stanach Zjednoczonych?

Na naszej stronie internetowej charliefoundation.org znajduje si¢
pelna lista osrodkéw na terenie Stanéw Zjednoczonych. W tej chwili
zarejestrowanych jest tam 96 placowek rozsianych po calym kraju, w kté-
rych stosuje si¢ programy diety ketogennej. Wigkszos¢ z nich prowadzi
leczenie dzieci, jest jednak tez wiele centréw leczenia dorostych.

» Stosowanie diety ketogennej w Polsce wcigz jest bardzo ograniczone.
Tylko garstka lekarzy i dietetykéw leczy padaczke tg metodq. Brakuje
wyspecjalizowanej placowki medycznej, centrum referencyjnego leczenia
padaczki zajmujgcego si¢ wprowadzaniem diety ketogennej do pro-
gramu terapii padaczki i innych schorzen neurologicznych. Jak wedlug
Pani powinno by¢ zorganizowane takie centrum? Z jakich specjalistow
powinien sktadac sie kompletny zespot niosgcy pomoc dzieciom stosu-
jgcym diete ketogenng i ich rodzicom?

Przede wszystkim w takiej grupie powinien znajdowa¢ sie neurolog
lub epileptolog, ktory jest calkowicie przekonany co do skutecznosci tej
diety i deklaruje wole nadzorowania terapii. Zalecana jest takze obecno$¢
pediatry, ktéry bedzie sprawowat opieke medyczng nad pacjentem - jest

* https://www.charliefoundation.org/store-home/media-videos-books/item/1015-parent-s-gu-
ide-booklet

** https://www.charliefoundation.org/store-home/media-videos-books/item/1017-modified-ke-
togenic-booklet
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to szczegodlnie istotne w przypadku wystgpienia dziatan niepozadanych
diety. Niezbednym czlonkiem zespotu jest dietetyk przeszkolony w za-
kresie terapii ketogennych, a takze dietetyk wspierajacy, ktory zastapi
gléwnego dietetyka w przypadku absencji. Dodatkowo konieczna jest
obecnos¢ pielegniarki wyspecjalizowanej w opiece nad dzieckiem lub
osobg chorujaca na padaczke, ktéra bedzie spedzata wiecej czasu z pa-
cjentami podczas terapii w klinice lub bedzie w stanie utrzymywac biezacy
kontakt telefoniczny z pacjentami, odpowiadajac na ich telefony. W Sta-
nach Zjednoczonych najczgsciej to wlasnie pielegniarka pelni funkeje
koordynatora programu diety ketogenne;.

» W Polsce wcigz tylko nieliczni lekarze dostrzegajg zalety diety ketogennej
w leczeniu padaczki. Wielu wyraza sceptyczny stosunek do tej formy
terapii. W jaki sposéb mozna przekona¢ polskich lekarzy, ze nalezy
wprowadzic¢ diete ketogenng do programu leczenia chorych?

W 2008 roku opublikowano dwa dokumenty potwierdzajace skutecz-
no$¢ stosowania diety ketogennej — raport specjalny ,,Optimal clinical
management of children receiving the ketogenic diet: recommendations
of the International Ketogenic Diet Study Group™ i artykut ,, The keto-
genic diet for the treatment of childhood epilepsy: a randomised con-
trolled trial™*. Od momentu ich publikacji stosowanie diety ketogennej
niezwykle sie rozpowszechnilo. Dodatkowo na mocy tych publikacji
Krajowy Zwiazek Centréw Epilepsji [The National Association of Epi-
lepsy Centers (NAEC)] w Stanach Zjednoczonych naklada obowigzek,
aby terapie dietami ketogennymi byly prowadzone wylacznie w centrach
gwarantujacych spdjne programy leczenia padaczki (Comprehensive Epi-
lepsy Programs). Centra zajmujace sie spéjnym i calo$ciowym leczeniem
padaczki (Comprehensive Epilepsy Centers) to o$rodki stosujace wszystkie
dostepne i potwierdzone medycznie terapie padaczki.

» Dzigkuje za rozmowe.

*  E.H. Kossoff, B.A. Zupec-Kania, P.E. Amark i wsp.: Optimal clinical management of children
receiving the ketogenic diet: recommendations of the International Ketogenic Diet Study Group.
Epilepsia 2008, Special Report; 1-14.

**  E.G. Neal, H. Chaffe, R.H. Schwartz i wsp.: The ketogenic diet for the treatment of childhood
epilepsy: a randomised controlled trial. The Lancet Neurology 2008; 7: 500-506.



