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Karmienie przy uzyciu sondy

Informacja dla oséb cierpigcych na chorobe neuronu ruchowego
lub nig dotknietych

Choroba neuronu ruchowego (MND) moze powodowac trudnosci z jedzeniem i
piciem. Miesnie gardfa i jamy ustnej mogg stac sie stabe, wolniejsze lub
nieskoordynowane. Moze to wptyna¢ na zdolnos¢ zucia i potykania, co prowadzi do
utraty masy ciata, braku energii i ewentualnego odwodnienia.

Zespot opieki zdrowotnej i spotecznej moze zasugerowac zatozenie sondy do
karmienia, aby ulzy¢ tym problemom, ale moze to by¢ trudna decyzja. Niniejsza
broszura informacyjna wyjasnia dostepne opcje, aby pomoc w podjeciu Swiadomej
decyzji. Warto oméwic te kwestie z rodzing, opiekunami oraz zespotem opieki
zdrowotnej i spotecznej, aby personel i bliscy wiedzieli, jak mozna wesprzec¢
pacjenta.

Spis tresci:

1: Czym jest karmienie przy uzyciu sondy?

2: Czy karmienie przy uzyciu sondy jest wiasciwym dla mnie rozwigzaniem?
3: Jak karmienie przy uzyciu sondy wptynie na moje zycie?

4: Jak zaklada sie sonde do karmienia?

5: Jak nalezy dba¢ o sonde do karmienia?

6: Gdzie moge uzyska¢ dalsze informacje?

Ten symbol stuzy do oznaczenia innych naszych publikacji. Aby dowiedziec sie,
jak uzyskac do nich dostep, przejdz do czesci Dalsze informacje znajdujgcej sie na
koncu tej broszury.

m Ten symbol zostat uzyty do oznaczenia cytatéw osob cierpigcych na MND.



Pamietaj, ze jest to ttumaczenie informacji zrédtowej. Cho¢ stowarzyszenie MND
Association korzysta z cieszgcych sie uznaniem ustug ttumaczeniowych,
stowarzyszenie nie przyjmuje odpowiedzialnosci za btedy w ttumaczeniu.

Przed podjeciem decyzji dotyczacych leczenia i opieki skonsultuj sie z zespotem opieki
zdrowotnej i spotecznej. Cztonkowie zespotu mogg zapewnié pomoc ttumacza ustnego
podczas wizyt.

Istnieje réwniez mozliwos¢ przettumaczenia dalszych informacji, ale ta ustuga jest
ograniczona. Prosimy o kontakt z naszg infolinia MND Connect w celu uzyskania
dalszych informaciji:

Numer telefonu: 0808 802 6262

1: Czym jest karmienie przy uzyciu sondy?

Karmienie przy uzyciu sondy polega na podawaniu ptynéw i specjalnie
przygotowanego pokarmu w ptynie bezposrednio do zotgdka poprzez sonde
umieszczong w jamie brzusznej. Sonda jest elastyczna i mozna jg dyskretnie ukry¢
pod ubraniem. Wyglada jak mata, waska stomka.

Rézne marki i typy sond do karmienia mogg wygladac nieco inaczej, ale wszystkie
majg podobng konstrukcje. Kazdg z nich zaktada sie w trakcie prostego zabiegu
chirurgicznego.

Ponizsze zdjecie przedstawia przyktadowy wyglad sondy do karmienia po jej
zatozeniu:

Wiecej informacji na temat procedury znajduje sie w czesci 4: Jak zaktada sie sonde
do karmienia?
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Mozesz nadal mozesz jesS¢ i pi¢ samodzielnie po zatozeniu sondy do karmienia, jesli
uwazasz, ze jest to bezpieczne i zostato to zalecone przez zespot opieki zdrowotnej i
spotecznej. Na poczatku prawdopodobnie bedziesz uzywac sondy do uzupetniania
positkdw i napojow.

W miare nasilania sie objawdéw mozesz czesciej uzywac sondy. W razie potrzeby
przez sonde mozna podawac wszystkie sktadniki odzywcze i ptyny. Dietetyk moze
omowic rodzaj i ilos¢ specjalnie przygotowanych ptynnych pokarméw i ptynow,
ktorych bedziesz potrzebowac.

Wiecej informacji o codziennym funkcjonowaniu z sondg do karmienia znajduje sie w
czesci 5: Jak nalezy dbac o sonde do karmienia?

Jesli chcesz porozmawia¢ o karmieniu przez sonde, popros swojego lekarza
pierwszego kontaktu o skierowanie do dietetyka, wyspecjalizowanej pielegniarki lub
lekarza specjalizujgcego sie w karmieniu przez sonde.

2: Czy karmienie przy uzyciu sondy jest
wilasciwym dla mnie rozwigzaniem?

,Mysle, ze szczegoblnie wazne jest jak najszybsze poinformowanie o
mozliwoS$ci podjecia takiej decyzji, poniewaz SwiadomoS¢ pomaga w
adaptacji, a adaptacja pomaga w procesie podejmowania decyzji".

Podobnie jak w przypadku kazdej innej operacji, decyzja o zatozeniu sondy do
karmienia nalezy wytacznie do Ciebie. Sam fakt, ze dana procedura jest dostepna i
moze przynies¢ korzysci, nie oznacza, ze jest ona odpowiednia dla kazdego.

Niezaleznie od podjetej decyzji, z czasem mozesz zmieni¢ zdanie. Mozesz:

» miec¢ zatozong sonde w pdzniejszym terminie, ale wprowadzenie sondy moze
by¢ trudniejsze w miare postepowania objawéw (popros o porade zespot
opieki zdrowotnej i spotecznej),

e zaprzestac korzystania z sondy do karmienia po jej zatozeniu (zobacz
pozniejszy punkt Co sie stanie, je$li zmienie zdanie po zatozeniu sondy?).

Przy podejmowaniu decyzji istotne jest, aby uzyskac¢ doktadne informacje na temat
zalet i wad kazdego rodzaju metody karmienia.

Najlepiej porozmawiac o tym ze swoim zespotem opieki zdrowotnej i spotecznej,



ktory pomoze Ci podjg¢ swiadomg decyzje dotyczacg przysztych wyborow
zdrowotnych. Kiedy bedziesz rozwazac takg decyzje, pracownik zespotu opieki
zdrowotnej moze skontaktowac Cie z osobag, ktora juz korzysta z sondy do
karmienia.

Szpitale i osrodki ustug srodowiskowych zazwyczaj dysponujg wytycznymi
dotyczgcymi karmienia przez sonde. Zapoznanie sie z nimi moze okazac sie
pomocne.

Dlaczego warto rozwazy¢ karmienie przez sonde?

W przypadku MND mozesz doswiadczyc:

trudnosci z przezuwaniem i potykaniem pokarmu,

mniejszej zdolnosci kontroli rgk i ramion, co utrudnia wkfadanie pokarmu do
ust,

utraty masy ciata z powodu mniejszej iloci jedzenia i zaniku miesni,

odwodnienia i zaparcia z powodu mniejszej ilosci wypijanych ptyndw,
zmiany w odczuwaniu smaku lub zmniejszonego apetytu,

braku energii spowodowanego spozywaniem zbyt matej ilosci kalorii,

przedostawania sie jedzenia i ptynéw do ptuc, co powoduje kaszel lub
krztuszenie sie (tzw. aspiracja, ktéra moze powodowac zakazenia klatki
piersiowej).

Jakie sg korzysci?

. ,Poprzez wyeliminowanie tak duzej ilosci stresu moja przyjazna sonda PEG
zZnacznie poprawita jakoS¢ zycia zarbwno mojego, jak i moich bliskich. Nie jest
wcale to przyznanie sie do porazki. Sonda pomaga mi w walce z MND”.

Karmienie przez sonde pozwala na dostarczenie potrzebnych skfadnikow
odzywczych oraz pomaga:

zwiekszy¢ poziom energii i pomoc odzyskac lub utrzymac mase ciata,
zmniejszyc¢ stres w przypadku trudnosci z zuciem i potykaniem,

zmniejszy¢ ryzyko kaszlu, zakrztuszenia i zakazen klatki piersiowej,
zwiekszy¢ spozycie ptynow, co pomaga zapobiega¢ odwodnieniu i zaparciom,

w przyjmowaniu niektorych lekow,



poprawi¢ samopoczucie.

Wszystkie powyzsze rozwigzania mogg poprawi¢ jakos¢ lub komfort zycia.
Stosowanie sondy do karmienia nie opdzni jednak ani nie zatrzyma postepu MND.

Jakie sg zagrozenia?

Zatozenie sondy do karmienia jest powszechng i dos¢ bezpieczng procedura.
Powazne problemy zdarzajg sie rzadko, a wiekszos¢ z nich mozna tatwo rozwigzac.

Podobnie jak w przypadku kazdego leczenia, istniejg pewne potencjalne zagrozenia,
o ktérych nalezy wiedzie¢:

zakazenie po zabiegu

krwawienie lub wyciek z rany

dyskomfort lub bol w okolicy miejsca, w ktérym wprowadzono sonde do
zywienia

niewielkie wzdecie po zatozeniu sondy do karmienia spowodowane
obecnoscig powietrza w zotgdku

przez pewien czas po zatozeniu sondy oddech moze byc¢ ptytszy.

Ryzyko bedzie zaleze¢ od stanu Twojego zdrowia. Przed podjeciem decyzji o
karmieniu przez sonde warto zasiegng¢ porady dietetyka lub odpowiedniego lekarza.

Jak sonda wptynie na moja rodzine i opiekunéw?

Moga pojawicC sie obawy, ze karmienie przez sonde moze stac sie stresujgce dla
rodziny lub opiekunow. Cztonkowie rodziny oraz opiekunowie bedg miec¢ jednak
pewnosé, ze otrzymujesz odpowiednig ilos¢ ptynow i sktadnikow odzywczych.

Procedura jest prosta, a wszystkie osoby zaangazowane w opieke zostang
przeszkolone w zakresie karmienia przez sonde. Wiecej informaciji znajduje sie w
czesci 5: Jak nalezy dbac o sonde do karmienia?

Po podjeciu decyzji o zatozeniu sondy do karmienia rodzina lub opiekunowie mogg
nie zgodzic sie z dokonanym przez Ciebie wyborem. Omowienie wzajemnych obaw
moze pomoc W osiggnieciu wspolnego zrozumienia.



Czy dostepne sg materialy wideo na temat karmienia przez
sonde?

Wiecej informacji i materiatow wideo na temat karmienia przez sonde dostepnych
jest na stronie www.mytube.mymnd.org.uk

Materiaty te dotyczg podejmowania decyzji i korzystania z karmienia przez sonde.
Zostaty one opracowane przez instytut SITraN - Sheffield Institute for Translational
Neuroscience.

Strona internetowa zostata stworzona we wspétpracy z osobami cierpigcymi na
MND, ktére chciaty zapoznaé sie z tym, jak wyglada proces karmienia przy uzyciu
sondy. Zapoznanie sie z ich do$swiadczeniami i osobistymi historiami dostepnymi na
stronie myTube moze pomoc w podjeciu decyzji o zatozeniu sondy do karmienia.

Materiaty wideo przedstawiaja, jak moze wygladac zycie z sondg. Materiatom wideo
towarzyszg wprowadzenia tekstowe oraz lista starannie wyselekcjonowanych tresci
od zaufanych organizacji, w tym nasze wtasne arkusze informacyjne i przewodniki.

Co sie stanie, jesli nie zdecyduje sie na sonde do
karmienia?

Twoje miesnie bedg nadal zanikac, niezaleznie od tego, czy masz zatozong sonde
do karmienia, czy nie. Bez sondy do karmienia prawdopodobnie stracisz jednak na
masie ciata i odwodnisz sie, poniewaz jedzenie i picie stanie sie trudniejsze. Mozesz
martwic sie tym, jak bedziesz sie z tym czu¢, jednak pragnienie i gtdéd zwykle stajg
sie mniej intensywne wraz z postepem MND. Rozmowa ze specjalistg opieki
paliatywnej moze okazac sie pomocna. Nalezy zwréci¢ sie do zespotu medycznego /
pomocy spotecznej o skierowanie.

Po rozwazeniu dostepnych opcji bedziesz w stanie podjg¢ swiadoma decyzje. Jesli
uznasz, ze sonda do karmienia nie jest dla Ciebie odpowiednim rozwigzaniem,
pielegniarka zywieniowa, dietetyk oraz logopeda nadal bedg udziela¢ Ci
odpowiedniego wsparcia. Pracownicy doradzg w kwestii jedzenia, picia i
przepisanych suplementéw, aby dostosowac je do Twoich potrzeb. Zespot opieki
paliatywnej udzieli rbwniez wsparcia i doradzi w sprawie wszelkich lekow, ktére
mogg byc¢ potrzebne do ztagodzenia gtodu lub pragnienia, jesli zajdzie taka
potrzeba.

Porady te mogg obejmowac dostosowanie konsystencji zywnosci i ptynow, aby
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pomoc w jedzeniu i piciu przez mozliwie jak najdtuzszy czas.

Aby uzyskac¢ informacje na temat jedzenia i picia dla oséb z MND oraz
przepisy na dania tatwe do przetkniecia, zobacz: Jedzenie i picie przy MND

Aby uzyskac wiecej informacji na temat potykania, sliny, kaszlu i krztuszenia
sie przy MND, zobacz: Broszura informacyjna 7A — Trudnosci z potykaniem

Jesli chcesz mie¢ pewnos¢, ze nie bedziesz mie¢€ zatozonej sondy, nawet w razie
nagtego wypadku, mozesz to zaznaczy¢ we wczesniejszej decyzji o odmowie
przyjecia leczenia (ang. Advanced Decision to Refuse Treatment, ADRT). Zobacz
nastepng czesc¢ pt. Co sie stanie, jesli zmienie zdanie po zatozeniu sondy?

Co sie stanie, jesli zmienie zdanie po zatozeniu sondy?

W przysztosci mozesz podjg¢ decyzje o zaprzestaniu korzystania z sondy w
okreslonych sytuacjach. Wczesniejsza decyzja o odmowie przyjecia leczenia
(ADRT) wspiera pacjentéw w podejmowanych przez nich decyzjach. ADRT
informuje osoby zaangazowane w opieke, jakich zabiegéw odmawiasz w
przysztosci. Dokument ten bedzie uzywany wytgcznie w przypadku, gdy z
jakiegokolwiek powodu nie bedziesz w stanie podejmowac lub komunikowaé swoich
decyzji w tym zakresie.

Nalezy doktadnie okresli¢, czego chcesz odmowic i kiedy ma to nastgpi¢. Mozesz na
przyktad ztozy¢ oswiadczenie dotyczgce okolicznosci, w ktorych chcesz zaprzestac
korzystania z sondy do karmienia.

Dokument ADRT ma moc prawna, jesli zostat prawidtowo wypetniony. Jesli nie
bedziesz w stanie podejmowac decyzji lub komunikowac sie, Twoje poglady i
zyczenia zostang uszanowane. Mozesz jednak przejrzec i zmieni¢ ADRT w
dowolnym momencie.

Aby uzyskac wiecej informacji na temat planowania przysztej opieki,

zapoznaj sie z naszymi publikacjami na temat ADRT i podejmowania

W7 decyzji dotyczgcych konca zycia, ktore zostaty wymienione w czesci Dalsze
informacje na koncu tej broszury..




W tej czesci znajdziesz odpowiedzi na najczesciej zadawane pytania dotyczgce
codziennego zycia z sondg do karmienia.

Jak dtugo moge spozywac jedzenie doustnie?

Nie musisz uzywac sondy natychmiast po jej zatozeniu. Niektorzy pacjenci zaktadajg
ja z wyprzedzeniem, dzieki czemu mogg z niej korzystaé, gdy tylko zajdzie taka
potrzeba i stopniowo zwiekszac czestotliwos¢ jej uzywania.

Po zatozeniu sondy do karmienia nadal mozna jesc¢ i pi¢ w tradycyjny sposéb tak
dtugo, jak jest to bezpieczne. Zasiegnij porady logopedy i dietetyka, aby dowiedziec
sie, co jest dla Ciebie bezpieczne.

Jesli zdecydujesz sie kontynuowacé spozywanie niewielkich ilosci jedzenia, rozwaz
zwigzane z tym ryzyko i najpierw zasiegnij odpowiedniej porady. Logopeda i dietetyk
mogg doradzic, jakie rodzaje i jaka konsystencja zywnosci i napojow bedg dla Ciebie
najbezpieczniejsze.

Chociaz karmienie przez sonde nie daje takiej samej przyjemnosci jak jedzenie i
picie w tradycyjny sposéb, moze ztagodzi¢ uczucie gtodu i pragnienia.

Czy sonda do karmienia pomoze mi przybra¢ na masie
ciata?

W przypadku znacznej utraty masy ciata, moze zostac przepisana wysokokaloryczna
dieta ptynna, ktéra pomoze odzyskac czesc utraconej masy ciata. Nastepnie rodzaj i
ilos¢ pokarmu zostang dostosowane, aby poméc utrzymac mase ciata na
uzgodnionym poziomie.

A co z kapielg, prysznicem lub ptywaniem?

Nie nalezy zanurza¢ sondy w wodzie do czasu catkowitego zagojenia sie miejsca jej
zatozenia. Otrzymasz informacje, jak dtugo nalezy odczekac, zanim ponownie
bedzie mozna bezpiecznie wzig¢ prysznic, wykgpac sie lub poptywac. Jesli jest to
bezpieczne, nalezy upewnic sie, ze sonda zostata wczesniej zamknieta, a nastepnie
doktadnie osuszy¢ sonde i miejsce jej wyjscia.



Porady dotyczgce kapieli, brania prysznica i ptywania z sondg do karmienia mogg
sie rézni¢ w zaleznosci od regionu, ze wzgledu na rozne rodzaje sond i sposéb ich
zaktadania. Nalezy zwroci¢ sie do zespotu stuzby zdrowia / pomocy spotecznej o
doktadng porade.

Czy wptynie to na postrzeganie mojego ciata?

Niektére osoby mogag niepokoi¢ sie kwestig zatozonej sondy, co moze wptywac na
ich pewnos$¢ siebie. Sonda nie bedzie widoczna po zatozeniu ubrania i nie powinna
powodowac problemow z codziennymi czynnosciami.

Niektére osoby mogg potrzebowac czasu, aby przyzwyczai¢ sie do zatozonej sondy i
pomocne moze by¢ omdéwienie swoich odczu¢ z przyjaciétmi, rodzing lub cztonkami
zespotu opieki zdrowotnej i spotecznej. Mogg oni zaoferowa¢ wsparcie, ktore
pomoze zaakceptowacé zmiany zachodzgce w Twoim ciele.

Osoby, ktore obawiajg sie o swoéj wyglad po rozebraniu, mogg zakry¢ sonde do
karmienia. W niektérych przypadkach mozna jg przycig¢ do mniejszej dtugosci lub
uzy¢ sondy o bardziej ptaskim ksztatcie. W tym celu nalezy zwrocic sie o porade do
dietetyka lub pielegniarki zywieniowe;.

Czy karmienie przez sonde jest niewygodne?

Po przyjeciu pokarmu moze wystgpi¢ wzdecie lub refluks. Aby uspokoi¢ zotgdek i
poczuc¢ sie bardziej komfortowo, podczas karmienia i przez godzine po jego
zakonczeniu nalezy siedzie¢ w pozycji wyprostowanej lub podpierajgc sie na kilku
poduszkach.

Jesli problem nie ustepuje, nalezy poprosic lekarza pierwszego kontaktu o
konsultacje z zespotem opieki paliatywnej w celu sprawdzenia, czy dostepne sg leki,
ktére mogg pomac.

Czy nadal musze dbac¢ o higiene jamy ustnej, jesli mam
zalozona sonde do karmienia?

O jame ustng nalezy dba¢ nawet wtedy, gdy nie przyjmujesz pokarmoéw. Ptytka
nazebna moze odktada¢ sie bardzo szybko, dlatego wazne jest, aby my¢ zeby co
najmniej dwa razy dziennie.

Wiecej informacji na temat higieny jamy ustnej znajduje sie w:
broszurze informacyjnej 11B - Higiena jamy ustnej



Czy nadal moge dbac¢ o intymnos¢ i uprawia¢ seks?

Sonda do karmienia nie wptynie na funkcje seksualne, jednak moze zmieni¢ sposob,
w jaki myslisz o swoim ciele i jak sie z nim czujesz. Moze doj$¢ do pogorszenia sie
pewnosci siebie. Wiecej informacji znajduje sie we wczesniejszej czesciCzy wptynie
to na postrzeganie mojego ciata? W przypadku obaw o wptyw sondy do karmienia
na zycie seksualne, pomocne moze by¢ omowienie tej kwestii z partnerem i wspdine
przeanalizowanie swoich odczuc.

Wiecej informacji dostepnych jest w naszej broszurze: Seks i relacje.
Czy bedzie to miato wptyw na moje jelita?
Kazda zmiana diety moze wptynac¢ na prace jelit i tryb korzystania z toalety.

Chociaz MND zwykle nie wptywa bezposrednio na prace jelit, wiele oséb cierpigcych
na te chorobe nadal doswiadcza probleméw z jelitami. Moze to wynika¢ z wielu
przyczyn:

ostabione miesnie dna miednicy
zmniejszenie aktywnosci

zbyt mato btonnika i wody z powodu trudnosci z potykaniem

stosowanie niektorych lekow.

Po zatozeniu sondy do karmienia moze wystgpi¢ zaparcie lub biegunka. Powrét do
normalnej pracy jelit moze zajgc troche czasu. Btonnik w pozywieniu mozna
dostosowac, jesli biegunka lub zaparcia stang sie problematyczne.

Bardzo wazne jest, aby odpowiednio przystosowac¢ sie do zycia z sondg do
karmienia, dlatego w razie jakichkolwiek obaw nalezy zasiegngé¢ porady dietetyka,
pielegniarki rejonowej lub pielegniarki zywieniowe;.

W jaki sposéb bede przyjmowac leki?

W przypadku, gdy nie jestes w stanie potkngc¢ leku, zostanie on przepisany w postaci
ptynnej lub rozpuszczalnej, gdy tylko bedzie to mozliwe. Jesli lek nie jest dostepny w
postaci ptynnej, nalezy zwréci¢ sie o porade do lekarza przepisujgcego lek. Lekarz,
pielegniarka rejonowa lub farmaceuta mogg rowniez udzieli¢ porady na temat lekéw,
ktére mozna przyjmowac przez sonde.

10



Aby uzyskac szczegdtowe informacje na temat riluzolu, zapoznaj sie z
informacjami w Broszura informacyjna 5A — Riluzol

Jesli mam alergie pokarmowe, czy moge otrzymywac
pozywienie przez sonde?

Tak. Dietetyk bedzie wiedzie¢, ktére pokarmy sg odpowiednie dla Twoich potrzeb.
Standardowe pokarmy nie zawierajg orzechow, glutenu ani laktozy. Dla wegan
dostepne sg pokarmy sojowe.

W tej czesci opisano procedure zaktadania sondy oraz kwestie, ktére nalezy
omowi¢ z pracownikami stuzby zdrowia i opieki spotecznej przed i po zatozeniu
sondy.

Co dzieje sie podczas zabiegu?

Aby zatozy¢ sonde, konieczna bedzie operacja chirurgiczna. Okresla sie jg
terminem gastrostomia. Sg trzy rodzaje:

Przezskérna gastrostomia endoskopowa (PEG)
Gastrostomia pod kontrolg radiologiczng (RIG)

Przezustna gastrostomia sterowana obrazem (PIG)

Gtoéwna réznica pomiedzy poszczegdlnymi rodzajami sond polega na sposobie
zamocowania i utrzymywania sondy na miejscu. Pielegniarka zywieniowa, dietetyk
lub lekarz wyjasnig to zagadnienie Najlepiej jest wczesnie zastanowic sie nad
dostepnymi opcjami, aby podjg¢ swiadomg decyzje.

Opieka pooperacyjna w przypadku sondy RIG moze potrwac dtuzej i wigzac sie z
wiekszym dyskomfortem. Jesli jednak MND niekorzystnie wptyneta na oddychanie,
lekarz moze zaproponowac zatozenie sondy RIG zamiast PEG. Dostepne opcje
bedg zaleze¢ od miejsca zamieszkania, poniewaz regionalne wytyczne mogg rézni¢
sie pod wzgledem dostepnych rodzajow sond oraz sytuacji, w ktérych stosowane sg
poszczegodlne rodzaje sond.

Znaczna utrata masy ciata przed zatozeniem sondy moze zwiekszy¢ ryzyko w
trakcie operacji i w pozniejszym okresie. Najlepiej jest rozwazy¢ dostepne opcje
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zanim dojdzie do znacznej utraty masy ciata.

W celu zatozenia sondy konieczne bedzie udanie sie do szpitala. Zwykle po zabiegu
niezbedny jest krotki pobyt w szpitalu, ale jego dtugos¢ zalezy od potrzeb
indywidualnych.

Cata operacja trwa zwykle mniej niz p6t godziny i jest przeprowadzana w warunkach
lekkiego znieczulenia. Bedziesz czuc¢ sie zrelaksowany(-a), ale jednoczesnie
bedziesz rozumiec, co sie dzieje. Pdzniej mozesz spac przez godzine lub dwie, a
nastepnie obudzi¢ sie, niewiele pamietajgc z tego, co sie wydarzyto.

Czasami moze by¢ proponowane karmienie przez sonde nosowo-zotgdkows. Jest to
cienka rurka wprowadzana przez nos, po tylnej $cianie gardfa i do Zzotgdka Jest ona
przeznaczona do stosowania krotkoterminowego, zwykle do czterech tygodni. Sonda
jest widoczna i moze powodowac dyskomfort w nosie. Te sonde nalezy czesto
wymieniac, w zwigzku z tym PEG, RIG lub PIG to opcje preferowane w przypadku
MND, poniewaz Twoje potrzeby beda sie zwiekszac.

Co musze wiedzie¢ podczas i po zalozeniu sondy?

Podczas pobytu w szpitalu pomocne moze by¢ zadanie nastepujgcych pytan
osobom odpowiedzialnym za opieke nad Tobg.

Osoby te pokazg jak nalezy:

zaktadac klips i upewnic sie, ze sonda jest otwarta, kiedy nie jest uzywana
(aby unikng¢ jej uszkodzenia, jesli jest zamknieta przez dtuzszy czas),

czysci¢ i ptukac sonde (zarbwno po zatozeniu, jak i w ramach biezgcej
pielegnacji),

regularnie obracac i przesuwac sonde (delikatnie wsuwac i wysuwac rurke),
aby sie nie zakleszczyta,

upewnic sie, ze ptytka mocujgca znajduje sie w odpowiedniej odlegtosci od
ciata,

uzywac¢ sondy do podawania pokarméw, napojow i lekdw.

Po wyjsciu ze szpitala:

otrzymasz informacje, kto jest odpowiedzialny za karmienie przez sonde w
Twoim przypadku i kto moze odpowiedzie¢ na wszelkie pytania natury
medycznej,

dowiesz sie, z kim nalezy kontaktowac sie w sprawie konserwacji sondy,
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wyznaczony specjalista udzieli porady, jezeli sonda zablokuje sie lub wysunie
z ciata z jakiegokolwiek powodu.

Jesli zdecydujesz sie na zatozenie sondy do karmienia, nalezy o nig dbac, aby
zapobiec jej niedroznosci lub uszkodzeniu. Niezbedna jest codzienna pielegnacja
sondy. Z pielegnacjg sondy mozesz poradzi¢ sobie samodzielnie lub mozesz tez
potrzebowaé pomocy krewnych, opiekunéw lub pracownikéw stuzby zdrowia (w
zaleznosci od nasilenia MND).

,Bytem zaskoczony prostotg catego procesu. Kiedy wybudzitem sie ze
znieczulenia zgtebnik byt zatozony, ale nic nie bolato i czutem sie prawie
normalnie,a nie jak po zabiegu. Wlewanie ptynu do sondy, przeptukiwanie
wodg i czyszczenie bardzo szybko staty sie czeScig mojej codziennej
rutyny”.

Ludzie zwykle bardzo szybko zaczynajg radzi¢ sobie ze sondg. Specjalistyczna
pielegniarka lub dietetyk odwiedzg Cie w szpitalu po zabiegu, aby pokazac Tobie i
Twoim opiekunom, jak nalezy czyscic i pielegnowac sonde oraz skore w jej okolicy.
Otrzymasz rowniez szkolenie dotyczgce podawania pokarmow, wody i lekéw przez
sonde. Jesli przebywasz w szpitalu tylko przez krétki czas, szkolenie moze odbyc sie
w domu. W wiekszosci szpitali otrzymasz przydatny poradnik, ktéry pomoze Ci po
wypisie ze szpitala.

Serwis myTube udostepnia rowniez informacje i materiaty wideo dotyczgce dbania o
sonde do karmienia. Aby uzyska¢ wiecej informacji, zapoznaj sie z sekcjg Czy
dostepne sq materiaty wideo na temat karmienia przez sonde? w czesci 2: Czy
karmienie przy uzyciu sondy jest wiasciwym dla mnie rozwigzaniem?

Bardzo wazne jest, aby wiedziec, z kim sie skontaktowac¢ w razie jakichkolwiek
trudnosci. Aby uzyska¢ odpowiedzi na nurtujgce pytania, zapoznaj sie z sekcjg Co
musze wiedzieC podczas i po zatozeniu sondy? w czesci 4: Jak zaktada sie sonde?

W przypadku wystgpienia nastepujgcych sytuacji, nalezy zasiegngé¢ porady:

blokada sondy

wyciek w miejscu wprowadzenia sondy

przedtuzajgcy sie lub intensywny bol brzucha

bdl podczas korzystania z sondy do podawania pokarmu, lekéw lub wody

bolesnos$¢ skory w okolicy wprowadzenia sondy
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poluzowanie sondy lub jej wypadniecie (bardzo mato prawdopodobne).

Jak nalezy pielegnowac rane po operac;ji?

Sposob opieki pooperacyjnej bedzie rézni¢ sie w zaleznosci od marki lub rodzaju
sondy. W zwigzku z tym przed opuszczeniem szpitala nalezy poprosic¢ personel o
wskazowki

Czas gojenia miejsca wyprowadzenia sondy moze wynies¢ do czterech tygodni.
Umiarkowany bdl i niewielki wysiek z miejsca wyprowadzenia sg w tym okresie
normalne. W razie watpliwosci nalezy porozmawiac z pielegniarkg lub lekarzem.

W jaki sposob bede otrzymywacé pozywienie?

Dietetyk doradzi najbardziej odpowiednig metode dla Twoich potrzeb. Dostepne sg
dwie gtdbwne metody otrzymywania pozywienia — mozesz wybrac te, ktéra bedzie
odpowiednia do Twojego stylu zycia i potrzeb:

pokarm w ptynie jest podawany do sondy w niewielkich porcjach w ciggu dnia
za pomocg strzykawki (metoda bolusowa)

pokarm w ptynie jest podawany do sondy we wlewie kroplowkowym w ciggu
kilku godzin za pomoca elektrycznej pompy, w dzien lub w nocy.

Czasami mozna zastosowac potgczenie tych dwdch metod.

Podobnie jak kazda nowo$¢ zywienie przez sonde powoduje zmiane codziennej
rutyny i mozesz potrzebowac czasu na przyzwyczajenie sie do tych zmian.
Porozmawiaj z dietetykiem, aby dowiedziec sie, jak najlepiej wprowadzi¢ zywienie
przez sonde do Twojego stylu zycia, aby zaspokoi¢ swoje potrzeby.

Jakie otrzymam pozywienie?

Dietetyk zaleci specjalnie przygotowane pozywienie w ptynie zawierajgce wszystkie
niezbedne sktadniki odzywcze. Za pomocg sondy mozna tez podaé¢ dodatkowg
wode. Dietetyk zaleci, ile nalezy przyjmowac¢ pokarmu i wody oraz o jakich porach.
Przez sonde nie wolno podawac¢ zadnych innych ptynéw, w tym zblendowanego
pokarmu ani jogurtu, poniewaz moze to doprowadzic¢ do jej uszkodzenia lub
zablokowania. Moze to doprowadzi¢ do koniecznos$ci wczesniejszej wymiany sondy.
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Czy musze zamawia¢ pokarmy?

Pokarmy sg przepisywane na recepte i mogg by¢ dostarczane bezposrednio do
domu. Twdj dietetyk lub specjalista ds. zywienia doradzi w zakresie biezgcych
dostaw i sprzetu do karmienia. Serwis myTube zawiera informacje i materiaty wideo
na ten temat. Aby uzyskac wiecej informaciji, zapoznaj sie z sekcjgCzy dostepne sg
materiaty wideo na temat karmienia przez sonde?w czesci 2: Czy karmienie przy
uzyciu sondy jest wiasciwym dla mnie rozwigzaniem?

Jak nalezy czysci¢ sonde?

Sonde nalezy przeptukaé przed i po uzyciu, aby zachowac jej czystos¢ i unikngé
niedroznosci. Jesli poddasz sie zabiegowi zatozenia sondy, otrzymasz szkolenie w
zakresie jej czyszczenia.

Serwis myTube udostepnia informacje i materiaty wideo na temat czyszczenia
sondy. Aby uzyskac wiecej informacji, zapoznaj sie z sekcjg Czy dostepne sg
materiaty wideo na temat karmienia przez sonde? w czesci 2: Czy karmienie przy
uzyciu sondy jest wiasciwym dla mnie rozwigzaniem?

Czy sonda bedzie wymaga¢ wymiany?

Otrzymasz informacje, jak czesto nalezy wymienia¢ sonde do karmienia. Kazdy
szpital bedzie stosowac inne zalecenia w zaleznosci od marki uzywanej sondy.

Warto zauwazy¢, ze sondy z mocowaniem balonowym muszg by¢ wymieniane
czesciej, zwykle co 3-6 miesiecy. Sondy wyposazone w plastikowy ochraniacz majag
zwykle dtuzszg zywotnos¢ i mogg stuzy¢ przez wiele lat. Balon i ochraniacz to czesci
réznych sond do karmienia, ktoére znajdujg sie w jamie brzusznej i pomagajg
utrzymac je na miejscu.

Wymiana sondy zywieniowej wigze sie z przeprowadzeniem niewielkiego zabiegu,
ktory zwykle odbywa sie w szpitalu w trybie ambulatoryjnym.

Po zapoznaniu sie z tg broszurg informacyjng nadal mozesz miec kilka pytan. Twdj
lekarz, specjalistyczna pielegniarka lub dietetyk bedg w stanie omoéwi¢ wszelkie
kwestie dotyczace Ciebie, Twojej rodziny lub opiekunow.
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Uzyteczne organizacje

Wymienione ponizej organizacje zewnetrzne niekoniecznie oznaczajg, ze
Swiadczone przez nich ustugi sg przez nas polecane. Informujemy o nich, aby
utatwi¢ rozpoczecie poszukiwania dalszych informaciji

Dane kontaktowe byty poprawne w momencie druku, jednak mogg ulec zmianie w
kolejnych wersjach. Pomocy w znalezieniu organizacji mozna zasiegngc za
posrednictwem naszej infolinii MND Connect (szczegoty znajdujg sie w czesci
Dalsze informacje na kohcu niniejszej broszury).

To organizacja reprezentujgca dietetykdw i zapewniajgca porady tym osobom, ktére
zawodowo zajmujg sie zywieniem, na temat sposobu ich pracy.

Numer telefonu: 0121 2008080
E-mail: info@bda.uk.com
Strona internetowa: www.bda.uk.com

Informacje online na temat ustug NHS w Walii, w tym katalog walijskich komisji
zdrowia. Zapraszamy réwniez do zapoznania sie z ustugami i informacjami NHS
Direct Wales

E-mail: kontakt za posrednictwem podstrony kontaktowe;j
Strona internetowa: www.wales.nhs.uk

Opieka, informacje i finansowanie badan dla oséb cierpigcych na MND w Szkoc;ji.

Numer telefonu: 0141 332 3903
E-mail: info@mndscotland.org.uk
Strona internetowa: www.mndscotland.org.uk

Materiaty edukacyjne na temat karmienia przez sonde dla os6b z MND.

Strona internetowa: www.mytube.mymnd.org.uk

Glowne zrédio online materiatéw NHS.

Strona internetowa: www.nhs.uk
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Infolinia NHS dla przypadkow innych niz nagte. Dostepna catodobowo, 365 dni w
roku.
Numer telefonu: 111 (Anglia i pewne regiony w Walii)

Porady i informacje zdrowotne dla Walii.

Numer telefonu: 111 (jesli dostepny w danym regionie)
Strona internetowa: https://111.wales.nhs.uk

Informacje na temat ustug NHS w Irlandii Pétnocnej. Jest to serwis internetowy.

E-mail: kontakt za posrednictwem podstrony kontaktowe;j
Strona internetowa: www.hscni.net

Organizacja wspierajgca osoby korzystajgce z sond do karmienia, umozliwiajgca
wymiane doswiadczen i pomystow.

Numer telefonu: 020 3004 6193
E-mail: kontakt za posrednictwem podstrony kontaktowe;j
Strona internetowa: www.pinnt.com

Materiaty zrédtowe

Materiaty zrodtowe wykorzystane w tym dokumencie dostepne sg na zgdanie:
E-mail: infofeedback@mndassociation.org

Adres korespondencyjny:

Information Feedback, MND Association, Francis Crick House, 6 Summerhouse Rd,
Moulton Park, Northampton NN3 6BJ

Podziekowania

Stowarzyszenie MND jest bardzo wdzieczne nastepujgcym osobom za ich znaczacy
wkfad w opracowanie niniejszej broszury informacyjnej:

Kay Edwards, pielegniarka w firmie Nutricia, Northamptonshire

Kiri Elliott, specjalista ds. polityki, Brytyjskie Towarzystwo Diabetologiczne,
Birmingham
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Erin Forker, starszy dietetyk, University Hospitals Birmingham NHS Trust, QE
Hospital

dr Emma Husbands, specjalista medycyny paliatywnej, Gloucestershire Hospitals
NHS Foundation Trust

Susan Rowell, specjalistyczna pielegniarka zywieniowa, Great Western Hospitals
NHS Trust, Swindon

Joanne Simms, dietetyk sSrodowiskowy, Great Western Hospitals NHS Trust,
Swindon

Beth Simmons, dietetyk ds. zywienia pozajelitowego w warunkach domowych, South
Warwickshire Foundation Trust, George Eliot Hospital, Nuneaton

Emma Wood, dietetyk, James Cook University Hospital, Middlesbrough

Dalsze informacije

Dostarczamy inne dokumenty powigzane z niniejszymi informacjami:
7A — TrudnoS$ci z potykaniem
8A do 8D — dokumenty na temat oddychania i wentylac;ji

14A — Wczesna decyzja o odmowie leczenia (ADRT) i zaawansowane planowanie
opieki

Wydalismy réwniez nastepujgce publikacje:

Jedzenie i picie przy MND

Koniec zycia: przewodnik dla 0séb z chorobg neuronu ruchowego
Opieka osobista

Seks i relacje

Wiekszos¢ naszych publikacji mozna pobrac z naszej strony internetowej pod
adresem: www.mndassociation.org/publicationslub zamowi¢ ich drukowang
wersje na infolinii MND Connect. Zespaot infolinii moze rowniez odpowiedzie€ na
pytania dotyczgce tych informaciji i skierowa¢ do naszych ustug i innych form
wsparcia:

MND Association, Francis Crick House, 6 Summerhouse Rd, Moulton Park,
Northampton NN3 6BJ

Numer telefonu: 0808 802 6262

E-mail: mndconnect@mndassociation.org
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Strona internetowa: www.mndassociation.org
Forum internetowe: http:/[forum.mndassociation.org/ lub poprzez strone
internetowg

Zachecamy do dzielenia sie opiniami

Chetnie dowiemy sie, co Twoim zdaniem robimy dobrze i jak mozemy
ulepszy¢ nasze informacje dla oséb cierpigcych na MND lub chorobe
Kennedy'ego. Anonimowe komentarze mogg rowniez postuzy¢ do
zwiekszania swiadomosci i zasiegu naszych materiatow, kampanii i wnioskéw
o dofinansowanie.

Aby wyrazi¢ opinie na temat ktoérejkolwiek z naszych broszur informacyjnych,
skorzystaj z naszego formularza online pod adresem:
www.smartsurvey.co.uk/s/infosheets_1-25 Mozesz poprosi¢ o papierowag
wersje formularza lub przesta¢ swojg opinie bezposrednio na adres e-mail:
infofeedback@mndassociation.org

Adres korespondencyjny:

Information Feedback, MND Association, Francis Crick House, 6 Summerhouse
Road,

Northampton NN3 6BJ

Ostatni przeglad: sierpier'l 2022r. Organizacja charytatywna zarejestrowana pod nr 294354
Nastepny przeglad: sierpier’] 2025r. Spoétka z odpowiedzialno$cig ograniczong do sumy gwarancyjnej nr 2007023
Wersja: 1 © MND Association 2012
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