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Zywienie dojelitowe

Informacje dla oséb cierpigcych na chorobe neuronu ruchowego (MND) oraz ich
bliskich

Choroba neuronu ruchowego moze ostabi¢ miesnie gardta lub jamy ustnej. Ma to
wptyw na zdolnos¢ potykania, a wiec utrudnia jedzenie i picie. Objaw ten dotyczy
réwniez niektorych oséb cierpigcych na chorobe Kennedy'ego. Dzigki tej ulotce
dowiesz sie, w jaki sposéb sonda pokarmowa moze Ci poméc i sprawié, ze
podejmiesz Swiadoma decyzje dotyczgca leczenia. Jej tres¢ obejmuje nastepujace
punkty:

1. Czym jest zywienie dojelitowe?

Czy zywienie dojelitowe jest dla mnie wtasciwym rozwigzaniem?

Jak zywienie dojelitowe wptynie na moje zycie?

Jak zaklada sie sonde pokarmowg?

Jak nalezy dba¢ o sonde pokarmowa?
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Gdzie moge uzyska¢ wiecej informac;ji?




Jest to ttumaczenie informacji zrédtowej. Cho¢ MND Association korzysta z
cieszacych sie uznaniem ustug ttumaczeniowych, nie ponosi
odpowiedzialnosci za btedy w ttumaczeniu.

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

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

Tel.: 0808 802 6262

E-mail: mndconnect@mndassociation.org

@ Ten symbol oznacza wypowiedzi oséb cierpigcych na chorobe neuronu
ruchowego (MND) lub chorobe Kennedy’'ego albo ich bliskich.

Ten symbol oznacza nasze zasoby informacyjne, ktére pomoga Ci

o poszerzy¢ wiedze. W rozdziale 6: Gdzie moge uzyskaé wiecej
informacji? dowiesz sie, jak pobrac¢ pliki lub zamoéwié materiaty w formie
drukowane;j.

1. Czym jest zywienie dojelitowe?

Zywienie dojelitowe polega na podawaniu ptynéw i specjalnie przygotowanego
pokarmu w ptynie bezposrednio do zotadka poprzez sonde umieszczong w jamie
brzuszne;.

Sonda jest elastyczna i mozna jg dyskretnie ukry¢é pod ubraniem. Wyglada jak mata,
waska stomka.

R6zne marki i typy sond do karmienia mogg wygladacé nieco inaczej, ale wszystkie
majg podobng konstrukcje. Kazda z nich zaktada sie w trakcie prostego zabiegu
chirurgicznego.

Ponizsze zdjecie przedstawia przyktadowy wyglad sondy pokarmowej po jej zatozeniu.
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Wiecej informaciji znajdziesz w rozdziale 4: Jak zaktada sie sonde
pokarmowa?

Po zatozeniu sondy pokarmowej mozesz nadal jes¢ i pi¢ samodzielnie, jesli uwazasz,
ze jest to bezpieczne i zostato to zalecone przez zespo6t opieki zdrowotnej i spoteczne;.

Na poczatku prawdopodobnie bedziesz uzywaé¢ sondy tylko do uzupetniania positkow i
napojow. W miare nasilania sie objawéw mozesz uzywac sondy czesciej.

W razie potrzeby przez sonde mozna podawac wszystkie sktadniki odzywcze i ptyny.
Dietetyk moze oméwic rodzaj i ilos¢ specjalnie przygotowanych ptynnych pokarméw
i ptynow, ktorych bedziesz potrzebowad.

Jesli chcesz porozmawiac o zywieniu dojelitowym, popros lekarza pierwszego kontaktu
o skierowanie do dietetyka, logopedy, wyspecjalizowanej pielegniarki lub lekarza
specjalisty.

@ »Mysle, ze szczegdlnie wazne jest jak najszybsze poinformowanie o
mozliwosci podjecia takiej decyzji, poniewaz sSwiadomos¢é pomaga w
adaptacji, a adaptacja pomaga w procesie podejmowania decyzji.”

2, Czy zywienie dojelitowe jest dla mnie
wlasSciwym rozwigzaniem?

Podobnie jak w przypadku kazdej innej operaciji, decyzja o zatozeniu sondy
pokarmowej nalezy do Ciebie.

Moze ona przyniesc¢ korzysci, ale nie kazdemu odpowiada. Niezaleznie od podijetej
decyzji, z czasem mozesz zmieni¢ zdanie i:

— zatozy¢ sonde w pdzniejszym terminie (wprowadzenie sondy moze byé¢ trudniejsze
w miare postepowania objawdw, wiec popros o porade zespo6t opieki zdrowotnej i
spotecznej);

— przestac uzywac sondy po zatozeniu.

o Zobacz kolejny punkt w tym rozdziale: Co sie stanie, jesli po zatozeniu
sondy pokarmowej zmienie zdanie?

Podejmujac decyzje, postaraj sie uzyskac rzetelne informacje na temat zalet i wad
poszczegodlnych metod zywienia. Popros zespoét ds. opieki zdrowotnej i spotecznej o
wskazdéwki w tej sprawie — pomogg Ci one podjg¢ Swiadomag decyzje.

W trakcie podejmowania decyzji pracownik zespotu opieki zdrowotnej moze
skontaktowac Cie z osobg, ktora juz korzysta z sondy.



Wiecej informacji dotyczacych codziennego zycia z sondg pokarmowa
znajduje sie w rozdziale 5: Jak dbaé o sonde pokarmowg?

Szpitale i osrodki ustug sSrodowiskowych zazwyczaj dysponujg wytycznymi
dotyczacymi zywienia dojelitowego.

Rozwazajgc dostepne opcje, zapoznaj sie z informacjami, ktorymi dysponuja te
placowki.

Dlaczego warto rozwazy¢ zywienie dojelitowe?

Jesli choroba neuronu ruchowego wptywa na miesnie jamy ustnej i gardta, objawy
beda sie nasilac.
Moze to wptynagé na zdolnosc jedzenia i picia.

Moga wystgpic¢ objawy w postaci:

— trudnosci z przezuwaniem i potykaniem pokarmu,

— mniejszej zdolnosci kontroli rgk i ramion, co utrudnia wktadanie pokarmu do ust,
— utraty masy ciata z powodu mniejszej ilosci jedzenia i zaniku miesni,

— odwodnienia i zaparcia z powodu mniejszej ilosci wypijanych ptynow,

— zmiany w odczuwaniu smakow,

— zZmniejszonego apetytu,

— braku energii spowodowanego spozywaniem zbyt matej ilosci kalorii,

— przedostawania sie pokarmu i ptynéw do ptuc, co powoduje kaszel
lub krztuszenie sie (tzw. aspiracja, ktéra moze powodowaé
zakazenia drég oddechowych).

Niektdre osoby cierpigce na chorobe Kennedy’ego réwniez moga borykaé sie z tymi
problemami.

Jakie sg korzysci?

Zywienie dojelitowe umozliwia dostarczanie potrzebnych sktadnikéw odzywczych oraz
pomaga:

— zwiekszy¢ poziom energii,

— przywroci¢ lub utrzymac mase ciata,

— zmniejszy¢ stres w przypadku trudnosci z zuciem i potykaniem,

— zmniejszy¢ ryzyko wystepowania kaszlu i zadtawienia,

— unikng¢ nawracajacych infekcji drég oddechowych,

— zwiekszy¢ spozycie ptynéw, co pomaga zapobiega¢ odwodnieniu i zaparciom,

— w przyjmowaniu niektérych lekow,



— poprawi¢ samopoczucie.

@ »,POprzez zmniejszenie poziomu stresu moja przyjazna sonda PEG
znacznie poprawita jakos¢ zycia zarowno mojego, jak i moich bliskich.
Nie jest to wcale przyznanie sie do porazki. Sonda pomaga mi w walce z
MND."

Wszystkie powyzsze rozwigzania mogg poprawi¢ jakosc¢ lub komfort zycia. Stosowanie
sondy pokarmowej nie
opA6zni jednak ani nie zatrzyma postepu choroby neuronu ruchowego.

Jakie sg zagrozenia?

Zatozenie sondy pokarmowej to powszechna i dos¢ bezpieczna 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 by¢ ptytszy.

Ryzyko bedzie zaleze¢ od Twojego stanu zdrowia. Wczesniej skonsultuj sie z
dietetykiem lub odpowiednim lekarzem

Jak sonda wptynie na moja rodzine i opiekunéw?

Moga pojawi¢ sie obawy, ze zywienie dojelitowe moze by¢ stresujace dla rodziny
lub opiekunéw. Cztonkowie rodziny oraz opiekunowie bedg miec¢ jednak pewnosc,
ze otrzymujesz odpowiednig ilos¢ ptynéw i sktadnikéw odzywczych.

Procedura jest prosta, a wszystkie osoby zaangazowane w opieke zostang
przeszkolone w zakresie zywienia dojelitowego.

Wiecej informacji znajduje sie w rozdziale 5: Jak nalezy dba¢ o sonde
pokarmowa?

Po podjeciu decyzji o zatozeniu sondy pokarmowej rodzina lub opiekunowie moga nie
zgodzi¢ sie z dokonanym przez Ciebie wyborem.
Omowienie tych kwestii moze poméc Wam dojs¢ do porozumienia.



Zapoznaj sie z naszg aplikacjg internetowa: Jedzenie i picie u oséb z

o choroba neuronu ruchowego — pomoze Ci ona w przygotowaniu
positkéw i napojow do przyjmowania doustnego. Zobacz takze ulotke
informacyjng: 7A Trudnosci z potykaniem.

Czy dostepne sa materialy wideo na temat zywienia dojelitowego?

Serwis myTube z filmami uzytkownikow zostat stworzony przez instytut SITraN
(Sheffield Institute for Translational Neuroscience) i jest cze$ciowo finansowany
przez stowarzyszenie MND Association. Uzytkownicy omawiajg proces
podejmowania decyzji oraz procedure zywienia dojelitowego u 0sdéb cierpigcych

na chorobe neuronu ruchowego.

Zapoznanie sie z ich doswiadczeniami i osobistymi historiami dostepnymi w serwisie
myTube moze pomdc w podjeciu decyzji o zatozeniu sondy pokarmowej.

o Odwiedz serwis myTube pod adresem: mytube.mymnd.org.uk. Wiecej
wskazéwek znajdziesz na stronie: mndassociation.org/eating.

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

Co sie stanie, jesli nie zdecyduje sie na sonde pokarmow3a?

Twoje miesnie bedg nadal zanikaé, niezaleznie od tego, czy masz zatozong sonde
pokarmowg, czy nie. Bez sondy prawdopodobnie stracisz jednak na wadze i odwodnisz
sie, poniewaz jedzenie i picie stang sie trudniejsze.

Mozesz martwic sie tym, jak bedziesz sie z tym czué, jednak wraz z postepem
MND pragnienie i gtéd zwykle stajg sie mniej intensywne. Rozmowa ze
specjalistg opieki paliatywnej moze okazaé sie pomocna. Nalezy zwrdcié sie do
zespotu medycznego / pomocy spotecznej o skierowanie.

Po rozwazeniu dostepnych opcji bedziesz w stanie podjgé 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 suplementow,
aby dostosowac je do Twoich potrzeb.

Zespot opieki paliatywnej udzieli rowniez wsparcia i doradzi w sprawie wszelkich
lekdéw, ktére mogag by¢ potrzebne do ztagodzenia gtodu lub pragnienia, jesli zajdzie
taka potrzeba.

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

Jesli chcesz mie¢ pewnos¢, ze nie bedziesz mie¢ zatozonej sondy, nawet w razie
nagtego wypadku, mozesz to zaznaczy¢ w formularzu podjetej z gory decyzji o
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odmowie leczenia (ang. Advanced Decision to Refuse Treatment, ADRT).

o Wiecej informacji na temat formularza podjetej z géry decyzji o odmowie
leczenia znajduje sie w nastepnym rozdziale: Co sie stanie, jesli po
zatozeniu sondy pokarmowej zmienie zdanie?

Co sie stanie, jesli po zatozeniu sondy pokarmowej zmienie zdanie?

W przysztosci mozesz podjac decyzje o przerwaniu korzystania z sondy w
okreslonych sytuacjach. Jesli z jakiegokolwiek powodu nie bedziesz w stanie
podejmowac decyzji lub porozumiewac sie, formularz podjetej z géry decyzji o
odmowie leczenia (ADRT) moze pomadc w realizacji Twoich wyboréw. Osoby
sprawujgce opieke nad Tobg bedg wiedziec, z jakich procedur chcesz zrezygnowac
lub ktore chcesz przerwac w przysztosci.

Nalezy doktadnie okresli¢, czego chcesz odméwic i kiedy ma to nastgpi¢. Na przyktad
jasno okresl okolicznosci, w ktorych chcesz, aby usunieto sonde pokarmowa.

Jesli formularz ADRT zostat sporzgdzony prawidtowo i jest aktualny, ma on moc
prawng w Anglii i Walii zgodnie z ustawg o zdolnos$ciach umystowych (Mental Capacity
Act) z2005r.

W Irlandii Pétnocnej formularz ten réwniez ma moc prawng zgodnie z prawem
Zwyczajowym.

Chociaz w Szkocji wytyczne ADRT nie majg mocy prawnej, mogg one nadal stuzy¢
jako wskazowki dla pracownikéw stuzby zdrowia i opieki spoteczne;.

Pacjent powinien poinformowaé wszystkie osoby zaangazowane w opieke nad nim o
wypetnieniu formularza ADRT, a takze o wszelkich innych dokumentach zwigzanych z
opieka. Dotyczy to takze lekarza pierwszego kontaktu i wszelkich specjalistow.
Pacjent powinien przekaza¢ swojemu lekarzowi pierwszego kontaktu kopie swojego
formularza ADRT, aby dotgczy¢ go do dokumentacji medycznej i zapytaé o dziatanie
lokalnych systemow.

Dla przyktadu, niektorzy dostawcy ustug ratunkowych przechowujg kopie ADRT lub
wytyczne dotyczgce opieki nad pacjentami cierpigcymi na choroby skracajgce zycie —
a takg chorobg jest MND. Tam, gdzie to mozliwe, paramedycy i inni ratownicy biorg
pod uwage historie medyczng, ale w nagtych wypadkach moga nie mie¢ dostepu do
dokumentaciji pacjenta. Nie widzgc waznego formularza ADRT, mogg by¢ zmuszeni do
podjecia szybkiej oceny klinicznej dotyczacej leczenia.

Zapoznaj sie z ulotkg informacyjna: 14A Podjeta z géry decyzja o odmowie
leczenia (ADRT) i planowanie opieki.



3. Jak zywienie dojelitowe wplynie na moje
zycie?
Jak dtugo moge przyjmowacé jedzenie doustnie?

Nie musisz uzywac sondy natychmiast po zatozeniu. Niektorzy pacjenci zaktadaja
ja z wyprzedzeniem, dzieki czemu moga z niej korzystaé w razie potrzeby i
stopniowo zwiekszac¢ czestotliwosc jej uzywania.

Po zatozeniu sondy pokarmowej nadal mozna jes¢ i pi¢ w tradycyjny sposéb tak
dtugo, jak jest to bezpieczne. Zasiegnij porady logopedy i dietetyka, aby dowiedzie¢
sie, co jest dla Ciebie bezpieczne. Chociaz zywienie dojelitowe nie daje takiej samej
przyjemnosci jak jedzenie i picie w tradycyjny sposdb, moze ztagodzi¢ uczucie gtodu i
pragnienia.

Jesli zdecydujesz sie kontynuowac¢ spozywanie niewielkich ilosci jedzenia, rozwaz
ryzyko i zasiegnij porady. Logopeda i dietetyk doradzg Ci, jakie rodzaje i jakg
konsystencje zywnosci i napojow warto wyprobowac ze wzgledoéw bezpieczenstwa.

Czy sonda pokarmowa pomoze mi zwiekszy¢ mase ciata?

W razie znacznej utraty masy ciata moze Ci zostac przepisana wysokokaloryczna
dieta ptynna, ktéra pomoze Ci odzyskac¢ czes¢ utraconej masy. Nastepnie
dostosowane zostang rodzaj i ilos¢ pokarmu, aby pomadc Ci utrzymaé mase ciata na
uzgodnionym poziomie.

A co z kagpiela, prysznicem lub ptywaniem?

Sondy nie nalezy zanurza¢ w wodzie do czasu catkowitego zagojenia miejsca jej
zatozenia — otrzymasz informacje, jak dtugo nalezy odczekaé. Gdy bedzie to juz
bezpieczne, przed kapielg, prysznicem lub ptywaniem upewnij sig, ze sonda jest
zamknieta. Nastepnie doktadnie osusz sonde i miejsce wktucia.

Porady dotyczgce kapieli, brania prysznica i ptywania z sondg pokarmowa roznig sie w
zaleznosci od regionu, ze wzgledu na rézne rodzaje sond i sposéb ich zaktadania.
Popros swadj zespdt opieki zdrowotnej i spotecznej o wskazdéwki.

Czy wptynie to na méj wyglad?

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

Niektére osoby mogg potrzebowac czasu, aby przyzwyczaic¢ sie do zatozonej sondy i
pomocne moze by¢ omowienie swoich odczué z przyjaciotmi, rodzing lub cztonkami
zespotu opieki zdrowotnej i spotecznej. Mogg oni zaoferowac wsparcie, ktore pomoze
zaakceptowac zmiany zachodzgce w Twoim ciele.



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

Czy karmienie przez sonde jest niewygodne?

Po przyjeciu pokarmu moze wystgpi¢ wzdecie lub refluks. Aby uspokoi¢ zotadek 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 dbaé¢ o higiene jamy ustnej, jesli mam zatozong sonde
pokarmow3?

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

o Zapoznaj sie z naszg broszurg: Higiena osobista, w ktorej znajdziesz wiecej
informacji na temat higieny jamy ustne;j.

Czy intymnos$¢ i seks sg nadal mozliwe?

Sonda pokarmowa nie wptywa na funkcje seksualne, jednak moze zmieni¢ sposoéb, w
jaki myslisz o swoim ciele i jak sie w nim czujesz. Moze dojs¢ do pogorszenia sie
pewnosci siebie.

W przypadku obaw o wptyw sondy pokarmowej na zycie seksualne, pomocne moze
by¢ omodwienie tej kwestii z partnerem i wspdlne przeanalizowanie swoich odczucé.

Wiecej informacji o wptywie sprzetu medycznego na zycie intymne znajduje
sie w naszych broszurach: Seks i zwigzki.

Czy korzystanie z sondy bedzie miato wplyw na moije jelita?

Kazda zmiana diety moze wptyngé na prace jelit i tryb korzystania z toalety. Chociaz
MND zwykle nie wptywa bezposrednio na prace jelit, wiele oséb cierpigcych na te
chorobe doswiadcza probleméw z jelitami. Moze to wynikac 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 zajac¢ 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 pokarmowa,
dlatego w razie jakichkolwiek obaw nalezy zasiegnagé¢ porady dietetyka, pielegniarki
rejonowej lub pielegniarki zywieniowe;.

W jaki sposdb bede przyjmowac leki?

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

Czy moge otrzymywac pozywienie przez sonde, jesli mam alergie
pokarmowe?

Tak. Dietetyk bedzie wiedzie¢, ktore pokarmy sg odpowiednie dla Twoich potrzeb.
Standardowe pokarmy nie zawierajg orzechow, glutenu ani laktozy. Jesli stosujesz
diete weganskg, mozesz zasiegngc¢ porady u logopedy i dietetyka.

4. Jak zaklada sie sonde pokarmowa?

W tym rozdziale opisano procedure zaktadania sondy oraz kwestie, ktére nalezy
omoéwié z pracownikami stuzby zdrowia i opieki spotecznej przed zatozeniem sondy i
po jej zatozeniu.

Co dzieje sie podczas zabiegu?

Do zatozenia sondy konieczna bedzie operacja chirurgiczna. Zabieg ten nazywamy
gastrostomia. Wyréznia sie trzy rodzaje gastrostomii:

— Przezskérna gastrostomia endoskopowa (PEG)

— Gastrostomia pod kontrolg obrazowania (RIG)

— Przezustna gastrostomia pod kontrolg obrazowania (PIG) W niektérych regionach
zamiast skrotu PIG stosuje sie skrét POG.

Gtéwna rdéznica pomiedzy poszczegdlnymi rodzajami sond polega na sposobie
zamocowania i utrzymywania sondy na miejscu. Pielegniarka zywieniowa, dietetyk lub
lekarz wyjasnig to zagadnienie. Zapoznaj sie z dostepnymi opcjami z wyprzedzeniem,
aby podja¢ swiadoma decyzje.

Opieka pooperacyjna w przypadku sondy RIG moze potrwac dtuzej i wigzac sie z
wiekszym dyskomfortem. Jesli jednak MND niekorzystnie wptyneta na oddychanie,
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lekarz moze zaproponowac zatozenie sondy RIG zamiast PEG.

Dostepne opcje bedag zaleze¢ od miejsca zamieszkania, poniewaz regionalne
wytyczne moga rézni¢ sie pod wzgledem dostepnych rodzajéw 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
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 indywidualnych
potrzeb.

Cata operacja trwa zwykle mniej niz pét godziny i jest przeprowadzana w
warunkach lekkiego znieczulenia.

Bedziesz czué sie zrelaksowany(-a), ale jednoczesnie bedziesz rozumieé, co sie
dzieje. P6zZniej mozesz spaé przez godzine lub dwie, a nastepnie obudzi¢ sie,
niewiele pamietajac z tego, co sie wydarzyto.

@ »Bytem zaskoczony prostotg catej procedury. Kiedy wybudzitem sie ze
znieczulenia, sonda byta juz zatozona, ale nic mnie nie bolato i czutem sie
prawie normalnie, a nie jak po zabiegu. Wlewanie ptynu do sondy,
przeptukiwanie woda i czyszczenie bardzo szybko statly sie czescia
mojego porzadku dnia.”

Czasami wskazane moze by¢ zywienie przez sonde nosowo-zotgdkowa, polegajgce
na wprowadzeniu waskiej rurki przez nos i tylng czes¢ gardta az do zotadka. Jest ona
przeznaczona do stosowania krétkoterminowego, zwykle do czterech tygodni.
Pacjent zazwyczaj pozostaje w szpitalu, poniewaz sonda moze powodowac
dyskomfort w nosie i wymaga czestej wymiany. Sondy PEG, RIG lub PIG to opcje
preferowane w przypadku choroby neuronu ruchowego, poniewaz Twoje potrzeby
bedg miaty charakter dtugotrwaty.

Czego musze sie dowiedzie¢ podczas i po zatozeniu sondy?

Przed opuszczeniem szpitala warto zada¢ nastepujgce pytania:

— Jak unikng¢ infekcji po operac;ji?
— Co zrobi¢, jesli z rany wyptywa sie krew lub ptyn?

— Jak radzi¢ sobie z dyskomfortem lub bélem w miejscu wprowadzenia sondy
pokarmowe;j?

— Jak radzi¢ sobie ze wzdeciami (ktére moga wystapic, jesli po zatozeniu sondy
w zotgdku pozostanie powietrze lub gdy zaczniesz przyjmowac pokarmy
ptynne przez sonde)?

— Co sie stanie, jesli po zatozeniu sondy moéj oddech ulegnie sptyceniu?
11



Zapytaj rowniez, jacy specjalisci zapewnig Ci wsparcie po opuszczeniu szpitala:

— Kto bedzie odpowiedzialny za monitorowanie mojego stanu zdrowia podczas
zywienia dojelitowego i odpowie na moje pytania?

— Z kim mam sie skontaktowaé w sprawie konserwacji sondy?

— Kto moze mi pomdc, jesli sonda sie zapcha lub z jakiego$ powodu wypadnie?
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
wskazoéwki.

Czas gojenia miejsca wprowadzenia sondy moze wynosi¢ nawet cztery tygodnie.
Umiarkowany bl i niewielki wysiek z miejsca wyprowadzenia sg w tym okresie
normalne. W razie jakichkolwiek pytan zwré¢ sie o pomoc do pielegniarki lub lekarza.

5. Jak nalezy dba¢ o sonde pokarmow3g?

Po zatozeniu sondy pokarmowej Ty, Twoj opiekun lub pracownik opieki musi
codziennie o nig dba¢, aby zapobiec niedroznosci lub uszkodzeniu.

Po operacji odwiedzi Cie w szpitalu wykwalifikowana pielegniarka lub dietetyk, aby
pokazac Tobie i Twoim opiekunom, jak czysci¢ sonde oraz jak dbaé o sonde i skére
wokot niej. Uzyskasz rowniez wskazéwki dotyczgce podawania przez sonde
pokarméw, wody i lekow.

Jesli przebywasz w szpitalu tylko przez krotki czas, szkolenie moze odbyc¢ sie w domu.
W wiekszosci szpitali otrzymasz przydatny poradnik, ktéry pomoze Ci po wypisie ze
szpitala.

W przypadku wystgpienia nastepujgcych objawéw nalezy skonsultowac sie ze
specjalistg ds. zywienia dojelitowego:

— niedroznosc¢ sondy

— wyciek w miejscu wprowadzenia sondy

— przedtuzajgcy sie lub intensywny bol brzucha

— bdl podczas stosowania sondy pokarmowej, podawania lekéw lub wody albo
podraznienie skory wokot sondy

— poluzowanie sondy lub jej wypadniecie (bardzo mato prawdopodobne).

o Odwiedz strone z filmami: mytube.mymnd.org.uk, aby zapoznac si¢ z
uwagami uzytkownikéw dotyczgcymi sond pokarmowych, ktére poruszajg
kwestie takie jak opieka, zywienie i konserwacja. Wiecej informaciji na temat
myTube znajduje sie w rozdziale 2: Czy dostepne s materiaty wideo na
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temat zywienia dojelitowego?

W jaki sposdb bede otrzymywacé pozywienie?

Odpowiedniej porady udzieli Ci dietetyk. Istniejg dwie gtdbwne metody, ale czasami
mozna skorzystac z obu, dostosowujgc je do stylu zycia i potrzeb:

— pokarm w ptynie mozna podawac do sondy w niewielkich porcjach w ciggu dnia
za pomocg strzykawki (metoda bolusowa);

— pokarm w ptynie mozna podawac do sondy we wlewie przez kilku godzin za pomoca
elektrycznej pompy, w dzien lub w nocy.

Podobnie jak kazda nowos¢, zywienie dojelitowe powoduje zmiane porzadku dnia, wiec
mozesz potrzebowac czasu na przyzwyczajenie sie do tych zmian. W razie
jakichkolwiek pytan skonsultuj sie z dietetykiem.

Jakie pozywienie otrzymam?

Dietetyk zaleci specjalnie przygotowane pozywienie w ptynie zawierajgce wszystkie
niezbedne sktadniki odzywcze. Moze byc¢ rowniez konieczne podanie prze sonde
wiekszej ilosci wody. Dietetyk zaleci, ile nalezy przyjmowac pokarmu i wody oraz o
jakich porach.

Przez sonde nie wolno podawac zadnych innych ptynéw, w tym zmiksowanego
pokarmu czy jogurtu. Moga one uszkodzi¢ lub zablokowac¢ sonde, a w rezultacie
spowodowac konieczno$¢ wczesniejszej wymiany.

Czy musze zamawia¢ pokarmy?

Pokarmy sg przepisywane na recepte i mogg by¢ dostarczane bezposrednio do
domu. Dietetyk lub specjalista ds. zywienia doradzi Ci w sprawie niezbednych
artykutow i sprzetu do zywienia.

Sonde nalezy przeptukaé przed i po uzyciu, aby zachowac jej czystosc¢ i unikngc
niedroznosci. Jesli poddasz sie zabiegowi zatozenia sondy, otrzymasz wskazowki na
temat jej czyszczenia.

Otrzymasz wskazowki, jak czesto nalezy wymienia¢ sonde do karmienia. Jest to
drobny zabieg, ktory zwykle jest przeprowadzany w szpitalu w trybie
ambulatoryjnym. 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 maja
zwykle dtuzszg zywotnosc¢ i moga stuzy¢ przez wiele lat. Balon i ochraniacz to czesci
réznych sond pokarmowych, ktére znajdujg sie w jamie brzusznej i pomagajg utrzymac
je na miejscu.
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6. Gdzie moge uzyskac wiecej informacji?
Inne organizacje

Nie mozemy polecaé¢ konkretnych organizacji, ale ponizsze informacje pomoga
Ci znalez¢ inne zrédta wsparcia. Nasza infolinia MND Connect réwniez stuzy
pomoca. Dane kontaktowe znajdujg sie w dalszej czesci tego rozdziatu, pod
nagtéwkiem Nasze wsparcie.

British Dietetic Association
Reprezentowanie dietetykdw i udzielanie porady osobom, ktére zawodowo zajmuja
sie zywieniem.

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

NHS i brytyjska opieka zdrowotna
Informacje o ustugach NHS i opiece zdrowotnej w Wielkiej Brytanii.
Tel.: 111 (Anglia, Walia i Szkocja)
Informacje sg dostepne na stronie internetowej poszczegolnych
trustéw, w czesci Kontakt (Irlandia Pétnocna)
Strona internetowa: nhs.uk (Anglia)
wales.nhs.uk (Walia)
hscni.net (Irlandia
Pétnocna)
nhs24.scot (Szkocja)

MND Scotland

Opieka, informacje i finansowanie badan dla oso6b cierpigcych na MND w Szkocji.
Numer telefonu 0141 332 3903

E-mail info@mndscotland.org.uk

Strona internetowa mndscotland.org.uk

myTube

Materiaty edukacyjne na temat karmienia dojelitowego dla os6b z MND.
Strona internetowa: mytube.mymnd.org.uk

PINNT

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

Tel. 020 3004 6193
E-mail: kontakt za posrednictwem podstrony kontaktowej
Strona internetowa: pinnt.com
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Podziekowania
Dziekujemy naszej grupie recenzentdéw za podzielenie sie swoimi doswiadczeniami.

Dziekujemy réwniez ponizszym osobom za pomocne uwagi zgtoszone podczas
opracowywania lub aktualizacji niniejszej broszury:

Kay Edwards Pielegniarka z firmy Nutricia, Northamptonshire

Kiri Elliott Specijalista ds. polityki, The British Dietetic Association,
Birmingham

Erign Forker Gtowny dietetyk, University
Hospitals Birmingham NHS Trust,
QE Hospital

Emma Husbands Specjalistka ds. medycyny paliatywnej,

Gloucestershire Royal Hospitals NHS Trust

Susan Rowell Wykwalifikowana pielegniarka ds. zywienia,
Great Western Hospitals NHS Trust, Swindon

Joanne Simms Dietetyczka ds. zywienia klinicznego w opiece
srodowiskowej,
Great Western Hospitals NHS Trust, Swindon

Beth Byrne Dietetyczka ds. zywienia dojelitowego, South Warwickshire
Foundation Trust, George Eliot Hospital, Nuneaton

Emma Wood Dietetyczka, James Cook University Hospital, Middlesbrough

Materiaty zrédtowe

Wykorzystane tu materiaty zrédtowe sg dostepne na zgdanie:
E-mail: infofeedback@mndassociation.org

Adres korespondencyjny:
Information feedback,

Motor Neurone Disease Association,
Francis Crick House,

6 Summerhouse Road,

Moulton Park,

Northampton, NN3 6BJ
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Dalsze informacje

Oferujemy szeroki zakres informacji na temat choroby neuronu ruchowego (MND) i
choroby Kennedy’ego.

Pomocne mogg okaza¢ sie ponizsze materiaty zwigzane z tg broszura.

Broszury informacyjne

7A  Problemy z przetykaniem
Od 8A do 8D - dokumenty na temat oddychania i sztucznego oddychania
14A - Podjeta z géry decyzja o odmowie leczenia (ADRT) i planowanie opieki

Obszerne przewodniki

Jedzenie i picie przy MND
Koniec zycia: przewodnik dla oséb z chorobg neuronu ruchowego

Broszury

Opieka osobista
Seks irelacje

Materiaty wideo

Strona internetowa myTube: mytube.mymnd.org.uk
Linki:

Wyszukiwanie informacji wedtug potrzeb:
mndassociation.org/careinfofinder

Informacje dla specjalistow: mndassociation.org/professionals

Nasze materiaty informacyjne do pobrania: mndassociation.org/publications
Informacje w innych jezykach: mndassociation.org/languages

Zadzwon pod numer infolinii MND Connect i zaméow materiaty w formie drukowanej
(patrz punkt ,,Nasze wsparcie” ponizej).
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Nasze wsparcie

Kazdego dnia wspieramy osoby dotkniete chorobg neuronu ruchowego, prowadzimy
kampanie na rzecz lepszej opieki i finansujemy przetomowe badania — w przypadku tej
choroby liczy sie kazdy dzien.

Wspieramy réwniez osoby dotkniete chorobg Kennedy’ego.

MND Connect

Nasza infolinia zapewnia praktyczne i emocjonalne wsparcie, informacje oraz
wskazoéwki dla oséb cierpigcych na chorobe neuronu ruchowego (MND), ich
opiekundw, rodzin oraz specjalistow. Wiecej informacji oraz aktualne godziny otwarcia
podano na stronie mndassociation.org/mndconnect

Tel.: 0808 802 6262

E-mail: mndconnect@mndassociation.org

Ustugi wsparcia
Poznaj nasze ustugi wsparcia na stronie mndassociation.org/our-services

Wsparcie lokalne i regionalne
Wiecej informacji o naszych oddziatach i grupach znajduje sie na stronie
mndassociation.org/local-support

Ustugi doradztwa stowarzyszenia MND Association w zakresie swiadczen

Aby uzyskac¢ pomoc w ustaleniu dostepnych swiadczen i dowiedzie¢ sig, jak ztozyé
wniosek, odwiedz strone: mndassociation.org/benefitsadvice lub zadzwon na infolinie
MND Connect. Tel.: 0808 802 6262

Strona i forum internetowe stowarzyszenia MND Association

Strona internetowa: mndassociation.org
Forum internetowe: forum.mndassociation.org
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Zachecamy do dzielenia sie opiniami

Chetnie dowiemy sie, co Twoim zdaniem robimy dobrze i jak mozemy ulepszy¢ nasze
informacje dla osob cierpigcych na chorobe neuronu ruchowego lub chorobe
Kennedy'ego, ich rodzin i opiekunow.

Anonimowe komentarze réwniez mogg postuzy¢ do zwiekszania Swiadomosci i
zasiegu naszych materiatéw, kampanii i wnioskow o dofinansowanie.

Aby wyrazi¢ opinie na temat tej lub ktorejkolwiek z naszych broszur informacyjnych,
skorzystaj z formularza online pod adresem:
smartsurvey.co.uk/s/infosheets_1-25

Mozesz réwniez poprosi¢ o drukowang wersje tego formularza lub przesta¢ opinie
pocztg elektroniczna:
infofeedback@mndassociation.org

Adres korespondencyjny:
Information feedback

Motor Neurone Disease Association
Francis Crick House,

6 Summerhouse Road,

Moulton Park Northampton

NN3 6BJ

Czy pomozesz nam w ocenie naszych materiatéw informacyjnych?
Jesli cierpisz na chorobe neuronu ruchowego (MND) lub chorobe Kennedy'ego lub jesli

jestes opiekunem chorego, skontaktuj sie z nami pod adresem:
infofeedback@mndassociation.org
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