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Ws omagame
oddychania u osob
cierpiacych na chorobe
neuronu ruchowego

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

Jesli choroba neuronu ruchowego utrudnia Ci oddychanie, mozesz skorzystac z
aparatu wspomagajgcego czynnosci oddechowe. W tej broszurze informacyjne;j
wyjasniono dostepne opcje wentylacji i sposdb, w jaki mogg one pomaoc. Jej tresé
obejmuje nastepujgce punkty:

1. Czym jest wspomaganie oddychania i w jaki sposéb moze Ci poméc?

Czym jest wspomaganie oddychania i w jaki sposob moze Ci poméc?

Co nalezy wiedzieé¢ o nieinwazyjnym wspomaganiu oddychania?

Co nalezy wiedzie¢ o tracheotomijnym wspomaganiu oddychania?

Jak konserwowac sprzet do wspomagania oddychania?

Co nalezy wiedzie¢ o przerywaniu wspomagania oddychania?

N o U ok Wb

Gdzie znalez¢ wiecej informac;ji?




Jest to ttumaczenie informac;ji 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 mogg zapewni¢ pomoc
ttumacza ustnego podczas wizyt.

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

Tel.: 0808 802 6262

E-mail: mndconnect@mndassociation.org

6 Ten symbol oznacza wypowiedzi oséb cierpigcych na chorobe neuronu
ruchowego (MND) lub chorobe Kennedy’ego albo osdéb, na ktérych zycie te
choroby majg wptyw.

Ten symbol oznacza nasze zasoby informacyjne, ktére pomoga Ci poszerzyé
wiedze. W czesci 6 dowiesz sig, jak pobrac¢ pliki lub zamoéwi¢ wydrukowane
egzemplarze: Gdzie moge uzyska¢ dalsze informacje?

1. Co oznaczaja te slowa?
By¢ moze ustyszysz je z ust specjalistow.

Wspomaganie oddychania Urzgdzenie wspomagajgce oddychanie.

BiPAP BiPAP to skrot oznaczajacy w j. angielskim wentylacje
dwufazowym cisnieniem dodatnim (Bilevel Positive Airway
Pressure). Jest to rodzaj nieinwazyjnego wspomagania
oddychania. Niektérzy uzywaja tej nazwy zamiast NIV.

Zaleznos$¢ lub niesamodzielnosé W kontekscie wspomagania oddychania oznacza
to koniecznos¢ korzystania z respiratora przez ponad 14
godzin w ciggu dnia lub niemoznos¢ samodzielnego
oddychania, czyli bez pomocy respiratora.

Wspomaganie oddychania przy uzyciu ustnika (MPV) Rodzaj nieinwazyjnego
wspomagania oddychania (NIV) — za pomocg dyszy
przypominajgcej stomke pacjent w razie potrzeby
wprowadza do ptuc dodatkowa porcje powietrza. Jesli
uwazasz, ze to dobre rozwigzanie, porozmawiaj z zespotem
ds. probleméw z oddychaniem.

Nieinwazyjne wspomaganie oddychania (NIV)  Rodzaj oddychania
wspomaganego — specjalne urzadzenie zwieksza przeptyw
powietrza do ptuc. Zazwyczaj odbywa sie to za pomocg
maski nosowej lub twarzowej, zamocowanej paskami
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wokot glowy.

Tracheotomia Zabieg chirurgiczny polegajgcy na wykonaniu otworu w
przedniej czesci szyi w celu wtozenia rurki do tchawicy.
Rurka ta moze by¢ stosowana do wspomagania
oddychania.

Tracheotomijne wspomaganie oddychania  Urzgdzenie wspomagajgce
oddychanie doprowadza powietrze przez rurke
wprowadzong do tchawicy. Petna nazwa tej procedury to
s<tracheotomijne wspomaganie oddychania”, ale mozna
réwniez spotkac sie z nazwg ,wspomaganie oddychania przez
rurke tracheotomijng” lub ,inwazyjne wspomaganie oddychania”.

Opieka i wsparcie dla pacjentow majacych problemy z oddychaniem Ten rodzaj
opieki obejmuje ocene oddychania, a takze wskazowki,
wsparcie i zabiegi terapeutyczne.

Zespot ds. probleméw z oddychaniem  Pracownicy stuzby zdrowia specjalizujgcy
sie w diagnozowaniu i leczeniu zaburzen oddychania.

Wydzieliny W konteks$cie wspomagania oddychania chodzi o $luz lub
sline.

Ta broszura porusza wrazliwe kwestie, takie jak przerwanie wspomagania oddychania
oraz planowanie dalszej opieki. Polecamy zapoznanie sie z tekstem w stosownym
momencie.

2, Czym jest wspomaganie oddychaniaiw
jaki sposob moze Ci pomoc?

Ptuca osob cierpigcych na chorobe neuronu ruchowego lub chorobe Kennedy'ego sg
w stanie wypetnic sie powietrzem, ale wdech i wydech moga sprawia¢ coraz wieksza
trudnosc. Wynika to z tego, ze miesnie oddechowe ulegajg ostabieniu.

Pomoc w oddychaniu obejmuje stosowanie aparatu, ktéry doprowadza
powietrze do ptuc. Ta procedura nazywa sie wspomaganiem oddychania. W tej
broszurze wyrézniamy dwa jej rodzaje:

1. Nieinwazyjne wspomaganie oddychania

Urzadzenie zwieksza przeptyw zwyktego powietrza do ptuc. Zazwyczaj odbywa
sie to za pomocg maski nosowej lub twarzowej, zamocowanej paskami wokot
gtowy.

2. Tracheotomijne wspomaganie oddychania

Urzadzenie wspomagajgce oddychanie doprowadza powietrze przez rurke
wprowadzong do tchawicy. Te procedure czasami okresla sie jako inwazyjne
wspomaganie oddychania.



Kazda z tych procedur pomaga w ztagodzeniu szeregu objawdw, poprawia jakos$¢é
zycia i zwieksza szanse na przezycie. Wspomaganie oddychania nie jest jednak w
stanie zatrzymac¢ ani odwrécic¢ przebiegu poszczegdlnych choréb. Oddech bedzie
sie stopniowo ostabiac, a z czasem pacjent prawdopodobnie bedzie musiat
korzysta¢ z mechanicznego wspomagania oddychania.

Jest wiele kwestii do rozwazenia, ale ponizsze wytyczne moga okazaé sie pomocne
podczas rozmoéw o tych procedurach. W broszurze oméwiono, co warto wiedzie¢ o
kazdej z nich.

o Ta broszura porusza wrazliwe kwestie, takie jak przerwanie
wspomagania oddychania oraz planowanie dalszej opieki. Polecamy
zapoznanie sie z tekstem w stosownym momencie.

Czy wspomaganie oddychania polega na dostarczaniu do organizmu
wiekszej ilosci tlenu?

W wiegkszosci przypadkdéw wspomaganie oddychania obejmuje dostarczanie
zwyktego powietrza. W przypadku choroby neuronu ruchowego zazwyczaj nie zaleca
sie stosowania dodatkowego tlenu, poniewaz moze to zaburzy¢ réwnowage miedzy
tym pierwiastkiem a dwutlenkiem wegla w organizmie. Tlen mozna nadal stosowac
w przypadku infekcji drég oddechowych, innych choréb ptuc lub gdy konieczne jest
tymczasowe wspomaganie oddychania. Nalezy to robi¢ pod nadzorem lekarza, we
wspotpracy z personelem stuzby zdrowia, ktéry zna i rozumie diagnoze pacjenta.

.Przezorny zawsze ubezpieczony. Zawsze wole wiedzie¢, co mi sie moze
przydarzy¢ i zna¢ sposoby postepowania w takich wypadkach. Niewiedza
jest o wiele bardziej przerazajaca”.

Kiedy warto zacza¢ mysleé o wspomaganiu oddychania?

Dowiedz sie jak najwiecej, zanim objawy ze strony uktadu oddechowego stang sie
powazne. Popros cztonka zespotu opieki zdrowotnej o skierowanie do zespotu ds.
problemoéw z oddychaniem, ktory pomoze zrozumie¢ Ci nastepujgce punkty:

— dostepne metody wspomagania oddychania i terapii;

— korzysci i ewentualne trudnosci zwigzane z kazdg z tych opcji;

— jak potrzeby pacjenta moga sie zmienia¢ z biegiem czasu;

— jak wyglada opieka po wprowadzeniu wspomagania;

— co moze sie staé, jesli zdecydujesz sie na przerwanie
wspomagania oddychania;

— wszystkie ewentualne pytania.



Twoja decyzja bedzie zalezata od:

— osobistych pogladéw, potrzeb i oczekiwan dotyczgce przysztej opieki;

— tego, czy wspomaganie oddychania jest dla Ciebie odpowiednie;

— tego, kiedy najlepiej zacza¢ z niego korzystac.

Dostep do odpowiednich informacji moze poméc Ci w oméwieniu dostepnych
opcji z rodzing, opiekunami i pracownikami stuzby zdrowia. Jesli zrobisz to

wystarczajgco szybko, wszyscy bedg mieli czas, aby poznac¢ Twoje preferencje i
wczesniej przygotowac odpowiednig opieke.

Zespot ds. problemdw z oddychaniem moze udzieli¢ Ci wskazdéwek dotyczacych
wspomagania oddychania, ktére poczgtkowo mozna stosowac w niepetnym
wymiarze czasu.

Wczesne planowanie moze zapobiec koniecznosci podejmowania decyzji w sytuacji
kryzysowej, ktéra moze uniemozliwi¢ wdrozenie wybranych przez Ciebie opcji.

»Na przyktadzie mojego doswiadczenia wida¢, ze ludzie nie zawsze sa

odpowiednio wczesnie przygotowani lub ze objawy nie sg dostatecznie

szybko rozpoznawane. W przypadku mojego meza problemy z oddychaniem
byly zbyt powazne, aby z powodzeniem skorzystaé z nieinwazyjnego
wspomagania oddychania”.

Jakie sg wczesne objawy wskazujace na to, ze potrzebuje
wspomagania?

Ostabienie miesni oddechowych moze spowodowac:

— dusznosé, nawet w spoczynku;

— ptytki oddech, zwtaszcza w pozycji lezacej, na plecach;

— tagodny kaszel i trudnosci z odkrztuszaniem $luzu lub flegmy;
— nawracajace lub dtugotrwate infekcje dolnych drég oddechowych;
— stabe kichanie;

— stabg jakos$¢ snu na skutek trudnosci w oddychaniu;

— uczucie zmeczenia po przebudzeniu lub w ciggu dnia;

— poranne bole gtowy;

— wyraziste sny lub koszmary;

— uczucie zagubienia, zapominanie lub trudnosci z koncentracjg;
— wyciszenie gtosy;

— zmniejszony apetyt lub utrate masy ciata.



»,Gdy stawiam sie w przychodni MND co trzy miesiagce, poddaje sie badaniu

pojemnosci zyciowej ptuc i badaniu kaszlu. Jestem pewna, ze zespoét, ktory
@ sie mng opiekuje, proaktywnie udzieli mi porad i zalecen w przypadku

zaobserwowania spadku pojemnosci ptuc do niepokojacego poziomu”.

Jesli ostabiony oddech wptywa na sposdéb, w jaki méwisz i komunikujesz sie, popros o
skierowanie do logopedy w celu przeprowadzenia oceny oraz uzyskania wskazowek
dotyczacych terapii i Srodkdw wspomagajgcych komunikacje.

o Zapoznaj sie z ulotkg informacyjng: 8A Pomoc w przypadku problemow z
oddychaniem.

Wiecej informacji na temat wspomagania mowy i gtosu mozna znalez¢ w
nastepujacych broszurach informacyjnych:

— 7C Wsparcie w zakresie mowy i komunikacji

— 7D Banki gltosow

Logopeda moze réwniez oceni¢ ewentualne trudnosci z potykaniem.

Ma to znaczenie, poniewaz ostabione miesnie oddechowe utrudniajg kaszel i
oczyszczanie gardta. W rezultacie moze sie zdarzyc, ze jedzenie lub napoje ,trafig nie
tam, gdzie powinny” — do drég oddechowych. Zjawisko to nazywa sie aspiracjg i
moze powodowac¢ nawracajgce infekcje drég oddechowych.

Pomoc w odkrztuszaniu moze zapewnic Ci:

— zespot opieki medyczne;j;
— technika, ktérej mozesz sie nauczy¢ i samodzielnie stosowag;

— specjalne urzadzenie, ktére pomaga skuteczniej kaszlec.

o Zapoznaj sie z ulotkg informacyjng: 7A Trudnosci z potykaniem.

Zapytaj lekarza rodzinnego o mozliwos¢ corocznego szczepienia przeciwko grypie,
zapaleniu ptuc i COVID-19, aby zmniejszy¢ ryzyko zachorowania na te choroby i
zapobiec ciezkim infekcjom drég oddechowych. Zapytaj go réwniez o to, czy Twdj
gtéwny opiekun oraz bliscy rowniez mogg otrzymac te szczepionki.

Co sie stanie, jesli zajdzie potrzeba stosowania mechanicznego
wspomagania oddychania?

Zaleznos¢ od urzadzenia do wspomagania oddychania oznacza, ze nie mozna bez
niego swobodnie oddychac. Dotyczy to zwykle obu rodzajéw wspomagania
oddychania, ale chwila, w ktérej pacjent nie moze dtuzej obejsc¢ sie bez nich, rézni sie
w zaleznosci od objawdw i rodzaju stosowanej procedury.



W miare ostabiania miesni oddech moze okazac sie zbyt staby, by uruchomic¢
urzadzenie. Wiekszos¢ respiratorow potrafi to wykryc¢ i przejgc kontrole nad
procesem, automatycznie dostarczajgc powietrze po uptywie ustalonego okresu
bezdechu. Jesli respirator nieustannie aktywuje oddech, poniewaz pacjent nie jest
w stanie tego zrobi¢, mowi sie wowczas o catkowitym wspomaganiu oddychania.

W miare jak potrzeby pacjenta w zakresie oddychania bedg coraz wieksze,
potrzebne moze okazaé sie catodobowe wsparcie. Jesli pacjent zdecyduje sie
pozosta¢ w domu, zazwyczaj potrzebna mu bedzie paczka z artykutami pierwszej
potrzeby. Nawet przy silnym wsparciu rodziny zwykle konieczna jest pomoc
wykwalifikowanych opiekunow.
»~Sypiam na kozetce obok w razie potrzeby odessania wydzieliny w srodku
@ nocy. Nie moge go zostawi¢ samego w pokoju nawet przez chwile”.

Niektére respiratory sg wyposazone w alarmy, ktoére uruchamiajg sygnat

ostrzegawczy, gdy pacjent potrzebuje pomocy. Takie rozwigzanie moze by¢
konieczne, jesli ma on trudnosci z mowg i komunikacja.

Zwroc¢ sie do zespotu opieki zdrowotnej i spotecznej, aby uzyskac¢ informacje na
temat urzadzen lub systemow stuzgcych do wzywania pomocy oraz o tym, jak one
dziatajg. Cztonkowie zespotu moga rowniez ocenic, czy w Twoim domu powinna
znajdowac sie osoba, ktéra bedzie w stanie szybko zareagowac.

W jaki sposob maj opiekun moze uzyskaé wsparcie, jesli bede
potrzebowaé¢ mechanicznego wspomagania oddychania?

Cztonkowie rodziny i nieoptacani opiekunowie czesto potrzebujg praktycznych
wskazéwek i szkolen, w miare jak Twoje potrzeby stajg sie coraz bardziej ztozone.
Ma to szczegdlne znaczenie w sytuacji, gdy masz problemy z oddychaniem i
korzystasz z urzagdzenia do wspomagania oddychania. Mogg oni réwniez
potrzebowac wsparcia emocjonalnego oraz chwil wytchnienia, aby odpoczaé lub
zaspokoic¢ inne potrzeby poza domem.

Poniewaz opieka zwigzana z potrzebami w zakresie oddychania moze by¢
bardzo intensywna, w niektorych regionach petne wsparcie domowe udostepnia
sie wytagcznie w ramach specjalistycznych pakietow opieki i przy odpowiednim
finansowaniu.

W skomplikowanych przypadkach wymagajgcych pomocy medycznej pacjent moze
otrzymac propozycje przeniesienia do domu opieki. Sytuacja rozni sie w zaleznosci
od regionu, dlatego warto poprosi¢ cztonkdéw zespotu ds. problemoéw z oddychaniem
o sprawdzenie, jakie mozliwosci sg dostepne w Twojej okolicy.

»-Mamy pielegniarke, ktora przychodzi do niego raz w tygodniu, abym

@ mogta wyjs¢ na zakupy lub cos$ zatatwic. Przez reszte czasu, w
zasadzie nie moge opusci¢ domu. ,Nie moge nawet rozwieszaé prania,
bo wtedy nie ustyszatabym zadnego z alarméw awaryjnych”.



Czy moge podjac¢ decyzje dotyczaca korzystania ze wspomagania
oddychania?

Tak. Decyzja ta nalezy do Ciebie. Kazdy ma inne podejscie do sposobdw radzenia
sobie z choroba.

Niektérzy dostosowuja sie do rosngcego poziomu niepetnosprawnosci i chcg zy¢ jak
najdtuzej. Mozesz jednak podjac¢ inng decyzje, kierujgc sie wtasnymi preferencjami i
przekonaniami.

@ +Wazne jest, aby wiedzie¢, ze wspomaganie moze zwiekszy¢ dtugosc
zycia u pacjentow z MND. Jednak w naszym przypadku maz nie chciat
przedtuzac zycia”.

Nie ma tu dobrej ani ztej odpowiedzi, a Twoja decyzja powinna zosta¢ uszanowana.
Omowienie wszystkich opcji z zespotem moze poméc Ci w podjeciu decyzji, ktéra
bedzie dla Ciebie najlepsza. Jesli nie chcesz korzysta¢ ze wspomagania oddychania,
istniejg inne sposoby tagodzenia objawdw zwigzanych z oddychaniem.

poznych stadiow choroby neuronu oddechowego znajduje sie w

— broszurze informacyjnej: 8A Pomoc w przypadku probleméw z
oddychaniem

— inaszym przewodniku: Opieka nad osobami w ostatnim okresie
Zycia.

o Wiecej informacji na temat terapii oddechowych, dalszej opieki oraz

Zespot ds. problemoéw z oddychaniem, fizjoterapeuta lub zespét opieki paliatywnej
udzieli Ci porad dotyczacych:

— ¢wiczen oddechowych;

— sposobdéw na udroznienie drog oddechowych i ztagodzenie kaszly;

— postawy i utozenia ciata;

— technik relaksacyjnych, psychoterapii lub poradnictwa;

— lekéw tagodzacych dusznosé lub niepokd.

Terapie oddechowe i wspomaganie oddychania moga sprawi¢, ze poczujesz sie

lepiej. Jednak objawy choroby neuronu ruchowego z czasem sie nasilajg, poniewaz
miesnie ulegajg ostabieniu.



3. Co nalezy wiedzie¢ o
nieinwazyjnym wspomaganiu
oddychania?

Nieinwazyjne wspomaganie oddychania (NIV) jest najczes$ciej stosowang
metodg u 0sob cierpigcych na chorobe neuronu ruchowego. Utatwia oddychanie,
delikatnie zwiekszajgc przeptyw powietrza do i z ptuc. Zazwyczaj odbywa sie to
za pomoca maski zakrywajgcej nos lub nos i usta.

Dostepnych jest kilka rodzajéw masek. Jesli okaze sie, ze sg one niewygodne lub
trudne w uzyciu, mozna stosowac poduszki nosowe. Sg to miekkie rurki, ktére
umieszcza sie wewnatrz nozdrzy i ktére unieruchamiane sg za pomocga paskoéw na
gtowe.

Maska tagczy sie poprzez rurke z respiratorem zasilanym pragdem elektrycznym,
akumulatorem lub obydwoma zrédtami. Podczas wdechu urzadzenie dostarcza
dodatkowg porcje powietrza, co pozwala oddychaé skuteczniej.

Ustawienia maski i respiratora mozna dostosowac do wtasnych potrzeb.
Procedure zazwyczaj wykonuje sie ambulatoryjnie w szpitalu, ale niektére
placéwki mogg oferowaé wizyty domowe, jesli pacjent ma trudnosci z dojazdem.

W domu mozna wykonac¢ drobne poprawki, na przyktad dopasowac¢ paski maski.
Otrzymasz wskazowki dotyczace tego, co mozesz zrobi¢ Ty lub Twéj opiekun.

Zespot ds. probleméw z oddychaniem moze regulowac niektére ustawienia
respiratora zdalnie, nawet jesli mieszkasz daleko od najblizszego szpitala.
Zapytaj zespot opieki zdrowotnej o sprzet i wsparcie dostepne w Twojej okolicy.

@ ,Noszenie mojego respiratora [NIV] przez catg dobe pozwala mi
prowadzi¢ w miare ,normalne” zycie i nie powstrzymuje mnie przed
robieniem tego, co chce”.

Co mowig wytyczne NICE na temat nieinwazyjnego wspomagania
oddychania?

National Institute for Health and Care Excellence (NICE) opracowuje wytyczne,
ktére majg pomac pracownikom stuzby zdrowia i opieki spotecznej w leczeniu
okreslonych schorzen.

Zgodnie z wytyczng NG42 dotyczacg postepowania w przypadku choroby
neuronu ruchowego zaleca sie stosowanie nieinwazyjnego wspomagania
oddychania (NIV), jesli pacjent ma problemy z oddychaniem spowodowane
ostabieniem miesni.



Wiecej informacji na temat wytycznych NICE mozna znalez¢ w
o — broszurze informacyjnej: 1A Wytyczne NICE dotyczace choroby
neuronu ruchowego
— iw naszym kieszonkowym przewodniku: Czego nalezy oczekiwaé od
opieki?

Potencjalne korzysci wynikajace z nieinwazyjnego wspomagania
oddychania

U wiekszosci os6b nieinwazyjne wspomaganie oddychania wigze sie z nastepujgcymi

korzysciami:

— tagodzenie objawdw, takich jak dusznosci, zaburzenia snu, zmeczenie i
poranne béle gtowy;

— poprawa jakosci zycia i zwiekszenie poziomu energii;

— wydtuzenie czasu zycia;

— zapewnienie wsparcia oddechowego bez koniecznosci wykonywania operacji;

— utatwienie stosowania w niepetnym wymiarze godzin na wczesnych etapach
choroby neuronu ruchowego;

— szeroki wybor masek — kazdy znajdzie dla siebie najwygodniejszy model;
— zwiekszenie mocy ostabionego gtosu;

— swobodne poruszanie sie w domu lub w podrézy dzieki zasilaniu
akumulatorowemu.

o Wiecej informacji na temat podrézowania z urzagdzeniami do wspomagania
oddychania znajduje sie w
— broszurze informacyjnej: 8D Podréze samolotem a wspomaganie
oddychania
— iw naszej broszurze: Przemieszczanie sie

@ »,Moja pompa NIV przekazana przez NHS wysyta dane bezposrednio do

mojego zespotu ds. probleméw z oddychaniem w celu analizy. Otrzymane

rezultaty pozwalaja skorygowac¢ dowolne ustawienia — w tym wilgotnosé
powietrza!”.

Co nalezy rozwazy¢ podczas korzystania z nieinwazyjnego
wspomagania oddychania
Nieinwazyjne wspomaganie oddychania moze powodowac:

— wycieki powietrza wokét maski, ktore przyczyniajg sie do podraznienia
oczu, lub bdl skéry spowodowany uciskiem maski;

— niepokoj, jesli cierpisz na klaustrofobie;



suchos¢ w ustach lub zatkany nos albo katar;

zwiekszone ryzyko przedostania sie pokarmu lub napoju do drog
oddechowych podczas jedzenia lub picia (aspiracja);

potykanie wiekszej ilosci powietrza niz zwykle, co powoduje uczucie sytosci lub
wzdecia;

pewien dyskomfort podczas przyzwyczajania sie do dziatania urzadzenia i
przeptywu powietrza;

wieksze uzaleznienie od opieki w przypadku stosowania tej procedury na
pozniejszych etapach choroby neuronu ruchowego;

zmiany rytmu mowy naturalnej;

pewien hatas zwigzany z pracg urzadzenia, ktory, cho¢ jest niewielki,
moze wymagac czasu, by sie do niego przyzwyczaic¢ — jest to
szczegolnie wazne w przypadku innych oséb przebywajgcych w tym
samym pomieszczeniu.

Jaka opieka potrzebna jest w przypadku nieinwazyjnego wspomagania
oddychania (NIV)?

Zespot ds. problemow z oddychaniem moze pomaoc Ci w przyzwyczajeniu sie do
sprzetu. Potrzeby kazdego pacjenta sg inne, ale opieka po zabiegu moze obejmowac:

dopasowywanie maski lub paskéw w celu zwiekszenia komfortu albo
ograniczenia wyciekow powietrza, w tym stosowanie na zmiane réznych
masek;

nauka technik odkrztuszania lub obstugi urzadzenia wspomagajgcego
odkrztuszanie, aby umozliwi¢ usuniecie sluzu lub sliny;

stosowanie kropli do oczu, jesli wycieki powietrza powodujg suchosé lub
podraznienie;

podtgczenie nawilzacza do respiratora w celu nawilzenia strumienia
powietrza i ztagodzenia objawéw suchosci w ustach lub zatkanego nosa;

picie wiekszej ilosci ptynow, aby ztagodzi¢ suchos¢ w ustach, rozpuscic gestg lub
lepka $line oraz zmniejszy¢ zaparcia (niektérym osobom pomaga sok
ananasowy);

porady logopedy dotyczgce potykania i komunikacji;

pomoc zespotu w regulacji ustawien respiratora, aby zmniejszy¢ wzdecia
spowodowane potykaniem powietrza;

delikatne ruchy lub zmiana pozycji z pomocg innej osoby, aby utatwic
wydostanie sie uwiezionego powietrza z uktadu pokarmowego (niektérym
osobom pomaga woda z mietg);

pomoc w radzeniu sobie z uczuciem niepokoju lub paniki.
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Jak postepuje rozwéj choroby u oséb korzystajacych z nieinwazyjnego
wspomagania oddychania?

Na poczatku wystarczy, jesli bedziesz korzystac z urzadzenia do nieinwazyjnego
wspomagania oddychania tylko w nocy. Moze Ci ono poméc poprawic jako$¢
oddechu i snu oraz samopoczucie w ciggu dnia. Z biegiem czasu i w miare postepu
choroby konieczne moze okazaé sie stosowanie urzgdzenia rowniez w ciggu dnia,
aby ztagodzi¢ objawy.

»Zaczatem korzysta¢ z NIV przez godzine kazdego dnia i stopniowo
wydtuzatem ten czas. Stwierdzitem, ze najtatwiej bedzie korzystac z
tego urzadzenia w nocy”.

Z czasem mozesz uzaleznic sie od nieinwazyjnego wspomagania oddychania.
Oznacza to, ze musisz z niego korzystac przez caty czas, poniewaz nie jestes w
stanie samodzielnie oddychac. U kazdej osoby wyglada to inaczej, a czas, jaki
uptywa, zanim dojdzie do tej sytuacji, jest rozny. Jesli stato sie tak w Twoim
przypadku, bedziesz potrzebowac:

— Zzapasowego respiratora na wypadek, gdyby jeden sie zepsut;

— urzadzenia, ktore w razie przerw w dostawie prgdu moze wykorzystywac prace
akumulatora;

— dodatkowej opieki, w tym nocne;j.

o Wiecej informaciji znajduje sie w rozdziale 5: Jak konserwowa¢ sprzet do
wspomagania oddychania? — podano tam wskazéwki dotyczace
postepowania w przypadku przerwy w dostawie pradu.

4. Co nalezy wiedzie¢ o
tracheotomijnym wspomaganiu
oddychania?

Tracheotomijne wspomaganie oddychania polega na doprowadzaniu powietrza
do tchawicy za pomoca rurki. Rurke wprowadza sie przez niewielki otwor
wykonany z przodu szyi.

Jest ona podtagczona do respiratora, ktéry moze by¢ zasilany prgdem sieciowym,
akumulatorem lub oboma tymi zrédtami jednoczesnie. Oprocz wspomagania
oddychania procedura ta moze réwniez utatwia¢ usuwanie wydzieliny z drég
oddechowych.

»Bytem bardzo aktywnym i zapracowanym cztowiekiem. W zwigzku z

@ tracheotomijnym wspomaganiem oddychania musiatem przystosowaé¢
sie do zgota innego trybu zycia, m.in. jestem teraz bardziej wyczulony
na kwestie zwigzane z rodzing i przyjaciotmi oraz jestem bardziej
sktonny do refleksiji. Statem sie rowniez ekspertem w dziedzinie
filmoznawstwa".
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Aby wszczepic rurke, konieczny jest zabieg chirurgiczny. Zabieg ten zazwyczaj
przeprowadza sie w znieczuleniu ogdélnym, wiec podczas operacji pacjent $pi.

Po operacji pacjent pozostaje w szpitalu, dopoki zesp6t opieki medycznej nie
opracuje planu opieki w domu lub w innym miejscu.

Przed podjeciem jakichkolwiek decyzji warto porozmawia¢ o tej metodzie z rodzing,

opiekunami oraz zespotem stuzby zdrowia i pomocy spoteczne;j.

W jakich przypadkach mozna rozwazy¢ stosowanie tracheotomijne
wspomaganie oddychania?

W Wielkiej Brytanii tracheotomijne wspomaganie oddychania nie zawsze jest

oferowane osobom cierpigcym na chorobe neuronu ruchowego. Zwré¢ sie do

zespotu ds. probleméw z oddychaniem, aby uzyska¢ informacje o opcjach

dostepnych w Twojej okolicy. Mozna jednak rozwazyc te procedure, jesli:

— nieinwazyjne wspomaganie oddychania nie jest juz ani wygodne, ani skuteczne;

— miesnie Twojej jamy ustnej i gardta sg bardzo ostabione;

— masz duzo wydzieliny, z ktérg trudno sobie poradzié;

— wystgpita u Ciebie ciezka infekcja drog oddechowych, ktéra wymaga bardziej
intensywnego odsysania.

@ »~Pomimo ostroznosci wymaganej w przypadku inwazyjnego
wspomagania oddychania, po konsultacjach z rodzing i lektura wielu
badan postanowitam poddac¢ sie tracheotomii”.

Potencjalne korzysci wynikajace z tracheotomijnego wspomagania
oddychania

U wiekszosci os6b tracheotomijne wspomaganie oddychania wigze sie z
nastepujgcymi korzysciami:

— tagodzenie objawéw, takich jak dusznosci, zaburzenia snu,
zmeczenie i poranne bole gtowy;

— poprawa jakosci zycia i zwiekszenie poziomu energii;

— wydtuzenie czasu zycia;

— Zzapewnienie wsparcia, jesli nieinwazyjne wspomaganie oddychania przestaje
przynosi¢ oczekiwane efekty;

— radzenie sobie z wydzielinami;

— brak koniecznosci noszenia maski w razie klaustrofobii.
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Tracheotomijne wspomaganie oddychania moze odbywac sie réwniez za pomoca
urzadzenia przenos$nego, jesli jest zasilane akumulatorem (na przyktad podczas
korzystania z wézka inwalidzkiego).

@ »Na przestrzeni siedmiu lat staliSmy sie Swiadkami dorastania naszych

dzieci, ktére wstapity w zwigzki matzenskie, oraz zostaliSmy
obdarowani dwoéjka wspaniatych wnukéw. Zatem przezyliSmy liczne
wzloty podczas korzystania z wspomagania tracheotomijnego, ale
rowniez wiele gorszych dni, ktére byly na prawde trudne”.

Kwestie, ktore nalezy wzigé pod uwage w przypadku tracheotomijnego
wspomagania oddychania

Podobnie jak kazda operacja, tracheostomia wigze sie z pewnym ryzykiem
wystgpienia infekcji lub powiktan. Pacjent zostanie poinformowany o ryzyku tym
zabiegiem. W wiekszosci przypadkéw mozna sobie z nim tatwo poradzic,

Po operacji pacjent moze wymagac dtugiej hospitalizacji w oczekiwaniu na plan
opieki pooperacyjnej. Przygotowanie go zajmuje czasem nawet kilka miesiecy.
Opieka nad osobg po tracheostomii moze by¢ trudna i wigzac sie z
koniecznoscig przeszkolenia catego zespotu oséb (zazwyczaj za posrednictwem
agencji opiekuriczej). W niektérych regionach opieka zwigzana z
tracheotomijnym wspomaganiem oddychania moze by¢ zapewniona wytgcznie
po przeniesieniu pacjenta do domu opieki. Nalezy omowi¢ te kwestie z
zespotem ds. probleméw z oddychaniem, ktéry moze udzieli¢ informacji na
temat sytuacji w danym rejonie.

Jesli rozwazasz tracheotomijne wspomaganie oddychania, koniecznie omoéw te
kwestie z kazdg osobg, ktéra moze zaangazowac sie w opieke nad Toba. Dotyczy to
rodziny i bliskich przyjaciot.

Tracheotomijne wspomaganie oddychania:
— moze powodowa¢ dyskomfort lub dtugotrwate uszkodzenie tchawicy
pod wptywem rurki (zdarza sie to rzadko);
— wigze sie z koniecznoscig regularnej wymiany rurki, zazwyczaj co miesigc;

— moze wigzac sie z dyskomfortem, jaki powoduje wymiana rurki, ale zespét
ds. probleméw z oddychaniem udzieli Ci w tej sprawie porad,;

— moze wptywaé¢ na zdolnos¢ mowienia lub potykania, w zaleznosci od
rodzaju zastosowanej rurki tracheotomijnej, ale choroba neuronu
ruchowego moze juz teraz utrudnia¢ méwienie i potykanie (dostepne jest
wsparcie w komunikaciji, jedzeniu i piciu);

— powoduje gromadzenie sie wydzieliny, ktorg trzeba regularnie usuwaé za
pomocy odsysania (moze to byé nieprzyjemne, poniewaz zabieg ten
wykonuje sie w momencie odtgczenia od respiratora);

— zwieksza ryzyko wystgpienia infekcji bakteryjnej w ptucach, co wymaga
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monitorowania i opieki;

— wymaga troche czasu, by przyzwyczai¢ sie do sprzetu i sposobu jego dziatania.

@ »Pomimo pewnych niedogodnosci i dyskomfortu (zwigzanego gtéwnie z
byciem przykutym do t6zka niz sama tracheotomia), ciesze sie zyciem.
Ani ja, ani moja rodzina nie zatowalismy tej decyzji”.

Jakie skutki powoduje w diuzszej perspektywie Tracheotomijne
wspomaganie oddychania?

Jesli miesnie oddechowe sg bardzo ostabione z powodu choroby neuronu
ruchowego, najprawdopodobniej od razu trzeba bedzie przystgpi¢ do korzystania z
tracheotomijnego wspomagania oddychania. Urzadzenie przejmie wtedy cata
kontrole nad oddychaniem.

Catkowite uzaleznienie od maszyny oznacza zwykle, ze nie da sie wréci¢ do
oddychania bez tego wsparcia. Masz jednak prawo zrezygnowac z tej procedury, jesli
tak zdecydujesz.

Tracheotomijne wspomaganie oddychania moze przedtuzaé zycie, ale podobnie jak
w przypadku nieinwazyjnego wspomagania oddychania (NIV), pozostate objawy
bedg sie nadal nasila¢. Oznacza to:

— zwiekszone ryzyko infekcji drég oddechowych, ktére moga miec ciezki przebieg
lub zagrazac zyciy;

— postepujgce ostabienie miesni odpowiedzialnych za potykanie, mowe i
komunikacje;

— z czasem coraz bardziej ztozone potrzeby w zakresie opieki, wymagajgce
regularnego odsysania oraz pomocy przy jedzeniu, piciu i higienie.

Zmiany te moga mie¢ wptyw na opieke, jakg bedziesz otrzymywac w przysztosci,
dlatego warto otwarcie porozmawia¢ o swoich zyczeniach z rodzing i zespotem
opieki. Nalezy rowniez doktadnie zaplanowac¢ dziatania na wypadek przerw w
dostawie pradu lub awarii sprzetu, co oznacza, ze trzeba wzig¢ pod uwage:

— respirator zasilany akumulatorem, z catkowicie natadowanymi akumulatorami;

— zapasowa maszyna na wypadek, gdyby gtéwna przestata dziatac.

Wiecej informacji znajduje sie w rozdziale 5: Jak konserwowa¢ sprzet do
wspomagania oddychania?

Czy w sytuacjach nagtych moge uniknaé zatozenia rurki
tracheotomijnej?

W sytuacjach nagtych ten rodzaj wspomagania oddychania jest czasami
stosowany w celu ustabilizowania oddechu. Ta procedura moze rozpoczgc sie
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bez Twojej zgody, jesli bedziesz potrzebowac pilnej pomocy, a jednoczesnie nie
bedziesz w stanie poinformowac personel medyczny o swoich preferencjach.

@ »Trafit do szpitala, gdyz miat problemy z oddychaniem spowodowane
powazng infekcja dolnych drog oddechowych. Poddat sie tracheotomii,
gdyz istniala nadzieja, ze bedzie mégt samodzielnie oddychaé¢. Okazato
sie to jednak niemozliwe i od tego czasu jest poditaczony do
respiratora”.

Jesli czujesz, ze w zadnym wypadku nie chcesz korzystac z tracheotomijnego
wspomagania oddychania, mozesz to odnotowaé¢ w dokumencie zwanym
Wczesniejszg decyzjg o odmowie leczenia (ADRT).

Dokument ten moze stuzy¢ jako zbiér wytycznych dla Twojego zespotu i, o ile
zostanie prawidtowo sporzgdzony, ma moc prawna.

e Wskazowki, jak spisaé zyczenia dotyczgce przysztego leczenia i opieki
znajdujg sie w punkcie 6: Co nalezy wiedzie¢ o przerywaniu
wspomagania oddychania?

Jaki rodzaj opieki pooperacyjnej potrzebny jest w przypadku
tracheotomijnego wspomagania oddychania?

Stata opieka pooperacyjna w kontekscie tracheotomijnego wspomagania oddychania
ma zasadnicze znaczenie dla zapewnienia pacjentowi bezpieczenstwa, komfortu i
odpowiedniego wsparcia. Moze sie ona rézni¢ w zaleznosci od indywidualnych
potrzeb, ale czesto obejmuije:

Nawilzanie powietrza

Podtaczenie nawilzacza do respiratora umozliwia ogrzanie i nawilzenie powietrza,
ktdére przez niego przeptywa. Zapobiega to wysychaniu i podraznieniu drég
oddechowych oraz ptuc.

Usuwanie wydzieliny

Konieczna moze okazaé sie pomoc w usuwaniu sluzu lub sliny z drég oddechowych.
Moze ona obejmowac:

— regularne odsysanie wydzieliny za pomocg aparatu — zespét ds. problemoéw z
oddychaniem udzieli Tobie i Twoim opiekunom wskazéwek, jak to robic
bezpiecznie;

— przyzwyczajenie sie do wrazen towarzyszacych odsysaniu, poniewaz wigze sie
ono z chwilowym odtgczeniem od respiratora;
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— techniki lub urzadzenia, ktére pomagaja kaszleé skutecznie;j;

— uzycie nebulizatora do wytworzenia drobnej mgietki ze sterylnej wody solnej
(roztworu soli fizjologicznej) w celu rozrzedzenia $luzu.

Pielegnacja rurki tracheotomijnej

Zazwyczaj oznacza to czyszczenie lub wymiane kaniuli wewnetrznej (wewnetrznego
przewodu) albo wymiane catej rurki. Nalezy réwniez sprawdzi¢, czy nie wystepuja
objawy infekc;ji lub podraznienie. Czynnosci te wykonywane sg w momencie, gdy na
krotkg chwile pacjent zostaje odtgczony od respiratora, ale zespoét ds. problemoéw z
oddychaniem zawsze zapewnia wskazowki i wsparcie.

Wsparcie w zakresie mowy i potykania

Jesli podczas korzystania z tracheotomijnego wspomagania oddychania masz
problemy z méwieniem, potykaniem, jedzeniem lub piciem, logopeda moze poméc Ci
w pokonaniu trudnosci komunikacyjnych, udzieli¢ porad dotyczacych bezpiecznego
potykania oraz poinformowaé o mozliwosci zywienia przez sonde. Dietetyk pomoze
Ci zadbac o prawidtowe zywienie.

@ »+W naszym przypadku maz utracit zdolno$¢ mowienia, jedzenia i
picia po tracheotomii”.

5. Jak konserwowaé sprzet do
wspomagania oddychania?
Respirator oraz powigzane z nim urzgdzenia wymagaja regularnej konserwacji i

kontroli, aby zapewni¢ ich prawidtowe dziatanie oraz dostosowac je do ewentualnych
zmian w zakresie potrzeb pacjenta.

Wiecej informacji na temat jedzenia, picia i komunikacji znajduje
o sie w nastepujacych broszurach informacyjnych:

— 7A Trudnosci z potykaniem

— 7B Karmienie przy uzyciu sondy

— 7C Wsparcie w zakresie mowy i komunikacji.

Organizacja lub serwis dostarczajacy sprzet zajmuje sie rowniez planowaniem
regularnych przegladéw i wsparcia technicznego. Jesli nie wiesz, z kim sie
skontaktowag, zapytaj cztonka zespotu ds. probleméw z oddychaniem.

Zespot ten pomoze Ci rowniez w nastepujgcym zakresie:

— szkolenia dla Ciebie, Twojej rodziny lub opiekundw;
— porady dotyczace czyszczenia i konserwacji sprzetu w domu;

— kroki na wypadek przerw w dziataniu;
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— przygotowanie sie na ewentualne sytuacje kryzysowe.

Jesli nie wiesz, jak cos wyczyscic lub wymienic¢, zapytaj cztonka zespotu ds.
problemoéw z oddychaniem lub dostawce sprzetu. Zespot powinien réwniez
przekazac Ci dane kontaktowe do wykorzystania poza godzinami pracy na wypadek
pilnej potrzeby. Przechowuj je w bezpiecznym i tatwo dostepnym miejscu.

Nieinwazyjne wspomaganie oddychania (NIV)
Regularna konserwacja moze obejmowac:

— czyszczenie maski;

— wymiane filtrow;

— sprawdzanie, czy nie ma zuzytych elementéw maski (takich jak paski
lub poduszki), ktére mogg powodowacé wycieki powietrza.

Tracheotomijne wspomaganie oddychania

Regularna konserwacja moze obejmowac:

— wymiane catej rurki tracheotomijnej (zwykle przeprowadzang przez
wykwalifikowanych cztonkéw zespotu opieki);

— czyszczenie lub wymiane kaniuli wewnetrznej, czyli wyjmowanej rurki
(opiekunowie lub cztonkowie rodziny mogg zostaé przeszkoleni w tym zakresie);

— codzienne sprawdzanie, czy w okolicy rurki nie wystepujg infekcje, niedroznosci
lub podraznienia skory.

Zespot ds. problemdw z oddychaniem zapewni Ci poczucie bezpieczenstwa i
wsparcie, jesli trzeba bedzie chwilowo odtgczyé Cie od respiratora w celu
przeprowadzenia badan lub wymiany rurki.

Co, jesli nastagpi przerwa w dostawie pradu?

Jesli przez ponad 14 godzin dziennie musisz w petnym zakresie korzystac z
respiratora, koniecznie przygotuj sie na przerwy w dostawie pradu.

Ty lub Twoj opiekun powinien:

— zadbac o to, by wszystkie akumulatory — zaréwno w respiratorze, jak i
powigzanym sprzecie, takim jak pompy ssgce — byty w petni natadowane;

— skontaktuj sie ze swoim dostawca energii i popros go o wpisanie do rejestru ustug
priorytetowych — bedziesz otrzymywac z wyprzedzeniem powiadomienia o
planowanych przerwach w dostawie pragdu oraz szybszg pomoc;

— zapytaj dostawce energii lub zespét opieki, czy moze poméc Ciw
uzyskaniu dostepu do generatora rezerwowego na wypadek dtuzszych
przerw w dostawie pradu;
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— zastanow sig, gdzie mozesz sie udac, jesli prad nie wréci przez kilka dni
(niezaleznie od tego, czy korzystasz ze wspomagania oddychania
sporadycznie, czy na state);

— przygotuj zapasowy respirator i maski na wypadek awarii technicznej.

@ +FigurowaliSmy na prowadzonej przez dostawce energii elektryczne;j
liScie os6b wymagajacych szybkiej reakcji podczas przerw w
dostawie”.

Jakie inne wyposazenie nalezy mie¢ pod reka?

Korzystanie z ktorejkolwiek metody wspomagania oddychania w domu oznacza, ze
musisz przez caty czas miec pod reka inne urzadzenia.

S3 to na przyktad:

— maszyna ssaca;
— zapasowy respirator,;
— zapas natadowanych akumulatorow;

— urzadzenie wspomagajace odkrztuszanie, czesto nazywane asystorem kaszlu (MI-
E);

— nawilzacz powietrza;

— dodatkowe rurki i inne elementy jednorazowego uzytku (zwtaszcza w przypadku
tracheotomijnego wspomagania oddychania).

@ »Jesli Pacjent korzysta z urzadzenia zasysajacego, nalezy zadba¢, aby
bylto wyposazone w akumulator na wypadek przerwy w dostawie pradu.

6. Co nalezy wiedzie¢ o przerywaniu
wspomagania oddychania?

W tej sekcji omowiono planowanie przysziej opieki w koncowym okresie zycia.
Polecamy zapoznanie si¢ z tekstem w stosownym momencie.

Jesli korzystasz z urzadzenia do nieinwazyjnego lub inwazyjnego wspomagania
oddychania masz prawo przerwac te procedure w dowolnym momencie. Jest to tak
zwane wycofanie wspomagania oddychania. Decyzja o przerwaniu tej procedury nie
jest rownoznaczna z prosbg o pomoc w zakonczeniu zycia (wspomagane
samobdjstwo).

Jednak zaleznos¢ od systemdw wspomagania oddychania oznacza, ze potrzebujesz
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ich, aby méc oddychaé. Z tego powodu decyzja o przerwaniu procedury stanowi
odmowe leczenia podtrzymujgcego zycie.

Moze to by¢ dobra decyzja, jesli:

— masz wrazenie, ze wspomaganie oddychania nie jest juz skuteczne ani
komfortowe;

— tego rodzaju wsparcie stato sie dla ciebie ciezarem;

— Twoje preferencije dotyczace opieki ulegty zmianie.

o Zapoznaj sie z ulotkg informacyjng: 8C Wycofanie wspomagania
oddychania u pacjentow z choroba neuronu ruchowego - znajduje sie w
niej wiecej informacji na temat tej procedury.

Co sie stanie, jesli przestane korzystac¢ z urzadzenia do wspomagania
oddychania?

Jesli korzystasz z urzadzenia do wspomagania oddychania tylko od czasu do czasu,
mozesz po prostu nie wigczac go ponownie. Bedziesz otrzymywac wsparcie, gdy
Twoj oddech bedzie sie coraz stabszy.

Jesli catkowicie zalezysz od respiratora i nie jestes w stanie oddychac bez niego,
przerwanie wspomagania jest decyzjg o znacznie powazniejszych konsekwencjach.
Decyzje te nalezy podjaé z petng Swiadomoscig konsekwencji, poniewaz wigzg sie
one ze znacznym zagrozeniem dla zycia. W takim przypadku objawy po wycofaniu
wspomagania oddychania zazwyczaj prowadzg do Smierci w krétkim czasie.

Zespot ds. probleméw oddechowych lub opieki paliatywnej bedzie Cie wspierac
przez caty czas. Cztonkowie zespotu zadbajg o to, aby:

— Twoje objawy byty dobrze kontrolowane, np. dzieki lekom
tagodzgcym dusznosci i niepokdj;

— Twoja rodzina lub opiekunowie otrzymali wsparcie przed, w trakcie i po wycofaniu
wspomagania oddychania.

Dlaczego musze planowaé z wyprzedzeniem?

Myslenie o przysztej opiece moze budzi¢ w osobach cierpigcych na chorobe neuronu
ruchowego silne emocje — moga oni nie czu¢ sie gotowi na ten krok. Bliscy powinni
jednak zna¢ Twoje zyczenia zwigzane z leczeniem i opiekg na wypadek, gdyby grozita
Ci utrata zdolnosci do podejmowania decyzji. Takie planowanie moze rowniez pomaoc
Ci poczu¢, ze masz wszystko pod kontrolg. Mozesz poruszy¢ nastepujgce kwestie:

— jak prawdopodobnie bedzie rozwija¢ sie choroba neuronu ruchowego oraz jakie
decyzje nalezy podjgé w sprawie opieki u kresu zycia;

— Twoje opinie o metodach leczenia, ktére moga przedtuzyc¢ zycie, takie jak
mechaniczne wspomaganie oddychania i zywienie przez sonde;
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— czy w okreslonych okolicznosciach, takich jak stosowanie
mechanicznego wspomagania oddychania, zdecydujesz sie na
przerwanie leczenia podtrzymujgcego zycie;

— co powinno sie wydarzy¢, gdy nie bedziesz w stanie podejmowac decyzji.

Do kazdej emocjonalnej rozmowy i decyzji podchodz powoli. Zaufany specjalista, na
przyktad ds. opieki paliatywnej, moze pomoc Ci spisa¢ wskazowki dla bliskich oraz
utatwi¢ rozmowy z rodzing dotyczgce Twoich preferencji. Im szybciej to zrobisz, tym
wiecej czasu bedziesz mie¢ na podjecie przemyslanych decyzji i zapewnienie swoim
bliskim poczucia, ze sg lepiej przygotowani.

Jak moge spisaé swoje zyczenia?

Jesli sporzadzisz wytyczne dotyczgce przysztej opieki, zostang one wykorzystane
wytgcznie w przypadku, gdy nie bedziesz w stanie samodzielnie podejmowac decyzji.
W kazdej chwili mozesz sprawdzi¢ lub zmieni¢ dowolne dane.

Istnieje wiele sposobdw na spisanie swoich potrzeb, zyczen i preferenciji, ale
ponizsze metody sg czesto wykorzystywane w celu utatwienia planowania z
wyprzedzeniem:

Plan opieki sporzadzony z wyprzedzeniem

0godlne wytyczne, ktérych powinny przestrzegaé inne osoby, swiadczgc Ci opieke w
przysztosci.

Wczesniejsza decyzja o odmowie przyjecia leczenia (ADRT)

Po prawidtowym wypetnieniu dokument ten posiada moc prawng i umozliwia
odmowe leczenia lub wycofanie zgody na zabiegi, w tym na stosowanie srodkéw
podtrzymujgcych zycie, takich jak mechaniczne wspomaganie oddychania.

Petnomocnictwo

Jest to rozwigzanie prawne, w ramach ktérego wyznaczasz osobe, ktérej ufasz, aby
podejmowata decyzje w Twoim imieniu. Sposdb realizacji tego zadania rézni sie w
poszczegdlnych regionach Wielkiej Brytanii.

o Wiecej informacji na temat spisywania zyczen oraz powiadomien
dotyczacych choroby neuronu ruchowego znajduje sie w
— broszurze informacyjnej: 14A — Wczesna decyzja o odmowie leczenia
(ADRT) i zaawansowane planowanie opieki
— inaszym przewodniku: Opieka nad osobami w ostatnim okresie zycia.

Co, jesli zdecyduje sie kontynuowa¢ wspomaganie oddychania?

By¢ moze zechcesz kontynuowac procedure wspomagania oddychania, nawet jesli
Twoje potrzeby w zakresie opieki stang sie bardziej ztozone. Masz takie prawo.
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Jednak w miare jak oddech staje sie coraz stabszy, wspomaganie oddychania moze
przestac byé¢ skuteczne. Jesli w przysztosci nie bedziesz w stanie samodzielnie
podejmowac decyzji, a zespdt uzna, ze mechaniczne wspomaganie oddychania nie
przynosi Ci juz korzysci lub powoduje cierpienie, Twoje spisane zyczenia moga
pomoc im w podjeciu decyz;ji.

Cztonkowie zespotu opieki zawsze beda:

— dziata¢ w Twoim najlepszym interesie i konsultowac sie z osobami, ktore
znajg Twoje preferencje, takimi jak cztonkowie rodziny, przyjaciele lub
opiekunowie;

— dbac¢ o Twdj komfort, niezaleznie od okolicznosci.

W wiekszosci przypadkdw ostatnie chwile zycia pacjenta podtgczonego do
respiratora przebiegajag spokojnie, pod warunkiem zapewnienia odpowiedniej opieki i
wsparcia.

e Jesli masz trudno$ci z mowa lub komunikacja i potrzebujesz pilnej
pomocy, Ty lub Twoj opiekun moze skontaktowac sie ze stuzbami
ratunkowymi, wysytajgc wiadomos¢ tekstowg — nie trzeba dzwonié.
Pobierz aplikacje Relay UK na smartfon, tablet lub komputer albo
zadzwon za pomocag telefonu tekstowego. Wiecej informacji na temat tej
ustugi znajduje sie na stronie: relayuk.bt.com
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7. Gdzie moge uzyskac dalsze informacje?
Inne organizacje

Nie mozemy poleca¢ konkretnych organizaciji, 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.

Informacje rzadowe
Informacje rzgdowe dostepne w Internecie, dotyczgce swiadczen i pomocy
Strona internetowa:gov.uk (Anglia i Walia)

nidirect.gov.uk (Irlandia P6tnocna)

gov.scot (Szkocja)

Health and Care Professions Council (HCPC)

Sprawdz rejestr tej organizaciji, aby znalez¢ wykwalifikowang opieke zdrowotna.
Tel.: 0300 500 6184

Strona internetowa:hcpc-uk.org

MND Scotland

Opieka, informacje i finansowanie badan dla osdb cierpigcych na MND w Szkoc;ji.
Tel.: 0141 3323903

E-mail: info@mndscotland.org.uk

Strona internetowa:mndscotland.org.uk

myBreathing

Internetowe materiaty Zrodtowe dotyczace wentylacji nieinwazyjnej u oséb z chorobg
neuronu ruchowego, m.in. filmy stworzone przez uzytkownikow.

Strona internetowa:mybreathing.mymnd.org.uk

The National Institute for Health and Care Excellence (NICE)

Zapoznaj sie z wytycznymi NG42, ktére obejmujg profesjonalne zalecenia dotyczace
opieki nad osobami z chorobg neuronu ruchowego.

Tel.: 0300 323 0140

E-mail: nice@nice.org.uk

Strona internetowa:nice.org.uk

NHS i brytyjska opieka zdrowotna
Informacje o ustugach NHS i opiece zdrowotnej w Wielkiej Brytanii.
Strona internetowa:nhs.uk

Tel.: 111 (pilna porada medyczna w Anglii, dostepna catodobowo 7 dni
w tygodniu)

Strona internetowa:111.nhs.uk (Anglia)

Tel.: 111 (pilna porada medyczna w Walii, dostepna catodobowo 7 dni w
tygodniu)
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Strona internetowa:111.wales.nhs.uk (Walia)

Tel.: Odwiedz strone z danymi kontaktowymi, aby pozna¢
poszczegolne trusty w Irlandii P6tnocne;.

Strona internetowa:hscni.net (Irlandia Pétnocna)

Tel.: 111 (pilna porada medyczna, dostepna catodobowo 7 dni w
tygodniu)

Strona internetowa:nhs24.scot (Szkocja)
Relay UK

Ustuga tekstowa dla oséb z zaburzeniami mowy i komunikaciji.
Strona internetowa: relayuk.bt.com
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Podziekowania
Dziekujemy naszej grupie recenzentdéw za podzielenie sie swoimi doswiadczeniami.

Dziekujemy réwniez ponizszym osobom za pomoche uwagi zgtoszone
podczas opracowywania lub aktualizacji niniejszej broszury informacyjne;j:

Alison Armstrong pielegniarka specjalistyczna, North-East Assisted
Ventilation Service, Newcastle upon Tyne Hospitals NHS
Foundation Trust.

Christina Faull specjalista medycyny paliatywnej, LOROS, Leicester.

Charlie Hardaker fizjoterapeuta oddechowy i wspotzarzadzajgcy, Home
Ventilation Service, University Hospitals Bristol and Weston
NHS Trust.

Martin Latham pielegniarka specjalistyczna, Sleep Service, St James

Hospital, Leeds.

Andria Merrison neurolog specjalista w dziedzinie choréb
neuromiesniowych, dyrektor MND Care Centre w Bristolu

Ben Messer specjalista ds. intensywnej terapii i wspomagania
oddychania w domu, Newcastle-upon-Tyne Hospitals NHS
Foundation Trust

Dr Naveed Mustfa specjalista medycyny oddechowej, University Hospital of
North Midlands

Jonathan Palmer Jonathan Palmer, pielegniarka specjalistka ds.
wspomagania oddychania w domu, University Hospitals
Plymouth NHS Trust

Materiaty zrédtowe
Materiaty zrédtowe wykorzystane w tym zasobie dostepne sg na zadanie:
Adres 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 moga okazac sie ponizsze materiaty zwigzane z tg
broszura.

Broszury informacyjne

TA  Wytyczne NICE dotyczgce choroby neuronu ruchowego

3D  Hospicjum i opieka paliatywna

7A  Problemy z przetykaniem

7B Karmienie przy uzyciu sondy

7C  Wsparcie w zakresie mowy i komunikacji

8A  Pomoc przy problemach z oddychaniem

8C  Wycofanie wspomagania oddychania u pacjentéw z MND

8D  Podréze samolotem a wspomaganie oddychania u pacjentéw z chorobg
neuronu ruchowego

10A Swiadczenia i uprawnienia

10B Czym jest opieka spoteczna?

10D Stata opieka zdrowotna w ramach NHS

10E Praca a choroba neuronu ruchowego

10F Indywidualny budzet na opieke zdrowotng

10G Wsparcie dla rodzin z dzie¢mi

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

Broszury

Opieka nad osobami z chorobg neuronu ruchowego — co nalezy wiedzieé
Czego nalezy oczekiwacé od opieki

Przemieszczanie sie

Zrozumienie potrzeb

Obszerne przewodniki

Zycie z choroba neuronu ruchowego

Opieka nad osobami z chorobg neuronu ruchowego — wsparcie dla Ciebie

Koniec zycia: przewodnik dla os6b z chorobg neuronu ruchowego

Linki

Wyszukaj informacje wedtug potrzeb na stronie mndassociation.org/careinfofinder
Informacje dla specjalistéw znajdujg sie na stronie
mndassociation.org/professionals

Pobierz nasze materiaty informacyjne pod adresem mndassociation.org/publications

Informacje w innych jezykach znajdujg sie na stronie mndassociation.org/languages

Zadzwon pod numer infolinii MND Connect i zaméw 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
wskazéwki dla oséb cierpigcych na chorobe neuronu ruchowego (MND), ich
opiekundw, rodzin oraz specjalistow. Wiecej informaciji 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 w zakresie Swiadczenn MND Association

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 osoéb cierpigcych na SLA lub chorobe Kennedy'ego.

Anonimowe komentarze moga réwniez postuzyé do zwiekszania Swiadomosci i
zasiegu naszych materiatéw, kampanii i wnioskow o dofinansowanie.

Aby przekazac opinie na temat naszych broszur, mozna skorzystac z formularza
online pod adresem: www.smartsurvey.co.uk/s/infosheets_1-25

Mozna réwniez poprosi¢ o papierowg wersje formularza lub przestaé opinie za
posrednictwem poczty elektronicznej: 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 weryfikacji informac;ji?

Jesli cierpisz na chorobe neuronu ruchowego (MND) lub chorobe Kennedy'ego albo

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