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Informatii pentru persoanele cu boala neuronului motor (BNM) si ingrijitorii acestora

Daca BNM va afecteaza respiratia, puteti beneficia de sprijinul unui aparat de
ventilatie asistata, care va va ajuta sa respirati mai usor. Aceasta fisa informativa
prezinta optiunile de ventilatie si modul in care acestea pot fi de ajutor. Aceasta fisa
include urmatoarele aspecte:

1.

N o o ok Wb

Ce este ventilatia asistata si cum poate fi de ajutor?
Ce este ventilatia asistata si cum poate fi de ajutor?
Ce trebuie sa stiu despre ventilatia non-invaziva?

Ce trebuie sa stiu despre ventilatia prin traheostomie?
Cum am grija de echipamentul de ventilatie?

Ce trebuie sa stiu despre deconectarea ventilatiei?

Cum pot afla mai multe?




Aceasta este o versiune tradusa a informatiilor sursa. Asociatia pentru BNM utilizeaza
servicii de traducere renumite, dar nu-si poate asuma responsabilitatea pentru orice
erori gasite in traducere.

Adresati-va intotdeauna echipei de asistenta medicala si sociala pentru indrumare
atunci cand luati decizii cu privire la tratament si ingrijire. Acestia va pot chema un
traducator pentru a va oferi ajutor la programari.

Traducerea de informatii suplimentare poate fi posibild, dar acesta este un serviciu
limitat. Contactati linia telefonica de asistenta, ,MND Connect” pentru detalii:

Tel: 0808 802 6262

E-mail: mndconnect@mndassociation.org

6 Acest simbol evidentiaza marturii ale unor persoane care sufera de BNM
sau de boala Kennedy sau care sunt afectate de acestea.

Acest simbol evidentiaza resursele noastre de informatii, care va ajuta
sa aprofundati subiectul. Aflati cum puteti descarca sau comanda
exemplare tiparite in sectiunea 6: Cum pot afla mai multe?

1. Ce inseamna termenii folositi?
Este posibil sa auziti aceste cuvinte folosite de profesionisti.

ventilatia asistata Un aparat care va ajuta sa respirati.

BiPAP BiPAP inseamna ventilatie prin presiunea pozitiva bi-nivel si
este un tip de ventilatie non-invaziva. Unii oameni folosesc
aceasta denumire in loc de VNI.

dependent In ceea ce priveste ventilatia, aceasta inseamna necesitatea
de a utiliza un aparat de ventilatie mai mult de 14 din 24 de
ore sau incapacitatea de a respira eficient fara acesta.

ventilatia pe cale orala (VCO) O forma de ventilatie non-invaziva (VNI) in care se
utilizeaza o duza asemanatoare unui pai pentru a introduce
un flux suplimentar de aer in plamani, in functie de
necesitati. intrebati echipa de afectiuni respiratorii daca
considerati ca ar putea fi utila.

ventilatie non-invaziva (VNI)  Un tip de ventilatie asistata, in care aparatul creste
fluxul normal de aer catre plamani. De obicei, acest lucru se
realizeaza cu ajutorul unei masti nazale sau faciale, fixate
cu benziin jurul capului.

traheostomia O interventie chirurgicala prin care se realizeaza o incizie in
partea din fata a gatului, prin care se poate introduce un tub
in trahee. Acesta poate fi utilizat pentru ventilatie.


mailto:mndconnect@mndassociation.org

ventilatie traheala (ventilatie prin traheostomie) Un aparat care asigura
respiratia, prin trimiterea aerului printr-un tub introdus in
trahee prin gat. Denumirea completa este ,ventilatie prin
traheostomie”, dar pentru usurinta in citire, in aceasta fisa se
utilizeaza varianta prescurtata: ,ventilatie traheala”. Pentru a face
referire la acest termen, este posibil sa auziti si denumirea de
,ventilatie invaziva”.

gestionarea si ingrijirea respiratiei Acest tip de ingrijire include evaluarea
respiratiei dumneavoastra, precum si indrumare, sprijin Si
tratamente.

echipa pentru afectiuni respiratorii Profesionisti din domeniul sanatatii
specializati in evaluarea si sprijinirea persoanelor cu probleme
respiratorii.

secretii in contextul asistentei respiratorii, acest termen se refera la

mucus sau saliva.

Aceasta fisa abordeaz subiecte delicate, precum deconectarea ventilatiei artificiale
si planificarea ingrijirilor viitoare. Cititi atunci cand sunteti pregatit(a).

2. Ce este ventilatia asistata si cum poate fi
de ajutor?

in cazul BNM sau al bolii Kennedy, pl&manii dvs. pot inca sa proceseze aerul, dar s-ar
putea sa observati ca va este din ce in ce mai greu sa inspirati si sa expirati. Acest
lucru se intdmpla din cauza ca muschii pe care ii folositi pentru a respira sldbesc.

Este disponibila asistenta respiratorie, care include ajutorul din partea unui aparat
care asigura fluxul de aer catre plamani. Acest tip de aparat se numeste ventilatie
asistata. in prezenta fisa, vom folosi termenul prescurtat ,ventilatie”, iar aceasta se
clasifica in doua tipuri:

1. Ventilatie non-invaziva

Acest aparat creste fluxul normal de aer catre plamani. De obicei, acest lucru se
realizeaza cu ajutorul unei masti nazale sau faciale, fixate cu benzi in jurul capului.

2. Ventilatie traheala

Acest aparat asigura respiratia prin trimiterea de aer printr-un tub introdus in trahee,
prin gat. Denumirea completd este ventilatie prin traheostomie si este uneori numita
ventilatie invaziva.

Ambele tipuri de ventilatie pot contribui la ameliorarea unei serii de simptome, la
imbunétatirea calitatii vietii si pot prelungi supravietuirea. Cu toate acestea, ventilatia
nu poate opri sau anula evolutia unei boli. Respiratia dumneavoastra va deveni din ce
in ce mai slaba si, probabil, veti ajunge sa depindeti de ventilatie artificiala in timp.



Sunt multe aspecte de luat in considerare, dar aceste recomandari va pot fi de ajutor
in discutiile privind ventilatia. Acestea va prezinta informatiile esentiale despre fiecare

tip.

o Aceasta fisd abordeaz subiecte delicate, precum deconectarea ventilatiei
artificiale si planificarea ingrijirilor viitoare. Cititi atunci cand sunteti
pregatit(a).

Ventilatia presupune un aport suplimentar de oxigen?

in majoritatea cazurilor, sistemul de ventilatie utilizeaza aer normal pentru a v ajuta
sa respirati. De obicei, nu se recomanda administrarea de oxigen suplimentar in cazul
BNM, deoarece acesta poate perturba echilibrul dintre oxigen si dioxidul de carbon
din organism. Oxigenul poate fi utilizat insa daca suferiti de o infectie respiratorie, de
o altd afectiune pulmonara sau daca aveti nevoie de asistenta temporara. Acest lucru
trebuie realizat sub supraveghere medicalg, cu ajutorul unor profesionisti din
domeniul sanatatii care cunosc si inteleg diagnosticul dumneavoastra.

,Paza buna, trece primejdia rea care urmeaza”. intotdeauna consider ca e
mai bine sa stii ce te asteapta si cum sa faci fata situatiei. Necunoscutul
este intotdeauna mai infricosator.”

Cand ar trebui sa incep sa ma gandesc la ventilatie?

Informati-va cat mai mult posibil inainte ca simptomele respiratorii sa devina grave.
Adresati-va unui membru al echipei dumneavoastra medicale pentru a cere sa
discutati cu o echipa specializata in afectiunile respiratorii, care va poate oferi
indrumare cu privire la:

— tipurile de ventilatie si terapie disponibile

— avantajele si eventualele provocari ale fiecarei optiuni

— modul in care nevoile dumneavoastra se pot schimba in timp

— cum este ingrijirea dupa introducerea ventilatiei

— ce s-ar putea intdmpla daca decideti sa renuntati la ventilatie (proces cunoscut
sub numele de ,deconectare”)

— alte intrebari.

Decizia dumneavoastra va depinde de:

— parerile personale, nevoile si dorintele dumneavoastra privind ingrijirea viitoare
— daca sistemul de ventilatie este potrivit pentru dumneavoastra
— cand este cel mai bine s& incepeti sa o folositi.

A cunoaste informatiile necesare va poate ajuta sa discutati optiunile cu familia,
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ingrijitorii si personalul medical. Daca faceti acest lucru cat mai devreme, toata lumea
va avea timp sa va inteleagd preferintele si sa pregateasca din timp ingrijirea
potrivita.

Echipa dvs. de specialisti in afectiunile respiratorii va poate indruma cu privire la
modul in care se poate utiliza ventilatia, care, la inceput, ar putea fi folositd doar
partial.

Planificarea din timp poate contribui la evitarea nevoii de a lua decizii in regim de
urgenta, care s-ar putea sa nu va permita sa faceti alegerile dorite.

»~Am vazut prin propria experienta ca oamenii nu sunt intotdeauna pregatiti
suficient de devreme. Sau ca simptomele nu sunt observate suficient de
devreme. in cazul sotului meu, problemele respiratorii au fost prea avansate
pentru ca el sa utilizeze ventilatia non-invaziva eficient.”

Care sunt semnele timpurii care indica faptul ca am nevoie de
ventilatie?

Slabirea muschilor respiratori poate duce la:

— dificultati de respiratie, chiar siin repaus

— respiratie superficiald, mai ales in pozitie orizontala pe spate
— o tuse slaba si dificultati in a expectora

— infectii respiratorii repetate sau de lunga durata

— un simt slab al mirosului

— somn de proasta calitate, perturbat de dificultati de respiratie
— senzatie de oboseala la trezire sau pe parcursul zilei

— dureri de cap dimineata

— halucinatii sau cosmaruri

— senzatie de confuzie, uitare sau incapacitate de concentrare

— o0 voce mai slaba

— scaderea poftei de mancare sau pierderea in greutate.

si un test de tuse. Sunt sigur ca echipa mea de ingrijire ar interveni si mi-ar
oferi sfaturi si recomandari daca ar observa scaderea capacitatii plamanilor
mei la un nivel ingrijorator.”

@ »Cand merg la clinica BNM la fiecare trei luni fac un test de capacitate vitala

Daca respiratia slabita va afecteaza modul in care vorbiti si comunicati, solicitati sa
mergeti la un logoped pentru o evaluare si pentru indruméri privind terapia logopedica
si mijloacele de comunicare.



o Consultati fisa informativa: 8A Asistenta pentru probleme respiratorii

Pentru mai multe informatii despre asistenta pentru vorbire si voce,
o consultati fisele informative:

— 7C Vorbirea si comunicarea

— 7D Servicii de creare a unei voci sintetice

Logopedul dumneavoastra poate evalua, de asemenea, eventualele dificultati de
inghitire.

Acest lucru este important, deoarece muschii respiratori slabiti ingreuneaza tusea si
expectorarea. Ca urmare, s-ar putea ca alimentele si bauturile sa ,o ia pe cealalta
parte” a cailor respiratorii. Acest fenomen se numeste aspiratie si poate provoca
infectii respiratorii repetate.

Puteti beneficia de ajutor pentru tuse, inclusiv:

— sprijin din partea echipei medicale si de ingrijire
— tehnici pe care le puteti invata si pune in practica chiar dvs.

— un aparat care va ajuta sa tusiti mai eficient.
o Consultati fisa informativa: 7A Dificultati de inghitire.

Adresati-va medicului de familie pentru a va vaccina anual impotriva gripei,
pneumoniei si Covid-ului, pentru a reduce riscul de a contracta aceste boli si pentru a
contribui la prevenirea infectiilor respiratorii acute. Intrebati-vd medicul de familie
daca ingrijitorul dumneavoastrd principal si membrii apropiati ai familiei pot
beneficia, de asemenea, de aceste vaccinuri.

Ce se intampla daca ajung sa depind de ventilatie?

A deveni dependent de ventilatie inseamna ca nu mai puteti respira bine fara ea.
Acest lucru se poate intdmpla in cazul oricarui tip de ventilatie, dar momentul in care
apare variaza de la o persoana la alta, in functie de simptome si de tipul de ventilatie
utilizat.

Pe masura ce muschii dvs. slabesc, este posibil ca respiratia sa nu mai fie suficient
de puternica pentru a declansa aparatul. Majoritatea aparatelor de ventilatie pot
detecta aceasta situatie si preiau controlul, furnizénd respiratii in mod automat, dupa
o perioada prestabilitd in care nu se inregistreaza nicio respiratie. Dacé ventilatorul
asigura toate respiratiile dumneavoastra deoarece nu mai declansati actiunea
acestuia, aceasta situatie se numeste ,ventilatie completa”.



in cele din urmé&, pe masura ce nevoile dumneavoastra respiratorii cresc, s-ar putea
sa aveti nevoie de asistenta 24 de ore pe zi. Daca alegeti s& raméaneti acasg, de
obicei, aveti nevoie de un pachet de ingrijire. Chiar si in cazul unui sprijin puternic din
partea familiei, acest lucru implicd, de obicei, participarea unor ingrijitori calificati.

»,Dorm pe o canapea extensibila langa el pentru a-i fi aproape atunci cand
are nevoie de aspirarea secretiilor in toiul noptii. Nu-I pot lasa singur nicio
clipa.”

Unele aparate de ventilatie sunt dotate cu alarme incorporate care declanseaza o
alerta in cazul in care aveti nevoie de ajutor. Acest lucru ar putea fi necesar in cazul in
care va sunt afectate vorbirea si comunicarea.

Cereti sfatul echipei dvs. de asistentd medicala si sociala cu privire la dispozitivele
sau sistemele care permit solicitarea de ajutor si la modul in care acestea
functioneaza. De asemenea, acesti profesionisti pot stabili daca este necesar ca
cineva sa fie prezent la domiciliul dumneavoastra pentru a interveni rapid.

Cum poate ingrijitorul meu sa beneficieze de sprijin in cazul in care
ajung sa depind de ventilatie?

Membrii familiei si ingrijitorii voluntari au adesea nevoie de indrumare practica si de
formare pe masura ce nevoile dumneavoastra devin tot mai complexe. Mai ales daca
respiratia va este afectata si folositi un aparat de ventilatie. De asemenea, ar putea
avea nevoie de sprijin emotional si de perioade de respiro pentru odihna sau pentru a-
si satisface alte nevoi in afara casei.

Deoarece ingrijirea persoanelor cu nevoi respiratorii poate fi intensiva, este posibil ca
in anumite zone asistenta completa la domiciliu sa fie disponibila doar prin pachete
de ingrijire specializate si cu finantare corespunzatoare.

In cazurile complexe care necesita asistentd medical, se poate recomanda mutarea
intr-un centru de ingrijire. Situatia variaza de la o regiune la alta, asa ca cereti echipei
de afectiuni respiratorii sa afle ce optiuni sunt disponibile in zona dumneavoastra.

pana eu pot face cumparaturi sau ma pot duce la programari. Restul
timpului trebuie sa stau in casa. Nici macar nu pot sa intind rufele,
pentru ca nu as mai auzi alarmele lui de urgenta.”

@ »~Avem o asistenta care vine o data pe saptamana pentru a sta cu el

Pot alege daca sa folosesc sau nu sistemul de ventilatie?

Da. Decizia de a folosi sau nu sistemul de ventilatie va apartine. Fiecare are propriile
opinii cu privire la modul in care isi poate gestiona afectiunea.

Unele persoane se adapteaza dizabilitatii in crestere si doresc sa-si prelungeasca
viata cat mai mult posibil. Cu toate acestea, s-ar putea sa doriti sa faceti o alegere
diferita, in functie de preferintele si convingerile dumneavoastra.



@ »Este important sa stiti ca ventilatia poate creste speranta de viata cu
BNM, dar in cazul nostru, sotul meu nu a dorit sa-si prelungeasca
viata.”

Nu exista un raspuns corect sau gresit, iar decizia dvs. trebuie respectata. Discutarea
tuturor optiunilor cu echipa va poate ajuta sa luati decizii care vi se par potrivite. Daca
alegeti sa nu folositi sistemul de ventilatie, exista totusi si alte modalitati de a
ameliora simptomele respiratorii.

Pentru mai multe informatii despre tratamente respiratorii, ingrijirea pe
o termen lung si stadiile avansate ale BNM, consultati:

— fisa informativa: 8A Asistenta pentru probleme respiratorii

— ghidul nostru: ingrijirea la sfarsitul vietii.

Echipa dumneavoastra de specialisti in afectiuni respiratorii, fizioterapeutul sau
echipa de ingrijiri paliative va pot oferi sfaturi cu privire la:

— exercitii de respiratie

— metode de a expectora si a va ajuta sa tusiti

— indruméri privind postura si pozitionarea

— tehnici de relaxare, terapii prin conversatie sau consiliere

— medicamente pentru ameliorarea dificultatilor de respiratie sau a anxietatii.
Terapiile respiratorii si asistenta prin ventilatie va pot ajuta sa va simtiti mai bine. Cu

toate acestea, simptomele BNM continua sa se agraveze in timp, pe masura ce
muschii slabesc.

3. Ce trebuie sa stiu despre ventilatia non-
invaziva?

Ventilatia non-invaziva (VNI) este cea mai frecvent utilizata forma de ventilatie la
persoanele cu BNM. Va ajuta sa respirati mai usor, crescand usor fluxul de aer care
intra si iese din plamani. De obicei, acest lucru se realizeaza cu ajutorul unei masti
care se aseaza pe nas sau atat pe nas, cat si pe gura.

Sunt disponibile mai multe tipuri de masti. Daca vi se par incomode sau greu de
folosit, pernele nazale ar putea fi o alternativa. Sunt tuburi flexibile care se introduc
usor In nari si sunt fixate cu ajutorul unor curele pe cap.

Masca dumneavoastra este conectata prin tuburi la aparatul de ventilatie, care
functioneaza cu curent electric, cu baterie sau cu ambele surse. Cand inspirati,
sistemul de ventilatie va furnizeaza un plus de aer pentru a va ajuta sa respirati mai
eficient.



Setarile mastii si ale ventilatorului pot fi ajustate in functie de nevoile dumneavoastra.
De obicei, aceasta procedura se efectueaza in regim ambulatoriu la spital, dar unele
servicii pot oferi vizite la domiciliu daca va este greu sa va deplasati.

De asemenea, puteti face cateva ajustari minore acasa, cum ar sa reglati curelele
mastii. Veti primi indrumari cu privire la ce puteti face dumneavoastra sau ingrijitorul
dumneavoastra.

Anumite setari ale ventilatorului pot fi reglate de la distanta de catre echipa de
specialisti in afectiuni respiratorii, chiar daca locuiti la mare distanta de cel mai
apropiat spital. Intrebati echipa medical despre echipamentele si sprijinul
disponibile in zona dumneavoastra.

@ »Purtarea ventilatorului (VNI) timp de 24 de ore pe zi imi permite sa
traiesc ceea ce numesc o viata normala si nu ma opreste sa fac ce
doresc.”

Ce prevad ghidurile NICE cu privire la ventilatia non-invaziva (VNI)?

Institutul National pentru Excelenta in Sdnatate si Asistenta Medicala (NICE)
elaboreaza ghiduri menite sa ajute profesionistii din domeniul sanatatii si al
asistentei sociale care ofera sprijin pentru anumite afectiuni.

Ghidul NG42 privind gestionarea bolii neuronului motor recomanda utilizarea
ventilatiei non-invazive (VNI) pentru a sustine respiratia afectata de sladbirea
muschilor.

Pentru mai multe informatii despre ghidul NICE, consultati:
o — fisa informativa: 1A Ghidul NICE cu privire la boala neuronului motor
— ghidul nostru de buzunar: La ce trebuie sa va asteptati de la ingrijirea
dvs.

Posibile beneficii ale ventilatiei non-invazive (VNI)

Pentru majoritatea oamenilor, VNI ofera urmatoarele beneficii:

— amelioreaza simptome precum dificultatile de respiratie, tulburarile de somn,
oboseala si durerile de cap matinale

— imbunatatirea calitatii vietii si a nivelului de energie

— prelungirea duratei de supravietuire

— asigurarea asistentei respiratorii fara a fi necesara o interventie chirurgicala

— facilitarea muncii cu norma redusa in primele stadii ale BNM

— oferirea unei game variate de masti, pentru a gasi cea mai confortabila varianta



— cresterea volumului vocii, daca aceasta a devenit slaba
— deplasarea cu usurinta acasa sau in calatorii, cu ajutorul unei baterii.
o Pentru mai multe informatii despre célatoriile cu aparate de ventilatie,
consultati:

— fisa informativa: 8D Fluxul aerului si ventilatia
— brosura noastra: Deplasarea

@ ,Pompele mele de VNI de la NHS trimit echipei responsabile de ventilatie
date pentru analiza. Pe baza rezultatelor, echipa poate ajusta oricare
dintre setari, inclusiv umiditatea aerului!”

La ce sa va ganditi cu VNI

VNI poate provoca:

— scurgeri de aer in jurul mastii, care pot provoca iritatii ale ochilor sau sensibilitate
cutanata din cauza presiunii exercitate de masca

— anxietate daca suferiti de claustrofobie

— gura uscata sau nas infundat sau care curge

— risc crescut ca alimentele sau bauturile sa patrunda in caile respiratorii atunci
cand mancati sau beti (aspiratie)

— mai mult aer inghitit decat in mod normal, ceea ce duce la senzatie de balonare
sau stomac plin

— un anumit disconfort pana va obisnuiti cu senzatia si cu fluxul de aer

— necesitati sporite de ingrijire atunci cand se recurge la ventilatia non-invaziva
(VNI) in stadiile avansate ale BNM

— modificari ale ritmului vorbirii naturale

— un zgomot pe care il face aparatul, care, desi este de intensitate redusa, poate
necesita ceva timp pentru a va obisnui, mai ales pentru alte persoane care se afla
in aceeasi incapere.

Ceingrijire este necesara dupa utilizarea VNI?

Echipa de specialisti in afectiunile respiratorii va poate ajuta sa va obisnuiti cu
utilizarea echipamentului. Nevoile fiecaruia sunt diferite, dar ingrijirea ulterioara poate
include:

— ajustarea mastii sau a curelelor pentru a spori confortul sau a reduce scurgerile de
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aer, inclusiv utilizarea alternativa a unor masti diferite

— invéatarea tehnicilor de tuse sau a modului de utilizare a unui aparat care sa va
ajute sa tusiti, astfel incat s& puteti expectora

— utilizarea picaturilor oftalmice in cazul in care scurgerile de aer provoaca
uscaciune sau iritatie

— adaugarea unui umidificator la ventilator pentru a umezi fluxul de aer si a reduce
senzatia de gura uscatd sau nasul infundat

— consumul unei cantitati mai mari de lichide pentru a ameliora senzatia de gura
uscata, saliva vascoasa sau lipicioasa si constipatia (unii oameni considera ca
sucul de ananas este de ajutor)

— sfaturi oferite de un logoped cu privire la inghitire si comunicare

— solicitarea membrilor echipei sa regleze ventilatorul pentru a reduce balonarea
cauzatd de aerul inghitit

— miscari usoare sau repozitionarea asistata pentru a ajuta aerul blocat sa circule
prin sistemul respirator (unii oameni considera ca apa cu menta este de ajutor)
— sprijin in cazul aparitiei unor senzatii de anxietate sau panica.

Ce se intampla in timp cu VNI?

La inceput, s-ar putea sa fie necesar sa folositi VNI doar noaptea. Acest lucru va
poate ajuta sa respirati mai bine, imbunatati calitatea somnului si starea de bine pe
parcursul zilei. Pe masura ce boala avanseazg, s-ar putea sa fie necesar sa o utilizati
siin timpul zilei, pentru a va ajuta sa ameliorati simptomele.

»~Am inceput prin a utiliza VNI doar timp de o ora pe zi si am crescut
utilizarea treptat, astfel ca mi s-a parut usor atunci cand a fost nevoie
sa o folosesc toata noaptea.”

in cele din urma, s-ar putea sa ajungeti s& depindeti de VNI. Aceasta inseamna ca
trebuie sa o folositi tot timpul, deoarece nu veti putea respira autonom. Experienta
fiecaruia este diferitd, iar timpul necesar pentru a se ajunge aici variaza. in acest caz,
veti avea nevoie de:

— un ventilator de rezerva, in cazul in care unul se defecteaza
— un aparat care poate functiona pe baterie in cazul penelor de curent
— asistenta suplimentard, inclusiv ajutor pe timpul noptii.
o Consultati sectiunea 5: Cum pot intretine echipamentul de ventilatie?

pentru sfaturi privind masurile care trebuie luate in cazul unei pene de
curent.
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4. Ce trebuie sa stiu despre ventilatia
traheala?
Ventilatia traheala (ventilatia prin traheostomie) asigura respiratia prin introducerea

aerului in trahee printr-un tub. Tubul este introdus printr-o mica incizie practicata in
partea din fatd a gatului.

Tubul este conectat la un ventilator, care functioneaza cu curent electric, cu baterie
sau poate functiona cu ambele surse. Pe langa faptul ca va ajuta la respiratie,
ventilatia traheala poate fi utilizata si pentru a elimina secretiile din caile respiratorii.

»Eram un barbat foarte ocupat si activ. Odata cu trecerea la ventilatia

@ traheal3, a trebuit sa ma adaptez la un stil de viata cu totul diferit, ceea
ce a insemnat sa fiu mult mai grijuliu cu familia si prietenii si mai
reflexiv. Am devenit, de asemenea, expert in filme.”

Pentru a vi se implanta tubul, este necesara o interventie chirurgicald. Aceasta
procedura se efectueaza, de obicei, sub anestezie generald, asa cé veti fi adormit(a)
in timpul operatiei.

Dupa operatie, va trebui sa ramaneti in spital pana cand echipa medicala va stabili
cum va va oferi sprijinul necesar acasa sau intr-un alt cadru.

Este important sa discutati despre ventilatia traheala cu familia, ingrijitorii si echipa
medicala si de asistenta sociala inainte de a lua orice decizie.

in ce situatii se poate lua in considerare ventilatia traheala?
in Regatul Unit, ventilatia traheald nu este intotdeauna oferita persoanelor cu BNM.
Cereti sfatul echipei de specialisti in afectiuni respiratorii din zona dumneavoastra.

Cu toate acestea, se poate sugera acest lucru daca:

— VNI nu mai este nici confortabila, nici eficienta
— aveti muschii gurii si ai gatului foarte slabi
— aveti multe secretii care sunt greu de gestionat

— ati suferit o infectie respiratorie acuta, care necesita o aspirare mai ampla.

»in ciuda reticentei generale cu privire la ventilatia invaziva, am decis
sa continui cu efectuarea unei traheostomii dupa discutiile cu familia si
dupa ce am citit extensiv documentele de cercetare.”

Posibile beneficii ale ventilatiei traheale

Pentru majoritatea oamenilor, ventilatia traheala are urmatoarele beneficii:
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— amelioreaza simptome precum dificultatile de respiratie, tulburarile de somn,
oboseala si durerile de cap matinale

— imbunatatirea calitatii vietii si a nivelului de energie
— prelungirea duratei de supravietuire

— oferirea de sprijin in cazul in care ventilatia non-invaziva (VNI) nu mai da rezultate
satisfacatoare

— gestionarea secretiilor

— evitarea nevoii de a purta o masca faciala in cazul in care suferiti de claustrofobie.

Ventilatia traheala poate fi, de asemenea, portabila daca este alimentata de la
baterie. De exemplu, atunci cand se foloseste un scaun cu rotile.

,impreun3, sapte ani cu ventilatia, ne-am vazut copiii devenind adulti,

@ ne-am casatorit si am devenit bunicii a doi bebelusi minunati. Asadar,
am trait clipe extraordinare de cand foloseste ventilatia traheala, dar au
fost si foarte multe zile cu adevarat grele.”

Aspecte de luat in considerare in cazul ventilatiei traheale

O interventie de traheostomie prezinta un anumit risc de infectii sau complicatii, la fel
ca orice operatie. Acestea vor fi explicate inainte de procedura si in majoritatea
cazurilor pot fi gestionate cu usurinta.

Este posibil sa aveti nevoie de o internare indelungata in spital dupa operatie, pana
cand se va stabili planul de ingrijire postoperatorie. Uneori, organizarea acestui lucru
poate dura luni intregi. ingrijirea in cazul unei traheostomii poate fi dificil si poate
implica instruirea unei echipe de persoane (de obicei prin intermediul unei agentii de
asistentd). In unele zone, nivelul de ingrijire necesar pentru ventilatia traheala poate fi
asigurat doar daca va mutati intr-un centru de ingrijire. Discutati aceste aspecte cu
echipa pentru afectiuni respiratorii, care va poate sfatui cu privire la situatia din
regiunea dvs.

Daca va ganditi la ventilatia traheald, este esential s& discutati acest aspect cu toate
persoanele care ar putea fi implicate in ingrijirea dumneavoastra viitoare, inclusiv cu
familia si prietenii apropiati.

Ventilatia traheala poate:
— provoca disconfort sau leziuni pe termen lung la nivelul traheei din cauza tubului
(acest lucru este rar)

— necesita schimbare periodica, de obicei o data pe luna

— Este posibil sa simtiti un disconfort in timpul schimbarii tubului, dar echipa de
asistenta respiratorie va poate oferi sfaturi in acest sens

— va poate afecta capacitatea de a vorbi sau de a inghiti, in functie de tipul de tub
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traheal utilizat, insd vorbirea si inghitirea v-ar putea fi deja afectate de BNM (se
poate oferi sprijin pentru a va ajuta sd comunicati, s mancati si sa beti)

— provoca acumularea de secretii care trebuie eliminate periodic prin aspirare (acest
lucru poate fi neplacut, deoarece se efectueaza in timp ce sunteti deconectat de la
ventilator)

— spori riscul aparitiei bacteriilor sau a unei infectii la nivelul plamanilor, ceea ce
necesita monitorizare si ingrijire

— dura ceva timp pana va veti obisnui cu echipamentul si cu senzatia pe care vi-o
ofera.

@ ,In ciuda inconvenientelor si disconfortului (mai mult din cauza
incapacitatii de a ma ridica din pat decat din cauza traheostomiei), m-
am bucurat de viata. Nici eu, nici familia mea nu am regretat decizia.”

Ce se intampla in timp in cazul ventilatiei traheale?

Daca muschii respiratori sunt deja foarte slabiti din cauza BNM, este foarte probabil
sa deveniti imediat dependent de ventilatia traheal&d. Aceasta inseamna ca aparatul
va prelua intreaga sarcina pentru a va ajuta sa respirati.

Odata ce ati ajuns sa depindeti de el, de obicei nu mai este posibil sa respirati fara
acest sprijin. Cu toate acestea, aveti dreptul sa renuntati la utilizarea sistemului de
ventilatie, daca aceasta este alegerea dumneavoastra.

Ventilatia traheala poate contribui la prelungirea supravietuirii, dar, la fel ca in cazul
ventilatiei non-invazive (NVI), celelalte simptome vor continua sa se agraveze.
Aceasta inseamna:

— risc crescut de infectii respiratorii, care pot fi grave sau pot pune viata in pericol

— slabirea continua a muschilor implicati in inghitire, vorbire si comunicare

— nevoi de ingrijire din ce in ce mai complexe pe masura ce trece timpul, care
necesita aspirare regulata si asistenta la méancat, baut si igiena.

discutati deschis cu familia si echipa medicala despre dorintele dumneavoastra. De
asemenea, va trebui sa planificati cu atentie pentru eventualitatea unor pene de
curent sau a unor probleme cu echipamentele, ceea ce inseamné sa aveti la
indemana:

— un ventilator alimentat de la baterii, cu bateriile complet incarcate

— un aparat de rezerva, in cazul in care aparatul principal nu mai functioneaza.

o Consultati sectiunea 5: Cum am grija de echipamentul de ventilatie?
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Pot evita situatia de a mi se monta un tub traheal in caz de urgenta?

in caz de urgentd, acest tip de ventilatie este uneori utilizat pentru a stabiliza
respiratia. Este posibil ca ventilatia traheala s& fie initiata farda consimtamantul
dumneavoastra prealabil, in cazul in care aveti nevoie de asistentd medicala de
urgenta, dar nu sunteti in masurd sa comunicati personalului medical dorintele
dumneavoastra.

@ »A fost dus de urgenta la spital deoarece avea dificultati respiratorii
cauzate de o infectie pulmonara severa. | s-a efectuat o traheostomie
deoarece se credea ca va putea sa respire de unul singur, dar nu a fost
cazul si incepand de atunci a utilizat un ventilator.”

Daca sunteti absolut sigur(a) ca nu doriti ventilatie traheald in niciun caz, puteti
consemna acest lucru intr-un document denumit ,Decizie anticipata de refuzare a
tratamentului” (ADRT).

Acest document poate servi drept ghid pentru echipa dumneavoastra si are caracter
juridic obligatoriu daca este completat corect.

o Consultati sectiunea 6: Ce trebuie sa stiu despre deconectarea
ventilatiei?
pentru indrumari privind modul in care va puteti consemna dorintele
referitoare la tratamentul si ingrijirea viitoare.

Ce ingrijiri postoperatorii sunt necesare in cazul ventilatiei traheale?

Ingrijirea continua atunci cand utilizati ventilatie traheal, este esentiald pentru a v&
asigura siguranta, confortul si sprijinul necesar. Acest lucru poate varia in functie de
nevoile dumneavoastra, dar de obicei include:

Umidificarea aerului

Conectarea unui umidificator la aparatul dumneavoastra de ventilatie contribuie la
incalzirea si umidificarea aerului utilizat. Acest lucru ajuta la prevenirea uscarii sau
iritarii cailor respiratorii si a plamanilor.

Eliminarea secretiilor

Este posibil sa aveti nevoie de ajutor pentru a elimina mucusul sau saliva din caile
respiratorii, ceea ce ar putea implica:

— aspiratia regulata cu ajutorul unui aparat, dar echipa de asistenta respiratorie va
va oferi indrumari, atdt dumneavoastra, cét si ingrijitorilor dumneavoastra, cu
privire la modul in care se poate efectua aceasta procedura in conditii de
siguranta
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— sd& va obisnuiti cu senzatia de aspirare, deoarece aceasta implica deconectarea
temporara de la ventilator

— tehnici sau un aparat care sa va ajute sa tusiti mai eficient

— utilizarea unui nebulizator pentru a crea o ceata find de apa sarata sterila (solutie
salind) si a fluidiza mucusul.

ingrijirea tubului traheal

De obicei, aceasta inseamna curatarea sau inlocuirea canulei interne (tubul interior)
sau schimbarea intregului tub traheal. De asemenea, aceasta presupune verificarea
prezentei semnelor de infectie sau iritatie. Acest lucru se intdmpla in timp ce sunteti
deconectat(d) temporar de la ventilator, dar echipa de asistenta respiratorie va va
oferi indrumare si sprijin.

Sprijin pentru vorbire si inghitire

Daca va este mai greu sa vorbiti, sa inghititi, s& mancati sau sa beti in timpul
ventilatiei traheale, un logoped va poate ajuta sa depasiti dificultatile de comunicare,
sa inghititi Tn conditii de siguranta si va poate oferi indrumari privind alimentatia prin
intermediul unui tub. Un nutritionist va ajuta sa aveti o alimentatie echilibrata.

@ »in cazul nostru, sotul meu nu a mai putut s vorbeasca, sa manance si
sa bea dupa procedura de traheostomie.”

5. Cum am grija de echipamentul de
ventilatie?

Ventilatorul dumneavoastra si orice echipament conex vor necesita intretinere si
verificari periodice pentru a se asigura functionarea corespunzatoare a acestora si
pentru a se adapta eventualelor schimbari ale nevoilor dumneavoastra.

Pentru mai multe informatii despre consumul de alimente, bauturi si
o comunicare, consultati fisele informative:

— 7A Dificultati de inghitire

— 7B Hranirea prin intermediul unui tub

— 7C Asistenta pentru vorbire si comunicare.

Organizatia sau furnizorul care v-a livrat echipamentul se va ocupa, de asemenea, de
intretinerea periodica si de asistenta tehnica. Daca nu stiti cui sa va adresati, intrebati
echipa de specialisti in afectiuni respiratorii.

Echipa dumneavoastra de specialisti in afectiuni respiratorii va poate ajuta, de
asemenea, cu urmatoarele:

— instruire pentru dumneavoastra, familia sau ingrijitorii dumneavoastra
16



— sfaturi privind curatarea si intretinerea echipamentelor acasa

— cum sda procedati daca ceva nu mai functioneaza

— cum sa va pregatiti pentru eventualele situatii de urgenta.

Daca aveti vreodata nelamuriri cu privire la modul de curatare sau inlocuire a unui
element, adresati-va echipei de asistenta respiratorie sau furnizorului echipamentului.
De asemenea, echipa dumneavoastra ar trebui s va puna la dispozitie datele de

contact in afara programului de lucru, pentru situatii de urgenta. Pastrati-le intr-un loc
sigur si usor accesibil.

Ventilatie non-invaziva (VNI)
intretinerea periodica poate include:

— curatarea mastii

— fnlocuirea filtrelor

— verificarea componentelor uzate ale mastii (cum ar fi curelele sau pernele), care
pot provoca scurgeri de aer.

Ventilatie traheala

intretinerea periodica poate include:

— Tinlocuirea intregului tub traheal (de obicei de catre membrii calificati ai echipei
care va ingrijeste)

— curatarea sau inlocuirea canulei interne, care este un tub interior detasabil
(personalul de ingrijire sau membrii familiei pot fi instruiti sa efectueze aceasta
operatiune)

— efectuarea unor verificari zilnice pentru a preveni infectiile, obstructiile sau iritatiile
cutanate din jurul tubului traheal.

Echipa de asistenta respiratorie va poate ajuta sa va simtiti in siguranta si sprijinit(a)
in cazul in care este necesar sa fiti deconectat(d) temporar de la ventilator pentru
efectuarea unor verificari sau pentru schimbarea tubului.

Ce se intampla daca se intrerupe curentul?

Daca depindeti in totalitate de ventilator mai mult de 14 ore pe zi, este esential sé fiti
pregatiti pentru eventualele pene de curent.

Dumneavoastra sau ingrijitorul dumneavoastra trebuie sa:

— mentineti toate bateriile complet incarcate, atat pentru ventilator, cat si pentru
orice echipament conex, cum ar fi pompele de aspiratie

— contactati furnizorul de energie pentru a fi inscrisi in Registrul serviciilor prioritare,
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ceea ce iInseamna ca veti fi instiintati in prealabil cu privire la intreruperile
planificate de energie electrica si veti beneficia de asistentd mai rapida

— intrebati furnizorul de energie electrica sau echipa de ingrijire daca va pot ajuta sa
obtineti un generator de rezerva pentru penele mai indelungate de curent

— planificati unde ati putea merge in cazul in care pana de curent dureaza cateva
zile (indiferent daca folositi sistemul de ventilatie ocazional sau permanent)

— aveti laindeméana un ventilator de rezerva si masti, in cazul in care apare orice fel
de defectiune tehnica.

@ »Ne aflam pe lista pentru cazuri critice ce necesita raspuns urgent din
partea furnizorului, in cazul unei pene de curent.”

Ce alte echipamente trebuie sa am la indemana?

Folosirea oricarui tip de sistem de ventilatie acasa inseamna ca trebuie sa aveti alte
echipamente langa dumneavoastra in permanenta.

De exemplu:

— un aparat de aspiratie
— un ventilator de rezerva
— baterii de rezerva incarcate

— un aparat de asistenta pentru tuse, denumit adesea insuflatie-exsuflatie mecanica
(MI-E)

— un umidificator

— tuburi suplimentare si alte componente de unica folosinta (in special pentru
ventilatia traheald).

@ »Daca utilizati un aparat de aspiratie, un aparat pe baza de baterii este
necesar in caz ca are loc o pana de curent.”

6. Ce trebuie sa stiu despre deconectarea
ventilatiei?

atunci cand sunteti pregatit(a).

Daca utilizati ventilatie non-invaziva (VNI) sau ventilatie traheald, aveti dreptul legal
de a o intrerupe in orice moment. Acest fenomen se numeste deconectare. A decide
sa vi se opreasca ventilatia nu inseamnd acelasi lucru cu a cere cuiva sa va ajute sa
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va puneti capat vietii (sinucidere asistata).

Cu toate acestea, faptul ca depindeti de ventilatie inseamna ca aveti nevoie de acest
sprijin pentru a putea respira. Aceasta inseamna ca decizia de a renunta reprezinta
un refuz al tratamentului care va mentine in viata.

Aceasta abordare ar putea fi adecvata in cazul in care:

— simtiti ca ventilatia nu mai este utila sau confortabila
— acest tip de sprijin a devenit o povara pentru dvs.

— preferintele dumneavoastra in materie de ingrijire s-au schimbat.

o Consultati fisa informativa: 8C Deconectarea ventilatiei cu BNM -
pentru mai multe informatii despre acest proces.

Ce se intampla daca nu mai folosesc sistemul de ventilatie?

Daca folositi sistemul de ventilatie doar ocazional, puteti pur si simplu s@ nu mai
porniti aparatul. Veti beneficia de sprijin pe masura ce respiratia dumneavoastra va
deveni din ce in ce mai slaba.

Daca depindeti complet de aparat si nu puteti respira fara el, intreruperea ventilatiei
este o decizie cu consecinte mai grave. Acest lucru trebuie facut cu deplina
constientizare a ceea ce va urma, intrucét va reprezenta un risc semnificativ pentru
viata dumneavoastra. in acest caz, deconectarea duce, de obicei, la deces intr-un
interval scurt de timp.

in acest proces, veti beneficia de sprijinul echipei de ingrijire respiratorie sau
paliativa. Acestia se vor asigura ca:

— simptomele dumneavoastra sunt bine tinute sub control, inclusiv prin
administrarea de medicamente pentru ameliorarea dispneei si a anxietatii

— familia dumneavoastra sau persoanele care va ingrijesc sa beneficieze de sprijin
inainte, in timpul si dupa deconectare.

De ce trebuie sa planific din timp?

Gandul la ingrijirea viitoare in cazul BNM poate fi un aspect emotional si s-ar putea sa
nu va simtiti inca gata pentru acest lucru. Cu toate acestea, este util ca persoanele
apropiate sa va cunoasca dorintele privind tratamentul si ingrijirea, in cazul in care nu
veti mai fi in masura sa luati decizii. O astfel de planificare va poate ajuta, de
asemenea, sa simtiti ca detineti controlul. Este posibil sa doriti sa discutati despre:

— ce este probabil s& se intdmple pe viitor in cazul BNM si optiunile dumneavoastra
privind ingrijirea la sfarsitul vietii
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— parerea dumneavoastra cu privire la tratamentele care pot prelungi viata, cum ar fi
ventilatia mecanica si hranirea prin intermediul unui tub

— daca ati dori sa intrerupeti tratamentul de mentinere a vietii in anumite
circumstante, cum ar fi ventilatia mecanica

— ce doriti sa se intdample in cazul in care starea dvs. de sanatate s-ar deteriora atéat
de mult incat sa nu mai puteti lua decizii.

Abordati discutiile incarcate de emotii si fiecare decizie pas cu pas. Un profesionist
de incredere, cum ar fi un specialist in ingrijiri paliative, va poate ajuta s& consemnati
indruméri pentru cei din jur si facilita discutiile cu familia despre dorintele
dumneavoastra. Cu cat faceti acest lucru mai repede, cu atat veti avea mai mult timp
sa luati decizii in cunostinta de cauza si sa-i ajutati pe cei dragi sa se simta mai bine
pregatiti.

Cum pot sa-mi consemnez dorintele?

in cazul in care consemnati indicatii privind ingrijirea dumneavoastré viitoare, acestea
vor fi utilizate numai in cazul in care nu veti mai putea lua decizii in nume propriu.
Puteti verifica sau modifica orice detalii oricand.

Existd numeroase modalitati de a va consemna nevoile, dorintele si preferintele, dar
urmatoarele sunt adesea folosite pentru a va ajuta sa va planificati viitorul:

indruméri generale pe care cei din jur trebuie sa le respecte atunci cand v& vor ingriji
pe viitor.

Decizia anticipata de refuzare a tratamentului (ADRT)

Atunci cand este completat corect, acest document cu caracter juridic obligatoriu va
permite sa refuzati sau sa renuntati la tratamente, inclusiv la masurile de mentinere a
vietii, cum ar fi ventilatia mecanica.

Procura

Este un acord juridic prin care desemnati o persoana de incredere sa ia decizii in
numele dumneavoastra. Modul in care se intocmeste difera de la o natiune la alta in
cadrul Regatului Unit.

e Pentru mai multe informatii despre consemnarea dorintelor
dumneavoastra si a alertelor legate de BNM, consultati:
— fisainformativa: 14A - Decizie anticipata de refuzare a tratamentului

—  ghidul nostru: ingrijirea la sfarsitul vietii.
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Ce se intampla daca aleg sa continui cu ventilatia?

Este posibil sa doriti sa continuati ventilatia, chiar daca nevoile dumneavoastra de
ingrijire devin mai complexe. Este dreptul dvs.

Cu toate acestea, pe masura ce respiratia dumneavoastra continua sa devina mai
slaba, ventilatia ar putea sa nu mai fie eficienta. Dac§, pe viitor, nu veti mai fi in
masura sa luati decizii, iar echipa dumneavoastra considera ca ventilatia artificiald nu
mai are efect sau va provoaca suferinta, dorintele dumneavoastra consemnate in
prealabil pot ghida deciziile lor.

Echipa dvs. medicala va incerca intotdeauna:

— sa actioneze in interesul dumneavoastra si sa se consulte cu persoanele care va
cunosc preferintele, cum ar fi membrii familiei, prietenii sau ingrijitorii
dumneavoastra

— sd& va asigure un confort maxim, indiferent de situatie.

in majoritatea cazurilor, sfarsitul vietii sub ventilatie artificiald se desf&soara in liniste,
cu ingrijirea si sprijinul adecvate.

o Daca aveti dificultati de vorbire sau de comunicare si aveti nevoie de
ajutor urgent, dumneavoastra sau ingrijitorul dumneavoastra puteti
contacta serviciile de urgenta prin SMS, in loc sa sunati. Descércati
aplicatia Relay UK pe smartphone, tableta sau computer, sau efectuati
un apel folosind un telefon cu text. Pentru mai multe informatii despre
acest serviciu, consultati: relayuk.bt.com

7. Cum pot afla mai multe?
Alte organizatii

Nu putem recomanda nicio organizatie, dar urméatoarele resurse v-ar putea ajuta in
cautarea de informatii suplimentare. Linia noastra de asistenta MND Connect va
poate ajuta sa gasiti organizatii. Puteti gasi datele de contact mai jos in aceasta
sectiune, in paragraful: Asistenta noastra.

Informatii oferite de administratia guvernamentala
Informatii online oferite de administratia guvernamentald, despre prestatii si sprijin.
Site web: gov.uk (Anglia si Tara Galilor)

nidirect.gov.uk (Irlanda de Nord)

gov.scot (Scotia)

Health and Care Professions Council (Consiliul Profesiilor din domeniul medical si
social) (HCPC)
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https://www.relayuk.bt.com/
https://gov.uk/
https://www.nidirect.gov.uk/
https://www.gov.scot/

Consultati registrele sale pentru a gasi profesionisti calificati din domeniul asistentei
medicale.

Tel: 0300 500 6184
Site web: hcpc-uk.org
BNM Scotia

Ingrijire, informatii si finantare pentru cercetare, pentru persoanele afectate de BNM
in Scotia.

Tel: 0141 3323903
E-mail: info@mndscotland.org.uk
Site web: mndscotland.org.uk

myBreathing

Resursa online despre VNI pentru persoanele care sufera de BNM, cu videoclipuri
pentru utilizatori.

Site web: mybreathing.mymnd.org.uk

The National Institute for Health and Care Excellence (NICE)
Consultati recomandarea NG42 privind recomandarile profesionale pentru ingrijirea
persoanelor cu BNM.

Tel: 0300 323 0140
E-mail: nice@nice.org.uk
Site web: nice.org.uk

NHS (Serviciul National de Sanatate) si asistenta medicala din Regatul Unit
Informatii despre serviciile NHS si asistenta medicala din Regatul Unit.
Site web: nhs.uk

Tel: 111 (pentru consultatii medicale urgente in Anglia, disponibil
nonstop)

Site web: 111.nhs.uk (pentru Anglia)

Tel: 111 (pentru consultatii medicale urgente in Tara Galilor, disponibil
nonstop)

Site web: 111.wales.nhs.uk (pentru Tara Galilor)

Tel: Gasiti trusturi individuale in Irlanda de Nord pe pagina de contact a
site-ului web

Site web: hscni.net (pentru Irlanda de Nord)

Tel: 111 (pentru consultatii medicale urgente, disponibil non-stop)

Site web: nhs24.scot (pentru Scotia)

Relay UK (serviciu telefonic pentru persoane cu deficiente auditive sau de vorbire,
din Regatul Unit)

Serviciu de mesaje text pentru persoanele cu dificultdti de vorbire si comunicare.
Site web: relayuk.bt.com
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Multumiri

Multumim grupului nostru de utilizatori pentru amabilitatea de a ne impartasi

experientele.

Multumim, de asemenea, urmatoarelor persoane pentru amabilitatea cu care au
verificat aceasta fisa informativa pe parcursul elaborarii sau revizuirii ei:

Alison Armstrong

Christina Faull

Charlie Hardaker

Martin Latham

Andria Merrison

Ben Messer

Dr Naveed Mustfa

Jonathan Palmer

Referinte

Asistenta consultant, North-East Assisted Ventilation
Service (Serviciul de ventilatie asistata din nord-est),
Newcastle upon Tyne Hospitals NHS Foundation Trust.

Consultant in medicina paliativa, LOROS, Leicester.

Fizioterapeut specializat in probleme respiratorii si co-lider,
Home Ventilation Service (Servicii de ventilatie la domiciliu),
University Hospitals Bristol and Weston NHS Trust.

Asistent specialist, Sleep Service (Serviciul pentru somn), St
James Hospital, Leeds.

Neurolog consultant cu specializare in afectiuni
neuromusculare, Director Bristol MND Care Centre (Director
al Centrului de ingrijire pentru BNM din Bristol).

Consultant in terapie intensiva si ventilatie la domiciliu,
Newcastle-upon-Tyne Hospitals NHS Foundation Trust.

Consultant in medicina respiratorie, University Hospital of
North Midlands.

Asistent medical consultant in ventilatie la domiciliu,
University Hospitals Plymouth NHS Trust.

Referintele utilizate pentru a sustine aceasta resursa sunt disponibile la cerere:

E-mail: infofeedback@mndassociation.org

Sau scrieti la:

Information feedback,

Motor Neurone Disease Association,

Francis Crick House,
6 Summerhouse Road,

Moulton Park,

Northampton, NN3 6BJ
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Mai multe informatii

Oferim o gama larga de informatii despre BNM si boala Kennedy. S-ar putea ca
urmatoarele resurse, asociate acestei fise, sa va fie utile.

Fise informative

TA  Orientarile NICE cu privire la boala neuronului motor

3D  Servicii de ingrijire paliativa si pentru bolnavii incurabili
7A  Dificultati de inghitire

7B Hranirea prin intermediul unui tub

7C  Asistenta pentru vorbire si comunicare

8A  Asistenta pentru probleme respiratorii

8C  Retragerea ventilatiei cu BNM

8D  Fluxul aerului si ventilatia pentru boala neuronului motor
10A Prestatii si drepturi

10B Ce este asistenta sociala?

10D ingrijirea continué prin sistemul national de san&tate (NHS)
10E Munca si BNM

10F Bugetele personale pentru sanatate

10G  Sprijin pentru familiile cu copii

14A Decizie anticipata de refuzare a tratamentului (ADRT) si planificare anticipata a

Brosuri

Ingrijirea si BNM — ghid rapid

La ce trebuie sa va asteptati de la ingrijirea dvs.
Deplasarea

intelegerea nevoilor mele

Ghiduri ample

Viata cu BNM
Ingrijirea si BNM - sprijin pentru dumneavoastra
Sférsitul vietii — un ghid pentru persoanele ce sufera de boala neuronului motor

Linkuri

Cautati informatii in functie de nevoile dumneavoastra la:
mndassociation.org/careinfofinder

Gasiti informatii destinate profesionistilor la: mndassociation.org/professionals
Descarcati materialele noastre informative de pe adresa:
mndassociation.org/publications

Gasiti informatii in alte limbi la: mndassociation.org/languages

Comandati exemplare tiparite prin intermediul liniei noastre de asistenta MND

Connect (consultati sectiunea ,Asistenta noastra” de mai jos).
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Asistenta noastra

in fiecare zi, oferim sprijin persoanelor afectate de boala neuronului motor, militam
pentru o ingrijire mai buna si finantdm cercetari inovatoare. Pentru cg, in cazul BNM,
fiecare zi conteaza.

De asemenea, oferim sprijin persoanelor afectate de boala Kennedy.

MND Connect

Linia noastra de asistenta ofera sprijin practic si emotional, informatii si indrumare
persoanelor diagnosticate cu BNM, ingrijitorilor, familiilor si specialistilor. Pentru mai
multe informatii si programul actual, accesati: mndassociation.org/mndconnect
Tel: 0808 802 6262

E-mail: mndconnect@mndassociation.org

Servicii de asistenta
Aflati mai multe despre serviciile noastre de asistenta la: mndassociation.org/our-
services

Asistenta locala si regionala
Aflati mai multe despre filialele si grupurile noastre la: mndassociation.org/local-
support

MND Association Benefits Advice Service (serviciul de asistenta referitoare la
prestatii al Asociatiei pentru BNM)

Pentru ajutor in identificarea drepturilor si a modului de depunere a cererilor, accesati:
mndassociation.org/benefitsadvice sau sunati la linia noastra de asistenta MND
Connect.

Tel: 0808 802 6262

Site web Asociatia pentru BNM si forum online

Site web: mndassociation.org
Forum online: forum.mndassociation.org
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Asteptam cu placere parerile dvs.

Ne-ar placea sa stim ce credeti ca facem bine si unde putem imbunatati informatiile
noastre pentru persoanele cu sau afectate de BNM sau de boala Kennedy.

Comentariile dvs. anonime pot fi utilizate pentru a ajuta la cresterea gradului de
constientizare si la influentarea resurselor noastre, a campaniilor si a cererilor de
finantare.

Pentru a ne transmite opiniile dumneavoastra cu privire la oricare dintre fisele noastre
informative, accesati formularul nostru online la adresa:
smartsurvey.co.uk/s/infosheets_1-25

Puteti solicita o versiune pe suport hartie a formularului sau puteti oferi feedback
direct prin e-mail: infofeedback@mndassociation.org

Sau scrieti la:

Information feedback

Motor Neurone Disease Association
Francis Crick House,

6 Summerhouse Road,

Moulton Park

Northampton, NN3 6BJ

Doriti sa ne ajutati sa verificam informatiile?

Daca suferiti de BNM sau de boala Kennedy, sau daca sunteti ingrijitor, contactati-ne
la adresa infofeedback@mndassociation.org
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