mMNC

motor neurone disease

8B

Ventilatia pentru boala neuronului
motor (BNM)

Daca respiratia dvs. devine mai slabita din cauza bolii neuronului motor (BNM), este
important sa va ganditi daca doriti sa utilizati ventilatia asistata, un aparat care va asista in
timpul respiratiei.

Aceasta fisa de informatii exploreza manierele de gandire atunci cand decideti daca sa
utilizati aceasta asistenta. Include:

1: De ce trebuie respiratia mea asistata?

2: La ce trebuie sa ma gandesc in ceea ce priveste ventilatia non-invaziva (VNI)
3: La ce trebuie sa ma gandesc in ceea ce priveste ventilatia prin traheostomie?
4: Cum am grija de echipamentul de ventilatie?

5: Ce trebuie sa stiu despre oprirea ventilatiei asistate?

6: Cum aflu mai multe?

Acest fisier contine informatii sensibile de la inceput despre stoparea
ventilatiei si planuirea in avans pentru ingrijirea viitoare. Informarea cu privire
la acest subiect poate este dificila dar va poate ajuta sa luati decizii prompte in
privinta tratamentului si ingrijirii in viitor.

) Acest simbol este utilizat pentru a sublinia celelalte publicatii ale noastre. Pentru
a afla cum sa accesati aceste publicatii, vedeti ,Mai multe informatii” la sférsitul
acestei pagini.

Acest simbol este utilizat pentru a sublinia citate de la alte persoane afectate de BNM.



detalii.

Retineti ca aceasta este o versiune tradusa a informatiei sursa Asociatia
pentru BNM utilizeaza servicii de traducere renumite, dar nu-si poate asuma
responsabilitatea pentru o eroare in traducere.

Intotdeauna adresati-va echipei pentru asistentd medicala si sociala pentru
indrumare atunci cand luati decizii cu privire la tratament si ingrijire Acestia va
pot programa un traducator pentru a va oferi ajutor la programari.

Traducerea mai multor informatii poate fi posibila dar acesta este un serviciu

limitat Contactati linia telefonica de asistenta, ,MND Connect” pentru mai multe

Telefon: 0808 802 6262
E-mail: mndconnect@mndassociation.orq

Atunci cand discutati despre ventilatia asistata cu specialistii pentru asistentd medicala si
sociald, unele cuvinte pot suna similare sau diferite cuvinte pot insemna acelasi lucru.
Ceea ce poate fi confuz. Urmatoarele definitii va pot ajuta:

Ventilatie asistata:

BiPAP

Dependent:

Ventilatia pe cale
orala (VCO)

Ventilatie non-
invaziva (VNI):

atunci cand un aparat va asista cu respiratia.

BiPAP inseamna ventilatie prin presiunea pozitiva bi-nivel
si este un tip de ventilatie non-invaziva. Este posibil sa
auziti persoane utilizadnd acest termen in loc de VNI.

a fi dependent de ventilatie inseamna ca numai puteti
respira eficient fara aceasta. Daca necesitati sa utilizati un
aparat de ventilatie pentru mai mult de 12 ore la fiecare 24
de ore, inseamna ca deveniti mai dependent de acesta.
Acest lucru se poate intdampla cu VNI sau ventilatia prin
traheostomie. Este posibil sa auziti acesta numit
,dependent”.

O forma de VNI ce va permite sa ,suplimentati” respiratia
punand o duza asemanatoare unui pai in gura atunci cand
doriti sa introduceti aer suplimentar in plaméani. Adresati-va
echipei pentru afectiuni respiratorii despre aceasta daca
considerati ca poate fi utila.

Un tip de ventilatie asistata, unde aparatul stimuleaza
introducerea aerului in plamani, de obicei prin intermediul
unei masti fixate de barete in jurul capului.


mailto:mndconnect@mndassociation.org

Traheostomia: Procedura chirurgicala pentru a efectua o deschidere in
partea din fata a gatului, unde un tub poate fi introdus n
trahee. Acesta poate fi utilizat pentru ventilatie.

Ventilatia prin Un tip de ventilatie asistata, unde aparatul sufla aer normal

traheostomie: in plaméani prin intermediul unui tub de traheostomie. Este
posibil sa auziti persoane numind aceasta ,ventilatie
invaziva”.

Gestionarea si Asistenta si terapii pentru respiratie.

ingrijirea respiratiei:

Echipa pentru Echipa de ingrijire implicata in asistarea dvs. in ceea ce
afectiuni respiratorii:  priveste dificultatile respiratorii.

Secretii: mucus si saliva.

Cu BNM, plamanii inca pot procesa aerul, de obicei. Cu toate acestea, muschii devin mai
slabi, inclusiv aceia care extrag aerul din plamani si-l introduc. in timp, acesti muschi
numai functioneaza, dar un aparat poate ajuta la asistarea respiratiei pentru a ameliora
simptomele respiratiei si prelungi supravietuirea.

Acest aparat se numeste ventilatie asistata. Pentru a fi mai usor de citit, vom prescurta
,ventilatie asistata” in ,ventilatie” pentru continutul acestei fise. Vedeti sectiunile 2 si 3 ale
acestei fise pentru informatii cu privire la tipurile de ventilatie utilizate pentru a asista

respiratia cu BNM.

) Pentru informatii detaliate despre cum BNM afecteaza respiratia, vedeti:
Fisa de informatii 8A - Asistenta pentru probleme respiratorii

In majoritatea cazurilor, ventilatia pentru BNM utilizeaza aer normal pentru a va ajuta sa
respirati. Oxigenul suplimentar nu este recomandat de obicei pentru BNM, deoarece poate
deranja echilibrul din corpul dvs. intre oxigen si dioxid de carbon. Cu toate acestea, este
posibil ca oxigenul sa fie necesar pentru BNM, daca aveti o infectie pulmonara sau alta
afectiune care afecteaza plamanii. Cateodata este utilizat la sfarsitul vietii pentru a oferi
confort si relaxare.



Cand trebuie sa ma gandesc la ventilatie?

W ., Paza buna, trece primejdia rea care urmeaza”. Intotdeauna ma simt mai bine
stiind ce urmeaza si modalitatile de a gestiona situatia. Necunoscutul este
intotdeauna mai infricogéator.”

Decizia dvs. de a utiliza sau nu ventilatia, poate fi dificila. Va poate ajuta sa luati o decizie
informata avand conversatii oneste si deschise cu echipa pentru afectiuni respiratorii
despre:

optiunile pentru ventilatie

beneficiile pentru fiecare optiune si lucruri la care sa va ganditi
ce se poate intdmpla in timp, cu fiecare tip de ventilatie
cum este ingrijirea dupa introducerea ventilatiei

alte intrebari.
Aceasta decizie va depinde si de:

nevoile dvs.,
viziunea, preferintele si dorintele pentru ingrijirea viitoare
evaluarea pentru a vedea daca tratamentul este potrivit pentru dvs.

cel mai bun moment pentru introducerea ventilatiei

Aflati cat mai multe posibil despre aceste optiuni pentru ventilatie, atunci cand va simtiti
pregatit(a). Este foarte important sa aveti discutii cu toate persoanele implicate in ingrijirea
dvs. inainte de a dezvolta simptome ale respiratiei sau la primul semn de schimbare in
respiratia dvs.

Acest lucru va va oferi timp pentru a:

va gandi la deciziile dvs., fara a va grabi
intelege ce inseamna alegerile dvs., acum si in viitor

va asigura ca persoanele apropiate si echipa pentru asistenta medicala si sociala
va cunosc dorintele si preferintele, pentru a va ajuta sa accesati tratamentele dorite
si evita tratamentele nedorite si neplanuite sau interventiile.

va asigura ca persoanele care va sustin sunt pregatite pentru schimbarile viitoare,
fie ca decideti sau nu sa utilizati ventilatie.



LPropria mea experienta a aratat c& oamenii nu sunt intotdeauna pregétiti suficient

de devreme. Sau simptomele nu au fost observate suficient de devreme. in cazul

sotului meu, problemele sale de respiratie au fost prea avansate pentru ca el s&
utilizeze ventilatia non-invaziva eficient.”

Aceste conversatii pot aduce intrebari despre munca si partea financiara pentru dvs. si
familie. Echipa pentru sanatate si asistenta sociala va poate asista cu aceste conversatii.

Planuirea din timp cu echipa pentru afectiuni respiratorii despre cum sa utilizati ventilatia
va poate ajuta sa gasiti cea mai buna modalitatea pentru a asista respiratia, ceea ce poate
include utilizarea partiala la inceput. Acest lucru va poate ajuta pe dvs. si persoanele care
va asista sa organizati ingrijirea dvs., ceea ce va poate ajuta sa ramaneti acasa pentru
ingrijiri. Decizilile luate de urgenta cu privire la ventilatie pot face acest lucru mai dificil.

Care sunt semnele timpurii care indica faptul ca am nevoie de
ventilatie?
gpm ‘Atunci cand vizitez clinica BNM la fiecare trei luni efectuez un test de capacitate
* vitald si un test de tuse. Sunt sigur c& echipa mea de ingrijire ar interveni si mi-ar

oferi sfaturi si recomandaéri daca ar observa scaderea capacitatii plaménilor mei la
un nivel ingrijorator.”

Urmatoarele pot fi semne ale slabiciunii muschilor respiratori, ceea ce poate insemna ca
aveti nevoie de ventilatie sau alt tip de asistenta pentru respiratie:

senzatie de dispnee, chiar si atunci cand va odihniti
respiratie superficiala, chiar si atunci cand va aflati in pozitie orizontala
eliminare dificila a mucusului sau a flegmei

o tuse slabita

infectii ale pieptului repetate sau de lunga durata

un miros slab

tulburari de somn

oboseala atunci cand va treziti sau pe parcursul zile
cosmaruri sau halucinatii

dureri de cap dimineata

concentrare slaba, memorie slaba sau confuzie

voce slabita



apetit scazut pentru mancare, ceea ce poate duce la pierderea in greutate.

B Pentru mai multe informatii sau teste pentru respiratie si simptome ale afectiunii
. BNM, vedeti:
Fisa de informatii 8A - Asistenta pentru probleme respiratorii

Cat ajutor este necesar cu ventilatia?

Fiecare tip de ventilatie poate prelungi supravietuirea in comparatie cu lipsa acesteia
pentru a asista respiratia. In trecut, se considera ca traheotomia prelungeste
supravieturiea pentru mai mult timp decat VNI, dar cercetarile continua cu privire la
perioadele de supravietuire cu ajutorul ventilatiei pentru afectiunea BNM. Pe masura ce
descoperirile devin clare, vor actualiza aceasta fisa de informatii.

Desi ventilatia poate prelungi supravietuirea, nu va opri muschii respiratori din a deveni
mai slabi sau incetini progresul general al bolii. Acest lucru inseamna ca respiratia dvs.
poate fi asistata dar celelalte simptome vor deveni mai rau in timp. Veti avea nevoie de
mai multa asistenta pe masura ce boala progreseaza.

Daca inca nu ati fost recomandat(a) unui logoped, adresati-va medicului pentru aceasta,
deoarece muschii respiratori slabiti pot afecta modalitatea in care comunicati.

Puteti ajunge la un punct in care numai aveti posibilitatea de a comunica sau va misca.
Durata de timp variaza de la persoana la persoana. Accesul la computere prin intermediul
miscarii ochilor si intrerupatoare adaptate pot oferi asistenta in comunicare.

,Utilizez un computer controlat de miscérile ochilor mei pentru a naviga pe internet,
citii si scrie e-mailuri si chiar pentru a utiliza tabele.”

Ajutoarele simple de comunicare pot de asemenea fi utilizate daca este necesar, de
exemplu, atunci cand schimbarile gandirii sau problemele cu ochii fac ca utilizarea
ajutoarelor de comunicare de inalta tehnologie sa fie dificila.

‘Mi-as fi dorit s& stim mai devreme de ajutoarele prin intermediul miscérilor ochilor,
ceea e ar fi fost util pentru el. Din pacate, acum este foarte mult prea afectat pentru
a le utiliza.”

Pentru informatii despre comunicare, vorbire si inregistrarea vocii pentru a utiliza o
¥ versiune computerizata a acesteia in viitor, vedeti fisele de informatii.
7C — Vorbirea si comunicarea
7D — ,Banca de voce”

BNM poate afecta maniera in care consumati alimente, bauturi si inghititi. Utilizarea
ventilatiei poate de asemenea face mai dificila consumarea de alimente si bauturi. Este



important sa va ganditi daca doriti sa utilizati un tub de alimentare pentru a va ajuta sa
obtineti suficienti nutrienti in dieta dvs. Acum este o perioada buna pentru a incepe
conversatii cu familia, ingrijitorii Si echipa pentru asistentd medicala si sociala despre tubul
de alimentare, deoarece acesta poate fi mai dificil de introdus cand muschii respiratori
devin mai slabi.

Veti avea nevoie de asistenta din partea unui logoped si un nutritionist pentru a va ajuta sa
gestionati dificultatile de inghitire cauzate de BNM si pentru a va asigura sa primiti
suficienti nutrienti.

y Pentru mai multe detalii, vedeti:
.~ Fisa de informatii 7A - Dificultati de inghitire
Fisa de informatii 7B - Tub de alimentare
Consumarea alimentelor si bauturilor cu boala neuronului motor

Deoarece BNM poate afecta modalitatea in care inghititi, mancarea, bautura si saliva
poate ajunge pe calea gresita in stomac. Cu o tuse slaba, poate fi dificil de eliminat.

Atunci cand méancarea, liichidele sau saliva ajunge in plamani, se numeste ,aspiratie”.
Daca acest lucru vi se intdampla dvs., obtineti o evaluare de la un logoped cat mai curand
posibil pentru a vedea modul in care inghititi si pentru a va oferi sustinere.

Aspiratia poate cauza infectii pulmonare. Puteti observa:
curgerea nasului sau cresterea cantitatii de mucus
creste dispneea
durere in gat sau tuse

febra sau o senzatie de rau.

Contactati medicul de familie cat mai curand posibil daca credeti ca aveti o infectie
pulmonara, deoarece terapia cu antibiotic poate ajuta. Puteti de asemenea sa obtineti
ajutor pentru a tusi, inclusiv:

asistenta de la echipa pentru asistenta medicala si sociala

tehnici pe care le puteti invata

un aparat care va poate ajuta sa tusiti

Adresati-va doctorului cu privire la gripa anuala si vaccinele pentru pneumonie deoarece
acestea pot reduce riscul de a contracta aceste infectii. Acestea sunt de obicei disponibile
la cabinetul medicului de familie. ingrijitorul dvs. principal si membrii apropiati ai familiei
pot de asemenea obtine aceste vaccinari.

Deoarece puteti prelungi supravieturirea cu BNM utilizadnd ventilatia, muschii respiratori se
vor slabi in timp si este posibil s& deveniti depenedent(a) de aceasta. Acest lucru se poate



intdmpla cu orice tip de ventilatie, dar durata variaza in functie de simptome si tipul de
ventilatie utilizat.

Ingrijirea devine complexa daca sunteti dependent. In timp, este posibil sa necesitati
asistenta 24 de ore din partea unei echipe multidisciplinare experimentate si toate
persoanele implicate in ingrijirea dvs.

Daca doriti sa fiti ingrijit acasa, veti avea nevoie de o echipa pentru a va asista 24 de ore
pe zi. De obicei, aceasta echipa va fi formata din ingrijitori platiti dar cateodata membrii ai
familiei vor dori sa faca parte din ingrijirea dvs.

pm “Dorm pe un pat de zi léanga el pentru a fii aproape atunci cand are nevoie de
' aspirarea secretiilor in mijlocul noptii. Nu-I pot lasa singur in camera in niciun
moment.”

Daca BNM sau echipamentul de ventilatie face ca comunicarea sa fie dificila, sistemele de
ventilatie prezinta alarme pentru a anunta in caz ca aveti nevoie de ajutor. Cu toate
acestea, cineva trebuie sa fie prezent mereu pentru a raspunde. Adresati-va echipei
pentru asistenta medicala si sociala pentru recomandari.

Membrii familiei si ingrijitorii vor necesita incurajare, instruire si asistenta suplimentara
pentru fiecare tip de ventilatie, Tn special in stadiile tarzii ale bolii.

“Avem o asistenta care vine o data pe saptamaéana pentru a sta cu el pana eu pot
face cumparaturi sau ma pot duce la programari. Restul timpului trebuie sa stau in
casd. Nu pot intinde rufele deoarece nu as putea sa aud niciuna dintre alarmele sale

de urgenté ce indica o problema.

Nevoia de asistenta timp de 24 de ore inseamna pregatirea unui pachet de ingrijire poate
fi dificila. Tn functie de modul in care lucreaza asistenta pentru sanatate din regiunea dvs.,
puteti obtine asistenta potrivita doar daca va mutati intr-un centru specializat. Varietatea
difera in functie de regiuni. Discutati aceste lucruri cu echipa pentru afectiuni respiratorii
care va poate asista sa aflati optiunile din zona dvs. si sa planuiti in ce mod veti utiliza
ventilatia pentru a va asista respiratia.

Fiecare persoana are o experienta diferitd cu BNM. Unele persoane se adapteaza
dizabilitatii in crestere si doresc sa-si prelungeasca viata cat mai mult posibil. Ventilatia
poate ajuta la prelungirea supravietuirii si ingrijirea si modalitatile de asistenta pot ajuta la
imbunatatirea calitatii vietii. Cu toate acestea, daca doriti sa faceti o alegere diferita pe
baza preferintelor dvs. sau convingerilor, este dreptul dvs. si trebuie respectat. Discutii cu
privire la asistenta si optiunilor disponibile va pot ajuta pentru a lua o decizie care este
potrivita pentru dvs.

Ce se intampla daca decid sa nu utilizez un tub de alimentare?



Este important sé stiti ca ventilatia poate creste speranta de viatd cu BNM si in cazul
nostru, sotul meu nu doreste sa-si prelungeascé viata.

Decizia de a utiliza sau nu ventilatie este a dvs. Puteti decide sa nu utilizati ventilatie sau
sa descoperiti ca nu va puteti adapta cu utilizarea acesteia. n cazul acesta, echipa pentru
afectiuni respiratorii, fizioterapeutul sau echipa de ingrijire paliativa va pot sfatui cu privire
la alte modalitati pentru a va ajuta sa ameliorati simptomele.

Acestea pot include:
schimbarea posturii sau pozitia
exercitii de respiratie
ajutor pentru a tusi

gasirea modalitatilor de a va relaxa

Medicamente pentru a usura senzatiile de anxietate si dispnee.

) Pentru informatii detaliate cu privire la alte terapii pentru respiratie, vedeti:
- Fisa de informatii 8A - Asistenta pentru probleme respiratorii

Desi aceasta asistenta poate ajuta la diminuarea simptomelor, acestea se vor inrautati in
timp si terapiile pentru respiratie nu pot incetini progresul bolii. in cele din urma, este
probabil sa duca la deces. Cu toate acestea, echipa pentru asistenta medicala si sociala
va poate asista cu medicamente pentru a diminua anxietatea.

Kit MND Just in Case

Una din modalitatile ce va pot ajuta sa va simtiti linistit(a) privind dificultatile respiratorii
este sa aveti in preajma kit-ul MND Just in Case.

Kit-ul Just in case va poate linisti daca rdmaneti fara respiratie sau exerimentati tuse sau
inecare. Avand kit-ul aproape poate fi linistitor daca ramaneti fara respiratie sau
experimentati tuse sau inecare.

Oferim cutia pentru kit gratuit medicului dvs., la cererea acestuia. Medicul va prescrie apoi
medicamentele potrivite pentru ca dvs. sa le pastrati in cutie, acasa. in acest fel
medicamentele vor fi la indemana unui doctor sau asistente din comunitate, daca sunt
chemati in afara orelor de lucru.

Este posibil sa fie necesar ca medicul dvs. sa includa o permisiune semnata pentru ca alti
specialisti sa utilizeze medicamentele.



Cutia contine de asemenea recomandari scrise pentru specialisti. Daca medicul dvs.
considera ca este adecvat, acesta poate prescrie medicamente pentru ca ingrijitorul dvs.
sa le poata administra in timp ce asteptati ajutorul medical specializat sa ajunga.

Medicul dvs. poate contacta linia noastra telefonica de asistenta, pentru recomandari cu
privire la kit. Vedeti Mai multe informatii in sectiunea 6: Cum aflu mai multe? Pentru detalii
de contact.

2: La ce trebuie sa ma gandesc in ceea ce
priveste ventilatia non-invaziva (VNI)

Ventilatia non-invaziva (VIN) este utilizatd adesea pentru a asista problemele respiratorii
cauzate de BNM . Asista respiratia stimuland fluxul aerului normal in plamani, de obicei
prin intermediul unei masti fixate de barete in jurul capului.

Masca este atasata de un tub la un aparat numit ventilator. Aparatul este alimentat de
electricitate sau o baterie, sau ambele. Respiratia dvs. declanseaza respiratia, pentru ca
atunci cand va simte ca respirati, va ofera o asistenta prin stimularea fluxului de aer pentru
a va ajuta sa respirati eficient.

O varietate de masti sunt disponibile dar de obicei acopera nasul, sau nasul si gura. Daca
masgtile sunt dificil de utilizat , pernele nazale sunt disponibile, care introduc aer prin doua
tuburi mici care se afla in interiorul narilor si sunt mentinute de barete in jurul capului (este
posibil sa auziti persoane ce le numesc ,dinti nazali”)

Setarile, masca si alte elemente ale ventilatorului vor fi ajustate pentru a vi se potrivi.
Acestea sunt de obicei efectuate la spital ca si pacient extern dar pot necesita o sedere
scurta. Cu toate acestea, unele dintre aceste servicii va pot vizita acasa daca va este dificil
sa calatoriti.

Este posibil ca pentru modelele de echipament de ventilatie sa fie ajustate de echipa
pentru afectiuni respiratorii de la distanta, chiar daca locuiti departe de spital. Adresati-va
echipei pentru asistentad medicala si sociala pentru a afla optiunile din zona dvs.

“Pompele mele NHS VNI trimit date echipei responsabile de ventilatie pentru analiza.
Pe baza rezultatelor, echipa poate ajusta oricare dintre setari - inclusiv cat de umid
este aerul!”

VNI este un tratament recomandat pentru dificultati respiratorii in orientarile NICE cu
privire la BNM (NG42). Orientarile NICE prezinta recomandari pentru specialisti in
asistenta medicala si sociala cu privire la tratament si ingrijire pentru persoanele ce traiesc
cu anumite conditii.
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@ Pentru mai multe informatii cu privire la orientérile NICE, vedeti:

7 Fisa de informatii 1A — Orientarile NICE cu privire la boala neuronului motor
si brosura noastra cu dimensiuni mici despre conversatiile cu specialistii:

La ce trebuie sé va asteptati de la ingrijirea dvs.

jod

Posibile beneficii ale utilizarii La ce sa va ganditi cu VNI
VNI

" “Purtarea ventilatorului (VNI) timp de Poate cauza disconfort din cauza

7 24 de ore pe zi imi permite sa traiesc fluxului de aer ce iese din jurul mastii
ceea ce numesc o viatd normaléa si nu si irita ochii

ma opreste s& fac ce doresc.” ’

presiunea mastii pe piele poate cauza
poate ameliora simptomele cauzate de durere

slabirea muschilor respiratori, cum ar fi
dificultatile de respiratie, tulburarile de
somn, somnolenta pe parcursul zilei sau
oboseala si dureri de cap matinale

Purtarea unei masti poate cauza
claustrofobie, care in unele cazuri
poate duce la anxietate sau panica

(acesta va poate face sa va simtiti mai poate cauza blocarea nasului,

bine pe parcursul zilei si sa aveti mai curgerea nasului sau senzatia de gura
multa energie pentru a face lucrurile uscata

dorite) este posibil s& aveti nevoie de

poate creste timpul de supravietuire asistenta cu consumul de alimente si

bauturi in timp ce utilizati
echipamentul, deoarece fluxul de aer
poate creste riscul ca mancarea sau
bauturile sa ,intre pe calea gresita”
(cunoscuta si ca aspiratie)

este portabil si poate fi utilizat in diferite
locuri, inclusiv acasa, in timpul
deplasarilor, daca este alimentat de
baterii

interventia chirurgicala nu este necesara Vi poate face sa inghititi mai mult aer

pentru VNI ca de obicei, ce poate provoca

desi probabil veti necesita mai multa baloarea stomacului si o senzatie
asistenta in timp, VNI este in general inconfortabild, necesitand mai mult
usor de gestionat in stadiile incipiente ale efort pentru a respira

afectiunii BNM. poate dura un timp pentru a va obisnui
o varietate de masti disponibile inseamna cu senzatia cauzata de echipament si
ca puteti incerca ceea ce vi se potriveste fluxul de aer

cel mai bine
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utilizarea VNI poate adauga volum vocii nevoile de ingrijire pot fi complexe in

dvs. daca aceasta a devenit mai slaba. timp ce utilizati VNI in stadiile tarzii ale
bolii
) Pentru informatii cu privire la zbor in fluxul de aer poate deranja ritmul
timp ce utilizati echipamentul de vorbirii naturale

ventilatie, vedeti:
Fisa de informatii 8D — Fluxul aerului si
ventilatia pentru boala neuronului motor

Desi aparatele de ventilatie non-
invazive sunt in general silentioase,
poate dura un timp pana ce va
obisnuiti cu zgomotul si va poate tine
treaz(a) pe dvs. si persoana cu care
impartiti camera noaptea, la prima
utilizare.

Ce ingrijire este necesara dupa utilizarea VNI?

Echipa pentru afectiuni respiratorii Si echipa de specialisti pentru asistentad medicala si
sociala va pot asista daca experimentati disconfort direct cu echipamentul.

Ingrijirea dupa utilizarea VNI poate fi diferitd pentru toatd lumea, dar poate include
urmatoarele:

asigurati-va ca masca este confortabild, ajustand pozitia mastii pe fata si presiunea
baretelor sau utilizati diferite masti prin rotatie (pansamente si produse pentru
ingrijirea pielii recomandate de echipa pentru asistenta medicala si sociala pot ajuta
de asemenea)

ajutor pentru a tusi, elimina mucusul si saliva (puteti invata tehnicii pentru a face
aceste lucruri dvs. insiva sau puteti primi asistenta de la echipa pentru afectiuni
respiratorii sau echipament specializat cum sunt aparate pentru tuse)

utilizarea lubifiantilor in caz ca aerul iese din masca si intra in ochi (ajustarea mastii
poate de asemenea ajuta)

adaugarea unui umidificator sistemului, pentru a adauga umiditate fluxului de aer
(acest lucru va poate ajuta daca experimentati senzatie de gura uscata, curgerea
nasului sau blocaje ale nasului)

planuirea impreuna cu echipa pentru afectiuni respiratorii si logopedul pentru a
gestiona consumul de alimente si bauturi cu BNM.

consumarea mai multor lichide, ceea ce poate ajuta cu senzatia de gura uscata,
saliva ingrosata sau lipicioasa si constipatie (unele persoane considera ca sucul de
ananas ajuta la dizolvarea salivei ingrosate)
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obtinerea asistentei de la un logoped pentru a ajuta cu dificultatile de comunicare si
modalitati alternative de comunicare

adresati-va echipei pentru afectiuni respiratorii daca echipamentul dvs. VNI poate fi
ajustat pentru a reduce riscul de aer blocat.

Deplasarea, sau asistenta pentru deplasare, pentru ca aerul blocat sa fie ajutat sa
treaca prin sistemul dvs. (unele persoane considera ca apa cu menta ajuta de
asemenea)

obtinerea asistentei din partea echipei de asistenta medicala si sociala pentru
senzatii de anxietate sau panica (vedeti de asemenea kit-ul BNM Just in Case in
sectiunea 1).

Pentru mai multe detalii, vedeti:
~ Fisa de informatii 7A - Dificultati de inghitire
Fisa de informatii 7C - Asistenta pentru comunicare

Urmatoarea sectiune contine informatii cu privire la cum va progresa boala
Informarea cu privire la acest subiect poate este dificila dar va poate ajuta sa
luati decizii informate in privinta ventilatiei. Cititi atunci cand sunteti pregatit(a).

Ce se intampla in timp cu VNI?

Pentru inceput, este posibil sa aveti nevoie de utilizarea VNI doar noaptea, pentru a
imbunatati respiratia si calitatea somnului. Pe masura ce boala progreseaza, este posibil
sa aveti nevoie sa-| utilizati zi pe parcursul zilei pentru a ameliora simptomele.

»,Numai ce am inceput sé& utilizez VNI pentru o ora in fiecare zi si am crescut
utilizarea acestuia treptat, astfel mi s-a parut usor atunci cand a fost nevoie sé&-I
utilizez noaptea.”

in timp, puteti deveni dependent de VNI. in acest moment trebuie sa-I utilizati constant si
nu veti putea respira fara acesta. in acest caz, trebuie sa aveti un aparat de rezerva care
poate fi alimentat cu baterii (vedeti sectiunea 4: Cum ingrijesc echipamentul de ventilatie?
Pentru informatii despre cum trebuie sa procedati in cazul unei pene de curent). Este
probabil sa aveti nevoie de asistenta sporita, deoarece nevoile pot deveni mai complexe.
Aceasta poate include ingrijirea pe timpul noptii.

Durata de timp pentru ca o persoana sa devina dependent de VNI variaza de la persoana
la persoana. Pentru unele persoane acest lucru poate dura luni sau ani, pentru altele
poate avea loc mai rapid.
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Pe masura ce muschii dvs. se vor slabi, respiratia va activa aparatul mai rar. Cu toate
acestea, ventilatorul poate introduce aer prin intermediul mastii daca respiratia dvs. nu
este suficient de puternica sa activeze aparatul pentru un timp stabilit. Atunci cand
aparatul furnizeaza complet respiratia si dvs. nu-l mai activati, se numeste ,ventilatie
completa.”

Deoarece puteti prelungi supravietuirea cu VNI, celelalte simptome vor continua sa
progreseze. Cu o tuse slaba, poate exista riscul ca secretiile sa ajunga in plamani, ceea
ce este cunoscut ca aspiratie. Acest lucru poate duce la o infectie pulmonara numita
pneumonie de aspiratie, ceea ce poate pune viata in pericol daca nu este tratata.
Asistenta cu tusea poate ajuta la reducerea riscului de aspiratie si antibioticele pot ajuta la
tratarea infectiei, dar la un moment dat aceste numai pot ajuta.

3: La ce trebuie sa ma gandesc in ceea ce
priveste ventilatia prin traheostomie?

Cu BNM, ventilatia prin traheostomie asista respiratia utilizand un tub introdus in trahee
printr-un orificiu in partea din fatd a gatului. Tubul este conectat la un aparat de ventilatie,
alimentat de electricitate sau baterii sau ambele.

Procedura chirurgicala pentru a efectua orificiul in gatul dvs. se numeste traheostomie.
Tubul este de obicei introdus sub anestezie generala (ceea ce inseamna ca veti fi
adormit(a) pe parcursul procedurii). Tubul poate fi utilizat pentru a asista respiratie si
pentru a aspira secretiile din caile respiratorii (vedeti titlul, Ce ingrijire este necesaréa
pentru ventilatia prin traheostomie?).

Ventilatia prin traheostomie nu este intotdeauna recomandata persoanelor cu BNM in
Regatull Unit. Daca doriti sa discutati daca ventilatia prin traheostomie este alegerea
potrivitd pentru dvs., adresati-va echipei pentru afectiuni respiratorii cu prvire la optiunile si
asistenta disponibila in regiunea dvs.

Echipa pentru afectiuni respiratorii va sugera, cel mai probabil ventilatia prin traheostomie:
» daca considerati VNI a fi inconfortabilda sau BNM este prea avansata pentru ca VNI
sa fie eficienta

» daca muschii gurii si gatului sunt slabiti si exista o cantitate mare de secretii,
deoarece ventilatia prin traheostomie poate fi utilizata pentru gestionarea acestui
simptom

» daca este necesara o aspiratie mai indelungata pe durata unei infectii pulmonare.

Este catedoata utilizata in cazuri de urgenta pentru a controla respiratia (desi, poate fi
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dificil sa opiriti utilizarea ventilatiei prin traheostomie atunci cand suferiti de BNM, poate
doriti sa aveti control asupra acestei decizii, vedeti titlul Situatii de urgenta).

In urma traheostomiei, poate fi nevoie s ramaneti in spital in timp ce un pachet pentru
ingrijire este pregatit pentru plecarea dvs. Echipa pentru afectiuni respiratorii va va oferi
asistenta in spital in acest timp. Aranjarea unui pachet de ingrijire poate dura cateva luni
pentru a fi organizat deoarece gasirea sau instruirea unei echipe de persoane (de obicei
prin intermediul unei agentii de ingrijire) pentru a acoperi ingrijirea pentru o traheostomie
poate fi dificila. Cu toate acestea, variaza in functie de regiuni. Discutati aceste aspecte cu
echipa pentru afectiuni respiratorii, care va poate sfatui cu privire la situatia din regiunea
dvs.

,In ciuda precautiei generale cu privire la ventilatia invazivd, am decis s& continui cu
efectuarea unei traheostomi dupéa deliberarile cu familia mea si dupa ce am citit
extensiv documentele de cercetare.

Este important sa aveti conversatii despre ventilatia prin traheostomie: cu familia dvs,
ingrijitorii si echipa de asistenta medicala si sociala, inainte de a lua decizii.

Posibile beneficii ale utilizarii

ventilatia prin traheostomie

“In ciuda inconvenientelor i

disconfortului (mai mult din cauza

incapacitétii de a ma ridica din pat
decat din cauza traheostomiei), m-am
bucurat de viata si nu am regretat decizia
si nici familia mea.”

La ce sa va ganditi cu
ventilatia prin traheostomie
» ,In cazul nostru, comunicarea,
~| alimentarea si consumarea b&uturilor

a devenit imposibila atunci cand
sotul meu a suferit o traheostomie.”

ca orice procedura chirurgicala, o
traheostomia are riscuri asociate cu
infectia si ingrijirea dupa procedura.
Acestea vor fi explicate inainte de
procedura si in majoritatea cazurilor
pot fi gestionate cu usurinta

poate ameliora simptomele cauzate de
slabirea muschilor respiratori, cum ar fi
dificultatile de respiratie, tulburarile de
somn, somnolenta pe parcursul zilei
sau oboseala si dureri de cap matinale
(acesta va poate face sa va simtiti mai
bine pe parcursul zilei si sa aveti mai
multa energie)

avand un tub de traheostomie in gat
prezinta riscul de disconfort si
deteriorarea pe termen lung a traheei,

desi acest lucru nu este comun
poate creste timpul de supravietuire L . L
este posibil sa stati o perioada mai

poate asista respiratia cu succes

in functie de tipul de traheotomie
utilizat, poate ajuta la protejarea cailor
respiratorii de aspiratie si reduce riscul
infectiilor pulmonare, ceea ce poate

in timp ce echipa de ingrijire este
organizata

in unele cazuri, ingrijirea poate fi
oferita doar in centre specializate
(adresati-va echipa pentru afectiuni
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pune viata in pericol (discutati tipul de
tub cu echipa pentru afectiuni
respiratorii)

poate fi utilizat pentru a ajuta la
controlarea secretiilor

masca nu este utilizata, asadar,
problemele cauzate de masca, cum
este claustrofobia, pot fi evitate

Se poate deplasa odata cu dvs.,
inclusiv in timp ce utilizati un scaun cu
rotile, daca este alimentat de baterie.

Pentru informatii cu privire la zbor in

M timp ce utilizati ventilatia, vedeti:
Fisa de informatii 8D — Fluxul aerului
si ventilatia

0 .Suntun barbat foarte ocupat si
'w activ. Cu ventilatia invaziva, a trebuit
s& ma adaptez la un stil de viata

respiratorii cu privire la cum
functioneaza asistenta pentru sanatate
in regiunea dvs.)

este important sa implicati familia si
prietenii in ingrijirea dvs. atunci cand
va ganditi sa efectuati o traheostomie,
deoarece este probabil ca acestia sa
fie implicati in Tngrijirea dvs.

Veti necesita schimbarea regulata a
tubului, conform recomandarilor
echipei pentru afectiuni respiratorii,
ceea ce poate fi inconfortabil pentru
unele persoane (acest lucru este
efectuat, de obicei in fiecare luna, dar
este posibil mai rar, in functie de
nevoile dvs.)

in functie de tipul de traheotomie

utilizat, poate afecta abilitatea dvs. de
a vorbi, consuma alimente sau bauturi
daca acestea nu au fost deja afectate

foarte diferit, inclusiv sa fiu mai grijuliu cu
familia si prietenii si mai atent. Am devenit
de asemenea expert in filme!”

de BNM. Este posibil sa necesitati
asistenta pentru a comunica prin alte
modalitati si sa utilizati un tub de
alimentare pentru a introduce suficienti
nutrienti in dieta dvs.

Poate mari semnificativ secretiile,
ceea ce va necesita o curatare
regulata a cailor respiratorii (unele
persoane considera aceasta
inconfortabila deoarece este efectuata
fara ventilatie)

poate dura un timp pentru a va obisnui
cu senzatia cauzata de echipament

‘ ) Pentru mai multe informatii cu privire
" la modalitati alternative de hranire,

vedeti:

Fisa de informatii 7B - Tub de alimentare
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Urmatoarea sectiune contine informatii cu privire la cum va progresa boala
Informarea cu privire la acest subiect poate este dificila dar va poate ajuta sa
luati decizii informate in privinta ventilatiei. Cititi atunci cand sunteti pregatit(a).

Ce se intampla in timp cu ventilatia prin traheostomie?

“fmpreuné, sapte ani cu ventilatia, ne-am vazut copiii devenind adulti, ne-am
casatorit si am devenit bunicii a doi bebelusi minunati. Am avut perioade minunate in
timp ce el utiliza ventilatia prin traheostomie, dar au fost de asemenea, multe zile

intre acestea care au fost foarte grele.”

Daca BNM a cauzat slabirea muschilor, este probabil sa deveniti dependent de ventilatia
prin traheostomie, imediat ce este introdusa. Acest lucru inseamna ca, daca nu va puteti
obisnui cu aparatul, nu veti putea reveni la respiratia independenta fara aceasta asistenta.
Cu toate acestea, este dreptul dvs. sa opriti ventilatia daca doriti. Vedeti sectiunea 5: Ce
trebuie sé stiu despre oprirea ventilatiei asistate? Pentru mai multe informatii.

Pe méasurad ce muschii dvs. se vor slabi, respiratia va activa aparatul mai rar. Cu toate
acestea, ventilatorul poate introduce aer daca respiratia dvs. nu este suficient de puternica
sa activeze aparatul pentru un timp stabilit. Atunci cand aparatul furnizeaza complet
respiratia si dvs. nu-l mai activati, se numeste ,ventilatie completa.”

Este esential sa va asigurati ca aveti un ventilator care poate functiona pe baza de baterii
si ca bateria este complet incarcata. Veti avea nevoie de asemenea, de un aparat de
rezerva in caz ca cel pe care-| utilizati se strica (vedeti sectiunea 4: Cum ingrijesc
echipamentul de ventilatie? Pentru informatii despre cum trebuie sa procedati in cazul
unei pene de curent).

Deoarece puteti prelungi supravietuirea cu ventilatia prin traheostomie, celelalte simptome
vor continua sa progreseze. Puteti fi expus(a) la riscul de infectii repetate, ceea ce poate
pune viata in pericol.

Pentru modalitati de a va inregistra dorintele si preferintele pentru ingrijirea si tratamentul

dvs., vedeti: Cum planuiesc din timp? in sectiunea 5: Ce trebuie s& stiu despre oprirea
ventilatiei asistate?
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Situatii de urgenta

In situatii de urgent&, specialistii in sanatate pot introduce ventilatia prin traheostomie fara
acordul dvs.

De exemplu, daca o persoana este resuscitata intr-o situatie de urgenta, ventilatia prin
traheostomie este cateodata utilizata pe parcursul recuperarii. Cu toate acestea, cu BNM
poate fi dificil sa incetati utilizarea acestui tip de ventilatie odata introdusa, deoarece
muschii respiratori s-au slabit intre timp. Apoi trebuie sa decideti daca continuati cu
ventilatia prin traheostomie sau o veti elimina.

,El a fost dus de urgenta la spital deoarece avea dificultéti respiratorii cauzate de o
infectie pulmonaré severa. | s-a efectuat o traheostomie deoarece se credea céa va
putea sa respire de unul singur dar nu a fost cazul si de atunci a utilizat un ventilator.

Daca ventilatia prin traheostomie este ceva ce nu doriti sa introduceti in nici o
circumstanta, trebuie sa specificati acest lucru tuturor persoanelor implicate in ingrijirea
dvs. Puteti face asta inregistrandu-va dorintele pentru a ghida alte persoane, in caz ca nu
mai aveti abilitatea de a comunica sau lua decizii cu privire la ventilatie, din orice motiv in
viitor. Tn unele cazuri, aceste orientari pot avea caracter juridic obligatoriu. Vedeti Cum
planuiesc din timp pentru ingrijirea mea? in sectiunea 5: Ce trebuie sé stiu despre oprirea
ventilatiei asistate?

Ce ingrijire este necesara pentru ventilatia prin traheostomie?

Ingrijirea continua pentru ventilatia prin traheostomie este esentiald pentru siguranta si
bunastarea dvs.

Ingrijirea dupa ventilatia prin traheostomie poate fi diferitd pentru toatd lumea, in funcie de
nevoil si simptome, dar poate include:

Incalzire si umezire (umidificare) continua a aerului suflat in tub, ceea ce poate fi
introdus de un aparat atasat la ventilator.

Curatare regulata si aspirare a secretiilor din caile respiratorii (acest lucru poate fi
inconfortabil in primele zile dupa ce ventilatia prin traheostomie este fixata si este
posibil sa necesitati timp pentru a va adapta senzatiei)

ajutor pentru a tusi, elimina secretiile (familia si ingrijitorii pot invata tehnicii pentru a
face aceste lucruri dvs. puteti primi asistenta de la echipa pentru afectiuni
respiratorii sau echipament specializat cum este aparatul pentru tuse)

utilizarea unui nebulizator cu sistemul de ventilatie pentru a obtine o solutie salina
sterila (apa sarata) in plamani, ceea ce poate ajuta la curatarea mucusului
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» Tintretinere regulata a tubului si ingrijire zilnica pentru a preveni blocajele, infectiile
sau eruptiile cutanate din jurul zonei in care este introdus tubul

» asistenta de la un logoped pentru a ajuta la gestionarea dificultatilor de comunicare
si recomandari cu privire la modalitati alternative de alimentare Obtinerea asistentei
de la un nutritionist este de asemenea importanta, pentru a va asigura ca primiti
suficienti nutrienti din dieta dvs.

Echipa dvs. pentru afectiuni respiratorii va va sustine si oferi sustinere pentru ingrijirea
dupa fixarea ventilatiei prin traheostomie, dupa nevoile dvs.

Pentru mai multe informatii, vedeti fisele de informatii:
o 7A — Dificultéti de inghitire

7B — Hranirea cu ajutorului tubului

7C — Dificultati de comunicare

4: Cum am grija de echipamentul de ventilatie?

Utilizarea ventilatiei va fi revizuitd in mod regulat, in caz ca nevoile dvs. se schimba.
Echipa pentru afectiuni respiratorii poate oferi sustinere continua, inclusiv sfaturi cu privire
la mentinerea si curatarea echipamentului si asistentei de urgenta din afara orelor de
program, daca este necesar.

Daca are loc o pana de curent?

“Daca utilizati un aparat de aspiratie, un aparat pe bazé de baterii este necesar in
caz ca are loc o pana de curent!!”

O baterie de rezerva si un ventilator de rezerva sunt esentiale daca are loc o pana de
curent in zona dvs. Pastrati bateriile incarcate pentru orice dispozitive de ventilatie si alte
aparate de asistenta cu baterii, cum ar fi pompele de aspiratie.

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

Contactati furnizorul dvs. de energie cu privire la ce asistenta puteti obtine inregistrandu-
va ca utilizator prioritar in Registrul Prioritar de Servicii. Ca si utilizator prioritar, trebuie sa
fiti informat cu privire la penele de curent din zona dvs. Daca se pregateste o pana de
curent si dvs. sunteti dependent de ventilator, adresati-va serviciilor pentru a va oferi un
generator de rezerva pentru a-l utiliza in acest caz sau daca va fi necesar sa aranjati dvs.
ingiva pentru a obtine unul.
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Cu toate acestea, daca o pana de curent va dura cateva zile si dvs. sunteti depenedent de
ventilatie, poate va fi necesar sa locuiti la alta adresa pana ce curentul se restabileste.
Acest lucru este recomandat si daca utilizati ventilatia doar partial.

Daca aveti dificultati de comunicare si viata dvs. se afla in pericol, dvs. sau ingrijitorul
dvs. poate trimite un mesaj serviciilor de urgenta in loc de a suna.

Pentru a face acest lucru, trebuie sa va inregistrati numarul de telefon mobil online la
Serviciul de mesaje Next Generation la adresa:
www.ngts.org.uk/how-to-use-ngt/contact-999-using-ngt.html

Va avea nevoie echipamentul de intretinere?

Da. Furnizorul echipamentului va oferi si mentinere continua.

Ce se poate face acasa pentru a ajuta la intretinerea
echipamentului?

Utilizarea oricarui tip de ventilatie acasa inseamna ca trebuie sa pastrati o mare parte din
echipament aproape de dvs. intotdeauna, de exemplu:

» aparatul de aspiratie

o ventilatorul de rezerva

» Dbateriile incarcate de rezerva
e aparatul de tuse

e umidificatorul

» Tuburile de rezerva, de unica folosinta, etc. (pentru ventilatia prin traheostomie).

Tntre’;inerea regulata a echipamentului poate ajuta la pastrarea acestuia in conditie buna.

Dvs., ingrijitorii si membrii familiei vor fi instruiti pentru intretinerea echipamentului atunci
cand este fixat in spital. Adresati-va echipei pentru afectiuni respiratorii sau furnizorului
echipamentului pentru a va explica daca exista ceva ce nu intelegeti sau daca aveti
ingrijorari.

Ventilatie non-invaziva (VNI): intretinerea regulata poate include:
e curatarea mastii

e Tnlocuirea filtrelor
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» verificarea benzilor sau zonelor de amortizare pentru uzura, deoarece acestea pot
cauza scurgeri.

Ventilatia prin traheostomie: intretinerea regulata poate include:

« TInlocuirea intregului tub (numit canuld), de obicei o dat& pe lun&, ceea ce poate fi o
procedura minora dar prezinta riscuri. Unele persoane considera aceasta procedura
inconfortabila deoarece tubul este schimbat in timp ce dvs. nu utilizati ventilatia
(Ingrijitori platiti sunt instruiti, de obicei pentru a schimba intregul tub dar echipa
pentru afectiuni respiratorii, ureche, nas si gat poate de asemenea sa va asiste cu
aceasta procedura)

» curatarea sau inlocuirea tubului interior (canula interioara), pentru care familia dvs.
sau ingrijitorii pot fi instruiti

« Ingrijire zilnicad sau mai frecventa pentru a preveni blocajele, infectiile si eruptiile
cutanate din jurul tubului.

Furnizorul dvs. pentru echipament va va oferi detalii de contact pentru orice dificultate
tehnica. De asemenea, pentru contactarea in afara orelor de lucru. Pastrati detaliile de
contact intr-un loc usor de accesat, inclusiv detaliile pentru echipa pentru afectiuni

Urmatoarea sectiune contine informatii despre oprirea ventilatiei si sfarsitul
vietii. Cititi atunci cand sunteti pregatit(a).

respiratorii:

5: Ce trebuie sa stiu despre oprirea ventilatiei
asistate?

Pot inceta utilizarea ventilatiei?

Da. Este dreptul dvs. legal pentru a solicita oprirea ventilatiei oricand. Oprirea ventilatiei
este adesea numita ,retragere”. Este posibil sa doriti sa opriti ventilatia daca simtiti ca nu
va mai ajuta sau a devenit o povara.

Nu este acelasi lucru ca rugand pe cineva sa va ajute sa puneti capat vietii, ceea ce este
cunoscut ca si suicid asistat.

Daca utilizati ventilatia doar o parte din timp, puteti alege sa nu porniti aparatul dupa o
pauza in utilizare. Este probabil sa necesitati sustinere pentru a va gestiona simptomele,
asadar planuirea eliminarii ventilatiei cu echipa de asistenta medicala si sociala este foarte
importanta.
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Daca numai puteti respira fara ajutor si fara utilizarea ventilatiei, decesul va urma intr-un
timp scurt dupa ce ventilatorul este eliminat. Veti primi asistenta pe parcursul acestei
proceduri de catre echipa dvs. de ingrijire dupa planificarea atenta. Cu toate acestea,
decizia dvs. de a opri ventilatia trebuie luata intelegand in totalitate ca va cauza un risc
major pentru viata dvs.

Discutati aceste lucruri cu echipa pentru afectiuni respiratorii sau specialistii in ingrijirea
paliativa, care pot:

explica cum medicamentele va pot ajuta sa va simtiti mai calm(a) si eliberat(a) de
stres atunci cand ventilatia este eliminata

Raspunde la orice intrebari despre eliminarea ventilatiei, inclusiv cum sa gestionati
simptomele si cum va fi sustinuta familia dvs.

A Pentru informatii mai detaliate cu privire la eliminarea ventilatiei asistate, vedeti:
& Fisa de informatii 8C — Retragerea ventilatiei cu BNM

Cum planuiesc din timp?

Utilizarea ventilatiei poate ridica intrebari si ingrijorari despre cum va progresa afectiunea
BNM. Aceasta este o perioada buna pentru a incepe conversatii cu familia dvs. si echipa
de asistenta medicala si sociala despre dorintele si preferintele dvs. pentru ingrijirea
viitoare.

Puteti considera util sa discutati:

ce se va intdmpla in stadiile tarzii ale afectiunii BNM, deoarece cunoasterea
faptelor poate reduce frica si va poate ajuta sa planuiti din timp mai eficient

cat de deschis(a) sunteti la incercarea tehnologiilor noi ce va pot ajuta sa continuati
sa comunicati cu ceilalti atunci cand alte forme de comunicare devin dificile.

care sunt avantajele si dezavantajele interventiilor pentru a va prelungi viata,
conform dorintelor si preferintelor dvs. (cum ar fi ventilatia asistata sau tubul de
alimentare)

alegerile dvs. pentru ingrijirea de la sfarsitul vietii
optiunile pentru eliminarea ventilatiei

cum sa inregistrati dorintele pentru ingrijirea viitoare si planuirea deciziilor in avans.

Gandul de a avea aceste conversatii poate fi suparator. Cu toate acestea, este important
sa discutati ingrijirea viitoare cat de devreme posibil. Conversatiile complexe pot deveni
mai dificile, deoarece BNM poate cauza:

dificultate cu vorbirea si comunicarea

oboseala, chiar si extrema
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schimbari in gandire si comportament, de obicei usoare dar pot deveni severe.
Aceste schimbari pot afecta jumatate din persoanele ce traiesc cu BNM, desi
numarul poate creste in stadiile tarzii ale bolii.

utiliza anumite documente pentru a inregistra dorintele dvs. cu privire la ingrijire Si
tartament, de exemplu, eliminarea ventilatiei.

Acestea pot fi utilizate pentru a ghida persoanele implicate in ingrijirea dvs. daca nu veti
mai avea abilitatea de a comunica sau lua decizii cu privire la acest lucru in viitor. Acestea
ajuta specialistii, familia si ingrijitorii sa inteleaga modul in care doriti sa fiti sustinut(a).
Asigura de asemenea, ca specialistii medicali si sociali sunt ghidati cu privire la cum doriti
ca tratamentele viitoare, interventiile si ingrijirea sa fie aranjate. Acestea includ oprirea sau
eliminarea tratamentelor nedorite Tn unele cazuri, aceste orient&ri pot avea caracter juridic
obligatoriu.

Dorintele dvs. se pot schimba pe masura ce simptomele dvs. progreseaza. Puteti revizui si
schimba documentele de planificare pentru ingrijire avansate, oricand.

» Pentru mai multe informatii, vedeti resursele noastre pentru planificarea in avans:
Sféarsitul vietii: un ghid pentru persoanele ce sufera de boala neuronului motor
Intelegerea nevoilor mele
Fisa de informatii 14A — Decizie Avansaté de a Refuza Tratamentul (ADRT) si
plénuire avansata de ingrijire

Linia noastra de asistenta telefonica MND Connect poate de asemenea oferi orientare

practica cu privire la planificarea viitorului. Vedeti Mai multe informatii in sectiunea 6: Cum
aflu mai multe? Pentru detalii de contact.

La ce trebuie sa ma mai gandesc?

Puteti decide ca nu doriti eliminarea ventilatorului. Acest lucru inseamna céa va continua sa
va asiste respiratia. Cu toate acestea, cu orice tip de ventilatie, va puteti afla in pericol
daca aveti infectii pulmonare repetate, care va pot pune viata in pericol.

Echipa care va ofera asistenta va face orice efort pentru a va ajuta sa luati si sa
comunicati deciziile cu privire la ingrijirea viitoare. Cu toate acestea, este posibil ca
aceasta sa fie nevoita sa ia decizii in numele dvs. daca nu mai aveti abilitatea de a face
acest lucru sau de a comunica.

Puteti ghida deciziile echipei in avans, prin:

discutarea preferintelor dvs. cu echipa pentru ingrijirea viitoare
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« Inregistrarea deciziilor si preferintelor intr-un document de planificare in avans
pentru ingrijire, cum ar fi Decizia in avans de a refuza tratamentul (ADRT)

« oferind imputernicire (LPA) unui prieten de incredere sau membru al familiei la
alegerea dvs.

Cu orice decizie despre ingrijirea viitoare sau tratament, echipa de asistenta medicala va
considera beneficiile si dezavantajele tratamentului si vor consulta persoanele care va
cunosc preferintele, cum ar fi membrii ai familiei.

daca continuarea ventilatiei nu este in interesul dvs., orice decizie cu privire la acest lucru
va fi luata in considerare Cu toate acestea, daca se ajunge la un punct in care ventilatia
va face rau sau nu este conform dorintelor dvs., este probabil sa fie eliminata. Vi se vor
oferi medicamente pentru a va ajuta sa va simtiti confortabil si sa evitati simptomele
dureroase In majoritatea cazurilor, sfarsitul vietii cu ventilatia poate fi efectuata intr-un mod
pasnic cu ingrijirea si tratamentul potrivit.

Fisa de informatii 14A — Decizie Avansaté de a Refuza Tratamentul si planuire
avansata de ingrijire

o Pentru mai multe informatii cu privire la ADRT si LPA, vedeti:

6: Cum aflu mai multe?
Oganizatii utile

Nu sustinem neaparat niciuna dintre urmatoarele organizatii, dar le-am inclus pentru a va
ajuta sa incepeti cautarea pentru mai multe informatii.

Detaliile de contact sunt corecte in momentul printarii dar se pot schimba intre revizii.
Daca aveti nevoie de asistenta pentru a gasi o organizatie sau aveti intrebari, contactati
linia de asistenta telefonica MND Connect (vedeti Mai multe informatii la sfarsitul acestei
fise pentru detalii).

SMS de urgenta (Serviciul de mesaje Next Generation)

Daca aveti dificultati de vorbire si comunicare, puteti trimite mesaj serviciilor de urgenta.
Va fi necesar sa va inregistrati telefonul cu serviciul de mesaje Next Generation utilizand
urmatoare adresa:

Site web: www.ngts.org.uk/how-to-use-ngt/contact-999-using-ngt.html
GOV.UK

Sfaturi guvernamentale online cu privire la beneficii si bunastare, inclusiv asistenta pentru
dizabilitati pentru persoanele ce locuiesc in Anglia si Tara Galilor.

Site web: www.gov.uk

Health and Care Professions Council (Consiliul Profesiilor din domeniul medical si
social) (HCPC)
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Un organism de reglementare care pastreaza un registru al specialistilor medicali care
indeplinesc standardele de practica.

Adresa: Park House, 184 Kennington Park Road, London SE11 4BU
Telefon: 0300 500 6184
Site web: www.hpc-uk.org

Sanatatea in Tara Galilor
Asistenta online cu privire la serviciile NHS si comisiile de sanatate in Tara Galilor (vedeti
de asemenea NHS Direct Wales).

E-mail: Prin intermediul paginii de contact
Site web: www.wales.nhs.uk
BNM Scotia

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

Adresa: Etajul 2, City View, 6 Eagle Street, Glasgow G4 9XA

Telefon: 0141 332 3903
E-mail: info@mndscotland.org.uk
Site web: www.mndscotland.org.uk

The National Institute for Health and Care Excellence (NICE)

O organizatie independenta ce ofera orientari nationale si sfaturi pentru a imbunatati
asistenta medicala si sociala, inclusiv NG42 a evaluarii si gestionarii afectiunii BNM.
Orientarile includ o sectiune despre VNI.

Adresa: 10 Spring Gardens, London SW1A 2BU
Telefon: 0300 323 0140
E-mail: nice@nice.org.uk

Site web: www.nice.org.uk

NHS UK
Referinta online principald NHS, inclusiv informatii cu privire la asistenta medicala
continua.

Site web: www.nhs.uk

NHS 111
Linia de asistenta telefonica NHS daca aveti nevoie de ajutor medical sau sfaturi pentru o
situatie ce nu pune viata in pericol Disponibila 24-ore pe zi, 365 de zile pe an.

Telefon: 111 (Anglia si unele regiuni din Tara Galilor)

NHS Direct Wales
Sfaturi medicale si servicii de informatii pentru Tara Galilor. Disponibila 24-ore pe zi, 365
de zile pe an.

Telefon: 0845 4647 sau 111 (daca este disponibil in zona dvs.)
Site web: www.nhsdirect.wales.nhs.uk

Sanatate si ingrijire sociala Irlanda de Nord (NHS Irlanda de Nord)
Informatii online cu privire la asistenta medicala si serviciile de asistenta sociala in Irlanda
de Nord.
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Site web: http://online.hscni.net/

Sfaturi guvernamentale online cu privire la beneficii si bunastare, inclusiv asistenta pentru
dizabilitati pentru persoanele ce locuiesc in Irlanda de Nord.

E-mail: Prin intermediul paginii de contact a site-ului web
Site web: www.nidirect.gov.uk

Lista de referinte

Referinte utilizate pentru a sustine aceste informatii sunt disponibile la cerere de la:
e-mail: infofeedback@mndassociation.org

Sau scrieti la:
Information feedback, MND Association, PO Box 246, Northampton NN1 2PR

Prefata

Multumiri urmatoarelor persoane pentru asistenta oferita pentru revizia acestui continut:
Alison Armstrong, Asistenta consultant, North-East Assisted Ventilation Service (Serviciul
de ventilatie asistata din nord-est), Newcastle upon Tyne Hospitals NHS Foundation Trust
Christina Faull, Consultant Medicina Paliativa, LOROS, Leicester

Martin Latham, Asistenta specialista, Sleep Service, St James Hospital, Leeds

Andria Merrison, Consultant Neurolog cu Interes Specializat in Afectiunile
Neuromusculare, Director of Bristol MND Care Centre (Director al Centrului de ingrijire
pentru BNM din Bristol)

Ben Messer, Consultant in ingrijirea critica si ventilatia la domiciliu, North-East Assisted
Ventilation Service (Serviciul de ventilatie asistata din nord-est), Newcastle upon Tyne
Hospitals NHS Foundation Trust

Jonathan Palmer, Asistent consultant in ventilatia la domiciliu, Plymouth Hospitals Trust

Mai multe informatii

Oferim urmatoarele fise de informatii cu privire la aceasta informatie, ce pot fi utile:

1A — Orientarile NICE cu privire la boala neuronului motor
3D — Ingrijirea paliativa si in azil
7A — Dificultéati de inghitire
7B — Hranirea cu ajutorului tubului
7C — Asistenta pentru comunicare
8A - Asistenta pentru probleme respiratorii
8C — Retragerea ventilatiei cu BNM
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8D — Fluxul aerului si ventilatia pentru boala neuronului motor
10A-G — Varietarea de fise de informatii pentru asistenta financiara si sociala
14A — Decizie Avansata de a Refuza Tratamentul (ADRT) si plénuire avansata de ingrijire

Oferim de asemenea urmatoarele ghiduri si instrumente:

La ce trebuie sa va asteptati de la ingrijirea dvs. — brosura noastra de dimensiuni mici, ce
contine orientarile NICE cu privire la BNM pentru a incepe conversatii cu echipa pentru
asistenta medicala si sociala

Viata cu boala neuronului motor — ghidul nostru principal despre BNM si cum sa gestionati
impactul

Ingrijirea si BNM; asistenta pentru dvs. — informatii complete pentru ingrijitorii neplétiti sau
familie, care ofera asistenta unei persoane ce sufera de BNM.

Ingrijire si BNM; ghid rapid — versiunea rezumat ale informatiilor pentru ingrijitori

Sfarsitul vietii; un ghid pentru persoanele cu boala neuronului motor — ghidul nostru
complet pentru a lua decizii cu privire la ingrijirea viitoare si stadiile tarzii ale afectiunii
BNM, inclusiv planuirea ingrijirii in avans si decizii avansate

Intelegerea nevoilor — un instrument pe care se poate scrie pentru a va ajuta sa inregistrati
note fundamentale cu privire la nevoile dvs. si cum doriti s& primiti ingrijire, daca sunteti
internat in spital sau azil.

Puteti descarca majoritatea publicatiilor noastre de pe site-ul nostru web la adresa:

www.mndassociation.org/publications sau comandati o forma tiparita de la echipa
MND Connect, care poate furniza informatii suplimentare si asistenta

MND Association, PO Box 246, Northampton NN1 2PR
Telefon: 0808 802 6262
E-mail: mndconnect@mndassociation.org

Site web: www.mndassociation.org
Forum online: http://forum.mndassociation.org sau prin intermediul site-ului web

Asteptam cu placere parerile dvs.

Feedback-ul dvs. este foarte important, deoarece ne ajuta sa dezvoltam noi materiale si sa
ne Tmbunatatim informatiile existente, pentru beneficiul oamenilor ce traiesc cu BNM si
pentru aceia care i ingrijesc. Comentariile dvs. anonime pot fi utilizate pentru a ajuta la
informarea si influentarea resurselor noastre, campaniilor si aplicatiilor pentru finantare.

Daca doriti sa furnizati feedback cu privire la fisele noastre de informatii, puteti accesa un formular
online la: www.smartsurvey.co.uk/s/infosheets_1-25

Puteti solicita o versiune de hartie a formularului sau furniza feedback direct prin e-mail:
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Sau scrieti la:
Information feedback, MND Association, PO Box 246, Northampton NN1 2PR

Ultima revizie: 05.19 Fundatie de Caritate inregistrata sub nr. 294354
Urmatoarea revizie: 05.22 Societate cu Raspundere Limitata de Garantia nr. 2007023
Versiunea 1: © MND Association 2019
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