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Hranirea prin intermediul unui tub

Informatii pentru persoanele ce sufera de boala neuronului motor

Boala neuronului motor (BNM) poate cauza dificultati in consumarea alimentelor si
bauturilor. Muschii gatului si gurii pot deveni slabiti, lenti sau necoordonati. Acest
lucru va poate afecta abilitatea de a mesteca si inghiti, ceea ce duce la pierderea in
greutate, lipsa de energie si posibila deshidratare.

Echipa dvs. pentru sanatate si asistenta sociala poate sugera un tub de hranire
pentru a usura aceste dificultati, dar aceasta alegere poate fi dificila. Aceasta fisa
informativa va explica optiunile pentru a va ajuta sa luati o decizie informata. Este
important sa discutati aceasta decizie cu familia, ingrijitorii si echipa pentru sanatate
si asistenta sociala, pentru ca acestia sa stie cum doriti sa primiti asistenta.

Continutul include urmatoarele sectiuni:

1: Ce este hranirea prin intermediul unui tub?

2: Este hranirea prin intermediul unui tub potrivita pentru mine?
3: Cum imi va afecta un tub de hranire viata?

4: Cum este montat tubul?

5: Cum am grija de tubul de hranire?

6: Cum aflu mai muite?

Acest simbol este utilizat pentru a sublinia celelalte publicatii ale noastre. Pentru
o a afla cum sa accesati aceste publicatii, consultati Mai multe informatii la sfarsitul
acestei pagini.

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



Retineti ca 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 sociald 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:

Telefon: 0808 802 6262

E-mail: mndconnect@mndassociation.org

1: Ce este hranirea prin intermediul unui tub?
Hranirea prin intermediul unui tub este o modalitate de a trece fluide si lichide special
preparate pentru hranire direct in stomac printr-un tub, in abdomenul dvs. Tubul este

flexibil si poate fi ascuns discret sub haine. Este de marimea unui pai ingust, mic.

Diferite marci si tipuri de tuburi de hranire pot arata putin diferit, dar au un design
similar. Fiecare este montat prin intermediul unei proceduri chirurgicale minore.

Urmatoarea fotografie prezinta un tub de hranire montat:



mailto:mndconnect@mndassociation.org

Consultati sectiunea 4: Cum se fixeaza tubul? Pentru mai multe informatii cu privire
la procedura.

Cu ajutorul unui tub de hranire, puteti consuma alimente si bauturi ca in mod normal,
daca va simtiti in siguranta sa faceti acest lucru si ati fost sfatuit(d) de echipa pentru
sanatate si asistenta sociala. La inceput, veti utiliza tubul pentru a va suplimenta
cantitatea de alimente si bauturi.

Pe masura ce simptomele se inmultesc, puteti utiliza tubul mai mult. Puteti obtine toti
nutrientii si fluidele necesare prin intermediul tubului, daca este necesar. Un
nutritionist poate discuta tipurile si cantitatile necesare de lichid preparat special
pentru hranirepentru a obtine acest lucru.

Consultati sectiunea 5: Cum pot avea grija de tubul de hrénire? Pentru mai multe
informatii cu privire la viata de zi cu zi cu un tub de hranire.

Daca doriti sa discutati despre hranirea prin intermediul unui tub, adresati-va
medicului de familie pentru a va recomanda unui nutritionist, unei asistente sau unui
doctor care este specializat in hranirea prin intermediul unui tub.

2: Este hranirea prin intermediul unui tub
potrivita pentru mine?

,Cred ca este important sa luati aceasta decizie cat mai curand posibil,
deoarece congtientizarea oferd adaptare si adaptarea ajuta la procesul
pentru luarea deciziilor.”

Ca in cazul oricarei alte proceduri chirurgicale, este alegerea dvs. in intregime daca
veti opta pentru montarea unui tub de hranire. Doar pentru ca o procedura este
posibila si poate aduce beneficii, nu inseamna ca este potrivita pentru toata lumea.

Orice decizie luati, va puteti razgandi in timp. Poate doriti sa:

» optati pentru montarea unui tub de hranire mai tarziu, dar poate deveni dificil
sa introduceti tubul de hranire pe masura ce simptomele progreseaza
(adresati-va echipei pentru sanatate si asistenta sociala pentru sfaturi)

» Tincetati utilizarea tubului de hranire odata ce a fost pozitionat (consultati titlul
Ce se intdmpla daca ma razgandesc dupa montarea tubului?)



Atunci cand luati decizia, este vital sa aveti informatii cu privire la avantaje si
dezavantaje pentru fiecare metoda de hranire.

Cel mai bine este sa discutati cu echipa pentru sanatate si asistenta sociala
deoarece acestia va pot ajuta sa luati o decizie informata cu privire la viitoarele
alegeri in ceea ce priveste sanatatea dvs. Este posibil ca un membru din echipa dvs.
de sanatate sa va prezinte unei persoane care deja utilizeaza un tub de hranire pe
parcursul procesului de decidere.

Spitalele si serviciile comunitare detin de obicei informatii de orientare despre tubul
de hranire si poate fi util sa intrebati de acestea.

De ce trebuie sa iau in considerare tubul de hranire?

Cu BNM, puteti experimenta:

dificultati la mestecarea si inghitirea alimentelor

control redus al mainilor si bratelor, ceea ce duce la dificultatea de a duce
alimentele la gura

scaderea in greutate din cauza alimentatiei reduse si pierderii masei
musculare

deshidratare si constipare din cauza consumului redus de lichide
schimbari ale simtului gustului sau apetit redus
lipsa de energie din cauza aportului foarte mic de calorii

trecerea alimentelor si lichidelor in plamani, cauzand tuse sau inecare
(cunoscuta si ca aspiratie, ceea ce poate cauza infectii pulmonare).

Care sunt beneficiile?

»Eliminand atat de mult stres, procedura simpla de Gastrostoma Percutanata
Endoscopica mi-a imbunétatit mult calitatea vietii, atat mie cét si celor dragi.
Departe de a fi o admitere a infréngerii, méa ajuta séa lupt impotriva BNM.”

Tubul de hranire va permite sa obtineti substantele nutritive de care aveti nevoie si
poate:

creste nivelul de energie si va ajuta sa recastigati sau mentineti greutatea

cauza mai putin stres daca mestecarea si inghitirea devindificile



reduce riscul tusei, inecarii si infectiilor pulmonare
creste aportul de fluide, ajutdnd la prevenirea deshidratarii si constipatiei
fi o cale utila pentru a ingera anumite medicamente

sa va imbunatateasca bunastarea.

Toate cele mentionate mai sus va pot imbunatati calitatea vietii sau confortul. Cu
toate acestea, utilizarea unui tub de hranire nu va intarzia sau stopa progresia bolii
BNM.

Care suntriscurile?

Montarea unui tub de hranire este o procedura comuna si sigura. Problemele majore
sunt rare si cele mai multe pot fi rezolvate usor.

Ca si cu orice tratament, exista cateva riscuri posibile pe care ar trebui sa le
cunoasteti, cum ar fi:

infectia in urma interventiei chirurgicale
sangerarea sau scurgeri din rana
disconfort sau durere in jurul regiunii unde tubul a fost introdus

balonare dupa ce tubul de hranire este montat, cauzata de aerul ramas in
stomac

respiratia poate deveni mai grea pentru un timp pana ce tubul este montat.

Riscurile dvs. vor depinde de starea de sanatate. Puteti obtine sfaturi de la un
nutritionist sau doctor relevant inainte de a lua decizii cu privire la tubul de hranire.

Cum imi va afecta tubul familia si ingrijitorii?

Este posibil sa va ingrijorati din cauza ca gestionarea hranirii prin intermediul unui
tub ar putea deveni o activitatea stresanta pentru familie sau ingrijitori. Cu toate
acestea, acestia se pot consola cu gandul ca dvs. obtineti fluidele si nutritia
necesara.

Procesul este simplu si toate persoanele implicate in ingrijirea dvs. vor primi instruire

5



pentru a va asista cu hranirea prin intermediul unui tub. Consultati sectiunea 5: Cum
am grija de tubul de hranire?

Odata ce ati decis daca veti alege tubul de hranire sau nu, este posibil ca familia
dvs. sau ingrijitorii sa nu fie de acord cu alegerea luata. Discutarea ingrijorarilor
fiecaruia va poate ajuta sa ajungeti la un numitor comun.

Pot vedea un videoclip despre hranirea prin intermediul
unui tub?

Consultati site-ul web myTube pentru informatii suplimentare si continut video
despre hranirea prin intermediul unui tub: www.mytube.mymnd.org.uk

Acesta exploreaza luarea deciziilor si utilizarea hranirii prin intermediul unui tub, fiind
dezvoltat de SITraN — Sheffield Institute for Translational Neuroscience.

Site-ul web a fost creat pentru persoanele care traiesc cu boala BNM si care au dorit
o modalitate de a ,cunoaste” alte persoane si vedea tuburile de alimentare in
folosinta. Auzind experientele acestora si povestile personale pe myTube poate ajuta
sa luati propria decizie de a va monta un tub de hranire sau nu.

Videoclipurile ajuta pentru a prezenta viata cu tubul de hranire. Videoclipurile sunt
sustinute de texte introductive si o lista de resurse selectate cu grija din organizatii
de incredere, inclusiv propriile fise informative si ghiduri.

Ce se intampla daca decid sa nu aleg un tub de hranire?

Masa dvs. musculara va continua sa se deterioreze indiferent daca folositi un tub de
hranire sau nu. Cu toate acestea, fara un tub de hranire, este probabil sa pierdeti din
greutate si sa deveniti deshidratat(a), deoarece alimentatia si consumul de lichide
devine mai dificil. Va puteti ingrijora cu privire la cum se va simti asta, dar setea si
foame devin de obicei mai putin intense pe masura ce boala BNM progreseaza. Este
posibil sa va ajute discutarea acestui subiect cu un specialist in ingrijirea paliativa.
Adresati-va echipei pentru sanatate si asistenta sociala pentru o recomandare.

Odata ce ati considerat aceste optiuni , puteti efectua o decizie informata. Daca
decideti ca un tub de hranire nu este potrivit pentru dvs., asistenta nutritionala,
nutritionistul si logopedul va vor sustine. Acestia va vor sfatui cu privire la alimente,
bauturi si suplimente prescrise pentru nevoile dvs. Echipa de ingrijire paliativa va va
sustine de asemenea si va va sfatui cu privire la orice medicamente necesare pentru
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a ameliora senzatia de foame si sete, dupa cum este necesar.

Acest sfat poate include adaptarea texturilor alimentelor si consistentelor lichidelor,
pentru a va ajuta sa continuati sa va alimentati si consuma lichide cat mai mult
posibil.

Pentru informatii cu privire la alimentatia si consumul de lichide cu
afectiunea BNM si retete pentru preparate ce pot fi inghitite usor, consultati:
Alimentatia si consumul de lichide cand suferiti de BNM

Pentru mai multe detalii cu privire la inghitire, saliva, tuse si inecare din
cauza BNM, consultati: Fisa de informatii 7A — Dificultati de inghitire

Daca doriti sa va asigurati ca nu veti avea un tub montat, chiar si in cazul unei
urgente, puteti declara acest lucru in ,An Advance Decision to Refuse Treatment” (O
decizie avansata de a refuza tratamentul) (ADRT). Vedeti urmatorul titlu Ce se
intdmpla daca ma rézgandesc dupa montarea tubului de hranire?

Ce se intampla daca ma razgandesc dupa
montarea tubului de hranire?

Este posibil sa decideti ca doriti sa incetati utilizarea tubului in anumite situatii in
viitor. ,An Advance Decision to Refuse Treatment” (O decizie avansata de a refuza
tratamentul) (ADRT). va poate sustine deciziile. ADRT informeaza persoanele
implicate in ingrijirea dvs. ce tratamente doriti sa refuzati in viitor si vor fi utilizate
numai daca pierdeti abilitatea de a lua sau comunica deciziile din orice motiv.

Trebuie sa specificati ce anume doriti sa refuzati si cand trebuie sa aiba loc acest
lucru. De exemplu, este posibil sa doriti sa formulati o declaratie cu privire la
circumstantele in care ati dori sa incetati utilizarea tubului de hranire.

Un ADRT este obligatoriu din punct de vedere legal daca a fost completat corect.
Daca pierdeti abilitatea de a lua decizii sau comunica, opiniile si dorintele dvs. vor fi
respectate. Cu toate acestea, puteti revizui si schimba ADRT oricand.

publicatiile noastre despre ADRT si luarea deciziilor la sfarsitul vietii, acestea
sunt mentionate in Mai multe informatii la sfarsitul acestei pagini.



Aceasta sectiune raspunde unor intrebari comune cu privire la viata de zi cu zi cu un
tub de hranire.

Cat timp ma mai pot bucura de alimente pe cale orala?

Este posibil sa nu fie necesara utilizarea tubului imediat dupa montare. Unele
persoane aleg montarea tubului in prealabil, astfel incat sa-l poata folosi imediat ce
au nevoie de el si sa creasca treptat frecventa de utilizare a acestuia.

Cu un tub de hranire montat, puteti consuma alimente si bauturi pe cale orala, atata
vreme cat va simtiti in siguranta sa faceti acest lucru. Primiti sfaturi de la logoped si
nutritionist pentru a afla ce este sigur pentru dvs.

Daca alegeti sa continuati sa méancati cantitati mici, luati in considerare riscurile
implicate si cereti mai intai sfatul unui specialist. Logopedul dvs. si nutritionistul va
pot sfatui in legatura cu ce tipuri de consistente de alimente si bauturi sunt cele mai
sigure pentru dvs.

Desi tubul de hranire nu ofera aceeasi placere ca si consumarea alimentelor si
bauturilor in mod normal, poate ameliora senzatiile de foame si sete.

Ma va ajuta un tub de hranire sa cresc in greutate?

Daca ati pierdut din greutate, este posibil sa vi se prescrie un lichid cu un aport mare
de calorii pentru a va ajuta sa recastigati din greutatea pierduta. Dupa acesta, tipul si
cantitatea de alimente vor fi ajustate pentru a ajuta mentinerea greutatii la un nivel
stabilit.

Pot sa fac baie, dus sau sa inot?

Nu trebuie sa utilizati tubul in apa pana ce zona nu este complet vindecata. Veti
primi sfaturi cu privire la cat timp trebuie sa asteptati inainte de a putea face dus,
baie sau inota. Odatéa ce este sigur sa faceti acest lucru, trebuie sa va asigurati ca
tubul este Tnchis in prealabil si sa uscati cu grija tubul si locul de iesire al acestuia
dupa aceea.

Sfaturi cu privire la baie, dus si inot cu un tub de hranire pot varia in functie de
regiuni, din cauza diferitelor tipuri de tuburi si maniera in care acestea sunt montate.
Adresati-va intotdeauna echipei pentru asistenta medicala si sociala pentru
indrumari specifice.



imi va afecta imaginea corporala?

Este posibil sa va faceti griji cu privire la modul in care va arata tubul si acest lucru
va poate afecta increderea in sine. Nu va fi vizibil atunci cand purtati haine si nu ar
trebui sa cauzeze probleme in activitatile zilnice generale.

Veti avea nevoie de timp sa va obisnuiti cu tubul si va poate ajuta sa discutati despre
sentimentele dvs. cu prietenii, familia sau membrii din echipa pentru sanatate si
asistenta sociala. Acestia va pot oferi asistenta pentru a va ajuta sa acceptati
schimbarile ce au loc la nivelul corpului dvs.

Daca sunteti ingrijorat(a) cu privire la aspectul dvs. atunci cand nu purtati haine,
tubul de hranire poate fi acoperit. In unele cazuri, poate fi scurtat sau poate fi utilizat
un tub cu un tip de montare mai plata. Adresati-va nutritionistului sau asistentei
nutritionale pentru sfaturi.

Este hranirea prin intermediul unui tub inconfortabila?

Este posibil sa resimtiti o oarecare balonare sau reflux dupa hranire. Pentru a ajuta
la calmarea stomacului si pentru a va simti mai confortabil, stati intr-o pozitie
verticala sau sprijinit(a) pe mai multe perne in timp ce va hraniti si timp de o ora
dupa aceea.

Daca problema persista, solicitati medicului dvs. de familie o examinare din partea
echipei de ingrijire paliativa pentru a identifica medicamentele care va pot ajuta.

Trebuie sa mai am grija de igiena orala daca am un tub de
hranire?

Zona orala trebuie ingrijita chiar daca nu consumati alimente. Placa se poate depune
foarte rapid, asadar este important sa va spalati pe dinti de cel putin doua ori pe zi.

Pentru mai multe informatii despre ingrijirea orala, consultati:
Fisa informativa 11B - ingrijirea oralé

Pot sa ma bucur in continuare de intimitate si sa fac sex?

Functia dvs. sexuala nu va fi afectata de tubul de hranire dar poate schimba modul
in care ganditi si simtiti cu privire la corpul dvs. Acest lucru va poate scadea
increderea in sine. Consultati titlul anterior Imi va afecta imaginea corporald? pentru



mai multe informatii. Daca va ingrijoreaza faptul ca tubul de hranire va poate afecta
viata sexuala, ar putea fi util sa discutati cu partenerul dvs. si sa va explorati
impreuna aceste sentimente.

Pentru mai multe detalii, consultati brosura noastra: Sex si relatii.

imi vor fi afectate intestinele?
Orice schimbare a dietei poate afecta intestinele si rutinele de toaleta.

Desi functia intestinala nu este direct afectata de BNM, multe persoane ce sufera de
aceasta afectiune inca au dificultati cu intestinele. Pot exista mai multe motive pentru
aceasta:

slabirea musculaturii platoului pelvin
mai putina activitate fizica
prea putine fibre si apa din cauza dificultatilor de inghitire
utilizarea anumitor medicamente.
Este posibil sa suferiti de constipatie sau diaree dupa ce vi s-a montat un tub de

hranire. Poate dura o vreme pentru ca intestinele sa revina la tiparul normal. Fibrele
din alimentatie pot fi ajustate daca diareea sau constipatia devin o problema.

Este important sa va adaptati in mod corespunzator la traiul cu tubul de hranire, asa

ca, daca aveti nelamuriri, cereti sfatul dieteticianului, asistentului medical de
circumscriptie sau asistentului medical nutritionist.

Cum imi voi lua medicamentele?

Daca nu va puteti inghiti medicamentele, acestea vor fi prescrise sub forma lichida
sau solubila ori de cate ori este posibil. Daca un medicament nu este disponibil sub
forma lichida, adresati-va specialistilor pentru sanatate pentru sfaturi. Doctorul dvs.,
asistentul medical de circumscriptie sau farmacistul va poate oferi sfaturi cu privire la
medicamentele ce pot fi luate prin tub.

Pentru detalii despre medicamentul Riluzol, consultati:
Fisa informativa 5A - Riluzol

Daca am alergii la mancare pot avea un tub de hranire?

Da. Nutritionistul dvs. va stii ce alimente sunt potrivite pentru nevoile dvs. Alimentele
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standard nu contin lactoza, nuci si gluten. Daca sunteti vegan(a), alimente din soia
sunt disponibile.

Aceasta sectiune va aborda procedura de montare a tubului si aspectele care
trebuie discutate cu profesionistii din domeniul sanatatii si al asistentei sociale
inainte si dupa montare.

Ce se intampla pe parcursul procedurii?

Veti necesita o interventie chirurgicala pentru a monta tubul. Aceasta este cunoscuta
sub numele de gastrostoma. Exista 3 tipuri:

GPE (gastrostoma percutanata endoscopica)
GIR (gastrostoma inserata radiologic)

GIO (gastrostoma ghidata prin imagine orala)

Diferenta principala intre diferitele tipuri de tuburi este modalitatea in care sunt
montate. Aceste lucruri va vor fi explicate de catre asistentul nutritionist, nutritionist
sau doctorul relevant. Este cel mai bine sa luati in considerare optiunile din timp
pentru a putea lua o decizie informata.

Ingrijirea dupa GIR poate dura mai mult si poate exista mai mult disconfort. Cu toate
acestea, daca BNM v-a slabit functia respiratorie, este posibil sa vi se recomande
GIR in loc de GPE. Optiunile oferite vor depinde de zona in care locuiti, deoarece
orientarile regionale pot varia in functie de tipul de hranire prin intermediul unui tub
disponibil si cand este utilizat fiecare tip.

Pierderea severa in greutate inainte de montarea tubului de hranire poate creste
riscurile pe durata interventiei si dupa aceasta. Cel mai bine este sa analizati
optiunile Tnainte de a fi pierdut substantial in greutate.

Veti fi internat(a) intr-un spital pentru interventie. in mod normal trebuie sa petreceti
putin timp in spital dupa interventie, dar acest lucru depinde de propriile nevoi.

intreaga interventie dureaza in mod normal mai putin de o jumatate de ora si se
efectueaza sub sedare usoara. Va veti simti relaxat(a), dar veti intelege ce se
intdmpla. Dupa interventie este posibil sa dormiti pentru o ora sau doua si apoi sa va
treziti cu putine amintiri cu privire la ce s-a intamplat.
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Uneori poate fi propusé alimentatia nazogastrica. in acest caz, un tub ingust este
introdus prin nas, prin partea din spate a gatului pana in stomac. Acesta este
destinat pentru utilizarea pe termen scurt, de obicei mai putin de patru saptamani.
Tubul este vizibil si poate cauza disconfort in interiorul nasului. Acest tub necesita
inlocuiri dese, asadar GPE, GIR sau GIO sunt optiunile preferate pentru BNM
deoarece nevoile dvs. vor fi continue.

Ce trebuie sa stiu pe parcursul montarii tubului si dupa?

Pe durata spitalizarii, poate fi util s& adresati urmatoarele intrebari celor care se
ocupa de ingrijirea dvs.

Cine imi va arata cum sa:

asez clema si sa ma asigur ca este deschisa atunci cand nu este utilizata
(pentru a evita deteriorarea tubului daca este inchis pentru perioade lungi de
timp)

imi curat si imi clatesc tubul (atat dupa montare, cat si pentru o ingrijire
continua)

rotesc si s& Imping tubul in mod regulat (sa& misc usor tubul inauntru si afara),
astfel incat sa nu se blocheze

ma asigur ca placa de fixare se afla la distanta corecta fata de corp

folosesc tubul pentru alimente, bauturi si medicamente?

Dupa parasirea spitalului, ce specialist:
va fi responsabil pentru sanatatea mea asociata hranirii prin intermediul unui
tub si pentru intrebari medicale
va fi contactul meu pentru ingrijirea tubului

ma va sfatui daca tubul meu se blocheaza sau iese dintr-un oarecare motiv?

Daca alegeti sa vi se monteze un tub de hranire, este important sa-| ingrijiti pentru a
preveni blocarea sau deteriorarea acestuia. Va trebui sa ingrijiti tubul in fiecare zi.
Este posibil sa va puteti ocupa de acest lucru fara ajutor sau este posibil sa aveti
nevoie de asistenta din partea rudelor, ingrijitorilor sau cadrelor medicale, in functie
de cum va afecteaza BNM.
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»Am fost surprins(d) de usurinta intregului proces. In momentul trezirii dupa
sedare, tubul era montat, nu simteam nicio durere si pdrea mai degrabé
natural decét invaziv. Introducerea lichidului de hranire, cléatirea cu apa si
curétarea devin rapid parte din rutina zilnica.”

Oamenii se obisnuiesc cu tubul de hranire destul de rapid. O asistenta specializata
sau un nutritionist va va vizita in spital dupa interventie pentru a va arata atat dvs.,
cat si ingrijitorului dvs. cum sa curatati si sa ingrijiti tubul si pielea din jur. De
asemenea, veti fi instruit(a) cu privire la modul de administrare a hranei, apei si
medicamentelor prin tub. Daca sunteti internat(a) in spital doar pentru o perioada
scurta de timp, acest lucru poate avea loc la domiciliu. Majoritatea spitalelor va vor
oferi un ghid scris, scurt pentru a va ajuta atunci cand sunteti externat(a).

myTube ofera. de asemenea. informatii si videoclipuri cu privire la modul de ingrijire
a tubului de hranire. Consultati ,,Pot vedea un videoclip despre hranirea prin
intermediul unui tub” in sectiunea 2: Este tubul de hranire potrivit pentru mine?
pentru detalii.

Este foarte important sa stiti pe cine sa contactati daca va confruntati cu dificultati.
Consultati ,,Ce trebuie sa stiu pe parcursul montarii tubului si dup&?” in sectiunea 4:
Cum este tubul montat? pentru o lista de intrebari pe care ati putea dori sa le
adresati in spital.

Trebuie sa primiti sfaturi daca va confruntati cu:

blocaje in interiorul tubului

scurgeri din zona unde este introdus tubul

durere prelungita si severa in abdomen

durere atunci cand utilizati tubul pentru alimentare, medicamente sau apa
sensibilitate a pielii din jurul tubului

tubul nu mai sta fix sau iese (acest lucru este foarte improbabil).
Cum ingrijesc rana dupa interventie?
Ingrijirea dupa interventie poate varia in functie de marca si tipul de tub de hrénire,

asadar solicitati sfaturi de la personal inainte de a parasi spitalul.

Poate dura pana la patru saptamani pana ce regiunea unde a fost introdus tubul sa
se vindece, pe parcursul vindecarii este normal sa experimentati durere moderata si
o cantitate mica de scurgeri din regiunea unde a fost introdus tubul. Daca va
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ingrijoreaza ceva, discutati cu asistenta sau cu medicul dvs.
Cum voi fi hranit(a)?

Nutritionistul dvs. va va sfatui cu privire la cea mai potrivita metoda pentru nevoile
dvs. Exista doua metode principale pentru a va ajuta sa o gasiti pe cea care se
potriveste stilului dvs. de viata si nevoilor dvs.:

lichidul de alimentare se introduce in tub in doze mici pe parcursul zilei cu
ajutorul unei seringi (numita si metoda bolusului)

lichidul de alimentare este picurat in tub timp de cateva ore de o pompa
electrica, peste noapte sau pe parcursul zile.

Céateodata, o combinatie intre cele doua metode poate fi utilizata, daca doriti.

Ca si cu orice alt element nou, tubul de hranire este o schimbare a rutinei si este
posibil sa aveti nevoie de timp pentru a va obisnui cu aceste schimbari. Tntreba’;i-l pe
nutritionistul dvs. despre cum sa includeti alimentatia prin tub in stilul dvs. de viata
existent pentru a va satisface nevoile individuale.

Ce hrana voi primi?

Nutritionistul dvs. va recomanda un lichid de alimentare special ce contine toti
nutrientii de care aveti nevoie. Este posibil sa aveti nevoie de apa suplimentara prin
intermediul tubului. Nutritionistul va recomanda cantitatea de hrana si apa necesara
si orele pentru consumarea acestora. Niciun alt lichid, inclusiv mancare sau iaurt in
forma lichida nu trebuie introduse in tub, deoarece il pot bloca sau deteriora. Acest
lucru poate duce la inlocuirea tubului mai devreme.

Trebuie sa comand hrana?

Hrana este prescrisa pentru dvs. si poate fi livrata direct la dvs. acasa. Nutritionistul
sau specialistul in nutritie va vor recomanda proviziile necesare si echipamentul de
hranire. myTube ofera informatii si continut video cu privire la acestea, consultati

»Pot vizualiza orice continut video despre tubul de hrénire”, in sectiunea 2: Este tubul
de hranire potrivit pentru mine? pentru detalii.

Cum se curata tubul?

Tubul de alimentare trebuie sa fie clatit cu apa inainte si dupa utilizare pentru a-I
pastra curat si pentru a evita blocajele. Vi se va arata cum sa faceti acest lucru daca
vi s-a montat un tub.
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myTube ofera informatii si un videoclip despre curatarea tubului, consultati sectiunea

,Pot vizualiza orice continut video despre tubul de hranire”, in sectiunea 2: Este tubul
de hréanire potrivit pentru mine? pentru detalii.

Va fi necesara inlocuirea tubului?

Vi se va spune cét de des trebuie inlocuit tubul de hranire. Fiecare spital va avea o
recomandare diferita in functie de marca de tub utilizat.

Trebuie sa cunoasteti faptul ca tuburile cu un stil de montare tip balon trebuie
schimbate in mod regulat, de obicei la fiecare 3-6 luni. Tuburile montate prin
intermediul unei bare de protectie din plastic tind sa aiba o viata mai lunga si pot
rezista cativa ani. Balonul si bara de protectie sunt componente ale diferite tipuri de
tuburi ce se afla in interiorul abdomenului pentru a ajuta la fixarea acestuia.

Tnlocuirea unui tub de hranire implicd o procedurd minord de ambulatoriu care are
loc in spital.

Dupa citirea acestei fise informative, este posibil s& mai aveti intrebari. Doctorul dvs.,
asistentul nutritionist sau nutritionistul vor putea sa discute orice probleme cu dvs.,
familia sau ingrijitorii.

Organizatii utile

Nu sustinem neaparat organizatiile externe listate aici. Acestea au fost furnizate
pentru a va ajuta sa cautati mai multe informatii daca este necesar.

Detaliile sunt corecte in momentul tiparirii, dar pot suferi modificari intre revizuiri.
Daca necesitati ajutor pentru a gasi o organizatie, contactati linia de asistenta
telefonica MND Connect (consultati Mai multe informatii la sfarsitul acestei pagini
pentru detalii despre linia noastra de asistenta telefonica si cum puteti beneficia de
asistenta).

O organizatie ce reprezinta nutritionisti si ofera persoanelor care lucreaza in
domeniul nutritional sfaturi despre cum lucreaza.

Telefon: 0121 2008080
E-mail: info@bda.uk.com
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Site web: www.bda.uk.com

Health in Wales (Servicii Medicale in Tara Galilor)
Informatii online cu privire la servicile NHS in Tara Galilor, inclusiv un director al
comisiilor de sanatate din Tara Galilor. Consultati si NHS Direct Wales.

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

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

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

myTube
Resurse de invatare despre hranirea prin intermediul unui tub, in cazul BNM.

Site web: www.mytube.mymnd.org.uk

NHS Regatul Unit
Referinta principala online pentru NHS.

Site web: www.nhs.uk

NHS 111

Linia de asistenta telefonica NHS pentru situatii care nu sunt urgente medicale.
Disponibila 24 de ore pe zi, 365 de zile pe an.

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

NHS 111 Tara Galilor
Sfaturi medicale si servicii de informatii pentru Tara Galilor.

Telefon: 111 daca este disponibil in zona dvs.
Site web: https://[111.wales.nhs.uk

NHS Irlanda de Nord
Informatii despre serviciile NHS din Irlanda de Nord. Acesta este doar un serviciu
online.

E-mail: Prin intermediul paginii de contact a site-ului web
Site web: www.hscni.net

PINNT
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O organizatie de asistenta pentru persoanele ce utilizeaza tuburi de hranire pentru a
impartasi experiente si idei.

Telefon: 020 3004 6193

E-mail: Prin intermediul paginii de contact a site-ului web
Site web: www.pinnt.com
Referinte

Referintele utilizate pentru a sustine acest document sunt disponibile la cerere de la:
E-mail: infofeedback@mndassociation.org

Sau scrieti la:

Feedback pentru informatii, Asociatia pentru BNM, Francis Crick House, 6
Summerhouse Rd, Moulton Park, Northampton NN3 6BJ

Multumiri

Asociatia pentru BNMle multumeste in mod deosebit urmatoarelor persoane pentru
contributiile lor semnificative la aceasta fisa informativa:

Kay Edwards, asistenta nutritionista, Northamptonshire

Kiri Elliott, ofiter de politici, The British Dietetic Association (Asociatia nutritionala
britanica), Birmingham

Erin Forker, specialist nutritionist, Spitalul Universitar Birmingham NHS Trust, QE
Hospital

Emma Husbands, consultant medicina paliativa, Gloucestershire Royal Hospitals
NHS Trust

Susan Rowell, asistenta nutritionista specialista, Great Western Hospitals NHS
Trust, Swindon

Joanne Simms, nutritionist pentru asistenta comunitara, Great Western Hospitals
NHS Trust, Swindon

Beth Byrne, nutritionist pentru hranirea enterala la domiciliu, South Warwickshire
Foundation Trust, George Eliot Hospital, Nuneaton

Emma Wood, nutritionist, Spitalul Universitar James Cook, Middlesbrough

Mai multe informatii

Va punem la dispozitie si alte fise referitoare la aceste informatii:
7A — Dificultati de inghitire
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8A la 8D — 0 gama de fise despre respiratie si ventilatie

14A — Decizie Avansatéa de a Refuza Tratamentul (ADRT) si plan de ingrijire
avansata

Producem de asemenea urmatoarele publicatii:

Alimentatia si consumul de lichide cand suferiti de BNM

Sféarsitul vietii: un ghid pentru persoanele ce suferé de boala neuronului motor
Ingrijire personald

Sex gi relatii

Puteti descarca majoritatea publicatiilor noastre de pe site-ul nostru web:
www.mndassociation.org/publications sau le puteti comanda in format tiparit de
la linia de asistenta telefonica MND Connect. Echipa de asistenta telefonica poate
raspunde la intrebari despre aceste informatii si va poate redirectiona catre serviciile
noastre si catre alte tipuri de asistenta:

Asociatia pentru BNM, Francis Crick House, 6 Summerhouse Rd, Moulton Park,
Northampton NN3 6BJ

Telefon: 0808 802 6262

E-mail: mndconnect@mndassociation.org

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

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, campaniilor si
aplicatiilor pentru finantare.

Pentru a oferi feedback cu privire la oricare dintre fisele noastre informative,
accesati formularul nostru online la:
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www.smartsurvey.co.uk/s/infosheets_1-25 Puteti solicita o versiune pe
suport de hartie a formularului sau puteti oferi feedback direct prin e-mail:
infofeedback@mndassociation.org

Sau scrieti la:

Feedback pentru informatii, Asociatia pentru BNM, Francis Crick House, 6
Summerhouse Road,

Northampton NN3 6BJ

Fundatie de Caritate inregistrata sub nr. 294354
Societate cu raspundere limitata cu garantia nr.
2007023

© MND Association 2012
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Urmatoarea revizuire: august 2025
Versiunea: 1
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