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Problemy z przelykaniem

Chorzy na stwardnienie zanikowe boczne (SLA, ang. MND) mogg doswiadczy¢ zmian
w sposobie przetykania. Mogg miec réwniez problemy z kontrolowaniem $liny
i zmniejszong mozliwos¢ odkaszlniecia.

W niniejszej broszurze zawarte sg informacje o problemach, z ktérymi stykajg sie chorzy,
oraz ich przyczynach, a takze sugestie pomagajgce w radzeniu sobie z chorobg. Znajdujg
sie tutaj rowniez wskazowki, ktore pomogg opiekunom nabra¢ wprawy, kiedy muszg
pomoc choremu podczas tagodnych lub ciezkich epizoddéw krztuszenia sie.

Spis tresci:

1. W jaki sposéb SLA wptywa na przetykanie?

2. Jak moge poradzi¢ sobie z problemami ze $ling?

3. W jaki sposéb moze poméc ssak do odsysania sliny?
4, Jak moge poradzi¢ sobie z kaszlem?

5. Jak moge poradzi¢ sobie z krztuszeniem sie?

6. Gdzie moge dowiedzie¢ sie wiecej?

‘ A Tym symbolem zaznaczone sg inne nasze publikacje. Sposob dostepu do nich
I opisany jest na koncu niniejszej broszury w czesci pt. Dalsze informacje.

Tym symbolem zaznaczone sg wypowiedzi innych oséb cierpigcych na
SLA lub ich opiekunow.



Przetykanie to ztozona czynnos¢, ktéra czesciowo moze by¢ kontrolowania swiadomie,

a czesciowo jest odruchem bezwarunkowym. Podczas prawidtowego przetykania zuchwa,
wargi i jezyk utrzymujg pokarm, ptyny i sline w jamie ustnej. Pokarm jest przezuwany

i przygotowywany do przetkniecia. Jest to odruch bezwarunkowy, dzieki ktéremu pokarm
przesuwa sie w dét w kierunku zotgdka.

Choroba SLA moze uszkodzi¢ nerwy, ktére przekazujg komunikaty do miesni zuchwy,
warg, gardfa, twarzy i jezyka, w wyniku czego stajg sie one stabe. Moze to utrudnic
prawidtowe przetykanie i utrzymanie sliny w jamie ustnej. Specjalisci ds. medycyny i opieki
spotecznej nazywajg takie problemy z przetykaniem dysfagia.

Ostabienie miesni moze takze odbi¢ sie niekorzystnie na sposobie mdwienia.

£ - Wiecej informacji na temat probleméw z mowa i komunikacjg u oséb cierpigcych na
‘ ' SLA mozna znalez¢ w:
broszurze informacyjnej 7C — Pomoc w mowie i komunikacji (Speech and
Communication Support).

U 0s06b cierpigcych na odmiane SLA zwang postepujgcym porazeniem opuszkowym
problemy z przetykaniem mogg zaczac¢ pojawiac sie na stosunkowo wczesnym etapie
choroby. Trudnosci te mogg pojawic sie takze w przypadku innych odmian SLA, ale
zwykle dzieje sie to pozniej.

Jakie sg objawy trudnosci z przetykaniem?

Niektére objawy bedg oczywiste, ale inne juz nie. Niektdrzy pacjenci moga sie juz
przyzwyczai¢ do niektorych z nich i nie zauwazy¢ ich. Zdarza sie, ze rodzina, znajomi
I inne osoby dostrzegg zmiany, zanim zauwazy je chory.

Jak najwczesniejsze ich dostrzezenie moze pomdc w skutecznym radzeniu sobie

z objawami i uniknieciu powazniejszych potencjalnych probleméw, np. infekcji w klatce
piersiowej. W przypadku zauwazenia jakichkolwiek trudnosci z przetykaniem bardzo
wazne jest uzyskanie porady od lekarza pierwszego kontaktu (GP) oraz logopedy.

Osoby dotkniete chorobg mogg zauwazyc, ze w ciggu dnia zmienia sie sposéb przetykania
i stopniowo staje sie ono trudniejsze. Ogdlne objawy problemdw z przetykaniem to miedzy
innymi:

kaszel podczas spozywania positkdw lub napojéw;

czestsze przetykanie, zeby pozbyc¢ sie pokarmu, napojéw lub sliny;

niemoznos¢ usuniecia sliny z jamy ustnej i odchrzgkniecia;

krztuszenie sie lub dtawienie sie pokarmem, napojami lub sling;

mokry lub bulgoczacy gtos;

konieczno$¢ poswiecania wiekszej ilosci czasu lub wysitku na przezuwanie lub
przetykanie;



wyciekajgce z ust pokarmy lub napoje;
Slinienie sig;
poczucie dfawienia sig;

poczucie, ze pokarmy lub lekarstwa ,utknety” w gardle.

W jaki sposéb moga na mnie negatywnie wptyng¢ trudnosci
z przetykaniem?

Trudnosci z przetykaniem mogg stac sie przyczyna:

zmniejszenia satysfakcji z jedzenia lub picia;

dtuzszego spozywania pokarméw i napojow;

poczucia skrepowania lub izolacji w sytuacjach towarzyskich zwigzanych ze
spozywaniem potraw lub napojow;

spadku masy ciata;

odwodnienia, ktére moze doprowadzi¢ do zapar¢, zageszczenia sie $liny i innych
problemow;

poczucia niepokoju, zwtaszcza wynikajgcego z obawy przed zakrztuszeniem sie;

infekcji w klatce piersiowej lub zachtystowego zapalenia ptuc spowodowanego
przedostawaniem sie do nich pokarmu lub napojow.

Jakie badania stosuje sie w celu zdiagnozowania trudnosci
z przetykaniem?

Trudnosci z przetykaniem mozna omowic z logopedg. Pomoze on zrozumiec, co sie dzieje
i jaki to ma wptyw na zycie pacjenta. Logopeda moze zbadac jame ustng i obserwowaé
pacjenta przyjmujgcego mate porcje pokarmu lub napoju. Moze to pomoc w okresleniu
miesni, ktorych dotkneta choroba. W razie koniecznosci pacjent moze by¢ skierowany na
dalsze badania. Nalezg do nich miedzy innymi:

swiatlowodowe badanie endoskopowe przetyku (ang. FEES): Przez nos wprowadzana
jest do przetyku mata, elastyczna rurka z lampkg na koncu, co umozliwia obserwowanie
pokarmow i napojow przechodzgcych przez tyt jezyka.

wideofluoroskopia (ang. VF): Podczas tego badania przy pomocy techniki wideo
rejestruje sie pokarm i ptyny podczas przetykania. Sg one wymieszane z substancjg, ktora
jest widoczna na zdjeciu RTG. Pomaga to w identyfikacji problemoéw z przetykaniem

i pokazuje, czy jakiekolwiek substancje przedostajg sie do ptuc.

W jaki sposéb moge poradzi¢ sobie z emocjami?



Wszelkie nowe objawy, ogdlne powody do niepokoju lub obaw mogg wywotac
zaniepokojenie u osoby chorej, ktéra moze potrzebowaé czasu, zeby oswoic sie
z sytuacjg. Zmeczenie i stres mogg utrudnic przetykanie.

» 1Trudno na ten temat rozmawiac, zwtaszcza ze znajomymi lub wspotpracownikami,
poniewaz tak naprawde nikt z nas nie chce o tym myslec”.

Bez zapewnienia pomocy problemy z przetykaniem i niepokdj mogg wzajemnie sie
pogarszac, a cata sytuacja bedzie przypominac¢ btedne koto. Dzieki wsparciu ze strony
zespotu specjalistéw ds. medycyny i pomocy spotecznej mogg istnie¢ sposoby poradzenia
sobie z tymi problemami. Pozostate informacje znajdujg sie w dalszej czesci tekstu pod
nagtéwkiem: Kto moze mi pomoc, jesli mam problemy z przetykaniem?

£ )\ Wiecej porad na temat radzenia sobie z wyzwaniami emocjonalnymi wynikajgcymi
‘ » z zachorowania na SLA znajduje sie w poradniku Wsparcie emocjonalne
i psychologiczne (Emotional and psychological support).

Pomocne mogg okazac sie szczere rozmowy z bliskimi, zwtaszcza jesli gtbwnym
opiekunem chorego pozostaje partner, cztonek rodziny lub znajomy. Wczesniejsze
uzgodnienie sposobu radzenia sobie ze wszelkimi trudnymi sytuacjami moze pomaoc
zmniejszy¢ odczuwane napiecie.

~Mam wrazenie, Ze danie osobie chorej mozliwosci zapoznania sie z niniejszymi
informacjami i udostepnienia ich opiekunowi doda jej sit. Kazdy sposob
zZmniejszenia poczucia niepokoju moze przyniesSc¢ jedynie korzysci”.

Problemy z przetykaniem mogg by¢ bardzo drazliwg kwestig. Na poczatku trudne moze
by¢ samo przyjecie do wiadomosci istnienia problemu, lecz wczesne objawy raczej bedg
postepowaty. Porady odpowiedniego specjalisty mogg poczgtkowo wprawi¢ chorego

w zaktopotanie, ale sg one niezbedne dla zapewnienia mu pomocy i wsparcia.

Skad bierze sie ryzyko infekcji w klatce piersiowej?

Reakcjg organizmu, ktéra ma zapobiec przedostawaniu sie czegokolwiek do przewodow
oddechowych, jest kaszel. Jesli miesnie ostabity sie, a odkaszlniecie nie przynosi skutku,
do ptuc mogg przedostac sie pokarmy lub ptyny. Nazywa sie to zachtysnieciem (aspiracjg).
Jesli dzieje sie to bez reakcji w postaci odkaszlniecia lub krztuszenia sie, nazywa sie to
aspiracjg niema.

Aspiracja lub aspiracja niema moze doprowadzi¢ do wystgpienia infekcji w klatce
piersiowej lub odmiany zapalenia ptuc nazywanej zachtystowym zapaleniem ptuc,
poniewaz nie sg one w stanie zbyt tatwo usuwac niepozgdanych ciat obcych w postaci
pokarmu lub napojéw. Osoby, ktére zauwazg u siebie jakiekolwiek problemy

z przetykaniem lub nawracajgce infekcje w klatce piersiowej, powinny zasiegng¢ porady
lekarza pierwszego kontaktu (GP) lub logopedy.

Czy musze przyjac€ szczepionke przeciwko grypie?



Osoby cierpigce na wszystkie odmiany SLA znajdujg sie w grupie zwiekszonego ryzyka
zachorowania na grype, dlatego tez zalecamy przyjecie odpowiedniej szczepionki. Grypa
moze doprowadzi¢ do powazniejszych chordéb, w tym zapalenia oskrzeli i zapalenia ptuc,
wiec warto sie zaszczepic. Taka szczepionka chroni przed grypa przez 12 miesiecy i jest
zwykle dostepna kazdego roku od poczatku pazdziernika. Szczepienie moze tez byé
przydatne w przypadku opiekuna osoby chorej na SLA, na wypadek gdyby miat sie on
zarazi¢ od niej grypa.

S3a takze dostepne szczepionki chronigce przed powaznymi zakazeniami wywotujgcymi
zapalenie ptuc. W zaleznosci od stanu zdrowia i wieku konieczne moze by¢ przyjecie
szczepionki jednorazowo lub co piec lat.

W przychodni lekarza pierwszego kontaktu (GP) mozna ustali¢ spotkanie i omowié kwestie
szczepienia.

Kto moze mi pomaéc, jesli mam trudnosci z przetykaniem?

W wiekszosci przypadkow lekarz pierwszego kontaktu (GP) wystawi skierowanie do
logopedy, zapewni pomoc osobie chorej, jej rodzinie oraz opiekunom oraz przedstawi
praktyczne wskazowki na temat radzenia sobie z przetykaniem i uczuciem niepokoju
wynikajgcym ze schorzenia. Osoby majgce problemy z przetykaniem najczesciej beda
raczej kontaktowalty sie z logopedg, ktory w razie potrzeby moze skierowac je do innych
specjalistow.

Logopeda to specjalista znajgcy sie na funkcjonowaniu jamy ustnej i gardta, w tym
technikach jedzenia i picia, a takze mowie i komunikacji. Moze on nauczy¢ pacjenta
sposobow mozliwie jak najbardziej bezpiecznego przetykania. Na podstawie oceny
sposobu, w jaki pacjent je i pije, logopeda moze doradzi¢ na temat konsystencji pokarmow
i napojow, ktdére mozna bezpiecznie przetykac.

Sposbb przetykania moze sie zmieni¢, zatem konieczne bedzie regularne uczeszczanie do
logopedy. Obejmie on pacjenta kontrolg i okresli przydatnosé wszelkich stosowanych
przez niego technik radzenia sobie z okreslonym problemem. Jesli pacjent ma poczucie,
ze jego potrzeby w tym zakresie ulegty zmianie, powinien poprosi¢ o ponowne
przeprowadzenie oceny.

W przypadku obaw co do przetykania, sliny, kaszlu lub krztuszenia sie pacjentowi pomocy
mogag udzieli¢ takze nastepujacy specjalisci:

lekarze rodzinni (GP): w wiekszosci przypadkow sg to dla pacjenta lekarze pierwszego
kontaktu. Udzielajg oni porad medycznych, przepisujg leki oraz zabiegi, a takze mogg
skierowac pacjenta do innych specjalistéw w zakresie medycyny i opieki spotecznej w celu
otrzymania przez niego specjalistycznego wsparcia lub zrealizowania leczenia.

dietetycy: Dietetycy doradzajg w kwestii pokarmow, ktére zapewnig organizmowi
odpowiednie substancje odzywcze. Idealna bedzie sytuacja, kiedy bedg blisko
wspotpracowali z logopeda.

wyspecjalizowane pielegniarki: Pomagajg one w kontrolowaniu i leczeniu objawéw, np.
pielegniarki z kwalifikacjami do zajmowania sie pacjentami z chorobami drog



oddechowych, ktére stuzg wsparciem w zakresie odpowiedniego oddychania lub
odkaszlniecia wydzieliny.

farmaceuci: Oferujg wskazowki na temat lekéw najlepiej dopasowanych do konkretnych
potrzeb np. wiele lekdw mozna podawac w formie ptyndw, co utatwia ich potykanie.

terapeuci zajeciowi (ang. OT): Doradzajg na temat postawy podczas jedzenia i picia oraz
zZwigzanego z tym sprzetu, co pozwala pacjentowi na niezaleznos¢ w trakcie tych
czynnosci tak dtugo, jak jest to mozliwe. Moze to pomo6c w poradzeniu sobie z problemami
z przetykaniem oraz mozliwym ostabieniem miesni ramion i dtoni.

fizjoterapeuci oddechowi: Udzielajg porad na temat utrzymania sity miesni klatki
piersiowej i oddechowych oraz poprawy mozliwosci oddychania i odkaszlania. Moze to
takze pomdc w pozbywaniu sie Sluzu i flegmy.

Czy sam(a) moge cokolwiek zrobic¢?

Zalecamy przestrzeganie zalecen zespotu specjalistow ds. medycyny i pomocy
spotecznej, co pomoze w radzeniu sobie z wszelkimi mozliwymi trudnosciami. Jednakze
pomocne mogqg okazac sie takze nastepujgce sugestie:

podczas przetykania nalezy zachowac jak najbardziej wyprostowang sylwetke,
siedzgc;

mozna przed przetknieciem sprébowac obnizy¢ podbrodek do klatki, co ograniczy
ryzyko przedostania sie $liny, pokarmu lub napojéw do przewoddéw oddechowych;

jesli wystepujg problemy z odchrzgknieciem, warto swiadomie kilkakrotnie
powtorzy¢ czynnosc¢ przetykania;

mozna poprosi¢ logopede o ,przypominacz przetykania”, dzieki ktoremu pacjent
zwiekszy czestotliwos¢ przetykania (moze to by¢ pomoc wizualna lub urzgdzenie,
ktére bedzie wydawato dzwiegki);

warto zapytac logopede lub terapeute zajeciowego o inne urzgdzenia, ktore
wspomoga jedzenie i picie np. jesli trudnosc sprawia ssanie, stomka z zaworem
moze ograniczyC¢ wysitek niezbedny do utrzymania ptynu u géry stomki (nalezy
pamietac, ze stosowanie jakichkolwiek stomek przez osoby z problemami

z przetykaniem moze zwiekszy¢ ryzyko zachtysniecia);

positki powinno spozywac sie w czasie mniejszego zmeczenia, co moze oznaczac
koniecznos¢ spozywania wiekszych positkow w dzien zamiast wieczorem;

warto wyprobowac rozne konsystencje pokarmow i napojow; w razie potrzeby
mozna stosowaé zageszczacze do napojéw i znalez¢ te konsystencje, ktora jest
w danej chwili najlepsza; porad w tym zakresie moze udzieli¢ logopeda;

dobrze jest wybiera¢ mniejsze, ale czesciej spozywane przekgski w miejsce duzych
positkow;

mozna poprosic terapeute zajeciowego o oparcie pod gtowe, jesli ostabienie migsni
szyi powoduje, ze gtowa opada.



Co moge zrobié, jesli mam problemy z przetykaniem pokarmu
i napoju?

Pory positkow mogg by¢ szczegolnym zrédtem frustracji dla oséb majgcych problemy

z przetykaniem. Nie tylko muszg one poswiecac¢ na jedzenie wiecej czasu, ale takze mogag
czuc sie mniej pewne siebie podczas spozywania potraw i positkow, ktore do tej pory
sprawiaty im wiele przyjemnosci.

Logopeda moze udzieli¢ porad na temat faktury i konsystencji pokarmow i napojow,
podtrzymania umiejetnosci bezpiecznego przetykania mozliwie jak najdtuzej oraz
utrzymania poboru kalorii.

Udzieli on porad na temat jedzenia odpowiednich positkéw, a takze sposobu dostarczania
organizmowi odpowiedniej liczby kalorii zgodnie z jego potrzebami np. spozywania
wysokokalorycznych napojéw, ktore uzupetnig sktadniki odzywcze dostarczane

Z pozywieniem oraz pomogg w utrzymaniu wagi ciata (sg one dostepne na recepte i mogag
zosta¢ zarekomendowane przez dietetyka).

Jednak poniewaz mies$nie angazowane podczas przetykania ulegajg ostabieniu, chory
moze zostac¢ poinformowany, ze znajduje sie w grupie zwiekszonego ryzyka aspiraciji.
W takich przypadkach dietetyk moze zaproponowac inne sposoby dostarczania
organizmowi niezbednych skfadnikow odzywczych.

£ Wiecej pomystdéw na temat tatwiejszych do przetykania positkow znajduje sie
‘ ' w opracowaniu pt.:
Zbior przepisow MND Association: tatwe do potykania positki (MND Association
Recipe Collection: Easy to Swallow Meals)

Niektére osoby cierpigce na SLA decydujg sie na karmienie sondg znang jako sonda PEG,
RIG lub PIG. Stuzy ona do podawania ptyndéw i specjalnie przygotowanego pokarmu

w ptynie bezposrednio do zotgdka, w ktérym jest ona umieszczana poprzez jame
brzuszng. Sonda jest wielkosci matej, waskiej stomki i jest zwykle umieszczana przy
znieczuleniu miejscowym.

Znaczna utrata wagi przed zabiegiem umieszczenia sondy moze zwiekszac ryzyko
powiktan w jego trakcie i po nim, zatem najlepiej przemysle¢ dostepne opcje wczesniej,
przed znaczgcg utratg masy ciata. Porad moze udzieli¢ logopeda, pielegniarka ds.
zywienia, dietetyk lub lekarz.

‘L Wiecej informacji na temat karmienia przy uzyciu sondy znajduje sie w:
7 broszurze informacyjnej 7B — Karmienie przy uzyciu sondy (Tube Feeding)

Pacjenci karmieni w ten sposéb mogg takze spozywac positki i napoje w tradycyjny
sposbb, o ile sobie tego zazyczg i bedg mieli poczucie, ze jest to bezpieczne. Zwykle robi
sie to po konsultacji z zespotem specjalistow ds. medycyny i pomocy spotecznej. Lgczenie
tych dwoch metod daje poczucie zapetnienia zotgdka, ale pozwala takze na cieszenie sie
swoimi ulubionymi smakami.

Na poczatku z sondy mozna korzysta¢ w celu uzupetnienia positkow i napojow, ale w razie
koniecznosci takg drogg mozna wprowadzac¢ do organizmu wszystkie niezbedne mu
sktadniki i ptyny.



Fakt, ze pacjent bedzie karmiony przy uzyciu sondy, moze tez oznaczac dla jego
opiekundw i jego samego mniejszy stres i wiekszg pewnosc¢, ze bedzie on otrzymywat
wystarczajgcg ilos¢ sktadnikdw odzywczych.

Osoby cierpigce na SLA mogg mie¢ problemy ze $ling. Nie sg one spowodowane
wiekszym jej wydzielaniem, lecz niemoznoscig skutecznego jej przetkniecia, oddychaniem
przez usta lub odwodnieniem.

Do problemow ze $ling moze zaliczac sie:

gromadzenie sie w jamie ustnej rzadkiej, wodnistej sliny, poniewaz nie jest ona
wtasciwie odprowadzana;

wyciekanie sliny z jamy ustnej, jesli nie jest mozliwe petne domkniecie warg;
dyskomfort spowodowany zbieraniem sie $liny z tylu gardta;

tworzenie sie gestej, lepkiej sliny, ktorej trudno jest pozbyc sie z jamy ustnej i gardta
(co moze mieC miejsce przy odwodnieniu organizmu);

odwodnienie, jesli wydalane ptyny nie sg uzupetniane (ktére moze zostac
pogtebione, jesli z powodu problemdw z przetykaniem pacjent spozywa mniej
napojow).

Jak moge sobie poradzi¢ z rozrzedzong, wodnista sling?

Czasami jedynym sposobem na usuniecie sliny gromadzacej sie w jamie ustnej lub
wyciekajgcej z niej jest otarcie jej chusteczkg higieniczng lub zebranie w pojemniczek.

W miejscach publicznych i w sytuacjach towarzyskich moze to prowadzi¢ do skrepowania
i wptyng¢ na samoocene chorego. Jednak w takich przypadkach istnieje wiele pomocnych
metod, ktére udostepni zespot specjalistdw ds. medycyny i pomocy spotecznej.

Na gromadzenie sie sliny i jej wyciek z jamy ustnej mogg pomac leki przepisane na
recepte. Nalezg do nich miedzy innymi:

Skopolamina (hyoscine hydrobromide): Stosuje sie jg zwykle przy chorobach
lokomocyjnych, ale jest pomocna, poniewaz moze wysuszac jame ustng. Trzeba jednak
pamietac, ze moze wywotac¢ sennos¢. Jest dostepna w formie tabletek, plastra na skére
lub w formie zastrzykow.

Buscopan (hyoscine butylbromide): Zwykle uzywany w leczeniu skurczéw jelit, ale
moze takze wysuszac jame ustng. Sennosc¢ po jego spozyciu jest mniej prawdopodobna
niz po spozyciu skopolaminy (hyoscine hydrobromide). Jest dostepny w formie zaréwno
tabletek, jak i zastrzykow.



Atropina (atropine): Moze by¢ uzywana w celu wysuszenia jamy ustnej. Jest dostepna
w formie tabletek, ale o ile tak zaleci lekarz, pod jezyk mozna wla¢ krople do oczu, ktére
przyniosg krotkotrwatg ulge w postaci ograniczenia wydzielania sie rzadkiej sliny.

Amitriptylina (amitriptyline): Normalnie stosowana jako srodek przeciwdepresyjny, ale
moze takze wysuszac jame ustng. Jest dostepna w formie tabletek lub doustnego
roztworu.

Glikopironium (glycopyrronium): Zwykle uzywane w leczeniu nadmiernej potliwosci, ale
moze takze wysuszac jame ustng. Jest dostepny w formie zaréwno ptynu, jak
i zastrzykow.

Toksyna botulinowa (botulinum toxin): Toksyna ta znana jest takze pod nazwg
,botoks”. Jest zwykle stosowana jedynie w ciezkich przypadkach uzasadniajgcych
kontrolowanie wydzielania sliny. Moze jg podac wytgcznie specjalista, ktory wstrzykuje jg
w slinianki. Pojedyncza dawka wystarczy na okres do trzech miesiecy. Mimo ze metode te
uwaza sie za stosunkowo bezpieczng, moze ona mie¢ swoje skutki uboczne, takie jak
problemy z przetykaniem i nadmierne przesuszenie jamy ustne;j.

Naswietlanie: moze ograniczy¢ prace slinianek i okazac¢ sie pomocne w ciezkich
przypadkach.

O najodpowiedniejszg dla siebie metode nalezy zapytac lekarza pierwszego kontaktu lub
zespot specjalistow ds. medycyny i pomocy spotecznej. By¢ moze konieczne bedzie
wyprobowanie kilku réznych lekéw, zeby znalez¢ ten najbardziej odpowiedni dla siebie.

Zob. takze czesc¢ 3.: W jaki sposob moze pomoc ustny ssak do odsysania Sliny?

W jaki sposéb radzi¢ sobie z gestg sling lub suchoscig jamy
ustnej?

Niektére osoby cierpigce na SLA mogg zauwazyc¢, ze ich $lina nie jest rozrzedzona,
a raczej gesta i kleista.

Odwodnienie i odparowanie sliny spowodowane oddychaniem przez usta moze
doprowadzi¢ do jej zageszczenia oraz nagromadzenia Sluzu i flegmy w jamie ustnej i na
tylnych scianach przetyku. Moze byc to zrédtem bardzo duzego dyskomfortu. Moze takze
wigzac sie z duzg suchos$cig jamy ustnej. Zapalenia w klatce piersiowej zwiekszajg
prawdopodobienstwo tworzenia sie flegmy.

Mogg tu poméc praktyczne wskazowki:

W uniknieciu odwodnienia pomoze picie duzych ilosci napojow. Logopeda moze
zaoferowaé wskazéwki dotyczace technik picia, stosowania zageszczaczy lub
réznych sposobow na dostarczanie organizmowi ptynéw w przypadku problemow
z przetykaniem.

Lody lub kostki lodu na patykach mogag przynie$¢ ulge wyschnietej jamie ustnej,
jesli nadal bezpieczne jest przetykanie rozrzedzonych ptynow.



 Pomocne moze sie okazac¢ unikanie spozywania nabiatu i owocoéw cytrusowych lub
zmniejszenie ich ilosci, poniewaz u niektorych osob produkty te powodujg dalsze
zageszczenie sliny i flegmy. Warto skonsultowac sie z dietetykiem, dlatego ze
ograniczenie spozywania nabiatu moze prowadzi¢ do spadku wagi ciata.

o Skuteczne okaze sie picie sokdéw np. z ananasa i papai, poniewaz zawierajg one
enzym, ktéry pomaga w rozrzedzeniu gestej sliny. Moga takze pomaoc suplementy
w postaci papainy (papain) lub bromelainy (bromelaine).

e Wdychanie pary moze pomoc w rozrzedzeniu i zwilzeniu gestych wydzielin.

o W rozrzedzeniu wydzielin z klatki piersiowej moze pomo6c woda sterylna podawana
przez nebulizator. Jest to urzgdzenie, ktore wytwarza drobng mgietke, ktéra jest
wdychana do ptuc. Zwykle uzywa sie go do podawania lekoéw. Powinno sie go
stosowac wytgcznie po konsultacji z lekarzem lub zespotem specjalistow ds.
medycyny i opieki spotecznej.

» Zel lub sprej zastepujgcy $line moze przynies¢ ulge przesuszonej jamie ustne;

i zahamowac wzrost bakterii powodujgcych przykry zapach z ust. Sposobem na
zwalczanie suchosci w ustach moze by¢ regularne picie wody matymi tykami.

o Jesli usta pozostajg bardzo suche podczas snu, ulge na troche dtuzej moze
przynies¢ smarowanie ich dobrg oliwg z oliwek lub matg iloscig masta ghee
(klarowanego). Korzystajgc z tej metody, nalezy dopilnowac¢ wtasciwej higieny jamy
ustne;j.

Kazdy ma rozne potrzeby i preferencje. Moze sie jednak okazac, ze przy problemach ze
$ling trudniejsze lub mniej komfortowe bedzie spozywanie pewnych typéw pokarmow.

»,Przy gestej Slinie jedzenie brokutow nie jest dla mnie dobrg opcjg!”
Pomocne moga sie okazac nastepujgce leki na recepte:

karbocysteina/acetylocysteina (carbocisteine/acetylcysteine): rozktada Sluz, ktory
staje sie rzadszy i mniej kleisty, dzieki czemu fatwiej go odkaszIngé. Lek ten dostepny jest
w formie ptynu, kapsutek lub takiej, ktéra moze by¢ wdychana za posrednictwem
nebulizatora.

beta-blokery (beta-blockers): zwykle stosowane do leczenia réznych schorzen typu
dusznica i nadcisnienie, ale mozna je réwniez wykorzystywac do rozrzedzania sluzu
W jamie ustnej.

S3 rowniez dostepne inne leki, zwtaszcza w przypadku problemow z flegmg. Wskazowek

na temat odpowiedniego preparatu leczniczego udzieli zespét specjalistow ds. medycyny
| opieki spotecznej.

3: W jaki sposob moze pomoc ustny ssak do
odsysania sliny?
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Z odsysaniem sliny z jamy ustnej wigze sie umieszczenie rurki ssawnej w jamie ustnej
w celu pozbycia sie z nigj sliny, sluzu lub czgsteczek pokarmu. Moze by¢ odpowiedni
w przypadku niemoznos$ci oczyszczenia jamy ustnej poprzez przetykanie.

W zaleznosci od objawow SLA pacjent moze samodzielnie korzystac ze ssaka lub moze
mu w tym poméc opiekun lub pracownik opieki spoteczne.

Odsysanie sliny z jamy ustnej moze by¢ niewskazane u pacjentow:
z jakimikolwiek ztamaniami kosci twarzy;

z obluzowanymi zebami;
z zaburzeniami krzepniecia;
cierpigcych na nowotwor przetyku lub jamy ustnej;

cierpigcych na skurcze oskrzeli o ostrym przebiegu, ktére mogg objawiac sie astma,
zapaleniem oskrzeli lub alergiami;

cierpigcym na swist krtaniowy (stridor), co objawia sie Swistem podczas oddychania
spowodowanym przez powietrze przeptywajgce z ptuc i wyptywajgce z nich
zwezonymi, czyli obturowanymi przewodami oddechowymi;

ktorym towarzyszy nerwowos$¢ lub niepokd;.

Jak uzyskac¢ ssak do odsysania sliny?

Ssaki do odsysania $liny powinny by¢ dostepne u lekarza pierwszego kontaktu lub
pielegniarki okregowej. Na niektdérych obszarach ssaki sg dostepne wytgcznie w lokalnym
centrum lub poprzez lokalng sie¢ leczenia SLA.

Jesli np. z powodu braku finansowania niemozliwe jest otrzymanie ssaka na danym
obszarze, prawdopodobnie mozliwe bedzie jego wypozyczenie od MND Association.
W tym celu konieczne jest poproszenie swojego lekarza pierwszego kontaktu lub
specjalisty zespotu ds. medycyny i pomocy spotecznej o kontakt z zespotem Support
Services pod numerem telefonu 01604 611802 lub pod adresem:
support.services@mndassociation.org

Jak stosowacé ssak do odsysania sliny?

Specjalista zapewniajgcy przyrzad powinien przeszkoli¢ pacjenta w zakresie
bezpiecznego postugiwania sie nim. Moze to by¢ fizjoterapeuta oddechowy, logopeda,
pielegniarka lub ktos z zespotu specjalistow leczenia SLA. W przypadku niezapewnienia
takiego szkolenia warto o nie poprosi¢, zeby moc bezpiecznie korzysta¢ z urzadzenia.

Podczas korzystania z ssaka nalezy zawsze stosowacé sie do ponizszych wskazéwek:
Ssak do odsysania sliny nalezy umieszcza¢ wytgcznie w ustach. Nie nalezy go

wsuwac w kierunku tylnej $ciany przetyku, poza tylne zeby lub gtebiej w jame ustng
w niewidoczne juz dla nas miejsce.

11



Nie nalezy prébowac usuwac z jamy ustnej lub przetyku za jego pomocg ciat
statych, pokarmu lub ciat obcych, ktére dostaty sie do gardta po wdechu, poniewaz
mogtoby to spowodowac wepchniecie tych substancji gtebiej w drogi oddechowe.

Nie nalezy sie kfas¢ ptasko na plecach. Fizjoterapeuta oddechowy lub pielegniarka
mogg doradzi¢, jakg najlepiej obierac pozycje, jednak jesli niemozliwe jest
siedzenie z wyprostowanymi plecami, trzeba potozy¢ sie na boku.

Nie nalezy zbyt mocno przekrecac tarczy. Lepiej jest zaczgé od niskiego ustawienia
i w razie potrzeby powoli je zwiekszaé. Odpowiedni specjalista ds. ochrony zdrowia
doradzi ustawienie idealne dla danego pacjenta.

Jednorazowo nie odsysac sliny z jamy ustnej dtuzej niz przez 10 sekund.

Nie dotykac koncowka ssaca jezyka lub delikatnej skory wewnatrz policzkéw, zeby
unikng¢ uszkodzenh. Specjalista, ktory zapewnit pacjentowi urzgdzenie, powinien
doradzi¢ mu, w ktorych czesciach jamy ustnej najlepiej umieszcza¢ koncowke
ssaka.

Jak dbaé¢ o ssak do odsysania sliny?

Nalezy zawsze przestrzega¢ wszelkich instrukcji producenta lub specjalisty, ktory
udostepnit pacjentowi urzgdzenie. W odpowiednim utrzymaniu urzgdzenia mogaq tez
pomaoc nastepujgce wskazdwki:

Nalezy zassa¢ matg ilos¢ zimnej, czystej wody przed uzyciem i po uzyciu
urzgdzenia. Wazne jest utrzymywanie koncowki ssgcej i przewodu w jak
najwiekszej czystosci, zeby zapobiec hamnazaniu sie bakterii.

W razie koniecznosci oprézniaé zbiornik.

Konieczne jest przestrzeganie wskazéwek producenta dotyczgcych czyszczenia
urzagdzenia po uzyciu.

Baterie nalezy regularnie tadowac zgodnie z instrukcja.

Wszelkie watpliwosci dotyczgce konserwacji ssaka mozna rozwiac, zapoznajgc sie
z instrukcjg obstugi lub kontaktujgc sie z producentem, ktory udzieli bardziej
szczegotowych informacii.

U 0s0b, ktdre poczujg ostabienie mieéni lub zauwazg gromadzenie sie sliny w jamie
ustnej, mogg pojawic¢ sie pewne odczucia na tylnej scianie przetyku. Moze to spowodowac
obawy, ze nagty atak kaszlu negatywnie wptynie na mozliwos¢ oddychania, ale wazne
jest, zeby pamietac, ze kaszel nawet o ostrym przebiegu nie prowadzi do nagtego
bezdechu.

Nieliczna grupa pacjentow cierpigcych na SLA moze doswiadczyé¢ nieoczekiwanych
napaddéw kaszlu lub krztuszenia sie, co jest powodowane skurczem sztywnych miesni
przetyku, ale to takze nie wywotuje nagtego bezdechu. Jednak jesli taki bezdech wystgpi,
jego skutki mogg zostac ograniczone przez leki na recepte wymienione w czesci Zestaw
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pierwszej pomocy dla osob cierpigcych na SLA (MND Just in Case Kit). Pod kolejnym
nagtéwkiem znajduje sie wiecej informacji na temat zestawu.

Kiedy dochodzi do podraznienia przewodoéw oddechowych prowadzacych do ptuc, pojawia
sie kaszel, ktéry jest naturalnym odruchem odblokowania drég oddechowych. Osoby

z ostabionymi miesniami oddechowymi mogg mie¢ wiekszy problem z odkaszlnieciem niz
kiedys.

Oznacza to, ze konieczne moze byc¢ czestsze kaszlenie, ktére wyeliminuje podraznienie.
Jednak jesli kaszel nie jest na tyle silny, zeby usung¢ podraznienie, pacjent moze
znajdowac sie w grupie zwiekszonego ryzyka infekcji w klatce piersiowej. W radzeniu
sobie z tym moze pomoc logopeda i fizjoterapeuta oddechowy poprzez przekazanie
wskazowek na temat:

technik oddychania: np. naktadania oddechu (co oznacza, ze do powietrza juz
znajdujgcego sie w ptucach dodaje sie kolejng jego ilos¢), co zwieksza site kaszlu;

urzadzenie, ktére pomaga kastaé: jest ono stosowane z maseczkg na twarz i czesto
nazywane jest asystorem kaszlu. Stymuluje on naturalny kaszel i moze poméc ograniczy¢
ryzyko nawracania infekcji w klatce piersiowej. Niektérym osobom trudno jest przywykngc
do urzadzenia, ale ma ono sporo korzysci. Zwykle tatwiej jest opanowac te technike we
wczesnych fazach wystgpienia problemu. Urzgdzenie to ustawia i monitoruje
fizjoterapeuta oddechowy.

Mozliwo$¢ zapewnienia lub wypozyczenia asystora kaszlu jest r6zna w zaleznosci od
regionu i czasami problematyczne moze byc¢ jego serwisowanie i utrzymanie. Osoby
majgce jakiekolwiek problemy ze zdobyciem lub serwisowaniem urzgdzenia powinny
zadzwoni¢ na naszg infolinie MND Connect, w ramach ktorej uzyskajg stosowng pomoc.
Zob. Dalsze informacje w czesci 6.: Gdzie moge dowiedziec sie wiecej?, gdzie znajdujg
sie dane do kontaktu.

Czym jest zestaw pierwszej pomocy dla os6b cierpigcych na
SLA?

Zestaw pierwszej pomocy dla 0sob cierpigcych na SLA to mate pudetko, w ktérym mozna
przechowywac konkretne leki przynoszgce ulge w przypadku utraty oddechu lub zwigzane;j
z tym paniki, wywotanej takze przez kaszel i zakrztuszenie.

W zestawie znajdujg sie informacje i przepisane leki, ktore opiekun moze podac

w pewnych sytuacjach. Zawiera on takze informacje i dodatkowe leki, ktére majg by¢
podawane przez lekarza specjaliste, co umozliwi mu podjecie bezzwtocznych

i odpowiednich dziatan w nagtych przypadkach.

Puste pudetko nieodptatnie dostarczane jest bezposrednio do lekarza pierwszego
kontaktu (GP). Moze on przepisac niezbedne lekarstwa i przekaza¢ caty zestaw
pacjentowi, ktory powinien przechowywac¢ go w domu.

Wewnatrz zestawu znajdujg sie porady i instrukcje dla opiekuna, jednak pielegniarka
srodowiskowa lub lekarz pierwszego kontaktu zwykle powinni udzieli¢ dodatkowych
wskazdéwek zaréwno pacjentowi, jak i jego opiekunowi. Dzieje sie tak dlatego, ze
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przepisane leki bedg dopasowane do konkretnych potrzeb pacjenta. Jesli nie zostanie
wyjasniona zawartos¢ zestawu, nalezy poprosi¢ o dodatkowe informacije.

Pomimo tego, ze wiekszosc¢ ludzi nigdy nie musi korzystac z lekow z zestawu, jego
dostepno$¢ na wyciggniecie reki podnosi pacjenta na duchu i dodaje mu pewnosci siebie.
Jesli ma on poczucie, ze taki zestaw okaze sie przydatny, powinien poprosic lekarza
pierwszego kontaktu o jego uzyskanie. Moze on takze skontaktowac sie z MND Connect
i zamowic taki zestaw. Zob. Dalsze informacje w czesci 6.: Gdzie moge dowiedzie¢ sie
wiecej?, gdzie znajdujg sie dane do kontaktu.

Jak poradzi¢ sobie z kaszlem podczas jedzenia?

Kiedy dochodzi do ostabienia miesni zaangazowanych w przetykanie, pacjent moze
zauwazy¢ zwiekszenie czestotliwosci kaszlu podczas spozywania positkow i napojow.
W takim przypadku powinien on zasiegnac¢ rady logopedy i dietetyka.

Poinformujg oni o najlepszych technikach, takich jak:

bardziej doktadne przezuwanie pokarmu, dzieki czemu lepiej wymiesza sie ze sling
i bedzie tatwiejszy do potkniecia;

spozywanie positkow o réznej konsystencji lub zageszczanie rzadkich napojéw, co
utatwi ich bezpieczne potykanie (niektore zageszczacze sg dostepne na recepte).

Do zakrztuszenia dochodzi wtedy, gdy do przewodu oddechowego dostanie sie ciato
obce, takie jak pokarm lub ptyn. Moze to wywota¢ u pacjenta duzy strach, ale zwykle
pomaga odchrzgkniecie i nie jest potrzebna dodatkowa pomoc.

Kaszel i zakrztuszenie podczas jedzenia moze przydarzy¢ sie kazdemu — nie tylko
osobom majgcym problemy z przetykaniem. Jesli miesnie odpowiadajgce za przetykanie
ulegng ostabieniu, pacjent znajduje sie w grupie nieco wyzszego ryzyka.

Wiekszos¢ incydentow jest stosunkowo niegrozna, ale istnieje ryzyko, ze zakrztuszenie
stanie sie przypadkiem nagtym wymagajgcym natychmiastowego udzielenia pierwsze;j
pomocy. Zob. kolejny nagtowek pt. Wskazowki dla opiekuna dotyczgce krztuszenia sie.
W tej sytuacji wazne sg zalecenia logopedy, ktére pomogg zapobiec takim przypadkom
w przysztosci oraz poradzi¢ sobie z nimi, jesli wystgpig. Wazne jest takze, zeby osoby

w otoczeniu pacjenta wiedziaty, co nalezy robi¢ w mato prawdopodobnym przypadku jego
powaznego zakrztuszenia sie.

Leczenie 0sob, u ktérych dochodzi do zakrztuszenia sie w wyniku SLA, wyglada doktadnie
tak samo, jak leczenie kazdej innej dorostej osoby. Zeby zmniejszy¢ uczucie niepokoju
zZwigzane z zakrztuszeniem sie, warto wczesniej dowiedziec€ sie, w jaki sposdb mozna
poradzi¢ sobie w roznych sytuacjach.

Wazna jest umiejetnosc odrézniania zakrztuszenia tagodnego od powaznego:
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tagodne lub czesciowe zakrztuszenie sie: zdarza sie w wyniku jedynie cze$ciowego
zablokowania przewodoéw oddechowych. Moze sie to sta¢ w wyniku przyjmowania
pokarmu lub napoju lub prob usuniecia wydzielin wydostajgcych sie z ptuc. Zakrztuszenie
przebiega tagodnie, jesli pacjent moze:

odpowiedzie¢ na pytanie lub wyda¢ dzwiek (o ile mowa nie ucierpiata w duzym
stopniu w wyniku SLA);

wcigz kastac i oddychac.

Zakrztuszenie powazne: Pacjent nie bedzie w stanie wydoby¢ z siebie stowa lub
dzwieku. Jesli pacjent nie moze mowi¢ z powodu SLA, moze by¢ w stanie zareagowac
poprzez kiwniecie lub potrzgsniecie gtowg lub innym gestem. Jesli nie moze tego zrobi¢,
pojawig sie inne objawy wskazujgce na powazne zakrztuszenie. Jesli doszto do
catkowitego zablokowania przewoddéw powietrznych, pacjent moze by¢ w stanie wydaé

z siebie jedynie niegtosne dzwieki swiszczgce, a prébie kaszlu nie bedzie towarzyszyt
jakikolwiek dzwiek, poniewaz pacjent nie bedzie w stanie oddycha¢. Powazne
zakrztuszenie sie jest przypadkiem naglym wymagajacym bezzwlocznego podjecia
dziatan. Na kolejnej stronie znajdujg sie dalsze informacje.

Wskazowki dla opiekuna dotyczace krztuszenia sie

Niezaleznie od tego, czy gtbwnym opiekunem jest partner, cztonek rodziny, znajomy, czy
opiekun otrzymujgcy wynagrodzenie, warto udostepni¢ mu niniejsze informacje, dzieki
czemu bedzie mégt pomodc choremu podczas jedzenia i picia. Moze to pomo6c choremu

i jego opiekunowi w nabraniu wiekszej pewnosci w przypadku pojawienia sie
ewentualnego zakrztuszenia sie.

Zmniejszenie poczucia niepewnosci i nabranie wiekszej kontroli jest wazne, poniewaz
panika zwykle pogarsza trudng sytuacje. Zob. wczesniejszy nagtdéwek pt. Czym jest
zestaw pierwszej pomocy dla 0sob cierpigcych na SLA?

~Wazne jest, zeby nie wpasc w panike. Opiekun i osoba cierpigca na SLA muszg
wzajemnie uwierzy¢ w swoje mozliwosci’.

Ponizej znajdujg sie jedynie wskazowki, ktérych nie nalezy traktowac jako czego$, co
zastgpi porady kliniczne dotyczace zakrztuszenia. Osoby majgce jakiekolwiek problemy
z przetykaniem, kaszlem lub krztuszeniem sie mogg zwrocic sie o porady do logopedy

i dietetyka. Pomocna moze okazac sie takze rozmowa z fizjoterapeuta, ktéry ma
doswiadczenie ze schorzeniami neurologicznymi.

Pomoc osobie, u ktérej wystapi tagodne lub czesciowe
zakrztuszenie sie

Jesli osoba ta moze nadal kasta¢, oddychac¢ lub wydac z siebie dzwiek, méwimy o jej
tagodnym lub czesciowym zakrztuszeniu sie. W takiej sytuaciji jest ona zwykle w stanie
sama poradzi¢ sobie z usunieciem ciata obcego. Warto zachecic¢ jg do dalszego kaszlu az
do momentu odblokowania przewodu oddechowego i ustgpienia nieprzyjemnego uczucia.
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tagodne zakrztuszenia mogg by¢ Zzrodtem duzego stresu zaréwno dla samego pacjenta,
jak i oséb w jego poblizu, ale dzieki
cierpliwosci i wraz z uptywem czasu takie zakrztuszenie w kohcu ustgpi.

OSTRZEZENIE: W przypadku tagodnego lub czesciowego zakrztuszenia sie nie nalezy
klepaC pacjenta po plecach, poniewaz przy probie gtebokiego wdechu moze dojs¢ do
przesuniecia wgtgb przewoddéw oddechowych pokarmu lub napoju.

»,Okazafto sie, ze dodajgce otuchy przytulenie siedzgcej osoby cierpigcej na SLA

i dodanie, ze wszystko bedzie dobrze, odprezyto i zrelaksowato jg, a to pomogfo
w pozbyciu sie zakrztuszenia. Wystarczyto dodac jej troche otuchy, zeby chociaz
troche przestata sie bac’.

Jesli w dowolnym momencie osoba chora straci mozliwos$¢ skutecznego odkasziniecia,
moze sie to przerodzi¢ w powazny przypadek zakrztuszenia. Zob. nastepny nagtéwek pt.
Pomoc osobie, u ktorej wystgpi powazne zakrztuszenie sie.

Pomoc osobie, u ktérej wystgpi powazne zakrztuszenie sie

Jesli nie jest ona w stanie kasta¢, oddycha¢, méwi¢ lub wydac z siebie jakiegokolwiek
dzwieku z wyjgtkiem ledwo styszalnego swiszczgcego dzwieku, mamy do czynienia
z powaznym przypadkiem zakrztuszenia sie.

OSTRZEZENIE: Jest to przypadek nagly, wymagajacy bezzwtocznego
podjecia dziatan.

W takim przypadku

nalezy stang¢ za pacjentem, niedaleko niego (osoby praworeczne stajg po lewej
stronie, a leworeczne — po prawej);

przytrzymac klatke piersiowg jedng dtonig i przechyli¢ pacjenta do przodu, tak zeby
ciato obce wypadto przez usta i nie przesuneto sie wgtgb przewodu oddechowego;

mocno uderzy¢ pieciokrotnie pomiedzy fopatkami pacjenta podstawg dtoni (czyli
czescig pomiedzy jej wewnetrzng czescig a nadgarstkiem);

zatrzymac sie po kazdym uderzeniu i sprawdzié, czy ciato obce zostato juz
usuniete.

Jesli nie pomoze pieciokrotne uderzenie pomiedzy topatki, nalezy wykonac rekoczyn
Heimlicha (wywrzec¢ nacisk na przepone) w nastepujgcy sposob:

Stang¢ za osobag, ktora sie krztusi. Jesli siedzi na krzesle lub wozku, nalezy stangé
za nig. Jesli krzesto jest zbyt nieporeczne, ustawi¢ sie po jednej stronie
i zastosowac procedure mozliwie jak najdoktadniej.

Ramionami objg¢ krztuszgca sie osobe w pasie i pochyli¢ jg mocno do przodu;
Zacisngc piesc i umiescic jg tuz nad pepkiem,;
Potozy¢ drugg dton na piesc¢ i mocno pociggnac¢ obie dtonie w kierunku zotgdka,
wykonujgc zdecydowany ruch do gory;
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Powtdrzy¢ piec razy, dopdki ciato obce nie zostanie wydalone przez usta;
Zatrzymac sie po kazdym ruchu i sprawdzic, czy ciato obce zostato usuniete;

Jesli tak sie nie stato, na przemian uderzac osobe krztuszgca sie miedzy topatkami
i wykonywac rekoczyn Heimlicha.

Jesli po trzech cyklach uderzania w plecy i wykonywania rekoczynu Heimlicha osoba
nadal sie krztusi, nalezy:

zadzwoni¢ pod numer 999 lub poprosi¢ kogos o wykonanie takiego telefonu
i bezzwtoczne wezwanie karetki;

kontynuowac naprzemienne uderzanie w plecy i wykonywanie rekoczynu
Heimlicha, dopdki nie zjawi sie pomoc.

Jesli konieczne byto wykonywanie rekoczynu Heimlicha, pacjent powinien po tym pojs¢ do
szpitala.

Co zrobi¢ w przypadku utraty przytomnosci?

W przypadku utraty przytomnosci normalnie stosuje sie resuscytacje krgzeniowo-
oddechowg (RKO), chyba Zze wczesniej ustalono, ze pacjent sobie tego nie zyczy lub nie
jest to wskazane ze wzgledéw medycznych.

RKO moze doprowadzi¢ do obrazen, co oznacza, ze opiekun przed podjeciem proby jej
wykonania powinien przejs¢ odpowiednie szkolenie. Pomocne informacje znajdujg sie na
stronie internetowej NHS: www.nhs.uk/Conditions/Accidents-and-first-aid

Jesli pacjent nie zyczy sobie przeprowadzania na nim resuscytacji, moze przedstawi¢
swojg decyzje na pismie na formularzu pt. Advance Decision to Refuse Treatment (ADRT,
wczesniejsza decyzja o odmowie przyjecia leczenia). Taka decyzja jest prawnie wigzgca
wytacznie w Anglii i Walii, ale moze stuzy¢ za wskazdéwki lekarzom i pracownikom opieki
spotecznej w Irlandii P6tnocne;.

‘L \ Wiecej informacji na temat formularza ADRT znajduje sie w:

W7 broszurze informacyjnej 14A — Wczes$niejsza decyzja o odmowie przyjecia

leczenia (Advance Decision to Refuse Treatment (ADRT))

Pacjent powinien poinformowaé wszystkich opiekunéw o sporzgdzeniu dokumentu ADRT,
a takze o innych dokumentach zwigzanych z opieka, w tym takze swojego lekarza
pierwszego kontaktu (GP) oraz wszelkich specjalistow.

Kopie formularza ADRT nalezy dostarczy¢ do lekarza pierwszego kontaktu (GP) w celu
wigczenia do dokumentacji medycznej. Lekarz pierwszego kontaktu udzieli rowniez
informacji na temat dziatania systeméw lokalnych, poniewaz niektérzy dostawcy ustug
ratunkowych posiadajg kopie ADRT pacjentow cierpigcych na choroby skracajgce zycie,
takich jak SLA.

Gdy tylko to mozliwe, paramedycy oraz inne stuzby ratunkowe uwzgledniajg dokumentacije
medyczng pacjenta, jednak w sytuacji nagtej moga nie mie¢ do niej dostepu. Bez
mozliwo$ci zapoznania sie z waznym, podpisanym formularzem mogg by¢ zmuszeni do
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podejmowania szybkich decyzji klinicznych dotyczacych realizowanych procedur
leczniczych.

6: Gdzie moge dowiedziec¢ sie wiecej?
Przydatne organizacje

Niekoniecznie popieramy jakiekolwiek z podanych nizej organizaciji, ale uwzgledniamy je

w broszurze, zeby poméc pacjentom i ich opiekunom w poszukiwaniu dalszych informac;ji.

Dane do kontaktu sg poprawne w momencie drukowania, ale mogg ulec zmianie po
korektach. Pomocy w znalezieniu organizacji mozna zasiegna¢ za posrednictwem naszej
linii pomocowej MND Connect (szczegoty znajdujg sie w czesci Dalsze szczegoty na
koncu niniejszej broszury).

BDA — Association of UK Dietitians (Stowarzyszenie Dietetykow Brytyjskich)
To organizacja reprezentujgca dietetykdw i zapewniajgca porady tym osobom, ktére
zawodowo zajmujg sie zywieniem, na temat sposobu ich pracy.

Adres: 3. pietro, Interchange Place, 151-165 Edmund Street,
Birmingham B3 2TA

Telefon: 0121 2008080

Adres e-mail: info@bda.uk.com

Strona internetowa: www.bda.uk.com

The Royal College of Occupational Therapists (Krélewski Koledz Terapeutéw
Zajeciowych)

To organizacja zawodowa zrzeszajgca wszystkich pracownikéw terapii zajeciowe;j
w Wielkiej Brytanii, stuzgca informacjami na temat tego, jak znalez¢ terapeute
zajeciowego.

Adres: 106-114 Borough High Street, Southwark, London SE1 1LB
Telefon: 020 3141 4600
Adres e-mail: membership@rcot.co.uk

Strona internetowa: www.rcot.co.uk

Chartered Society of Physiotherapy (CSP, Stowarzyszenie Certyfikowanych
Fizjoterapeutow)

To organizacja zawodowa dziatajgca na rzecz osiggania i promowania doskonatosci
w fizjoterapii. Dysponuje wyszukiwarkg, ktéra pomaga znalez¢é miejscowego
fizjoterapeute.

Adres: 14 Bedford Row, London, WC1R 4ED
Telefon: 020 7306 6666
Adres e-mail: za posrednictwem strony do kontaktu w serwisie internetowym

Strona internetowa: www.csp.org.uk

Health and Care Professions Council (HCPC, Rada Zawodoéw Medycznych

i Spotecznych)

To organ regulujacy z rejestrem specjalistéw ds. ochrony zdrowia, ktorzy spetniajg jego
standardy praktyki.
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Adres: Park House, 184 Kennington Park Road, London, SE11 4BU
Telefon: 0300 500 6184
Strona internetowa: www.hpc-uk.org

MND Scotland
Organizacja opublikowata ulotke pt. ,,Getting the Best from Physiotherapy” (,Jak najlepiej
skorzystac na fizjoterapii”).

Adres: 2. pietro, City View, 6 Eagle Street, Glasgow G4 9XA
Telefon: 0141 332 3903
Adres e-mail: info@mndscotland.org.uk

Strona internetowa: www.mndscotland.org.uk

Strona internetowa NHS
Informacje dostepne w Internecie, ktére pomogg w podjeciu Swiadomych wyboréw
prozdrowotnych.

Telefon: 111
Adres e-mail: za posrednictwem strony do kontaktu w serwisie internetowym
Strona internetowa: www.nhs.uk

NHS Direct Wales
Porady zdrowotne i serwis informacyjny — Walia.

Telefon: 111
Strona internetowa: www.nhsdirect.wales.nhs.uk

NHS Northern Ireland (Irlandia Péinocna)
Informacje na temat ustug NHS w Irlandii Pétnocnej. Jest to serwis internetowy.

Adres e-mail: za posrednictwem strony do kontaktu w serwisie internetowym
Strona internetowa: www.hscni.net

Royal College of Speech and Language Therapists (Krélewski Koledz Logopedow)
Gtéwna organizacja zawodowa logopedow, ktéra pomoze w odnalezieniu
wykwalifikowanych specjalistéw.

Adres: 2 White Hart, London SE1 1NX
Telefon: 020 7378 1200
Adres e-mail: za posrednictwem strony do kontaktu w serwisie internetowym

Strona internetowa: www.rcslt.org

PiSmiennictwo

Pismiennictwo, na podstawie ktdérego opracowano niniejsze informacje, jest dostepne na
zgdanie:

adres e-mail: infofeedback@mndassociation.org

Mozna tez napisac na adres: MND Association, Francis Crick House, 6 Summerhouse Rd,
Moulton Park Industrial Estate, Moulton Park, Northampton NN3 6BJ
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Autorzy

Serdecznie dziekujemy wyszczegdlnionym ponizej osobom za specjalistyczne porady
podczas opracowywania przez nas niniejszej broszury informacyjnej:

dr Emma Husbands, konsultantka medycyny paliatywnej, Gloucestershire Hospitals NHS
Foundation Trust
Nina Squires, logopedka, Nottingham University Hospitals Trust

Szczegotowe informacje
Przydatne mogg sie takze okazac inne broszury informacyjne powigzane z tematem:

7B — Karmienie przy uzyciu sondy (Tube Feeding)
8A — Pomoc w przypadku problemow z oddychaniem (Support for Breathing Problems)

14A — Wczesniejsza decyzja o odmowie przyjecia leczenia (Advance Decision to Refuse
Treatment (ADRT))

6A — Fizjoterapia
Wydalismy réwniez nastepujgce publikacje:

Living with Motor Neurone Disease (Zycie ze stwardnieniem bocznym zanikowym) — nasz
podrecznik na temat SLA i sposobu radzenia sobie z jej konsekwencjami; zawiera on
takze wskazowki na temat spozywania pokarméw i napojéw, a takze mowy i komunikacji;

MND Recipe Collection: Easy to Swallow Meals (Zbiér przepisow MND: tatwe do potykania
positki);

Caring and MND: support for you (Opieka nad chorymi na SLA: pomoc dla opiekunéw) —
wyczerpujgce informacje dla opiekunéw bedacych cztonkami rodzin oséb
cierpigcych na SLA.

Caring and MND: Quick Guide (Opieka nad chorymi na SLA: skrocony poradnik) —
podsumowanie naszych informacji dla opiekunéw.

Wiekszos¢ naszych publikacji mozna pobrac z naszej strony internetowej pod adresem:
www.mndassociation.org/publications lub zamoéwi¢ ich drukowang wersje u zespotu
MND Connect,

ktory chetnie udzieli dodatkowych informac;ji i wsparcia:

Telefon: 0808 802 6262

Adres e-mail: mndconnect@mndassociation.org

MND Association, Francis Crick House, 6 Summerhouse Rd, Moulton Park Industrial
Estate, Moulton Park, Northampton NN3 6BJ

Strona internetowa: www.mndassociation.org
Forum internetowe: https:/[forum.mndassociation.org/ lub poprzez strone internetowg
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Opinie pacjentoéw i ich opiekunéw s3 dla nas wazne.

Chcemy wiedzie¢, co zdaniem pacjentdw i ich opiekundw robimy dobrze, a ktére obszary
naszych informacji dla oséb cierpigcych na SLA lub na chorobe Kennedy'ego wymagajg
poprawy. Zgtoszone anonimowo uwagi mogg takze zosta¢ wykorzystane do zwiekszenia
Swiadomosci i wiedzy oraz wptywdw w ramach naszych zasobéw, mogg byc¢ przydatne
podczas kampanii i sktadania wnioskéw o finansowanie.

Informacje zwrotne na temat ktérejkolwiek z naszych broszur informacyjnych mozna
przekazac¢ w formularzu internetowym na stronie:
www.surveymonkey.com/s/infosheets_1-25

Mozna rowniez poprosi¢ o papierowg wersje formularza lub przesta¢ informacje za
posrednictwem poczty elektroniczne;j:
infofeedback@mndassociation.org

Mozna tez napisa¢ na adres:
Information feedback, MND Association, Francis Crick House, 6 Summerhouse Rd,
Moulton Park Industrial Estate, Moulton Park, Northampton NN3 6BJ

Data utworzenia: 09/20
Kolejna aktualizacja: 09/23
Version : 1
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