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Pomoc przy problemach z oddychaniem

Choroba neuronu ruchowego (MND) dotyka ludzi na rozne sposoby. Cho¢ mato
prawdopodobne jest, ze u dwoch réznych pacjentéw bedg pojawiac sie doktadnie te same
symptomy w tej samej kolejnosci, na pewnym etapie pacjenci mogg odczuwac zmiany

w sposobie oddychania.

Choc¢ ostabienie miesni oddechowych jest u pacjentéw z MND nieodwracalne, istniejg
pewne terapie i kuracje, ktére mogg zmniejsza¢ powigzane z tym objawy.

Niniejsza broszura informacyjna moze pomoc w uzyskaniu odpowiedzi na pytania
dotyczgce oddychania os6b z MND. Zawiera ona nastepujgce rozdziaty:

1: Co dzieje sie, gdy oddycham?

2: Jak MND wptywa na moj oddech?

3: Co moge zrobi¢, aby ograniczy¢ zmiany w oddychaniu?
4: Czy moge skorzystaé z leczenia, terapii lub wsparcia?
5: Gdzie moge uzyska¢ dalsze informacje?

W razie pytan po zapoznaniu sie z tymi informacjami nalezy zwréci¢ sie do zespotu
medycznego i pracownikow pomocy spotecznej. W przypadku problemoéw z oddychaniem
mozna poprosi¢ o skierowanie do specjalisty w celu odbycia badania i skorzystania ze
wsparcia.

Mozna réwniez skontaktowac sie z naszg infolinig, MND Connect. Dane kontaktowe
znajdujg sie w sekcji Dalsze informacje na koncu tej broszury.




Ten symbol zostat uzyty do oznaczenia innych naszych publikacji. Informacje jak
uzyskaé¢ do nich dostep, znalez¢é mozna w sekcji Dalsze informacje na koncu tej
broszury.

Ten symbol zostat uzyty do oznaczenia cytatow osob cierpigcych na MND
lub dotknietych tg choroba.

Nalezy pamietac, ze jest to ttumaczenie informaciji zrédtowej. Choé
stowarzyszenie MND Association korzysta z cieszgcych sie uznaniem ustug
ttumaczeniowych, nie ponosi odpowiedzialnosci za btedy w ttumaczeniu.

Przed podejmowaniem decyzji dotyczgcych leczenia i opieki nalezy zawsze
konsultowac sie z zespotem medycznym i pracownikami pomocy spoteczne;j.
Zespot ten ma mozliwos¢ organizowania spotkania z udziatem ttumacza
ustnego.

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

Nr telefonu 0808 802 6262

Oddychanie to proces polegajgcy na wcigganiu powietrza do ptuc i jego wypuszczaniu.
Tlen z powietrza trafia do krwiobiegu, skad jest przenoszony do wszystkich czesci ciata,
aby umozliwia¢ funkcjonowanie organizmu.

Jako produkt uboczny organizm wytwarza dwutlenek wegla. Trafia on z powrotem do ptuc
i jest wydalany wraz z wydechem. Wazne jest, aby utrzymywac¢ odpowiednig rownowage
tlenu i dwutlenku wegla w krwiobiegu.

Podczas oddychania wykorzystywane jest wiele miesni w tym:
przepona — duzy miesien znajdujgcy sie pod ptucami,

miesnie miedzyzebrowe — miesnie znajdujgce sie pomiedzy zebrami.

Aby pomagac¢ w oddychaniu, miesnie te napinajg sig, zwiekszajgc pojemnos¢ klatki
piersiowej, co powoduje wciggniecie powietrza do ptuc. Gdy miesnie te sie rozluzniaja,
powietrze mimowolnie opuszcza ptuca.
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Miesnie uczestniczace w oddychaniu

W przypadku duzego wysitku fizycznego, lub ostabienia miesni oddechowych,
w oddychaniu mogg réwniez uczestniczy¢ miesnie karku i ramion.

Co sie dzieje, gdy kaszle?

Gdy pacjent kaszle, bierze duzy wdech, a miesnie brzucha zaciskajg sie, wytwarzajgc
cisnienie na przeponie. Krtan i gardto zamykajg sie w wyniku naprezenia sie miesni

w odruchu kaszlu, a nastepnie otwierajg sie, co powoduje gwattowne wypuszczenie
powietrza z ptuc.

To gwattowne wypuszczenie powietrza pomaga odkrztusza¢ wydzieline podczas infekciji.
Kaszel pomaga réwniez usung¢ pokarm lub ptyny, ktére trafity do tchawicy podczas
zakrztuszenia sie lub zachtysniecia.

~Przezorny zawsze ubezpieczony. Zawsze wole wiedzie¢, co mi sie moze
. przydarzy¢ i znac sposoby postepowania w takich wypadkach. Niewiedza jest duzo
bardziej przerazajgca”.

Ostabienie miesni wystepujgce u 0sdb chorych na MND moze réwniez dotyczy¢é miesni
oddechowych. Cho¢ zazwyczaj ostabieniu ulegajg najpierw inne miesnie, a oddychanie
ulega stopniowemu pogorszeniu, problemy z oddychaniem sg zazwyczaj pierwszg oznakg
MND. Ostabieniu moze réwniez ulega¢ umiejetnosc¢ skutecznego kastania.

Ostabienie miesni wptywa zaréwno na wdychanie, jak i wydychanie.

Oddechy stajg sie ptytsze, co sprawia, ze do ptuc trafia mniej powietrza i wchtaniane jest
mniej tlenu. Ostabienie mie$ni oddechowych utrudnia wydychanie stuzgce wydalaniu
dwutlenku wegla.



Moze to mie¢ negatywny wptyw na sen, podczas ktérego oddychanie jest najtrudniejsze,

i skutkowac¢ spadkiem poziomu tlenu we krwi, co moze zaktdca¢ nocny odpoczynek.
Pacjenci mogg czesciej sie budzic lub nie zapadaé w gteboki sen, co moze sprawiac,

ze bedg czu¢ sie zmeczeni zamiast wypoczeci. Mogg zaczgé sie budzi¢ z bélem gtowy, co
moze by¢ spowodowane wzrostem poziomu dwutlenku wegla, ale tez brakiem gtebokiego
snu w nocy.

Mozna zauwazy¢ nastepujgce oznaki lub objawy:
,zadyszka” nawet podczas odpoczynku, zwlaszcza podczas lezenia na wznak,
ptytki lub przyspieszony oddech,

problem z odkrztuszaniem wydzieliny sluzowej lub flegmy z powodu zbyt stabego
kaszlu,

nawracajgce lub dtugotrwate infekcje dolnych drég oddechowych,
stabe kichanie,

problemy ze snem lub uczucie zmeczenia po przebudzeniu,
koszmary lub halucynacije,

poranne bole gtowy,

duze zmeczenie i sennos¢ w ciggu dnia,

staba koncentracja i pamie¢ lub dezorientacja,

ostfabienie gtosu,

mniejszy apetyt.

Moga réwniez wystepowac problemy z wzieciem gtebszego oddechu i zwigkszenie sie
udziatu miesni karku i ramion w oddychaniu.

Wytyczne NICE dotyczgce MND (NG42) zalecajg przebadanie pacjenta przez zespot
medyczny pod katem oddychania i monitorowanie oddychania na biezgco. W razie
zauwazenia ktéregokolwiek z powyzszych objawow, w przypadku gdy zespot medyczny
ani opieki spotecznej nie monitoruje oddychania, nalezy skontaktowac sie z nimi w celu
uzyskania porady. To réwniez dobry moment na uzyskanie skierowania do lokalnego
zespotu ds. schorzenh uktadu oddechowego w celu poddania sie badaniu i omowienia
wariantow leczenia i opieki.

 ,Proaktywne podejscie zespotu ds. opieki moze odcigzy¢ osobe cierpigcg na MND
I ijej opiekuna zmagajgcymi sig z problematycznymi aspektami tego schorzenia”.




Aby uzyskac wiecej informacji, na temat wytycznych NICE, nalezy zapoznac sie

z nastepujgcymi materiatami:

Informacja 1A — Wytyczne NICE dotyczgce choroby neuronu ruchowego (ang. NICE
guideline on motor neurone disease)

Miesnie oddechowe dotkniete MND ulegajg ostabieniu w miare postepu choroby. Istniejg
jednak metody umozliwiajgce pacjentom i ich opiekunom radzenie sobie z tymi
wyzwaniami. Patrz tez sekcja 4: Czy moge skorzystac z leczenia, terapii lub wsparcia?

Pomocne mogg okazac sie nastepujgce sugestie:

Pozycja ciala: Podczas siedzenia, stania lub lezenia nalezy w petni wypinac klatke
piersiowg. Oddychanie jest tatwiejsze w pozycji siedzgcej lub stojgcej niz podczas lezenia
na wznak. Dzieje sie tak w zwigzku z oddziatywaniem grawitacji, ktéra pomaga opusci¢
przepone w dét, umozliwiajgc wziecie petnego oddechu.

Fotel z regulowanym oparciem moze pozwalac usigs¢ pod wygodnym katem.
Specjalistyczne t6zka mogg zosta¢ wyregulowane w spos6b umozliwiajgcy spanie

w bardziej wyprostowanej pozyciji, a poduszki znajdujgce sie pod plecami i ramionami
pozwalajg wypinac klatke piersiowg. Aby uzyskac informacje na ten temat, nalezy
skontaktowac sie z fizjoterapeutg lub terapeutg zajeciowym.

Wentylacja: Warto zapewni¢ dobrg wentylacje w pomieszczeniu, np. otwierajgc okna
lub korzystajgc z wentylatora.

Wilgotnosé: Niektorym ludziom pomaga stosowanie nawilzacza powietrza, ktéry podnosi
poziom wilgotnosci.

Szczepienia przeciwko grypie i zapaleniu ptuc: Nalezy unika¢ bliskiego kontaktu
z osobami, ktore kaszlg, sg przeziebione lub majg grype i zwrdcic sie do lekarza ogolnego
0 przepisanie odpowiednich szczepionek, takich jak:

coroczng szczepionke przeciw grypie (zazwyczaj podawana jesienig),

jednorazowg szczepionke przeciwko zapaleniu ptuc.
Gtéwny opiekun réwniez moze uzyskac te szczepienia.

Minimalizowanie stresu: W przypadku utraty tchu nalezy zachowa¢ spokéj, gdyz
niepokodj badz zmartwienia moga mie¢ negatywny wptyw na oddychanie i je utrudniac.
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Spokojne i pewne podejscie opiekuna réwniez jest pomocne. Nalezy zwréci¢ sie do
zespotu pomocy spotecznej w celu uzyskania informacji na temat przydatnych technik
stosowanych w przypadku braku tchu. Wsparcie psychologa, jesli jest dostepne, moze
pomaoc ograniczy¢ poziom niepokoju, a pewne techniki psychologiczne moga réwniez
ograniczac leki zwigzane z oddychaniem.

Zapraszamy rowniez do lektury dalszych dziatow pt.: Co zrobié, gdy pacjent czuje silny
niepokdj? oraz Zestaw ,na wszelki wypadek” dla pacjentow z MND

Cwiczenia oddechowe: Cwiczenia te pomagajg radzi¢ sobie z nadmiarem wydzieliny
$luzowej i ograniczac¢ ryzyko choréb dolnych drég oddechowych. Cwiczenia mogg
pozwoli¢ oddychac gtebiej i korzysta¢ z wiekszej pojemnosci ptuc. Nalezy poprosi¢ lekarza
lub zespdt medyczny bgdz zespdt pomocy spotecznej o skierowanie do fizjoterapeuty

lub fizjoterapeuty specjalizujgcego sie w problemach z oddychaniem.

Techniki kaszlu: Pacjent oraz jego opiekun mogg nauczyc sie technik poprawiajgcych
skutecznos¢ kastania. Nalezy zwrécié sie do zespotu medycznego / pomocy spotecznej
o porade. Jesli kaszel spowodowany jest zakrztuszeniem lub zachtysnieciem, popros
logopede o porady dotyczgce technik potykania.

Oszczedzanie energii: Nie nalezy sie forsowac, a wykonywane czynnosci powinny by¢
dzielone na etapy i wykonywane we witasciwym tempie. Nalezy oszczedzac energie

na rzeczy faktycznie warte poswieconego czasu, zamiast zajmowac sie sprawami
zbednymi.

Jedzenie: Pomocne moze okazac sie czestsze jedzenie mniejszych porcji zamiast duzych
positkow. Pelny Zzotgdek moze mie¢ negatywny wptyw na funkcjonowanie przepony, co
moze utrudnia¢ oddychanie.

Gesta i trudna do odkrztuszenia wydzielina: Sok ananasowy, najlepiej
nie z koncentratu, pomaga rozrzedzi¢ flegme.

Wsparcie i terapie w zakresie oddychania zazwyczaj okreslane sg po angielsku
Lrespiratory care” lub ,respiratory management”

W razie probleméw z oddychaniem pacjentow kieruje sie do zespotéw ds. problemoéw

z oddychaniem. Jesli tak sie nie stanie, mozna samemu poprosic¢ o skierowanie. Wazne
jest, aby uzyskac petne informacje na temat wszystkich wariantéw oraz mozliwosci

w zakresie wsparcia. Pozwala to wczesnie podejmowac odpowiednie dla siebie decyzje.



Nie wszyscy pracownicy opieki zdrowotnej i pomocy spotecznej bedg mie¢ doswiadczenie
w zakresie pracy z MND, ale lekarz rodzinny i inni cztonkowie zespotu medycznego /
pomocy spotecznej moga, w razie potrzeby, skierowac pacjenta do specjalistow.

Istnieje duze prawdopodobienstwo, ze pacjent bedzie mogt rowniez skorzystac ze
wsparcia profesjonalistow zwigzanych z centrum opieki lub siecig MND bgdz lokalnych
stuzb neurologicznych.

Lekarz moze réwniez skierowac pacjenta do stuzb zajmujgcych sie opiekg paliatywng
w celu uzyskania szerszego wsparcia aby zapewni¢ jak najlepszg jakos¢ zycia dla
pacjenta i jego bliskich.

Aby uzyskac wiecej informacji na temat opieki paliatywnej, nalezy zapoznac¢ sie z
broszurg informacyjng 3D — Hospicjum i opieka paliatywna (ang. Hospice and
palliative care)

Jak zesp6t ds. problemow z oddychaniem moze pomoc?

Zespot ten moze:
zaoferowac serie badan oddychania,
zidentyfikowaé r6zne odpowiednie dla pacjenta warianty terapii i leczenia,

udostepnic informacje pomagajace w podejmowaniu przemyslanych decyzji wedtug
wiasnego zyczenia,

pomagac w planowaniu, aby przyszia opieka i leczenie potoczyty sie w pozgdany
sposob.

Testy majgce na celu badanie oddechu mogg obejmowac jedng lub wiecej
z nastepujgcych opcji:

Badanie natezonej pojemnosci zyciowej (FVC): w celu zmierzenia maksymalnej ilosci
wydychanego powietrza, co dostarcza informacji na temat sity miesni oddechowych.
Czasami badanie to wykonywane jest w masce zaktadanej na twarz.

ammm »Gdy stawiam sie w przychodni MND co trzy miesigce, poddaje sie badaniu
' pojemnosci Zyciowej ptuc i badaniu kaszlu. Jestem pewny, Ze zespdf, ktory sie mng
* opiekuje, proaktywnie udzieli mi porad i zalecen w przypadku zaobserwowania
spadku pojemno$ci ptuc do niepokojgcego poziomu’.

Badanie maksymalnego cisnienia wdechowego (MIP): w celu zmierzenia sity miesni
stuzgcych do wdychania powietrza.



Badanie maksymalnego cisnienia wydechowego (MEP): w celu zmierzenia sity miesni
stuzgcych do wydychania powietrza.

Badanie cisnienia wdechowego w jamie nosowej (SNIP): w celu zmierzenia, jak
mocno pacjent potrafi wzig¢ wdech. Dokonuje sie tego poprzez umieszczenie matej rurki
z zatyczkg w nozdrzu.

Badanie gazow w krwi tetniczej lub kapilarnej: w celu zmierzenia poziomu tlenu

i dwutlenku wegla we krwi przy uzyciu probek krwi pobranych z tetnicy lub ptatka ucha.
Niskie stezenie tlenu i wysokie stezenie dwutlenku wegla wskazuje na problemy

z oddychaniem.

Pulsoksymetria: w celu pomiaru poziomu tlenu we krwi przy uzyciu czujnika
przymocowanego do palca. Badanie to czesto wykonywane jest przez noc.

Przezskérne badanie dwutlenku wegla (TOSCA): w celu pomiaru poziomu dwutlenku
wegla przy uzyciu monitora mocowanego na skorze, zazwyczaj klipsa zaktadanego
na ucho. Badanie to zazwyczaj wykonywane jest przez noc.

Badanie szczytowego przeptywu wydechowego (PECF): w celu pomiaru sity miesni
odpowiedzialnych za kaszel.

Jakie sg najczesciej oferowane terapie i metody leczenia?

Po przeprowadzeniu badania, zesp6t ds. probleméw z oddychaniem wyjasni Pacjentowi
dostepne mozliwosci.

W zaleznosci od potrzeb mogg one obejmowaé wsparcie w zakresie:
oddychania,
ostabionego kaszlu,

usuwania wydzieliny sluzowej, zwtaszcza w przypadku nawracajgcych infekcji
dolnych drég oddechowych.

Warto spokojnie rozwazy¢ te opcje, aby podjg¢ przemyslang decyzje. Nalezy pomysle¢
o preferencjach dotyczgcych przysztej opieki. Szeroko pojety zespdt medyczny / opieki
spotecznej moze pomaéc w planowaniu na przysztos¢, podobnie jak specjalisci ds. opieki
paliatywne;j.

Aby dowiedzie¢ sie wiecej na temat wsparcia w zakresie problemow
» z oddychaniem, nalezy zapozna¢ sie z:
Broszurami informacyjnymi 8B—8D




» Aby dowiedzie¢ sie wiecej na temat sliny, kaszlu i zadtawien, nalezy zapoznac sie z:
Broszura informacyjna 7A — Trudno$ci z potykaniem (ang. Swallowing difficulties)

Warto informowac rodzine, opiekunéw oraz zespot medyczny / pomocy spoteczne;j

o wszelkich podejmowanych decyzjach dotyczgcych wsparcia w zakresie probleméw

z oddychaniem. Pozwoli to im zarzgdzac przyszig opiekg pacjenta zgodnie z jego
zyczeniem. Jest to wazne w razie, gdyby pacjent utracit zdolno$¢ do komunikacji

lub podejmowania decyzji dotyczacych wsparcia w zakresie probleméw z oddychaniem
w dowolnego powodu w przysztosci. Mogg istnie¢ pewne formy leczenia, ktérym pacjent
nie chce sie poddawac.

Zespot medyczny / pomocy spotecznej lub zespdt ds. problemoéw z oddychaniem mogag
w zaleznosci od potrzeb zaproponowaé nastepujgce wsparcie:

Monitorowanie objawéw: Pacjent moze zosta¢ skierowany do specjalistycznego zespotu
ds. opieki paliatywnej lub fizjoterapeuty badz pielegniarki specjalizujgcych sie

w problemach z oddychaniem, ktérzy mogg nawigza¢ wspotprace z lekarzem rodzinnym
w zakresie tagodzenia objawow.

Leki: Niektore leki mozna stosowac w celu wysuszania rzadkiej, wodnistej sliny, a inne
mMog3 jg zageszczac, utatwiajgc jej wydalanie. Wydzielina sluzowa i $lina mogg by¢ trudne
do wydalenia, jesli pacjent cierpi na ostabienie odruchu kaszlu, ma problemy

z przetykaniem lub doswiadcza zmian w oddychaniu. Inne leki mogg tagodzi¢ brak tchu
lub stany lekowe (sprawdz sekcje Zestaw ,na wszelki wypadek” dla pacjentéw z MND).

Cwiczenia: Fizjoterapeuta specjalizujgcy sie w problemach z oddychaniem moze poméc
dobra¢ odpowiednie ¢wiczenia dopasowane do pojemnosci ptuc pacjenta i poméc
zwiekszy¢ skutecznosc kaszlu.

Wielokrotny wdech: Ta terapia praktyczna nie zawsze jest odpowiednia dla oséb
cierpigcych na MND, ale moze by¢ stosowana w zaleznosci od objawéw. Pomaga ona
uzupetni¢ powietrze znajdujgce sie w ptucach dodatkowym powietrzem, co moze
zwiekszy¢ site kaszlu. Czasami stosowany jest nadmuchiwany woreczek z maskg. Po
Scisnieciu woreczka pacjent moze wciggna¢ wiecej powietrza.

Oczyszczanie dolnych drog oddechowych i pomoc przy odkastywaniu: Pacjentom
pokazywane sg ¢wiczenia oddechowe i techniki kaszlu umozliwiajgce odkrztuszenie
wydzieliny z dolnych drég oddechowych. Do odkrztuszania wydzieliny czasami stosowane
jest mate urzgdzenie (urzgdzenie wspierajgce kaszel). Urzgdzenie to wykorzystuje maske
oddechowg i tworzy gwattowng zmiane cisnienia w drogach oddechowych petnigca
funkcje kaszlu.

Nalezy pytaé o urzgdzenia wspierajgce kaszel (ang. cough machines) w lokalnych
osrodkach zajmujgcych sie problemami z oddychaniem, gdyz urzgdzenia te mogg nie byc¢
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dostepne w catej Wielkiej Brytanii. Maszyny te nie zawsze sg odpowiednim rozwigzaniem,
dlatego konieczne jest zasiegniecie porady zespotu ds. probleméw z oddychaniem.

Jednostka ssgca: To urzgdzenie moze by¢ stosowane do usuwania sliny i wydzieliny
Sluzowej z jamy ustnej. Urzgdzenie to moze by¢ stosowane przez pacjenta lub opiekuna
po zademonstrowaniu, jak z niego korzystac. Jesli zespot medyczny / pomocy spoteczne;j
nie moze zdoby¢ jednostki ssgcej, nalezy skontaktowac sie z naszym zespotem wsparcia
pod numerem 0808 802 6262 lub pod adresem: support.services@mndassociation.org

) Wiecej informacii na temat jednostek ssacych:
" Broszura informacyjna 7A — Trudno$ci z potykaniem

Nieinwazyjne podtrzymywanie oddychania (NIV): Metoda ta polega na podtrzymywaniu
oddychania przez urzgdzenie poprzez zwiekszenie ilosci wdychanego powietrza.
Dokonywane jest to przy pomocy maski zaktadanej na nos lub nos i usta.

. ,Zaczetam korzystac z NIV przez godzing kazdego dnia i stopniowo wydfuzatam
I’ ten czas. Dzieki temu byto mi fatwo korzystac z niego przez cafg noc.”.

Tracheostomijne podtrzymywanie oddychania: Metoda ta polega na podtrzymywaniu
oddychania przez maszyne za posrednictwem rurki umieszczonej w tchawicy. Ten rodzaj
podtrzymywania oddychania nazywa sie réwniez ,inwazyjnym”.

Metoda NIV zazwyczaj wymagana jest z poczgtku jedynie przez noc, ale w miare postepu
choroby moze by¢ réwniez potrzebna w dzien. Potrzeba podtrzymywania oddychania przy
pomocy dowolnej z tych metod przez caty czas nazywa sie po angielsku ,dependency’.
Moze miec¢ to miejsce w przypadku NIV lub tracheostomijnego podtrzymywania
oddychania.

Korzystanie z podtrzymywania oddychania moze nie by¢é odpowiednim rozwigzaniem dla
kazdego. W razie potrzeby moze to poméc w ztagodzeniu probleméw z oddychaniem,
poprawiac jakos¢ snu i ogranicza¢ zmeczenie. Jednak nie zapobiegnie to ostabieniu
miesni stuzgcych do oddychania ani nie zatrzyma postepu choroby.

4. Szczegotowe informacje na temat obu rodzajow podtrzymywania oddychania:
‘9 Broszura informacyjna 8B — Podtrzymywanie oddychania dla 0sob cierpigcych
na chorobe neuronu ruchowego (ang. Ventilation for motor neurone disease)

N
)

Tlen: U pacjentéw z MND zazwyczaj nie zaleca sie przyjmowania tlenu, gdyz moze

to zaburzy¢ réwnowage miedzy tlenem a dwutlenkiem wegla w organizmie. Przyjmowanie
tlenu moze jednak okazac sie konieczne w przypadku infekcji dolnych drég oddechowych

lub problemdw z ptucami. Wszystkie decyzje dotyczgce stosowania tlenu w domu powinny
zosta¢ omowione z zespotem ds. probleméw z oddychaniem.

10


mailto:support.services@mndassociation.org

Tlen jest czasami stosowany na péznym etapie choroby oraz podczas opieki paliatywnej
w celu zapewnienia komfortu i ztagodzenia objawow.

Co zrobié gdy pacjent czuje silny niepok6j?
Problemy z oddychaniem mogg u wielu os6b wywotywac silny niepoko;.
Dostepne jest wsparcie w tym zakresie, ktére moze pomaoc w:

omowieniu obaw lub zmartwien z bliskg osoba, cztonkiem zespotu medycznego /
pomocy spotecznej lub uzyskaniu skierowania do doradcy lub psychologa,

wystgpieniu o przeprowadzenie przegladu leczenia przez zespo6t ds. probleméw
z oddychaniem w celu oméwienia konkretnych obaw

nauczeniu sie pewnych technik relaksacyjnych lub medytacji uwaznosci

skorzystaniu z terapii uzupetniajgcych, muzykoterapii, arteterapii lub podobnych
zajec, gdyz u niektoérych pacjentow pomagajg one zmniejszy¢ lek (sg one czesto
prowadzone przez stuzby paliatywne i hospicyjne)

korzystaniu z lekéw w celu kontrolowania leku, niezaleznie od tego, czy sg

to sporadyczne stany lekowe, ciggte zmartwienie, czy uczucie depresji (w
przypadku przyjmowania zgodnie z zaleceniami lekarza, mozna je stosowac¢ razem
z metodami podtrzymywania oddechu, co przynosi duze korzysci).

. Wiecej informacji na temat terapii uzupetniajgcych:

' Broszura informacyjna 3D — Hospicjum i opieka paliatywna (Hospice and
palliative care)

Broszura informacyjna 6B — Terapie uzupetniajgce (ang. Complementary therapies)

Zestaw ,,na wszelki wypadek” dla pacjentow z MND.

Zestaw ,na wszelki wypadek” dla pacjentéw z MND to pudetko trzymane w domu
zawierajgce leki do stosowania w sytuacjach awaryjnych.

Trzymanie takiego zestawu pod rekg dodaje otuchy i jest przydatne w przypadku braku
tchu lub kaszlu lub zadtawienia.

Mozemy nieodptatnie dostarczy¢ ten zestaw do lekarza ogélnego jesli o to wystgpi. Lekarz
0golny nastepnie przepisze odpowiednie leki, ktére nalezy trzymac¢ w tym pudetku. Dzieki
temu leki zawsze beda pod rekg dla lekarza lub pielegniarki sSrodowiskowej, gdy zostang
wezwani po godzinach.
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Lekarz rodzinny moze poprosi¢ o pozwolenie na wykorzystanie tych lekow przez innych
specjalistow.

Pudetko to zawiera réwniez wskazowki na pismie dla specjalistow. Jesli lekarz ogolny
uzna to za stosowne, moze rowniez przepisac leki dla opiekuna, ktéry bedzie mogt je
podac pacjentowi podczas oczekiwania na profesjonalng pomoc medyczng.

Lekarz ogolny moze sie skontaktowa¢ z naszg infolinia, MND Connect, w celu uzyskania
porad na temat tego zestawu. Patrz Dalsze informacje w sekcji 5 zatytutowanej Gdzie
moge uzyskac dalsze informacje? aby znalez¢ dane kontaktowe.

Przydatne organizacje

Nie reklamujemy zadnej z ponizszych organizacji, ale podajemy ich dane, aby pomdéc
pacjentowi w poszukiwaniu dalszych informaciji.

Dane kontaktowe byty poprawne w momencie druku, ale mogg ulec zmianie w kolejnych
wersjach. W razie pytan lub potrzeby znalezienia organizacji nalezy skontaktowac sie
z infolinig MND Connect (patrz Dalsze informacje na konhcu tej broszury).

Porady instytucjonalne dostepne internetowo dotyczgce zasitkow i opieki spotecznej,
w tym pomocy dla niepetnosprawnych, dla oséb mieszkajgcych w Anglii i Walii.

W przypadku mieszkancow Irlandii Pétnocnej nalezy przej$¢ na podang ponizej strone
NIDirect.

Strona internetowa: www.gov.uk

Organ regulacyjny prowadzgcy rejestr pracownikow stuzby zdrowia spetniajgcych
standardy zawodowe tej organizaciji.

Adres: Park House, 184 Kennington Park Road, London SE11 4BU
Nr telefonu: 0300 500 6184
Strona internetowa: www.hpc-uk.org

Internetowe zrédto informacji na temat NHS i stuzb zdrowia w Walii (patrz takze NHS
Direct Wales).

E-mail: kontakt za posrednictwem podstrony kontaktowej
Strona internetowa: www.wales.nhs.uk
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MND Scotland
Opieka, informacje i finansowanie badan dla oséb cierpigcych na MND w Szkociji.

Adres: 2nd Floor, City View, 6 Eagle Street, Glasgow G4 9XA
Nr telefonu: 0141 332 3903
E-mail: info@mndscotland.org.uk

Strona internetowa: www.mndscotland.org.uk

The National Institute for Health and Care Excellence (NICE)

Niezalezna organizacja zapewniajgca krajowe wytyczne i swiadczgca doradztwo w celu
poprawy stanu zdrowia i zapewniania pomocy spotecznej, w tym NG42 na temat oceny
i prowadzenia pacjentéw z MND.

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

Strona internetowa: www.nice.org.uk

NHS UK
Gltéwne zrédto online materiatéw NHS.

Strona internetowa: www.nhs.uk

NHS 111

Infolinia NHS dla 0s6b potrzebujgcych pilnej pomocy lub wsparcia medycznego
(nieznajdujgcych sie w zagrazajgcych zyciu sytuacjach). Dostepna catodobowo, 365 dni
w roku.

Nr telefonu: 111 (Anglia i pewne regiony w Walii)

NHS Direct Wales
Porady i informacje zdrowotne dla Walii. Dostepna catodobowo, 365 dni w roku.

Nr telefonu: 0845 4647 lub 111 (jesli sg dostepne w danym regionie)
Strona internetowa: www.nhsdirect.wales.nhs.uk

Health and Social Care Online (NHS w Irlandii Péinocnej)
Informacje online na temat stuzb zdrowia i pomocy spotecznej w Irlandii Pétnocne;.

Strona internetowa: www.hscni.net

NI Direct
Porady instytucjonalne dostepne online dotyczgce zasitkow i opieki spotecznej, w tym
pomoc dla niepetnosprawnych, dla oséb mieszkajgcych w Irlandii Pétnocne;.

E-mail: kontakt za posrednictwem podstrony kontaktowej
Strona internetowa: www.nidirect.gov.uk
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Materiaty zrédtowe

Materiaty Zrodtowe wykorzystane do opracowania tych informacji dostepne sg na zadanie:
E-mail: infofeedback@mndassociation.org

Adres korespondencyjny:
Care Information feedback, MND Association, PO Box 246, Northampton NN1 2PR

Podziekowania

Pragniemy podziekowac¢ za pomoc w zakresie opracowywania i sprawdzania tych
materiatow:

Sarah Ewles, Klinicystyczny Specjalista Fizjoterapeuta Medycyny Oddechowej, The
Respiratory Centre, University Hospitals Southampton NHS Trust

Christina Faull, Specjalista Medycyny Paliatywnej, LOROS, Leicester

Leah Gallon, Klinicystyczny Specjalista Fizjoterapeuta Medycyny Oddechowej,
Respiratory Department, Salisbury Foundation Trust

Martin Latham, Pielegniarka Specjalistyczna, Sleep Service, St James Hospital, Leeds

Andria Merrison, Specjalista Neurolog specjalizujgca sie w chorobie neuromiesniowej,
Dyrektor Oddziatu Opieki MND w Bristolu

Dalsze informacije

Udostepniamy nastepujace przydatne broszury informacyjne powigzane z tymi
informacjami:

1A — Wytyczne NICE dotyczgce choroby neuronu ruchowego (ang. NICE guideline on
motor neurone disease)

3D — Hospicjum i opieka paliatywna (ang. Hospice and palliative care)
7A — Trudnosci z potykaniem (ang. Swallowing difficulties)

8B — Wentylacja w przypadku osob cierpigcych na chorobe neuronu ruchowego (ang.
Ventilation for motor neurone disease)

8C — Wycofanie podtrzymywania oddychania u pacjentéw z MND (ang. Withdrawal of
ventilation with MND)

8D — Przeptyw powietrza i podtrzymywanie oddychania u pacjentow z chorobg neuronu
ruchowego (ang. Air travel and ventilation for motor neurone disease)
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14A — Wczesna decyzja o odmowie leczenia (ADRT) i zaawansowane planowanie opieki
(ang. Advance Decision to Refuse Treatment (ADRT) and advance care planning)

Udostepniamy rowniez nastepujgce poradniki:

Zycie z chorobg neuronu ruchowego (ang. Living with motor neurone disease) — nasz
gtéwny poradnik pozwalajgcy radzi¢ sobie z wptywem wywieranym przez te chorobe

Opieka i MND: wsparcie dla pacjenta (ang. Caring and MND: quick guide) — kompleksowe
informacje dla nieoptacanych lub rodzinnych opiekunéw opiekujgcych sie osobg z MND

Opieka i MND: szybki poradnik (ang. Caring and MND: quick guide) — skrocona wersja
naszych informacji dla opiekunéw

Zycie w petni z MND (ang. Making the most of life with MND) — nasza broszura
poswiecona jakosci zycia, ktéra wyjasnia pacjentom z MND, jak kontynuowaé¢ uprawianie
hobby

Czego nalezy oczekiwac od opieki (ang. What you should expect from your care) — nasza
broszura na podstawie wytycznych NICE dotyczgcych MND, wyjasniajgca od czego,
zaczynac rozmowe z zespotem medycznym / opieki spotecznej

Koniec zycia: poradnik dla os6b z chorobg neuronu ruchowego (ang. End of life: a guide
for people with motor neurone disease) — nasze informacje pomagajgce w planowaniu
przysztej opieki

Opaska informujgca MND Alert Wristband (ang. MND Alert Wristband) — do noszenia
przez caty czas, wedtug wtasnego uznania, umozliwiajgca poinformowanie personelu
szpitala o MND i ryzyku zwigzanym z niskg zawartoscig tlenu we krwi

Wiekszos¢ naszych publikacji dostepna jest do pobrania z naszej strony:
www.mndassociation.org/publications lub do zamdéwienia w formie drukowane;j
za pomocg infolinii MND Connect, ktéra moze udostepni¢ dalsze informacje i wsparcie.

MND Connect pomaga rowniez wyszukiwa¢ zewnetrzne stuzby i ustugodawcow oraz
informowac cie 0 naszych ustugach, ktére sg dostepne, w tym o lokalnym oddziale,
grupach, pracownikach srodowiskowych lub regionalnych doradcach ds. rozwoju opieki.

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

Strona internetowa: www.mndassociation.org
Forum internetowe: http://forum.mndassociation.org lub link na stronie
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Zachecamy do dzielenia sie opiniami

Opinie pacjentow sg dla nas bardzo wazne, gdyz pomagajg ham opracowywac¢ nowe
materiaty i udoskonalac istniejgce informacje z myslg o osobach cierpigcych na MND
i osobach, ktore sie nimi opiekujg. Anonimowe komentarze mogg réwniez postuzy¢ do
zwigkszania $wiadomosci i zasiegu naszych materiatéw, kampanii i wnioskow

o dofinansowanie.

Aby podzieli¢ sie opinig na temat dowolnej broszury, nalezy przejs¢ do formularza
internetowego dostepnego pod adresem: www.smartsurvey.co.uk/s/infosheets_1-25

Mozna zwrocic sie do nas o wydrukowang wersje tego formularza lub przestaé opinie
bezposrednio pocztg elektroniczna:
infofeedback@mndassociation.org

Adres korespondencyjny:
Information feedback, MND Association, PO Box 246, Northampton NN1 2PR

Ostatnie zmiany: 05/19 Organizacja charytatywna zarejestrowana pod nr
Nastepny przeglad: 05/22 204354
Wersja 1 Spotka z odpowiedzialnoscig ograniczong do sumy

gwarancyjnej nr 2007023
© MND Association 2019
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