FICHE DE RENSEIGNEMENTS

AL Lot VENTILATION :
OPTIONS ET PRISE DE
DECISION DANS LA SLA

Au fur et a mesure que la SLA progresse, les muscles impliqués dans la respiration et la toux saffaiblissent,
bien que les poumons ne soient pas affectés. Cette faiblesse musculaire entraine des difficultés telles que
I'essoufflement, la fatigue, l'augmentation de la production du mucus, 'apnée du sommeil, 'hypoventilation
et l'affaiblissement de la toux. A terme, les muscles respiratoires peuvent s’affaiblir. Par conséquent, il
est essentiel de surveiller régulierement la fonction respiratoire dans les cliniques de la SLA. Lorsque les
problemes respiratoires deviennent graves, la ventilation mécanique peut apporter le soutien nécessaire

en aidant les personnes atteintes de SLA a mieux respirer.

Il est essentiel de discuter des options d’assistance respiratoire avec votre équipe de soins et vos aidants afin de prendre
des décisions éclairées avant que la fonction respiratoire ne se soit gravement détériorée. Ces décisions doivent étre
consignées dans une directive anticipée, qui permet de s’assurer que vos préférences sont respectées en cas de crise
respiratoire. Il est important de revoir et d’actualiser vos préférences en matiere de ventilation a mesure que votre
état de santé évolue. Une communication efficace avec votre équipe de soins et votre famille est essentielle.

TYPES DE VENTILATION MECANIQUE

Il existe deux types de ventilation : la ventilation non invasive et la ventilation invasive.

Ventilation non invasive dans la SLA

La ventilation non invasive est assurée par un masque retirable placé sur le nez et la bouche, par des sondes nasales

ou par un embout buccal. Les types de ventilation non invasive recommandés pour les personnes vivant avec SLA
comprennent :

e Ventilation en pression positive a deux niveaux (p.ex., BIPAP™) : L’air est délivré a deux pressions, 'une pour
linspiration et l'autre pour I'expiration. Il est principalement utilisé avec un masque adapté pendant le sommeil et
peut aider a mieux inspirer et expirer. Cela differe de la ventilation en pression positive continue (VPPC), qui n’est
pas efficace pour gérer les symptémes respiratoires de la SLA.

e Ventilateur a volume contrdlé : Délivre un volume dair déterminé a des pressions plus élevées.

Ventilation invasive dans la SLA

La ventilation invasive implique une trachéotomie, un trou créé chirurgicalement dans la trachée par lequel lair est
acheminé. Cette méthode est généralement utilisée lorsque la ventilation non invasive n‘est plus suffisante, souvent a un
stade avancé de la SLA. Il est important de noter que la SLA continue de progresser méme avec une ventilation invasive.
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Les avantages de la ventilation non invasive

Elle nimplique aucune procédure chirurgicale, ce qui la
rend moins colteuse, plus facile a utiliser et souvent plus
confortable qu’une ventilation invasive.

Il'y a moins de complications et les soins sont moins

complexes que la ventilation invasive.

Elle réduit le risque d'infections pulmonaires grace a des
pratiques d’hygiene pulmonaire appropriées.

Elle peut améliorer la qualité de vie et prolonger la survie
lorsqu’elle est utilisée régulierement.

Les défis de la ventilation non invasive

Trouver le masque adéquat peut savérer difficile, surtout
en cas de paralysie de la partie supérieure du corps.

Une déficience bulbaire sévere peut rendre la mise en
place du masque difficile et la ventilation non invasive
moins efficace.

Certaines personnes atteintes de SLA ont du mal a s'adapter
a 'équipement.
Une distension gastrique (ballonnement) peut se produire,

entrainant un inconfort.

Le personnel soignant peut étre moins familiarisé avec la
ventilation non invasive qu’avec la ventilation invasive et

avoir besoin de plus de formation.

Les avantages de la ventilation invasive

Elle permet une ventilation plus slre
pour les personnes dépendantes d’un
ventilateur.

La durée de survie peut étre considérablement allongée.

Aucun équipement externe n’est utilisé, ce qui réduit
lirritation de la peau.

Les défis de la ventilation invasive

SACHEZ QUE NOUS SOMMES LA POUR VOUS AIDER

Elle est parfois considérée comme trop invasive et risque
d’accroitre la dépendance.

La production de sécrétions et les infections provenant de
la trachéotomie augmentent, c’est pourquoi les tubes de
trachéotomie doivent faire I'objet d’'un entretien régulier
afin de minimiser le risque d'infections.

Une aspiration fréquente est nécessaire, ce qui peut étre
inconfortable et rendre la toux difficile.

Les besoins en matiere de soins sont plus complexes, plus
colteux et nécessitent un assistance 24 heures sur 24, que
les soins a domicile ne peuvent pas assurer.

Bien que la ventilation invasive puisse prolonger la vie, il
est possible de souffrir du locked-in syndrome (syndrome
d’enfermement), c’est-a-dire, une personne vivant avec
SLA est devenue totalement immobile tout en conservant
des facultés cognitives intactes, ce qui peut entrainer une
diminution de la qualité de vie.

La Société canadienne de la SLA peut offrir des services de soutien, de I'équipement et des cliniques de la SLA aux personnes et aux

familles qui vivent avec la SLA en Ontario. Nous investissons aussi dans les recherches les plus prometteuses au Canada en matiere

de SLA, faisons valoir, auprés du fédéral et des provinces, les droits des personnes touchées par cette maladie et fournissons a

ces dernieres des renseignements visant a les autonomiser. Obtenez plus d'info a als.ca, ol vous trouverez aussi des ressources

additionnelles dans la section « Qu’est-ce que la SLA? »

Si vous vivez a I'extérieur de I'Ontario, veuillez communiquer avec votre société de la SLA provinciale pour obtenir de Iinformation

sur le soutien offert dans votre région.

Avis de non-responsabilité : L'information contenue dans cette publication provient de sources que la Société canadienne de la SLA juge fiables et elle est fournie a titre indicatif seulement.

Elle nest pas destinée a remplacer un examen médical personnalisé et la prise en charge de la SLA. La Société canadienne de la SLA rejette toute responsabilité concernant 'exactitude de cette

information et ne prétend pas formuler des avis médicaux ou juridiques.

als-sla.ca

Derniére mise a jour : octobre 2024

Ventilation : options et prise de décision dans la SLA | Page 2 de 2


http://www.als.ca
https://als.ca/what-is-als/
https://als.ca/about-us/canadian-als-societies/

