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Kérjuk, vegye figyelembe, hogy ez az eredeti tajékoztatod forditasa. Habar az
MND Association (MND Szovetség) jo hirl forditéirodakkal dolgozik, nem
vallalhat felel6sséget a forditasi hibakért.

Ha a kezelésével vagy az ellatasaval kapcsolatban kell dontést hoznia, akkor
mindig kérje ki az egészsegugyi és a szocialis ellatasat végzd személyek
tanacsait. Segithetnek Onnek tolmacsot szerezni a megbeszélésekhez.

Tovabbi tajékoztatok leforditasa is elképzelhetd, de ez egy korlatozott
szolgaltatas. A részletekért Iépjen kapcsolatba az MND Connect elnevezési
segélyvonalunkkal:

Telefon: 0808 802 6262

E-mail: mndconnect@mndassociation.org



mailto:mndconnect@mndassociation.org

1. Hogyan segit nekem ez a
tajekoztato?

Ha Onnél vagy egy kézeli hozzatartozdjanal most allapitottdk meg az MND-t,
akkor ez a fuzet alapvet6 tudnivalokat ad a betegségrol.

Roéviden elmagyarazza:

* a betegséget, és hogy kiket érint

» hogyan diagnosztizaljak az MND-t, és melyek a jellemzd tlinetek
« az MND kuilénbdz6 tipusait

* mit tudunk az okokrol

* milyen kezelést és tamogatast kaphat

» a betegség kezelésének elésegitésével kapcsolatos tanacsokat
* hova fordulhat tovabbi informacidkért és tamogatasért.

Amikor MND a diagndzis, az nagyon lesuijto lehet. Onnek, a csaladjanak és
az Onhoz kozel alléknak idére lehet szlikséguk e tény elfogadasahoz.

Bar el6szor nehéznek tlinik, de ha nyiltan beszél a diagndézisrol, azzal
megkonnyiti mindenki szamara, hogy kifejezze az aggodalmat akar most,
akar a késébbiekben.

Ha készen all arra, hogy tobbet is megtudjon a betegségrél, akkor a
szakirodalom széles skalaja segithet ebben Onnek, kdztiik a legfontosabb
utmutatoénkkal, a Living with motor neurone disease (Egyutt élni a motoneuron
betegséggel) cim( tajékoztatonkkal.

Tovabbi szakirodalmi adatokat, az MND Connect segélyvonalunk elérését
lasd a flzet végén, a Hol juthatok tovabbi informaciékhoz? cim( részben.

Minden idézet MND-vel él6 embertél szarmazik, vagy olyantdl aki
személyesen érintett a betegségben.

,»A valtozasokhoz val6 alkalmazkodas képessége nagyon
megkonnyiti egy MND-s életét.”



2. Miis az az MND?

Az agyban és a gerincvel6ben vannak az izmok mikddését szabalyozo
idegek. Ezeket hivjak motoneuronoknak. Az MND a motoneuronok
megbetegedése.

MND esetén a motoneuronok fokozatosan elvesztik azt a képességlket, hogy
az izmokkal ko6zolIni tudjak a mozgast. Ha az izom nem mozog, akkor gyengul,
ami merevséghez és az izomtdmeg csokkenéséhez (sorvadas) vezethet.

Az MND megroviditi a beteg élettartamat, mert hatassal van arra, hogyan jar,
beszél, eszik, iszik és Iélegzik. Ez altalaban betegenként mas és mas. Lehet,
hogy nem mindegyik tinet alakul ki, és a tlinetek nem meghatarozott
sorrendben jelentkeznek.

A betegség progredial, vagyis a tunetei id6vel sulyosbodnak. Egyes
betegeknél ez gyorsan bekdvetkezik, mig masoknal lassabban.

Az MND jelenleg gyogyithatatlan, de az orvosok, az egészségugyi €s a
szocialis ellatasban dolgoz6 szakemberek segithetnek a tunetek
kezelésében, és abban, hogy a lehetd legtovabb el tudja latni sajat magat.

»Fontos hangsulyozni, hogy az emberek esetleg nem akarnak
azonnal beszélni réla, de késobb barmikor kérhetnek
segitséget.”

Kiket érint az MND?

Az MND ritka betegség, és felnbtteket érint. Bar mar fiatal felnGtteknél is
diagnosztizaltak, altalaban 40 éves kor felett alakul ki. Az MND-s betegek
legnagyobb része 50 és 70 év kdzott van.

Ferfiaknal kétszer gyakoribb, mint a n6knél, de ez valtozo. Fugg attdl, hogy
milyen tipusu az MND, és 70 év felett mar kiegyenlitédik az arany.

Hogyan diagnosztizaljak az MND-t?

Ha az orvosa ugy véli, hogy Onnek neuroldgiai betegsége van (vagyis az
agya és az idegrendszere érintett), akkor neuroldgiai vizsgalatra utalja be.

llyet altaldban a kérhazak neurolégiai osztalyai végeznek, vagy egy MND
ellatokozpont vagy halozat. Megvizsgaljak, és sok tesztet is elvégezhetnek
Onnél.



A tesztek a vérvételtdl az idegek vizsgalataig terjednek, hogy kideritsék, a
tineteit nem mas betegség okozza-e. A vizsgalatokon altalaban
jarobetegkeént jelenik meg. Egyes esetekben rovid id6t korhazban kell toltenie,
vagy késébb tovabbi vizsgalatokat kell végezni.

A vizsgalati eredmények elkésziilte utan diagnosztizalhatjak Onnél az MND-t,
de olykor idére van szikség ahhoz, hogy az orvosok meggy6z6djenek arrdl,
mi a tineteinek legvaldszinlibb oka.

,»A vizsgalatok majdnem egy évig tartottak, rendszeresen fel
kellett keresnem a haziorvosomat és a korhazat is, mire
megerdsitették, hogy MND-m van.”

Az MND-t nehéz diagnosztizalni, mivel:

+ ritka betegség, és a korai tuneteknek lehetnek egyéb okai is; ilyenek
példaul az ugyetlenség, a gyengeség vagy a kissé érthetetlen beszéd

+ eltarthat egy ideig, mire felkeresi a haziorvosat

* nem minden tunet jelentkezik mindenkinél, és nem ugyanabban a
sorrendben

* avizsgalat csak azt igazolja, hogy nincs mas betegsége, de az MND
kozvetlendl nem kimutathato.

Mik az MND kulonbozé tipusai?

Az MND-nek négy f6 tipusa van, és mindegyik masképp jelentkezik. Nehéz
pontosan elklléniteni, mert vannak kdzos tlnetek is.

Amiotroéfias lateralszklerézis (ALS): Ez a leggyakoribb forma a végtagok
gyengesegevel és sorvadasaval, izommerevséggel és gorcsokkel. A korai
stadiumban gyakran megbotlanak, vagy elejtenek dolgokat a betegek.

Progressziv bulbaris bénulas (PBP): Ez mar kevesebb embert érint, mint
az ALS. A korai stadiumban az arc, a torok és a nyelv izmaiban jelentkezik.
Kissé érthetetlen beszédet vagy nyelési nehézséget tapasztalhat.

Progressziv izomatrophia (PMA): Ez is kevesebb embert érint, mint az ALS,
és altalaban lassabban romlik az allapotuk. Gyengeséget, lassuld reflexeket
és a kéz ugyetlenségét észlelheti.

Primer lateralszklerézis (PLS): Ez is kevesebb embert érint, mint az ALS, és
altalaban lassabban romlik az allapotuk. Az als6é végtagok gyengeséget
okozza, de a kezek Ugyetlensége és a kissé érthetetlen beszéd is
jelentkezhet.



A Kennedy-betegség az MND egyik tipusa?

A Kennedy-betegség mas, mint az MND, de a két betegséget konny(
o0sszekeverni. Mindkett6 a motoneuronokat érinti, hasonlo tinetekkel és
izomgyengeséggel. Az MND Association (MND szovetség) mindkét
betegségben szenvedbket tamogatja.

A Kennedy-betegségben a beteg allapota lassan romlik, a varhato
élettartam altalaban nem csdkken. Egy genetikai mutacioé okozza, ami
genetikai vizsgalattal mutathato ki, és altalaban a férfiaknal alakul ki. A
ndk altaldban csak hordozzak ezt a genetikai mutaciot, és ritkan enyhe
tunetek is kialakulhatnak.

Olvassa el a 2B — Kennedy-betegség cimu tajékoztatonkat. Lasd a Hol
Juthatok tovabbi informaciékhoz? cim( részt a fizet végén.

Mi okozza az MND-t?

Még mindig nem tudjuk egyértelmiien megallapitani az MND okat, mivel
minden embernél mas és mas valtja ki. Az MND altalaban nem fordult
korabban el a csaladban. Ezekben az esetekben a genetikai és a kornyezeti
tényez6k kombinacioja jatszhat kozre, és a gének szerepe kisebb. A
kornyezeti tényez6k azok a dolgok, melyeket megevett, megivott, megérintett,
belégzett vagy ezek egyvelege. A kivaltdé okok minden embernél kilonbozéek
lehetnek, igy nem egyszerli megmondani, hogyan alakul ki a betegség.

Néhany esetben fordult mar korabban is el6 MND a csaladban. Ez azt jelenti,
hogy hiba van az 6roklott genetikai kodban, de lehet, hogy mas kivalto ok is
sziukséges a betegség kialakulasahoz.

Tovabbi részleteket az 6roklott motoneuron betegséggel kapcsolatos kutatasi
tajékoztatonkrol a Hol juthatok tovabbi informéaciokhoz? cimi részben talal a
flzet végén.

A betegség és az okainak a kutatasa folyamatban van, kéztik az MND
Association (MND szovetséq) altal tamogatott kutatasok is. Ennek
eredményeként, egyre tdbbet tudunk arrdl, hogyan mikodnek a
motoneuronok.

,Optimista vagyok a tekintetben, hogy egy nap a betegség
kezelhetd lesz. Ez a XXI. szazad egyik kihivasa, és ugy vélem,
a tudomany megtalalja idével a médjat.”



3. Mik a tunetek?

,Ugy gondolom, hogy szamomra fontos, hogy nagyjabdl
értsem, mi fog torténni.”

Az MND okozhat:

* gyengeseéget és a veégtagok egyre korlatozottabb mozgasat
» rangatdzast és bizsergést a bére alatt

* izommerevséget és gorcsoket (ami fajdalommal is jarhat)

» |égzési nehézséget, széls6séges faradtsagot

* nehezitett beszédet és nyelést, valamint nyalzast.

El6szor a kéz, a lab és a szaj izmait befolyasolhatja, de nem mindig az
Osszeset egyszerre.

Egyes embereknél valtozhat az értelem, a gondolkodas és a viselkedés, amit
kognitiv valtozasként ismernek, de ez altalaban csak enyhe mértéki. A
gondolkodas komoly megvaltozasa csak ritkan alakul ki.

Varatlan érzelmi reakcidkat tapasztalhat, példaul sir, amikor boldog, vagy
nevet, ha szomoru. Ezt érzelmi labilitdsnak nevezik, és nagyon nyomaszto
lehet, de az egészségugyi és a szocialis ellatast végzé munkatarsak tudnak
ebben segiteni. Nem mindenkinél alakul ki, akinek MND-je van.

Az MND altalaban nem érinti:

+ az érzékelést — a latast, a hallast, a szaglast, a tapintast és az izlelést

» a hugyhdlyag és a belek mikodését, bar a mozgasproblémak miatt
nehezen tud kimenni a vécére. A mozgaskorlatozottsag miatt székrekedeés
is kialakulhat (mivel a fizikai aktivitas segiti a belek mozgasat)

* anemiséget, bar a szexualis aktus megnehezul, mivel faradtnak érzi
magat, korlatozottan tud mozogni, és a betegség hatassal van az
érzelmeire is.

Lasd a Hol juthatok tovabbi informaciokhoz? cimU részt a fizet végeén, a
tobbi, a tineteket mélyebben bemutatd szakirodalmunk részleteiért.

»Nagyon nehéz a jovébeni igényeinket felmérni, mivel
mindenkinél masképp alakul az MND, illetve lehetetlen
megmondani, hogy mennyi ideig tart, hogy valtozzon az
allapota.”



4. Milyen segitségre szamithatok?

Ha szlkséges, kaphat tamogatast annak érdekében, hogy:

» alehet6 legtovabb maradhasson 6nellaté

* kezelhesse a tuneteit

» kényelmesebben érezhesse magat, és segitsék a mozgasat

* megkuzdhessen az MND érzelmi hatasaival

» anyagi tamogatast igényelhessen

+ segitséget kapjon a napi tevékenységeihez és a teste apolasahoz
 tervezni tudja a jovébeni ellatasat.

Ez a segitség harom f6bb forrasbdl érkezhet:

Az egészségligyi és a szocialis ellatasat végz6 személyektol: Az
egeszségugyi és a szocialis ellatasaban részvevok kozul nem mindenki ismeri
mélyebben az MND-t, mivel ez ritka betegség. De az MND ellatékdézpontok és
halozatok (melyeket mi is tamogatunk), valamint a helyi neuroldgiai kdzpontok
sokféle segitséget tudnak nyujtani olyan emberek kdzremikodésével, akik
tapasztalatot szereztek az MND-s betegek segitésében.

Valoszinlleg sokféle szakemberrel talalkozik, példaul neurolégussal, MND-
koordinatorral, szakapoloval és terapeutaval. Ezek a szakemberek altalaban
csapatban dolgoznak, melyet gyakran hivnak multidiszciplinaris csapatnak
(MDT), melybe a lakhelyén az ellatasban résztvevok is beletartoznak, mint a
korzeti névér vagy az On haziorvosa. A csapat barmely tagja beutalhatja egy
masik specialistahoz, de a legtdbb beutalét a haziorvosatol kapja.

,Nem lehet eléggé hangsulyozni, hogy azokra a
szakemberekre kell hallgatni, akik korabban is segitettek mar
e betegségben szenved6 embereknek.”

A csapat segithet Onnek és a csaladjanak, hogy hozzajussanak a
szakellatashoz, a kezelésekhez, a tanacsadasokhoz és a berendezésekhez
vagy gyoégyaszati segédeszkzokhoz. Ez segithet Onnek, hogy MND-s
betegként is a lehet6 legjobb élet élje, ameddig csak lehet.

Felnétt szocialis ellatoszolgalatok: Felmérhetik az On, és az ellatasaban
résztvevo legfontosabb személyek igényeit. Segitenek felderiteni, hogy
milyen otthoni segitségre van sziiksége, és tanacsokat adhatnak a
szolgaltatasokkal és a slrgdsseégi ellatassal kapcsolatban. Az illetékes helyi
hatdsagokat hivja fel, ha ilyen segitségre van sziiksége — Eszak-irorszagban
ezt a tarsadalombiztositas helyi irodaja végzi. A helyi szolgaltatasok
valtozhatnak, igy a vizsgalatai soran kérdezze meg, hogy mit tud igénybe
venni.



,»A lehetd legtobb informacioéra van sziiksége arrél, hogyan
tud hozzajutni a szolgaltatasokhoz.”

Sokféle gyogyaszati segédeszkozt, berendezést és apolasi szolgaltatast
engedélyezhetnek Onnek, de lehet, hogy egyesekért fizetnie kell. Ilgényelhet
segitséget az apolasahoz, de fizethet is a szolgaltatasért, ha kdzvetlen anyagi
tamogatast kapott.

Lasd a Hol juthatok tovabbi informaciokhoz? cim( részt a tamogatas és a
szocialis ellatas igénylésével foglalkoz6 szakirodalmainkért.

Az MND Association (MND szovetség): Az MND-vel él6k, vagy a
betegségben érintettek szamara sokféle tdmogatast nyujtunk. Az MND
Connect segélyvonalunkon segitséget és informaciét kaphat, és mindig
van valaki, aki meghallgassa Ont, ha beszélgetni szeretne. A csapat
segithet Onnek kiilsé szolgaltatasokat megtalalni, és bemutatni az olyan
elérhet6 szolgaltatasokat, mint példaul a helyi 6sszejovetel, csoport, vagy
a szOvetseég beteglatogatdja. Ebbe beletartoznak a helyi betegellatasi
tanacsaddink (RCDA), akik tovabbi szolgaltatbknak segitenek abban,
hogy jobba tehessék az MND-s betegek ellatasat.

Egyes berendezéseket kolcsonozni tudunk az MND-vel él6k, vagy a
betegségben érintettek szamara, és anyagi tdmogatast is tudunk adni
nekik. A berendezés iranti igényt az egészségugyi vagy a szocialis
ellatast végz6 szervezeten keresztul kell beadni.

Lasd a Hol juthatok tovabbi informaciokhoz? cimi részt a fuzet
végén az elérhetéségekert.

Kezelhetd valahogy?

A tunetektdl és a betegség eldrehaladasatol fuggden, az egészségugyi vagy a
szocialis ellatast végzd csapat az alabbi lehetéségekrél beszélhet Onnel:

Riluzol: A betegség jelenleg nem gydgyithatd, és meg sem allithatd, de van
egy riluzol nevi gyogyszer, ami mérsékelten lassithatja a betegség
elérehaladasat (par hénappal). A riluzolt engedélyezték az MND kezelésére,
és a tarsadalombiztositas is jovahagyta az alkalmazasat. Kérdezze meg a
haziorvosat, vagy a neurolégusat, hogy szedheti-e a riluzolt.

Egyéb gyégyszerek: Szamos gyogyszer segithet Onnek enyhiteni a tiineteit.
Ezeket a haziorvosa, vagy a vizsgalo szakorvos irhatja fel. Ha nehezen tudja
lenyelni a tablettat, akkor szamos gyégyszer elérheté mas formaban, példaul
folyadékként vagy tapaszként.

Fizioterapia: Ez nem tudja visszaforditani az izomsorvadas altal okozott
karosodast, de segithet enyhiteni a kellemetlenségeket és az
izommerevséget, valamint hajlékonyabba is valhat. Az On személyes
szukségeit eqgy fizioterapeuta tudja felmérni, és figyelemmel kisérni, hogy



mikor kell valtoztatni a kezelésen. Ne tornazzon tul sokat, még szakember
segitsége mellett se, mert ez nem segit az MND esetén, és nagyon
elfaradhat. A fizioterapeutak gyakran specializalodnak, példaul egy
légzésspecialista segithet javitani a Iégzésén, és tanacsot adhat a képz6dd
nyallal és nyalkaval kapcsolatban (lasd a Légzéstamogatas cimi kés6bbi
részt).

Beszéd és kommunikacioé segitése: Kérjen beutalot egy
beszédterapeutahoz, hogy segitséget kapjon a beszédben és a
kommunikaciéban. Ha a hangjat is érinti a betegség, akkor 6k segitenek a
lehet6 legtovabb megbrizni a beszédkészségét, és tanacsot adnak, hogy
mikor lesz sziksége hangfelvételekre és hanglzenetekre (szamitdgéppel
lejatszott egész mondatok rogzitésére). Ha a hangjat is érinti az MND, akkor
felmérik, hogy szliksége van-e kezelésre, vagy gyogyaszati segédeszkdzre a
kommunikaciohoz. Egy beszédterapeuta tanacsot tud adni a nyelési
problémak, valamint a nyal és a nyalka kezelésével kapcsolatban is.

Légzéstamogatas: Ha Iégzési nehézsége van, akkor sokféle kezelés és
terapia segithet. Kérjen az egészségugyi- é€s a szocialis ellatasat vegz6
szakemberektdl beutal6t egy Iégzésrehabilitaciés szakorvoshoz, hogy
segitséget kapjon. A vizsgalat soran elmondjak Onnek, hogy mikor kell
mechanikus |élegeztetést igénybe vennie. Prébaljon errél minél tdbbet
megtudni, hogy a megfelel6 ismeretek birtokaban tudjon donteni.

Etrend, taplalkozas és nyelési problémak kezelése: Ha nyelési problémai
vannak, akkor segitséget kérhet a taplalkozasaval kapcsolatban. Ez segit
Onnek hozzajutni a megfeleld ételekhez, italokhoz és gyogyszerekhez,
valamint megtanul biztonsagosan és kényelmesen nyelni. Ebbe beletartoznak
a kezelések, a tapanyag-kiegészitk, a tapanyagokkal dusitott ételek, a
konnyen lenyelhetd ételek, és az evés-ivas alternativ modjainak
megbeszélése. Kérjen az egészségugyi- és a szocialis ellatasat végzo
szakemberektdl beutal6t dietetikushoz és beszédterapeutahoz, hogy
segitséget kapjon.

,» Tisztaban voltam azzal, hogy lefogytam. A zsir- és
cukorszegény étrend folytatasa mar nem volt napirenden.”

Lasd a Hol juthatok tovabbi informaciokhoz? cim( részt a mozgasi,
kommunikacids, nyelési és lIégzési problémak kezelésével kapcsolatos
utmutatdkrél sz6l6 szakirodalmainkért.

Kiegészitd kezelések: Egyes embereknél a kiegészité kezelések enyhitik a
tuneteket és a stresszt. Bar ez nem az MND kezelésének vagy gyogyitasanak
a része, de az ilyen tipusu kezeléseket kombinalva hasznalva kiegészitik a
hagyomanyos kezeléseket. A kiegészitd kezelések széles kore elérhetd.
llyenek példaul a masszazs, az akupunktura és a reflexologia. A palliativ
ellatas és a hospice egyes helyi szakemberei kiegészitd kezeléseket is
végeznek a segitségnyujtas egyéb formai mellett, hogy segitsenek javitani a
beteg életmindségét.



»Egy reflexolégus finoman megmasszirozza a labamat, a
kezemet és a karomat, amely serkenti a vérkeringést és
jobban is érzem magam téle. Ezeket a kezeléseket a helyi
kérhaz tette nekem lehetévé.”



5. Mikre kell gondolnom?

Ha Onnél, vagy egy Onhéz kdzel 4ll6 személynél megallapitottak az MND-t,
akkor nagyon sok mindenre kell gondolniuk. Ez nagyon nyomaszto tud lenni.
Ezeket a javaslatokat azok alapjan allitottuk 6ssze, amiket az MND-ben
érintett emberek szerint ,kar, hogy nem tudtak az elején”.

Tobb ilyet is olvashat a Motoneuron betegséggel élni cimi utmutatonkban. Az
egyéb szakirodalmainkhoz valé hozzaférés részleteit lasd a Hol juthatok
tovabbi informéaciokhoz? cimi részben a fuzet végeén.

Ne rohanjon megvenni mindenféle berendezést. EI6sz0r keressen fel egy
foglalkozasterapeutat vagy egy beszédterapeutat, miel6tt berendezéseket
vagy gyogyaszati segédeszkozoket vasarolna. Bizonyos dolgok nem
mindenkinek megfelelék, és a tévedés sokba kerllhet. Egyes dolgokhoz
ingyenesen is hozzajuthat, vagy kiprobalasra kdlcsonodzhet6k vagy a
tarsadalombiztositotol vagy a felnéttek szocialis ellatasat vegzé
szolgaltatoktol.

Gondolja végig, hogyan érintheti az anyagi helyzetét: Kérjen tanacsot egy
fuggetlen pénzlgyi tanacsadétédl vagy a betegtdmogatasok szakért6jétdl.
Példaul a korengedményes nyugdij befolyasolhatja, hogy milyen juttatasokat
igényelhet. Ha korabban még nem igényelt semmilyen juttatast sem, akkor ez
kényelmetlen és bonyolult is lehet, de fontos megtudnia, hogy jogosult-e ra.
Hasznos lehet, ha megkérdezi a bankjat, hogy egy megbizhaté gondozé vagy
partner segithet-e a bankszamlaja kezelésében, ha ez tul nehézzé valna az
On szamara.

Az otthona atrendezése eltarthat egy ideig: A lehet6 leghamarabb gondolja
ezt at, ha ugy gondolja, hogy szukséges lehet, mivel a nagyobb valtoztatasok
eltartanak egy ideig. Egy foglalkozasterapeuta tanacsokat adhat, hogy mire
lesz szUksége a jovében. Ha jogosult, akkor kérhet rokkantsagi tamogatast az
illetékes intézménytdl, de ez is hosszu folyamat.

Megfelel6en mutassa be az allapotat, ha vizsgalaton esik at: Részletesen
szamoljon be az allapotardl, ha azt vizsgaljak, hogy milyen tipusu ellatasra
van szuksége, vagy milyen juttatast igényelhet (mint a rokkantsagi
tamogatas). Oszintén mondja el, hogyan befolyasolja az életét az allapota,
hogy megkaphassa a szikséges segitséget — még azt is, ami csak
idészakosan okoz nehézséget. Ha naplot vezet arrdl hogyan valtozik a
betegsége, akkor példakat is sorolhat, hogy mennyi ideig tart egy feladat
elvégzése, és hogyan valtoztatta meg a betegség a napi rutinjat. Ezzel azt is
be tudja mutatni, hogy milyen gyorsan kdvetkeznek be a valtozasok, igy a
jovébeni igényeit is fel tudjak mérni.

irja fel minden kérdését: A vizsgalatok farasztoak lehetnek, és elfelejthet
megkérdezni egy fontos dolgot, ezért készitsen egy listat, amit magaval tud
vinni. irja le a valaszokat, vagy kérjen meg valakit az egészségiigyi vagy a
szocialis ellatasat végzdok kozul, hogy irja le azokat, hogy késébb el tudja



olvasni. A legtobb mobiltelefon és tablet fel tud venni beszélgetéseket, ha ez
konnyebb.

Keressen palliativ ellatast végz6 szolgaltatasokat: A palliativ ellatas
segithet Onnek (és az Onhoz kdzel alloknak) az életminésége lehetd
legtokéletesebb megbrzésében, ha az életét megrovidité betegségben
szenved. Kezelik a tuneteit, és sok terlleten nyujtanak segitséget, igy
gyakorlati, pénztgyi, érzelmi, lelki, vallasi és pszicholdgiai téren is. Egy
palliativ ellatast végz6 szakemberrel fennalld kapcsolat segithet leréviditeni a
koérhazban téltétt idét, mivel az 8 ismeretiik az On allapotardl segithet a tébbi
szakembernek abban, hogy gyorsan megtudjak, mire van sziksége.

,»A tapasztalataink szerint jobb, ha olyan helyzetben van, hogy
ugy érzi, mindenre felkésziiit.”

Nem mindenkinek van sziksége azonnal palliativ ellatasra, de beszélje meg a
neurologusaval vagy a haziorvosaval, hogy Ont mikor kell beutalni ilyen
ellatasra. Ez otthon, egy hospice hazban, kérhazban vagy nappali kérhazban
is elérhetd.

Tudja meg a lehetd legtobbet a kezelésekrdl: A kezelési lehetéségeket
beszelje meg az egeszségugyi és a szocialis ellatasat vegz6 csapat tagjaival.
Tudnia kell, hogy mi az, ami lehetséges, ez mivel jar az On szamara, és mikor
a legjobb elkezdeni az adott kezelést. Egy adott kezelés elfogadasardl On
dont, de az érthetd informacidk alapjan probaljon donteni.

»Mindent meg akartam tudni.”

Tervezzen annyira elére, amennyire csak lehetséges: ljeszt6 lehet
terveket késziteni az MND kés6bbi szakaszaira. Nehéz beszélgetéseken kell
atesnie az Onhdz kozel allokkal és az egészségligyi és a szocidlis ellatasat
végz06 csapat tagjaival. De ha nehézkessé valik a beszéd vagy a
kommunikacid, vagy ugy érzi, hogy valtozik az értelme vagy a gondolkodasa,
akkor jobb korabban beszélni a terveirél, mint késébb. A tervezésnek ki kell
térnie az anyagi helyzetére, a csaladjara és a jovébeni apolasara is. Az
egeszségugyi és a szocialis ellatasat végz6 csapat tagjai segithetnek ezeknél
a beszélgetéseknél. Sok ember szamolt be arrdl, hogy megnyugtatta éket,
hogy elmondhattak, hogyan tervezik a jovojuket, és ugy érezhették, hogy 6k
hoztak meg a dontéseket.

»Ha elvégezte a feladatot, akkor elzarhatja azt a szekrényben.
Lazithat... és jobban érzi magat, hogy megtette.”



6. Hol juthatok tovabbi
iInformaciokhoz?
Amit kinalunk:

* Motoneuron betegséggel élni — a legfontosabb utmutaténk az MND-vel €16
emberek szamara arrél, hogyan éljék a sajat életliket a betegséggel

+ szamos tajékoztatot, koztuk a tunetekrél, a tamogatasokrol és a szocialis
ellatasroél szélokkal

+ tudnivaldkat az apolok szamara, hogy segitsik 6ket a jollétuk
menedzselésében, és abban, hogy tdbbet megtudhassanak az elérhet6
segitségrol

* egy kdnnyen olvashaté utmutatot a tanulasi vagy olvasasi nehézséggel
klzd6k szamara

» kutatasi tajékoztatok sorat, koztlik az 6rokldétt MND-vel kapcsolatos
tajékoztatot

. egyéb szakirodalmakat és feljegyzéseket, hogy segitsiink Onnek az MND-
vel kapcsolatos dontéseiben.

A legtobb szakirodalmunk letolthet6 a
www.mndassociation.org/publications weboldalunkrél, vagy
megrendelhetd nyomtatott formaban a segélyvonalunkon:

MND Connect segélyvonal
Az MND Connect segelyvonalon segitséget és informaciot kaphat, €s mindig
van valaki, aki meghallgassa Ont, ha beszélgetni szeretne.

Segithetnek Onnek kiilsd szolgaltatasokat megtalalni, és bemutatjak az
elérhet6 szolgaltatasainkat, mint példaul a helyi 6sszejovetel, csoport, a
szervezet beteglatogatodja vagy a helyi betegellatasi tanacsaddnk (RCDA).

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

MND Association, Tamogatasi tanacsadoé szolgaltatas

Ingyenesen, bizalmasan és partatlanul adunk tanacsot, hogy milyen
tamogatasokra lehet jogosult. Kérésre tolmacs is rendelkezésre all
telefonon keresztll, de el6szor sziksége van valakire, aki angolul veszi
fel a kapcsolatot.

Telefon: 0808 801 0620 (Anglia és Wales)
0808 802 0020 (Eszak-Irorszag)
E-mail: a weboldal elérhet6ségek oldalan keresztul:

www.mndassociation.org/benefitsadvice



mailto:mndconnect@mndassociation.org
http://www.mndassociation.org/benefitsadvice

MND anyagi tamogatas és berendezések kolcsonzése
Errdl tdbbet is megtudhat a www.mndassociation.org/getting-support
weboldalon, vagy vegye fel a kapcsolatot velunk:

Telefon: 0808 802 6262
E-mail: support.services@mndassociation.org

Online férum
Az online férumunkon mas MND-s betegekkel is megoszthatja az informacioit
és a tapasztalatait. http://forum.mndassociation.org

PMA/PLS e-mailes tamogatécsoport

Ha Onnél primer izomatrophiat (PMA) vagy primer lateralszklerézist (PLS)
allapitottak meg, akkor csatlakozhat ehhez az e-mailes tamogatécsoporthoz.
A részleteket megtudhatja az MND Connect segélyvonalon, ahogy azt mar
korabban bemutattuk a szolgaltataslistaban.

Szakemberek altal nyujtott segitség, hogy Ondket tudjak tamogatni

A ritkasaga miatt az egészségugyi és a szocialis ellatasban nem minden
szakembernek van tapasztalata az MND-s betegekkel végzett munkardél. A
szakemberek szamara tajékoztatokat, tovabbképzéseket és segitséget
nyujtunk a helyi apolasi tanacsadoinkon vagy az MND Connect
segelyvonalunkon keresztul. A segélyvonal elérhetésége:

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

Irodalom

A tajékoztatd elkészitéséhez felhasznalt szakirodalom kalon kérésre
rendelkezeésre all:

E-mail: infofeedback@mndassociation.org
Vagy irjon levelet:

Information feedback

MND Association

PO Box 246
Northampton NN1 2PR



Koszonetnyilvanitas

Halas kdszonetlnk a tajékoztatd elkészultében és ellenérzésében nyujtott
ertékes utmutatasukeért az alabbi személyeknek:

Pauline Callagher, MND szakapol6 és az MND ellatasi kozpont
koordinatora, Preston Care Centre, Royal Preston korhaz

Emma Husbands, palliativ gydgyaszati tanacsadd, Gloucestershire
korhazak, NHS Trust

Kevin lIsley, a Herefordshire Clinical Commissioning Group egészségugyi
tanacsadoja és korabbi haziorvos, Herefordshire

Elizabeth lisley, beszédterapeuta, Rotherham NHS Trust,
Rotherham

Amanda Mobley, klinikai neuropszicholdgiai konzulens, Worcestershire
Health and Care, NHS Trust

Gabrielle Tilley, Interim Neighbourhood csapatvezetd, Great Western
Hospitals, NHS Foundation Trust, Calne

Szivesen vesszik a visszajelzésuket!

A visszajelzésuk nagyon fontos a szamunkra, mivel segit az uj tajékoztatok
Osszedllitdsaban és a meglévik tovabbfejlesztésében, amelyek az MND-vel
él6 emberek és az 6ket apolok javat szolgalja.

A név nélkuli hozzaszodlasai segitenek minket abban is, hogy az eréforrasaink
segitségével a kampanyainkban és a tamogatasi kérelmeinkben felhivjuk a
figyelmet és befolyasoljuk a kozvéleményt.

Ha visszajelzést kivan kuldeni a Motoneuron betegség (MND) — Bevezetd
cim( tajékoztaténkhoz, akkor kérjik, hogy az online visszajelzési Grlapot
hasznalja:

www.surveymonkey.co.uk/r/IntroMND

vagy alternativaként, kapcsolatba tud Iépni velliink az alabbi weboldalon is:
infofeedback@mndassociation.org

vagy postai uton:

Care information feedback
MND Association

PO Box 246

Northampton NN1 2PR
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MND Association
PO Box 246, Northampton, NN1 2PR

Telefon: 01604 250505
Weboldal: www.mndassociation.org
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