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Podziekowania

Nalezy pamietaC, ze jest to tlumaczenie informacji Zrodtowej. Choc
stowarzyszenie MND Association korzysta z cieszgcych sie uznaniem ustug
ttumaczeniowych, nie przyjmuje odpowiedzialno$ci za btedy w ttumaczeniu.

Przed podejmowaniem decyzji dotyczacych leczenia i opieki nalezy zawsze
konsultowac sie z zespotem medycznym / pomocy spotecznej. Zespot ten moze
by¢ w stanie zapewni¢ obecnosé na spotkaniu ttumacza ustnego.

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

Numer telefonu: 0808 802 6262

Adres e-mail: mndconnect@mndassociation.org



mailto:mndconnect@mndassociation.org

1. W jaki sposob te informacje mogg mi
pomoc?

Jesli wkasnie zdiagnozowano u Ciebie chorobe lub ktos z Twoich bliskich cierpi na
chorobe neuronu ruchowego (z ang. motor neuron disease - MND), niniejsza broszura
stanowi proste wprowadzenie do choroby.

W broszurze przedstawiono pokrétce nastepujace kwestie:

* naczym polega choroba i kogo ona dotyczy

» jak diagnozuje sie chorobe neuronu ruchowego i jakie objawy mogg wystgpic
* rézne rodzaje choroby neuronu ruchowego

* co wiadomo na temat przyczyn

* rodzaj wsparcia i leczenia, ktére moze Pan/Pani otrzymac

+ wskazowki utatwiajgce radzenie sobie z chorobg

+ jak znalez¢ dalsze informacje i wsparcie.

Diagnoza choroby neuronu ruchowego moze byc¢ przyttaczajgca. Ty, Twoja rodzina i
bliskie Ci osoby moga potrzebowac czasu na oswojenie sie z sytuacja.

Nawet jesli na poczatku wydaje sie to trudne, otwarte rozmowy na temat diagnozy
mogg utatwi¢ wszystkim dzielenie sie obawami — obecnie i w przysztosci.

Kiedy bedziesz gotowy(-a), aby dowiedzie¢ sie wiecej o chorobie, dysponujemy
szerokg gamg publikacji, ktére mogg Ci poméc, w tym naszym gtdwnym
przewodnikiem — ,Living with motor neuron disease” (,Zycie z chorobg neuronu
ruchowego”).

Aby uzyska¢ szczegotowe informacje na temat naszych innych publikacji i sposobu
kontaktowania sie z infolinig MND Connect, nalezy zapoznaé¢ sie z czescig Jak
uzyskac wiecej informacji na koncu tej broszury.

Wszystkie cytaty pochodzg od 0s6b zyjgcych z chorobg neuronu ruchowego lub osob,
ktérych ta choroba dotyczy.

»Zdolnos¢ do przystosowania sie do zmian moze mie¢ ogromny wplyw
na jakos¢ zycia z chorobg neuronu ruchowego”.



2. Czym jest choroba neuronu ruchowego?

W modzgu i rdzeniu kregowym znajdujg sie nerwy, ktore kontrolujg prace miesni. Sg to
tzw. neurony ruchowe. Choroba neuronu ruchowego atakuje wtasnie te neurony.

W przypadku tej choroby neurony ruchowe stopniowo przestajg informowac miesnie o
tym, jak majq sie poruszaé. Kiedy miesnie przestajg sie poruszaé, stajg sie stabe, co
moze rowniez prowadzi¢ do sztywnosci i utraty masy miesniowej (zaniku miesni).

Choroba neuronu ruchowego skraca zycie i moze wptywac¢ na sposob chodzenia,
mowienia, jedzenia, picia, oddychania, mys$lenia i zachowania. Jej przebieg jest
zazwyczaj rozny w przypadku kazdej osoby. Nie wszystkie objawy mogg sie pojawic i
nie ma ustalonej kolejnosci ich wystepowania.

Choroba bedzie postepowaé, co oznacza, ze objawy bedg sie z czasem nasilaé. U
niektérych oséb moze to nastgpi¢ szybko, u innych wolnie;j.

Obecnie nie ma mozliwosci wyleczenia choroby neuronu ruchowego, ale lekarze i inni
pracownicy stuzby zdrowia i opieki spotecznej mogg pomdéc w radzeniu sobie z
objawami i zachowaniu niezaleznosci tak dtugo, jak to mozliwe.

»Nalezy podkresli¢, ze chociaz ludzie moga nie chcie¢ rozmawiaé o
chorobie od razu, zawsze moga szuka¢ pomocy na pézniejszym etapie”.

Kogo dotyczy choroba neuronu ruchowego?

Choroba neuronu ruchowego wystepuje rzadko. Dotyka ona osoby doroste, a czasem
takze mtodsze osoby doroste. W momencie diagnozy pacjent ma zazwyczaj wiecej niz
40 lat, a wiekszos¢ 0sob cierpigcych na chorobe neuronu ruchowego jest w wieku od
50 do 70 lat.

Jak diagnozuje sie chorobe neuronu ruchowego?

Jesli lekarz uzna, ze wystepuje u Ciebie problem neurologiczny (zwigzany z mézgiem
i uktadem nerwowym), otrzymasz skierowanie do neurologa.

Neurolog zazwyczaj pracuje na oddziale neurologii w szpitalu lub w osrodku lub sieci
Swiadczgcej opieke nad osobami cierpigcymi na chorobe neuronu ruchowego.

Badania mogg obejmowac zaréwno pobranie probek krwi, jak i rézne testy nerwdw,
aby sprawdzi¢, czy objawy nie sg spowodowane przez inng chorobe. Takie badania
sg zazwyczaj przeprowadzane w placéwce ambulatoryjnej. W niektorych przypadkach
moze by¢ wymagana krotka hospitalizacja lub przeprowadzenie dalszych badan w
pozniejszym terminie.

Po otrzymaniu wynikéw badan otrzymanie diagnozy choroby neuronu ruchowego
moze potrwaé, zanim lekarze upewnig sie co do prawdopodobnej przyczyny
wystepujacych u Ciebie objawdw.



,» PO prawie roku badan, wizyt u mojego lekarza pierwszego kontaktu i w
szpitalu, w koncu potwierdzono chorobe neuronu ruchowego”.

Choroba neuronu ruchowego jest trudna do zdiagnozowania z nastepujacych
wzgledéw:

* nie wystepuje czesto, a jej wczesne objawy, takie jak niezdarnos¢, ostabienie lub
lekko niewyrazna mowa, mogg miec inne przyczyny,

* moze ming¢ troche czasu, zanim pacjent uda sie na wizyte do lekarza pierwszego
kontaktu,

* nie wszystkie objawy wystepujg u wszystkich lub w tej samej kolejnosci,

* badania moga jedynie udowodni¢, ze pacjent nie cierpi na inne schorzenia,
poniewaz nie ma bezposredniego badania w kierunku choroby neuronu ruchowego

Czy istniejg rézne rodzaje choroby neuronu ruchowego?

Istniejg cztery gtéwne rodzaje choroby neuronu ruchowego, z ktérych kazdy wptywa
na osoby chore w inny sposéb. Trudno jest jednak doktadnie je okresli¢, poniewaz
majg one wspdlne objawy.

Stwardnienie zanikowe boczne (ALS): jest najczestszg postacia, charakteryzujaca
sie osfabieniem i zanikiem mies$ni kohczyn, sztywnoscig miesni i skurczami. Na
wczesnych etapach osoba chora potyka sie lub upuszcza przedmioty.

Postepujgce porazenie opuszkowe (PBP): dotyka mniej osob niz stwardnienie
zanikowe boczne i we wczesnych stadiach ma tendencje do wystepowania w
miesniach twarzy, gardta i jezyka. U osoby chorej moze wystgpi¢ niewyrazna mowa
lub trudnosci w potykaniu.

Postepujacy zanik miesni (PMA): dotyka mniej osdb niz stwardnienie zanikowe
boczne i zwykle postepuje wolniej. U osoby chorej moze wystgpi¢ ostabienie,
ostabienie odruchdéw lub niezdarno$¢ czynnosci rak.

Pierwotne stwardnienie boczne (PLS): dotyka mniej oséb niz stwardnienie zanikowe
boczne i zwykle postepuje wolniej. Prowadzi do ostabienia kornczyn dolnych, choé¢ u
chorego moze réwniez wystgpi¢ niezgrabnosc ragk lub problemy z mowa.

Czy choroba Kennedy'ego jest rodzajem choroby neuronu
ruchowego?

Choroba Kennedy'ego rézni sie od choroby neuronu ruchowego, ale te dwa
schorzenia mogg by¢ mylone. Obie choroby wptywajg na neurony ruchowe,
wywotujgc podobne objawy i ostabienie miesni. Stowarzyszenie MND zapewnia
wsparcie osobom chorym dotknietym ktérgkolwiek z tych chorob.

Choroba Kennedy'ego postepuje powoli, zwykle przy normalnej dtugosci zycia. Jest
ona spowodowana mutacjg genetyczng, ktérg mozna wykry¢ za pomocg testow
genetycznych i zwykle dotyka mezczyzn. Kobiety sg zwykle tylko nosicielkami mutacji
genetycznej, ale w rzadkich przypadkach mogg rozwingé¢ sie u nich tagodne objawy
choroby.



Dostepny jest arkusz informacyjny 2B — Choroba Kennedy'ego. Na koncu tej
broszury znajduje sie cze$¢ pt. Jak moge uzyskac wiecej informacji?

Co powoduje chorobe neuronu ruchowego?

Nadal nie mozna jednoznacznie stwierdzi¢, co powoduje chorobe neuronu ruchowego,
poniewaz choroba moze wystgpi¢ w wyniku réznych czynnikow u réznych oséb.
Choroba neuronu ruchowego zwykle wystepuje bez widocznej historii choroby w
rodzinie. W takich przypadkach uwaza sie, ze w gre wchodzi kombinacja czynnikow
genetycznych i srodowiskowych, chociaz geny mogg odgrywaé mniejszg role.
Czynnikami srodowiskowymi mogg by¢ rzeczy, ktére osoba chora spozywa, pije,
dotyka lub wdycha, lub kombinacja tych czynnikdéw. Czynniki wyzwalajgce mogg byé
rézne u poszczegolnych osob, dlatego nie ma prostego sposobu na ustalenie, w jaki
sposob rozpoczeta sie choroba.

W niewielkiej liczbie przypadkéw choroba neuronu ruchowego wystepuje w rodzinie.
Oznacza to, ze istnieje btad w kodzie genetycznym, ktéry zostal odziedziczony,
chociaz nadal muszg wystgpic¢ inne czynniki, aby choroba faktycznie sie rozwineta.

Na koncu tej broszury znajduje sie czes¢ pt. Jak moge uzyskac wiecej informacji?

Badania nad chorobg i jej przyczynami trwajg, w tym projekty finansowane przez
stowarzyszenie MND. W zwigzku z tym nasza wiedza na temat dziatania neuronow
ruchowych stale sie rozwija.

,Jestem optymistycznie nastawiony, ze pewnego dnia pojawi sie
lekarstwo. To wyzwanie na miare XXI wieku i mysle, ze nauka znajdzie na
nie sposob”.



3. Jakie sg objawy?

»Mysle, ze jest to dla mnie wazne, aby zrozumie¢, ogélnie rzecz biorac, co
sie bedzie dziato”.

Choroba neuronu ruchowego moze powodowac:

» ostabienie i postepujgcg utrate zdolnosci poruszania konczynami,
« drzenie i uczucie pulsowania pod skoérg (znane jako fascykulacje),
* napiecie i skurcze miesni (ktére mogg powodowac bdl),

+ problemy z oddychaniem i uczucie ogromnego zmeczenia,

+ trudnosci z mowa, przetykaniem i wydzielaniem sliny.

Miesnie dtoni, stop lub jamy ustnej sg zwykle atakowane w pierwszej kolejnosci, ale
niekoniecznie wszystkie naraz.

U niektérych os6b mogg wystgpi¢ zmiany w mysleniu, rozumowaniu i zachowaniu,
znane jako zmiany poznawcze, ale zazwyczaj sg one tagodne. U nielicznych
wystepuje ciezsza postaé zwana otepieniem czotowo-skroniowym (FTD), w przypadku
ktérej konieczne moze by¢ wieksze wsparcie w zakresie opieki.

W przypadku choroby neuronu ruchowego mogg wystgpi¢ nieoczekiwane reakcje
emocjonalne, takie jak ptacz w przypadku odczuwania szczescia radosci lub Smiech
w przypadku odczuwania smutku. Jest to tak zwana chwiejnos¢ emocjonalna, ktéra
moze by¢ niepokojgca, jednak zespdt opieki zdrowotnej i spotecznej pacjenta moze
zapewni¢ odpowiednie wsparcie. Nie dotyczy to wszystkich osdb cierpigcych na te
chorobe.

Choroba neuronu ruchowego zwykle nie wptywa na:

» zmysty — wzrok, stuch, wech, dotyk i smak,

* pecherz moczowy i jelita, chociaz problemy z poruszaniem sie mogq utrudniaé
dotarcie do toalety, a niektorzy ludzie odczuwajg nagtg potrzebe oddawania moczu,

 jelita, chociaz problemy z poruszaniem sie i oddychaniem mogg utrudnia¢ parcie,

+ funkcje seksualne, jednak ekspresja seksualna moze by¢ trudniejsza ze wzgledu
na uczucie zmeczenia, utrate sprawnosci ruchowej i emocjonalny wptyw radzenia
sobie z
choroba.

Patrz czes¢ pt. Jak moge uzyskac¢ wiecej informacji? Na koncu tej broszury znajduja
sie szczegodtowe informacje na temat innych naszych publikaciji, ktére zawierajg
szczegotowe omowienie objawow.

»,Bardzo trudno jest oceni¢ przyszte potrzeby, poniewaz u kazdego z nas
choroba neuronu ruchowego przebiega inaczej i nie mozna powiedzieg,
po jakim czasie nastapi zmiana stanu zdrowia”.



4. Jaka pomoc jest dostepna?

W razie potrzeby mozliwe jest udzielenie wsparcia w zakresie:

» zachowania niezaleznosci tak dtugo, jak to mozliwe,

* radzenia sobie z objawami,

» zwiekszenia komfortu i pomocy w poruszaniu sie,

* radzenia sobie z emocjonalnym wptywem choroby neuronu ruchowego,
* wnioskow o wsparcie finansowe,

* uzyskania pomocy w codziennych czynnosciach i opiece osobiste;,

* planowania przysziej opieki.
Wsparcie moze pochodzi¢ z trzech gtéwnych zrodet:

Pracownicy stuzby zdrowia i opieki spotecznej: nie wszyscy pracownicy stuzby
zdrowia i opieki spotecznej posiadajg dogtebng wiedze na temat choroby neuronu
ruchowego. Niemniej jednak osrodki i sieci swiadczgce opieke nad osobami
cierpigcymi na chorobe neuronu ruchowego (ktére pomagamy finansowaé) oraz
lokalne osrodki neurologiczne oferujg szeroki zakres pomocy ze strony specjalistow
posiadajgcych doswiadczenie we wspieraniu 0séb cierpigcych na te chorobe.

Prawdopodobnie bedziesz mie¢ okazje spotkaé sie z wieloma specjalistami, takimi jak
neurolog, koordynator ds. choroby neuronu ruchowego, wyspecjalizowane pielegniarki
i terapeuci. Specjalisci ci zwykle pracujg jako zespét, czesto nazywany zespotem
wielodyscyplinarnym. Do takiego zespotu zalicza sie réwniez cztonkéw zespotu
srodowiskowego, takich jak pielegniarki rejonowe i lekarz pierwszego kontaktu. Kazdy
cztonek tego zespotu moze skierowac Cie do innego specjalisty, ale wiele skierowan
jest wystawianych przez lekarza pierwszego kontaktu.

»Nalezy podkreslié, ze jest niezwykle istotne, aby stuchaé specjalistow,
ktoérzy juz wczesniej pomagali innym osobom w radzeniu sobie z ta
choroba”.

Zespo6t moze poméc Tobie i Twojej rodzinie w uzyskaniu dostepu do specjalistycznej
opieki, leczenia, terapii, doradztwa oraz sprzetu lub pomocy. W ten sposéb zachowasz
mozliwie najlepszg jakos¢ zycia tak dtugo, jak to mozliwe przy chorobie neuronu
ruchowego.

Opieka spoteczna dla oséb dorostych: moze oceni¢ potrzeby Twoje i Twojego
gtdbwnego opiekuna. Personel pomaga zidentyfikowa¢ wymagang pomoc domowsg i
udziela porad dotyczacych ustug i wsparcia w nagtych wypadkach. Aby poprosi¢ o
ocene dla siebie i opiekuna nalezy skontaktowac sie z lokalnymi wtadzami — w Irlandii
Pdinocnej mozna to zrobi¢ za posrednictwem lokalnego funduszu zdrowia i opieki
spotecznej. Lokalne ustugi moga sie rézni¢, dlatego warto sprawdzic, co jest dostepne
w trakcie oceny.

»Nalezy uzyska¢ jak najwiecej informacji na temat dostepu do ustug”.

Istnieje mozliwo$¢ przyznania réznego rodzaju pomocy, sprzetu i ustug opiekunczych,
przy czym konieczne moze by¢ wniesienie wktadu finansowego. Mozesz otrzymacé



pomoc w zakresie opieki lub mozesz takze samodzielnie zakupi¢ ustugi, otrzymujgc
ptatnosci bezposrednie.

Aby uzyska¢ szczegotowe informacje na temat naszych publikacji, ktore zawierajg
wskazowki dotyczgce ubiegania sie o zasitki i opieke spoteczng, nalezy zapoznac sie
z czescig Jak uzyskac wiecej informacji?

Stowarzyszenie MND: zapewniamy szeroki zakres wsparcia dla wszystkich oséb
zyjacych z chorobg neuronu ruchowego lub dotknietych tg chorobg. Nasza infolinia
MND Connect moze zapewni¢ wsparcie emocjonalne, informacje lub wskazéwki
dotyczgce ustug zewnetrznych. Nasz zespot moze przedstawi¢ wtasne ustugi, w tym
lokalny oddziat, grupe lub pracownika stowarzyszenia (w miare dostepnosci). Dotyczy
to réwniez naszego personelu regionalnego, ktéry pomaga wptywa¢ na ustugi w
szerszym zakresie w Twojej okolicy zamieszkania w celu poprawy opieki nad osobami
cierpigcymi na chorobe neuronu ruchowego.

Mozemy zapewni¢ wypozyczenie niektorych elementow wyposazenia lub dotacje na
wsparcie dla osob zyjgcych z chorobg neuronu ruchowego lub dotknietych tg choroba.
Whnioski o sprzet muszg by¢ sktadane przez pracownika stuzby zdrowia lub opieki
spotecznej.

Aby uzyskaé dane kontaktowe, nalezy zapoznac sie z czescig Jak uzyskac
wiecej informacji? znajdujgcg sie na kohcu niniejszej broszury.

Czy istniejq jakiekolwiek metody leczenia?

W zaleznosci od objawéw i postepdéw choroby, rozmowy z zespotem opieki zdrowotnej
i spotecznej mogg obejmowac nastepujgce kwestie:

Riluzol i inne leki: obecnie nie istnieje zadna metoda leczenia, ktéra pozwolitaby
wyleczy¢ lub powstrzymaé chorobe, ale lek o nazwie Riluzol wykazat umiarkowane
korzysci w spowalnianiu postepu choroby (o kilka miesiecy). Riluzol jest lekiem
dopuszczonym do leczenia objawdw choroby neuronu ruchowego i zostat
zatwierdzony do stosowania w ramach NHS. Aby dowiedzie¢ sie, czy Riluzol jest
odpowiednim lekiem dla Ciebie, nalezy zwrdci¢ sie do lekarza pierwszego kontaktu
lub neurologa. Dostepne sg inne leki, ktére mogg pomaoc spowolnié postep choroby
neuronu ruchowego.

Aby dowiedzie¢ sie, jak uzyskaé dostep do naszego arkusza informacyjnego na
temat Riluzolu i innych lekoéw, nalezy zapoznac sie z czeScig Jak moge uzyskac
wiecej informacji? na koncu niniejszej broszury.

Inne leki: istniejg rozne leki, ktére pomogg w leczeniu poszczegolnych objawdw.
Mogag by¢ proponowane przez lekarza pierwszego kontaktu lub specjalistéw, z ktorymi
bedziesz sie spotykac. W przypadku trudnosci z potykaniem tabletek wiele lekéw moze
by¢ dostarczanych w innych formach, takich jak ptyny i plastry.

Fizjoterapia: nie moze odwroci¢é uszkodzen miesdni ostabionych przez chorobe
neuronu ruchowego, jednak moze pomdéc zmniejszy¢é dyskomfort, sztywnosc¢ i
poprawi¢ elastycznos¢. Indywidualne potrzeby powinny byé oceniane przez
fizjoterapeute i weryfikowane w miare pojawiania sie zmian. Nalezy unikac
nadmiernego wysitku fizycznego, nawet w przypadku ¢éwiczen wspomaganych,
poniewaz nie jest to pomocne w przypadku choroby neuronu ruchowego i moze
doprowadzi¢ do ogromnego zmeczenia. Fizjoterapeuci czesto sg specjalistami, na



przyktad fizjoterapeuta oddechowy moze poméc we wspomaganiu oddychania i
radzeniu sobie z problemami ze S$ling i $luzem (patrz pdézniejszy punkt pt.
~Wspomaganie oddychania”).

Wsparcie w zakresie mowy i komunikacji: nalezy poprosi¢ o skierowanie do
logopedy w celu uzyskania wskazéwek dotyczgcych mowy i komunikacji. Jesli dojdzie
do naruszenia sprawnosci glosowej, specjalisci pomogg utrzymacé gtos tak dtugo, jak
to mozliwe, a takze doradzg, czy bankowo$¢ gtosowa i bankowos¢ wiadomosci bedg
odpowiednim rozwigzaniem w danym przypadku (aby wykorzysta¢ nagrany gtos jako
mowe na komputerze lub urzgdzeniu mobilnym). Jesli choroba neuronu ruchowego
wptyneta na gtos, specjalisSci mogg pomoc w ocenie potrzeb pod katem terapii lub
pomocy w komunikacji. Logopeda moze réwniez doradzi¢, jak radzi¢ sobie z
problemami z potykaniem, sling i sluzem.

Wspomaganie oddychania: w przypadku wystgpienia trudnosci z oddychaniem
istniejg rézne metody leczenia i terapie, ktére mogg pomoc. Nalezy poprosic zespot
opieki zdrowotnej i spotecznej o skierowanie do konsultanta ds. uktadu oddechowego
w celu uzyskania wskazowek. Wsparcie obejmuje rozmowe na temat tego, czy nalezy
zastosowa¢ mechaniczne wspomaganie oddychania (tzw. wentylacje). Warto
dowiedzie¢ sie wiecej na ten temat, aby w razie potrzeby moéc podjgé swiadomg
decyzje.

Dieta, odzywianie i pomoc w potykaniu: w przypadku problemoéw z potykaniem
warto zasiegng¢ porady na temat odzywiania. Dzieki temu bedziesz w stanie
przyjmowac¢ odpowiednig ilos¢ pokarmow, ptynow i lekdéw, a takze bezpiecznie i
wygodnie potyka¢c. Moze to obejmowac tatwe do potykania positki, terapie,
suplementy, wzbogacong zywnos¢ Ilub omoéwienie alternatywnych sposobow
przyjmowania pokarméw i napojow. O skierowanie do dietetyka oraz logopedy nalezy
zwrocic¢ sie do zespotu opieki zdrowotnej i spotecznej.

»Mialem sSwiadomosé, ze stracilem na wadze. Kontynuowanie diety
niskottuszczowej i niskocukrowej nie byto juz mozliwe”.

Aby uzyskaé szczegodtowe informacje na temat naszych publikacji zawierajgcych
wskazowki dotyczgce radzenia sobie z trudnosciami w poruszaniu sie, komunikacji,
potykaniu i oddychaniu, nalezy zapoznac sie z czescig Jak moge uzyskac wiecej
informacji?

Terapie uzupetniajgce: niektérym osobom terapie uzupetniajgce mogg pomdc
ztagodzi¢ objawy i zmniejszy¢ stres. Chociaz ten rodzaj terapii nie jest metodg leczenia
lub wyleczenia choroby neuronu ruchowego, moze ona by¢ stosowana jako
uzupetnienie konwencjonalnych metod leczenia. Istnieje wiele réznych terapii
uzupetniajgcych, takich jak masaz, akupunktura i refleksologia. Niektére lokalne
specjalistyczne ustugi opieki paliatywnej i hospicja oferujg terapie uzupetniajagce, a
takze inne formy wsparcia w celu poprawy jakosci zycia.

,Refleksolog masuje moje stopy, dionie i ramiona, co pomaga w krazeniu
i ogolnie poprawia samopoczucie. Wizyty te zostaly zorganizowane przez
lokalny szpital”.



5. Co jeszcze nalezy uwzglednic?

Osoby, u ktorych zdiagnozowano chorobe neuronu ruchowego lub ich bliscy majg
wiele do przemyslenia. Moze sie to wydawac przyttaczajgce. Niniejsze wskazdwki
opierajg sie na kwestiach, o ktérych osoby dotkniete chorobg neuronu ruchowego
powiedziatly, ze ,chciatyby wiedzie¢ o nich juz na samym poczatku”.

Wiecej informaciji mozna znalezé w naszym gtéwnym przewodniku pt. Zycie z chorobg
neuronu ruchowego. Aby uzyskaC szczegotowe informacje na temat dostepu do
innych naszych publikacji, nalezy zapoznaé sie z czedcig Jak moge uzyskac wiecej
informacji? na kohcu niniejszej broszury.

Nie nalezy spieszyé sie z zakupem wyposazenia: Przed dokonaniem zakupu
wyposazenia lub pomocy nalezy zleci¢ ocene swoich potrzeb terapeucie zajeciowemu
lub logopedzie. Nie wszystkie produkty mogg by¢ odpowiednie dla wszystkich
uzytkownikéw, a pomytki mogg by¢ kosztowne. Niektore urzgdzenia mozna otrzymacé
bezptatnie lub wypozyczy¢ do wyprébowania za posrednictwem stuzby zdrowia NHS
lub opieki spotecznej dla oséb dorostych.

Warto zastanowi¢ sig, jak choroba moze wplynaé na sytuacje finansowa:
Zasiegnij porady niezaleznego doradcy finansowego i doradcy ds. $wiadczen. Na
przyktad, wczesniejsza emerytura moze mieC wplyw na to, o jakie swiadczenia
bedziesz moégt/mogta sie ubiega¢. W przypadku, gdy nie ubiegates(-tas) sie o
Sswiadczenia wczesniej, moze to wydawac sie niekomfortowe i skomplikowane, ale
wazne jest, aby dowiedzie¢ sie, do czego jeste$ uprawniony(-a). Warto zapyta¢ w
banku, w jaki sposdb zaufany opiekun lub partner moze poméc w zarzgdzaniu kontem,
na wypadek gdyby stato sie to dla Ciebie zbyt trudne.

Adaptacja warunkéw domowych moze zaja¢ troche czasu: Jesli moze to by¢
konieczne, nalezy jak najszybciej rozwazy¢ te kwestie, poniewaz wprowadzenie
powaznych zmian w domu moze wymagaé czasu. Terapeuta zajeciowy moze pomoc
w okresleniu przysztych potrzeb. W przypadku, gdy jeste$ do tego uprawniony(-a),
mozesz ubiegac sie o dofinansowanie w ramach programu Disabled Facilities Grant
dla os6b niepetnosprawnych, jednak proces ten moze by¢ dtugotrwaty.

W przypadku poddania sie ocenie nalezy przedstawi¢ odpowiednie dowody: W
przypadku oceny potrzeb w zakresie opieki lub wniosku o zasitek (np. Personal
Independence Payment w celu pomocy w zyciu z niepetnosprawnoscig) nalezy podac
mozliwie jak najwiecej szczegdtowych informaciji. Nalezy otwarcie opowiedzie¢ o tym,
jak choroba wptywa na zycie osoby chorej, aby uzyskaé odpowiedni poziom wsparcia
— nawet jesli pewne rzeczy wydajg sie trudne tylko od czasu do czasu. Zapisywanie
w dzienniku postepowania objawdéw moze pomoc w przedstawieniu przyktadow tego,
jak duzo czasu zajmuje wykonywanie poszczegélnych zadan i jak choroba wptywa na
rutynowe czynnosci. Moze to réwniez pomoéc w wykazaniu tempa zachodzgcych
zmian, aby mozna byto uwzglednié przyszte potrzeby.

Zaleca sie odnotowanie wszelkich pytan: Wizyty mogg by¢ meczace i moze sie
zdarzy¢, ze cos$ zostanie pominiete, dlatego warto przygotowac sobie liste pytan.
Nalezy zanotowaC odpowiedzi lub poprosi¢ pracownika stuzby zdrowia lub opieki
spotecznej, aby zrobit to za osobe chorg, aby mozna byto pdzniej zapoznac¢ sie z ich
trescig. Wiekszos¢ telefonéw komorkowych i tabletow komputerowych umozliwia
rejestrowanie rozmoéw, jesli jest to tatwiejsze.



Warto skontaktowaé¢ sie z dzialem ustug $wiadczacych opieke paliatywna:
Opieka paliatywna ma na celu zapewnienie osobie chorej (i jej bliskim) mozliwie
najlepszej jakosci zycia w przypadku choroby skracajgcej zycie. Opieka paliatywna
obejmuje leczenie objawow oraz szersze wsparcie obejmujgce potrzeby praktyczne,
finansowe, emocjonalne, duchowe, religijne Ilub psychologiczne. Relacje ze
specjalistami opieki paliatywnej mogg pomoc skrécié czas spedzony w szpitalu,
poniewaz ich wiedza na temat danego przypadku moze pomdc innym specjalistom w
szybszym zrozumieniu Twoich potrzeb.

»Z naszego doswiadczenia wynika, ze lepiej jest by¢ w sytuacji, w ktorej
osoba chora czuje sie jak najlepiej przygotowana”.

Jednostki swiadczgce opieke paliatywng mogg by¢ w stanie zapewnié wsparcie na
wczesnym etapie po postawieniu diagnozy. Aby uzyska¢ wskazowki na temat tego,
jak i kiedy skierowaé osobe chorg do jednostki Swiadczgcej takie ustugi, nalezy zwrécié
sie do neurologa lub lekarza pierwszego kontaktu. Mogg one by¢ dostepne w domu,
hospicjum, szpitalu lub osrodku dziennym.

Nalezy dowiedzie¢ sie jak najwiecej na temat leczenia: Omow dostepne opcje
leczenia z zespotem opieki zdrowotnej i spotecznej. Musisz pozna¢ dostepne opcje i
wiedzieé, co mogg one dla Ciebie oznacza¢, a takze okresli¢ najlepszy moment na
rozpoczecie leczenia. Decyzja o podjeciu jakiegokolwiek leczenia nalezy do Ciebie,
jednak nalezy starac¢ sie podejmowac decyzje w oparciu o dokfadne informacje.

,Chciatem dowiedzie¢ sie wszystkiego”.

Warto planowac¢ jak najwczesniej: Planowanie z wyprzedzeniem pdzniejszych
etapéw choroby neuronu ruchowego moze wydawac sie przyttaczajgce. Konieczne
moze by¢ przeprowadzenie trudnych pod wzgledem emocjonalnym rozméw z bliskimi
osobami oraz zespotem opieki zdrowotnej i spotecznej. Jesli jednak doszto do
zaburzeh mowy i komunikacji lub zmian w sposobie myslenia i rozumowania, fatwiej
bedzie omoéwié plany wczesniej niz pdzniej. Planowanie moze obejmowac decyzje
dotyczgce finanséw, rodziny i przysziej opieki. Zespdt stuzby zdrowia i opieki
spotecznej moze stuzy¢ wsparciem w tych rozmowach. Wiele osob zgtasza, ze po
wyrazeniu swoich zyczen dotyczacych przysziosci czujg sie spokojniejsi i majg
wiekszg kontrole.

,PO przeprowadzeniu waznych rozméw wiele kwestii mozna odtozy¢ na
potke. Mozna wtedy odetchna¢ i... lepiej sie poczué”.



6. Jak moge uzyskac wiecej informac;ji?

Zapewniamy:

Zycie z chorobg neuronu ruchowego — nasz gtéwny poradnik pomagajgcy osobom
cierpigcym na te chorobe radzi¢ sobie w codziennym zyciu

szeroki zakres arkuszy informacyjnych, zawierajgcych wskazowki dotyczace
objawow, swiadczen i opieki spotecznej

informacje dla opiekunéw, aby pomdc im w zadbaniu o wlasne samopoczucie i
uzyskaniu informacji o dostepnym wsparciu

przewodnik napisany przystepnym jezykiem dla osob z trudnosciami w uczeniu sie
lub czytaniu

inne publikacje i artykuty, ktére pomogg w podejmowaniu decyzji dotyczgcych
choroby neuronu ruchowego, w tym arkusze informacyjne dotyczgce badan

Potrzebne informacje mozna znalez¢ w naszej wyszukiwarce informacji na temat
opieki pod adresem: www.mndassociation.org/careinfofinder Wiekszo$¢ naszych
publikacji mozna pobra¢ z naszej strony internetowe;j
www.mndassociation.org/publications lub zaméwi¢ w formie drukowanej pod
numerem naszej infolinii.

Informacje przydatne dla dzieci i mtodziezy
Materiaty i wskazoéwki dla dzieci, mtodziezy, rodzicéw i opiekundw mozna znalez¢ na
stronie: www.mndassociation.org/cyp

Infolinia MND Connect

Infolinia MND Connect moze udzieli¢ wskazowek i informacji. MND Connect pomaga
réwniez wyszukiwaé ustugodawcoéw zewnetrznych lub informowaé o dostepnych
ustugach, w tym o lokalnym oddziale, grupie, odwiedzajgcym stowarzyszenie lub
regionalnym kontakcie z personelem.

Numer telefonu: 0808 802 6262
Adres e-mail: mndconnect@mndassociation.org

Ustugi doradztwa w zakresie $wiadczen Stowarzyszenia MND

Udzielamy bezptatnych, poufnych i bezstronnych porad dotyczacych wszelkich
Swiadczen, do ktérych mogg byé uprawnione osoby chore. Aktualne dane
kontaktowe dla Anglii, Walii i Irlandii Pétnocnej znajdujg sie na stronie internetowe;j:
www.mndassociation.org/benefitsadvice

Mozna rowniez skontaktowac sie z naszg infolinig MND Connect w celu uzyskania
wskazowek.

Dotacje oraz pozyczki na wyposazenie w ramach programu MND Support
Grants

Wiecej informacji na ten temat mozna znalez¢ na stronie internetowej:
www.mndassociation.org/getting-support lub kontaktujgc sie z nami w
nastepujgcy sposob:

Numer telefonu: 0808 802 6262
Adres e-mail: support.services@mndassociation.org
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Forum internetowe

Nasze forum internetowe umozliwia osobom chorym dzielenie sie informacjami i
doswiadczeniami z innymi osobami dotknietymi chorobg neuronu ruchowego:
https:/[forum.mndassociation.org

E-mailowa grupa wsparcia dla osob z pierwotnym zanikiem mige$ni/pierwotnym
stwardnieniem bocznym

Dotgczy¢ do tej e-mailowej grupy wsparcia mogg osoby, u ktérych zdiagnozowano
pierwotny zanik miesni lub pierwotne stwardnienie boczne. Aby uzyskaé
szczegotowe informacje, nalezy skontaktowacé sie z infolinig MND Connect, jak
wskazano wczesniej na liscie oferowanych ustug.

Pomaganie specjalistom w udzielaniu wsparcia

Poniewaz choroba neuronu ruchowego nie jest czesto spotykana, nie wszyscy
pracownicy stuzby zdrowia i opieki spotecznej posiadajg wczesniejsze
doswiadczenie w pracy z osobami z tg chorobg. Zapewniamy informacje, edukacje i
wsparcie dla specjalistow, w tym doradztwo ze strony naszych pracownikéw
regionalnych i infolinii MND Connect. Dane kontaktowe infolinii dla specjalistow:

Numer telefonu: 0808 802 6262
Adres e-mail: mndconnect@mndassociation.org
Informacje: www.mndassociation.org/professionals

Pismiennictwo

Materiaty Zzrédtowe wykorzystane do opracowania tych informacji dostepne sg na
zadanie:

Adres e-mail: infofeedback@mndassociation.org
Adres korespondencyijny:

Opinie zwrotne

MND Association

Francis Crick House (2" Floor)
6 Summerhouse Road
Moulton Park

Northampton

NN3 6BJ
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Podziekowania

Bardzo dziekujemy nastepujgcym osobom za cenne wskazowki podczas
opracowywania lub weryfikacji niniejszych informaciji:

Pauline Callagher, pielegniarka specjalistyczna ds. choroby neuronu ruchowego i
osrodek opieki nad osobami z chorobg neuronu ruchowego, koordynator, Preston
Care Centre, Royal Preston Hospital

Emma Husbands, specjalista ds. medycyny paliatywnej, Gloucestershire Hospitals
NHS Trust

Kevin lIsley, doradca medyczny dla grupy Herefordshire Clinical Commissioning
Group and byty lekarz pierwszego kontaktu w hrabstwie Herefordshire

Elizabeth llsley, logopeda, Rotherham NHS Trust, Rotherham

Amanda Mobley, specjalista neuropsychologii klinicznej, Worcestershire Health and
Care NHS Trust

Dorinda Moffatt, specjalista fizjoterapii neurooddechowej i terapeuta niedoteznosci,
Prospect Hospice, Swindon

Gabrielle Tilley, tymczasowy lider zespotu ds. spotecznosci sgsiedzkiej, Great
Western Hospitals NHS Foundation Trust, Calne

Zachecamy do dzielenia sie opiniami

Prosimy o podzielenie sie swojg opinig na temat niniejszej broszury. Chetnie
dowiemy sie, co zrobiliSmy dobrze i gdzie mozemy ulepszy¢ tresci dla osob z
chorobg neuronu ruchowego lub dotknietych tg chorobg.

Anonimowe komentarze mogg réwniez postuzy¢ do zwiekszania Swiadomo$ci i
zasiegu naszych materiatéw, kampanii i wnioskéw o dofinansowanie.

W przypadku checi przekazania opinii na temat naszej broszury Wprowadzenie do
choroby neuronu ruchowego prosimy skorzysta¢ z naszego internetowego
formularza opinii pod adresem: www.smartsurvey.co.uk/s/IntroMND

Mozna takze wysta¢ wiadomosc¢ e-mail na adres:
infofeedback@mndassociation.org

Adres korespondencyjny:

MND Association

Francis Crick House (2nd Floor)
6 Summerhouse Road

Moulton Park

Northampton NN3 6BJ
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Numer telefonu: 01604 250505
Strona internetowa: www.mndassociation.org
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