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Retineti ca aceasta este o versiune tradusa a informatiilor sursa. Asociatia
pentru BNM utilizeaza servicii de traducere renumite, dar nu-si poate asuma
responsabilitatea pentru orice erori gasite in traducere.

Adresati-va intotdeauna echipei de asistentd medicala si sociala pentru
indrumare atunci cand luati decizii cu privire la tratament si ingrijire. Acestia va
pot chema un traducator pentru a va oferi ajutor la programari.

Traducerea de informatii suplimentare poate fi posibila, dar acesta este un
serviciu limitat. Contactati linia telefonica de asistentd, ,MND Connect” pentru
detalii:

Telefon: 0808 802 6262

E-mail: mndconnect@mndassociation.org
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1. Cum ma vor ajuta aceste informatii?

Daca ati fost diagnosticat/a recent sau o persoana apropiata sufera de BNM,
aceasta brosura va ofera o prezentare simpla a acestei boli.

Aceasta explica pe scurt:

* boala si ce persoane afecteaza

* modul in care este diagnosticata BNM si simptomele posibile
« diferitele tipuri de BNM

+ ce informatii sunt cunoscute despre cauze

+ tipul de asistenta si de tratamente pe care le puteti primi

« sfaturi pentru a ajuta la gestionarea bolii

 unde puteti gasi informatii si asistenta suplimentare.

Un diagnostic de BNM poate fi coplesitor. Este posibil ca dvs., familia dvs. si tofi
cei apropiati sa aveti nevoie de timp pentru a va obisnui cu ideea.

Chiar daca la inceput pare dificil, conversatiile deschise despre diagnostic pot
face ca impartasirea ingrijorarilor sa fie mai usoara pentru toata lumea, acum si
pe viitor.

Cand sunteti gata sa cititi mai multe despre aceasta boala, avem o gama larga
de publicatii care va poate ajuta, inclusiv ghidul nostru principal, Living with motor
neurone disease (Viata cu boala neuronului motor).

Consultati sectiunea Cum obtin mai multe informatii de la sfarsitul brosurii pentru
detalii despre alte publicatii si modul in care puteti contacta linia noastra telefonica
de asistenta, MND Connect.

Toate citatele provin de la persoane care sufera de sau care au fost afectate de
BNM.

»Abilitatea de adaptare la schimbare poate face o mare diferenta
in experienta de a trai cu BNM.”



2. Ce este BNM?

Aveti nervi in creier si in maduva spinarii care controleaza modul in care
functioneaza muschii. Acestia se numesc neuroni motori. BNM este o boala care
afecteaza neuronii motori.

Cu BNM, neuronii motori inceteaza treptat sa transmitd muschilor cum trebuie sa
se miste. Atunci cand muschii nu se mai misca, acestia devin slabiti, ceea ce
poate duce, de asemenea, la rigiditate si pierderea masei musculare (risipire).

BNM este o boala care scurteaza viata, care poate afecta modul in care mergeti,
vorbiti, mancati, beti, respirati, ganditi si in care va comportati. Difera de obicei
pentru fiecare persoana. Este posibil sa nu aveti toate simptomele si nu exista o
ordine stabilitd in care acestea apar.

Boala va progresa, ceea ce inseamna ca simptomele dvs., se vor agrava in timp.
Pentru unele persoane acest lucru se poate intampla rapid, pentru alte persoane
se poate intdmpla mai lent.

in prezent, nu existd un remediu pentru BNM, dar medicii dvs. si alti profesionisti
din domeniul sanatatii si asistentei sociale va pot ajuta sa tineti simptomele sub
control si sa raméneti independent(a) cat mai mult timp posibil.

»Este important sa subliniem faptul ca, desi este posibil ca
oamenii sa nu doreasca sa discute imediat despre acest lucru,
acestia pot oricand sa caute ajutor ulterior.”

Pe cine afecteaza BNM?

BNM nu este o boala frecventa. Aceasta afecteaza adultii si uneori adultii mai
tineri. Este probabil sa aveti peste 40 de ani la diagnosticare, iar majoritatea
persoanelor ce sufera de BNM au varsta cuprinsa intre 50 si 70 de ani.

Cum se diagnosticheaza BNM?

Daca medicul dvs. crede ca aveti o problema neurologica (ce are legatura cu
creierul si sistemul nervos), veti fi indrumat(a) catre un neurolog.

Acestia lucreaza de obicei in departamentul de neurologie al unui spital sau in
colaborare cu un centru de ingrijire sau o retea pentru BNM.

Testele pot varia de la probe de sénge la teste pentru diferiti nervi pentru a verifica
dacad simptomele nu sunt cauzate de altceva. in mod normal, participati ca si
pacient extern. In unele cazuri este posibil s& aveti nevoie sa petreceti un timp
scurt in spital sau sa efectuati teste suplimentare ulterior.



In urma rezultatelor testelor, este posibil sa primiti un diagnostic de BNM, dar
poate dura un timp inainte ca medicii sa fie siguri de cauza probabila a
simptomelor dvs.

»,Dupa aproape un an de teste, vizite la medicul de familie si la
spital, diagnosticul de BNM a fost in final confirmat.”

BNM este greu de diagnosticat deoarece:

* nu este o boala frecventa, iar simptomele timpurii, cum ar fi neindemanarea,
slabiciunea sau vorbirea usor neclara, pot avea alte cauze

+ poate trece ceva timp pana la mergeti la medicul de familie
* nu toate simptomele apar la toata lumea sau nu in aceeasi ordine

+ testarea poate dovedi doar faptul ca nu suferiti de alte afectiuni, deoarece nu
exista un test direct pentru BNM.

Exista diferite tipuri de BNM?

Exista patru tipuri principale de BNM, fiecare afectand oamenii in moduri diferite.
Cu toate acestea, este dificil sa stim cu exactitate, deoarece acestia impartasesc
unele dintre simptome.

Scleroza laterala amiotrofica (SLA): este cea mai frecventa forma, cu
slabiciune si oboseala in membre, rigiditate musculara si crampe. In stadiile
incipiente este posibil sa va impiedicati sau sa scapati lucruri.

Paralizie bulbara progresiva (PBP): afecteaza mai putine persoane decat SLA
si, in stadiile incipiente, tinde sa se manifeste la muschii fetei, gatului si limbii.
Puteti observa un discurs neclar sau dificultati la inghitire.

Atrofie musculara progresiva (AMP): afecteaza mai putine persoane decéat SLA
si de obicei progreseaza mai lent. Puteti observa slabiciune, reflexe incetinite sau
neindemanare atunci cand va folositi mainile.

Scleroza laterala primara (SLP): afecteaza mai putine persoane decéat SLA si
de obicei progreseaza mai lent. Aceasta cauzeaza o slabiciune a membrelor
inferioare, desi puteti experimenta si neindemanare a mainilor sau probleme in
discurs.

Este boala Kennedy un tip de BNM?

Boala Kennedy este diferitd de BNM, dar cele doua afectiuni pot fi
confundate. Ambele afecteaza neuronii motori, cu simptome similare si
slabiciune a muschilor. Asociatia pentru BNM ofera asistentd daca suferiti



de oricare dintre cele doua boli.

Boala Kennedy progreseaza lent, in mod normal cu o durata de viata
normala. Cauzata de o mutatie genetica care poate fi depistata prin testarea
genelor, aceasta afecteaza in mod normal barbatii. Femeile doar tind sa
poarte mutatia genetica, dar in cazuri rare pot dezvolta simptome usoare.

Va furnizam fisa de informatii 2B - Boala Kennedy. Consultati sectiunea Cum
obtin mai multe informatii? de la sfarsitul acestei brosuri.

Ce cauzeaza aparitia BNM?

inca nu este posibil s& spunem cu siguranta ce cauzeazd BNM, deoarece fiecare
persoana poate fi afectata de diferiti factori declansatori. BNM se declanseaza de
obicei fird sa existe antecedente ale bolii in familie. In aceste cazuri, se
presupune cad un amestec de factori declansatori genetici si din mediul
inconjurator sunt implicati, desi genele pot juca un rol mai mic. Factori
declansatori din mediul inconjurator pot fi: mancarea, bautura, ceva ce atingeti
sau respirati, sau un amestec intre acestea. Factorii declansatori pot fi diferiti
pentru fiecare persoana, asadar nu exista o cale simpla de a afla modul in care
s-a declansat boala.

Intr-un numar mic de cazuri, existd posibilitatea unor antecedente de BNM in
familie. Acest lucru inseamna ca exista o eroare in codul genetic care a fost
mostenita, desi alti factori declansatori inca sunt necesari pentru ca boala sa se
declanseze.

Consultati sectiunea Cum obtin mai multe informatii? de la sfarsitul acestei
brosuri.

Cercetarile cu privire la boala si cauzele acesteia progreseaza, inclusiv proiecte
finantate de catre Asociatia pentru BNM. Ca si rezultat, intelegerea noastra a
modului in care functioneaza neuronii motori avanseaza in mod constant.

,ount optimist(a) ca va exista un remediu intr-o zi. Este o
provocare pentru secolul 21 si cred ca stiinta va gasi o
modalitate.”



3. Care sunt simptomele?

»Cred ca este important pentru mine sa inteleg, in termeni
generali, ce se va intampla.”

BNM poate cauza:

* slabiciunea si pierderea progresiva a mobilitatii membrelor

+ spasme si senzatie de clipocit sub piele (cunoscutd sub denumirea de
fasciculatie)

+ rigiditate a muschilor si crampe (care va pot provoca durere)
» probleme de respiratie si oboseala extrema
« dificultati ale discursului, la inghitire si salivare.

Muschii mainilor, picioarelor si gurii sunt de obicei primii afectati dar nu este
necesar ca toti sa fie afectati in acelasi timp.

Unele persoane pot avea schimbari in gandire, ratiune si comportament,
cunoscuta si ca schimbare cognitiva, dar de obicei este usoara. Cateva persoane
pot experimenta o forma mai severa numita dementa frontotemporala (FTD) si
poate fi nevoie de mai multa asistenta pentru ingrijire.

Cu BNM, este posibil sa prezentati reactii emotionale neasteptate, sa plangeti
cand sunteti fericit(a) sau sa radeti cand sunteti trist(a). Acest lucru se numeste
labilitate emotionala si poate fi deranjanta, dar echipa dvs. pentru sanatate si
asistenta sociala va poate oferi asistenta. Acest lucru nu se intampla tuturor
persoanelor care sufera de BNM.

BNM nu afecteaza de obicei:

 simturile - vederea, auzul, mirosul, simtul tactil si gustul

* vezica si intestinele, desi problemele de mobilitate pot face ca mersul la toaleta
sa fie mai dificil, iar unele persoane pot avea o senzatie urgenta de urinare

* intestinele, desi lipsa mobilitati si problemele de respiratie pot ingreuna
impingerea

+ functia sexuala, dar exprimarea sexuala poate deveni mai dificila din cauza

senzatiei de oboseal3, lipsei de miscare si a impactului emotional pe care il are
boala.

Consultati sectiunea Cum obtin mai multe informatii? de la sfarsitul acestei brosuri
pentru detalii despre alte publicatii care acopera simptomele in profunzime.

»Este foarte dificil sa evaluati nevoile viitoare deoarece toti
progresam diferit cu BNM si este imposibil sa specificam cat
dureaza ca respectivele conditii sa se modifice.”



4. Ce ajutor este disponibil?

Atunci cand este necesar, poate fi oferita asistenta pentru a va ajuta:

* sa ramaneti independent(a) cat mai mult timp posibil

* sa tineti simptomele sub control

 sa va simtiti mai confortabil si sa va ajute cu mobilitatea

+ sa faceti fata impactului emotional al BNM

+ sa solicitati sprijin financiar

* sa obtineti ajutor cu activitatile zilnice si ingrijirea personala
* sa planuiti pentru ingrijirea necesara in viitor.

Aceasta asistenta este probabil sa provina din trei surse principale:

Profesionisti din domeniul sanatatii si asistentei sociale: nu toti profesionistii
din domeniul sanatatii si asistentei sociale cunosc BNM in profunzime. Cu toate
acestea, centrele de ingrijire si retelele BNM (pe care le sustinem cu finantarea)
si centrele locale neurologice ofera o gama variata de sustinere de la profesionistii
cu experienta in ajutarea persoanelor ce sufera de BNM.

Veti intalni o varietate larga de specialisti, cum ar fi un neurolog, coordonator
BNM, asistente specializate si terapeuti. Acesti profesionisti tind sa lucreze ca o
echipa, adesea numita o echipa multi-disciplinara (EMD), inclusiv memobrii echipei
comunitatii, cum ar fi asistentele medicale districtuale si medicul de familie. Orice
membru al acestei echipe va poate recomanda unui alt specialist, dar multe
recomandari au loc prin intermediul medicului de familie.

»Nu poate fi subliniat indeajuns faptul ca trebuie sa ascultam
profesionistii care au mai ajutat oameni sa treaca prin aceste
momente.”

Echipa va poate ajuta pe dvs. si familia dvs. sa obtineti ingrijiri de specialitate,
tratamente, terapii, consiliere si echipamente sau ajutoare. Acest lucru va poate
ajuta sa mentineti cea mai buna calitate a vietii, pentru cat mai mult timp posibil,
atunci cand suferiti de BNM.

Servicii de asistenta sociala pentru adulti: pot evalua nevoile dvs. si ale
ingrijitorului dvs. principal. Acestia vor ajuta la identificarea ajutorului necesar
acasa si va vor oferi sfaturi cu privire la servicii si asistenta de urgenta. Contactati
autoritatea locala pentru a solicita o evaluare pentru dvs. si ingrijitorul dvs. — in
Irlanda de Nord acest lucru poate fi efectuat prin intermediul unui grup local pentru
sanatate si asistenta sociala. Serviciile locale pot varia, asadar explorati ce este
disponibil pe parcursul evaluarii.

»1rebuie sa fiti cat mai bine informat(a) cu putinta cu privire la
modul in care puteti accesa serviciile.”



O varietate de ajutoare, echipamente si servicii de ingrijire pot fi stabilite pentru
dvs., desi este posibil sa fie necesar sa contribuiti financiar. Asistenta pentru
ingrijirea dvs. poate fi stabilitd sau puteti cumpara serviciile dvs. insiva primind
plati directe.

Consultati sectiunea Cum obtin mai multe informatii? pentru detalii cu privire la
publicatiile noastre, care includ indrumari pentru solicitarea beneficiilor si
asistentei sociale.

Asociatia pentru BNM: oferim sustinere intr-o varietate de modalitati pentru
orice persoana afectata de BNM. Linia noastra de asistenta telefonica MND
Connect poate oferi suport emotional, informatii sau indrumari catre servicii
externe. Echipa va poate prezenta serviciile disponibile, inclusiv filiala locala,
grupul sau asociatia vizitatorilor (conform disponibilitatii). Aceasta include
personalul nostru regional, care ajuta la influentarea unei game mai largi de
servicii din zona dvs. pentru a imbunatati ingrijirea persoanelor afectate de
BNM.

Este posibil sa va putem furniza anumite elemente din echipament cu
imprumut sau putem oferi subventii de sprijin pentru persoanele care sufera
de sau au fost afectate de BNM. Solicitarile pentru echipament vor trebui sa
provina de la un profesionist din domeniul sanatatii sau asistentei sociale.

Consultati sectiunea Cum obtin mai multe informatii? de la sfarsitul
acestei brosuri pentru detaliile de contact.

Exista tratamente?

in functie de simptome si progresia bolii, este probabil ca discutiile cu echipa
pentru sanatate si asistenta sociala sa includa urmatoarele:

Riluzol si alte medicamente: in prezent, nu exista tratament pentru a
vindeca sau incetini boala, dar un medicament denumite Riluzol a
prezentat un beneficiu modest in incetinirea progresului bolii (cu cateva
luni). Riluzol este licentiat pentru tratarea bolii BNM si a fost aprobat
pentru utilizarea in NHS (Serviciul National de Sanatate). Adresati-va
medicului de familie sau neurologului pentru a afla daca Riluzol este
potrivit pentru dvs. Alte medicamente care pot ajuta la incetinirea
progresului bolii BNM devin disponibile.

Consultati sectiunea Cum obtin mai multe informatii? de la sfarsitul
acestei brosuri pentru a afla modul in care puteti accesa fisa noastra cu
informatii despre Riluzol si alte medicamente.

Alte medicamente: exista o varietate de medicamente pentru a va ajuta cu
simptomele individuale. Acestea pot fi oferite de catre medicul de familie sau de
catre un specialist. Daca este dificil sa inghititi tabletele, multe medicamente pot
fi oferite sub alte forme, cum ar fi forme lichide sau plasturi.



Fizioterapie: aceasta nu poate inversa deteriorarea muschilor cauzata de BNM,
dar poate ajuta la reducerea disconfortului, rigiditati si poate Tmbunatati
flexibilitatea. Nevoile dvs. personale trebuie evaluate de catre un fizioterapeut si
trebuie sa se verifice daca nevoile se schimba. incercati s& nu depuneti prea mult
efort, chiar si cu asistenta, deoarece acest lucru nu ajuta organismul afectat de
BNM si va poate face sa va simtiti si mai obosit(a). Fizioterapeutii se specializeaza
adesea, de exemplu, un fizioterapeut pentru probleme respiratorii poate ajuta cu
probleme cu respiratia si va poate oferi asistenta pentru a gestiona problemele cu
saliva si mucusul (consultati titlul de mai jos Asistenta pentru respiratie).

Asistenta pentru discurs si comunicare: solicitati recomandarea unui logoped
pentru sfaturi cu privire la discurs si comunicare. Daca vocea dvs. este afectata,
acestia va pot ajuta sa va mentineti vocea pentru cat mai mult timp posibil si va
pot sfatui daca ,banca de voce” sau ,banca de mesaje” va fi o solutie potrivita
(pentru a utiliza vocea inregistrata ca discurs pe un computer sau dispozitiv
mobil). Daca vocea dvs. este afectatd de BNM, acestia pot evalua nevoile dvs.
de terapie sau ajutoare pentru a va ajuta sa comunicati. Un terapeut pentru
discurs si limbaj poate de asemenea sa va sfatuiasca cu privire la gestionarea
problemelor cu inghitirea, saliva si mucusul.

Asistenta pentru respiratie: daca experimentati dificultati in a respira, exista un
numar de tratamente si terapii pentru a va ajuta. Rugati echipa pentru sanatate si
asistenta sociala sa va recomande unui consultant respirator pentru sfaturi. Acest
lucru va include discutii despre utilizarea unui suport mecanic pentru respiratie
(cunoscut ca si ventilatie). Incercati s& aflati detalii despre acest lucru pentru a
putea lua o decizie informata daca este necesar.

Asistenta pentru dieta, nutritie si inghitire: daca aveti probleme cu inghitirea,
puteti cauta asistenta referitoare la nutritie. Acest lucru va va ajuta sa pastrati
alimentele, fluidele si medicamentele necesare si sa inghititi in siguranta si
confortabil. Acest lucru poate include mese usor de inghitit, terapii, suplimente,
alimente fortificate sau discutarea alternativelor pentru alimentatie si bautura.
Rugati echipa pentru sanatate si asistenta sociala sa va recomande un nutritionist
si un logoped pentru sfaturi.

»otiam ca am pierdut in greutate. Continuarea unei diete fara
zahar, slaba in grasimi nu a fost cel mai important aspect.”

Consultati sectiunea Cum obtin mai multe informatii? pentru detalii despre
publicatiile noastre cu indrumari despre modul in care puteti gestiona dificultatile
de mobilitate, comunicare, inghitire si respiratie.

Terapii complementare: anumite persoane considera ca terapiile
complementare pot ajuta la ameliorarea simptomelor si la reducerea stresului.
Desi nu este un tratament sau un remediu pentru BNM, acest tip de terapie poate
fi folosit pentru a ,complementa” tratamentele conventionale daca este utilizata in
combinatie cu acestea. Exista o mare varietate de terapii complementare, cum ar
fi masajul, acupunctura si reflexoterapia. Anumite servicii locale specializate de



ingrijire paliativa si aziluri ofera terapii complementare, precum si alte forme de
sprijin pentru imbunatatirea calitatii vietii.

»Un reflexolog imi maseaza cu grija picioarele, mainile si bratele,
ceea ce ajuta la circulatie si ofera o senzatie de bine. Aceste
programari au fost facilitate de catre spitalul local.”

5. La ce trebuie sa ma gandesc?

Daca dvs. sau o persoana apropiata a fost diagnosticata cu BNM, exista foarte
multe lucruri la care trebuie sa va ganditi. Acest lucru poate fi coplesitor. Aceste
sfaturi se bazeaza pe declaratiile persoanelor afectate de BNM care au spus ca
,Si-ar fi dorit sa le fi stiut de la inceput”.

Puteti afla mai multe informatii in ghidul nostru principal, Living with motor
neurone disease (Viata cu boala neuronului motor). Consultati sectiunea Cum
obtin mai multe informatii? de la sfarsitul acestei brosuri pentru detalii privind
modul in care puteti accesa alte publicatii.

Nu va grabiti sa cumparati echipamente: solicitati evaluarea nevoilor de catre
un terapeut ocupational sau de un catre un logoped, inainte de a cumpara
echipament sau ajutoare. Anumite articole nu sunt potrivite intotdeauna pentru
toata lumea, iar greselile pot fi costisitoare. Este posibil sa puteti obtine unele
articole gratuit sau sub forma de imprumut de la NHS sau de la serviciile de
asistenta sociala pentru adulti.

Ganditi-va in ce fel va vor fi afectate finantele: solicitati sfaturi de la un
consultant financiar independent si un consultant pentru beneficii. De exemplu,
platile pentru pensionare anticipata pot afecta beneficiile solicitate. Daca nu ati
mai solicitat beneficii Thainte, acest lucru poate fi incomod si complex, dar este
important sa aflati ce drepturi aveti. Poate fi util s& va consultati cu banca cu privire
la gestionarea contului dvs. de catre un ingrijitor de incredere sau un partener, in
cazul in care acest lucru va deveni dificil pentru dvs.

Modificarile efectuate la nivelul casei pot necesita timp: Investigati aceasta
situatie cat mai curand posibil daca credeti ca este necesar, deoarece poate dura
un timp pentru a efectua schimbari majore in casa dvs. Un terapeut ocupational
va poate ajuta sfatuindu-va in privinta nevoilor viitoare. Daca sunteti eligibil(a),
puteti solicita o finantare prin intermediul programului de imprumut pentru
facilitatile persoanelor cu dizabilitati, dar si acesta poate fi un proces indelungat.

Furnizati dovezi adecvate daca sunteti evaluat(a): oferiti suficiente detalii daca
sunteti evaluat(a) pentru nevoi de ingrijire sau pentru solicitare de beneficii (cum
ar fi Indemnizatia pentru Independenta Personald, pentru a va ajuta sa traiti cu o
dizabilitate). Fiti sincer(a) cu privire la modul in care va afecteaza boala pentru a
obtine nivelul de ajutor necesar, chiar daca un lucru vi se pare dificil doar din cand
in cand. Daca tineti un jurnal ce contine progresul simptomelor dvs., poate ajuta



sa oferiti exemple referitoare la timpul necesar pentru efectuarea sarcinilor zilnice
si impactul bolii asupra rutinei dvs. De asemenea, poate ajuta la demonstrarea
vitezei la care au loc schimbarile, pentru ca nevoile dvs. viitoare sa fie luate in
considerare.

Notati-va intrebarile pe care le aveti: programarile la medic pot fi obositoare si
este posibil sa uitati sa intrebati ceva important, asadar pregatiti o lista de intrebari
pentru a o lua cu dvs. Notati raspunsurile sau rugati asistentul social sau medical
sa faca acest lucru pentru dvs., in caz ca aveti nevoie sa le cititi mai tarziu.
Majoritatea telefoanelor si tabletelor pot inregistra discutiile, daca acest lucru va
este mai la indemana.

Solicitati servicii de ingrijire paliativa: ingrijirea paliativa se concentreaza pe a
va ajuta (si pe cei apropiati) pentru a putea beneficia de cea mai buna calitate a
vietii, atunci cand suferiti de o afectiune care va scurteaza viata. Ofera modalitati
de gestionare a simptomelor si o asistenta mai variata ce include nevoile practice,
financiare, emotionale, spirituale, religioase sau psihologice. O relatie cu
petrecut in spital,deoarece cunoasterea cazului dvs. poate ajuta alti profesionisti
din domeniul medical sa inteleaga rapid nevoile dvs.

»vorbind din proprie experienta, este mai bine sa te afli intr-o
pozitie unde te simti cat se poate de pregatit.”

Serviciile de ingrijire paliativa pot fi capabile sa ofere sprijin in scurt timp de la
stabilirea diagnosticului. Discutati cu neurologul dvs. sau cu medicul de familie
despre cand puteti fi recomandat(a) catre aceste servicii. Acestea pot fi
disponibile acasa, intr-un azil, la spital sau la un centru de zi.

Aflati cat mai multe informatii cu privire la aceste tratamente: discutati optiuni
de tratamente cu echipa pentru sanatate si asistenta sociala. Trebuie sa stiti ce
este posibil, ce ar putea insemna pentru dvs. si cel mai potrivit moment pentru a
incerca noi tratamente. Daca acceptati tratamente sau nu este alegerea dvs., dar
incercati sa luati decizii pe baza unor informatii clare.

»Voiam sa stiu tot.”

Planuiti in avans, cat mai devreme posibil: planuirea in avans pentru stadiile
avansate ale BNM poate fi intimidanta. Acest lucru implica conversatii dificile cu
persoanele apropiate si echipa pentru sanatate si asistenta sociala. Cu toate
acestea, daca discursul si comunicarea dvs. sunt afectate, sau experimentati
schimbari in ceea ce priveste modul de gandire si ratiunea, este posibil sa fie mai
usor sa discutati planurile mai devreme decét mai tarziu. Planuirea poate include
decizii cu privire la partea financiara, familie si planuri de ingrijire viitoare. Echipa
dvs. pentru sanatate si asistenta sociala va poate ajuta cu aceste discutii. Multe
persoane au raportat ca faptul ca si-au facut cunoscute planurile de viitor le-a
facut sa se simta mai calme si mai stapane pe sine.



»,Odata ce ai facut acest lucru, il poti pune deoparte. Te poti
relaxa... si te vei simti mai bine ca ai facut acest lucru.”

6. Cum obtin mai multe informatii?

Furnizam:

 Living with motor neurone disease (Viata cu boala neuronului motor), ghidul
nostru principal pentru a ajuta persoanele care sufera de BNM sa gestioneze
viata de zi cu zi cu aceasta boala

* 0 gama variatd de fise cu informatii, inclusiv informatii despre simptome,
beneficii si asistenta sociala

+ informatii pentru a ajuta ingrijitorii sa-si gestioneze propria bunastare si sa afle
mai multe despre sustinerea disponibila

+ un ghid usor de citit pentru oameni cu dificultati de citire sau invatare

« alte publicatii si articole pentru a va ajuta sa luati decizii cu privire la BNM,
inclusiv fise cu informatii de cercetare.

Gasiti informatiile necesare utilizand sectiunea noastra de cautare a informatiilor
de ingrijire: www.mndassociation.org/careinfofinder Majoritatea publicatiilor
pot fi descarcate de pe site-ul nostru web la
www.mndassociation.org/publications sau comandate in format imprimat
prin intermediul liniei noastre telefonice de asistenta.

Informatii pentru a ajuta copiii si persoanele tinere
Gasiti resurse si indrumari pentru copii, persoane tinere, parinti si tutori la:
www.mndassociation.org/cyp

Linia telefonica de asistenta MND Connect

MND Connect poate furniza indrumari si informatii. De asemenea, va poate ajuta
sa gasiti servicii externe si sa va prezinte serviciile valabile, inclusiv filiala locala,
grupul sau datele de contact pentru Asociatia vizitatorilor sau personalul regional.

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

MND Association Benefits Advice Service (Serviciul de Asistenta referitoare
la beneficii al Asociatiei pentru BNM)

Putem furniza sfaturi gratuite, confidentiale siimpartiale cu privire la orice beneficii
la care aveti dreptul. Gasiti datele de contact actuale pentru Anglia, Tara Galilor
si Irlanda de Nord la: www.mndassociation.org/benefitsadvice

sau contactati linia telefonica de asistenta MND Connect pentru indrumari.

Subventiile de sprijin BNM si imprumuturile de echipamente
Puteti citi mai multe despre acestea la:


https://www.mndassociation.org/careinfofinder
https://www.mndassociation.org/publications
https://www.mndassociation.org/cyp
mailto:mndconnect@mndassociation.org
https://www.mndassociation.org/benefitsadvice

www.mndassociation.org/getting-support sau ne puteti contacta folosind
urmatoarele:

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

Forum online
Forumul nostru online va permite sa impartasiti informatii si experiente cu alte
persoane afectate de BNM: https://fforum.mndassociation.org

Grup de asistenta prin e-mail AMP/SPL

Poate doriti sa va alaturati grupului de asistentd prin e-mail daca ati fost
diagnosticat(a) cu atrofie musculara primara (AMP) sau scleroza primara laterala
(SPL). Pentru detalii, contactati linia telefonica de asistenta MND Connect
conform indicatiilor anterioare din aceasta lista de servicii.

Ajutarea profesionistilor din domeniul medical pentru a va oferi servicii de
asistenta mai bune

Din cauza faptului ca BNM nu este o boala des intalnita, nu toti profesionistii din
domeniul sanatatii si asistentei sociale au experienta cu BNM. Furnizam
informatii, educatie si servicii de asistenta profesionistilor in domeniu, inclusiv
indrumare de la personalul regional si prin intermediul liniei telefonice de asistenta
MND Connect. Detaliile de contact ale liniei de asistenta pentru profesionistii in
domeniu sunt:

Telefon: 0808 802 6262
E-mail: mndconnect@mndassociation.org
Informatii: www.mndassociation.org/professionals

Referinte

Referintele utilizate pentru a sustine aceste informatii sunt disponibile la cerere
de la:

E-mail: infofeedback@mndassociation.org
Sau scrieti la:

Feedback de informare
Asociatia pentru BNM

Francis Crick House (2" Floor)
6 Summerhouse Road

Moulton Park

Northampton

NN3 6BJ


https://www.mndassociation.org/getting-support
mailto:support.services@mndassociation.org
https://forum.mndassociation.org/
mailto:mndconnect@mndassociation.org
https://www.mndassociation.org/professionals
mailto:infofeedback@mndassociation.org

Multumiri

Mii de multumiri urmatoarelor persoane pentru sfaturile valoroase in
dezvoltarea sau revizia acestor informatii:

Pauline Callagher, asistenta specializata in BNM si coordonator de centru de
ingrijire BNM, Preston Care Centre (Centrul de ingrijire Preston), Royal Preston
Hospital (Spitalul Royal Preston)

Emma Husbands, consultant in medicina paliativa,
Gloucestershire Hospitals NHS Trust

Kevin lisley, consultant medical la Herefordshire Clinical
Commissioning Group si fost medic de familie, Herefordshire

Elizabeth lisley, logoped,
Rotherham NHS Trust, Rotherham

Amanda Mobley, consultant clinic neuropsiholog,
Worcestershire Health si Care NHS Trust

Dorinda Moffatt, fizioterapeut neuro-respirator specializat
si terapeut pentru fragilitate, Prospect Hospice, Swindon

Gabrielle Tilley, lider de echipa interimar local (Interim Neighbourhood Team
Leader), Great Western Hospitals NHS Foundation Trust, Calne

Asteptam feedback-ul dvs.

Spuneti-ne ce parere aveti despre aceasta brosura. Ne-ar placea sa ne spuneti
unde credeti ca ne-am descurcat si unde putem imbunatati continutul pentru
persoanele care sufera de sau care au fost afectate de BNM.

Comentariile dvs. anonime pot fi utilizate pentru a ajuta la cresterea gradului de
constientizare si la influentarea resurselor noastre, campaniilor si aplicatiilor
pentru finantare.

Daca doriti sa furnizati feedback despre publicatia noastra O prezentare a bolii
neuronului motor (BNM), va rugam sa utilizati formularul nostru online pentru
feedback la:

www.smartsurvey.co.uk/s/IntroMND

sau, alternativ, contactati-ne la: infofeedback@mndassociation.org

Sau scrieti-ne prin corespondenta la urmatoarea adresa:

Asociatia pentru BNM
Francis Crick House (2nd Floor)


https://www.smartsurvey.co.uk/s/IntroMND
mailto:infofeedback@mndassociation.org

6 Summerhouse Road
Moulton Park
Northampton NN3 6BJ

Telefon: 01604 250505
Site web: www.mndassociation.org
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