Sto je MND?

MND je kratica za Motor Neurone Disease — bolest motorickih neurona (amiotrofi¢na lateralna
skleroza). Motori¢ni neuroni prenose poruke iz mozga u misice.

MND pogada te stanice i slabi misi¢e. Uslijed toga je kretanje, jedenje i disanje otezano.
Rani znaci ukljucuju:

e Slabost
e Padove
e Poteskoée s govorom

Trenutacno ne postoji lijek za MND. Simptomi se vremenom pogorsavaju i bolest skracuje Zivotni
vijek.

MND moze otezati:

e DrZanje predmeta

e Hodanje
e Govor

e Gutanje
e Disanje

Kod nekih osoba bolest takoder mijenja nacin razmisljanja i ponasanja.

lako za sada joS ne postoji lijek, postoje mnoge vrste pomoci za dovodenje bolesti pod nadzor. Uz
pomo¢, svaka faza bolesti mozZe biti podnosljivija.

Kako ¢u znati da imam MND?

Nije lako prepoznati i postaviti dijagnozu MND-a. Morate uraditi viSe testova kojima se ispituje radi li
se kod vas o MND-u ili o ne¢em drugom.

Ti testovi se obi¢no obavljaju u bolnici. Poglavito se radi o dnevnim posjetima, ali ponekad se
pacijenti zadrze nekoliko dana u bolnici.

Testovi mogu ukljuciti:

e klinicka ispitivanja / preglede

e testove krvi

e elektromiografiju (EMG)

e test kojim se ispituje funkcija Zivaca
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e transkranijalnu magnetnu stimulaciju
e snimanje magnetnom rezonancom (MRI).

Do postavljanja dijagnoze MND-a moZe proteci dosta vremena. Vas lijenik ¢e pratiti razvoj
simptoma tijekom duljeg vremenskog razdoblja kako bi se uvjerio da se ne radi o nekoj drugoj
bolesti.

Sto je uzrok MIND-a
Uzrok MND-a nije poznat. Uzroci mogu biti razli¢iti kod razli¢itih osoba.
Obic¢no se radi o kombinaciji sljededeg:

e Nasljedno (geneticki)
e Sredina u kojoj Zivite (okolis)
e Kako Zivite (Zivotne navike)

Zasto basja?
Svima je tesko kada Cuju da imaju MND.
MoZete osjecati:

e Sok

e Nevjericu ili poricanje

e Bijes

e Tugu, depresiju i Zalost

| vasa osjec¢anja se mogu promijeniti kada se pocnete suocavati s izazovima koje vam postavlja ova
bolest. To je sasvim normalno. Treba vremena kako bi ¢ovjek razumjeo i prihvatio to Sto ga je
snaslo.

Pomoc postoji.

Obratite se vasem timu zdravstvenih djelatnika i oni ¢e vam pronaci odgovarajuce kvalificirane
struc¢njake za pomoc.

MND koordinator vam takoder moZe pomodi.

Gdje mogu nadi informacije i pomoc¢ koje trebam?

Dijagnoza MND-a moze biti veliki udarac. Moguce je da ¢ete imati mnogo pitanja i suociti se s velikim

izazovima.

Organizacija MND SA pruza informacije o MND-u i razli¢ite vrste pomoci.
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Koordinatori organizacije MND SA za pomoc¢ su specijalizirani za bolest motori¢kih neurona. Oni su tu
da porazgovaraju s vama i vaSom obitelji:

e 0sobno, u uredu Mile End u Adelaidu
e uvasem domu
e putem tele ili video konferencijskog poziva.

Koordinatori organizacije MND SA za pomo¢ predano suraduju s vama, vasom obitelji i vaSim timom
zdravstvenih djelatnika.

Motor Neurone Disease of South Australia (MND SA)
66 Hughes Street, Mile End, SA 5031

PO Box 2087, Hilton Plaza, SA 5033

Telefon: 08 8234 8448

Besplatni poziv: 1800 777 175

Email: admin@mndsa.org.au

| Sto sad - zivot s MND-em?

Jos je na samom pocetku vazno kako ¢emo dovoditi simptome pod nadzor. To moZe utjecati na
daljnji razvoj i nadzor bolesti.

Razgovarajte s vasim timom zdravstvenih djelatnika i s koordinatorom organizacije MND za pomo¢ i
planirajte unaprijed.

Lijekovi, tretmani i intervencije

Postoji samo jedan lijek koji se koristi izravno za MND. Taj lijek se zove Riluzole. Medutim, moguce
je da ¢ete morati uzimati i druge lijekove radi ublazivanja simptoma.

Postoje i drugi tretmani koji vam Zivot mogu uciniti ugodnijim i kvalitetnijim.

Razgovor o razli¢itim opcijama koje vam stoje na raspolaganju vam moze olaksati odabir
zdravstvenih mjera.

Dopunske terapije i tradicionalni iscjelitelji

MozZe vam pomoci i tretman koji pruzaju tradicionalni iscjelitelji, kao i dopunske terapije uz formalnu
medicinsku skrb.
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Tim terapijama se smanjuje emotivni i fizicki stres. UblaZivanjem simptoma vam ti tretmani mogu
poboljsati kvalitetu Zivota.

Blagostanje, prihvacanje i spokoj

Osobe koje imaju MND ¢e brinuti posljedice ove bolesti koje ¢e se vremenom javiti.
MND utjece na zZivotni vijek i trenutacno ne postoji lijek za tu bolest.

Moguce je da Cete poceti razmisljati o procesu smrti i umiranja. Razliciti ljudi razli¢ito gledaju na
smrt, a na to utjece vise stvari. Vazno je imati izbor i nadzor.

Poticemo vas da razgovarate o svojim strahovima i stvarima koje vas brinu. Takoder je vazno
razgovarati o postupcima koji ée se primjenjivati u kasnijim fazama bolesti. To moze ukljuciti odluke
o sljede¢em:

e prehrani

e priklju¢enju na respirator

® reanimaciji

e uzimanju / primanju antibiotika

Takoder je vazno razmisliti o tome koga Zelite ukljuciti u vasu skrb i gdje Zelite umrijeti.

Sve odluke o skrbi na kraju Zivota trebate jasno dokumentirati. Kopije tog dokumenta trebate dati i
vasem timu zdravstvenih djelatnika i timu koji vam pruza pomo¢ i skrb.

Preporu¢amo vam naciniti i dokument pod nazivom ‘direktiva za buduéu zdravstvenu skrb’ (advance
care directive).

Kako bolest bude napredovala, moZete se poceti drugacije osjeéati. Trebate dobiti priliku da se
predomislite o svojim izborima.

Prihvacanje gubitka buduénosti je jedna od najtezih stvari. Vazno je da uz odgovarajucu skrb i pomo¢
zadrzite samostalnost i pravo na izbor. To vam moZe pomaodi lakSe prihvatiti ono Sto vam se dogada.

Sve sto Cinimo, ¢inimo u nadi da ¢emo pozitivno utjecati na kvalitetu i duljinu vaseg Zivota.

Zadnja ili prednja stranica

MND Udruga je posvecena poboljsanju skrbi, istraZivanju i vodenju kampanja diljem Australije. Na$
cilj je pomoci osobama koje imaju MND, njihovim skrbnicima i obiteljima primiti najbolju mogucu
pomoc ili nas kontaktirajte (upisite email adresu) Tel: 08 8234 8448.

Smjernice za Zivot s MND-em i popis nasih usluga ¢ete naéi na nasim internetskim stranicama, na:
www.mndsa.org.au
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