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Schor zenie neuronéw ruchowych - Motor Neurone Disease (MND): Arkusz
I nfor macyjny

Rozpoznanie jakiegjkolwiek powazne choroby wiaze si¢ cz¢sto z uczuciem szoku, ztosci i
zalamania u chorego, jak réwniez u 0sob mu bliskich. Dzigje si¢ tak zwlaszczaw
przypadku ludzi zdrowych i aktywnych, o dobregj kondycji fizycznej, ktérzy cierpia ha
wczesne oznaki schorzenia neurondw ruchowych (MND), na przyktad ostabienie dtoni.

Wstrzas, ktorego doswiadczaja 0soby po rozpoznaniu choroby oznacza, ze nie pamigtaja
wiele z tego, o czym neurolog im mowit. Oto nagjczescig) zadawane przez nich pytania,
oraz odpowiedzi:

Cotojest schorzenie neuronow ruchowych?

Mianem schorzenia neuronéw ruchowych okresla si¢ zespét chordb, w ktérych komorki
nerwowe, czyli neurony, zawiadujace praca miesni odpowiedzialnych za poruszanie sig,
mowe, oddychaniei polykanie przestaja dziatac tak, jak powinny. Gdy nerwy przestaja
wysyta¢ bodzce, migsnie stopniowo ulegaja ostabieniu i zanikowi. Ostabienie to rozwija
si¢ u kazdego w sposdb indywidualny.

Na czym polegaja objawy choroby?

Wczesne oznaki choroby nie rzucaja Sie zbytnio w oczy, a moga polega¢ na przyktad na
potykaniu si¢ ze wzgledu na stabsze migsni w nogach, na problemach z utrzymaniem
rzeczy w reku z powodu ostabionych migsni dtoni, na niewyrazngl mowie lub na
ktopotach z potykaniem spowodowanych ostabieniem migsni jezyka lub gardta. Wptyw
MND na zycie chorego — wstepne oznaki choroby, tempo i sposbb j€g postepowania oraz
okres przezycia po diagnozie - u kazdego pacjenta jest zupetnie inny.

Jak wykrywa sie MND?

Wczesne stadia choroby neuronéw ruchowych przypomingja swoimi objawami inne
schorzenia. Do diagnozy wymagana jest opinia doswiadczonego neurologa, jak rowniez
seriardznorodnych badan. Badania niezbedne do wydania prawidiowe diagnozy moga
by¢ diugotrwate, natomiast samo rozpoznanie choroby moze by¢ potwierdzone przez
neurologa szybko.

Diagnoza okreslana jest na podstawie szeregu badan, w tym takze takich, ktére maja na
celu wykluczenie innych choréb. Wykorzystuje si¢ czesto do nich aparat o nazwie
elektromiograf (EMG), wyposazony w igte wktuwana domigsniowo, mierzacy poziom
aktywnosci elektryczngj migsni. Badanie to moze pomac w rozpoznaniu choroby, jak
rowniez w prognozach na przysztosc.

Na co chor oba nie wplywa?

W wigkszosci przypadkdw, intelekt i pamiec nie ulegaja zmianie. Podobnie jest w
przypadku wzroku, stuchu, smaku oraz dotyku. Jelito grube oraz pecherz rowniez nie
ulegaja zmianie, jednakze aktywnos¢ fizycznai dieta powinny by¢ scisle kontrolowane.
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Czy MND mozna wyleczy¢?

W chwili obecnej chorobatajest nieuleczalna, ale na catym swiecie prowadzone sa
skoordynowane badania, ktorych wyniki pozwalaja na pewien optymizm. W badaniach
klinicznych okazat si¢ pomocny lek o nazwie Rilutek, dzigki ktéremu zaobserwowano
niewielkie przediuzenie zycia 0sdb cierpiacych naMND. Jest on dostepny pacjentom,
ktorzy wywiazuja Sie z ustalonych kryteriow w ramach Programu Swiadczen
Farmakologicznych (Pharmaceutical Benefits Scheme).

Zdarza si¢, ze w dobrej wierze polecane sa chorym kosztowne i niewyprébowane terapie.
Przed rozpoczeciem jakichkolwiek niewyprobowanych metod leczenia, nalezy wystapié
o profesionalna porade. Za posrednictwem telewizji lub innych medidw slyszy sie¢ czesto
0 ngjnowszych postepach w leczeniu choroby. Przed wyprébowaniem nowych metod
leczenia warto omowi¢ je ze swoim neurologiem, lekarzem ogdlnym lub zespotem opieki
zdrowotng).

Co mozna zrobié?

Osoby, ktore moga stuzy¢ wsparciem to rodzina, przyjaciele, lekarze ogdini,
neurologowie, terapeuci zajeciowi, fizjoterapeuci, logopedzi, psychologowie, dietetycy,
pielegniarki srodowiskowe, pracownicy socjalni, pracownicy stuzb paliatywnych,
pracownicy stuz opieki domowej oraz Zwiazek MND w kazdym stanie lub terytorium.

Wiegkszos¢ Zwiazkdw MND zatrudnia fachowy personel, ktory pracuje z osobami
cierpiacymi naMND oraz ich opiekunami. Stuza oni informacjami na temat zrodet
informacji, sprzetu oraz wsparcia, wykorzystujac wiedze natemat kwestii zwiazanych z
kazdym etapem choroby.

Informacje dotyczace wsparcia dostepne s z MND Victoria pod adresem

http://www.mnd.asn.au

Gdzie mozna uzyskaé blizsze infor macje?

A booklet with information about hereditary factors, different forms of MND, aswell as
answers to arange of frequently asked questions, is available from the Motor Neurone
Disease Association in your state, or from your neurol ogist.

MND Victoria

265 Canterbury Road
(PO Box 23)
Canterbury Vic 3126
Tel: (03) 9830 2122
Faks: (03) 9830 2228
Infolinia 1800 806 632

http://www.mnd.asn.au
info@mnd.asn.au
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