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motor neurone disease
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Asistenta pentru probleme de respiratie

Boala neuronului motor (BNM) afecteaza oamenii in modalitati diferite. Este putin probabil
sa aveti exact aceleasi simptome in aceeasi ordine ca altcineva, dar la un moment dat
este posibil sa experimentati schimbari in modul in care respirati.

Desi slabirea muschilor respiratori nu poate fi inversata in cazul BNM, exista terapii si
tratamente care pot ajuta la ameliorarea simptomelor.

Acest fisa informativa va poate ajuta sa raspundeti la intrebarile cu privire la respiratia cu
BNM. Include urmatoarele sectiuni:

1: Ce se intampla cand respir?

2: Cum imi poate afecta respiratia BNM?

3: Ce pot face pentru a ajuta la gestionarea schimbarilor respiratorii?
4: Pot beneficia de tratament, terapie sau asistenta?

5: Cum aflu mai multe?

Daca aveti intrebari dupa citirea acestor informatii, echipa dvs. pentru sanatate si asistenta
sociala va poate ajuta. Puteti solicita sa fiti trimis la un specialist pentru evaluare si
asistenta daca aveti probleme respiratorii.

Puteti de asemenea contacta linia de asistenta telefonica, MND Connect. Vedeti mai multe
informatii la sfarsitul acestui fise pentru detaliile de contact.

Acest simbol este utilizat pentru a sublinia celelalte publicatii ale noastre. Pentru a
afla cum sa le accesati, vedeti Mai multe informatii la sfarsitul acestei fise.

Acest simbol este utilizat pentru a sublinia citate de la alte persoane
cu (sau afectate de) BNM.



Retineti s& aceasta este o versiune tradusa a informatiei sursa. Asociatia pentru
BNM utilizeaza servicii de traduceri renumite, dar nu-si poate asuma
responsabilitatea pentru o eroare in traducere.

Adresati-va intotdeauna echipei dvs. pentru sanatate si asistenta sociala pentru
indrumare atunci cand luati decizii cu privire la tratament si ingrijire. Acestia pot
programa un traducator ca sa va ofere ajutor la programari.

Traducerea mai multor informatii este posibila, dar acesta este un serviciu
limitat. Contactati linia de asistenta telefonica MND Connect pentru mai multe
detalii.

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

Respiratia descrie modul in care se deplaseaza aerul in plamani si din acestia in exterior.
Oxigenul este preluat din acest aer in fluxul sanguin si purtat in corp pentru a va ajuta sa
functionati.

Corpul dvs. produce dioxid de carbon ca si produs rezidual. Acesta este dus inapoi in
plamani si eliminat expirandu-I. Este important s& mentineti echilibrul corect de oxigen si
dioxid de carbon din sénge.

Utilizati un numar de muschi atunci cand respirati, inclusiv:

diafragma - un muschi mare ce se afla sub plamani.
intercostalii - muschii dintre coaste.

Pentru a va ajuta sa respirati, acesti muschi se incordeaza pentru a creste dimensiunea
pieptului, lucru care permite intrarea aerului in plamani. Atunci cand muschii se relaxeaza,
aerul este fortat sa iese din plamani.

trahee »H M muschii gatului
plaman »
. <—+————— muschi
diafrag > y

intercostali -
(dintre coaste)

Muschii implicati in respiratie
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Daca ati fost foarte activ sau muschii respiratori sunt slabiti, muschii gatului si umerilor pot
fi, de asemenea, implicati in respiratie.

Ce se intampla cand tusesc?

Atunci cand tusiti, inspirati adanc si muschii stomacului se incordeaza pentru a crea
presiune pe diafragma. Laringele si gatul se inchid pe masura ce muschii se incordeaza
pentru a tusi, apoi se deschid pe masura ce fortati aerul sa iese din plamani.

Aceasta impingere puternica a aerului poate ajuta la curatarea mucusului pe durata unei
infectii pulmonare. Tusea poate de asemenea ajuta la indepartarea resturilor de mancare
sau bautura care ,intra pe o cale gresita” si ajung in trahee (cunoscuta ca ,aspiratie”).

,Paza buna trece primejdia rea pentru ceea ar putea urma, intotdeauna simt ca
este mai bine s& cunosc ceea ce vine si modalitati de a-I gestiona, necunoscutul
este intotdeauna mai infricogétor”

BNM cauzeaza slabirea muschilor, ceea ce poate include muschii respiratori. Alti muschi
tind sa devina mai slabiti si respiratia devine din ce in ce mai slabita dar cateodats,
problemele respiratorii sunt primul semn al BNM. Abilitatea dvs. de a tusi eficient poate de
asemenea sa fie mai slabita.

Daca muschii respiratori sunt slabiti, acest lucru afecteaza inspiratia si expiratia.
Respiratul devine mai superficiald, introducand mai putin aer in plamani si absorbind mai
putin oxigen. Slabirea muschilor respiratori face de asemenea ca expiratia sa fie mai
dificila pentru a elimina dioxidul de carbon.

Acest lucru va poate afecta in timpul somnului, atunci cand respiratia este cea mai dificila,
cu goluri in nivelul oxigenului din sange ce va poate perturba somnul. Este posibil sa va

treziti des sau sa nu puteti mentine un somn adanc, ceea ce va face sa simtiti oboseala in
loc de revigorare. Puteti de asemenea sa va treziti cu dureri de cap, care pot fi cauzate de
cresterea nivelului de dioxid de carbon dar pot de asemenea fi cauzate de lipsa somnului.

Este posibil sa observati urmatoarele semne sau simptome:
dispnee, chiar si atunci cand va aflati in repaus sau cand aveti o pozitie orizontala.
respiratie rapida (polipnee) sau superficiala
dificultate Tn a elimina mucusul sau flegma din cauza unei tuse slabe
repetate sau infectii pulmonare indelungate
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e un miros slab

» somn perturbat sau senzatie de oboseala atunci cand va treziti
e cosmaruri sau halucinatii

» dureri de cap dimineata

» oboseala si somnolenta pe parcursul zilei

e concentrare mica, memorie slaba sau confuzie

e voce slabita

o apetit scazut.

Puteti de asemenea experimenta dificultati in a inspira profund si observati ca va utilizati
gatul si muschii umerilor pentru a ajuta respiratia.

Orientarile NICE, (,Institutul national de excelenta pentru sanatate si ingrijire”) cu privire la
afectiunea BNM (NG42) recomanda ca echipa dvs. de asistenta medicala sa va evalueze
dificultatile de a respira si sa va monitorizeze in mod constant respiratia. Daca observati
oricare dintre simptomele mentionate mai sus si echipa dvs. pentru sanatate si asistenta
sociala nu va monitorizeaza respiratia, contactati-i pentru sfaturi. Este de asemenea o
perioada potrivita pentru dvs. sa solicitati o trimitere catre echipa locala pentru afectiuni
respiratorii, ca sa beneficiati de o evaluare si sa discutati optiuni de tratament si ingrijire.

umerii persoanei care suferd de BNM si ingrijitorului acesteia, care poate avea de-a

m »,O abordare proactiva din partea echipei de ingrijire poate lua presiunea de pe
face cu un aspect dificil al afectiunii.”

Pentru mai multe informatii cu privire la orientarile NICE, vedeti:
Informatii 1A — ,Orientari NICE cu privire la boala neuronului motor”

3: Ce pot face pentru a ajuta la gestionarea
schimbarilor respiratiei mele?

Daca muschii respiratori sunt afectati de BNM, acestia vor continua sa devina mai slabi pe
masura ce boala progreseaza. Cu toate acestea, exista modalitati prin care dvs. si
ingrijitorul dvs. puteti ajuta la gestionarea acestor schimbari. Vedeti si sectiunea 4: Pot
beneficia de tratament, terapie sau sustinere?

Urmatoarele sugestii pot ajuta:

Pozitionarea: Asigurati-va ca pieptul se poate extinde la maxim atunci cand sunteti
asezat(a), in picioare sau in pozitie orizontald. Poate fi mai usor sa respirati atunci cand

sunteti asezat(a) sau in picioare decéat atunci cand va aflati in pozitie orizontala, deoarece
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gravitatea asista diafragma pentru a se misca in jos si pentru a va ajuta sa beneficiati de o
respiratie completa.

Un scaun medical va poate ajuta sa stati asezat(a) intr-un unghi confortabil. Paturile
speciale pot fi ajustate pentru a va permite sa dormiti intr-o pozitie mai dreapta si
pozitionarea pernelor in spatele dvs. si sub maini va pot ajuta pieptul sa se extinda.
Fizioterapeutul dvs. si terapeutul ocupational va pot sfatui.

Fluxul aerului: Mentinerea unui flux de aer potrivit in camera va poate ajuta. Acest lucru
poate include deschiderea geamurilor sau utilizarea unui ventilator.

Umiditatea: Unele persoane pot considera util un umidificator pentru a imbunatati nivelul
de umiditate din aer.

Vaccinuri pentru pneumonie si gripa: Incercati sa evitati contactului apropriat cu
persoanele care prezinta o tuse, raceala sau gripa si intrebati medicul despre vaccinarile
adecvate. Acestea pot include:

vaccinul anual pentru gripa (de obicei efectuat toamna)

vaccinul unic pentru pneumonie.
Ingrijitorul dvs. poate de asemenea s& obtina aceste vaccinari.

Reducerea anxietatii: incercati sa va pastrati calmul in caz ca ramaneti fara respiratie,
deoarece anxietatea sau ingrijorarea poate afecta respiratia si inrautati situatia. O
abordare calma si de incredere a ingrijitorului dvs. poate de asemenea sa va fie benefica.
Intrebati echipa pentru sanatate si asistenta sociala despre tehnici benefice pentru a le
utiliza atunci cand raméaneti fara respiratie. Daca este disponibila, asistenta psihologica va
poate ajuta sa simtiti mai putina anxietate si unele tehnici psihologice pot reduce si gradul
de anxietate ce are legatura cu respiratia.

Vedeti si titlurile ,Ce pot face daca simt anxietatea?” si ,Kitul pentru orice eventualitate
BNM” (,MND Just in case Kit)

Exercitii pentru respiratie: Acestea pot ajuta la gestionarea mucusului si reduce riscul
infectiilor pulmonare. Exercitiile va pot permite sa respirati mai profund pentru a va extinde
plaménii complet. Rugati echipa pentru sanatate si asistenta sociala sa va recomande
unui fizioterapeut sau consultant specialist pentru afectiuni respiratorii.

Tehnici pentru a tusi: Dvs. si ingrijitorul dvs. puteti invata tehnici pentru a va imbunatati
modalitatea in care tusiti. Adresati-va echipei dvs. pentru sanatate si asistenta sociala
pentru indrumare. Daca tusea dvs. este din cauza ca mancarea sau bautura intra pe o
cale gresita, rugati logopedul sa va ofere sfaturi cu privire la tehnicile de inghitire
(deglutitie).



Economisirea energiei: incercati sa nu depuneti prea mult efort, efectuati activitatea in
etape si mentineti un ritm echilibrat. Economisiti energie pentru a face lucrurile pe care le
doriti cu adevarat decat sarcini care nu sunt neaparat necesare.

Alimentatia: Poate ajuta consumul de alimente mai des si in cantitati mai mici, decéat
consumarea unor mese mari. Atunci cand stomacul este plin, poate afecta actiunea
diafragmei si respiratia poate fi mai dificila.

Mucus dens si dificil de eliminat. Se crede ca sucul de ananas, in mod ideal nu cel
obtinut din concentrat, poate ajuta la reducerea sputei si flegmei.

Asistenta pentru respiratie si terapiile sunt de obicei mentionate ca ingrijire respiratorie sau
gestionare respiratorie.

Daca prezentati semne de probleme respiratorii, veti fi recomandat unei echipe de
specialisti pentru afectiuni respiratorii. Daca acest lucru nu se intdmpla, puteti solicita
aceasta trimitere. Este important sa ne asiguram ca sunteti informat(a) in totalitate cu
privire la toate optiunile si in ce mod puteti obtine asistenta. Acest lucru va va permite sa
luati decizii prompte, potrivite pentru dvs.

Nu toti profesionistii din domeniul sanatatii si asistenta sociala vor avea experienta in a
lucra cu afectiunea BNM dar medicul de familie sau alti membri din echipa pentru sanatate
si asistenta sociala va pot trimite la un specialist, dupa cum este necesar.

Este de asemenea posibil sa primiti asistenta din partea specialistilor dintr-un centru sau
retea de ingrijire pentru BNM sau din partea serviciului local neurologic.

Medicul de familie poate de asemenea sa va recomande serviciilor pentru ingrijire paliativa
pentru a va oferi asistenta dvs. si acelor persoane importante pentru dvs., pentru a avea
parte de cea mai buna calitate a vietii posibila.

Pentru mai multe informatii cu privire la ingrijirea paliativa, consultati:
Fisa informativa 3D — ingrijire paliativa si in azil

Ce poate face echipa de specialisti pentru afectiuni
respiratorii?

Aceasta poate:
oferi o serie de teste pentru a evalua respiratia dvs.
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identifica optiunile de tratament sau terapie potrivite pentru dvs.

oferi informatii pentru a va ajuta sa efectuati decizii informate conform dorintelor
dvs.

sa va ajute sa planuiti din timp pentru a va asigura ca ingrijirea sau tratamentele in
viitor se vor efectua asa cum doriti.

Teste pentru a va evalua respiratia pot include unul sau mai multe din urmatoarele:

Capacitate Vitala Fortata (CVF): pentru a masura volumul de aer expirat si furnizeaza
informatii cu privire la cat de puternici sunt muschii respiratori. Uneori, acest lucru este
efectuat cu ajutorul unei masti de fata.

“Atunci cand vizitez clinica BNM la fiecare trei luni, efectuez un test pentru
capacitate vitala si un test de tuse. Sunt sigur(d) ca echipa mea de asistenta ar
interveni si mi-ar oferi sfaturi si recomandari dacé ar observa scéderea capacitétii
plaménului pana la un nivel ingrijorétor.”

Presiunea Inspiratorie Maxima (PIM): pentru a masura puterea muschilor utilizati pentru
a inspira.

Presiunea Expiratorie Maxima (PEM): pentru a masura puterea muschilor utilizati pentru
a expira.

Presiunea Inspiratorie Nazala (PIN): pentru a masura cat de puternic puteti inspira.
Acest lucru este efectuat plasand un tub mic cu un dop in nara.

Gazele sanguine capilare sau arteriale: pentru a masura nivelurile de oxigen si dioxid de
carbon din sénge, utilizand mostre preluate dintr-o artera sau lob al urechii. Dificultatile de
respiratie sunt indicate de o concentratie scazuta de oxigen si o concentratie crescuta de
dioxid de carbon.

Oximetria pulsului: pentru a masura nivelul de oxigen din sange utilizand un senzor prins
de deget. Acest lucru poate fi efectuat adesea peste noapte.

Masurare transcutanata al nivelului de dioxid de carbon (TOSCA): pentru a masura
nivelul de dioxid de carbon utilizand un monitor aplicat pe pielea dvs., de obicei o clema pe

ureche. Acest test este efectuat de obicei peste noapte.

Flux expirator maxim al tusei (FEMT): pentru a masura puterea muschilor utilizati in
timpul tusei.

Ce terapii si tratamente este probabil sa fie oferite?



Dupa evaluare, echipa dvs. de specialisti pentru afectiuni respiratorii va va explica
optiunile disponibile.

in functie de nevoile dvs. acestea pot include asistenta pentru:
respiratia dvs.,
o tuse slabita

eliminarea mucusului, in special daca aveti infectii repetate pulmonare.

Este posibil sa aveti nevoie de timp sa va ganditi la aceste optiuni, pentru a putea efectua
o alegere informata. Incercati sa va ganditi la preferintele dvs. pentru ingrijirea viitoare.
Echipa pentru sanatate si asistenta sociala va poate ajuta sa planuiti in avans, dupa cum
pot profesionistii pentru asistenta paliativa.

~ Pentru mai multe detalii despre asistenta pentru respiratie si ventilatia asistata,
" vedeti:
Fisele informative 8B pana la 8D

~ Pentru orientari despre saliva, tuse si inecare, vedeti:
' Fisa informativa 7A — Dificultéti in deglutitie

Este o idee buna sa impartasiti deciziile luate cu privire la asistenta pentru respiratie cu
familia, Tngrijitorii i echipa pentru sanatate si asistenta sociala. Aceasta terapie poate

ca nu mai aveti posibilitatea de a comunica sau de a lua decizii cu privire la sustinerea
respiratiei din orice motiv, in viitor. Este posibil sa existe unele forme de tratament pe care
nu veti dori sa le incercati.

Echipa dvs. pentru sanatate si asistenta sociala sau echipa pentru afectiunii respiratorii va
poate oferi urmatoarele, in functie de nevoile dvs.:

Monitorizarea simptomelor: Este posibil sa fiti recomandat(a) unei echipe de ingrijire
specializata Tn ingrijirea paliativa sau un fizioterapeut pentru afectiuni respiratorii sau
asistenta, care poate colabora cu medicul dvs. de familie pentru a va ajuta sa gestionati
simptomele.

Tratamentul medicamentos: Unele medicamente pot fi utilizate pentru a usca saliva
apoasa si subtire si altele pot face saliva groasa mai subtire si mai usor de eliminat.
Mucusul si saliva pot fi dificil de eliminat daca aveti o tuse slabita, dificultati la deglutitie
sau schimbari in respiratie. Alte medicamente pot fi utilizate pentru a usura dificultatea de
a respira sau anxietatea (vedeti de asemenea titlul: Kitul pentru orice eventualitate BNM)



Exercitii: Un fizioterapeut pentru afectiuni respiratorii va poate sfatui cu privire la
exercitiile potrivite pentru a utiliza in cel mai bun mod capacitatea plaméanilor si va ajuta sa
invatati cum sa tusiti mai eficient.

Respiratie glosofaringiana: Aceasta terapie practica nu este intotdeauna potrivita pentru
persoanele ce traiesc cu BNM dar poate fi utilizata in functie de simptome. Va ajuta sa
,plasati” aer suplimentar peste aerul deja prezent in plamanii dvs., ceea ce poate adauga
extra presiune tusei. Uneori o punga gonflabila cu o masca sunt utilizate pentru ajutor.
Atunci cand geanta este stransa, incurajeaza usor inhalarea unei cantitati mai mari de aer.

Curatarea pieptului si asistenta pentru a tusi: Este posibil sa va fie prezentate exercitii
de respirat si tehnici de a tusi de catre un fizioterapeut pentru afectiuni respiratorii pentru a
elimina mucusul din piept. O masinarie mica poate ajuta, de asemenea, la eliminarea
mucusului (un dispozitiv de asistenta pentru tuse). Masinaria utilizeaza o masca de fata si
creeaza un schimb rapid de presiune pe calea respiratorie care se manifesta ca o tuse
naturala.

Adresati-va centrului local pentru afectiuni respiratorii cu privire la masinariile pentru tuse,
deoarece este posibil ca acestea sa nu fie disponibile in toate regiunile Regatului Unit.
Aceste masinarii nu sunt intotdeauna potrivite, asadar veti avea nevoie de orientare din
partea unei echipe specializate pentru afectiuni respiratorii.

Unitatea de aspirare: Acest dispozitiv poate fi utilizat pentru a elimina saliva si mucusul
din cavitatea bucala. Dvs. sau ingrijitorul dvs. puteti face acest lucru, odata ce v-a fost
prezentat cum sa-| utilizati. Daca echipa dvs. pentru sanatate si asistenta sociala are
dificultati in a obtine o unitate pentru aspiratie, contactati echipa pentru servicii de
asistenta la numarul de telefon 0808 802 6262 sau e-mail:
support.services@mndassociation.org

' Pentru mai multe detalii despre unitatile de aspirare, vedeti:
Fisa informativa 7A — Dificultati in deglutitie

Ventilatie non-invaziva (VNI): Aici, o masinarie va asista respiratia crescand cantitatea
de aer inspirat. Acest lucru este efectuat cu ajutorul unei masti de fata care se asaza peste
nas sau peste nas si gura.

,Am inceput folosind VNI (Ventilatie mecanicd non-invaziva) timp de o ora in
fiecare zi si am crescut incet durata si apoi mi-a fost mai usor cand l-am folosit
noaptea.”

Ventilatie Traheostomie: Aici, 0 masinarie va asista respiratia, prin intermediul unui tub
introdus in trahee prin gat. Este posibil sa fi cunoscut acest tip de ventilatie sub numele de
,ventilatie invaziva”.


mailto:support.services@mndassociation.org

Dispozitivul VNI este de obicei necesar noaptea la inceput, dar pe masura ce boala
progreseaza este posibil sa aveti nevoie de acesta si pe parcursul zilei. Daca necesitati
asistenta de la oricare dintre tipurile de ventilatie, oricand, acest lucru se numeste
dependenta. Acest lucru se poate intdmpla cu VNI sau ventilatia traheii.

Utilizarea ventilatiei asistate nu este potrivita pentru toata lumea. Daca este cazul, poate
ajuta la ameliorarea problemelor de respiratie, imbunatati somnul si reduce oboseala. Cu
toate acestea, nu va preveni slabirea muschilor utilizati la respiratie sau stopa progresul
bolii.

, Pentru informatii detaliate cu privire la ambele tipuri de ventilatie, consultati:
" Fisa informativa 8B — Ventilatie pentru boala neuronului motor

Oxigen: Acesta nu este de obicei recomandat pentru BNM deoarece poate deranja
echilibrul intre oxigen si dioxidul de carbon din corpul dvs. Cu toate acestea, este posibil
sa aveti nevoie de oxigen daca suferiti de o infectie pulmonara sau aveti vreo alta
problema cu plamanii. Orice decizii cu privire utilizarea oxigenului la domiciliu trebuie
discutate cu echipa dvs. specializata pentru afectiuni respiratorii.

sfarsitul vietii pentru un plus de confort si pentru ameliorarea simptomele.

Ce se poate face daca simt anxietate?

Dificultatile in a respira cauzeaza anxietate pentru multe persoane.

Asistenta este disponibila si v-ar fi util daca:

discutati temerile dvs. sau ingrijorarile cu cineva aproape de dvs., un membru al
echipei pentru sanatate si asistenta sociala sau solicitati o recomandare pentru un
consilier sau psiholog.

solicitati o evaluare cu echipa de specialisti pentru afectiuni respiratorii pentru a
discuta ingrijorari specifice cu privire la respiratia dvs.

invatati si practicati tehnici de relaxare si calmare

considerati utilizarea terapiilor alternative, terapia prin muzica, terapia prin arta sau
activitati similare, deoarece unele persoane considera ca acestea ajuta la

reducerea anxietatii (acestea sunt adesea oferite prin intermediul serviciilor de
ingrijire paliative si de aziluri)
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utilizati un tratament medicamentos pentru a tine sub control anxietatea, fie pentru
senzatii ocazionale de panica, ingrijorare constanta sau sentimente de depresie
(atunci cand sunt administrate asa cum au fost prescrise de catre doctor, este
destul de sigura utilizarea acestora impreuna cu ventilatia asistata si poate avea un
beneficiu major).

. Pentru mai multe informatii despre terapiile alternative si ingrijirea paliativa,
' vedeti:
Fisa informativa 3D — Ingrijire paliativé si in azil
Fisa informativa 6B - Terapii alternative

Kitul pentru orice eventualitate BNM (MND Just in Case Kit)

Kitul pentru orice eventualitate BNM este o cutie pe care o puteti pastra acasa, care
contine medicamente pentru a fi utilizate in situatii de urgenta.

Avand kitul in apropiere poate fi reconfortant in caz ca raméaneti fara respiratie,
experimentati tuse sau va Tnecati.

Oferim kitul gratuit medicului dvs. de familie, la cerere. Medicul de familie prescrie apoi
medicamente potrivite, pe care dvs. trebuie sa le pastrati in cutie. Acest lucru asigura
faptul ca medicamentele sunt la indemana pentru un doctor sau asistenta comunitara,
daca sunt chemati in afara orelor de lucru.

Medicul de familie poate include o permisiune semnata pentru ca alti specialisti sa
utilizeze medicamentele.

Aceasta cutie mai contine si o orientare scrisa pentru specialisti. Daca medicul dvs. de
familie considera ca este necesar, acesta poate prescrie medicamente pentru ingrijitorul
dvs., ca sa vi le administreze in timp ce asteptati sa primiti asistenta specializata.

Medicul dvs. de familie poate contacta linia noastra telefonica de asistenta, MND Connect,
pentru sfaturi cu privire la kit. Vedeti Mai multe informatii in sectiunea 5: Cum aflu mai
multe? pentru date de contact.

Organizatii utile

Nu sustinem neaparat vreuna dintre urmatoarele organizatii, dar le-am inclus pentru a va
ajuta sa va incepeti cautarea pentru mai multe informatii.
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Datele de contact sunt corecte la momentul imprimarii, dar se pot schimba intre revizii.
Daca aveti nevoie de ajutor sa gasiti o organizatie sau aveti intrebari, contactati linia de
asistenta telefonica MND Connect (Vedeti Mai multe informatii la sfarsitul acestei fise
informative).

GOV.UK

Asistenta online din partea guvernului cu privire la beneficii si ajutor social, inclusiv
asistenta pentru persoanele cu dizabilitati, pentru persoanele ce traiesc in Anglia sau Tara
Galilor. Vedeti NIDirect mai jos pentru Irlanda de Nord.

Site web: www.gov.uk

Health and Care Professions Council (Consiliul personalului pentru sanatate si
ingrijire) (HCPC)

Un organism de reglementare care pastreaza un registru de specialisti in cadrul sanatatii
care indeplinesc standardele de practica.

Adresa: Park House, 184 Kennington Park Road, London SE11 4BU
Telefon: 0300 500 6184
Site web: www.hpc-uk.org

Servicii Medicale in Tara Galilor
Asistenta online despre serviciile NHS si comisiile de sanatate in Tara Galilor (vedeti si
NHS Direct Wales)

E-mail: prin intermediul paginii de contact a site-ului web
Site web: www.wales.nhs.uk
BNM Scotia

Ingrijire, informatii si finantare pentru cercetare pentru persoanele afectate de BNM in
Scotia.

Adresa: Etajul 2, City View, 6 Eagle Street, Glasgow G4 9XA
Telefon: 0141 332 3903
E-mail: info@mndscotland.org.uk

Site web: www.mndscotland.org.uk

The National Institute for Health and Care Excellence (Institutul National de
Excelenta pentru Sanatate si ingrijire (NICE)

O organizatie independenta ce ofera orientari nationale si sfaturi pentru a imbunatati
asistenta sociala si de sanatate, inclusiv NG42 despre evaluarea si gestionarea afectiunii
BNM.

Adresa: 10 Spring Gardens, London SW1A 2BU
Telefon: 0300 323 0140
E-mail: nice@nice.org.uk
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Site web: www.nice.org.uk

NHS UK

Referinta online principala pentru NHS.
Site web: www.nhs.uk

NHS 111

Linia de asistenta telefonica NHS daca aveti nevoie de ajutor sau asistentd medicala
urgenta, dar pentru situatii care nu pun viata in pericol imediat. Disponibila 24 de ore pe zi,
365 de zile pe an.

Telefon: 111 (Anglia si unele regiuni din Tara Galilor)

NHS Direct Wales
Sfaturi cu privire la sanatate si servicii pentru informatii pentru Tara Galilor. Disponibil 24
de ore pe zi, 365 de zile pe an.

Telefon: 0845 4647 sau 111 (Daca este disponibil in zona dvs.)
Site web: www.nhsdirect.wales.nhs.uk

Organizatia online pentru servicii de Asistenta sociala si de sanatate (NHS Irlanda
de Nord)

Informatii online cu privire la serviciile de asistenta sociala si de sanatate din Irlanda de
Nord.

Website: www.hscni.net

NI Direct
Asistenta online din partea guvernului cu privire la beneficii si ajutor social, inclusiv
asistenta pentru persoanele cu dizabilitati, pentru persoanele ce traiesc in Irlanda de Nord.

E-mail: prin intermediul paginii de contact a site-ului web
Site web: www.nidirect.gov.uk
Lista de referinte

Referintele utilizate pentru a sustine aceste informatii sunt disponibile la cerere la
Email: infofeedback@mndassociation.org

sau scrieti la:
Care information feedback, MND Association, PO Box 246, Northampton NN1 2PR
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Prefata

Dorim sa multumim urmatoarelor persoane pentru asistenta oferita in dezvoltarea si
evaluarea acestui continut:

Sarah Ewles, Fizioterapeut specialist clinic in medicina respiratorie, The Respiratory
Centre (Centrul respirator), University Hospitals Southampton NHS Trust

Christina Faull, Consultant medicina paliativa, LOROS, Leicester

Leah Gallon, Fizioterapeut specialist in afectiuni respiratorii clinic, Departamentul
respirator, Salisbury Foundation Trust

Martin Latham, Asistenta specialist, Sleep Service (Serviciul pentru somn), St James
Hospital, Leeds

Andria Merrison, Consultant neurolog cu interes specializat in boala neuromusculara
Director Bristol MND Care Centre (Centru de ingrijire BNM Bristol)

Mai multe informatii

Oferim urmatoarele fise de informatii cu privire la informatiile ce pot fi utile:

1A — NICE guideline on motor neurone disease (,Orientari NICE cu privire la boala
neuronului motor”)

3D — Hospice and palliative care (,Ingrijire paliativa si in azil”)

7A — Swallowing difficulties (,Dificultati in deglutitie”)

8B — Ventilation for motor neurone disease (,Ventilatie pentru boala neuronului motor’)
8C — Withdrawal of ventilation with MND (,Retragerea ventilatiei cu BNM”)

8D — Air travel and ventilation for motor neurone disease (, Transportarea aerului i
ventilatia pentru boala neuronului motor”)

14A — Advance Decision to Refuse Treatment (ADRT) and advance care planning
(,Decizie avansata pentru a refuza tratamentul (ADRT) si plan de ingrijire avansat’)

Oferim de asemenea urmatoarele ghiduri:

Living with motor neurone disease (,Viata cu boala neuronului motor”) - ghidul nostru
principal pentru a va ajuta sa gestionati impactul bolii
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Caring and MND: support for you (,Ingrijire si BNM: asistenta pentru dvs.”)— informatii
complete pentru ingrijitori voluntari sau pentru familie, care ofera sustinere unor persoane
ce traiesc cu boala BNM.

Caring and MIND: quick guide (,Ingrijire si BNM”: ghid rapid) - versiunea rezumat a
informatiilor noastre pentru ingrijitori

Making the most of life with MND (, Trairea vietii la maxim cu BNM”) — brosura noastra cu
privire la calitatea vietii, ce va ajuta sa va ganditi la modalitati de a va mentine interesele
atunci cand suferiti de BNM

What you should expect from your care (,La ce trebuie séa va asteptati de la ingrijirea
dvs.”) — brosura noastra ,de buzunar” ce utilizeaza orientari NICE cu privire la BNM pentru
a incepe conversatiile cu echipa pentru sanatate si asistenta sociala

End of life: a guide for people with motor neurone disease (,Sfarsitul vietii:un ghid pentru
persoanele ce sufera de boala neuronului motor”) — informatiile noastre pentru a va ajuta
sa planuiti in avans ingrijirea viitoare

MND Alert Wristband (,Bratara pentru incheietura de alertd BNM”)— a se purta intotdeauna
daca doriti, pentru a informa spitalul si personalul de urgenta ca suferiti de BNM si ca
prezentati un risc in ceea ce priveste alimentarea cu oxigen.

Puteti descarca majoritatea publicatiilor noastre de pe site-ul web la adresa:
www.mndassociation.org/publications sau le puteti comanda in format printat prin
intermediul liniei de asistenta telefonice, unde puteti primi mai multe informatii si asistenta.

MND Connect va poate ajuta, de asemenea, sa localizati servicii externe si furnizori si va
poate prezenta serviciile disponibile, inclusiv filiala locala, grupul sau asociatia vizitatorilor
sau consultantul regional pentru probleme de dezvoltare in ceea ce priveste ingrijirea.

Telefon: 0808 802 6262
E-mail: mndconnect@mndassociation.org
MND Association, PO Box 246, Northampton NN1 2PR

Site web: www.mndassociation.org
Forum online: http://forum.mndassociation.org sau prin intermediul site-ului web

Ne pasa de opiniile dvs.

Feedback-ul dvs. este foarte important, deoarece ne ajuta sa dezvoltam noi materiale si sa
ne Tmbunatatim informatiile existente, pentru beneficiul oamenilor ce traiesc cu BNM si
pentru aceia care ii ingrijesc. Comentariile dvs. anonime pot fi utilizate pentru a ajuta la
informarea si influentarea resurselor noastre, campaniilor si aplicatiilor pentru finantare.
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Daca doriti sa ne oferiti feedback cu privire la oricare dintre fisele de informatii, puteti
accesa un formular online la adresa: www.smartsurvey.co.uk/s/infosheets_1-25

Puteti solicita o versiune pe hartie a formularului sau furniza feedback direct prin e-mail:
infofeedback@mndassociation.org

Sau ne puteti scrieti la:
Information feedback, MND Association, PO Box 246, Northampton NN1 2PR

Ultima revizie: 19/05 Fundatie de Caritate inregistrata sub nr. 294354
Urmatoarea revizie: 22/05 Societate cu Raspundere Limitatd de Garantia nr.
Versiunea 1 2007023

© MND Association 2019
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