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Ju lutemi kini parasysh se ky éshté njé version i pérkthyer i informacionit
burimor. Shoqgata pér MND pérdor shérbime pérkthimi me besueshméri té
larté, por nuk mund té mbajé pérgjegjési pér gabime t& mundshme né
pérkthim.

Gjithmoné kérkoni késhilla nga ekipi juaj i kujdesit shéndetésor dhe social kur
merrni vendime pér trajtimin dhe kujdesin. Ata mund té jené né gjendje té
gjejné njé pérkthyes pér t'ju ndihmuar né takime.

Mund té jeté i mundur pérkthimi i informacionit té métejshém, por ky éshté njé
shérbim i kufizuar. Kontaktoni linjén toné té ndihmés MND Connect pér detaje:
Telefon: 0808 802 6262

Fmail: mndconnect@mndassociation.ora
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1. Si do té mé ndihmojé ky
Informacion?

Nése sapo jeni diagnostikuar ose nése njé i aférmi juaj ka MND, kjo broshuré
jep njé prezantim té thjeshté t& sémundjes.

Ajo shpjegon shkurtimisht:

+ sémundjen dhe ké prek

 si diagnostikohet MND dhe simptomat e mundshme

* llojet e ndryshme té MND

» cfaré dihet pér shkaqget

+ llojin e mbéshtetjes dhe trajtimeve gé mund té merrni
» késhilla pér té ndihmuar né menaxhimin e sémundjes
 sité gjeni informacion dhe mbéshtetje té métejshme.

Njé diagnozé e MND mund té duket sfilitése. Ju, familja juaj dhe té gjithé
personat e aférm mund té kené nevojé pér kohé pér t'u pérshtatur.

Edhe pse né fillim mund té duket e véshtiré, bisedat e hapura rreth diagnozés
mund ta bé&jné mé té lehté pér cdokénd ndarjen e shgetésimeve, tani dhe né
té ardhmen.

Kur té ndiheni gati pér té lexuar mé shumé rreth sémundjes, ne kemi njé
game té gjeré botimesh pér t'ju ndihmuar, duke pérfshiré udhézuesin toné
kryesor, Té jetosh me sémundjen e neuronit motorik.

Shihni Si mund té marr mé shumé informacion né fund té broshurés pér
detaje rreth botimeve tona té tjera dhe si té kontaktoni linjén toné té ndihmés,
MND Connect.

Té gjitha citimet jané nga njeréz gé jetojné me MND ose jané té prekur prej
saj.

“Aftésia pér t'u pérshtatur me ndryshimin mund té béjé njée
dallim té madh né pérvojén e té jetuarit me MND.”



2. Cfaré éshté MND?

Ju keni nerva né trurin dhe palcén kurrizore gé kontrollojné funksionimin e
muskujve tuaj. Kéto quhen neurone motorike. MND é&shté njé sémundje gé
prek neuronet motorike.

Me sémundjen e neuronit motorik (MND), neuronet motorike gradualisht
ndalojné sé dérguari sinjale muskujve tuaj, duke i béré ata té paafté pér té
[8vizur. Kur muskuijt nuk lévizin mé&, ata dobésohen, gjé gé gjithashtu mund té
COjé né ngurtési dhe humbje t& masés muskulore (atrofi ).

MND éshté njé sémundje gé shkurton jetén e cila mund té ndikojé né
ményrén e ecjes, té folurit, té€ ngrénit, té pirin, frymémarrjen, mendimin dhe
sjellien tuaj. Kjo zakonisht éshté e ndryshme pér ¢do person. Ju mund té mos
pérjetoni té gjitha simptomat dhe ato mund té shfagen né renditje té
ndryshme.

Sémundja do té pérparojé, gjé gé do té thoté se simptomat tuaja do té
pérkegésohen me kalimin e kohés. Pér disa njeréz kjo mund té jeté e shpejté,
pér té tjerét éshté mé e ngadalté.

Aktualisht nuk ekziston kuré pér MND, por mjekét tuaj dhe profesionistét e
tjeré té kujdesit shéndetésor dhe social mund t'ju ndihmojné t& menaxhoni
simptomat dhe té géndroni té pavarur sa mé gjaté gé té jeté e mundur.

“Eshté e réndésishme té theksohet se, edhe pse njerézit
mund té mos duan t’i diskutojné gjérat menjehere, ata
gjithmoné mund té kérkojné ndihmé né njé fazé té
mévonshme.”

Ké prek MND?

MND nuk éshté njé sémundje e zakonshme. Ajo prek kryesisht té rriturit dhe
nganjéheré edhe té rriturit e njé moshe mé té re. Ka gjasa té jeni mbi 40 vje¢
kur diagnostikoheni dhe shumica e njerézve me MND jané midis moshés 50
dhe 70 vjeg.

Meshkujt preken gati dy heré mé shpesh se femrat, megjithaté kjo mund té
ndryshojé. Kjo varet nga lloji i MND-sé gé keni dhe rritet né ményré té
barabarté te njerézit gé jané 70 vje¢ ose mé té vjetér.

Si diagnostikohet MND?

Nése mjeku juaj mendon se keni njé problem neurologjik (qé ka té béjé me
trurin dhe sistemin nervor), ju do té referoheni te njé neurolog.

Ata zakonisht punojné né departamentin e neurologjisé té njé spitali ose me
njé gendér ose rrjet té kujdesit MND.



Testet mund té pérfshijné marrjen e mostrave té gjakut dhe kryerjen e testeve
té ndryshme nervore pér té siguruar gé simptomat tuaja nuk jané shkaktuar
nga ndonjé gjé tjetér. Zakonisht ju merrni pjesé si pacient i jashtém. Né disa
raste, mund té kérkohet njé qéndrim i shkurtér né spital ose té kryhen analiza
té tjera né njé daté t&é mévonshme.

Pas rezultateve té testit tuaj, mund té€ merrni njé diagnozé té€ MND, por mund
té duhet kohé pérpara se mjekét té ndihen té sigurt pér shkakun e mundshém
té simptomave tuaja.

“Pas gati njé viti analizash, vizitash me mjekun tim té
pérgjithshem dhe spitalin, MND mé né fund u konfirmua.”

MND éshté e véshtiré té diagnostikohet duke gené se:

* nuk éshté e zakonshme dhe simptomat e hershme, té tilla si ngathtésia,
dobésia ose té folurit pak té pagarté, mund té kené shkage té tjera

« mund té kalojé disa kohé para se té shkoni pér té vizituar mjekun tuaj té
pérgjithshém

+ simptomat nuk shfagen tek té gjithé té prekurit dhe nuk ndodhin gjithmoné
né té njéjtén renditje

+ testimi mund té konfirmojé vetém gé nuk keni kushte té tjera shéndetésore,
pasi nuk ekziston ndonjé test i drejtpérdrejté pér MND.

A ekzistojné lloje té ndryshme té MND?

Ekzistojné katér lloje kryesore t&€ MND, secila prej té cilave prek njerézit né
ményra té ndryshme. Megjithaté, éshté e véshtiré té arrish njé diagnozé té
sakté, pasi ato ndajné disa simptoma té pérbashkéta.

Skleroza laterale amiotrofike (ALS): éshté forma mé e zakonshme, me
dobési dhe lodhje né gjymtyrét tuaja, ngurtési muskulore dhe ngérce. Né fazat
e hershme ju mund té pengoheni ose t'i |Eshoni gjérat nga duart.

Paraliza bulbare progresive (PBP): prek mé pak njeréz se ALS, dhe né
fazat e hershme ka tendencé té shfaget né muskujt e fytyrés, fytit dhe gjuhés.
Mund té véreni té folur t& pagarté ose véshtirési né gélltitje.

Atrofia muskulare progresive (PMA): prek mé pak njeréz se ALS dhe
zakonisht pérkegésohet mé ngadalé. Mund té véreni dobési, reflekse té
zvogéluara ose ngathtési té duarve tuaja.

Skleroza anésore primare (PLS): prek mé pak njeréz se ALS dhe zakonisht
pérkegésohet mé ngadalé. Kjo shkakton dobési né gjymtyrét e poshtme,
megjithése ju mund té pérjetoni edhe ngathtési né duar ose probleme me té
folurin.



A éshté sémundja e Kenedit njé lloj MND?

Sémundja e Kenedit éshté e ndryshme nga MND, por mund té
ngatérrohet me té. Té dyja ndikojné né neuronet motorike, duke
shkaktuar simptoma té ngjashme dhe dobési muskulore. Shogata e MND
ofron mbéshtetje nése ju jeni té prekur nga ndonjé kéto sémundije.

Sémundja e Kenedit pérparon ngadalé, personat kané zakonisht njé
jetégjatési normale. E shkaktuar nga njé mutacion gjenetik gé mund té
identifikohet pérmes testimit t& gjeneve, ajo zakonisht prek meshkuijt.
Femrat zakonisht kané prirje té bartin mutacionin gjenetik, por né raste
té rralla mund té zhvillojné simptoma té lehta.

Ne ofrojmé fletén e informacionit 2B - Sémundja e Kenedit. Shihni Si
mund té& marr mé shumé informacion? né fund té késaj broshure.

Cfaré e shkakton MND?

Ende nuk éshté e mundur té pércaktohet me saktési se ¢faré e shkakton
MND, pasi shkaktarét mund té ndryshojné pér ¢do individ. MND zakonisht
ndodh pa njé histori t& dukshme familjare té sémundjes. Né kéto raste,
mendohet se shkaktarét mund té jené njé kombinim i faktoréve gjenetiké dhe
mjedisoré, megjithése gjenet priren té luajné njé rol mé té vogél. Faktorét
mjedisoré mund té pérfshijné gjéra gé konsumoni, pini, prekni ose thithni, ose
njé pérzierje e kétyre. Shkaktarét mund té jené té ndryshém pér ¢do individ,
késhtu gé nuk ka asnjé ményreé té thjeshté pér té zbuluar fillimin e sémundjes.

Né njé numér té vogél rastesh, ekziston njé histori familjare e MND. Kjo do té
thoté se ka njé gabim né kodin gjenetik gé éshté trashéguar, megjithaté,
mund té nevojiten edhe shkaktaré té tjeré gé té shfaget sémundja.

Shihni Si mund t& marr mé shumé informacion? né fund té késaj broshure.

Hulumtimet né lidhje sémundjen dhe shkaget e saj po pérparojné, duke
pérfshiré projektet e financuara nga Shogata MND. Si rezultat, njohurité tona
mbi ményrén se si funksionojné neuronet motorike jané né pérmirésim té
vazhdueshém.

“Uné jam optimist se njé dité do té gjendet njé kuré. Eshté njé
sfidé pér shekullin 21 dhe mendoj se shkenca do ta gjejé njé
zgjidhje.”



3. Cilat jané simptomat?

“Uné mendoj se éshté e rendesishme pér mua té kuptoj, né
vija té pérgjithshme, se ¢faré do té ndodhé.”

MND mund té shkaktojé:

» dobési dhe humbje té vazhdueshme té lévizjes né ekstremitetet tuaja

* ndjesi dridhjeje dhe valézimi nén |Ekurén tuaj (té njohura si fashikulacione)
+ shtréngim muskulor dhe ngérce (gjé gé mund t'ju shkaktojé dhimbje)

* probleme me frymémarrjen dhe lodhje ekstreme

+ véshtirési né té folur, gélltitie dhe péshtymé.

Zakonisht, muskujt né duar, kEmbé ose gojé preken sé pari, por jo
domosdoshmérisht té gjithé né té njéjtén kohé.

Disa individé mund té pérjetojné ndryshime né té menduarit, arsyetimin dhe
sjelljen, té cilat quhen ndryshime kognitive (njohése), por kéto jané shpesh té
lehta. Njé pjesé e vogél pérjetojné njé formé mé té réndé té quajtur demencé
frontotemporale (FTD) dhe mund té nevojitet mbéshtetje e shtuar e kujdesit
shéndetésor.

MND mund té shkaktojé reagime emocionale té papritura, si qarje kur jeni té
lumtur ose té geshura kur jeni té trishtuar. Kjo quhet pagéndrueshméri
emocionale dhe mund té ndjehet shqetésuese, por ekipi juaj shéndetésor dhe
i kujdesit social mund té ofrojné mbéshtetje. Nuk u ndodh té gjithéve me kété
sémundje.

MND zakonisht nuk prek:

 shqisat - shikimin, dégjimin, nuhatjen, prekjen dhe shijen

» fshikézén dhe zorrét, megjithése problemet e lévizshmérisé mund ta béjné
meé té véshtiré shkuarjen né tualet dhe disa individé kané njé ndjenjé
urgjence pér urinim

+ zorrét, edhe pse mungesa e Iévizshmérisé dhe problemet me frymémarrjen
mund té bé&jné mé té véshtiré funksionimin e tyre

 funksionin seksual, por shprehja seksuale mund té jeté mé e véshtiré pér
shkak té ndjenjés sé lodhjes, humbjes sé lévizjes dhe ndikimit emocional té
pérballjes me
sémundjen.

Shihni Si mund té marr mé shumé informacion? Né fund té késaj broshure pér
detaje rreth botimeve tona té tjera gé trajtojné simptomat né thellési.

“Eshté shumé e véshtiré té vlerésohen nevojat e ardhshme
pasi MND-ja ka njé pérparim té ndryshém te secili prej nesh dhe éshté e
pamundur té thuhet se sa kohé do té duhet pér ndryshimin e
kushteve shéndetésore.”



4. Cfaré ndihme ofrohet?

Kur éshté e nevojshme, mbéshtetje mund té ofrohet pér t’ju ndihmuar té:

* ruani pavarésiné sa mé gjaté gé té jeté e mundur

* menaxhoni simptomat tuaja

* ndiheni mé rehat dhe pér t'ju ndihmuar me |évizshmériné

* pérballeni me ndikimin emocional t&¢ MND

» pérfitoni mbéshtetje financiare

« merrni ndihmé me aktivitetet e pérditshme dhe kujdesin personal
 planifikoni paraprakisht pér kujdesin e ardhshém.

Kjo mbéshtetje ka té ngjaré té vijé nga tre burime kryesore:

Profesionistét e kujdesit shéndetésor dhe social: jo té gjithé profesionistét
e kujdesit shéndetésor dhe social kané njohuri té thelluara pér MND.
Megjithaté, gendrat dhe rrjetet e kujdesit p&r MND (té cilat ne ndihmojmé té
financohen) dhe gendrat lokale neurologjike ofrojné njé gamé té gjeré ndihme
nga profesionisté me pérvojé né mbéshtetje té njerézve me MND.

Ka té ngjaré té takoni njé shuméllojshméri specialistésh té fushave té
ndryshme, té tillé si njé neurolog, koordinues té MND-sé&, infermieré
specialisté dhe terapisté. Kéta profesionisté priren té punojné si njé ekip, i
quajtur shpesh njé ekip shumé-disiplinor (MDT), duke pérfshiré anétarét e
ekipit té komunitetit si infermierét e distriktit dhe mjekun tuaj té pérgjithshém.
Cdo anétar i kétij ekipi mund t'ju referojé te njé specialist tjetér, por shumé
referime ndodhin népérmjet mjekut tuaj té pérgjithshém.

“Eshté jashtézakonisht e réndésishme té dégjoni
profesionistét qé kané ndihmuar té tjerét té kalojné pérmes
késaj pérvoje mé pare.”

Ekipi mund t'ju ndihmojé ju dhe familjen tuaj té gaseni né kujdesin e
specializuar, trajtimet, terapité, késhillimin dhe pajisjet ose ndihmuesit. Kjo
mund té ndihmojé né ruajtjen e cilésisé mé té miré té jetés pér aq kohé sa té
jeté e mundur, gjaté kohés gé jetoni me MND.

Shérbimet e kujdesit social pér té rriturit: mund té vlerésojné nevojat tuaja
dhe ato té kujdestarit tuaj kryesor. Ata do té ndihmojné né identifikimin e cdo
ndihme né shtépi gé mund té nevojitet dhe do té japin késhilla pér shérbimet
dhe mbéshtetje emergjente. Kontaktoni autoritetin tuaj lokal pér té kérkuar njé
vlerésim pér ju dhe kujdestarin tuaj — né Irlandén e Veriut kjo do té béhej
népérmijet njé trusti lokal té& kujdesit shéndetésor dhe social. Shérbimet lokale
mund té ndryshojné, ndaj eksploroni se ¢faré éshté e disponueshme gjaté
vlerésimit tuaj.



“Duhet té jeni sa meé té miré-informuar pér ményrén e gasjes
né shérbime.”

Njé shuméllojshméri ndihmash, pajisjesh dhe shérbimesh kujdesi mund té
akordohet pér ju, megjithaté mund té jeté e nevojshme té jepni njé kontribut
financiar. Ndihma pér kujdesin tuaj shéndetésor mund té organizohet pér ju,
ose mund té keni mundésiné t’i blini shérbimet veté pérmes pagesave direkte.

Shihni Si mund té marr mé shumé informacion? pér detaje rreth botimeve
tona, qé pérfshijné udhézime pér kérkimin e pérfitimeve dhe kujdesit social.

Shoqgata MND: ne ofrojmé njé gamé té gjeré mbéshtetjeje pér kédo gé
jeton me MND ose gé éshté i prekur prej saj. Linja joné e ndihmés MND
Connect mund té ofrojé mbéshtetje emocionale, informacione ose
udhézime pér shérbimet e jashtme. Ekipi mund t'ju prezantojé me
shérbimet tona, duke pérfshiré degén tuaj lokale, grupin ose vizitorét e
Shoqgatés (sipas disponimit). Kjo pérfshin edhe stafin toné rajonal, i cili
ndihmon né zgjerimin e shérbimeve pér pérmirésimin e kujdesit ndaj
MND né zonén tua,j.

Ne mund té jemi né gjendije té ofrojmé artikuj té caktuar pajisjesh me hua
ose grante mbéshtetése pér njerézit gé jetojné me MND ose gé jané té
prekur prej saj. Kérkesat pér pajisje duhet té béhen pérmes njé
profesionisti té kujdesit shéndetésor ose social.

Shihni Si mund t& marr mé shumé informacion? né fund té késaj
broshure pér detajet e kontaktit.

A ekziston ndonjé trajtim?

Né varési té simptomave tuaja dhe ecurisé sé sémundjes, diskutimet me
ekipin tuaj té kujdesit shéndetésor dhe social ka té ngjaré té pérfshijné sa
vijon:

Riluzole dhe barna té tjera: aktualisht nuk ka asnjé trajtim pér té
kuruar ose ndaluar sémundijen, por njé ila¢ i quajtur riluzole ka
treguar njé pérfitim modest né ngadalésimin e pérparimit té
sémundijes (pér disa muaj). Riluzole éshté licencuar pér trajtimin e
MND dhe éshté miratuar pér pérdorim né NHS. Pyesni mjekun tuaj
té pérgjithshém ose neurologun tuaj pér té zbuluar nése riluzole
éshté i pérshtatshém pér t'u marré nga ju. Barna té tjera gé mund té
ndihmojné né ngadalésimin e pérparimit t&¢ MND jané duke u béré té
disponueshme.

Shihni Si mund té marr mé shumé informacion? né fund té késaj
broshure pér té mésuar se si té futeni né fletén toné mbi riluzolen
dhe barnat e tjera.

Medikamente té tjera: ekzistojné njé séré ilacesh pér t'ju ndihmuar me
simptomat individuale. Mjeku juaj i pérgjithshém ose specialistét qé takoni



mund t'i ofrojné ato. Nése keni véshtirési né gélltitien e tabletave, shumé
medikamente mund té jené té disponueshme né forma alternative, si Iéngje
ose patches (ngjitése).

Fizioterapia: ajo nuk mund té rikuperojé démtimet e muskujve té dobésuar
nga MND, por mund té ndihmojé pér té reduktuar shgetésimin, ngurtésiné dhe
pér té pérmirésuar fleksibilitetin. Nevojat tuaja individuale duhet té shqyrtohen
nga njé fizioterapist dhe té rishikohen nése ato ndryshojné Pérpiquni t&€ mos e
teproni, madje edhe me ushtrime té asistuara, pasi me MND kjo nuk éshté e
dobishme dhe mund t'ju béjé shumé té lodhur. Fizioterapistét shpesh
specializohen né fusha té ndryshme; pér shembull, njé fizioterapist respirator
mund té ndihmojé me mbéshtetje pér frymémarrjen dhe menaxhimin e
problemeve me péshtymén dhe mukusin (shih mé voné titullin “Mbéshtetje
pér frymémarrjen”).

Mbéshtetja e té folurit dhe komunikimit: ké&rkoni njé referim te njé terapist i
té folurit dhe gjuhés pér udhézime mbi té folurin dhe komunikimin. Nése zéri
juaj preket, ata mund té ndihmojné né ruajtjen e tij pér aq kohé sa té jeté e
mundur dhe té késhillojné pér pérdorimin e ruajtjes (bankimit) té zérit dhe
mesazheve (pérdorimi i z€érit tuaj té regjistruar pér té folur pérmes njé
kompjuteri ose pajisje celulari). Nése zéri juaj preket nga MND, ata mund té
vlerésojné nevojat tuaja pér terapi ose pajisje ndihmése pér t'ju ndihmuar té
komunikoni. Njé terapist i té folurit dhe gjuhés mund té késhillojé gjithashtu
pér menaxhimin e problemeve té gélltities, péshtymés dhe mukusit.

Mbéshtetje pér frymémarrjen: nése keni véshtirési né frymémarrje, ka njé
Séré trajtimesh dhe terapish pér t'ju ndihmuar. Pyesni ekipin tuaj té kujdesit
shéndetésor dhe social pér njé referim te njé konsulent i frymémarrjes pér
udhézime. Kjo do té pérfshijé diskutimin nése duhet té pérdorni mbéshtetje
mekanike pér frymémarrjen tuaj (e njohur si ventilim). Pérpiquni té mésoni
rreth késaj, né ményré gé té merrni njé vendim té miré-informuar nése éshté
e nevojshme.

Mbéshtetje pér dietén, ushgimin dhe gélltitjen: Nése keni probleme me
gélltitien, mund té déshironi té merrni késhilla pér té ushqyerit. Kjo do tju
ndihmojé té siguroheni gé té merrni ushgimin, léngjet dhe ilacet e nevojshme,
si dhe té gélltisni né njé ményré té sigurt dhe té rehatshme. Kjo mund té
pérfshijé vakte té lehta pér gélltitje, terapi, suplemente, ushgime té fortifikuara
ose diskutimin e ményrave alternative pér té marré ushqgim dhe pije. Pyesni
ekipin tuaj té kujdesit shéndetésor dhe social pér njé referim tek njé dietolog
dhe njé terapist i té folurit dhe gjuhés pér késhilla.

“Isha i vetédijshém se kisha humbur peshé. Vazhdimi i nje
diete me pak yndyre dhe sheqer té uléet nuk ishte zgjidhja.”

Shihni Si mund té& marr mé shumé informacion? pér detaje rreth botimeve
tona me késhilla se si t&¢ menaxhohen véshtirésité me lévizshmérinég,
komunikimin, gélltitien dhe frymémarrjen.

Terapité plotésuese: disa njeréz zbulojné se terapité plotésuese mund té
ndihmojné né lehtésimin e simptomave dhe uljen e stresit. Edhe pse nuk



éshté njé trajtim apo kuré pér MND, kjo lloj terapie mund té pérdoret pér té
‘plotésuar’ trajtimet konvencionale nése pérdoret né kombinim. Ekziston njé
shuméllojshméri e gjeré e terapive plotésuese, si masazhi, akupunktura dhe
refleksologjia. Disa shérbime lokale té kujdesit paliativ dhe spitale ofrojné kéto
terapi plotésuese si dhe forma té tjera mbéshtetjeje pér pérmirésimin e
cilésisé sé jetés.

“Njé refleksolog masazhon me mirési kémbét, duart dhe
krahét e mi, gjé gé ndihmon né qarkullimin e gjakut dhe né
pérgjithési mé bén té ndihem miré. Kéto vizita u béné té
mundura nga spitali lokal.”



5. Pér cfaré duhet té mendoj?

Nése ju ose njé i aférmi juaj éshté diagnostikuar me MND, ka shumé pér té
menduar. Kjo mund té ndihet sfilitése. Kéto késhilla bazohen né gjérat qé
njerézit e prekur nga MND kané théné se 'do té donin t'i dinin gé né fillim'.

Mé shumé informacion mund té gjeni né udhézuesin toné kryesor, Té jetosh
me sémundjen e neuronit motorik. Shihni Si mund t& marr mé shumé
informacion? né fund té késaj broshure pér detaje rreth ményrés sé gasjes né
publikimet tona té tjera.

Mos nxitoni né blerjen e pajisjeve: Eshté e réndésishme té béni njé
vlerésim té nevojave tuaja nga njé terapist i aktiviteteve té pérditshme ose njé
terapist i gjuhés dhe komunikimit para se té blini pajisje ose mjete ndihmése.
Pajisjet mund t& mos jené gjithmoné té pérshtatshme pér té gjithé dhe
gabimet mund té jené té kushtueshme. Ju mund té keni mundési té merrni
disa artikuj falas, ose té huazuara pér t'i provuar, nga NHS ose shérbimet e
kujdesit social pér té rriturit.

Mendoni pér ndikimin né financat tuaja: Kérkoni késhilla nga njé késhilltar i
pavarur financiar dhe njé késhilltar pérfitimesh. Pér shembull, pagesat pér
pension té parakohshém mund té ndikojné né pérfitimet qé mund té kérkoni.
Nése nuk keni kérkuar mé paré pérfitime, mund té ndiheni té pasigurt dhe té
ngatérruar, por éshté e réndésishme té mésoni se pér ¢faré keni té drejté.
Mund t'ju duket e dobishme té pyesni bankén tuaj se si njé kujdestar ose
partner i besuar mund té ndihmojé né menaxhimin e llogarisé tuaj, né rast se
kjo béhet e véshtiré pér ju.

Pérshtatja e shtépisé tuaj mund té kérkojé kohé: Hetoni kété sa mé shpejt
té jeté e mundur nése mendoni se mund té jeté e nevojshme, pasi mund té
duhet kohé pér té béré ndryshime té médha né shtépiné tuaj. Njé terapist i
aktiviteteve té pérditshme mund té ndihmojé pér té vlerésuar nevojat tuaja té
ardhshme. Nése kualifikoheni, keni mundésiné té kérkoni financim pérmes njé
Granti pér Ndihmé pér Personat me Aftési té Kufizuara por ky mund té jeté
gjithashtu njé proces i gjaté.

Siguroni prova té plota nése jeni duke u vlerésuar: Jepni sa mé shumé
detaje nése jeni duke u vlerésuar pér nevojat e kujdesit ose pér njé kérkesé
pér pérfitime (sic éshté Pagesa pér Pavarési Personale pér té ndihmuar né
jetesén me njé aftési té kufizuar). Jini té singerté pér ményrén se si sémundja
ju ndikon pér té marré nivelin e mbéshtetjes gé ju nevojitet — madje edhe nése
dicka éshté e véshtiré ndonjéheré. Mbajtja e njé ditari té ecurisé sé
simptomave tuaja mund té ndihmojé pér té ofruar shembuj t& kohés qé merr
kryerja e detyrave dhe ndikimi i sémundjes né rutinén tuaj té pritshme. Kjo
mund té ndihmojé gjithashtu pér té& véné né pah shpejtésiné me té cilén po
ndodhin ndryshimet, né ményré gé té merren parasysh nevojat tuaja té
ardhshme.

Shénoni ¢do pyetje: Takimet mund té jené té lodhshme dhe mund té harroni
té pyesni dicka té réndésishme, ndaj pérgatitni njé listé pyetjesh pér t'i marré



me vete. Shénoni pérgjigjet ose kérkoni nga profesionisti shéndetésor ose i
kujdesit social gé ta béjé kété pér ju né rast se keni nevojé t'i lexoni ato mé
voné. Shumica e telefonave celularé dhe tabletave kompjuteriké mund té
regjistrojné diskutimet/bisedat nése kjo &shté mé e lehté pér ju.

Kérkoni shérbime té kujdesit paliativ: Kujdesi paliativ synon t'ju ndihmojé ju
(dhe ata afér jush) té arrini cilésiné mé té miré té mundshme té jetés, né
kushtet e njé sémundije gé té shkurton jetén.. Ai siguron menaxhimin e
simptomave dhe mbéshtetje mé té zgjeruar pér té pérfshiré nevojat praktike,
financiare, emocionale, shpirtérore, fetare ose psikologjike. Njé marrédhénie
me profesionistét e specializuar té kujdesit paliativ mund té ndihmojé né
reduktimin e ¢do kohe té kaluar né spital, pasi njohurité e tyre pér rastin tuaj
mund té ndihmojné profesionistét e tjeré gé té kuptojné shpejt nevojat tuaja.

“Nga pérvoja joné, éshté mé miré té jesh né njé pozicion ku té
ndihesh sa meé i pérgatitur gé té jeté e mundur.”

Shérbimet e kujdesit palliativ mund té ofrojné mbéshtetje gé né fillim pas
diagnozés. Konsultohuni me neurologun ose mjekun tuaj té pérgjithshém pér
té mésuar se si dhe kur mund té drejtoheni pér kéto shérbime. Kéto mund té
jené té disponueshme né shtépi, ose né njé azil, spital ose gendér ditore.

Mésoni sa mé shumé gé té jeté e mundur pér trajtimet: Diskutoni opsionet
e trajtimit me ekipin tuaj té kujdesit shéndetésor dhe social. Ju duhet té dini se
cfaré éshté e mundur, ¢faré mund té thoté kjo pér ju dhe kohén mé té miré
pér té filluar ndonjé trajtim t&€ mundshém. Vendimi pér té pranuar trajtimin
éshté né dorén tuaj, por pérpiquni té béni zgjedhje té miré-informuara.

“Déshiroja té dija gjithcka.”

Planifikoni paraprakisht sa mé shpejt gqé té jeté e mundur: Planifikimi
paraprak pér fazat e mévonshme t& MND mund té krijojé ndjesi frike. Ju mund
té keni nevojé té pérballeni me biseda emocionale me njerézit prané jush dhe
ekipin tuaj té kujdesit shéndetésor dhe social. Sidoqofté, nése e folura dhe
komunikimi juaj preken, ose nése pérjetoni ndonjé ndryshim né procesin e té
menduarit dhe arsyetimin, mund ta keni mé té lehté t'i diskutoni planet mé
herét né vend qé t'i lini pér mé voné. Planifikimi mund té pérfshijé vendime né
lidhje me financat, familjen dhe kujdesin tuaj t& ardhshém. Ekipi juaj i kujdesit
shéndetésor dhe social mund té ndihmojé me kéto diskutime. Shumé njeréz
raportojné se pasi kané béré té njohura déshirat e tyre pér té ardhmen,
ndihen mé té geté dhe mé né kontroll té situatés.

“Pasi ta keni béré kété, mund ta harroni duke e futur né njé
dollap. Mund té relaksoheni... dhe ndiheni mé miré duke e
béré kéte.”



6. Si mund té marr mé shumé
Informacion?

Ne ofrojmé:

» Té jetosh me sémundjen e neuronit motorik — udhézuesi yné kryesor pér
té ndihmuar njerézit me MND té menaxhojné jetén e pérditshme me kété
sémundje

* njé gamé té gjeré fletésh informacioni, me udhézime e késhilla mbi
simptomat, pérfitimet dhe kujdesin social

 informacion pér kujdestarét pér t'i ndihmuar ata té menaxhojné mirégenien
e tyre dhe té mésojné rreth mbéshtetjes sé disponueshme

* njé udhézues i lehté pér t'u lexuar pér njerézit me véshtirési né té mésuar
ose né lexim

* publikime dhe artikuj té tjeré pér t'ju ndihmuar né marrjen e vendimeve né
lidhje me MND, duke pérfshiré fletét e informacionit kérkimor.

Gjeni informacionin gé ju nevojitet duke pérdorur gjetésin toné té informacionit
té Kujdesit né: www.mndassociation.org/careinfofinder Shumica e
botimeve tona mund té shkarkohen nga fagja joné e internetit né
www.mndassociation.org/publications ose mund té porositen né format té
shtypur nga linja joné e ndihmés.

Informacion pér té ndihmuar fémijét dhe té rinjté
Gjeni burime dhe udhézime pér fémijét, té rinjté, prindérit dhe kujdestarét né:
www.mndassociation.org/cyp

Linja e ndihmés MND Connect

MND Connect mund té ofrojé udhézime, késhilla dhe informacione. Ata
gjithashtu mund t'ju ndihmojné té gjeni shérbime té jashtme ose t'ju
prezantojné me shérbimet tona sipas disponueshmérisé, duke pérfshiré
degén tuaj lokale, grupin, vizitorét e Shogatés ose kontaktin e stafit rajonal.

Telefon: 0808 802 6262
Email: mndconnect@mndassociation.org

Shérbimi i Késhillimit té Pérfitimeve té Shogatés MND

Ne mund té ofrojmé késhilla falas, me karakter konfidencial dhe té paanshme
pér ¢cdo pérfitim gé iu takon me té drejté. Gjeni detajet aktuale té kontaktit pér
Angliné, Uellsin dhe Irlandén e Veriut né:
www.mndassociation.org/benefitsadvice

ose kontaktoni linjén toné té ndihmés MND Connect pér udhézime/késhilla.

Grantet e Mbéshtetjes pér MND dhe hua pér pajisjet
Mund té lexoni mé shumé rreth tyre né:
www.mndassociation.org/getting-support ose na kontaktoni si mé poshté:
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Telefon: 0808 802 6262
Email: support.services@mndassociation.org

Forumi né internet
Forumi yné né internet jJu mundéson té ndani informacione dhe pérvoja me
njeréz té tjeré té prekur nga MND: https://forum.mndassociation.org

Grupi mbéshtetés i postés elektronike PMA/PLS

Ju mund té déshironi t'i bashkoheni kétij grupi mbéshtetés me email nése jeni
diagnostikuar me atrofi muskulare primare (PMA) ose sklerozé anésore
primare (PLS). Pér detaje, kontaktoni linjén toné té ndihmés MND Connect,
si¢ tregohet mé herét né kété listé shérbimesh.

Té ndihmuarit e profesionistéve pér mbéshtetjen tuaj

Megenése MND nuk éshté e zakonshme, jo té gjithé profesionistét e kujdesit
shéndetésor dhe social kané pérvojé té méparshme pune me MND. Ne
ofrojmé informacion, edukim dhe shérbime mbéshtetése pér profesionistét,
duke pérfshiré udhézimet nga stafi yné rajonal dhe linja e ndihmés MND
Connect. Detajet e kontaktit té linjés sé ndihmés pér profesionistét jané:

Telefon: 0808 802 6262
Email: mndconnect@mndassociation.org
Informacion: www.mndassociation.org/professionals

Referencat

Referencat e pérdorura pér té mbéshtetur kété informacion jané té
disponueshme sipas kérkesés nga:

Email: infofeedback@mndassociation.org
Ose shkruani né:

Komentet e informacionit
Shogata MND

Shtépia e Francis Crick (Kati?)
6 Rruga Summerhouse

Parku Moulton

Northampton

NN3 6BJ
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Falénderimet

Falénderojmé gjerésisht pér sa vijon pér udhézimet e tyre té vlefshme né
zhvillimin ose rishikimin e kétij informacioni:

Pauline Callagher, infermiere e specializuar MND dhe Qendra e Kujdesit
MND
Koordinator, Preston Care Centre, Royal Preston Hospital

Emma Husbands, Konsulente e Mjekésisé Paliative,
Trusti NHS i Spitaleve Gloucestershire

Kevin llsley, Késhilltar Mjekésor né Herefordshire Clinical
Grupi i Komisionimit dhe ish-Mjek i Pérgjithshém, Herefordshire

Elizabeth llsley, Terapiste e té Folurit dhe Gjuhés,
Trusti NHS Rotherham, Rotherham

Amanda Mobley, Konsulente Neuropsikologe Klinike,
Trusti i Shéndetit dhe Kujdesit NHS Worcestershire

Dorinda Moffatt, Specialiste Fizioterapiste Neuro-Respiratore
dhe Terapisti i Dobésisé, Prospect Hospice, Séindon

Gabrielle Tilley, Drejtuese e Pérkohshme e Ekipit té Lagjes,
Trusti i Fondacionit NHS té Spitaleve té Médha Peréndimore, Calne

Ne i mirépresim komentet tuaja

Na tregoni se ¢faré mendoni pér kété broshuré. Do té déshironim té dégjonim
se ¢faré mendoni se kemi béré miré dhe aty ku mund té pérmirésojmé
pérmbajtjen pér njerézit me MND ose té prekurit prej saj.

Komentet tuaja anonime mund té pérdoren gjithashtu pér té€ ndihmuar né
rritjien e ndérgjegjésimit dhe ndikimit brenda burimeve, fushatave dhe
aplikacioneve tona pér financim.

Nése déshironi té lini komente rreth “Njé prezantim né sémundjen e neuronit
motorik” (MND), ju lutem pérdorni formularin toné té komenteve né internet
ne:

www.smartsurvey.co.uk/s/IntroMND

ose né té kundért, ju lutem na kontaktoni né:
infofeedback@mndassociation.org

Ose postoni tek ne, duke pérdorur adresén e méposhtme:

Shogata MND
Shtépia e Francis Crick (kati i 2-t€)


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

6 Rruga Summerhouse
Parku Moulton
Northampton NN3 6BJ

MND Association
Francis Crick House

6 Summerhouse Lane
Moulton Park
Northampton NN3 6BJ

Telefon: 01604 250505
Fagja e internetit: www.mndassociation.org
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