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motor neurone disease

8B

Motor noron hastaliginda (MNH)
ventilasyon

Motor néron hastaligi olan veya bundan etkilenen kisiler icin bilgiler

Motor néron hastaligiyla (MNH) birlikte solunumunuz zayiflasa bir makinenin
solunumunuzu desteklemeye katki yaptigi destekli ventilasyonu kullanmay: isteyip
istemediginizi dusinmek dnemlidir.

Bu bilgilendirme yayini bu destegi kullanip kullanmamaya karar verirken nelerin g6z
onunde bulundurulacagini arastirmaktadir. Sunlari icerir:

1 Solunumuma yardim edilmesine niye ihtiya¢ duyabilirim?

2: invazif olmayan ventilasyon (NIV) hakkinda neleri g6z éniinde bulundurmam
gerekiyor?

3: Soluk borusu cerrahisinde ventilasyon hakkinda neleri géz 6ntiinde

bulundurmam gerekiyor?

4: Ventilasyon teghizatimin bakimini nasil yapacagim?
5: Destekli ventilasyonu durdurma hakkinda neleri bilmem gerekiyor?
6: Daha fazlasini nasil 6grenebilirim?

Bu yayin, ventilasyonun durdurulmasi ve gelecekteki bakim igin ileriye dontk
planlama hakkinda en basindan itibaren hassas bilgiler icermektedir. Bunu
okumak zor gelebilir fakat gelecekteki tedavi ve bakim hakkinda zamaninda
karar almaniza yardimci olabilir.

Bunu yapmaya hazir hissettiginizde okuyun.

Bu sembol diger basili yayinlarimizi vurgulamak ic¢in kullanilir. Bunlara nasil
o erigilecegini 6grenmek i¢in bu yayinin sonundaki Daha fazla bilgi kismina bakin.
m Bu sembol, MNH tasiyan veya bundan etkilenen diger kisilerden alintilari
vurgulamak igin kullanilir.



ayarlayabilirler.

Bunun kaynak bilgilerin tercime edilmis versiyonu oldugunu lttfen aklinizda
bulundurun. MNH Dernegi muteber tercime hizmetlerini kullanir fakat
tercimedeki herhangi bir hatadan 6tlrt sorumluluk kabul edemez.

Tedavi ve bakim hakkinda karar verirken her zaman saglik ve sosyal bakim
ekibinizden tavsiye isteyin. Randevularda yardimci olmasi igin bir terciman

Daha fazla bilginin tercime edilmesi mumkun olabilir fakat bu sinirl bir
hizmettir. Ayrintilar icin MND Connect yardim hattimizla irtibata gecin:

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

Destekli ventilasyonu saglik ve sosyal bakim profesyonelleriyle tartistiginizda bazi
kelimeler benzer gorunebilir veya farkli kelimeler ayni seyi ifade edebilir. Bu kafa karistirici
olabilir. Agagidaki tanimlamalar ise yarayabilir:

Destekli ventilasyon:

BiPAP:

Bagimh:

Agizlik ventilasyonu
(MPV):

invazif olmayan
ventilasyon (NIV):

Bir makinenin solunumunuza destek olmasidir.

BiPAP, iki Seviyeli Pozitif Hava Yolu Basincina karsilik
gelir ve bir tlr invazif olmayan ventilasyon turtdur. Bazi
kigilerin NIV yerine bu terimi kullandiklarini duymus
olabilirsiniz.

Ventilasyona bagimli olmak artik o olmadan etkin bir
bicimde soluk alamadiginiz anlamina gelir. Bir ventilasyon
makinesini her 24 saat icinde 12 saatten fazla kullanmaniz
gerekirse bu ¢cogu zaman ona daha da bagimlh hale
gelmekte oldugunuz anlamina gelir. Bu, NIV veya soluk
borusu cerrahisinde ventilasyon ile birlikte gerceklesebilir.
Buna 'bagll' dendigini de duyabilirsiniz.

Akcigerlerinize fazladan hava pompalamak istediginizde
cubuk gibi bir nozulu agziniza yerlestirmek suretiyle
solunum eksiginizi 'tamamlamaniza' imkan veren bir tlr
NIV. Yararl olabilecegini distinuyorsaniz solunum
ekibinize basvurun.

Makinenin akcigerlerinize giden olagan hava akisini ¢cogu
zaman basinizin etrafinda kayislarla tutturulan bir maske
uzerinden artirdig1 bir tur destekli ventilasyon.
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Soluk borusu Boynunuzun 6n kisminda aciklik olusturmaya donik olarak
cerrahisi: nefes borusuna tlp takilabilen cerrahi islem. Bu daha
sonra ventilasyon igin kullanilabilir.

Soluk borusu Soluk borusu cerrahisi tupu vasitasiyla makinenin
cerrahisinde akcigerlerinize olagan hava ufledigi bir tur destekli
ventilasyon: ventilasyon. Insanlarin buna 'invazif ventilasyon' dediklerini

duyabilirsiniz.

Solunum bakimi veya Solunum destegi ve terapileri.

ybnetimi:

Solunum ekibi: Solunum problemlerinde size verilen destege katilan bakim
ekibi.

Salgilar: Mukoz ve tukaruk.

1. Solunumuma yardim edilmesine niye ihtiyac
duyabilirim?

MNH varken akcigerleriniz yine de gogu zaman havayi igleyebilir. Ancak havayi
akcigerlerin icine ve disina itenler de dahil olmak Gzere kaslar zayiflar. Zaman icerisinde
bu kaslar ¢alismaz olur fakat bir makine solunumunuza destek olarak birtakim solunum
semptomlarini giderebilir ve yasam sirenizi uzatabilir.

Buna destekli ventilasyon denir. Okumay! kolaylastirmasi igin bu yayinin kalan kisminda
‘destekli ventilasyonu' 'ventilasyon' olarak kisaltacagiz. MNH ile solunuma destek vermek
icin kullanilan ventilasyon trleri hakkinda bilgi igin bu yayinin 2 ve 3. kisimlarina bakin.

o MNH'nin solunumu nasil etkiledigi hakkinda ayrintili bilgi icin bakin:
Bilgilendirme yayini 8A — Solunum sorunlarina destek

MNH icin ventilasyonlarda solumaniza yardimci olmasi igin gogu zaman normal hava
kullanilir. MNH'liyken fazladan oksijen gogu zaman 6nerilmez c¢inkt vicudunuzdaki
oksijen ile karbondioksit arasindaki dengeyi bozabilir. Ancak gogus enfeksiyonunuzun
veya akcigerlerinizi etkileyen bagka bir durumunuzun olmasi halinde MNH ile birlikte
oksijene gerek olabilir. Bazen de yasam sonu bakimi sirasinda konfor ve kolaylik
saglamak tzere kullanilir.



Ventilasyon seg¢enegini ne zaman g6z dniunde
bulundurmaliyim?

“Onceden tedbir almak, basiniza gelebileceklere karsi savunmaya gegmek demektir.
Karsima neler ¢ikacagini ve bunlarla bas etme yollarini bilmek her zaman daha iyi
hissetmemi saglar. Bilinmeyen sey korku verir.”

Ventilasyonu kullanip kullanmamaya karar vermek zor bir secim olabilir. Solunum
ekibinizle agagidakiler hakkinda agik ve dirtst sohbetler yapmak, bilgilendirilmis kararlar
vermenize yardimci olabilir:

Ventilasyon secenekleriniz

Her bir se¢cenegin yararlari ve géz 6ntinde bulundurulacak hususlar

Zaman icerisinde her bir tir ventilasyonda nelerin gergeklesmesinin muhtemel
oldugu

Ventilasyona baglandiktan sonra bakimin nasil oldugu

Olabilecek diger sorulariniz.
Bu karar ayrica sunlara da bagh olacaktir:

ihtiyaclariniz
Gorusleriniz, tercihleriniz ve gelecekteki bakim igin istekleriniz
Tedavinin size uygun olup olmadigini gérme amacli degerlendirmeniz

Ventilasyonun baslatiimasi igin en uygun zaman.

Kendinizi hazir hisseder hissetmez segenekler hakkinda olabildigince fazla bilgi edinin.
Solunumla ilgili herhangi bir semptom gelistirmeden énce veya solunumunuzdaki herhangi
bir degisikligin ilk belirtisiyle birlikte bakiminizda yer alan herkesle gérusmeniz ¢ok
onemlidir.

Bu size asagidakiler icin zaman verecektir:

Aciliyet hissi olmadan kararlariniz hakkinda dugsinmek
Tercihlerinizin simdi ve gelecekte ne anlama geldigini anlamak

Size yakin olanlar ile saglhk ve sosyal bakim ekibinizin, istediginiz tedavilere
erisiminize ve istenmeyen ya da planlanmamis tedavilerden veya mudahalelerden
kaginmaniza yardimci olmak tzere dileklerinizi ve tercihlerinizi bilmesini givenceye
almak

Ventilasyon kullanimi yonindeki kararinizdan bagimsiz olarak size destek veren
herkesin ontindeki degisikliklere hazirlikli olmasini glivenceye almak.



“Kendi deneyimim insanlarin her zaman yeterince erkenden hazirlikli olmadiklarini
gobstermistir. Veya semptomlar yeterince erkenden tespit edilmemistir. Kocamin
durumunda, kendisinin solunum problemleri ona goére invazif olmayan ventilasyonu

etkin bir bicimde kullanamayacak kadar cok ileri gitmigti."

Bu gorusmeler size ve ailenize yonelik ¢alismalar ve finansman hakkinda birtakim sorulari
one cikarabilir. Saglik ve sosyal bakim ekibiniz bu gérismelerde size destek verebilir.

Ventilasyonu nasil kullanmak istediginiz konusunda solunum ekibinizle birlikte erken
planlama yapmak, solunumunuza destek olmanin en basta yari zamanl kullanimi da
icerebilecek olan en iyi yolunu bulmaniza yardimci olabilir. Bu ayni zamanda sizin ve size
destek olanlarin bakiminizi organize etmelerine de yardimci olabilir ki bu bakiminizin
yapilmasi icin evde kalmaniza yarayabilir. Ventilasyon hakkinda acil durum kararlari bunu
daha da zorlagtirabilir.

Ventilasyona ihtiyac duyabilecegimin erken belirtileri nelerdir?

“Her U¢ ayda bir MNH klinigini ziyaret ettigimde yasamsal kapasite testi ile 6ksirme
testinden gecerim. Bakim ekibimin igin igcine girerek akciger kapasitemin endise
verici bir seviyeye gerilemesi halinde bunu gézlemleyecekleri ve bu hususta bana

tavsiye ve Onerilerde bulunacagindan eminim.”

Asagidakiler solunum kaslarinin zayiflamasinin belirtileri olabilir ki solunum igin
ventilasyona veya baska bir destege ihtiyaciniz olabilecegi anlamina gelir.

Dinlenirken bile soluksuz kalmak

Uzanip yatarken bile nefes darhdi hissetmek

Mukoz veya balgam temizlemekte zorlanmak

OksUrigin cilizlasmasi

Gogus enfeksiyonlarinin tekrar etmesi veya uzun sirmesi
Hafifce burun cekme

Uykunun kesintiye ugramasi

Uyandiginizda veya giin igerisinde yorgun hissetmek
Karabasan veya hallsinasyon gérme

Sabahlari bas agrisi

Konsantrasyon kaybi, hafiza zayifligi veya kafa karisikligi hissetme
Sesin cilizlagmasi

Yiyecek i¢in daha az istahli olmak ve bunun kilo kaybina yol agabilmesi.



Solunum testleri ve MNH semptomlari hakkinda daha fazla bilgi igin bakin:
Bilgilendirme yayini 8A — Solunum sorunlarina destek

Ventilasyonda ne kadar destege gerek vardir?

Her bir ventilasyon turd, solunumu desteklemek tzere ventilasyon kullanmamakla
karsilastirildiginda yasamda kalmay uzatabilir. Tarihsel olarak soluk borusunun hayatta
kalmayi NIV'ye gore daha da uzattigi her zaman dusunulmustur fakat MNH ile ventilasyon
durumunda hayatta kalma sureleri hakkinda arastirmalar devam etmektedir. Bulgular
netlestikge bu bilgilendirme yayinini gincelleyecegiz.

Her ne kadar ventilasyon, hayatta kalmayi uzatabilecek olsa da solunum kaslarinin
zayiflamasini durdurmayacak veya hastaligin genel olarak ilerleyisini yavaslatmayacaktir.
Bu da solunumunuza destek olunabilece@i anlamina gelir fakat zaman icerisinde diger
semptomlarinizda kotulesme olacaktir. Hastalik ilerledikge daha fazla destege ihtiyaciniz
olacaktir.

Bir konusma ve dil terapistine (SLT) yonlendiriimediyseniz sevk edilmeyi isteyin ¢unki
solunum kaslarinin zayiflamasi konusma ve iletisim kurma biciminizi etkileyebilir.

Yardim olmaksizin hareket edemeyeceginiz veya iletisim kuramayacaginiz bir noktaya
gelebilirsiniz. Bunun alacag: sire kisiden kisiye degisiklik gosterir. G6z hareketiyle ve
uyarlamali digmelerle bilgisayarlara erisim de iletisim destegi saglayabilir.

“Internette gezinmek, e-posta okumak, yazmak ve hatta hesap tablolarini kullanmak
icin g6z hareketlerimle kontrol edilen bir bilgisayar kullaniyorum.”

Gerektiginde, drnegin disunme veya g6z sorunlarindaki degisiklikler yiksek teknolojili
iletisim araclarini kullanmayi imkansiz hale getirdiginde basit iletisim araclari kullanilabilir.

“Kendisinin isine yarayabilecek olan g6z hareketleriyle yardim araglari hakkinda
daha 6nceden bilgi edinmis olmamizi arzu ederdim. Maalesef artik bunlari
kullanamayacak kadar hasta.”

Konusma, iletisim ve bilgisayara uygun hale getirilmis bir versiyonunu gelecekte
kullanmak Uzere sesinizi nasil kaydedeceginiz hakkinda bilgi igin bilgilendirme
yayinlarina bakin:

7C — Konugma ve iletisim
7D — Ses bankaciligi

MNH sizin yeme, icme ve yutma bicgiminizi etkileyebilir. Ventilasyon kullanmak ayrica
yemeyi ve icmeyi zorlagtirabilir. Diyetinizde yeterince besin maddesi bulundurmaniza
yardimci olmasi igin besleme tupu kullanmayi isteyip istemediginizi g6z éniunde
bulundurmak 6nemlidir. Su an tiple beslenme hakkinda ailenizle, bakicilarinizla ve sosyal
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bakim ekibinizle sohbet agmak igin iyi bir zaman c¢uinki solunum kaslari zayifladiginda bu
daha da zorlasabilir.

MNH'nin neden oldugu yutma zorluklarini ydénetmeye yardimci olmasi ve yeterince besin
maddesi aldiginizdan emin olmanizi saglamasi icin bir konusma ve dil terapisti (SLT) ile
diyetisyenin destegdine ihtiyaciniz olacaktir.

Daha fazla ayrinti igin bakin:

Bilgilendirme yayini 7A — Yutma zorluklari

Bilgilendirme yayin1 7B — Tuple beslenme
Motor néron hastaligiyla birlikte yeme ve icme

MNH sizin yutma biciminizi etkileyebilecedinden 6tlrl yiyecek, icecek ve tukdurikler 'yanhs
yoldan inme' riski tagiyabilir. Ciliz bir 6ksuriikle temizlemesi zor olabilir.

Akcigerlerinize yiyecek, sivi veya tukirtk kagtiginda buna ‘aspirasyon' denir. Bu durumun
basiniza gelmesi durumunda, yutma biciminizi gérmesi ve destek saglamasi icin mimkun
olan en kisa zamanda bir konusma ve dil terapistine muayene olun.

Aspirasyon gogus enfeksiyonlarina neden olabilir. Sunlari fark edebilirsiniz:
Burun akmasi veya mukozda artig
Soluksuz kalmada artis
Bogaz agrisi veya oksurme

Ateslenme semptomlari veya sadece kotl hissetme.

Kendinizde gégus enfeksiyonu oldugunu dustnityorsaniz mimkin olan en kisa zamanda
pratisyen hekiminizle temasa gecin ¢unki erken alinan antibiyotik tedavisi ise yarayabilir.
Ayrica sunlari da igeren oksurme yardimi alabilirsiniz:

Saglik ve sosyal bakim ekibinizden destek

Kendi kendinize 6grenebileceginiz teknikler

Oksuirmenize yardimci olabilecek bir makine.

Doktorunuzdan yilda bir yapilan grip ve bir defalik zatirre asisi isteyin, zira bunlar bu
enfeksiyonlari kapma riskini azaltabilir. Bunlara cogu zaman pratisyen hekim cerrahisinden
ulasilabilir. Esas bakiciniz ve aile yakinlariniz da bu asilara ulasabilir.

Ventilasyon kullanmak suretiyle MNH ile hayatta kalmayi uzatabileceginiz i¢in solunum
kaslariniz zaman igerisinde zayiflayacaktir ve sizin de buna bagimh hale gelmeniz
muhtemeldir. Bu her iki tirde ventilasyonla da gergeklesebilir fakat bunun alacagi zaman
semptomlariniza ve kullandiginiz ventilasyon turiine gore degisiklik gosterir.



Bagimli olmaniz halinde bakim karmasik hale gelebilir. Zaman igerisinde ¢ok disiplinli ve
deneyimli bir ekibin ve bakiminizda yer alan herkesin 24 saat destegine ihtiya¢ duymaniz
muhtemeldir.

Evde bakim almak isterseniz destek vermek icin glinde 24 saat orada olacak kisilerden
olusan bir ekibe ihtiya¢c duymaniz muhtemeldir. Bunlar gogu zaman maasl isgiler olacak
ama bazen de aile mensuplari bunu isteyecek veya bunda yer almalari gerekecektir.

“Onun yani baginda bir ¢cekyatta uyuyorum ki gecenin bir yarisinda salgilarinin
toplanmasina ihtiyac duydugunda c¢abukca ulagilabilir bir yerde olayim. Onu hicbir
zaman odada tek basina birakamiyorum.”

MNH veya ventilasyon teghizatiniz konugmayi veya iletisim kurmayi zorlastiriyorsa
ventilasyon sistemleri, yardima ihtiya¢ duymaniz halinde insanlarin bilgilendiriimesini
saglayacak alarmlarla birlikte gelir. Ancak cevap vermek icin birilerinin her zaman orada
olmasi gerekir. Saglik ve sosyal bakim uzmaninizdan rehberlik etmesini isteyin.

Aile mensuplari ile bakicilarin her bir ventilasyon turu icin, bilhassa hastahgin ileri
asamalarinda guvenceye, egitime veya ilave destege ihtiyac duymalari muhtemeldir.

“Onunla beraber olmak i¢in haftada bir gelen bir hemsiremiz var, bdylece ¢ikip
aligveris yapabiliyor veya randevularima gidebiliyorum. Kalan zamanimda eve
mahkumum. Camasirlari digariya asamiyorum bile ¢uinkd sorun oldugunu belirten

higbir acil durum alarmini duyamam.”

24 saat destek ihtiyaci, bakim paketi hazirlamanin zor olabilecegi anlamina gelir. Saglik
bakimi desteginin bélgenizde nasil isledigine badli olarak bakim evine tasinmaniz halinde
dogru seviyede destek alabilirsiniz. Bu da bolgelere gore degisiklik gosterir. Bolgenizdeki
seceneklerin neler oldugunu 6grenmeniz ve solunumunuza destek olmasi igin
ventilasyonu nasil kullanacaginizi planlamaniz hususunda size destek olabilmeleri i¢in bu
durumu solunum ekibinizle tartigin.

Herkesin farkli bir MNH deneyimi vardir. Bazi kisiler, engellerdeki artisa uyum saglar ve
hayati mimkun oldugunca uzatmak isterler. Ventilasyon, yasam siresini uzatmaya
yardimci olabilir ve bakim destegi ile katki yardimlarinin bir bilesimi yasam kalitesini
artirmaya yarayabilir. Ancak tercihlerinize veya inanglariniza dayali olarak farkl bir se¢cim
yapmak isterseniz bu sizin hakkinizdir ve saygi duyulmasi gerekir. Mevcut olan tim bu
destegin ve secgeneklerin tartisilmasi kendiniz igin dogru bir karar vermenize yardimci
olabilir.

Ventilasyonu kullanmamaya karar verirsem ne olur?

“Ventilasyonun MNH ile yasam beklentisini artirabilecegini bilmek dnemlidir ¢iinki
bizim durumumuzda kocam kendi 6mrinit uzatmak istemedi.”



Ventilasyonu kullanma veya kullanmama karari sizin tercihinizdir. Ventilasyonu kullanmak
istemediginize karar verebilir veya kullanimina uyum saglayamadiginizi gérebilirsiniz. Bu
durumla karsi karsiya kalmaniz halinde solunum ekibiniz, fizyoterapistiniz veya hafifletici
bakim ekibiniz semptomlari azaltmaya yarayacak diger yollar hakkinda tavsiye verebilirler.

Bunlar arasinda sunlar bulunabilir:
Durusunuzun ve konumunuzun degistiriimesi
Solunum egzersizleri
Oksiirmeye yardim
Dinlenme yollarini bulmak

Soluksuz kalmayi ve kayglyi giderecek ilaclar.

Diger solunum terapileri hakkinda ayrintili bilgi icin bakin:
Bilgilendirme yayini 8A — Solunum sorunlarina destek

Her ne kadar bu destek semptomlari azaltmaya yarayabilecek olsa da zaman igerisinde
kotulesecektir ve solunum terapileri de hastaligin ilerleyisini yavaslatamaz. Sonuc olarak
olime yol agmasi muhtemeldir. Ancak saglik ve sosyal bakim ekibiniz kaygiy! giderecek
ilaclarla size destek olabilir.

MND Acil Durum Kiti

Solunum zorluklarinda kendinizi glivencede hissetmenize katki yapmanin yollarindan biri
MNH Acil Durum Kitini yakininizda bulundurmakir.

Acil Durum Kiti acil durumlarda kullanima yonelik ilaglar iceren ve evinizde
saklayabileceginiz bir kutudur. Bu kiti yakininizda tutmak, soluksuz kalmaniz veya
Okslrme ya da tikanma ile karsilagsmaniz halinde glivence verici olabilir.

Kit kutusunu pratisyen hekiminize kendisinin talebi tizerine bedelsiz olarak temin ediyoruz.
Pratisyen hekiminiz daha sonra evde kutuda saklamaniz i¢cin uygun ilaclari recete eder.
Bu, calisma saatlerinin disinda ¢agrilmalar halinde doktor veya bdlge hemsiresi icin
ilaclarin yakin bir yerde durmasini saglar.

Diger profesyonellerin ilaglari kullanmasi igin pratisyen hekiminizin imzali bir izin kagidi
bulundurmasi gerekebilir.

Kutu ayni zamanda profesyonellere donuik yazil bir kilavuz da icerir. Pratisyen hekiminiz
uygun oldugunu hissederse siz profesyonel tibbi yardimin gelmesini beklerken size
vermesi igin bakiciniz igin de ilag recete edebilir.



Pratisyen hekiminiz kit hakkinda tavsiyeler icin MND Connect yardim hattimizla irtibata
gecebilir. irtibat bilgileri icin Kisim 6: Daha fazlasini nasil 6grenebilirim? kisminda Daha
fazla bilgi bolumune bakin.

2: Invazif olmayan ventilasyon (NIV) hakkinda
neleri g6z onunde bulundurmam gerekiyor?

invazif olmayan ventilasyon (NIV) MNH ile ilgili solunum problemlerine destek olmak igin
yaygin olarak kullanilir. Akcigerlerinize giden normal hava akisini gogu zaman basinizin
etrafinda kayiglarla tutturulan bir maske tzerinden artirmak suretiyle solunumunuza destek
olur.

Maske, ventilator adi verilen bir makineye tiple baglanir. Makineye ya elektrik ya pil ya da
her ikisiyle birden elektrik verilir. Solunumunuz makineyi ¢alistirir, bdylece sizin soluk
aldiginizi hissettiginde etkin bir bicimde soluk almaniza yardimci olacak sekilde hava
artisina destek saglar.

Bir dizi maske mevcuttur fakat gogu zaman burnunuzu veya burnunuz ile agzinizi orter.
Maskelerin kullanimi zorsa burun yastiklari mevcuttur, bunlar burun deliklerinin icine
oturan ve basinizin etrafindaki kayislarla tutturulan iki kii¢uk ttp icinden hava tasir (bazi
kisilerin buna 'burun ¢atali' dediklerini duyabilirsiniz).

Ayarlar, maske ve ventilatérin diger parcgalari size uyacak sekilde ayarlanacaktir. Bu gogu
zaman ayakta tedavi olarak hastanede gerceklestirilir fakat kisa sureli bir kalis
gerektirebilir. Ancak bu servislerden bazilari, seyahat etmekte zorlanmaniz halinde sizi
evde ziyaret edebilir.

Ventilasyon techizatinin giincel modelleri i¢in siz hastaneden uzakta yasasaniz bile
solunum ekibiniz tarafindan uzaktan ayarlama yapmak mumkun olabilir. Saglik ve sosyal
bakim ekibinizden boélgenizdeki secenekleri bulmasini isteyin.

“NHS NIV pompam ventilasyon ekibime analiz i¢in veri gonderiyor. Bu bulgulara
dayall olarak - havanin ne kadar nemli oldugu da dahil ayarlardan herhangi birini
diizenleyebiliyorlar!”

NIV, Saglik ve Bakim Mikemmelligi Ulusal Enstitist (NICE) MNH kurallarinda (NG42)
solunum zorluklari igcin dnerilen bir tedavidir. NICE kurallari, birtakim gartlarla yasayan
kisiler icin tedavi ve bakim hakkinda saglik ve sosyal bakim profesyonellerine yonelik
tavsiyeleri ortaya koymaktadir.

o NICE kurallar hakkinda daha fazla bilgi icin bakin:
Bilgilendirme yayini 1A — Motor ndron hastaligi hakkinda NICE kurallari
profesyonellerle sohbet baglatma hakkinda cep boyutunda kitapgigimiz:

Bakimdan ne beklemeniz gerekir
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NIV kullanmanin muhtemel NIV'de g6z 6nunde

yararlari bulundurulacak hususlar
INIV] ventilatorima gunde 24 saat Maskenin etrafindan hava
takmak ‘normal’ yasam olarak sizmasindan ve gdzleri tahris

adlandirdigim seyi yapmama imkan
veriyor ve istedigim seyleri yapmaktan beni
alikoymuyor.”

etmesinden oturu rahatsizliga yol
acabilir

Ciltteki maskenin Gzerindeki basing
Nefes darligi, uykunun kesintiye agriya neden olabilir

ugramasl, gun igerisinde uykusuzluk
veya yorgunluk ve sabah erken saatlerde
bas agrisi gibi solunum kaslarinda
zayiflamanin yol actigi semptomlari
rahatlatabilir (bu sizi giin icerisinde daha Burun titkanmasina, burun akmasina
iyi hissettirebilir ve istediginiz seyleri veya agiz kuruluguna neden olabilir
yapmaniz i¢in daha ¢ok eneriji verebilir)

Maske takmak klostrofobiye neden
olabilir ki bu da bazi durumlarda
kayglya veya panige yol acabilir

Techizati kullanirken yeme veya
Hayatta kalma suresini artirabilir icmede desteg@e ihtiyaciniz olabilir
¢cunkd hava akigi yiyecegin veya
iceceqin 'yanhg yoldan gitmesine'
sebep olabilir (aspirasyon olarak
bilinir)

Tagsinabilirdir ve evdeyken, pilli olmasi
halinde de hareket halindeyken ve daha
birgok yerde kullanilabilir

NIV icin cerrahiye ihtiya¢ yoktur Gogu zamana gére daha gok havay!

Her ne kadar zaman igerisinde daha ¢ok yutmaniza neden olabilir, ve bu da
destege ihtiya¢c duymaniz muhtemel olsa karninizi dolu ve rahatsiz hissettirebilir
da NIV bakimini yonetmek MNH'nin ki soluk almak icin daha fazla caba
baslangi¢c asamalarinda genelde oldukga gosterilecedi anlamina gelebilir
kolaydir

Techizatin ve hava akisinin verdigi
Bir dizi mevcut maske size en ¢ok uyani hisse alismak biraz zaman alabilir

lecedini | !
deneyebileceginiz anlamina gelir Hastaligin sonraki asamalarinda NIV

NIV kullanmak, zayiflamis olmasi halinde kullanirken bakim karmasik hale
sesinize hacim katabilir. gelebilir
Hava akisi, dogal konusma ritmini
Ventilasyon ekipmanini kullanirken bozabilir
ugak yolculugu yapma hakkinda bilgi

Her ne kadar NIV makineleri genelde
sessiz olsa da gurultuye alismak biraz
zaman alabilir ve ilk zamanlarda sizi
ve odayi paylastiginiz kisileri geceleri
uyanik tutabilir.

icin bakin:
Bilgilendirme yayini 8D — Havayolu seyahati
ve motor néron hastaliginda ventilasyon
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NIV ile nasil bir sonradan bakim gerekir?

Techizatla ilgili olarak herhangi bir dogrudan rahatsizlikla kargilasmaniz halinde solunum
ekibiniz ve genel olarak saglik ve sosyal bakim profesyonelleri yardimci olabilir.

NIV ile sonradan bakim herkes icin farkh olabilir fakat sunlari icerebilir:

|

.

Ornegin maskenin yiiziiniizdeki konumunu ve kayislarin sikihgini ayarlamak veya
donusumlu olarak farkh maskeler kullanmak suretiyle maskenin konforlu
oldugundan emin olmak (saglik ve sosyal bakim ekibinizin tavsiye ettigi
pansumanlar ve cilt bakimi trtnleri de ise yarayabilir)

Oksiirmeye yardim etmek, mukozu ve tikiriga temizlemek (bunu kendi basiniza
yapmanin tekniklerini dgrenebilir veya solunum ekibinizden ya da 6ksurtme
makinesi gibi uzmanlik techizatindan destek alabilirsiniz)

Maskeden gozlerinize hava sizmasi halinde g6z yaglari kullanmak (maskenin
tutacagini ayarlamak da ise yarayabilir)

Hava akisina nem katmak i¢in sisteme nemlendirici eklemek (agiz kurulugu, burun
akmasi veya burun tikanikligi yasamaniz halinde ise yarayabilir)

NIV ile yemenin ve icmenin nasil yonetilecegi hakkinda solunum ekibinizle,
konusma ve dil terapistinizle birlikte planlama yapmak

Agiz kuruluguna, tukaragun kalin veya yapigkan olmasina ve kabizliga kargi ise
yarayabilecek sekilde daha fazla sivi icmek (bazi kigiler ananas suyu icmenin
tukardak yogunlugunda ise yaradigini gdzlemlemistir)

lletisim zorluklari ve alternatif iletisim yollari konusunda yardimci olmasi igin
konusma ve dil terapistinden destek almak

Hava tikanikligi riskini azaltacak sekilde NIV teghizatinizin ayarlanip
ayarlanamayacagini solunum ekibinize sormak

Tikanan havanin sisteminizden gecmesine yardimci olacak sekilde etrafta
dolagsmak veya yardim alarak hareket etmek (bazi kigiler nane suyu icmenin de ise
yaradigini soyler)

Herhangi bir kaygi veya panik duygusuna karsi yardimci olmasi icin saglik ve
sosyal bakim ekibinizden destek almak (ayrica kisim 1'de MNH Acil Durum Kiti'ne
de bakin).

Daha fazla ayrinti icin bakin:
Bilgilendirme yayini1 7A — Yutma zorluklari
Bilgilendirme yayin1 7C — Konusma ve iletisim destegi

Asagidaki kisim hastaligin nasil ilerleyecegi hakkinda bilgi icermektedir. Bu
konuda okuma yapmak zor gelebilir fakat ventilasyon hakkinda daha bilgili
kararlar almaniza yardimci olabilir. Bunu yapmaya hazir hissettiginizde okuyun.
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Zaman icerisinde NIV ile ne olur?

Solunumunuzu ve uyku kalitenizi iyilestirmeye yardimci olmasi igin NIV'yi en basta sadece
geceleri kullanmaniz gerekebilir. Hastalik ilerledikce semptomlarinizi gidermeye yardimci
olmasi icin gun icerisinde de kullanmaniz gerekebilir.

“NIV'yi her giin sadece bir saat kullanmaya bagladim ve kullanimimi yavasca
artirdim, bu sekilde butin gece kullanmam gerektiginde kolay geldi.”

Zaman icerisinde NIV'ye bagimli hale gelebilirsiniz. Bu asamada, bunu sirekli kullanmaniz
gerekecek ve bu ara¢ olmadan kendi kendinize soluma yapmaniz mimkin olmayacaktir.
Bu durumda, pille g alacak yedek bir makinenizin olmasi gerekir (elektrik kesintisi
halinde ne yapilacagina dair bilgi igin kisim 4: Ventilasyon techizatimin bakimini nasil
yapacadim? bashgdina bakin). Daha fazla bakim destegine ihtiya¢ duymaniz muhtemeldir
cuinkl ihtiyaclar karmasik hale gelebilir. Bu, gecelik bakimi icerebilir.

Bir kisinin NIV'ye bagimh hale gelmesi icin gecen zaman kisiden kisiye degisiklik gosterir.
Bazi kisiler icin bu aylar veya yillar surebilir, bazilari icinse daha ¢abuk gergeklesebilir.

Solunum kaslariniz zayifladik¢ga solunumunuz makineleri daha seyrek galistiracaktir.
Ancak soluklarinizin bunu belli bir miktarda zaman dizisinde ¢alistirmaya yetecek kadar
gucli olmamasi halinde ventilatér maske vasitasiyla hava tasiyabilir. Tim solumayi
makinenin gercgeklestirdidi ve sizin tetiklemediginiz duruma 'tam ventilasyon' adi verilir.

NIV ile hayatta kalma siresini uzatabildiginiz icin diger semptomlariniz ilerlemeye devam
edecektir. Zayif bir 6ksurukte, aspirasyon olarak bilinen salgilarin akcigerlerinize girmesi
riski altinda olabilirsiniz. Bu, aspirasyon zaturresi olarak adlandirilan gégus enfeksiyonuna
yol acabilir ki tedavi edilmemesi halinde hayati tehdit edici olabilir. Oksiirme yardimi,
aspirasyon riskini azaltmaya yardimci olabilir ve antibiyotikler de enfeksiyonlari tedavi
etmeye yardimci olabilir ancak bunlarin artik ise yaramadigi bir zaman da gelebilir.

MNH ile soluk borusu cerrahisinde ventilasyon, boynunuzun éntinde olusturulan bir
acikhgdin icinden nefes borunuza takilan bir tip kullanilarak solunumunuzu destekler. Bu
tup, elektrikten veya pilden ya da her ikisinden gug alan bir ventilatér makinesine baglanir.

Boynunuzda aglklik olusturmanin cerrahi islemine soluk borusu cerrahisi (trakeostomi)
denir. TUp gogu zaman genel anestezi altinda takilir (bu, igslem sirasinda uykuda
olacaginiz anlamina gelir). Tup, solunumunuza destek olmanin yani sira hava yolu
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salgilarini emmek i¢in de kullanilabilir (sonraki basliga da bakin: Soluk borusu cerrahisinde
ventilasyon icin hangi sonradan bakim islemleri gerekir?).

Birlesik Krallik'ta soluk borusu cerrahisinde ventilasyon MNH'li kigilere her zaman
sunulmaz. Soluk borusu cerrahisinde ventilasyonun sizin icin dogru tercih olup olmadigini
tartismak isterseniz secenekleri ve bélgenizde mevcut destedi solunum ekibinize sorunuz.

Solunum ekibinizin soluk borusu cerrahisinde ventilasyonu dnermesi gok muhtemeldir:

NIV'yi rahatsiz edici bulursaniz veya MNH'niz NIV'yi etkili yapamayacak kadar ¢ok
ilerlemigse

AQiz ve bogdaz kaslari zayifsa ve pek ¢ok salgilama oluyorsa, bunlari yénetmeye
yardimci olmasi icin soluk borusu cerrahisinde ventilasyon kullanilabilir

Ciddi bir gégus enfeksiyonu sirasinda kapsamli emige ihtiyag varsa.

Bazen acil durumda da solunumunuzu kontrol altina almak igin kullanilabilir (her ne kadar
MNH ile birlikte soluk borusu cerrahisinde ventilasyon kullanmaya son vermek zor olabilse
de bu karar tzerinde kontrol sahibi olmak isteyebilirsiniz, daha sonraki Acil durumlar
basligina bakin).

Soluk borusu cerrahisinin ardindan hastanede kalmaniz gerekecek ve ayrilacaginiz
zaman igin bir bakim paketi hazirlanacaktir. Solunum ekibi bu sire zarfinda hastanede
size destek olacaktir. Bakim paketinin hazirlanmasi bazen aylar surebilir ¢linkt soluk
borusu cerrahisine yonelik bakimi ele almak Uzere kisilerden olusan bir ekibin (gogu
zaman bir bakim kurumu vasitasiyla) bulunmasi veya egitilmesi zor olabilir. Ancak bu
bolgelere gore degisiklik gosterir. Bunu solunum ekibinizle goristn, kendileri bélgenizdeki
durum hakkinda tavsiyelerde bulunabileceklerdir.

“Invazif ventilasyon hakkinda genel ihtiyata ragmen ailemle birlikte degerlendirmeleri
ve arastirma belgelerini kapsamli bir bicimde okumanin ardindan soluk borusu
cerrahisi yaptirmaya karar verdim.”

Herhangi bir karar almadan 6nce ailenizle, bakicilarinizla ve saglik ve sosyal bakim
ekibinizle soluk borusu cerrahisinde ventilasyon hakkinda sohbetler yapmaniz 6nemlidir.

Soluk borusu cerrahisinde Soluk borusu cerrahisinde
ventilasyon kullanmanin ventilasyon ile ilgili gbz
muhtemel yararlari onunde bulundurulacak
hususlar
“Birtakim uygunsuzluklara ve “Bizim durumumuzda kocam soluk
rahatsizliklara (¢ogunlukla yataga borusu cerrahisi gegirdiginde
bagimli olmakla miicadeleden
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kaynaklaniyordu) ragmen hayatimdan keyif
aliyordum ve ne ben ne de ailem karardan
oturd pismanlk duymadik.”

Solunum kaslarinin zayiflamasinin
neden oldugu nefes darligi, uykunun
kesintiye ugramasi, gun igerisinde
uykusuzluk veya yorgunluk ve sabah
erken saatlerde bag agrisi gibi
semptomlari iyilestirebilir (bu sizi giin
icerisinde daha iyi hissettirebilir ve size
daha ¢ok eneriji verebilir)

Hayatta kalma suresini artirabilir

NIV'nin solunumunuza basariyla
destek olamadigi yerlerde kullanilabilir

Kullanilan soluk borusu tirine bagli
olarak hava yolunu aspirasyona karsi
korumaya yardimci olabilir, hayati
tehdit edici olabilecek akciger
enfeksiyonu riskini azaltabilir (soluk
borusu tupu turlerini solunum
ekibinizle tartisin)

Salgilarin kontrol edilmesine yardimci
olmak uzere kullanilabilir

Maske kullanilmaz, dolayisiyla
klostrofobi gibi maskeyle ilgili
sorunlardan kaginilabilir

Pilden gug aliyor olmasi halinde
tekerlekli sandalye kullanimi da dahil
sizinle birlikte etrafta hareket edebilir.

Ventilasyonla birlikte ugak yolculugu
hakkinda bilgi igin bakin:
Bilgilendirme yayini 8D — Ugak
yolculugu ve ventilasyon

“Cok faal ve yogun bir adamdim.
Invazif ventilasyonla birlikte aileye ve
arkadaglara karsi cok daha dikkatli
ve daha digtlinceli olmak da dahil gok farkli
bir yasam tarzina uyum saglamam
gerekiyordu. Bunun usttine bir de film
uzmani oldum!”

konusmasi, yiyecek ve igcecek tiketmesi
imkansiz hale geldi.”

Diger cerrahi islemlerde oldugu gibi

soluk borusu cerrahisi de enfeksiyonla

ve sonradan bakimla ilgili birtakim

riskler tasir. Bunlar size islemden once

aclklanacaktir ve gogu durumda da
kolaylikla yonetilebilir

Boyunda soluk borusu tupu bulunmasi

her ne kadar yaygin olmasa da
birtakim rahatsizlik ve uzun vadede
soluk borusuna zarar verme risklerini
beraberinde getirir

Ameliyatin ardindan bakim ekibiniz
organize olurken sizin de uzun sure
hastanede kalmaniz gerekebilir

Bazi durumlarda sadece bakim
evlerinde bakim saglanabilir
(bolgenizde saglik bakim desteginin
nasil igledigini solunum ekibinize
sorun)

Soluk borusu cerrahisini gbz 6ninde
bulundururken aileyi ve arkadaslari
bakima dahil etmek énemlidir ginku
sizin bakiminizda yer almalari ¢ok
muhtemeldir

Solunum ekibinizin rehberliginde tlipu

dizenli olarak degistirmeniz
gerekecektir ki bazi kisiler bunu

rahatsiz edici bulmaktadirlar (bu gogu

zaman ayda bir yapilir ama
ihtiyaglariniza baglh olarak daha
seyrek de olabilir)

Kullanilan soluk borusu turtne bagl
olarak bunlarin MNH'den henuz
etkilenmemis olmalari halinde
konusma, yeme ve icme kabiliyetinizi
etkileyebilir. Bagka yollarla iletigsim

kurmak igin deste@e ihtiyaciniz olabilir

ve yeterli miktarda besin maddesini
guvenli bir bigcimde diyetinize katmak
icin beslenme tupd kullanabilirsiniz
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o Salgilamalari ciddi 6lgude artirabilir ki
bunlarin hava yolundan duzenli olarak
temizlenmesi gerekecektir (bazi kisiler
bunu rahatsiz edici bulurlar ginkd bu
islem siz ventilasyonun uzagindayken

yapilir)

o Techizatin verdigi hisse alismak biraz
zaman alabilir.

o Alternatif beslenme yollari hakkinda
daha fazla bilgi i¢in bakin:
Bilgilendirme yayin1 7B — Tuple beslenme

Asagidaki kisim hastaligin nasil ilerleyecegi hakkinda bilgi icermektedir. Bu
konuda okuma yapmak zor gelebilir fakat ventilasyon hakkinda daha bilgili
kararlar almaniza yardimci olabilir. Bunu yapmaya hazir hissettiginizde okuyun.

Zaman icerisinde soluk borusu cerrahisinde ne olur?

“Birlikte gecen yedi yilin ardindan ¢ocuklarimizin geng yetiskinler olarak
blaytduklerini gordik, evlendik ve iki glizel bebegin biylkanne ve blylikbabalari
olduk. Yani kendisi soluk borusu cerrahisinde ventilasyon altindayken birtakim

heyecan verici seyler oldu fakat ayni zamanda bunlar arasinda gergekten zor gegen pek
¢cok gun de oldu.”

MNH solunum kaslarinizin zayiflamasina yol agmissa soluk borusu cerrahisinde
ventilasyona baslatilir baslatilmaz bagimli hale gelmeniz muhtemeldir. Bu da makinenin
hissettirdigi yola alisamazsaniz bu destek olmaksizin bagimsiz solumaya geri dénmenizin
muhtemel olmadigi anlamina gelir. Ancak isterseniz ventilasyon kullanmayi durdurmak
sizin hakkinizdir. Daha fazla bilgi icin bakin, kisim 5: Destekli ventilasyonu durdurma
hakkinda neleri bilmem gerekiyor?

Solunum kaslariniz zayifladik¢ga solunumunuz makineleri daha seyrek g¢alistiracaktir.
Ancak soluklarinizin bunu belli bir miktarda zaman dizisinde ¢alistirmaya yetecek kadar
gucli olmamasi halinde havayi ventilatér tasiyabilir. TUm solumayi makinenin
gerceklestirdigi ve sizin tetiklemediginiz duruma 'tam ventilasyon' adi verilir.

Pil guicuyle galisan bir ventilatériintiziin olmasi ve pilin de tamamen garj edilmesi elzemdir.
Ayrica kullanmakta oldugunuz makinenin bozulmasi halinde yedek makineye ihtiyaciniz
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olacaktir (elektrik kesilmesi halinde ne yapilacagi konusunda bakini, kisim 4: Ventilasyon
techizatimin bakimini nasil yapacagim? ).

Soluk borusu cerrahisinde ventilasyon ile hayatta kalma siresini uzatabildiginiz icin diger
semptomlariniz ilerlemeye devam edecektir. Enfeksiyonlarin tekrarlamasi riski altinda
olabilirsiniz ki yasami tehdit edici olabilir.

Bakim ve tedavi istekleriniz ile tercihlerinizi kayit altina almanin yollari i¢in kisim 5:
Destekli ventilasyonu durdurma hakkinda neleri bilmem gerekiyor? altinda bakin: Destekli
ventilasyonu durdurma hakkinda neleri bilmem gerekiyor?

Acil durumlar

Saglik profesyonelleri acil durumlarda soluk borusu cerrahisinde ventilasyonu sizin
Oonceden onayiniz olmadan baslatabilirler.

Ornegin acil durumda bir kisiye yasama doéndiirme islemi yapilirsa iyilesme siirecinde
bazen soluk borusu cerrahisinde ventilasyon kullanilir. Ancak MNH ile birlikte bu tr
ventilasyonu kullanmayi durdurmak baglatildiktan sonra zor olabilir ciinkll bu esnada
solunum kaslari zayiflamig olabilir. Sonrasinda soluk borusu cerrahisinde ventilasyona
devam etme ya da ventilasyonu birakma yonunde bir karar vermeniz gerekebilir.

“Ciddi bir géguis enfeksiyonunun neden oldugu solunum zorluklari yasadigi igin
acilen hastaneye goturildi. Soluk borusu cerrahisi gecirdi ciinkil kendi solunumuna
destek olabilecegi imit ediliyordu fakat durum bdyle o/madi ve o zamandan bu yana

ventilator destegiyle yasiyor."”

Soluk borusu cerrahisinde ventilasyon higbir sart altinda baglatiimasini kesinlikle
istemediginiz bir islemse bakiminizda yer alan herkese bunu net olarak belirtmeniz gerekir.
Gelecekte herhangi bir gerekceyle ventilasyon hakkindaki kararlari alamaz veya iletemez
duruma gelirseniz insanlara kilavuzluk edecek sekilde isteklerinizi kayit altina alarak bunu
yapabilirsiniz. Bazi durumlarda bu kilavuzluk hukuken baglayici olabilir. Kisim 5: Destekli
ventilasyonu durdurma hakkinda neleri bilmem gerekiyor? altinda bakin: Destekli
ventilasyonu durdurma hakkinda neleri bilmem gerekiyor?

Soluk borusu cerrahisinde ventilasyon i¢cin hangi sonradan
bakim igslemleri gerekir?

Soluk borusu cerrahisinde ventilasyon sonrasinda surekli bakim sizin guvenliginiz ve
sagliginiz igin elzemdir.

Soluk borusu cerrahisinde ventilasyon sonrasinda bakim, ihtiyaglariniza ve
semptomlariniza bagli olarak herkes icin farkli olabilir fakat sunlari icerebilir:
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Ventilatdrtintze takil bir makineyle iletiimek Uzere tlipe hava Uflendikce havanin
surekli olarak isinmasi ve islanmasi (nemlenmesi)

Salgilamalarin hava yolundan diizenli olarak temizlenmesi ve emis yapilmasi (soluk
borusu cerrahisinde ventilasyonun takilmasinin ardindan ilk giinlerde rahatsiz edici
olabilir ve bu duyguya uyum saglamak icin zamana ihtiyaciniz olabilir)

Salgilari temizlemek icin 6ksiirmeye yardimci olma (aileniz ve bakicilarin bunu
yapmanin tekniklerini 6grenebilir veya solunum ekibinizin ya da éksirtme makinesi
gibi uzmanlik techizatinin destegine ihtiya¢ duyabilirsiniz)

Mukozu temizlemeye yardim edebilecek olan steril tuz ¢ozeltisinden ince bir bugu
elde etmek icin akcigerlerinize ventilasyon sistemiyle birlikte sprey uygulama

Tlp alaninin etrafindaki tikanmalari, enfeksiyonlari veya cilt bozulmasini 6nlemek
icin tipe dizenli bakim ve gunlik bakim yapilmasi

Konugma ve iletisim zorluklarini yonetmeye yardimci olmasi ve beslenmenin
alternatif yollari hakkinda tavsiye almak igin konusma ve dil uzmaninin destegi.
Diyetinizden yeterince besin elde ettiginizden emin olmak icin bir diyetisyenden
destek almak da dnemlidir.

Solunum ekibiniz size destek olacak ve soluk borusu cerrahisinde ventilasyon sonrasinda
bakim konusunda ihtiyaglariniza uygun bicimde kilavuzluk edecektir.

Daha fazla bilgi i¢in bilgilendirme yayinlarina bakin:
7A — Yutma zorluklari

7B — Tuple beslenme

7C — Konugma ve iletisim zorluklari

intiyaglarinizin degismesi halinde ventilatér kullaniminiz diizenli olarak gozden
gecirilecektir. Solunum ekibi, techizatin bakimi ve temizlenmesi ile gerektiginde olagan
saatler disinda acil destek de dahil olmak tzere surekli destek saglayabilir.

Elektrik kesintisinde ne olur?

“Emig makinesi kullaniyorsaniz elektrik kesintileri durumunda pille ¢alisan makine
bulundurulmasi bir zorunluluktur!”

Bolgenizde elektrik kesintisi olmasi halinde yedek pil ve yedek ventilator elzemdir. Butlin

ventilasyon cihazlari ve emis pompalari gibi diger pilden gu¢ alan birimler igin pilleri sarjli
tutun.
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“Elektrik kesintisi zamanlarinda acil cevap icin enerji tedarikgisinin kritik bakim
listesindeydik.”

Oncelikli Hizmetler Siciline 6ncelikli kullanici kaydi yaptirarak hangi destegi alabileceginiz
konusunda enerji tedarikginizle irtibata gegin. Oncelikli kullanici olarak bélgenizdeki tim
planli elektrik kesintileri hakkinda haber almaniz gerekir. Uzun sureli bir elektrik kesintisi
planlanmigsa ve siz de ventilatore bagimliysaniz bu esnada kullanmak i¢in yedek jenerator
saglayip saglayamayacaklarini veya bu jeneratdori sizin temin etmenizin gerekip
gerekmeyecegini servise sorun.

Ancak elektrik kesintisinin birka¢ giin sirmesi muhtemelse ve siz de ventilasyona
bagimliysaniz yeniden elektrik baglanincaya kadar baska bir adreste kalmaniz gerekebilir.
Ventilasyonu sadece yari-zamanli olarak kullaniyorsaniz da bu onerilir.

Konusma ve iletisim zorluklariniz oluyorsa ve hayatiniz tehlikedeyse siz veya bakiciniz
acil durum hizmetlerini telefonla aramak yerine metin mesaji génderebilirsiniz.

Bunu yapmak igin cep telefonunuzu internetten Next Generation Yazili Mesaj
Servisine kaydetmeniz gerekir:
www.ngts.org.uk/how-to-use-ngt/contact-999-using-ngt.html

Techizata servis yapilmasi gerekecek mi?

Evet. Techizati size kim tedarik etmisse surekli servisi de o saglayacaktir.

Techizatin bakimina yardimci olmasi icin evde ne yapilabilir?

Herhangi bir tirden ventilasyonun evde kullaniimasi, bir¢cok techizati her zaman
yakininizda tutmaniz gerekebilecedi anlamina gelir, 6rnegin:

e emis makinesi

e yedek ventilator

o yedek sarjh piller

e OksiUrtme makinesi
e nemlendirici

o degistirme tupleri, tek kullanimlik malzemeler, vb. (soluk borusu cerrahisinde
ventilasyon igin)

Techizata duzenli olarak bakim yapilmasi iyi bir durumda tutulmasina yardimci olabilir.
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Siz, bakicilariniz ve aile mensuplariniz techizatinizin hastanede montaji yapildiginda
bakimi konusunda egitilecektir. Anlamadiginiz herhangi bir sey veya kayginiz olmasi
halinde solunum ekibinizden veya techizat tedarik¢inizden agiklamasini isteyin.

invazif olmayan ventilasyon (NIV): Diizenli bakim sunlari icerebilir:
e Maskenin temizlenmesi

» Filtrelerin degistiriimesi

e Sizintilara yol agabilecegi icin maskenin Gzerindeki kayislarda veya yastikl yerlerde
yipranma olup olmadiginin kontrol edilmesi.

Soluk borusu cerrahisinde ventilasyon: Duzenli bakim sunlari icerebilir:

» Birtakim riskler tasiyan ufak bir islem olabilse de bitin tipun (kantl olarak da
bilinir) cogunlukla ayda bir degistiriimesi. Bazi kisiler bunu rahatsiz edici veya
endise verici bulurlar ¢iinki siz ventilasyon altinda degilken tip degistirilir (maash
bakim iscileri cogu zaman buttn tipin degistiriimesi konusunda egitilmislerdir fakat
solunum organiniz veya kulaginiz, burnunuz veya bogaziniz da burada size destek
verebilir)

e Ailenizin ve bakicilarinizin bu isi yapmakta egitilmis olabilecekleri i¢ tp (i¢ kantl)
temizligi veya degistiriimesi

e Tupun etrafinda tikanmalari, enfeksiyonlari ve cilt gcatlamasini 6nlemek i¢in gunlik
veya daha sik bakim.

Techizati kim temin ediyor olursa olsun herhangi bir zorlukta yardim igin irtibat bilgileri
verecektir. Calisma saatleri disindaki irtibat bilgileri de dahil olacaktir. Solunum ekibinizin
bilgileri de dahil olmak Uzere irtibat bilgilerini kolay ulasilacak bir yerde tutun.

Asagidaki kisim, ventilasyonun durdurulmasi ve yagsam sonu hakkinda bilgiler
icermektedir. Bunu yapmaya hazir hissettiginizde okuyun.

5. Destekli ventilasyonu durdurma hakkinda neleri
bilmem gerekiyor?

Ventilasyon kullanmayi durdurabilir miyim?

Evet. Dilediginiz zaman ventilasyonun durdurulmasini istemek sizin yasal hakkinizdir.
Buna ¢ogu zaman 'birakma" adi verilir. Artik ise yaramadigini veya size yuk oldugunu
dusundrseniz ventilasyon kullanmayi durdurmak isteyebilirsiniz.
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Bu, destekli intihar olarak adlandirilan, hayatiniza son vermesi i¢in birisinden size yardim
etmesini istemekle ayni degildir.

Ventilasyonu sadece bazi zamanlarda kullaniyorsaniz biraz ara verdikten sonra makineyi
yeniden kullanima almayi tercih edebilirsiniz. Semptomlarinizi yonetmek icin destege
ihtiyacinizin olmasi muhtemeldir, bu nedenle ventilasyonu nasil birakacaginiz hakkinda
saglik ve sosyal bakim ekibinizle birlikte planlama yapmaniz ¢ok 6nemlidir.

Artik ventilasyonu kullanmadan tek basiniza soluk alip veremiyorsaniz ventilatorin
cikarilmasinin ardindan oldukca kisa bir siire icinde hayatinizi kaybetmeniz muhtemeldir.
Dikkatli bir planlamanin ardindan bakim ekibiniz bunda size destek olacaktir. Ancak
durdurma karariniz hayatiniza yonelik ciddi bir riske neden olacagi agik¢a anlasilarak
alinmahdir.

Bunu solunum ekibinizle veya hafifletici bakim profesyonelleriyle tartisin, sunlari
yapabilirler:

Ventilasyon ¢ikarildiginda ilaglarin sizi nasil sakin hissettirebilecegini ve baskiyi
rahatlatabilecegini agiklayabilirler

Semptomlarin nasil yonetilecegi ve ailenize nasil destek olunacagi da dahil olmak
Uzere ventilasyonu durdurma hakkinda olabilecek tim sorularinizi cevaplayabilirler.

Destekli ventilasyonu durdurma hakkinda daha ayrintih bilgi icin bakin:
Bilgilendirme yayini 8C — MNH ile ventilasyonun birakilmasi

Destekli ventilasyonu durdurma hakkinda neleri bilmem
gerekiyor?

Ventilasyon kullanmak, MNH'nin ilerleme bic¢imi hakkinda sorulari ve korkulari 6ne
cikarabilir. Bu, gelecekteki bakiminizla ilgili arzulariniz ve tercihleriniz hakkinda ailenizle ve
sosyal bakim ekibiyle sohbet baglatmak icin 6nemli bir zamandir.

Sunlari tartismayi yararh bulabilirsiniz:

Olgular bilmek korkuyu azaltmaya yardimci olabilecegi ve ilerki zamani daha etkin
bicimde planlamaniza yardimci olabilecegdi icin MNH'nin sonraki agsamalarinda ne
olacag!

Diger iletigsim bicimleri zorlagtiginda bagkalariyla iletisim kurmaya devam etmenize
yardimci olabilecek yeni teknolojileri denemeye ne kadar agik oldugunuz

Hayatinizi uzatmasi muhtemel midahaleleri (6rnedin destekli ventilasyon: veya
beslenme tlpl) kendi arzulariniza ve tercihlerinize gére segmenin avantajlarinin ve
dezavantajlarinin neler oldugu

Yasam sonu bakimi igin sizin segimleriniz
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Ventilasyonun birakilmasi konusundaki secenekleriniz

Gelecekteki bakim ve 6nceden alinacak kararlari planlama hakkindaki arzularinizin
nasil kayit altina alinacagi.

Bu gorusmeleri yapma dustncesi saskinlik hissi verebilir. Ancak gelecekteki bakiminizi siz
kendinizi rahat hissettiginizde, olabildigince erken bir zamanda tartismak énemlidir.
Karmasik gérismeler daha zor hale gelebilir cinkiit MNH sunlara yol acabilir:

Konusmada ve iletisimde zorluk
Halsizlik veya asiri yorgunluk

Duslnuste ve davranigta cogu zaman ilimh fakat ciddi olabilecek degisiklikler. Her
ne kadar bu hastaligin sonraki asamalarinda bu oran yikselebilecek olsa da MNH
ile yasayan insanlarin yarisina kadarini etkileyebilir.

Bu tartismalari yapmaya ve kayit altina almaya 6nceden bakim planlamasi denir.
Ventilasyonun ¢ikariimasi ile ilgili olanlar gibi bakiminiz ve tedaviniz hakkindaki
isteklerinizi, kayit altina almak igin birtakim belgeler kullanabilirsiniz.

Gelecekte bununla ilgili belli kararlari alamaz veya iletemez hale gelirseniz bunlar
bakiminizda yer alanlara kilavuzluk etmek i¢in kullanilabilir. Bu profesyonellerin, ailenizin
ve bakicilarinizin sizin nasil destek gérmek istediginizi anlamalarina yardim eder. Ayni
zamanda gelecekteki tedavilerin, midahalelerin ve bakimin nasil diizenlenmesini
istediginiz hususunda saglik ve sosyal bakim profesyonellerine rehberlik edilmesini
glvenceye alir. Bu, istemediginiz tedavilerin durdurulmasini veya baslatiimamasini da
icerir. Bazi durumlarda bu kilavuzluk hukuken baglayici olabilir.

Semptomlariniz ilerledikge arzulariniz da degisebilir. Onceden bakim planlamasi
belgelerinizi dilediginiz zaman gdzden gecirebilir ve degistirebilirsiniz.

Daha fazla bilgi icin ilerideki zamani planlama kaynaklarimiza bakin:
Yasam sonu: motor ndron hastaligi olan kigiler i¢in kilavuz
Ihtiyaglarimin anlasiimasi
Bilgilendirme yayini 14A — Tedavi Reddinde Onceden Karar (ADRT) ve énceden
bakim planlamasi

MND Connect yardim hattimiz da ilerideki zamanin planlamasi hakkinda pratik kilavuzluk
saglayabilir. irtibat bilgileri icin Kisim 6: Daha fazlasini nasil égrenebilirim? kisminda Daha
fazla bilgi blumune bakin.

Baska neleri g6z dninde bulundurmam gerekiyor?

Ventilatorin ¢ikarilmasini istemediginize karar verebilirsiniz. Bu da soluk alip vermenizi
desteklemeye devam edecegi anlamina gelir. Ancak tekrarlayan gégus enfeksiyonlarinizin
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olmasi halinde her bir ventilasyon tirtinde de risk altinda olabilirsiniz ki bu hayati tehdit
edici olabilir.

Size destek olan ekip, gelecekteki bakiminiz hakkindaki kararlari almaniza ve iletmenize
yardimi olacak her ¢abayi gosterecektir. Ancak bunu yapamaz veya iletemez hale
gelirseniz sizin adiniza kararlar almalari gerekebilir.

Kendilerinin kararlarina dnceden su yollarla kilavuzluk edebilirsiniz:

Gelecekteki bakim tercihlerinizi kendileriyle tartismak

Kararlarinizi ve tercihlerinizi, Tedavi Reddinde Onceden Karar (ADRT) gibi bir
Onceden bakim planlamasi belgesiyle kayit altina almak

Guvenilir bir arkadasa veya sececeginiz bir aile mensubuna Sirekli Vekaletname
(LPA) vermek.

Gelecekteki bakim veya tedavi hakkindaki tum kararlarda saglik bakimi ekibiniz, tedavinin
yararini ve zararini goz 6énunde bulunduracak ve ailenizin mensuplari gibi tercihlerinizin
neler olabilecegini bilenlere danisacaktir.

Ventilasyona devam etmek ¢ikarlariniza en uygun olan se¢cenek degilse bu konudaki hicbir
karar hafife alinmayacaktir. Ancak ventilasyonun size zarar verdigi bir noktaya ulasilirsa
veya daha onceki arzulariniza paralel degilse birakilmasi muhtemeldir. Rahat olmaniza ve
baski veren semptomlardan sakinmaniza yardim edecek ilaglar size verilecektir. Cogu
durumda ventilasyonla birlikte yasam sonu, dogru bakim ve tedaviyle huzurlu hale
getirilebilir.

ADRT ve LPA hakkinda daha fazla bilgi icin bakin:

Bilgilendirme yayini 14A — Tedavi Reddinde Onceden Karar ve 6nceden bakim
planlamasi
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6. Daha fazla bilgi

Yararh orgutler

Asagidaki orgutlerden higbirini onaylamiyor olabiliriz fakat daha fazla bilgi aramaya
baslamaniza yardimci olmak i¢in bunlara yer vermis bulunuyoruz.

irtibat bilgileri baski zamaninda dogrudur fakat gozden gecirmeler arasinda degisiklik
yapilmig olabilir. Orglt bulmada yardima ihtiyaciniz olursa veya herhangi bir sorunuz
olursa MND Connect yardim hattimizla irtibata gecin (ayrintilar icin bu yayinin sonundaki
Daha fazla bilgi b6limune bakin).

Acil Durumda SMS (Next Generation Yazili Mesaj Servisi)

Konusma ve iletisim sorunlariniz varsa acil durum servisine yazili mesaj gonderebilirsiniz.
Asagidaki internet sitesi adresini kullanarak telefon numaranizi Next Generation Yazili
Mesaj Servisine kaydetmeniz gerekecektir.

internet Sitesi: www.ngts.org.uk/how-to-use-ngt/contact-999-using-ngt.html

GOV.UK
ingiltere ve Galler'de yasayan kisiler icin bedensel engellilere destek de dahil olmak tizere
sosyal haklar ve katkilar hakkinda ¢evrimici kamu tavsiyeleri.

internet Sitesi: www.gov.uk

Saglk ve Bakim Profesyonelleri Konseyi (HCPC)
Uygulama standartlarini kargilayan saglik profesyonellerinin sicilini tutan duzenleyici bir
kurum.

Adres: Park House, 184 Kennington Park Road, Londra SE11 4BU
Telefon: 0300 500 6184
Internet Sitesi: www.hpc-uk.org

Galler'de Saghk
Galler'deki NHS hizmetleri ve saglik kurullari hakkinda ¢evrimici yardim.

E-posta: internet sitesi irtibat sayfasi tizerinden
Internet Sitesi: www.wales.nhs.uk
MNH iskogya

iskogya'da MNH'den etkilenen kisiler icin bakim, bilgiler ve arastirma finansmani.

Adres: 2nd Floor, City View, 6 Eagle Street, Glasgow G4 9XA
Telefon: 0141 332 3903

E-posta: info@mndscotland.org.uk

internet Sitesi: www.mndscotland.org.uk

Saghk ve Bakim Miukemmelligi Ulusal Enstitliist (NICE)

MNH degerlendirmesi ve yonetimi hakkinda NG42 de dahil sagligi ve sosyal bakimi
iyilestirmeye yonelik ulusal kurallar ve tavsiyeler saglayan bagimsiz bir drgut. Kurallarin
icinde NIV hakkinda bir kisim da yer almaktadir.

Adres: 10 Spring Gardens, Londra SW1A 2BU
Telefon: 0300 323 0140
E-posta: nice@nice.org.uk
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internet Sitesi: www.nice.org.uk

Surekli saglik bakimi da dahil olmak tGzere NHS icin internetteki baslica basvuru kaynagi.
internet Sitesi: www.nhs.uk

Acil fakat hayati tehdit edici olmayan tibbi yardim veya tavsiyelere ihtiya¢c duymaniz
halinde NHS yardim hatti. Yilin 365 gund, gunun 24 saati agiktir.

Telefon: 111 (ingiltere ve Galler'in bazi bolgeleri)

Galler icin saglik tavsiyeleri ve bilgilendirme servisi. Yilin 365 gund, ginin 24 saati agiktir.

Telefon: 0845 4647 veya 111 (bdlgenizde mevcutsa)
Internet Sitesi: www.nhsdirect.wales.nhs.uk

Kuzey Irlanda'daki saglik ve sosyal bakim hizmetleri hakkinda cevrimici bilgiler.
internet Sitesi: http://online.hscni.net/

Kuzey Irlanda'da yasayan kisiler icin bedensel engellilere destek de dahil olmak uizere
sosyal haklar ve katkilar hakkinda ¢evrimici kamu tavsiyeleri.

E-posta: internet sitesi irtibat sayfasi tizerinden
Internet Sitesi: www.nidirect.gov.uk

Referans listesi

Bu bilgileri desteklemek icin kullanilan referanslar talep Gizerine suradan edinilebilir:
e-posta: infofeedback@mndassociation.org

Veya su adrese mektup yazabilirsiniz:
Information feedback / Bilgilendirme geri bildirimi, MND Association, PO Box 246,
Northampton NN1 2PR

Tesekkurler

Bu igerigin gbzden gecirilmesindeki nazik yardimlarindan 6turt su kisilere tesekkur etmek
istiyoruz:

Alison Armstrong, Hemsire Danismani, Kuzey-Dogu Destekli Ventilasyon Servisi,
Newcastle upon Tyne Hastaneleri NHS Vakfi Sandigi

Christina Faull, Hafifletici ilaglar Danismani, LOROS, Leicester

Martin Latham, Uzman Hemsire, Uyku Servisi, St James Hastanesi, Leeds

Andria Merrison, Kas-Sinir Hastaliklarinda Uzmanlik llgisi olan Danigman Noérolog, Bristol
MNH Bakim Merkezi Direktoru
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Ben Messer, Kritik Bakim ve Evde Ventilasyon Danigmani, Kuzey-Dogu Destekli
Ventilasyon Servisi, Newcastle upon Tyne Hastaneleri NHS Vakfi Sandigi

Jonathan Palmer, Meskende Ventilasyon Hemsire Danigsmani, Plymouth Hastaneleri
Sandigi

Daha fazla bilgi

Bu bilgilerle ilgili olarak yararli olabilecek asagidaki bilgilendirme yayinlarini temin
ediyoruz:

1A — Motor noron hastaligi hakkinda NICE kurallari

3D — Bakim evi ve hafifletici bakim

7A — Yutma zorluklari

7B — Tuple beslenme

7C — Konugma ve iletisim destegi

8A — Solunum sorunlarina destek

8C — MNH ile ventilasyonun birakilmasi

8D — Havayolu seyahati ve motor ndéron hastaliginda ventilasyon

10A-G - Finansal destegimiz ve bilgilendirme yayinlarinin sosyal bakim araligi
14A — Tedavi Reddinde Onceden Karar (ADRT) ve énceden bakim planlamasi

Asagidaki kurallari ve araglari da temin ediyoruz:

Bakiminizdan beklemeniz gerekenler — saglik ve sosyal bakim ekibinizle gérismelere
baslamak icin MNH hakkinda NICE kurallarini kullanan cep boyutlu kitapgigimiz

Motor ndron hastaligiyla yasamak — MNH ve etkisinin nasil yonetilecegi hakkinda baglica
kilavuzumuz

Bakim ve MNH: size destek — MNH ile yasayan birine destek olan maassiz veya aile
bakicilari icin kapsamli bilgiler

Bakim ve MNH: kolay kilavuz — bakicilara yonelik bilgilendirmemizin 6zet versiyonu

Yasam sonu. motor ndéron hastaligi olan kigiler icin kilavuz — 6nceden bakim planlamasi ve
onceden kararlar da dahil olmak tzere gelecekteki bakim ve MNH'nin sonraki asamalari
hakkinda kararlar alinmasina donik kapsamli kilavuzumuz

Ihtiyaglarimin anlasiimasi — hastaneye ya da bakim evine kabul edilmeniz halinde
ihtiyaglariniz ve size nasil bakim yapilmasini istediginiz hakkindaki temel notlari
kaydetmenize yardimci olacak bir Gistine yazma araci.

Yayinlarimizin gogunu internet sitemizden indirebilirsiniz:

www.mndassociation.org/publications sayfasindan veya ilave bilgi ve destek
saglayabilecek olan MND Connect ekibinden matbu halini siparis ederek:

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

internet Sitesi: www.mndassociation.org
Cevrimici forum: orghttp://forum.mndassociation. veya internet sitesi Uzerinden

Goruslerinizi memnuniyetle karsiliyoruz

Geri bildiriminiz gergekten 6nemlidir ciinkii MNH ile yasayan Kigilerin ve onlara bakanlarin
yararina yeni materyaller gelistirmemize ve mevcut bilgilerimizi gelistirmemize yardimci
oluyor. Isimsiz yorumlariniz ayni zamanda kaynaklarimiz, kampanyalarimiz ve finansman
uygulamalarimiz kapsaminda farkindalik ve etki olusturmak icin kullanilabilir.

Bilgilendirme yayinlarimizdan herhangi biri hakkinda geri bildirimde bulunmak isterseniz su
adresten gevrimigi forma ulasabilirsiniz: www.smartsurvey.co.uk/s/infosheets_1-25

Formun kagit versiyonunu talep edebilir veya dogrudan e-postayla geri bildirimde
bulunabilirsiniz:
infofeedback@mndassociation.org

Veya su adrese mektup yazabilirsiniz:
Information feedback / Bilgilendirme geri bildirimi, MND Association, PO Box 246,
Northampton NN1 2PR

Son revizyon: 05/19 Kayitl Hayir Kurulusu No. 294354
Sonraki revizyon: 05/22 Garanti ile Sinirli Sirket No. 2007023
Versiyon 1 © MND Association 2019
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