MN ‘

Association I

7B
uple beslenme

Motor Noron Hastaligi (MNH) olan veya bu hastaliktan etkilenen kisiler igin bilgiler

MNH’de bogazinizdaki veya agzinizdaki kaslar zayiflayabilir. Bu durum, yutma
yeteneginizi etkileyebilir ve bu da yemek yemeyi veya icmeyi zorlastirnr. Bu durum,
Kennedy hastaligi olan bazi kisileri de etkileyebilir. Bu bilgi formu, beslenme
tipunln size nasil destek olabilecegini agiklar ve bilingli bir karar vermenize
yardimci olur. icerik asagidaki bélimleri kapsar:
1. Tuple beslenme nedir?

. Tiiple beslenme benim igin dogru se¢im mi?

. Beslenme tiipii hayatimi nasil etkileyecek?
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4. Beslenme tiipii nasil takilir?

5. Beslenme tiipiimiin bakimini nasil yapacagim?
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. Daha fazla bilgiyi nereden edinebilirim?




Bu metin, kaynak bilgilerin tercime edilmis seklidir. MND Association, saygin
terciime hizmetleri kullanmaktadir, ancak tercimede olabilecek hatalar
konusunda sorumluluk kabul etmez.

Tedavi ve bakim konusunda karar verirken her zaman saglik ve sosyal
hizmetler ekibinize danisin. Randevularda size yardimci olacak bir terciiman
ayarlayabilirler.

Ek bilgilerin terciime edilmesi miimkdin olabilir, ancak bu sinirli bir hizmettir.
Ayrintilar icin MND Connect yardim hattimiza basvurun:

Tel.: 0808 802 6262

E-posta: mndconnect@mndassociation.org

@ Bu simge, MNH veya Kennedy hastali§iyla yasayan ya da bu hastaliklardan
etkilenen kisilerin sdzlerini vurgulamaktadir.

Bu simge, daha fazla bilgi edinmenize yardimci olacak bilgi

o kaynaklarimizi vurgulamaktadir. Basili kopyalari nasil indirebileceginizi
veya siparis edebileceginizi 6. Bolimde bulabilirsiniz: Daha fazla bilgiyi
nereden edinebilirim?

1. Tiple beslenme nedir?

Tuple beslenme, sivilarin ve 6zel hazirlanmig sulu gidalarin karninizdan gegirilen bir tip
vasitasiyla dogrudan midenize aktariima yontemidir.

Tup esnektir ve elbisenizin altina ihtiyath bir sekilde gizlenebilir. Boyu, kigiik ve ince bir
kamig kadardir.

Farkli marka ve tiirde beslenme tiipleri biraz farkli goziikebilir ancak tasarimlar
benzerdir. Her biri kiigiik bir cerrahi iglemle yerlestirilir.

Asagidaki fotografta 6rnek olarak beslenme tiipu yerlestirildiginde neye benzedigi
gosterilmistir.



mailto:mndconnect@mndassociation.org

Bu islemle ilgili daha fazla bilgi i¢in Bk. Bolim 4: Beslenme tiipii nasil
takilir?

Beslenme tipdi ile, giivenli oldugunu dusiniyorsaniz ve saglik ve sosyal hizmet
ekibiniz tavsiye etmisse hala agzinizdan yiyip i¢ebilirsiniz.

Ik basta tiipiiniizii muhtemelen sadece takviye beslenme igin kullanirsiniz.
Semptomlariniz arttik¢a tiipi daha sik kullanmaniz olasidir.

Gerekirse ihtiyaciniz olan tiim besinlerinizi ve sivilarinizi tlip vasitasiyla alabilirsiniz.
Bunu basarmak icin diyetisyeninizle ihtiyaciniz olan 6zel hazirlanmis sulu gida ve
sivilarin tirtind ve miktarini konusgabilirsiniz.

Tuple beslenme hakkinda konugmak isterseniz aile hekiminizden sizi tiple beslenme
konusunda uzman bir diyetisyene, konusma ve dil terapistine, hemsireye veya doktora
sevk etmesini isteyin.

6 “Farkindalik alisma sagladigindan ve alisma da karar verme siirecini
desteklediginden bu karardan miimkiin oldugu kadar ¢abuk
bahsetmenin 6zellikle 6nemli oldugunu diisiiniiyorum.”

2, Tiiple beslenme benim icin dogru secim
mi?

Diger tim ameliyatlarda oldugu gibi, beslenme tiipu takilip takilmamasi sizin karar
vereceginiz bir konudur.

Bu islem fayda saglayabilecek olsa da herkes i¢in dogru secim olmayabilir. Hangi karari
verirseniz verin fikrinizi daha sonra degistirebilir ve sunlari yapmak isteyebilirsiniz:

— Tipi daha sonraki bir tarihte taktirmak (semptomlar ilerlediginden beslenme tiipiini
uygulamak daha zor héale gelebilir. Bu nedenle, bilgi i¢in saglik ve sosyal hizmet ekibinize
danisin)

— Beslenme tuplnuz takildiktan sonra tipu kullanmayi birakmak.

o Bu bolimin ilerleyen kisimlarindaki su bashda bakin: Tiip takildiktan
sonra fikrimi degistirirsem ne olur?

Kararinizi verirken her bir beslenme yonteminin avantajlari ve dezavantajlari hakkinda
dogru bilgiler edinin. Bu konuda bilingli bir karar verebilmek igin saglik ve sosyal
hizmet ekibinizden size rehberlik etmesini isteyin.

Karar verme strecinde saglk hizmeti ekibinizin sizi, beslenme tlipi kullanmakta
olan bagka biriyle tanistirmasi mimkiin olabilir.

e Beslenme tiipii ile glinliik yagsam hakkinda daha fazla bilgi igin bk. Bolim
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5: Beslenme tiipiimiin bakimini nasil yapacagim?

Hastanelerin ve toplum saghgdi merkezlerinin genellikle tiple beslenme konusunda
bilgilendirme rehberleri olur.
Seceneklerinizi 6grenirken bunlari gormek istediginizi belirtin.

Neden tiiple beslenmeyi goze almaliyim?

AgJiz ve bogaz kaslariniz MNH’den etkilenmigse, bu semptomlar zamanla ilerler.
Bu durum yeme ve icme aliskanliklariniz etkileyebilir.

Su durumlari yasayabilirsiniz:

— Yiyeceginizi cignemede ve yutmada gu¢lik

— Yiyecegi agziniza goturmeyi zorlastiran yetersiz el ve kol hakimiyeti

— Daha az yemekten ve kas kaybindan o6tir kilo kaybi

— Daha az sivi tilketmekten 6tiri viicudun su kaybetmesi ve kabizlik

— Tat alma duyunuzda degisiklikler

— lIstahsizlik

— (Cok az kalori almaktan kaynaklanan enerji yoklugu

— Gida ve sivilarin akcigerlere kagarak 6kstiriik veya tikanmaya neden olmasi
(aspirasyon olarak bilinir, gogiis enfeksiyonlarina neden olabilir).

Kennedy hastaligi olan bazi kisilerde de bu sorunlar gorulebilir.

Faydalari nelerdir?

Tuple beslenme, ihtiyaciniz olan besinleri almanizi saglar, ayrica:

— Enerji seviyenizi artirabilir

— Kilonuzu geri kazanmaniza veya korumaniza yardimci olabilir

— Cigneme ve yutma zorlasirsa, bu durum size daha az sikinti yasatabilir

— Oksiirme ve bogulma riskini azaltabilir

— Tekrarlayan gogtis enfeksiyonlarini nlemenize yardimci olabilir

— Sivi alimini artirarak viicudun su kaybetmesini ve kabizligi 6nlemeye yardimci olabilir
— Belirli ilaglari almada kullanigh bir yontem olabilir

— Kendinizi daha iyi hissetmenizi saglayabilir.

@ “Uzerimden biiyiik bir sikintiyi alan dostum PEG, benim ve sevdiklerimin
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yasam kalitesini oldukca artirdi. Maglubiyetin kabuliiyle hi¢ alakasi yok,
MNH'ye karsi miicadelemde bana yardimci oluyor.”

Yukaridakilerin tamami yasam kalitesini veya konforu artirabilir. Ancak beslenme tiipu
kullanmak MNH'nin ilerlemesini geciktirmez veya durdurmaz.

Riskler nelerdir?

Beslenme tiipi taktirmak yaygin ve oldukca giivenli bir igslemdir. Biiyik sorunlar nadirdir
ve ¢ogu sorun kolayca c¢ozilebilir.

Her tedavide oldugu gibi, bilmeniz gereken bazi olasi riskler vardir:

— Ameliyat sonrasi enfeksiyon
— Yaradan kanama veya sizint
— Beslenme tipiintn takildigi yerin etrafinda rahatsizlik veya agri

— Beslenme tiipu takildiktan sonra midenizde kalan bir miktar havanin neden
oldugu hafif siskinlik

— Tup takildiktan sonra nefes alip vermeniz bir stire derin olmayabilir.

Riskler saglik durumunuza bagh olacaktir. Onceden diyetisyeninize veya ilgili
doktorunuza danisin.

Tiip takilmasi ailemi ve bakicilarimi nasil etkileyecek?
Tuple beslenmeyi basarmanin aileniz veya bakicilariniz igin sikinti verici
olabileceginden endise duyabilirsiniz. Ancak ihtiyaciniz olan siviyi ve besinleri

aldiginizi bilerek teselli olabilirler.

Siire¢ basittir ve bakiminizda gorev alan herkese tiiple beslenmenizde size
destek olmalari igin egitim verilecektir.

e Bk. Bolim 5: Beslenme tiipiimiin bakimini nasil yapacagim?

Beslenme tiipiniin takilip takilmayacagina karar verdiginizde aileniz veya bakicilariniz
sizinle ayni fikirde olmayabilirler.

Endiseleri konugmak, hepinizin ortak bir anlayisa varmasina yardimci olabilir.

o Agiz yoluyla alinacak yiyecek ve iceceklerin hazirlanmasinda yardim igin
kilavuzumuza ve ilgili web uygulamamiza g6z atin: MNH ile yeme ve
icme. Ayrica su bilgi formuna bakin: 7A Yutma giigliikleri.

Tuple beslenme ile ilgili herhangi bir video izleyebilir miyim?



myTube adh bir kullanici videosu sitesi, Sheffield Translasyonel Noérobilim

Enstitisli (SITraN) tarafindan gelistiriimis ve MND Association tarafindan kismen
finanse edilmistir. Bu web sitesi, motor néron hastaligi (MNH) olan kisilerde karar
verme sirecini ve tiple beslenmenin kullanimini incelemektedir.

myTube'da bu kisilerin deneyimlerini ve kisisel hikayelerini dinlemek, beslenme tlipi
taktirip taktirmamaya karar verirken size yardimci olabilir.

o myTube adresini ziyaret edebilirsinizzmytube.mymnd.org.uk ve su adreste
daha fazla bilgi edinebilirsiniz: mndassociation.org/eating.

Videolar, bir tiiple yagamanin nasil bir sey olabilecegini gostermeye yardimci olur.
Videolar metinlerle ve kendi bilgi sayfalarimiz ve rehberlerimiz dahil olmak lizere
guvenilir kuruluslardan dikkatlice segilmis kaynak listesi ile desteklenmektedir.

Beslenme tiipiine karsi ¢gikarsam ne olur?

Beslenme tiipiniiz olsa da olmasa da kaslariniz erimeye devam edecektir. Ancak
beslenme tiipl olmadan yiyip igmek daha zor olacagindan kilo kaybedebilir ve susuz
kalabilirsiniz.

Bunun nasil hissettirecegine dair endiselenebilirsiniz ama acglik ve susuzlugun
yogunlugu MNH ilerledikge azalir. Bu konuyu bir palyatif bakim uzmani ile
konugsmak rahatlatici olabilir. Saglik ve sosyal hizmet ekibinizden sizi sevk
etmelerini isteyin.

Secenekleri degerlendirdikten sonra bilingli bir karar verebilirsiniz. Beslenme tipunin
sizin i¢in dogru olmadigina karar verirseniz beslenme hemsireniz, diyetisyeniniz ve dil
ve konusma terapistiniz size destek olmaya devam edeceklerdir. ihtiyaglariniza uygun
yiyecek, icecek ve recgeteli takviyeler konusunda tavsiyelerde bulunacaklardir.

Palyatif bakim ekibiniz de size destek olacak ve aglik veya susuzlugu gerektigi gibi
bastirmak icin ihtiyac olabilecek ilaglar hakkinda bilgi verecektir.

Bu bilgi, olabildigince uzun sire yiyip icmeye devam etmenize yardimci olacak gida ve
sivi kivamlarinin uyarlanmasini igerebilir.

Acil bir durumda bile tip takilmamasini saglamak isterseniz bunu Tedavi Reddinde
Onceden Kararda (ADRT) belirtebilirsiniz.

o ADRT hakkinda daha fazla bilgi igin bir sonraki bagliga bakin: Tiip takildiktan
sonra fikrimi degistirirsem ne olur?

Tiip takildiktan sonra fikrimi degistirirsem ne olur?

Gelecekte belirli durumlarda tipundzi kullanmayi birakmak isteyebilirsiniz. Herhangi
bir nedenle karar veremez veya iletisim kuramaz hale gelirseniz, Tedavi Reddinde
Onceden Karar (ADRT) tercihlerinizi destekleyebilir. Bu belge, size bakim saglayan
kisilere, gelecekte hangi tedavileri reddetmek veya sonlandirmak istediginizi bildirir.
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Neleri reddetmek istediginiz ve bunun ne zaman olmasi gerektigi konusunda acik
olmaniz gerekir. Ornegin, beslenme tiipiiniiziin ne gibi durumlarda ¢ikariimasini
istediginize dair net bir beyanda bulunmaniz gerekir.

ADRT, tum sartlar tam olarak yerine getirilmis ve gegerliyse, 2005 Zihinsel Yeterlilik
Yasasl uyarinca Ingiltere ve Galler'de yasal olarak baglayicidir.

ADRT, Kuzey irlanda’da da 6rf ve adet hukuku kapsaminda yasal olarak da baglayicidir.

iskogya'da yasal olarak baglayici olmasa da, ADRT yine de buradaki saglik ve sosyal
hizmet uzmanlarina rehberlik etmek igin kullanilabilir.

Bakiminizla ilgilenen herkese ADRT'niz ve diger tim bakim belgeleriniz hakkinda bilgi
verin. Buna aile hekiminiz ve tim uzman doktorlar dahildir. Tibbi kayitlarinizda
tutulmasi icin aile hekiminize ADRT belgenizin bir kopyasini verin ve bdlgenizdeki
sistemlerin nasil igledigini sorun.

Ornegin, bazi ambulans hizmetleri, MNH gibi yasam siiresini kisaltan hastaliklari olan
kisiler icin ADRT'lerin veya bakim kilavuzlarinin kopyalarini ellerinde bulundurur.
Mimkiin oldugunda, saglik gorevlileri ve diger acil durum ekipleri tibbi ge¢cmisinizi
dikkate alirlar ancak acil bir durumda kayitlariniza erisemeyebilirler. Gegerli bir ADRT
formu gormeden, uygulayacaklari tedavi konusunda hizl bir klinik karar vermek
zorunda kalabilirler.

Bk. bilgi formu: 14A Tedavi Reddinde Onceden Karar (ADRT) ve énceden
planlama.

3. Beslenme tiipii hayatimi nasil
etkileyecek?

Agiz yoluyla ne kadar siire daha yemek yiyebilirim?

Tupu takildiktan hemen sonra kullanmaniza gerek olmayabilir. Bazi insanlar tipu
onceden taktirirlar, béylece ihtiyag oldugunda kullanabilir ve kullanimini kademeli
olarak artirabilirler.

Beslenme tiipu takiliyken, giivenli oldugunu diisiindiigiiniiz siirece agzinizdan yiyip
icebilirsiniz. Sizin i¢in neyin guvenli oldugunu 6grenmek amaciyla dil ve konugma
terapistinizden ve diyetisyeninizden bilgi alin. Tuple beslenme, yemek yeme ve igme
ile ayni zevki vermemesine ragmen aclik ve susuzluk hislerini bastirabilir.

Az miktarda yiyecek tiiketmeye devam etmeyi tercih ederseniz, riskleri goz 6niinde
bulundurun ve bilgi alin. Konugma ve dil terapistiniz ile diyetisyeniniz, hangi kivamda ve
tirde yiyecek ve icecekleri denemenin daha gtivenli oldugu konusunda sizi
yonlendirebilir.



Beslenme tiipii kilo almama yardimcei olur mu?

Cok kilo kaybettiyseniz kaybettiginiz kilolarin bir kismini yeniden almaniza yardimci
olmasi i¢in size yiksek kalorili sulu gidalar regete edilebilir. Bundan sonra gidalarin
tru ve miktari, kilonuzu kararlastirilan seviyede tutmaya yardimci olacak sekilde
ayarlanir.

Yikanma, dus alma veya yiizme ne olacak?

Tlpun takildigi yer tamamen iyilesene kadar tlipli suya sokmamaniz gerekir. Ne
kadar beklemeniz gerektigi konusunda size bilgi verilecektir. Artik glvenli bir
sekilde yapilabilecegi zaman yikanmadan, dus almadan veya yizmeden 6nce
tipunizin kapali oldugundan emin olun. Daha sonra tiipl ve ¢ikis yerini dikkatlice
kurulayin.

Tup cesitleri ve tiplerin takilma yontemlerinin farkl olmasi nedeniyle beslenme tiipi ile
yikanma, dus alma veya yiizme hakkindaki tavsiyeler bdlgelere gore degisiklik gosterir.
Saglik ve sosyal hizmet uzmaninizdan rehberlik etmesini isteyin.

Viicudumun goriiniigiinii etkileyecek mi?

Tupln nasil gozikecegine dair endiselenebilirsiniz ve bu durum gliven duygunuzu
etkileyebilir. Kiyafet giydiginizde goriinmez ve genel ginlik etkinliklerde sorun
yaratmaz.

Tuple yasamaya alismaniz igin zamana ihtiyaciniz olacaktir ve duygularinizi
arkadaslarinizla, ailenizle veya saglik ve sosyal hizmet ekibinizin tyeleriyle konusmak
yardimci olabilir. Vicudunuzdaki degisiklikleri kabullenmenize yardimci olmak igin
destek verebilirler.

Ciplakken goruinistiniz hakkinda endiseleniyorsaniz beslenme tuplnin dstu
ortllebilir. Bazi durumlarda boyu kisaltilabilir veya yassiltici pargasi olan bir tiip
kullanilabilir. Bilgi almak igin diyetisyeninize veya beslenme hemsirenize danisin.

Tiiple beslenme rahatsiz hissettirir mi?

Gidanizi aldiktan sonra bir miktar siskinlik veya reflii yasayabilirsiniz. Midenizde
yerlesmesine yardimci olmak ve kendinizi daha rahat hissetmek icin beslenirken ve
beslendikten sonra bir saat kadar dik veya birkag yastiga yaslanarak oturun. Bu sorun
devam ederse aile hekiminizden, yardimci olabilecek ilaglari gozden gegirmeleri igin
palyatif bakim ekibine goziikmeyi isteyin.

Beslenme tiipii kullaniyorsam yine de agiz bakimi yapmam gerekir mi?

Yemek yemeseniz bile agiz bakiminiza dikkat etmeniz gerekir. Siratle plak
olusabileceginden diglerinizi glinde en az iki kere temizlemeniz 6nemlidir.
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Kitapcigimiza goz atin: Kigisel bakim. Bu kitapcikta agiz bakimi hakkinda
daha fazla bilgi bulabilirsiniz.

Hala cinsel iligkiye girebilecek miyim?

Cinsel isleviniz beslenme tiiplinden etkilenmez ancak viicudunuzla alakali diiginme ve
hissetme seklinizi dedistirebilir. Bu ise kendinize olan gliveninizi azaltabilir.

Beslenme tiipinizin cinsel yagaminizi etkileyeceginden endise ediyorsaniz bu konuyu
esinizle konugmaniz ve duygu paylasiminda bulunmaniz yardimci olabilir.

e Tibbi ekipmanlarin yakinlik tGizerindeki etkisi hakkinda bilgi edinmek icin
kitapgigimiza goz atin: Cinsel yagam ve iligkiler.

Bagirsaklarim etkilenecek mi?

Diyetinizdeki tim degisiklikler bagirsaklarinizi ve tuvalet aliskanliklarini etkileyebilir.
Bagirsak fonksiyonu genellikle MNH'den dogrudan etkilenmese de, bu hastaliga sahip
pek ¢ok kisi hala bagirsaklariyla sorun yasamaktadir. Bunun birka¢ nedeni olabilir:

— Zayiflamis pelvik taban kaslari

— Etkinlik eksikligi

— Yutma gicliginden dolayi ¢gok az lif ve su tiiketimi

— Belirli ilaglarin kullaniimasi.

Beslenme tiipu taktirdiktan sonra kabizlik veya ishal yasayabilirsiniz. Bagirsaklarin

normal diizenine dénmesi biraz zaman alabilir. ishal veya kabizlik sorun olmaya
baslarsa beslenmenizdeki lif miktari ayarlanabilir.

Beslenme tiipiyle yagamaya iyi uyum saglamaniz 6nemlidir; bu nedenle endiseleriniz
varsa diyetisyeninizden, bolge hemsirenizden veya beslenme hemsirenizden bilgi alin.

ilacimi nasil alacagim?

ilacinizi yutamiyorsaniz mimkiin oldugu takdirde sivi veya ¢oziilebilir sekilde recete
edilecektir. Bir ilacin sivi sekli mevcut degilse bilgi igin ilaci regete eden saglik
uzmanina danisin. Doktorunuz, bolge hemsireniz veya eczaciniz da, hangi ilaglarin
tiple alinabilecegine dair bilgi verebilir.

Gida alerjim varsa tiiple beslenebilir miyim?
Evet. Diyetisyeniniz hangi besinlerin ihtiyaglariniza uygun oldugunu bilecektir. Standart

besinler kabuklu yemis, gliiten ve laktoz icermezler. Vegan iseniz, konusma ve dil
terapistiniz ile diyetisyeniniz size tavsiyelerde bulunabilir.



4. Beslenme tiipii nasil takilir?

Bu kisimda beslenme tiipu yerlestirme isleminden ve tiiplin yerlestiriimesi 6ncesinde
ve sonrasinda saglk ve sosyal hizmet uzmanlari ile konusulacak konulardan
bahsedilecektir.

islem esnasinda ne olur?

Tipdn takiimasi icin cerrahi bir mtidahale gerekir. Bu iglem gastrostomi olarak bilinir.
Uc turd vardir:

— PEG (perkiitan endoskopik gastrostomi)
— RIG (radyolojik islemli gastrostomi)

— PIG (agizdan goriintiili yoneltilen gastrostomi). Bazi bolgelerde PIG, POG olarak
adlandirilir.

Farkli tip tipleri arasindaki temel fark nasil takildiklari ve yerinde nasil sabitlendigi ile
ilgilidir. Bu size beslenme hemsiresi, diyetisyen veya ilgili doktor tarafindan
aciklanacaktir. Bilingli bir karar verebilmek i¢in segenekleri erkenden degerlendirin.

RIG sonrasi bakim daha uzun sirebilir ve daha fazla rahatsizlik yaratabilir. Ancak
MNH nefes alip vermenizi zayiflattiysa PEG yerine RIG teklif edilebilir.

Verilen segenekler nerede vyasadiginiza baghdir, c¢inkid bolgesel yonergeler,
kullanilabilir tiiple beslenme tipine ve her tipin ne zaman kullanilacagina dair farkllik
gosterebilir.

Beslenme tiipu takilmadan dnce ciddi kilo kaybi ameliyat sirasindaki ve
sonrasindaki riskleri artirabilir. Onemli miktarda kilo kaybetmeden 6nce
seceneklerinizi degerlendirmeniz en iyisi olacaktir.

isleminiz icin hastaneye yatirilacaksiniz. Ameliyat sonrasinda genellikle kisa bir siire
hastanede kalmaniz gerekir ancak bu siire sahsi ihtiyaglariniza bagh olacaktir.

Tim ameliyat normalde yarim saatten daha kisa sirer ve hafif sedasyon altinda
yapilir.

Kendinizi rahatlamis hissedersiniz ancak neler oldugunu anlarsiniz. Ameliyat
sonrasinda bir iki saat uyuyabilirsiniz ve ardindan neler oldugunu bir miktar
hatirlayarak uyanirsiniz.

@ “Tiim islemin ne kadar basit oldugunu goriince sasirdim. Sedasyondan
sonra uyandigimda tiip yerindeydi, aci hissetmiyordum ve invazif
olmaktan daha ziyade neredeyse dogal goziikiiyordu. Sivi besini tiipten
mideme dogru dokmek, su ile yilkamak ve ¢abucak temizlemek giinliik
yasamimin bir pargasi oldu.”
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Bazen nazogastrik beslenme dnerilebilir; bu yontemde ince bir tip burundan
gegirilerek bogazin arkasindan mideye ulastirilir. Kisa sireli, genellikle dort haftadan
daha kisa kullanim icin tasarlanmistir. Tup takili oldudu sirece genellikle hastanede
kalirsiniz, ¢clinki burunda rahatsizliga neden olabilir ve sik sik degistirilmesi gerekir.
ihtiyaglariniz siireklilik arz edeceginden MNH icin PEG, RIG veya PIG tercih edilen
seceneklerdir.

Tiip takilmasi esnasinda ve sonrasinda neleri bilmem gerekir?

Hastanedeyken, taburcu olmadan once asagidaki konularda bilgi almaniz faydal
olabilir:

— Ameliyat sonrasi enfeksiyonu nasil 6nleyebilirim?

— Yaradan kanama veya sizinti olursa ne yapmaliyim?

— Beslenme tupunin takildigi yerdeki rahatsizlik veya agriyi nasil giderebilirim?

— Siskinlikle nasil basa ¢ikabilirim? (bu durum, tiip takma isleminden sonra
midenizde hava kaldiginda ya da tlp yoluyla sivi besinler almaya
basladiginizda ortaya cikabilir)

— Tup takildiktan sonra nefes alip verisiniz daha si1§ hale gelirse ne olur?

Ayrica, hastaneden taburcu olduktan sonra hangi uzmanlarin size destek saglayacagini
da sorun:

— Tiple beslenme stirecinde sagligimi takip etmekten ve sorularimi yanitlamaktan kim
sorumlu olacak?
— Tup bakimiigin kiminle iletisime ge¢gmeliyim?

— Tuplm herhangi bir nedenle tikanirsa veya yerinden ¢ikarsa kim yardim edebilir?
Ameliyattan sonra yaranin bakimini nasil yapacagim?

Ameliyattan sonraki bakim beslenme tiipiiniin markasina veya tipine bagl olarak
degisir, bu nedenle hastaneden ayrilmadan 6nce hastane personelinden bilgi isteyin.

Tupln bulundudu yerin iyilesmesi dort haftaya kadar sirebilir; bu siire zarfinda orta
siddette agri hissetmeniz ve tiptin bulundugu yerden az miktarda akinti olmasi
normaldir. Herhangi bir sorunuz olursa hemsirenize veya doktorunuza sorun.

5. Beslenme tiiptimiin bakimini nasil
yapacagim?

Beslenme tlipiniz takiliysa, tikanma veya hasari 6nlemek icin sizin, bakicinizin veya
bakim gorevlinizin bu tiiptin bakimini her gin yapmasi gerekecektir.

Ameliyattan sonra uzman bir hemsire veya diyetisyen hastanede sizi ziyaret ederek
size ve bakicilariniza tiipin ve etrafindaki derinin nasil temizlenecegini ve bakiminin
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nasil yapilacagini gosterecektir. Tipten besinlerin, suyun ve ilaglarin nasil gegirilecegi
ile ilgili egitim de alacaksiniz.

Eger sadece kisa bir siire i¢in hastanedeyseniz bunlar evde gergeklestirilebilir. Cogu
hastane, taburcu oldugunuzda size yardimci olmak lizere iginize yarayacak basili bir
kilavuz da verecektir.

Asagidaki durumlarda tiple beslenme uzmaninizdan tavsiye almalisiniz:

— Tlpln ttkanmasi
— Tdpun oldugu yerde sizinti
— Karinda uzun sureli veya siddetli agri

— Beslenmek, ilag veya su almak amaciyla tipu kullanirken agri ya da
tupln etrafindaki ciltte agn

— Tipiin gevsemesi veya diismesi (¢cok diisiik bir olasiliktir).

o Beslenme tiipleriyle ilgili kullanici deneyimlerini (hasta bakimi, besinler ve
cihaz bakimi dahil) 6grenmek icin mytube.mymnd.org.uk adresindeki
videolara goz atin. myTube hakkinda daha fazla bilgiyi 2. bélimde
bulabilirsiniz: Tiiple beslenme ile ilgili herhangi bir video izleyebilir miyim?

Nasil beslenecegim?

Diyetisyeniniz size rehberlik edecektir. iki temel yontem vardir ancak bazen yasam
tarziniza ve ihtiyaglariniza uygun olmasi igin bu iki yontemin birlesimi de kullanilabilir:

— Sivi besin, giin iginde siringa ile kiiclik dozlarda tiipten verilebilir (bolus yontemi
olarak adlandirilir)

— Sivi besin, bir elektrikli pompa ile gece boyunca veya glin iginde birkag saat siireyle
tipe damlatilabilir.

Her yeni seyde oldugu gibi tiiple beslenme bir aliskanlk degisikligidir ve bu
degisikliklere alismaniz i¢in zamana ihtiyaciniz olabilir. Herhangi bir sorunuz olursa
diyetisyeninize danigin.

Hangi besinleri alacagim?

Diyetisyeniniz size, ihtiyaciniz olan tim gidalari igeren 6zel hazirlanmig bir sivi besin
onerecektir. Tlpilntz araciligiyla ilave su almaniz da gerekebilir. Diyetisyeniniz ne
kadar ve ne zaman besin ve su almaniz gerektigi konusunda bilgi verecektir.
Sulandinimis yiyecek veya yogurt da dahil olmak tizere baska higbir sivi tiip araciligiyla

alinmamalidir. Bunlar tiipe hasar verebilir veya tiipi tikayabilir ve tiipiin daha erken
degistirilmesi gerekebilir.
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Besinleri siparis etmem gerekiyor mu?

Besinler sizin igin recgete edilir ve dogrudan evinize teslim edilebilir.
Diyetisyeniniz veya beslenme uzmaniniz, gerekli malzemeler ve beslenme
ekipmanlari konusunda size bilgi verecektir.

Beslenme tipd, tipl temiz tutmak ve tikanmasini 6nlemek igin, kullanmadan 6nce ve
kullanildiktan sonra su ile yikanmalidir. EGer bir beslenme tipi taktirdiysaniz bunu nasil
yapacaginiz gosterilecektir.

Beslenme tiipiinizin hangi siklikta degistirilmesi gerektigi size bildirilecektir. By,
genellikle hastanede ayakta tedavi sirasinda gergeklestirilen kiiguk bir islemden
ibarettir. Her hastane kullanilan tipin markasina gore farkh tavsiyelerde
bulunacaktir.

Balon tipi baglantili tiplerin daha sik, genellikle 3 ila 6 ayda bir, degistirilmesi gerektigini
hatirlatmakta fayda var. Plastik tamponlu tlipler genelde daha uzun kullanim émriine
sahip olup birkag yil dayanabilirler. Balon ve tampon, tiipi yerine sabitlemek i¢in karnin
icinde bulunan farkl beslenme tiplerinin pargalaridir.

6. Daha fazla bilgiyi nereden edinebilirim?
Diger kuruluslar

Kuruluslari tavsiye edemeyiz, ancak asagidakiler daha fazla bilgi edinme ¢abalarinizda
size yardimci olabilir. MND Connect yardim hattimiz, size uygun kuruluslari bulmaniza
yardimci olabilir. Bu bélimin ilerleyen kisimlarinda, su baslik altinda yer alan iletisim
bilgilerine bakin: Destedimiz.

ingiltere Diyetisyenler Dernegi

Diyetisyenleri temsil eder ve beslenme alaninda galisanlara bilgi saglar.
Tel.: 0121 2008080

E-posta: info@bda.uk.com

Web Sitesi: www.bda.uk.com

NHS ve Birlesik Krallik saglk hizmetleri
Birlesik Krallik genelinde NHS hizmetleri ve saglik hizmetleri hakkinda bilgiler.
Tel.: 111 (ingiltere, Galler ve iskogya)
ilgili kurumlarin web sitelerindeki iletisim sayfasi izerinden ulasilabilir
(Kuzey irlanda)
Web Sitesi: nhs.uk (ingiltere)
wales.nhs.uk (Galler)
hscni.net (Kuzey irlanda)
nhs24.scot (iskocya)

MNH iskogya
iskogya'da MNH'den etkilenen kisiler icin bakim, bilgiler ve arastirma finansmani.
Telefon 0141 3323903
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E-posta info@mndscotland.org.uk
Web Sitesi mndscotland.org.uk

myTube
MNH'de tiple beslenme hakkinda 6grenme kaynagi.
Web Sitesi: mytube.mymnd.org.uk

PINNT

Beslenme tiipi kullanan kisilerin deneyim ve fikirlerini paylagmalari igin destek
kurulusu.

Tel.: 020 3004 6193

E-posta: internet sitesi irtibat sayfasi tizerinden

Web Sitesi: pinnt.com
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Tesekkiir Boliimii
Deneyimlerini bizimle paylasan Kullanici Yorum Grubuna tesekkir ederiz.

Bu kitap¢igin hazirlanmasi veya goézden gegcirilmesi stirecinde degerli gorislerini
paylasan asagidaki kisilere de tesekkiir ederiz:

Kay Edwards Beslenme Hemsiresi, Northamptonshire

Kiri Elliott Politika Sorumlusu, ingiltere Diyetisyenler Dernegi,
Birmingham

Erin Forker Kidemli Diyetisyen, University
Hospitals Birmingham NHS Trust,
QE Hospital

Emma Husbands Palyatif Tip Danigsmani,

Gloucestershire Royal Hospitals NHS Trust

Susan Rowell Uzman Beslenme Hemsiresi,
Great Western Hospitals NHS Trust, Swindon

Joanne Simms Toplum Beslenme Destegi Diyetisyeni,
Great Western Hospitals NHS Trust, Swindon

Beth Byrne Evde Enteral Beslenme Diyetisyeni, South Warwickshire
Foundation Trust, George Eliot Hospital, Nuneaton

Emma Wood Diyetisyen, James Cook University Hospital, Middlesbrough

Referanslar

Bu kaynagi desteklemek igin kullanilan referanslar talep lizerine suradan edinilebilir:
E-posta: infofeedback@mndassociation.org

Ya da su adrese yazin:

Information feedback,

Motor Neurone Disease Association,
Francis Crick House,

6 Summerhouse Road,

Moulton Park,

Northampton, NN3 6BJ
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Ek bilgiler

MNH ve Kennedy hastaligi hakkinda genis kapsamli bilgiler sunuyoruz.
Bu formla ilgili olarak asagidaki kaynaklar size yardimci olabilir.
Bilgi formlari

7A  Yutma guglikleri
8A ila 8D Soluma ve ventilasyon Uzerine bir dizi brogtr
14A Tedavi Reddinde Onceden Karar (ADRT) ve 6nceden bakim planlamasi

Biiyiik kilavuzlar

MNH ile yeme ve igme
Yasam sonu: motor ndron hastaligi olan kisiler i¢in kilavuz

Kitapgiklar

Kisisel bakim
Cinsel yagam ve iligkiler

Video igerigi
myTube web sitesi: mytube.mymnd.org.uk
Baglantilar:

ihtiyaciniza gore bilgi aramak icin: mndassociation.org/careinfofinder
Uzmanlara yonelik bilgileri su adreste bulabilirsiniz:
mndassociation.org/professionals

Bilgi materyallerimizi su adresten indirebilirsiniz:
mndassociation.org/publications

Diger dillerde bilgi icin: mndassociation.org/languages

Basili kopyalart MND Connect yardim hattimizdan siparis edebilirsiniz (bkz.
“Destegimiz” bolumii).
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Destegimiz

Her glin motor noron hastaligindan etkilenen kisilere destek oluyor, daha iyi bakim i¢
kampanya yurituyor ve ¢igir agan arastirmalara fon sagliyoruz. Clinkii MNH'de her g
onemlidir.

Ayrica Kennedy hastaligindan etkilenen kisilere de destek veriyoruz.

MND Connect

in
un

Yardim hattimiz, MNH hastalarina, bakim verenlere, ailelere ve profesyonellere pratik ve

duygusal destek, bilgi ve yonlendirme hizmetleri sunmaktadir. Daha fazla bilgi ve
glncel calisma saatlerini su adreste bulabilirsiniz: mndassociation.org/mndconnect
Tel.: 0808 802 6262

E-posta: mndconnect@mndassociation.org

Destek hizmetleri
Destek hizmetlerimiz hakkinda bilgi almak i¢in: mndassociation.org/our-services

Yerel ve bolgesel destek
Subelerimiz ve gruplarimiz hakkinda bilgi almak i¢in: mndassociation.org/local-
support

MND Association Sosyal Yardim Danismanlik Hizmeti

Hak taleplerini belirleme ve bagvuru yapma konusunda yardim i¢in su adresi ziyaret
edin: mndassociation.org/benefitsadvice ya da MND Connect yardim hattimizi
arayabilirsiniz.

Tel.: 0808 802 6262

MND Association web sitesi ve gevrim i¢i forumu
Web Sitesi: mndassociation.org
Cevrim ici forum: forum.mndassociation.org
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Gorislerinizi memnuniyetle karsiliyoruz

Neleri iyi yaptigimizi dusiundiginuzu ve MNH veya Kennedy hastaligi olan kisilere,
ailelerine ve bakim verenlerine yonelik bilgilendirmemizin neresini gelistirebilecegimizi
bilmek isteriz.

Isimsiz yorumlariniz ayni zamanda kaynaklarimiz, kampanyalarimiz ve finansman
uygulamalanimiz kapsaminda farkindalik ve etki olusturmak igin kullanilabilir.

Bu veya diger bilgi formlarimizla ilgili geri bildirimde bulunmak i¢in su adresteki cevrim
ici formumuza erisebilirsiniz: smartsurvey.co.uk/s/infosheets_1-25

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

Ya da su adrese yazin:

Information feedback

Motor Neurone Disease Association
Francis Crick House,

6 Summerhouse Road,

Moulton Park,

Northampton

NN3 6BJ

Sagladigimiz bilgiler hakkinda kullanici degerlendirmesinde bulunarak
katki saglamak ister misiniz?

MNH veya Kennedy hastaligiyla yasiyorsaniz ya da hasta bakicisiysaniz, bize su
adresten ulasabilirsiniz: infofeedback@mndassociation.org
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