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Bunun kaynak bilgilerin tercime edilmis versiyonu oldugunu lutfen aklinizda
bulundurun. MNH Dernedi muteber tercime hizmetlerini kullanir fakat
tercimedeki herhangi bir hatadan 6tira sorumluluk kabul edemez.

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

Daha fazla bilginin tercime edilmesi mumkun olabilir fakat bu sinirli bir
hizmettir. Ayrintilar icin MND Connect yardim hattimizla irtibata gecin:
Telefon: 0808 802 6262

E-posta: mndconnect@mndassociation.org
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1. Bu bilgilerin bana nasil yardimi
dokunacak?

Size yeni teshis konulduysa veya bir yakininizda MNH varsa, bu kitapgik
hastaliga basit bir giris saglar.

Kitapgikta kisaca sunlar anlatilmaktadir:

+ hastalik ve kimleri etkiledigi

* MNH nasil teshis edilir ve olasi semptomlar
 farkli MNH turleri

» sebepleri hakkinda bilinenler

+ alabileceginiz destek ve tedavilerin turu

» hastaligi ydnetmeye yardimci olacak ipuglari
+ daha fazla bilgi ve destegi nasil bulacaginiz.

MNH’nin teshisi can sikici olabilir. Siz, aileniz ve yakininizdaki herkesin
alismasi igin zamana ihtiyaciniz olabilir.

ilk basta zor gelse bile, teshisle ilgili acik konusmalar herkesin simdiki ve
gelecekte endiselerini paylagsmasini kolaylagtirabilir.

Hastalik hakkinda daha fazla bilgi edinmeye hazir oldugunuzda, baslica
kilavuzumuz olan Motor néron hastaligiyla yasamak da dahil olmak Uzere size
yardimcl olacak genig bir yayin yelpazesine sahibiz.

Diger yayinlarimiza ve yardim hattimiz MND Connect ile nasil iletisime
gececeginize iligkin ayrintilar igin kitapgigin sonundaki Nasil daha fazla bilgi
edinebilirim bolumune bakin.

Tum alintilar MNH ile yasayan veya MNH'den etkilenen insanlardan
alinmigtir.

“Degisime uyum saglama yetenegi, MNH ile yagsama
deneyiminde biyiik bir fark yaratabilir.”



2. MNH nedir?

Beyninizde ve omuriliginizde kaslarinizin galigma seklini kontrol eden sinirler
vardir. Bunlara motor noronlar denir. MNH, motor ndronlari etkileyen bir
hastaliktir.

MNH'de motor néronlar yavas yavas kaslariniza nasil hareket edeceklerini
sOylemeyi birakir. Kaslar artik hareket etmediklerinde zayiflarlar, bu da ayni
zamanda kas sertligine ve kas kutlesi kaybina (kas erimesine) yol acgabilir.

MNH yldrime, konusma, yeme, igme, nefes alma, dislinme ve davranis
seklinizi etkileyebilen, yasami kisaltan bir hastaliktir. Bu genellikle her kisi i¢in
farkhdir. Semptomlarin tamami sizde gértlmeyebilir ve bunlarin ortaya
cikmasi igin belirlenmis bir sira yoktur.

Hastaligin ilerlemesi semptomlarinizin zamanla kotulesecegdi anlamina gelir.
Bazi kigilerde bu hizli olabilir, bazilarinda ise daha yavas olabilir.

Su anda MNH'nin tedavisi yoktur ancak doktorlariniz ve diger saglik ve sosyal
bakim profesyonelleri semptomlari yonetmenize ve mumkuin oldugunca uzun
bir stire boyunca baskalarina bagimli olmadan yasamaniza yardimci olabilir.

“insanlar bazi seyleri hemen tartismak istemeseler de daha
sonraki bir agamada her zaman yardim isteyebileceklerini
vurgulamak onemlidir.”

MNH kimleri etkiler?

MNH yaygin bir hastalik degildir. Yetigkinleri ve bazen genc yetigkinleri etkiler.
Teshis konuldugunda muhtemelen 40 yasin Uzerindesinizdir ve MNH'li
kisilerin gogu 50 ila 70 yaslari arasindadir.

MNH nasil teshis edilir?

Doktorunuz (beyin ve sinir sistemi ile ilgili) nérolojik bir sorununuzun oldugunu
dusunurse bir ndrologa yonlendirileceksiniz.

Norologlar genellikle bir hastanenin noroloji béluminde veya MNH bakim
merkezi veya agiyla galisir.

Semptomlarinizin baska bir seyden kaynaklanmadigini kontrol etmek
amaciyla testler kan orneklerinden gesitli sinir testlerine kadar degisebilir.
Normalde ayakta tedavi goren bir hasta olarak gidersiniz. Bazi durumlarda
hastanede kisa bir stre kalmaniz veya daha sonraki bir tarihte bagka testler
yaptirmaniz gerekebilir.



Test sonuclarinizin ardindan size MNH teshisi konulabilir ancak doktorlarin
semptomlarinizin olasi nedeni konusunda emin olmalari zaman alabilir.

“Neredeyse bir yil suiren testlerden, aile hekimime ve
hastaneye ziyaretlerimden sonra nihayet MNH dogrulandi.”

MNH'yi teshis etmek zordur ¢unku:

* Yaygin degildir ve sakarlik, gli¢suzlik veya hafif geveleyerek konugsma gibi
erken semptomlarin baska nedenleri olabilir

 Aile hekiminize gériinmeniz biraz zaman alabilir
« Tum semptomlar herkeste veya ayni sirayla goriimez

* MNH icin dogrudan bir test olmadigindan, test yalnizca baska
rahatsizliklarinizin olmadigini kanitlayabilir.

Farkhi MNH turleri var mi?

Her biri insanlari farkl sekillerde etkileyen dort ana MNH turt vardir. Ancak
bunlar bazi semptomlari paylastiklari i¢in kesin bir sey sdylemek zordur.

Amyotrofik lateral skleroz (ALS): Kol ve bacaklarda gugsuzlik ve
zayiflama, kas sertligi ve kramplarla birlikte en sik gorulen formdur. Erken
safhalarda takilip dusebilir veya bir seyleri dugurebilirsiniz.

Progresif ampuler palsi (PAP): ALS'ye kiyasla daha az insani etkiler ve
erken safhalarda yiz, bogaz ve dil kaslarinda gorilme egilimindedir.
Geveleyerek konusma veya yutma guglugu fark edebilirsiniz.

Progresif kas atrofisi (PMA): ALS'ye kiyasla daha az insani etkiler ve
genellikle daha yavas koétulesir. Ellerinizde zayiflik, reflekslerde azalma veya
beceriksizlik fark edebilirsiniz.

Primer lateral skleroz (PLS): ALS'ye kiyasla daha az insani etkiler ve
genellikle daha yavas koétulesir. Bu hastalik, alt uzuvlarda zayifliga neden olur
ancak ayni zamanda ellerde beceriksizlik veya konusma sorunlari da
yasayabilirsiniz.

Kennedy hastaligi bir MNH turu mudur?

Kennedy hastaligi MNH'den farklidir ancak iki rahatsizlik birbiriyle
karistirilabilir. Her ikisi de benzer semptomlar ve kas gugsuzluguyle



motor noronlari etkiler. MNH Dernegi, her iki hastaliktan da
etkileniyorsaniz destek saglar.

Kennedy hastaligi yavas yavas ilerler ve genellikle normal bir yagsam
suresine sahiptir. Gen testiyle bulunabilen bir genetik mutasyonun neden
oldugu bu hastalik normalde erkekleri etkiler. Kadinlar yalnizca genetik
mutasyonu tasima egilimindedir ancak nadir durumlarda hafif
semptomlar gelisebilir.

Bilgilendirme yayini 2B - Kennedy hastaligrni temin ediyoruz. Bu
kitapgigin sonundaki Nasil daha fazla bilgi edinebilirim? bolumune bakin.

MNH'ye ne sebep olur?

Her kisi farkli tetikleyicilerden etkilenebileceginden, MNH'ye neyin sebep
oldugunu net olarak sdylemek hala mamkun degildir. MNH genellikle ailede
belirgin bir hastalik dykusu olmadan ortaya ¢ikar. Bu vakalarda, genler daha
klguk bir rol oynayabilmesine ragmen, genetik ve ¢evresel tetikleyicilerin bir
arada rol oynadiklari dusunulmektedir. Cevresel tetikleyiciler yediginiz,
i¢tiginiz, dokundugunuz veya soludugunuz geyler veya bunlarin bir karigimi
olabilir. Tetikleyiciler her birey icin farkl olabilir, bu nedenle hastaligin nasil
bagladigini tespit etmenin basit bir yolu yoktur.

Az sayida vakada ailede MNH 6ykusuU vardir. Bu, kalitsal olarak aktarilan
genetik kodda bir hata oldugu anlamina gelir ancak hastaligin gergekten
baglamasi igin baska tetikleyiciler de gerekli olabilir.

Bu kitap¢igin sonundaki Nasil daha fazla bilgi edinebilirim? bélumUine bakin.

MNH Dernegi tarafindan finanse edilen projeler de dahil olmak Gzere,
hastaliga ve nedenlerine iligkin aragtirmalar ilerlemektedir. Sonug olarak,
motor ndronlarin nasil ¢alistigina dair anlayisimiz surekli gelisiyor.

“Bir gun tedavi bulunacagi konusunda iyimserim. Bu 21.
yuzyilin zorlu bir muicadelesi ve bilimin bir yolunu bulacagini
dusuniyorum.”



3. Semptomlar nelerdir?

“Genel anlamda ne olacagini anlamanin benim i¢in onemli
oldugunu dusuniiyorum.”

MNH sunlara neden olabilir:

« uzuvlarinizda zayiflik ve artan hareket kaybi

« cildinizin altinda segirme ve dalgalanma hissi (fasiktlasyon olarak bilinir)
+ kas gerginligi ve kramp (agriya neden olabilir)

» nefes alma sorunlari ve asiri yorgunluk

+ Konusmanizda, yutkunmanizda ve tukurmenizde zorluklar.

Genellikle ilk dnce ellerinizdeki, ayaklarinizdaki veya agzinizdaki kaslar
etkilenir ancak bunlarin hepsinin birden olmasi sart degildir.

Bazi kisilerde biligsel degisim olarak bilinen disunce, muhakeme ve davranis
degisiklikleri olabilir ancak bu genellikle hafiftir. Az sayida kisi frontotemporal
demans (FTD) adi verilen daha siddetli bir formu deneyimler ve daha fazla
bakim destegine ihtiya¢ duyulabilir.

MNH'de mutlu oldugunuzda agladiginiz veya Uzgun oldugunuzda guldugunuz
beklenmedik duygusal tepkiler yasayabilirsiniz. Buna duygusal kararsizlik
denir ve Uzuntu verici olabilir ancak saglik ve sosyal bakim ekibiniz destek
sag@layabilir. Bu durum hastaliga sahip herkesin basina gelmez.

MNH genellikle sunlari etkilemez:

» duyular — gdérme, duyma, koku alma, dokunma ve tat alma

* mesane ve bagirsak; ancak hareketlilik sorunlari tuvalete gitmeyi
zorlastirabilir ve bazi kisilerde acil idrara ¢gikma hissi olusabilir

» bagirsak; ancak hareket eksikligi ve nefes alma sorunlari itmeyi
zorlastirabilir

+ cinsel iglev; ancak yorgunluk hissi, hareket kaybi ve hastalikla bas etmenin
duygusal etkisi nedeniyle cinsel davranig
daha zor olabilir.

Semptomlari derinlemesine ele alan diger yayinlarimiza iliskin ayrintilar bu
kitapcigin sonundaki Nasil daha fazla bilgi edinebilirim? bélumine bakin.

“MNH konusunda hepimiz farkl sekilde ilerledigimiz igin
gelecekteki ihtiyaglar degerlendirmek ¢ok zordur ve
kosullarin degigsmesinin ne kadar zaman alacagini soylemek
imkansizdir.”



4. Hangi yardim mevcut?

Gerektiginde size asagidaki konularda yardimci olmak igin destek verilebilir:

« mumkun oldugunca uzun bir stire boyunca baskalarina bagimli olmadan
yasama

« semptomlarinizi ydonetme

» kendinizi daha rahat hissetme ve hareketlilik konusunda size yardimci olma
* MNH'nin duygusal etkisiyle basa ¢ikma

+ mali destek talebinde bulunma

* gunluk aktiviteler ve kisisel bakim konusunda yardim alma

+ gelecekteki bakim i¢in dnceden plan yapma.

Bu destek muhtemelen gu Ug¢ ana kaynaktan gelir:

Saglik ve sosyal bakim profesyonelleri: Saglik ve sosyal bakim
profesyonellerinin timid MNH hakkinda derinlemesine bilgi sahibi degildir.
Bununla birlikte, MNH bakim merkezleri ve aglari (finanse edilmelerine
yardimci oluyoruz) ile yerel néroloji merkezleri, MNH'li kigileri destekleme
deneyimi olan profesyonellerle genis bir yelpazede yardim sunmaktadir.

Muhtemelen nérolog, MNH koordinatort, uzman hemsireler ve terapistler gibi
¢ok gesitli uzmanlarla goértseceksiniz. Bu profesyoneller; bolge hemsireleri ve
aile hekiminiz gibi topluluk ekip Uyelerini de igceren, genellikle gok disiplinli ekip
(MDT) olarak adlandirilan bir ekip olarak ¢calisma egilimindedir. Bu ekibin
herhangi bir Gyesi sizi bagka bir uzmana yonlendirebilir ancak
yonlendirmelerin ¢ogu aile hekiminiz araciligiyla gerceklesir.

“Daha once bu siiregten gecen insanlara yardimci olan
profesyonelleri dinlemenin 6nemini ne kadar vurgulasaniz
azdir.”

Ekip sizin ve ailenizin uzman bakimi, tedaviler, terapiler, danismanlik ve
ekipman veya yardimcli araglara erigmesine yardimci olabilir. Bu, MNH ile
yasarken mumkun olan en iyi yagam kalitesini mumkun oldugu kadar uzun bir
suire boyunca korumaniza yardimci olabilir.

Yetigkin sosyal bakim hizmetleri: Sizin ve asil bakicinizin ihtiyaclarini
degerlendirebilir. Gerekli evde yardimin belirlenmesine yardimci olacak ve
hizmetler ve acil durum destegi konusunda tavsiyelerde bulunacaklardir.
Kendiniz ve bakiciniz igin bir degerlendirme istemek Uzere yerel otoritenizle
iletisime gecin; Kuzey irlanda'da bu islem yerel bir saglik ve sosyal bakim
vakfi aracihgiyla yapilir. Yerel hizmetler degisiklik gosterebilir. Bu nedenle
degerlendirmeniz sirasinda hangi hizmetlerin mevcut oldugunu arastirin.



“Hizmetlere nasil eriseceginiz konusunda mumkiin oldugunca
iyi bilgilendirilmeniz gerekir.”

Maddi katkida bulunmaniz gerekebilmesine ragmen, sizin igin ¢esgitli yardimci
araclar, ekipman ve bakim hizmetleri konusunda anlagsmaya varilabilir.
Bakiminizla ilgili yardim ayarlanabilir veya dogrudan ddeme alarak hizmetleri
kendiniz satin alabilirsiniz.

Sosyal yardim ve sosyal bakim talebinde bulunma konusunda rehberlik igeren
yayinlarimizla ilgili ayrintilar icin Nasil daha fazla bilgi edinebilirim? bdlimine
bakin.

MNH Dernegi: MNH ile yasayan veya MNH'den etkilenen herkese bir dizi
destek sagliyoruz. MND Connect yardim hattimiz duygusal destek ve
harici hizmetler konusunda bilgi veya rehberlik saglayabilir. Ekip, yerel
subeniz, grubunuz veya Dernek ziyaretginiz (varsa) dahil olmak tzere
hizmetlerimizi size tanitabilir. Buna, MNH bakimini iyilestirmek igin
bdlgenizdeki daha kapsamli hizmetleri etkilemeye yardimci olan bolgesel
personelimiz de dahildir.

MNH ile yagsayan veya MNH'den etkilenen kisilere kredi veya destek
hibeleri yoluyla belirli ekipmanlar saglayabiliriz. Ekipman taleplerinin bir
saglik veya sosyal bakim profesyoneli araciliiyla yapilmasi gerekir.

iletisim bilgileri icin bu kitapgigin sonundaki Nasil daha fazla bilgi
edinebilirim? bdlimune bakin.

Herhangi bir tedavi var mi?

Semptomlariniza ve hastaliginizin ilerleyisine bagli olarak, saglik ve sosyal
bakim ekibinizle yapacaginiz gorusmeler muhtemelen asagidakileri
icerecektir:

Riluzol ve diger ilaglar: Su anda hastaligi iyilestirecek veya
durduracak bir tedavi mevcut degildir ancak riluzol adi verilen bir
ilacin, hastaligin ilerlemesini yavaglatmada (birkac ay kadar)
mutevaz bir fayda sagladigi goérilmustir. Riluzol, MNH tedavisi igin
lisanshdir ve NHS'de kullanim i¢in onaylanmigtir. Riluzol almanizin
sizin igin uygun olup olmadigini dgrenmek icin aile hekiminize veya
norologunuza danisin. MND'nin ilerlemesini yavaslatmaya yardimci
olabilecek baska ilaglar da kullanima sunulmaktadir.

Riluzol ve diger ilaglarla ilgili bilgilendirme yayinimiza nasil
erigseceginizi 6grenmek i¢in bu kitapgigin sonundaki Nasil daha fazla
bilgi edinebilirim? bdlimune bakin.

Diger ilaglar: Bireysel semptomlar konusunda size yardimci olacak gesitli
ilaglar vardir. Bunlar doktorunuz veya gorugtugunuz uzmanlar tarafindan



Onerilebilir. Tabletleri yutmakta zorlaniyorsaniz birgok ilag, sivilar ve yamalar
gibi bagka bicimlerde de saglanabilir.

Fizyoterapi: Bu, MNH nedeniyle zayiflayan kaslardaki hasari tersine
ceviremez ancak rahatsizligin, sertligin azaltiimasina ve esnekligin
artinlmasina yardimci olabilir. Bireysel ihtiyaglariniz bir fizyoterapist tarafindan
degerlendirilmeli ve ihtiyaglarinizin degismesi durumunda gozden
gecirilmelidir. Yardimli egzersiz olsa bile agiri egzersiz yapmamaya ¢aligin
cunkd bu MNH'ye yardimci olmaz ve sizi ¢ok yorabilir. Fizyoterapistler
genellikle uzmanlasir; 6rnegin bir solunum fizyoterapisti solunum destegi
konusunda ve tukuruk ve mukusla ilgili sorunlarin nasil yonetilecegi
konusunda yardimci olabilir (daha sonra Solunum destegi basligina bakin).

Konusma ve iletisim destegi: Konusma ve iletisim konusunda rehberlik i¢in
bir konusma ve dil terapistine sevk edilmeyi isteyin. Sesiniz etkilenirse,
mumkun oldugunca uzun bir stire boyunca sesinizi korumaniza yardimci
olabilirler ve ses biriktirmenin ve mesaj biriktirmenin (kayitli sesinizi bir
bilgisayarda veya mobil cihazda konusma olarak kullanmanin) uygun olup
olmayacagi konusunda tavsiyede bulunabilirler. Sesiniz MNH'den etkilenirse,
terapi ihtiyaclarinizi veya iletisim kurmaniza yonelik yardimci araglara olan
ihtiyaglarinizi degerlendirebilirler. Bir konugsma ve dil terapisti ayrica yutma
sorunlari, tukurik ve mukusla bas etme konusunda da tavsiyelerde
bulunabilir.

Solunum destegi: Nefes almada zorluk yasiyorsaniz size yardimci olacak
cesitli tedaviler ve terapiler vardir. Saglik ve sosyal bakim ekibinizden
rehberlik icin bir solunum danismanina sevk edilmeyi isteyin. Buna, nefes
almaniz i¢cin mekanik bir destegin (ventilator olarak bilinir) kullanilip
kullaniimayacagi konusundaki gérisme de dahildir. Gerektiginde bilingli bir
karar verebilmeniz igin bunu 6grenmeye c¢aligin.

Diyet, beslenme ve yutma destegi: Yutma sorunu yasiyorsaniz beslenme
konusunda tavsiye almak isteyebilirsiniz. Bu destek, ihtiyaciniz olan
yiyecekleri, sivilari ve ilaclari almaya devam etmeniz ve ayni zamanda nasil
guvenli ve rahat bir sekilde yutkunacaginiz konusunda yardimci olacaktir. Bu,
yutulmasi kolay yemekleri, terapileri, takviyeleri, guglendiriimis yiyecekleri
veya yiyecek ve icecek tiketmenin alternatif yollarini gérismeyi igerebilir.
Saglik ve sosyal bakim ekibinizden rehberlik igin bir diyetisyene ve konugsma
ve dil terapistine sevk edilmeyi isteyin.

“Kilo verdigimin farkindaydim. Oyunun adi “az yagl, az
sekerli bir diyete devam etmek” degildi.”

Hareket etme, iletisim, yutma ve nefes almayla ilgili zorluklarin nasil
yonetilecegine iligkin rehberlik saglayan yayinlarimiz hakkinda ayrintil bilgi
icin Nasil daha fazla bilgi edinebilirim? bolimune bakin.

Tamamlayici terapiler: Bazi insanlar tamamlayici terapilerin semptomlari
hafifletmeye ve stresi azaltmaya yardimci olabilecegini dugsunmektedir. MNH
icin bir tedavi veya kir olmasa da, bu tur bir terapi, kombinasyon halinde



kullanildiginda geleneksel tedavileri “tamamlamak” i¢in kullanilabilir. Masaj,
akupunktur ve refleksoloji gibi ¢cok ¢esitli tamamlayici terapiler mevcuttur. Bazi
yerel uzman palyatif bakim hizmetleri ve bakimevleri, yasam kalitesini
iyilestirmek i¢in tamamlayici terapilerin yani sira baska destek bigimleri de
sunmaktadir.

“Bir refleksolog ayaklarima, ellerime ve kollarima nazikge
masaj yapiyor, bu da dolagimima yardimci oluyor ve genel
olarak iyi hissettiriyor. Bu randevular yerel hastane tarafindan
gerceklestirildi.”



5. Neleri goz onunde bulundurmam
gerekiyor?

Size veya bir yakininiza MNH teshisi konduysa, disutnulmesi gereken ¢ok sey
vardir. Bu can sikici olabilir. Bu ipuglari, MNH'den etkilenen kisilerin “keske
baslangicta bilseydim” dedikleri seylere dayanmaktadir.

Daha fazlasini baslica kilavuzumuz olan Motor Néron Hastaligiyla
Yasamak'ta bulabilirsiniz. Diger yayinlarimiza nasil ulagacaginiza iligkin
ayrintilar igin bu kitapc¢igin sonundaki Nasil daha fazla bilgi edinebilirim?
bolimuane bakin.

Ekipman satin almak icin acele etmeyin: Ekipman veya yardimci araglar
satin almadan 6nce ihtiyacglarinizin bir ergoterapist veya konusma ve dil
terapisti tarafindan degerlendiriimesini saglayin. Esyalar her zaman herkese
uygun olmayabilir ve hatalar maliyetli olabilir. NHS'den veya yetigkinlere
yonelik sosyal bakim hizmetlerinden belirli esyalari Ucretsiz olarak veya
denemek igin 6dung alabilirsiniz.

Mali durumunuzun nasil etkilenebilecegini dugtiniin: Bagimsiz bir mali
musavir ve sosyal yardim danismanindan tavsiye alin. Ornegin, erken
emeklilik ddemeleri hangi sosyal yardimlardan yararlanabileceginizi
etkileyebilir. Daha 6nce sosyal yardim talebinde bulunmadiysaniz, bu rahatsiz
edici ve karmagik gelebilir ancak neye hakkiniz oldugunu 6grenmek énemlidir.
Bunu yapmak sizin igin zorlagirsa, guvenilir bir bakicinin veya ortagin
hesabinizi ydonetmenize nasil yardimci olabilecegini bankaniza sormaniz
yararh olabilir.

Evinizi uygun hale getirmek zaman alabilir: Evinizde buyuk degisiklikler
yapmak zaman alabileceginden, degisiklik yapmanin gerekli olabilecegini
dusunuyorsaniz bu konuyu mumkun olan en kisa surede arastirin. Bir
ergoterapist gelecekteki ihtiyaglariniz konusunda tavsiyelerde bulunarak
yardimci olabilir. Hak sahibiyseniz Engelli Olanaklari Hibesi yoluyla finansman
arayabilirsiniz ancak bu ayni zamanda uzun bir sure¢ de olabilir.

Sizinle ilgili degerlendirme yapiliyorsa iyi kanitlar sunun: Bakim ihtiyaglari
veya sosyal yardim talebi (bir engellilikle yasamaniza yardimci olmak igin
Kisisel Bagimsiz Yasama Odemesi gibi) agisindan degerlendiriliyorsaniz, bol
miktarda ayrinti verin. ihtiyaciniz olan destegi elde etmek igin rahatsizligin sizi
nasil etkiledigi konusunda durust olun; ara sira bir seyler zor gelse bile.
Semptomlarinizin nasil ilerledigini gésteren bir gunlik tutarsaniz, gérevlerin
ne kadar uzun surdigune ve hastaligin rutinleriniz Gzerindeki etkisine dair
ornekler vermenize yardimci olabilir. Ayrica gelecekteki intiyaglarinizin dikkate
alinabilmesi igin degisikliklerin gerceklesme hizini gdéstermenize de yardimci
olabilir.

Tum sorularinizi not edin: Randevular yorucu olabilir ve 6nemli bir seyi
sormay! unutabilirsiniz; bu nedenle bir soru listesi hazirlayarak yaniniza alin.



Cevaplari not edin veya daha sonra okumaniz gerekebilecegi ihtimaline karsi
saglik veya sosyal bakim profesyonelinden bunu sizin igin yapmasini isteyin.
Gorusmeleri cogu cep telefonuna ve tablet bilgisayara kaydedebilirsiniz (sizin
icin daha kolay olacaksa).

Palyatif bakim hizmetlerine basvurun: Palyatif bakimin amaci, yasaminizi
kisaltan bir rahatsizliginiz oldugunda sizin (ve yakinlarinizin) mamkuan olan en
iyi yasam kalitesine ulasmaniza yardimci olmaktir. Palyatif bakim,
semptomlarin yonetilmesini ve pratik, mali, duygusal, manevi, dini veya
psikolojik intiyaglar kapsayacak sekilde daha genis destek saglar. Uzman
palyatif bakim profesyonelleriyle kuracaginiz iligki, sizin durumunuzla ilgili
sahip olduklari bilgiler diger profesyonellerin ihtiyaclarinizi hizh bir sekilde
anlamasina yardimci olabileceginden, hastanede gegirilen surenin
azaltilmasina yardimci olabilir.

“Deneyimlerimize gore, kendinizi olabildigince hazirlikh
hissettiginiz bir konumda olmaniz daha iyidir.”

Palyatif bakim hizmetleri teshisi takiben erken donemde destek saglayabilir.
Bu hizmetlere nasil ve ne zaman yonlendirileceginiz konusunda nérologunuza
veya aile hekiminize danigin. Bunlar evde veya bir bakimevinde, hastanede
veya gunduz bakim merkezinde bulunabilir.

Tedaviler hakkinda mumkiin oldugunca fazla bilgi edinin: Saglik ve
sosyal bakim ekibinizle tedavi segeneklerini gérusun. Neyin mimkun
oldugunu, bunun sizin i¢cin ne anlama geldigini ve herhangi bir tedaviyi
baslatmak i¢in en iyi zamanlamayi bilmeniz gerekir. Herhangi bir tedaviyi
kabul edip etmemek sizin segiminizdir ancak net bilgilere dayal olarak karar
vermeye caligin.

“Her seyi bilmek istiyordum.”

Mimkiin oldugunca erken plan yapin: MNH'nin sonraki safhalari igin
onceden planlama yapmak korkutucu gelebilir. Yakininizdaki kisilerle ve
saglik ve sosyal bakim ekibinizle duygusal konugsmalar yapmaniz gerekebilir.
Bununla birlikte, konugsmaniz ve iletisiminiz etkilenirse veya dusinme ve akil
yuritmede herhangi bir degisiklik yasarsaniz, planlari sonradan gértismek
yerine daha erken gorusmeyi daha kolay bulabilirsiniz. Planlama, mali
durumunuz, aileniz ve gelecekteki bakiminizla ilgili kararlari igerebilir. Saglik
ve sosyal bakim ekibiniz bu gorusmelerde size yardimci olabilir. Pek ¢ok Kisi
geleceg@e dair dileklerini acikladiktan sonra kendilerini daha sakin ve daha
kontrollt hissettiklerini bildirmektedir.

“Bunu yaptiktan sonra bir kenara kaldirabilirsiniz.
Rahatlayabilirsiniz... ve bunu yaptiginiz i¢in kendinizi daha iyi
hissedersiniz.”



6. Nasil daha fazla bilgi edinebilirim?

Sunlari sagliyoruz:

» Motor néron hastaligiyla yasamak — MNH'li kisilerin gunltUk yasamlarini
hastalikla birlikte yonetmelerine yardimci olacak baglica kilavuzumuz

« Semptomlar, yardimlar ve sosyal bakim hakkinda rehberlik iceren ¢ok
cesitli bilgilendirme yayinlari

» bakicilarin kendi sagliklarini ydonetmelerine ve mevcut destek hakkinda
bilgi edinmelerine yardimci olacak bilgiler

» dgrenme veya okuma gugclugu ceken kisiler igin kolay okunabilen bir
kilavuz

 arastirma bilgilendirme yayinlari da dahil olmak Gzere, MNH hakkinda
karar vermenize yardimci olacak diger yayinlar ve ogeler.

intiyaciniz olan bilgiyi Bakim bilgisi bulucumuzu kullanarak bulabilirsiniz:
www.mndassociation.org/careinfofinder Yayinlarimizin gogu web sitemizin
www.mndassociation.org/publications sayfasindan indirilebilir veya yardim
hattimizdan matbu olarak siparis edilebilir.

Cocuklara ve genglere yardimci olacak bilgiler
Cocuklara, genclere, ebeveynlere ve velilere yonelik kaynaklari ve rehberligi
su adreste bulabilirsiniz. www.mndassociation.org/cyp

MND Connect yardim hatti

MND Connect rehberlik ve bilgi saglayabilir. Ayni zamanda harici hizmetleri
bulmaniza ve yerel sube, grup, Dernek ziyaretgisi veya bolgesel personel
irtibat Kigisi dahil hizmetlerimizi mevcut oldugu olgude size tanitmaya da
yardimci olabilir.

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

MNH Dernegi Sosyal Yardim Danigmanlik Hizmeti

Hak sahibi olabileceginiz tim sosyal yardimlar konusunda Ucretsiz, gizli ve
tarafsiz tavsiyelerde bulunabiliriz. ingiltere, Galler ve Kuzey irlanda igin giincel
iletisim bilgilerini su adreste bulabilirsiniz:
www.mndassociation.org/benefitsadvice

Dilerseniz rehberlik icin MND Connect yardim hattimizla da iletigime
gecebilirsiniz.

MNH Destek Hibeleri ve ekipman kredisi

Bunlar hakkinda daha fazla bilgiyi su adreste okuyabilirsiniz:
www.mndassociation.org/getting-support ya da asagidaki iletisim bilgilerini
kullanarak bize ulasabilirsiniz:

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

Cevrimigi forum

Cevrimici forumumuz, MNH'den etkilenen diger kisilerle bilgi ve
deneyimlerinizi paylagsmaniza olanak tanir:
https://forum.mndassociation.org

PMA/PLS e-posta destek grubu

Size primer kas atrofisi (PMA) veya primer lateral skleroz (PLS) teshisi
konulduysa bu e-posta destek grubuna katilmak isteyebilirsiniz. Ayrintilar igin,
bu hizmet listesinde daha 6nce gosterilen MND Connect yardim hattimizla
iletisime gegin.

Profesyonellerin sizi desteklemesine yardimci olmak

MNH yaygin olmadigindan, tum saglik ve sosyal bakim profesyonellerinin
daha 6nce MNH ile calisma deneyimi yoktur. Profesyonellere, bdlgesel
personelimizin ve MND Connect yardim hattinin rehberligi de dahil olmak
Uzere bilgi, egitim ve destek hizmetleri sagliyoruz. Profesyoneller igin yardim
hatti iletisim bilgileri sunlardir:

Telefon: 0808 802 6262
E-posta: mndconnect@mndassociation.org
Bilgi: www.mndassociation.org/professionals

Referanslar

Bu bilgileri desteklemek icin kullanilan referanslar talep lzerine suradan
edinilebilir:

E-posta: infofeedback@mndassociation.org
Veya su adrese mektup yazabilirsiniz:

Bilgilendirme geri bildirimi
MND Association

Francis Crick House (2" Floor)
6 Summerhouse Road

Moulton Park

Northampton

NN3 6BJ
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Tesekkdurler

Asagida isimleri yer alan kigilere bu bilgilerin hazirlanmasindaki veya
gozden geciriimesindeki degerli katkilari dolayisiyla tesekkur ederiz:

Pauline Callagher, MNH Uzman Hemsire ve MNH Bakim Merkezi
Koordinatorl, Preston Bakim Merkezi, Royal Preston Hospital

Emma Husbands, Hafifletici ilaglar Danismani,
Gloucestershire Hospitals NHS Trust

Kevin lIsley, Herefordshire Klinik Gorevlendirme Grubu ve
eski GB’nin Tibbi Danismani, Herefordshire

Elizabeth lisley, Konusma ve Dil Terapisti,
Rotherham NHS Trust, Rotherham

Amanda Mobley, Danisman Klinik Noropsikolog,
Worcestershire Health and Care NHS Trust

Dorinda Moffatt, Uzman Néro-Solunum Fizyoterapisti
ve Kirilganlik Terapisti, Prospect Bakim Evi, Swindon

Gabrielle Tilley, Gegici Bolge Ekip Lideri,
Great Western Hospitals NHS Foundation Trust, Calne

Geri bildirimlerinizi memnuniyetle karsiliyoruz

Bu kitapgikla ilgili diguncelerinizi bize bildirin. Neyi iyi yaptigimizi
disundugunizu ve MNH'li veya MNH'den etkilenen kisiler igin icerigi nerede
gelistirebilecegimizi duymayi cok isteriz.

isimsiz yorumlariniz ayni zamanda kaynaklarimiz, kampanyalarimiz ve
finansman uygulamalarimiz kapsaminda farkindalik ve etki olusturmak igin
kullanilabilir.

Motor néron hastaligina (MNH) giris yayinimiz hakkinda geri bildirimde
bulunmak isterseniz, lutfen asagidaki adresteki ¢evrimigi geri bildirim
formumuzu kullanin:

www.smartsurvey.co.uk/s/IntroMND

Veya alternatif olarak Iutfen su adresten bizimle iletisime gegin:
infofeedback@mndassociation.org

Veya asagidaki adresi kullanarak bize mektup gonderebilirsiniz:

MND Association
Francis Crick House (2nd Floor)
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