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Ventilasyon

Motor N6ron Hastaligi (MND) olan kisiler ve bakim verenleri igin bilgiler

MND solunumunuzu etkiliyorsa, daha rahat nefes almaniza yardimci olmasi igin
destekli ventilasyon cihazindan destek alabilirsiniz. Bu bilgi formu, ventilasyon
segeneklerini ve bunlarin size nasil yardimci olabilecegini aciklar. icerik asagidaki
bolimleri kapsar:

1. Destekli ventilasyon nedir ve nasil yardimci olabilir?

Destekli ventilasyon nedir ve nasil yardimci olabilir?

Non-invaziv ventilasyon hakkinda neleri bilmem gerekiyor?

Trakeostomi ventilasyonu hakkinda neleri bilmem gerekiyor?

Ventilasyon techizatimin bakimini nasil yapacagim?

Ventilasyonun sonlandirilmasi hakkinda neleri bilmem gerekiyor?
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Daha fazla bilgiye nasil ulasabilirim?




Bu metin, kaynak bilgilerin tercime edilmis seklidir. MND Association, saygin
tercime 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 terciman ayarlayabilirler.

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

Tel.: 0808 802 6262

E-posta: mndconnect@mndassociation.org

6 Bu simge, MND veya Kennedy hastaliiyla yasayan ya da bu hastaliklardan
etkilenen kisilerin s6zlerini vurgulamaktadir.

Bu simge, daha fazla bilgi edinmenize yardimci olacak bilgi kaynaklarimizi

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

1. Kelimeler ne anlama geliyor?
Asagidaki terimleri saglik uzmanlarindan duyabilirsiniz.

destekli ventilasyon Nefes almaniza yardimci olan bir cihazdir.

BiPAP BiPAP, iki Seviyeli Pozitif Hava Yolu Basincina
karsilik gelir ve bir tlir non-invaziv ventilasyon
turtdur. Bazi kisiler NIV yerine bu adi kullanir.

bagimh olma Ventilasyon baglaminda, bu ifade 24 saatlik bir siire iginde
ventilasyon cihazini 14 saatten fazla kullanma gereksinimi
duymak veya cihaz olmadan etkili sekilde nefes alamamak
anlamina gelir.

agizhik ventilasyonu (MPV) ihtiyac duydugunuzda akcigerlerinize ek hava verilmesini
saglamak icin pipet benzeri bir agizlik kullandiginiz bir NIV
tlrtdur. Size faydal olabilecegini diisiiniiyorsaniz solunum
ekibinize danigin.

non-invaziv ventilasyon (NIV) Cihazin normal havanin akcigerlerinize akisini destekledigi bir
destekli ventilasyon tirtidir. Bu, genellikle basinizin etrafina
gegcirilen bantlarla sabitlenen bir burun maskesi veya yiiz
maskesi araciliiyla saglanir.

trakeostomi Boynunuzun 6n kisminda, soluk borunuza bir tiip
yerlestirilebilmesi icin bir aciklik olusturulmasini saglayan
cerrahi bir igslemdir. Bu daha sonra ventilasyon icin


mailto:mndconnect@mndassociation.org

kullanilabilir.

trake ventilasyonu

(trakeostomi ventilasyonu) Boynunuzdan soluk borunuza yerlestirilen bir tlip tizerinden
hava gondererek solunumu destekleyen bir cihazdir.
Trakeostomi ventilasyonu tam adidir; ancak okunmasini
kolaylastirmak amaciyla bu bilgi formunda kisa adi olan trake
ventilasyonu kullanilmigtir. Bunun invaziv ventilasyon olarak
adlandinidigini da duyabilirsiniz.

solunum bakimi veya yonetimi Solunumunuzun degerlendirilmesinin yani sira rehberlik,
destek ve tedavileri kapsayan bakim turiddr.

solunum ekibi Solunum sorunlarinin degerlendiriimesi ve desteklenmesi
konusunda uzmanlagmis saglik uzmanlaridir.

salgilar Solunum destegi baglaminda bu terim, mukus veya tikuriga
ifade eder.

Bu bilgi formu, ventilasyonun sonlandiriimasi ve gelecekteki bakimin planlanmasi gibi
hassas konulari icermektedir. Bunu yapmaya hazir hissettiginizde okuyun.

2. Destekli ventilasyon nedir ve
nasil yardimei olabilir?

MND veya Kennedy hastaliginda akcigerleriniz havayi islemeye devam edebilir, ancak
nefes alip vermenin zorlastigini fark edebilirsiniz. Bunun nedeni, nefes almak igin
kullandiginiz kaslarin zayiflayabilmesidir.

Solunum destegi verilebilir; bu destek, akcigerlerinize hava akisini saglayan bir
cihazin yardimiyla gerceklestirilir. Bu tir cihazlara destekli ventilasyon adi verilir.
Bu bilgi formunda bunu kisaca ventilasyon olarak adlandiriyoruz ve iki tiri
bulunmaktadir:

1. Non-invaziv ventilasyon

Bu cihaz, normal havanin akcigerlerinize akigini destekler. Bu, genellikle basinizin
etrafina gegirilen bantlarla sabitlenen bir burun maskesi veya yiliz maskesi
araciligiyla saglanir.

2. Trake ventilasyonu

Bu cihaz, boynunuzdan soluk borunuza yerlestirilen bir tiip Gizerinden hava
gondererek solunumu destekler. Tam adi trakeostomi ventilasyonudur ve bazen
invaziv ventilasyon olarak da adlandirilir.

Her iki ventilasyon tiirl de gesitli semptomlarin hafifletiimesine yardimci olabilir,
yasam kalitesini artirabilir ve yagam siresini uzatabilir. Ancak ventilasyon, her iki
hastaligin ilerleyisini durduramaz veya tersine geviremez. Solunumunuz giderek
zayiflamaya devam edecektir ve zamanla ventilasyona bagimh hale gelmeniz
olasidr.



Dikkate alinmasi gereken birgok nokta vardir, ancak bu rehber ventilasyon hakkinda
yapacaginiz gérusmelerde size yardimci olabilir. Bu rehber, her bir ventilasyon tiri
hakkinda bilmeniz gerekenleri ele almaktadir.

o Bu bilgi formu, ventilasyonun sonlandiriimasi ve gelecekteki bakimin planlanmasi
gibi hassas konulari icermektedir. Bunu yapmaya hazir hissettiginizde okuyun.

Ventilasyon ek oksijen igerir mi?

Gogu durumda ventilasyonda nefes almaniza yardimci olmak i¢in normal hava
kullanihr. MND hastaliginda viicudunuzdaki oksijen ve karbondioksit dengesini
bozabilecegdinden, ilave oksijen kullanimi genellikle 6nerilmez. Ancak gogis
enfeksiyonunuz, baska bir akciger hastaliginiz varsa veya gegici destege ihtiyac
duyuyorsaniz oksijen kullanilabilir. Bu islem, teshisinizi bilen ve anlayan saghk
uzmanlan esliginde, tibbi gézetim altinda gergeklestirilmelidir.

“Onceden tedbir almak, baginiza gelebileceklere kargi savunmaya gegmek
demektir. Kargsima neler gikacagini ve bunlarla bag etme yollarini bilmek her
zaman daha iyi hissetmemi saglar. Bilinmeyen sey korku verir.”

Ventilasyonu diisiinmeye ne zaman baslamaliyim?

Solunum semptomlari siddetlenmeden 6nce mimkiin oldugunca fazla bilgi edinin.
Solunum ekibine yonlendirilmeniz igin saglk ekibinizin bir Gyesinden destek
isteyin; bu ekip size asagidaki konularda rehberlik edebilir:

— mevcut ventilasyon ve tedavi segenekleri

— her segenegin faydalari ve olasi zorluklari

— ihtiyaclarinizin zaman iginde nasil degisebilecegi

— ventilasyona baslandiktan sonra bakimin nasil oldugu

— ventilasyonu kullanmayi birakmaya karar vermeniz
durumunda (ventilasyonun sonlandiriimasi olarak bilinir)
neler yasanmasinin muhtemel oldugu

— akhniza gelebilecek diger sorular.
Vereceginiz karar asagidaki hususlara
bagh olacaktir:

— gelecekteki bakiminiza iligkin kigisel gorisleriniz, ihtiyaclariniz ve istekleriniz
— ventilasyonun sizin i¢in uygun olup olmadigi

— ventilasyona baslamanin en uygun zamaninin ne oldugu.



Bilgi sahibi olmak, segenekleri aileniz, bakim verenleriniz ve saglik uzmanlariyla
degerlendirmenize yardimci olabilir. Bunu mimkiin oldugunca erken yapmak,
herkesin tercihlerinizi anlamasi ve uygun bakimi 6nceden planlamasi i¢in zaman
kazandirir.

Solunum ekibiniz, baslangicta yari zamanl olabilecek ventilasyonun nasil
kullanilacagi konusunda size rehberlik edebilir.

Erken planlama, istediginiz seceneklerin uygulanamayabilecegi acil kararlarin alinmasi
gerekliligini dnlemeye yardimci olabilir.

olmadiklarini gostermistir. Veya semptomlar yeterince erkenden tespit
edilmemistir. Kocamin durumunda, kendisinin solunum problemleri ona gore
non-invaziv ventilasyonu etkin bir bigimde kullanamayacak kadar ¢ok ileri
gitmisti."

6 “Kendi deneyimim insanlarin her zaman yeterince erkenden hazirlikli

Ventilasyona ihtiya¢ duyabilecegimi gosteren erken belirtiler nelerdir?
Solunum kaslarinin zayiflamasi asagidakilere yol agabilir:

— dinlenme halindeyken bile nefes darligi

— Ozellikle sirtiisti yatarken yiizeysel solunum

— zayif okstrik ve mukus veya balgami temizlemede giglik
— go0gis enfeksiyonlarinin tekrar etmesi veya uzun sirmesi
— hafifge burun gekme

— solunum gi¢ligu nedeniyle bolinen uyku

— uyandiginizda veya giin boyunca yorgun hissetme

— sabahlari bas agrisi

— canli riyalar ya da kabuslar

— zihin bulanikh@i, unutkanlik veya konsantre olamama

— sesin zayiflamasi

— igtah azalmasi veya kilo kaybi.

oksiirme testinden gecerim. Bakim ekibimin igin igine girerek akciger kapasitemin
endise verici bir seviyeye gerilemesi halinde bunu gozlemleyecekleri ve bu hususta
bana tavsiye ve onerilerde bulunacagindan eminim.”

@ “Her ii¢ ayda bir MND klinigini ziyaret ettigimde yagamsal kapasite testi ile



Solunum kaslarindaki zayiflik konusmanizi ve iletisim kurmanizi etkiliyorsa, degerlendirme ile
konusma terapisi ve iletisim yardimcilarina yonelik rehberlik icin konusma ve dil terapistine
yonlendirilmeyi isteyin.

o Su bilgi formuna bakin: 8A Solunum sorunlarina destek.

Konusma ve ses destedi hakkinda daha fazla bilgi icin asagidaki bilgi formlarina
bakin:

— 7C Konusgma ve iletigim

— 7D Ses bankaciligi

Konusma ve dil terapistiniz yutma gugcligu yasayip yagsamadiginizi da degerlendirebilir.

Bu durum 6nemlidir ¢linkii solunum kaslarinin zayiflamasi 6ksiirmeyi ve bogazinizi
temizlemeyi zorlastirir. Bunun sonucunda yiyecek ve i¢ceceklerin hava yollariniza
'yanlishkla kagtigini' fark edebilirsiniz. Bu duruma aspirasyon denir ve tekrarlayan
gogus enfeksiyonlarina neden olabilir.

Oksiirmenize yardimci olacak asagidaki desteklerden yararlanabilirsiniz:

— saglik ve bakim ekibinizden destek
— kendi basiniza uygulamayi 6grenebileceginiz teknikler

— daha etkili 6ksurmenize yardimci olan bir cihaz.

o Su bilgi formuna bakin: 7A Yutma giicliikleri.

Bu hastaliklara yakalanma riskini azaltmak ve ciddi gogis enfeksiyonlarinin
onlenmesine yardimci olmak igin yillik grip, zatlirre ve COVID asilarini yaptirma
konusunda aile hekiminize danigin. Birincil bakim vereninizin ve yakin aile Gyelerinizin
de bu asilari yaptinp yaptiramayacadgini aile hekiminize sorun.

Ventilasyona bagimh hale gelirsem ne olur?

Ventilasyona bagimli hale gelmek, ventilasyon olmadan artik yeterince iyi nefes
alamamaniz anlamina gelir. Bu durum her iki ventilasyon turinde de gorulebilir; ancak
ne zaman gerceklesecegi, semptomlariniza ve kullandiginiz ventilasyon tiiriine bagh
olarak kisiden kisiye degisir.

Kaslariniz zayifladik¢a kendi solunumunuz cihazi tetiklemeye yetecek kadar giiclii
olmayabilir. Ventilatorlerin cogu bunu algilayabilir ve belirli bir stire solunum
gergceklesmezse otomatik olarak nefes vererek devreye girer. Artik cihazi
tetikleyemediginiz i¢in ventilator tim solunumunuzu sagliyorsa buna tam
ventilasyon adi verilir.

Zamanla solunum destedi ihtiyaciniz arttikga 24 saat destede ihtiyag



duyabilirsiniz. Evde kalmay tercih ederseniz genellikle bir bakim paketi gerekir.
Gugli bir aile destedi olsa bile bu bakim paketi genellikle egitimli bakim
personelini de kapsar.

“Onun yani basinda bir ¢gekyatta uyuyorum ki gecenin bir yarisinda salgilarinin
toplanmasina ihtiya¢ duydugunda ¢abukga ulasilabilir bir yerde olayim. Onu
highir zaman odada tek basina birakamiyorum.”

Bazi ventilatorlerde, yardima ihtiyaciniz oldugunda uyari vermek icin yerlesik alarmlar
bulunur. Konugma ve iletisim becerilerinizde bir sorun varsa bu gerekli olabilir.

Yardim ¢agirmaya yonelik cihazlar veya sistemler ve bunlarin nasil ¢alistigi hakkinda
rehberlik almak igin saglik ve sosyal bakim ekibinize danisin. Ayrica, hizli miidahale
edebilmesi icin evinizde birinin bulunmasinin gerekip gerekmedigini de
degerlendirebilirler.

Ventilasyona bagimli hale gelirsem bakim verenim nasil destek alabilir?

ihtiyaglariniz daha karmasik hale geldikge aile tiyeleri ve ticret almayan bakim
verenler siklikla uygulamaya yonelik rehberlik ve egitime ihtiyac duyar. Ozellikle
solunumunuz etkilenmisse ve ventilasyon kullaniyorsaniz. Ayrica duygusal
destege ve dinlenmek veya ev diginda diger ihtiyaglarini kargilamak igin gegici
bakim hizmetlerine ihtiya¢ duyabilirler.

Solunumla ilgili bakim ihtiyaglari yogun olabileceginden, bazi bolgelerde yalnizca
uzman bakim paketleri ve finansman destegi ile kapsamli evde bakim hizmeti
sunulabilmektedir.

Tibbi destek gerektiren karmasik vakalarda bir bakim evine tagsinmaniz onerilebilir. Bu
durum bolgeden bolgeye degisiklik gosterir; bu nedenle, bélgenizde hangi hizmetlerin
mevcut oldugunu 6grenmek igin solunum ekibinize danisin.

“Onunla beraber olmak i¢in haftada bir gelen bir hemsiremiz var, boylece

@ cikip aligveris yapabiliyor veya randevularima gidebiliyorum. Kalan
zamanimda eve mahkumum. Acil durum alarmlarini duyamayacagim igin
¢amasir bile asamiyorum.”

Ventilasyon kullanip kullanmamayi segebilir miyim?

Evet. Ventilasyon kullanip kullanmamaya karar vermek size baglidir. Herkes
hastaligini yonetme konusunda farkli diisiincelere sahiptir.

Bazi kisiler artan engellilige uyum saglar ve yagamlarini mimkiin oldugunca uzatmak
ister. Ancak siz tercihlerinize ve inanclariniza gore farkh bir secim yapmak
isteyebilirsiniz.



@ “Ventilasyonun MND ile yagsam beklentisini artirabilecegini bilmek
onemlidir ¢linkii bizim durumumuzda kocam kendi 6mriinii uzatmak
istemedi.”

Dogru ya da yanhs bir karar yoktur ve karariniza saygi duyulmalidir. Tim segenekleri
ekibinizle gérusmeniz, sizin i¢in dogru olan kararlari vermenize yardimci olabilir.
Ventilasyon kullanmamayi tercih ederseniz bile solunum semptomlarini hafifletmenin
baska yollari vardir.

Solunum tedavileri, gelecekteki bakim ve MND hastaliginin ileri
o evreleri hakkinda daha fazla bilgi igin bk.:

— bilgi formu: 8A Solunum sorunlarina destek

— rehberimiz: Yagam sonu bakimi.

Solunum ekibiniz, fizyoterapistiniz veya palyatif bakim ekibiniz asagidaki konularda size
onerilerde bulunabilir:

— solunum egzersizleri

— gOgsunuzi temizlemeye ve okslirmenize yardimci olacak yontemler

— durus ve uygun pozisyon alma konusunda rehberlik

— rahatlama teknikleri, konugma terapileri veya danismanlik

— nefes darligini veya kaygiyi hafifletmeye yonelik ilaglar.

Solunum tedavileri ve ventilasyon destegi kendinizi daha rahat hissetmenize yardimci

olabilir. Ancak kaslariniz zayifladikgca MND semptomlari zamanla kotiilesmeye devam
eder.

3. Non-invaziv ventilasyon hakkinda
neleri bilmem gerekiyor?

Non-invaziv ventilasyon (NIV), MND'li kisiler i¢in en yaygin kullanilan ventilasyon
yontemidir. Akcigerlerinize giren ve ¢ikan hava akisini nazikge destekleyerek
solunumunuza yardimci olur. Bu iglem genellikle burnunuzu veya hem burnunuzu
hem de agzinizi kapatan bir maske aracihigiyla yapilir.

Cesitli maske tirleri mevcuttur. Eger bunlari rahatsiz edici bulursaniz veya kullanimi
zor gelirse, burun yastiklari bir segcenek olabilir. Bunlar, burun deliklerinin hemen
icine yerlestirilen ve bas bantlariyla sabitlenen yumusak tiplerdir.

Maskeniz, elektrikle, bataryayla veya her ikisiyle caligsan ventilator cihazina bir
hortumla baglanir. Nefes aldi§inizda ventilasyon, daha etkili nefes almaniza
yardimci olmak igin ilave hava destegi saglar.

Maskeniz ve ventilator ayarlari ihtiyaglariniza gore ayarlanabilir. Bu islem
genellikle hastanede ayakta tedavi kapsaminda gerceklestirilir; ancak seyahat



etmekte zorluk ¢ekiyorsaniz, bazi hizmetler ev ziyareti segenegi ile sunulabilir.

Maske bantlarinin ayarlanmasi gibi bazi kii¢lik ayarlamalari evde de yapabilirsiniz.
Sizin veya bakim vereninizin neler yapabilecegi konusunda size rehberlik edilecektir.

En yakin hastaneden uzakta yasiyor olsaniz bile bazi ventilatér ayarlar solunum
ekibiniz tarafindan uzaktan ayarlanabilir. Bélgenizde sunulan ekipman ve destek
hizmetleri hakkinda saglik ekibinize danisin.

@ “INIV] ventilatoriimii giinde 24 saat takmak 'normal' yagam olarak
adlandirdigim seyi yapmama imkan veriyor ve istedigim seyleri
yapmaktan beni alikoymuyor.”

NICE kilavuzlari NIV hakkinda ne soyliiyor?

Ulusal Saglik ve Bakim Mitkemmelligi Enstitlisi (NICE), belirli hastaliklara yonelik
destek saglayan saglik ve sosyal bakim uzmanlarina yardimci olmak amaciyla
kilavuzlar hazirlamaktadir.

Motor ndron hastaliginin tedavisine iliskin NG42 Kilavuzu, kas zayifligina bagh
olarak bozulan solunumu desteklemek amaciyla NIV kullaniimasini
onermektedir.

NICE kilavuzu hakkinda daha fazla bilgi igin bk.:
o — bilgi formu: 1A Motor noron hastaligi hakkinda NICE kurallari
— cep rehberimiz: Bakimdan ne beklemeniz gerekir.

NIV'nin olasi faydalar
Gogu kisi icin NIV su sekillerde yardimci olur:
— nefes darlidi, uyku bozuklugu, yorgunluk ve sabah bas agrilari gibi
semptomlari hafifletme
— yasam kalitesini ve enerji diizeyini artirma
— Yyasam suresini uzatma
— cerrahi midahaleye gerek kalmadan solunum destegi saglama
— MND'nin erken evrelerinde yari zamanl kullanima olanak saglama
— en rahat uyumu saglayacak maskeyi bulabilmeniz i¢in ¢esitli maske seg¢enekleri sunma
— zayiflamigsa sesinizin daha gli¢li gikmasini saglama

— batarya kullanimi sayesinde evde veya seyahat sirasinda daha rahat hareket edebilmenizi
saglama



o Ventilasyonla seyahat hakkinda daha fazla bilgi igin bk.:
— bilgi formu: 8D Ugak yolculugu ve ventilasyon
— kitapgigimiz: Hareket etme

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

NIV'de goz oniinde bulundurulacak hususlar

NIV su sorunlara yol acabilir:

— maske gevresinde hava kacagina bagli g6z tahrisi veya maskenin
baskisindan kaynaklanan cilt hassasiyeti

— klostrofobiniz varsa kaygi

— agiz kurulugu veya burun tikanikligi ya da burun akintisi

— yemek yerken veya bir sey icerken yiyecek ya da icecegin hava
yollarina kagma (aspirasyon) riskinde artis

— normalden daha fazla hava yutulmasina bagl tokluk veya siskinlik hissi

— cihaza ve hava akigina alisma sirecinde bir miktar rahatsizlik

— MND'nin ileri evrelerinde NIV'ye bagimh olundugunda bakim ihtiyacinin artmasi
— dogal konusma ritminde degisiklikler

— cihazdan gelen ve disuk diizeyde olsa da 6zellikle ayni odadaki diger
kisilerin aligmasinin zaman alabilecegdi bir miktar girulti

NIV ile nasil bir sonradan bakim gerekir?
Solunum ekibiniz ekipmani kullanmaya alismaniza yardimci olabilir.
Herkesin ihtiyaglari farklidir, ancak tedavi sonrasi bakim sunlari igerebilir:

— konforu artirmak veya hava kagaklarini azaltmak amaciyla maskenin ya da
bantlarinin ayarlanmasi; buna déntisimli olarak farkl maskelerin
kullanilmasi da dahildir

— mukus veya tukirigu temizleyebilmeniz icin 6ksirme tekniklerini ya da
Oksiurmenize yardimci olan bir cihazin nasil kullanilacagini 6grenme

— hava kacgaklari kuruluga veya tahrise neden oluyorsa géz damlasi kullaniimasi

— hava akisina nem kazandirmak ve agiz kurulugunu veya burun tikanikligini
10



azaltmak icin ventilatore nemlendirici eklenmesi

— agiz kurulugu, koyu veya yapigkan tukirik ve kabizligin hafifletiimesine yardimci
olmak i¢in daha fazla sivi tiiketilmesi (bazi kisiler ananas suyunun faydali
oldugunu diislinmektedir)

— yutma ve iletisim konusunda konusma ve dil terapistinden 6neri alinmasi

— yutulan havaya bagh siskinligi azaltmak igin ekibinizden ventilatorinizin ayarlanmasini
isteme

— sikigan havanin sindirim sisteminizden gegmesine yardimci olmak igin
hafif hareketler veya yardimla pozisyon degistirme (bazi kigiler naneli
suyun faydali oldugunu diiglinmektedir)

— kaygi veya panik duygulariyla basa ¢cikmaya yonelik destek.

Zaman igerisinde NIV ile ne olur?

Baslangicta NIV'yi yalnizca geceleri kullanmaniz gerekebilir. Bu, solunumunuzu, uyku
kalitenizi ve giin i¢cinde kendinizi nasil hissettiginizi iyilestirmeye yardimci olabilir.
Zamanla hastalik ilerledikge semptomlar hafifletmek i¢in bunu glindiizleri de
kullanmaniz gerekebilir.

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

Zamanla, NIV'ye bagimli hale gelebilirsiniz. Bu, kendi basiniza nefes alamayacaginiz
icin NIV'yi siirekli kullanmaniz gerekecegdi anlamina gelir. Herkesin deneyimi farklidir
ve bunun gerceklesmesi icin gegen sire kisiden kisiye degisir. Boyle bir durumda
sunlara ihtiyaciniz olacaktir:

— biri arizalanirsa kullanilmak (izere yedek bir ventilator
— elektrik kesintisi durumunda bataryayla ¢alisabilen bir cihaz

— gece destegi de dahil olmak lizere ilave bakim destegi.

o Bk. bolim 5: Ventilasyon ekipmanimin bakimini nasil yaparim? Elektrik
kesintisi sirasinda yapilmasi gerekenlerle ilgili oneriler igin.

4. Trake ventilasyonu hakkinda neleri
bilmem gerekiyor?
Trake ventilasyonu (trakeostomi ventilasyonu), soluk borunuza yerlestirilen bir tiip

araciligiyla hava gondererek solunumu destekler. Tip, boynunuzun 6n kisminda
olusturulan kuguk bir agikliktan yerlestirilir.
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Tup, elektrikle, bataryayla veya her ikisiyle ¢alisabilen bir ventilator cihazina baglanir.
Trake ventilasyonu, solunumu desteklemenin yani sira hava yollarinizdaki salgilarin
temizlenmesi icin de kullanilabilir.

“Cok faal ve yogun bir adamdim. Trake ventilasyonu ile aileme ve

@ arkadaslarima ¢ok daha fazla 6zen gostermeyi ve daha derin diigiinmeyi de
iceren ¢ok farkl bir yagam tarzina uyum saglamak zorunda kaldim. Bunun
ustiine bir de film uzmani oldum!”

Tupln yerlestirilebilmesi igin cerrahi bir igslem gerekir. Bu islem genellikle genel
anestezi altinda yapllir; boylece operasyon sirasinda uyuyor olursunuz.

Ameliyattan sonra bakim ekibiniz evde veya baska bir ortamda size nasil destek
saglayacagini planlarken hastanede kalmaniz gerekecektir.

Herhangi bir karar vermeden dnce trake ventilasyonu hakkinda aileniz, bakim
verenleriniz ve saglik ile sosyal bakim ekibinizle gériismeniz dnemlidir.

Trake ventilasyonu hangi durumlarda diisiiniilebilir?

Birlesik Krallik'ta MND'li kigilere her zaman trake ventilasyonu dnerilmez. Bolgenizdeki
uygulamalar hakkinda bilgi almak i¢in solunum ekibinize danigin. Ancak bu yontem
asagidaki durumlarda onerilebilir:

— NIV artik rahat veya etkili degilse

— agiz ve bogaz kaslariniz gok zayifsa

— yonetilmesi gl¢ ¢ok fazla salginiz varsa

— daha kapsamli aspirasyon gerektiren ciddi bir goglis enfeksiyonu gegcirdiyseniz.

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

Trake ventilasyonunun olasi faydalari

Codu kisi icin trake ventilasyonu asagidaki sekillerde yardimci olur:

— nefes darlidi, uyku bozuklugu, yorgunluk ve sabah bas agrilari gibi
semptomlari hafifletme

— yasam kalitesini ve enerji diizeyini artirma

— yasam suresini uzatma

— NIV artik yeterince etkili olmadiginda destek saglama

— salgilarin yonetilmesi
12



— klostrofobi yasiyorsaniz yiiz maskesi kullanimina gerek birakmama

Trake ventilasyonu, bataryayla ¢alistirildiginda tasinabilir de olabilir. Ornegin, tekerlekli
sandalye kullanirken.

“Birlikte gegen yedi yilin ardindan gocuklarimizin geng yetiskinler olarak

@ biiyiidiiklerini gordiik, evlendik ve iki giizel bebegin biiyiikanne ve
bilyiikbabalari olduk. Bu nedenle trake ventilasyonu kullandigi siire boyunca
harika zamanlarimiz oldu; ancak bunlarin arasinda gergekten ¢ok zor gegen
pek ¢ok giin de yasadik.”

Trake ventilasyonu ile ilgili dikkate alinmasi gerekenler

Trakeostomi islemi, her cerrahi islemde oldugu gibi enfeksiyon veya komplikasyon
riski tasir. Bunlar size igslemden 6nce agiklanacaktir ve cogu durumda da kolaylikla
yonetilebilir.

Takip bakim planiniz hazirlanirken ameliyattan sonra uzun stire hastanede
kalmaniz gerekebilir. Bunun planlanmasi bazen aylar sirebilir. Trakeostomi
bakimi zor olabilir ve bir bakim ekibinin (genellikle bir bakim kurulusu aracihidiyla)
egitilmesini gerektirebilir. Bazi bolgelerde trake ventilasyonu igin gereken bakim
diizeyi yalnizca bir bakim evine taginmaniz durumunda saglanabilmektedir. Bunu
solunum ekibinizle gorisin, kendileri bolgenizdeki durum hakkinda tavsiyelerde
bulunabileceklerdir.

Trake ventilasyonunu distinliyorsaniz, gelecekteki bakiminiza dahil olmasi muhtemel
herkesle bunu gérismeniz ¢cok 6nemlidir. Buna aile tyeleriniz ve yakin arkadaslariniz
da dahildir.

Trake ventilasyon sunlara yol acabilir:

— tip nedeniyle soluk borusunda rahatsizlia veya uzun siireli hasara
yol agma (bu yaygin degildir)

— tlpiln dizenli olarak, genellikle her ay degistirilmesi gerekliligi

— tup degistirilirken rahatsizlik hissedilmesi; ancak bu konuda solunum
ekibiniz size 6nerilerde bulunabilir

— kullanilan trake tiriine bagh olarak konusma veya yutma becerinizi
etkilemesi; ancak MND nedeniyle konusmaniz ve yutmaniz zaten etkilenmis
olabilir (iletisim kurmaniza, yemenize ve igmenize yardimci olacak destek
saglanabilir)

— salgilarin birikmesine neden olmasi ve bunlarin diizenli olarak aspirasyonla
temizlenmesi gerekliligi (bu iglem ventilasyon sirasinda yapildigindan
rahatsizlik verebilir)

— akcigerlerde bakteri veya enfeksiyon riskini artirmasi; bu durumun izlenmesi
ve bakim gerektirir
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— ekipmana ve nasil hissettirdigine alismanizin zaman almasi

@ “Birtakim uygunsuzluklara ve rahatsizliklara (gogunlukla yataga bagimli
olmakla miicadeleden kaynaklaniyordu) ragmen hayatimdan keyif aliyordum
ve ne ben ne de ailem karardan o6tiirii pismanlhk duymadik.”

Trake ventilasyonunda zamanla neler olur?

Solunum kaslariniz MND nedeniyle zaten ¢ok zayifsa, trake ventilasyonuna hemen
bagimli héale gelmeniz olasidir. Bu, solunumunuz igin gereken tim isi cihazin yapacagi
anlamina gelir.

Trake ventilasyonuna bagimli hale geldikten sonra, genellikle bu destek olmadan
yeniden kendi basiniza nefes almaniz mimkiin degildir. Ancak bunu tercih etmeniz
halinde ventilasyonu kullanmayi birakma hakkina sahipsiniz.

Trake ventilasyonu yasam stiresini uzatmaya yardimci olabilir; ancak NIV'de oldugu
gibi diger semptomlariniz ilerlemeye devam edecektir. Bunun anlami sudur:

— ciddi veya yasami tehdit edebilecek gogis enfeksiyonu riskinde artis

— yutma, konusma ve iletisim kurmada gorev alan kaslarin zayiflamaya devam etmesi

— zamanla bakim ihtiyaclarinin daha karmasik hale gelmesi ve dizenli
aspirasyon ile yeme, icme ve kisisel hijyen konusunda destege ihtiya¢
duyulmasi.

Bu degisiklikler gelecekteki bakiminizi etkileyebilir; bu nedenle istekleriniz hakkinda
aileniz ve bakim ekibinizle agik goriismeler yapin. Ayrica elektrik kesintileri veya
ekipman arizalar igin asagidakileri bulunduracak sekilde dikkatli planlama yapmaniz
gerekecektir:

— tam sarjli bataryalara sahip, bataryayla ¢alisan bir ventilator

— ana cihazin ¢aligmayi durdurmasi ihtimaline karsi yedek bir cihaz.

e Bk. Bolim 5: Ventilasyon teghizatimin bakimini nasil yapacagim?

Acil durumlarda trakeostomi agilmasini onleyebilir miyim?

Acil durumlarda bu ventilasyon turi bazen solunumu stabilize etmek igin
kullanilir. Acil destege ihtiyac duymaniz ancak isteklerinizi saglik personeline
ifade edememeniz durumunda, 6nceden onayiniz alinmaksizin trake ventilasyonu
uygulanmasi mimkiin olabilir.

@ “Ciddi bir gogiis enfeksiyonunun neden oldugu solunum zorluklari yasadigi
icin acilen hastaneye gotiiriildii. Soluk borusu cerrahisi gegcirdi ¢iinkii kendi
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solunumuna destek olabilecegi iimit ediliyordu fakat durum boyle olmadi ve
o zamandan bu yana ventilator destegiyle yasiyor."

Kendiniz i¢in hi¢bir kosulda trake ventilasyonu istemediginize kesin olarak karar
verdiyseniz, bunu Tedavi Reddinde Onceden Karar (ADRT) adi verilen bir belgede kayit
altina alabilirsiniz.

Bu belge, bakim ekibinize yol gosterebilir ve dogru sekilde diizenlenmisse hukuken
baglayicidir.

e Bk. bolim 6: Ventilasyonun sonlandirilmasi hakkinda neleri bilmem gerekiyor?
Gelecekteki tedavi ve bakim tercihlerinizi nasil kayit altina alabileceginize iligkin
rehberlik i¢in bu bolime bakin.

Trake ventilasyonunda hangi takip bakimina ihtiya¢ duyulur?

Trake ventilasyonu sirasinda giivenliginizi, konforunuzu ve yeterli destegi saglamak
icin surekli takip bakimi gereklidir. Bu, ihtiyaglariniza gore degisiklik gosterebilir,
ancak genellikle sunlari icerir:

Havanin nemlendirilmesi

Ventilatorunize bir nemlendirici baglanmasi, kullanilan havanin isitiimasina ve
nemlendirilmesine yardimci olur. Bu, hava yollarinizin ve akcigerlerinizin kurumasini
veya tahris olmasini 6nlemeye yardimci olur.

Salgilarin temizlenmesi

Hava yollarinizdaki mukus veya tukurigin temizlenmesi igin yardima ihtiya¢ duyabilirsiniz. Bu
islem asagidakileri igerebilir:

— cihazla diizenli aspirasyon uygulanmasi; ancak bunun giivenli sekilde nasil
yapilacagi konusunda solunum ekibiniz size ve bakim verenlerinize
rehberlik edecektir

— kisa bir stire ventilatorden ayrilmayi gerektirdiginden aspirasyon islemine alisiimasi

— daha etkili 6kstrmenize yardimci olacak teknikler veya bir cihaz

— mukusu gevsetmek igin ince bir steril tuzlu su (salin) sisi olugturan bir nebdilizator
kullaniimasi.

Trake tiipii bakimi

Bu genellikle i¢ kaniiliin (i¢ tlipiin) temizlenmesi veya degistiriimesi ya da trake
tiplnun tamamen degistiriimesi anlamina gelir. Ayrica enfeksiyon veya tahris
belirtilerinin kontrol edilmesini de igerir. Bu iglemler ventilatorden kisa siireligine
ayrildiginiz sirada yapilir; ancak solunum ekibiniz size rehberlik ve destek
saglayacaktir.
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Konusma ve yutma destegi

Trake ventilasyonu nedeniyle konusma, yutma, yeme veya icmede giglik yasiyorsaniz,
konusma ve dil terapisti iletisim guglukleri, guvenli yutma ve tiple beslenme konusunda size
yardimci olabilir. Bir diyetisyen, dogru beslenmenizi saglamaniza yardimci olur.

@ “Bizim durumumuzda, esime trakeostomi agildiktan sonra
konusmasi, yemek yemesi ve igmesi artik miimkiin olmad..”

5. Ventilasyon techizatimin bakimini nasil
yapacagim?
Ventilatoriniiziin ve buna bagli tim ekipmanlarin, dizglin ¢alismasini saglamak ve

ihtiyaclarinizda meydana gelebilecek degisikliklere uyum saglayabilmek i¢in diizenli
bakim ve kontrollerinin yapilmasi gerekir.

Yeme, icme ve iletisim hakkinda daha fazla bilgi i¢in asagdidaki
o bilgi formlarina bakin:

— 7A Yutma giigliikleri

— 7B Tiiple beslenme

— 7C Konusma ve iletisim destegi

Ekipmaninizi saglayan kurulus veya hizmet saglayici, diizenli bakim ve destek
hizmetlerini de organize edecektir. Kiminle iletisime gegmeniz gerektiginden emin
degilseniz, solunum ekibinize danisin.

Solunum ekibiniz agagidaki konularda da yardimci olabilir:

— size, ailenize veya bakim verenlerinize egitim verilmesi

— evde ekipmanin temizligi ve bakimi konusunda oneriler

— ekipmanlardan biri ¢alismayi durdurursa ne yapilacagi

— olasi acil durumlar i¢in nasil plan yapilacagi.

Bir parcanin nasil temizlenecegi veya degistirileceginden emin degilseniz, solunum
ekibinize veya ekipmani saglayan kurulusa danigin. Ekibiniz ayrica acil durumlar igin

mesai saatleri disindaki iletisim bilgilerini de size vermelidir. Bu bilgileri glivenli ve
kolay ulasilabilir bir yerde saklayin.

Non-invaziv ventilasyon (NIV)
Diizenli bakim sunlari igerebilir:

— maskenin temizlenmesi

— filtrelerin degistirilmesi
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— hava kacaklarina neden olabilecek aginmis maske parcalarinin
(bantlar veya yastikciklar gibi) kontrol edilmesi.

Trake ventilasyonu
Duzenli bakim sunlari icerebilir:
— trake tliptiniin tamaminin degistirilmesi (genellikle bakim ekibinizin

egitimli Gyeleri tarafindan)

— i¢ kanuilun, yani ¢ikanlabilir i¢ tlipin temizlenmesi veya degistiriimesi
(bakim verenler veya aile lyeleri bunun icin egitilebilir)

— enfeksiyonu, tikanikliklari veya trake tipu gevresindeki cilt tahrigini
onlemek amaciyla ginliik kontroller yapilmasi.

Kontroller veya tiip degisimi igin kisa sireligine ventilatorden ayrilmaniz gerektiginde,
solunum ekibiniz kendinizi glivende hissetmeniz ve destek almaniz konusunda size
yardimci olabilir.

Ya elektrik kesintisi olursa?

Ginde 14 saatten fazla ventilatoriiniize tamamen bagimliysaniz, elektrik
kesintilerine karsi hazirlikli olmaniz ¢cok 6nemlidir.

Sizin veya bakim vereninizin yapmasi gerekenler:
— ventilatdriiniiz ve aspirasyon cihazi gibi ilgili tim ekipmanlar i¢in bataryalari

her zaman tam sarjli tutmak

— planh elektrik kesintilerinden 6nceden haberdar olmanizi ve daha hizli destek
almanizi saglayan Oncelikli Hizmetler Kaydi'na (Priority Services Register)
alinmaniz igin elektrik tedarikginizle iletisime gegmek

— uzun sureli elektrik kesintilerinde yedek bir jeneratore erigsmenize yardimci
olup olamayacaklarini elektrik tedarik¢inize veya bakim ekibinize sormak

— elektrik kesintisinin birkag giin siirmesi durumunda (ventilasyonu yari
zamanli veya tam zamanli kullaniyor olmaniza bakilmaksizin) nereye
gidebileceginizi dnceden planlamak

— her turli teknik arizaya kargi yedek bir ventilator ve maskeleri hazir bulundurmak.

@ “Elektrik kesintisi zamanlarinda acil cevap igin enerji tedarikgisinin kritik
bakim listesindeydik.”

Yakinimda baska hangi ekipmanlari bulundurmam gerekiyor?

Evde herhangi bir ventilasyon tirini kullaniyorsaniz, diger bazi ekipmanlari da her
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zaman yakininizda bulundurmaniz gerekir.
Ornegin:

— aspirasyon cihazi
— yedek bir ventilator
— yedek sarjli bataryalar

— genellikle mekanik insuflasyon-eksuflasyon (MI-E) olarak adlandirilan bir 6ksiiriik destek
cihazi

— bir nemlendirici

— ilave hortumlar ve diger tek kullanimlik parcalar (6zellikle trake ventilasyonu igin).

@ “Aspirasyon cihazi kullaniyorsaniz elektrik kesintileri durumunda batarya
ile caligsan cihaz bulundurulmasi bir zorunluluktur!”

6. Ventilasyonun sonlandirilmasi
hakkinda neleri bilmem gerekiyor?

Bu boliim, yagsam sonu bakimina yonelik gelecekteki bakim planlamasini
icermektedir. Bunu yapmaya hazir hissettiginizde okuyun.

NIV veya trake ventilasyonu kullaniyorsaniz, bunu istediginiz zaman sonlandirma
konusunda yasal hakka sahipsiniz. Buna ventilasyonun sonlandirilmasi denir. Ventilasyonu
sonlandirmayi se¢gmek, birinden yasaminiza son vermenize yardim etmesini istemekle
(yardimli intihar) ayni sey degildir.

Ancak ventilasyona bagimh olmak, nefes alabilmeniz icin bu destege ihtiyac
duydugunuz anlamina gelir. Bu nedenle ventilasyonu sonlandirmayi segmek, yasami
surdiren tedavinin reddedilmesi anlamina gelir.

Bu, asagidaki durumlarda uygun olabilir:

— ventilasyonun artik faydali olmadidini veya rahat olmadigini diiginiiyorsaniz
— bu destek sizin igin bir yik haline geldiyse

— bakima iliskin tercihleriniz degistiyse.

o Su bilgi formuna bakin: 8C MND'de ventilasyonun sonlandirilmasi; bu bilgi
formunda stregle ilgili daha fazla bilgi alabilirsiniz.
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Ventilasyonu kullanmayi birakirsam ne olur?

Ventilasyonu yari zamanli kullaniyorsaniz, cihazi yeniden takmamayi tercih
edebilirsiniz. Solunumunuz zayiflamaya devam ederken size destek sadlanacaktir.

Ventilasyona tamamen bagimliysaniz ve cihaz olmadan nefes alamiyorsaniz,
ventilasyonu sonlandirmak daha ciddi bir karardir. Bu karar, bundan sonra neler
olacaginin tam olarak anlasilmasiyla verilmelidir; ¢linki yagsaminiz acisindan énemli
bir risk olusturacaktir. Bu durumda ventilasyonun sonlandiriimasi genellikle kisa bir
sure icinde olime yol acar.

Bu siregte solunum veya palyatif bakim ekibiniz size destek olacaktir.
Asagidakilerden emin olacaklardir:

— nefes darligini ve kaygiyi hafifletmeye yonelik ilaglar da dahil
olmak lizere semptomlarinizin iyi yonetildiginden

— ventilasyonun sonlandirilmasi 6ncesinde, sirasinda ve sonrasinda ailenize veya bakim
verenlerinize destek saglandigindan.

Gelecekteki bakimimi neden planlamam gerekiyor?

MND ile gelecekteki bakimi diisiinmek duygusal agidan zorlayici olabilir ve kendinizi buna
henliz hazir hissetmeyebilirsiniz. Ancak bu, karar veremeyecek duruma gelmeniz halinde, size
yakin kigilerin tedavi ve bakim tercihlerinizi bilmesine yardimci olur. Bu sekilde planlama
yapmak, kontrol duygunuzu korumaniza da yardimci olabilir. Su konular gérismek
isteyebilirsiniz:

— MND hastaligiyla ilgili ileride neler yagsanabilecegi ve yasamin son dénemine iliskin bakim
tercihleriniz

— ventilasyon ve tiiple beslenme gibi yagsami uzatabilecek tedavilere iligkin gorisleriniz

— ventilasyon gibi yagami sirdiren tedavilerin belirli durumlarda
sonlandiriimasini isteyip istemediginiz

— karar veremeyecek kadar agir hastalanmaniz durumunda neler olmasini istediginiz.

Duygusal agidan zor olan bu goriigmeleri ve her bir karari adim adim ele alin. Palyatif
bakim uzmani gibi glvenilir bir saglik profesyoneli, bagkalarinin uymasi igin
tercihlerinizi kayit altina almaniza ve istekleriniz hakkinda ailenizle yapilacak
gortsmeleri kolaylastirmaniza yardimci olabilir. Bunu ne kadar erken yaparsaniz,
bilingli kararlar vermek igin o kadar fazla zamaniniz olur ve yakinlarinizin kendilerini
daha hazirlikli hissetmelerine yardimci olabilirsiniz.

Tercihlerimi nasil kayit altina alabilirim?
Gelecekteki bakiminiza iligkin tercihlerinizi kayit altina alirsaniz, bunlar yalnizca
kendi adiniza karar veremeyecek duruma gelmeniz halinde kullanilir. Bu bilgileri

istediginiz zaman gozden gegirebilir veya degistirebilirsiniz.
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ihtiyaglarinizi, isteklerinizi ve tercihlerinizi kayit altina almanin birgok yolu vardir;
ancak gelecege yonelik planlama igin en sik asagidakiler kullanilir:

Onceden belirlenmig bakim plani
Gelecekteki bakiminiz saglanirken baskalarinin izlemesi icin genel rehberlik.
Tedavi Reddinde Onceden Karar (ADRT)

Dogru sekilde diizenlendiginde, hukuken baglayici olan bu belge ventilasyon gibi yasami
surduren tedaviler de dahil olmak (izere tedavileri reddetmenize veya sonlandirmaniza olanak
tanir.

Vekaletname

Bu, adiniza karar vermesi i¢in guvendiginiz bir kisiyi yetkilendirdiginiz yasal bir
dizenlemedir. Bunun nasil yapildigi Birlesik Krallik Gilkeleri arasinda farklilik gosterir.

o Tercihlerinizi kayit altina alma ve MND uyarilari hakkinda daha fazla bilgi igin bk.:
—  bilgi formu: 14A - Tedavi Reddinde Onceden Karar (ADRT) ve ileri
bakim planlamasi
— rehberimiz: Yagam sonu bakimi.

Ventilasyonu kullanmaya devam etmeyi se¢ersem ne olur?

Bakim ihtiyacglariniz daha karmasik hale gelse bile ventilasyonu kullanmaya devam
etmek isteyebilirsiniz. Bu sizin hakkinizdir.

Ancak solunumunuz zayiflamaya devam ettikge ventilasyon artik etkili olmayabilir.
Daha sonra kendi adiniza karar veremeyecek duruma gelirseniz ve ekibiniz
ventilasyonun artik fayda saglamadigina veya sikintiya neden olduguna karar verirse,
kayit altina alinmis tercihleriniz kararlarina yon verebilir.

Bakim ekibiniz her zaman asagidakileri yapmaya ¢alisacaktir:

— sizin yarariniza olacak sekilde hareket etmek ve aile Uyeleriniz,
arkadaslariniz veya bakim verenleriniz gibi tercihlerinizi bilen kisilere
danismak

— her ne olursa olsun rahat etmenizi saglamak.

Cogu durumda, ventilasyon kullanilirken yagamin son donemi uygun bakim ve destekle
huzurlu geger.

o Konusma veya iletisim glicligliniiz varsa ve acil yardima ihtiyaciniz olursa,
siz veya bakim vereniniz acil servislerle telefon etmek yerine kisa mesaj
yoluyla iletigsime gegebilirsiniz. Relay UK uygulamasini akilli telefonunuza,
tabletinize veya bilgisayariniza indirin ya da bir metin telefonu kullanarak
arama yapin. Hizmet hakkinda daha fazla bilgi i¢in bk.: relayuk.bt.com
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7. Daha fazla bilgiyi nereden edinebilirim?
Diger kuruluslar

Kuruluslari tavsiye edemeyiz, ancak asagidakiler daha fazla bilgi edinme
cabalarinizda size yardimci olabilir. MND Connect yardim hattimiz, size uygun
kuruluslari bulmaniza yardimci olabilir. Bu bolimiin ilerleyen kisimlarinda, su
baslk altinda yer alan iletisim bilgilerine bakin: Destegimiz.

Resmi bilgiler
Yardimlar ve destekler hakkinda devlet tarafindan saglanan
cevrim ici bilgiler.
Web Sitesi: gov.uk (ingiltere ve Galler)
nidirect.gov.uk (Kuzey irlanda)
gov.scot (iskocya)

Saglik ve Bakim Profesyonelleri Konseyi (HCPC)
Nitelikli saghk uzmanlarini bulmak icin kayitlarini kontrol edin.

Tel.: 0300 500 6184
Web Sitesi: hcpc-uk.org
MND iskogya

iskogya'da MND'den etkilenen kisiler icin bakim, bilgiler ve arastirma finansmani.
Tel.: 0141 3323903

E-posta: info@mndscotland.org.uk

Web Sitesi: mndscotland.org.uk

myBreathing
MNH ile NIV hakkinda, kullanici videolari da igeren ¢evrimigi kaynak.
Web Sitesi: mybreathing.mymnd.org.uk

Saglik ve Bakim Miikemmelligi Ulusal Enstitiisii (NICE)

MNH bakimina yodnelik uzman onerileri icin NG42 kilavuzuna bakin.
Tel.: 0300323 0140

E-posta: nice@nice.org.uk

Web Sitesi: nice.org.uk

NHS ve Birlesik Krallik saglik hizmetleri
Birlesik Krallik genelinde NHS hizmetleri ve saglik hizmetleri hakkinda bilgiler.
Web Sitesi: nhs.uk

Tel.: 111 (ingiltere'de acil tibbi tavsiye igin, 7/24 ulasilabilir)
Web Sitesi: 111.nhs.uk (ingiltere igin)

Tel.: 111 (Galler'de acil tibbi tavsiye igin, 7/24 ulasilabilir)
Web Sitesi: 111.wales.nhs.uk (Galler igin)

Tel.: Kuzey irlanda’daki ilgili saglk kuruluslarini web sitesindeki
iletisim sayfasindan bulabilirsiniz
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Web Sitesi: hscni.net (Kuzey irlanda igin)

Tel.: 111 (acil tibbi tavsiye igin, 7/24 ulasilabilir)
Web Sitesi: nhs24.scot (iskogya icin)
Relay UK

Konusma ve iletisim glicligl yasayan kisiler i¢in kisa mesaj hizmeti
Web Sitesi: relayuk.bt.com
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Tesekkiir Boliimii
Deneyimlerini bizimle paylasan Kullanici Yorum Grubuna tesekkiir ederiz.

Bu bilgi formunun hazirlanmasi veya gézden gegirilmesi siirecinde degerli
goruslerini paylasan agagidaki kisilere de tesekkir ederiz:

Alison Armstrong Danisman Hemsire, North-East Assisted Ventilation Service,
Newcastle upon Tyne Hospitals NHS Foundation Trust.

Christina Faull Palyatif Tip Danigsmani, LOROS, Leicester
Charlie Hardaker Solunum Fizyoterapisti ve Es Lider, Home Ventilation
Service, University Hospitals Bristol and Weston NHS
Trust.
Martin Latham Uzman Hemsire, Sleep Service, St James Hospital, Leeds.
Andria Merrison Noéromiiskiiler Hastaliklar Alaninda Uzmanlik ilgi Alanina Sahip

Noroloji Danigmani, Direktor, Bristol MND Care Centre.

Ben Messer Yogun Bakim ve Evde Ventilasyon Danigsmani, Newcastle-upon-Tyne
Hospitals NHS Foundation Trust.

Dr Naveed Mustfa Solunum Hastaliklari Danismani, University Hospital of North
Midlands.
Jonathan Palmer Evde Ventilasyon Danisman Hemsiresi, University Hospitals

Plymouth NHS Trust.

Referanslar
Bu kaynagi desteklemek icin kullanilan referanslar talep tzerine 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 formlar

1A Motor ndron hastaligi hakkinda NICE kurallari

3D  Bakim evi ve hafifletici bakim

7A  Yutma gugclukleri

7B Tiple beslenme

7C  Konusma ve iletisim destegi

8A  Solunum problemleri igin destek

8C  MNH ile ventilasyonun birakilmasi

8D  Havayolu seyahati ve motor néron hastaliginda ventilasyon
10A Haklar ve sosyal yardimlar

10B Sosyal bakim nedir?

10D NHS Sirekli Saglik Hizmeti

10E Calisma ve MND

10F Kisisel saglk butceleri

10G Cocuklu ailelere yonelik destek

14A Tedavi Reddinde Onceden Karar (ADRT) ve énceden bakim planlamasi

Kitapciklar

Bakim ve MND - hizli kilavuz
Bakimdan ne beklemeniz gerekir
Hareket etme

ihtiyaglarimin anlagiimasi

Biiyiik kilavuzlar

MND ile yasama
Bakim ve MND - size destek
Yasam sonu — motor néron hastaligi olan kisiler i¢in bir rehber

Baglantilar

Ihtiyaciniza gore bilgi aramak igin: mndassociation.org/careinfofinder
Profesyonellere yonelik bilgileri su adreste bulabilirsiniz:
mndassociation.org/professionals

Bilgilerimizi su adresten indirebilirsiniz: mndassociation.org/publications

Diger dillerde bilgi icin: mndassociation.org/languages

Basili kopyalari MND Connect yardim hattimizdan siparis edebilirsiniz (bkz. “Destegimiz”
bolim).
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Destegimiz

Her glin motor noron hastaligindan etkilenen kisilere destek oluyor, daha iyi bakim
icin kampanya yuritiyor ve ¢igir agan arastirmalara fon sagliyoruz. Ciinkii MNH'de
her glin 6nemlidir.

Ayrica Kennedy hastaligindan etkilenen kisilere de destek veriyoruz.

MND Connect

Yardim hattimiz, MNH hastalarina, bakim verenlere, ailelere ve profesyonellere pratik
ve duygusal destek, bilgi ve yonlendirme hizmetleri sunmaktadir. Daha fazla bilgi ve
giincel 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 Danigsmanlik Hizmeti

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

Tel.: 0808 802 6262

MND Association web sitesi ve ¢evrim i¢i forumu
Web Sitesi: mndassociation.org
Cevrimici forum: forum.mndassociation.org
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Gorislerinizi memnuniyetle karsiliyoruz

Neleri iyi yaptigimizi dusindiginuzu ve MND veya Kennedy hastaligi olan veya
bu hastaliktan etkilenen kisilere yonelik bilgilendirmemizin neresini
geligtirebilecedimizi bilmek isteriz.

isimsiz yorumlariniz ayni zamanda kaynaklarimiz, kampanyalarimiz ve finansman
uygulamalarnimiz kapsaminda farkindalik ve etki olusturmak icin kullanilabilir.

Herhangi bir bilgi ilgi formumuz hakkinda geri bildirimde bulunmak i¢in su adresteki
cevrim i¢i formumuza erigin: 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?

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