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Solunum sorunlarinda destek

Motor néron hastaligi (MNH) insanlari farkl yollarla etkiler. Bagka biriyle ayni diizende
tamamen ayni semptomlarla karsilasiyor olmaniz pek muhtemel degildir fakat bir noktada
soluma bigiminizde degisiklikler yagayabilirsiniz.

Her ne kadar solunum kaslarinizdaki zayiflama MNH ile tersine ¢evrilemezse de bunlar
semptomlari rahatlatmaya yardimci olabilecek terapiler ve tedavilerdir.

Bu bilgi sayfasi, MNH ile solunum hakkindaki sorularinizi cevaplamaya yardimci olabilir.
Asagidaki kisimlari icermektedir:

1: Soludugumda ne olur?
2: MNH benim solunumumu nasil etkileyebilir?
3: Solunumumdaki herhangi bir degisikligi yonetmeme yardimci olmasi icin ne

yapabilirim?
4: Tedavi, terapi veya destek alabilir miyim?
5: Nasil daha fazla bilgi edinebilirim?
Bu bilgileri okuduktan sonra sorulariniz olursa saglik ve sosyal bakim ekibiniz yardimci
olabilir. Solunumunuzda herhangi bir problem olursa degerlendirme ve destek igin

uzmanlara sevk edilmeyi isteyebilirsiniz.

Ayrica yardim hatti ekibimiz MND Connect ile de irtibata gecebilirsiniz. irtibat bilgileri icin
bu yayinin sonundaki Daha fazla bilgi kismina bakiniz.

Diger yayinlarimizi vurgulamak igin bu sembol kullanilir. Bunlara nasil erisilecegini
o6grenmek igin bu yayinin sonundaki Daha fazla bilgi kismina bakiniz.



MNH olan veya bundan etkilenen diger kisilerden yapilan alintilara
vurgu yapmak i¢in bu sembol kullantlir.

Latfen bunun kaynak bilgilerin terciime edilmis versiyonu oldugunu aklinizda
bulundurun. MNH Dernegi muteber tercime hizmetlerini kullanir fakat
tercimedeki herhangi bir hatadan oturt sorumluluk kabul etmeyecektir.

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

Daha fazla bilginin tercime edilmesi mimkin olabilir fakat bu sinirh bir
hizmettir. Ayrintilar icin MND Connect yardim hattimizla irtibata geciniz:

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

Solunum havayi akcigerlerinizin icine ve disina nasil tasidiginizi agiklar. Oksijen bu
havadan kan dolasiminiza alinir ve viicudunuzda dolastirilarak iglev gérmenize yardimci
olur.

Vicudunuz atik trtin olarak karbondioksit tretir. Bu da akcigerlerinize geri tasinir ve soluk
verilerek ¢ikarilir. Kan dolasiminizda oksijen ile karbondioksidi dogru bir dengede tutmak
onemlidir.

Solurken kullandiginiz birtakim kaslar arasinda sunlar bulunur:

diyafram - akcigerlerinizin altinda yer alan genis bir kas
kaburga arasi - kaburga kemiklerinizin arasindaki kaslar

Bu kaslar, solumaniza yardimci olmak icin sikisarak gégsunizin boyutunu artirir, bdylece
akcigerlerinize hava cekilir. Kaslar gevsediginde hava, akcigerlerden ¢cikmaya zorlanir.
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Solunumda yer alan kaslar
Eger ¢ok aktifseniz veya solunum kaslariniz zayiflamigsa boyun ve omuz kaslariniz da
solunumda yer alabilir.

Oksiirdiigiimde ne olur?

Okstirduguniizde derin bir soluk alirsiniz ve karin kaslariniz sikisarak diyafram tizerinde
basing olusturur. Oksiirmek igin kaslariniz sikisirken hancgereniz ve girtlaginiz kapanir,
sonrasinda siz akcigerlerinizden havayi zorla ¢ikarirken agilir.

Bu sekilde havanin zorla itiimesi, gdégus enfeksiyonu sirasinda mukozun temizlenmesine
yardimci olabilir. Oksiirmek, 'yanls yoldan inen' ve soluk borusuna kacan (‘soluma’ olarak
da bilinir) yiyecek veya iceceklerin temizlenmesine de yardimci olabilir.

2. MNH benim solunumumu nasil etkileyebilir?

| “Onceden tedbir almak, basiniza gelebileceklere kargi savunmaya gecmek
. demektir; karsima neler ¢ikacagini ve bunlarla bas etme yollarini bilmek beni her
zaman daha iyi hissettirir, bilinmeyen sey korku verir.”

MNH, solunum kaslarini da igerebilecek kaslarin zayiflamasina neden olur. Solunumun
kademeli olarak zayiflamasiyla birlikte 6ncelikle diger kaslar zayiflama egilimi gosterir fakat
bazen MNH'nin ilk belirtileri solunum problemleri olur. Etkili bir sekilde 6kstirme
kabiliyetiniz de zayiflayabilir.

Solunum kaslariniz zayifsa bu hem soluk almayi hem de soluk vermeyi etkiler.
Solunum siglagarak akcigerlere daha az hava cekilir, boylece daha az oksijen emilir.
Solunum kaslarinin zayifigi da karbondioksidi atacak sekilde soluk vermeyi zorlastirir.



Bu, oksijen seviyelerinin en dibe duserek soluk alip vermenin en zor oldugu uyku sirasinda
sizi etkileyerek uykuda kesintiye neden olabilir. Cok sik uyanabilir veya derin uykuda
kalamayabilirsiniz ki bu sizi dinglestirmek yerine yorgun hissettirebilir. Ayrica bas agrisiyla
uyaniyor olabilirsiniz ki buna karbondioksit seviyelerinin yikselmesi ve iyi bir gece uykusu
uyumamak neden oluyor olabilir.

Asagidaki belirtileri veya semptomlari fark edebilirsiniz:
Dinlenirken veya boylu boyuna uzanmisken soluksuz kalmak
S1g veya hizl soluk alip vermek
Okslirmedeki zayiflamadan 6tiirii mukozu veya balgami temizleme zorlugu
Go6gus enfeksiyonlarinin tekrar etmesi veya uzun sirmesi
Hafifce burun ¢cekme
Uykunun kesintiye ugramasi veya uyandiginizda yorgun hissetme
Kabus veya hallsinasyon gérme
Sabahlari bas agrisi
Gun icerisinde ¢ok yorgun ve uykulu hissetme
Konsantrasyon kaybi, hafiza zayifigi veya kafa karisikhdi hissetme
Sesinizin zayiflamasi

istahta azalma.

Ayni zamanda derin soluk almakta zorlanabilir ve solunumunuza destek olmasi i¢in boyun
ve omuz kaslarinizi kullandiginizi gorebilirsiniz.

MNH hakkinda NICE kurallari (NG42), saglik bakim ekibinizin solunum zorluklarinizi
degerlendirerek solunumunuz hakkinda surekli takip saglamasi gerektigini 6neriyor.
Yukarida belirtilen semptomlardan herhangi birini fark ederseniz ve saglik ve sosyal bakim
ekibiniz halihazirda solunumunuzu takip etmiyorsa tavsiye icin kendileriyle irtibata geginiz.
Bu ayrica dederlendirilebilmeniz ve tedavi ile bakim seceneklerinin tartisilabilmesi icin
yerel solunum ekibinize sevk edilmeyi istemek igin de iyi bir zamandir.

" “Bakim ekibinin proaktif yaklagimi, durumlarinin farkl bir boyutuyla karsilasan
MNH'li kisinin ve onun bakicisinin Uzerindeki baskiyi alabilir.”

NICE kurallari hakkinda daha fazla bilgi i¢in bakiniz:
Bilgilendirme 1A — Motor néron hastaligi hakkinda NICE kurallari



Solunum kaslariniz MNH'den etkilendiyse hastalik ilerledik¢ce bunlar da zayiflamaya
devam edecektir. Ancak sizin ve bakicilarinizin bu degisiklikleri yonetmesine yardimci
olabilecek yollar bulunuyor. Kisim 4'e de bakiniz: Tedavi, terapi veya destek alabilir
miyim?

Asagidaki 6neriler ise yarayabilir:

Konumlandirma: Otururken, ayaktayken veya uzandiginizda gégsunuzin olabildigince
tam acildigindan emin olun. Uzanip yatmaya goére otururken veya ayaktayken soluk alip
vermek daha kolay olabilir ciinkl yer cekimi, diyaframin asagdi dogru hareket etmesine
yardimci olarak tam bir soluk almaniza katki yapar.

Televizyon koltugu rahat bir agida oturmaniza yardimci olabilir. Uzman yataklari, daha dik
bir konumda uyumanizi mimkun kilacak sekilde ayarlanabilir ve arkanizda ve kollarinizin
altinda yastiklar gégsinuzun genislemesine yardimci olabilir. Fizyoterapistiniz ve mesleki
terapistiniz 6neride bulunabilir.

Hava akigi: Odaya iyi bir hava girisi saglamak ise yarayabilir. Pencerelerin agilmasi veya
fan kullaniilmasi da buna girebilir.

Nem: Bazi kisiler havadaki nem seviyesini artirmak icin nemlendirici kullanmanin ise
yaradigini dugunebilir.

Nezle ve zatiirre asilar: Oksiiren, soguk alginli§i veya nezlesi olan herhangi bir kimseyle
yakin temasa ge¢meden 6nce dikkatli olun ve pratisyen hekiminizden gerekli agilarin
yapilmasini isteyin. Bunlar arasinda sunlar bulunabilir:

Yilda bir grip asisi (gogu zaman sonbaharda yapilir)

Bir defalik zaturre asisi.
Esas bakiciniz da bu agilara ulasgabilir.

Kaygiyi azaltin: Soluksuz kaldiginizi hissediyorsaniz sakin kalmaya ¢alisin ¢uinki kaygi
veya endise solunumu etkileyebilir ve daha da koti hale getirebilir. Bakicinizin sakin,
kendinden emin yaklasimi da ise yarayabilir. Soluksuz hissettiginizde kullanabileceginiz
ise yarar teknikleri saglik ve sosyal bakim ekibinize sorun. Mimkun oldugunda, psikolojik
destek, kendinizi daha az kaygil hissetmenize yardimci olabilir ve bazi psikolojik teknikler
de solunumla ilgili kaygiyi azaltabilir.

Sonraki basliklara da bakiniz Kaygr hissetmem halinde neler yapilabilir? ve MND Acil
Durum Kiti.



Solunum egzersizleri: Bunlar mukozu yonetmeye yardimci olabilir ve goégus enfeksiyonu
riskini azaltabilir. Egzersizler daha derin soluk almanizi mumkun kilarak akcigerlerin tam
genislemesine katki saglayabilir. Pratisyen hekiminizden veya sosyal bakim ekibinizden
sizi bir fizyoterapiste veya solunum fizyoterapistine sevk etmesini isteyin.

Oksiirme teknikleri: Siz ve bakiciniz 6kstirme bigiminizi gelistirme tekniklerini
ogrenebilirsiniz. Saglik ve sosyal bakim uzmaninizdan tavsiye isteyin. Oksiirmeniz
yiyecegin veya igecegin yanhs yoldan inmesinden kaynaklaniyorsa konusma ve dil
terapistinizden yutma teknikleri hakkinda rehberlik yapmasini isteyin.

Enerjinizi tasarruflu kullanin: Kendinizi ¢cok zorlamamaya ¢alisin, bunun yerine
aktiviteleri asamalar halinde yapin ve temponuzu ayarlayin. Aslinda gerekmeyen isler
yerine gercekten yapmak istediginiz seyleri yaparak enerjinizi tasarruflu kullanin.

Yeme: Blyuk yemekler yerine daha az miktarda ancak daha sik yemek ise yarayabilir.
Mide dolu oldugunda diyaframin isleyigini etkileyebilir ve siz de soluk almanin daha ¢gok
caba gerektirdigini gorebilirsiniz.

Mukozun kalin ve temizlenmesinin zor olmasi: Tercihen konsantre olmayan ananas
suyu, salya ve balgamin gevsemesine yardimci olabilir.

Solunum destegdine ve terapilere gogu zaman solunum bakimi veya solunum ydnetimi
olarak atif yapilir.

Solunum problemlerine dair belirtiler gostermeniz halinde bir solunum ekibine
yonlendirileceksiniz. Boyle olmazsa, sevk edilmeyi siz isteyebilirsiniz. Tim secenekler ve
size nasil destek olunabilecedi hakkinda tamamen bilgi sahibi oldugunuzdan emin olmak
onemlidir. Bu, size dogru gelen kararlari zamaninda almanizi mimkun kilacaktir.

Batun saglik ve sosyal bakim profesyonelleri MNH ile calisma deneyimine sahip
olmayacaklar fakat pratisyen hekiminiz veya saglik ve sosyal bakim ekibinizin diger tyeleri
gerektiginde uzmanlara bagvurabilirler.

Ayni zamanda bir MNH bakim merkeziyle veya agiyla ya da yerel norolojik servisinizle
baglantili profesyonellerden de destek almaniz mumkundur.

Pratisyen hekiminiz, siz ve sizin i¢in dnem tasiyanlarin mimkun olan en iyi yagam
kalitesine ulagmasina yardimci olmak tzere daha genis destek icin sizi hafifletici bakim
servisine de yonlendirebilir.

Hafifletici bakim hakkinda daha fazla bilgi i¢in bakiniz:
Bilgilendirme yayini1 3D — Bakimevi ve hafifletici bakim
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Solunum ekibi ne yapabilir?

Sunlari yapabilirler:
Solunumunuzu degerlendirmek igin bir dizi test sunabilirler
Size uygun terapi ve tedavi seceneklerini tespit edebilirler

Isteklerinize gore bilgilendirilmis tercihlerde bulunmaniza yardimci olacak bilgileri
verebilirler

Gelecekteki bakim veya tedavilerin istediginiz gibi gergeklesmesini saglayacak
sekilde onunuzdeki zamani planlamaniza yardimci olabilirler.

Solunumunuzu degerlendirmeye yonelik testler asagidakilerden bir veya birkagini
icerebilir:

Zorlayici Yagsamsal Kapasite (FVC): Soluk verebileceginiz hava hacmini 6lgmek icindir
ve solunum kaslarinin ne kadar gucli olduguna dair bilgi saglar. Bazen bu bir yiz
maskesiyle saglanir.

e “Her Uc¢ ayda bir MNH Kklinigini ziyaret ettigimde yasamsal kapasite testi ile 6ksuruk
£ & testini yaptirinm. Bakim ekibimin isin icine girerek akciger kapasitemin endige verici
7 bir seviyeye gerilemesini gozlemlemeleri ve bunu ne zaman yaptiklari hususunda

bana tavsiye ve Onerilerde bulunacagindan eminim.”

Maksimum Soluk Alma Basinci (MIP): Soluk almak i¢in kullandiginiz kaslarin giictinu
Olgmek igindir.

Maksimum Soluk Verme Basinci (MEP): Soluk vermek i¢in kullandi§iniz kaslarin giicini
olcmek icindir.

Burun Cekme Soluk Alma Basinci (SNIP): Ne kadar gtcli soluk aldiginizi 6lcmek
icindir. Tikach kuguk bir tipU burun deliginin igine yerlestirmek suretiyle yapilir.

Atardamar veya Kilcal Kan Gazlari: Atardamar veya kulak lobundan alinan kan
numunelerini kullanarak kaninizdaki oksijen ve karbondioksit seviyelerini dlgmek igindir.
Solunum problemleri, disuk miktarda oksijen konsantrasyonuyla ve yiksek miktarda
karbondioksit konsantrasyonuyla kendini gosterir.

Nabiz Oksimetresi: Parmaginiza takili bir sensori kullanarak kaninizdaki oksijen
seviyesini 6lcmek icindir. Cogu zaman bir gecede yapilabilir.

Deri iginden Karbondioksit Olcimii (TOSCA): Cogunlukla kulaginizda bir kiskacla,
cildinizdeki bir monitort kullanarak karbondioksit seviyenizi 6lgmek icindir. Bu test
cogunlukla gece boyunca yapilir.



Dorukta soluk verme 6ksurme akigi (PECF): Oksurme kaslarinin glicinii 6lgmek igindir.

Hangi terapilerin ve tedavilerin sunulmasi muhtemeldir?
Degerlendirme sonrasinda, solunum ekibiniz mevcut secenekleri size agiklayacaktir.

Intiyaclariniza bagh olarak agagidakilere yonelik destegi icerebilir:
solunumunuz
Oksurugun zayiflamasi

Ozellikle tekrarlayan goégus enfeksiyonlariniz oldugunda mukozun temizlenmesi.

Bu secenekler hakkinda disinmeye zaman ayirmak isteyebileceginizden 6tiri
bilgilendirilmis sec¢im yapabilirsiniz. Gelecekteki bakiminiza yonelik tercihleriniz hakkinda
dusunmeye c¢aligin. Hafifletici bakim profesyonellerinin yani sira genel saglik ve sosyal
bakim ekibiniz 6nunuzdeki zamani planlamaniza yardimci olabilir.

4 Solunum destegi ve havalandirma yardimi hakkinda daha fazla bilgi igin bakiniz:

2

$ Bilgilendirme yayinlari 8B ila 8D

=y Tukuaruk, oksurme ve tikanma hakkinda kilavuz bilgiler igin bakiniz:
W7 Bilgilendirme yayini 7A — Yutma zorluklari

Solunum destegdi hakkinda aldiginiz tim kararlari ailenizle, bakicilarinizla ve saglik ve
sosyal bakim ekibinizle paylagmak iyi bir fikir olacaktir. Bu, kendilerinin gelecekteki
bakiminizi sizin arzulariniza gére yonetmelerine yardimci olacaktir. Solunum destegi
hakkindaki kararlari gelecekte herhangi bir gerekceyle iletemiyor veya alamiyor hale
gelmeniz durumunda bunlar 6nemlidir. Gormek istemediginiz bazi tedavi bicimleri olabilir.

Saglik ve sosyal bakim ekibiniz ya da solunum ekibiniz ihtiyaclariniza bagl olarak sunlari
sunabilir:

Semptom takibi: Semptomlarinizin yonetilmesine yardimci olmak tizere pratisyen
hekiminizle birlikte ¢alisabilecek olan hafifletici uzman bakim ekibine veya solunum
fizyoterapistine ya da hemsgiresine sevk edilebilirsiniz.

ilag kullanimi: Bazi ilaglar ince, sulu tikirigi kurutmak icin kullanilabilirken digerleri kalin
tikirugi daha ince ve temizlemesi kolay hale getirebilir. Oksiriiginiz zayiflamissa, yutma
problemleriniz varsa veya solunumunuzda degisiklikler olmugsa mukoz ve tukuragu
temizlemek zor olabilir. Soluksuz kalmayi veya kaygilanmayi rahatlatmak i¢in bagka ilaclar
kullanilabilir (su baslhga da bakiniz: MND Acil Durum Kiti).



Egzersizler: Bir solunum fizyoterapisti, akciger kapasitenizi en iyi sekilde kullandiracak
egzersizler hakkinda tavsiyelerde bulunabilir ve daha etkili 6kstrmeyi nasil
ogrenebileceginiz konusunda size yardimci olabilir.

Solunum tikanmasi: Pratik olan terapi, MNH ile yasayan kisiler icin her zaman uygun
olmayabilir fakat semptomlariniza bagl olarak kullanilabilir. Akcigerlerinizde zaten bulunan
havanin en Ustline ilave hava yerlestirmeye yardimci olur ki bu da 6ksuragunize fazladan
glic katabilir. Ise yaramasi igin bazen sisirilebilir maskeli torba kullanilir. Torba
sikistirildiginda, hafifce daha fazla havanin solunmasini mimkun kilar.

Gogsun agilmasi ve 6ksirmeye yardim: Gogsunuzden mukozu temizlemek icin bir
solunum fizyoterapisti tarafindan size solunum egzersizleri ve 6ksiirme teknikleri
gosterilebilir. Kiicuk bir makine de (6ksurtk yardimi cihazi) mukozu temizlemenize
yardimci olabilir. Makine bir yliz maskesi kullanir ve sizin hava yolunuza dogru dogal
Okslrme gibi hareket eden hizli bir basing gegisi olusturur.

Oksilirme makineleri hakkinda yerel solunum merkezinizden bilgi aliniz, zira bunlar Birlesik
Krallik'in her yerinde mevcut olmayabilir. Bu makineler her zaman uygun degildir ¢tnk
solunum ekibinizin yardimina ihtiyaciniz olacaktir.

Emis birimi: Bu cihaz agizdan tukuirigu ve mukozu temizlemek icin kullanilabilir. Nasil
kullanilacagi bir kere gdsterildiginde siz veya bakiciniz bunu yapabilir. Saglik ve sosyal
bakim ekibiniz emis birimi edinmekte zorlaniyorsa Destek Hizmetlerimiz ile irtibata gecmek
Uzere 0808 802 6262 numarali telefonu arayin veya su adrese e-posta gonderin:
support.services@mndassociation.org

) Emis birimleri hakkinda daha fazla bilgi icin, bakiniz:
Bilgilendirme yayini 7A — Yutkunma zorluklari

Nufuz edici olmayan havalandirma (NIV): Burasi soluk aldiginiz hava miktarini artirarak
makinenin solunumunuza destek oldugu yerdir. Bu, burnunuzun veya burun ve agzinizin
Uzerindeki bir maske vasitasiyla yapilir.

. “Her glin sadece bir saat NIV kullanarak basladim ve yavas yavas artirdim, tim
I’ gece kullandigimda da ¢ok kolaylik hissettim.”

Soluk borusu cerrahisinde havalandirma: Burasi boyun i¢cinden nefes borusuna
sokulan bir tip vasitasiyla makinenin solunumunuza destek oldugu yerdir. Bu tr
havalandirmaya ‘nufuz edici havalandirma’ dendigini duymus olabilirsiniz.

NIV'ye ilk olarak gogu zaman gece boyunca ihtiya¢ duyulur fakat hastalik ilerledikge giin
icerisinde de gerek duyabilirsiniz. Bu havalandirma turlerinden herhangi biri icin strekli
destege ihtiya¢ duyarsaniz buna bagimli oldugunuz s@ylenir. Bu, NIV ya da soluk borusu
havalandirmasi ile birlikte gerceklesebilir.
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Havalandirma yardimi kullanmak herkes icin uygun olmayabilir. Uygun oldugunda,
solunum problemlerini gidermeye, uykuyu iyilestirmeye ve yorgunlugu azaltmaya yardimci
olabilir. Ancak solunum i¢in kullanilan kaslarin zayiflamasini 6nlemeyecek veya hastaligin
ilerleyisini durdurmayacaktir.

4 Her iki havalandirma tirt hakkinda ayrintih bilgi icin bakiniz:
W Bilgilendirme yayini 8B — Motor néron hastaliginda havalandirma

Oksijen: MNH i¢in bu ¢cogu zaman Onerilmez ¢iinkt viicudunuzdaki oksijen ile
karbondioksit arasindaki dengeyi bozabilir. Ancak gogus enfeksiyonunuzun veya
akcigerlerinizde baska bir probleminizin olmasi halinde oksijene ihtiya¢ duyabilirsiniz. Evde
kullanima yonelik oksijen hakkindaki tim kararlar solunum ekibinizle géragutlmelidir.

Oksijen bazen hastaligin sonraki agsamalarinda ve yasam sonu bakimi sirasinda konfor
saglamak ve semptomlari hafifletmek icin kullanilir.

Kaygi hissetmem halinde neler yapilabilir?
Solunum problemleri bircok kisinin kaygi duymasina neden olmaktadir.
Destek mevcuttur ve asagida sayilanlara yardimci olabilir:

Korkularinizi veya endiselerinizi size yakin bagka biriyle, saglik ve sosyal bakim
ekibinizin bir Uyesiyle tartismaya veya bir danigsmana ya da psikologa
yonlendiriimeyi istemeye

Solunumunuz hakkindaki belli kaygilar tartismak Uzere ekibinizle birlikte inceleme
yapmayl istemeye

Birtakim rahatlama veya duyarllik tekniklerini 6grenmeye ve uygulamaya

Bazi insanlar bunlarin kaygiyi azalttigini gordukleri igin tamamlayici terapiler, muzik
terapisi, sanat terapisi veya benzeri faaliyetler kullanmay degerlendirmeye (bunlar
cogu zaman hafifletici ve bakimevinde bakim hizmetleri vasitasiyla saglanir)

ister ara sira gelen panik duygulari, stirekli endise ister depresyon hisleri igin olsun
kaygiyl kontrol etmeye yonelik ilaglar kullanmaya (doktorunuzun recgetesiyle
alindiginda havalandirma yardimiyla birlikte kullanmak da oldukg¢a guvenlidir ve ¢ok
yarar saglayabilir).

, Tamamlayici terapiler ve hafifletici bakim hakkinda daha fazla bilgi icin bakiniz:
W Bilgilendirme yayini 3D — Bakimevi ve hafifletici bakim
Bilgilendirme yayini 6B — Tamaml/ayici terapiler
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MND Acil Durum Kiti

MND Acil Durum Kiti acil durumlarda kullanima yonelik ilaclar iceren ve evinizde
saklayabileceginiz bir kutudur.

Bu kiti yakininizda tutmak, soluksuz kalmaniz veya 6kslrme ya da tikanma ile
karsilasmaniz halinde gtivence verici olabilir.

Kit kutusunu pratisyen hekiminize kendisinin talebi Gizerine bedelsiz olarak temin ediyoruz.
Pratisyen hekiminiz kutuda saklamaniz i¢in daha sonra uygun ilaglari regete edecektir. Bu
da galisma saatlerinin disinda ¢agrilmalari halinde doktor veya bolge hemsiresi igin
ilaclarin yakin bir yerde durmasini saglar.

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

Kutu ayni zamanda profesyonellere dontk yazili bir rehber de igerir. Pratisyen hekiminiz
uygun oldugunu hissederse siz profesyonel tibbi yardimin gelmesini beklerken size
vermesi igin bakiciniz igin de ilag recete edebilir.

Pratisyen hekiminiz kit hakkinda tavsiyeler icin MND Connect yardim hattimizla irtibata
gecebilir. irtibat bilgileri icin Kisim 5: Daha fazlasini nasil 6grenebilirim? kisminda Daha
fazla bilgi boélumtne bakiniz.

Yararh orgdtler

Asagidaki 6rgutlerden herhangi birini onaylamiyor olabiliriz fakat daha fazla bilgi aramaya
baslamaniza yardimci olmak i¢in bunlara yer vermis bulunuyoruz.

irtibat bilgileri baski zamaninda dogrudur fakat gézden gegirmeler arasinda degisiklik
yapilabilir. Orgut bulmada yardima ihtiyaciniz olursa veya herhangi bir sorunuz olursa
MND Connect yardim hattimizla irtibata geginiz (ayrintilar igin bu yayinin sonundaki Daha
fazla bilgi bolimune bakiniz).

ingiltere veya Galler'de yasayan kisiler icin bedensel engellilere destek de dahil olmak
Uizere sosyal haklar ve katkilar hakkinda gevrimici kamu tavsiyeleri. Kuzey irlanda igin
asagida NIDirect'e bakiniz.

internet Sitesi: www.gov.uk
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Saglik ve Bakim Profesyonelleri Konseyi (HCPC)
Uygulama standartlarini kargilayan saglik profesyonellerinin sicilini tutan duizenleyici bir
kurum.

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

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

E-posta: Internet sitesi irtibat sayfasi izerinden
Internet Sitesi: www.wales.nhs.uk

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

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

E-posta: info@mndscotland.org.uk

internet Sitesi: www.mndscotland.org.uk

Saghk ve Bakim Miukemmelligi Ulusal Enstitiist (NICE)
MNH degerlendirmesi ve yonetimi hakkinda NG42 de dahil sagli§i ve sosyal bakimi
iyilestirmeye yonelik ulusal kurallar ve tavsiyeler saglayan bagimsiz bir 6rgat.

Adres: 10 Spring Gardens, Londra SW1A 2BU
Telefon: 0300 323 0140

E-posta: nice@nice.org.uk

internet Sitesi: www.nice.org.uk

NHS UK

NHS icin internetteki baslica basvuru kaynagi.
internet Sitesi: www.nhs.uk

NHS 111

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

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

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

Telefon: 0845 4647 veya 111 (bdlgenizde mevcutsa)
internet Sitesi: www.nhsdirect.wales.nhs.uk
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Kuzey Irlanda'daki saglik ve sosyal bakim hizmetleri hakkinda gevrimici bilgiler.

internet Sitesi: www.hscni.net

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

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

Referans listesi

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

veya su adrese yazabilirsiniz:
Bakim Bilgilendirmesi geri bildirimi / Care Information feedback, MND Association, PO Box
246, Northampton NN1 2PR

Tesekkurler

Bu icerigin gelistiriimesi ve gdzden gegirilmesindeki nazik yardimlarindan 6tirt su kisilere
tesekkur etmek istiyoruz:

Sarah Ewles, Solunum llaglarinda Klinik Uzman Fizyoterapist, Solunum Merkezi / The
Respiratory Centre, University Hospitals Southampton NHS Trust

Christina Faull, Hafifletici ilaclar Danismani, LOROS, Leicester

Leah Gallon, Klinik Uzman Solunum Fizyoterapisti, Solunum Departmani, Salisbury Vakfi
Sandigi / Salisbury Foundation Trust

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

Andria Merrison, Kas-Sinir Hastaliklarinda Uzmanlik ilgisi olan Danisman Nérolog
Bristol MNH Bakim Merkezi Direktori

Daha fazla bilgi

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

1A — Motor noron hastaligi hakkinda NICE kurallari
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3D — Bakimevi ve hafifletici bakim

7A — Yutma zorluklari

8B — Motor noron hastaliginda havalandirma

8C — MNH ile havalandirma cekimi

8D — Havayolu seyahati ve motor néron hastaliginda havalandirma

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

Asagidaki kilavuzlari da temin ediyoruz:

Motor néron hastaligiyla yasamak — hastaligin etkisini yonetmenize yardimci olacak
baslica kilavuzumuz

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

Bakim ve MNH: kolay kilavuz — bakicilara yonelik bilgilendirmemizin 6zet versiyonu
MNH ile hayati en iyi sekilde yasamak — MNH ilginizi korumanin yollari hakkinda
disunmenize yardimci olan yagsam kalitesi kitapgigimiz

Bakiminizdan ne beklemeniz gerekir — saglik ve sosyal bakim ekibinizle sohbet baglatmak
icin MNH hakkinda NICE kurallarini kullanan cep boyutlu kitapgigimiz

Yasam sonu: motor nodron hastalikli Kigiler igin kilavuz — gelecekteki bakiminizi
planlamaniza yardimci olmasi igin bilgilendirmemiz

MND Uyari Bilekligi — MNH'li oldugunuzu ve oksijen riski tasiyabileceginizi hastanenin ve
acil durum personelinin bilmesi i¢in dilerseniz her zaman takilabilir

Yayinlarimizin gogunu internet sitemizden indirebilirsiniz:
www.mndassociation.org/publications veya MND Connect yardim hattindan basili
olarak siparis ettiginizde size daha fazla bilgi ve destek saglayabilirler.

MND Connect ayni zamanda harici hizmetlerin ve tedarikcilerin yerini belirlemeye ve yerel
sube, grup, Dernek ziyaretcisi veya bdlgesel bakim gelistirme danismani dahil
servislerimizi mevcut oldugu 0l¢ilide size tanitmaya da yardimci olabilir.

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

internet Sitesi: www.mndassociation.org
Cevrimici forum: http://forum.mndassociation.org veya internet sitesi tizerinden
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Goruslerinizi memnuniyetle karsiliyoruz

Geri bildiriminiz gercekten 6nemlidir ciinki MNH ile yasayan kisilerin ve onlara bakanlarin
yararina yeni materyaller gelistirmemize ve mevcut bilgilerimizi gelistirmemize yardimci
oluyor. isimsiz yorumlariniz ayni zamanda kaynaklarimiz, kampanyalarimiz ve finansman
uygulamalarimiz kapsaminda farkindalik ve etki olusturmak igin kullanilabilir.

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

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

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

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

15


http://www.smartsurvey.co.uk/s/infosheets_1-25/
mailto:infofeedback@mndassociation.org

