aslalele

motor neurone diseqse

/B
Tuple beslenme

Motor noron hastaligi olan veya bu hastaliktan etkilenen kisilere
yonelik bilgiler

P

Motor néron hastaligi (MNH) yeme ve icme gugcliklerine neden olabilir.
Bogazinizdaki ve agzinizdaki kaslar zayiflayabilir, yavaslayabilir veya uyugsumsuz
hale gelebilir. Bu durum gigneme ve yutma yeteneginizi etkileyerek kilo kaybina,
enerji eksikligine ve sivi kaybina neden olabilir.

Saglik ve sosyal hizmet ekibiniz bu sorunlari azaltmak igin beslenme tipu dnerebilir
ama bu, karar vermesi zor bir suregtir. Bu bilgi brosuru bilingli karar vermenize
yardimci olacak segenekleri agiklar. Nasil desteklenmek istediginizi 6grenmeleri icin
bu konuyu ailenizle, bakicilarinizla ve saglik ve sosyal hizmet ekibinizle konusmak
onemlidir.

Brosur asagidaki kisimlari kapsar:

-_—

: Tuple beslenme nedir?

2: Tuple beslenme benim i¢in dogru segim mi?
3: Beslenme tupu hayatimi nasil etkileyecek?

4: Beslenme tlipu nasil takilir?

5: Beslenme tipumiin bakimini nasil yapacagim?

6: Daha fazla bilgiyi nereden edinebilirim?

Bu simge diger yayinlarimizi vurgulamak igin kullanilir. Bu yayinlara nasil
o ulasabileceginizi 6grenmek igin bu brosuriin sonundaki Ek bilgiler kismina bakin.

m Bu simge MNH olan veya bu hastaliktan etkilenen baska kisilerin konugsmalarini
vurgulamak igin kullanilir.



Bu metnin, kaynak bilgilerin tercime edilmis sekli oldugunu litfen unutmayin. MND
Association, saygin tercime hizmetleri kullanmaktadir, ancak terciimede olabilecek
hatalar konusunda sorumluluk kabul etmez.

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

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

Telefon: 0808 802 6262

E-posta: mndconnect@mndassociation.org

1: Tuple beslenme nedir?

Tuple beslenme, sivilarin ve 6zel hazirlanmig sulu gidalarin karninizdan gegirilen bir
tup vasitasiyla dogrudan midenize aktariima yontemidir. TUp esnektir ve elbisenizin
altina ihtiyath bir sekilde gizlenebilir. Boyu, kiiguk ve ince bir kamis kadardir.

Farkli marka ve turde beslenme tlpleri biraz farkh gézikebilir ancak tasarimlari
benzerdir. Her biri kligUk bir cerrahi iglemle yerlestirilir.

Asagidaki fotografta 6rnek olarak beslenme tipu yerlestirildiginde neye benzedigi
gOsterilmigtir:

Bk. kisim 4: Bu iglemle ilgili daha fazla bilgi i¢cin Beslenme tiipli nasil takilir?
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Beslenme tupu ile, guvenli oldugunu dusinuyorsaniz ve saglik ve sosyal hizmet
ekibiniz tavsiye etmigse hala agzinizdan yiyip igebilirsiniz. ilk basta tipinizii
muhtemelen takviye beslenme icin kullanirsiniz.

Semptomlariniz arttikga tlipt daha sik kullanmaniz olasidir. Gerekirse ihtiyaciniz
olan tum besinlerinizi ve sivilarinizi tip vasitasiyla alabilirsiniz. Bunu basarmak igin
diyetisyeninizle ihtiyaciniz olan 6zel hazirlanmis sulu gida ve sivilarin tirtni ve
miktarini konusabilirsiniz.

Bk. kisim 5: Beslenme tupu ile gunlik yagsam hakkinda daha fazla bilgi igin
Beslenme tiiptimiin bakimini nasil yapacagim?

Tlple beslenme hakkinda konusmak isterseniz aile hekiminizden sizi tliple beslenme
konusunda uzman bir diyetisyene, hemsireye veya doktora sevk etmesini isteyin.

2: Tuple beslenme benim icin dogru secim mi?

“Farkindalik alisma sadladigindan ve alisma da karar verme stirecini
desteklediginden bu karardan mimkuin oldugu kadar ¢abuk bahsetmenin
6zellikle 6nemli oldugunu disdndyorum.”

Diger tum ameliyatlarda oldugu gibi beslenme tlpuU takilip takilmamasi tamamen
sizin karar vereceginiz bir konudur. Bir islemin mUmkuin ve fayda saglayabilecek
olmasi onun herkes i¢in dogru oldugu anlamina gelmez.

Hangi karari verirseniz verin fikrinizi daha sonra degistirebilirsiniz. Sunlari
isteyebilirsiniz:

e Tupu daha sonraki bir tarihte taktirmak; ancak semptomlar ilerlediginden
beslenme tlipunu uygulamak daha zor hale gelebilir (bilgi i¢in saglik ve sosyal
hizmet ekibinize danisin)

» Beslenme tupunuz takildiktan sonra onu kullanmayi birakmak (daha sonra
gelen Tiip takildiktan sonra fikrimi degistirirsem ne olur? kismina bakin)

Kararinizi verirken her bir beslenme yénteminin avantajlari ve dezavantajlari
hakkinda dogru bilgiye sahip olmak hayati 6nemdedir.

Gelecekteki saglik tercihlerinizle ilgili bilingli karar vermenize yardimci
olabileceklerinden en iyisi bu konuyu saglik ve sosyal hizmet ekibinizle konugmak
olacaktir. Karar verme surecinde saglik hizmeti ekibinizden birinin sizi, beslenme
tupu kullanmakta olan baska biriyle tanistirmasi mumkun olabilir.



Hastanelerin ve toplum sagligi merkezlerinin genellikle tuple beslenme konusunda
bilgilendirme rehberleri olur ve bu rehberlerden istemek isinize yarayabilir.

Neden tuiple beslenmeyi goze almaliyim?

MNH ile sunlari yasayabilirsiniz:

Yiyeceginizi cignemede ve yutmada gug¢luk

Yiyecegi agziniza gotirmeyi zorlastiran yetersiz el ve kol hakimiyeti
Daha az yemekten ve kas kaybindan 6turu kilo kaybi

Daha az sivi tuketmekten 6tird vicudun su kaybetmesi ve kabizlik
Tat alma duyunuzda degisiklikler veya istahsizlik

Cok az kalori almaktan kaynaklanan enerji yoklugu

Gida ve sivilarin akcigerlere kacarak oksuruk veya tikanmaya neden olmasi
(aspirasyon olarak bilinir, gogus enfeksiyonlarina neden olabilir).

Faydalari nelerdir?

"Uzerimden bliyiik bir sikintiyi alan dostum PEG benim ve sevdiklerimin
yasam kalitesini oldukga artirdi. Maglubiyetin kabuliiyle hi¢ alakasi yok,
MNH'ye kargi miicadelemde bana yardimci oluyor."

Tuple beslenme, ihtiyaciniz olan besinleri almanizi saglar, ayrica:

Enerji seviyenizi artirabilir, tekrar kilo almaniza veya kilonuzu korumaniza
yardimci olabilir

Cigneme ve yutma zorlasirsa zahmetin azalmasini saglayabilir
Okstiriik, ttkanma ve gégiis enfeksiyonu risklerini azaltabilir

Sivi alimini artirarak vicudun su kaybetmesini ve kabizligi 6nlemeye yardimci
olabilir

Belirli ilaglari almada kullanisli bir ydntem olabilir

mutlulugunuzu artirabilir.

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



Riskler nelerdir?

Beslenme tupu taktirmak sik karsilasilan ve oldukga guvenli bir igslemdir. Buyuk
sorunlar nadirdir ve ¢odu sorun kolayca ¢ozulebilir.

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

Ameliyat sonrasi enfeksiyon
Yaradan kanama veya sizinti
Beslenme tupunun takildigi yerin etrafinda rahatsizlik veya agri

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

Tap takildiktan sonra nefes alip vermeniz bir stre daha kisa olabilir.

Riskler saglik durumunuza bagh olacaktir. Tuple beslenme konusunda karar
vermeden once diyetisyeniniz veya ilgili bir doktordan bilgi alabilirsiniz.

Tup ailemi ve bakicilarimi nasil etkileyecek?

Tlple beslenmeyi bagarmanin aileniz veya bakicilariniz igin sikinti verici
olabileceginden endise duyabilirsiniz. Ancak ihtiyaciniz olan siviyi ve besinleri
aldiginizi bilerek teselli olabilirler.

Sureg basittir ve bakiminizda gérev alan herkese tiple beslenmenizde size destek
olmalari igin eq@itim verilecektir. Bk. Kisim 5: Beslenme tlipiimiin bakimini nasil
yapacagim?

Beslenme tupunun takilip takilmayacagina karar verdiginizde aileniz veya

bakicilariniz sizinle ayni fikirde olmayabilirler. Birbirinizin endigeleri hakkinda
konugmak bir karara varmaniza yardimci olabilir.

Tuple beslenme ile ilgili herhangi bir video izleyebilir
miyim?

Tuple beslenme hakkinda ek bilgiler ve videolar igin myTube web sitesine bakin:



www.mytube.mymnd.org.uk

SITraN — Sheffield Enstitisu Translasyon Norobilimi tarafindan gelistirilen bu
portalde tlple beslenmeye karar verme ve tuple beslenme usull arastiriimaktadir.

Bu internet sitesi MNH ile yasayan ve beslenme tipu kullanan insanlarla tanisip
onlari kullanirken gérmek isteyen insanlarla birlikte hazirlanmistir. Onlarin
deneyimlerini ve kigisel dykulerini myTube tUzerinden duymak beslenme tupu
taktirma kararinizi vermenizde size yardimci olabilir.

Videolar, bir tiple yasamanin nasil bir sey olabilecegini gostermeye yardimci olur.
Videolar metinlerle ve kendi bilgi sayfalarimiz ve rehberlerimiz dahil olmak tzere
guvenilir kuruluslardan dikkatlice secilmis kaynak listesi ile desteklenmektedir.

Beslenme tupune karsi ¢cikarsam ne olur?

Beslenme tuplnlz olsa da olmasa da kaslariniz erimeye devam edecektir. Ancak
beslenme tlipu olmadan yiyip icmek daha zor olacagindan vicudunuzun kilo ve su
kaybetme ihtimali ylksektir. Bunun nasil hissettirecegine dair endiselenebilirsiniz
ama aclik ve susuzlugun yogunlugu MNH ilerledik¢e azalir. Bu konuyu bir palyatif
bakim uzmani ile konugsmak rahatlatici olabilir. Saglik ve sosyal hizmet ekibinizden
sizi sevk etmelerini isteyin.

Secenekleri degerlendirdikten sonra bilingli bir karar verebilirsiniz. Beslenme tapundn
sizin igin dogru olmadidina karar verirseniz beslenme hemsireniz, diyetisyeniniz ve
dil ve konusma terapistiniz size destek olmaya devam edeceklerdir. ihtiyaglariniza
uygun yiyecek, icecek ve regeteli takviyeler konusunda tavsiyelerde bulunacaklardir.
Palyatif bakim ekibiniz de size destek olacak ve aglik veya susuzlugu gerektigi gibi
bastirmak igin ihtiya¢ olabilecek ilaglar hakkinda bilgi verecektir.

Bu bilgi, olabildigince uzun sure yiyip icmeye devam etmenize yardimci olacak gida
ve sivl kivamlarinin uyarlanmasini igcerebilir.

MNH ile yeme ve icme Uzerine bilgiler ve yutmasi kolay tarifler i¢in bk.: MNH
ile yeme ve icme

MNH ile yutma, tikaruk, okstirme ve tikanma hakkinda daha fazla bilgi i¢in
bk.: Bilgi brogurl 7A — Yutma glicliikleri

Acil bir durumda bile tup takilmamasini saglamak isterseniz bunu Gelecekte Tedaviyi
Reddetme Kararinda (ADRT) belirtebilirsiniz. Bir sonraki baglik olan Tiip takildiktan
sonra fikrimi degigtirirsem ne olur? kismina bakin.
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Tup takildiktan sonra fikrimi
degistirirsem ne olur?

Gelecekte belirli durumlarda tupinizu kullanmayi birakmaya karar verebilirsiniz.
Gelecekte Tedaviyi Reddetme Karari (ADRT) tercihlerinizi destekleyebilir. ADRT
bakiminizda gorev alan kigilere, gelecekte hangi tedavileri reddetmek istediginizi
sOyler ve sadece herhangi bir nedenle bu konuda karar veremez veya iletisim
kuramaz hale gelirseniz kullanilir.

Neleri reddetmek istediginiz ve bunun ne zaman olmasi gerektigi konusunda agik
olmaniz gerekir. Ornegin beslenme tiiptiniizii kullanmayi birakmak istediginiz
durumlari belirten bir beyanatta bulunmak isteyebilirsiniz.

Dogru bir sekilde doldurulmussa ADRT yasal olarak baglayicidir. Karar veremez
veya iletisim kuramaz hale gelirseniz gorus ve isteklerinize saygi duyulacaktir. Ancak
ADRTyi istediginiz zaman gozden gegirebilir ve degistirebilirsiniz.

Gelecekteki bakiminizi planlama ile ilgili daha fazla bilgi icin ADRT ve yasam
sonu karar verme hakkindaki yayinlarimiza bakin; bunlar bu brosurin
sonundaki Ek bilgiler kisminda listelenmistir.

Bu kisimda beslenme tupuyle gunluk yasam hakkindaki ortak sorulara yanit
verilmektedir.

Daha ne kadar agizdan yemenin zevkini yasayabilirim?

Tlpu takildiktan hemen sonra kullanmaniza gerek olmayabilir. Bazi insanlar ttpu
onceden taktirirlar, boylece ihtiyag oldugunda hemen kullanabilir ve kullanimini
kademeli olarak artirabilirler.

Beslenme tupu takiliyken, gavenli oldugunu disundugunuz surece agzinizdan yiyip
icebilirsiniz. Sizin igin neyin guvenli oldugunu 6grenmek amaciyla dil ve konugsma
terapistinizden ve diyetisyeninizden bilgi alin.

Klguk miktarlarda yiyecek tiketmeye devam etmeyi tercih ederseniz ilgili riskleri g6z
onunde bulundurun ve dnce bilgi alin. Dil ve konusma terapistiniz ve diyetisyeniniz



denemeniz i¢in hangi turde ve kivamda yiyecek ve igecegin en guvenli oldugu
konusunda size bilgi verecektir.

Tuple beslenme yeme icme ile ayni zevki vermemesine ragmen aclik ve susuzluk
hislerini bastirabilir.

Beslenme tupu kilo almama yardimci olur mu?

Cok kilo kaybettiyseniz kaybettiginiz kilolarin bir kismini yeniden almaniza yardimci
olmasi igin size yuksek kalorili sulu gidalar regete edilebilir. Bundan sonra gidalarin
turG ve miktari, kilonuzu Uzerinde anlagilan seviyede tutmaya yardimci olacak
sekilde ayarlanir.

Yikanma, dus alma veya yuzme ne olacak?

Tapun takildigi yer tamamen iyilesene kadar tipu suya sokmamaniz gerekir. Guvenli
bir sekilde tekrar dus alabilmeniz, yikanabilmeniz veya ylzebilmeniz i¢in ne kadar
sure beklemeniz gerektigi size bildirilecektir. Bunlari yapmak guvenli hale geldiginde
once tuplunuzun kapatildigindan emin olmaniz ve sudan ¢iktiktan sonra tipu ve
onun ¢ikis yerini dikkatlice kurulamaniz gerekecektir.

Tap tiplerinin ve onlarin takiliglarinin farkli olmasi nedeniyle beslenme tipu ile
yikanma, dus alma veya yluzme hakkindaki tavsiyeler bolgelere gore degisiklik
gOsterebilir. Size 6zel yonlendirici bilgiler vermeleri igin mutlaka saglik ve sosyal
hizmet ekibinizle konusun.

Viucudumun gorinusuni etkileyecek mi?

Tapun nasil gbzukecedine dair endiselenebilirsiniz ve bu durum glven duygunuzu
etkileyebilir. Kiyafet giydiginizde gérinmez ve genel gunlik etkinliklerde sorun
yaratmaz.

Tlple yasamaya alismaniz igin zamana ihtiyaciniz olacaktir ve duygularinizi
arkadaslarinizla, ailenizle veya saglik ve sosyal hizmet ekibinizin Uyeleriyle
konugmak yardimci olabilir. Vicudunuzdaki degisiklikleri kabullenmenize yardimci
olmak icin destek verebilirler.

Ciplakken gértunusiniz hakkinda endiseleniyorsaniz beslenme tupunin Usta

Ortulebilir. Bazi durumlarda boyu kisaltilabilir veya yassiltici pargasi olan bir tlp
kullanilabilir. Bilgi almak i¢in diyetisyeninize veya beslenme hemsirenize danisin.

Tuple beslenme rahatsiz hissettirir mi?



Gidanizi aldiktan sonra bir miktar siskinlik veya refli yasayabilirsiniz. Midenizde
yerlesmesine yardimci olmak ve kendinizi daha rahat hissetmek icin beslenirken ve
beslendikten sonra bir saat kadar dik veya birkag yastiga yaslanarak oturun.

Bu sorun devam ederse aile hekiminizden, yardimci olabilecek ilaglari gbzden
gegcirmeleri igin palyatif bakim ekibine gézikmeyi isteyin.

Beslenme tupu kullaniyorsam yine de agiz bakimi yapmam
gerekir mi?

Yemek yemeseniz bile agiz bakiminiza dikkat etmeniz gerekir. Suratle plak
olusabileceginden diglerinizi giinde en az iki kere temizlemeniz dnemlidir.

Agiz bakimi ile ilgili daha fazla bilgi igin bk.:
Bilgi broguru 11B - Agiz bakimi

Hala cinsel iligkiye girebilecek miyim?

Cinsel isleviniz beslenme tlipunden etkilenmez ancak viicudunuzla alakali distinme
ve hissetme seklinizi degdistirebilir. Bu ise kendinize olan gliveninizi azaltabilir. Daha
fazla bilgi icin 6nceki baslik olan Viicudumun gériiniisiini etkileyecek mi? kismina
bakin. Beslenme tlpunuzin cinsel yasaminizi etkileyeceginden endise ediyorsaniz
bu konuyu esinizle konusmaniz ve duygu paylagsiminda bulunmaniz yardimci olabilir.

Daha fazla bilgi i¢in kitapgigimiza bakin: Cinsel yagsam ve iliskiler.

Bagirsaklarim etkilenecek mi?
Diyetinizdeki tim degisiklikler bagirsaklarinizi ve tuvalet aliskanliklarini etkileyebilir.

Bagirsak fonksiyonu genellikle MNH'den dogrudan etkilenmese de, bu hastaliga
sahip pek ¢ok kisi hala bagirsaklariyla sorun yagsamaktadir. Bunun birka¢ nedeni
olabilir:

Zayiflamis pelvik taban kaslari
etkinlik eksikligi
Yutma gugliginden dolayi ¢ok az lif ve su tliketimi

belirli ilaglarin kullaniimasi.



Beslenme tupu taktirdiktan sonra kabizlik veya ishal yagayabilirsiniz. Bagirsaklarin
normal diizenine dénmesi biraz zaman alabilir. ishal veya kabizlik sorun olmaya
baslarsa beslenmenizdeki lif miktari ayarlanabilir.

Beslenme tlplyle yasamaya iyi uyum saglamaniz dnemlidir; bu nedenle
endiseleriniz varsa diyetisyeninizden, bdlge hemsirenizden veya beslenme
hemsirenizden bilgi alin.

llacimi nasil alacagim?

ilacinizi yutamiyorsaniz miimkiin oldugu takdirde sivi veya ¢dziilebilir sekilde recete
edilecektir. Bir ilacin sivi sekli mevcut degilse bilgi igin ilaci recete eden saglik
uzmanina danigin. Doktorunuz, bélge hemsireniz veya eczaciniz da, hangi ilaglarin
tiple alinabilecegine dair bilgi verebilir.

Riluzol adl ilagla ilgili ayrintili bilgi i¢in bk.:
Bilgi brosuru 5A — Riluzol

Gida alerjim varsa tliple beslenebilir miyim?

Evet. Diyetisyeniniz hangi besinlerin ihtiyaglariniza uygun oldugunu bilecektir.
Standart besinler kabuklu yemis, gliten ve laktoz icermezler. Vegan iseniz soya
besinleri mevcuttur.

Bu kisimda beslenme tlpu yerlestirme isleminden ve tlpun yerlestiriimesi 6ncesinde
ve sonrasinda saglik ve sosyal bakim uzmanlari ile konusulacak konulardan
bahsedilecektir.

islem esnasinda ne olur?

Tapun takilmasi i¢in cerrahi bir midahale gerekir. Buna gastrostomi denir. 3 tipi
vardir:

PEG (perkutan endoskopik gastrostomi)
RIG (radyolojik islemli gastrostomi)

PIG (agizdan goruntulu yoneltilen gastrostomi)
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Farkli tup tipleri arasindaki temel fark nasil takildiklar ve yerinde nasil sabitlendigi ile
ilgilidir. Bu size beslenme hemsiresi, diyetisyen veya ilgili doktor tarafindan
aciklanacaktir. Bilingli bir karar verebilmeniz igin se¢eneklerinizi erkenden
degerlendirmeniz en iyisi olacaktir.

RIG sonrasi bakim daha uzun sirebilir ve daha fazla rahatsizlik yaratabilir. Ancak
MNH nefes alip vermenizi zayiflattiysa PEG yerine RIG teklif edilebilir. Verilen
secenekler nerede yasadiginiza baglidir, gunkiu bolgesel yonergeler, kullanilabilir
tuple beslenme tipine ve her tipin ne zaman kullanilacagina dair farklilik gosterebilir.

Beslenme tupu takilmadan once ciddi kilo kaybi ameliyat sirasindaki ve sonrasindaki
riskleri artirabilir. Onemli miktarda kilo kaybetmeden énce segeneklerinizi
degerlendirmeniz en iyisi olacaktir.

Ameliyat icin hastaneye yatiriimaniz gerekir. Ameliyat sonrasinda genellikle kisa bir
sure hastanede kalmaniz gerekir ancak bu sure sahsi ihtiyaglariniza bagl olacaktir.

Tam ameliyat normalde yarim saatten daha kisa surer ve hafif sedasyon altinda
yapilir. Kendinizi rahatlamis hissedersiniz ancak neler oldugunu anlarsiniz. Ameliyat
sonrasinda bir iki saat uyuyabilirsiniz ve ardindan neler oldugunu bir miktar
hatirlayarak uyanirsiniz.

Bazen nazogastrik beslenme teklif edilebilir. Bu beslenme seklinde burundan
bogazin arkasina dogru ince bir hortum gecirilerek mideye indirilir. Kisa sureli,
genellikle dort haftadan daha kisa kullanim igin tasarlanmistir. Tup gozle gorulebilir
ve burunda rahatsizliga neden olabilir. Bu tupun sik sik degistiriimesi gerekmekte
olup ihtiyaglariniz sureklilik arz edeceginden MNH icin PEG, RIG veya PIG tercih
edilen seg¢eneklerdir.

Tup takilmasi esnasinda ve sonrasinda neleri bilmem
gerekir?

Hastanedeyken bakiminizdan sorumlu kisilere asagidaki sorulari sormaniz faydali
olabilir.

Asagidaki eylemleri nasil yapacagimi kim gosterecek:

Klipsi yerlestirme ve kullaniimadiginda acik birakilmasini saglama (uzun suire
kapall kaldiysa tipUln zarar gérmesini énlemek igin)

TapUmUn temizlenmesi ve yikanmasi (hem tlpun yerlestiriimesi sonrasinda
hem de akabindeki bakim suresince)
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e GOmulu kalmamasi igin beslenme tlpund dizenli araliklarla cevirme ve ileri
itme (nazikge tlpu igeri disari hareket ettirme)

» Sabitleme plakasinin vucuttan dogru mesafede olmasini saglama

e Tupu yeme, icme ve ilag i¢in kullanma

Hastaneden ayrildiktan sonra hangi uzman asagidaki eylemleri gerceklestirecek:
e Tuple beslenme sagligimdan ve tibbi sorularimdan sorumlu olmak
» Tap bakimi hakkinda irtibata gegcmek

e Herhangi bir nedenle tipum tikanirsa ya da ¢ikarsa bilgi vermek

5: Beslenme tupumun bakimini nasil
yapacagim?

Beslenme tlpul taktirmaya karar verdiyseniz tikkanmasini veya hasar gormesini
onlemek icin tipun bakimini yapmak énemlidir. Her gin tptn bakimini yapmaniz
gerekir. Bunu kendi basiniza yapabilirsiniz veya MNH'nin sizi nasil etkiledigine bagh
olarak akrabalarinizdan, bakicilarinizdan ve saglik uzmanlarindan destek almaniz
gerekebilir.

“Tim islemin ne kadar basit oldugunu gériince sasirdim. Sedasyondan

m sonra uyandigimda tiip yerindeydi, aci hissetmiyordum ve girisimsel
olmaktan daha ziyade neredeyse dogal gbziikiiyordu. Sivi besini tiipten
mideme dogru dékmek, su ile yikamak ve ¢abucak temizlemek giinliik
yasamimin bir pargasi oldu.”

insanlar beslenme tiipii ile basa ¢ikmayi genellikle cok ¢abuk dgrenirler. Ameliyattan
sonra uzman bir hemsire veya diyetisyen hastanede sizi ziyaret ederek size ve
bakicilariniza tipun ve etrafindaki derinin nasil temizlenecegini ve bakiminin nasil
yapilacagini gostereceklerdir. Tupten besinlerin, suyun ve ilaglarin nasil gegirilecegi
ile ilgili egitim de alacaksiniz. Eger sadece kisa bir sure igin hastanedeyseniz bunlar
evde gercgeklestirilebilir. Cogu hastane, taburcu oldugunuzda size yardimci olmak
Uzere isinize yarayacak basili bir kilavuz da verecektir.

myTube ayrica beslenme tipunin bakimi Gzerine bilgiler ve video igerigi saglar. Bk.
kisim 2'de Tiiple beslenme ile ilgili herhangi bir video izleyebilir miyim: Ayrintili bilgi
icin Tuple beslenme benim igin dogru se¢im mi?

Herhangi bir zorlukla kargilastiginizda kiminle iletisime gegeceginizi bilmek ¢ok
onemlidir. Bk. kisim 4'te Tiip takilmasi esnasinda ve sonrasinda neleri bilmem
gerekir? Hastanede sormak isteyebileceginiz sorularin bir listesi igin Beslenme tiipl
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nasil takilir?
Asagidaki durumlari yagarsaniz mutlaka doktora basvurun:

Tapun tikanmasi

Tapln oldugu yerde sizinti

Karinda uzun sureli veya siddetli agri

Beslenmek, ilag veya su almak igin tlpunuzi kullanirken agri
Tupun etrafindaki deride agri

Tapln gevsemesi veya dusmesi (cok dusuk bir olasiliktir).

Ameliyattan sonra yaranin bakimini nasil yapacagim?

Ameliyattan sonraki bakim beslenme tipunin markasina veya tipine bagli olarak
degisir, bu nedenle hastaneden ayrilmadan once hastane personelinden bilgi isteyin.

Tapun bulundugu yerin iyilesmesi dort haftaya kadar surebilir, bu strede orta
siddette agr hissetmeniz ve tupun bulundugu yerden az miktarda akinti normaldir.
Herhangi bir konuda endiseniz varsa hemsgireniz veya doktorunuzla konusun.

Nasil beslenecegim?

Diyetisyeniniz ihtiyaclariniza en uygun yontem hakkinda bilgi verecektir. Yagsam
tarziniza ve ihtiyaglariniza uygun olani bulmaniza yardimci olacak basglica iki yontem
vardir:

Sivi besin, gun i¢inde siringa ile kuiglik dozlarda tupten verilir (bolus yontemi
olarak adlandirilir)

Sivi besin, bir elektrikli pompa ile gece boyunca veya gun i¢inde birka¢ saat
sureyle tipe damlatilir.

istenirse, bazen bu iki yéntemin bir kombinasyonu da kullanilabilir.
Her yeni seyde oldu@u gibi tuple beslenme bir aligkanlik degisikligidir ve bu
degisikliklere alismaniz icin zamana ihtiyaciniz olabilir. Bireysel ihtiyaglarinizi

karsilamak Uzere tlple beslenmeyi mevcut yasam tarziniza nasil en iyi sekilde dahil
edebileceginiz hakkinda diyetisyeninizle konusun.

Hangi besinleri alacagim?
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Diyetisyeniniz size, ihtiyaciniz olan tum gidalari iceren 6zel hazirlanmis bir sivi besin
onerecektir. TUpunuz araciligiyla ilave su da almaniz gerekebilir. Diyetisyeniniz ne
kadar ve ne zaman besin ve su almaniz gerektigi konusunda bilgi verecektir.
Sulandiriimis yiyecek veya yogdurt da dahil olmak Uzere baska higbir sivi tip
araciligiyla alinmamalidir, ginkl tipe hasar verebilir veya tlpu tikayabilirler. Bu ise
tlpun kisa slre sonra degistiriimesini gerektirebilir.

Besinleri siparis etmem gerekiyor mu?

Besinler sizin igin regete edilir ve dogrudan evinize teslim edilebilir. Diyetisyeniniz
veya beslenme uzmani devam eden tedarikler ve beslenme ekipmani ile ilgili size
bilgi verecektir. myTube bu konuda bilgi ve video icerigi saglar, Kisim 2’deki Tiiple
beslenme ile ilgili herhangi bir video izleyebilir miyim konusuna bk.: Tiiple beslenme
benim igin dogru se¢im mi? ayrintilari igin.

Tup nasil temizlenir?

Beslenme tupu, tupu temiz tutmak ve tikanmasini 6nlemek igin, kullanmadan once
ve kullanildiktan sonra su ile yikanmalidir. Eger bir beslenme tlpu taktirdiysaniz
bunu nasil yapacaginiz gosterilecektir.

myTube beslenme tlpunl temizleme Uzerine bilgi ve video saglar, Kisim 2'deki
Tiiple beslenme ile ilgili herhangi bir video izleyebilir miyim? konusuna bk.: Ayrintili
bilgi icin Tiple beslenme benim igin dogru segim mi?

Tupun degistirilmesi gerekecek mi?

Beslenme tlplnuzin hangi siklikta degistiriimesi gerektigi size bildirilecektir. Her
hastane kullanilan tiplin markasina gore farkli tavsiyelerde bulunacaktir.

Balon tipi baglantili tiplerin daha sik, genellikle 3 ila 6 ayda bir, degistiriimesi
gerektigini hatirlatmakta fayda var. Plastik tamponlu tipler genelde daha uzun
kullanim émrune sahip olup birkag yil dayanabilirler. Balon ve tampon, tipu yerine
sabitlemek i¢in karnin iginde bulunan farkh beslenme tuplerinin pargalaridir.

Beslenme tlipunun degistiriimesi, genellikle hastanede ayakta tedavi sirasinda
gerceklestirilen kl¢uk bir islemden ibarettir.
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6: Daha fazla bilgiyi nereden edinebilirim?

Bu bilgi brosurtini okuduktan sonra yine de bazi sorulariniz olabilir. Doktorunuz,
uzman hemsireniz veya diyetisyeniniz sizinle, ailenizle veya bakicilarinizla her tarla
konuyu konugmaya hazirdir.

Faydali kurulusglar

Burada listelenmis olmalari bizim bu dig kuruluslari mutlaka onayladigimiz anlamina
gelmez. Bunlar, gerektiginde sizin ek bilgiler i¢in arastirma yapmaniza yardimci
olmak igin saglanmistir.

Bu ayrintilar baski ani itibariyla dogrudur fakat gézden gecirmeler sirasinda degismis
olabilir. Bir kurulusu bulmak i¢in yardima ihtiyaciniz olursa MND Connect yardim
hattimiza bagvurun (yardim hattimiz ve size nasil destek olabilecekleriyle ilgili
ayrintilar igin bu brogurin sonundaki Ek bilgiler kismina bakin).

ingiltere Diyetisyenler Dernegi
Diyetisyenleri temsil eden ve beslenme alaninda ¢aligsanlara nasil galigacaklarina
dair bilgi saglayan bir kurulus.

Telefon: 0121 2008080
E-posta: info@bda.uk.com
internet Sitesi: www.bda.uk.com

Galler'de Saghk
Galler saglk kurullarinin bir dizini dahil, Galler'deki NHS hizmetlerine iligkin ¢evrim igi
bilgiler. Ayrica bk. NHS Direct Wales.

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

iskogya'da MNH'den etkilenen kisiler igin bakim, bilgiler ve arastirma finansmani.
Telefon: 0141 332 3903

E-posta: info@mndscotland.org.uk
internet Sitesi: www.mndscotland.org.uk
myTube

MNH’de tlple beslenme hakkinda 6grenme kaynagi.

internet Sitesi: www.mytube.mymnd.org.uk
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NHS icin internetteki baslica basvuru kaynagi.

internet Sitesi: www.nhs.uk

NHS'nin acil olmayan yardim hatti. Yilin 365 gund, ginin 24 saati agiktir.
Telefon: 111 (ingiltere, ayrica Galler'de bazi bolgeler)

Galler icin saglik tavsiyeleri ve bilgilendirme servisi.

Telefon: 111 - eger bolgenizde mevcutsa
internet Sitesi: https://111.wales.nhs.uk

Kuzey irlanda'da NHS hizmetlerine iligkin bilgiler. Bu sadece ¢evrim ici bir hizmettir.

E-posta: internet sitesi irtibat sayfasi tizerinden
internet Sitesi: www.hschni.net

Beslenme tlpu kullanan kigilerin deneyim ve fikirlerini paylagsmalari igin bir destek
kurulusu.

Telefon: 020 3004 6193

E-posta: internet sitesi irtibat sayfasi tizerinden
internet Sitesi: www.pinnt.com
Referanslar

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

Ya da su adrese yazin:

Information feedback, MND Association, Francis Crick House, 6 Summerhouse Rd,
Moulton Park, Northampton NN3 6BJ

Tesekkurler

MND Association olarak bu bilgi brosurtine énemli katkilarda bulunan, asagida
isimleri verilen kigilere tegekkuru bir borg biliriz:

Kay Edwards, Beslenme Hemsiresi, Northamptonshire
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Kiri Elliott, Politika Sorumlusu, ingiliz Diyetisyenler Dernegi, Birmingham

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

Emma Husbands, Palyatif Tip Danigsmani, Gloucestershire Royal Hospitals NHS
Trust

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

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

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

Emma Wood, Diyetisyen, James Cook University Hospital, Middlesbrough
Ek bilgiler

Bu bilgilerle iligkili bagka brosurlerimiz de var:
7A — Yutma gugliikleri
8A ila 8D — soluma ve havalandirma tUzerine bir dizi brosur

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

Ayrica, asagidaki yayinlari da istifadenize sunuyoruz:

MNH ile yeme ve icme

Yasamin sonu — motor néron hastaligi olan Kigiler i¢in bir rehber
Kisisel bakim

Cinsel yasam ve iligkiler

Yayinlarimizin gogunu www.mndassociation.org/publications adresindeki web
sitemizden indirebilir veya MND Connect yardim hattindan basil olarak siparig
edebilirsiniz. Yardim hatti ekibi ayrica bu bilgilerle ilgili sorulari yanitlayabilir ve sizi
hizmetlerimize ve diger destek hizmetlerine yonlendirebilir:

MND Association, Francis Crick House, 6 Summerhouse Rd, Moulton Park,
Northampton NN3 6BJ

Telefon: 0808 802 6262

E-posta: mndconnect@mndassociation.org


https://www.mndassociation.org/publications
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Web sitesi: www.mndassociation.org
Cevrim ici forum: https://forum.mndassociation.org/ veya web sitesi Uzerinden

Goruslerinizi memnuniyetle karsiliyoruz

Neleri iyi yaptigimizi dugundugunuzu ve MNH veya Kennedy hastaligi olan
veya bu hastaliktan etkilenen kigilere yonelik bilgilendirmemizin neresini
gelistirebilecegimizi bilmek isteriz. isimsiz yorumlariniz ayni zamanda
kaynaklarimiz, kampanyalarimiz ve finansman uygulamalarimiz kapsaminda
farkindalik ve etki olusturmak icin kullanilabilir.

Bilgi sayfalarimizdan herhangi biri hakkinda geri bildirimde bulunmak i¢in su
adresteki ¢cevrim ici formumuza erisin:
www.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, MND Association, Francis Crick House, 6 Summerhouse
Road,

Northampton NN3 6BJ

Kayitli Hayir Kurulugu No. 294354

Son revizyon: Agustos 2022 . .
Sonraki revizyon: Adustos 2025 Garanti ile S(énl\l/?lllgl,rol\(et N?-t_zooggfg
Versiyon: 1 ssociation
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