C U R E S M A CARE SERIES KiTAPCIGI

BESLENME TEMEL BiLGILERI

SMA

>



BESLENME NEDEN ONEMLIDIR?

Besinlerden alinan gidalar viicudun nefes almasi ve
hareket etmesi icin ihtiya¢ duydugu enerjiyi saglar. Ayni
zamanda, yasami destekleyen saglik ve bulyiime icin yakit
saglar. Spinal miiskiiler atrofisi (SMA) olan bir birey veya
SMA'li bir bireyin bakicisi olarak, beslenmeyi her zaman
en oncelikli meselelerden biri olarak aklinizin bir kosesine
yazmaniz 6nemlidir.

Dogru beslenme sunlari saglar:

« Dabha lyi Biiyiime: Boy uzarken kilo almak, saglik icin
cok onemlidir. Yeterli enerjiye (kalori) sahip olmak,
akciger dokusunu ve kalp kasini destekleyerek
viicudun buylimesine yardimci olur.

« Daha lyi Nefes Alma: Boy uzamasi, gégsiin
genislemesi icin daha fazla alan sagladigindan nefes
almaya yardimci olur. Bu 6nemlidir, ¢linkii solunum
problemleri SMA'l bireylerde hastaligin 6nde gelen
nedenidir.

« Hastahgi Onleme: Yeterli beslenme, akcigerlerde
potansiyel olarak yasami tehdit eden bir alt solunum
yolu enfeksiyonuna (zatiirre) doniisebilecek soguk
alginhigi ve viriisleri 6nlemeye/onlarla miicadele
etmeye yardimci olur.

« Dabha iyi Motor Fonksiyon: Asiri kilo veya asiri
zayiflik, SMA'li bireylerin hem gii¢ hem de hareket
kabiliyetinde azalmaya neden olabilir.

« Yasam Kalitesinde Artis: Kotili beslenme, fiziksel
belirtilerin daha da kétiilesmesine neden olabilir.
lyi beslenme, olabilecek en iyi sekilde hissetmeye
yardimci olabilir.




IYI BESLENMENIN YAPI TASLARI

Viicutta olan her sey enerji gerektirir. Kalori, gidalardaki enerjinin élciisiidiir. U¢ temel kalori
kaynagi karbonhidratlar, proteinler ve yaglardir. Hepsi dengeli beslenmede 6nemli rol oynar.

Karbonhidratlar sekerler, nisastalar ve liflerden olusur. Sindirim sistemi, glikoz (kan sekeri)
olusturmak icin karbonhidratlari parcalar. Glikoz viicut icin en verimli enerji kaynagidir.

Proteinler, viicudun biiyiimesine ve hasarli dokular onarmasina yardimci olan amino
asitlerden olusur.

Yaglar biiyiime, saglikli cilt ve organlarin korunmasi icin gereklidir. Ozellikle bebeklerde ve
kiiciik cocuklarda beyin ve g6z gelisimi icin onemlidirler. Yaglar ayrica viicudun A, D, E ve K
vitaminlerini emmesine yardimci olur.

SMA'li Bireylerin Kalori ihtiyaclari

Her bireyin kalori ihtiyaci farkhidir. Kalori ihtiyacini
etkileyen faktorler arasinda kol ve bacaklari hareket
ettirme yetenegi, nefes alma ve yemek yeme yetenegi ve
kas kiitlesi miktari yer alir. Ornegin, daha fazla hareket
ve aktivite yapildiginda daha fazla enerji kullanilacak ve
daha fazla kaloriye ihtiya¢ duyulacaktir.

SMA'l bebekler ve cocuklar, kilo almak ve boylarinin
uzamasi icin yeterli kaloriye ihtiyac duyarlar. Yetiskinler
ve daha biiyiik olan gencler (artik biiyiime doneminde
olmayan), saglikh bir kiloyu muhafaza etmek icin yeterli
kaloriye ihtiya¢ duyarlar.




Vitaminler, Mineraller ve Sivi

Vitaminler ve mineraller, kalori saglamasalar da normal biiyliime ve gelisme icin gereklidir.

iki temel vitamin tiirii vardir:

Yagda ¢o6ziinen vitaminler (A, D, E ve K) viicudun yag
dokularinda depolanir.

Suda ¢6ziinen vitaminler (geri kalani), hemen kullanilir ve
fazlasi viicutta depolanmaz.

Bazi onemli mineraller sunlari icerir:
Sodyum, potasyum, magnezyum ve kloriir viicuttaki
su miktarini ve asit veya pH seviyesini dengeleyen
elektrolitlerdir. Sinirlerin, kaslarin, kalbin ve beynin
diizgiin calismasini saglamaya yardimci olurlar.

Kalsiyum
Kemik giicii ve saghgi icin 6nemlidir.

Demir
Viicutta oksijen taginmasi
bakimindan 6nemlidir.

Cinko, selenyum
Viicudun yaralari iyilestirmesine,
cilt saghgina ve biiyiimeye yardimci olur.

Genel sivi onerileri:

Yetiskinler - yaklasik yarim kg viicut
agirhgi basina 15 mi

Cocuklar - yaklasik yarim kg viicut
agirhgi basina 45 mi

Su vicuttaki en 6nemli
maddedir. Her fonksiyon
icin gereklidir. Yeterli sivi
almak solunum fonksiyonu
ve kabizhigi 6nlemek icin
onemlidir. SMA'll bircok
kisi, tuvaleti kullanmak

icin baskalarina bagimli
olduklarindan yeterince sivi
icmekten kaginir. Her giin ne
kadar tuketildigini not edin.

Viicudun susuz kaldiginin veya daha fazla
siviya ihtiya¢ duyulabileceginin belirtileri

sunlardir:

idrar koyu saridir veya kokusu agirdir.
Susama hissi.

Dudaklarin kurumasi.

Kalin solunum salgilari veya mukus tikaglari.

Diski sert ve kurudur.

Hastalik sirasinda sivi ihtiyaci artabilir. Tibbi ekibinize danisin.




SMA'LI BIREYLER ICIN BESLENME

SMA Beslenmesinde
Kim Uzmandir?

SMA'li bireylerin beslenme ihtiyaglarini bilen veya
ogrenmeye hazir, kayith bir diyetisyenle ¢calismak
onemlidir.

SMA'li Bireyler icin Dogru Bir
Diyet Turu Var mi?

Cocuklar ve yetiskinler icin saglikl beslenmenin
neden ibaret olduguna dair ve SMA'li bireyler
acisindan en iyi diyet hakkinda pek ¢ok gorus vardir.

SMA'da optimum saglik diizeyi icin hangi gidalarin
veya besin takviyelerinin en iyisi oldugunu ortaya
koyan hicbir bilimsel calisma bulunmamaktadir.
Bununla birlikte SMA deneyimine sahip tescilli bir
diyetisyen, bireysel ihtiyac ve tercihleri dikkate alarak
proteinler, yaglar ve karbonhidratlar agisindan uygun
dengenin belirlenmesine yardimci olacaktir.

« Refliiyu
artirabilecek
belirli gidalar:

Kafeinli
icecekler

Cikolata
Nane

Alkolli
icecekler

+ Yiiksek yagh
yiyecekler

+» Baharath
yiyecekler

« Asitli gidalar
(narenciye,
domates, sirke)

SMA iLE iLiSKiLi BESLENME SORUNLARI

Sorun Tiirii Tablo Zorluklar
Beslenme Zorlugu SMA'nin siddetine bagli olarak, Agiz agma/isirma, dil kontrold,
¢igneme zorlugu ve/veya bas kontrolii ve konumlandirma,
yutma, bogulma. kas gii¢siizligi, cigneme kasi
yorgunlugu.
Aspirasyon Az miktarda yiyecek veya siviyemek | Nefes almada giicliik ve zatiirreye

borusu (mideye giden boru) yerine
nefes borusuna kacar.

Ayni zamanda, mide iceriginin
yemek borusuna ve ajza ve
ardindan akcigerlere geri kagmasi
nedeniyle de olusabilir.

(hayat tehdit edebilecek ani bir
olay) neden olabilir.

Sindirim Sistemi
Sorunlari/Rahatsizlig:

ishal, siskinlik, tiikiirme,
yemeklerden sonra kusma. Agiz
kokusu, yiyecekleri kusarak
¢lkarma, karinda sigkinlik.

Yetersiz beslenmeye katkida
bulunabilir.

Yetersiz Beslenme Biiyiime ve kilo alma zorlugu. Artan enfeksiyon riski.
Yara iyilesmesinde zorluk.
Basi yaralarina egilim. Motor
fonksiyonda azalma ile iligkilidir.
Yeni tedavilerin etkinliginin
azalmasi.
Obezite/Asiri Fazla kilo alimi ve diisiik kalori Bakim yiikiiniin artmasi ve yasam
Beslenme ihtiyaglari. kalitesinin diismesi.
Kalca ve sirtta artan agri ve ilikili
komplikasyonlar.
Artan diyabet ve hipertansiyon
riski. Motor fonksiyon kaybi ile
iliskili olabilir (r. yiiriime kaybi).
GORH Reflii, mide igeriginin yemek Artan aspirasyon riski (tikiiriik,
(Gastrobzofageal borusuna geri ddnmesine icecek veya akciderlere giden
. . neden olur. Daha siddetli SMA yiyecekler). Yemek borusu zarinin
DI L) belirtilerinde daha sik goriiliir. hasar gormesi. Asiri kilolu/obezite
ve belli gidalarla artan reflii riski.
Kabizlik Seyrek tuvalete cikma ve/veya Anormal gastrointestinal motilite
¢lkamama. Yetersiz tam tahil, (bagirsaklari hareket ettirme
meyve ve sebze alimi ve/veya yetenegi).
yetersiz sivi alimi ile siddetlenir. | Diisiik karin duvari kas tonusu.
Artan solunum eforu ve sikinti.
Diisiik veya Yiiksek Siddetli SMA belirtileri olan Kan sekeri acil bir enerji kaynagidir.
Kan Sekeri bazi kisilerde, 6zellikle yetersiz Dilsiikse, viicut kas ve yag

beslenen veya hasta olanlarda
uzun siireli aclik.

yikimindan elde edilen alternatif
enerji kaynaklarina yonelir.




SMA BESLENMESI DEGERLENDIRME
YONTEMLERI VE OLCUTLERI

Beslenme Degerlendirmesi Hakkinda Bilmem Gerekenler Nelerdir?

SMA'li bireylerin beslenme degerlendirmesi, SMA's1 olmayan bireylerin degerlendirilmesi ile

ayni temel ilkeler tizerine kuruludur.

SMA'li bebeklerin ve ¢cocuklarin bliyimesinin zaman
almasi beklenir. Bebeklerin her klinik ziyaretinde
kilolari, boylari ve bas cevreleri 6l¢iilecektir. Cocuklarin
her klinik ziyaretinde kilolar ve boylari dl¢lilecektir.
Yetiskinler, tam yetiskin boyuna ulastiktan sonra
yalnizca kilolari 6lcebilir. Bebekler ve cocuklarin
biiyiimesi, Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezi veya
Diinya Saglik Orgiitii'niin (2 yasina kadar) biiyiime
cizelgeleri karsilastinlarak degerlendirilecektir.
Ayakta duramayacak durumda olan bireylerin boylari
bir uzunluk tahtasi ile, kol acikligindan veya bir
mezura veya bagka bir aletle parcalar halinde
Olclilerek tahmin edilecektir.

Beslenme durumunu degerlendirirken kiloyu boy

ile karsilastirmak 6nemlidir. Buna bebeklerde boya
gore kilo, daha biiyiik cocuklarda ve yetiskinlerde

ise viicut kitle indeksi (VKi) denir. SMA'li kisiler daha
kiiciik kaslara sahip olma egiliminde olduklarindan,
biiyiimelerini standart boy-agirlik ve VKi cizelgeleriyle
karsilastirmak zor olabilir.

Ornegin, yiiriiyemeyen ve cok zayif olan SMA'li bir
birey aslinda VKi bakimindan 50. persentilde asiri
kilolu veya obez olabilirken, 3. persentildeki bir VKi
uygun olabilir.

Saglik ekibi, SMA'li bireylerin boylarina gore kilolarini
veya VKi normal araliginin alt ucunda biiyiimelerinin
en iyisi olacagini akilda tutarak, standart cizelgeleri
kullanarak zaman icindeki biiyiime egilimlerini
izleyecektir.

Her ailenin biiylime 6ykiisiiniin ve SMA'll her bireyin
benzersiz oldugunu ve diger bireylerle tam olarak
ayni oranda kilo almasinin veya boyunun uzamasinin
beklenemeyecegini unutmayin. Ani kilo alimi, istem
disi kilo kaybi veya zayif biiylime varsa, beslenme
planlarinda degisiklik yapilmasi gerekebilir.

Asagidakileri fark ederseniz, doktorunuzu
veya diyetisyeninizi bilgilendirdiginizden
emin olun:

« Kiloda hizli degisimler. Ornegin, giysilerin aniden
cok sikmasi veya asiri bollagmasi.

«  Dis goriunuste sizi kaygilandiran degisimler.

+ Boy veya kilonun biiyiime egrisinin altina
diismesi.

+  Anikilo degisimleri.

Doktorunuz veya diyetisyeniniz, saglikli bir kiloda olup
olmadiginizi belirlemek icin bir fizik muayene yapacak
ve kilo ve boy/uzunluk gecmisinizi gézden gecirecektir.



Baska Hangi Testler Onerilebilir?

Doktorunuz, SMA ile yag ve kas kiitlesindeki farkliliklar nedeniyle viicut yapisini 6l¢mek icin alternatif
yontemler 6nerebilir. Beslenme durumunu degerlendirmek icin kan tahlili 6nerilebilir. Yutma testleri ve
gastrointestinal motilite icin testler dnerilebilir.

VUCUT YAPISINI DEGERLENDIRME AMACLI DIGER OLCUMLER

Onemli Hususlar

Deri Kivnim Kalinhg:

Olciimler

Triseps (iist kol) veya diger bélgelerde
depolanan yagi tahmin eder. Bu
belirtilen alanlar beslenme durumundaki
degisikliklere duyarli olabilir.

Orta

Ust Kol Cevresi ile birlikte 6l¢iilmeli ve zaman
icinde izlenmelidir. Diyetisyen, bir deri
kivrimi inceleme konusunda egitim almis
olmalidir.

Orta Ust Kol Cevresi

Ust kolun orta noktasinda (omuz ve dirsek
aras) kol cevresinde dl¢iim yapar.

Triseps deri kivrimi ile birlikte yapilmali
ve/veya zaman icinde izlenmelidir.

DEXA Taramasi (Cift Enerjili
X-Isini Absorpsiyometri)

Viicut yapisini degerlendirir. Yag, yagsiz
kiitle ve kemigi ayirt etmek icin diisiik
seviyeli radyasyon kullanir. Faydalari
arasinda viicut yapisi dl¢timlerinin
kesinliginin artmasi yer alr.

Tiim viicudu veya sadece belirli bir bolgeyi
tarayabilir.

DIGERTESTLER

Testler: 25-0H D vitamini, demir durumu;

X-1sini videosu kullanir.

Kan tahlili Beslenme durumunu degerlendirir gerektiginde diger beslenme laboratuvar
degerlendirmeleri.
Yutma mekanizmalarini izlemek ve Farkll kivam ve dokularda vutma
Yutma Testi herhangi bir zorlugu teshis etmek icin bir y

becerisini degerlendirebilir.

Ust Gastrointestinal (UGI)
X-Isini Serisi

Refliiyii degerlendirir. Agiz, bogaz, yemek
borusu, mide ve ince bagirsak rontgeni.

Negatif bir sonug, refli olasihgini dislamaz.




SMA'DA BESLENMEY| YONETME

Besleme Tiipii Ne Zaman Gereklidir?

Asagidaki durumlarda doktorunuz veya diyetisyeniniz
tiiple beslenmeyi onerebilir:

ASPiRASYON R :
. a . « Giivenli bir sekilde » Yeterince sivialamama.
BELI RTI LERI yutamama. « Hasta olma ve gecici

VARSA «  Tiim besin ihtiyaglarini olarak yiyip icememe.

agiz yoluyla karsilayama. ) B
+  Ameliyattan 6nce veya

Aspirasyon, yemek borusu «  Yeterli biiyiimeme (cocuk) sonra.
(mideye giden tiip) yerine veya kiloyu muhafaza

trakeaya (soluk borusu) az edememe (yetiskin).

miktarda yiyecek veya sivi
girdiginde meydana gelir.

SMA'li bazi kisiler sadece hasta
olduklarinda aspirasyon yaparlar.

Besleme Tupu Nasil Calisir?

Tiiple beslenme (enteral beslenme olarak da adlandirilir), dogrudan
mideye giden bir tiip aracihigiyla besin saglar. Tiiple besleme tiirii bireysel
izlenmesi gereken birkacg sey ihtiyaglara baglidir. Doktorunuz, ihtiyacin gecici mi yoksa uzun siireli mi
olduguna ve burundan mi yoksa karindaki bir kesiden mi tiip takilacagina

sunlardir:
karar vermeye yardimai olacaktir.

+ Oksiirme/bogulma:
Bu, mide iceriginin yemek
borusuna ve ardindan
akcigerlere geri aktigini Doktorunuz tiipiin nasil takilacagina asagidakileri

gosterebilir. g6z oniinde bulundurarak karar verecektir:

Kusma: « Tiiple beslenmenin «  En konforlu secenek.
Sindirim sistemi hastaligi, gerekebilecegi siirenin
bir kisiyi aspirasyona daha uzunlugu.

yatkin hale getirebilir.

« Besinlerden veya
salgilardan aspirasyon

«  Sindirim sisteminizin ne riski olup olmadigi.
kadar iyi calistigi.

Soguk alginhgi/solunum

yolu hastaliklari: Cigneme

ve yutma, ozellikle

hastayken zor olabilir. Besleme tiipleri sunlar icin kullanilabilir:

«  Giin boyunca agiz yoluyla beslemeyle birlikte gece
tiiple beslenmeler.

« Kalorileri tamamlamak icin yemeklerden sonra
bolus beslenmeler.

« Ogiinler arasinda atistirmaliklar icin bolus.




Yutma/aspirasyon riski olan kisiler icin besleme tiipleri sunlari yapabilir:

+ Tiim beslenme ve siviihtiyaclarini karsilar. .

+  Giln boyunca siireklilik sagar.

« Riske bagl olarak daha kisa siirelerde pompalanabilir.

Riske bagli olarak, yalnizca hidrasyon/sivilar,

ilaclar ve sivilar icin oldugu kadar hastalik/

yorgunluk sirasinda veya iyi beslenilmeyen
glinlerde bolus beslemeleri saglayin.

Hangi Besleme Tiipii Se¢eneginin Kullanilacagini Nasil Bilirsiniz?

Liitfen sunu unutmayin: *Hem NG hem de NJ tiipleri kolayca yerlestirilebilir ve gerektiginde degistirilebilir.
Biraz rahatsiz edici olabilirler, bu nedenle uzun siireli kullanim igin iyi ¢6ziimler degildirler.

Tiip Tipi

Nazogastrik (NG),
Nazoduodenal (ND)
veya Nazojejunal (NJ)
Tiip

Kullanim Sekli

Burundan mideye veya ince bagirsaga
kadar kiigiik esnek bir tiip sokulur.

Bu tiipler kolayca yerlestirilebilir ve
gerektiginde ¢ikanlabilir.

Hususlar

« Yutma ve beslenme sorunlarina gecici ¢6ziim.
« Cerrahi gerektirmeden bir doktor veya RN tarafindan

yerlestirilebilir.

« Dogru yerlesim, rontgen ile dogrulanir.
« Bazi durumlarda ailelere bu tiipleri evde nasil

yerlestirecekleri ogretilebilir.

« Komplikasyonlar siniizit, bogaz agrisi, tiip tikanmasi veya

yerinden ¢ikmayu ierir.

Perkiitan Gastrostomi
(PEG) veya
Gastrostomi (G) Tiipii

Kiiciik bir tiip, cerrahi yoldan deriden
gecirilerek disaridan dogrudan mideye
yerlestirilir.

PEG tiipiiniin dis tarafinda uzun bir
boru vardir ve G borusunun ¢ok belirgin
olmayan bir "diigmesi" vardir.

+ Yutma ve beslenme sorunlarina uzun vadeli ¢oziimler.
- Daha biiyiik boru capi, ¢esitli

mamalari ve besleme planlarini kaldirabilir.

- PEG tiipleri daha biiyiik genclere ve yetiskinlere takilir.
- Takildiktan sonra, G-tiipleri ve PEG'ler temelde aynidir.
- Komplikasyonlar sunlari icerir: takilan yerin cevresinde

enfeksiyon, asiri drenaj ve tiipiin yerinden ¢tkmasi.

Gastrostomi-
Jejunostomi (G-J) Tupii

Kiiciik bir tiip cerrahi iglem ile dogrudan
mideye yerlestirilir ve biri mideye
digeri ince badirsaga (jejunum) giden
iki portu vardir. Gastroozofageal

reflii kaynakl aspirasyonu énlemeye
yardimci olmak igin J-tiip beslemeleri
onerilebilir.

« Yutma ve beslenme

sorunlarina uzun vadeli ¢oziim.

+ Mama, J-portundan daha yavas bir hizda verilmelidir ve

besleme pompasinda daha uzun bir siire gerektirir.

- Bazen daha 6zel bir mama gerektirir.
+ Miidahale radyolojisinde (IR) J-tiipiiniin her 3 ayda bir

degistirilmesi gerektiginden ekstra randevu gerektirir.

- Bazi durumlarda, G-portundan ilaglar, vitaminler/

mineraller ve az miktarda su verebilirsiniz.

« Komplikasyonlar sunlari icerir: takilan yerin ¢evresinde

enfeksiyon, asiri drenaj ve tiipiin yerinden ¢ikmasi.
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Tuple Beslemeler Nasil Verilir?

Bir NG, NJ veya G-tiipii (ayrintilar icin tabloya bakiniz) takildiktan sonra, tescilli bir diyetisyen beslemeler igin
bir plan yapilmasina yardimci olacak ve gerekirse doktor mama ve tiip besleme malzemeleri icin bir recete
yazacaktir. Dikkate alinmasi gereken ilk konu, besinin nasil verilecegidir.

En yaygin tiiple besleme yontemleri bolus besleme veya siirekli beslemedir.

Bolus beslemeleri bir siringa, yercekimi torbasi veya bir pompa araciligiyla besleme tiipiine kisa bir siirede,
tipik olarak 5 ila 20 dakika icinde uygulanir ve daha uzun bir siire icinde verilebilir. Bolus beslemeler, yalnizca
yiyecekleri sindirim sisteminde basaril bir sekilde hareket ettirebilen kisilere verilir.

Tipik olarak, bolus beslemeler G-tiipii aracilhigiyla verilir, ancak J-tiipii ile verilmez. G-tiipiiniin daha biiyiik capi,
daha biiyiik hacimli formiiliin mideye daha hizli ge¢gmesine izin verir. Mide daha sonra zamanla ince bagirsaga
kiiciik miktarlarda gonderim yapar. Doktorunuz veya diyetisyeniniz, beslenme ihtiyaclarini karsilamak i¢in
glinde birka¢ bolus besleme 6nerebilir. Bolus beslemenin komplikasyonlari mide bulantisi, kusma, ishal, karinda
siskinlik veya aspirasyonu icerebilir.

Siirekli beslemeler, bir besleme pompasi araciligiyla daha uzun siireler boyunca saglanir. Besleme icin harcanan
zaman miktari glinde 12 ila 24 saat arasinda degisebilir. Ince bagirsak her seferinde az miktarda mamayi tolere
ettigi icin, ince bagirsaga veya jejunuma siirekli olarak besleme yapilir.

Siirekli besleme bireyi daha az hareketli hale getirse de, asagidaki durumlarda uygun olabilir:

+ Yiyeceklerin sistemden kolayca gecmesini engelleyen bir gastrointestinal problem varsa.

« Ayni anda daha fazla mama miktari tolere edilemedigdi icin daha yavas beslenmeye ihtiyac duyuluyorsa.
» Aspirasyon acisindan yiiksek risk s6z konusuysa.

+ Jejunumdan tup ile besleniyorlarsa.

Surekli beslenmenin komplikasyonlari mide bulantisi, kusma, ishal veya karinda siskinligi icerebilir.

Bazi beslenme planlari hem bolus hem de siirekli beslenmeyi icerebilir.



Ne Tiir Tiiple Besleme Mamasi En iyisidir?

Kullanilan protein tiiriine gore degisen ii¢ tiir tiiple besleme mamasi vardir. Bunlar, butiin
veya tam protein, yari-elementsel (peptitler) veya elementsel (amino asitler) mamalar olarak
adlandirilir. Mamalari marka adlarindan taniyabilirsiniz:

Tam Protein/
Gercek Gida

Bebek

« Anne Siitii

Cocuk

- Compleat Pediatric Organic Blends
« Pediasure Harvest
« Nourish

Yetiskin

« Compleat Organic Blends
« Liquid Hope
« Gergek Gida Kanisimlari

(komple olmayan)

- Enfamil NeuroPro

- Compleat Pediatric

Tam Protein/ - Similac ProAdvance - Pediasure Er;.;l;;e
Standart « Nestle Gerber Good « Boost Kids Essentials Kate Farms
Start - Kate Farms Pediatric
«Nutramigen * Pediasure Peptide « Peptamen
Peptitler « Alimentum * Peptamen Junior - Kate Farms Peptide
« Kate Farms Pediatric Peptide P
« Elecare Junior
ke i - Neocate Splash - Vivonex
Amino Asitler «Neocate Infant ) plash
« Vivonex Pediatric «Tolerex

« PurAmino

- Tolerex

Kisi icin en iyi mamanin hangisi oldugunu
belirlemek icin, egitimli bir diyetisyene danismak
isteyebilirsiniz. Goz 6niinde bulundurulmasi

gereken bazi faktorler sunlardir:

Gida alerjileri.
Bagirsak fonksiyonu.
Reflii.

Besleme tiipiiniin tipi ve boyutu.

Genel besin dengesi.

Besleme tiipiinii kullanmanin bircok yolu
vardir ve yemek yemek bir sekilde miimkiin
olabilir. G-tiipii (veya PEG) taktirmak,

onu her zaman kullanmak zorunlulugu
dogurmaz. G-tiipiiniin takilmasi, onu ihtiyag

duydugunuz zamanlarda almaniza veya
beslenmeyi desteklemenize olanak tanir. Bu,
yemek yemenin miimkiin olmadigi anlamina
gelmez (eger bunu yapmak giivenliyse).
Yeterli beslenme ve giivenligi saglamak icin
saglik ekibinize siirekli danismak 6nemlidir.
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BESLENMEYLE ILGILI YAYGIN SORULAR

Asit Refliiye Ne iyi Gelir?

GORH'nin (Gastrobzofageal Reflii Hastaligi) neden oldugu asit reflii, SMA'll bireylerde yaygin bir sorundur. SMA ne
kadar siddetli olursa, GORH o kadar yaygin olur. Asit reflii rahatsiz edici mide eksimesine neden olabilir ve mide
iceriginin nefes borusuna aspirasyonu (gidanin bogaza kadar geri gitmesi) gibi daha ciddi sorunlara yol acabilir.

Refliiye yardimci olmak icin:

» Kiigiik 6giinler yiyin - glin boyunca alti veya daha fazla kiiciik 6gun.
« Yagl, yiiksek yagh yiyecekleri sinirlayin -Yiiksek oranda yag iceren yiyecekler mideyi daha yavas terk eder.

« Tabhris edici yiyeceklerden ka¢inin - Refliiye neden olma olasiligi daha yiiksek olan yiyecekler arasinda
cikolata, nane, baharath yiyecekler ve asitli yiyecekler (alkolsiiz icecekler, narenciye, domates vb.) bulunur.

+ Yemeklerden sonra dik durma - Bebekler veya dik oturamayan kisilerin
beslenme sirasinda/sonrasinda basini/omuzlarini desteklemeyi deneyin.

« ila¢ kullanmayi diisiiniin - Yukaridaki énlemler ise yaramazsa, doktorunuzla veya Gi uzmaninizla

goriisiin. Sunlari 6nerebilirler:

- Besinlerin sindirim sisteminde hareket etme hizini artiran ilag.

- Yemek borusunun hasar gérmesini ve yemekten kacinmayi 6nlemek icin asit engelleyici ilaglar.

Nissen Fundoplikasyonu nedir?

Bazen doktorlar ciddi asit reflii icin 6zel bir operasyon
onermektedir. Buna daha siddetli SMA'l bireylerin
ihtiyac duymasi daha olasidir.

Nissen fundoplikasyonu, mide asidinin mideden yemek
borusuna geri gitmesini zorlastirir.

Bu prosediir, G-tiip prosediirii ile ayni anda yapilabilir.
Daha yeni laparoskopik teknikler (genellikle midede
sadece kiiclik bir kesi gerektiren), iki islemin ayni anda
yapilmasina izin vererek iyilesme siiresini kisaltir. Nissen
fundoplikasyonunun komplikasyon riski daha yiiksek
oldugundan, karari dikkatli bir sekilde vermek 6nemlidir.
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Bir pH probu incelemesi, bir kisinin asit refliiyii ne
siklikla yasadigini gosterebilir. Prosediir, yemek
borusuna kiiglik bir tiip (NG tiipiine benzer, ancak

daha kiiclik) yerlestirmeyi icerir. Tiip, asidin 24 saatlik
bir siireye kadar yemek borusuna geri akma derecesini
izlemek icin kullanilir. inceleme, her dért saatte bir elma
suyu icmeyi icerir. Bunun sonucunda doktorunuz, birey
farkli pozisyon ve kosullarda oldugunda reflii derecesi
hakkinda daha iyi bir fikre sahip olacaktir.



SMA Kisiyi Nasil Kabizhiga Daha Meyilli Hale Getirir?

SMA'li bireylerin karin kaslari daha zayiftir ve bu Kabizlik karin rahatsizligina neden olabilir. Ayrica
nedenle kabizlik daha olasidir. Bu, viicudun yiyecekleri  kisinin yemeklerden sonra siskin hissetmesine,
sindirim sisteminde tasimak icin miicadele etmesine tiikiirmesine, agiz kokusuna veya kusmasina neden
neden olabilir. SMA'l bireylerin diyetlerinde daha az olabilir. Bagirsaklari calistirmak icin daha fazla

lif ve sivi olmasi daha olasidir. Kabizligi 6nlemek icin, cabalamak, siddetli SMA'li bazi kisilerde solunum
SMA'li bireyler dogal olarak lif orani yiiksek gidalar sorunlarina neden olabilir. Bazi kisilerde lif ve/veya
tiiketmeli ve bol sivi icmelidir. sivi arttiginda kabizlik iyilesir. Bazi kabizlik tiirleri ilag

gerektirebilir, liitfen tibbi ekibinize danisin.

Ne Kadar Lif Yeterlidir?

Cocuklar icin: Cocugun yasina5 3. Dogru yiyecekleri secin - Yiiksek lifli yiyecekler
gram ekleyin. arasinda tam tahillar (yulaf, misir, kepekli bugday,
kinoa gibi) ve meyve ve sebzeler (havug, elma,
kereviz, portakal, kuru meyveler vb.) bulunur.

Bu yiyeceklerin yumusak pismis veya konserve
versiyonlarini deneyin veya bunlari smoothie'lere
karistirin. Cig meyve ve sebzelerin cignenmesi veya
yutulmasi zor olabilir.

Ornegin: 3 yasindaki bir
¢ocugun giinde 8 gram life
ihtiyaci vardir.

Yetiskinler icin: Genel kalori
ihtiyacina baglh olarak giinde
20-30 gram.

Kilo Hakkinda Endiselenmeli miyim?

Obezite (cok kilolu olmak) ciddi bir saglik sorunudur. Fiziksel aktiviteyi daha zorlu
hale getirebilir, nefes almayi veya kaldirilmayi daha zor hale getirebilir ve kisi kendi
gorunimiinden uzaklasabilir.

Bunlar tek basina normal kilo araliginda kalmak i¢in gecerli nedenlerdir.
Bununla birlikte, bir kisi SMA'ya sahip oldugunda, obez olmak bazi ¢cok
ciddi saglik kosullari riskini artirabilir:

« Diyabet ve hipertansiyon.
« Daha biiyiik aci.
« Hareketlilik kaybi.
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HASTALIK VEYA AMELIYAT
SIRASINDA BESLENME

Kas kiitlesinin (viicutlarindaki toplam kas agirligi) sinirli olmasi
nedeniyle, SMA'li bir¢ok kisinin hastaliktan sonra iyilesmesi zor
olmaktadir. Bircok hastalik ates ve istahsizlik getirdiginden, viicut
diizgiin calismak icin ihtiyac duydugu besinleri alamayabilir. Bu
oldugunda, viicut normal viicut fonksiyonlarini yerine getirmek
icin kaslari parcalamaya baslar.

Bu da, SMA'li bireylerin bir hastalik sirasinda ¢ok fazla

gti¢ kaybetmelerinin ve hastalik veya ameliyattan sonra
iyilesmelerinin daha uzun siirmesinin nedenlerinden biri olabilir.
Diisiik kas kiitlelerinin viicut icin daha fazla caba g6stermesi
gerekir. Viicut kaslardan yeterince enerji alamiyorsa, kisi
hipoglisemi (diisiik kan sekeri) ile ciddi sekilde hastalanabilir. Kisi
hastaneye yatirilirsa

ve agizdan veya tiiple beslenemiyorsa, doktorunuz IV veya PPN
veya TPN olarak da bilinen “parenteral beslenme” kullanimini
onerebilir. Bu IV soliisyonu sekerler, amino asitler, vitaminler ve
mineraller icerir. Saglik ekibinize danisin.

Sonug ve Kaynaklar

Beslenme herkes icin, ancak 6zellikle de SMA'li bireyler icin karmasik bir
konudur. SMA'nin yasattigi benzersiz zorluk nedeniyle, biiyiime ve beslenme

durumunu degerlendirmek ve ardindan bireyin beslenme zorluklarini en iyi
karsilayan miidahaleleri belirlemek 6nemlidir.
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CURE SMA

Cure SMA, kar amaci giitmeyen bir kurulustur ve SMA arastirmalarini ilerletmek, etkilenen bireyleri/
bakicilari desteklemek ve kamu ve profesyonel topluluklari SMA hakkinda egitmek icin birlikte calisan

diinya lizerinde aileler, klinisyenler ve arastirma bilim insanlarindan olusan en buytk agdir.

Cure SMA, tarafsiz destek kaynagidir. SMA ve sevdikleri ile yasayan tiim bireylere yardimci olmak icin
buradayiz ve belirli secimlere veya kararlara taraf olmayiz. Bireyler ve bakicilar kendi durumlari icin en iyi
olan sey konusunda kendi kisisel inanclariyla tutarh olarak farkli secimler yaparlar. Ebeveynler ve diger
onemli aile Uyeleri, bu konulardaki duygularini anlatabilmeli ve SMA bakim ekibine sorular sorabilmelidir.
Bu tiir kararlar hafife ainmamali ve tiim secenekler dikkatlice degerlendirilmeli ve tartilmalidir. SMA ile
ilgili tim secenekler son derece kisiseldir ve kisisel degerlerin yani sira her birey ve bakicilari icin en iyi

olani yansitmalidir.

Saglik bakim ekibinizin ve Cure SMA'nin sizi desteklemek icin burada oldugunu
unutmayin. Ogrenmeye devam etmek icin liitfen diger mevcut Care Series
kitapciklarina bakin:

« Solunumun Temelleri » Kas-iskelet Sistemi
« Bakim Secenekleri « SMA'y1 Anlama
« SMA'nin Genetigi
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