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Giris

Eger bu rehberi okuyorsaniz, muhtemelen hayatinizin en zor yolculugunun
baslarindasiniz. Bu yolculuk, kisa da sUrebilir, birkag yilda da sonlanabilir. Her iki
sekilde de, ALS'li bir bireyin bakimini Ustlenen kisi icin bu yolculuk gaba

gerektirecektir.

Elinizdeki bu rehberin amaci, bu zorlu yolu kolaylastirmak ve bu yolda karsiniza
gtkacak ve tahmin edemeyeceginiz birgok guzelligin de farkina varmanizi
saglamaktir. CUnkU ALS'li bir bireyin bakimi, gercekten gug olmakla birlikte, size
hem duygusal, hem de manevi oduller vaad eder.

Amacimiz, bu yayinin yardimi ve yénlendirmesi sayesinde, sizin de bu odullerin
farkina varmanizdir. ALS hastaliginda burada sayamayacagdimiz kadar fazla konu
bashgl ve detay énemlidir ve bu rehber elbette ki her seyi kapsamamaktadir.
Bunun yerine, problemlere 6rnek ¢dzUm yollari ve ileride sizi bekleyen
zorluklara genel bir bakis acisi getirmek ve ihtiyag duydugunuzda
basvurabilecegdiniz bir kaynak olmasi igin hazirlanmistir.

Siz bu durumdaki ilk insan degilsiniz ve ne yazik ki, sonuncu da olmayacaksiniz.
Fakat, giderek gUcten dUsUren bir hastalikla mUcadele eden bir sevdiginizin
bakimiyla ilgilenirken, ayni sikintilari géguslemis baska kisilerin degerli
tecribelerinden faydalanma sansina sahipsiniz.

Hic unutulmamasi gereken kilit nokta, sadece bu rehberi okurken degil, hastaniza
bakim verirken de yolunuzda yalniz olmadiginizdir.



ALS, sadece hasta olan bireyi etkilemez hastalik, ALS’li bireyin bakimiyla
ilgilenenler Uzerinde de derin bir etki birakir. Bu ylUzden, elinizdeki rehber sadece
hastanin bakimi Uzerine odaklanmamakta, ayni zamanda hastaya bakim veren kisi
olarak sizin de ihtiyaglariniza hitap etmektedir.

Dolayistyla, hastaniza duydugunuz sevgi ve sefkatten dolayi sectiginiz bu
yolda ilerlerken, kendinizi sevmeyi ve kendinize ézen gostermeyi de ihmal
etmemelisiniz. Ve sunu da higbir zaman unutmayin; bu yolu yalniz yorOmek
zorunda degilsiniz.



Bir Mektup...

Dostlarima,

1994°te, Amiyotrofik Lateral Skleroz bastast oldugumu 6grendigimde biitiin diinyam
degisti. 50°li yaslarinun basinda, iyi bir kariyeri olan bir es ve bir babaydim. Birden
biitiin hayatum etkileyecek cok ciddi bir hastahikla yiizlestim.

Bu savastaki en biiyiik silabinun kendi tutumum olacagim diistindiim ve ALSye
yenilmemeye karar verdim: Yapabilirim, yapacagum. Bu mabkiimiyete ragmen

hadla, akiilti sandalyemin, ses sentezcimin ve bir yigin e-postamun yardumiyla tam ve
basarily bir bayaiim var.

Ayrica bu savasta barika dostlarim var: Bana her kosulda yardimct olan, biiytik
nese ve yasam amaci veren harika bir ailem; esim, iki cocugumuz ve iki glizel
torunum. Tanriya olan inancim bic eksilmedi ve bu da yasama umutla
baglanmami saglad:.

Espri anlayisimla gurur duyuyorum. Her zaman elimin altinda fikra bulundururum
ve diizenli olarak e-posta arkadaslarimdan toparladigim bu esprileri ‘Benim Pazar
Biiltenim’ adi altinda cesitli tilkelerdeki arkadaslarima génderirim. [lkem:
“Yiirtiyemiyorum veya konusamyorum ama her zaman gtilebiliyorum.”

Dagarcigumdaki diger hayati silabim, tilkedeki en iyi saglk bakimi uzmanlar: ve
doktorlarini barindiran Kas Distrofisi Dernegi'dir (ABD).

Elinizdeki bu kitapcik, ALS ile yasarken karsilasacaginmiz degisimlere sizleri
hazirlamayr amaclamaktadir.



Bu kitap¢iktan, ALS ile ilgili bazi yiireklendirici bilgiler edineceksiniz: Ornegin ALS
tanistmn Resinlikle sizin su¢unuz olmadigimi... ALS'nin zekdnizi ve bircok fiziksel
aktivitenizi etkilemedigini... ve ber gecen giin, bastaligin ber yoniine iliskin daba iyi
tedavilerin ve teknolojilerin gelistirilmekte oldugunu...

Aym zamanda giintimiizde toplumun artik 6ziirlii insanlar konusunda daba
bilingli oldugunu ve yasalarin size ise alinma ve kamu alaniarina girebilme gibi
Sfirsatlar: sundugunu bilmekte giizel.

Bu arada ALS’li bir¢ok kisi beklenenden cok daha uzun yasayabilmekte; benim
durumumda, ilk belirtilerin tizerinden 10 yil gegmis olmasi gibi. Bu bastalikla
15-20, hatta dabha uzun yilar yasayanlar: da biliyorum.

Bende oldugu gibi siz de ailenizin ve arkadaglarimizin sevgisinin size biiyiik gii¢
verdigini goreceksiniz. Umutlu bir yaklasim ve olumlu bir kisilik, ALSyi hayatinizin
bir parcas: olarak gorebilmenizi saglayacakiir.

Gleen Harwood
Crofton, Maryland



ALS Nedir?

ALS —Amiyotrofik Lateral Skleroz— motor ndronlarin, yani beyinde ve
omurilikte bulunan ve istemli kaslarin hareketini kontrol eden sinir hicrelerinin
bozuklugudur. ALS’de, henUz tam olarak anlasilamamis nedenlerle bu sinir
hicreleri kademeli olarak &lirler. Sinir hUcrelerinin 6lUmuyle birlikte, bu
hicrelerden kaslara giden sinir lifleri de &lUr. Dolayisiyla, normalde bu sinir
liflerinden sinyal alan kaslar islev géremez hale gelir,

“Amiyotrofik” kelimesinin anlami, kasin beslenmemesidir; bu, sinirlerden kaslara
génderilen sinyallerin kaybini ifade eder. “Lateral” kelimesi, omuriligin yan
kisimlarinda meydana gelen hasara isaret eder, “Skleroz” ise, ALS'nin ileri
asamasinda omuriligin katilasmis dogasini tanimlar.

Amerika'da ALS, New York Yankees takiminin 1941'de dlen efsanevi beyzbol
oyuncusu olan Lou Gehrig’in hastaligi olarak bilinir ve dolayisiyla “Lou Gehrig
Hastaligi” olarak adlandirilir. ingiltere’de ve dinyanin Ingilizce konusan bircok
Ulkesinde, ALS bu hastalikta yikima ugrayan hicrelere ithafen, “motor ndron
hastaligi” olarak da adlandirilir.

ALS, cogunlukla orta yaslarinin sonundaki yetiskinleri etkiler (ortalama baslangig
yagl 55 — 65). Fakat 10’lu yaslardan 80'li yaslara kadar degisen farkli yaslarda ALS
hastalari da vardir. Hastalik godunlukla bir bacak veya kolda gérulen gucsizlik,
katilik ya da kramplar ile baglar. Bazen de sorun ilk olarak agizda veya bogazda
ortaya ¢ikar ve genellikle dil ve dudaklarla kelimeleri sdylemede ya da ses
yUksekligini ve kalitesini ayarlamada gUcgluk seklinde kendini gdsterir. Taninin
konmasindan 3-5 yil sonra, cogunlukla solunum problemleri nedeniyle, hasta
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kaybedilir. ALS’li bireylerin yUzde 10°u on yildan fazla yasar, bazi hastalar ise lyi
bakimla uzun yillar hayatta kalabilir.

Modern teknoloji, ALS’li bireylerin kas kayiplarini belirli bir dizeye kadar telafi
etmektedir; boylece neredeyse hig kas islevselligi kalmamus kisilerin solunumuna,
iletisim kurabilmelerine, hareketlerine ve bilgisayar kullanabilmelerine olanak
saglanir. Birkag yil ewelki yasam sUresi istatistikleri, gunUmUzdeki modern
teknoloji ve destekleyici bakim sayesinde artik gegerliligini buyuk oranda
yitirmistir. Ornegin, Ingiliz fizikgi Stephen Hawking, 1960'tan beri ALS ile
yasamaktadir ve hala yazabilmekte ve meslek hayatina devam edebilmektedir.

Motor Noronlar

ALS'de, motor ndronlarin iki tirl de etkilenir: Beynin Ust kisminda bulunan

yukari motor néronlar ve beyin sapi ile omurilikte yer alan asagi motor noronlar.

Yukari motor noronlar, asadl motor noéronlara norotransmitter adi verilen
kimyasal habercileri gondererek butun vUcuttaki istemli kaslarin hareketini
baslatirlar. Yukari motor néronlar tarafindan aktiviteleri dUzenlenen asagr motor
noronlar da bunun sonucunda kaslara norotransmitter yollarlar.

Beyin sapindaki asagl motor néronlar; yUz, adiz, bodaz ve dildeki istemli kaslari
kontrol ederler. Omurilikteki asagl motor noronlar ise, uzuvlardaki, govdedeki,
bastaki ve boyundaki kaslari, ayrica diyafram ve solunumda gorevli kaslar gibi
vUcudun diger bitun istemli kaslarini kontrol ederler.

Yukari motor noronlari incelemek ¢ok zordur ve her ne kadar yeni molekuler
teknikler bu durumu degistiriyorsa da, bu sinirler hakkinda halen ¢ok fazla bilgi
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yoktur. Yukari motor noronlar, asadi motor néronlara, hareketlerin dizgun, farkli
ve hedefe yonelik olacagi sekilde kompleks bir kontrol uygularlar. Mesela, bu
sinirler; kisinin bir elini bir bardak suya uzatabilmesine, onu kaldirmasina,
kaldirrken agirligini tahmin edebilmesine, agirligi icin dogru miktardaki kuweti
uygulayarak agzina kadar goturebilmesine ve ayni anda da bambaska seyler
dUsinebilmesine olanak saglayan ayrintili bir sistemin parcasidirlar. Yukari motor
noronlarin islevsizlestigi ve asa§i motor néronlarin halen aktif oldugu durumda
hareket hald mUmkindUr ama, bu hareketler kati ve daha az hassas olur
(doktorlar spastik kelimesini kullanirlar).

ukari Motor Néronlar
Beyin Sapindaki Asagi Motor Noronlar

Dil

Sinir Lifleri

Kol Kasi = [ Solunumda Gérevli Kaburga Kaslar

Omurilikteki Asag Motor Néronlari

ALS’de yukari ve asag: motor
Bacak néronlarin hasari séz konusudur.

Yukari motor néronlar, normal
kosullarda asag: motor ndronlara uyari
gonderirler, bu néronlar da daha sonra

kaslara uyarilar yollarlar.
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Motor Noron Kaybinin Sonuglarn

Séz konusu iki tip norondaki islev bozukluklari, farkli belirtilerle kendini gosterir.
Asadl motor noronlarin kaybi, kaslarda gugsizlik, kérelme ve seyirmelere yol
acar. Yukar motor néronlarin kaybi ise, kaslarda gigsuzlUge, sertlesmeye,
hareketlerin yavaslamasina ve katilasmaya veya spastisiteye neden olur,

ALS'de her iki tirdeki noronlarin kaybi oldugundan, ayni zamanda ya da her kasta
esit derecede olmaksizin, tim bu belirtiler gorilebilir. Bazi kaslar kati ve sikiyken,
ayni anda baska kaslar gUgsiz ve yumusak olabilir.

Uzuvlarin glclnUn ve hareket kabiliyetinin kaybedilmesi, elbette ALS'li birey ve
onun bakimuyla ilgilenen kisiler i¢in ¢ok ciddi endiselerdir. Bununla birlikte, aslinda
sagliga ve yasam kalitesine yonelen en blyUk tehdit, konugma, yutma ve solunum
ile ilgili kaslardaki kayiptir.

ALS'li bireyin ve onun bakimiyla ilgilenen kisilerin verecegi kararlarin birgogu bu
islevlerdeki degisikliklere bagl olacaktir.

Etkilenmeyen islevler

Hastaligin olumlu bir yani, ALS'nin ilerleyisi boyunca bircok islevin bozulmadan
kalmasidir.

Akil, zeka, dUsinme ve hissetme yetenekleri, hastalifin tim seyri boyunca iglev
gormeye devam eder.



Genelde, “otonomik” veya “otomatik” olarak adlandirilan islevler bozulmaz. Bu
tip islevlere drnek olarak kalbin igleyisi, sindirim sistemi, idrar ve diskinin atilimi,
kan basinci ve vUcut sicakliginin korunmasi sayilabilir,

Ayrica, dokunma, duyma, gorme ve koku alma gibi duyular da bozulmadan
kalirlar. Agriyr hissedebilme normal olmasina ragmen, ALS'li hastalarda yaygin

agri olmaz

Cinsel islevler cogunlukla bozulmaz. Karin kaslarindaki gicsUzlUk ve ileri
evrelerdeki uzun sureli hareketsizlikten dolayr konstipasyon (kabizlik) gorilse de,
hastaligin ilerlemis asamalarinda bile gogunlukla barsak ve mesane kontrolU
saglamdir.

stemli kas olarak siniflandinlmis olmalarina ragmen, gézlerin hareketinden

Bu rehber, ALS'li yakininizi daha iyi anlamaniza, ona daha iyi bakmaniza, onunla
daha lyi ilgilenmenize ve birlikte mUmkin oldugunca tatmin edici bir yagami
devam ettirmenize yardimci olmak amaciyla derlenmistir.

Kimler ALS olur?

ALS, ¢ogunlukla orta yasin sonlarinda veya daha geg ortaya ¢ikmasina ragmen,
bazi genetik tirlerinde, hastali§in baslangici geng yaslarda da gorulir,

Bilinmeyen sebeplerden dolayi hastalida, erkeklerde kadinlardan daha sik
rastlanir.

sorumlu olan kaslar da genellikle hastalik boyunca islev gérmeye devam ederler.

15



16

Genetik faktorler, ALS tablosunun bir parcasidir ve hastalik ailesel gecis
gosterebilir (ailesel ALS). Ailesel ALS ok seyrektir ve hastaligin sporadik ALS diye
tanimlanan aile dykUsUne (ya da soy gegmise) bagli olmadan gelisen tirU ¢ok
daha yaygindir.

Uzmanlar yillarca, ALS gelistiren kisilerde gevresel toksinler, mesleki riskler, is
veya konutun bulundugu mekan vs. gibi ortak faktorler bulmaya calismiglardir,
ALS gelisimi ile Korfez Savasi’'nda bulunmak arasinda ok yakin bir iliski kurulmus
olsa da, bu bulgu halen kanitlanmig degildir.

ALS tanisi nasil konulur?

ALS genellikle bir koldaki veya bacaktaki zayiflikla, bazen de konusma veya
yutkunma kaslarindaki gUgsuzlUkle ortaya gikar. Fakat hastaligin bu agamasinda
bu tip belirtiler Snemsenmeyebilir, hatta uzman olmayan bir doktor bunlari
ciddiye almayabilir bile.

Ancak, hastalik eger gercekten ALS ise bu noktada durmaz. Genellikle vicudun
bir bélumUnden diger bélimine (gogunlukla birbirine komsu olan bolumlere)
yayilir ve problem goézardi edilemeyecek dizeye gelir. Bu asamada, kesinlikle bir
noroloji uzmanina bagvurulmalidir.

Hastanin ézgegmisi, soygegmisi ve fiziksel muayenesi, nérolojik muayenenin
baslangic noktasidir. Kisi kas ve sinir islevlerini dlcen basit testlerden gecer.

Bir sonraki asama ¢ogunlukla elektromiyogramdir; elektrokardiyogramla benzerlik
gosteren bu test, sinirlerle kaslar arasindaki sinyali ve kaslarin icindeki elektriksel



aktiviteyi Olcerek ALS ile tutarlilik olup olmadigina bakar. Eger tutarlilik varsa,
daha ileri dUzeyde test yapilmasi onerilir,

lave testler olarak omurilik ve beyin goriUntilenebilir (cogunlukla MRI taramasi)
veya omuriligi gevreleyen sividan ornek alinabilir (lumbar ponksiyon).

ALS'ye benzeyen hastaliklar ekarte etmek igin kan testleri de uygulanir. Bazi
durumlarda, lokal anestezi altinda kas biyopsisi yapilir.,

Ailesel ALS'nin digsindaki durumlarda (ailesel ALS hastaligin ¢ok kicuk bir
yUzdesini olusturur), ALS tanisi ekarte etme yontemine dayalidir. Bu da bitin
benzer hastaliklarin 6zgun testlerle olasilik dahilinden ¢ikartilmasindan sonra,
ALS tanisinin konulmasi anlamina gelir.

ALS-benzeri hastaliklardan ikisi, Spinal-bulbar MUskUler Atrofi (SBMA) ve gec
baslangicli Spinal MUskiler Rtrofi'dir (SMA). Bunun disinda Miyastenia Gravis,
omurilige ve beyin sapina baski yapan tUmorler ve malformasyonlar da
ALS-benzeri belirtiler gosterebilirler,

ALS tanisi, kapsamli bir inceleme sonrasinda ve uzmanlasmis bir merkezde
konulmadiysa, ikinci bir gorus almak gerekli ve faydali olabilir.
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ALS’nin Nedenleri

Gecmis yillarda, bitUn ALS hastalarinin durumunu aciklayabilecek bir tek neden
oldugu sanilirdi. BugUn ise, gerek hekimler, gerekse bilim adamlari ALS'nin tek
nedenli bir hastalik olmadiginda birlesmislerdir.

SODI genine bagl mutasyonlarin bazi ALS olgularini agiklamasi, hastalia yeni
bir bakis acisi getirmistir. Cok az sayida ALS'li bireyin hastaligi SODI genindeki
mutasyonlara bagl olmasina ragmen, ailesel ALS, sporadik ALSye (SODI genine
baglh olmayan ALS'ye) gok benzer. Boylelikle, bilim adamlari iki gesit ALS'nin
motor noéronlarda benzer biyokimyasal ve fiziksel degisimlere yol actigi sonucuna
varmislardir.

Olasi Molekuler Mekanizmalar

Serbest radikaller

Serbest radikaller, elektrik yUku tasiyan reaktif molekullerdir; bu ozellikleri onlari
hicrenin yapisini bozmaya elverisli hale getirir. Serbest radikaller normal hicre
metabolizmasinin bir pargasidirlar; genelde, hicreler bunlari ya etkisiz birakir

ya da dUzeylerini kontrol altinda tutar. ALS hastalarinda serbest radikal miktari
fazlasiyla yUksek oldugu icin, bunlar oksidatif stres adi verilen bir mekanizmayla
hUcrelere zarar verirler.

Asiri glutamat birikimi

Glutamat, sinir sisteminde dogal olarak rastlanan bir kimyasaldir, noronlar
glutamati diger noronlara sinyal gonderebilmek igin kullanirlar. Fakat, biyolojik
sistemlerdeki her molekUl gibi, glutamat miktarinin da belirli bir dizeyde



korunmasl gerekir: Az glutamat noronlar arasi haberlesmeyi engeller, fazlasi ise
sinyali alan néronun olimine yol agar.

Uyari Génderici Néron

Glutamat

Uyari Algilayici Néron

iki sinir hiicresi (néron) arasindaki etkilesim:
Glutamat, néronlar arasindaki haberlesmeyi saglar, ALS’de glutamat fazlahig vardir.

ALS'li bireylerde yapilan arastirmalar, hastalarin sinir sistemlerinde asir glutamat
olduguna isaret etmistir. Bu bulgu, glutamatin néronlar arasi haberlesmeyi
sagladiktan sonra gerektigi gibi néronun cevresinden uzaklastirilamadigini
gosterir. Diger arastirmalar, uyar gonderici néronlarda glutamat sentezinin ve
saliniminin fazla oldugunu gostermistir. Bir diger hipotez ise uyari algilayici

noronlarin glutamatin bagdlanmasini saglayan reseptorlerinde bir sorun oldugudur.

Norofilament birikimi

Norofilament adi verilen proteinler, sinir hUcrelerinin iskeletini olusturarak
onlarin yapilarinin korunmasini saglarlar. ALS’li motor néronlarda, sézU gecen
norofilamentler, néronun aksonuna gideceklerine, govdesine yigilirlar. Bu da
hucresel proteinlerin bir yerden bir yere gidis gelislerinde yogunluk yasanmasina
neden olur. Ancak, nérofilament agregasyonunun ALS olusumundaki nemi
halen tam anlamiyla anlasilamamistir.
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Mitokondrideki bozukluklar

HUcrede, enerji Uretmeyi saglayan merkez olarak da tanimlanan mitokondri,
tartismasiz, gok enerji tUketen motor néronlar igin gok onemlidir. Mitokondriler,
en karmasik, en az anlasilmis, ama ayni zamanda da hUcrede bilimsel olarak en
gok arastirilan hUcresel yapilardir.

Mitokondrilerin kendilerine 6zgl genetik maddeleri; DNA'lari, vardir. Cekirdek ve
mitokondri DNA’sinin benzerlikleri olmasina karsin, organizasyonlar farkldir:
hicre cekirdeginde kromozom seklinde barindirilan DNA, mitokondride
mikroskopik halkalardan olusur. Bunlar, kromozomal DNA gibi, hUcrede meydana
gelebilecek hasarlardan korunamazlar. Bu nedenle mitokondrinin islevi sirasinda
olusan tehlikeli serbest radikaller, mitokondri DNA’sina kolaylikla zarar verebilir.
Bu tahribat yaslanma mekanizmasi gergevesinde, tUm bireylerde belirli bir dlcude
gergeklesir, ama ALS'de mitokondriye verilen zarar dogal yaslanmada olandan
cok fazladir. Mitokondrideki bu bozuklugun hastalijin sebebi mi, yoksa sonucu
mu oldugu halen arastirma asamasindadir.

Hicre olimu

HUcrelerin, onceden belirlenmis, programli hucre olumu (apoptoz) olarak bilinen,
intihar programi vardir. Bazi durumlarda hdcrenin programli olarak olmesi
normaldir; ancak, ALS ve diger dejeneratif hastaliklarda intihar programi
uygunsuz zamanlarda tetiklenir.

Bagisiklik sistemindeki bozukluklar

Sinir sistemini etkileyen hastaliklarin birgogu oto-immun hastaliklardir; bu bagisikiik
sisteminin yanlislikla kendi dokularina zarar vermesi anlamina gelir. Oto-immunitenin
ALS'de rol oynadigi dUsUnUlmektedir, ancak bu konudaki galismalar sonuglanmamistir

ve oto-immun hastaliklarda kullanilan ilaglar ALS'de etki etmemektedirler.



Virisler ve diger bulasici organizmalar

Yillardan beri, bilim adamlari, virUslerin ALS'de ve diger nérodejeneratif
hastaliklarda rol oynadidini dUsinmuslerdir. Ancak anlamli gorinen bu hipotezi
dogrulayan higbir viral bulguya rastlanmamustir.

HIV’e (Human Immunodeficiency Virus) bagl gelisen AIDS'de ALS'ye benzer ve
anti-viral ilaglarin hafifletebilecedi bir sendrom belirebilir. HIV ender rastlanan
bir ALS sebebidir (ALS hastalarinin blyik ¢ogunlugu HIV-porzitif degillerdir),
ancak bu baglanti baska virUslerin de ALSYyi tetikleyebilecedi gorisinU
desteklemektedir.

Bir galismada ALS'li omurilik dokusunda echovirus denilen bir virUs ¢esidi bulunmus,
ancak bu konuda yUritUlen dider calismalar bunu dogrulamamistir. Yillardan beri
polio virUsu ve ALS arasinda bir iliski kurulmaya calisiimis, ancak bulunamamustir.
Buna ragmen virUsler ALS tetikleyicisi olarak halen incelenmektedirler.

Baska mikroorganizmalar da ALS ile ilgili olabilirler. Lyme hastaligi kene
tarafindan bulastirilan bakteriyel bir enfeksiyondur ve motor néronlara zarar
verebilir.

Prionlar, virls gibi davranabilen proteinlerdir ve bagka proteinlerin yapisini
degistirerek, bunlarin toksik molekillere donUsmesine neden olurlar. Prionlar
daha ¢ok sinir sistemine 6zgudurler, bu yUzden ALS agisindan da
arastiriimaktadirlar.

Toksinler
Basta kursun, civa ve arsenik olmak Uzere, agir metallerin sinir sistemine zarar

verdikleri bilinir, ancak cok ender olgularda ALS nedeni olarak gosterilirler,
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Tarimda kullanilan kimyasallara, ozellikle de bécek zehirlerine maruz kalmak,
ALSYyi tetikleyebilir.

Elektrik yaralanmalari
Bazi kisilerde elektrik carpmasi sonucunda ALS baslamistir, bu olgular halen

incelenmektedir.

Genler

Dogrudan ALS'ye yol agan genlerin yani sira, ALS'ye yatkinlik gosteren risk
faktorleri de mevcuttur. Bu risk faktorleri, ikincil ya da UgUncUl bir etkenin
varliginda (virUs ya da gevrede bulunan bir madde) ALSye neden olabilirler.

ALS’de Genetik

ALS ve ailesel gecis: SOD1 geni

ALS ailesel olabilir: Aile dykust gortime orani % 10°dur. GUnUmizde, ALS ile
baglantili olan birgok gen tanimlanmistir. 1993 yilinda, 21. kromozom Uzerinde,
degisiklige (mutasyona) ugradigi zaman ALS'ye neden olan bir gen bulunmustur.
SODI geni Uzerindeki mutasyonlar ailesel olgularin % 10-20’sini ve aile oykUsU
bulunmayan kisilerin yaklasik % 1-3'0OnUn hastaligini agiklar. ALS geg baslangigl
bir hastalik oldugu igin, SOD1 geninde mutasyon taslyan bazi bireyler, ALS
belirtilerini gostermeden, baska sebeplerden, erken yasta olebilirler. Yani, aile
SykUsunin mevcut olmamasi yaniltici olabilir.

SODI mutasyonlari, dominant gegis gosterir. Yani, giftler halinde bulunan
kromozomlarimizin, sadece birinde SODI1 mutasyonu tasiyor olmak, ALS
hastaliginin ortaya ¢ikmasi igin yeterlidir. Nadir olarak, SODI'e bagh ALS, gekinik
gegis gosterir. Bu durumda, ALS olusumu icin, hem anneden, hem babadan
kalitilan gende mutasyon olmasi gerekir.
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ALS’ye neden olan diger genler

Mutasyona ugradiklari zaman ALS'ye neden olan diger genler 2, 9, 15, 18 ve X
kromozomuna haritalanmislardir. ALS'ye 6zgu baska genlerin bulunmasi ve
bunlarin ALS’de oynadiklari rolin daha iyi anlasiimasi, bu konudaki galismalarin
ilerlemesiyle mUmkUn olacaktir. Bazi mutasyonlar, erken baslangigh ALSyi
tetikler. Bu ender olgularda hastalik, cocukluk ya da bulug ¢aginda baslar.

Genetik Test ve Danismanlik

Konfirmatif genetik analiz

Ticari laboratuvarlar genelde sadece SODI genindeki mutasyonlara bakar. Diger
genetik testler, bilimsel arastirma gergevesinde, ALS semptomlarini gdsteren
kisilere, istek Uzerine ve rizasi alinarak uygulanabilir.

Presemptomatik genetik analiz (hastalik belirtisi olmayan riskli bireylere)
SODI mutasyonlarinin ebeveynlerden cocuklara gegme riski % 50°dir, HenUz
tedavisi olmayan bu hastalik igin genetik test yaptirmadan ewel boyle bir testin
getirileri etrafli olarak dUsunUlUp tartilmalidir. Test yaptirmadan ewel ve sonug
alindiktan sonra bireye, uluslararasi kurallar gcergevesinde, kapsamli bir genetik
danisma mutlaka verilmelidir.
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ALS’de Tedavi

Aralik 1995te, Amerikan Gida ve ilag Onay Kurumu (FDA) Riluzole (Rilutek) adli
ilacin ALS'de kullanimini onayladi. Yasam sUresini birkag ay gibi mUtevazi bir
dUzeyde artirici etkisi gézlenmis olan bu ilag, bugUne kadar ALS tedavisinde
kullanilan tek receteli ilagtir,

Riluzole, beyindeki hucreler ve beyin-omurilik arasindaki sinyalleri tasiyan
glutamat adli norotransmitteri kismen bloke etmek suretiyle etkisini gosterir.

Diger bir glutamat inhibitory ise topiramattir (Topamax). Nobet tedavisinde
kullanilan bu ilacin, ALS’de olasi yarari halen deneme asamasindadir.

Norotrofik Faktorler

ALS tedavisinde etkin ilaglarin gelistiriimesinde diger onemli bir grup da
norotrofik (sinir besleyici) faktorlerdir. Laboratuvar galismalari, sinir sisteminde
dogal olarak bulunan kimyasallarin, olumsuz kosullarda, sinir hucrelerinin hayatta
kalmasina destek oldugunu gostermesine ragmen, 1990’larda ALS'li bireyler
Uzerinde kullanimlari hayal kiriklig ile sonuglanmistir. insulin-like growth factor 1
(IGF-1) diye bilinen norotrofik faktor halen inceleme asamasindadir. ALSli
hastalarda yapilan genis kapsamli bir galismanin ilk sonuglari, vicudun kendine
0zgU norotrofik faktorlerinin Uretimini artiran Xaliproden adli ilacin, ALS'de
yasam suresi ve hastalik seyri Uzerinde olumlu etkisi oldugunu gostermistir; bu

calismalar halen devam etmektedir.
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Diger ilaglar

ALS tedavisinde kullanilan diger bir ilag, cogunlukla artrit tedavisinde uygulanan
Celecoksib’dir (Celebrex). COX-2 inhibitdry ve anti-enflamatuar olarak
tanimlanan bu ilacin, glutamat ve hucresel aktiviteler sonucunda ortaya gikan

zararll serbest radikallerle etkilesebilecedi dUsUnulmektedir.

Minosiklin (Minocin, Dynacin) adli antibiyotigin, ALS’de gozlenen hicre 6lUmunde
rol alan kaspazlari bloke etmek suretiyle tedavide etkin olabilecegi umulmaktadir.

Diger bir grup arastirmaci da, meme kanserinde kullanilan tamoksifen (Nolvadex)
ile ilgili calismalarini sirdirmektedir. ik sonuglar, bu maddenin protein kinaz C
Uzerinden etki ederek ALS tedavisinde faydall olabilecegini gostermistir.

Recete ile verilen bu ilaglarin yani sira, bircok hekim regetesiz satilan maddelerin
de (vitamin E, koenzim QIO ve kreatin) kullanimini dnermektedir. Bu maddelerin
belli dizeyde etkileri gosterilmistir, galismalar surmektedir.

Semptomlarin Kontrolu

ALS'nin seyrinde onemli dUzeylerde etkin olan birkag ilacin yani sira, hekimler
hastalikta gézlenen bazi semptomlarin kontrolinde gesitli tedaviler dnermektedir.

Ornegin, kramplarin tedavisine, soluk borusunun temizlenmesine, agiz kaslarinin
zayiflamasi sonucu artan tUkUrUgun uzaklastirimasina, karin kaslarinin zayiflamasi
sonucu gelisen kabizlik durumunda rahatlamaya, endise ve depresyon
durumlarinin azaltilmasina yonelik tedaviler vardir.
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Dekstrometorfan ve quinidin bilesimi bir ilag, istenmeyen kontrolsiz aglama ve
gUlmeyi azaltmaktadir. Bu reaksiyonlarin, bazi kaslarin norolojik kontrolinin kaybi
sonucu gelistigi dusUnUlmektedir.

Solunum yolu ve diger enfeksiyonlarin tedavisinde antibiyotikler kullanilabilinir,
Hekiminiz, grip ve zatUrree konusunda bilgi verecektir.

Terapi ve Beslenme

Fizik tedavi ile eklemlerin mimkin oldugu dizeyde hareketini devam ettirmek
muUmkundor. ALS tedavisinin degisik asamalarinda ginluk aktiviteleri yerine
getirebilmek icin uygun aletlerin kullanimi, solunum terapileri ve solunuma

yardimcl ventilasyon araglari temin edilmelidir.

Konusma terapileri ve konusma yerine gegen araglarin kullanimi, adiz ve bogaz
bolgesi kaslarinin kaybini kompanse edebilir,

Hastanin hayat suresinin uzatiimasinda beslenmenin cok dnemli bir rolU vardir.
Beslenme uzmaninin, diyetisyenin veya gastroentroloji uzmaninin énerileri, hasta
ve hasta yakinlari igin bilgilendirici olacaktir. Yutmadan sorumlu olan kaslarin
zayiflamasi sonucu ortaya ¢ikan bogulma tehlikesi, mideye beslenme tibd
yerlestirilerek onlenebilir,

Tedavi programinin bir parcasi olan psikoterapi ve psikolojik danisma, hasta ve
ailesinin, hastaligin degisik asamalarinda karsilacaklari zorluklari géguslemelerine
yardimci olur,



ALS’li Hastanin Bakimi

ALS, hizli ilerleyen bir hastaliktir ve ALS'li bireyin bakimi, giderek kaybolan
islevlere sUrekli bir adaptasyon yetenegi gerektirir. Bu beklentileri karsilamay:
6grenebilirsiniz. Bu rehberde sizi bilgilendirmeyi ve size yardimei olmayi
amaglayan bircok kaynak ve bilgi bulacaksiniz.

ALS'li hastalarin yaklagik % 70 ilk belirtilerin ortaya gikmasindan sonraki 5 yil
icerisinde kaybedilirken, % 10’u 10 yil sire ile yasamini sGrdUrebilir. Buglne kadar
sadece birkag tane ALS hastasi 20 yil veya daha fazla yasayabilmistir (drnegin
Ingiliz fizik¢i Stephen Hawking),

Dolayisiyla, ALS'li bireyin bakimiyla ilgilenmek, ne birkag haftada iyilesen herhang;
bir akut hastaliga sahip birinin, ne de felgli biri gibi degismeyen, kronik durumdaki
birinin bakimiyla ilgilenmeye benzer. ALS’li hastanin bakimi, bu ikisinin arasinda
bir yerdedir.

Hastaligin Erken Evreleri

ALS'li hastalarin cogu, ilk gicstzIGGU veya kasilmayi &nce kol ya da bacaklarinin
birinde hissederler. Bu belirtiler genelde giderek artar ve az bir zaman sonra
diger kol ya da bacakta da baslar. ilk baglarda, bu problemlerle basa cikmak
kolaydir. ALS'li bir hastaya ilk tani konuldugunda, muhtemelen hala yiriyebilir ve
kollariyla bacaklarini kullanabilir durumda olacaktir. Yine de hastanin bitkinlik,
denge kaybi, ellerini kullanirken giglUk ve yGrirken bir yere takilma gibi
sikayetleri olabilir,
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ALS’nin bu erken evresinde, evin iginde ve disinda hastanin guvenliginin
saglanmasi olduk¢a 6nemlidir. Kaygan zeminler, halilar ve sorun olabilecek diger
esyalar, hem isyerinde, hem de evde ortadan kaldinlmalidir.

GlgsUzIGgun hafif oldugu ilk zamanlarda bir baston, dengeyi saglamak agisindan
ise yarayabilir. Ayaga ve bilege destek veren bir bileklik (ayak-bilek orthosisi diye
de bilinir) yirirken ayadin yere surtUnmesini engelleyebilir (Resim 1). Bazen de
hasta kendisini yorabilecek gezintiler igin tekerlekli sandalyeye ihtiyag duyabilir.

Resim 1

Birkac ay ya da birkag yil igerisinde kollarda ve bacaklarda hissedilen gugsUzluk
arttikca, hasta icin tekerlekli sandalye kullanmak sart olacaktir. Tekerlekli
sandalye, gucsiUzlesmis kaslarla yUrimeye ve disme korkusuna karsi ilk asamada
bir caredir; hastanin hareket kabiliyetini ve bagimsizligini azaltan degil, koruyan
bir arag gibi dUsunUlmelidir.

Hastaligin olusumundan birkag yil sonra, cogunlukla akili sandalye tercih edilir.
“Bulundugu yere uyumlu” bir sandalye, oturma yUzeyinin gesitli agilara
ayarlanabilmesiyle basincin hafifletiimesini ve derinin tahrig olmamasini veya
yirtilmamasini sagdlar. Bazi modeller kullanicinin ayakta durabilir pozisyona
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gelmesini mumkdn kilar ki, bu da genellikle dolasim, bagirsak ve mesane
islevlerinin ve kemik yapisinin korunmasi icin faydalidir, Ayrica ayakta durmanin
psikolojik yararlari da vardir.

ALS'li bireye uygun akUll sandalyenin tedarik edilmesi haftalar veya aylar sirebilir,
bu nedenle 6nceden planlamakta yarar vardir. Doktorunuz veya fizyoterapistiniz
daha siz kendinizi hazir hissetmeden akulU sandalye konusunu acabilir, bunun
nedeni sandalyenin ihtiyag duyuldugu anda elinize ulasmasini saglamaktir,

Glgsuz veya paralize olmus bir hastay kaldirirken ve onu yataktan, koltuktan,
tekerlekli sandalyeden veya aractan baska bir yere tasirken size yardimci olabilecek
ozel teknikler 6grenme ihtiyaci hissedeceksiniz. Bir fizik tedavi uzmani size bu
teknikleri 6gretebilir,

Kol kuwveti ve el kaslari zayifladiginda, yardimci olabilecek baska seceneklere
gerek duyulabilir. El ve bilek atelleri gibi, yemek yemek ve yazi yazmak icin &zel
olarak geligtirilmis araglar bu asamada yardimci olabilir (Resim 2, 3). Bu aygitlari
fiziksel tip uzmaniniz, fizyoterapistiniz ya da bu UrUnleri Ureten firmalarin
kataloglari vasitasiyla edinebilirsiniz.

Resim 2 Resim 3
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ALS, bazen (hastalarin yaklasik dortte birinde) ekstremitelerde ya da govdede
degil, agiz ve boJaz kaslarinda baslar. Bu olgularda, temel problem, ya dudaklar
ve dil ile kelimeleri olusturmada veya ses telleriyle ses cikarmada guglUk
nedeniyle ortaya ¢ikan konusma zorlugudur. Yemekleri gignerken ve yutarken
ortaya ¢ikan gUglUkler, bogulma tehlikesi yaratabilir.

Bu tipte bir ALS hastasi —bulbar-baslangigli ALS— daha yaygin olan uzuv-
baslangicli tirden daha farkli seylere ihtiyag duyabilir (Beyin sapindaki asagl motor
noronlar, yUz, adiz ve bodaz kaslarini kontrol eder ve bulbar sinir hicreleri olarak
adlandinlirlar).

Konusma terapistleri, ALS hastasinin konusurken ve yiyecekleri yutarken hastaliktan
etkilenmemis kaslarini en iyi sekilde kullanmasina yardimci olurlar. Fakat, kas
zayifligi aylar ve yillar boyunca ilerledikce, ilave ¢ozimler, ornegin; teknoloji
gerektiren mekanik aygitlar, hem konugsma, hem yutma icin gerekli hale gelir.

Hastaligin ileri Evreleri

Ik dnce hangi bdlgeden basladidiyla ilgili olmaksizin, sonunda hastalik, konusma,
yutma ve nefes alip verme ile ilgili olan kaslar da dahil olmak Uzere, tim vucuda
yayilir. ALS'nin ileri evrelerinde hasta tUmUyle paralize oldugunda evde bakim gok
yonlU ve gaba gerektiren bir durumdur.

Hijyen ve Cilt Bakimi
Hastaligin ileri evrelerindeki bireyin, temel hijyenik gereksinimlerinin ve cilt

bakiminin, ona bakan kisiler tarafindan karsilanmasi gerekir. Tedavi ve yardim
aldiginiz merkezdeki hemsireler size bu konuda yardim edebilir ya da rehberlik




hizmeti verebilirler; evinize gelip bunlari sizin yerinize yapacak ya da size bunlarin
nasil yapildigini 6dretecek birileri de bulunabilir.

lleri evredeki ALS’li hastaya ginde en az bir kez yatakta banyo yaptirmali ve agiz
bakimi ile ilgilenmelisiniz (dislerini firgalamak gibi).

Hastay! gunde en az bir kez bir koltuda veya tekerlekli sandalyeye oturtmak,
bedenine ve zihnine lyi gelebilir. Bu sire iinde siz de yatak carsaflarini
degistirebilir, silteyi cevirebilirsiniz. Yataktan koltuga tasinmayi kolaylastirabilecek
kaydirak tipi tahtalar bu is icin gerekli olabilir.

Hastanin bakimiyla ilgilenen kisi ufak-tefek biri de olsa, mekanik bir aski, iriyari
bir hastanin dahi givenle kaldirilmasini, ve yatakla koltuk arasinda tasinmasin
mUmkun kilar (Resim 4).

ALS’li birey, gece de dahil olmak Uzere birkag saatte bir, bir yanindan diger
yanina gevrilmelidir. Tek bir pozisyonda uzun zaman kalmak, ¢ok rahatsizlik verici
bir durumdur.,

Resim 4
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“Degisken basingli pedler” (alternating pressure pads) olarak adlandirilan ozel
silteler, vicudun farkl noktalarinin altindaki hava paketlerini dondsUmlU olarak
sisirip bosaltarak, derideki rahatsizliklari ve hasari engellemeye yardimci olurlar.
Ayrica yumusak yamalar, dirsek pedleri ve benzeri araclar da, ozel yastiklar ve
baska cesit destekler gibi, yararli olabilmekle beraber, higbiri hastanin dizenli
olarak déndUrulmesinin yerini tutamaz

ALS’nin barsak ve mesane islevleri Uzerinde dogrudan bir etkisi olmamasina
ragmen, felcli bir kiside bu islevler yine de degisiklige ugrar, ldrar ve diskiyi
toplamak ve de ortamdan uzaklastirmak icin hazirliklar yapilmalidir, Digkilama
islevinde gorevli istemli kaslarini kullanamayan kisilerde, peklik ve barsakta digkinin
tikanip kalmasi gibi durumlar gézlenebilir. Doktorunuz veya hemsireniz bu tip
sikintilar 6nlemek igin, size ve hastaniza, badirsak faaliyetlerinin nasil
dizenlenecegi konusunda tavsiyeler verebilir. Bu asamada, ozellikle hastanin
normal beslenememesi s6z konusu ise, fitil ve diski yumusaticilar kullanmak etkili
olabilir. Yeterli miktarda sivi alimi da idrar ve barsak faaliyetleri ile ilgili sikintilari
onlemeye yardimci olabilir,

Yemek Yeme ve Yutma

Cigneme ve yutmayi kontrol eden kaslar gigsizlestikge, yemek ve igmek gittikge
zorlasir ve sonunda guvenle basarilabilmesi imkansiz hale gelir. Ik baslarda,
yumusak kivamli yiyecekler guvenli bir sekilde yutulabilir. ALS’li bireyler genelde,
mikserden gegirilmis yiyecekleri kasikla yemek yerine, blyuk ve kuwvetli bir pipet
yardimiyla emmeyi tercih ederler. Bunun sebebi bUylk olasilikla, yiyecekleri agzin
on kismindan arkaya hareket ettirmeyi saglayan kaslarin bu teknikte gerekli
olmayisidir.




Bogaz kaslar zayifladikga, yemegin bogazda takilarak bogulmaya neden olmas,
veya “yanls yoldan yutulmasi” gibi ihtimaller belirgin sekilde artar ve ciddi bir
tehlike olugturur. Yanlis yoldan yutmak; yiyecek veya iceceklerin, yemek borusundan
gegerek mideye inmeleri yerine, nefes borusundan akcigerlere kagcmalari
demektir. Doktorlar bu olayl “aspirasyon” olarak adlandirirlar. Bu durum, solunum
yollari enfeksiyonuna veya UrkiticU bir bogulma hissine neden olabilir.

Ayrica, yemek yemenin yoruculugu arttikga, kisi igin kilosunu koruyabilecegi
yeterli kaloriyi almak da zorlagir. Bu durum; hastaligin ayni asamasinda solunum
kaslarinin da gugsUzlesmesiyle birlikte sadece nefes alabilmenin bile asiri ener;ji
harcanmasina (kalori yakilmasina) yol agmasi sonucu 6zellikle belirgin bir hale
gelir. Beslenme uzmanlar, size, yumusak veya mikserden gecirilmis yiyecekler
konusunda yol gosterebilir.

Bogaz kaslarindaki zayiflamanin, bogulma nobetlerinin siklastidi bir noktaya
ulagmasi ve hastanin kilo kaybetmesi, doktora “gastrostomi tUpU” olarak bilinen
beslenme tUpuNnU dUsindUrir (Resim 5). Bu, dogrudan mideye takilan bir tUptir
(bazen ince barsaklara da takilir ve bu durumda “jejunostomi tipl” olarak
adlandirilir). TUp, genellikle lokal anestezi altinda takilir,
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Satin alinabilen veya evde hazirlanan sivi yiyecekler, gastrostomi tUpunden
mideye verilir. Bu yontemle agdiz ve bogaz tamamiyla devre disi birakildigi igin
bogulma ya da aspirasyon riski ortadan kalkmis ve hastanin harcayacagi az bir
cabayla gerekli kaloriler alinmig olur. Beslenme tlpUyle verilen yiyecekler temiz
olmalidirlar, ama steril olmalar gerekmez.

Beslenme uzmanlari, hastanin beslenme ihtiyaglarini planmaya ve idare etmeye
yardimci olacaktir. Muhtemelen, yakininizdaki bir eczane, besinsel agidan dengeli
sivi yiyecek markalarindan —Ensure ya da Jevity gibi— en azindan birini getirtebilir.

Beslenme tUpUnin takilmasi, tibbi uzmanlar ve aile bireyleri ile gorustikten sonra
ALS'li birey tarafindan verilecek bir karardir. Beslenme tipuU, hastanin hayatinin
aylar, hatta yillarca uzamasini saglayabilir.

Kontraktirleri/Kalici Kasilmalari Onlemek

KontraktUrler/kalici kasilmalar, veya baska bir deyisle eklemlerin hareketsiz
durumda kalmasina neden olan anormal kas kasilmalari, néromuskiler hastalig
olan pek ¢ok kisi icin genel bir problemdir. Kontraktirleri dnlemek ve en aza
indirgemek igin, doktorunuz, hemsireniz ya da fizyoterapistiniz size, hastanin
uzuvlarina nasil egzersiz yaptiracaginizi ve koltukta ya da yatakta onu nasl|
yerlestirecedinizi gosterebilir.

Solunum islevleri ile ilgili Bakim
Solunumda gorevli kaslarin kaybi, ALS nin ilerlemis donemlerindeki en buyUk

problemdir. Akcigerlerin altinda bulunan kavisli bir kas olan “diyafram”, normalde,
nefes alip verdigimiz sirada yukar ve asagi hareket eder. Nefes aldigimizda,




diyafram asadi iner ve akciderlerin hava ile dolmasini mimkin kilar. Nefes
verdigimizde ise, yukariya dogru hareket ederek akcigerlerin icindeki havanin
disari ctkmasina olanak saglar.

Kaburgalar arasinda, boyunda ve karinda yer alan ve solunuma yardimci olan
bagka kaslar da bulunmaktadir. ALS’de tUm bu kaslar gUcsUzlesir veya felc olur.
lleri derecede ALS'li birey, solunum kaslarinin glicstzlesmesinin yaninda,
zayflamig bogaz ve karin kaslari dolayisiyla, OksUrlrken ve bogazini temizlerken
de zorluklar yasar.

Normalde akcigerler, fazla mukusu ve solunumla akcigere kacmis olan
parcaciklar, oksurerek disar atilabilecekleri bir nokta olan agiza kadar cikararak
surekli bir temizlik islevi de gergeklestirirler. Bu tip maddeler, ALS'li bir kiside
OksUrllerek atilamaz; tam tersine akcigerlerde birikirler ki, bu durum akcigerlerde
tahrislere ve solunum enfeksiyonlarina neden olur. GUgsUzlesmis yutma kaslar,
yiyecek ve igeceklerin aspire olmalar (nefes borusuna kagmalari) olasihigini artirir,
ve aspire edilen bu tip pargaciklar solunum yollarinda tahrise yol agar. Ayrica,
zatUrree, ya da akut bogulmaya da neden olabilirler.

Uyku sirasinda bile yatak basini yUkseltmek basit fakat etkili bir adimdir. Bu hem
nefes alip vermeyi, hem de yutkunmayi kolaylastirir (Kolaylikla ayarlanilabilen
hastane yataklarindan satin almayi veya kiralamayi dUsUnebilirsiniz),

Hastaniza oksUrme tekniklerini 6greterek, solunum sistemini tahris edecek
maddelerden kurtulmasina yardimci olabilirsiniz. Doktorunuz, hemsireniz ya da
solunum terapistiniz, hasta oksururken karnina bastiriimasiyla uygulanan bu
teknigi size ogretebilir.
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Yardiminizla oksurdukten sonra hastanin agzinda biriken salgilari uzaklastirmak
igin, mekanik bir aspirator kullanmaniz gerekecektir. Bu da, saglik uzmanindan
ogrenebilecediniz bir bilgidir. Saglik ekipmanlari temin eden bir yerden aspirator
satin almaniz veya kiralamaniz gerekecektir.

Perkusyon ya da postural drenaj olarak bilinen bir fizik tedavi teknigi de, mukusu
akcigerlerin dip noktalarindan, oksurukle atilabilegi solunum yollarinin Ust
kisimlarina ¢ikarmaya yardimci olur. Uzmanlar, size bu teknidi evde nasil
uygulayacaginizi gosterebilir. Postural drenaj, hasta farkli pozisyonlardayken,
ellerinizi kullanarak gogus duvarini arkadan titretme hareketini igerir.

llerlemis evredeki ALS’li hasta etkin bir sekilde nefes alip veremedigi icin,
akcigerlerde gerceklesmesi gereken oksijen ve karbondioksit degisiminin de
etkinligi azalir. GUgsUzlesmis kaslari nedeniyle solunum sikintisi icinde olan ALS’li
birey, sadece kisa cumlelerle konusabilir. Kisi tamn cumleler kurabilmek igin yeterli
hava alamiyor gibidir. Sarki soyleyemez ya da bagiramaz. Etkili bir sekilde
okstremez veya guclu bir sekilde burnunu gekemez. Nefes alip verme hizi artar
ve nefes alip vermek yorucu hale gelir. Bazen diyaframdaki kaybolmus islevleri
yerine koyma amaciyla, boyun ve karindaki kaslarin ¢alistigini gorursiniz.

Solunum sikintisi yUzinden fazla karbondioksit disari atilamadigindan, sabahin

erken saatlerinde (uyku sonrasi) kiside bas agrisi gorulebilir ve kisi gun boyunca
uykulu olmasina ragmen geceleri iyi uyuyamaz. Kisi yorgun gorunebilir ve hizla
kilo kaybedebilir.

Bu asamada, muhtemelen doktorunuz solunumsal (ventilator) destedi tartismaya
baslar ve hastanizdan ne gesit bir destek istedigini dusUnmesini ister. Tam zamanli
“bir ventilatore bagli olmak” ve hicbir sey yapmadan dogay kendi akisina
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birakmak arasinda pek ¢ok asama vardir. Secenekler hakkinda dUsUnmek, bu
noktada hasta ve ona bakim veren kisi icin onemlidir.

HenUz hastanin bir gastrostomi tUpU yoksa, bunu takmak igin iyi bir zamandir. Bu
tUp sadece yemegin akcigerlere aspire olmasi tehlikesini ortadan kaldirmakla
kalmaz, ayni zamanda daha iyi bir beslenme ile solunum faaliyetleri dUzelir ve
yemege harcanan enerji azalrr.

Bazl doktorlar, solunum problemlerini azaltmak igin, solunum yollarini genisleten
ilaglari (bronkodilatorler) regetelerken, bazilari da bunlarin yardimer olmadigini
dUsinmektedirler. Bazi doktorlar ise, hastanin solunumsal salgilar oksUrerek daha
kolay atmasini sadlayan birtakim ilaglar (ekspektoranlar) yazarlar. Ayni zamanda,
hastanin sivi alimmin artirilmasi da siklikla onerilir.

Yan etkilerini solunumsal islevler Uzerinde gosteren ilaglar mevcuttur. Hastanin
ilaglarinin bir listesi, daha az solunumsal yan etkileri olan ilaglara gegme olasihig
goz onunde bulundurularak doktor ile birlikte gozden gegirilmelidir.

Baz arastirmalar, doktor veya solunum terapisti tarafindan onerilen solunum
egzersizlerinin solunum kaybini geciktirici etkisi oldugunu gostermistir.

Gegtigimiz yillarda, “girisimsel olmayan” (noninvaziv) ventilasyon gesitleri
gelistirilmistir. Bunlarin “girisimsel olmayan” olarak tanimlanmalarinin nedeni,
herhangi bir cerrahi midahale gerektirmemeleridir. Bu aletler, sUrekli degil,
genellikle ginde sadece birkag saat kullanilirlar. “Girisimsel” (invaziv) ventilasyon,
“trakeostomi” adi verilen, cerrahi yontemle nefes borusuna acilan bir delik
yardimiyla havanin mekanik olarak igeri verilmesine denir.
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Girisimsel olmayan ventilasyonun bircok gesidi vardir. Pozitif basinci aktarmanin
yaygin bir seklinde, girisimsel olmayan ventilasyon yuze takilan bir maske
yardimiyla gerceklesir (Resim 6). Belirli bir zaman surecinde, hava, basingli bir
maske vasitasiyla kisiye verilir. BiPAP adi verilen bir cesit makine, havay: biri nefes
alma, digeri nefes vermek icin iki ayri basingta verir. Eger bu gesit bir aygit uzun
sUreli olarak kullanilacaksa, hastanenizin solunum terapisi bolUmu tarafindan
yapilacak, kisiye ozel bir maske edinmek faydali olacaktir.

Girisimsel olmayan tekniklerle solunum destegi saglamanin bir diger yolu ise, bir
negatif-basing ventilatoru kullanmaktir (Resim 7). Bu tur ventilatorler, havayi
kisiye vermek yerine gogUs etrafinda negatif bir basing yaratarak akcigerlerin
genislemesini saglarlar. Negatif basing, belirli araliklarla uygulanir, bu yontemle
akcigerler normal solunumda oldugu gibi havayla dolar ve havay bosaltirlar.

Resim 7
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En mukemmel ventilator tipi, cerrahi olarak olusturulmus “trakeostomi”
vasitaslyla uygulanan pozitif-basing ventilatérleridir. Bir pozitif-basing ventilatéri,
nefes borusuna agiimis delige ilistirilir ve belirli zaman araliklaryla havayi iceriye

verir,

Bu ventilator tipi, hastanin nefes alip vermek icin harcadigi cabaya cevap verecek
sekilde ayarlanabilir. Bu da bireyin kendi basina solunum yapmasini saglarken,
dakikada en az sayida nefes almasini garanti eder veya tamamen kisinin nefes alip
verme gabalarinin yerini almak Uzere de ayarlanabilir,

Bu tip bir ventilasyon kullanmak icin, hasta ilk olarak nefes borusuna bir delik
aciimasini saglayan bir cerrahi prosedirden gecmelidir (Resim 8). Bu girisim,
genellikle lokal anestezi altinda gerceklestirilir,

Resim 8

Soluk borusundan ventilasyon sadlanan ALS'li hastanin bu aletten cikarildiginda
nefes almasi genellikle imkénsiz oldugu igin, trakeostomi yoluyla ventilasyon
daimi olacaktir. Trakeostomi yoluyla ventilasyon dmr{ yillarca uzatabilir. Bu
durum baz hastalar icin yapilmaya degecek bir sey olarak gérilse de, bagkalar
igin dyle olmayabilir,

39



40

e B

Hayat, girisimsel ventilasyon uygulanan kisiler icin, aletler yizinden saglik
kuruluslarinda kalmak zorunda kaldiklari zamanki kadar kasvetli degildir. Aktor
Christopher Reeve, tamamen solunum destegine bagh bir sekilde uzun sure evde
yasamis ve hayattaki iyi seylerin (ailenin, arkadaglarin, filmlerin ve hatta calismanin
bile) keyfini gikarabilmis biri olarak ok iyi bir érnek teskil eder.

GUnUmizde ventilatorler kigUk, tasinabilir ve daha az gUrUltUyle calisan aletlerdir,
Fakat, hastayl ventilatére bagl olarak evde bakim altinda tutmak oldukga
masraflidir.

iletisim

ALS’li pek cok birey, hastaligin en kot tarafinin konusma gicuni kaybetmek
oldugunu yazmislardir. Konusmak bizi sevdiklerimize, dostlarimiza, galisma
arkadaslarimiza bagli tutan yasamsal bir geregtir.

ALS seyrinin goreceli olarak erken zamanlarinda, konusma yetisi kismen
kaybolabilir. Genellikle hastaligin ge¢ dénemlerinde ise, ses tellerinin galismasini
saglayan kaslarin ve kelimeleri olusturmak igin kullanilan dil ve dudak kaslarinin
kaybolmasiyla, konugsma yetisi tamamen ortadan kalkabilir.

Konusma yetisi tamamen kaybolmadan once, tip merkezinizdeki konusma
terapistine veya bir konusma patolojisi departmanina yonlendiriimeniz yardimcl
olabilir. Konusma-dil patologlari, ALS'li bireyin henuz islevsel olan kaslarini en iyi
sekilde kullanmasina yardim ederler. Ayrica konusmak hentz mumkdnken, bu
yetenegin kaybolacagi zamanlari planlamak da iyi bir fikirdir. Konugma gicinu
kaybedenler igin, basitten, ¢ok ileri teknolojiye kadar degisen ¢ozUmler mevcuttur.




Basit teknolojiler, bloknot ve kalem, sihirli tahta (yazdiklarinizi silmek icin bir
selofan parcasinin kaldinldigi cocuk oyuncagi) veya tebesirle yazilan tahta gibi
araclardir.

llerlemis evredeki ALS'li bireylerin hepsi olmasa da cogu, konusma yetilerini
kaybetmeden once yazmak icin gerekli olan parmaklarini kullanma becerilerini
kaybederler. Bu hastalar icin, basit teknolojik ¢cézimler arasinda, evde
yapilabilecek ya da satin alinabilecek Uzerinde harfler, cimle parcalari ve resimler
bulunan bir tahta sayilabilir ve hasta bunun Uzerindeki harfleri pointer (lazer
gosterici) yardimi ile tanimlar.

Bir Ust teknolojik aletlere drnek, kullanicinin sadece bir tusa bastiginda, kelimenin
ya da cumle pargasinin, geri kalanini tahmin eden yazilim programlari (“kelime
tahmin” programlari) kullanilarak gelistirilmis siradan bilgisayarlardir.

YUksek teknoloji ile galisan aygitlar, sizin yazdiginizi seslendiren bilgisayarlar veya
bir ¢esit mouse (bilgisayar faresi) olarak dUsUnebileceginiz ve kisinin bilgisayar
herhangi bir kasiyla (adiz, alin, ayak serce parmagi vb.) kullanabilmesine imkan
veren bilgisayar dUgmeleridir. Ayrica, kullanan kisinin gézlerini ekranin farkl,
noktalarina odaklamasiyla galisan bilgisayar sistemleri de mevcuttur,

Psikolojik ve Duygusal ihtiyaclarin Karsilanmasi

Doktorlar eskiden ALS’nin ruh durumunu veya duygulan etkilemedigini
dUstnUrlerdi. Fakat yapilan yeni alismalar, ALS'li kisilerde istenmeyen gilme
ve aglama nobetleri gordldiginiy ortaya cikarmistir. Arastirmacilar bunda,
hastaliktaki norolojik hasarin bir etkisi olduguna inanmaktadir. Kesin olarak
bilinen, beyindeki dUsinme ve duygularla ile ilgili alanlarin ALS hastalarinda,
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Alzheimer ve Huntington hastalarinda oldudu kadar ciddi bir sekilde
etkilenmemis oldugudur.

SUphesiz ALS gibi bir hastaligin, hasta ve ona yakin olan bireyin ruh durumu ve
duygular Uzerinde derin bir etkisi olacaktir. Bu konu, kitap¢idin en sonundaki
“Hastanizin Duygular” basliginda incelenmistir.



Hastaya Bakim Veren Kisinin Bakimi

Hayat sizi ALS'li bir yakininizin bakimini Ustlenmekle gorevlendirdiginde, size bunu
nasil yapacaginizi anlatmaz. Buna tamamen hazirliksiz yakalanabilirsiniz ve bu
durum sizi olduk¢a bunaltabilir. Bu streg boyunca son derece gUglu duygularla,
sosyal ve aile iligkilerinizdeki koklU degisikliklerle ve fiziksel agidan ¢ok yorucu
intiyaglarla basetmek zorunda kalabilirsiniz. Bu gereksinimler, sevdiginiz kisi
ALS’nin ileri evrelerine geldikge giderek artacaktir.,

ALS’li bireyin bakimini Ustlenmek son derece zor ve yorucu bir istir. Tanimlayacak
olursak, hastaya bakim veren kisi, hastayla her gun birlikte olan ve onun
neredeyse tum gereksinimleri ile ilgilenen kisidir. Bir yazar, hasta bakiminin 6zinU
“Ozel islerini kapida birakip, baska bir insanin gereksinimleri igin hazir beklemek”,
diye tanimlar, Yirmi dort saatlik bir zaman dilimine sigmayan bakimi yaparken, bu
durumun size gore olmadigini distnebilirsiniz; bu normal ve sik gorilen bir tepkidir.

1997 yilinda yapilan bir arastirmaya goére, hastaya bakim veren kisilerin yaridan
fazlasi uykusuzluk ve depresyondan, dértte UgU de ailenin diger Uyelerinden
yardim alamamaktan sikdyetgi olmaktalar. Sirt ve bas agrisi, mide hastaliklari ve
kendine zaman ayiramama da hasta bakimi yapan kisiler arasinda yaygin olan
sikdyetlerden bazilaridir.

Saglik Ekibiniz

Hasta bakimi yapan kisilerin ilk olarak 6grendigi seylerden biri, doktorlarin her
sorularina cevap veremedigidir. Doktorlarin codu, tum zamani hasta bakimina
ayirmanin ne demek oldugunun farkinda degildirler. Doktorlarin sizin igin
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yapabilecegi seylerden biri, ALS'yi anlamaniza yardimci olmaktir. Doktorunuzun
ve diger saglik personelinin sizinle hastaligin etkileri, tedavi secenekleri ve
hastanin ihtiyaclar konusunda gorusmesini saglamalisiniz. Siz ve hastaniz ALS
hakkinda ne kadar ¢ok sey bilirseniz, hastalikla basetmek igin o kadar hazirlikli

olursunuz.
Fiziksel Saglhginiz

Hastanin bakimiyla ilgilenen bireylerin kendi sagliklarini da ihmal etmemeleri
temel bir zorunluluktur. Sagliginizi dUzenli beslenerek, yeterince dinlenerek, spor
yaparak ve kendinize zaman yaratarak korumaya galisin.

“Hastamin bana ihtiyaci var, kendime ayiracak zamanim yok”, diyebilirsiniz.
Kendinize zaman ayirmak zorundasiniz. Siz SUpermen degilsiniz. Hastalandiginizda
ve artik yorgunluktan tUkendiginizde hastanizin bakimini aksatmak durumunda
kalacaksiniz. Dolayisiyla, tUm fedakarliginiz ile hastaniza yogunlasmaniz sizi de
hasta edebilir, olumsuz bir sekilde sonuglanabilir.

Ekip Kurmak

Kendiniz igin nasil zaman yaratirsiniz? Bir an dnce bir bakim ekibi olusturmakla ise
baslayin. Hastaya temel bakimi veren kisi olarak, kendinizi bu ekibin kaptani
olarak diusUnUn. Rile Uyelerinin ve hastanin arkadaslarinin bir listesini yaparak, bu
kisilere hastaya temel fiziksel bakimin nasil verilecegini ogretin. Hastanin
gereksinimleri arttiginda, gunun belirli saatlerinde sorumlulugunu baskalarina
devretmeye alisin.

Bunun yerine, maddi olanaginiz varsa, egitimli bir saglik personeli tutmak da bir
diger secenek olarak aklinizin bir kdsesinde bulunsun. Eger ufak tefek biriyseniz




veya hastay! yerinden kaldirmayi neredeyse imkansizlastiran fiziksel zayifliktan
yakiniyorsaniz, piyasadaki mekanik aletlerden faydalanabilirsiniz. Bir
fizyoterapistten bu konudaki gUvenli teknikler hakkinda bilgi alabilirsiniz. Buna
alternatif olarak, sizden daha kuwvetli birinin giinin belirli saatlerinde fiziksel
olarak zorlayici aktivitelerde size yardimcr olmasini saglayabilirsiniz.

Yardim istemek

Hastaya en iyi sekilde bakim verebilmek icin, yardim istemekten ¢ekinmemelisiniz.
Sorunlarla yalniz basiniza basetmeye calismakla, hem kendinize, hem ALS’li
bireye, hem de ailenin dider bireylerine karsi adil davranmamis olursunuz.
Hastanin bakimiyla ilgilenmek son derece bUyUk bir sorumluluk almaktir ve her
turld yardimi hakediyorsunuz.

Birisinden yardim isterken, neye ne zaman ihtiya¢ duydugunuz konusunda kesin
davranin. Arkadaslar siklikla “yapabilecedim bir sey varsa, yardimcei olayim,” derler
ve ¢ogunlukla da bu sdylediklerinde samimidirler. Fakat, onlara, gorev
vermezseniz, nasil yardimci olabileceklerini bilemezler.

Hastanin bakimiyla dogrudan iliskili olmayan durumlarda yakinlarin yardimini
almak, stres seviyenizi dusUrmekte oldukga etkili olacaktir. Markete giden bir
yakininiza aligveris listesini verip ondan sizin igin alisveris yapmasini ya da
komsunuzdan cocuklar okuldan almasini isteyebilirsiniz. Alisveris yaparken
kataloglardan faydalanmak ve ginUn belirli saatlerini telefon gorUsmelerine
ayirmak da size enerji ve zaman tasarrufu saglayacaktir.

Eger kigUk gocuklariniz ya da hastanin bakimiyla ilgilenmenin disinda bir isiniz
daha varsa, enerjinizi korumak icin yollar bulmak, sizin igin gok daha gereklidir.
Stresinizi azaltmak igin gUnlUk rutinler olusturun, ¢ocuklarinizi bakim isine dahil
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edin ve bu kitapgiktaki onerilere uyun. Yoksa ¢ok bitkin dUsebilir, hatta tamamen
tUkenebilirsiniz.

Kendinize Zaman Ayirmak

YUruyUse, sinemaya ya da spora gittiginizde sevdiginiz kisinin bakimi icin yerinize
birini koymaktan g¢ekinmeyin. Arkadaslariniz, kendiniz icin zaman ayirmanizin son
derece gerekli oldugunu anlayacaklardir.

Arastirmalar, ciddi hastali§i olan birinin bakimiyla ilgilenen bireylerin stres ile
iliskili fiziksel problemlere daha yatkin oldugunu goéstermektedir. Kronik kas
gerginligi, uykusuzluk, hazimsizlik, dis gicirdatma, el terlemeleri, istah
degisiklikleri, bag donmesi, bas, mide ve sirt agrisi gibi sikdyetleriniz varsa, bunlar
depresyon, asiri yorgunluk ve diger hastaliklarin isaretcisi olabilir, Bu isle basetme
teknikleri gelistirdiginizde, bu noktaya gelmeyi de dnleyeceksiniz.

Ruh Saghiginiz

ALS’li bireyin bakimi yakini igin fiziksel olarak ¢ok zor olmakla birlikte, bu isin
getirdigi psikolojik yUk ondan hem daha karmasik, hem de daha zor, hatta
ugsuz bucaksizdir.

Degisen iliskiler

Ciddi bir hastaliga sahip kisilere bakan insanlarin (6zellikle kari-koca durumunda
olanlarin) karsilagtigi ironilerden biri de sudur: Hayatinizin en biyik micadelesini
verirken, bugine kadar size en gok destek olmus kisinin, destegi artik biyUk
oranda yoktur. ALS, her yastaki bireyleri etkileyebildigi icin, kendinizi bir anda
esinize, kardesinize, ebeveyninize veya aileden bagka herhangi birine daha dnce
hayal bile edemeyecediniz bir sekilde yardim ederken buldugunuzda, 20'li ya da




80'li yaglarinizda olabilirsiniz. Bu duruma en lyi sekilde hazirlanmis, en iyi niyetl;
insan igin bile, bu durum ciddi anlamda bir manevi bedel 6demeyi gerektirecektir.

ALS, mental kapasiteyi azaltmadigindan, hastanin bakimiyla ilgilenen kisi, hastanin
ihtiyaglarini ve problemlere ¢ozUm yollarini bizzat hastanin kendisiyle konusabilir.
Bu, iliskiyi normal halinde korumaya da yardimci olur. Hasta fiziksel yetilerini
kaybettikge, aile kararlarinda séz sahibi olmanin énemi giderek artabilir ve hasta
bunu aileye katkida bulunabilecegi tek yol olarak gérebilir. En ideal durum, ALSli
bireyin bakimiyla ilgilenen kisi icin manevi destek kaynagi olmasidir.

Her seyi normal halinde korumanin bir diger yolu ise, hasta bakimina karismak
icin acele etmemektir. Birakin hastaniz, mUmkin oldugu kadar uzun sire,
yapabildiginin en iyisini kendi basina yapmaya galissin. Bu hem onun iyiligi icin
gereklidir, hem de siz enerjinizi ilk asamada harcamamis olursunuz. Hastalik
ilerledikge, sevdiginiz daha bagimli hale gelecek, siz de kendi basiniza daha fazla
karar alma durumuna geleceksiniz. Her durumda, hastaniza asla cocuk muamelesi
yapmamak igin elinizden geleni yapin,

ALS'nin iligkinize getirecedi degisikliklerle yUzlestikge, agik bir iletisim yolu izlemek
hayati 6nem tagir. Ailenizde olan bitene ve hastalia karsl farkl algilama yollarina
sahip olabilirsiniz. Bunlari agikga dile getirmek fikir ayriliklarini azaltir ve

birbirinizin deneyimlerini anlamaniza yardime olur.

Evliliginiz Sinanmiyor

Ciddi bir hastalik, evliligin ve eslerin bu evlilige olan bagliliklarinin gecirebilecegi
en zor sinavlardan biridir. Ikiniz de bu evlilige mimkin oldugu kadar, bakim alan
ya da bakim veren kisi olarak degil de, birbirinizin esi olarak devam etmeye dzen
gosterin.,
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Uzun suUreli bir birliktelikleri olan evli giftler, yillar boyunca birbirleriyle iligki
kurmak igin degisik yontemler gelistirmis ve muhtemelen belirli bir “gug
dengesi”’ne ulagmislardir. Nadiren, bir es evlilikte baskin olan taraf olabilirken,
genelde her iki tarafin da daha fazla ya da daha az baskin oldugu durumlar daha
sik gorulur.

ALSde, bu gug dengesi aniden bozulur. Bazen, iliskide daha guglu ve digerinin
dayanadi olan kisi, bir anda esine bagiml hale gelir. E§er hastanin bakimiyla
bUyUk olcude ilgilenen kisi esiyse, mahremiyet ortadan kalkar.

Evliliklerin codunda, hastaya bakim veren kisi, hasta esin daha onceden yaptigi
gunluk isleri Ustlenmek zorunda kalabilir. Geleneksel erkek ve kadin rollerine gore
idare edilen ailelerde erkek kendini oncekinden daha fazla ev isleriyle, kadin da
evin gegimiyle ilgilenirken bulabilir. Bu konularda mukemmel olmayi amaglamayin.
Beklentilerinizi gok yUksek tutarak hayatinizin Uzerinde daha fazla baski olusturmaniza
gerek yok. Yapilmasi gerekeni yapin ve “diger kisi” olmaya galismayin.

Cinsiyetler arasindaki geleneksel farkliliklar, eslerden biri bakima ihtiyag
duydugunda da ortaya gikacaktir. Kadinlar, birisine bakim vermeye, hasta birinin
ihtiyaglariyla ilgilenmeye ve duygularini ifade etmeye daha yatkindirlar. Erkekler,
birisine bakim verirken ve kendilerini karsilarindaki insanin yerine koyarken daha
az rahattirlar. Ne olursa olsun, eger verdiginiz bakimin koklerinde sevgi varsa,
bireysel yeteneklerinizin en Ust sinirini zorlamay! ogreneceksiniz.

Insanlar, beklediklerinden daha erken bir zamanda &leceklerini dgrendiklerinde

cesitli duygusal tepkiler verirler. ALS’li bireye bakim veren kisinin bilmesi gereken
en onemli seylerden biri, bu durumda her insanin ayni sekilde tepki vermedigidir;
sizin tepkileriniz her zaman bakimini Ustlendiginiz kisinin tepkileri ile ayni olmayabilir.



Diger bir zor konu cinselliktir. ALS'li birey, seviliyor olmanin hissettirdigi glven
hissi ve arzu edilebilir olma ihtiyacini duyarken, bakim veren kisi cok yorgun ve
depresif olabilir veya artik esini gekici bulmayabilir. Bazi ailelerde, ALS’li olan es,
digerinin cinsel isteklerini duyarsizca bulabilir. lletisim ve uzlasma, her zaman
oldudu gibi bu konularin da Ustesinden gelmek igin gereklidir,

Hastalik hayatinizi ele gegirdikge, esinizle ALS ile ilgisi olmayan olaylar ve ginluk
kaygilari paylagsmak konusunda isteksiz olabilirsiniz. Hastalik disindaki konular, ALS
ile kiyaslandiginda onemsiz gérinebilir. Esiniz sizin problemlerinizle ya da isteki
basarilarinizla nasil ilgilenebilir? Evet, ALS dnceliklerinizi ve olaylara bakis aginizi
degistirir. Fakat, arkadaslda, paylasmaya ve sevgiye olan ihtiyacinizi ortadan
kaldirmaz. Esiniz evin disindaki olaylar hakkinda sizden bir seyler dinlemekten
hoglanabilir ve sizi dUnyaya agilan bir pencere olarak gorir.

Duygularinizla Nasil Basa Cikacaksiniz?

Sevdiginiz kisinin agir bir hastalida yakalanmis ve sizin onun bakimini Ustlenmis
olmaniz sizde, cesitli duygular uyandirir. Gerek sevdiginizin durumundan, gerekse
sizin kendi hayatinizdan verdiginiz 6dUnlerden dolayr UzUntU ve aci duymak
dogaldir. Ancak, dzellikle hastalikla belirli bir zaman yasadiktan sonra, kendinizi
kizgin, pisman, sabirsiz, yalniz, suglu hissettiginiz ve endise duydugunuz ginler
olacaktir. Sizi sok eden kotU dusUnceler akliniza gelecektir (Bu neden benim
basima geldi? Bu durumdan kurtulmamin bir yolu var mi?).

Boyle dusunmek ne bencilcedir, ne de gunahtir. Bunlar ALS'nin hayatiniza getirdigi
koklu degisimlere verilen normal tepkilerdir. “Bir an bile kizmadim” diyen biri,
muhtemelen hasta bakiminin gergekleri konusunda durust davranmiyordur. Tabii ki
bakimini Ustlendiginiz kisiye karsi olan sevginiz, bu olumsuz duygular azaltacaktir.
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Hislerinizi inkdr etmeyin ve boyle hissettiginiz i¢in utanmayin. Bu konuda rol
yapmaniz gerekmez. Sevdiginiz kisiyle kolay iletisim kurabiliyorsaniz, onun sizi
anlayacagini goz onunde bulundurarak, bu duygularinizi yuksek sesle
soyleyebilirsiniz. EGer duygularinizi onunla paylasamiyorsaniz, gUvenebileceginiz
bir arkadasinizla paylasin.

ALS destek gruplar, internetteki konusma odalari ve sizinle ayni durumdaki diger
insanlarla konusmak, sizi rahatlatacaktir. “Bundan nefret ediyorum... Bir gin

daha dayanamayacagim,” demek gergekten oyle demek anlamina gelmez.
Duygularinizi ifade etmek, onlarin Uzerinizdeki gucinU zayiflatacaktir ve kendinizi
adadiginiz bu isi daha kolay yapmaniza yardimci olacaktir.

Hasta bakimini Ustlenmis kisi olarak, artik gogunlukla kendi ihtiyaglarinizi géz ard
ederek, hayatinizi hastanizin ihtiyaclarina gére sekillendireceksiniz. icinizdeki
kizginlkla, kendiniz igin bir seyler yaparak basa ¢ikmaya calisin (bes dakika kahve
molasi, kediyi beslemek, sevdiginiz bir sarkiyi dinlemek veya dua etmek).

Ozellikle bakim isinin bunaltici geldigi ginlerde, olayin bitinine bakmamaya
cahsin. Yapilacaklari kigUk pargalara bolun. Bir sonraki asamayr disinmeden
isinizi yapin. O ani ve o gunu yasayin.

Finansal konularda stres yasamaniz dogaldir.

Hasta bakimininin sorumlulugunu Ustlenmis kisi, bazi durumlarda ALS'li hastasinin
yani sira, ilgi bekleyen kiguk cocuklara ve hatta saglik sorunu olan yasli ebeveyn-
lerine de bakmakla sorumlu olabilir. Bu kisilerin tim gereksinimleri yaninda,
hasta bir ebeveyne veya hasta bir evlada sahip olmanin getirdigi sikintilari da
goguslemeye mecbur olabilirsiniz. Bu kadar ¢ok sorumluluk altinda sinirlerinizin



yiprandigini hissettiginizde, yardim istemeniz gerekebilir. Unutmayin ki yardim
istemek zayiflik degildir; insanlara 6zgl dogal bir durumdur.

Ayrica, sevdiginiz icin yaptiklarinizi kigUmsemeyin, hakkinizi yemeyin ve sizi
elestiren ig sesinizi susturun. Diger insanlar yaptiklarinizi takdir ettiginde, zor bir
gorevle basa cikmaya galistiginizi kabul edin. Her tirld takdiri hak ediyorsunuz.

Espri anlayisinizi kullanin. GUImek, hem fiziksel olarak size, hem de
gevrenizdekilere iyi gelecektir.

Ayrica dini inanislariniz da size avuntu, gug ve yenilenme konusunda yardimci
olacaktir. Bazen asiri duygu birikimi sonucu artik guglu duygular hissedemez veya
kuwet toplayamazsiniz. Bu hissizlik, tukenmeye basladiinizin gostergesi olabilir;
tibbi yardim veya danisma, tekrar enerji toplamaniza yardimci olacaktir,
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Basvuru Kaynaklari

* TUrk Noroloji Dernegi: http://wwuw.noroloji.org.tr

* ALS Dernegi: 0212 559 59 19; http://wwuw.als.org.tr
* Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi: 0212 663 65 53; wwuw.kashastaliklari.org.tr
* wwuw.rideforlife.com

* www.als.org.tr

* wwuw.alsa.org

* wwuw.brainhell-ps-and-gs.blogspot.com

* wwuw.wfnals.org

* wwul.als-ny.org

* www?2.umdnj.edu/nmalsweb/links.html

* wwuw.alsmndalliance.org

* wwuw.lougehrig.com

* Wwuw.outcomes,org/als

* wwuw.als-tdf.org

* wwuw.lesturnerals.org/research.htm

* wwuw.goulburn.net.au/shack/theories.htm

* wwuw.hawking.org.uk

* wuwuw.alsinfo.com

* Wwuw.rarediseases.org
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