Motor Neurone Disease Turkish

MOTOR NORON HASTALIKLARI: Bazi Gercekler

Onemli bir hastalik teshisi konulan kisi ve yakinlari biiyiik bir olasilikla sok, ofke ve
umutsuzluk duygulari hissedeceklerdir. Bu 6zellikle, zinde, saglkl ve aktif kisilerde bir
ellerinde zayiflik gibi Motor N6ron Hastaliklari (Motor Neurone Disease) nin cok erken
belirtilerinin gelismesi durumunda gecerlidir.

Hastaliga teshis konuldugunda yasanilan sok cogunlukla, kisilerin bu sirada Sinir Hastaliklari
Uzmani (Norolog)'nin yaptigi aciklamalari yeterince dinlememelerine neden olmaktadir.

Bu konuda sikca sorulan soru ve yanitlari sunlardir-

Motor Noron Hastaliklari Nedir?

Motor Noron Hastaliklari (MNH), hareket etme, konusma, nefes alma ve yutkunmamizi
saglayan kaslari denetleyen sinir hiicrelerinin (néronlar) normal islevlerini yerine
getirmemelerinin neden oldugu bir grup hastaliga verilen addir.

Kaslar kendilerini harekete geciren sinirler olmadigi zaman giderek zayiflar ve erirler.
Zayifhgin sekli kisiden kisiye degisiklik gosterir.

Belirtiler Nelerdir?

Hastaligin erken belirtileri hafif olup, bacak kaslarindaki zayiflik nedeniyle ayak stircmesi, el
kaslarindaki zayiflik nedeniyle nesneleri tutmada gucluk, dil ve bogaz kaslarindaki zayiflik
nedeniyle net konusamama ve yutkunma gticliklerini kapsamaktadir.

MNH'nin etkisi; baslangictaki belirtiler, hastaligin ilerleme hizi ve sekli ile teshisten sonraki
yasam stresine bagli olarak cok buyik farkliliklar gostermektedir.

Hastalik nasil teshis edilir?

MNH’nin teshisi klinik olarak ¢cogunlukla zordur. Bazen kesin teshis konulmadan once
hastalarin bir stire yeniden degerlendirmeye tabi tutulmalari gerekir. Aile doktoru sinir
sistemiyle ilgili bir sorun oldugundan kuskulanabilir, ancak hastaligin teshisinin bir Sinir
Hastaliklart Uzmani tarafindan yapilmasi tercih edilmektedir.

Teshis konulmasina, diger rahatsizliklarin varhigini ortadan kaldiran bazi testler dahil, bir dizi
testin yardimi olabilir. Cogunlukla, cesitli kaslara igne batirilarak kaslarin elektrik
potansiyelinin kaydedildigi Elektromiyografi (EMG) yontemi uygulanmaktadir. Bu hem teghis
hem de hastaligin seyrinde yardimci olabilir.

Viicudun hastaliktan etkilenmeyen béliimleri hangileridir?
MNH vakalarinin biytk bir bolimiinde zeka ve bellek ile gorme, isitme, tad alma, koku
alma ve dokunma duyulari etkilenmemektedir.

Beslenme ve egzersizin dikkatli bir sekilde izlenmesi gerekliligine karsin, barsaklar ve idrar
kesesi etkilenmemektedir.



MNH’nin tedavisi var mi?

Su anda hastaligi iyilestiren bir tedavi yontemi yoktur. Ancak, bu konuda diinya ¢apinda
esglidimli bir arastirma calismasi yirttilmekte ve umut verici bir ilerleme
kaydedilmektedir.

Bazen iyi niyetle de olsa bazi kisiler tarafindan pahali ve yarari kanitlanmamis tedavi
yontemleri 6nerilmektedir. Bu kanitlanmamis tedavi yontemlerini uygulamaya baslamadan
once hastalarin profesyonel tavsiye almalari gerekir.

Televizyon ya da diger basin yayin araclari araciligiyla bu konudaki yeni gelismelere iliskin
bilgi sahibi olabilirsiniz. Bunlari denemeden 6nce her zaman Doktorunuza ya da bakim
ekibinize daniginiz.

Neler yapilabilir?

Destek saglayan kisiler; aile bireyleri, arkadaslar, Aile Doktoru, Sinir Hastaliklari Uzmani,
Ugrasiyla Tedavi Uzmani, Fizik Tedavi Uzmani, Konusma Bozukluklari Uzmani, Psikolog,
Evde Bakim Hemsiresi ve Sosyal Gorevlileri kapsamaktadir.

Yasadiginiz Eyalette varolan destek hizmetlerine iliskin bilgiler Motor N6ron Hastaliklari
Birligi (Motor Neurone Disease Association)'nden elde edilebilir.
http://www.vicnet.net.au/~mndvic/LocationsMND.htm

Ulusal Birligin (National Association - MNDAA) yanisira, bazi Birlikler de psikolojik destek
yaninda kaynak ve gereclere iliskin bilgi saglamak amaciyla uzman gorevliler istihdam
etmektedir. Bu destek ve gereclerin hepsi MNH olan kisi, aile ve diger bakicilarinin yasam
kalitelerinin en Ust diizeye cikarilmasinda yardimci olabilir.

Bu uzmanlar, hastaligin her evresiyle ilgili sorunlarin 6zelliklerini kapsamli bir sekilde
anlamayi temel alan destek ve bilgi saglamak amaciyla, gecmiste sevdikleri bir kisiye bakim
saglamis olan kisiler de dahil, MNH hastalari ve bakicilariyla birlikte calismaktadirlar.

Ayrintili bilgi edinebilir miyim?

Evet, edinebilirsiniz. Sik¢a sorulan bir dizi sorunun yanitinin yanisira, MNH'nin farkl
sekilleri ve kalitsal faktorlere iliskin kapsamli bilgileri iceren bir kitapgigi her Eyalette
bulunan Motor Noron Hastaliklari Birligi (Motor Neurone Disease Association)'nden ya da
Sinir Hastaliklart Uzmani’ndan alabilirsiniz.
http://www.vicnet.net.au/~mndvic/LocationsMND.htm

Bu brosir Avustralya Sinir Hastaliklart Uzmanlari Birligi Kurulu (Council of the Australian
Association of Neurologist) tarafindan yeniden gozden gecirilmistir.



