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©2023, Christopher ve Dana Reeve Vakfi; bu kitabi veya kitabin kisimlarini
Amerika Birlesik Devletleri Telif Hakki Kanununda belirtilenler haricinde
herhangi bir sekilde cogaltma hakki dahil olmak Gzere tim haklari sakhdir.

Saglik ve insan Hizmetleri Bakanligina (HHS) badli Toplumsal Yasam idaresi

(ACL) tarafindan desteklenmekte olan bu projenin finansmani, $9,447,037

tutarindaki bir mali yardim 6dild kapsaminda ve ylizde 100 oraninda ACL/

HHS tarafindan saglanmaktadir. icerikler yazar(lar)a aittir ve ACL/HHS’nin

ya da ABD HUkUmetinin resmi gérUslerini veya onayini temsil etmez. Kapak
resmi: Timothy Greenfield-Sanders

Bu kitabin icerdigi materyaller, okuyuculari fel¢ ve etkileri hakkinda egitmek ve

bilgilendirmek amaciyla sunulmaktadir. Buradaki hicbir icerik, tibbi bir teshis

veya tedavi tavsiyesi olarak yorumlanmamalidir. Bu bilgiler, bir hekimin veya

diger vasifli saglik gorevlisinin tavsiyesi yerine kullaniimamalidir. Paralysis

Resource Center (PRC) (Felc Kaynaklari Merkezi), bu kitabi okurken herhangi

bir sorunuz oldugu takdirde bir hekim veya diger vasifli saglk gorevlisi ile
iletisime gecmenizi 6Gnemle dnerir.

BiLGi YA DA BU KIiTABIN EK KOPYALARINI iSTEMEK iCiN:
Paralysis Resource Center
636 Morris Turnpike, Suite 3A
Short Hills, New Jersey 07078
Telefon: +1-973-467-8270
Ucretsiz: 1-800-539-7309
E-posta: infospecialist@ChristopherReeve.org

www.ChristopherReeve.org



Felc Kaynaklari Kilavuzunun Besinci Baskisina hos geldiniz. lcerigini egitici,
pratik ve bazi durumlarda yasam degdistirici bulacadinizi umuyoruz.

Bu yayin, Sam Maddox’un vizyonu ve bu baskinin yapimciligini, editérligdnd,
dizinlemesini ve dogruluk kontrolini yapan PRC Kidemli Direktéri Sheila
Fitzgibbon’un kararli liderligi olmasaydi imkansiz olacakt. Bu sGrdmdin
redaksiyon ve yazim hatalarini dlzeltme slrecine katkilari olan meslektaslarim
ve Reeve Vakfi kadro lyeleri Rebecca Sultzbaugh, Killeen Marzella, Christopher
Bontempo, James Howard ve Bea Torre’nin yani sira Bilgi Uzmanligi ekibinden
Jenn Hatfield, Beth Eisenbud, Chris Lambraia ve Maria Fonseca’ya 6zel
tesekkdrlerimi sunarim. Kapsamli son kontrol ve dlzeltme yeteneklerinden
dolayr Bernadette Mauro’ya ve dlzenleme, tasarim ve yapimcilik calismalari
icin Patricia Correa’ya da c¢cok &zel tesekkdrlerimi bor¢ bilirim. Bu baskinin
bazi bélimlerini yazan ve yenileyen Liz Leyden’e minnettarim. Silahli kuvvetler
ve eski askerler konusundaki bélimdmdlize glincellemeler yaparak yardimci
olan AMVETS’ten Sherman Gillums Jr.’ye ve MVP Danisma Kurulu dyesi Janet
Andersen’e, ve spina bifida kisminda bize yardim eden Sara Struwe’ye ve
Spina Bifida Dernedinin kadrosuna sdkranlarimi sunarim.

Bu kitap, Sadlik ve insan Hizmetleri Bakanlidina (HHS) badli Toplumsal Yasam
Idaresi (ACL) tarafindan saglanan destek sayesinde mimkin olmustur. En
ylksek dogruluk standartlarina erismeye calisirken, engelli toplulugundaki
bircok kurulus bize kaynaklar saglamistir.

Felc Kaynaklari Kilavuzu, Christopher Reeve ve Dana Morosini Reeve’in
anilarina adanmistir. Hayatlarini tam olarak ve korkusuzca, amac ve tutkulari
dogrultusunda yasadilar. Christopher ve Dana’nin ruhu bu kitabin sayfalarinda
vicut bulmaktadir.

“Isiginizin parlamasini saglayacak yollari arastirin,
fakat bazen karanlikta kalmaktan korkmayin.” - Dana Reeve

Maggie Goldberg
Baskan ve CEO
Short Hills, NJ
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TIBBI TABLOYA GORE TEMEL BILGILER

Felg, travmaya, hastaliga veya dogum tablosuna
bagli olarak beyinde veya omurilikte olusan
sinir hasarinin sonucudur. Bu bélimde baslica
nedenleri nitelendirilmektedir.
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Felg, Diinya Saghk Orguti tarafindan, kollari ya da

bacaklari hareket ettirememe veya gliclikle hareket
ettirme ile sonuc¢lanan bir merkezi sinir sistemi
bozuklugu olarak tanimlanmaktadir. Christopher ve
Dana Reeve Vakfi tarafindan baslatilan ve 70 bin
hanenin katildigi bir calismaya gére her 50 kisiden
yaklasik olarak 1’i, yani 5.3 milyondan fazla insan felg¢
ile yasamaktadir. Bu da hepimizin fel¢ ile yasayan
birisini tanidigi anlamina gelir.

AKUT FLASK MIYELIT (AFM)

Akut Flask Miyelit (AFM), omurilikteki gri maddeyi etkileyerek vicut
kaslarinin ve reflekslerinin zayiflamasina neden olan, son yillarda kesfedilmis
nadir bir ndérolojik tablodur. AFM, Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezleri
(CDC) tarafindan 2014 yilinda takip edilmeye baslanmistir. O zamandan beri,
ylUzde 90’indan fazlasi cocuklarda olusan teyit edilmis 633 olgu bulunmustur.
Baslica belirtileri arasinda kollarda veya bacaklarda aniden olusan gUgstzItk
ve kas tonunun ve reflekslerin kaybi sayilabilir. Ayrica, bazi kisilerde goz
kapaklarinin dismesi, yutmada gUc¢lik cekme, geveleyerek konusma,
uyusma, idrar ¢ikaramama ve kollarda, bacaklarda, sirtta veya boyunda

agr olusabilmektedir. Solunum yetmezliginin yani sira vicut sicaklidinda
degisimler ve kan basincinda istikrarsizlik gibi sinir sistemi ile ilgili belirtiler
yasami tehdit etme olasiligi tasir.

AFM’nin nedeni heniz bilinmemekle birlikte, CDC’deki arastirmacilar
virGslerin bir rol oynadigini disiinmektedir. 2014 yilindan baslayarak toplanan
verilerde, hastalarin %90’indan fazlasi AFM gelisiminden dnce hafif bir
solunum hastaligi veya ates bildirmistir. Olgularin ¢cogu, her yil enterovirtsler
de dahil olmak Uzere bircok virlistin dolasimda oldugu dénemle iliskili olarak
Adustos ile Ekim aylari arasinda gelismistir.

KAYNAKCA

Centers for Disease Control and Prevention (Hastalik Kontrol ve Onleme
Merkezleri)
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AFM KAYNAKLARI

Acute Flaccid Myelitis Association (AFMA) (Akut Flask Miyelit Birligi)
AFM’li cocuklarin ebeveynleri tarafindan kurulmus, kar amaci glitmeyen bir
kurulustur. Bu dernek; bilgi, destek ve bagdis sunmanin yani sira hastalari
temsil hizmetleri saglar. www.afmanow.org

Siegel Rare Neuroimmune Association (SRNA) (Siege/ Nadir Néroimmdin
Birligi) AFM hakkinda bilgi sunar. 855-380-3330; https.//wearesrna.org

Amiyotrofik lateral skleroz (ALS), bu hastalikla teshis edilen New York
Yankees beysbol oyuncusunun ardindan Lou Gehrig hastalidi olarak da bilinir.
Her yil belirlenen 5 binden biraz fazla yeni olguyla en az 16 bin Amerikaliyi
etkileyen ve hizla ilerleyen bir nérolojik hastaliktir.

ALS, motor néron hastaliklari olarak bilinen bir bozukluklar grubuna
dahildir. Motor néronlar; beyinde, beyin sapinda ve omurilikte bulunan

ve vicudun sinir sistemi ile istemli kaslari arasinda kumanda birimleri ve
iletisim baglantilari olarak gérev yapan sinir hiicreleridir. Bu hlicrelerin
kaybl, kumanda ettikleri kaslarin zayiflamasina ve erimesine neden olarak
felce yol acar. ALS genellikle teshisten sonra bes yil icinde, cogunlukla
solunum yetmezIigi dolayisiyla 6lime yol acar. Yutma ve solunum kaslarinin
yetmezliginden sonra sUrekli olarak bir besleme tlpU ve solunum cihazi
kullaniimasini tercih eden kisiler genellikle bircok yil daha hayatta tutulabilir.

ALS belirtileri arasinda sik sik sendeleme ve disme; ellerde ve kollarda
kontrol kaybi; konusma, yutma ve/veya solunumda giiclik cekme; stirekli
yorgunluk; ve kasilma ve kramp sayilabilir. ALS genellikle orta yaslarda
ortaya cikar. Bilinmeyen nedenlerle, ALS kadinlara nazaran erkeklerde ylzde
20 daha yaygindrr.

ALS motor ndéronlari etkilediginden, kisinin zihnini, karakterini veya zekasini
genellikle bozmaz. Gérme, koku alma, tat alma, isitme veya dokunmay!
tanima kabiliyetlerini etkilemez. ALS hastalari genellikle g6z kaslarinin
kumandasini, ve mesane ve bagdirsak islevlerini korurlar.

ALS icin bilinen bir care olmadigdi gibi, seyrini 6nleyecek ya da geri ¢cevirecek
bir tedavi de yoktur. ALS hastalarinin sagkalim sUresini sadece birkac ay
uzattig gdsterilen riluzol, Federal ilac idaresi (FDA) tarafindan onaylanmis
tek ilactir. Bir sinir iletici olan glutamat salimina bagl olarak motor néronlarin
g6rdigi hasarin riluzol tarafindan en aza indirildigi distndimektedir. ALS
hastalarinda, beyin ve omuriligi cevreleyen sivida glutamat dtzeyleri yikselir.
Riluzol ayrica, kisinin solunum cihazi destegine ihtiya¢c duymasindan énceki
sUreyi de uzatabilir. Ancak riluzol, motor néronlarin gérmus oldugu hasari
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geri cevirmez ve ilaci alan kisilerin karaciger hasari ve diger olasi yan etkiler
acisindan izlenmesi gerekir.

FDA 2011 yilinda, NeuRx Diyafram Pil Sistemini (DPS) solunum sorunlari
yasayan ALS hastalari icin onaylamistir. Klinik arastirmalarda DPS tarafindan
saglanan sinirsel uyarinin, standart bakima kiyasla ALS hastalarinin

daha uzun sire yasamalarina ve daha iyi uyumalarina yardimci oldugu
gosterilmistir. www.synapsebiomedical.com (daha fazla bilgi i¢in bkz.
B&IUm 2).

ALS uzmanlari, hastaligin tedavisi icin imit veren bircok bilesik belirlemistir.
Halihazirda birkac ilacin ve hlicre tedavisinin hastalarda denemesi
yapilmaktadir.

Hayvan modellerindeki ALS calismalarinda, trofik faktorlerin, yani hicreleri
besleyen ve koruyan molekdllerin, 6imekte olan néronlari kurtarabilecegdine
iliskin kuvvetli kanitlar mevcuttur. Gercekten de, savunmasiz kalan bir hlcreyi
hedefleyerek yapilacak uygulama faydali olabilir. Su ana kadar, insanlar
Uzerinde yapilan arastirmalar, hayvanlar Uzerindeki arastirmalarda elde edilen
basarilara ulasamamistir. Bu calismalar halihazirda devam etmektedir.

Baslangicta diyabet komplikasyonlarini tedavi etmek amaciyla gelistirilen bir
ilac olan arimoklomol, bir fare modelinde ALS’nin ilerlemesini engellemistir.
Arimoklomolln, vicudun tim hicrelerinde dogdal olarak bulunan “molekuler
saperon” proteinleri glclendirdigi distntlmektedir. Bu hiicreler, bir motor
sinir hlcresini zararl proteinlere karsi koruyabilir ve bdylece ALS gibi
hastaliklara neden oldugu dislnUlen hicreleri onarabilir. Arimoklomol,
hayvanlarda daha &nce hasara ugramis sinirlerin yeniden olusumunu
hizlandiriyor gibi gériinmektedir. Klinik arastirmalarin erken evrelerinde
ilacin insanlar icin glvenli oldugu gdsterilmis olmakla birlikte, doz ve tedavi
agisindan testler devam etmektedir.

ilag kokteylleri: Son yillarda ALS’nin fareler Gzerindeki calismalarinda riluzol,
nimodipin (akut inmenin ve migren bas agrisinin tedavisinde kullanilan bir
kalsiyum kanal blokeri) ve minosiklin (enflamasyonu engelleyebilecek bir
antibiyotik) dahil olmak Uzere birkac ila¢ bilesiminin kullanimi sonucunda
carpici faydalar elde edilmistir. Bir arada verilen bilesiklerin hiicre 6limUni
geciktirdigi, sinir hicresi kaybini 6nledigi ve enflamasyonu azalttid
gorulmektedir. ALS klinik arastirmalari hakkinda daha fazla bilgi icin bkz.
www.clinicaltrials.gov.

Fiziksel veya mesleki tedavi ve 6zel ekipmanlar, ALS’ nin seyri boyunca
bagdimsizligi ve glvenlidi gelistirebilir. Yarime, ylzme ve egzersiz bisikleti
kullanma gibi distk darbeli aerobik egzersizleri, hastaliktan etkilenmemis
kaslari gUclendirebilir, kondisyon dismesini dnleyebilir, kalp-damar
saghgini gelistirebilir ve hastalarin yorgunluk ve depresyonla miicadele
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etmelerine yardimci olabilir. Hareket acikligi ve kas esnetme egzersizleri,
agril spastisitenin (spazm olusumlarinin) ve kas ¢ekilmelerinin dnlenmesine
yardimci olabilir (kaslarin kisalmasi eklem hareketini kisitlar). Ergonomistler
tarafindan, insanlarin enerjilerini korumalarina ve hareket yeteneklerini
sUrdUrmelerine yardimci olarak glnlik yasam faaliyetlerinin daha kolay
yUrGttlmesini saglayacak rampa, sabitleyici, ylritec ve tekerlekli sandalye
gibi cihazlar énerilebilir.

Solunum zayifigr: ALS'li kisiler zatUrre ve akciger embolisi riski altindadir.
KétUlesen solunum durumunun belirtecleri arasinda, 6zellikle yatarken veya
yemeklerden sonra nefes alip verme gicligu, rehavet, uykulu olma hali, akil
karisikligl, endise, asabiyet, istah kaybl, yorgunluk, sabah bas agrilari, ve
depresyon sayilabilir. Nefes alip vermeye yardimci olan kaslar zayifladiginda,
uyku sirasinda bu isleve yardimci olacak solunum cihazi destegdi (aralikh
pozitif basincli ventilasyon veya kisaca IPPV, ya da iki seviyeli pozitif hava
yolu basinci veya kisaca BiPAP) kullanilabilir. Kaslar oksijen ve karbondioksit
dlzeylerini artik koruyamaz duruma geldiginde bu cihazlarin strekli
kullaniimasi gerekebilir.

ALS’li bircok kiside yaygin olan baska bir problem ise normal miktardaki
mukusu (balgami) dahi temizleyecek kadar kuvvetli dksirememektir.
Hastalara, mukus salgisinin ince kivamli olmasini saglamaya yeterli miktarda
sivi almalari énerilir; bazilari, guaifenesin adli mukus incelticiyi (balgam
sOklcly) iceren recetesiz bir dksurik ilacr alir. Zayif bir 6kstrigl daha
etkin bir hale getirmek icin su yontemler kullanilabilir: dértli dkstrme
(hasta 6ksUrlrken Heimlich manevrasi gibi bir hareketle dkstrige yardim),
OksUragu gelistirmek icin bir Ambu torbasi (solunum maskesine takilan
balon) ile daha derin solunum sagdlama, ya da “koflatér” veya “insiflator-
ekssUflatdr” gibi bir 6kstrik destek cihazi kullanimi (bir maske araciligiyla
derin nefes verilir ve ardindan hizla negatif basin¢ uygulanarak 6ksirmeye
benzer bir hareket sagdlanir).

Salya akimi: ALS’li kisiler asiri salya Gretmemekle birlikte, yutma problemleri
nedeniyle siyalore adi verilen asiri salya salinimi ve salya akimi olusabilir.
Tedavisi yetersiz olabilen siyalore icin istenmeyen yan etkiler olmadan
rahatlama saglayan bir ila¢c bulmak icin birkac¢ ilacin denenmesi gerekebilir.

Kas problemleri: ALS’li bazi kisilerde spastisite mevcuttur. Kaslarin
gerilmesine ve kol, bacak, sirt, karin veya boyun sertlesmesine neden olur.
Spastisite basit bir temas ile tetiklenebilir ve 6zellikle, kas yorgunlugu
nedeniyle ALS'de yaygin olan kas kramplarini baslattigi takdirde agrih
olabilir. Kramplar ¢cok agril olabilir, ama zamanla zayiflayan kaslar artik
bir krampa girecek kadar gerilemeyeceginden kramplarin siddeti azalir.
Fasiktlasyon (kas segirmesi) de yaygin olmakla birlikte bunlar agril
olmaktan ziyade rahatsiz edicidir.
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iletisim kaybu: iletisim kabiliyetinin yitirilmesi, yasam tehdit edici veya

agrili olmamasina ragmen ALS’nin ¢ok sinir bozucu bir yonudar. Yardimcl
teknoloji bircok ¢6zUm sunmakla birlikte, insanlar bu konuda bilgi sahibi
olmadiklarindan yeterince kullaniimiyor olabilir. Yardimci cihazlar, basit ¢agri
digmelerinden hassas elektrik anahtarlarina ve 6nceden kaydedilmis kelime
ve mesajlari konusan klUcudk iletisim panolarina kadar genis bir yelpazeyi
kapsar. Ayrica, zayif bir fisildamay! isitilebilir konusmaya dénistirebilen
cihazlar mevcuttur. Kisi hemen hemen herhangi bir viicut parcasini hareket
ettirebiliyorsa, birtakim temel iletisim olanagi vardir. Piyasadaki ¢ok sayida
iletisim cihazini, ev sadligi bayilerinde veya internetteki magazalarda bulmak
mUmkdndir. Urdinlerin ve saticilarin listesi icin bkz. www.alsa.org.

Beyin dalgalarinin kullanildigi deneylerde, ALS’den dolayi hapsolmus kisiler
sadece distncelerini kullanarak bir bilgisayar araciligiyla iletisim kurmayi
dgrenmistir. Ornegin, iletim icin beyne bir sensdriin yerlestirildigi BrainGate
Sistemi arastirmalarinda, kol veya bacak gibi bir ekstremiteyi hareket
ettirme niyetiyle baglantili sinirsel sinyallerin bir bilgisayar tarafindan gercek
zamanda “desifre” edilip, robot kollari dahil olmak Gzere harici cihazlar
calistirmak icin kullanilabilecegi gdsterilmistir. Bu konuda arastirmalar devam
etmektedir; bkz. www.braingate.org.

Bilgisayarlarin neredeyse tamamen fel¢ olmus kisiler tarafindan
kullanilabilmesinin baska yollari da vardir. iletisim, e§lence ve hatta is icin
imleclerin el kullanmadan kumandasi hakkinda daha fazla bilgi icin bkz.
Boélim 5. Arastirmalar; ilag, hlicre nakli, gen tedavisi ve badisiklik sistemi
modtlasyonu dahil olmak Uzere ALS tedavileri acisindan Umit vericidir.

KAYNAKCA

National Institute on Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik
Bozukluklar ve inme Enstitiis(), ALS Association (ALS Birligi)

ALS KAYNAKLARI

ALS Association (ALSA) haber, arastirma destedi ve kaynaklar sadlar;
destek gruplarindan, kliniklerden ve uzmanlik hastanelerinden olusan ulusal
bir ag sunar. ALSA, 2014 yilindan beri ALS’nin nedenini ve caresini belirleme
amacli arastirmalar icin $111 milyonun Gstlnde fon saglamistir.
202-407-8580; www.als.org

The ALS Therapy Development Institute (ALS Tedavi Gelistirme Enstitlis()
tedaviler kesfetmek icin calisan, kdr amaci gitmeyen bir biyoteknoloji
sirketidir. 617-441-7200; www.als.net

Project ALS (ALS Projesi) ALS arastirmalarina odaklanir. 212-420-7382,
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855-900-2ALS (lcretsiz); www.projectals.org

Team Gleason (Gleason Ekibi) ALS ile yasayan kisilere serGven, teknoloji,
ekipman ve bakim hizmetleri saglar; https:/teamgleason.org

Arteriyovendz malformasyonlar (AVM’ler), fetls gelisimi sirasinda

veya dogumdan kisa bir stre sonra ortaya ciktigr disintlen dolasim
sistemi kusurlaridir. Bunlar, birbirine dolanmis atardamar ve toplardamar
dagimlerinden olusur ve normalde atardamarlardaki oksijenle doymus kani
kalpten vicut hlcrelerine tasiyan ve oksijeni tikenmis kani toplardamarlar
yoluyla akcigerlere ve kalbe geri gotiren hayati donglyl bozar. Bir AVM,
atardamarlari ve toplardamarlari dogrudan birbirine baglar, dolayisiyla sinir
sistemi dokularina giden oksijeni azaltir ve kanama riskini artirir.

Arteriyovendz malformasyonlar, atardamarlarin ve toplardamarlarin
bulundugu her yerde olusabilir. Bunlar genellikle belirti vermeden olusur.
Ancak, beyinde veya omurilikte olusan AVM’ler dzellikle problemli olabilir.
Kanama veya 6nemli oksijen kaybi olmasa dahi, blylk AVM’lerin varlidi
beyin veya omurilik hasarina yol acabilir. Bunlarin ¢api, bir cmm’den ki¢ik
boyutlardan 6.5 cm’yi gecen blylklUklere kadar ulasabilir. Bu lezyon ne
kadar blyUk olursa, cevreleyen beyin ya da omurilik yapilarina uygulanan
basin¢ da o kadar fazla olur.

Beyin veya omurilik AVM’leri (nérolojik AVM’ler) yaklasik 30 bin Amerikaliyi
etkilemektedir. Bunlar, tim irk ya da etnik kdkenlerden erkeklerde ve
kadinlarda yaklasik esit oranlarda goralar.

AVM’lerin yaygin belirtileri ndbetler ve bas agrilaridir. Diger nérolojik
belirtiler arasinda, vicudun bir béliminde kas zayiflidi veya fel¢ ya da
koordinasyon kaybi (ataksi) sayilabilir. AVM’ler ayrica, gérme duyusunda
veya konusmada agdri ya da bozukluklara neden olabilir. Zihin karisikligi veya
varsani (halUsinasyon) da mimkinddr. AVM’lerin cocukluk caginda hafif
6grenme veya davranis bozukluklarina neden olabilecegine dair kanitlar
vardir.

AVM’nin teshisi ya bilgisayarl aksiyal tomografi (BT) ya da manyetik
rezonans goérintileme (MRG) taramalari ile konur. Anjiyografi,
malformasyonun kesin yerini bulmanin dogru bir yoludur. Bir bacak
atardamarindan ince bir tlp yerlestirilir, beyne dodru ilerletilir ve ardindan
boyarmadde enjekte edilir. Taramalar sonucunda AVM digumu ortaya cikar.

Kan akisini yavaslatacak kilcal damarlar bulunmadigindan, AVM’ler
toplardamarlari blyUk basing altinda birakabilir. Zamanla AVM yirtilarak bir
kanamaya neden olabilir. Kanama riski distk olmakla birlikte, zamanla risk
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artar; genellikle tedavi &nerilir.

Tedavi: Teknikteki ilerlemeler sayesinde ¢cogu AVM olgularinin cerrahi
tedavisi glvenli ve etkilidir. Kafatasi icindeki cerrahide AVM’nin lazer ile
kesilmesine veya yakilmasina tesebbis edilebilir. Daha klcik AVM’ler icin
baska bir secenek de AVM kan damarlarini yavas yavas yok etmek amaciyla
radyasyon odaklayan stereotaktik radyocerrahidir. AVM’nin yok edilmesi bir
ila Uc yil alabilir.

Uclinc bir tedavi secenedi ise anjiyografiye benzeyen endovaskuler
embolizasyondur. Bacaktaki bir atardamara yerlestirilen bir sonda, etkilenen
atardamarlara dogru vicut icinden ilerletilir. AVM’ye giden baslica kan
damarlarini tikamak icin tutkala benzeyen bir madde enjekte edilerek
AVM’nin boyutu ktcUltlllr ve bdylece radyocerrahi veya geleneksel cerrahi
ile tedavisine olanak saglanir.

Cerrahi karari, riskleri tam olarak anlasilarak verilmelidir. Tedavi edilmeyen
AVM’ler ciddi nérolojik kusurlara veya 6lime yol acabilir. Ancak, merkezi
sinir sistemi Gzerindeki cerrahinin de bilinen riskleri vardir; AVM cerrahisi
invazivdir (vicuda girilmesini icerir) ve oldukc¢a karmasik olabilir.

KAYNAKCA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik
Bozukluklar ve Inme Enstitiisii), Mayo Clinic (Mayo Klinidgi), National
Organization for Rare Disorders (Ulusal Nadir Bozukluklar Teskilati)

AVM KAYNAKLARI

Mayo Clinic AVM hakkinda bircok egitim materyali sunar ve (¢ merkezde
tedavi saglar. 507-284-2511; www.mayoclinic.org, “arteriovenous
malformation” icin arama yapiniz.

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS) AVM
hakkinda klinik detaylar ve kaynaklar sunar. 301-496-5751, lcretsiz 1-800-
352-9424; www.ninds.nih.gov/Disorders/All-Disorders/Arteriovenous-
Malformation-Information-Page

National Organization for Rare Disorders (NORD) materyallerine AVM
dahildir. 203-744-0100, (icretsiz 1-800-999-6673; http://rarediseases.org

Brakiyal pleksus hasarlari, omurga ile omuz, kol ve el arasinda bulunan
bir sinir aginin asiri esnemeye, yirtilmaya veya baska travmaya maruz
kalmasindan kaynaklanir. Belirtiler, gl¢csiz veya felcli bir kolu, ve bilekte,
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elde veya kolda kas kontrolUnUln veya duyunun kaybini icerebilir. Kronik
agri genellikle bir endise kaynadidir. Hasarlar genellikle arac¢ kazalari,
spor faaliyetlerinde aksilikler, atesli silah yaralari veya cerrahi prosedurler
dolayisiyla olusur; bu hasarlar ayrica, dogum sirecinde bebegdin omuzlari
etkilendiyse de olusarak brakiyal pleksus sinirlerinin esnemesine veya
yirtilmasina neden olabilir.

Bazi brakiyal pleksus hasarlari tedavisiz iyilesebilir; bircok bebek ¢ ila dort
aylik olana kadar iyiye dogru gider veya tamamen iyilesir. Bu hasarlarin
tedavisi icin ergoterapi veya fiziksel terapi ve bazi olgularda cerrahi kullanilr.
Avulsiyon (yirtilma) ve kopma hasarlarinda, zamaninda cerrahi bir bagdlanti
yapilmadikca iyilesme olasiligr yoktur. Néroma (yara izi) ve néropraksi
(esneme) hasarlari icin iyilesme olasiligi Umit vericidir; néropraksi hasari olan
bircok kisi iyilesir.

KAYNAKCA

United Brachial Plexus Network (Birlesik Brakiyal Pleksus Adi), National
Institute of Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik Bozukluklar
ve Inme Enstitisd)

BRAKIYAL PLEKSUS KAYNAKLARI

United Brachial Plexus Network brakiyal pleksus hasarlari ile ilgili destek
saglar. Ucretsiz 781-315-6161; www.ubpn.org

Beyin, bilincli aktiviteler (yarime, konusma) ve bilingsiz aktiviteler (nefes
alip verme, sindirim) dahil olmak Uzere vicudun tim islevleri icin kumanda
merkezidir. Beyin ayrica disinme, kavrama, konusma ve duyguyu da
kumanda eder. Beyin hasari, ister kafatasina siddetli travma, ister kirilma
veya delinme icermeyen kapali bir hasar sonucunda olsun, bu islevlerin bir
kismini veya tamamini aksatabilir.

Travmatik beyin hasari (TBH) genellikle motorlu arac kazalari, dismeler,
siddet eylemleri ve spor yaralanmalarinin sonucunda olusur. Erkeklerde
olusma olasiligi kadinlara kiyasla iki kattan fazladir. Tahmini vaka orani

100 bin kiside 100°dir. Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezleri (CDC),

5.3 milyon Amerikalinin beyin travmasina bagl engellilik ile yasadigini
tahmin etmektedir. En yUksek vaka orani 15 ila 24 yaslarda ve 75 yas ve
Ustlnde gorilmektedir. Verilere gdre tUm beyin hasari olgularinin yarisinda,
yaralanmaya neden olan veya yaralanan kisi alkolladr.

Omuriligi hasarl olan kisilerde genellikle eslik eden beyin hasari da vardir;
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bu durum 6zellikle beyne yakin
olan Ust servikal hasarlar icin
gecerlidir.

Kafatasinin kemiksel
cercevesiyle kapli olan beyin,
hizli bas hareketlerine karsi
darbe emici gérevi yapan
beyin-omurilik sivisi icinde
yUzen jelatin kivamli bir
materyaldir. Beynin hasari;
kafatasinin kirilmasi veya
delinmesi (ara¢ kazasl,
disme veya atesli silah yarasi
gibi), bir hastalik streci
(nérotoksinler, enfeksiyon,
timorler veya metabolik anormallikler dahil) ya da sarsiimis bebek
sendromu veya basin hizli bir sekilde hizlanmasi/yavaslamasi gibi kapali
bir kafa travmasi nedeniyle olusabilir. Kafatasinin dis ylUzeyi pirizsiz, ama
ic yUzeyi pUrazludar; dolayisiyla, beyin dokusu kafatasi icindeki pGrizlG
kemiksel yapilara carptigindan, kapali kafa travmalari énemli hasara yol
acar. Travmada, beyin hasari darbe sirasinda olusabilir veya sismeye (beyin
6demine) ve beyin icine ydnelik kanamaya (beyin i¢ci kanamaya) ya da beyin
etrafinda kanamaya (epidural veya subdural kanamaya) badli olarak daha
sonra gelisebilir.

Bas yeterli derecede kuvvet ile darbeye maruz kalirsa, beyin kendi ekseni
(beyin sap1) etrafinda dontp bikilerek normal sinir yollarini kesintiye ugratir
ve bilin¢ kaybina neden olur. Bu bilin¢g kaybi uzun bir stire devam ederse,
beyin sapindan kortekse giden sinir mesajlarinin kesilmesinden dolay,
yaralanan kisi komaya girmis sayilir.

Kapal kafa travmasi genellikle belirgin dis isaretler birakmadan olussa da,
delinmeye bagdli ve kapall hasarlar arasindaki diger farklar 6nemli olabilir.
Ornegin, bir mermi yarasi beynin biyUk bir alanini yok edebilir, ancak

s6z konusu alan kritik degilse hasar klc¢ulk olabilir. Kapali kafa travmalari
genellikle, kismi ila tam felg; bilissel, davranissal ve bellek ile ilgili problemler;
ve kalici bitkisel hayat dahil olmak Gzere daha fazla hasar ve genis kapsaml
nérolojik kusurlar ile sonuclanir.

Hasar gbéren beyin dokusu zamanla iyilesebilir. Ancak, beyin dokusu bir
kere 6lUr ya da yok olursa, yeni beyin hlcrelerinin olustuguna dair bir kanit
yoktur. lyilesme siireci genellikle, belki de beynin diger kisimlarinin yok olan
dokunun islevini Gstlenmesinden dolayi, yeni hlicreler olmadan bile devam
eder.
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Beyin sarsintisi (konklUzyon) bir kapali kafa travmasi tradar. Bircok Kisi
beyin sarsintisindan sonra tam olarak iyilesir, ancak beyinde hasar birikimi
oldugunda, orta dlizeyde hasarin bile uzun sireli etkiler yarattigina dair kanit
mevcuttur.

Beyin hasarinin fiziksel ve zihinsel islevler Gzerinde ciddi ve hayat boyu
strecek etkileri olabilir. Bunlar arasinda bilin¢ kaybl, bellek ve/veya karakter
degdisimi, ve kismi veya tam felc sayilabilir. Yaygin davranissal problemler
arasinda s6zlU ve fiziksel saldirganlik, gerginlik, 6grenim guclikleri, zayif
ozfarkindalik, cinsel islevde degisiklik, distncesizce durtlsel hareket ve
sosyal geleneklere aldirmazlik sayilabilir. Hafif, orta dlzey ve siddetli TBH’nin
cok sayida sosyal sonuclarina, daha ylUksek intihar riski, bosanma, kronik
issizlik ve madde bagimliligi dahildir. Amerika Birlesik Devletleri’nde yeni
TBH olgularina iliskin akut bakim ve rehabilitasyonun yillik bedeli $9 milyar
ila $10 milyar gibi devasa bir tutardir. Siddetli TBH ile yasayan bir kisi icin
ortalama yasam boyu bakim masrafi $600 bin ile $2 milyon arasindadir.

Rehabilitasyon slreci, travma olayindan hemen sonra baslar. Bellek geri
kazanilmaya basladiktan sonra iyilesme hizi genellikle artar. Ancak; hareket,
bellek, dikkat, karmasik dlistinme, konusma ve dil, ve davranis degisimleri
ile ilgili olanlar dahil olmak Uzere bircok problem devam edebilir. Hayatta
kalanlar genellikle depresyon, endise, 6z-sayginin kaybi, karakter degisikligi
ve bazi durumlarda kisinin kendi kusurlarinin farkinda olmamasi gibi
sorunlarla bas ederler.

Rehabilitasyon; dikkati, belledi ve icra becerilerini iyilestirme amach

bilissel egzersizler icerebilir. Yapilandiriimis, sistematik, hedefe yénelik ve
bireysellestirilmis olan bu programlar 6grenim, uygulama ve sosyal temas
ile ilgilidir. Bazen, belirli islevleri iyilestirmek ve kusurlari telafi etmek icin
bellek kitaplari ve elektronik cagri sistemleri kullanilir. Genis kapsamli bir
rehabilitasyon programinin 6nemli bir parcasi olan psikoterapi, depresyonu
ve 6z-sayginin kaybini tedavi eder. Rehabilitasyon ayrica TBH ile baglantili
davranissal bozukluklar icin ilaclar da icerebilir. Bu ilaclarin bazilarinin TBH
ile yasayan kisilerde 6nemli yan etkileri oldugundan bunlar sadece zorunlu
durumlarda kullantlir.

Davranis degdistirme terapisi, TBH’nin karakter ve davranis Gzerindeki
etkilerini azaltmak ve sosyal becerileri yeniden egitmek icin kullaniimaktadir.
Ayrica, mesleki egitim de bircok rehabilitasyon programinda yaygin

olarak kullanilir. National Institutes of Health (Ulusal Saglik Enstitileri)
tarafindan beyin hasari hakkinda yayinlanan bir fikir birligi beyanina gore,
TBH ile yasayan kisiler ve aileleri, kendi bireysellestirilmis rehabilitasyon
programlarinin planlama ve tasarim asamalarinda énemli bir rol oynamalidir.

n Christopher ve Dana Reeve Vakfi



KAYNAKCA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik
Bozukluklar ve inme Enstitiisd), Brain Injury Resource Center (Beyin Hasari
Kaynak Merkezi)

BEYIN HASARI KAYNAKLARI

Brain Injury Association of America (BIAA) (Amerika Beyin Hasari

Birligi) beyin hasari ile yasama, tedavi, rehabilitasyon, arastirma, dnleme
vb. konularda kaynaklar sunar. Bu birligin ayrica ¢esitli eyaletlerde bagli
kuruluslari vardir. 703-761-0750 veya 1-800-444-6443; www.biausa.org

Brain Injury Resource Center (BIRC) “ihtiyaclarinizin karsilanmasi ve
sOémuiriden kagcinmaniz amaciyla sizi gli¢lendirmek icin” bir kaynak merkezi
isletir. 206-621-8558; www.headinjury.com

Defense and Veterans Brain Injury Center (DVBIC) (Milli Savunma ve Gaziler
Beyin Hasar1 Merkezi) travmatik beyin hasari ile yasayan askerlere, onlarin
bakmakla sorumlu olduklari kisilere ve gazilere hizmetler sunar.
www.dvbic.org

Traumatic Brain Injury (TBI) Model Systems of Care (TBH Model Bakim
Sistemleri), travmatik beyin hasari alaninda uzmanlik gelistirmek ve
gbstermek icin federal 6denekler alan uzmanlasmis bas travmasi klinikleridir.
Merkezler tarafindan bu tUr travmalarin seyri, tedavisi ve sonlanimlari
hakkinda yeni bilgi olusturulup yayinlanir ve koordinasyonlu bir bakim
sisteminin faydalari gdsterilir. https:/msktc.org/tbi/model-system-centers

Baylor Scott & White Institute for Rehabilitation (Bay/lor Scott & White
Rehabilitasyon Enstitdsd), Dallas, TX

Craig Hospital (Craig Hastanesi), Englewood, CO

Icahn School of Medicine at Mount Sinai (Mount Sinai Icahn Tip Fakdltesi),
New York, NY

Indiana University School of Medicine (Indiana Universitesi Tip Fakdltesi),
Indianapolis, IN

JFK Johnson Rehabilitation Institute (JFK Johnson Rehabilitasyon
Enstitidsd), Edison, NJ

Kessler Foundation (Kessler Vakfi), West Orange, NJ

Mayo Clinic (Mayo Klinigi), Rochester, MN

Moss Rehabilitation Research Institute (Moss Rehabilitasyon Arastirma
Enstitisd), Philadelphia, PA

Rehabilitation Institute of Michigan (Michigan Rehabilitasyon Enstitisd),
Detroit, Mi

Rusk Rehabilitation (Rusk Rehabilitasyon), New York, NY

Spaulding Rehabilitation Hospital (Spaulding Rehabilitasyon Hastanesi),
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Boston, MA

TIRR Memorial Hermann (Texas Rehabilitasyon ve Arastirma Enstitisd),
Houston, TX

University of Alabama at Birmingham (Alabama Universitesi, Birmingham
Kampdsd), Birmingham, AL

University of Washington (Washington Universitesi), Seattle, WA

Virginia Commonwealth University (Virginia Eyalet Universitesi), Richmond,
VA

Wexner Medical Center at Ohio State University (Ohio Eyalet Universitesi
Wexner Tip Merkezi) Columbus, OH

Travmatik beyin hasari arastirmalari: Sac, cilt ve kafatasinin yani sira bir
sivi yastigl ile korunmasina ragmen, beyin oldukca narindir. insanlar daha
6ldurGcu silahlar ve ylksek hizlarda hareket gelistirene kadar bu koruma
cogunlukla yeterliydi.

Beyin hasarlari, beynin hangi kisminin hasar gérdigine baglh olarak cesitlilik
gbsterir. HipokampUse uygulanan bir darbe bellek kaybina neden olur. Beyin
sapl hasari, Ust omurilik hasarina benzer. Bazal ¢ekirdeklerin hasar gérmesi
hareketi etkilerken, 6n loblarin hasar gérmesi ise duygusal problemlere

yol acabilir. Korteksin bazi kisimlarinin hasar gérmesi konusma ve anlama
yeteneklerini etkiler. Her bir belirti, 6zel bakim ve tedavi gerektirebilir.

Beyin hasari ayrica, sinir hiicresi (akson) hasari, ezikler (bereler), hematomlar
(pihtilar) ve sismeler dahil olmak UGzere bircok fizyolojik strecler icerir.

inme, omurilik hasari ve diger sinir travmasi tirlerinde de oldugu gibi, beyin
hasari mlnferit bir strec degdil strekli bir olaydir. Baslangi¢taki hasardan
sonra, imha dalgalari ginler, hatta haftalar strebilir. Doktorlar, muazzam
miktarlarda sinir hlicresinin kaybini icerebilecek baslangictaki hasari,
halihazirda mevcut olan tedavilerle tam olarak iyilestirememektedir.

Bununla birlikte, ikincil hasarin beyne yayilmasi sinirlandirilabilir. Bilimciler,
beyin iskemisi (kan kayb), beyinde disik kan akisi, dUstk oksijen dlzeyleri
ve uyaricl amino asit (6rn. glutamat) salimi dahil olmak Gzere bu ikincil
faktorlerden bazilarini hedef almistir. Bir zamanlar kan damari sizintisinin
bir sonucu oldudu distntlen 6demin simdi hasarli dokudaki strekli hicre
6limuUne bagl oldugu distntlmektedir.

Beyin travmasinin etkilerinin genis bir yelpazesini kontrol altina almak

icin cok sayida ila¢ arastirmasi yapilmistir; bunlara glutamat toksisitesi
(selfotel, cerestat, deksanabinol), kalsiyum hasari (nimodipin) ve hicre zari
bozulmasi (tirilazad, PEG-SOD) dahildir. Daha kig¢tk klinik arastirmalarda
blydme hormonlari, antikonvilsanlar (kas kasilmasini énler), bradikinin (kan
damari gecirgenligini artirir) ve beyin perflzyon basinci (beyne giden kan
akisini artirir) uygulamalari Gzerinde calisiimistir. Birka¢ arastirmada beyin
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travmasindan sonra akut hipoterminin (sogutmanin) etkileri denenmistir;
sogutma uygulayan yodun bakim Uniteleri bulunmakla birlikte, bu yéntemin
kullanimi icin &zel dneriler yoktur. Potansiyel sinir koruyucu maddelerle
yapilan ¢esitli tedavilerin hayvanlarda iyi sonuclar verdigi goértlmus olsa

da, bunlarin klinik arastirmalari genellikle basarili olmamistir. Bilimciler
bunun nedeninin hayvan modelleri ile insanlarla yapilan klinik uygulamalar
arasindaki devasa fark oldugunu séylemektedir. insan yaralanmasi cok
degiskendir ve klc¢uk bir laboratuvar hayvaninda iyi temsil edilemez. Ayrica,
cogu zaman dogdru terapdtik zaman penceresi icinde insanlarda tedavinin
baslatiimasi zordur. ilaclarin insanlarda gériilen dayanilmaz yan etkilerinin
aynisini hayvanlar her zaman yasamadigdi gibi, hayvan modelleri de beyin
travmasinin insan zihni, belledi ve davranisinda olusturdugu karmasik ve
bazen yasam boyu slren etkilerini ele alamaz.

Elbette, hasar gbren beynin bir miktar iyilesme kapasitesi vardir. Bilimcilerin
kullandigi tabirle beyin “plastik”tir, yani, sinir blyUme faktérleri, doku nakli
veya diger teknikler kullanilarak beyin kendisini yeniden modellemeye ve
bdylece islevini geri kazanmaya tesvik edilebilir. lyilesme sirasinda farkli
zamanlarda farkli mekanizmalar aktif oldugundan, mtdahaleler belirli
zamanlarda daha yararli olabilir. Her biri beyin hasarindan sonraki belirli biyo-
kimyasal sUrecleri ele alan bir dizi zamanlanmis ilaclar kullanilabilir. Hlcre
replasmani (kok hlcreler dahil) teorik olarak mimkun olsa da, insanlara
uygulanmadan énce daha bircok arastirma yapilmasi gerekmektedir.

Serebral palsi (SP), hareketin ve vicut pozisyonunun kumandasini etkileyen
bir tibbi tablo grubunu ifade eder. SP bozukluklarinin nedeni kaslardaki veya
sinirlerdeki problemler degildir. Beynin bazi bélgelerinin hatali gelisimi veya
hasara ugramasi, hareketin ve vicut pozisyonunun yetersiz kumandasina
neden olur. Hafif ila siddetli arasinda degisen belirtiler fel¢ tarlerini de
icerebilir.

Serebral palsi her zaman siddetli engellilie neden olmaz. Siddetli SP’li

bir cocuk yUrlyemeyebilir ve genis kapsamli bakim gerektirebilirken, hafif
serebral palsili bir cocuk sadece biraz dengesiz olabilir ve 6zel yardima
intiyac duymayabilir. SP bulasici olmadidi gibi genellikle kalitsal da degildir.
Codu cocuk, tedaviyle yeteneklerini 6nemli derecede ilerletir. Belirtiler
zamanla degisebilmekle birlikte, serebral palsi tanim geredi ilerleyici degildir;
engellilik artarsa, bu genellikle SP’den baska bir hastaliga veya tibbi tabloya
baglidir.

Cogu zaman serebral palsili cocuklarin zihinsel engellilikler, 5grenme
engellilikleri ve ndbetlerin yani sira gérme, isitme ve konusma guclukleri
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icin tedavisi gerekir. Serebral palsi genellikle, cocuk yaklasik iki ila (¢ yaslara
gelene kadar teshis edilmez. SP, li¢c yasindan blylk her 1000 ¢ocuktan
yaklasik 1.5 ila 4’den fazlasini etkiler. Diinya genelinde, 17 milyondan fazla
kiside serebral palsi vardir.

Baslica Ug tlre ayrilr:

Spastik serebral palsi: Etkilenenlerin yaklasik ylizde 70 ila 80’inde, kaslarin
sertliginden dolayi hareketin glclestigi spastik serebral palsi vardir. Her iki
bacak da etkilendiginde (spastik dipleji), cocuk ylrimekte glclik cekebilir,
¢unkU kalcalardaki ve bacaklardaki siki kaslar bacaklarin ice dénmesine

ve dizlerde makas sekli olusmasina neden olur. Baska olgularda vicudun
sadece tek tarafi (spastik hemipleji) etkilenir ve genellikle koldaki etki
bacaktakinden daha siddetlidir. En siddetlisi ise, her iki kol ve bacak ile
gdvdenin ve cogu kez agiz ve dil kaslarinin etkilendigi spastik kuadriplejidir.

Diskinetik (atetoid) serebral palsi: SP’li kisilerin yaklasik ylizde 10 ila
20’sinde bulunan diskinetik tlrde vicudun tamami etkilenir. Bu tur, kas
tonunun cok siki ile cok gevsek arasinda dalgalanmasi ile nitelenir; diskinetik
SP bazen kontrolstiz hareketler (yavas ve kivranmall ya da hizli ve silkinmeli)
ile baglantilidir. Cocuklar genellikle oturmaya ve ylrimeye yetecek kadar
vlcutlarina kumanda etmeyi 63grenmekte glcllik cekerler. YUz ve dil kaslari
da etkilenebileceginden yutma ve konusma zor olabilir.

Ataksik serebral palsi: SP’li kisilerin yaklasik ylzde 5 ila 10’unda denge ve
koordinasyonu etkileyen ataksik tlr vardir. Bu kisiler dengesiz bir bicimde
yUrQr ve yazma gibi koordinasyon gerektiren hareketlerde zorlanirlar.

Amerika Birlesik Devletleri’ndeki SP’li cocuklarin yaklasik yizde 10 ila
20’sinde bu bozukluk dogumdan sonra, yasamin ilk birka¢ ayinda veya
yilinda beyin hasari; bakteriyel menenjit veya viral ensefalit gibi beyin
enfeksiyonu; ya da bas travmasi sonucunda gelisir. Dogumda mevcut olan
serebral palsi aylarca saptanmayabilir. Cogu olguda, dogustan serebral
palsinin nedeni bilinmez. Bilimciler, gebelik veya dogum sirasinda olusarak
gelismekte olan beyindeki motor merkezlere zarar verebilecek bazi belirli
olaylari saptamistir. Doktorlar son zamanlara kadar serebral palsinin
birincil nedeninin dogum sirasindaki oksijen eksikligi oldugunu dustnduler.
Arastirmalar bu nedenin, olgularin sadece yaklasik ylzde 10’u icin gecerli
oldugunu gdstermektedir.

SP, inme veya beyin hasari icin hiperbarik oksijen tedavisinin arastirmalari
devam etmektedir. Bazi klinik ve Ureticiler bunun SP icin kullanimini
desteklemekteyse de, etkili olduguna dair bir fikir birligi yoktur.

SP’li bir cocuk, motor becerilerini (oturmak ve yurimek) artirmak, kas
kuvvetini gelistirmek ve kasilmayi (kaslarin kisalarak eklem hareketini
sinirlamasini) 6nlemek icin genellikle fizik tedaviye baslar. Ellerin veya
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bacaklarin islevini iyilestirmek icin bazen sabitleyiciler, ateller veya alcilar
kullanilr. Kasiimalar siddetliyse, etkilenen kaslari uzatmak icin cerrahi
Onerilebilir.

Kisitlayici zorunlu hareket tedavisi (KZHT) adi verilen yeni bir teknik, inme
sonucunda vicudunun tek tarafinda kolu zayiflayan yetiskinlerde basariyla
kullanilan bir fizik tedavi trGdr. Bu tedavi, kuvvetli kolu “al¢iya” alarak
kisitlar ve zayif kolu aktivite yapmaya zorlar. Serebral palsili cocuklarla
yapilan randomize ve kontrolll bir calismada, bir grup ¢cocugda geleneksel
fizik tedavi, diger bir grup cocuga da art arda 21 giin KZHT uygulandi.
Arastirmacilar, engelli kolda islev ilerlemesing, ilerlemenin tedaviden sonra
kalici olup olmadigina ve bunun gévde kumandasi, mobilite, iletisim ve kendi
kendine yardim becerileri gibi diger alanlarda 6nemli kazanclarla baglantil
olup olmadigina dair kanitlar aradilar. KZHT alan ¢ocuklar, tim &lcltlerde
geleneksel fizik tedavi alan ¢cocuklardan daha iyi performans gdsterdiler ve
altr ay sonra kollarina hala daha iyi kumanda edebiliyorlardi.

Arastirmacilar, spastik (spazma maruz kalan) kaslari hedef almanin ve
giclendirmenin yeni yollarini gelistiriyorlar. Ornegin, fonksiyonel elektrik
stimUlasyonu (FES) ydonteminde, belirli kaslara veya sinirlere uzaktan
kumandayla calistirilan kablosuz mikroskobik bir cihaz yerlestirilir. Bu teknik,
serebral palsili ve inme geciren kisilerde el, omuz ve ayak bilegi kaslarini
aktiflestirmek ve kuvvetlendirmek icin kullaniimistir. FES hakkinda daha fazla
bilgi icin bkz. B6lUm 2- Fitness ve Egzersiz.

ilaclar spastisiteyi hafifletebilir veya anormal hareketleri azaltabilir. Bazi
olgularda, baklofen gibi bir anti-spazm ilacini strekli olarak uygulamak icin
cilt altina kiicUk bir pompa yerlestirilir. Belirli kaslari yatistirmak icin Botox
enjeksiyonlari kullanilarak basari elde edildigi bildirilmistir. Her iki bacagdi
spastisiteden etkilenen daha kicUk cocuklarda dorsal rizotomi yéntemi
spastisiteyi kalici olarak azaltabilir ve oturma, ayakta durma ve ylriime
yetenegdini gelistirebilir. Bu prosedirde, doktorlar spastisiteye katkisi olan
sinir liflerinden bazilarini keser.

SP’li bir cocuk bayldUkee, tedavi ve diger destek hizmetleri degisecektir.
Fizik tedavi; mesleki editim, dinlence ve bos zaman programlari ve
gerektiginde 6zel egitim ile desteklenir. Ergenlik caginda duygusal ve
psikolojik sorunlar icin danismanlik énemlidir.

KAYNAKCA

United Cerebral Palsy (Birlesik Serebral Palsi), March of Dimes, Centers for
Disease Control and Prevention (Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezleri), National
Institute of Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik Bozukluklar ve
Inme Enstittisi), Cerebral Palsy Foundation (Serebral Palsi Vakfi).
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SEREBRAL PALSi KAYNAKLARI

Cerebral Palsy Foundation SP’nin nedenini ve caresini bulmak icin
arastirmalarin yani sira, SP’li ve ilgili gelisim engellilikleri olan kisilere bakim
icin fon saglar. 212-520-1686; www.yourcpf.org

March of Dimes Birth Defects Foundation (March of Dimes Dogum Kusurlari
Vakfi) dogum kusurlari, bebek élumu, disik dogum agirligi ve dogum éncesi
bakim eksikligi sorunlarini ele alan kaynaklar ve baglantilar sunar. Ucretsiz
1-888-663-4637; www.marchofdimes.org

United Cerebral Palsy (UCP) SP ile sadlik ve esenlik kaynaklarinin yani sira,
yasam tarzi, egitim ve hastalari temsile yonelik kaynaklar sunar. UCP’nin
hizmetleri diger engelli kisileri de kapsar; UCP tarafindan hizmet saglanan
kisilerin Ucte ikisinde serebral palsiden baska engellilik vardir. UCP, lcretsiz
1-800-872-5827; www.ucp.org

Friedreich Ataksisi (FA), sinir sisteminde ilerleyici hasara neden olan ve
kalitim yoluyla gecen bir hastaliktir. Kas zayiflidi, konusma gucltkleri veya
kalp hastaligi ile sonuclanabilir. iIk belirtisi genellikle yiriimede glcluktir;
belirtiler giderek kdtlleserek kollara ve gdvdeye yayilabilir. Kol veya
bacaklardaki duyu kaybinin vicudun diger kisimlarina yayilmasi olasidr.
Diger &zellikler arasinda, 6zellikle dizlerdeki ve ayak bileklerindeki tendon
reflekslerinin kaybi sayilabilir. Friedreich ataksisi ile yasayan kisilerin cogunda
cerrahi girisim gerektirebilecek skolyoz (omurganin bir tarafa kivrilmasi)
gelisir.

Diger belirtiler arasinda g63duUs agdrisi, nefes darligi ve kalp ¢arpintilari
sayilabilir. Bu belirtiler, hipertrofik kardiyomiyopati (kalp blylimesi),
miyokardiyal fibrozis (kalp kaslarinda life benzeyen materyal olusumu) ve
kalp yetmezligi gibi cogu zaman Friedreich ataksisine eslik eden ¢esitli kalp
hastaligi tUrlerinin sonucunda olusur.

Friedreich ataksisi, adini bu tibbi tabloyu ilk olarak 1860’larda tanimlayan
hekim Nicholas Friedreich’ten alir. Koordinasyon problemlerini ve dengesizligi
ifade eden “ataksi”, bircok hastalikta ve tibbi tabloda olusur. Friedreich
ataksisi, omurilikteki sinir dokusunun yani sira kol ve bacak hareketine
kumanda eden sinirlerin bozulmasi ile nitelenir. Omurilik incelir ve sinir
hdcrelerinin sinyalleri iletmesine yardimci olan miyelin denen yalitimin bir kismi
kaybedilir.

Friedreich ataksisi nadirdir; Amerika Birlesik Devletleri’nde 50 bin kisiden
yaklasik T'ini etkiler. Erkekler ve kadinlar ayni oranda etkilenir. Belirtiler
genellikle 5 ile 15 yaslar arasinda baslarsa da, 18 ayliga kadar erken veya 30
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yasa kadar gec¢ de gorulebilir.

Friedreich ataksisi icin halihazirda hicbir etkili care veya tedavi yoktur.
Ancak, belirtilerin ve eslik eden komplikasyonlarin bircogu tedavi edilebilir.
Arastirmalar, “frataksin”in birkac organin gerektigi gibi calismasi icin dnemli
bir mitokondriyal protein oldugunu gostermektedir. FA'll kisilerde, etkilenen
hlcrelerdeki frataksin miktari blytk 6lctide azalmistir. Bu frataksin kaybi,
sinir sistemini, kalbi ve pankreasi, serbest radikaller (vicuttaki fazla demir
oksijenle reaksiyona girdiginde Uretilen kimyasallar) tarafindan verilebilecek
zarara karsi duyarli hale getirebilir. Arastirmacilar tarafindan antioksidan
tedavisi ile serbest radikal seviyelerinin dtsirilmesi denenmistir. Avrupa’da
yapilan ilk klinik arastirmalar, koenzim Q10, E vitamini ve idebenon gibi
antioksidanlarin sinirli diizeyde fayda saglayabilecedini distndtrmuUstir.
Ancak, Amerika Birlesik Devletleri’ndeki klinik arastirmalarda, FA’lI kisilerde
idebenon kullaniminin etkili oldugu gértlmemistir. Halihazirda bu maddenin
degisik ve daha gucli bicimleri ve diger antioksidanlar Gzerinde ¢alismalar
devam etmektedir. Bu arada, bilimciler tarafindan ayrica ila¢ tedavileri,
genetik mihendisligi ve protein uygulama sistemleri yoluyla frataksin
seviyelerini artirmanin ve demir metabolizmasini yénetmenin yollari
arastiriimaktadir.

KAYNAKCA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik
Bozukluklar ve Inme Enstitiisi), National Organization for Rare Disorders
(Ulusal Nadir Bozukluklar Teskilati), Friedreich’s Ataxia Research Alliance
(Friedreich Ataksisi Arastirma Birligi), Muscular Dystrophy Association
(Kas Distrofisi Birligi)

FRIEDREICH ATAKSiSi KAYNAKLARI

Friedreich’s Ataxia Research Alliance (FARA) glincel arastirmalar dahil

olmak Uzere Friedreich ataksisi ve ilgili ataksiler hakkinda bilgi sagladigi

gibi ayrica arastirmacilara, hastalara, ailelere ve bakicilara yonelik bilgiler
de sunar. FARA ayrica, yeni teshis edilen hastalar icin bir destek ve bilgi

kaynagidir. 484-879-6160;

www.curefa.org

Muscular Dystrophy Association (MDA) ataksiler dahil olmak Gzere kas-sinir
hastaliklari hakkinda haber ve bilgi sunar. Ucretsiz 1-800-572-1717;
www.mda.org

National Ataxia Foundation (NAF) (Ulusal Ataksi Vakfi) Amerika Birlesik
Devletleri ve Kanada’daki ¢cok sayida bagli subeleri ve destek gruplari ile
kalitsal ataksi arastirmalarini destekler. 763-553-0020; www.ataxia.org
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National Organization for Rare Disorders (NORD) egitim, hasta temsilciligi,
arastirma ve hizmet yoluyla, aralarinda FA'nin da bulundugu 6000’den fazla
nadir bozuklugun tanimlanmasina ve tedavisine adanmistir.
www.rarediseases.org

Guillain-Barré (“giyen bare” okunur) sendromu, periferik sinir sisteminin

bir kisminin, vicudun bagisiklik sistemi tarafindan saldiriya ugradidi bir
bozukluktur. ilk belirtiler, bacaklarda cesitli derecelerde glicsizlik veya
sizlama hisleri ve bunlarin genellikle kollara ve Ust bedene yayilmasini igerir;
bunlarin siddeti kisi tamamen fel¢ olana kadar artabilir. Hastaligin erken
evrelerinde, 6zellikle bir solunum cihazina ihtiya¢ oldugunda, bircok kisi icin
yogun bakim gereklidir.

Guillain-Barré sendromu nadirdir. Genellikle, bu sendrom kisi viral bir
solunum veya mide-bagdirsak enfeksiyonu belirtileri yasadiktan birka¢ gin
veya hafta sonra olusur; ilgili en yaygin enfeksiyon bakteriyel kaynakli
olmakla birlikte, olgularin ylzde 60’inin bilinen bir nedeni yoktur. Bazi
olgular, grip virGsa veya grip virGstne karsi bir bagdisiklik tepkisi tarafindan
tetiklenebilir. Zaman zaman cerrahi veya asilar da bunu tetikleyebilir.
Bozukluk, saatler veya glnler icinde gelisebilir ya da bu strec¢ U¢ ila doért
hafta strebilir. Guillain-Barré sendromunun bazi kisileri hedefleyip digerlerini
etkilememesinin sebebi bilinmemektedir. Cogu insan Guillain-Barré’nin en
siddetli vakasindan sonra bile iyilesse de bazi kisilerde bir derece halsizlik
devam eder. Bu sendromun bilinen bir ¢aresi yoktur, ancak tedaviler
siddetini dusUrebilir ve iyilesme strecini hizlandirabilir. Komplikasyonlari
tedavi etmenin birkac yolu vardir. Plazmaferez (plazma degdisimi olarak da
bilinir), otoantikorlari kan dolasimindan mekanik olarak cikarir. Bagdisiklik
sistemini desteklemek icin yUksek dozlu immUnoglobulin tedavisi de
kullanihr. Arastirmacilar, sinir sistemine yapilan saldirilardan hangi hiicrelerin
sorumlu oldugunu bulmak icin bagdisiklik sisteminin ¢alismasini anlamayi Gmit
etmektedir.

CDC'’ye gobre, “Glncel arastirmalar nadir bir sinir sistemi hastaligi olan
Guillain-Barré sendromu (GBS) ile Zika arasinda gUclU bir baglanti oldugunu
distndUrmekle birlikte, yakin gecmiste Zika virtst enfeksiyonu geciren
kisilerin sadece klcUk bir kismi GBS’ye yakalanmaktadir.”

KAYNAKCA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik
Bozuklukiar ve inme Enstitisd)
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GUILLAIN-BARRE SENDROMU KAYNAKLARI

GBS/CIDP Foundation International W 1DESC CTREEN
(Uluslararasi GBS/CIDP Vakfi) NICK NOLTE SUSAN SARANDON

Guillain-Barré ve Kronik Enflamatuvar LORENZO’S OIL

Demiyelinizan Polinéropati hakkinda
bilgi saglar. 610-667-0131 veya
Ucretsiz 1-866-224-3307;
www.gbs-cidp.org

Lékodistrofiler; beyni, omuriligi ve
cevresel sinirleri etkileyen ilerleyici

ve kaltsal bozukluklardir. Belirli
|6kodistrofiler arasinda metakromatik
|6kodistrofi, Krabbe hastaligi,
adrenoldkodistrofi, Canavan hastalig,
Alexander hastaligl, Zellweger
sendromu, Refsum hastaligi ve & 5
serebrotendindz ksantomatozis Rabees SO R E SR OV N MERRCs
sayllabilir. Pelizaeus-Merzbacher

hastaligi da felce yol acabilir.

iRl

Oykiisti 1992 yapimi “Lorenzo’s Oil (Lorenzo’nun Yadn)” filminde anlatilan
Lorenzo Odone isimli klicik ¢cocuk adrenoldkodistrofi'den (ALD)
etkilenmistir. Bu hastalikta, beyindeki sinir liflerinin Gzerindeki yadl kaplama
(miyelin kilift) kaybolur ve adrenal bezi bozularak ilerleyici nérolojik
engellilige yol acar. (Daha fazla bilgi icin bkz.
https.//adrenoleukodystrophy.info/treatment-options/lorenzo-odone)

LOKODISTROFi KAYNAKLARI

United Leukodystrophy Foundation (ULF) (Birlesik Lékodistrofi Vakfi)
|6kodistrofiler icin fon toplamanin yani sira [6kodistrofiler hakkinda kaynaklar
ve klinik detaylar sunar. Ucretsiz 1-800-728-5483 veya 815-748-3211;
www.ulf.org

Lyme hastaligi, siyah bacakli bir cins kenenin isirmasi yoluyla insanlara gecen
bakteriyel (Borrelia burgdorferi) bir enfeksiyonu olmasina ragmen, Lyme
hastaligina yakalananlarin yizde 50’sinden azi bir kene isirigini hatirlar.

Tipik belirtiler arasinda ates, bas agrisi ve yorgunluk sayilabilir. Kollarda
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ve bacaklarda islev kaybini iceren nérolojik
belirtilere yol acabilen Lyme hastalidina
genellikle yanlislikla amiyotrofik lateral

skleroz veya multipl skleroz teshisi konur.
Standart teshis yontemleri, bazi Lyme hastaligi
uzmanlarina goére olgularin ylzde 40’ina kadar
blyuk bir oranini saptamakta basarisizdir.
Cogdu Lyme hastaligi olgulari birka¢ haftalik bir
dénem icinde basariyla tedavi edilebilir. Uzun
vadeli Lyme hastaligi olan bazi kisiler uzun

bir stre antibiyotik alsa da, hekimlerin cogu
Lyme hastaligini kronik bir enfeksiyon olarak
kabul etmez. Tibbi yayinlara gére, kronik Lyme hastaligi teshisi konan bircok
hastada onceki bir enfeksiyon kaniti gorilmez. Bir hasta sevk merkezinde,
hastalarin sadece yizde 37’sinin belirtilerinin aciklamasi olarak glincel veya
gecmis B. burgdorferi enfeksiyonu saptanmistir. Bazi kisilerde hiberbarik
oksijen ve ari zehrinin hastalik belirtilerinin tedavisinde etkili oldugunu
bildiren yayinlar mevcuttur. Kronik Lyme hastalidi olan bazi kisiler, pahali ve
onaylanmamis kdk hicre tedavileri icin yurt disina seyahat etmistir.

Borrelia burgdorferi

LYME HASTALIGI KAYNAKLARI

American Lyme Disease Foundation (Amerika Lyme Hastaligi Vakfi)
kaynaklar ve tedavi bilgileri sunar. www.aldf.com

International Lyme and Associated Diseases Society (Uluslararasi Lyme ve
fliskili Hastaliklar Dernedi) editim materyalleri sunar. http.//ilads.org

Lyme Disease Association (Lyme Hastaligi Birligi) bilgi ve sevk énerisi sunar.
www.lymediseaseassociation.org

Multipl skleroz (MS), merkezi sinir sisteminin kronik ve cogu kez engellilik
olusturan bir hastaligidir. National MS Society (Ulusal MS Dernegi) tarafindan
desteklenen bir arastirma, Amerika Birlesik Devletleri’'nde yaklasik 1

milyon kisinin MS ile yasadigini teyit etmistir. Belirtiler, kol veya bacakta
uyusma seklinde ara ara ve hafif olabildigi gibi, felg, bilissel kayip veya
gérme duyusunun kaybi da dahil olmak Uzere siddetli de olabilir. MS, sinir
hlcrelerinin kaplamasi olan miyelin Uzerinde yara izi dokusu olusumuna
bagdli olarak sinir islevinin azalmasini icerir. Tekrarlanan enflamasyon ataklari,
miyelini imha ederek sinir hiicreleri boyunca yara izi dokusu (skleroz)

iceren multipl, yani birden fazla, alan birakir. Bu da o alanda sinir sinyali
iletiminin yavaslamasi veya engellenmesi ile sonuclanir. Multipl skleroz
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genellikle, glnler, haftalar veya aylar stren ataklar (“alevlenmeler”) ile
ilerler. Alevlenmelerin yerini, belirtilerin azaldigi veya hi¢c olmadigi dénemler
(“remisyonlar” veya “dlzelmeler”) alabilir. Tekrarlama (“nUks”) yaygindir.

MS belirtileri arasinda sunlar sayilabilir: bir veya daha fazla kolda / bacakta
glcgsUzIlUk, titreme veya felg; spastisite (kontrol altina alinamayan spazmlar);
hareket problemleri; uyusma; sizlama; adri; gdrme duyusunun kaybi;
koordinasyon ve denge kaybi; idrar veya diski tutamama; bellek veya yargi
glcinln kaybi; ve en yaygin olarak yorgunluk.

MS’li kisilerin yaklasik ylzde 80’inde olusan yorgunluk, kisinin calisma

ve islevlerini yapma kapasitesini 6nemli dlctide etkileyebilir. Yorgunluk,
hastaligin diger belirtilerinden minimal dlizeyde etkilenen bir kiside 6nde
gelen belirti olabilir. MS ile ilgili yorgunluk genellikle her gln olusur ve
ilerleyen saatlerde kétllesme egilimi gdsterir. Sicak ve nem ile siddetlenmeye
yatkindir. MS ile ilgili yorgunlugun, depresyon veya fiziksel engellilik derecesi
ile iliskili oldugu gérinmemektedir.

Multipl skleroz, kisiden kisiye ve hastaligin siddeti ve seyri acisindan blylk
6lctde degisir. MS icin en yaygin tir olan nikseden-dlzelen seyir, ataklardan
sonra kismi veya tam toparlanma ile nitelenir; MS’li kisilerin yaklasik ylzde
75’inde hastalik nikseden-dizelen seyir ile baslar.

NUkseden-dlzelen seyirli MS giderek ilerleyici olabilir. Ataklar ve kismi
toparlanmalar devam edebilir. Buna ikincil-ilerleyici MS denir. NUkseden-
dizelen ile baslayanlarin yaridan fazlasinda on yil icinde, ylizde 90’Inda ise
25 yil icinde ikincil-ilerleyici MS gelisecektir.

Hastaligin baslangicindan itibaren ilerleyici bir seyir bulunmasina birincil-
ilerleyici MS denir. Bu durumda belirtiler genellikle diizelmez.

MS’nin kesin nedeni bilinmemektedir. Arastirmalar, cevresel bir etkenin

ilgili olabilecegdini belirtmektedir. Dinyanin diger bdlgelerine kiyasla kuzey
Avrupa’da, kuzey Amerika Birlesik Devletleri’nde, gliney Avustralya’da ve
Yeni Zelanda’da daha yUksek vaka orani vardir. Daha gUnesli iklimlerde
insanlarin MS’ye yakalanma olasiligi daha disik oldugundan, arastirmalarda
D vitamini seviyeleri hedef alinmistir; gercekten de, distk D vitamini
seviyeleri ile MS arasinda biraz baglanti mevcuttur. Cilt glines i1si§ina maruz
kaldiginda dogdal olarak D vitamini Gretir. Arastirmalar, kuzey iklimlerinde
yasayan insanlarin D vitamini seviyelerinin genellikle dlstk oldugunu
gdstermektedir. Yasamin sonraki yillarinda multipl skleroz gelisme riski, daha
az glnesli Nisan ayinda dogan bebeklerde en ylksek, daha glnesli Ekim
ayinda doganlarda ise en dustktar.

Ayrica, bu bozukluga ydénelik ailesel bir egilim de olabilir. MS’li kisilerin cogu
20 ile 40 yaslar arasinda teshis edilir. Kadinlar erkeklerden daha yaygin
olarak etkilenir. MS’nin herhangi bir bireydeki ilerlemesi, siddeti ve belirtileri
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henlz dngoérilememektedir.

Multipl sklerozun merkezi sinir sistemine (MSS) karsi anormal bir bagisiklik
yaniti oldugu disintlmektedir. Normalde vicudu enfeksiyonlara karsi
koruyan vicudun badisiklik sistemindeki hiicreler ve proteinler, MSS’ye kan
tasiyan kan damarlarini terk eder ve beyin ve omuriligin aleyhine ¢alisarak
miyelini yok eder. Bagdisiklik sisteminin kendi miyelinine saldirmasina neden
olan kesin tetikleme mekanizmasi henilz bilinmemekle beraber, bir virls
enfeksiyonunun kalitsal genetik bir yatkinlikla birlesmesi 6nde gelen bir
teoridir. Bir¢cok farkl virlsin MS’ye neden oldugu distntlUrken, bu nedeni
tek bir virGse baglayan kesin bir kanit bulunamamistir.

Multipl skleroz, bilimsel olarak tanimlanan ilk hastaliklardan biriydi. On
dokuzuncu yizyil doktorlari, goérdiklerini ve kaydettiklerini tam olarak
anlamadilar, ama 1838’e kadar giden yillarda yapilan otopsiler bugin MS
olarak bilinen hastaligi net olarak gdstermektedir. Paris Universitesinde
nérolog olan Jean-Martin Charcot, 1868 yilinda daha dnce hi¢ gérmedigi
tlrden bir titremesi olan genc bir kadini dikkatle muayene etti. Doktor,
kadinin geveleyerek konusma ve anormal géz hareketleri dahil olmak
Uzere diger noérolojik problemlerini not etti ve bunlari gérmUs oldugu diger
hastalarla karsilastirdi. Kadin 6ldiginde, doktor beynini inceledi ve MS’nin
tipik yara izlerini veya “plaklarini” buldu.

Dr. Charcot, hastaligin ve eslik eden beyin degisimlerinin komple tanimini
yazdi. Hastaligin nedeni konusunda sasiran Doktor, elektrik uyarimi ve striknin
(bir sinir uyaricisi ve zehir) dahil olmak Uzere kullandigi tim tedavilere karsi
hastaligin direnci yizinden hayal kirikli§ina ugradi. Ayrica, o zamanlarin
yaygin goérUlen diger biyUk sinir bozuklugu olan frengi tedavisinde bir nebze
fayda saglayan altin ve gimus enjeksiyonlarini denedi.

Bir ylUzyil sonra, 1969’da MS tedavisi icin ilk basarili bilimsel klinik arastirma
tamamlandi. MS alevlenmeleri yasayan bir grup hastaya bir steroid ila¢
verildi. Steroidler bugiin akut alevlenmeler icin hala kullanimdadir.

O zamandan beri yapilan klinik arastirmalar, bagisiklik yanitini ve dolayisiyla
MS’nin seyrini etkiledigi gbsterilen bir diizineden fazla ilacin onaylanmasina
yol acti. Enjekte edilebilir tedaviler arasinda sunlar sayilabilir: Ataklarin
siddetini ve sikhgini azaltmaya yardimci olan Betaseron; engellilik gelisimini
yavaslattigi ve ataklarin siddetini ve sikhidini azalttidi bilinen, 1996°da
onaylanan Avonex; nikseden-dizelen MS’yi tedavi eden Copaxone; ntkslerin
say! ve sikligini azaltmak ve engelliligin ilerlemesini yavaslatmak icin
kullanilan Rebif; ve MS’nin nikseden tlrlerinin tedavisi icin onaylanmis olup
daha seyrek dozlarda uygulanan Plegridy. Novantrone, ilerlemis veya kronik
MS’yi tedavi eder ve nlks sayisini azaltir.

inflzyon yoluyla uygulanan monoklonal bir antikor olan Tysabri, niikseden-
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dlzelen MS’nin tedavisi icin onaylanmistir. Bu ilag, hasar verme olasiligina
sahip bagdisiklik hicrelerinin kan dolasimindan ¢ikip, kan-beyin engelinden
gecerek beyin ve omurilik icine girmesini zorlastirir. Tysabri’nin recete
bilgileri, genellikle 6lime veya siddetli engellilige yol acan bir beyin
enfeksiyonu olan progresif multifokal |I6koensefalopati (PML) riski hakkinda
bir “kara kutu” uyarisi icerir. Tysabri ile tedavi edilen hastalarda PML riskini
artirdidi bilinen faktorler, bir immunosUpresan (badisiklik sistemini baskilayici
ilac) ile dnceki tedavi ve Tysabri’nin kullanildigi sUredir.

MS tedavisi icin onaylanmis olup damar icine uygulanan diger inflzyonlar
sunlardir: MS’nin nUkseden tdrlerinde ve birincil-ilerleyici MS’de nlks
oranlarini azalttidi ve engelliligin ilerlemesini yavaslattigi gosterilmis olan
Ocrevus; ve ikincil-ilerleyici MS’de, ilerleyici-nikseden MS’de ve kétllesen
nUkseden-dizelen MS’de nérolojik engelliligi ve klinik ntkslerin sikligini
azaltan Novantrone. NUksleri azalttigi gdsterilmis olan Lemtrada sadece
diger tedavilerin basarisiz oldugu gorildiginde recetelenir. Bu ilacin “kara
kutu” uyarisinda, ciddi veya 6lUmcil otoimmin tablolarina ve yasami tehdit
edici inflzyon tepkilerine neden olabilecedi ve tedavi uygulandiktan sonra
Uc gln icinde inmeler olustugu bildirilmektedir.

MS tedavisi icin adizdan alinmak Uzere onaylanmis olan ilaclar arasinda
sunlar sayilabilir. MS’nin nUkseden tlrlerinde nUkslerin sikhgini azaltmak

ve fiziksel engelliligi geciktirmek icin kullanilan Gilenya; MS ile ilgili oldugu
dastndlen belirli bagdisiklik hiicrelerinin islevini engelleyen Aubagio;
nlksleri ve beyin lezyonlarinin gelismesini azalttidi ve engelliligin zamanla
ilerlemesini yavaslattigi gosterilmis olan Tecfidera; Tecfidera’ya benzeyen,
fakat mide-bagdirsak tGzerinde daha az yan etkileri oldugu bildirilmis olan

ve nlksleri azaltip engelliligin ilerlemesini yavaslatarak MS’nin nikseden
tarlerini tedavi eden Vumerity; ve MS’nin nikseden tirlerinde niksleri
azalttigi ve engelliligin ilerlemesini yavaslattigi gdsterilmis olan Mayzent.
MS’nin nUkseden tlrlerinde nlUksleri azaltan ve engelliligin ilerlemesini
yavaslatan Mavenclad, malignite ve fetls hasari acisindan risk artisi bildiren
bir “kara kutu” uyarisi icerir ve sadece alternatif ilaclara yetersiz yanit vermis
olan hastalara 6nerilir.

MS’li kisilerde yirime hizini iyilestirmek Uzere onaylanmis olan Ampyra,
4-aminopiridin’in uzatiimis saliml bir tarGddr. Agizdan alinan bu ilac,
“compounding pharmacy” adi verilen ve 6zel bilesikler olusturma ruhsatina
sahip eczanelerden recete ile temin edilebilir.

Enfeksiyonla mlcadele eden antibiyotikler MS hastalik aktivitesini
azaltabilir. Aralarinda Epstein-Barr virlsQ, herpes virlsl ve koronavirUslerin
de bulundugu, enfeksiyona yol acan c¢esitli organizmalar MS’nin olasi

Felc Kaynaklari Kilavuzu = 24



nedenleri olarak 6nerilmistir. Minosiklin adli bir antibiyotik, ntkseden-
dlzelen MS arastirmalarinda bir anti-enflamatuvar ilac olarak Umit verici
sonuclar gdstermistir.

Plazmaferez, plazmayi kandaki antikor ve bagisikliga duyarli baska
bileskeler icerebilecek diger maddelerden ayirmak icin kisiden kan alinan
bir prosedirdur. Ardindan, saflastirilmis plazma hastaya geri verilir.
Plazmaferez; miyastenya gravis, Guillain-Barré ve miyelin bozan diger
hastaliklari tedavi etmek icin kullanilir. Birincil- ve ikincil-ilerleyici MS’li
kisilerde plazmaferez kullanimini arastiran ¢alismalar karisik sonuclar
vermistir.

AKUPUNKTUR

Aklpunktir eski Cin  kbkenli  bir
uygulamadir. Alevlenme sayisini
azaltabilecegine veya engelliligin
ilerlemesini yavaslatabilecegine dair bir
kanit bulunmamakla birlikte, MS ile ilgili
bazi belirtileri hafifletmeye yardimci
olabilir. Geleneksel bir Cin tip uygulamasi
olan  akldpunktdr,  enerjinin  vicut
genelinde meridyen adi verilen 14 yol
icinden akisini iceren bir vicut islevleri
teorisine dayanir. Hastalik, bu teoriye
gébre, enerji akisindaki bir dengesizlik
veya aksama  sonucunda  olusur.
Aklpunktirin MS hastalari Gzerindeki
etkinligini degerlendiren blylk capta
kontrolli bir calisma yapilmamis, ancak
halihazirda az sayida katiim iceren
calismalar devam etmektedir.

Klinik arastirma olmamakla birlikte,

i Amerika Birlesik Devletleri ve Kanada’'da
yap//an iki baylk 6z- deger/end/rme anketi, katilan MS’li her dért kisiden biri
tarafindan belirtileri hafifletmek icin aklpunktir denendidini gd&stermistir.
Bu kisilerin yaklasik yizde 10 ila 15 akdpunktir kullanmaya devam etmeyi
planladiklarini séylemistir. AkGpunktirin diger hastaliklarin tedavisinde kullanildigi
arastirmalari degerlendiren bir National Institutes of Health (Ulusal Saglik
Enstitdleri) kurulu, bu uygulamanin yan etkileri olmayan gdvenli bir tedavi oldugu
sonucuna varmistir. MS icin 6zel arastirmalara ihtiyag vardir. Bkz. National Multiple
Sclerosis Society, www.nationalmssociety.org
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MS’de kemik iligi nakli Gzerinde arastirmalar yapilmaktadir. Arastirmacilar,
hastanin kemik iligindeki bagisiklik hiicrelerini kemoterapi ile yok edip,
ardindan bunlarin yerine saglikli mezenkimal kdk hiicreler yerlestirerek,
yeniden kurulan bagisiklik sisteminin kendi sinirlerine saldirmayi
birakacagdini imit etmektedir.

Embriyonik kok hicreler, olfaktor kilif olusturan gliya ve gébek kordonu
kaninin kék hicreleri dahil olmak Gzere diger kék hlicre tlrlerini kullanarak
MS tedavisinin etkinligini inceleyen ¢alismalar ve arastirmalar halihazirda
devam etmektedir. Amerika Birlesik Devletleri disinda birkac klinikte
cesitli hiicre hatlari kullanilarak tedaviler sunulmaktadir; bu Kklinikleri
degerlendiren hicbir veri yoktur ve bunlara dikkatle yaklasilmahdir.

Ayrica, sinir lifleri Gzerindeki miyelin kaplamasinin gérdiga, sinir
sinyallerinin aksamasina ve sinir kaybina yola acabilecek hasari onarma
tedavileri Gzerindeki ¢calismalar da birkag klinik arastirmada devam
etmektedir.

Belirti yonetim se¢enekleri: MS belirtileri icin yaygin olarak kullanilan ilaglar
arasinda, genellikle kas spastisitesini azaltmak icin kullanilan baklofen,
tizanidine ve diazepam sayilabilir. Doktorlar tarafindan idrar problemlerini
azaltmak icin antikolinerjik, ruhsal veya davranissal belirtileri iyilestirmek icin
ise antidepresan ilaclar recetelenir. Antiviral bir ila¢c olan amantadin bazen
yorgunlugu tedavi etmek icin kullanilir. MS ilac bilgileri hakkinda gtincel bilgi
icin, Ulusal Multipl Skleroz Derneginin hastaligi degistirmek, belirtilerini ve
nUkslerini yénetmek icin kullanilan ilaclar hakkinda genel bir bakis saglayan
web sayfasini (www.nationalmssociety.org/Treating-MS/Medications)
ziyaret ediniz.

Fizik tedavi, konusma tedavisi veya ergoterapi, kisiye daha iyi bir bakis ac¢isi
saglayabilir, depresyonu azaltabilir, islevi maksimuma c¢ikarabilir ve sorunlarin
Ustesinden gelme becerilerini gelistirebilir. Egzersiz, kas tonunu ve kemik
yogunlugunu korumaya yardimci olmanin yani sira daha iyi enerji dizeyi,
badirsak ve mesane islevleri, ruh hali ve esneklik saglayabilir. Kronik ve seyri
Onceden kestirilemeyen MS’nin halihazirda ¢aresi olmamakla birlikte, yasam
beklentisi normal veya normale yakin olabilir.

KAYNAKCA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik
Bozukluklar ve Inme Enstitiisii), National Multiple Sclerosis Society (Ulusal
MS Dernegi), Consortium of MS Centers (MS Merkezleri Konsorsiyumu),
Multiple Sclerosis Complementary and Alternative Medicine/Rocky Mountain
MS Center (MS Destekleyici ve Alternatif Tip/Rocky Mountain MS Merkezi)
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MULTIPL SKLEROZ KAYNAKLARI

Consortium of Multiple Sclerosis Centers MS’li kisiler icin klinik ve arastirma
bilgileri barindiran zengin bir bilgi kaynagdidir. Bu konsorsiyum, International
Journal of MS Care (Uluslararasi MS Bakimi Dergisi) adli dergiyi yayinlar.
www.mscare.org

Multiple Sclerosis Association of America (MSSA) (Amerika MS Birligi) daha
iyi yasam saglamaya yardimci olacak Ucretsiz hizmetler sunar. Programlar
arasinda sunlar sayilabilir: Egitimli uzmanlarla bir Yardim Hatti; MSSA’nin The
Motivator adli dergisi dahil olmak Gzere egitim video ve yayinlari; glvenlik
ve mobilite saglayan ekipman dagditimi; isiya duyarl bireyler icin sogutma
aksesuarlari; Glke genelinde sunulan egitim programlari; ve éding kitap
alabilecegdiniz bir kitlphane. 1-800-532-7667; www.mymsaa.com

Multiple Sclerosis Complementary Care (MS icin Biitiinleyici Bakim), Rocky
Mountain MS Center’in bir bdlimudUur ve aklUpunktilr, bitkisel tedavi ve
homeopati gibi MS’li kisiler tarafindan yaygin olarak kullanilan bUtUnleyici ve
alternatif tip tedavileri hakkinda bilgi ve gértismeler saglar.
www.mscenter.org/education/patient-resources/complementary-care

Multiple Sclerosis Society of Canada (Kanada MS Dernegdi) MS arastirma ve
hizmetlerindeki ilerlemelerin yani sira badis toplama etkinlikleri ve bagdista
bulunma olanaklari hakkinda ayrintili bilgi sadlar. www.mssociety.ca

National Multiple Sclerosis Society MS ile yasam, tedavi, bilimsel ilerleme,
MS uzmanlik merkezleri, klinik arastirma fonlari, yerel subeler ve saglik
uzmanlari icin kaynaklar hakkinda bilgi saglar. Ucretsiz

1-800-344-4867; www.nationalmssociety.org

Viacudun herhangi bir yerinde, herhangi bir zamanda timaérler olusmasina
neden olan nérofibromatoz (NF), sinir sisteminin genetik, ilerleyici ve seyri
ongérilemez bir bozuklugudur. NF ile ilgili cogu timorler kanserli olmamakla
birlikte, omurilige ve ¢evresindeki sinirlere baski yaparak problemlere neden
olabilir ve bdylece felce yol acabilir. En yaygin tUmorler, periferik sinirleri
cevreleyen dokuda gelisen nérofibromlardir. Uc tip nérofibromatoz vardir. Tip
1, ciltte degisimlere ve kemiklerde deformasyona neden olur, omuriligi ve beyni
etkileyebilir, sik olarak 6grenme engelliliklerine katkida bulunur ve genellikle
dogumdan itibaren baslar. Tip 2, isitme kaybina, kulak ¢inlamasina ve denge
bozukluguna neden olur; genellikle ergenlik yaslarinda baslar. En nadir sekli
olan Schwannomatoz, siddetli agriya neden olur. Grup olarak nérofibromatozlar
100 binden fazla Amerikaliyi etkilemektedir. NF’nin hi¢bir tarinUn bilinen caresi
bulunmamakla birlikte, hem NF-1, hem de NF-2 genleri saptanmistir.
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KAYNAKCA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (Ulusal
Nérolojik Bozukluklar ve inme Enstittisti), Neurofibromatosis Network
(Nérofibromatoz Agi)

NOROFIBROMATOZ KAYNAKLARI

Children’s Tumor Foundation (Cocuklar icin Timér Vakfi) ndrofibromatoz
icin arastirmalari ve tedavi gelistirme calismalarini destekler, bilgi saglar ve
klinik merkezlerinin, en iyi uygulamalarin ve hasta destek mekanizmalarinin
gelistirilmesine yardim eder. www.ctf.org

Neurofibromatosis Inc. California tibbi sempozyumlar, aile destedi ve hasta
temsilciligi sunmanin yani sira NF arastirmalarini da destekler.
www.nfcalifornia.org

Neurofibromatosis Network NF arastirmalarini tesvik eder, NF hakkinda
tibbi ve bilimsel bilgi dagitimi yapar, klinik bakim icin ulusal bir sevk
veritabani sunar ve NF farkindaligini destekler. www.nfnetwork.org

Poliomiyelit, motor islevine kumanda eden sinirlere saldiran bir virtsin
neden oldugdu bir hastaliktir. Polio (cocuk felci), Salk (1955) ve Sabin (1962)
asllarinin onaylanmasindan bu yana dinyanin neredeyse her Ulkesinde
hemen hemen yok edilmistir. Polio, 1988 yilinda 125’ten fazla tlkede
gorulurken, 2020’de sadece Uc¢ Ulkede (Afganistan, Nijerya ve Pakistan)
yerel bir hastalik olarak kald.

Diinya Saglik Orgutt (DSO), diinya genelinde 12 milyon kisinin,
poliomiyelitin neden oldugu bir engellilik derecesiyle yasamakta oldugunu
tahmin etmektedir. National Center for Health Statistics (Ulusal Saglik
Istatistikleri Merkezi) Amerika Birlesik Devletleri’nde yaklasik bir milyon
polio magduru bulundugunu ve bunlarin neredeyse yarisinin bir ¢cesit
engellilikle sonuclanan fel¢ bildirdigini tahmin etmektedir. Amerika Birlesik
Devletleri’ndeki son blydk polio salgini 1950°li yillarin baslarindaydi.

Polio gecirenlerin codu yillar boyunca aktif hayat yasadi. Bu kisilerin polio
anisi cogunlukla unutulmus ve saglik durumlari dengelenmisti. Ancak,
1970’li yillarin sonlarina dogru, teshislerinden 20 yil veya daha sonra bu
kisiler, yorgunluk, agdri, solunum veya yutma problemleri ve ek halsizlik gibi
yeni sorunlarin farkina varmaya basladilar. Tip uzmanlari tarafindan buna
post-polio sendromu (PPS) adi verildi.

Bazi kisiler, PPS ile ilgili yorgunlugu, gUn ilerledikce kdtllesen grip benzeri
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bir bitkinlik olarak yasar. Fiziksel aktivite sirasinda da artabilen bu tir
yorgunluk, konsantrasyon ve bellek gic¢ligtne neden olabilir. Bazi kisilerde
ise egzersizle artan ve dinlenmeyle dlzelen kas zayifligi géralur.

Arastirmalar, kisinin polio kalintilariyla yasadidi strenin, yaklasik olarak
yas ile ayni dlizeyde bir risk faktdérl oldugunu belirtmektedir. Ayrica,
baslangicta en siddetli felci yasayip en blyUk islevsel iyilesmeyi elde eden
bireylerin, baslangictaki tutulumu daha az siddetli olan digerlerinden daha
fazla PPS problemleri yasadiklari gérilmektedir.

Post-polio sendromu, asiri fiziksel caba ve belki de sinir stresi ile ilgili
oldugu izlenimini vermektedir. Polio virisl motor néronlari yok ettiginde
veya bunlara hasar verdiginde, kas lifleri yetim kaldi ve sonucta felc
olustu. Polio gecirenler hareket yetenegdini geri kazandiklarinda bunu,
etkilenmeyen komsu sinir hicrelerinin “filizlenmeye” baslamasi ve yetim
kalmis sayilabilecek kaslarla baglanti kurmasi nedeniyle basardilar.

Polio gecirip yeniden yapilanmis bu kas-sinir sistemiyle yillarca yasayanlar
simdi, asiri calismis sinir hiicrelerinin, kaslarin ve eklemlerin, yaslanmanin

etkileriyle birlesen sonuclarini gdrmekteler. Post-polio sendromunun, polio
virasa ile yeniden bir enfeksiyon oldugu goérisinln kesin bir kaniti yoktur.

Polio gecirenlerin, dizenli araliklarla doktora giderek, beslenmelerine
dikkat ederek, asiri kilo almaktan kacinarak, sigaray! birakarak ve fazla
alkol kullanmayarak sagliklarina tim olagan yollarla dikkat etmeleri 6nemle
onerilir. Bu kisilere vlicutlarinin uyari sinyallerini dinlemeleri, agriya neden
olan faaliyetlerden kacinmalari, kaslarin asiri kullanimini 6nlemeleri ve
gerekli olmayan islerden kac¢inarak ve gerektiginde yardimci cihazlar
kullanarak enerjilerini korumalari tavsiye edilir.

Post-polio sendromu genellikle yasami tehdit edici bir tibbi tablo
olmamakla birlikte, 6nemli derecede rahatsizlik ve engellilige neden olabilir.
PPS’nin neden oldugu en yaygin engellilik, mobilitenin kdtdlesmesidir.
PSS’li kisiler ayrica, yemek pisirme, temizleme, alisveris ve ara¢ kullanma
gibi gunltk aktivitelerde guclik cekebilirler. Baston, koltuk degnedi,
yUrUtec, tekerlekli sandalye veya elektrikli skuter gibi enerji tasarrufu
saglayan yardimci cihazlar bazi kisiler icin gerekli olabilir.

Post-polio sendromu ile yasamak genellikle yeni engelliliklere uyum
saglamak anlamina gelir. Bazi kisiler icin cocukluk cagindaki polio ile
yasami kabul etme deneyimlerini yeniden yasamak zor olabilir. Ornegdin,
tekerlekli sandalyenin manuel tirinden elektriklisine gecmek zor gelebilir.
Neyse ki, PPS tip camiasinda artan bir ilgi gérmekte ve PPS’yi anlayan

ve uygun tibbi ve psikolojik yardimi saglayabilecek bircok profesyonel
tarafindan hizmet sunulmaktadir. Buna ek olarak, PPS destek gruplari

ve haber bulltenlerinin yani sira polio gecirenlere bu micadelede yalniz
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Polio gecirdidi nadir olarak gérilen Franklin D. Roosevelt ile Ruthie Bye ve Fala, 1941

olmadiklarina dair glivence verirken PPS hakkinda glincel bilgi sadlayan
egitim aglari da mevcuttur.

KAYNAKCA

International Polio Network (Uluslararasi Polio Ag1), Montreal Neurological
Hospital Post-Polio Clinic (Montreal Hastanesi Post-Polio Klinigi)

POLIO KAYNAKLARI

Global Polio Eradication Initiative (Kiresel Polio Imha Girisimi)

bircok devletin liderliginde ve Dinya Saglik Orgutinin (DSO), Rotary
International’in, ABD Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezlerinin (CDC) ve
Birlesmis Milletler Cocuklara Yardim Fonunun (UNICEF) énculigtnde bir
kamu ve 6zel sektdr ortakhdidir. www.polioeradication.org
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Post-Polio Health International (PPHI) (Uluslararasi Post-Polio Saglik
Teskilati) polio gecirenlere bilgi sunar ve post-polio camiasi icinde ag
olusturma calismalarini destekler. PPHI tarafindan, U¢ aylik Polio Network
News (Polio Adi Haberleri), yillik Post-Polio Directory (Post-Polio Rehberi)
ve The Handbook on the Late Effects of Poliomyelitis for Physicians and
Survivors (Doktorlar ve Hayatta Kalanlar icin Cocuk Felcinin Geg Etkileri
Hakkinda El Kitabi) dahil olmak Uzere ¢cok sayida kaynak yayinlanir. PPHI,
60 yildan fazla bir slire 6nce St. Louis sehrinde Gini Laurie tarafindan
teksir makinesiyle cogaltilip yayinlanan bir haber bilteninin evrilmis halidir.
314-534-0475; www.post-polio.org

Spina bifida, Amerika Birlesik Devletleri’nde kisiyi kalici olarak engelli birakan
en yaygin dogum kusurudur. Amerika Birlesik Devletleri’nde yeni dogan her
1500 bebegin Ti spina bifida ile dodar ve her yil 4000 gebelik bundan etkilenir.
Halihazirda yaklasik 166 bin kisi spina bifida ile yasamaktadir.

Spina bifidali bebeklerin blyilk bir ylzdesi, ailesinde bu dogum kusuru
bulunmayan ebeveynlerden dogdar. Spina bifida belirli ailelerde olusma
goérinimi vermekteyse de, herhangi bir 6zel kalitim dizeni izlemez.

Bir tlr noral tap defekti (NTP, sinir tUpl kusuru) olan spina bifida, “ayrik
omurga” veya belkemiginin tam kapanmamasi anlamina gelir. Bu dogum
kusuru, gebeligin dérdlncl ve altinci haftalari arasinda, embriyo yaklasik iki
santimetre boyundayken olusur. Normal olarak, embriyo sirtinin ortasi boyuca
bir oluk derinleserek, kenarlarin birbirine kavusmasina ve tlp benzeri bir

yap! icinde omuriligin olusmasiyla sonuclanacak olan dokunun kapanmasina
olanak saglar. Spina bifidada embriyonun kenarlari tam olarak kavusmaz ve
ileride olusacak olan belkemiginde kusurla sonuglanir. Omurilik ve sinirler, bu
acikliklar yazinden amniyon sivisina (anne karninda bebegin icinde bulundugu
suya) maruz kalabilir ve bebegdin sadece hareket etmesiyle bile travmaya
ugrayabilir. Bu “lezyonlar” genellikle hareket ve duyular Gzerinde islevsel
sonugclar dogurur.

Spina bifidanin en ciddi tird, belkemidi lezyon seviyesinden asagdida kas
zayIfligi veya felcin yani sira duyu kaybl, ve mesane ve bagirsak kontrolinin
kaybini icerebilir.

Spina bifidanin U¢ genel tlrd vardir (asagida hafiften siddetliye dogdru
listelenmistir).

Spina bifida okiilta: Spina bifidanin bu tlriinde, omurganin bir veya birden
fazla kemigi tam anlamiyla kaynamaz veya kapanmaz ve bu da klcUk bir
aciklikla sonuclanir. Omurilik genellikle saglamdir ve sinir ya da omurilik hasari
yoktur. Oldukca yaygin olan bu tir, Amerika Birlesik Devletleri nGfusunun
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yaklasik ylzde 12’sinde bulunur. Bu kusuru olan kisilerin derisi kapalidir ve
nadiren herhangi bir belirtisi vardir.

Meningosel: Bu tlrde, meninksler veya omuriligin etrafindaki koruyucu zarlar,
omurlar icindeki kapanmayan acikliktan disariya, meningosel adi verilen bir
kese icine c¢ikar. Omurilik bu kese icine girmez ve saglam kalir; bu durum, sinir
yollarina cok az hasar vererek veya hi¢c vermeden onarilabilir. Bu kusuru olan
kisilerde nadiren belirti vardir.

Miyelomeningosel: Spina bifidanin en siddetli olan bu tlrinde, meninkslerin,
omuriligin ve sinirlerin bir kismi sirttaki kusur icinden disari ¢cikar. Omurilik

ve sinirler korumasiz kaldigindan hasar gérebilir ve bu da kas ve duyu
problemleriyle sonuclanir. Beyinde ventrikullerin (beyin derinliklerindeki
bosluklarin) sismesine ve beyin Uzerinde zararll bir basinca neden olabilen bir
sivi birikmesi olan hidrosefali, genellikle miyelomeningosel ile iliskilendirilir.
Miyelomeningosel ile dogan cocuklarin blyUk bir ylzdesinde hidrosefali vardir.
Beyin icindeki basing artisi, daha yaygin olan sant prosedir gibi cerrahi
proseddrler ile kontrol altina alinabilir. Bu sekilde, beyindeki sivi birikimi ve
dolayisiyla hasar, ndbet veya koérlik riskleri azaltilir.

Bazi olgularda, ayrica hidrosefali dyklsU olan spina bifidali cocuklarda
6grenme problemleri olur. Bu cocuklar dikkatlerini toplamada, problem
cdzmede, ve okumay! ve matematigi kavramada giiclik cekebilirler. Ogrenme
problemleri olan ¢ocuklara erken midahale edilmesi, onlarin okul ve yasama
hazirlanmasina énemli derecede yardimci olabilir.

Spina bifida sadece sinir sistemini etkilemekle kalmayip, birden fazla vicut
sisteminde de problemlere neden olabilir. Bu ikincil tablolarin érnekleri
arasinda kas-iskelet problemleri, mesane ve bagirsak kontrollinin bozulmasi,
bobrek yetmezligi, lateks alerjisi, obezite, deri bozulmasi ve mide-badirsak
bozukluklari sayilabilir. Ayrica, 8grenme engelliliklerinin yani sira endise,
depresyon ve cinsel problemler gibi psikososyal problemler de olusabilir.
Spina bifida, omuriligin hangi kisminin tutulduguna bagdli olarak kas hareketini
ve duyulari dedisen derecelerde etkiler. Mobilite ihtiyaclari hangi kaslarin
zayIf ya da felcli olduguna bagl olacaktir. Bazi cocuklarin yardimci cihazlara
ihtiyaci olmayabilirken, digerleri icin evde ve topluluk icinde dolasmak icin
sabitleyiciler, koltuk degnekleri veya tekerlekli sandalyeler gerekebilir. Ayrica,
bircok cocuk kendi mesane ve bagirsak problemlerini bagimsiz olarak idare
edebilir.

Spina Bifida Birligine (SBA) gbre, cocuklarin ve ergenlerin fiziksel sorunlarinin
yani sira psikososyal gelisimine de odaklanmanin esit derecede énemli oldugu
konusunda tibbi fikir birligi vardir. Son zamanlarda SBA tarafindan spina
bifidal yetiskinler Gzerinde yapilan anketler, duygusal problemlerin, dstk
6z-saygl ve sosyal beceriler konusunda egitimsizlik gibi faktorler sonucunda
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olusabilecegini gdstermektedir.

Spina bifidali cocuklarda, omuriligin ve kaplayan zarlarin yerel yara izi
dokularina yapistigi gergin omurilik gelisme riski vardir. Bu tipik olarak ilk

sirt kapatma ameliyati nedeniyle olusur. Gerginlik, omuriligi gererek islevini
olumsuz sekilde etkileyebilir. Gergin omurilik yasam boyunca olusabilir, ancak
tipik olarak hizli blylime dénemlerinde meydana gelir.

Spina bifida nispeten yaygin bir dogum kusurudur, ancak son birka¢ on yillik

déneme kadar, miyelomeningosel ile dogan ¢cocuklar dogumdan kisa bir slre
sonra 6lmastdr. Acik omurga kusurunu cerrahi girisimle kapatma yetenegdi ve
hidrosefaliye neden olacak omurilik sivisini bosaltmak icin santlar kullanilmasi
bu cocuklar icin fark yaratmistir. Bu proseddirler genellikle dogumdan sonraki
ilk 24 saat icinde yapilmaktadir. Son zamanlardaki tibbi ilerlemeler sayesinde
bu bebeklerin cogu genellikle yetiskin olarak tam ve aktif hayat yasamaktadir.

Dogum kusurlari herhangi bir ailede olusabilir. Diyabet ve antikonvilsan (kas
kasilmasini &nleyen) ila¢ tedavisi gerektiren ndbet bozukluklari dahil olmak
Uzere cesitli kronik saglik problemleri olan kadinlarin spina bifidall bebek
dogurma riski daha yUksektir (yaklasik 100°’de 1). Aile genleri ve gebelik
sirasinda kadinlarin maruz kalabilecegi seyler dahil bircok faktér gebeligi
etkileyebilir. Son zamanlarda yapilan arastirmalar, folik asidin NTD’li bebek
dogurma riskini azaltabilecek bir faktér oldugunu gdstermistir. Gebelik
oncesinde ve erken dénemlerinde folik asit almak spina bifida ve diger NTD
risklerini azaltir. Suda ¢6zUnUr yaygin bir B vitamini olan folik asit, insan
vUcudunun calismasi icin vazgecilmezdir. Fetils gelisimi gibi hizli bUylme
dénemlerinde vicudun bu vitamine olan ihtiyaci artar. Amerika Birlesik
Devletleri’ndeki ortalama diyet folik asit icin dnerilen dlzeyi saglamaz. Bu
vitamin; ¢cok vitaminli haplarda, kuvvetlendirilmis kahvalti tahillarinda, brokoli
ve I1spanak gibi koyu yesil yaprakli sebzelerde, yumurta sarisinda ve bazi
meyve ve meyve sularinda bulunur.

Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezlerine (CDC) gére, zenginlestirilmis tahil
ardnlerinin folik asit ile kuvvetlendiriimesi, NTD’lerin dnlenmesine yardimci
olmanin édnemli bir yoludur. Yine CDC tarafindan verilen bilgiye gbre, dogum
kusurlari takip sistemlerindeki verileri kullanan arastirmacilar, zenginlestirilmis
tahil GrUnlerinin folik asit ile kuvvetlendirilmesine baslanmasindan bu yana,
aksi takdirde her yil NTD’den etkilenebilecek 1300 bebedin saglikli dogdugunu
bildirmektedir.

CDC ayrica, gebe kalma kapasitesi olan tim kadinlarin her giin en az 400 mcg
folik asit almalarini dnemle dnermektedir. NTD’lerin dnlenmesine yardimcl
olmak icin kadinlarin gebe kalmadan en az bir ay 6nce bu miktarda folik asit
almalari 6zellikle dnemlidir. Kadinlar folik asidi su yollarla alabilirler:
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Her glin, 400 mcg folik asit iceren bir vitamin almak.

Her gln, gunldk folik asit miktarinin ydzde 100°Un0 iceren miktarda bir kase
kahvalti tahili yemek.

Folik asidin yiyecekler icindeki dogdal sekli folat acisindan zengin olan
kuvvetlendirilmis tahil ve fasulye, bezelye ve yaprakl yesillikler gibi
yiyeceklerden bol miktarda yemek.

Tibbi tablo kadinlar gebe kaldiklarini bilmeden énce basladigindan, folik asit
destegine gebe kalmadan 6nce baslanmalidir. Bir NTD/spina bifida bulunup
bulunmadigini gebeligin erken evrelerinde saptamak 6nemlidir. Spina bifidayi
saptamak icin dogum dncesinde Uc test kullanilir: alfa-fetoprotein, ultrason
ve amniyosentez. Erken saptama, ailelerin dogum éncesi cerrahi ve dogum
seceneklerini arastirmalarina olanak sagdlar.

Arastirmacilar, 6zellikle spina bifida ile baglantili genleri aramaktadir. Bilimciler
ayrica, néral tlp problemlerinin beyin gelisimini nasil etkiledigini gérmek

icin normal beyin gelisiminin karmasik mekanizmalarini arastirmaktadir. Bu
calismalar, gelecekteki klinik bakim ve midahalelerin spina bifidall bireyleri
olumlu sekilde nasil etkileyebilecegine yol gdsterebilecek bilgi saglayacaktir.

Gecmiste spina bifida tedavisi sadece bebek dogduktan sonra bakim
saglamak yonindeydi. 1930’lardan bu yana, sirtin cerrahi ile kapatiimasi
dogumdan sonra birkac gtn icinde yapildi. Bu tir girisimler sinir dokusunun
daha fazla hasar gérmesini énler, fakat daha dnce hasar gérmdas sinirlerin
islevini geri kazandirmaz. Ulusal bir arastirma calismasinda, spina bifidali
bebeklerde belkemigini kapatmak icin iki ydntem karsilastirildi: 1) gebelik
sirasinda cerrahi (fetal cerrahi olarak da bilinir), ve 2) dogumdan sonra yapilan
standart cerrahi. Fetal cerrahi uygulanan bebeklerde hidrosefali icin daha

az santlama gerekti ve daha iyi hareket kabiliyeti varmis gibi gérintyordu.
GUnUmUzde, fetal cerrahi uygulananlar, dogum éncesi cerrahinin uzun vadeli
faydalarini 6grenmek icin takip edilmektedir.

Yaygin bir dogum kusuru olan spina bifidanin bir¢ok fiziksel, duygusal ve
psikososyal sonuclari olabilir. Bununla birlikte, uygun desteklere sahip spina
bifidall cogu insan tam ve aktif hayat yasayacaktir; ayrica, bu kisilerin yasam
kalitelerini artirmanin yollari hakkinda Umit verici arastirmalarin devam ettigi
de unutulmamaldir.

KAYNAKCA

Spina Bifida Association( Spina Bifida Birligi), National Institute of
Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik Bozukluklar ve inme
Enstitisd), March of Dimes Birth Defects Foundation (March of Dimes
Dogum Kusurlari Vakfi)

Felc Kaynaklari Kilavuzu | 34



SPINA BiFIiDA KAYNAKLARI

March of Dimes Birth Defects Foundation Amerika’nin bebeklerinin sagligini
tehdit eden su dort bUyldk problem hakkinda bilgi sunar: dogum kusurlari,
bebek 6lim orani, dogumda dusik agirlik ve dogum éncesi bakim eksikligi.
Ucretsiz 1-888-663-4637; www.marchofdimes.org

Spina Bifida Association spina bifidadan etkilenen kisiler icin daha iyi ve
daha parlak bir gelecek insa eder. Daha fazla bilgi icin 202-559-2788’i veya
Ucretsiz olarak 1-800-621-3147i arayiniz ya da shaa@sbaa.org adresine
e-posta génderiniz. www.spinabifidaassociation.org

Omurilik hasari (OH), omurga kanalinin kemiksel korumasi icindeki
sinirlerin hasar gérmesidir. Omurilik hasarinin en yaygin nedeni travma
olmasina ragmen, dogum sirasinda veya yasamin sonraki evrelerindeki
cesitli hastaliklar, timorler, elektrik soku, zehirlenme, ya da cerrahi veya su
alti aksilikleriyle ilgili oksijen kaybl nedeniyle de olusabilir. Bir islev kaybi
olusmasi i¢cin omuriligin kesilmesi gerekmez. Hatta, OH’li bircok kiside
omurilik hasar gérmustar, fakat bazi baglantilar yerindedir.

Omurilik vicut hareketini ve duyulari koordine ettiginden, hasarli bir
omurilik, hasar seviyesinden asagdida beyin ile viicudun duyusal, motor ve
otonomik islevlere kumanda eden sistemleri arasinda mesaj alisverisi yapma
yetenedini kaybeder ve bu da cogu zaman felc ile sonuclanir.

Asirlar boyunca mevcut bir problem olan omurilik hasarinda uzun vadeli
sagkalim dngdrisi sadece 1940’lardan sonra iyimserlesti. ikinci Diinya
Savasindan énce insanlarin idrar yolu, akciger veya cilt enfeksiyonlari
nedeniyle dlmesi olagandi. Antibiyotik ilaclarin gelistirilmesi, OH’yi bir 61im
cezasindan yodnetilebilir bir tibbi tabloya dénUstlrdd. GUnimUzde, tehlikeli
ilk yili atlatan omurilik hasarli kisilerin &mr, engelli olmayan bireylerin tam
yasam slresine yaklasmaktadir.

Omurilik travmasi sadece tek bir olaydan ibaret degildir. Baslangictaki ilk
kint kuvvet, omurilik sinir hicrelerini hasara ugratir veya 6ldurUr. Ancak, ilk
hasardan sonraki saatler veya glnler icinde, hasar yerinde oksijen kaybi ve
zehirli kimyasal salimi dahil olmak Gzere ikincil olaylar omurilige daha fazla
hasar verir.

Omuriligin bir kemik, bel fitigi veya kan pihtisi tarafindan bastirildigi
goérundyorsa, akut bakima cerrahi dahil olabilir. Geleneksel olarak cerrahlar,
derhal yapilacak ameliyatin sonucu kotUlestirebilecegini distnerek omurilik
Uzerindeki baskiyi gidermek (dekompresyon yapmak) icin birkac glin
beklediler. Son zamanlarda ise bircok cerrah, ikincil hasari en aza indirmek
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icin derhal dekompresyon ameliyati yapiimasini savunmaktadir.

Genellikle, omuriligin sismesi azalmaya basladiktan sonra, cogu kiside
yaralanmadan sonra bir miktar islevsel iyilesme gbérUlUr. Bircok hasarda, ve
6zellikle tam olmayan hasarlarda (lezyon dizeyinden asagida bir miktar
motor veya duyusal islev korunmussa), kisi olaydan on sekiz ay veya daha
sonra islevi geri kazanabilir. Bazi olgularda OH’li kisiler yillar sonra bir miktar
islevi geri kazanur.

Ekstremitelere, gdvdeye ve vicudun diger kisimlarina iki yonlt sinyal iletimi
yapan periferik sinir hicreleri (néronlar), bir hasardan sonra kendilerini
onarma yetenegine sahiptir. Ancak, beyin ve omurilik icindeki, merkezi sinir
sistemi (MSS) kapsamindaki sinirler yeniden olusamaz (omurilikteki bu
kendiliginden onarim eksikligini ele alan arastirmalarin tartismasi icin asagiya
bakiniz).

Omurilik, bir tUr elektriksel izolasyon maddesi olan miyelin ile kapli sinir
hlcreleri (n6éronlar) ve uzun sinir lifleri (aksonlar) icerir. Omurilik travmasi
sonucunda olusabilecek ve multipl skleroz gibi hastaliklarin 6zelligi olan
miyelin kaybl, sinir sinyallerinin etkili bir sekilde iletimini &nler. Noéronlar ise,
dendrit adi verilen agac benzeri dallariyla diger néronlardan sinyal alirlar.
Beyin gibi, omurilik de U¢ zar (meninksler) ile kaplidir: en i¢ kat olan “pia
mater”, orta kati olusturan olan “araknoid” ve deriye benzeyen dis kat olan
“dura mater” (Latincede sert anne anlamina gelir).

Omurilik islevlerini birkag¢ tUr hlicre gerceklestirir. BlylUk motor néronlar veya
“goturicller”, boyun, gévde, kol ve bacaklardaki iskelet kaslarina kumanda
eden uzun aksonlar icerir. Dorsal kok ganglion hlicreleri veya “getiriciler”

adi verilen duyusal néronlar, bilgileri vicuttan omurilige ve oradan beyin
sapina tasir. Omurilik ve beyin sapi icindeki projeksiyon néronlari, bu duyusal
sinyalleri korteks adi verilen beyin zarina iletir. Tamamen omurilik icinde
bulunan ve omurilikteki néronlarin blylk bir cogunlugunu olusturan ara
néronlar, duyusal bilgilerin entegre edilmesine yardimci olur ve kaslara
kumanda eden koordinasyonlu sinyaller Gretir. ic organlarimizin islevine
kumanda eden otonomik motor néronlarin veya goéttrtcullerin hicre
govdeleri de omurilik icindedir.

Sayilari beyin ve omurilikteki néronlardan ¢cok daha fazla olan ve “glia” adi
verilen destek hiicreleri, bircok gerekli islevleri yerine getirir. Oligodendrosit
olarak adlandirilan bir tir glial hiicre, aksonlari izole eden miyelin kiliflarini
olusturur ve néronlar tarafindan yapilan sinyal iletiminin hiz ve glvenilirligini
artinr. Yildiz seklindeki bUyUk glial hlicreler ya da astrositler, néronlari
cevreleyen biyokimyasal sivilarin bilesimini dizenler. Mikroglia adi verilen
daha kucUk hicreler ise bir hasara yanit olarak aktiflestirilir ve atik GrUnlerin
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temizlenmesine yardimci olur. Bu glial hiicrelerin tUm{ de néron sagkalimini
destekleyen ve akson blylmesini etkileyen maddeler Uretir. Ancak, bu
hlcreler ayrica, hasardan sonra yara onarimini ve iyilesmesini engelleyebilir.
Hasardan sonra bazi glial hicreler tepki verici hale gelerek, blyimeyi
engelleyen yara izi dokusu olusumuna katkida bulunur.

Beyin ve omurilik ndronlari, travmaya ve hasara karsi periferik sinir
sistemindeki hicreler dahil olmak Uzere vicudun diger hlcrelerinin
cogundan farkli sekilde yanit verir. Beyin ve omurilik, koruyucu kemiksel
bosluklar icinde kapali durumdadir; ancak bu yapi, ayni zamanda bu

organlari sisme veya siddetli yaralanmanin neden oldugu kompresyon

hasarina karsi savunmasiz birakir. Merkezi sinir sisteminin (MSS) hlicreleri cok
yUksek metabolizma hizina sahip olup eneriji icin kan sekerine ihtiyac duyar.
Bu hlcrelerin saghkh ¢calismasi icin tam kan tedariki gereklidir. Bu nedenle,

FELC YAYGINLIGI: BUYUK SAYI

Sayilar belirlendi ve sok edici derecede biylk: 5.3 milyondan fazla Amerikall,
vani yaklasik her 50 kisiden T'i fel¢ ile yasiyor. Reeve Vakfi tarafindan yapilan
bir arastirma, 1.4 milyon Amerikalinin omurilik hasari sonucunda olusan felg
ile yasadigini tahmin ediyor. Bu sayi daha énceki tahmin olan 250 binin bes
kati. Felcin 6nde gelen nedeni, 1.8 milyon Amerikaliyi etkileyen inme; olgularin

%27’sini olusturan omurilik hasari ise ikinci sirada.

Rakamlar, yaklasik 70 bin haneyi iceren, titizlikle tasarlanmis ndfus bazli bir
telefon anketinden toplandi. Anket, Centers for Disease Control and Prevention
(Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezleri) ve énde gelen 14 (niversite ve tip
merkezi dahil olmak lzere lilke genelinden en lst dizey uzmanlarin gérisi

alinarak New Mexico Universitesindeki arastirmacilar tarafindan gelistirildi.

Bu bulgularin, omurilik ve felgle ilgili hastaliklarin tedavisi icin énemli etkileri
vardir. Bu durum sadece bu kosullarla yasayanlari degdil, ayni zamanda ailelerini,
bakicilarini, saglk hizmeti saglayicilarini ve isverenlerini de ilgilendirir. Felg ve
OH ile yasayanlarin sayisi arttikca, onlarin tedavisi ile iliskili masraflar da artar.
Felc ve OH her yil saglik sistemine milyarlarca dolara mal olmaktadir. National
Spinal Cord Injury Statistical Center’a (Ulusal Omurilik Hasari [statistik
Merkezine) gbére sadlik bakim maliyetleri ve yasam masraflari olaydan sonraki
ilk yilda, ylksek dizey kuadriplejik biri icin $1.1 milyondan fazla ve paraplejik
biri icin ise yaklasik $0.5 milyondur. Ayrica, felc ve omurilik hasari ile yasayan
kisilerin genellikle, bunlarla badlantili karmasik ikincil veya kronik tibbi tablolari

yeterince kapsayan saglik sigortasini alacak mali glict de yoktur.
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MSS hcreleri kan akisindaki azalmalara (iskemilere) 6zellikle hassastir.

MSS’nin diger benzersiz 6zellikleri, kan-beyin ve kan-omurilik bariyerleridir.
MSS icindeki kan damarlarini kaplayan hicreler tarafindan olusturulan bu
bariyerler, badisiklik sisteminin zarar vermesi olasi madde ve hlcrelerinin
girisini kisitlayarak sinir hticrelerini korur. Travma, bu bariyerlerin etkisini
azaltarak belki de beyin ve omurilikte daha fazla hasara katkida bulunabilir.
Kan-omurilik bariyeri ayrica, tedavi etme olasilikli bazi ilaglarin girisini de
engeller.

Tam hasar - tam olmayan hasar: Omuriligin tamamen hasarli veya bozuk
olmadigi tam olmayan hasarli kisilerde, hasar seviyesinden asagdida bir miktar
duyusal ve motor islevi kalir. Tam hasarda ise, sinirlerin gérdtga hasar, beyin
ile vicudun hasar seviyesinden asagidaki kisimlari arasindaki tim sinyal
alisverisini engeller.

Kliniksel agcidan tam olan bir hasarin anatomik olarak tam hasar olmasi
gerekmedigini belirtmek énemlidir. Arastirmacilar, kliniksel acidan tam

olan hasarlarda bile kalmis olabilecek baglantilardan elde edilecek sinyal
iletimini artirmanin yollari Gzerinde calismaktadir. Bir omurilik hasarindan
sonra bir miktar islevi geri kazanma umudu her zaman mevcut olsa da,

tam olmayan hasarli kisilerde daha fazla geri kazanim icin daha yUksek bir
olasilik bulundugu genellikle dogrudur. Kaslar yeniden ¢alismaya ne kadar
erken baslarsa, ek iyilesme elde etme sansi da o kadar fazladir. Kaslarin
islevi ilk birka¢ haftadan sonra geri déndiginde, bunun bacaklarda degil

de kollarda gerceklesmesi daha olasidir. Bir miktar iyilesme ve ek kaslarda
islev geri kazanimi oldugu sUrece, daha fazla iyilesmenin mimkin olma
sans| da artar. lyilesme olmayan siire uzadikca, iyilesmenin kendiliginden
baslama olasihgi da azalir. Omurilik, uzunlugu boyunca belkemiginin

otuz G¢c omuru ile hizalanan konumlari ile isaretlenen kesimler halinde
dlUzenlenmistir. Her kesimdeki sinirler, viicudun belirli bélgeleri icin motor
ve duyu islevlerinden sorumludur (bunun haritasina dermatom denir). Genel
olarak, hasar belkemiginde ne kadar yukarida olursa, kisi o kadar fazla islevi
kaybedecektir. Clila C8 seklinde adlandirilan boyun veya servikal bélgedeki
kesimler, boyun, kollar, eller ve bazi olgularda diyaframa yonelik sinyallere
kumanda eder. Bu bélgenin gérdidi hasar tetrapleji veya daha yaygin
olarak kullanilan terimle kuadripleji ile sonuclanir.

C3 seviyesinden yukaridaki hasarlar, kisinin nefes alip vermesi icin bir
solunum cihazi (ventilatér) gerektirebilir. C4 seviyesinden yukaridaki hasarlar
genellikle her iki kol ve bacakta hareket ve duyu kaybi anlamina gelmesine
ragmen mobilite, cevresel kumandalar ve iletisim icin yudumlama-ve-ifleme
(sip-and-puff) cihazlarinin kullanimi icin omuz ve boyun hareketi cogunlukla
mevcuttur. C5 hasarlarinda genellikle omuz ve pazu kumandasi korunur;
ancak el veya bilek kumandasi pek yoktur. C5 omuru hasarl kisiler genellikle
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kendi kendilerine

yemek yiyebilir ve PRl SERVIKAL SINIRLER

Cc2

N N Bas, Boyun,
gunIUk yasamln SERVIKAL £ gxzfzrf(r:sllarl Pazilar,
b' k kt t ini c4 Bilek Uzatici Kaslar,
II’CO a lvitesini OMURLAR C5 Triseps Kaslari, El ¥
badimsizca c6
c7

yapabilirler. C6
hasarlari genellikle,
uyarlanabilir
araclari sirmeye
ve kisisel hijyeni
saglamaya yeterli
bilek kumandasina
olanak tanrr,

ancak bu seviyede
etkilenen kisilerde
cogunlukla ince el
islevi yoktur. C7 ve
T1 omuru hasarl
bireyler kollarini
dogrultabilir ve tipik
olarak ¢cogu kisisel
bakim aktivitesinin
Ustesinden
gelebilir, ancak
yine de ellerde ve
parmaklarda beceri
problemleri olabilir.

LU TORAKAL SINIRLER

T2 Gogiis Kaslari,
Karin Kaslari

T3

T4

T5
TORAKAL

OMURLAR L

12
T8
T9
T10
™m
T2

S1 SAKRAL SiNiRLER

S2
Bagirsak, Mesane,
SAKRUM S3  Cinsel islev
sS4

S5

Torakal veya sirtin

Ust bolgesindeki

(T1ila T12) sinirler, gbvdeye ve kollarin bazi kisimlarina sinyaller génderir.
T1ila T8'deki hasarlar genellikle Ust gévdenin kumandasini etkiler ve karin
boélgesindeki kaslara olan kumanda eksikligi sonucunda beden hareketi
sinirlanir. Alt torakal (T9 ila T12) hasarlarda, iyi beden kumandasi ve karin
kaslarinin iyi kumandasi mimkUinddr. Lomber bélge adi verilen sirtin orta
bolgesinde (L1ila L5) hasar gbren kisiler, kalcalara ve bacaklara giden
sinyallere kumanda edebilmektedir. L4 hasarl bir kisi genellikle dizlerini
uzatabilir. Sakral kesimler (S1ila S5) sirtin orta bélgesindeki lomber
kesimlerin hemen altindadir ve kasiga, ayak parmaklarina ve bacaklarin bazi
kisimlarina giden sinyallere kumanda eder.

Omurilik hasari, duyu veya motor islevi kaybinin yani sira, bagdirsak, mesane
ve cinsel islevlerin kaybi, disik kan basinci (distk tansiyon), otonomik
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disrefleksi (T6’dan yukaridaki
hasarlar icin), bagisiklik
islevinde bozukluk, derin
i) ven trombozu, spastisite
f ve kronik agri dahil olmak
A Uzere baska degisikliklere de
- yol acar. Hasarla ilgili diger
ikincil sorunlar arasinda
kemik yogunlugu kayb!,
basing¢ yaralari, solunum
komplikasyonlari, idrar yolu
enfeksiyonlari, agri, obezite
ve depresyon sayilabilir. Bu
tibbi tablolar hakkinda daha
fazla bilgi icin bkz. B&Iim
2. Bu sorunlar genellikle
iyi saglik bakimi, diyet ve

\ fiziksel aktivite ile dnlenebilir.
N -
El Sirts \ Engellilikle yaslanma

konusunda yaplilan
arastirmalar, solunum
hastaliklarinin, seker
hastaliginin (diyabet) ve
tiroit hastaliginin, OH’li
kisilerde genel ntfusa kiyasla
st daha sik goéruldagind
belirtmektedir. Ornegin,
OH’li kisiler verimlilik kaybi,
artan saglik bakim masraflari ve erken 6lUm riskinin artmasi ile sonuclanan
alt solunum yolu enfeksiyonlarina daha yatkindir. Bu problemler sadece
solunum kasi islevini kaybeden Ust servikal hasarli kisilerde degil, paraplejik
kisilerde de yaygindir.

]
,% El Sirti

Omurilik hasarina en yaygin olarak motorlu ara¢ kazalari neden olur. Bunu
sporla ilgili hasarlar (cocuklarda ve ergenlerde daha fazla gérullr), disme
ve siddet eylemleri izler. Yetiskinlerde daha cok is (6zellikle insaat isi) ile
ilgili hasarlar olusur. Ulusal Omurilik Hasar! Istatistik Merkezine gére, hasarin
olustugu ortalama yas 1970’lerde 29 iken 2015'te 43’e yUkselmistir. Omurilik
hasarl her bes kisiden yaklasik olarak dérdu erkektir. Omurilik hasarlarinin
yarisindan ¢ogdu servikal bélgede, Ucte biri torakal boélgede ve kalani da
cogunlukla lomber bélgede olusur.
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Omurilik hasari icin kesin tedavi henliz yoktur. Ancak, yeni tedavileri
deneyen slUregelen arastirmalar hizla ilerlemektedir. Omurilik hasarinin
etkilerini en aza indirmenin ve islevi geri kazandirmanin olasi yollari olarak;
hasarin ilerlemesini sinirlamayi amaclayan ilaclar ve biyolojik Grdnler,
dekompresyon cerrahisi, sinir hiicresi nakli, sinirlerin yeniden olusumunu,
plastisiteyi, remiyelinasyonu ve néromodulasyonu hedefleyen tedaviler
incelenmektedir. Hasarli omuriligin biyolojisi son derece karmasik olmakla
birlikte, bu konudaki klinik arastirmalar baslamis olup, yakinda daha fazlasi
da baslayacaktir. Dolayisiyla, felcten sonra islevi geri kazanma Umidi artmaya
devam etmektedir. Yine de, hastalik, inme veya travmaya bagli felc, en

zor tibbi problemlerden biri sayilir. Hatta, bir nesilden biraz 6nce, motor
ve/veya duyu islevini agir bir sekilde kisitlayan beyin ve omurilik hasari,
tedavisi imkansiz olarak distnUlUyordu. Ancak son yillarda, bu baglamda
“sifa” s6zcUgU sadece bilim camiasinin dedil, klinik uzmanlarinin kelime
dagarcigina da girmistir. Restoratif ndrobilim, enerjili ve beklentili bir cosku
dénemindedir. SUphesiz, bilimsel ilerleme yavas olmakla birlikte istikrarl bir
yUrGyGstar. Bir gin, cok uzak olmayan gelecekte, felcin etkilerini hafifleten
bir dizi prosedlr veya tedavi mevcut olacaksa da, islevi geri kazandirmak icin
her hastaya uyacak bir “sihirli degnek” beklemek makul degildir. Gelecekteki
bu tedavilerin, hasar strecinin ¢esitli zaman noktalarinda uygulanan ve
onemli bir rehabilitasyon unsurunun da dahil oldugu terapi bilesimlerini
icermesi hemen hemen kesindir. Asagida, birkac arastirma alaninda
yapillmakta olan calismalara genel bir bakis verilmektedir.

Sinir korumasi: Beyin travmasi veya inme olgularinda oldugu gibi, omurilik
hlcrelerinin gérdlgu ilk hasari, hasar bélgesindeki diger sinir hlcrelerini
genellikle saf disi birakan bir dizi biyokimyasal olay izler. Sinirleri korumak
yerine ilk travmadan daha
genis kapsamli hasara

neden olabilen bu ikincil
slreg, vicudun travmaya
verdigi enflamatuvar
tepkidir. Akut OH’deki
enflamasyonu azaltmak

icin bir tedavi olarak 1990
yilinda FDA tarafindan
onaylanan metilprednisolon
(MP) adli steroid ilac

hala onaylanmis tek akut
tedavidir. Son zamanlardaki
arastirmalar, steroidin aslinda

GREGOIRE COURTINE LAB

Motive fare: epidural uyarim arti kosu bandi idmani
esittir islev.
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faydadan cok zarara neden oldugunu disindirmektedir. Bu arada, daha iyi
bir akut tedavi bulmak icin diinya genelinde arastirmalar devam etmektedir.

Riluzol (sinirleri asir glutamat kékenli daha fazla hasardan korur), Nogo’yu
hedef alan protein tedavileri (engellenmeyi bloke ederek omurilik néron
blyumesini destekleyen anti-Nogo ve Nogo Trap) ve RGMa (glc¢ll bir néron
bUyUme onleyicinin aksiyonunu engeller) moleklind hedefleyen antikorlar
dahil olmak Uzere birkac ila¢c umut vericidir. Omuriligin sogutulmasi da
baska bir olasi akut tedavidir. Hipotermi’nin sadece kanamayi ve 6demi
azaltip agri dindirici bir etki Gretmekle kalmayip, hiicre kaybini da sinirladigi
gorilmektedir. En uygun sogutma kosullarini ve etkinligi saptamak

icin arastirmalar devam etmektedir. Daha fazla bilgi icin bkz. www.
themiamiproject.org.

Kok hlcreler de akut tedavi olarak dastnilmastir. Biyoteknoloji firmasi
Geron, akut omurilik hasarlarini tedavi etmek icin insan embriyonik kék
hlcrelerini kullanarak insanlar Uzerinde glvenlik arastirmalarina basladi

(ve sonra birakti). Birkac¢ arastirma, kok htcrelerin, ézellikle de kemik
hlcrelerinden tlretilenlerin, hasarli néronlari korumaya yardimci olan

ve omuriligin akut hasar evresinde kendini onarmasina yardimci olan bir
kimyasal ve molekUl karisimi salabilecegini distndirmektedir. Kok hicrenin
ne oldugu hakkinda bir tartisma icin bkz. sayfa 65-67.

K&k hicrelerin bazi komplikasyonlarindan (6rn. sagkalim, bagisiklik reddi)
kacinmak icin arastirmacilar tarafindan eksozomlar yoluyla bir ydntem

de denenmistir. Eksozomlar, hlicrelerin diger hlicrelere kimyasallar

ve proteinler aktarmak icin kullandigi nanometre (metrenin milyarda

biri) boyutta lipid kesecikleridir. Bunlar, faydali olabilecek molekil ve
proteinlerin yag kapli mini paketleri olarak distnulebilir. Hem kdk hicreler,
hem de eksozomlar akut ve subakut OH’de onarimi tesvik etme acisindan
blyUk Umit verse de, en uygun islevsel iyilesme icin ideal kék hiicre veya
eksozom tlrlndn nasil Uretilecegdini, glvenlik profilini ve dozunu belirlemek
icin arastirmalara ihtiyac vardir.

Koépriileme ve biiyiimeye yatkin bir ortam olusturma: Képru fikri kavramsal
olarak kolaydir: Omuriligin hasarli bolgesini (genellikle yara izi kapli bir kisti)
doldurmak icin sinirler nakledilir ve/veya biyolojik materyal ile bir iskele
kurulur ve bdylece omurilik sinirlerinin, aksi halde uygun olmayan bir alandan
gecmesine olanak saglanir. Kanadali bilimci Albert Aguayo 1981 yilinda,
periferik sinirden yapilmis bir kdpri kullanarak omurilik aksonlarinin uzun
mesafeler boyunca blylyebilecedini gdstermis ve bdylece, aksonlarin dogru
ortam saglandidi takdirde bUyUyecedini sUphesiz olarak kanitlamistir.

Tek baslarina veya kdk hicrelerle birlikte kullanilan biyo-materyal iskeleleri,
klinik 6ncesi arastirmalarda lezyon boslugunun boyutunu distrmek, néron
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blyUmesini tesvik etmek ve OH sonrasinda islevsel iyilesmeler saglamak
acisindan bUyldk umut vaat etmistir. Biyo-materyal (InVivo Therapeutics ve
BioArctic firmalarindan) implantasyonlari ile yapilan ilk klinik arastirmalar,
klinik 6ncesi arastirmalarda elde edilen sonuclari tekrarlamakta zorlanmis
olmakla birlikte, arastirma ekibi, biyo-materyalleri veya periferik sinir
greftlerini insanlarda daha basarili yapabilecek teknik ve alt katman
degisikliklerini heyecanla beklemektedir.

BlyUmeyi tesvik eden bir ortam olusturmak icin deneyler kanaliyla
gelistirilmis olan cesitli teknikler sunlarin kullanimini icerir: kdk hicreler,
olfaktdér kihf hlicreleri adi verilen sinir hlicreleri (Ust burundan gelen koku
néronlarini destekleyen hlcreler), Schwann hicreleri (omurilik ve beyin
hlcrelerine yardimci oldugu gdsterilen periferik sinirlerin destek hlcreleri)
ve blylme inhibitdrlerini (6nleyicileri) sindiren veya engelleyen ilag (érn.
yara izi dokusu ile baglantili &nleyici sekerleri parcalayan bir enzim olan
kondroitinaz ABC veya hasardan sonra néron blydmesini énleyen Nogo
sinyallerini engelleyen bir protein olan Nogo Trap). Nogo sinyallemesini
hedef alan iki farkli yol (NG-101 ve AXER-204) ve destekleyici hiicre
tedavilerinin tek baslarina veya baska tir hicrelerle birlesik nakli (érn.
olfaktdér kilf hiicreleri) dahil olmak Gzere bUylmeyi gelistiren bu tedavilerin
etkinligini optimize etmek ve degderlendirmek icin klinik arastirmalar
halihazirda devam etmektedir. Omuriliginin néron blylmesi icin daha yatkin
hale getirilmesi sayesinde, kalan lifler mevcut baglantilari daha kolayca
glclendirebilir ve yenilerini daha kolayca olusturabilir. Genellikle plastisite
veya sinir sisteminin kendi yapisini degistirme yetenegi adi verilen bu slreg,
islevsel iyilesme elde etmek icin gereklidir.

Rejenerasyon: Rejenerasyon ya da yeniden olusum terimi, hasarli veya
kesilmis aksonlarin yeniden blylime yetenedi anlamina gelir. Ge¢miste,
OH’den sonra islevi geri kazanmak icin aksonlarin orijinal hedefleriyle
yeniden baglanti kurmak Uzere hasar bdlgesinin bir tarafindan digerine
dogru yeniden blyUmesi gerekecegdi distnullyordu. Bilimsel olarak
bunun gerceklestirilmesi blydk bir olaydir; ¢ciinkd bu, servikal diizeyde
hasar gérmuUs ndronlarin lomber veya sakral dlzeydeki orijinal hedeflerine
baglanmak icin 60-90 cm blyUmeleri anlamina gelebilir.

Son yillarda, bazi arastirmacilar daha kisa mesafelere blyUmeyi iceren

diger rejenerasyon sekillerine odaklanmistir: (1) hasar gdrmemis aksonlarin,
hasar yerinden yukarida ve asagida yeni baglantilar kurmalarini saglayip,
yeni gorevler icin egitilebilecek yeni devreler olusturmak ve eski devreleri
yeniden didzenlemek; ve (2) yeni iletim devreleri olusturmak amaciyla, hasarli
veya kesilmis aksonlarin lezyon etrafindan veya icinden yeni baglantilar
kurmalarini saglamak. Daha kisa mesafede blyUmenin islevi tam olarak

geri kazandirip kazandiramayacagi bilim camiasinda tartisilmaktadir. Fakat,
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bu ydntemin énemli islevsel
iyilesmeye yol acabilecedi klinik
oncesi modellerde gdsterilmistir.

Rejenerasyonun tlrline
bakilmaksizin, omurilikteki
aksonlar, (a) yollari, bUylmeyi
durduran 6nleyici sinyallerden
temizlenmedikce ve (b) dahili
blylme programlari yeniden
baslatiimadikca, rejenerasyon
yapamaz. Bircok bilimci ayrica,
blyUmeyi kolaylastiran veya

Buytime potansiyelini serbest birakan genetik e ; =
manipdlasyon ile tesvik edilen kirmizi isaretli sinir b.uyumeye rehberlik saglayan
lifleri (aksonlar), hasarli bir omuriligin lezyon kimyasallari arastirmaktadir.

bolgesini geciyor Hasar veri icinden daha uzun

bir mesafeye aksonlarin blyUyebilmesinin ayrica, (c) Uzerinde blylyecek
bir kdprl veya baska bir alt katman ve blylmeyi kolaylastirici diger harici
unsurlari gerektirecegi muhtemeldir (dnceki kisma bakiniz). Blylmeyi
Onleyen sinyallerin aksiyonunu engelleme (6rn. Nogo ve reseptoérleri, miyelin
ile baglantili molekdller ve kondroitin sUlfat proteoglikanlar), hasardan sonra
aksonlarin yeniden blyUmesini ve devrelerin yeniden dizenlenmesini klinik
oncesi arastirmalarda kolaylastirabilmekte ve bunu teyit etmeyi amaclayan
klinik arastirmalar devam etmektedir.

Noron blylme programlarini yeniden baslatmak icin birkac laboratuvardaki
bilimciler, travmadan sonra ilgili hlcreleri hedef almak icin molekiler bir
anahtar kullanmistir. Buna érnek olarak, on bes yil &nce kanser arastirmacilari
tarafindan timaor bastirici bir gen oldugu kesfedilen PTEN gdsterilebilir.
HUcre cogalmasini dlizenleyen bu genin ayrica akson blyimesi icin
molekUler bir anahtar oldugu anlasiimistir. Bilimciler, tam omurilik hasari i¢in
olusturulan bir modelde PTEN'i sildiklerinde, beyni omurilige baglayan, yani
baslica hareket islevi i¢in ihtiyac duyulan aksonlar daha édnce gérilmemis
hizlarda rejenerasyon yapmistir. PTEN karmasiktir; bazi tlr asiri hlicre
bUyUmelerini (kanseri) durdurmak icin fren gérevi yaptigindan, tim
vlcuttan basitce atilamaz. Modern teknolojik ilerlemeler (6rn. hedeflenmis
gen tedavisi) hicrelerin alt kiimelerinin hedef alinmasinda blyUk umut

vaat etmistir ve halihazirda insanlarda kullanim icin arastiriimaktadir. Bazi
laboratuvarlar halen PTEN ve bir néronun i¢ blydme programinin diger
molekUler dizenleyicileri Gzerinde ¢calismakta ve bunlarin tek baslarina ya
da inhibitérlerin engellenmesiyle birlikte veya blylmeye yatkin bir ortam
olusturularak kullanimini incelemektedir.
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Hiicre yenileme: Arastirmacilarin, kaybolan hlicrelerin yerini alacak kdk
hucrelerin kullanimi Gzerinde calistigi baslica iki yol vardir: (1) kaybolan
miyelini yenilemek ve (2) yeni omurilik iletim devreleri olusturmak.

Miyelin (hizli iletisime olanak saglayan sinir koruyucu kaplama) kaybir OH’den
sonraki erken dénemde gerceklesir. Miyelin, giris kisminda bahsedildigi gibi,
hasardan sonra haftalar boyunca 6lmeye devam eden oligodendrositler adi
verilen destek hlcrelerinden olusur. Oligodendrositlerin 6ncl hlcrelerinin
nakli, hasarli omurilige miyelini geri kazandirmanin bir yolu olarak
incelenmistir. Miyelin kaybinin kronik OH’deki islevsel bozukluklara ne élclide
katkida bulundugu ve miyelinasyonu yeterli miktarda artiracak koék hlcre
oligodendrosit dncdlerini “blyldtmenin” en iyi ydntemi hala arastiriimaktadir.

Yeniden miyelinasyon hiicrelerin yenilenmesine bagimliyken, vicuda
yerlestirilen hlicrelerin néronlara dénlismesi asla amaclanmaz. Nérolojik
arastirmalar icin incelenen ilk kék hlcreler, embriyo dokusundan tlretilen
embriyonik kék hiicrelerdi. Bu tir hicreler, birden fazla néron tlrlne
dénlsme ve hedeflere uygun sekilde baglanma yeteneklerinden dolayi tercih
ediliyordu (yetiskin néronlarin diger hiicre tirleri gibi béluntp blylimedigi
unutulmamalidir). Kék hiicreler icin alternatif bir kaynak da, néral éncul
hicrelere (NOH’lere) déniismelerine olanak saglayacak sekilde kimyasal ve
cevresel adimlarla yeniden programlanmis yetiskin cildi, dis 6z0, yag veya
kan hicrelerinden tiretilen hiicrelerdir. indiiklenmis pluripotent kék hicreler
(IPKH’ler veya ingilizce kisaltmasiyla iPSCs) adi verilen bu otolog (yani,
hastanin kendi hlicrelerinden Uretilebilen) hicreler kullanildiginda, viicuda
yabanci hicreler verildiginde olusan devasa bagdisiklik tepkisi de édnlenmis
olur. IPKH’ler sanki bos bir sayfaymis gibi tanimlanabilir. Bunlar néronlara,
kalp hicrelerine veya cilt hiicrelerine vb. dénlsebilir. Dolayisiyla, bir néral
kimlige yoneltilen iPKH’leri tanimlamak icin arastirmacilar tarafindan beseri
indUklenmis néral dnctl hicreler (BIPKH’ler veya ingilizce kisaltmasiyla
hiNPCs) terimi kullanilabilir. Son zamanlarda kemirgen hayvanlarla yapilan
arastirmalar, hem BIPKH’lerin, hem de embriyo NOH’lerinin omurilik hasari
ardindan yapilan nakilden sonra néronlara dénlsebilecedini, birden fazla
kesim icin blylyebilecegdini ve islevsel iyilesmelere yol acabilecegini
gostermistir. Ozellikle, kok hicre naklinin bu sekilde kullanilmasi ideal olarak,
hasarin yukarisindaki ve asagisindaki néronlari birbirine baglayan iletim
devreleri olusturur. Umut vaat eden bir tedavi alani olmasina ragmen, bu
yoéntemde islevsel iyilesmenin kalicihigi, glvenligi, hicre tardndn yani sira
blyUme kosullari, lceklenebilirlik ve hasar yerine uygulama konularinda
6nemli sorular henlz cevaplanmamistir.

Kok hlcre tedavisinin OH icin kullaniminin onaylanmadigina dikkat
edilmelidir; Amerika Birlesik Devletleri’ndeki tek onaylanmis kullanim
kemik iligi naklidir. Ayrica, “kdk hicre” teriminin, embriyo dokusundan
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ya da yetiskin cildi, dis 6z, yad veya da kan hlcresinden tiretilip farkli
formullerle yeniden programlanmis bircok hlicre tirl anlamina gelebilecegi
unutulmamalidir. Bu nedenle, kdk hlcreler veya baska herhangi bir
konudaki bilimsel bir arastirmaya yazilacaksaniz, ¢alismanin saglam bilime
dayandigindan ve dolayisiyla uygun sekilde denetlendiginden emin olmak
istemelisiniz. FDA, calismalara Arastirma Amach Yeni ilac Basvuru (ingilizce
kisaltmasiyla IND) numarasi verir ve bir inceleme kurulunun denetimini sart
kosar. Stpheye distliglinizde, katilmayi kabul etmeden 6nce bunlari sorun
ve/veya doktorunuzla gorisin.

Rehabilitasyon: Felcten sonra, islevi geri kazandirmak icin neredeyse her
tedavinin kasi ve kemigi yeniden gelistirecek ve hareket értntdlerini yeniden
etkinlestirecek fiziksel bir bileseni olmasi gerekecektir. islev geri geldiginden
sonra bile bir ¢esit rehabilitasyon egitimine ihtiyac duyulacaktir. Dahasi,
aktivitenin kendisinin iyilesmeyi etkiledigi gérilmektedir: Christopher Reeve,
C2'de tam hasara yol actigi varsayilan kazadan yedi yil sonra 2002 yilinda
sinirli miktarda fonksiyon ve duyu geri kazanimi gésterdi. Doktoru bunu,
Reeve’in onarim sUrecini baslatmis olabilecek islevsel elektriksel uyarimin
yani sira, pasif elektriksel uyarim, su terapisi ve pasif ayakta durmadan
olusan bir program kullanmasina atfetti.

Reeve ayrica, sinirh bir 6lctde, adirlik tasiyan kosu bandi idmani da kullandi
(bu fizik tedavi tlrinde, hareket eden bir kosu bandi Gzerinde viicut yukaridan
bir kosum takimina asili durumdayken, bacaklar bir ylrime dizeninde

hareket etmeye zorlanir). ilging bir sekilde, omurilik gelen duyusal sinyalleri
kendiliginden yorumlayabilir ve refleks adi verilen bazi hareketler beyinden
herhangi bir komut gelmesini gerektirmez. Omurilik ayrica, merkezi 6rintd
treteci (MOU) adi verilen dahili bir ndron agi araciligiyla, hareket komutlarinin
belirli kaliplarini da Uretebilir. Bircok canli tiirinde bulunan MOU’ler, yiizme ve
yUrUme gibi yaygin davranislar icin gerekli olan kas aktiflestirme érintUlerini
Uretme yetenegine sahiptir.

Kosu bandi idmani sirasinda adim atmak, lokomotor MOU’ye duyusal

bilgi géndererek, adim atmak icin gerekli olan devrelerin uyarlanmasini ve
glclenmesini saglar. Bu glclendirmeyi tarif etmek icin bilimciler plastisite
terimini kullanir. Sinir sisteminin “kalici baglantili” olmadigi ve yeni uyarimlara
yanit olarak degisme yetenegdine sahip oldugu goértlmektedir. Arastirmacilar,
MOU icindeki duyusal bilgilerin kesin rolii ve omuriligin yeni gérevleri 8grenme
(ya da yeniden 6grenme) yetenedini artirma yollari hakkinda ¢ok daha fazla
bilgi edinmektedir.

Rehabilitasyon teknikleri gelismeye devam ederken, giinimizde gelinen
noktada egzersiz ve fiziksel aktivite, iyilesmenin vazgecilmez bir bileseni
durumundadir. Aktiviteye dayanan idmanin miktar ve yogunlugunun,
bireyin elde ettidi islevsel geri kazanimin miktarinda bUyUk bir rol oynadigi
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gorilmektedir. Omurilik hasarina sahip bir kisi icin en iyisi aktif kalmak ve
daima maksimum sonug elde etmeye cabalamaktir.

Omurilik uyarimi: Bilimsel arastirmalarda aktif olarak takip edilen birkac
elektriksel uyarim biciminden s6z edilebilir: epidural elektriksel uyarim,
transkUtan uyarim ve manyetik uyarim. Bunlarin her birinin kendi avantajlari ve
sinirlamalari vardir.

Epidural uyarim, lomber omuriligin belirli noktalarinda dis kata implante

edilen mikroskobik boyutta bir cihaz kullanilarak cesitli frekans ve yogunlukta
elektrik akimi uygulanmasidir. Lomber omurilikte epidural uyarim, tam hasarli
bazi kisilerde érintlli bacak hareketlerini tesvik etmis ve fel¢li kaslarin

istemli kumandasina olanak saglamistir. Bu ydntemin ¢alisma mekanizmasi
bilimciler tarafindan tam olarak bilinmemekte birlikte, glincel varsayim,
epidural uyarimin omurilikteki aglarin uyarilabilirlik dizeyini yikselttigi ve
hasar gérmemis birkac beyin baglantisinin islevsel ciktisini artirdigi seklindedir.
Bircok bireyde uzun slreli uyarimdan sonra, uyarici cihaz kapatilsa bile gelisme
gorilmekte ve bu da omurilikteki bazi devrelerin yeniden dizenlendigini
dustindirmektedir. insanlar Gzerinde yapilan calismalar, epidural uyarimin
otonomik sistem islevini iyilestirebilecedine ve gelismis motor islevine ek
olarak bazi ikincil islev bozukluklarini (6rn. kalp-damar ve solunum islevi,
mesane islevi ve cinsel islev) dizeltebilecegine isaret etmektedir. Epidural
uyarim hakkinda daha fazla bilgi icin bkz. sayfa 64, Rob Summers éykusU.

invaziv olmayan transkitan (deri icinden) uyarimin da OH’li kisilerde islevsel
geri kazanimi tesvik ettigi gosterilmistir. Arastirmalar, uyarim parametrelerine
bagdli olarak (frekans, yogunluk, konum), OH’li bireylerde istemli hareket, kas
kuvveti, spastisite, agri ve mesane kontrolU acisindan ilerleme gdstermistir.
Bu tir uyarimin, dokunmayi ve kol veya bacagin pozisyonunu hissetmekle
sorumlu blyUk duyusal néronlari omurilik ve supraspinal (belkemigi

Ust0) devreler Gzerindeki ikincil aksiyonlar yoluyla hizmete cagirdigi
dastntlmektedir. Epidural uyarimda oldugu gibi, transkitan uyarim da
genellikle, islev gelisimini maksimuma yUkseltmek icin yogun aktiviteye dayali
rehabilitasyon idmani ile birlestirilir.

Akut aralikli hipoksi: Son yillarda, birkac klinik &dncesi ve klinik arastirmaci
tarafindan, omurilikte plastisiteyi hizl bir sekilde baslatmak amaciyla akut
aralikli hipoksi (AAH) ya da bireye dlzenli araliklarla distk oksijen uygulama
yéntemi incelenmistir. Bu yontem, gbreve 6zgl egitimle birlikte el islevi,
lokomosyon ve solunum gibi islevsel iyilesmeye yol acabilmektedir. Bunun
insanlarda kortikospinal plastisiteyi (istemli hareket kumandasi icin cok énemli
oldugu distntlen yolu) bile gelistirmesi mUmkun olabilir.

AAH’nin tim calisma sekillerinden emin olmasak da, klinik dncesi arastirmalar,
kronik hasardan sonraki ilerlemelerin kismen, omurilikte artan blylme faktort
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salimina yol acan beyin sapi aktivasyonundan kaynaklandigini ve bunun da
motor yollarda sinir korumasina ve aktiviteye bagl plastisiteye yol actigini
dUstndUrmektedir. AAH tekrarlanarak verildiginde uzun sire kalici islevsel
ilerlemeye yol acabilmekte, ancak kemirgenlerde AAHden sonra bu etki,
hayvanin idman yaptidi gbrev (6rn. kosu bandinda yirime, yatiriimis portatif
merdiven basamaklari Gstiinde ylrime ve uzanma-kavrama gorevleri) ile sinirh
olmaktadir.

AAH protokollerini optimize etmek icin daha fazla arastirma gereklidir. Ancak,
su anda insanlar Uzerindeki sonuclar nispeten az riskli ve epey umut verici
gbrinmektedir.

KAYNAKCA

American Association of Neurological Surgeons (Amerika Nérosirrji
Doktorlari Birligi), Craig Hospital (Craig Hastanesi), Christopher & Dana
Reeve Foundation (Christopher ve Dana Reeve Vakfi), National Institute of
Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik Bozuklukiar ve inme
Enstitisd).

OMURILIK HASARI KAYNAKLARI

Christopher & Dana Reeve Foundation omurilik hasarinin veya sinir
sisteminin diger bozukluklarinin neden oldugu fel¢ icin tedaviler gelistiren
arastirmalara fon saglar. Vakif ayrica, ddenekler programi, Felc Kaynaklari
Merkezi ve hasta temsilciligi kanaliyla, felc ile yasayan kisilerin yasam
kalitesini iyilestirmek icin calisir. Vakfin arastirmalarina ve hasta temsilciligi
cabalarina genel bir bakis, Quality of Life Grants Program (Yasam Kalitesi
Odenekler Programi) detaylari hakkinda bilgi veya bir Bilgi Uzmani ile
iletisime gecmek icin www.ChristopherReeve.org sitesini ziyaret ediniz veya
636 Morris Turnpike, Suite 3A Short Hills, NJ 07078 adresine yaziniz; (cretsiz
tel. no. 1-800-539-7309.

Reeve Foundation Peer & Family Support Program (Reeve Vakfi Emsal
ve Aile Destek Programi) felc ile yasayan Kisiler, aileleri ve bakicilari i¢in
duygusal destedin yani sira yerel ve ulusal bilgi ve kaynaklar saglayan
“emsaller arasi” ulusal bir mentoérlik programidir.
www.ChristopherReeve.org/peer

Craig Hospital OH’li kisilerin Pazartesi-Cuma arasi acil olmayan telefonlarina
cevap vermek icin tahsis edilmis bir hemsireyi destekler. Ucretsiz 1-800-
247-0257 veya 303-789-8508. Web sitesinde egitim materyalleri mevcuttur.
www.craighospital.org
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Facing Disability (Engellilikle Karsi Karsiya) Omurilik hasari tim aileyi
etkilerken, aileler icin kaynaklar cok azdir. Bu web sitesi, omurilik hasarli
kisiler ve aileleri icin bilgi ve emsal destegi saglar. Ayni yoldan gecmis diger
kisilerle yasam deneyimlerini 1000’den fazla video aracihidiyla paylasmak,
insanlarin kendi gli¢ ve desteklerini bulmalarina yardimci olur.
www.FacingDisability.com

International Spinal Cord Society (Uluslararasi Omurilik Dernegi), 87
Ulkeden 1000’i askin klinik uzmani ve bilimci Gyesiyle egitimi, arastirmalari
ve kliniksel mikemmelligi tesvik eder; Spinal Cord (Omurilik) adli dergiyi
yayinlar. www.iscos.org.uk Omurilik hasarini 6nlemeye ve genis kapsamli
klinik uygulama ve rehabilitasyona ydnelik, (cretsiz elearnSCl.org ¢cevrimici
egitim kaynagdini sunar. Hekim bazli International Spinal Cord Society’nin bir
girisimidir. Ziyaret ediniz: www.elearnsci.org

Paralyzed Veterans of America (PVA) (Amerika’nin Felgli Gazileri) Omurilik
hasar veya hastaliklari olan gazilerin ve tim yurttaslarin kaliteli saglik bakimi,
rehabilitasyonu ve sivil haklari icin calisir. Cok sayida yayin ve bilgi sayfasi
sunan PVA, omurilik hasari konusunda guvenilir klinik kilavuzlar yayinlayan
Consortium for Spinal Cord Medicine’i (Omurilik Tibbi Konsorsiyumunu)
destekler. PVA, kendisine ait Spinal Cord Research Foundation (Omurilik
Arastirma Vakfi) kanaliyla arastirmalara destek saglar. Kurulus ayrica PN/
Paraplegia News (Parapleji Haberleri) ve Sports ‘N Spokes (Spor ve Jant
Telleri) dergilerinin sponsorlugunu yapar. Ucretsiz 1-800-424-8200;
www.pva.org

Ralph’s Riders Foundation (Ralph’in Sdrdcdller Vakfi) GUney Kaliforniya
bblgesinde, aktivist bir avukat ve kuadriplejik olan rahmetli esi Ralph’in
onuruna Mayra
Fornos tarafindan
kurulan bir emsal
agdrr.
www.ralphsriders.org

SCI Information
Network (OH

Bilgi Adi) yeni
yaralanmalar dahil
olmak Uzere omurilik
hasari hakkinda bilgi
saglar ve National
Spinal Cord Injury
Statistical Center’i
(NSCISC) (Ulusal
Omurilik Hasari

49 | Christopher ve Dana Reeve Vakfi


http://www.FacingDisability.com
http://www.iscos.org.uk
http://elearnSCI.org
http://www.elearnsci.org
http://www.pva.org
http://www.ralphsriders.org

[statistik Merkezini) barindirr.
https://www.uab.edu/medicine/sci/ veya https.//www.nscisc.uab.edu/

Spinal Injury 101 (Omurga Hasar1 101), Reeve Foundation (Reeve Vakfi)

ve National Spinal Cord Injury Association (Ulusal Omurilik Hasari Birligi)
tarafindan saglanan destekle Shepherd Center (Shepherd Merkezi)
tarafindan sunulan bir video dizisidir. Bu dizi, OH, akut yénetim, ikincil tibbi
tablolar ve diger konularda editici videolar icerir. www.spinalinjury101.org

SPINALpedia “bireysel deneyimlerimizden kazanilan bilgi ve zaferlerle
omurilik hasari camiasinin birbirini motive etmesine olanak saglayan” bir
internet sosyal mentérlik agi ve video arsividir. www.spinalpedia.com

United Spinal Association (USA) (Birlesik Omurga Dernegi) uzmanlik,
baglantilar ve kaynaklara erisim saglar. Ucretsiz bir &zel telefon hatti, emsal
destegdi ve bilgi kaynaklari sunar. 718-803-3782; www.unitedspinal.org

OH ARASTIRMA KAYNAKLARI

Canadian/American Spinal Research Organization (Kanada/Amerika
Omurga Arastirma Teskilat)) omurga hasarl veya ilgili nérolojik kusurlari olan
kisilerin hedefli tibbi arastirmalar kanaliyla fiziksel iyilesmesine adanmistir.
905-508-4000; www.csro.com

CatWalk Spinal Cord Injury Trust (CatWalk Omurilik Hasari Trésti) 2002
yilinda bir binicilik kazasinda sakatlanan Yeni Zelandali Catriona Williams
tarafindan kurulmustur. Bu trost, sifa bilimini desteklemek icin fon toplamaya
adanmistir. www.catwalk.org.nz

CenterWatch dinya genelinde yapilmakta olan klinik arastirmalarin bir
listesini saglar. 866-219-3440; www.centerwatch.com

ClinicalTrials ABD’de federal kaynaklardan desteklenen tim klinik
arastirmalarin listesini tibbi tabloya, yere, tedaviye veya sponsora gore
siralanmis olarak verir. National Library of Medicine (Ulusal Tip Kitdphanesi)
tarafindan gelistirilmistir. www.clinicaltrials.gov

Coalition for the Advancement of Medical Research (CAMR) (Tibbi
Arastirmalari ilerletme Koalisyonu), hasta teskilatlari, Gniversiteler, bilimsel
dernekler, vakiflar ve yasami tehdit edici bozukluklari olan bireylerden olusur
ve kdk hiicre arastirmasi dahil olmak Gzere rejeneratif tip arastirmalarinin
ilerletilmesini savunur. www.camradvocacy.org

Craig H. Neilsen Foundation (Craig H. Neilsen Vakfi) omurilik hasari ile
yasayan Kisilerin yasam kalitesini iyilestirmenin yani sira tedavi ve terapiler
icin bilimsel incelemeleri desteklemek amaciyla kurulmustur. Bu vakif,
ABD’de OH arastirmalari icin kdr amaci gitmeyen en blylk fon kaynagidir.
Bir kumarhane yoneticisi olan Neilsen, 2006 yilindaki 6limUinden 6nce 21 yil
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felcli yasamistir. http.//chnfoundation.org

Conquer Paralysis Now (Felci Simdi Fethet) (dnceki adi ile Sam Schmidt
Fel¢ Vakfi) arastirmalar, tibbi tedaviler, rehabilitasyon ve teknolojik
ilerlemeler icin fon saglayarak omurilik hasari ve diger hastaliklari olan
kisilere yardim eder. Bu kurulus baslangicta, kuadripleji ile yasayan yaris
arabasi pilotu Schmidt’in adini tasiyordu. 702-463-2940;
www.conquerparalysisnow.org

Dana Foundation (Dana Vakfi) beyin ve omurilik hakkinda, arastirmalar dahil
olmak Uzere glvenilir ve erisilebilir bilgi saglar. Bu vakif, cok sayida kitap ve
yayin sunmanin yani sira her Mart ayinda Brain Awareness Week’in (Beyin
Farkindaligi Haftasinin) sponsorlugunu yapar. www.dana.org

International Research Consortium on Spinal Cord Injury (Omurilik Hasari
Uluslararasi Konsorsiyumu) ABD ve Avrupa’nin omurilik hasari tedavileri icin
calisan dnde gelen laboratuvarlarinin Reeve Vakfi tarafindan finanse edilen
bir isbirligi kurulusudur. www.ChristopherReeve.org/research

International Society for Stem Cell Research (Uluslararasi Kbk Hdicre
Dernegi) kbk hlicre arastirmalari ve klinik ilerlemeler hakkinda gvenilir bir
bilgi kaynadidir. www.isscr.org

International Spinal Research Trust (Uluslararasi Omurga Arastirma
Trésti) dinya genelinde felg icin etkili tedaviler gelistirmek amaciyla tibbi
arastirmalara finansman saglayan &nde gelen bir ingiliz badis kurulusudur.
www.spinal-research.org

Miami Project to Cure Paralysis (Miami Felce Sifa Bulma Projesi) University
of Miami’de fel¢ icin tedavi ve nihayetinde sifa bulmaya adanmis bir
arastirma merkezidir. Ucretsiz 1-800-STAND-UP; www.themiamiproject.org

Mike Utley Foundation (Mike Utley Vakfi) omurilik hasari konusundaki
arastirma, rehabilitasyon ve egitim programlarina finansal destek saglar.
Ucretsiz 1-800-294-4683; www.mikeutley.org

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik
Bozukluklar ve inme Enstitis() beyin ve omurilik ile ilgili tim arastirmalar
icin birincil federal destek kaynagidir ve felg ile ilgili tim hastaliklar ve tibbi
tablolar hakkinda yapilan arastirmalar icin glvenilir genel bakislar saglar.
www.ninds.nih.gov

Neil Sachse Foundation (Neil Sachse Vakfi) OH arastirmalarini desteklemek
Uzere Avustralya’da kurulmustur. Sachse, kuadriplejiye yol acan bir spor
sakathdi gecirmisti. www.spinalcordresearch.org.au

PubMed, National Library of Medicine’in bir hizmetidir ve 1960’larin
ortalarina kadar geri giden tibbi literatlr icindeki 30 milyonu askin alintiya
erisim saglar. Makalelerin tam metinlerine ve diger kaynaklara erisim
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saglayan bircok siteye baglantilar icerir. Anahtar kelime, arastirmaci adi veya
dergi adi ile arama yapilabilir. www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed

Reeve-Irvine Research Center (Reeve-Irvine Arastirma Merkezi) felcle
sonuclanan omurilik hasar ve hastaliklarini arastirmak icin Christopher
Reeve’in onuruna hayirsever Joan Irvine Smith tarafindan kuruldu. c/o
University of California at Irvine aracilidiyla iletisime geciniz;
www.reeve.uci.edu. Reeve-lrvine Research Center’da bulunan Roman Reed
Program, norolojik bozukluklara sifa bulmaya adanmistir. Bu program, adini
bir Amerikan kolej futbolu mac¢inda sakatlanan ve ginimuzde Kaliforniya'da
hasta temsilcili§ yapan Roman Reed’den alir.
www.reeve.uci.edu/roman-reed.html/

Rick Hansen Foundation (Rick Hansen Vakfi) omurilik hasari arastirmalarinin
yani sira tekerlekli sandalye sporlari, hasar énleme ve rehabilitasyon
programlarini desteklemek amaciyla 1988 yilinda Kanada’da kuruldu.
604-295-8149; www.rickhansen.com

SCORE felce sifa bulmaya adanmistir ve ayrica spor etkinliklerinden
sakatlanan genclerin ev tadilati, arac uyarlamalari vb. icin kendi ceplerinden
yapacaklari 6demelere yardimci olur. www.scorefund.org

Society for Neuroscience (N6ro-Bilim Dernegi) beyin ve sinir sistemi
Gzerinde, travma ve hastaligin yani sira beyin gelisimi, duyu ve algi,
6grenme ve bellek, uyku, stres, yaslanma ve psikiyatrik bozukluklar
dahil olmak Uzere cesitli konularda incelemeler yapan yaklasik 40 bin
bilimci ve klinik uzmanindan olusan bir kurulustur. 202-962-4000;
www.sfn.org

Spinal Cord Injury Project at Rutgers University (Rutgers Universitesi
Omurilik Hasari Projesi) tedavileri laboratuvar asamasindan klinik
arastirma asamasina tasimak amaciyla ¢alisir ve CareCure camiasina
ev sahiplidi yapar. 732-445-2061; https://keck.rutgers.edu/

Spinal Cord Injury Research Program, U.S. Department of Defense
(ABD Savunma Bakanligi Omurilik Hasari Arastirma Programi) hasarli
omurilikler icin rejenerasyon ve onarimin yani sira rehabilitasyon
tedavilerini gelistirme arastirmalarini desteklemek Gzere ABD Kongresi
tarafindan $35 milyonluk bir tahsisat ile kurulmustur. Congressionally
Directed Medical Research Programs (Kongre Yénetimindeki Tibbi
Arastirma Programlari): 301-619-7071; http.//cdmrp.army.mil/scirp

Spinal Cord Research Foundation of the Paralyzed Veterans of America
(PVA) (Amerika’nin Felcli Gazilerinin Omurilik Arastirmalari Vakfi) omurilik
islev bozuklugunu tedavi etme ve felcli kisilerin saghdini iyilestirme amacli
arastirmalara fon saglar. Ucretsiz 1-800-424-8200; www.pva.org

Spinal Cord Society (SCS) (Omurilik Dernegi) omurilik hasarlarina sifa
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bulmak icin para toplayan bir arastirma destek kurulusudur. 218-739-5252;
WWW.SCSUS.org

Spinal Cure Australia (Avustralya Omurga Sifasi) (eski adi Australasian
Spinal Research Trust) felce sifa bulmak icin bilimsel arastirmalara fon
saglamak amaciyla 1994 yilini kurulmustur. www.spinalcure.org.au

Travis Roy Foundation (7ravis Roy Vakfi) Boston University’nin sakatlanan
hokeycisi adina kurulmus olup, omurilik hasarli kisilere yardim eder ve sifa
bulmayi amaclayan arastirmalara fon saglar. Bu vakif, tekerlekli sandalyeler,
minibds alimlari, ev tadilati ve diger uyarlama cihazlari icin bagislarda
bulunmustur; www.travisroyfoundation.org

Unite 2 Fight Paralysis (U2FP) (Felcle Miicadele icin Birles) OH arastirmalari
icin “sifa savascilari” olarak hasta temsilciligi ve yillik Working to Walk
(YUrimeye Calisiyoruz) bilimsel arastirma toplantisina sponsorluk yapar.
http.//u2fp.org

Veterans Affairs Rehabilitation Research and Development Service (RR&D)
(Gazi [sleri Bakanligi Rehabilitasyon Arastirma ve Gelistirme Servisi) agri,
bagirsak ve mesane islevi, fonksiyonel elektrik stimtlasyonu, sinir plastisitesi,
protezler ve diger konulardaki arastirmalari destekler. RR&D ayrica Journal of
Rehabilitation R&D’yi (Rehabilitasyon ArGe Dergisini) yayinlar ve Uluslararasi
Noral Rejenerasyon Sempozyumuna ev sahipligi yapar.
https://www.rehab.research.va.gov

Wings for Life (Yasam Kanatlar)) Avusturya merkezlidir ve diinya genelinde
hasarli omuriligi iyilestirmeyi amaclayan arastirma projelerini finanse eder;
projeler, yapilan bagdislar icin mimkan olan en iyi yatirimi saglamak amaciyla
uluslararasi bir inceleme grubu tarafindan secilir.
www.wingsforlife.com/en-us

Yale Center for Neuroscience and Regeneration Research (Yale N6ro-Bilim
ve Rejenerasyon Arastirma Merkezi) omurilik hasari ve ilgili bozukluklar

icin yeni tedaviler ve nihayetinde sifa gelistirmek icin calisir. Bu merkez,
Paralyzed Veterans of America (Amerika’nin Felcli Gazileri), Department

of Veterans Affairs (Gazi [sleri Bakanligi) ve baska dért vakif tarafindan
desteklenmektedir. 203-937-3802; http:/medicine.yale.edu/cnrr
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OMURILIK MODEL SIiSTEMLERI

Spinal Cord Injury Model Systems (Omurilik Hasari Model Sistemleri) veya kisaca
SCIMS Merkezleri Programi, federal hikidmet tarafindan 1970°te kuruldu. Programin
amaci, genis kapsamli bakimin kesintili bakima Gstinldgind gésteren arastirmalara
dayanarak, omurilik hasarli bireyler icin bakim ve sonuclari iyilestirmek olmustur.
SCIMS Merkezleri, acil servislerden rehabilitasyona ve toplumsal yasama yeniden
girise kadar bircok disiplini iceren bakim saglar. Merkezler ayrica, omurilik hasarli
bireylerin saglgini ve yasam kalitesini iyilestirmek amaciyla arastirmalar yapar,
editim saglar ve bilgi yayar.

Halihazirda; National Institute on Disability, Independent Living, and Rehabilitation
Research (Ulusal Engellilik, Bagimsiz Yasama ve Rehabilitasyon Arastirmalari
Enstitisi); Office of Special Education and Rehabilitative Services (Ozel EGitim ve
Rahabilitasyon Hizmetleri Blrosu) ve U.S. Department of Education (ABD Egditim
Bakanligi) tarafindan desteklenen 14 SCIMS merkezi vardir.
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University of Alabama at Birmingham SCIMS (A/abama Univ., Birmingham Kampdisd,
SCIMS) University of Alabama at Birmingham, Birmingham, AL; 205-934-3283

Southern California SCIMS (Glney Kaliforniya SCIMS)
Rancho Los Amigos National Rehabilitation Center, Downey, CA; 562-401-8111

Rocky Mountain Regional Spinal Injury System (Rocky Mountain Bélgesel
Omurga Hasari Sistemi) Craig Hospital, Englewood, CO; 303-789-8306

South Florida SCIMS (Giney Florida SCIMS)
University of Miami, Miami, FL; 305-243-9516

Southeastern Regional SCI Care System (Gineydogu Bélgesel OH Bakim Sistemi)
Shepherd Center, Inc., Atlanta, GA; 404-352-2020

Midwest Regional SCI Care System (Orta Bati Bélgesel OH Bakim Sistemi)
Shirley Ryan AbilityLab, Chicago, IL; 312-238-2920

Spaulding New England Regional SCI Center (Spaulding New England Bélgesel OH
Merkezi)RehabilitationHospital/NewEnglandRegional SCI,Boston,MA;617-952-6174

Northern New Jersey SCI System (Kuzey New Jersey OH Sistemi)
Kessler Foundation Research Center, West Orange, NJ; 973-324-3567

Mount Sinai Hospital SCIMS (Mount Sinai Hastanesi SCIMS)
Mount Sinai Hospital, New York, NY; 212-659-9369

Ohio Regional SCIMS (Ohio Bélgesel SCIMS)
Ohio State University, Columbus, OH; 614-366-3877

Northeast Ohio Regional SCIMS (Kuzeydogu Ohio Bélgesel SCIMS)
Case Western Reserve, Cleveland, OH; 216-778-8781

Regional SCI Center of the Delaware Valley (Delaware Vadisi Bélgesel OH
Merkezi) Thomas Jefferson University, Philadelphia, PA; 215-955-6579

University of Pittsburgh Model Center on SCI (Pittsburgh Univ. OH Model
Merkezi) UMPC Rehabilitation Institute, Pittsburgh, PA; 412-232-7949

Texas Model Spinal Cord Injury System at TIRR (Texas T/IRR Model OH Sistemi)
Memorial Hermann, Houston, TX; 713-797-5972

Kaynakca: www.msktc.org/sci/model-system-centers
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KORKUSUZ BIiR HAYAT YASAMAK
Christopher Reeve

Her gln korkusuz bir hayat yasiyorum. New York'a her geldigimde bu bana
hatirlatiliyor, ¢linkd bir miniblsdn arkasina yerlestiriliyor, dért kayisla baglaniyor
ve Yonkers’l itfaiyeciler tarafindan gezdiriliyorum. Bu arkadaslar itfaiye araclarini
yiksek hizda kullanmaya alisik, o ylizden miniblse bindigimde kontrolli elden
birakmak zorundayim. Cocuklugumun ilk yillarindan beri kontrol manyadi oldugunu
itiraf eden biri olarak, arkada oturabilmek, varis noktamiza glivenli bir sekilde
ulasacagimizi varsaymak, hatta uyuklamak benim icin blyik bir adim oluyor.

Bu bir saatlik minibls yolculugu, bahsetmek istedigim yolculuk igin iyi bir
benzetme. Bircogumuz igcin korkumuzun kaynagi kontroli kaybetmektir. Ancak,
basimiza gelenleri kontrol etmeye ne kadar cok calisirsak, artik glclimdizin
kalmadidina, disersek bizi tutacak bir glvenlik adi olmadidina ve beklenmedik
tehlikeli seylerin olabilecegine dair korkumuz da o kadar artar. Ne gariptir ki, olup
bitenleri kontrol etmeye calisma eylemi aslinda bizi harika deneyimlerden mahrum
birakan ve kdgdlten seydir.

Sakatlandigimda 6grenmem gereken ders oldukca agirdi, ¢cinki énceki hayatim
bir aktér olarak kendi kendine yetme, azim ve disiplin iceriyordu. Liseyi bitirdigim
andan itibaren, Universite ve lisansdsti egitimi boyunca ve Off-Broadway,
Broadway, televizyon ve sinema yolunda son derece kendime yeterliydim. Basarili
olmus ve iplerin elimde olmasina alismistim.

Yasadigim kaza garipti ve kil payi sz konusuydu. Bir yénde bir milimetre farkli bir
yere disseydim sakatlanmayacaktim; bir milimetre diger yéne diisseydim, bugin
burada olmayacaktim. Kafamin boynuma bilfiil yeniden baglandidgi ameliyatimdan
sag ¢cikma sansim en iyi ihtimalle ylzde 40°ti. Ayrica, ameliyat sirasinda ilac
reaksiyonu sonucu neredeyse éllyordum. Bana bir daha asla omuzlarimdan asagi
hareket etmeyecedim, kesinlikle daha fazla iyilesmeyecegim ve 42 yasinda yasam
beklentimin en iyi ihtimalle alti ila yedi yil daha oldugu séylend.

Bu durumla Tanriya sikiir, yanimda esim Dana ile birlikte micadele ettim. insanlarin
bize asilamaya calistigi korkuya inanmamaya karar verdik. Bu karar, hepsinden
Snemlisiydi. Sadece alti ay édmdirleri kaldigini 6grendikten (¢ yil sonra bugin kag
kisi ortalikta dolasiyor? Kacimiz bize asla yapamayacadimiz denen seyleri simdi
yapiyoruz? Her zaman olan bir sey.

ilerlemenin ve korkuyu yenmenin anahtarlarindan biri, ruh halinizi gérmezden
gelmektir. Bugln yapmaniz gereken her neyse gercekten yapmak istemediginizi
hissettiginizde gérmezden gelin. [stekli olmadiginizi hissettiginde gdrmezden
gelin. Genellikle gine kendinizi kéti hissederek baslar — bir seyi yapmak
istemiyormus gibi hisseder veya havanda su déver ve hicbir yere varamaz ya da
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devam edemezsiniz — ve o gdn en iyi glnlerinizden biri olur. Kendinizi olasiliklara
acik birakmalisiniz. Gercekte nasil hissettiginize bakmaksizin o ani yasayarak,
kendinizi hem buyik, hem de klglk &lcekte slrprizlere acik birakirsiniz.

Basardiklarimdan gurur duyuyorum, ama yolum problemlerden ve gdcliklerden
yoksun olmad.. Yaklasik bir yil énce, dlnyada vicuduna diyafram pili implante
edilen ikinci hastaydim. Bu pil kalp pili gibidir, ancak normal solunum olusturmak
ve ventilatérin yerini almak icin diyaframi uyarir. Gdvenli ve ise yarama ihtimalinin
yuksek oldugunu ddsinddm. Olmad). Basarisiz oldu.

Bir yili askin bir sdredir, enfeksiyonlarim oldu ve vicudum her tirli reddetme
belirtileri veriyor, ve implantasyon yeri hadld kapanmad. O ylzden halad bu
ventilatére baglyim, artik yizme havuzuna giremiyorum ve baslangictaki iyilesme
seviyemin ilerisine gecemedim. Bunu yine de size séyliyorum, ¢linkl korkusuz
bir hayat yasamanin aslinda isinize yaramayan bir deneyim yasayabileceginiz
anlamina geldidini bilmek énemlidir. Pozitif kalmanin, kirginliktan veya basarisizlik
duygusundan kacinmanin yolu, bunun baska birine yardimci olabilecedi gercegine
bakmaktir. Ornedin, diyafram pilindeki bu basarisizlik, doktorlarin prosediiri
gerceklestirme seklinde degdisikliklere yol acti ve benden sonra gelen hastalarin
timda de ventilatéri birakti.

1996°da, “kosu bandi yirime tedavisi” denen bir seyi ilk olarak ben denedim.
Bu tedavide, bir kosum takimina baglanmis olarak asili bir sekilde, ayni spor
salonlarindaki gibi bir kosu bandina yerlestirildim. Bu tir tedavi ise yariyor, ¢clinki
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omurganin enerjisi ve bellegi var, dolayisiyla lomber bdlgedeki merkezi ériinti
treteci nasil yirlyecedini hatirliyor. Yirdmek icin fazla beyin glici gerekmiyor.
Paraplejik bircok hasta, 60 glnlik kosu bandi tedavisinden sonra tekrar
yardyebilmeye basladi. Su ana kadar sadece Amerika Birlesik Devietleri’nde, 500’
askin kisi bu sekilde tekerlekli sandalyesinden kalkti.

Bana gelince, bir glin doktorlar nasil yirddiglimi videoya kaydetmek istedikleri
icin kosu bandina yerlestirildigimde bir kaza gecirdim. Kosu bandini saatte (¢
bucuk mil hiza yikselttiler. Ustine ciktim ve glizel adimlar attim. Video cekildi.
Mikemmeldi ve icimdeki aktér mutluydu. Ama ardindan bacagim kirildl. Femur
kemigim, yani uylugumdaki blylk kemik ikiye béldndd. Pargalari birlestiren 30
cm’lik metal bir plaka ve 15 vida hdld bacagimda. Ne oldu? Meger kemiklerimde
osteoporoz varmis ve kemik yogunlugum kosu bandinin hizina karsi koyacak kadar
kuvvetli degilmis. Dolayisiyla su anda bana artik kosu bandi yok. Ancak baskalari
icin yeni bir protokol, yeni bir standart var. Simdi, herhangi birini kosu bandina
koymadan énce, hastada osteoporoz olmadigindan emin olmak icin bir kemik
yogunlugu taramasi yapmalari gerekecek. O kazadan da iyi bir sey ¢ikti.

Belki de deneylerden bazilarina neden bu kadar erken girdigimi merak ediyorsunuz.
Nérobilimcileri korkusuz olmaya, laboratuvarda takilip kalmamaya, sonsuza dek
deney yapmamaya tesvik ediyordum. Bilimcileri biyolojik seviyede korkusuz
olmaya tesvik ederken, ben de rehabilitasyon seviyesinde yapabilecegimin en
fazlasini yapmam gerektigini disdnddm.

i" A
Y
{ou -

Reeve, Demokratik Parti Ulusal Kongresinde konusma yapiyor, 1966
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Hayatta korkusuzca yasamanin ¢ok basit oldugu zamanlar da olacak. Ameliyattan
sag ciktiktan sonra basima gelen ilk seylerden biri, inceligimi kaybetmekti. Sosyal
becerilerim ¢épe gitti. Sosyal becerilerin blylk &lciide mini yalanlar oldugunu
fark ettim. Simdi bana bir soru soruldugunda dogruyu séylemeyi 6grendim ¢lnkd,
hakikaten, kaybedecek neyim var?

Korkusuz olmanin bircok yolu var. Kesinlikle
tavsiye ederim. Korkusuz olmanin anahtari
blylk élclide, “ne olursa olsun” diyebilmektir.
Bunu akhnizda tutun. Ruhun ve zihnin
serpilmesine izin vererek yapabildiklerimiz
gercekten inanilmazair. Kabiliyetlerimiz
anlayisimizin cok étesine gider. Buna gdvenin
ve ilerleyin. Daginikhidi, icinizdeki o “yapamam,
yapamam, o kadar kabiliyetim yok, icimden
gelmiyor,  hastayim, istemiyorum” diyen
patirtiy1 géz ardi edin. Bunlar sadece radyodaki
parazit gibidir. [stasyonu ayarlayin, anteni
ddzeltin. Yapabileceklerinizi sizi sasirtacaktir.

Bu yazi Reeve’in, 2004 ilkbaharinda New York City’de The Omega Institute
(www.eomega.org) tarafindan sunulan Living a Fearless Life (Korkusuz bir
Hayat Yasamak) konferansinda yaptigi kapanis konusmasindan uyarlanmistir.

OMURILIK TIP KONSORSiYUMU

Omuirilik hasarli kisilerin bakimi daha kanita dayali bir hale gelmistir. 1995°ten bu
yana, 25 saglk uzmani ve tiketici kurulusundan olusan bir grup (Reeve Vakfi
dahil) bunu misyon edinmistir. Paralyzed Veterans of America (Amerika’nin Felgli
Gazileri) tarafindan finanse edilen ve ydnetilen Omurilik Tip Konsorsiyumu, klinik
uygulama kilavuz ilkelerine odaklanir. Bu kilavuz ilkeler, metodoloji uzmanlari
tarafindan glncel tibbi literatiire ve arastirma bulgularina dayanarak bilimsel
glic ve gecerlilik agisindan siniflandiriidiktan sonra saglik hizmeti sadlayicilarina
Snerilir.

Konsorsiyum  Yénlendirme Kurulu, bu arastirmayr profesyonellerden ve
tiketicilerden alinan bilgilerle birlikte kullanarak, bu kilavuz ilkeleri glnceller ve
yenilerini gelistirerek, bilimsel titizligi ve sonug degerlendirmesini tesvik eden bir
arastirma glndemini destekler.
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Konsorsiyumun saglik uzmanlarina yénelik klinik uygulama ilkeleri ve eslik eden
tiketici kilavuzlari, felcle yasayan kisilerin bu bilgileri glnlik yasamlarinda
kullanmalarina yardimciolur. Anlasiimasi kolay olan bu yayinlar, basing hasarlarindan
bagirsak bakimina ve hasardan bir yil sonra beklenen sonuglara kadar degdisen
klinik konularda rehberlik saglar ve sorulari ele alir.

Klinik uygulama kilavuzlarinin ve tiketici kilavuzlarinin basili ve indirilebilir
sdrdimleri mevcuttur. Bazi tiketici kilavuzlarinin [spanyolca sirimleri de vardir.

Sagdlik Uzmanlari icin Klinik Uygulama ilkeleri
Otonomik Disrefleksinin Akut Yénetimi
Omurilik Hasarl Yetiskinler icin Mesane Yénetimi
Omurilik Hasarini [zleyen Depresyon
Omurilik Hasarll Yetiskinlerde Erken Akut Yénetim

Omurilik Hasarli Yetiskinlerde Ruh Saglgi Bozukluklarinin,
Madde Kullanimi Bozukluklarinin ve intiharin Yénetimi

Omurilik Hasarl Yetiskinlerde Nérojenik Bagirsak Yénetimi
Travmatik Omurilik Hasarini izleyen Sonuclar

Omurilik Hasarindan Sonra Ust Ekstremite [slevinin Korunmasi
Omurilik Hasarindan Sonra Basin¢ Ulserinin Onlenmesi ve Tedavisi
Omurilik Hasarinda Venéz Tromboembolinin Onlenmesi

Omurilik Hasarindan Sonra Solunum Yénetimi

Omurilik Hasarli Yetiskinlerde Cinsellik ve Ureme Saglidi

Tiiketici Kilavuzlar
Otonomik Disrefleksi: Bilmeniz Gerekenler
Omurilik Hasarindan Sonra Mesane Yénetimi: Bilmeniz Gerekenler
Depresyon: Bilmeniz Gerekenler
Beklenen Sonuglar: Bilmeniz Gerekenler
Nérojenik Bagirsak: Bilmeniz Gerekenler

Omurilik Hasarindan Sonra Ust Ekstremite [slevinin
Korunmasi: Bilmeniz Gerekenler

Basing Ulserleri: Bilmeniz Gerekenler

Omurilik Hasarindan Sonra Solunum Yénetimi: Bilmeniz Gerekenler
Ispanyolca Tiiketici Kilavuzlari

Intestino Neurologico: Lo Que Usted Debe Saber (Nérojenik Bagirsak)

Reflejo Disfuncional Autonomo: Lo Que Usted
Debe Saber (Otonomik Disrefleksi)
Ulceras por Decubito: Lo Que Usted Debe Saber (Basing Ulserleri)

Kilavuzlar www.pva.org sitesinden indirilebilir.
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KLINiK ARASTIRMALAR

- flaclar ve tedaviler laboratuvar
deneylerinden gelistirilir. Klinik
arastirmalar genellikle, birka¢
kisiyle baslayan ve glvenlik,
etkinlik ve dozaj daha iyi
anlasildiginda gittikce baylyen
bir dizi calisma yoluyla yapilir.

Baylik capl klinik arastirmalar
pahall ve zaman alict
oldugundan, arastirma
laboratuvarlarindan ctkan
tedaviler arasindan sadece
en fazla umut vaat edenler
gelistirme sdreci icin secilir.
Bir  National Institute of
] g ——— - Neurological ~ Disorders and

Stroke (Ulusal Nérolojik
Bozukluklar ve inme Enstitiis() paneli, gelecekte felc tedavileri (izerinde yapilacak
arastirmalarin, diger laboratuvarlar tarafindan bagimsiz olarak tekrarlanmis ilgili
bir hayvan modelinde minimum risk ile nemli fayda gdsterme ilkesine dayanmasi
gerektigini vurgulamistir. Hangi minimum klinik iyilesme seviyesinin cesitli risk
ve beklenti dizeylerini hakli gésterecedine dair sorular henliz kesin bir sekilde
cevaplanmamistir.

Laboratuvar ve hayvan calismalari umut vaat ettiginde, belli bir hastalik veya tibbi
tablo icin tedavinin gtvenligini sinamak bir Faz | klinik arastirma baslatilir.

Bir Faz Il klinik calismasi genellikle, birka¢ farkli merkezde daha fazla katiimci
icerir ve ilaclarin farkli dozlarini veya mikemmel ameliyat tekniklerini sinamak gibi,
glivenlik ve etkinligi daha genis bir capta test etmek icin kullanilir.

Bir Faz Il klinik calismasi bircok merkez ve bazen ylzlerce katimci icerir. Bu
asamada genellikle, farkli tedavilerin karsilastirildidr iki hasta grubu kullanilir veya
test edilecek sadece tek bir tedavi varsa, test edilen ilaci almayan hastalara bir
plasebo (sahte ilagc) kullanilir.

Bircok Faz Il calisma cift-kér (ne katilimcilar ne de onlari tedavi eden doktorlar
bir katiimcinin hangi tedaviyi aldiginiz bilmez) ve randomizedir (katiimcilar,
tedavi gruplarindan birine hastalarin veya arastirmacilarin bilemeyecegi bir
sekilde yerlestirilir). Faz IlI'te basari, tedavinin FDA tarafindan klinik kullanim icin
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onaylanmasina yol acar. Onaydan sonra, 6nceki fazlarda saptanmayan, olasi ve
nadir istenmeyen yan etkileri tespit etmek amaciyla bir Faz IV yapilabilir.

Bilgilendirilmis Onam: Hikdmet, klinik arastirmalara katilan kilileri korumak icin
kati 6nlemler belirlemistir. Amerika Birlesik Devletleri’ndeki her klinik arastirma,
calismanin riskleri dederlendiren ve etik olmasini veya calisma katilimcilarinin
korunmasini sadlayan hekimler, istatistikciler, camia temsilcileri ve digerlerinden
olusan badimsiz bir Institutional Review Board (IRB) (Kurumsal inceleme Kurulu)
tarafindan onaylanmali ve denetlenmelidir. IRB, katiimcilarin arastirma hakkinda
mimbkdan oldugu kadar cok bilgi edinmelerini saglar.

Bilgilendirilmis onam, katiimcilarin bir klinik arastirmaya katilip katiimama
karari vermeden &nce arastirma hakkindaki 6nemli gercekleri anlamalari
gerektigini vurgular. Bu gercekler arasinda, arastirmanin neden yapilmakta
oldugu, arastirmacilarin kimler oldugu, arastirmacilarin neyi gerceklestirmeye
calistigl, calisma sirasinda nelerin ne kadar slre icin yapilacagi ve beklenebilecek
yararlarin yani sira olasi yan etkilerin neler oldugu sayilabilir. Bilgilendirilmis
onam size ¢alisma icinde oldukca devam eder. Bir ¢calismaya katiimadan énce,
katilimcilar calismanin yas, hastalik tdrd, tibbi gecmis ve gdncel tibbi durum gibi
uygunluk kurallarini karsilamalidir. insanlar bir calismay: istedikleri zaman terk
edebilirler. Amerika Birlesik Devietleri’nde yapilmakta olan tim klinik arastirmalar
hakkinda bilgi icin bkz. http://clinicaltrials.gov (tibbi tablo veya teshise gére
arama yapiniz). FDA'nin yetki alani disindaki bir ¢calismaya katiimadan ya da
yanitlanmamis veya deney niteligindeki bir tedaviyi almadan énce dikkatli olun.
Mesru klinik calismalar, katilmalari icin hastalardan asla dcret almaz. Ayrica bkz.
www.closerlookatstemcells.org.
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Rob Summers
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BENZERi OLMAYAN NORO-IYILESME

Louisville Universitesinin Kentucky Omurilik Hasari Arastirma Merkezindeki epidural
uyarim programi, son on yilin ¢igir acan tedavi calismalarindan biri olarak ortaya
cikti.

Arastirma, stpheciler tarafindan uzun siredir reddedilen tek bir hedefle basladi:
kismi veya tam felcle yasayan kisilere motor islevini geri kazandirmak.

Rob Summers 2009 yilinda, beline epidural bir uyarici implante edilen ilk kisi
oldu. Uyaricinin elektrotlari, sinir hicrelerini aktiflestirmek ve normalde beyinden
gelmesi gereken sinyalleri vicuda vermek amaciyla omuriligine sirekli elektrik
akimlari génderecekti. 2006 yilindaki bir vur-kac otomobil kazasinda bir C6-C7
hasarina maruz kalan Summers, ameliyattan sonra ¢ gln icinde bagimsiz olarak
ayakta durabildi. Ardindan, yeni ay daha sdren lokomotor idmanindan sonra ayak
parmaklarini, ayak bileklerini, dizlerini ve kalgalarini istemli olarak hareket ettirebildl.

Mobilite basarilar Summers’a ve arastirma ekibine blylk heyecan verdi. Ancak,
tedavi ayrica mesane kontrollinde, cinsel islevde ve sicaklik diizenlemesinde da
beklenmedik islevsel kazanglar sagladi.

Summers, “lkincil islevi geri kazandidinda her seyi dedistiriyor” diyor. “Adapte
olabiliyorsun.”

Bunun sonucunda Summers’in yasami genisledi. Dért saatte bir kateter kullanmak
zorunda kalmamak, anlik bir kararla disari yemede cikmak ve hatta llkenin bir
ucundan digerine ucmak daha az karmasik bir hale geldi. Implanttan énce, eskiden
bir dniversite beysbol yildizi olan Summers, tinel gérist dedigimiz dar bakis acisini
yasamadan dis mekanlarda 20 dakikadan fazla kalamazdi; bu glinlerde Louisville’de
tekerlekli sandalyesiyle dizenli olarak alti millik turlar atiyor ve yerel geng takimlara
kocluk yapmak icin beysbol sahalarina ¢ikabiliyor.

“Her antrenmanda, her macta, her deplasman yolculugunda, cocuklarla birlikte
sahada mevcut olabiliyordum,” diyor. “Orada hazir bulunabiliyor ve sevdigim bir
seyi yapabiliyordum.”

Su ana kadar Louisville’deki epidural
uyarim programinda toplam 27 kisiye
implantasyon yapildl. Tedavi halka
ulasmadan énce daha ileri uyarici
teknolojisi gelistirmek ve FDA onayi
almak gibi gecilecek bircok engel
bulunmasina  ragmen,  arastirma
bu alani yeniden canlandirmaya ve
omurilik hasarlarini tedavi etmek icin
yapilabilecek daha ¢cok sey oldugunu

fikrini ilerletmeye simdiden yardimci — Susan Harkema, Ph.D., Rob Summers ve Reggie
oldu. Edgerton, Ph.D. Harkema ve Edgerton’in arastirmasindan
yararlanan Summers, kendi basina ayakta durabildi.
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KOK HUCRELER

Bilimciler, 1998 yilinda erken insan embriyolarindan, pluripotent (farkli hiicre
tirlerine gelisebilecek) k6k hiicreleri ayirdilar ve kaltirde blydttiler. Bu kesiften
sonraki yillarda, bu kék hlcrelerin vicuttaki bilinen 350 &zellesmis hicreden
neredeyse herhangi birine dénlisebilecedine dair kanitlar ortaya ¢ikti. Bu bulgular,
k6k hlcrelerin hastalik ve yaralanmalar nedeniyle hasar géren ya da yok olan
hdcreleri veya dokulari onarabilecedi ya da degistirebilecedi fikrine yol acmaktadir.

Kbk hlicre tedavisine iliskin muazzam bir beklenti var; kbk hicrelerin hastalik veya
travma icin standart tedavi olarak nasil ve ne zaman kabul edilecedini séylemek
icin henlz cok erken, ancak arastirmalar ve bazi klinik calismalar umut vaat etmeye
basliyor. Asagida, kbk hicre terimlerine kisa bir giris yapilmaktadir.

Kbk hiicre: Embriyo, fetlis (cenin) ya da yetiskinden alinan bir hdcredir. Belirli
kosullar altinda kendisini uzun sdre, veya yetiskinden alinmissa organizmanin
yasami boyunca cogaltma yetenedine sahiptir. Bir kbk hicre, vicudun doku ve
organlarini olusturan ézellesmis hiicrelere déndsebilir.

Pluripotent kék hiicre: Embriyonik germ tabakalarindan bir hicredir. Vicudun
tdm hdcreleri bu hiicreden gelisip kendilerini cogaltabilirler.

indiiklenmis pluripotent kék hiicreler (IPKH’ler): Son yillara kadar, insan
pluripotent kék hdcrelerinin bilinen tek kaynadi, insan embriyolari veya belirli
fetls dokulariydi; 2006°da Japonya'daki bilimciler tarafindan deri hdcrelerini
embriyonik kbék hicrelere cok benzeyecek sekilde genetik olarak yeniden
programlamanin bir yolu kesfedildi. Bu hiicreler dondre (hdcreyi veren kisiye) 6zgi
oldugundan, tedavilerde kullanildiklari takdirde bu tir hicrelerin vicuda uyumu
artar ve boylece kisisellestirilmis tibbin temeli olusmus olur. Ancak, embriyonik
kék hiicrelerde oldudu gibi, IPKH’lerin kendi hiicre soylarina nasil kilitlendikleri
arastirmacilar tarafindan tam olarak anlasiimis degildir. Arastirmalar hizla ilerliyor:
IPKH’ler, omurilik hasar dahil bircok hastalik modelinde deneylerle test edilmekte,
ayrica hastalik durumlarini bir kiltlir kabinda modellemek amaciyla genis capta
kullanilarak, terapdtik maddeleri taramak icin benzersiz bir yol saglamaktadir.

Embriyonik kék hiicre: Bir délleme kliniginde tip icinde déllenmis yumurtalardan
gelisen embriyolardan tdretilir ve sonra, donérlerin bilgilendirilmis onami alinarak
arastirma amaclari icin badislanir. Glncel glcglikler: embriyonik kék hdcrelerin
6zellesmis hdcre ndfuslari seklinde farklilasmaya ydnlendirilmesi; ve insanlara
yerlestirildikten sonra ¢cogalmalarini kontrol altina alma yollarinin kesfedilmesi.
Kontrolstiz cogalma halinde bu hicreler selim bir kanser tirl olan teratomlar
olusturabilir.

Farklilasma: Ozellesmemis bir hiicrenin (6rn. bir kék hiicrenin), viicudu olusturan
bircok hicreden birine 6zellesme slreci. Farklilasma sirasinda, cok karmasik ve
detayli bir sekilde, belirli genler aktiflesirken digerleri aktif durumdan cikar.

Yetiskin kék hiicre: Farklilasmis (6zellesmis) bir doku icinde olusan farklilasmamis
(6zellesmemis) bir hdcredir. Bu hiicre kendisini yeniler ve icinde bulundugu
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dokuyu korumak ve onarmak Uzere ézellesir. Yetiskin kék hlcreler, organizmanin
yasam sdresi boyunca kendilerinin ayni kopyalarini yapma yetenedine sahiptir. Bu
htcreler beyin, kemik iligi, periferik kan, kan damarlari, iskelet kaslari, cilt, disler,
kalp, bagirsak, karaciger, yumurtalik epitel dokusu, yad ve testis gibi organ ve
dokularda saptanmistir.

Oncii hiicre: Bu tir hicre, fetis veya yetiskin dokularinda olusabilir ve kismen
Szellesmistir. Oncl bir hiicre bélindidinde, benzer hiicreler veya ézellesmis iki
hdcre olusturabilir, ancak bunlarin higbirinin kendisini kopyalama yetenegdi yoktur.

Somatik hlicre cekirdek transferi (terapétik klonlama olarak da bilinir): Bu
sdreg, déllenmemis bir yumurta hicresi cekirdedinin ¢ikarilip, yerine “somatik bir
hdcrenin” (6rn. cilt, kalp veya sinir hiicresinin) cekirdek materyalinin yerlestirilmesini
ve bu hlicrenin béliinmek Gzere uyariimasini icerir. Kbk hiicreler bes ila alti glin sonra
cikarilabilir.

Kaynakca ve okuma materyalleri: NIH: https://stemcells.nih.gov; International
Society for Stem Cell Research (Uluslararasi K6k Hdicre Arastirmalari Dernegi):
www.isscr.org;, ISSCR Patient Handbook on Stem Cell Therapies (Kék Hiicre
Tedavileri Hakkinda Hasta El Kitabi): www.closerlookatstemcells.org; FDA Stem
Cell Warning (FDA K&k Hdcre Uyarisy): www.fda.gov/consumers/consumer-
updates/fda-warns-about-stem-cell-therapies

IIL SO J_||"||L

ROSS MACDONALD
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KOK HUCRELERE DIKKAT

K6k hucre tedavisinin omurilik hasariyla yasayan bireyler icin nihayetinde
fayda sadlamasi midmkdn olsa da, kapsamli arastirmalar potansiyel tedavilerin
glvenlik ve etkinligini gésterene kadar temkinli olmak énemlidir. FDA, hastalari
ABD’de ve dinya genelinde faaliyet gésteren dolandirici kbk hiicre kliniklerinde
kanitlanmamis ve potansiyel olarak zararli tedaviler gérme konusunda uyarmaya
devam etmektedir. Su anda FDA kék hicre tedavilerini sadece, belirli kanserlerin
yani sira kan ve bagdisiklik sistemi bozukluklari icin onaylamistir. 2019°da Japonya,
omurilik hasarlari icin kék hlicre tedavisini onaylayan ilk lke oldu. Ancak Nature
dergisindeki bir makalede, ABD'deki kék hlcre arastirmacilari, tedavinin ise
yaradigina dair kanitlarin yetersiz olduguna dair endiselerini dile getirdiler. Yakin
gecmiste Mayo Clinic tarafindan omurilik hasari icin mezenkimal kék hlcre
tedavisi konusunda yapilan yeni bir faz | glivenlik calismasindan umut vaat eden
sonuglar alindigi bildirilmekle birlikte, daha fazla calisma ve daha blylk capl
klinik arastirmalara ihtiyac vardir. Herhangi bir kék hlcre tedavisine katiimadan
énce FDA tarafindan onaylanmis veya FDA onayli bir klinik arastirmanin parcasi
oldugundan emin olun.

Bir kék hiicre klinigine veya klinik arastirmasina mutlaka sorulmasi gereken bazi
sorular:

Bu tedavi, baska bir klinik arastirmaya girip giremeyecedimi etkileyecek mi?
Ne gibi faydalar bekleyebilirim?

Bu faydalar nasil élcilecek ve ne kadar sdrecek?

Baska hangi ilaclara veya 6zel bakima ihtiyacim olabilir?

Bu kék hiicre proseddrt nasil yapiliyor?

K6k hdcrelerin kaynadi nedir?

K6k hdcreler nasil belirleniyor, ayriliyor ve baydtuldyor?

Hdcreler tedaviden énce &zellestirilmis hdcrelere farklilastirilyor mu?

Hdcrelerin, vicudumun dogru kismina uygulanip
uygulanmadigini nasil bilebilirim?

Hdcreler kendi hiicrelerim dedilse, badisiklik sistemimin
nakledilen hiicrelere tepki vermesi nasil énlenecek?

Hdcreler aslinda ne yapiyor ve bu proseddriin, hastaligim veya tibbi durumum
icin faydall olabilecegine dair bilimsel kanit var mi? Bu bilgi nerede yayinlandi?
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YURUYEN KUADRIPLEJIKLER VE PARAPLEJIKLER

Omurilik hasarinin mobilite Gzerindeki etkisi, vicudun sinirli bir bélgesinde
gugslzlik olusturmaktan, her iki kol ve bacakta felce ve duyu kaybina
kadar blyik capta degiskenlik gdsterir.

Bir miktar ylrime yetenegini geri kazanma olasiligi en yliksek olan kisiler,
tam olmayan hasarli, yani mesajlarin hasar yerini hald gecerek beyne
ulasabildigi kisilerdir. Kuadriplejikler icin bu AIS* C-D sinifindaki CI-C8
hasarli bireyleri ve paraplejikler icin ise AIS C-D sinifindaki T1-S1 hasarli
bireyleri icerebilir. L2 ve asadisindaki hasarlarda ise, hem tam, hem de tam
olmayan motor hasarli (AIS A-D sinifindaki) bireyler sabitleyici ve yardimci
cihazlar kullanarak ydrtyebilme potansiyeline sahiptir.

Herhangi bir omurilik hasarinda oldugu gibi, “yiriyen” kuadriplejikler ve
paraplejikler arasinda da bir yetenek yelpazesi bulunur; herkese uyan bir
tanim ya da sonug yoktur.

Birisi ev icinde dolasmak icin tekerlekli sandalye ve ylirime karisimi,
ama halk arasinda daima tekerlekli sandalye kullanirken, baska birisi de
hem evde, hem de halk arasinda gezinmek icin ylrdmeyi birincil yéntem,
genelde ise tekerlekli sandalyeyi sinirli olarak kullanir.

Howard Menaker 2014 yilinda, bel ameliyati sirasinda gelisen bir enfeksiyon
omurgasina baski yapan sismeye neden olduktan sonra, géglisten asadiya
felc oldu. Hasardan birka¢c ay sonra, hdld zar zor oturabildidi zaman,
Kennedy Krieger Enstittstindeki Uluslararasi Omurilik Hasari Merkezinde
(ICSCD yogun bir rehabilitasyon programina baslad.

Menaker, “Mobilitem, bir tekerlekli sandalyeye tamamen badimli olmaktan,
ayakta durmayi, ylritec ile yirimeyi, kolluk dednekleri kullanmayi
6grenmeye ve simdi, bazen sadece bir dért ayakli baston kullanmaya
kadar ilerledi,” diyor.

Evinde tekerlekli sandalyesini nadir olarak kullanan Menaker, kolluk
dedgneklerini veya her gecen glin daha rahat hissederek kullandigr dért
ayakll bastonu tercih ediyor. Halka acik yerlerde yirimeyi ve tekerlekli
sandalye kullanimini nasil dengeleyecegini kararlastirirken, ylriyecedi
mesafe ve o anki enerji diizeyi gibi faktérleri tartiyor.

Esiyle birlikte sinemaya gittiginde, otopark garajindan c¢ikana kadar
bazen tekerlekli sandalyesini kullanan Menaker, lobiye ulastiginda
kolluk degneklerine geciyor. Bircok yerde durmayi iceren yolculuklarda,
yorulmaktan kacinmak icin tekerlekli sandalyeyi tercih edebilirken, iki
sokak ilerideki ve ikinci kattaki berberine kolluk dednekleriyle gidiyor.

“Gergcekten cok sansl oldugumu biliyorum,” diyor Menaker. “Ne kadar cok
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yardrsem, o kadar daha iyi yirdyebilecegimi de biliyorum.”

Menaker, ICSCI'nin aktivite bazli tedavi programina yaptigi dlzenli
ziyaretler kanaliyla ilerleme kaydetmeye devam ediyor. Orada doktorlar
onun kalp-damar fitness’ini ve kemik yogunlugunu denetlemenin yani
sira, dogru ydrayls egzersizlerine yardimci olan y(rdyds bicimi idmanina
nezaret ediyor.

ICSCI Klinik Maddrd Dr. Cristina Sadowsky, déniisimli olarak ydrime ve
tekerlekli sandalye arasinda tercih yapan kisiler dahil olmak Gzere omurilik
hasarli herkes icin aktivitenin énemli oldugunu séyldyor. Yirdylds bicimi
idmani, ortopedik sorunlara ve sinir agrisina neden olabilecek anormal
yarime ddzenlerinden kacinmaya yardimci olur. Egzersiz, asiri kullanimin
etkilerini hafifletebilirse de, dejeneratif eklemler de dahil olmak (lizere
yaslanmaya eslik eden vicuttaki degisiklikler sonunda ylriime yetenegini
sinirlayabilir.

Tekerlekli sandalye ve ydlirimenin her ikisini de kullanan kisiler disme
tehlikelerinin bilincinde olmalidir. Bir avludaki kaygan zeminler, ylksek
esikler ve dlzensiz parke taslar, kemik kiriklari ve beyin sarsintilari gibi
ciddi yaralanmalara yol acabilecek tehlikelere déndlsebilir. Dismekten nasil
kacinilacagdini, kacinmak mimkdn degdilse daha glivenli bir sekilde kayarak
ddsmesini 6grenmek, “ydrdyen” tim kuadriplejikler ve paraplejikler icin
Snemlidir.

Bir omurilik hasarindan sonra islevsel yidridmenin mimkdn oldugu dereceye
kadar yeniden mobilite kazanmak bazen beklenmedik sekilde karmasik
duygulara neden olabilir.

Simdi Reeve Vakfinda bir Bilgi Uzmani olan Donna Lowich, 1985 yilinda,
bir C4, C5, C6 hasari gordid. O zaman oglu Jeffrey sadece dort yasindayadl.
Bir yduriitec kullanabilmek icin ¢cok siki calismasina ragmen, tekerlekli
sandalyesini terk ettiginde insanlar ona her zaman nazik davranmiyordu.

Markette, ydritec yerine yavas adimlarla market arabasini kullanmasi,
insanlarin onun hizi hakkinda mirildanmasina yol aciyordu. Bir keresinde
bir komsusu, yardimci cihaz kullanabiliyor idiyse neden kendi basina
yurtyemiyor diye merak etmisti. Yorumlar kiriciyd.

Bir sakathgin 6zel durumlarini iletmeye calisan Lowich, “Anlatmasi zor bir
durum,” dedi.

Erken yillarda déndsimli olarak ylrimek ve tekerlekli sandalye kullanmak
bir miicadeleydi; bazen her ikisi de dogru hissi vermiyordu. Lowich, halk
arasinda ylrtltec kullanarak baskalarina ayak uyduramadiginda hisrana
ugruyordu. Tanimadigi kisilerin tepkileri utanmasina yol aciyor veya hatta
onlarin aceleyle etrafindan dolasmalari onu disme tehlikesine maruz
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birakiyordu. Yine de, tekerlekli sandalye kullanmaya karsi direngc gésterdi.

“Hi¢c ydridyememekten bu duruma ilerledim demeye devam ettim,” diyor.
“Tekerlekli sandalye kullandigimda sanki potansiyelime ulastim diyormus
gibi hissettim. Ve 6yle demeyi istemedim.”

Lowich sonunda, ister ailesi icin alisveris yapmak icin ydriteci, ister
Jeffrey’nin oynamasini izlemek amaciyla top sahasina gitmek icin tekerlekli
sandalyeyi kullansin, mobilite hakkinda yaptigi secimlerin kendisini
tanimlamadiginin, sadece istedigi hayata erismesine yardimci oldugunun
farkina varmisti.

“Dengeyi bulmalisiniz,” diyor.

*ASIA Ozirlalik Olcedi (AIS)

HEMSIRE LINDA’YA SORUN

Dr. Linda Schultz, diger adiyla
Nurse (Hemsire) Linda, CRRN
(lisansli  hemsire)  unvaniyla
30 wyili  askin  bir sdredir
rehabilitasyon hemsireligi
dalinda  bir lider, &gretim
gérevlisi ve hizmet saglayici
olarak  calismaktadir.  Hatta,
Hemsire Linda, Christopher
Reeve ile yakindan calismis ve
kurulusundan bu yana Reeve
Vakfinin bir destekgisi olmustur.

Camiamizda  Nurse  Linda,
Ask a Nurse (Bir Hemsireye Sor) tartisma grubumuzun moderatériddr.
Hemsiremiz, islevsel &neriler vermeye, sagdlik bakimi konusunda cesitli
gelismeleri glnlik hayata entegre etmek icin “nasil yapmali” seklinde bilgi
saglamaya ve 6zel sorulariniz yanitlamaya odaklanir.

Nurse Linda’yl takip etmek isteseniz, onu Reeve Connect toplulugunda
sorulari gercek zamanda cevaplarken bulabilirsiniz. Kacirdiginiz takdirde
endiselenmenize gerek yok. Onerilerini daha sonra gdérebilmeniz icin
konusmalarini arsiviliyoruz. Nurse Linda’yi ChristopherReeve.org/Nurse
sitesinde ziyaret ediniz.
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Omurga kas atrofisi (ingilizce kisaltmasiyla SMA), kalitim yoluyla gecerek
sinir hlcrelerini (motor néronlari) ve istemli kaslari etkileyen bir grup
kas-sinir hastaligina verilen addir. Yarimeye yeni baslayan ve daha klc¢lk
bebeklerde 6nde gelen genetik 61m nedeni olan SMA, beynin tabanindaki
ve omurilikteki alt motor néronlarin pargcalanmasina neden olarak normal kas
islevi icin gerekli sinyalleri iletmelerini engeller.

Mesane ve badirsak islevlerine kumanda eden istemsiz kaslar SMA'da
etkilenmez. isitme ve gérme duyular etkilenmez ve zeka normal veya
ortalamanin Ustindedir.

SMA'nin ¢cocuklukta baslayan turlerine simdi genellikle Tip 1, Tip 2 ve Tip3
adi verilmektedir. Her Uc¢ tip ayrica otozomal resesif SMA olarak da bilinir,
yani, hastaligin cocuklarina ge¢cmesi icin kusurlu gen hem annede, hem de
babada bulunmalidir.

SMAnin tim sekilleri gévdenin ve kollarin / bacaklarin iskelet kaslarini etkiler.
Genel olarak, viicudun merkezine daha yakin olan kaslar, daha uzak olan
kaslardan daha fazla etkilenir. En siddetli tir olan SMA Tip 1, codunlukla

agiz ve bogaz kaslarina kumanda eden kaslari etkiler ve dolayisiyla ¢cigneme
ve yutma islevlerinde daha fazla probleme yol acar. Hastaligin her tlrinde
solunum kaslari ¢esitli derecelerde etkilenir. SMA Tip T'de, hastalidin
baslamasina cocugun yasaminin ilk alti ayi icinde farkina varilir. SMA Tip Tli
cocuklar, desteksiz oturamazlar ve genellikle iki yastan dnce 6lUm olusur.

SMA Tip 2, hastaligin orta siddetli bir seklidir. Baslangic, yedi ile on sekiz
aylik arasindadir. SMA Tip 2’li cocuklar genellikle desteksiz oturmayi égrenir,
ancak yardimsiz ayakta durmayi veya yUrimeyi 6grenmezler. Cocugun
hayatta kalmasi blyik 6lctide solunum ve yutma glclUklerine baglidir.

SMA Tip 3, hastaligin hafif bir seklidir. Baslangi¢, on sekiz ayliktan sonra,
genellikle bes ile on bes yaslar arasinda gerceklesir. Cigneme ve yutma
kaslarinin zayifhigi nadirdir ve solunum glcltkleri genellikle ilk iki tUrdeki
kadar siddetli degdildir. Bu ¢ocuklar yetiskin yaslara ulasabilirler. Solunum
komplikasyonlari, olustugu takdirde, en ciddi yasam tehlikesini teskil eder.

SMA'yI durduracak veya geri cevirecek bilinen bir tedavi yoktur. Fizik
tedavi ve ortopedik cihazlar ylrime islenin korunmasina yardimci olabilir.
Sabitleyiciler veya ameliyat da omurganin skolyoz adi verilen yana dogru
kavis almasina karsi koymaya yardimci olabilir.

Dinya genelinde arastirmacilar, sagkalim motor nérén proteini (SMN)
adi verilen bir protein eksikliginden dolayi olusan SMA’nin nedenlerini
bulmak icin isbirligi yapmistir. Bu eksiklik, SMN1 geninin her iki 5 numarali
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kromozomundaki kopyasinda da bir mutasyon mevcut oldugunda olusur.
Bilimciler, genleri karakterize etmeyi, gen islevini ve hastaligin seyrini
incelemeyi ve bu hastaliklari 6nlemenin, tedavi etmenin ve nihayetinde
sifasini bulmanin yollarini bulmay! Umit etmekteler.

KAYNAKCA

Spinal Muscular Atrophy Foundation (Omurga Kas Atrofisi Vakfi), Muscular
Dystrophy Association (Kas Distrofisi Birligi), National Institute of
Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik Bozukluklar ve inme
Enstitdsd)

OMURGA KAS ATROFIiSi KAYNAKLARI

Spinal Muscular Atrophy Foundation SMA tedavi ya da sifasinin
gelistirilmesini hizlandirmayi Umit emektedir. Ucretsiz 1-877-FUND-SMA: www.
smafoundation.org

Cure SMA (CSMA) (SMA icin Sifa) SMA’larin nedenleri ve tedavisi
konularinda arastirma yapilmasini tesvik etmek icin para toplar, SMA'dan
etkilenen aileleri destekler. Ucretsiz 1-800-886-1762; www.curesma.org

Muscular Dystrophy Association (MDA) omurga kas atrofileri dahil olmak
Uzere kaslari imha eden bir grup kalitimsal bozukluklar icin hizmetler saglar
ve arastirmalari destekler. Ucretsiz 1-800-572-1717;
www.mda.org/disease/spinal-muscular-atrophy

Beyin ve omurilik timorleri, kafatasi veya belkemigi icinde anormal doku
bUyUmesi ile nitelenir. Tamorler, blyUmeyi olusturan hiicreler normal
hlcrelere benziyor, yavas blyUyor ve tek bir bélgede sinirlanmissa, selim
veya tehlikesiz (kanserli degdil) olarak siniflandirilir. Timérler, hlicreler normal
hlcrelerden farkli, hizh blyUyor ve diger bélgelere kolayca yayilabiliyorsa,
habis veya kotlcil (kanserli) olarak siniflandirilir.

Merkezi sinir sisteminin (MSS’nin) sert ve kemiksi yerler (kafatasi ve
belkemigi) icinde barindiriimasi nedeniyle, herhangi bir anormal bldyime
hassas sinir dokularina baski yapabilir ve islevi bozabilir. Vicudun baska
yerlerindeki habis hlicreler beyin ve omurilik icine kolayca timér tohumlari
ekebilirken, habis MSS timoérleri vicudun diger bblgelerine nadiren yayilir.

Omurilik kanserlerinin cogu metastatiktir, yani, ¢esitli birincil kanserlerden
dogar. Bunlar arasinda akciger, meme, prostat, bas ve boyun, kadin organlari,
mide-bagdirsak, tiroit, cilt ve bébrek hiicresi kanseri sayilabilir.
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Yeni timérler beyin veya omurilikte
blylimeye basladiginda bunlara birincil
timorler denir. Birincil MSS tumorleri nadir
olarak néronlardan, yani sinir sisteminin
énemli islevlerini yapan sinir hiicrelerinden
blyr, cinkl néronlar olgunlastiktan sonra
artik boluntp ¢ogalmazlar. Tumorlerin
coguna, néronlari cevreleyen ve destekleyen
hlcrelerin kontrolden ¢cikmis bir sekilde
bUyUmesi neden olur. Gliyomlar ve
meninjiyomlar gibi birincil MSS timorleri,
bunlari olusturan hlcre tirlerine, yerlerine
veya her ikisine gbére adlandirilir.

Cogu birincil beyin ve omurilik timérlerinin
nedeni bilinmemektedir. Bilimciler, sinir
sistemindeki veya vicudun baska yerlerindeki
hicrelerin normal kimliklerini kaybedip
) kontrolstz bir sekilde bUylmelerinin nedenini
T6'va baski yapan tumor kesin olarak anlamis degildir. inceleme
altindaki olasi nedenlerden bazilari arasinda
virlsler, kusurlu genler ve kimyasal maddeler sayilabilir. Beyin ve omurilik
timorleri bulasici olmadigi gibi, bu asamada 6nlenebilir de dedildir.

Amerika Birlesik Devletleri’nde 359 binden fazla kisinin birincil beyin
veya merkezi sinir sistemi timora ile yasadigi tahmin edilmektedir. Her
vyl 195 bini askin Amerikali’'ya beyin timora tanisi konur. Beyin ttimorleri,
cocuklarda en yaygin kati timér c¢esididir. Omurilik timorleri, beyin
timorlerinden daha az yaygindir. Her yil yaklasik 10 bin Amerikal’da
birincil veya metastatik omurilik timoéri gelisir. Omurilik timorleri her
yastan insanlari etkilemekle birlikte, en yaygin olarak genc ve orta yasli
yetiskinlerde goralar.

Beyin ve omurilik timorleri, genellikle yavas yavas gelisen ve zamanla
kotllesen bircok farkli belirtilere neden olur. Beyin timérinin daha yaygin
belirtilerinden bazilari arasinda, bas adrilari, ndbetler (beyin hicrelerindeki
normal elektrik akiminda konvdlsiyonlara, bilin¢g kaybina veya mesane
kumandasinin kaybina yol acabilecek bir aksaklik), mide bulanmasi ve
kusma, ve gbrme ya da isitme problemleri sayilabilir. Kafatasi icindeki artan
basinc ayrica, gdzlerdeki kan akisini da azaltarak optik sinirin sismesine

ve dolayisiyla bulanik gérmeye, cift gdrmeye veya gérme duyusunun
kismen kaybina neden olabilir. Bir MSS tUmorindn dider belirtileri sunlari
da icerebilir: davranissal ve bilissel belirtiler, motor ve denge problemleri,
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agri, uyusma gibi duyusal degisimler ve cildin sicakliga olan hassasiyetinde
azalma.

Teshis: Ozel gérintileme teknikleri, 6zellikle bilgisayarli tomografi (BT) ve
manyetik rezonans goérintileme, CNS timorlerinin teshisini blyUk 6l¢ctde
ilerletmistir. Bircok olguda bu taramalar, capi yarim santim bile olsa bir
timora saptayabilir.

Tedavi: Kullanilan en yaygin tedaviler ameliyat, radyasyon ve kemoterapidir.
Bir tumo&r omurilige veya cevreleyen yapilarina baski uyguladiginda, sismeyi
azaltmak icin kortikosteroidler verilerek, timér cikarilana kadar sinir islevi
korunabilir.

Sinirlere hasar verme riski az oldugu slrece, tUmorin mimkidn oldugu kadar
blyuk bir kismini ameliyatla almak, erisilebilir bir tUmori tedavi etmenin
genellikle birinci adimidir. Neyse ki, gelismis beyin cerrahisi (nérosirlrji)
teknikleri, doktorlarin dnceleri erisilemez sayilan timorlere ulasmasini simdi
mumkudn kilmaktadir.

Habis, erisilemez veya ameliyat edilemez MSS timorlerini doktorlar
radyasyon ve/veya kemoterapi ile tedavi eder. Radyasyon tedavisinde
timor hlcreleri 6ldUrtct enerji 1sinl bombardimanina tutulur. Kemoterapide,
agizdan alinan veya kan dolasimina enjekte edilen tiUmér éldarica ilaclar
kullanilir. Ayni anti-kanser ilaclarinin her timére karsi etkili olmamasi
nedeniyle, doktorlar kemoterapide genellikle birkac ilacin bilesimini kullanir.

Radyasyon tedavisinin genel sonucu her zaman iyi degildir. Radyasyon,
felce yol acabilen omurilik miyelin hasarina neden olabilir. Arastirmacilar,
radyasyonu hedefe daha iyi odaklandirip veya etkisini gelistirip, boylece
tumér dokusunu daha savunmasiz hale getirmenin yollari Gzerinde
calismaktadir. Arastirmacilar, cevredeki normal dokulara zarar vermeden
radyoterapiyi timodre uygulamanin en uygun yolu olarak brakiterapi (kii¢ctk
radyoaktif sagmalarin dogrudan timére implante edilmesi) Gzerindeki
calismalarini sGrdirmektedir.

Tamorler icindeki bazi hicreler radyasyona oldukca direnclidir. Bilimciler,
bir gen tedavisi yaklasimi kullanarak, bu hicreleri bir “intihar” hicresi
yerlestirip 6ldUrmeyi Gmit etmektedir. Bu ydntemde, yerlestirilen hicreler
tumér hlcrelerini belirli ilaglara karsi duyarli hale getirebilecek veya kanserli
hucreleri kendi kendilerini imha etmeye programlayabilecektir.

Kan damarlarinin olusumunu (anjiyogenezi) engellemek, ¢esitli kanserlerin
tedavisi icin cok umut vaat eden bir aractir. Beyin timorleri tim kanserler
icinde en fazla kan damari olusturan cesit oldugundan, bunlarin kan
tedarikini engellemek 6zellikle etkili olabilir.
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Gama bicagdi, hedefe tek bir radyasyon dozu uygulayan, kesin bir sekilde
odaklanmis bir radyasyon enerjisi i1sini saglayan daha yeni bir aractir.

Gama bicadi cerrahi kesi gerektirmez. Doktorlar bu yéntemin, ameliyatla
erisilemeyen bazi klc¢ik timorlere ulasip bunlari tedavi etmelerine yardimci
olabilecegdini distinmektedir.

Omuriligin cogu birincil tamorleri hayati tehdit edici olmamakla birlikte,
onemli engellilige yol ac¢abilir. Rehabilitasyonun hedefleri arasinda
mobilitede, kisinin kendi kendine bakma yetenegdinde ve adri ydnetiminde
islevsel gelisme sayilabilir.

KAYNAKCA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik
Bozukluklar ve inme Enstitiis(), American Brain Tumor Association
(Amerikan Beyin Timd&rd Birligi), National Cancer Institute (Ulusal Kanser
Ensitisd)

OMURGA TUMORU KAYNAKLARI

American Brain Tumor Association (ABTA) tibbi arastirmalari destekler ve
tumorlu kisilere ve ailelerine bilgi ve destek sunar. 773-577-8750, Ucretsiz
1-800-886-2282; www.abta.org

Making Headway Foundation (/lerleme Kaydetme Vakfi) beyin veya omurilik
timorleri olan ¢cocuklar icin hizmetler sunar ve arastirmalari finanse eder.
914-238-8384; www.makingheadway.org

Musella Foundation for Brain Tumor Research & Information, Inc. (Musalla
Beyin Timérd Arastirma ve Bilgi Vakfi) beyin tUmora ile yasayanlarin hayat
kalitesini ve sagkalim sUresini artirmaya adanmistir. Vakif, klinik arastirmalar
ve tedavi sonuclari hakkinda bir bilgi kaynagidir. Ucretsiz 1-888-295-4740;
www.virtualtrials.com

National Brain Tumor Society (Ulusal Beyin Timdri Dernegi) beyin ve
omurilik timorleri icin tedavi bulma ve klinik bakimi gelistirme arastirmalarini
finanse eder. Dernek ayrica, yasam kalitesi ve psikososyal destek icin bilgi ve
erisim sunar. 617-924-9997; www.braintumor.org

National Cancer Institute, National Institutes of Health (Ulusal Saglik
Enstitiileri) ve Department of Health and Human Services (Sagdlik ve insan
Hizmetleri Bakanligr) blUnyesindedir ve yillik $6 milyari asan arastirma
bltcesiyle her tirll kanserle savasta 6nde gelen ABD kurumudur. Beyin ve
omurilik kanserleri konusunda kaynaklar ve bilgi icerir; www.cancer.gov
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inme, beyne giden kan tedariki aniden tikandiginda veya beyindeki bir kan
damari patladiginda olusur. Beynin etkilenen bdlgesindeki sinir hlicreleri
oksijenden mahrum kaldiginda ¢alisamaz ve dakikalar icinde 6lUr. Kalbine
kan akisini kaybeden bir kisinin kalp krizi gecirmekte oldugu sdylenir; benzer
sekilde, beynine kan akisini kaybeden veya beyninde ani bir kanama olan bir
kisinin “beyin krizi” gecirmekte oldugu sdylenebilir.

inme bir beyin hastaligi olmasina ragmen tim viicudu etkileyerek bilissel
eksikliklere, bellek eksikliklerine, konusma problemlerine, duygusal
glcltklere, glinltik yasam problemlerine ve adriya neden olabilir. Felg,
inmenin yaygin bir sonucudur ve genellikle viicudun tek bir tarafinda olur
(hemipleji). Fel¢ ya da glc¢sizlik sadece yUzd, bir kolu veya bir bacagdl, ya da
vUcudun ve yizUn bir tarafinin tamamini etkileyebilir.

Beynin sol yariklresinde inme yasayan bir kisinin sad tarafinda felc (parezi)
olusur. Benzer sekilde, beynin sag yarikiresinde inme yasayan bir kisinin sol
tarafi yetersizlik gosterir.

inmenin baslica iki tird vardir. iskemik inmeler, beyne kan tedarik eden
damarlardaki bir engel (pihti) sonucunda olusur; bu tir inmeler tim olgularin
yaklasik ylzde 87’sini teskil eder. Hemorajik inmeler, zayiflayan bir kan
damarinin yirtilip, cevreleyen beyin icine kanamasi sonucunda olusur.

inme, Ulkenin en cok dlime yol acan besinci nedeni ve Amerika Birlesik
Devletleri’nde ciddi, uzun vadeli engelliligin 6nde gelen bir sebebidir. Her
yiIl Amerika Birlesik Devletleri’'nde yaklasik 795 bin kisi inme gecirir ve bu
kisilerin 137 bini éldr.

Risk faktérleri: inmenin en dnemli riskleri yiiksek tansiyon, kalp hastaligi,
seker hastaligi ve sigaradir. Diderleri arasinda ¢cok miktarda alkol tiketimi,
yUksek kan kolesterol dlzeyleri, uyusturucu madde kullanimi ve ézellikle
damar anormallikleri olmak Gzere genetik veya dogustan tibbi tablolar
sayllabilir. Alyuvarlarin sayisinda bir artis inme icin baska bir risk faktoraduar.
Fazla alyuvar bulunmasi kani kalinlastirir ve pihti olasihgini artirir. inmelerin
ylUzde sekseni dnlenebilir.

Belirtiler; inme belirtileri arasinda sunlar sayilabilir; 6zellikle viicudun tek
bir tarafinda ani uyusma veya glcszIUk; zihin karisikligi, konusmada veya
konusmalari anlamada gUclik; tek bir veya her iki gdzde gérme duyusunun
bozulmasi; yirimede ani gUclikler; bas dénmesi veya denge ya da
koordinasyon kaybi; ve nedeni bilinmeyen siddetli bas agrisi.

Tedavi: iskemik inme, tikaniklidi gidererek ve beyne giden kan akisini geri
kazandirarak tedavi edilir. Hemorajik inmede doktorlar, anevrizmalarin
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(duvarlarindaki zayiflama sonucu balon gibi sisen kan damarlarinin) ve
arteriyovendz malformasyonlarin (diger kan dolasim sistemi kusurlarinin)
yirtilmasini ve kanamasini dnlemeye calisirlar.

Beyne giden kan akisi kesildiginde, bazi beyin hicreleri derhal élirken,
digerleri risk altinda kalir. Hasarli hiicreler, inme basladiktan sonra U¢
saat icinde doku plazminojen aktivatdra (t-PA) adi verilen pihti eritici bir
ilac ile erken midahale edilirse, genellikle kurtarilabilir. Maalesef, inme
yasayan Kisilerin sadece ylUzde 3 ila 5’i tedavi icin hastaneye zamaninda
yetismektedir.

Beyin krizine uygun yanit acil aksiyondur. Belirtilerin baslamasindan acil
servise ulasilmasina kadar kaybedilen her dakika, midahale i¢cin mevcut
olan sinirli zaman araligini kisaltir. Bu arada, ilk krizden sonra gelen hasar
dalgasini dnlemek icin sinirleri koruyucu baska ilaglar da gelistiriimektedir.

Erken iyilesme: Beyin, inmenin neden oldugu hasari genellikle telafi eder.
Olmeyen beyin hicrelerinin bazilari calismaya devam eder. Bazen, beynin
bir bdlgesi, inmeden hasar géren baska bir bélgenin islevlerini Ustlenir. inme
yasayanlarda bazen, aciklanamayan olaganUstl ve beklenmedik iyilesmeler
gorallr.

lyilesme acisindan genel kurallar sdyledir: inme yasayanlarin yizde 10°'u
neredeyse tamamen iyilesmekte; ylzde 25’i hafif bozukluklarla iyilesmekte;
yUzde 40’1 6zel bakim gerektiren orta ila siddetli bozukluklar yasamakta;
ylUzde 10'u icin bir bakimevinde veya baska bir uzun streli bakim tesisinde
bakim gerekmekte; ve ylzde 15’i ise inmeden kisa bir siire sonra dlmektedir.

Rehabilitasyon: Rehabilitasyon, bir inmenin etkilerini geri cevirmemekle
birlikte, bu etkilere ragmen kisinin gunlik aktivitelerine devam edebilmesi
icin kuvvet, yetenek ve glven gelistirir. Bu tlr aktiviteler arasinda sunlar
sayllabilir: beslenme, kendine ¢eki diizen verme, yikanma ve giyinme gibi
kisinin kendisine bakma becerileri; bir yerden digerine gecme, ylriime

veya tekerlekli sandalyeyi hareket ettirme gibi mobilite becerileri; iletisim
becerileri; problem ¢cd6zme veya bellek gibi bilissel beceriler; ve baska kisilerle
etkilesime girmek icin sosyal beceriler.

Rehabilitasyon, mUmkUn olan en kisa sire icinde hastanede baslar. Saglik
durumu dengeli olan kisiler icin rehabilitasyon inme olustuktan sonra iki

gln icinde baslayabilir ve hastaneden tabucu edildikten sonra gerektigi
kadar devam edebilir. Rehabilitasyon secenekleri arasinda, bir hastanenin
rehabilitasyon birimi, subakut bakim birimi, bir rehabilitasyon spesiyalite
hastanesi, evde tedavi, ayakta tedavi veya bir bakimevinde uzun sireli bakim
sayilabilir.

inme; distinme, farkindalik, dikkat, 83renme, yargilama ve bellek
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problemlerine neden
olabilir. inme yasayan
YUZ SARKMASI s, cevresinin
farkinda olmayabilir.
Genellikle beynin sol
boélgelerinin hasar
gdrmesi sonucunda
olusan lisan
problemleri yaygindir.
inme gecirenler
ayrica, beynin duyusal
boélgelerinin hasar
gdrmesi dahil olmak
KONUSMA GUCLUGU [ iEREitele
bagdli agri, rahatsiz
edici uyusma veya
garip duyularin yani
sira, eklem sertligi

: T ya da bir kol veya
ACIL SERVISI ARA bacakta engellilik
yasayabilirler.

KOL HALSIZLIGI

. . .. B inme geciren bircok
INME UYARI |ARET VE BELIRTILERI kisi, sert ve gergin
kaslara neden olan
spastisiteden etkilenir. Kas gerginligi, insanlarin kasik tutma veya ayakkabi
baglarini baglama gibi her giink isleri yapmalarini engeller. ilac ve fizik
tedavi bilesimi kaslari gevsetebilir. inme geciren bazi kisiler, omuriligi
cevreleyen sivi icine klicik dozlarda baklofen uygulamak Gzere karin
duvarina bir pompa yerlestirilmesini iceren intratekal baklofen icin aday
olabilirler. Bu yontem, ila¢ ile genellikle baglantili usandirici yan etkiler
olmadan kaslari gevsetir.

inme ayrica duygusal problemlere de yol acabilir. iInme hastalari duygularini
kontrol altina almakta glclik ¢cekebilir veya belirli durumlarda uygunsuz
duygular ifade edebilirler. Bircok inme hastasinda yaygin olan bir engellilik
de depresyondur. Depresyonda olan bir kisi, ilaclarini almayi ihmal veya
reddedebilir, mobiliteyi gelistirecek egzersizleri yapmak icin motivasyonsuz
olabilir, ya da asabi olabilir. Depresyon, inme geciren Kisiyi, depresyonu
giderebilecek sosyal iletisimlerden mahrum ederek kisir bir déngl yaratabilir.
Hastanin ailesi, baska kisilere ilgi duymasi icin hastaya uyarimlar saglayarak
veya bos zaman aktivitelerini tesvik ederek yardimci olabilir. Kronik
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depresyon; danismanlik, grup terapisi veya antidepresan ilaclar ile tedavi
edilebilir.

inme gecirenler, ev icinde bir zamanlar basit olan isleri genellikle son derece zor
veya imkansiz bulurlar. insanlarin bagimsizliklarini korumalarina ve islevlerini
givenli ve kolay bir sekilde yapabilmelerine yardimci olan bircok uyarlanmis
cihaz ve teknikler mevcuttur. inme geciren kisinin kisisel ihtiyaclarini idare
edebilmesi icin genellikle evde tadilat yapilabilir. Ev tadilati ve uyarlanmis
ekipmanlar hakkinda daha fazla bilgi icin bkz. BélUm 5.

inmeyi dnlemek ve tedavi etmekle ilgili bircok arastirma projesi vardir. Bir inme
olustugunda bazi beyin hiicreleri derhal 6lurken, digerleri ise devam etmekte
olan bir imha dizisinden dolayi saatler, hatta glnler boyunca risk altinda kalir.
Hazarl bazi hiicreler, ilaclarla erken midahale ile kurtarilabilir. Yillardir stren
sinir koruyucu ilag arayisi zor ve hayal kirikligr olusturan bir stre¢ olmus, hayvan
ve erken dénem insan ¢alismalarinda umut vaat eden bircok ilacin bayUk capli
klinik arastirmalarda etkisiz oldugu gértlmustdr.

Bu arada, pihti giderici olarak onaylanmis tek ila¢ olan t-PA yeterince
kullanilmamaktadir. Bu ilacin yeni uygulama yéntemleri ve incelikleri
gelistirilmektedir. Bunlar sarasinda, boyundaki bir ana atardamara, hatta
daha hizli ve daha glvenli uygulama icin beyin icindeki daha klclk
atardamarlara inflzyon yoluyla verilen intra-arteriyel t-PA sayilabilir.

Asadida, inme tedavisi arastirmalari hakkinda birtakim 6n bilgiler
verilmektedir:

Kan i¢cen yarasalarin salyasinda bulunan bir enzim (DSPA), inme
gecirenlerin beynindeki kan pihtilarini eritmeye yardimci olabilir. Bu enzim,
sadece pihtinin kendisini hedef almasindan dolayi, kan pihtilasmasini
onleyen mevcut ilaclardan daha etkili olabilir ve daha az kanama
problemlerine yol acabilir.

Eritroprotein, bdbrek tarafindan Uretilen bir hormondur. Bazi néronlarin,
genetik olarak programlanmis “hidcre intihari” misyonlarini icra etmelerinin
bu hormon tarafindan énlendigi gértlmektedir.

Fibronektin adi verilen bir protein, inmeye bagdli ciddi beyin hasarina karsi
koruma saglayabilir.

inmeden sonra birkac hafta amfetaminler almanin beyinde kendi kendini
onarma slrecini baslatmaya yardimci olup olmayacagini gérmek icin
arastirmalar yapilmistir. Kesin bir sonuc alinamamis olmakla birlikte daha
fazla arastirmaya ihtiyac vardir.

Doktorlar yillar boyunca, kalpte pihtilasma riski altinda olan kisilerde inme
riskini azaltmak icin warfarin adi verilen ve potansiyel olarak tehlikeli yan
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etkileri olan bir ilaca glvenmistir (bu ila¢c ayni zamanda fare zehri olarak da
kullanilir).

Hucre nakli, inme geciren kisilerle yapilan kinik arastirmalarin erken
dénemlerinde bazi basarilar gdstermistir. Kok hlcrelerin inme tedavisinde
kullanimi icin stiphesiz blytk cosku mevcuttur.

Kok Hucrelerin inme icin Kullanilmasi Hakkinda On Arastirma (ingilizce
kisaltmasiyla PISCES) baslikli bir calisma kapsaminda, Gretilmis bir sinir
kok hicresi tlrinin iskemik inmeden sonra saglik durumu dengelenen
kisilerde glvenligini denemek amaciyla, ReNeuron adli bir Britanya sirketi
tarafindan cesitli Glkelerde (ABD dahil) klinik arastirmalar yapiimaktadir.
Bkz. www.reneuron.com.

Kemik iliginden alinmis yetiskin kok hlcre naklinin, inmeli laboratuvar
hayvanlarinda islevi geri kazandirdidi arastirmacilar tarafindan bildirilmistir.
insanlar Gzerindeki arastirmalar baslamistir.

insan gdbek bagdindan alinan kan hicreleri hayvan modellerinde etkili
olmustur; bu hicreleri inmeli cocuklarda deneme calismalari baslamistir.
Klinik arastirmalar hakkinda bilgi icin bkz. www.clinicaltrials.gov.

Arastirmalardaki ilerlemeler, inme riski altinda veya inme gecirmis

olan kisiler icin yeni tedavilere ve yeni umutlara yol acmistir. Ornegin,
Kalp Sonuclarini Onleme Degerlendirmesi (ingilizce kisaltmasiyla
HOPE) calismasinda, bir yiksek tansiyon ilaci olan ramipril verilen

seker hastalarinda inme vakalarinda ytzde 33’10k bir azalma gérulda.
Kalbin baslica damarlarinda hastalikli olduklari bilinen kisilerde statinler
(kolesteroll dusuren ilaclar) ile yapilan tedaviler, kalp krizlerinin yani sira
inme riskini de azaltmaktadir.

Klinik arastirmalarda, inmeye neden olabilecek pihti olusumlarinin énlenmesi
icin burun spreyi olarak verilen E-selektin adli bir proteinin glvenlik ve
etkinligi sinanmistir.

inme rehabilitasyonu alaninda, kisitlayici zorunlu hareket tedavisi (KZHT
veya ingilizce kisaltmasiyla CIT) adi verilen bir yaklasim, tek bir kol veya
bacakta bazi islevleri kaybetmis kisilerde islev geri kazanimini artirmistir. Bu
tedavide, kisinin zayif kol veya bacagindaki islevi gelistirmek icin saglam kol
veya bacagdi hareketsizlestirilir. KZHT nin sinir yollarinda yeniden modellenme
olusmasini tesvik ettigi dastnilmektedir.

KAYNAKCA
American Stroke Association (Amerikan inme Birligi), National Institute of

Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik Bozukluklar ve inme Enstitiisii)
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iNME KAYNAKLARI

American Stroke Association (ASA) Amerikan Kalp Birligi ile baglantilidir.
Bu kurulusun sagladigi hizmetler, tibbi bakim, rehabilitasyon, geri kazanim,
bakim sadlama, dnleme ve arastirma dahil olmak Gzere tim yelpaze genelini
kapsar. ASA tarafindan, inme aileleri icin iyilesmenin her evresinde destek
saglayan Stroke Family Support Network (inme Aileleri Icin Destek Ag1)
sunulur. Ucretsiz 1-800-242-8721; www.stroke.org

Transvers miyelit (TM), omurilik enflamasyonunun neden oldugu nérolojik
bir bozukluktur. Enflamasyon krizleri, sinir hiicresi liflerini kaplayan yagh
izolasyon maddesi olan miyelini hasara ugratabilir veya yok edebilir. Bu
da omurilikteki sinirler ile viicudun kalan kisimlarindaki sinirler arasindaki
iletisimi engelleyen yara izlerine neden olur.

TM’nin belirtileri, birkac saat ila birka¢ hafta boyunca omurilik islevinin
kaybini icerir. Genellikle bel agrisi, kas kuvvetsizligi ya da ayaklarda

veya ayak parmaklarinda anormal duyularin aniden baslamasi seklinde
ortaya cikan belirtiler hizla fel¢ dahil olmak Gzere daha siddetli belirtilere
ilerleyebilir. Demiyelinasyon (sinir lifi iletkenliginin kaybi) genellikle torakal
seviyede (g6gUs dlzeyinde) olusarak bacak hareketlerinin yani sira badirsak
ve mesane kumandasinda problemlere neden olur.

Bazi kisiler TM’den kalici olmayan veya hafif problemlerle iyilesirken,
digerlerinde glinlik yasamin olagan islerini gerceklestirme yeteneklerini
etkileyen kalici bozukluklar goralUr.

Transvers miyelit yetiskinlerde ve ¢cocuklarda, erkeklerde ve kadinlarda, ve
tim irklarda olusur. Gérindrde ailesel bir yatkinlik yoktur. Yilda en ylksek
yeni olgu sayisinin, 10 ile 19 yaslar arasinda ve 30 ile 39 yaslar arasinda
oldugu gérilmektedir. Amerika Birlesik Devletleri’nde her yil yaklasik 1400
yeni transvers miyelit olgusu teshis edilmekte ve yaklasik 33 bin Amerikall,
TM sonucunda bir tir engellilik edinmektedir.

Transvers miyelitin kesin nedenleri bilinmemektedir. Omurilige hasar veren
enflamasyonunun nedeni viral enfeksiyonlar, anormal bagdisiklik tepkileri veya
omurilik icinde bulunan kan damarlarinda yetersiz kan akisi olabilir. Transvers
miyelit ayrica, sifilis (frengi), kizamik ve Lyme hastalidinin yani sira aralarinda
sucicegdi ve kuduz asisinin da bulundugu bazi asilarin komplikasyonu olarak
da olusabilir. Transvers miyelit genellikle, varisella zoster (su ¢icedi ve zona
hastaligina neden olan virls), herpes simpleks virlsU, Epstein-Barr, influenza
(grip), insan immuUn yetmezlik virtst (HIV), hepatit A veya kizamik¢ida
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baglh virls enfeksiyonlarinin ardindan gelisir. Bakteriyel cilt enfeksiyonlari,
orta kulak enfeksiyonlari ve bakteriyel pnémoni (zatlrre) da TM ile
iliskilendirilmistir.

Bazi uzmanlar tarafindan, enfeksiyonun badisiklik sisteminde bir diizensizlige
neden oldugu ve bunun da omurilige dolayh bir otoimmun saldirisina yol
actigi distintlmektedir. Normalde vicudu yabanci organizmalara karsi
koruyan bagisiklik sistemi, vicudun yanlislikla kendi dokularina saldirmasina
ve bazi durumlarda omurilik miyelin hasarina neden olmaktadir.

Tedavi: Omuriligin bircok bozuklugunda oldugu gibi, transvers miyelitli
kisiler icin de etkili bir sifa mevcut degildir. Tibbin yapabilecedi en sey belirti
yénetimidir.

Tedavi genellikle, hasta ilk belirtileri yasadiginda baslar. Hekimler
enflamasyonu azaltmak icin ilk birka¢ hafta sirasinda steroid recetesi
yazabilirler. Amag, sinir sisteminin kendiliginden tamamen veya kismen
iyilesmesini Umit ederek vicudu ¢alisir durumda tutmaktir. Steroidlere

yanit vermeyen bazi kisilere plazma degistirme tedavisi (plazmaferez)
uygulanabilir. Bu tedavide plazma degistirilerek, enflamasyonda rol oynadigi
dastnulen antikorlar cikarilr.

Fel¢ gibi akut belirtileri olan kisiler genellikle bir hastanede veya bir
rehabilitasyon tesisinde, uzman bir tip ekibinin bakimi altinda tedavi edilir.
Daha sonra, hastalar kol veya bacak kontrolinU geri kazandigi takdirde, kas
glcinl, koordinasyonu ve hareket acikligini iyilestirmeye yardimci olmak icin
fizik tedavi baslar.

Transvers miyelit genellikle su belirtileri icerir: (1) kollarda ve bacaklara
kuvvetsizlik, (2) agri, (3) duyusal degisim ve (4) bagdirsak ve mesane islev
bozuklugu. Cogu hastalar bacaklarinda cesitli derecelerde kuvvetsizlik
hissederken, bazilara kollarinda da hisseder.

Adri, tUm hastalarin yarisindan fazlasinda transvers miyelitin birincil
belirtisidir. Agri belde lokalize olabildigi gibi, bacaklara veya kollara ya

da gdvde etrafina yayilan keskin duyulardan da olusabilir. Transvers
miyelitli bircok kisi sicaga, soguga veya temasa kars! ylkselmis hassasiyet
bildirmektedir. Bazi kisilerde parmakla hafif bir temas siddetli agriya neden
olabilmektedir (buna allodini denir).

Hastaligin seyri: Transvers miyelitten iyilesme genellikle, belirtilerin
baslamasindan sonra 2 ila 12 hafta icinde baslar ve iki yila kadar strebilir.
Ancak, ilk G¢ ila altl ay icinde hic iyilesme yoksa, 6nemli iyilesme olasiligi
dastktar. TM’den etkilenen kisilerin yaklasik Ucte birinde iyi veya tam
iyilesme gorUlUr. Orta derecede iyilesme gorilen bir diger Ucte birinde
spastik yarlyUs bicimi, duyusal islev bozuklugu ve idrar aciliyeti veya idrari
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tutamama gibi bozukluklar kalir. Kalan Ucte birinde hi¢ iyilesme goérilmez.

Bu kisiler, belki de glnlik yasamin temel islevleri icin baskalarina belirgin
badimlilik ile tekerlekli sandalye kullanmak zorunda kalirlar

Arastirmalar: National Institute of Neurological Disorders and Stroke
(NINDS) (Ulusal Nérolojik Bozukluklar ve inme Enstitisi) badisiklik
sisteminin, TM’deki ve diger otoimmUn hastalik ve bozukluklarindaki
rolinU acikliga kavusturma arastirmalarini destekler. Diger ¢alismalari,
demiyelinasyona ugramis omurilikleri, hiicre nakli kullanilan yaklasimlari
da iceren onarma stratejilerine odaklanir. Bu calismalarin nihai hedefleri,
rejenerasyonu tesvik etmek ve felc ile yasayan hastalarda islevi geri
kazandirmaktir.

KAYNAKCA

National Institute/ Neurological Disorders and Stroke, Transvers Miyelit
Association (Transvers Miyelit Birligi)

TRANSVERS MIYELIT KAYNAKLARI

Cody Unser First Step Foundation (Cody Unser ilk Adim Vakfi) felc
ile micadelenin yani sira transvers miyelit ve aktif yasam farkindaligini
gelistirmek amaciyla arastirmalar icin para toplar. 832-421-2150;
www.codysfirststep.org

Johns Hopkins Hospital Department of Neurology (Johns Hopkins
Hastanesi Néroloji B6ldmd) transvers miyelitli kisilere bakim saglamak
amaclyla Baltimore’da bir uzmanlik merkezi kurmustur. Néroloji, Groloji,
romatoloji, ortopedik cerrahi, néroradyoloji, rehabilitasyon tibbi, fizik
tedavi ve ergoterapi dahil olmak Uzere cesitli dallarda hekimler ve

saglik uzmanlari bu merkezde bir aradadir. Johns Hopkins Transverse
Myelitis Center (Johns Hopkins Transvers Miyelit Merkezi), 410-502-7099,
Ucretsiz 1-800-765-5447: https.//www.hopkinsmedicine.org/neurology
neurosurgery/centers_clinics/transverse_myelitis/

Siegel Rare Neuroimmune Association (SRNA) (Siegel Nadir
Néroimmdin Birligi) TM camiasl icin haberler ve bilgi icerir; destek ve ag
olusturma calismalarini kolaylastirir. 855-380-3330;
https.//wearesrna.org

Fel¢ Kaynaklari Kilavuzu
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SAGLIK YONETIMI
VE ZINDELIK
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Otonomik disrefleksi (OD), T6 seviyesinde veya daha yukarida omurilik
hasari (OH) olan kisileri etkileyen, olasilikla yasami tehdit edici acil bir
durumdur. Nadir olmakla birlikte, T7 ve T8 hasarli bazi kisilerde OD
gelisebilir. Cogu kisiler icin OD kolayca tedavi edilebilir ve 6énlenebilir.
Onemli olan, temel kan basincinizi, tetiklerinizi ve belirtilerinizi bilmenizdir.

Otonomik disrefleksi hizli ve dogru aksiyon gerektirir. OD, inmeye yol
acabilir. Bircok saglik gorevlisi bu tibbi tablo ile pek asina olmadigindan,
OD riski altinda olan kisilerin ve yakinlarinin bu konuda bilgi sahibi
olmalari énemlidir. Risk altinda olan kisilerin temel kan basinci (tansiyon)
degerlerini bilmeleri ve ayrica, olasi nedenlerin nasil belirlenecegdini ve acil
bir OD durumunun nasil yénetilecegini saglik goérevlilerine bildirebilmeleri
6nemlidir.

OD’nin bazi isaretleri arasinda sunlar sayilabilir: Yiksek tansiyon, zonklayan
siddetli bas agrisi, yiz kizarmasi, hasar seviyesinden yukarida terleme, hasar
seviyesinden asagida tlylerin diken diken olmasi, burun tikanikligi, mide
bulantisi ve distk nabiz (dakikada 60 atistan yavas). Belirtiler bireyden
bireye degisir; kendi belirtilerinizi 6greniniz.

Yapilacaklar: OD sUphesi varsa, yapilacak ilk sey oturmak veya basi 90
derece aclya kaldirmaktir. Bacaklar indirilebiliyorsa, indirilmelidir. Ardindan,
siki olan her sey gevsetilmeli veya cikarilmali ve tansiyonunuz bes dakikada
bir kontrol edilmelidir. T6 seviyesinden yukarida OH’li bir bireyin normal
blyuk tansiyonu (sistolik) cogunlukla 90-110 mm-Hg araligindadir. Tansiyon
OlcimUnin temel degere kiyasla yetiskinlerde 20 ila 40 mm-Hg, cocuklarda
15 mm-Hg veya ergenlerde 15 ila 20 mm-Hg daha yUksek olmasi, bir
otonomik disrefleksi isareti olabilir. En dnemlisi, mimkdnse, bu ylikselmeye
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yol acan etken bulunmali ve ortadan kaldiriimalidir. En yaygin nedenlerinizi
arastirmakla baslayiniz: mesane, bagdirsak, siki giysi veya cilt sorunlari.
Nedeni ortadan kaldirdik¢ca, OD’nizin iyilesmeden énce kdtllesebilecedini
de aklinizda tutunuz.

Otonomik disrefleksiye, hasar seviyesinden asadida rahatsiz edici bir etken
neden olur. Bu genellikle, mesane (mesane duvarinin tahris olmasi, idrar
yolu enfeksiyonu, tikanmis sonda veya asiri dolu toplama torbasi) ya da
bagdirsak (badirsadin sismesi veya tahris olmasi, kabizlik veya tikanma,
basur veya makat enfeksiyonlari) ile ilgilidir. Diger nedenler arasinda, cilt
enfeksiyonu veya tahrisi, kesikler, ezikler, siyriklar veya basi yaralari (dekdbit
Ulserleri), ayak tirnaklarinin batmasi, yaniklar (giines ve sicak su yaniklari
dahil) ve siki ya da kisitlayici giysi sayilabilir.

OD ayrica; cinsel aktivite, adet sancilari, dogum sancisi ve dodurma,
yumurtalik kistleri, karin rahatsizliklari (mide Glserleri, kolit, karin zari
yangisl) veya kemik kiriklari ile de tetiklenebilir.

Bir OD nébeti sirasinda ne olur? OD, otonomik sinir sisteminde, yani
sistemin kalp atis hizi, nefes alma ve sindirim gibi distinmeniz gerekmeyen
islevlere kumanda eden kisminda asiri aktivite oldugunu belirtir. Hasar
seviyesinden asagdida bulunan zararli (hissedebilseydiniz agri verecek
olan) bir uyarici, omurilige sinir dartlleri gdnderir. Bunlar hasar
seviyesinde engellenene kadar yukari dogru gider. Bu dirtiler beyne
ulasamayacagindan vicut normal olarak verecedi yaniti veremez. Otonomik
sinir sisteminin sempatik kisminin aktivitesini artiran bir refleks harekete
gecer. Bu da kan damarlarinin daralmasi ile sonuglanarak, tansiyonda bir
yUkselmeye neden olur. Kalpteki ve kan damarlarindaki sinir reseptorleri,
tansiyondaki bu yikselmeyi algilar ve beyne bir mesaj gdnderir. Beyin
bunun Gzerine kalbe bir mesaj géndererek kalp atisinin yavaslamasina

ve hasar seviyesinden yukaridaki kan damarlarinin genislemesine neden
olur. Ancak, beyin hasar seviyesinden asagiya mesaj gbnderemediginden,
tansiyonda dizen saglanamaz. Vicut sasirir ve durumu dizeltemez.

Genellikle sadece, uyarici etken belirlenip giderilemediginde veya stpheli
neden giderildikten sonra bile OD ndbeti devam ettiginde ilac kullanilir.
Nitrogliserin macunu, olasilikla yararli bir maddedir (hasar seviyesinden
yukarida cilt ylzeyine uygulanir). Nifedipin’in ve nitratlarin hizli salimli
turleri yaygin olarak kullanihr. Hidralazin, mekamilamin, diazoksit ve
fenoksibenzamin gibi diger ilaclar da kullanilabilir. 24 saat icinde bir
sertlesme bozuklugu ilaci (6rn. Cialis, Viagra) kullaniimissa, tansiyon tehlikeli
dlzeylere disebileceginden baska ilaclar distntlmelidir.

Otonomik disrefleksi cogunlukla dnlenebilir. Sondalar temiz tutulmali ve
sonda yerlestirme ve bagirsak programlarina uyulmalidir.
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KAYNAKCA

Paralyzed Veterans of America (Amerika’nin Fel¢li Gazileri), Miami Project
to Cure Paralysis / University of Miami School of Medicine (Miami Felce Sifa
Bulma Projesi / Miami Universitesi Tip Fakdltesi)

OTONOMIK DISREFLEKSi KAYNAKLARI

Reeve Foundation’s Paralysis Resource Center (Reeve Vakfinin Felg
Kaynaklari Merkezi) OD’yi ve acil ydnetimini anlatan Ucretsiz bir ciizdan
karti (yetiskinler veya cocuklar icin ingilizce veya ispanyolca olarak) sunar.
Bakim saglayicilarinizi bilgilendirdiginizden emin olunuz. 1-800-539-7309’u
Ucretsiz arayiniz veya www.ChristopherReeve.org/cards sitesinde arama
yapiniz.

Paralyzed Veterans of America Consortium for Spinal Cord Medicine
(Omurilik Tip Konsorsiyumu) icin destek kapsaminda OD hakkinda gtvenilir
klinik uygulama kilavuz ilkeleri sunar. OD icin ayrica bir tiketici kilavuzu da
mevcuttur. Ucretsiz

1-800-424-8200; www.pva.org

Herhangi bir seviyede fel¢ genellikle mesane kontrollini etkiler. Bu
organlara kumanda eden sinirler omuriligin tabanina (52-S4 seviyelerine)
bagdlanir ve bu nedenle beyin ile bilgi alisverisi yapamaz. Kisinin fel¢cten
onceki kontroll tekrar kazanmasi mUmkUin olmasa da, nérojenik mesane adi
verilen bu tibbi tabloyu ydnetecek cesitli teknikler ve araglar mevcuttur.

Hasardan etkilenmeyen bir mesane séyle calisir: idrar, yani bébrekler
tarafindan kan dolasimindan cikarilan fazla su ve tuzlar, idrar borulari adi
verilen ve normalde idrarin sadece tek yénde akmasina izin veren ince
tuplere gdnderilir. idrar borulari (Ureterler), esasen bir depolama torbasi
olan mesaneye baglanir. Mesane ise basing¢ altinda kalmayi sevmez. Torba
doldugunda basing¢ yUkselir ve sinirler omurilik araciligiyla beyne bir mesaj
goénderir. Kisi mesaneyi bosaltmaya hazir oldugunda, beyin omurilikten
mesaneye bir mesaj gdndererek detrlisér kasina (mesane duvarina) sikma
hareketi yapmasini ve sfinkter kasina (idrarin mesaneden ve vicuttan
cikisini saglayan Uretra adli tGpUn baslangicindaki blzicl kasa) rahatlayip
aclimasini sdyler. Ardindan idrar Uretradan gecer ve vicuttan ¢ikar.

idrari viicuttan atmak, oldukca zarif bir kas koordinasyon surecidir.

Ancak, felcten sonra, vicudun normal kumanda sistemi bozulur; artik
mesane kaslari ve beyin arasinda mesaj alisverisi yoktur. Hem mesane
duvari, hem de blzlcl kas, beyin kumandasinin yoklugunda asiri aktivite

Felc Kaynaklari Kilavuzu = 88


http://www.ChristopherReeve.org/cards
http://www.pva.org

gosterebilir. Asirt aktif bir detrisdr distk hacimlerde, asiri aktif bir
sfinktere karsi kasilabilir; bu durum yiksek mesane basing¢larina, idrarin
tutulamamasina, tam bosaltma yapilamamasina ve refllye (idrarin

ters yonde akmasina) yol acar. Bunlarin esliginde nikseden mesane
enfeksiyonlari, taslar, hidronefroz (bdbrek blylimesi), piyelonefrit (bébrek
enflamasyonu) ve bobrek yetmezligi olusabilir.

1. Spastik (refleks) mesane: Mesane idrarla doldugunda, 6ngdérilemeyen bir
refleks otomatik olarak mesanenin bosalmasini tetikler; bu genellikle, hasar
T12 seviyesinden yukarida oldugunda olusur. Mesane spastik ise ne zaman
bosalacadi veya bosalip bosalmayacadi bilinmez. Omurilik hasari konusunda
uzman doktorlar tarafindan refleks mesane icin cogunlukla, rahatlatici bir
ilac (antikolinerjik) énerilir; birincil yan etkisi agiz kurulugu olan oksibutinin
(Ditropan) yaygin olarak verilir. Tolterodin, propiverin veya cilt icinden
verilen oksibutinin daha az agiz kuruluguna yol acabilir. Botulinum toksin

A (Botox), antikolinerjik ilaclara bir alternatif olabilir. Bu ilag, OH’li ve MS’li
bireylerde asir1 aktif detrlisér tedavisi icin FDA tarafindan onaylanmistir.
Avantaji: Botox mesane icine odaklanarak kullanildigindan, adiz kurulugu
dahil olmak Gzere sistemik yan etkilerden kacinilmasini saglar.

2. Flask (refleks olmayan) mesane: Mesane kaslarinin refleksleri yavastir
veya hic yoktur; mesane asiri blyUyebilir veya gerilebilir. Gerilme,
mesanenin kas tonunu etkiler. Flask bir mesane tamamen bosalmayabilir.
Tedaviler arasinda terazosin (Hytrin) veya tamsulosin (Flomax) gibi sfinkteri
gevsetici ilaclar (alfa-adrenerjik blokerler) sayilabilir. Dis idrar sfinkterinin
icine enjekte edilen Botox, mesanenin daha iyi bosalmasini saglayabilir.
Ayrica, sfinkteri agcmak icin ameliyat da bir secenektir. Sfinkterotomi adi
verilen mesane cikis ameliyati, sfinkter Gzerindeki basinci azaltir ve boylece
idrarin mesaneden disari daha kolay akmasini saglar. Sfinkterotomiye

bir alternatif olarak, dis sfinkter icinden stent adi verilen metal bir cihaz
yerlestirilerek cikisin acilmasi gosterilebilir. Hem sfinkterotominin, hem

de stent yerlestirmenin bir dezavantaji, bir cinsel bosalma sonucunda
spermin penisten disari cikmak yerine mesaneye (ters ydnde) gitmesidir.

Bu durum cocuk sahibi olmayi imkansiz hale getirmese de zorlastirir. Sperm
mesaneden alinabilir, ancak idrardan dolayi hasar gorebilir.

Mesane kasildigi zaman sfinkter kaslari rahatlamadiginda olusan
duruma dissinerji adi verilir. idrar Uretra icinden akamaz ve bu da idrarin
bébreklere dogru geri gitmesi (refll) ile sonuclanabilir. Bu durum ciddi
komplikasyonlara yol acabilir.

Mesane bosaltmanin en yaygin ydntemi aralikli sonda programi (ASP)
kullanmaktir. Bu yéntemde, mesane belli bir programa gére (6rnegin dért
veya alt saatte bir) bosaltilir. Mesaneyi bosaltmak icin Uretraya bir sonda
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yerlestirilir, sonra ¢ikarihr. Kalici bir sonda (Foley) mesaneyi sirekli olarak
bosaltir. Bosaltma islemi Uretra atlanarak kasik kemigi bélgesindeki bir
stoma’dan (ameliyatla acilmis bir delikten) basliyorsa, buna suprapubik
sonda denir. Avantaji: Sivi aliminda kisitlama yoktur. Dezavantaji: Bir
toplama cihazina ihtiya¢ duyulmasinin yani sira, kalici sondalar idrar

yolu enfeksiyonuna daha yatkindir. Yine slrekli olarak bosaltan harici bir
prezervatif sonda kullanimi, erkekler icin bir secenektir. Prezervatif sondalar
icin de bir toplama cihazi, 6rnedin bir bacak torbasi gerekir.

Mesane islev bozuklugu icin birkac cerrahi alternatif vardir. Mitrofanoff
prosedlrinde apandis kullanilarak idrar icin yeni bir yol acilir. Karinda acilan
bir stoma’dan direkt olarak mesaneye bir sonda yerlestirilir. Bdylece kadinlar
ve el islevi sinirl olanlar icin bUyUk bir avantaj saglanabilir. Mesane blyUtme
prosedlrinde, badirsak dokusu kullanilarak mesane ameliyatla bGyatalar.

TEMIZE KARSI STERIL

Kurallar birkac yil énce degisti Bundan bdyle bir sondayr 30 veya 40
kullannmdan sonra durulayip tekrar tekrar kullanmaya ihtiyac kalmadl.
Medicare ve diger kaynaklar simdi tek kullanimlik aralikli sondalarin bedelini
o6ddyor. Tek kullanimlik sondalarin, ézellikle ucu kapali “el degmeyen” steril
sistemlerin, mesane enfeksiyonu olaylarini azaltabilecegi cok mantikli. Yine de
Medicare, en azindan kisi mesane enfeksiyonundan “iki kez” cok hastalanana
ve ardindan bir doktordan recete alana kadar, steril sondalar icin 6deme
yapma mecburiyeti hissetmiyor. Normal sonda (ayda yaklasik $200), tek
kullanimlik steril sondalardan (ayda $1500) cok daha ucuz. Piyasada bulunan
kaliteli baska bir sonda ise daha kolay yerlestiriimesine olanak sagdlayan
stper kaygan hidrofil (su emici) bir kaplama iceriyor. Bunlarin, geleneksel
polivinil kloriir sondalardan daha az sayida IYE'ler ve daha az (retra travmasi
ile iliskili olduguna dair kanit mevcut. LoFric taninmis bir marka, blylk
droloji firmalarinin cogunda simdi hidrofil riin dizisi var. Uretra girislerinizin
risk altinda oldugunu kanitladiginizda, bunlarin da édemesinin yapilmasini
saglayabilirsiniz.

Bdylece mesanenin kapasitesi artirilir, dolayisiyla sizma ve sonda ile sik sik
bosaltma ihtiyaci azaltilr.

Multipl sklerozlu ve baska omurilik hastaligi olan kisilerin mesane kontrol
problemleri olmasi olagandir. Bu problemler, aksirma ya da gllme sonrasi
biraz sizinti ile titm kontrolln kaybi arasinda degisebilir. Uygun giysi ve
ped kullanimi, bircok kisi icin kontrol kaybini telafi edebilir. Bazi kadinlar,
idrar tutmayi iyilestirmek icin pelvis diyaframini glclendirmekten (Kegel
egzersizlerinden) yararlantr.
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YABAN MERSINi?

Yaban mersini ve mesane sagligi s6z konusu oldugunda, bazi kisiler bu
meyvenin suyundan veya kuru seklinden vazgecmezken, digerleri pek taraftar
degil. Her iki tarafi da destekleyen yayinlar var. Yaban mersini tarafinda
olan National Center for Complimentary and Alternative Medicine (Ulusal
Destekleyici ve Alternatif Tip Merkezi) koli basilinin mesane duvarina yapisma
yetenegdinin bu meyve tarafindan sinirlandirildigini éneriyor. Ancak merkez,
arastirmalarin iyi yGrGtidlmedigini veya sonuclarin kesin

olmadigini kabul ediyor. Tabii ki meyve ve besin
takviye sektérleri tezahtirata énclilik
yapti ve birkac yil énce Iskocya’dan
bir  makale, yaban  mersini
suyunun kadinlarda semptomatik
mesane enfeksiyonu sayisini 12 aylik

bir stire boyunca dlslrebilecedine ‘
dair kanit bulundugunu ileri sdrdd.
Daha yeni bir calismada, New Jersey
Kessler Enstitistiinden bir grup, yaban
mersinli  besin  takviyelerinin  [YE’leri
6nlemek acisindan hicbir etkisi olmadigini énerdi.
Bu calismada, OH’li 21 kisiye ya yaban mersini tabletleri ya da

plasebo verildi. Dért haftadan sonra katilimcilar diger gruba gecti. [drar pH
degderi, yaban mersini ve plasebo gruplarinda her hafta karsilastirildi. Yaban
mersinli besin takviyelerinin, bakteri sayimlarini veya [YE'leri azaltmakta
istatistiksel olarak énemli bir etkisi olmadigi gérildid. Son séz: denemekte
zarar yok.

rar yolu enfeksiyonu: Felc ile yasayan kisiler idrar yolu enfeksiyonu (iYE)

icin yiksek risk altindadir. IYE, 1950’lere kadar felcten sonra élimin énde
gelen nedeniydi. Enfeksiyonun kaynagi, bakteri adini verdigimiz, vicutta
yasayan ve hastaliga neden olabilen, cok kigclk, mikroskobik, tek hlcreli
organizmalar grubu veya kolonisidir. Ciltte ve Uretrada bulunan bakteriler,
ASP (aralikh sonda programi), Foley ve suprapubik mesane ydnetim
yéntemleriyle kolayca mesaneye girebilir. Ayrica, bircok kisi mesanesini
tamamen bosaltamaz ve mesane icinde kalan idrarda bakteri blylime
olasihgi yukselir.

IYE’nin bazi belirtileri sunlardir: bulanik ve/veya kokulu idrar, ates, Usime,
mide bulantisi, bas adrisi, spazmlarda artis ve otonomik disrefleksi (OD).

Ayrica, kisi idrar ¢ikarirken yanma ve/veya alt kasik bdlgesinde, karinda veya

belde rahatsizlik hissedebilir.

Belirtiler ortaya c¢iktiginda, tedavinin ilk asamasinda florokinolonlar (érn.
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siprofloksasin), trimetoprim, stlfametoksazol, amoksisilin, nitrofurantoin

ve ampisilin dahil olmak Gzere antibiyotikler kullanilir. IYE’yi &nlemenin
anahtari, bakterinin mesaneye yayilmasini durdurmaktir. Titiz hijyen ve idrar
bakim malzemelerinin dogru kullanimi, enfeksiyonu 6nlemeye yardimci
olabilir. idrardaki ¢okelti, tiplerde ve baglanti birimlerinde toplanabilir.

Bu da idrarin bosalmasini zorlastirabilir ve bakterinin yayilmasini
kolaylastirabilir. Temiz cilt de enfeksiyonu édnlemenin dnemli bir adimidir.

Dogru miktarda sivi icmek, bakterileri ve diger atik maddeleri mesaneden
temizleyerek mesane saglidina faydali olabilir. Bazi arastirmalara gore,
yaban mersini suyu veya hap seklinde yaban mersini 6z{, mesane
enfeksiyonlari icin etkili bir &dnleyici madde olabilir. Bu meyve, bakterilerin
mesane duvarina yapisip koloni olusturmalarini zorlastirir. Bakterilerin
mesane duvarinda koloni olusturmalarini dnlemenin baska bir yolu

da, saglikli besin magazalarinda satilan D-mannose isimli bir tlr seker
kullanimidir. Gérindigu kadariyla bu seker, bakterilere yapisarak
bakterilerin baska bir yere yapismalarini dnlemektedir.

Yilda en az bir kere tam tibbi muayene 6nerilir. Bu muayeneye, bdbreklerin
gerektigi gibi calistigini gérmek icin bir bébrek taramasini veya ultrason
incelemesini de iceren bir Uroloji muayenesi dahil olmalidir. Muayene
ayrica, bébrek veya mesane taslarini algilayabilecek bir karin réntgenini de
icerebilir.

Mesane kanseri baska bir endise kaynagdidir. Arastirmalar, uzun sire kalicl
sonda kullanan kisilerde mesane kanseri riskinin orta derecede arttigini
gostermektedir. Sigara icmek de mesane kanseri riskini artirmaktadir.

KAYNAKCA

National MS Society (Ulusal MS Dernegi), Spinal Cord Injury Information
Network (OH Bilgi Ad1), University of Washington School of Medicine
(Washington Universitesi Tip Fakdltesi)

MESANE YONETIMiI KAYNAKLARI

Christopher & Dana Reeve Foundation (Christopher ve Dana Reeve Vakfi)
Ucretsiz bir Bladder Management (Mesane Yénetimi) kitap¢iginin matbu
sUrimand veya su siteden indirilebilen ¢cevrimici stirimUnU sunar:
http.//s3.amazonaws.com/reeve-assets-production/2016BladderMgmtToo
Ikit.pdf

Paralyzed Veterans of America (Amerika’nin Felcli Gazileri) Consortium for
Spinal Cord Medicine (Omurilik Tip Konsorsiyumu) icin destek kapsaminda
mesane ydnetimi konusunda gUvenilir klinik uygulama kilavuz ilkeleri sunar.
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Ayrica bir tiketici kilavuzu da mevcuttur. Ucretsiz 1-800-424-8200;
wWww.pva.org

Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE) (OH Rehabilitasyon
Kanitlar1) Kanadali bir arastirma isbirligi projesidir. Bu projede OH’den
sonraki en iyi uygulamalari belirlemek amaciyla bilimciler, klinik uzmanlari
ve tUketiciler tarafindan arastirma bilgileri incelenmekte, degerlendiriimekte
ve tercime edilmektedir. www.scireproject.com

Sindirim kanalinin tamami, adizdan baslayan ve makatta biten ici bos bir
tUptlr. Bagirsaklar, yani kanalin son kismi, sindirilmis yiyeceklerin atik
arUnlerinin diski veya gaita olarak vlUcuttan atilana kadar depolandidi yerdir.

Yiyecek yutulduktan sonra yemek borusu icinden, esasen bir depolama
torbasi olan mideye ve oradan da bagdirsaklara gider. Besinlerin emilmesi;
onikiparmak bagdirsadi, bos bagdirsak ve kivrik badirsaktan olusan ince
bagdirsaklarda gerceklesir. Ardindan, karni cevreleyen kolon veya kalin
badirsak gelir. Kolon, sag tarafta baslayip cikan kolon ile yukari ¢ikar, Ustte
sagdan sola giden enine kolon ile devam eder ve “s” seklindeki sigmoid
kolon ile asadi inip, 6nce gdden bagirsagdi veya rektum adini alir ve sonunda
makat ya da antsten disari acilr.

Diski, kolon duvarlarinin peristalsis adi verilen koordineli kasilmalari
sayesinde bagdirsaklarin icinden gecer. Bu hareket, birkac farkl dlzeyde
bulunan sinir hiicresi aglari tarafindan ydnetilir. Miyenterik pleksus sinirleri,
gdérinlrde beyinden veya omurilikten herhangi bir iletisim gelmeden
yerel bagirsak hareketini yonetir. 100 yili askin bir stre &dnce, badirsaklarin
vicuttan cikarildiginda bile peristalsis Gretmeye ydnelik dogdal bir edilim
icinde oldugu kesfedilmistir. Miyenterik pleksus, bagdirsak duvari gerildigi
takdirde gerilme noktasindan yukaridaki kaslarin btzUlmesini ve asagidaki
kaslarin rahatlamasini tetikler.

DUzenin bir sonraki asamasi, beyindeki ve omurilikteki otonomik sinirlerden
kolona gelir. Kolon ise mesajlari vagus siniri aracilidiyla alir. En yUksek
kumanda seviyesi beyinden gelir. Dolu bir rektumun bilincli olarak
algilanmasi, kati madde ile gaz arasinda ayrim yapilmasina ve uygun
oldugunda diski maddesini vicuttan ¢ikarma kararinin alinmasina izin verir.
Omuirilik araciligiyla iletilen mesajlar, pelvis (legen) tabani ve anis sfinkter
(blGzme) kaslarini istemli bir sekilde rahatlatarak, diski ¢cikarma sdrecinin
gerceklesmesine olanak saglar.

Fel¢ bu sistemi bozar. Omurilik hasarinin seviyesine bagdli olarak baslica iki
tar nérojenik (sinir kdkenli) bagirsak problemi vardir: konus medullaris’ten
(omuriligin ince alt ucundan veya L1 seviyesinden) yukaridaki bir hasar Ust
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motor ndron (UMN) bagirsak sendromu, L1 seviyesinden asagidaki hasarlar
ise alt motor néron (AMN) bagdirsak sendromu ile sonuclanir.

UMN’de (veya asiri refleksli bagdirsakta), dis anUs sfinkterinin istemli
kumandasi bozulur; sfinkter bltzllmis durumda kalarak kabizhdr ve diskinin
tutulmasini tesvik eder. Otonomik disrefleksi ndbetleriyle iliskili oldugundan
ihmal edilemez bir durumdur. Omurilik ve kolon arasindaki UMN baglantilari
saglam oldugundan refleks koordinasyonu ve diski itme glci de sadlam
kalir. UMN bagirsakli kisilerde diski bosaltma islemi, rektuma uygulanan

fitil veya parmak gibi bir uyaricinin neden oldugu refleks aktivitesi yoluyla
gerceklesir. Bu islemin sosyal olarak uygun saat ve yerlerde tetiklenmesi
Onerilir.

AMN veya flask bagirsakta, diski hareketinin (peristalsis’in) kaybi ve diskinin
yavas itilisi belirgindir. Bunun sonucu, anus sfinkterinin ¢calismamasindan
dolayi kabizlik ve daha yUksek diski kacirma riskidir. Basur olusumunu en
aza indirmek icin diski yumusaticilar kullanilmali, bagdirsak bosaltma cabalari
sirasinda minimum kinma uygulanmali ve uyarici islem sirasindaki fiziksel
travma asgari dlzeyde tutulmahdir.

Fel¢c Kaynaklari Kilavuzu = 94
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Bagdirsak kazalari olacaktir. Bunlari &nlemenin en iyi yolu bir programa sadik
kalarak bagirsaga ne zaman harekete gecmesi gerektigini 6gretmektir.
Cogdu kisiler, bagdirsak programlarini kendi yasam tarzlarina uyan bir

saatte yaparlar. Programa genellikle bir fitil yerlestirmek veya mini lavman
yapmakla baslanir. Ardindan, uyaricinin ¢alismasina olanak tanimak icin
yaklasik 15-20 dakika beklenir. Bekleme déneminden sonra, rektum
bosalana kadar her 10-15 dakikada bir, parmakla uyarim yapilir. Flask
badirsaklh kisilerin programi parmakla uyarim veya mandel bosaltma ile
baslar. Bagirsak programlarinin tamamlanmasi genellikle 30-60 dakika
gerektirir. Bagirsak programi tercihen tuvalet Ustiinde yapilabilir. iki

saat oturmaya dayanabilmek genellikle yeterlidir. Ancak, cilt bozuklugu
acisindan yUksek risk altinda olanlar icin bagirsak bakimini oturur konumda
veya yatakta yan yatar konumda yapmanin degeri tartiimahdir.

Kabizlik, sinir-kas ile ilgili felci olan bir¢cok kisi icin bir problemdir.
Yiyeceklerin kalin bagirsak icinden gecis hizini degistiren her sey suyun
emilmesini aksatir ve problemlere neden olur. Kabizhida faydali birkag¢ tar
laksatif (mUshil) ilac mevcuttur. Metamucil gibi laksatifler, suyu tutacak
hacmi tedarik etmek icin gerekli lifleri saglar ve diskinin bagdirsaklar icinden
hareket etmesini kolaylastirir. Colace gibi diski yumusaticilar da diskinin su
icerigini artirir ve bu da diskiyr yumusak tutarak tasinmasini kolaylastirir.
Bisakodil gibi uyaricilar, kas kasiimalarini (peristalsis’i) artirarak diskinin
ileriye dogru hareket etmesini saglar. Uyaricilarin ¢cok sik kullaniimasi
kabizligi aslinda agirlastirabilir. Bagirsaklar normal peristalsis icin bile
uyaricilara bagimli hale gelir.

Mermiden hizli ... Her ikisinin de aktif maddesi bisakodil olan baslica iki tir
fitil vardir: bitki tabanli olanlar (6rn. Dulcolax) ve polietilen tabanli olanlar
(6rn. Magic Bullet). Bullet’lerin alternatiflerinden yaklasik iki kat daha hizli
oldugu sdylenmektedir.

Antegrad kontinans (ileri hareketli tutma) lavmani, zor bagdirsak sorunlari
olan bazi kisiler icin bir secenektir. Bu yéntemde, ameliyat ile karinda bir
stoma (delik) acilir. Stoma yoluyla yukaridan rektuma sivi verilerek, diski
badirsaktan etkili bir sekilde bosaltilir. Bu ydntem, bagdirsak bakim stresini
onemli derecede kisaltarak bazi bagirsak ilaclarina son verilmesine olanak
saglar.

Daha iyi sindirim y&netimi icin bazi badirsak bulgulari:
Her glin diski cikarmak genellikle gerekli degildir. iki glinde bir olabilir.
Bagirsaklarin hareketi yemekten sonra daha kolaydir.

Gunde yaklasik iki litre sivi alimi diskiyl yumusak tutmaya yardimci olur;
ihk sivi da diski ¢cikarmaya yardim eder.

Kepekli tahil, sebze ve meyve seklinde lif iceren saglikl bir diyet, sindirim
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sUrecinin calismasini devam ettirir.
Aktivite ve egzersiz, iyi bagdirsak saghgini tesvik eder.

Felcli kisiler tarafindan yaygin olarak kullanilan bazi ilaglar bagdirsaklari
etkileyebilir. Ornegin, antikolinerjik ilaclar (mesane bakimi icin kullanilir)
bagdirsak hareketliligini yavaslatarak kabizliga veya hatta bagirsak
tikanikligina yol acabilir. Amitriptilin gibi bazi antidepresan ilaclar, narkotik
agri ilaclari ve dantrolen sodyum gibi spastisite tedavisinde kullanilan bazi
ilaclar kabizhga katkida bulunur.

Bircok kisi, kolostomi ameliyatindan sonra yasam kalitesinde énemli artis
bildirmektedir. Bu cerrahi secenekte, kolon ile karin ylzeyi arasinda kalicl
bir delik acilir ve o delige bir diski toplama torbasi baglanir. Diski kirletmesi
veya basi yaralari, slrekli olarak diskiyl tutamama sorunlari veya asiri

uzun bagdirsak programlari nedeniyle kolostomi bazen zorunlu olabilir.
Kolostomi, insanlarin bagirsak yénetimini bagimsiz olarak yapmalarina
olanak saglamaya ek olarak bagirsak programlarindan daha az zaman

alir. Calismalar, kolostomi olan kisilerin memnun oldudunu ve islemi geri
cevirmek istemediklerini gdstermistir. Bircoklari kolostomi fikrini baslangicta
benimsemeyebilir. Ancak, bu prosedir yasam kalitesinde blyUk bir fark
yaratabilmekte, giinde sekiz saate kadar uzayabilen bagirsak programinin
sUresini 15 dakikanin altina distrebilmektedir.

KAYNAKCA

Spinal Cord Injury Information Center/University of Alabama at Birmingham
(OH Bilgi Merkezi / Alabama Univ. Birmingham Kampds(), University of
Washington School of Medicine (Washington Universitesi Tip Fakdiltesi),
ALS Association of America (Amerika ALS Birligi), National Multiple
Sclerosis Society (Ulusal MS Dernegdi)

BAGIRSAK YONETIMi KAYNAKLARI

Paralyzed Veterans of America Consortium for Spinal Cord Medicine
(Omurilik Tip Konsorsiyumu) icin destek kapsaminda bagdirsak yonetimi
konusunda gUvenilir klinik uygulama kilavuz ilkeleri sunar (lcretsiz). Ayrica
bir tiketici kilavuzu da mevcuttur. Ucretsiz 1-800-424-8200; www.pva.org

Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE) (OH Rehabilitasyon
Kanitlar1) Kanadali bir arastirma isbirligi projesidir. Bu projede OH’den
sonraki en iyi uygulamalari belirlemek amaciyla bilimciler, klinik uzmanlari
ve tUketiciler tarafindan arastirma bilgileri incelenmekte, degerlendiriimekte
ve terciime edilmektedir. www.scireproject.com
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Omurilik hasari (OH) ile yasayan kisiler, akut hastanede yatma déneminde
derin ven trombozu (DVT) acisindan 6zel risk altindadir. Derin ven
trombozu, viicudun derinliklerinde, codu kez alt bacakta veya uylukta

bir ven (toplardamar) icinde olusan bir kan pihtisidir. Pihtinin bacaktaki
toplardamardan serbest kalarak akcigere ulasip akciger embolizmine neden
olmasi, yasami tehdit edici bir tehlikeyle sonuclanabilir.

Doktorlar, kan pihtilarini énlemek icin halk arasinda kan sulandirici olarak
bilinen antikoagdulan ilaclar verir. Omurilik hasarinda antikoagulanlar
genellikle tUm hastalara olaydan sonraki ilk 72 saat icinde verilir. Kan
sulandiricilar genellikle yaklasik sekiz hafta kullanihr. OH’de kullanilan en
yaygin kan sulandirici tirQ, enoksaparin veya dalteparin gibi distik molekdil
agirlikli bir heparin’dir. Bu ilaclar, kanin pihtilasmasini yavaslatmanin yani sira
pthtinin bUyUmesini de dénler. Kan sulandiricilar mevcut pihtilari gidermez;
bu amacla bazen ameliyat gerekebilir.

Bazi OH merkezlerinde, Ust boyun hasarlari veya uzun kemik kiriklari olan
kisiler dahil olmak Uzere tromboembolizm acgisindan ylksek risk altinda
olan kisiler icin inferior vena kava (IVK) filtresi adi verilen bir tir kan filtresi
kullanilir. IVK filtresi kullaniminin énleyici bir islem olarak uygunlugu hentiz
tam olarak belirlenmemistir. Yeni bir calismada, bir IVK filtresi yerlestirmenin
DVT riskini aslinda artirabilecegi gértlmastar.

DVT riskinin en yUksek oldugu dénem OH’nin akut asamasi olmakla birlikte,
OH nifusunda kan pihtisi olusma acisindan biraz risk devam eder. Felgli
kisilerde dereceli kompresyon coraplarinin rutin olarak kullanimi yaygindir.

KAYNAKCA:

National Heart, Lung and Blood Institute (Ulusal Kalp, Akciger ve Kan
Enstitisd)

DVT KAYNAKLARI

National Blood Clot Alliance (Ulusal Kan Pihtisi Birligi) kan pihtilarinin
riski, nlenmesi ve tedavisi konularinda farkindaligi destekleyen bir hasta
temsilcilik grubudur. www.stoptheclot.org

Vascular Cures (Damar Sifalari) ¢esitli damar hastaliklari hakkinda egitim
materyalleri yayinlar ve halki bilin¢lendirir. vascularcures.org sitesine gidip
Deep Vein Thrombosis icin arama yapiniz.

Paralyzed Veterans of America Consortium for Spinal Cord Medicine
(Omurilik Tip Konsorsiyumu) icin destek kapsaminda derin ven trombozu
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konusunda gUvenilir klinik uygulama kilavuz ilkeleri sunar (lcretsiz).
Ucretsiz 1-800-424-8200; www.pva.org.

Yorgunluk, felcle ilgili bircok tibbi tablonun cok yaygin bir belirtisidir.
Multipl sklerozlu kisilerin yaklasik ylizde 80’i, yorgunlugun is gbrebilme
kabiliyetlerini 6nemli derecede engelledigini bildirmektedir. Gln ilerledikce
kotllesen yorgunluk, sicak ve nem ile agirlasir. Diger belirtileri cok az olan
MS’li bircok kisinin basta gelen sikayeti yorgunluktur.

Yorgunluk, post-polio sendromunun da baslica bir belirtisidir. Uzun slre
once polio gecirmis olan kisiler, hatta baslangictaki poliodan tamamen
ivilesenler bile bazen yillar sonra bir enerji eksikligi hissetmeye baslar. Bu
kisiler eskisinden ¢cok daha ¢abuk yorulur ve bir zamanlar basit olan seylerin
artik bayUk caba gerektirdigini hisseder. Bu belirtilerin nedeni, zaten
zayiflamis ve hasarli sinir hlcrelerinin gittikce yipranmasi olabilir. Bazi kisiler,
Amerika Birlesik Devletleri’nde yaklasik 1 milyon kisiyi etkileyen kronik
yorgunluk sendromunun teshis edilmemis post-polio sendromu ile ilgili
olabilecegini disiinmektedir. OH’li kisiler arasinda islevde degdisim yasayan
yUzde 60’Indan fazlasi, yorgunlugu blyUk bir problem olarak gostermistir.

Anemi, tiroit eksikligi, seker hastaligi, depresyon, solunum problemleri veya
kalp hastaligi gibi altta yatan problemler kisinin yorgunluguna yol acabilir.
Ayrica, kas gevsetici, agri ilaci ve yatistirict gibi ilaclarin da yorgunluga
katkisi olabilir. Fitness dizeylerinin disik olmasi da enerji rezervlerinin
gunluk yasamin fiziksel taleplerini karsilamaya yetmemesine neden olabilir.
Yorgunluk bir probleme dénUstliginde insanlar bir doktora basvurmalidir.

MS’li Kisilerin neredeyse ylzde 35’inde uyku boélinmesi bildirilmektedir.
GUndUz yorgunluguna uyku apnesi, periyodik bacak hareketleri, nérojenik
mesane problemleri, spastisite, adri, endise veya depresyon neden olabilir.
Daha iyi uyku, daha iyi belirti ydnetimi ile baslar. Agri, depresyon, uyku
apnesi vb. sorunlarin tedavi secenekleri icin doktorunuza basvurunuz.
Yorgunlugun ¢aresi tek degildir. Vicudunuzu dinleyiniz; enerjinizi akillica
kullaniniz.

KAYNAKCA

National Multiple Sclerosis Society (Ulusal MS Dernedi), Rancho Los
Amigos Hospital (Rancho Los Amigos Hastanesi), Paralyzed Veterans

of America (Amerika’nin Felgli Gazileri), U.S. Department of Health and
Human Services’ Office on Women’s Health (ABD Sadlik ve insan Hizmetleri
Bakanliginin Kadin Saghgi Ofisi)
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Kalp hastaligi: Omurilik islev bozuklugu olan kisilerde, nifusun diger
kismina kiyasla, daha erken yasta kalp hastaligi gelisme riski daha yuksektir.
Kalp-damar hastaliklarinin, 30 yil veya daha uzun bir sire OH’si olan
kisilerde dnde gelen 6lUm nedeni oldugu bildirilmektedir. OH’li kisiler belirli
metabolik risk faktorlerine yatkindir. Bu kisiler genellikle ensiline daha
direnclidir. Bu da vlicudun kan sekerini enerjiye dénlstlirme yetenegdini
etkiler ve kalp hastaligina, seker hastaligina ve diger tibbi tablolara yol
acabilir. Kas kutlesinin kaybi (atrofi), vicut yadinin artmasi ve kalp-damar
formunu korumakta glclik ¢ekilmesi de anormalliklere katkida bulunan
etkenler arasindadir. Onleme stratejilerinden bazilari sunlardir: kan sekeri
problemleri icin muayene, saglikli beslenme, sigara icmeme, alkol kullanimini
olcllu bir diizeyde tutma ve dizenli olarak fiziksel egzersiz.

Ortostatik hipotansiyon, viicudun konumunda ayagda kalkma veya sirtlstil
yatarken kalkip oturma gibi bir degdisiklik nedeniyle kan basinci distiginde
olusur. Omuriliginde, ézellikle T-6 veya daha yukari seviyede hasar olan
kisilerde, otonomik sinir sistemi hasarli oldugundan dUstk tansiyon gelisme
riski daha yUksektir. Vicudun su kaybetmis olmasi, gebelik ve alkol kullanimi
da bu duruma neden olabilir.

En yaygin belirtiler arasinda dengeyi kaybetme hissi, zihin karisikligi,
halsizlik, bulanik gérme, bas adrisi, mide bulantisi ve kalp ¢arpintilari
sayllabilir. Ortostatik hipotansiyon en yaygin olarak ilk olaydan sonra,
hastalik sirasinda veya uzun sireli bir yatak istirahatinden sonra olusur. Bunu
onlemek icin, tansiyonu dengeli tutmak amaciyla bol sivi tiketilmeli, giin
boyunca kl¢Uk égunler yenmeli, ve 6zellikle tekerlekli sandalyelere veya
ayakta durma cihazlarina gegerken vicut konumunu aniden degistirmekten
kacinilmalidir. Doktorlar, tansiyon dlzeylerini dengelemek icin kompresyon
coraplari, karin korseleri ya da gerekirse ilac dnerebilir.

Heterotopik ossifikasyon (HO), yumusak dokuda anormal kemik
olusumudur. Nedeni bilinmemektedir. Fakat bu tibbi tablo kas-iskelet
travmasi, omurilik hasari veya merkezi sinir sistemi hasari sonrasinda
gelisebilir. Agrili eklemlerin yani sira, diger belirtiler arasinda ates ve
etkilenen alanda sisme ve hareket yeteneginin sinirlanmasi sayilabilir.

Hasar seviyesinden asagdida, en sik olarak kalcalarda, fakat ayrica dizlerde,
dirseklerde veya omuzlarda da gelisen HO, hasarin ilk glinlerinde veya aylar
ya da yillar sonra da olusabilir. Omurilik hasarl kisilerde HO, cilt bozuklugu
ve artan spastisitenin yani sira derin ven trombozu ve otonomik disrefleksi
riskleri gibi ek sagdlik komplikasyonlarina neden olabilir. Tedavi muhtemelen,
anormal blylimeyi yavaslatacak fizik tedavi ve ila¢ icerecektir. Siddetli
olgular icin radyasyon ve ameliyat dtstndlebilir.
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YORGUNLUKLA BAS ETMEK

Yorgunlugu azaltmak i¢in birkag fikir:

Daha iyi besleniniz. Kafein, alkol, sigara ve diyetinizde ylksek oranda rafine
karbonhidrat, seker ve hidrojene yag bulunmasi enerjinizi calar. Protein
eksikligi de yorgunluga yol acabilir.

Dinleniniz. Kendinize iyi davraniniz. Gerektiginde kendinize bos zaman
ayiriniz. Size en iyi hisleri veren ddslncelere uzanip, her zaman gllmenin
tadini ¢cikariniz. Kendinize glinde en az iki kere yoga, meditasyon veya dua
ile rahatlama zamani ayiriniz.

Serinlik iyi gelir. MS’li kisiler 1sidan kacindiklarinda ve/veya sogutma cihazi
(velek, buz paketi vb.) kullandiklarinda daha az yorulurlar.

[slerinizi basitlestirmenin ve enerji koruyucu stratejiler uygulamanin
ergoterapi araclari gibi yeni yollarini bulunuz.

Mevcut enerjinizi korumak icin yardimci ekipmanlar kullaniniz. Piyasada
harika aletler ve zaman kazandirici cihazlar mevcuttur (daha fazla bilgi
icin bkz. Bélim 5). Post-poliolu bir kisi icin bu, ylritec yerine tekerlekli
sandalye kullanmak anlamina gelebilir. Tekerlekli sandalye kullanicilari ise
aku yardimli veya tam akdli bir birime gecebilirler,

Stresi azaltiniz. Bazi kisiler stres y6netimi, rahatlama egitimi, bir destek
grubuna Uyelik veya psikoterapi gibi secenekleri faydali bulur. Yorgunluk
ve depresyon arasindaki baglanti tam olarak anlasiimis olmamakla birlikte,
psikoterapinin depresyonda olan MS’li kisilerde yorgunlugu azalttigi
gdsterilmistir.

Egzersiz yoluyla dayaniklilidginizi gelistiriniz. Bir zamanlar fiziksel aktivitenin
yorgunlugu kétdlestirdigi dlslndlirdd. Fakat, aerobik egzersiz, hafif engelli
kisilere faydali olabilir.

Vitaminler, bitkiler vb. Bazi kisiler, su besin takviyelerini veya benzerlerini
aldiktan sonra yorgunluklarinda dizelme bildirmektedir: adenozin
monofosfat, koenzim Q-10, germanyum, glutatyon, demir, magnezyum
stlfat, melatonin, NADH, selenyum, L-triptofan, B12, C ve A vitaminleri, ve
cinko. Digerleri arasinda sunlar sayilabilir: astragalus, hodan tohumu yadi,
bromelain, karakafes otu, ekinezya, sarimsak, ginkgo biloba, ginseng, cuha
cicedi yadi, kuersetin, St. John’s wort (sari kantaron) ve sitake mantar1 6z0.

MS icin doktorlar yorgunlugu gidermek amaciyla cogunlukla amantadin
ve pemolin vermektedir. Her iki ilacin da yan etkilerinden biri uykusuzluk
oldugundan, bunlarin sabah ve &dle vakitlerinde alinmasi énerilir.
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Hipo/hipertermi: Felc, ortamin sicaklidina badl olarak viicut sicakhiginin
dalgalanmasina neden olabilir. Sicak bir odada bulunmak vicut sicakhgini
artirabilir (hipertermi); soguk bir oda ise vicut sicakligini distrebilir
(hipotermi). Bazi kisiler icin sicaklik ydnetimi cok énemlidir.

Adri, olas! bir yaralanmaya karsi bizi uyarmak icin sinir sisteminde tetiklenen
bir sinyaldir. Ani travmanin sonucunda olusan akut agrinin bir amaci vardir.
Rahatsizligin yonetilmesi ve belli bir zaman dénemi icinde sinirlandiriimasi
icin bu tlr agri genellikle teshis ve tedavi edilebilir. Ancak, kronik agdri

¢cok daha sasirtici ve karmasiktir. Bu tlr bir alarm gecmez ve ¢ogu tibbi
tedavilere direnclidir. Agrinin artrit, kanser veya enfeksiyon gibi devam eden
bir nedeni olabilir, fakat baz kisilerde herhangi bir belirgin patoloji ya da
vUcut hasari kaniti olmaksizin haftalar, aylar, hatta yillar sdren kronik agri
olur. Nérojenik veya noropatik agri adi verilen bir tir kronik agri cogunlukla
felce eslik eder. Bu durum, agrinin istirabini yasama duyusunu kaybetmis
olan kisiler icin acimasiz bir ironidir.

Agdri, beyinde ve omurilikte dogdal olarak bulunan birka¢ édnemli kimyasal
arasinda incelikli bir etkilesim iceren karmasik bir strectir. Nérotransmitter
adi verilen bu kimyasallar, sinir sinyallerini bir hiicreden diderine iletir.

Hasarli omurilikte, baslica engelleyici 6zellikli nérotransmitter GABA’nIn
(gama-aminobtirik asit) kritik derecede bir eksikligi vardir. Bu durum,

agri duyularindan sorumlu omurga néronlarinin “engellenmemesine” yol
acarak normalden daha fazla sinyal vermelerine neden olabilir. Spastisitenin
de bu engellenmeme durumundan kaynaklandidi distndlmektedir. Yeni
veriler ayrica, norepinefrin adli nérotransmitterde yetersizlik ile birlikte
glutamat adl nérotransmitterde asiri bolluk olabilecegdini distindlrmektedir.
Deneyler sirasinda, glutamat reseptérleri engellenen farelerin agriya verdigi
tepkilerde azalma goértlmuastir. Agri iletiminde diger dnemli reseptorler,
opiyat benzeri reseptoérlerdir. Morfin ve diger opioid ilaclar bu reseptdrlere
kilitlenerek calisir. Bu tdr ilaclar agriyi engelleyen yollari veya devreleri
etkinlestirerek agriyi 6nler.

Travma olayindan sonra sinir sisteminde muazzam bir yeniden yapilanma
olusur. Hasar ile olusan carpici dedisiklikler ve kalict agri, kronik agrinin
sadece uzun slren akut agri veya bir hasarin belirtisi olarak degdil de bir
sinir sistemi hastaligi olarak distnulmesi gerektigini vurgulamaktadir. Yeni
ilaclarin gelistiriimesine ihtiyac duyulmaktadir. Kronik adri iceren cogu
tibbi tablolar icin mevcut ilaclar nispeten etkisiz olup, cogunlukla deneme-
yanilma yéntemiyle kullaniimaktadir ve alternatifleri cok azdir.

Kronik sinir agrisinin problemi sadece acinin verdigi dikkat daginikligi
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degildir. Agri, aktif olmamaya yol acar. Bu da 6fke ve hlsrana, kisinin
kendisini ¢evresindekilerden ayirmasina, depresyona, uykusuzluga,
Uzlantlye ve ardindan daha fazla agriya yol acabilir. Bu durum, kolay cikisi
olmayan bir sefalet kisir dongisididr ve modern tibbin buna yanit verecek
genis ¢capli bir caresi yoktur. Agrinin kontrolU bir agri yénetim sorunu haline
gelir; amacg islevi gelistirmek ve insanlarin glnlUk aktivitelere katilmasina
olanak saglamaktir.

Agn tiirleri: Kas-iskelet agrisi veya mekanik agri, omurilik lezyonunun
seviyesinde veya yukarisinda olusur ve omurilik hasarindan sonra geri
kalan islevsel kaslarin asiri kullanimindan veya kaslarin alisik olmadiklari
aktivitelerde kullaniimasindan kaynaklanabilir. Cogu mekanik agridan
tekerlekli sandalye sirmek ve tekerlekli sandalyeye yapilan aktarimlar
sorumliudur.

Merkezi agri veya deafferantasyon agrisi, OH seviyesinden asadida hissedilir
ve genellikle yanma, sizi ve/veya karincalanma seklindedir. Merkezi agdri
hemen ortaya cikmaz; birkac¢ hafta veya birka¢ ay sonra ortaya c¢ikabilir ve
cogunlukla bir miktar omurilik islevinin geri kazaniimasi ile iliskilidir. Bu ttr
agri, tam hasarlarda daha ender goérillr. Basi yaralari veya kiriklar gibi diger
tahrisler, merkezi agrinin yanma hissini artirabilir.

Psikolojik adr: ilerleyen yas, depresyon, stres ve endise, omurilik hasari
sonrasinda daha fazla agri ile iliskilidir. Bu, agri duyusunun kafanizda oldugu
anlamina gelmez; gercektir, fakat agrinin duygusal bir bileseni de var gibi
goérinmektedir.

Kompleks Bolgesel Agri Sendromu (KBAS), travmayi, ameliyati veya inmeyi
takip edebilecek periferik veya merkezi sinir sistemi hasari ile bagdlantili

bir kronik agri tablosudur. Olgularin ylzde 10’unda bilinen bir tetik yoktur.
KBAS, noropatik agriya neden olur. KBAS tip 1 (eskiden refleks sempatik
distrofi sendromu olarak bilinirdi) yumusak doku veya kemik hasarindan
sonra, KBAS tip 2 (eskiden kozalji olarak bilinirdi) ise bilinen bir sinir
hasarindan sonra olusur.

Yanma, acl veya bir karincalanma hissi olarak tarif edilen kalici agri,
KBAS’nin anahtar niteligindeki belirtisidir. Ek olarak, cilt agri verecek
derecede hassas hale gelebilir ve rengi bozulabilir, parlaklasabilir, incelebilir
veya catlayabilir. Etkilenen bolgede veya cevresinde anormal terlemenin
yani sira sa¢ dokllmesi ve asiri tirnak blyUmesi dahil olmak Uzere blylime
dazenlerinde degisiklikler olusabilir. Ayrica, eklem sertligi, halsizlik, titreme
ve spazm gibi motor bozukluklar da mevcut olabilir.

KBAS’nin seyri blylk 6lcide dedisir. Bazi olgularda erken saptama ve
yanit, bozuklugun sinirlandirilmasina ve dengelenmesine yardimci olur;
digerlerinde ise bireyler tedaviye ragmen uzun vadeli agri ve engellilik ile
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yasayabilirler. Etkilenen boélgelerin duyarsizlastirilmasini ve glclendirilmesini
hedefleyen rehabilitasyon ve fizik tedavi, ilaclarla birlestirilebilir. Bu ilaclar
arasinda trisiklik antidepresanlar, anti-ndbet ilaclari ve kortikosteroidler
sayllabilir. Depresyon ve endise gelisen kisilerde agri algisi artabilir ve
rehabilitasyonun ilerlemesi engellenebilir. Bu kisiler i¢in tedavi ayrica
omurilik uyarimi ve psikoterapi de icerebilir.

Isi1 ve masaj terapisi: Omurilik hasariyla ilgili kas-iskelet agrisi icin bunlar
bazen etkilidir.

Akiipunktiir: Cin’de 2500 yil 6ncesine giden bu uygulamada vicudun belirli
noktalarina igneler yerlestirilir. Bu teknigin, tedaviden sonra vicudun dogal
agri kesicileri olan endorfinlerin beyin-omurilik sivisi icindeki dizeylerini
artirdigi bazi arastirmalar tarafindan desteklenmekle birlikte, akGpunktlr tip
camiasl tarafindan tam olarak kabul edilmemektedir. Yine de, bu yéntem
invaziv degildir (ameliyat gibi viicuda giris icermez) ve bircok diger agri
tedavilerine kiyasla daha az masraflidir. Bazi sinirli calismalarda bu yontem
OH agrisini gidermeye yardimci olmustur.

Egzersiz: Dlzenli egzersiz programlarina uyan OH hastalarinin agri
skorlarinda 6nemli iyilesme g6rulmustdr. Egzersiz ayrica, daha iyi depresyon
puanlarina da neden olmustur. Gergin ve zayif kaslara daha iyi kan ve
oksijen akisi saglayan hafif ila orta diizeyde ylrime veya ylizme bile genel
zindelik hissine katkida bulunabilir. Daha az stres, daha az agri demektir.

Hipnotizma: OH agrisina faydali oldugu go&sterilmistir. Davranisi degistirmek
amaciyla gtdimli gérintilerin kullanildigr gérsel imgeleme terapisi,
rahatsizlik algisini degistirerek bazi kisilerin agriyi hafifletmelerine yardimci
olmaktadir.

Biyolojik geri bildirim: insanlari; kas gerginligi, kalp atis hizi ve cilt sicakhg
dahil olmak Uzere belirli bedensel islevlerin farkinda olmalari ve bunlarin
kontrollnu ele gecirmeleri icin egitir. Kisi ayrica, agriya verdigi tepkileri,
rahatlama gibi teknikler kullanarak degistirmeyi de égrenebilir. Kisi, geri
bildirim ve glclendirme sayesinde, dengesini kaybetmis beyin ritimlerini
bilincli olarak sahsen degistirebilir ve bdylece daha iyi vicut islemleri ve
beyin fizyolojisi saglayabilir. Kronik agrinin biyolojik geri bildirim ile, 6zellikle
de beyin dalgasi bilgilerinin kullanilarak tedavisi (EEG) hakkinda bir¢cok
iddialar ileri sGrdlmustdr.

Transkraniyal elektrik stimiilasyonu (uyarimi) (TCES): Bu tedavide
bireyin kafatasina elektrotlar yerlestirilerek elektrik akimi uygulanmasina
ve muhtemelen beynin uyarilmasina olanak saglanir. Calismalar, bu yeni
tedavinin OH ile ilgili kronik agriyi azaltmaya yardimci olabilecegdini
belirtmektedir.
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Transkiitandz elektriksel sinir stimiilasyonu (ingilizce kisaltmasiyla
TENS): Agriicin kullanilir ve kronik kas-iskelet agrisi icin faydali oldugu
gbsterilmistir. TENS genellikle, hasar seviyesinden asagidaki agdrilar icin o
kadar etkili olmamistir.

Transkraniyal manyetik stimiilasyon (TMS): Bu tedavide beyne
elektromanyetik sinyaller uygulanir. inme sonrasindaki agri icin faydali olmus
ve bazi sinirli calismalarda OH sonrasindaki agriyi uzun vadeli kullanim ile
azaltmistir.

Omurilik stimiilasyonu: Bu tedavide omuriligin epidural bosluguna
ameliyatla elektrotlar yerlestirilir. Hasta, kicUk bir kutuya benzeyen bir alici
kullanarak omurilige bir elektrik sinyali gdnderilmesini tetikler. Bu yontem
en yaygin olarak bel agrisi icin kullanilir, fakat bazi MS’li veya felcli kisiler de
fayda gérebilir.

Derin beyin stimiillasyonu: Asiri bir tedavi sayilan bu ydntemde beyin
—genellikle talamus— cerrahi yoluyla uyarilir. Bu teknik; merkezi agri
sendromu, kanser adrisi, kol/bacakta hayalet adri ve diger ndropatik agri
turleri dahil olmak Gzere sinirli sayida tibbi tablo icin kullanilir.

Miknatislar: Bunlar genellikle sahte bilim olarak g6z ardi edilir, fakat
savunuculari tarafindan manyetik alanlarin hlicrelerde veya vicut
kimyasinda degisikliklere yol acarak agriyi giderebilecedi teorisi 6ne
sUrUlmektedir.

ilaclar: Kronik agriya karsi secenekler, aspirin gibi recetesiz satilan steroid
olmayan antienflamatuvar ilaclardan, siki kontrol altindaki morfin gibi
opiyatlara kadar merdiven basamaklari gibi bir dizi ilac¢lari icerir. Aspirin
ve ibuprofen kas ve eklem adrisi icin faydal olabilir, fakat néropatik agr
icin faydalari asgari dizeydedir. Buna selekoksib (Celebrex) gibi COX-2
inhibitorleri (“stper aspirinler”) de dahildir.

Merdivenin en Ust basamagdinda, hashas bitkisinden tlretilen ve insanligin
bildigi en eski ilaclar arasinda olan opioidler yer alir. Kodein, ve adini
mitolojideki rlya tanrisi Morpheus’tan alan opiyatlarin krali morfin de bunlar
arasindadir. Morfin hala tedavi merdiveninin en Ust basamadindaki tercih
edilen terapi olsa da, genellikle uzun vadede iyi bir ¢cdzim degildir. Nefes
almayi baskilayan, kabizliga neden olan ve beyni bulandiran bu ilaca karsi
insanlar tolerans ve badimlilik gelistirir. Dahasi, morfin bircok néropatik

agri tartne karsi etkili degdildir. Bilimciler, morfinin agri kesici 6zelliklerine
sahip olacak, ancak yikici yan etkilerini icermeyen morfin benzeri bir ilac¢
gelistirmeyi Umit etmekteler.

Merdivenin orta basamaklarinda, bazi kronik agri tlrleri icin faydali olacak
ilaclar mevcuttur. Nébet bozukluklarinin tedavisi icin gelistirilmis olan
antikonvulsanlar (kas kasiimasini dnleyen ilaclar) bazen adri icin de verilir.
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Karbamazepin (Tegretol),
trigeminal néralji dahil
olmak Uzere birkac agrih
tibbi tablonun tedavisinde
kullanilir. Gabapentin
(Neurontin adiyla satilir),
néropatik agdri icin yaygin
olarak orijinal endikasyonu
disinda (FDA tarafindan
onaylanan endikasyon disinda)
recetelenen bir ilactir. (Pfizer, yani Neurontin’in sahibi olan sirket, 2004
yilinda agir suclar isledigini kabul ederek ilaci onaylanmamis kullanimlar icin
agresif bir sekilde pazarladigindan dolayl milyonlarca dolar tutarinda para
cezasl 6demeyi kabullendi.)

Bu arada, Pfizer 2012 yilinda agriyi hedef alan, ancak bu sefer OH’ye &zel
olan, yeni bir antikonvtlsan icin FDA onayi aldi. Lyrica adiyla pazarlanan
pregabalin’in onaylanmasi, 357 hastanin katildigi, randomize, cift kor,
plasebo kontrolll iki adet Faz 3 arastirmaya dayaniyordu. Lyrica, OH’ye
bagli ndéropatik agriyi, plasebo ile karsilastirildiginda baslangic dederine
gdre azalttl. Lyrica alan hastalarda, plasebo alanlara kiyasla ylzde 30 ila
ylUzde 50 oraninda agri azalmasi gorildl. Ancak, Lyrica herkes icin faydal
olmayacaktir. Bu ila¢ ayrica, sunlarin da dahil oldugu cesitli olasi yan etkilere
sahiptir: endise, huzursuzluk, uyuma gUcltgu, panik ataklari, 6fke, asabiyet,
gerginlik, saldirganlik, ve intihara egilimli davranis riski.

Bazi kisilerde trisiklik antidepresan ilaclar agri tedavisi icin faydali olabilir.
Amitriptilin (Elavil ve diger markalar altinda satilir), OH sonrasindaki
agrinin tedavisinde etkilidir veya en azindan, depresyonlu bireylere faydasi
olduguna dair bir miktar kanit mevcuttur.

Ek olarak, benzodiazepin (Xanax, Valium) sinifindaki anti-endise ilaclari
kas gevsetici olarak calisir ve bazen agri ile micadelede kullanihr. Vicuda
yerlestirilen bir pompa ile (omuriligi cevreleyen sivi icine) uygulanan
baklofen adli baska bir kas gevsetici ila¢c, OH sonrasindaki kronik agriyi
hafifletir. Ancak bu ila¢ sadece kas spazmlari ile ilgili agrilar icin faydal
olabilmektedir.

Botulinum toksin enjeksiyonlari (Botox) odaksal spastisiteyi tedavi etmek
icin kullanilir. Bu ila¢ ayrica agri icin de etkili olabilir.

Sinir bloklari: Bu yéntemde, vicudun belirli bélgeleri ile beyin arasinda agdri
mesajlarinin iletimini engellemek icin ilaglar, kimyasal maddeler veya cerrahi
teknikleri kullanilir. Cerrahi sinir bloklarinin tlrleri arasinda sunlar sayilabilir:

noérektomi; spinal dorsal, kraniyal ve trigeminal rizotomi; ve sempatik blokaj.
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Fizik tedavi ve rehabilitasyon: Bunlar islevi artirmak, agriy1 kontrol altina
almak ve kisinin iyilesme surecini hizlandirmak icin siklikla kullanilir.

Cerrahiler: Agri icin yapilan ameliyatlar arasinda, omurilige yakin bir sinirin
kesildigi rizotomi ve omurilik icindeki sinir demetlerinin kesildigi kordotomi
sayllabilir. Kordotomi genellikle sadece, diger tedavilere yanit vermeyen
8lamcil kanser agrisi icin kullanilir. Dorsal kék giris bdlgesi veya ingilizce
kisaltmasiyla DREZ ameliyatinda hastanin agrisiyla ilgili omurga néronlari
imha edilir. Bu ameliyat, beynin hedeflenen bir bélgesindeki ndéronlara
secmeli bir sekilde hasar veren elektrotlarla yapilabilir.

Marihuana: Federal yasalara aykiri olmasina ragmen, taraftarlari, hasis ve
esrar gibi diger isimlerle de anilan marihuanay! diger agri kesicilerle bir
tutar. Hatta, bir zamanlar bu bitki yillar boyunca ABD hikimeti tarafindan
bu amacla sigara seklinde satilirdi. Cok sayida eyalet marihuananin tibbi
nedenlerle kullanimini su¢c olmaktan kismen ¢ikarmistir. Fakat buna ragmen,
federal yasaklar kullanicilari muaf tutmadigi gibi, doktorlarin da marihuana
recetesi yazmalarina izin vermemektedir. Ancak, daha fazla arastirma
yapilmasini destekleyen tibbi kanit mevcuttur. Gérindigu kadariyla
marihuana, beynin agri bilgilerini isleyen bircok bdlgesindeki reseptérlere
baglanmaktadir.

Noéro-bilim arastirmalari, agrinin temel mekanizmalarinin daha iyi
anlasiimasina ve gelecek yillarda daha fazla sayida ve daha iyi tedavilere yol
acacaktir. Agri sinyallerinin, ézellikle de goérinirde hicbir doku hasari veya
travmasi olmadiginda engellenmesi, yeni ila¢ gelistirme cabalarinin baslica
hedefidir.

KAYNAKCA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS) (Ulusal
Nérolojik Bozukluklar ve Inme Enstitiisi), National Multiple Sclerosis Society
(Ulusal MS Dernegdi), Dana Foundation (Dana Vakf1)

AGRI KONUSUNDA KAYNAKLAR

American Chronic Pain Association (ACPA) (Amerikan Kronik Agri Birligi)
kronik agrili bireyler icin emsal destegdi ve egitim sunar.
Ucretsiz 1-800-533-3231; hitps://theacpa.org

Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE) (OH Rehabilitasyon
Kanitlarr) Kanadall bir arastirma isbirligi projesidir. Bu projede OH’den
sonraki en iyi uygulamalari belirlemek amaciyla bilimciler, klinik uzmanlari
ve tlketiciler tarafindan arastirma bilgileri incelenmekte, dederlendirilmekte
ve tercime edilmektedir. Bu kaynak, agri konusunda uzun bir bdlUim icerir.
www.scireproject.com
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Nefes aldigimizda, hava akcigerlere girer ve oksijeni emerek vicudun

tim bodlgelerine tasiyan mini kan damarlari ile yakin temasa gecer. Ayni
zamanda, karbondioksit kan tarafindan serbest birakilir ve verilen nefes ile
akcigerlerden disari tasinir.

Akcigerler felcten etkilenmez. Fakat gdgdus, karin ve diyafram kaslari
etkilenebilir. Solunumda kullanilan cesitli kaslar kasildiginda akcigerlerin
genislemesine olanak saglanir. Bu durum géguUs icindeki basinci degistirir
ve dolayisiyla hava akcigerlere girer. Bu, kas kuvveti gerektiren nefes alma
sUrecidir. Bu kaslar rahatladiginda, hava akcigerlerden disari cikar.

Felc C3 seviyesinde veya daha yukarida olusursa, frenik sinir artik uyariimaz
ve bu nedenle diyafram calismaz. Bu da, solunumu kolaylastirmak icin
genellikle bir ventilatdr kullanimiyla mekanik yardim gerekecek demektir.
Hasar C3 ile C5 arasindaysa diyafram calisir, ama yine de solunum
yetersizligi olusur: Nefes alma sirasinda diyafram inerken, kaburgalar
arasindaki interkostal adi verilen ve g6gUs duvarindaki diger kaslar, Ust
gdgUs duvarinin entegre genislemesini saglamaz.

Orta torakal ve daha ylUksek seviyede fel¢li kisiler, derin nefes almakta ve
glclU bir sekilde nefes vermekte sikinti ¢ekebilir. Bu Kisiler karin kaslarini
veya interkostal kaslari kullanamayabilir ve bu nedenle glcli bir sekilde
Okstrme yetenegdini kaybedebilir. Bu durum akciger tikanikhigina ve solunum
enfeksiyonlarina yol acabilir.

Salgilarin Temizlenmesi : SUmuksu salgilar tutkal gibidir ve hava yolu
duvarlarinin birbirine yapismasina ve gerektigi gibi sismemesine neden
olur. Buna atelektazi, yani akcigerin bir kisminin ¢cékmesi denir. Felcli
bircok kisi bu risk altindadir. Bazi kisilerde soguk alginliginin veya solunum
enfeksiyonlarinin gecmesi zordur; bu kisilerde sanki strekli olarak bir

akut bronsit hissi vardir. Salgilar cesitli bakteriler icin bir Greme alanina
déndslrse zatlrre ciddi bir risk olur. Zatdrrenin belirtileri arasinda nefes
darhgdi, soluk cilt, ates ve g63Us tikanikliginda artma sayilabilir.

Trakeostomi (bogazdan acilan delikle nefes borusuna ulasma) yoluyla
ventilator kullanan kisilerin salgilari dizenli araliklarla akciderlerinden
emilerek alinir; bu islemin yapilmasi yarim saatte bir ile sadece glnde bir
arasinda degisebilir.

Mukolitikler: Sprey halinde sodyum bikarbonat, direncli salgilarin
giderilmesini kolaylastirmak icin sik sik kullanilir. Ayrica, sprey halinde
asetilsistein de salgilari gevsetmek icin etkili olmakla birlikte, refleks
bronkospazmi tetikleyebilir.

Akciger enfeksiyonlarina karsi agresif olmak édnemlidir. Zatlrre, omurilik
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SOLUNUM SORUNLARININ ONLENMESI

Dogdru vicut pozisyonunu koruyunuz ve mobiliteyi strdirindz. Tikaniklik
olusmasini 6nlemek icin her gln oturunuz ve yatakta dlzenli araliklarla
déndndiz.

Duzenli araliklarla 6ksirdndiz. Birisine mandel yardimli 6kstirme yaptiriniz
veya kendiniz yardimli 6kstrme yapiniz; yardim icin bir makine kullaniniz.

Iinterkostal kaslara ve karin kaslarina yardimci olmak icin bir karin korsesi
giviniz.

Saglikli beslenip kilonuza dikkat ediniz. Kilonuz cok ylksek veya cok
dlistikse problemlerin olusma ihtimali artar.

Bol su iciniz. Su, tikanikligin koyulasmasini ve dolayisiyla 6ksdrikle cikariima
glcltgind énler.

Sigara icmeyiniz ve sigara icenlerin cevresinde bulunmayiniz: Sigara
icmek sadece kansere neden olmakla kalmayip, ayrica kandaki oksijeni
azaltir, gégusteki ve nefes borusundaki tikanikligi artirir, akciger salgilarini
temizleme yetenegini azaltir, akciger dokularini imha eder ve solunum
enfeksiyonlari riskini artirir.

Egzersiz yapiniz. Felcle yasayan herkes bir tlir egzersizin faydasini gérebilir.
Ust seviyede felcli kisiler icin solunum egzersizleri yapmak yararl olabilir.

Hem grip, hem de zatdrre asisi yaptiriniz.

hasariyla yasayan herkes icin, hasarin seviyesine veya hasardan beri gegen
sUreye bakilmaksizin, énde gelen 6lUm nedenlerinden biridir.

Oksiiriik: Salgilari temizlemek icin dnemli bir yéntem de yardimli
oksUrmedir: Bir yardimcl, glc¢lU bir 6ksUrtkteki karin kasi aksiyonunun
benzetmesini yapmak Gzere midenin disindan yukariya dodru sertce iter.
Bu itme, Heimlich manevrasindan ¢cok daha nazik bir itmedir. Ayrica, bu
hareketin dogal nefes alma ritimleriyle koordinasyon halinde yapilmasi
6nemlidir. Baska bir teknik ise perklsyondur. Bu teknikte, akcigerdeki
tikanikligr gevsetmeye yardimci olmak amaciyla g6gus kafesi Uzerinde hafif
davul calma hareketi yapilir.

Postural drenaj ydnteminde, yer ¢cekiminden yararlanilarak akcigerlerin alt
kisimlarindaki salgilar gégstin daha yukari bélgelerine aktarildiktan sonra
ya OksUrerek disari cikarilir ya da yutulur. Bu ydntem, genellikle bas seviyesi
15-20 dakika sUreyle ayaklardan daha asagidaysa calistr.

Daha derin bir nefes almak icin glossofaringeal ydntem kullanilabilir. Bu
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yontemde agdiz dolusu bir dizi hava hizla “yutularak” akcigerlere zorla hava
doldurulur ve biriken hava ardindan disari verilir. Bu teknik 6kstrmeye
yardimci olabilir.

Piyasada, ventilatér kullanan kisilerin 6ksirmesine yardimci olabilecek
birka¢c makine mevcuttur. Vest (Hill-Rom; https./respiratorycare.hill-rom.
com/en/patients/products/the-vest-system-105), hava hortumlariyla

bir hava darbesi jeneratérine baglanan sisirilebilir bir yelekten olusur.
Jeneratédr, yeledi hizla sisirip indirerek gdgis duvarina hafif basin¢ uygular;
boylece balgami gevsetip incelterek merkezi hava yollarina gitmesine ve
oradan 6kslrme ya da vakum ile temizlenmesine olanak sadlar.

CoughAssist (Philips Respironics; www.usa.philips.com, CoughAssist
s6zclgU icin arama yapiniz) 6kslrme manevrasinin mekanik olarak
benzetmesini yaparak dksidrme islevini glclendirmek Gzere tasarlanmistir.
Bu cihaz, akciger icine dogru basin¢h hava Ufler ve hemen ardindan
akcigerden disari akim saglar. Bu hareket, salgilarin temizlenmesine yetecek
kadar zirve hava akimi olusturur. Hem Vest, hem de CoughAssist, tibbi
ihtiya¢ olarak tespit edildikleri takdirde Medicare tarafindan geri édeme
yapilmak Uzere onaylanmistir.

Cleveland FES Merkezindeki arastirmacilar tarafindan, kuadriplejili
hastalarda talep Uzerine glcli bir 6kstrik baslatmak icin bir elektriksel
uyarim protokoll gelistirilmistir. Bu sistem degerlendirme slrecinde olup
hendz klinik kullanim icin hazir degildir. Bkz. http://fescenter.org

Ventilatérler: Baslica iki tir mekanik ventilatér (solunum cihazi) vardir.
Negatif basin¢ ventilatorleri (6rn. demir akciger), gdgus disinin etrafinda bir
vakum olusturarak gégsin genislemesine ve akcigerlere hava emilmesine
neden olur. 1940’lardan beri mevcut olan pozitif basin¢ ventilatorleri ise ters
ilkeyle calisarak akcigerlere dogrudan hava Ufler. Ventilatérler invazivdir,
yani, bogaz bélgesinde bir yol acilir ve hava girisi icin ingilizcede kisaca
“trach” olarak bilinen bir tlp yerlestirilir.

invaziv olmayan solunum: Yiksek seviyede kuadriplejili kisiler dahil olmak
Uzere bazilarl, invaziv olmayan bir solunum sistemini basariyla kullanmistir.
Bir agizlik aracilidiyla, “trach” ile kullanilan ayni tdr bir ventilator ile pozitif
basincli hava uygulanir. Kullanici, gerektikce nefes alir. invaziv olmayan
solunum icin bildirilen baslica bir avantaj, acik bir “trach” olmadigindan,
bakteri giris olasiliginin dismesi ve dolayisiyla daha az sayida solunum
enfeksiyonu olusmasidir. Ayrica, invaziv olmayan sistemleri kullanan bazi
hastalar, boyunlarinda bir “trach” tlpU bulunmadigindan ve nefes borusuna
daha seyrek araliklarla vakum uygulamak zorunda olduklarindan, daha

iyi ve daha bagimsiz bir yasam kalitesi bildirmektedir. Elbette, invaziv
olmayan ventilasyon herkes icin uygun degildir. Ilyi yutma islevine sahip
olmasi gereken kullanicilarin ayrica akciger uzmanlarindan olusan tam bir
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destek agina ihtiyaci vardir. Bu ydntemde uzman olan klinisyen sayisi sinirli
oldugundan yéntemin mevcudiyeti kisitlidir.

VENTILATORDEN KURTULUS

Lazlo Nagy yillar 6nce motosikletiyle kaza yaptiktan sonra C4 kuadripleji
ile ventilatére baglandi. Gindn her saati bakima ihtiyaci oldugundan sonunda
kendisini bir bakimevinde buldu ve oldukca huzursuzdu. “Endiseden dolayi
her gece uyumak icin aglardim. Pilim biter mi, makine bltin gece calisir
mi diye slrekli kaygilanirdim.” Christopher Reeve’in diyafram pili klinik
arastirmasindaki deneyimini édrendikten sonra Nagy de bir diyafram pili
implantasyonu yaptirdi. Nagy, “Hayatimdaki degisim gercekten fevkalade
oldu,” diyor. “Bakimevi, Medicaid’e ayda $16,000 fatura kesiyordu. Pil
ameliyatindan sonra bu tutar $3000% dustl, yani ayda $13,000 tasarruf.
Sonunda ise geri déndim, eviendim. Refakatci olmadan tek basima her yere
gidebilecegimden eminim. Bana c¢cok daha fazla 6zglrlik verdi. Kendimi
emniyette hissediyorum. Aniden élecegimden kaygilanmiyorum.”

Baska bir solunum tekniginde, frenik siniri uyarip diyaframa dazenli

bir sinyal géndererek, diyaframin kasilmasini ve akcigerleri hava ile
doldurmasini saglamak icin gégdse elektronik bir cihaz implante edilir.
Frenik sinir pilleri yillardir mevcuttur. iki sirket tarafindan diyafram

uyarim sistemleri sunulmaktadir. Avery pili, tibbi cihazlar FDA tarafindan
onaylanmadan &nce, 1960’larin ortalarindan beri kullanimdadir. Avery pili
2000°den fazla hastaya implante edilmis olup, bazilari neredeyse 40 yildir
olmak Uzere halihazirda yaklasik 600’0 kullanilmaktadir. Prosedur, vicudun
her iki tarafindaki frenik siniri bulmak icin vicut veya boyundan ameliyatla
giris gerektirir. Sinirler ortaya cikarilir ve elektrotlara dikilir. Ayrica,

g6gUs bosluguna kictk bir telsiz alici implante edilir. Bu alicl, vicuda
bantla ilistirilen harici bir antenle aktiflestirilir. Detaylar icin bkz. www.
averybiomedical.com

Cleveland’da gelistirilen Synapse sistemi, 2003 yilinda bir klinik arastirmanin
erken dénemlerinde Christopher Reeve tarafindan kullaniimistir. FDA,
Cleveland sisteminin omurilik hasarli kisilere implante edilmesini 2008
yilinda onaylamistir. Bu sistemin montaji daha basit olup, laparoskobik
teknikle ginuUbirlik yapilabilmektedir. Bu sistemde iki elektrot diyafram
kasinin her bir tarafina yerlestirilir ve pilli bir uyariciya cilt icinden kabloyla
baglanti kurulur. Synapse ayrica, ALS’li kisilere cihaz implantasyonu icin de
FDA onayi almistir. Daha fazla bilgi icin bkz. www.synapsebiomedical.com
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ALS gibi sinir-kas ile ilgili ilerleyici engelliligi olanlar icin sabah bas agrilari
cogunlukla solunum yardimi gerektiginin ilk isaretidir. Uyku sirasinda
solunum daha s1g oldugundan, hacimdeki herhangi bir azalma, bas adrisina
neden olan karbondioksit tutulmasi dahil olmak Gzere sorunlara yol acabilir.

Sig solunum ani bir sarsintiya neden oldugundan, bazi kisiler geceleri sik
sik uyanir. Uykunun aksamasi gin icinde mahmurluk, uyusukluk, endise,
asabiyet ve zihin karisikliginin yani sira, istahsizlik, mide bulantisi, kalp atis
hizinin artmasi ve yorgunluk gibi fiziksel problemlere de neden olur. Boyle
bir durumda codunlukla, BiPAP (iki Seviyeli Pozitif Hava Yolu Basinci) adi
verilen, invaziv olmayan bir ventilasyon tlrtne ihtiyac vardir. Bir yasam
destek makinesi olmayan BiPAP, solunumun yerini tamamen alamaz. Bu
sistemde burun Uzerine yerlestirilen cikarilabilir bir maske araciligiyla
akcigerlere basin¢h hava verilir ve ardindan basing dustrulerek kisinin
disari solumasi saglanir. Bu cihaz en yaygin olarak, uyku sirasinda horlama
ve oksijen yetersizligi ile nitelenen uyku apnesi olan kisiler tarafindan
kullanilir. Uyku apnesi; yiksek tansiyon, inme ve kalp-damar hastalidl, bellek
problemleri, kilo alimi, cinsel iktidarsizlik ve bas agrilari ile baglantilidir.

Tam olarak anlasilmayan nedenlerle, uyku apnesi omurilik hasarli kisilerde
dnemli derecede daha yaygindir. Ornegin, kuadriplejili kisilerin yaklasik
ylUzde 25 ila 40’inda bu tibbi tablo bulunur. OH’li nufusta yaygin olan
obezite, uyku apnesi icin bir risk faktéradar. OH’li bircok kisi uyku
pozisyonunu degistiremez ve sirt Gstl yatmak zorunda kalabilir ve bu da
siklikla solunumun engellenmesine yol acar. Solunum kaslarinin zayifligi
blyUk olasilikla bir etkendir. Ayrica, belirli ilaglarin uyku dizenlerini
etkiledigi de bir gergektir (6rnedin, baklofen’in solunumu yavaslattigdi
bilinir). Solunuma yardimci olarak boyun ve Ust gdgdus kaslarini kullanmak
zorunda olan Ust boyun hasarli kisilerde, derin uyku sirasinda bu kaslar aktif
olmadigindan uyku apnesine yatkinlik olabilir.

BiPAP, sinir-kas hastaligi olan kisilerde yasam kalitesini yUkseltirken,
invaziv ventilasyon veya diyafram pili ihtiyacini da aylarca, hatta yillarca
erteleyebilir. BiPAP, bazi kisiler tarafindan ventilatére ge¢cmeden énce bir
ara adim olarak kullanihr.

Trakeostomi bakimi: Trakeostomi tlpleriyle ilgili olarak, normal konusma
ya da yutma islevlerinin yapilamamasi dahil olmak Gzere bircok muhtemel
komplikasyon vardir. Belirli bazi trakeostomi tlipleri, nefes verme

sirasinda havay! yukari dogru yénlendirecek sekilde tasarlanmis olup, bu
sekilde dizenli ve periyodik araliklar sirasinda konusma olanagi saglar.
Trakeostomiye bagli baska bir komplikasyon ise enfeksiyondur. Tlp, boyun
icinde yabanci bir nesne oldugundan, normalde burun ve adiz icindeki
dogal savunma mekanizmalari tarafindan durdurulacak organizmalarin
vlcuda girmesini saglayabilir. Trakeostomi bdélgesinin her gin temizlenmesi
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ve pansuman yapilmasi enfeksiyonu engelleyici 6nemli bir tedbirdir.

Ayrilma (ventilatér destegini kaldirma): Genellikle, C2 ve yukarisinda tam
noérolojik hasarli kisilerin hi¢ diyafram islevi yoktur ve bir ventilatére ihtiyaci
vardir. C3 veya C4 seviyesinde tam hasarli kisilerin diyafram islevi olabilir

ve genellikle ayrilma olasihidi vardir. C5 ve asadisinda tam hasarli kisilerin
diyafram islevi yerindedir ve baslangicta bir ventilatére ihtiyaci olabilir. Bu
kisiler genellikle ventilatorden ayrilabilir. Ayrilma, trakeostomi ile ilgili bazi
saglik sorunlari riskinin azalmasi ve ventilatérden ayrilan bireylerin genellikle
cok daha az 6demeli bakim yardimina ihtiyaci olmasi nedeniyle énemlidir.

Egzersiz: Solunum kaslari hem metabolik, hem de yapisal olarak plastiktir
ve egzersiz egitimine yanit verir. Solunum kaslarinin egitilmesi, bu kaslarin
performansini artirmanin yani sira solunum enfeksiyonlarini da blytk
6lclde azaltabilir. Nefes alma kaslarini egitmek icin piyasada ¢cok sayida el
cihazi mevcuttur.

KAYNAKCA

Craig Hospital (Craig Hastanesi), University of Miami School of Medicine
(Miami Univ. Tip Fakdiltesi), University of Washington School of Medicine/
Department of Rehabilitation Medicine (Washington Univ. Tip Fakdiltesi/
Rehabilitasyon Tibbi B6limd), ALS Association of America (Amerika ALS
Birligi)

SOLUNUM SAGLIGI KAYNAKLARI

International Ventilator Users Network
(IVUN) (Uluslararas! Ventilatér
Kullanicilari Ag1) ventilatdr kullanan
kisiler, gd6gUs hastaliklari uzmanlari,
cocuk hastaliklari uzmanlari ve solunum
terapistlerinin yani sira ventilatér

Uretici ve saticilari icin evde ventilasyon
konusunu tartismak icin bir kaynaktir. Bu
ag tarafindan bir haber bulteni, saglik
uzmanlarindan ve g6z pek ventilasyon
kullanicilarindan makaleler sunulur.
www.ventusers.org

Paralyzed Veterans of America

(Amerika’nin Felcli Gazileri), Consortium

BEAIs for Spinal Cord Medicine (Omurilik Tip
% S S0 Konsorsiyumu) icin destek kapsaminda

' solunum yonetimine iliskin gavenilir
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klinik uygulama kilavuz ilkeleri sunar. Ayrica bir tiketici kilavuzu da
mevcuttur. Ucretsiz 1-800-424-8200; www.pva.org

Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE) (OH Rehabilitasyon
Kanitlar1) Kanadali bir arastirma isbirligi projesidir. Bu projede OH’den
sonraki en iyi uygulamalari belirlemek amaciyla bilimciler, klinik uzmanlari
ve tUketiciler tarafindan arastirma bilgileri incelenmekte, degerlendiriimekte
ve terciime edilmektedir. Bu kaynak, solunum konusunda bir boélim icerir.
www.scireproject.com

Felcli kisilerde cilt problemleri gelisme riski yUksektir. Sinirli mobilitenin
duyu kaybiyla birlesmesi, yikici bir komplikasyon olan basi yaralarina veya
Ulserlere yol acabilir. National Pressure Injury Advisory Panel (https./
npiap.com) (Ulusal Basi Yarasi Danisma Paneli), dnerilen terimi 2016 yilinda
“basing Ulseri”’nden “basi yarasi”’na degistirdi.

Vicudun en blyUk organ sistemi olan cilt, saglam ve esnektir. Altinda
bulunan hlcreleri havaya, suya, yabanci maddelere ve bakterilere

karsi korur. Yaralanmaya karsi hassas ve kendisini onarma yetenegi
olaganUstldur. Ancak cilt, uzun slreli basinca dayanamaz. Basli yarasinda,
ciltte ve altindaki dokuda hasar sz konusudur. Basing Ulserleri, yatak
yaralari veya dekUbit Ulserleri olarak da bilinen basi yaralarinin derecesi
hafif (cildin hafif kizarmas) ile siddetli (kas ve kemige kadar enfeksiyona
yol acabilecek derin cukurlar) arasinda degisir. Cilt Gzerindeki basincin
giderilmemesi, cilde besin ve oksijen tasiyan minik kan damarlarini sikistirir.
Cilt uzun sUre kandan yoksun kaldiginda doku 6lUr ve bir basi yarasi olusur.

Bir yatak veya sandalyede kaymak, kan damarlarinin gerilmesine veya
egilmesine neden olarak basi yaralarina yol acabilir. Bir kisinin cildi bir
ylUzeyden kaldirilacak yerde ylzey Ustlinde ¢ekilirse asinma olusabilir. Bir
darbe veya disme, hemen ortaya ¢ikmayan bir cilt hasarina neden olabilir.
Bas! yaralarinin diger nedenleri, cilde basin¢ uygulayan sabitleyiciler veya
sert nesnelerdir. Ayrica, duyusu sinirli olan kisiler, yaniklardan dolayi cilt
yaralarina yatkindir.

Basinctan kaynaklanan cilt hasari genellikle, viicutta kemigin cilt ylzeyine
yakin oldugu yerlerde (érn. kalcada) baslar. Bu kemik ¢ikintilari cilde
iceriden basin¢ uygular. Disarida da sert bir ylizey varsa, cildin kan dolasimi
kesilir. Dolasim hizi fel¢ nedeniyle zaten azalmis oldugundan, cilde giden
oksijen daha azdir ve dolayisiyla cildin direnci daha disUktar. Vicut,
bélgeye daha fazla kan géndererek bunu telafi etmeye calisir. Bu da sisme
ile sonuclanarak kan damarlarina daha da fazla basing ekler.

Basi yarasi cilt Gzerinde kirmizi bir bdlge olarak baslar. Bu kizarmis bélge
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BASI YARASININ EVRELERI

Evre Bir: Cilt aciilmamis, ama kirmizidir; basing giderildikten 30 dakika sonra
rengi solmaz. Yapilacaklar: Yaranin Ustine yatmamali veya oturmamall,
yara temiz ve kuru tutulmalidir. Nedeni arastirilmali: Yatak, minder, aktarim
islemleri ve dénme teknikleri kontrol edilmelidir.

Evre iki: Cildin Ust tabakasi, yani epidermis acilir. Yara sig ama aciktir: akinti
mevcut olabilir. Yapilacaklar: Evre Bir'deki adimlar izlenmeli, fakat yara su
veya tuzlu su c¢ézeltisi ile temizlenmeli ve dikkatle kurutulmalidir. Seffaf
pansuman (6rn. Tegaderm) ya da hidrokolloid pansuman (6rn. DuoDERM)
uygulanmalidir. Problem isaretleri varsa doktora basvurulmalidir.

Problem [saretleri: Yara biylimektedir; yara kéti kokmaya baslar veya akinti
vesilimsi bir renk alir. Ates kétd bir isarettir.

Evre Uc: Cilt daha derine, dermis icinden subkiitan yad dokusuna kadar
acilmis, yara ikinci tabakaya inmistir. Bu noktada bir doktora gérinmelisiniz;
durum ciddilesmektedir ve ézel temizleme veya 61 dokuyu alma maddeleri
gerekebilir. Beklemeyiniz.

Evre Dért: Cilt, kemige kadar aciimistir. Cok 610 doku ve cok akinti mevcuttur.
Bu durum yasami tehdit edici olabilir. Ameliyat gerekebilir.

lyilesme: Yara kicilir ve etrafinda pembemsi cilt olusur. Kanama olusabilir,
fakat bu iyi bir isarettir; kan dolasimi geri gelmistir ve bu da iyilesmeye
yardimci olur. Sabirl olunuz. Cilt onarimi her zaman hizli olmaz.

Etkilenen bdélgeye tekrar basinc uygulamak ne zaman gulvenlidir? Sadece
yara tamamen lyilestiginde, cildin dst tabakasi kapandiginda ve normal
gérindiginde. Basing ilk uygulandiginda 15 dakikalik sirelerle baslanmalidir.
Cildin basing toleransi gelistirmesine olanak saglamak icin bu slre birkac
glin boyunca giderek artiriimalidir. Kizariklik olusursa, bdlgeye basing
uygulanmamalidir.

sert ve/veya sicak hissedilebilir. Cildi daha koyu renk olanlarda bdlge parlak
gorlinebilir. Bu asamada yaranin ilerlemesi dizeltilebilir. Basing giderilirse,
cilt normal rengine geri doner.

Basin¢ giderilmedigi takdirde, bir kabarcik ya da kabuk olusabilir. Bu da
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BASI YARALARI KiTAPCIGI

Reeve Vakfinin “Pressure Injuries and Skin
Management” (Basi Yaralari ve Cilt Yonetimi)
PRESSURE INJURIES baslikli kitap¢idi, basi yaralarini énlemenize,
& SKIN MANAGEMENT saptamaniza ve tedavi etmenize yardimci
olacak cok énemli bilgiler sadlar. Cilt hijyeni,
farkli cilt renklerinde basi yarasinin nasil
gérindigid ve ne zaman tibbi bakim almaniz
gerektidi hakkinda bilgi edinebilirsiniz.

LIVING WITH PARALYSIS

Reeve Vakfinin egditim kitapgiklari, felcle
ilgili konulara derinlemesine bir bakis sagdlar.
Spastisite, mesane, bagirsak ve agri gibi ikincil
tibbi tablolar; yeni bir hasarin tim evreleri icin

\ CHRISTOPHER & DANA . " . . g 9
REEVE FOUNDATION gecis dénemi rehberleri; ve ebeveynlik, cinsel

ve ruhsal saglik, ve bircok dider yasam tarzi
konulari hakkinda en yeni bilgi ve kaynaklari bulabilirsiniz.

Egitim kitapgiklarini Reeve Vakfinin web sitesinden “pdf” formatinda
indirebilir veya Bilgi Uzmanlik Ekibi ile iletisime gecerek matbu sdrdmd icin
Ucretsiz siparis verebilirsiniz.

alttaki dokunun 6lmekte oldugu anlamina gelir. Bélge Gzerindeki tim basing
derhal giderilmelidir.

Bir sonraki evrede, 610 dokuda bir delik (Ulser) olusur. Cogunlukla bu 6li
doku cilt yizeyinde klcUktUr, ancak hasarli doku kemik derinligine kadar
uzanabilir.

Basi yarasinin iyilesmesi, birkac hafta, hatta birkac ay hastanede yatma
veya yatak istirahati gerektirebilir. Karmasik basi yaralari icin ameliyat veya
cilt grefti gerekebilir. Tam bunlarin masrafi binlerce dolari bulabilir ve isten,
okuldan veya aileden ayri kalmak anlamina gelebilir.

Cilt yarasinin herhangi bir yontemle tedavi edilmesi, tedavisi zor
enfeksiyonlar, spastisite, ilave basinc ve hatta kisinin psikolojik yapisi
(basi yaralari, disidk 6zsaygil ve dirtlsel davranis ile iliskilendirilmistir)
gibi nedenlerle karmasiktir. Basi yaralarinin daima 6nlenebilir oldugunu
sdylemek konuyu asiri basitlestirmek sayilsa da, bu neredeyse tamamen
dogrudur. Ozenli bakim ve iyi genel hijyen ile cildin saghgini korumak
mUmkUndar.
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Vicudunuzu yatakta veya sandalyede destekleyecek 6zel yataklar, silteler,
silte kaplamalari veya minderler dahil olmak Uzere basin¢ giderici ¢esitli
destek ylzeyleri vardir. Nelerin mevcut oldugunu terapi uzmanlarinizdan
6grenebilirsiniz. Cesitli oturma secenekleri hakkinda daha fazla bilgi

icin bkz. Balum 5. Ornegin, kendi baslarina geceleri ddnemeyen ve
dénduarebilecek bir bakicisi olmayan kisiler icin bir Grtn: Freedom Bed
(Ozgirlik Yatadn), 60 derecelik bir dénls araliginda sessizce dénen
otomatik bir yanal déndirme sistemidir; www.pro-bed.com

Unutmayiniz, savunmanin én hatti, kendi cilt bakiminizdan sorumlu olmaktir.
Cildinize bakiniz: Gérmesi zor bdlgeler icin bir ayna kullanarak cildinizi

her gln kontrol ediniz. Cilt; saglikh beslenme, iyi hijyen ve dlzenli olarak
basin¢ giderme ile saglikli kalr. Cildinizi temiz ve kuru tutunuz. Terden veya
vUcudun cikardigi maddelerden dolayi nemli olan cildin bozulmasi daha
muhtemeldir. Bol sivi iciniz. lyilesmekte olan bir yaradan dolayi viicut her
gln bir litreden fazla su kaybedebilir. GUnde 8 ila 12 bardak su icmek asiri
sayllmayabilir. Not: Bira ve sarap sayllmaz; alkol aslinda su kaybetmenize
neden olur. Kilonuza da dikkat ediniz. Cok zayif olmak, kemikleriniz ile
cildiniz arasindaki dolgunlugu kaybetmenize neden olur ve az miktarda
basincin bile cildinizi bozmasina olanak saglar. Asiri kilolu olmak da
risklidir. Daha fazla agdirlik, daha fazla dolgunluk saglarsa da, ayni zamanda
katlanan cilt Gzerinde daha fazla basin¢ anlamina da gelir. Sigara icmeyiniz.
Arastirmalar, cok sigara icenlerin basi yaralarina daha yatkin oldugunu
gbstermistir.

KAYNAKCA

Paralyzed Veterans of America (Amerika’nin Felcli Gazileri), Craig Hospital
(Craig Hastanesi), National Library of Medicine (Ulusal Tip Kitdphanesi),
University of Washington School of Medicine/Rehabilitation (Washington
Univ. Tip/Rehabilitasyon Fakiiltesi)

CILT BAKIMI YONETIM KAYNAKLARI

Craig Hospital omurilik hasarli kisilerin sagliklarini korumalarina yardimci
olacak materyaller gelistirmistir. Bu materyaller arasinda cilt bakimi
kaynaklari da bulunur. www.craighospital.org/resources

Paralyzed Veterans of America Consortium for Spinal Cord Medicine
(Omurilik Tip Konsorsiyumu) icin destek kapsaminda cilt bakimi hakkinda
glvenilir klinik uygulama kilavuz ilkeleri sunar. PVA, Ucretsiz
1-800-424-8200, www.pva.org
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Spastisite felcin bir yan etkisi olup, hafif kas sertligi ile siddetli ve kontrol
edilemeyen bacak hareketleri arasinda degisir. Asiri kas gerginligi
durumlarina simdi doktorlar tarafindan spastik hipertoni (SH) adi
verilmektedir. Bu durum omurilik hasarina, multipl skleroza, serebral palsiye
veya beyin travmasina bagl olarak olusabilmektedir. Belirtiler arasinda
sunlar sayilabilir: Kas tonunda artis, hizli kas kasiimalari, asiri derin tendon
refleksleri, kas spazmlari, makas hareketi (bacaklarin istemsiz birbirine
gecmesi) ve sabit eklemler.

Birey hasara ilk maruz kaldiginda, omurga soku adi verilen bir durumdan
dolayi kaslar zayif ve esnektir. Hasar seviyesinden asagdida vicudun
refleksleri yoktur; bu durum genellikle birka¢ hafta veya birkac ay sUrer.
Omurga soku gectiginde refleks aktivitesi geri déner.

Spastisitenin nedeni genellikle, beynin veya omuriligin istemli harekete
kumanda eden bdlgesindeki hasardir. Hasar seviyesinden asagidaki sinir
mesajlarinin normal akisi engellendiginden, bu mesajlar beynin refleks
kumanda merkezine ulasamayabilir. O zaman omurilik vicudun tepkisini
yatistirmaya calisir. Omurilik beyin kadar verimli olmadigindan, duyu
bbélgesine geri gdnderilen sinyaller cogunlukla asiri aktif bir kas tepkisi veya
spastik hipertoni seklinde fazla abartilir ve bunlar su sekillerde gérlUr:
Kontrol edilemeyen spazm hareketleri, kaslarin sertlesmesi veya dizlesmesi,
bir kasta veya kas grubunda sok benzeri kasilmalar ve kaslarda anormal ton.

OH’li kisilerin cogunda bir miktar spazm vardir. Boyun hasarli ve hasari

tam olmayan kisilerde SH bulunmasi, paraplejili ve/veya tam hasarli kisilere
nazaran daha muhtemeldir. En yaygin olarak spazm yapan kaslar, dirsegi
bikenler (fleksdr) veya bacaklari uzatanlardir (ekstensér). Bu refleksler, agri
duyularina verilen otomatik bir yanitin sonucu olarak olusur.

Rehabilitasyon veya ginlik yasam aktivitelerini engelleyebilmekle birlikte,
spastisite her zaman kétU bir sey degildir. Spazmlar bazi kisiler tarafindan
calismak, mesane bosaltmak, aktarim yapmak veya giyinmek icin kullanilr.
Baskalari tarafindan ise SH kas tonunu korumak ve dolasimi canlandirmak
icin kullanilir. SH ayrica kemik kuvvetini korumaya da faydali olabilir.
isvecliler tarafindan OH’li kisilerle yapilan bir calismada, katilimcilarin yizde
68’inde spastisite vardi, fakat bunlarin ancak yarisindan azi spastisitenin
gunltk yasam faaliyetlerini azaltan veya agriya neden olan énemli bir
problem oldugunu séyledi.

Degisen spastisite: Kiside spastisitenin degismesi dikkat edilecek bir
noktadir. Ornegin, ton artisi, omurilikte olusan bir kist ya da boslugun
sonucu olabilir (post-travmatik siringomiyeli) Tedavi edilmeyen kistler daha
fazla islev kaybina yol acabilir. Mesane enfeksiyonlari veya cilt yaralari gibi
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Bir “Brainbow” faresinin farkli renklerle isaretlenmis beyin zari néronlarinin, Harvard Universitesi
Lichtman Laboratuvarinda lazer taramali konfokal mikroskop ile gérdntusd.

sinir sistemi disindaki problemler spastisiteyi artirabilir.

Tedaviye genellikle baklofen, diazepam veya Zanaflex gibi ilaclar dahildir.
Siddetli spazmlari olan bazi kisilerde, yeniden doldurulabilir baklofen
pompalari kullanilir. Ameliyatla implante edilen bu kigUk rezervuarlar, ilaci
dogrudan omurilik islev bozukludu olan bélgeye uygular. Bu uygulama,
agizdan alinan ytksek dozun zihni bulaniklastiran oladan yan etkileri
olmadan daha yulksek bir ila¢ konsantrasyonu verilmesine olanak saglar.

Kas germe ve hareket acikligi egzersizleri iceren fizik tedavi ve diger

fizik tedavi rejimleri, eklem kontraktUrlerini (bir kasin kii¢tlmesini veya
kisalmasini) dnlemeye ve belirtilerin siddetini azaltmaya yardimci olabilir.
Vicudun durus seklinin ve pozisyonunun dogru olmasi, tekerlekli sandalye
kullanan ve yatak istirahatinde olan kisilerde spazmlari azaltmak icin
onemlidir. Bilek-ayak sabitleyicileri gibi ortotik cihazlar bazen spastisiteyi
sinirlamak icin kullanilir. Etkilenen boélgeye soguk (kriyoterapi) uygulanmasi
da kas aktivitesini sakinlestirebilir.

Spastisiteye neden olan sinirleri kdrlestirmek icin doktorlar tarafindan
yillarca fenol sinir bloklari kullaniimistir. Son zamanlarda, daha pahall
olmakla beraber daha iyi bir sinir blok ilaci olan botulinum toksini (Botox)
spazmlar icin populer bir tedavi haline gelmistir. Botox uygulamasinin
etkisi yaklasik Ug¢ ila alti ay sUrer. VUcut bu ilaca karsi antikorlar gelistirerek
zamanla etkisini azaltir.

Serebral palsili cocuklarda tendonu serbest birakmak veya sinir-kas yolunu
kesmek icin bazen ameliyat dnerilir. Spazmlar oturmayi, yikanmayi veya
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genel bakimi engelliyorsa, selektif dorsal rizotomi disUnUlebilir.

Felcli bircok kisi icin spastisite kacinilmazdir. Tedavi stratejisi kisinin islev

yeteneklerine dayanmalidir: Spastisite sizi belirli aktivitelerden alikoyuyor
mu? Aracinizi ya da akUlU sandalyenizi strerken kontrolU kaybetmek

gibi glvenlik riskleri var mi? Spastisite ilaclari konsantrasyonunuzu ya

da enerijinizi etkileyerek belirtilerden daha kot sonuclara yol aciyor mu?

Seceneklerinizi tartismak icin doktorunuzla konusmaniz énerilir.

KAYNAKCA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik
Bozukluklar ve inme Enstitiis(), National Multiple Sclerosis Society (Ulusal
MS Dernedi), United Cerebral Palsy Association (Birlesik Serebral Palsi
Birligi), National Spinal Cord Injury Statistical Center (Ulusal Omurilik Hasari
[statistik Merkezi), Craig Hospital (Craig Hastanesi)

SPASTISITE KAYNAKLARI

Medtronic spastisiteyi kontrol altina almak icin baklofen gibi ilaclarin
omuriligi cevreleyen sivi icine uygulanmasi amaciyla implante edilebilir
pompalar Uretir. www.medtronic.com

National Multiple Sclerosis Society spastisite konusunda bilgi ve kaynaklar
sunar. 1-800-344-4867’yi Ucretsiz arayiniz veya www.nationalmssociety.org
sitesinde “spasticity” icin arama yapiniz.

Siringomiyeli ve gergin omurilik, omurilik hasarindan aylar veya onlarca

yil sonra olusabilir. Post-travmatik siringomiyelide, omurilik icinde bir kist
veya sivi dolu bir bosluk olusabilir. Bu bosluk zamanla genisleyerek, OH
seviyesinden bir veya daha fazla kesime uzanabilir. Siringomiyelinin ve
gergin omuriligin klinik belirtileri aynidir ve sunlari icerebilir: Omuriligin
giderek bozulmasi, giderek duyu veya kuvvet kaybi, bunlarin esliginde
terleme, spastisite, agri ve otonomik disrefleksi (OD). Burada, kisinin basarili
bir rehabilitasyondan sonra yeni engellilik dlzeyleriyle karsilasmasi s6z
konusudur.

Gergin omurilik tablosunda, yara izi dokusu olusur ve bu yara dokusu
omuriligi, onun etrafindaki dura adi verilen yumusak doku zarina badlar.
Bu yara izi olusumu, omurilik sivisinin omurilik etrafinda normal akisini ve
omuriligin zar icindeki normal hareketini engeller. Gerginlik kist olusumuna
neden olur. Bu durum siringomiyeli kaniti olmadan olusabilir; fakat, post-
travmatik kist olusumu bir derece omurilik gerginligi olmadan olusamaz.
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Omurilik kistleri, vicutta cubuk, plaka veya mermi parcalari mevcut degilse
manyetik rezonans gérintileme (MRG) ile saptanabilir.

Gergin omurilik ve siringomiyeli ameliyatla tedavi edilir. Gerginligi gidermek
icin omurilik etrafindaki yara izi dokusu hassas bir ameliyatla alinarak,
omurilik sivisinin akmasina ve omuriligin hareket etmesine olanak saglanur.
Ayrica, dura boslugunu desteklemek ve yara izinin tekrar olusma riskini
azaltmak icin gerginlik boélgesine kicUk bir greft yerlestirilebilir. Kist varsa,
icindeki siviyr bosaltmak icin bosluk icine bir sant monte edilebilir. Ameliyat
genellikle kuvvetlenmeye ve agrinin azalmasina yol acar; ancak, kaybedilen
duyusal islevi her zaman geri getirmez.

Siringomiyeli ayrica, Chiari malformasyonu adi verilen dodustan beyin
anormalligi olan kisilerde de olusur. Fetlstn gelisimi sirasinda, beyincigin
alt kismi basin tabanindan disariya, omurga kanalinin boyun kismi icine
cikinti yapar. Belirtiler arasinda genellikle kusma, bas ve ylzde kas zayifhidi,
yutma glcliga ve cesitli derecelerde zihinsel engellilik bulunur. Kollarda ve
bacaklarda fel¢ de olusabilir. Daha 6nce hicbir belirti gdstermeyen Chiari
malformasyonlu yetiskin ve ergenlerde, istemsiz, hizli ve asadi dogru géz
hareketleri gibi ilerleyici bozukluk bulgulari gérilebilir. Diger belirtiler
arasinda sunlar sayilabilir: Bas dénmesi, bas agdrisi, ¢ift gbérme, sadirlik,
hareket koordinasyonunda yetenek bozuklugu ve gozler icinde ve etrafinda
akut agri.

Siringomiyeli ayrica, spina bifida, omurilik timérleri, araknoidit ve idiyopatik
(nedeni bilinmeyen) siringomiyeli ile iliskili olabilir. MRG, siringomiyelinin
baslama evrelerindeki teshis sayisini &nemli derecede artirmistir.
Bozuklugun isaretleri yavas gelisme egdilimi gosterse de, 6kslrme veya
Ikinma ile aniden de baslayabilir.

Ameliyat codu kisiler icin belirtilerde istikrar veya orta dlzeyde iyilesme

ile sonuclanir. Bununla birlikte, tedavide gecikilmesi geri dénlsi olmayan
omurilik hasariyla sonuclanabilir. Ameliyattan sonra siringomiyelinin nUksU
ek cerrahi gerektirebilir. Bu cerrahiler uzun vadede tamamen basarili
olmayabilir. Siringomiyeli tedavisi olan kisilerin neredeyse yarisinda belirtiler
bes yil icinde tekrar baslamaktadir.

KAYNAKCA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (Ulusal Nérolojik
Bozukluklar ve Inme Enstitis(), American Syringomyelia & Chiari Alliance
Project (Amerikan Siringomiyeli ve Chiari Birligi Projesi)
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SIRINGOMIYELi KAYNAKLARI

American Syringomyelia & Chiari Alliance Project siringomiyeli, gergin
omurilik ve Chiari malformasyonu hakkinda haberler sunar, arastirmalari
destekler. Ucretsiz 1-800-272-7282; www.asap.org

Bobby Jones Chiari & Syringomyelia Foundation (Bobby Jones Chiari ve
Siringomiyeli Vakfi) bir egitim ve hasta temsilcilik kurulusudur.
718-966-2593; https://bobbyjonescsf.org

Omurilik hasari ile yasayan kisiler icin beklenen yasam slresi, tedavi ve
bakimda onlarca yillik ilerlemeler sayesinde artmistir. Ayni zamanda, giderek
artan sayida insan, yasamlarinin ilerleyen dénemlerinde engelli olmaktadir.
Bunun sonucunda, her zamankinden daha fazla sayida yasli kisi, felc de
dahil olmak tzere engellilik ile yasamaktadir.

Herkes farkli sekillerde yaslanir ve konumuzla ilgili nifusun karsilastigi saghk
sorunlari hasarin siddeti, ailenin saglik gecmisi, yasam tarzi ve engelliligin
olustugu yas gibi bireysel faktoérlere gbére degisiklik gdsterecektir.

ileri yaslarda felc olan kisilerde felcin nedeni cogunlukla, yaslanmaya

bagdl olarak bozulan saglikla ilgili inme veya disme olaylaridir. Bu kisiler,
genel yasl nifusta yaygin olan birden fazla kronik hastalidin yani sira, ileri
yasta yeni bir engelliligi ydnetmesini 6grenmenin gugclikleriyle yaslanmis
olarak engellilige girer. Fakat, dogumda veya erken yasta olusan omurilik
hasarlariyla yasayan kisilerde yaslanma hizlanir. Engellilikle birlikte yaslanan
bu kisiler, yaslanmanin belirtilerini genel nlifustan daha 6nce yasar ve kas
ve kemik bozulmasinin yani sira, seker hastaligi, kronik agri, basi yaralari, ve
bdbrek ve mesane taslari gibi endokrin ile ilgili sorunlar dahil olmak Uzere
daha fazla ikincil tibbi tablolarla karsilasir.

Fiziksel degisimleri dikkatle izlemek ve engellilikleri anlayan doktorlardan,
fiziyatristlerden veya rehabilitasyon uzmanlarindan dizenli olarak dnleyici
bakim almak, omurilik hasari ile yaslanan kisilerin sagliklarini korumalarina
yardimci olabilir. Ayrica, yeni tibbi tablolarin gelismesini 6nlemek ya da
yavaslatmak icin uyarlamalar da yapilabilir: tekrarlayan hareketlerden

ve kilo almaktan kacinmak ve kuvvetlendirici egzersizler yapmak kas ve
kemik sagligini gelistirebilir; bol sivi alip su kaybindan kacinmak ve dizenli
bbébrek ve mesane kontrolleri yaptirmak, idrar yolu enfeksiyonlari, bdébrek
mesane taslari, ve uzun sireli sonda kullanimina iliskin hasar risklerini
azaltmaya yardimci olabilir; ve derin solunum egzersizleri, dizenli solunum
degerlendirmeleri ve daha fazla fiziksel aktivite, akciger kapasitesinin
azalmasini yavaslatmaya yardimci olabilir.
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Omurilik hasariyla yasayan kisilerin, kalp-damar hastaligi gelistirme riski
daha yUksektir. Bu hastaliklar, septisemi (kan zehirlenmesi) ve solunum
komplikasyonlariyla birlikte bu topluluk icinde 6nde gelen 6lim nedenidir.
Omurilik hasarinin neden oldugu sinir hasari belirtilerin hissedilmesini ve
saptanmasini 6nleyebilir. Dolayisiyla, kalp sadligini dederlendirmek icin
dazenli muayeneler kritik derecede 6nemlidir. Tansiyon, kolesterol, diyet,
kilo, tatln ve alkol kullanimi, ve kalp-damar risklerini artirabilecek ilaglar
icin tarama yapmak hastalik ilerlemeden dnce erken uyari isaretlerinin
yakalanmasina yardimci olabilir.

Fiziksel olarak aktif kalmak ve sosyal yasama katilmak basaril bir sekilde
yaslanmanin anahtarlaridir. Engelli kisiler icin yasam boyunca, ézellikle de
ileri yaslarda egzersiz dnemlidir. Oturarak aerobik egzersiz yapma, tekerlekli
sandalye slirme, yizme ve tekerlekli sandalye sporlari, fiziksel ve zihinsel
olarak formu korumanin etkili yollaridir.

GUclU bir sosyal ag gelistirme, bircok yasli i¢in ciddi problem olan
yalnizlik ve depresyon riskini azaltir. Halk evleri, zindelik programlari,
yetiskinler icin egitim dersleri ve manevi inan¢ bazli aktiviteler bulunuz.
GoNnUllG calismak da kisinin kendisini faydali hissetmesinin ve baskalarini
desteklemesinin diger bir yoludur. Ayrica, bagimsizliginizi sGrdlirmek icin
yaslanmanin gerceklerine adapte olmaktan korkmayiniz; hareket etme
yeteneginizi korumak icin ihtiyac duyabileceginiz yardimci ekipmanlari
benimseyiniz; yeni yasam tarzlarina uygun daha erisilebilir konut bulunuz;
ve ihtiya¢ duydugunuzda ailenizden, dostlarinizdan veya saglk hizmetleri
saglayicilarindan yardim isteyiniz.

KAYNAKCA

Model Systems Knowledge Translation Center (Model Sistemler Bilgi
Déndstirme Merkezi); Craig Hospital (Craig Hastanesi); Disability and
Health Journal Vol 9 Issue 4, October 2016 (Engellilik ve Saglik Dergisi,
Cilt 9, Sayi 4, Ekim 2016); Northwest Regional SCI System Department

of Rehabilitation Medicine at the University of Washington (Washington
Univ. Rehabilitasyon Tibbi Bélimi Kuzeybati Bélgesel OH Sistemi);
Archives of Physical Medicine and Rehabilitation Vol 98 Issue 6 June 1,
2017 (Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Arsivleri, Cilt 98, Sayi 6, 1 Haziran 2017);
University of Washington’s Aging with a Physical Disability Rehabilitation
Research and Training Center’s State of the Science (SOS) meeting, April
2011 Washington D.C. (Washington Univ. Fiziksel Engellilik fle Yaslanma
Rehabilitasyon Arastirma ve Egitim Merkezinin Bilimde Durum toplantisi,
Nisan 2011, Washington D.C.)
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YASLANMA KAYNAKLARI

Eldercare Locator (Yas/ilara Bakim Bulucu) yaslilar ve engelli kisiler ile
cesitli sosyal hizmet saglayicilari arasinda baglanti kurar; bu hizmetler
arasinda ulasim, konut, sigorta ve yardimlar, ve yasli haklari konusunda
bilgi sayilabilir. Eldercare Locator, yerel Yaslanma ve Engellilik Kaynak
Merkezinizi bulmaniza yardimci olabilir. Su numarayi arayiniz: 800-677-1116
https.//eldercare.acl.gov

National Center on Elder Abuse (Yas/ istismari Ulusal Merkezi) kamuya ve
uzmanlara yasli istismari konusunda bilgi dagitmanin yani sira, eyaletlere ve
camia bazli kuruluslara teknik yardim saglar. https.//ncea.acl.gov

National Institute on Aging (Yaslanma Ulusal Enstitisd) yaslilar icin saglik
bilgileri sunar. www.nia.nih.gov/health

National Long Term Care Ombudsman Resource Center (Uzun Vadeli
Bakim Ulusal G6zetmen Kaynak Merkezi) eyaletinizdeki ve yerel
gbzetmenleri bulmaniza yardimci olabilir. Gézetmenler, uzun vadeli bakim
tesislerinde ve bakimevlerinde yasayan kisilerin haklarini savunur.
https://Itcombudsman.org

Omurilik hasari ile yasayan kisiler, endise, depresyon ve diger ruh sagligi
bozukluklarinin gelismesi acisindan genel nifusa kiyasla daha yuksek
risklerle karsi karsiyadir. Bireylerin ve ailelerinin, sadece hasardan hemen
sonra degdil, takip eden yillarda da ruh saglhigindaki her tirli degisime karsi
tetikte olmalari dnemlidir. Hasardan 6nce mevcut olabilecek durumlar da
dahil olmak Gzere bozukluklar icin erken dénemde ve etkili tedavi talep
etmek son derece dnemlidir. Tedavi edilmeyen ruh saghgdi bozukluklari,
sadece basaril fiziksel rehabilitasyonu ve iyilesmeyi rayindan cikarmakla
kalmaz, yikici ve yasami tehdit edici hale de gelebilir.

Depresyon her yil milyonlarca kisinin yasadigi yaygin ve ciddi bir
duygudurum bozuklugudur. Omurilik hasari ile yasayanlar arasinda %11
ila %37 oldugu tahmin edilen depresyon oranlari, genel nifusta goérllen
oranlardan daha yuksektir. Sadece basit bir moral bozuklugundan daha
ciddi olan depresyon ndbetleri en az iki hafta slrer ve glnlik yasama
iliskin zevk alma duyusu ve ilgi kaybinin yani sira, uyku, yemek yeme,
enerji dizeyleri, konsantrasyon ve 6zsaygi problemleri ile belirgindir.
Ayrica, 6lUm ve intihar dUstnceleri de depresyonun belirtileridir. Bu tir
dusUnceler yasayan herhangi bir kisi derhal bir aile Uyesi, dost veya tibbi
uzman ile iletisime gecmelidir. Reeve Vakfi ile isbirligi icinde ¢alisan Boys
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Town kurulusunun, duygusal buhran icindeki felcli kisiler icin giinin 24 saati
hizmette olan 6zel bir telefon numarasi vardir. 866-697-8394°(1 arayiniz.
National Suicide Prevention Lifeline (intihar Onleme Ulusal Ozel Hatt1)

da glnln 24 saati acik olan baska bir kaynaktir. Bir kriz merkezine veya
deneyimli bir danismana baglanmak i¢in 1-800-273- 8255’i arayiniz.

Depresyon; seker hastaligi, kanser, kalp hastaligi ve Parkinson hastaligdi

gibi ciddi tibbi hastaliklar ya da blyUk yasam degisimleri, travma veya

stres ile ayni zamana rastlayabilir. Tedavi zorunludur ve ne kadar erken
baslarsa o kadar daha etkili olur. Tedavi edilmeyen nébetler bir yil veya
daha fazla sUrebilir, mevcut agrilari kotilestirebilir ve intihar riskini artirabilir.
Depresyon, halk arasinda “konusma terapisi” olarak bilinen psikoterapi

veya ila¢ ya da ikisinin bir bilesimi ile tedavi edilir. Bagimliliga yol agmayan
antidepresan ilaclar, duygudurumu ve stresi dizenlemeye yardimci olan
beyin kimyasallarini hedef alir. Hangi antidepresanlarin belirtiler icin en iyi
oldugunu ve yan etkilerinin tolere edilebilecegini saptamak icin birkac ilacin
denenmesi gerekebilir. Depresyon tedavisine ézgl kanita dayanan terapi
secenekleri arasinda sunlar sayilabilir: Bilissel-davranissal terapi, kisilerarasi
terapi ve problem cdzme terapisi. Dizenli olarak egzersiz yapmanin yan sira
toplumsal ve aile destek programlarina katilmak belirtilerin yénetilmesine
yardimci olabilir.

Travma sonrasi stres bozuklugu (TSSB) trafik kazasi, dalgiclik kazasi,
disme veya siddet vakalari gibi sok edici olaylar yasayan kisilerde
gelisebilecek kronik bir durumdur. Travmadan hemen ya da yillar sonra
ortaya cikabilen belirtiler arasinda olayi yeniden yasama belirtileri, kaginma
belirtileri, uyarilma ve tepki gdsterme belirtileri, ve bilissel ve duygudurum
belirtileri sayilabilir. TSSB’li bir kisi ¢esitli fiziksel ve duygusal degisimler
yasayabilir, 6rnegdin: sik sik kabus gérme ve vakayi canli bir sekilde

yeniden yasama; travma ile ilgili aktiviteleri distinmek, tartismak veya bu
aktivitelere katilmaktan kacinma ile belirgin inkar; &ézellikle tetikleyici olayla
ilgili bellek problemleri; umutsuzluk ve 6zsaygi ile ilgili negatiflik; uyku

ve konsantrasyon gucligu; aileden, dostlardan ve bir zamanlar mutluluk
getiren aktivitelerden kopukluk hissi; kolayca Urkme, korkma veya tehlikeye
karsi sUrekli tetikte olma hissi; asiri icme veya sorumsuzca arac¢ kullanma
gibi yikici kisisel davranislarda bulunma.

TSSB teshisi icin belirtiler bir aydan uzun sirmeli ve kisinin iliskilerini veya
isini engellemeye yetecek kadar siddetli olmalidir. Bozuklugun madde
bagimhhdi, depresyon ve intihar hisleri gibi diger tablolarla ayni anda
mevcut olabilecedi veya birlikte gelisebilecedi bireylerin bilincinde olmalidir.
Bunlarin her biri ele alinmali ve derhal tedavi edilmelidir. TSSB’nin tedavisi
genellikle ilac ve bilissel davranisci terapi (BDT) gibi danismanlik icerir. BDT,
kisiyi yasamis oldugu travmaya kademeli ve kontrollU bir sekilde maruz
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birakarak, korkulariyla yizlesip bunlari kontrol altina almasina yardimci
olabilir. Bu terapi ayrica, TSSB’li kisinin olumsuz anilarini anlamasina
ve ele almasina da yardim edebilir. Tedavinin amaci, bireyin belirtilerini
yonetmesine ve TSSB gelismeden 6nce hoslandidi aktivitelere yeniden
katilmasina yardimci olmaktir.

Madde kullanimi bozuklugu alkol, marihuana ve receteli ilaclar dahil olmak
Uzere yasal veya yasa disi ilac kullanimina karsi kontrol kaybi ile sonuclanan,
kisinin beynini ve davranislarini degistiren bir hastaliktir. Omurilik hasariyla
yasayan kisilerde, genel nifustan daha ylksek oranlarda madde bagimliligi
goéraldr. Bu durum OH icin bir risk faktérd olarak belirlenmis olup, yeni hasar
gbren bireylerde sik sik bildirilen eszamanl bir tablodur.

Madde badimliligi herkes icin ciddi bir saglik sorunu olabilir. Ancak,

OH’li kisilerde rehabilitasyon sUrecini engelleyerek ve daha kotl sadlik
sonuglarina, yasamdan memnuniyetin azalmasina, depresyona, éfkeye ve
endiseye yol acarak &zellikle yikici olabilir. Ayrica, nébet, basi yarasi, idrar
yolu enfeksiyonu ve yeniden yaralanma riskini artirabilir. Belirtiler arasinda
sunlar sayilabilir: Madde i¢in siddetli arzu ve dizenli ihtiya¢c duyma; uzun
slire planlanmamis ve daha buylk miktarlarda madde alimi; istenen etkileri
hissetmek icin maddenin daha yUksek miktarlarina ihtiya¢c duyma; ve
birakmak istenmesine veya is, saglik ve diger yasam problemlerine yol
actiginin farkinda olunmasina ragmen birakamama.

Madde badimlligy, ister hasardan 6nce, ister sonra gelismis olsun, tedavi
edilebilir. Daha énce bagimhligi olan yeni OH hastalari, hastaneye ilk
yattiklarinda maddeden uzaklasma belirtileri yasayacaktir. Bazilari icin
OH bir uyari alarmi olusturarak tedavi istedi uyandirir. Receteli opioidlerin
badimliliga yol acabilmesi nedeniyle, OH’li kisiler arasinda agri yénetimi
dikkatli bir sekilde denetlenmelidir. Tedaviler maddeye godre dedisir, fakat
terapi ve destek gruplari cogu programin
bir parcasidir. Ruhsatl bir terapi uzmani

ya da ruhsatli ilac/madde ve alkol
danismanlari ile beraber ¢alismak, madde
badimhligi ve diger eszamanli ruh saghgi
sorunlariyla ilgili problemleri ¢ézimlemeye
ve ydnetmeye yardimci olabilir. Her bir
bozukluk tedavi edilmelidir. Depresyon

ya da TSSB gibi ruh sagligi sorunlari
yasayan bireylerde madde bagimlilidi
bozukluklarinin gelisme olasiligi daha
yUksektir. Durumu agir olanlar icin
hastanede yatarak tedavi ya da yatili
programlar gerekebilir. Durum ne kadar
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erken saptanir ve tedavi edilirse sonuc o kadar iyi olacaktir.

KAYNAKCA

National Institute of Mental Health (Ruh Sagligr Ulusal Enstitisd), National
Survey on Drug Use and Health (ilac/Madde Kullanimi Hakkinda Ulusal
Anket), Model Systems Knowledge Care Center (Model Sistemler Bilgi
Bakim Merkezi), Mayo Clinic (Mayo Klinigi), National Suicide Prevention
Lifeline (intihar Onleme Ulusal Ozel Hatt:), Mayo Clinic Proceedings, May
2020 (Mayo Kilinigi Tutanaklari, Mayis 2020), Archives of Physical Medicine
and Rehabilitation, November 2004 (Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Arsivieri,
Kasim 2004)

RUH SAGLIGI KAYNAKLARI

Christopher & Dana Reeve Foundation (Christopher ve Dana Reeve Vakfi)
tarafindan yayinlanan “Women’s Mental Health After Paralysis (Felcten
Sonra Kadinlarda Ruh Sagligi)” baslikl kitap¢ik. Depresyon, TSSB, omurilik
hasarina uyum saglama, stres ve endise konularini kapsayan 40 sayfalik,
Ucretsiz bir kitapciktir. Ucretsiz bir kopya icin 1-800-539-7309’u arayiniz
veya

www.ChristopherReeve.org/Ask sitesine gidiniz.

Craig Hospital (Craig Hastanesi) beyin hasari ve omurilik hasari ile yasayan
kisiler icin duygu ve ruh saghginin yani sira alkol ve madde badimhligi
hakkinda bir dizi makale sunar. https.//craighospital.org/resources

Model Systems Knowledge Translation Center (Mode/ Sistemler Bilgi
Déndustlirme Merkezi): Adjusting to Life After SCI (OH’den Sonra Yasama
Uyum Saglama)
https.//msktc.org/lib/docs/Factsheets/SCI_Adjusting_To_Life_After.pdf

National Institute of Mental Health: Post Traumatic Stress Disorder
(Ruh Saghgr Ulusal Enstittsd.: Travma Sonrasi Stres Bozuklugu)
https.//www.nimh.nih.gov/health/topics/post-traumatic-stress-disorder-
ptsd/index.shtml

Paralyzed Veterans of America (Amerika’nin Felcli Gazileri) “Depression:
What You Should Know—A Guide for People with Spinal Cord Injury.
(Depresyon: Bilmeniz Gerekenler — Omurilik Hasarli Kisiler Icin Bir Kilavuz)”
baslikl bir kitapcik sunar. www.pva.org

Depresyon, felcle yasayan kisiler arasinda yaygindir, fakat normal degildir.
Kisinin cesaretinin kirilmasi, kedere bogulmasi veya GzUlmesi normaldir,
ancak depresyon basl basina saglik problemi olusturan bir tabloyu temsil
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eder. Bununla birlikte, depresyonun bircok sekli tedavi edilebilir.

ABD’de engelli olmayan nifusun yaklasik ylzde 10’unun orta veya agir
derecede depresyonlu oldugu sdylenirken, arastirmalar uzun vadeli engelliligi
olan kisilerin ylizde 20 ila 30’unda bir depresyon tablosu bulundugunu
gdstermektedir.

Depresyon kisiyi bircok sekilde etkiler. Duygudurum, hayata bakis, azim,
problem ¢6zme, aktivite dlzeyi ve vlcut sUrecleri (uyku, enerji ve istah)
depresyondan etkilenir. Depresyon saghgdi ve zindeligi etkiler: Depresyonda
olan engelli bir kisi kendisine bakmayabilir; yeterli miktarda su icmeyebilir,
cilt bakimini yapmayabilir veya diyetini ydnetmeyebilir. Kisinin sosyal hayati
etkilenir. Dostlardan ve ailelerden kopulur. Depresyonlu kisi hayattan zevk
alamaz, yasamda basari veya anlam bulamaz. Bu kisilerde madde bagimliligi
problemleri gelisebilir. Durum cok Umitsiz gérinddginde cogunlukla intihar
dastnceleri olusur. Ornegin, omurilik hasarinda bu risk, hasardan sonraki

ilk bes yil icinde en ylksek dlzeydedir. Diger risk faktérleri arasinda sunlar
sayllabilir: Alkol veya ilag/madde badimliligi, es refakatinin ya da yakin
destek aginin bulunmamasi, 6ldiricl olanaklara erisim ya da énceki intihar
girisimi. Daha 6nce intihara tesebbUs eden birisinin bunu tekrar denemesi
muhtemeldir. intihart &nlemenin en dnemli faktdrleri, depresyonu erken
saptamak, dogru tedavileri almak ve problem ¢cdézme becerileri &gretmektir.

Depresyona katkida bulunan bircok etken vardir. Bunlar arasinda agri,
yorgunluk, vlcut algisinda degisimler, utanma ve bagimsizligin kaybi

gibi engellilik etkileri sayilabilir. Bosanma, bir yakinin kaybi, is kaybi veya
mali problemler gibi diger yasam olaylari da depresyona yol acabilir veya
depresyonun blylimesine neden olabilir.

Felcin streslerine karsi kisinin bas etmesine yardimci olmanin etkili yollari
vardir. Depresyonun tedavisi psikoterapi, ilac tedavisi (antidepresanlar)
veya ikisinin bir bilesimi kullanilarak blyUk 6lcide mimkundar. Trisiklik
ilaclar (6rn. imipramin) depresyon icin cogunlukla etkilidir, ancak bunlarin
dayanilmaz yan etkileri olabilir. Prozac gibi Selektif Serotonin Geri Alim
inhibitorleri (ingilizce kisaltmasiyla SSRI) daha az yan etkilere yol acar ve
genellikle trisiklik ilaclar kadar etkilidir. SSRI’lar bazi kisilerde spastisiteyi
alevlendirebilir.

Venlafaxine (6rn. Effexor) kimyasal acidan trisikliklere benzer ve yan etkileri
daha azdir. Kuramsal olarak, bu ila¢c depresyona blyUk katkida bulunan bazi
noérojenik agri tlrlerini de hafifletebilir. Hatta, adri problemlerinin israrli bir
sekilde tedavi edilmesi depresyonu dnlemek acisindan ¢ok énemlidir.

MS’li kisilerden bazilarinda, ruh halinin aniden degismesi ve/veya kontrol
edilemeyen glime veya aglama gériltr (duygusal dayaniksizlik adi verilir).
Bunlar, beynin duygu yollarindaki hasarli bélgeler nedeniyle olusur. Aile
Uyelerinin ve bakicilarin bunu bilmeleri ve MS’li kisilerin duygularina her
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zaman hakim olamayacaklarinin

farkinda olmalari énemlidir. Bu

tlr duygusal degisimleri tedavi
Depresyonu azaltmak icin etmek icin amitriptilin (6rn. Elavil)
Mental Health America ve valproik asit (6rn. Depakote)
gibi duygudurum dengeleyici

asagidaki ipuclarini Gneriyor: ilaclar kullanilir. Ayrica, MS’de

Baskalariyla baglarinizi depresyonun ¢ok yaygin (ayni

sGrdrdn derecede engelleyici diger kronik

Pozitif olun hastaliklarda oldugundan daha
yaygin) oldugunu bilmek de

Fiziksel olarak aktif olun ’ D
onemlidir.

Baskalarina yardim edin . .
Hayat yasamaya deger. Saghk

gorevlilerinin bu konuda bazen
Nese ve hosnutluk yaratin onyargih olabilmelerine ragmen
lyi beslenin bu bir gercektir: Colorado’da
yaplilan bir ankete gbre, OH ile
yUksek dizey kuadriplejili kisilerin

Gerekirse yardim alin ylUzde 86’sI yasam kalitesini “orta”

veya “ortadan daha iyi” olarak

degerlendirirken, onlarin acil servis doktor, hemsire ve teknisyenlerinin
sadece yUzde 17’si hasta kuadriplejili duruma distigi takdirde yasam
kalitesinin “orta” veya “ortadan daha iyi” olacagini distnmastdr.

Yeterli uyku alin

Manevi dlnyaniza iyi bakin

Depresyon icindeyseniz, profesyonel danismanlik veya bir destek grubuna
katilim dahil olmak Gzere yardim aliniz. Aktif bir yasam tarzi da depresyonun
Ustesinden gelmenize yardimci olabilir.

KAYNAKCA

Rancho Los Amigos National Rehabilitation Center (Rancho Los Amigos
Ulusal Rehabilitasyon Merkezi), Paralyzed Veterans of America (Amerika’nin
Felcli Gazileri), National Multiple Sclerosis Society (Ulusal MS Dernegdi)

DEPRESYON KAYNAKLARI

Anxiety and Depression Association of America (ADAA) (Amerika Endise
ve Depresyon Birligi) endise, depresyon ve stresle ilgili bozukluklar icin
egitim, 6grenim ve arastirmalari destekler; tedaviye ihtiyaci olan kisiler ile
saglik uzmanlari arasinda baglanti kurar. www.adaa.org

Mental Health America (MHA) (Amerika Ruh Saglidi) depresyon dahil
olmak Gzere ruh sagdliginin ve ruh hastaliginin tim yoénlerinin ele alinmasina
adanmistir. MHAy1 1-800-969-6642’den Ucretsiz arayiniz;
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www.mhanational.org sitesini ziyaret ediniz.

Not Dead Yet (NDY) (Hentiz Olmedik) yasallastirilmis yardimli intihara
ve 6tanaziye muhalefet eder. NDY, omurilik hasarindan dolayi fel¢li olan
kisilerde engellilik sUresinin neredeyse her zaman kabullenme ile iliskili
oldugunu belirtmektedir. www.notdeadyet.org

Paralyzed Veterans of America Consortium for Spinal Cord Medicine
(Omurilik Tip Konsorsiyumu) icin destek kapsaminda felcin ikincil bir tablosu
olarak depresyon konusunda guvenilir klinik uygulama kilavuz ilkeleri sunar.
Ucretsiz 1-800-424-8200, www.pva.org.

intihar Onleme Ozel Hatlan (tiimii {icretsiz):

Boys Town Hotline (Boys Town Ozel Hatti) Reeve Vakfiyla birlikte: 866-697-
8394

National Suicide Prevention Lifeline (intihar Onleme Ulusal Ozel Hatt1):
800-273-TALK (8255), gaziler ‘T’'e basmalidir.

The Trevor Project (Trevor Projesi): 866-488-7386 (13-14 yaslardaki LGBTQ
gencler igin)

TransLife Line (TransLife Ozel Hatt1): 877-565-8860 (cinsiyet degistiren
kisiler icin)

ister ani bir kazadan, ister bir hastaligin ilerlemesinden olsun, yeni fel¢ olan
kisiler bUyUk olasilikla keder yasayacaktir. Aileler de, bu garip ve yeni “neden
ben” dlinyasina yas, ¢aresizlik, sonradan sorgulama ve pismanlik seklindeki
hislerle girer. Hayattaki kayip veya degisimi herkes kendi yéntemleriyle ele
alirken, uyum saglama slrecinin birgok kisi tarafindan paylasilan yonleri
vardir.

ilk basta, coklari felce sanki aslinda hicbir sey olmamis gibi tepki vererek,
vUcutlarindaki ve hareket yeteneklerindeki degisimlerin gecici olmadigini
veya her zaman oldugu gibi iyilesmeyecedini kabullenmeyi reddeder. Bazilari
bu durumu, sanki zamanla gececek olan gribe benzer bir sikinti olarak
gobrebilir. Psikologlar buna inkar adini verir. Yas tutmanin asamalarini GnlG bir
sekilde ana hatlarina ayiran Elisabeth Kibler-Ross, beklenmedik sok edici
haberlerin ardindan inkarin bir “tampon” olarak yararli bir islevi oldugunu
belirtmektedir.

Bazi insanlar inkar asamasina uzun sire siginarak, bunu hicbir sey yapmamak
ya da sinirlamalari asip “normal” davranmak amaciyla ¢ok seyler yapmak icin
bahane olarak kullanir. Ancak coklari, durumlari hakkinda bilgi toplamaya

ve meydana gelen olayla ilgili biraz bakis acisi edinmeye baslayacaktir. inkar
s6ndlkce, umut ortaya c¢ikar. Béylece uyum saglama sireci baslar.

inkar artik strdirilemez hale geldiginde, yerini cogunlukla &fke, hiddet,
kiskanchk ve kiskUnlik gibi baska karanlik duygular alir. Bunlar, kisinin diger
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savunmalari harekete gecirmesine olanak saglayan savunma mekanizmalari
olarak gérulebilir. Ozellikle kisinin verdigi kdtl kararlar ya da kendi yikicl
davranislari engellilige katkida bulunduysa, su¢luluk hissinin de bunda bir
rolG olabilir. Kisinin “normal” kavrami alt Ust oldugunda kendisinden nefret
etmesi de ortaya cikabilir.

Engellilik evreni icindeki bircok kisi — felci sahsen yasayanlar ve aile Gyeleri
dahil — son derece hisrana ugrayabilir. Bu kisiler, her zaman yasayacaklarini
dastndukleri mutlu hayati asla yasayamayacaklari icin kendilerini hayatlari
mahvolmus magdurlar olarak gorebilirler; hicbir cikis yolu gérmezler. Bu
kisiler baskalarina husumetle tepki verebilirler. Elbette bu, kisinin yakinlarina
ve bakicilarina stres yikler. Ofke, ona sarilip icin icin yanmasina izin
vermediginiz strece yanlis bir sey degildir. Boyle bir durumda verilecek en
iyi tavsiye, sdylemesi kolay olmakla beraber, 6fkeyi dodal akisina serbest
birakmaktir. Nasil mi? Bazilari careyi dinde, digerleri meditasyon kullanarak
zihni yatistirmakta bulur.

Korku ise baska bir yaygin duygudur: Tum bu kaos nereye gidiyor? Daha

da kétllesecek mi? Esim benimle kalacak mi? Bir daha sevecek miyim veya
calisacak miyim ya da ciddiye alinacak miyim? Bircoklari icin en blyUk korku,
yasamlarinin kontrolin( kaybetmektir. Bu disinceler yeni fel¢ olan bireyler
arasinda yaygindir. Bir¢cok kisi hasardan uzun slre sonra bile bu dlslncelere,
hatta mantiksiz olanlara bile tutunmaya devam eder.

Felcten sonra asiri Gzintl dogaldir. Elbette blyik kayiplar olmustur. Uz{nt
gecer. Kot bir sey oldugunda hepimizin yasadidi GzUntlyU depresyon

ile karistirmamak énemlidir. Depresyon; hareketsizlige, konsantre olma
glcliglne, istahta veya uyku siresinde dnemli degisime ve hizin, Umitsizlik
veya degdersizlik hislerine yol acabilen tibbi bir tablodur. Depresyonda olan
bir kisi intihar etmeyi distinebilir. intihar orani, engelli olmayan kisilere
nazaran OH’li kisilerde daha yuksektir. Yasi 55’in altinda olan OH’li kisilerde
basta gelen 6lim nedenidir.

SUphesiz felg, codu olumsuz olan bircok his ve duyguyu tetikler. Kisinin tim
bu yUklere verecedi tepki, saglik ve mutluluga iyi gelmeyen davranislarla
sonuclanabilir. Ornegin, kendisini degersiz hisseden bir kisi mesane veya cilt
bakimina ya da beslenmesine dikkat etmez. Ayrica, alkol ve/veya madde
bagimliligr gecmisi olan bir kisi, kendisine zarar verdigi eski diizenine geri
ddénebilir. Digerleri ise endiselerini yatistirmak icin icmeye veya madde
kullanmaya baslayabilir. Sagliksiz davranis sagliksiz sonuclara yol acar.
Kisisel bakimin ihmali (buna “varolussal intihar” adi da verilmistir), solunum
komplikasyonlari, idrar yolu enfeksiyonlari ve basi yaralari gibi ¢esitli saghk
problemleri riskini artirir.

Zamanla, kisi bu kotd duygulari islemden gecirir. Baska bir uyum saglama
evresi baslar. Genellikle, kisi felcten sonra bir noktada ciddi bir durum icinde
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oldugunu itiraf etmeye baslayabilir. Ancak buna ragmen yine de durumun
uzun vadeli bir problem olmadigdi inancina tutunabilir.

Bu sire¢ devam ederken, kisinin benzer deneyimleri olan baskalariyla
iletisime gecmesi dnemlidir. Bircok topluluk icinde felcle ilgili her tarlG tibbi
tablo icin emsal destek gruplari mevcuttur. Reeve Foundation Peer & Family
Support Program (Reeve Vakfi Emsal ve Aile Destek Programi) bunlardan
biridir. internet, felc gecirenlerle bagdlanti kurmak icin harika bir aractir. Ayni
yoldan gecmis olan bu kisiler, hayat dolu ve tatmin edici deneyimler iceren
bir gelecedin hald mevcut olduguna taniklk edebilir.

Zamanla, kisi yasadidi kaybi sonunda kabul eder ve yas tutma strecinin son
asamasl olan “kabul” evresine ulasir. Cogu kisi, durumuna iliskin gercekgi
bir gbrist kabul eder, hayatta anlam bulur ve 6nlndeki yasam icin planlar
yapmaya baslar.

Uyum saglama, nihayetinde motivasyona bagli olabilir. Kisi erken dénemde,
belki de felci salt irade glicl ile yenmenin mUmkUn olduguna hala inanarak,
kuvvet ve islev yetenegi kazanmak icin terapide siki calismaya motive
olabilir. OH’li bircok kisi tekrar yUrUyeceklerini ummaya devam eder. Fel¢
tedavileri gelistirme slrecindeyken, en iyi yaklasim ilerlemek ve dolu bir
hayati simdi yasamaktir. islevi geri kazanmayl ummakta sakinca olmamakla
beraber, bu tutum gercekei dedildir. Fakat, tibbi arastirmalar bir sifa bulana
kadar kenara cekilip beklemek inkarin bir gdstergesidir.

Felcten sonra hayata iyi uyum saglayanlar Universiteyi bitirmek, iyi bir

is bulmak ve bir aile kurmak gibi kisisel hedeflerden motivasyon alir.
Kendilerine bu tir hedefler belirleyen kisiler hayattan daha memnun
olduklarini ve durumlarindan daha az utang hissettiklerini bildirmektedir.
Naslil motive olunur? Daha 6nce hayatinizdan daima ne istediginizi
disinmeniz yararli olabilir. Bircok kisi, felc olmadan énceki ayni karaktere,
ayni tarza ve ayni mizah anlayisina sahiptir. Felgten sonra da ayni seyleri
istememek icin bir sebep yoktur.

Elbette felcten dolayi islev kaybettikten sonra bazi isleri yapmak zorlasir.
Bu durum, problemleri ¢dzmek icin bircok yeni ydntemi é6grenmek anlamina
gelebilir. Her seyi kendi basiniza yapmak bagimsizhidinizi beyan etmenin
inatci bir yolu haline gelse bile, baskalarindan yardim istemek gerekebilir.
Yardim istemenin sakincasi yoktur; ihtiyaciniz olan bir seyi elde etmenin ve
islerinizi halletmenin yollarindan biridir.

Felce uyum saglamak bir slrectir. Kisinin distnce, duygu ve davranislarinin
degismesi bir gecede gerceklesmez. Neyin dogru, neyin gercekci ve neyin
mantikli oldugunu égrenmek zaman alir. Kisinin kimligini yeniden insa etmesi,
iliskilerde yeni bir denge bulmasi ve dnemli olan seyin su anda yasanan
oldugunu kesfetmesi zaman alir. Negatif duygular kisiyi sinirlandirir, fakat

bu duygulari déntstlirmek mimkUindir. Secenekleriniz icin kapiy! elinizden
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OFKE YONETIMI

Ofkeyi yok edemezsiniz. Edebilseydiniz bile iyi olmazdi. Hayat size hiisran,
agri, kayip ve baskalarinin 6ngérilemez eylemlerinden payiniza ddseni daima
verecektir. Bunu degistiremezsiniz; ama bu tir olaylarin sizi etkileme seklini,
6zellikle de 6fke bir sorunsa, degdistirebilirsiniz.

Derin nefes alip vermek ve hos gérintiler hayal etmek gibi basit rahatlama
teknikleri, 6fkeli duygulari yatistirmaya yardimci olabilir. Sunu deneyin:

Diyaframinizi kullanarak derin nefes alin; gédsinlizden nefes almak sizi
rahatlatmayacaktir. Nefesinizin midenizden yukari ciktigini hayal edin.

“Rahatla” veya “sakin ol” gibi yatistirici bir veya birkac kelimeyi yavasca
tekrarlayin. Derin nefes alip verirken bunu tekrarlayin.

Hayal guictniizi kullanin; belleginizdeki veya hayalinizdeki rahatlatici
bir deneyimi géziiniizde canlandirin. Bu teknikleri her glin uygulayin ve
ddnyanin “size karsi olmadigini” kendinize hatirlatin.

Kaynakca: American Psychological Association (Amerikan Psikoloji Birlidi);
www.apa.org

geldigi kadar acik birakin. Durumu sizinkine benzeyen kisilerin destegini ve
problem ¢6zme deneyimlerini gbz ardi etmeyin. Bir sonraki asamanin ne
oldugunu ve oraya nasil ulasacaginizi kesfedin.

KAYNAKCA

University of Alabama at Birmingham Research and Training Center on
Secondary Conditions of Spinal Cord Injury / UAB Spain Rehabilitation
Center (Alabama Univ. Birmingham Kampds(i (UAB) OH ikincil Tibbi
Tablolari Arastirma ve Egitim Merkezi / UAB Spain Rehabilitasyon Merkezi),
National Multiple Sclerosis Society (Ulusal MS Dernegdi), Quebec Paraplegic
Association (Quebec Parapleji Birligi), Paralyzed Veterans of America
(Amerika’nin Felcli Gazileri), American Stroke Association (Amerikan [nme
Birligi)

BAS ETME VE UYUM SAGLAMA KAYNAKLARI

Reeve Foundation Peer & Family Support Program (PFSP) (Reeve Vakfi
Emsal ve Aile Destek Programi) fel¢ten sonra iyi bir yasam sUrdiren
mentodrlerin / emsallerin sagladigi duygusal destedi, rehberligi ve gercek
hayat deneyimlerinin paylasimini sunar. Su numaray! Ucretsiz arayiniz:
1-800-539-7309 veya bkz. www.ChristopherReeve.org/peer
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Acinin ardindan huzur bulmak mimkiindiir.” Bu s6z, klinik psikolog

Daniel Gottlieb’in baslica mesajlarindan biridir. Baska bir mesaji

da, “Engellilik ile mutluluk arasinda hicbir iliski yoktur” seklinde.
Cesitli sekillerde siklikla kullandigi bir iiciinciisii ise séyle: “istedigin
hayatin pesinden kosmak veya korktugun hayattan kacinmak icin ¢cok
fazla enerjini harcama. Elindeki hayati yasamak icin kendine giiven, ve o
hayati dolu dolu, biiyiik sevgi ve siikranla yasa.”

Dr. Dan Gottlieb, Ph.D.
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Gottlieb’in kisisel 6yklslU — hayatinin yarisini kuadriplejili olarak
gecirerek ornek teskil eden bu yarali sifacinin ilhami ve bilgeligi — bu
mesajlari sekillendirmektedir. Kisa adiyla Dr. Dan, evinin bulundugu ve
halk radyosundaki “Voices in the Family” (Ailedeki Sesler) programini
sundugu Philadelphia y6resinde iyi taninir. Psikoloji meslegine 1969°'da
basladi; esiyle birlikte iki kizlari oldu. 1979 yilinda gecirdigi koétd
bir otomobil kazasi gégUs seviyesinden asagdida fel¢ olmasina yol
actl. Bitmek tikenmek bilmeyen agri ve kayipla birlikte yillar stren
caresizlikten s6z ediyor. Kendinden tiksinme, glvensizlik ve utanc
duygularinin yani sira depresyonla dolu oldugunu, “terdrist” diye
tanimladigi vicudundan nefret
etmeye basladigini séylUyor.

Gottlieb, “Cogunlukla kendime
acimak ve magdur oldugumu
hissetmekle mesguldim” diyor.
Ebeveynleri ve ablasi vefat etti;
evliligi yikildi ve eski esi daha
sonra kanserden 6ldu. Erkek
torunu 6grenme engelliligi
ile dogdu. Kendi saghigi yillar
boyunca bircok 6ngoérilemez virajdan gecti.

Bu slrecte Gottlieb kendinde gUcli bir dayaniklilik kesfetti. Sefkat
rezervlerinden yararlanarak, firtinalari atlatmak icin kendini silahlandirdi.
“Elindeki hayatla kavga etme,” diyor. “Evet, her yerde blyik 6lclde aci
var. Ama aclyi dindirmenin yollari da var. Ama hepimizin kafasinda bunun
nasil dizeltilecegine, nasil olacagdina iliskin belirli bir dyki var. Konu,

ya tekrar yaradigimuizde veya mesanemiz calismaya basladiginda ya
da kilolari verdigimizde veya esimiz degistiginde ya da sigorta sirketi
6deme yaptiginda, diye uzar gider. Kafamizda, kendimizi mutlu etmek
icin ihtiyac duydugumuz kosullarin bir resmi olusur. istedigin hayati
beklemek veya eski hayatini 6zlemek yerine elindeki hayati yasa.”

Gottlieb sik sik belli bir sonucun umuduyla yasayan engelli kisilerle
karsilasiyor. “Bu kisiler hayatlarini, kendilerine ‘iste o zaman mutlu
olacagim’ diyerek yarini beklemekle yasiyor. Bana gére umut, buginin
kosullarina bakmaksizin yarinin nese getirecegine inanmaktir.”
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Yeni bir travma veya teshis tim aile icin kahredici ve korkunc olabilir. Kafa
karisikhgiyla bas etmenin ve 6ninizdeki dolu ve aktif yasami gérmeye
baslamanin en rahatlatici yollarindan biri de ge¢cmekte oldudunuz yoldan
daha 6nce gecmis, sordugunuz sorularin aynisini sormus ve simdi hayatin
tadini ¢cikarmakta olan birisiyle baglanti kurmaktir. Reeve Vakfinin Peer

& Family Support Program (PFSP) (Emsal ve Aile Destek Programi) size
yardim edecek birinin mevcut olmasini saglar. PFSP, Amerika Birlesik
Devletleri genelinde cesitli camialarda silahli kuvvetlerin eski mensuplari,
aileleri ve bakicilari da dahil olmak Uzere felcle yasayan kisilere duygusal
destegdin yani sira yerel ve ulusal kaynaklar hakkinda bilgi saglar. Emsal
mentorler, felcten etkilenen kisileri olabildigince bagdimsiz yasamalari,
camialari ile iliski icinde olmalari ve hayattaki gecis streclerine uyum
saglamalari icin gUlclendirir. PFSP, ister yeni felcli, ister yillardir felcle yasiyor
olsun, bir mentoérle konusmak isteyen herkese bire bir destek saglar. Séz
konusu mentor, bireysel kosullari anlayan ve paylasan biri olacak ve kendi
tecribelerinden kaynaklanan kisisel tavsiyeler, baglantilar ve destedin yani
sira, belki de kisinin yeniden hayatini strdlrmesini saglayacak kivilcimi
sunabilecektir.

Bazi seyler o kadar 6nemli ve kisiseldir ki, sadece onlari daha énce yasamis
baska bir kisi tarafindan anlasilabilir.
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PFSP’NIN CALISMA SEKLINE BiR ORNEK:

Omurilik hasari sonrasinda rehabilitasyon yaparken mentérim

Craig ile eslestirildim. Nasil hala aktif bir baba ve es olacagim konusunda

cok kaygiliydim. Craig esiyle omurilik hasarindan sonra tanisti ve ardindan

Uc¢ cocuklari oldu; omurilik hasariyla yasarken es ve baba olma konusunda

harika bilgi ve tavsiyeler sunabildi. Gérismeye devam ettikce, Craig bana

rehabilitasyonum icin ne gibi hedefler belirlemem gerektigi hakkinda cok

faydall bilgiler verdi. Rehabilitasyonum cok iyi gecti. Elde ettigim basartyi
blylk blciide o zaman Craig’den aldigim destek ve rehberlige borcluyum.

Taburcu olup eve gittikten sonra, rehabilitasyon merkezinden uzakta tekerlekli
sandalyedeki yeni hayatima nasil uyum saglayacagim konusunda tavsiyelerini
sormak icin Craig’i aradim. Craig bana cesaret verdi ve glnlik hayatini nasil
yasadigina iliskin 6zel bilgileri paylast.. Craig, ailemin satin alacadr ve o
zamanki ihtiyaclarim icin en uygun olan ve ayni zamanda ileride sdrebilmem
icin kolayca bana gdre uyarlanabilecek ara¢ tirini tespit etmeme yardimci
oldu. Criag ile olan iliskime ek olarak, esi de esimin ne beklemesi ve bazi
durumlari nasil ele almasi gerektidi konularint anlamasina yardimci oldu.

fliskimiz boyunca Craig’in bana &grettigi en énemli sey, benim héla felcten
énceki ayni adam, baba ve es oldugum ve hakkimdaki bu gercegi felcin
degistirmesine izin vermemem gerektigi oldu. Craig’in yardim ve destegi
sayesinde ddinyanin Ustesinden gelecegime inaniyorum.”

Tibbi bakim ve yardimci ekipmanlarla ilgili sorunlarda, veya o ¢ok 6zel
sorunlarinizla ilgili yardimci olacak uygun tecribeli birine ihtiyaciniz
oldugunda PFSP devreye girebilir.

Felcle yasiyorsaniz veya felcle yasayan bir bireyin annesi, babasi, esi veya
aile Qyesi iseniz, karsilastiginiz her ginkl gergekleri ve uzun vadeli gUclukleri
daha &nce yasamis olan biriyle konusmaniz yararli olabilir. Reeve Vakfinin
emsal mentorleri, sizi gliclendirmek amaciyla kisisel bilgilerini paylasma
konusunda ustadir. Ayrica, bu hizmetler icin asla Ucret alinmaz. PFSP, hem
felcle yasayan kisileri, hem de aile Gyelerini, mimkin oldugunda, cinsiyeti
ayni olan ve yasl, fel¢ seviyesi ve felce yol acan tibbi tablo tirl benzer olan
egitimli ve tescilli mentorler ile eslestirir. Program hakkinda daha fazla bilgi
veya bir mentér istemek icin PFSP’yi 1-800-539-7309’dan Ucretsiz arayiniz
va da peer@ChristopherReeve.org adresine bir mesaj gdnderiniz.
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Omurilik hasari veya hastaligi olan kisiler icin faydall olabilecek bircok
alternatif tip yaklasimlari mevcuttur. Zindelige ve sifaya yonelik bu tar
yaklasimlar ana tibbi akimlarin disinda kalmakla birlikte, dodu ve bati tibbi
arasinda bir kdprd sunabilir. Bu alternatifler, dizenli bakimin yerini alacak
sekilde degil, destekleyici nitelikte distndimelidir.

Paralyzed Veterans of America (Amerika’'nin Felcli Gazileri) teskilati
arastirma bolimdnin eski basmadird Dr. Laurance Johnston, OH icin
alternatif terapiler hakkinda bilgi derlemistir. Johnston, Alternative Medicine
and Spinal Cord Injury: Beyond the Banks of the Mainstream (Alternatif

Tip ve Omurilik Hasari: Ana Akim Kiyilarinin Otesi) baslikli kitabinda,
rehabilitasyon merkezlerinin cogunda kulaginiza gelmeyecek ¢ok sayida
tedavinin ayrintilarini vermektedir. Bu konudaki yaklasimi acik gértsludar:
“Fiziksel engelliligi olan, dzellikle de OH’li ve multipl sklerozlu bireyler icin
mevcut olan sifa yelpazesini genisletmek ve bu bireylerin kendi sagdlik
bakimlari hakkinda bilgi sahibi olarak karar vermelerine olanak saglamak.”

Johnston, doktorlarin insanlari alternatifleri kullanmaya karsi uyarabilecegine,
ancak geleneksel tibbin da pek glvenli olmadidina isaret ediyor: Her yil
hastanelerde 100 binden fazla insan ters ila¢ reaksiyonlarindan 6lUyor;

iki milyon kisi hastaneye yattiktan sonra enfeksiyona yakalaniyor; tibbi
hatalar her yil 100 bine kadar insani éldurdyor. “Bu istatistikler, omurilik

islev bozuklugu olanlar icin 6zellikle &nem tasir; ¢clnkU bu kisiler, asiri ilag
alimina, yasami tehdit edici enfeksiyonlara ve hastaneye daha fazla gitmeye
genellikle yatkindir,” diyor Johnston.

Alternatif tip terapilerinin titiz klinik arastirmalarla dodrulanmadigindan

mi endiseleniyorsunuz? Gergekten de bunlarin arkasinda yUksek not almis
kanitlar yoktur. Ancak Johnston’a gbére, hekim uygulamalarinin sadece ylzde
10 ila 20’si bilimsel olarak kanitlanmistir. Johnston, “Geleneksel ve alternatif
tip codunlukla bir kullanim ve deneyim gecmisine dayanir,” diyor. Burada
tibbi alternatiflerden birkac¢i hakkinda genel bilgi bulacaksiniz:

Akiipunktiir: Duyu, bagirsak ve mesane islevleri icin faydali oldugu ve MS’li
kisilerde kas spazmlari, gérme duyusu, uyku, cinsel islev ve mesane kontrolU
icin faydali olabilecegi iddia edilmektedir.

Qigong: Merkezi omurilik agrisini azaltabilir.

Ayurveda: Hindistan’in eski batlnsel tibbi, kisiyi saglikli ve hastaliksiz
tutmaya calisir. Her tarll yaralanmadan sonra zehirli maddeleri temizlemek
icin zerdecal, karabiber, zencefil, kisnis, rezene ve meyan koékl dahil olmak
Uzere belirli baharat énerilir.

Bitkisel Devalar: Bircok sifall bitki 6zellikle sinir sistemini destekler ve besler.
Takke cicedinin (nane ailesinden bir bitki) taze 6z0 sinir enflamasyonunu
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azaltir; sttlt yulaf (yani,
olgunlasmamis yulaf
taneleri) ile yapilmis bir
¢dzelti, ndron miyelin
kilifinl yeniden insa b

edebilir; tavsancil otundan y

(maydanoz ailesinden bir ! 4
ot) yapilmis bir merhem,
hasarl sinirleri tedavi
etmek ve rejenerasyon
uyarimi saglamak icin
Glneybati ABD’de Latin
Amerika kdkenlilere ait
geleneksel bir devadir.

Aromaterapi: Solunum
enfeksiyonlarini édnlemek,
balgam temizlemeyi
desteklemek, depresyonla
mucadele etmek ve
uykuya yardimci olmak
icin eteri yaglar kullanilir. Bunlar ucuzdur ve yan etkileri yoktur.

Miknatislar: Bunlarin kan dolasimini gelistirdigi, yara iyilesmesini destekledigi
ve karpal tinel sendromunu azalttigi iddia edilmektedir.

Edgar Cayce: Amerika’nin en UnlU tibbi sezgini, multipl sklerozun ana
sebebinin altin eksikligi olduguna inaniyordu; tedavisi, iki elektroterapi cihaz,
Islak hidcreli akll ve radyal techizat aracilidiyla altinin titresim enerjisinin
uygulanmasini iceriyordu. Cayce’nin OH icin tavsiyeleri de altinin titresim
enerjisinin kullanilmasini vurguluyordu.

Bkz. www.healingtherapies.info ve National Center for Complementary
and Integrative Health (Ulusal Tamamlayici ve Bdtlinlestirici Saglik Merkezi),
www.nccih.nih.gov

Simdi degdilse, ne zaman? Bir fithess programina baslamak icin asla cok
gec degildir. Egzersiz, zihne ve viicuda iyi gelir ve kisinin islevsel yetenegi
ne olursa olsun, hemen hemen herkes egzersiz yapabilir. Bazi kisiler vicut
gelistirmek icin egzersiz yapar. Digerleri ise daha kuvvetli olmak, diren¢ ve
dayanikliik kazanmak, eklemlerin oynaklidini ve esnekligini korumak, stresi
azaltmak, daha iyi uyumak amaclariyla veya sadece egzersizle kendilerini
daha iyi hissettikleri icin yapar.
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FARKINDALIK, MEDITASYON, DUA

Farkindalik,  kafanizin  icindeki  gdrdltiyd  saliverme
uygulamasidir. Farkinda olmak; her seyiyapmak, dlizeltmeye
calismak ve her seye tepki vermek yerine, hareketsiz

oturmayi, su anda neler olup bittiginin bilincinde

olmayi icerir. Bu uygulama kelimeler ve ddstinme

ile dedil, yargilardan, gérislerden ve stresin baslica

kaynadi haline gelen diger sorunlardan arinmis bir & 4
zihinle tam olarak dinleyerek gerceklestirilir. Ddstnceler

ve duygular gézlemlenmeli, ama yargilanmadan |
gecmelerine izin verilmelidir. k/

Farkindalik meditasyonu zor degildir ve bunu yapmanin dodgru ya da yanls yolu
yoktur. Ancak, zihni uzun sdre susturmak icin prova yapmak gerekebilir. Zihniniz
orada oraya dolasacaktir. Bunun bir sakincasi yoktur. Sadece disdncelere dikkat
edilmeli ve gecmelerine izin verilmelidir.

ilk 8nce her giin 10 ila 20 dakika ayirarak baslayin. Hicbir 6zel donanim gerekmez.
Masrafi yoktur. lhtiyaciniz olan tek sey sessiz bir alandir. Cogu kisiler gézlerini
kapatarak meditasyon yapar. Ama siz isterseniz bir nesneye, érnegin bir muma
odaklanabilirsiniz. Aleve konsantre olmak, glrdltiyl gidermeyi kolaylastirabilir.

Buradaki temel fikir, dikkatinizi bir yerde toplamaktir. Strese ve endiseye neden
olan dikkat daditici bircok seyden zihninizi arindiran budur. Dikkatinizi belli bir
nesne, bir gériintd, bir slogan (mantra) gibi seylere yodunlastirin. Baslamanin bir
yolu, solunuma odaklanmaktir. Yavas ve rahat bir sekilde nefes almaya ve vermeye
konsantre olun. Dagilan zihni daima nefese geri getirin.

Meditasyon becerileriniz arttikca, basinizdan, géz kapaklarinizdan, omuzlarinizdan,
parmaklarinizdan baslayarak yavasca ayak parmaklariniza inerek gerginligin serbest
birakildigini bilingli bir sekilde gézinlizde canlandirin. Rahatlamayi, nefesinizle tim
kaslariniza ve vicudunuzun tim bélgelerine génderin.

Dua etmek, meditasyonun en iyi bilinen ve en yaygin olarak uygulanan &rnegidir.
Bazi insanlar zihni odaklamak, rahatlatmak ve susturmak icin dinsel mantralar
kullanir.

Meditasyonun klinik etkileri daha belirgin hale gelmektedir. Endise, adri, depresyon
ve stresi azaltmanin yani sira duygudurumu ve 6zsaygiy! gelistirmek icin de faydali
oldugu ddsdndlen farkindalik, bircok tip merkezinde insanlarin genis bir yelpazeyi
kapsayan fiziksel ve psikolojik belirtilerle bas etmelerine yardimci olmak icin
égretilmektedir. Meditasyonu, bazi kisiler yaraticiligi gelistirmek veya performansi
ilerletmek icin kullanir.

Bilgi icin bkz. National Center for Complementary and Integrative Health (Ulusal
Tamamlayici ve BUtlnlestirici Saglik Merkezi).
www.nccih.nih.gov/health/meditation/overview.htm
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Egzersizin faydal oldugundan stphe yoktur. Egzersiz; kalp hastaligi, seker
hastaligi, basi yaralari, karpal tlnel sendromu, solunum yollarini kisitlayici
akciger hastaligi, yiksek tansiyon, idrar yolu enfeksiyonlari ve solunum
hastaligi gibi ikincil tibbi tablolari 6nler. Arastirmalar, aerobik bir egzersiz
programina katilan multipl sklerozlu kisilerin daha iyi kalp-damar saghgi
ve daha iyi mesane ve bagdirsak islevi elde ettiklerini, daha az yorgunluk
ve depresyon hissettiklerini, daha pozitif bir tavir edindiklerini ve sosyal
aktivitelere daha fazla katildiklarini géstermektedir.

Kazasindan yedi yil sonra, 2002 yilinda Christopher Reeve az bir miktar
hareket ve duyu geri kazandigini diinyaya géstermisti. Tibbi beklentilerin

cok Ustlnde olan Reeve’in bu kazanimi, onun glnlik yasaminda dramatik

bir etkiye yol acti. Bu islev iyilesmesinin, yogun fiziksel aktivitenin sonucu
olduguna inaniyordu. Reeve egzersize kaza gecirdigi yil basladi. Bes yil
sonra, Reeve bir isaret parmagini istemli bir sekilde hareket ettirebildiginin ilk
olarak farkina vardiginda, muteveffa Dr. John McDonald’in gézetimi altinda
yogun bir egzersiz programina basladi. O zamanlar St. Louis'teki Washington
Universitesinde olan McDonald, bu aktivitelerin faaliyetsiz sinir yollarini
uyandirmis olabilecegdini ve dolayisiyla iyilesmeye yol actigini éne sirmustu.

Reeve, kollarinda, uylugun énl ve arkasinda ve dider kas gruplarinda kitle
gelistirmek icin egzersizlerine giinlik elektriksel uyarim dahil etti. islevsel
elektriksel uyarim (ingilizce kisaltmasiyla FES) bisikleti stirdi, dogal solunum
egitimi yapti ve ayrica su terapisine katildi. Reeve, 1998 ve 1999°d3, islevsel
adim atislarini tesvik etmek icin kosu bandi (hareket) egitimi yapti. Asagida
FES bisikleti hakkinda daha fazla bilgi bulabilirsiniz.

Herkes egzersiz yaparak islev kazanamaz veya kazanmayi da beklememelidir.
Ancak, form kazanmanin baska bir iyi nedeni vardir: Egzersiz zeki kalmamiza
yardimci olur ve beyni saglikli tutar. Néro-bilim arastirmalari, egzersizin beyin
hlcrelerinin codalmasini gelistirdigi, dejeneratif hastalikla micadele ettigi

ve bellek icin faydali oldugu gérislerini desteklemektedir. insanlar Gzerinde
yapilan birka¢ arastirma, egzersizin uyanikligr artirdigini ve insanlarin daha
net disinmesine yardimci oldugunu gdstermistir.

Sizi egzersiz yapmaya motive eden her ne ise, iyi bir sebeptir. Kilo kaybi bir
baslangictir. Amerika Birlesik Devletleri’nde bir obezite salgini var. Engelli
kisiler maalesef, metabolizma degisikligi ve kas kUtlesinin azalmasinin yani
sira genelde daha dUsUk aktivite dlzeyinden dolayi fazla kilolu olmaya daha
yatkindir.

Fazla kilolari atmanin zorunlu nedenleri vardir. Arastirmalar, tekerlekli
sandalye kullanan kisilerin kollarina ytklenen stres miktarindan dolayr omuz
agrisi, eklem bozulmasi ve hatta adrili rotator manset yirtiklari agisindan
risk altinda olduklarini géstermektedir. itecek agirlik ne kadar fazlaysa,
omuz Uzerindeki stres de o kadar ¢oktur. Ayrica, fazla kilo cilt icin de ek risk
olusturur. insanlar kilo aldikca, cilt nemi hapsederek basi yarasi riskini biytk
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Olctde artirir. Hareketsizlik ayrica, gévde kontrolinUn kaybina, kaslarin
kisalmasina veya zayiflamasina, kemik yogunlugunun azalmasina ve solunum
verimsizligine neden olabilir.

Ancak felcli kisiler bu mesaji duymuyor olabilir. ABD Baskaninin Fiziksel
Fitness ve Spor Konseyine gore, engelli kisilerin orta siddette fiziksel
aktiviteye dizenli olarak katilma olasiligi, engelli olmayan kisilere kiyasla
daha dusdktar. Genel nifus icin de aynisidir. insanlarin bir fitness programini
sUrdldrmesini engelleyen sey codunlukla egzersizin “calisma” kismidir.

Halbuki, fiziksel aktivitenin saglik faydalarina yol agmasi icin agir olmasi
gerekmez. Bir sporcu olmaniz gerekmez. Tercihen her giin orta diizeyde
fiziksel aktivite ile 6Gnemli saglik yararlari elde edilebilir. DUsUk yogunluklu
fakat daha uzun sUreli egzersiz (kisinin tekerlekli sandalyesini 30-40 dakika
sUrmesi gibi) veya ylUksek yogunluklu fakat daha kisa sireli egzersiz (20
dakika tekerlekli sandalye basketbolu gibi) ile yeterli aktivite elde edilebilir.

Daha yUksek dizeyde fiziksel aktivite ile ek sagdlik yararlari elde etmek
mUmkUnddr. Daha uzun sireli veya daha yogdun bir fiziksel aktivite
aliskanhgini diizenli olarak sdrdirebilen kisilerin daha fazla fayda gérmesi
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muhtemeldir. Daha 6nce sedanter olan (hayati fiziksel aktivite icermeyen)
kisiler, fiziksel aktivite programlarina kisa (5-10 dakikalik) sUrelerle baslamall
ve yavas yavas istenen aktivite dlizeyine ¢cikmalidir.

istemli egzersiz yapamayan felcli kisiler icin islevsel elektriksel uyarim
(ingilizce kisaltmasiyla FES) yénteminin kas kitlesini gelistirdigi, daha iyi

kan dolasimi ve metabolizma sagladigi ve kas lifi bilesimini olumlu yénde
degistirdigi gosterilmistir. Bir Miami Project to Cure Paralysis (Miami Felce
Sifa Bulma Projesi) ekibine gbre FES bisikleti, kuadripleji ile yasayan kisilerde
kalp kasl atrofisini (erimesini) geri cevirmektedir. FES yararli olmakla birlikte,
yaygin olarak mevcut olmadigi gibi herkes icin uygun da degildir. Daha fazla
bilgi icin doktorunuzla gérlsmeniz ve bir sonraki kisma bakmaniz énerilir.

Fitness hedefleriniz gercekci olsun, ama programiniza sadik kaliniz. Herhangi
bir agri, rahatsizlik, mide bulantisi, bas dénmesi, dengeyi kaybetme hissi,
g69Us agdrisi, dlzensiz kalp atisi, nefes darligi veya ellerinizde nemlilik
hissederseniz egzersizi durdurunuz. Daima bol sivi aliniz. Felcli kisiler yeni
bir fiziksel aktivite programina baslamadan 6nce bir doktora danismalidir.
Asiri egzersiz veya uygun olmayan aktiviteler ters etki yapabilir. Ornegin,
multipl sklerozlu kisilerde egzersiz, kalp-damar disotonomisi adi verilen, kalp
atis hizini ve tansiyonu dasdren bir duruma yol acabilir. Ayrica, egzersizin
vlcudu i1sitmasindan dolayi, 1si hassasiyeti (6zellikle MS’li kisilerde) nedeniyle
yorgunluk, denge kaybi ve gbrsel degisimler baslayabilir; gerektiginde
sogutucular (soguk yelekler, buz paketleri) kullaniimalidir.
www.steelevest.com

KAYNAKCA

National Center on Health, Physical Activity and Disability (Ulusal Saglik,
Fiziksel Aktivite ve Engellilik Merkezi), President’s Council on Physical
Fitness and Sports (ABD Baskaninin Fiziksel Fitness ve Spor Konseyi),
National MS Society (Ulusal MS Dernegi), Craig Hospital (Craig Hastanesi),
Paralyzed Veterans of America (Amerika’nin Felcli Gazileri)

FITNESS VE FES KAYNAKLARI

National Center on Health, Physical Activity and Disability (NCHPAD)
fitness, egzersiz ve rekreasyon konularinda kaynaklar sunar. Forma girmeye
karar verdiginizde iyi bir baslama noktasidir. Ucretsiz 1-800-900-8086; www.
nchpad.org

The Cleveland FES Center (Cleveland FES Merkezi) felcli kisiler icin islevi
geri kazandirma tekniklerini tesvik eder. FES Bilgi Merkezine ev sahipligi
yapar. 216-231-3257; http://fescenter.org
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islevsel elektriksel uyarim (ingilizce kisaltmasiyla FES), felcli bir

vUcutta kaslara dustk dlzeyli elektrik akimi veren yardimci bir cihazdir.
Elektrotlar, gerektigi gibi cilde takilabilir veya cilt altina implante
edilebilir. FES, sabit bir bisikleti (veya ergometreyi) sirmek amaciyla
bacaklara glc saglayabilir. Kuadriplejili kisilerin bir omuz silkme hareketi
kullanarak elle kavrama hareketini baslatabilecekleri bir FES sistemi FDA
tarafindan onaylandi ve piyasaya suruldu (¢cok etkili olan bu sistemde
ellerini kullanmak hastalarin cok hosuna gitti, ancak sirket tutunamadj).
FES sistemi ayakta durmayi, solunumu, 6kslrmeyi ve idrar yapmay!
kolaylastirmak icin kullaniimistir.

Ticari olarak en gelismis sekil olan .E
FES bisikletinin felcli bir vicuda
egzersiz yaptirmak icin cok iyi

bir ydéntem oldugu 1980’lerden beri
gosterilmistir. FES, kas kutlesini gelistirir,
kalp ve akcigerler icin yararhdir. Ayrica kemik
glicUne ve bagisiklk sistemine de faydasi
olabilir. FES sistemleri bazi kisiler tarafindan
sabitleyicilerle yUrimelerine yardimci olarak
kullanilmistir. FES veya herhangi bir fiziksel
aktivite genel saglik ve zindelik icin
faydalidir. FES aktivitesi iyilesmeyi
de etkileyebilir mi?

Omurilik hasarinin
rehabilitasyonunda uzman
bir nérolog olan miteveffa Dr. John Restorative Therapies, Inc.
McDonald etkiledigine inaniyordu. firmasinin RT300 bisikleti
“Islevin kendiliginden iyilesmesinin

azamiye yukseltilmesi, felcli kisilerin, en siddetli olgular dahil olmak
Uzere cogunlugu icin mUmkuUin olan bir seydir,” iddiasini ileri sGrmuUsta.

Bu kavrami seven McDonald, Restorative Therapies, Inc. adli sirketin
kurulmasina yardimci oldu (www.restorative-therapies.com). RT
bisikletinin RT300 modeli (kol icin FES uygulayan tiri de mevcuttur)
Ergys adl orijinal FES bisikleti ile rekabet eder (www.musclepower.
com). Aralarindaki baslica fark, RT’nin daha klg¢lk olmasi ve bir tekerlekli
sandalyeden aktarilmadan strUlmesidir. Her ikisinin de fiyati $15,000’in
Ustindedir; bazi sigorta sirketleri FES icin 6deme yapar. Baska bir
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secenek de evde kullanim icin tasarlanmis olan MyoCycle (https:/
myolyn.com) bisikletidir. Medicare su ana kadar FES bisikletleri icin geri
6deme yapmamistir.

JEN FRENCH: NOROTEKNOLOJi

Néroteknoloji sadece elektriksel uyarimdan
ibaret degdil, insan sinir sistemiyle etkilesime
giren bir tibbi cihaz ve terapi kategorisidir. Bu
kategoridekiler, anlamli islev kazandirmak,
belirli bir tibbi tablonun tedavisini saglamak ya
da terapiyi takviye etmek icin cesitli sekillerde
kullanilabilir.  Cihazlar harici olarak, &rnedin
cilt ylzeyine uygulanabilir ya da bir cerrahi
prosedirle vicut icine implante edilebilir. Felg
icin secenekler asagidakileri icerebilir:

Nefes alip verme, kslirme veya

solunum sistemleri

El, kol ve omuz sistemleri

Mesane ve bagdirsak kumandasi

Spastisite veya agri yénetimi 2012 Engelli Olimpiyatlarinda

Bast yaralarini nleme ve yara iyilestirme yelken dalinda gimds madalya

Ayakta durdurma ve yliriitme sistemleri kazanan Jen French ve

. . . , JP Creignou.
Egzersiz ve rehabilitasyon sistemleri

Rehabilitasyon sdrecinin uzatiimasi veya ikincil tibbi tablolar ile micadele s6z
konusu ise, néroteknoloji bir secenek olabilir. Herhangi bir programa baslamadan
énce teknolojiler hakkinda bilgi sahibi olmak ve sonra egitimli bir tibbi uzmana
danismak énemlidir.

Nasil mi biliyorum? Né&roteknolojiyi 1998 yilinda gecirdigim bir kayak kazasi
sonucunda olusan omurilik hasarindan bu yana kullaniyorum. Kollarimin
rehabilitasyonuna yardimci olarak ylzeyden elektriksel uyarim ve rehabilitasyon
sdrecimin erken dénemlerinde egzersiz icin FES bisikleti kullandim. Daha sonra,
Cleveland FES merkezinde bacaklarima deneysel elektrotlar implante edildi. Bu
sistem, kas atrofisi ve basi yaralari gibi yaygin ikincil tablolarla micadele etmeme
olanak sagliyor. Ayrica glnlik islevler icin de kullaniyorum. Tekerlekli sandalyemde
govde kontroll ve manuel tekerlekli sandalyemi siirmek icin kullaniyorum. Ayrica,
ylksekteki nesnelere ulasma, zor aktarimlari gerceklestirme, ayakta alkislamaya
katilma ve didglinimde giris ydrdylsimd yapma gibi firsatlarda bana tekerlekli
sandalyemden kalkma 6zgdirligd veriyor. Néroteknolojiler ve bunlarin size nasil
fayda saglayabilecedi hakkinda bilgi edinmek icin kendinize biraz zaman ayiriniz.
https.//neurotechnetwork.org — Jen French
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lvi saghgin iyi beslenmeye bagl oldugunu sdylemeye gerek yok, veya en azindan
gerek olmamali. Yiyecek maddeleri nasil gérandigimuizi ve hissettigimizi, ve
vicudumuzun naslil ¢calistigini etkiler. Dogru beslenmek enerji saglar, bagisiklik
sistemimizi glc¢lendirir, bizi uygun vicut agirliginda ve tim vicut sistemlerini
uyum icinde tutar. Yanls beslenmek kilo alimina, seker hastaligina, kalp
hastaligina, kansere ve diger “uygarlik rahatsizliklarina” neden olabilir.

lyi beslenmek, felcle yasayan kisiler icin daha da énemlidir. Travma ya da
hastaliktan sonra vicutta olusan degdisimler nedeniyle, beslenmenin sagligi
korumak acisindan oynadigi roll anlamak her zamankinden daha énemlidir.

Bir omurilik hasarindan sonra ¢ogu insan bir miktar kilo kaybeder. Vicut
enerjisini ve besin maddelerini kendisini onarmak icin kullandigindan, hasar
vicuda stres uygular. Stres metabolizma hizini artirir; vicut kalorileri daha

hizli yakar. Dahasl, yeni hasar gbren bircok kisi normal bir diyeti takip edemez.
Yaklasik bir ay streyle kaslar erirken, kilo kaybi devam eder. Daha sonra ise
problem, kilo azligi dedil, fazlahdidir. OH ile yasayan kisiler fiziksel aktivite
noksanlidina yatkin oldugundan kalori yakmazlar. Bu da obeziteye giden yoldur.

Genel nlfusa kiyasla, omurilik hasarli kisiler beslenme ile ilgili iki probleme
yatkindir: Kalp hastalidi ve seker hastalidi. Tam olarak anlasilmayan nedenlerle
kan kimyasi bozulur: insilin toleransi cok yUksektir. (Viicut, dokularina enerji
tasimak icin giderek daha fazla inslin hormonu Gretir. Bu, seker hastaligina
giden yollardan biridir.) Bu arada, “kétl” kolesterol ve trigliseritler cok yiksek,
“iyi” kolesterol ise cok disuktdr.

OH ile yasayan kisiler icin metabolizma profillerini ydnetmelerine iliskin kesin
kurallar yoktur. Burada éneri, doktorlarin herkese soyledigi seydir: yasam
tarzinizi makul diizeyde tutunuz; fazla yemeyiniz; biraz egzersiz yapiniz; sigara
icmeyiniz; kilo almayiniz.

Bazilari icin sorun sadece yiyecekler degil, yiyeceklerin sunulma seklidir.
Amiyotrofik lateral sklerozlu ve yutma problemli baska hastaligi olan kisiler,
yemeklerinin yogunluk ve kivamini diizenlemek zorundadir. Yemekler, asgari
cigneme ile bogazdan asadiya kayabilecek sekilde daha yumusak olmali ve daha
klcUk parcalara kesilmelidir. Yiyecek ve icecekler cok sulu olursa, sivinin bir
kismi nefes borusundan akcigerlere kacarak 6kstirmeye neden olabilir. Yiyecek
maddesi kizarmis ekmek gibi cok kuru olursa, bogazi tahris ederek dkslirmeye
neden olabilir. Bu problem ¢cogunlukla tereyadi, recel vb. eklenerek ¢ozllebilir.
idaresi daha kolay olabilecek yiyecekler arasinda sunlar sayilabilir: muhallebi,
dondurma, puding, sade yogdurt, meyve konservesi, elma puresi, tereyadli
kabuksuz kizarmis ekmek, tavuk budu, somon balidi, koyu ¢orba, ¢irpilmis
yumurta ve patates pUre. Kacinilmasi gereken yiyeceklere ise sunlar dahildir:
Cok baharatli veya asitli yiyecekler, yumusak ekmek, kurabiye, kraker, kuru
kahvalti tahillari, misir unlu kraker, fistik ezmesi, marul / kivircik salata, kereviz
sapl, pilav, ve kabuklu veya cekirdekli meyve ve sebzeler (bezelye, misir, elma,
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cilek / bégurtlenler).

Bagdirsak yénetimi diyet ile dogrudan iliskilidir. Bagirsaklarin kas hareketlerine
kumanda eden beyin mesajlari ¢calismadigindan, yiyeceklerin bagdirsak sistemi
icinde hareket etmesi zordur. Glinde 25-35 gram dlizeyinde yUksek lif icerikli
bir diyet ve bol sivi énerilir. Dogru, ¢cok miktarda liften séz ediyoruz. Bu nereden
gelir? Sebzeler, meyveler, yemisler, patlamis misir. Bazi kisiler Metamucil gibi
diyet destedi alir. Kaginilmasi gerekenler: Yag orani yliksek yiyecekler. Bunlar
sistem icinde kolay hareket etmez.

Hastalik dolayisiyla fel¢ olan bazi kisiler icin diyet ve beslenme neredeyse dinsel
bir sorun haline gelir. Elbette biraz kafa karisikligi ve tartisma da buna eslik
etmekten geri kalmaz. Ornegin, multipl sklerozlu kisiler icin 6zel diyetlerin bircok
taraftari vardir. National Multiple Sclerosis Society (Ulusal MS Dernegdi), ¢esitli
tahil / hububat, meyve ve sebzeler iceren, yad orani disik ve karbonhidrat
orani yiksek olan standart gida piramidini dnermektedir. Neredeyse 50 yil dnce
Oregon’daki bir doktor tarafindan baslatilan Swank MS diyetinde ise kesinlikle
sat Urdinleri icermeyen ve yagdsiz bir rejim savunulur. Roy Swank, kendi MS
hastalarindaki nikslerin siklik ve siddetini hayvan yaglarini keserek azalttigini
iddia etmis ve bunun MS’li herhangi biri icin vazgecilmez bir ilk adim oldugunu
séylemistir.

1950’lerde Oscar aday! bir Hollywood yazari olan Roger MacDougall siddetli

bir MS hastasiydi. Bacaklari fel¢ olmus, sesini timuyle, gérme duyusunu ise
neredeyse tamamen kaybetmisti. “Paleolitik diyet” olarak bilinen, protein

orani yiksek, karbonhidrat orani dtsik bir diyetle durumunun cok dizeldigini
soylemistir. “Sifaya kavusmadim. Sadece remisyondayim. Ancak bu remisyona
kendimin yol actigima kesinlikle inaniyorum.” MacDougall diyetinin dayanadi
sdyledir: Insanoglu 10 bin yil dnce tarima baslayana kadar hepimiz avci-toplayic
olarak dogal kaynaklardan et, yemis ve bogdrtlenler yedik; modern tarimin
islenmis yiyecek Urinleriyle bas etmek icin evrim gecirmedik ve dolayisiyla
bugday ve diger glutenler, rafine seker ve yiksek yag oranli etler gibi belirli
yiyecek maddelerine karsi alerji gelistirebiliriz. Ona gdre bu alerjiler MS, artrit
vb. otoimmin hastaliklarina yol acabilmektedir. MacDougall'in ¢aresi: Madara
adami gibi ye. Veya en azindan daha seyrek ye. En son diyet trendi ise soyle:
Bes glin ne istersen ye, iki glin hicbir sey yeme. Bunun faydasi olabilir: Bilimciler,
cok az yiyen sican, fare ve solucanlarin, normal diyet yiyenlerden daha uzun
slre yasadigini biliyor. Aynisi insanlar icin de dogru olabilir. Kalorilerini ve

yeme programlarini dikkatli bir sekilde dizenleyen kisiler daha sagdlikli kalabilir
ve yasam slrelerini uzatabilirler. En iyisi, herhangi bir diyete veya perhize
baslamadan énce doktorunuza danismaktir.

KAYNAKCA

Spinal Cord Injury Information Network (OH Bilgi Agi1), Rehabilitation
Research and Training Center on Aging and Spinal Cord Injury at Rancho
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Los Amigos (Rancho Los Amigos Yaslanma ve OH Rehabilitasyon Arastirma
ve Egitim Merkezi), ALS Association (ALS Birligi)

BESLENME KAYNAKLARI

Nutrition.gov sitesi diyet ve yiyecek maddeleri konusunda bir kaynak olup,
bunlarin hastalik, aktivite vb. ile ilgisi hakkinda da bilgi saglar.
www.nutrition.gov

National Institutes of Health: Office of Dietary Supplements (Ulusal Saglik
Enstitileri: Diyet Destekleri Ofisi) beslenme destekleri hakkinda gUvenilir
bilgi sunar. www.ods.od.nih.gov

FELCLE ILGiLi BESLENME SORUNLARI

Basi yaralari: Aktif bir basi yarasi, protein, vitamin ve mineral oranlari
ylksek bir diyet gerektirir.

Bébrek veya mesane taslari: Omurilik islev bozuklugu olan bazi
bireylerde tas olusumuna yatkinlik olabilir. Belirli iceceklerin idrarda
kalsiyum kristalleri olusturmasi daha muhtemeldir (bira, kahve, kakao,
kolali icecekler). Sut drdnleri de (sUt, peynir, yogurt, dondurma) probleme
yol acabilir. Bébrek veya mesane taslarindan kacinmanin en iyi yolu bol
su icmektir.

o

Idrar yolu enfeksiyonu: Gazli icecekler
(gazoz vb.), portakal suyu ve greyfurt
suyu, idrarin alkali hale gelmesine

ve [YE'ye yol acabilecek bakteriler
icin bir dreme yerine dénlsmesine
neden olabilir.

Kilo kontrolii: Obezite Amerika
Birlesik Devletleri genelinde
artmaktadir ve engelli kisiler bu
tablonun bir parcasidir. Fazla kilo
mobiliteyi, dayanikliigi ve dengeyi azaltir.
Aktarimlari zorlastirir ve basi yarasi riskini artirir. S —

Distk kilolu olmanin da tehlikeleri vardir; daha az enerji ve daha fazla
yorgunluk ile sonuglanan enfeksiyon ve basi yarasi risklerini ylkseltir.

Genel kurallar: Beslenme uzmanlarinin cogu standart gida piramidine
oldukca sadik kalir (kalorilerin cogu karmasik karbonhidratlardan,
yani ekmek ve nisastalardan gelir ve st Gridnleri bolca kullanilir; rafine
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sekerlerden ve yagdan kacinilir). Amerikan
gida aliskanliklarinin bu temeli, son yillarda
poplilerlik kazanan yliksek protein oranl
bircok diyet tarafindan sorgulanmistir.
Yaygin inanca aykiri olarak,
karbonhidratlarin ayrica obezite, seker
hastaligr ve kalp hastalidi acisindan
problem  oldugunu  ileri  sdren
arastirmalar da mevcuttur. Bununla
birlikte, olagan bir rehabilitasyon
beslenme programinda genellikle
toplam kalorilerin ylzde 50-60°in1 temsil
eden karbonhidrat alimi ve toplam kalorilerin
ylizde 20’sini olusturan protein alimi énerilir.

Protein: Mobilitesi kisitli olan kisilerin doku veya kas erimesini énlemeye
yardimci olarak genellikle daha fazla proteine ihtiyaci vardir. Her glin en
az iki kez 4’er ons’luk (115°er gramlik) porsiyonlar halinde yliksek protein
oranli yiyecek tiketilmeli, aktif bir basi yarasi varsa bu miktar daha da
artirilmalidir.

Lif: Normal bagirsak islevini tesvik etmek ve kabizlik ve ishali 6nlemek icin,
beslenme uzmanlari tarafindan tam tahilll ekmekler ve kahvalti gevrekleri,
taze meyve ve sebze, kavrulmamis yemis ve cekirdek karisimlari ile
kurutulmus meyve, ve fistik ezmesi énerilmektedir.

Swvilar: Viicudun su kaybina ugramamasi ve bébreklerin ve mesanenin
bosalmasi icin bol su gereklidir.

Mineraller ve vitaminler: Meyve ve sebzeler, A vitamini ve B vitamin
ailesi icin iyi kaynaklardir. Fazladan C vitamini ve bir cinko destegi almanin
cilt saghgi icin faydali olduguna dair bazi kanitlar mevcuttur.

Antioksidan vitaminler: Bu vitaminler, badisiklik sistemini uyarir ve
vldcudun hdcrelerine zarar verebilecek serbest radikalleri toplar. Kronik
sinir hastaligi olan bircok kisi A vitamini (beta-karoten), C ve E vitamini
dahil olmak Uzere diyet destegdi alir. Meyve ve sebzeler iyi antioksidan
vitamin kaynagidir. Diger kaynaklar arasinda lzim cekirdedi 6z0, koenzim
Q10 ve piknogenol sayilabilir.

D vitamini: Glnese fazla cikmiyorsaniz D vitamini destedi almaniz
faydalidir. D vitamini ile multipl skleroz arasinda bir baglanti oldugunu
gosteren veriler mevcuttur. Kisi ekvatordan ne kadar uzakta yasiyorsa MS
riski de o kadar yliksektir.
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Felc, bir erkegin cinselligini hem fiziksel, hem de psikolojik olarak etkiler.
Erkekler, “Hala yapabilir miyim?” diye merak ederler. Erkekler, cinsel hazzin
gecmiste kaldigi kaygisina dUserler. Artik cocuk sahibi olamayacaklarindan,
es adaylarinin onlari ¢ekici bulmayacagdindan veya eslerinin cekip
gideceklerinden endiselenirler. Hastalik veya hasardan sonra erkeklerin
iliskilerinde ve cinsel aktivitelerinde codunlukla degisimlerle karsilastiklari
dogrudur. Elbette duygusal degisimler de olur ve bunlar da kisinin cinselligini
etkileyebilir.

Felcten sonra, ereksiyon bir numarali sorundur. Normal olarak erkeklerde iki
tlr ereksiyon vardir. Psikojenik (ruhsal kdkenli) ereksiyon, cinsel disinceler
ya da uyaricl bir sey gbérmek veya isitmek sonucunda olusur. Beyin, bu
uyarici mesajlari omuriligin T10-L2 seviyelerinde disari ¢ikan sinirleri
araciligiyla génderir, ardindan bu mesajlari penise aktarir ve bu da ereksiyon
ile sonuclanir. Psikojenik ereksiyon yetenedi, felcin seviyesine ve derecesine
baghdir. Genellikle, alt seviyede tam olmayan hasarli erkeklerin psikojenik
ereksiyona ulasma olasihgi, Ust seviyede tam olmayan hasarli erkeklere
kiyasla daha yUksektir. Tam hasarli erkeklerin psikojenik ereksiyona ulasma
olasihgi daha dustktir.

Refleks ereksiyon, penis ya da kulaklar, meme uclari veya boyun gibi diger
erotik boélgeler ile dogrudan fiziksel temas oldugunda olusur. Refleks
ereksiyon istemsizdir ve cinsel ya da uyarici dislnceler olmadan olusabilir.
Erkegin refleks ereksiyona ulasma yetenedine kumanda eden sinirler,
omuriligin sakral (52-S4) kesimlerindedir. Felcli erkeklerin cogu, S2-S4 yolu
hasarli olmadigi takdirde fiziksel uyari ile refleks ereksiyona ulasabilir.

Spastisitenin OH’li bazi kisilerde cinsel aktiviteyi engelledigi bilinmektedir.
Cinsel organ bolgesinin uyarimi sirasinda spastisite olusma olasiligr ylkselir
ve cinsel aktiviteye gecici olarak ara verilmesini gerektiren otonomik
disrefleksi olusabilir. Ayrica, bosalmanin (ejakllasyon) spastisitede 24 saate
kadar azalmaya yol actigi bildirilmistir.

Gercekten de, bosalma iki numarali sorundur. Arastirmacilar, alt seviyede
tam olmayan hasarli erkeklerin ylizde 70’ine kadar bir kisminda ve alt
seviyede tam hasarli erkeklerin yaklasik ylzde 17’sinde bosalma olustugunu
bildirmektedir. Bosalma, Ust seviyede tam olmayan hasarli erkeklerin yaklasik
ylzde 30’unda olusurken, Ust seviyede tam hasarli erkeklerde neredeyse hic
olusmaz.
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Felcli bircok erkek hala ereksiyona ulasabilirken, ereksiyon cinsel aktiviteye
yetecek kadar sert veya uzun sUreli olmayabilir. Bu tibbi tabloya erektil
disfonksiyon (ED) veya ereksiyon islev bozuklugu adi verilir. ED i¢in ¢ok
saylda tedavi ve Uran (hap, pelet, igne ve implant) mevcut olmakla birlikte,
bunlarin kullanimi fel¢li erkeklerde 6zel endise veya problem olusturabilir.
Cesitli tedavilerin 6zel durumunuza uygunlugu hakkinda bilgi almak i¢cin
doktorunuz veya Uroloji uzmaniniz ile gériismeniz dnemlidir.

Arastirmalara ve felcli erkeklerin bildirilen
deneyimlerine gbre, Viagra, Cialis ve Levitra,
T6 ile L5 seviyeleri arasinda hasari olan ED’li
erkeklerin cogunda ereksiyon kalitesine

ve cinsel yasam memnuniyetine é6nemli
derecede faydall olmaktadir. Yiksek ya

da dUstk tansiyonu veya damar hastaligi
olan erkekler bu ilaglari almamalidir. Bazi
ilaclar ED ilaclari ile birlikte alinamaz. Bu
konuyu, 6zellikle de otonomik disrefleksi
yasama olasilidiniz yiksekse, doktorunuzla
g6érisindz.

Penis enjeksiyon tedavisi, penisin yan tarafi icine bir ilacin (papavarin veya
alprostadil) veya birkac ila¢ bilesiminin enjeksiyonunu iceren bir secenektir.
Bu tedavi, yasa veya ED’nin nedenine bakilmaksizin erkeklerin yaklasik
ylUzde 80’inde bir veya iki saat slUrebilecek ve cinsel iliski icin yeterince sert
bir ereksiyon olusturur. Bu ilacglar dogru kullanilmadigi takdirde, uzun sUreli
ereksiyon (priapizm) ile sonuclanabilir ve bu durumun tedavi edilmemesi
penis dokusuna hasar verebilir. Enjeksiyonun diger riskleri berelenme, yara
izi ya da enfeksiyondur. El islevi sinirli olanlar icin enjeksiyon ereksiyonu daha
zor bir secenektir.

ilach Uretral sistem ereksiyonu (ingilizce kisaltmasiyla MUSE) adi verilen
baska bir secenekte, cevreleyen doku tarafindan emilmesi amaciyla Uretraya
ilac (alprostadil, yani penis enjeksiyon tedavisinde kullanilan ilac) iceren bir
pelet yerlestirilir. Uretra icine uygulanan ilaclarin OH’li erkekler icin etkili
oldugu genellikle distinilmez ve nadiren recetelenir.

ilac seceneklerinden baska, vakum pompalari ile ereksiyon elde edilebilir.
Penis bir silindir icine yerlestirilir ve hava disari pompalanir. Olusan basing
farki, kanin ereksiyon dokulari icine gelmesine neden olur. Ereksiyon, penisin
tabanina elastik bir sikistirma halkasi yerlestirilerek korunur. Cildin hasar
goérmesini 6nlemek icin cinsel iliskiden sonra halkanin ¢ikariimasi dnemlidir.
Pille calisan bir vakum modeli mevcut bir secenektir. Sertligin erken
kaybedilmesi ve cinselligin dogdalligini yitirmesi istenmeyen yan etkilerdir.
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Kalici olmasi ve ameliyat gerektirmesi nedeniyle ED icin ¢odunlukla son
secenek olan penis protezi, ereksiyon dokularinin icine dogrudan bir implant
yerlestirilmesini icerir. Yari sert veya yumusak ¢cubuklar ve sisirilebilir cihazlar
dahil olmak Gzere cesitli implant tdrleri mevcuttur. Bu secenekte penis
genellikle dogal bir ereksiyon kadar sert olmayabilir. Mekanik ariza riskleri
ve implantin enfeksiyona neden olma veya ciltten disari ¢cikma tehlikesi
mevcuttur. Arastirmalarda kadinlarin ylzde 67’si, eslerinin ED’si icin yapilan
implant tedavisinin sonuclarindan memnun olduklarini belirtmistir.

Orgazm: OH’li 45 erkek ve engelli olmayan 6 kisiden olusan kontrol grubu
ile yapilan bir calismada, tam olmayan lezyonlu erkeklerin ylzde 79’unun ve
tam hasarli erkeklerin ylzde 28’inin laboratuvar ortaminda orgazma ulastigi
goraldd. Orgazmin dngdricdileri, yaralanmanin tam olmasi ve kisinin hasar
sonrasinda daha énce orgazma ulamis olmasiydi.

ED sikayeti olan felcli erkekler, herhangi bir ila¢ veya yardimci cihaz
kullanmadan &nce durumlari hakkinda bilgi sahibi bir tGrolog tarafindan
tamamen muayene edilmelidir. T6 seviyesinden yukarida omurilik hasarli
erkekler otonomik disrefleksi (OD) isaretlerine dikkat etmelidir. Isaretler
arasinda yUz kizarmasi, bas agrilari, burun tikanikhigi ve/veya gérme
duyusunda degdisimler sayilabilir. OD hakkinda daha fazla bilgi icin

bkz. sayfa 86.

Cocuk yapabilme Gclncl en bUyUk sorundur: Felcli erkekler genellikle

U C Y # bosalamadiklarindan,

biyolojik olarak baba olma
yeteneklerinde bir degisiklik
olur. Bazi erkeklerde geriye
bosalma olur. Sperm ters
yénde, mesaneye dodru geri
gider. Bir erkegdin felcten aylar
veya villar sonra Urettigi sperm
sayisl genellikle diismez. Ancak,
spermin hareketliligi, felcli
olmayan erkeklerdekinden
6nemli derecede daha dUsUktar.
Bununla birlikte, baba olma
yetenegdini gelistirmek icin
secenekler mevcuttur.

Penis vibrasyonuyla stimiilasyon
(PVS) ya da penisin titresim
yoluyla uyarilmasi, evde bosalma
saglamanin ekonomik ve
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olduke¢a glvenilir bir yoludur. Titresimle uyarim, T10 seviyesinden yukarida
OH’li erkeklerde en basarili ydontemdir. Bu amac icin cesitli titresim / masaj
cihazlari mevcuttur. Bazilari, bosalma saglarken cilt problemlerini en aza
indirmek icin gereken cikis glicl ve frekansi ile 6zellikle tasarlanmistir. Bkz.
www.urologyhealthstore.com

Rektal prob elektroejakiilasyonu (RPE), titresim ydntemi basarili
olmadiginda bir secenektir (bir klinikte, bireyin etrafinda birkac¢ teknisyen
bulunmasini gerektirir). Hayvanciliktan alinmis bir yéntem olan RPE’de gbden
bagdirsagdina elektrikli bir sonda yerlestirilir; uygulanan elektriksel uyarim ile
bosalma saglanir. RPE, bir sperm numunesi almanin genellikle glivenli ve
etkili bir yoludur. Ancak, titresim ydntemi genellikle bu yéntemdekinden
daha iyi sperm hareketliligi saglar.

OH'’li erkeklerin spermi saglikli olmakla birlikte yizme kabiliyeti genellikle
yUksek degildir ve codunlukla yumurta icine girmek icin yeterli glict yoktur.
Azalan hareketliligi nedeniyle, spermin biraz ylksek teknoloji yardimina
ihtiyaci vardir. Ozel kliniklere ve bakima erisim olanagina sahip olduklarinda,
OH’li erkeklerin biyolojik baba olma sanslari oldukca iyidir. Son zamanlarda
gelistirilen intrasitoplazmik sperm enjeksiyonu (ingilizce kisaltmasiyla ICSI)
yéntemiyle, tek bir olgun sperm dogrudan bir yumurta icine enjekte edilerek
sperm-yumurta birlesme problemi cogunlukla ¢cdzilebilir.

Sperm, PVS veya RPE kullanilarak elde edilemiyorsa, klc¢lk bir ameliyatla
testisten alinabilir.

Basari 6ykisit ¢ok olmakla birlikte, ylksek teknoloji yardimiyla ¢cocuk sahibi
olmanin garantisi yoktur. Duygusal olarak ¢ok yorucu ve ayni zamanda
oldukg¢a pahali olabilir. Bu konudaki bulgulari ve tedavi seceneklerini, fel¢
sorunlarinda tecrtbeli bir dogurganlik uzmanindan égrenmeniz 6nerilir.
Cocuk sahibi olma mucadelesi veren bazi ciftler, kadinin gebe kalmasini
saglamak icin bir sperm bankasindan alinan dondr spermini basariyla
kullanmistir. Ciftlerin ayrica, evlat edinmek icin mevcut olan ¢cok tatmin edici
secenekleri de arastirmalari dnerilir.

inmeden sonra seks: Kalp hastali§l, inme veya ameliyat, tatmin edici bir
cinsel hayatin sona ermesi gerektigi anlamina gelmez. lyilesmenin ilk evresi
gectikten sonra, insanlar daha énce hoslandiklari ayni ask yapma tUrlerinin
hala tatmin edici oldugunu kesfederler. Cinsel iliskiye devam etmenin
siklikla kalp krizi, fel¢c veya ani 6lime neden oldugdu bir efsanedir. Yine de,
performans korkusu cinsel ilgiyi blyik 6lclide azaltabilir. inme gecirenler
iyilestikten sonra depresyon hissedebilirler. Bu normaldir ve olgularin ylzde
85’'inde (¢ ay icinde gecer.

Bir erkegin, felce yola acan bir hastalik veya hasardan sonra partneriyle
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romantik ve yakin bir iliskiyi devam ettirebilecedi veya baslatabilecegi
kesinlikle sdylenebilir. Partner ile iyi iletisim esastir. Olusan fiziksel
degisimlerin anlasiimasi her iki taraf icin de dnemlidir, ancak birbirlerinin
duygulari hakkinda konusmalari da ayni derecede 6nemlidir. Cift o zaman
romantik ve yakin olmanin farkli yollarini arastirabilir ve deneyebilir.

Kol ve el islevi sinirli olanlar icin cinsel aktiviteden énce bakicilardan fiziksel
yardim istemek cogunlukla gerekebilir. Soyunma, hazirlanma ve konumlanma
icin yardima ihtiyac olabilir.

Bircok cift, agizdan ve cinsel organ bélgesinden cinsel birlesmeyi tercih
edebilir. Her iki partner de ayni fikirde oldugu sirece tatminkar ve memnun
edici her sey kabul edilebilir.

Felcli erkekler icin yardimci donanim diinyasindan bir érnek: Salincakl bir
sandalye olan IntimateRider, sirketin “cinsel mobilite” seklinde tanimladigi
dogal bir kayma hareketi sadliyor. IntimateRider, C6-C7 kuadriplejili bir kisi
tarafindan omurilik hasarindan sonra cinsel yasamina faydali olmasi icin
tasarlandi. Cok az itme glcuyle hareket eden sandalye, seks sirasinda kalca
hamlesine olanak sagliyor. www.intimaterider.com

En blyUk cinsel organin beyin oldugu sdylense de, bireyin cinsel kisiliginde
blyuk degisiklikler yapmak her zaman kolay degildir. Felcten sonra saglikl
bir iliski kurmak veya sUrdirmekle ilgili korku ya da endise duygularinin
Ustesinden gelmek icin profesyonel danismanhgin faydasi olabilir. Danisman
ayrica, ciftlerin ihtiyac ve duygulariyla ilgili saghkli iletisim yollari Gzerinde
onlarla birlikte calisabilir.

Giivenli seks: Cinsel yolla bulasan hastalik (ingilizce kisaltmasiyla STD) riski
felcten 6nce ve sonra aynidir. STD’ler arasinda bel soguklugu (gonore),
frengi (sifilis) ve ucuk (herpes) gibi hastaliklar ve HIV virlsua sayilabilir.
Bunlar; Greme problemi, idrar yolu enfeksiyonlari, pelvik enflamatuvar
hastalik, vajinal akinti, genital sigiller ve AIDS gibi baska tibbi problemlere
de neden olabilir. Cinsel yolla bulasan hastaliklari &nlemenin en givenli ve en
etkili yolu, spermisit jelli bir prezervatif kullanmaktir.

KAYNAKCA

The American Urological Association (Amerikan Uroloji Birligi), University
of Miami School of Medicine (Miami Univ. Tip Fakiiltesi), Cleveland Clinic
(Cleveland Klinigi)

CINSEL SAGLIK VE UREME SAGLIGI KAYNAKLARI

Paralyzed Veterans of America (Amerika’nin Felcli Gazileri) Consortium for
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Spinal Cord Medicine (Omurilik Tip Konsorsiyumu) icin destek kapsaminda
cinsellik ve Greme saghgdi hakkinda gvenilir klinik uygulama kilavuz ilkeleri
sunar. Ucretsiz 1-800-424-8200, www.pva.org.

Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE) (OH Rehabilitasyon
Kanitlar)) Kanadal bir arastirma isbirligi projesidir. Bu projede OH’den
sonraki en iyi uygulamalari belirlemek amaciyla bilimciler, klinik uzmanlari ve
tUketiciler tarafindan arastirma bilgileri incelenmekte, dederlendirilmekte ve
terciime edilmektedir. Cinsellik bdlUmu icerir. www.scireproject.com

Felg, bir kadinin libidosunu veya kendisini cinsel olarak ifade etme ihtiyacini
etkilemedigi gibi, gebe kalma yetenegdini de etkilemez. Genellikle, felgli

bir kadinin cinselligi erkege nazaran daha az etkilenir. Engelli olmayan bir
kadindan daha pasif olabilirse de, fel¢li kadinin cinsel rolinG uyarlamasi
fiziksel olarak daha kolaydir. Engelli olan ve olmayan kadinlar arasinda cinsel
islev acisindan baslica fark, engelli kadinlarin romantik bir partner bulmakta
glcltk cekmeleridir. Bu kadinlarin cinsel arzusu ayni olabilir, ama aktivite
dizeyi genellikle daha azdir, ¢link( daha az sayida engelli kadinin partneri
vardir.

Kadinlarin felgcten sonra cinsel aktiviteye girmelerini engelleyen hicbir
fizyolojik degisim yoktur. Konumlanma bir sorun olabilirse de genellikle
uyum saglanabilir. Otonomik disrefleksi 6nceden sezilebilir ve kontrol

altina alinabilir. Bircok kadin vajina kaslarinin kontrolinU kaybeder ve
bircogu da vajina kayganlidi saglayamaz. Her iki problem de muhtemelen
beyinden cinsel organ bdlgesine giden normal sinir sinyallerindeki kesintinin
sonucudur. Kas kaybinin ¢aresi yoktur. Kayganlik sorununa elbette ki ¢c6zim
bulunabilir.

Kayganlik genellikle, cinsel acidan uyarici veya arzu verici bir seye verilen
psikojenik (zihinsel) ve refleks (fiziksel) yanit seklinde olusur. Kadinlarda
kayganhgin erkeklerdeki ereksiyonun fizyolojik esdegeri oldugu ve
muhtemelen ayni sekilde sinir sistemine baglandigi ileri strilmUstar.
Kadinlar tarafindan kayganlik sorununa karsi K-Y Jelly gibi su bazli Grlnler
kullanilabilir (Vaseline gibi yagd bazl Grinler asla kullanilmamalidir).

Felcli kadinlar arasinda distk cinsel dartd yaygindir; gergekten de, tim
kadinlar tarafindan bildirilmistir. Bu arada, Viagra adli ilacin omurilik hasarli
bir grup kadin tarafindan klinik denemesi yapilmis ve neredeyse tiim
katihmcilar ilacin cinsel arzuyu uyardigini bildirmistir. Bu ila¢ bazilarinda
cinsel iliski sirasinda kayganligi ve duyuyu artirmistir.
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Felcin multipl skleroz
gibi bazi tibbi
tablolarinda bilissel
sorunlar cinselligi
baltalayabilir. Kisa
vadeli bellek veya
konsantrasyon kaybi
olan kisiler, cinsel
aktivite sirasinda
partnerin cesaretini
kirabilecek sekilde
uykuya dalabilir veya
ilgi kaybedebilir. Bunun
aciga cikariimasi

ve ihtiya¢ duyulan
psikolojik ve zihinsel
tedavinin arastirilmasi
icin sevgi, sabir ve bol
iletisim gereklidir.

Cinsel yakinhk
sirasinda bagirsak ve
mesane kazalari felcli
kadinlar i¢in yaygin
bir korkudur. Kaza olasiligini azaltmanin birkac¢ yolu vardir. Birincisi, cinsel
aktivite planlaniyorsa sivi alimini azaltmaktir. Aralikli sonda kullanan kadinlar,
cinsel aktiviteye baslamadan énce mesaneyi bosaltmalidir. Suprapubik
sonda veya Foley sondasi kullanan kadinlar, sonda tipUnt uyluk veya karin
bolgesine bantla sabitlestirmeyi faydali bulur. Cinsel iliski sirasinda Foley
iceride birakilabilir, ctink( Gretra (idrar cikis yeri) vajinadan ayridir ve bunu
bircok erkek ve hatta kadin bilmez.

Bir badirsak kazasindan kacinmanin en iyi yolu, strekli bir bagirsak
programina sadik kalmaktir. Ayrica, kadinlarin cinsel aktivitenin hemen
dncesinde yemek yemekten kacinmalari dnerilir. lyi iletisimle, ara sira olusan
bir mesane veya badirsak kazasi tatmin edici bir cinsel hayati mahvetmez.

Orgazm: Cinsel basari codunlukla ve yanlis olarak partnerlerin orgazma
ulasip ulasamadiklari ile 6lctlir. Benzer islev dlzeyi olan erkekler gibi, felcli
bir kadin da kalca boélgesinde bir miktar sinir baglantisi kalmissa normal
orgazm diye tanimlanan duyuya ulasabilir. Alabama Universitesi Birmingham
Tip Fakultesinden Dr. Marca Sipski'ye gore, felcli kadinlarda beyinden
iletisim gerektirmeyen bir orgazm refleksi mevcuttur. Orgazma ulasma
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yetenedi, lezyonlari T5 seviyesine kadar asagida olan kadinlarda nérolojik
bozukluk derecesiyle ilgisiz gibi gdérinmektedir. Dr. Sipski’nin arastirmalari,
potansiyelin hald mevcut olmasina ragmen kadinlarin cinsel organ
bolgesinde temas hissetme yetenedini kaybettiklerinden orgazma ulasmaya
calismaktan artik vazgecebileceklerini belirtmektedir.

Bu konuda yapilan klclUk ¢capli arastirmalarda, OH’li kadinlarin klitoris vakum
cihazi (Eros cihazi) kullanarak orgazma ulasabilecegi ileri sUrtlmektedir. Bu
cihaz, kadin orgazm islevinin bozuklugunun tedavisi icin FDA tarafindan
onaylanmistir. Kan akisini artirarak klitorisin sismesini saglayan bu cihazin,
vajina kayganhgini ve orgazm yanitini artirdigi distnldimektedir.

Bazi felcli erkek ve kadinlar, cinsel yaniti yeniden atama ydnetimiyle, prova
yaparak ve konsantre olarak “hayali orgazm” yasayabilirler. Bu ydntemde,
vlcudun bir kismindaki mevcut bir duyu zihinsel olarak yogunlastirilip, cinsel
organlara yeniden atanir.

Cocuk dogurma cagindaki paraplejili veya kuadriplejili kadinlar genellikle
adet déngdlerini geri kazanirlar. Hasardan sonra kadinlarin neredeyse
ylzde 50’si tek bir adet dénemini bile kacirmaz. Gebelik mimkunddr ve
genellikle bir saglik riski degdildir. Fel¢li kadinlarin cogu vajina yoluyla normal
dogum yapabilir. Muhtemel gebelik komplikasyonlari arasinda idrar yolu
enfeksiyonlarinda artis, basi yaralari ve spastisite sayilabilir. T6 seviyesinden
yukarida hasari olanlarda dogum sirasinda otonomik disrefleksi (OD) ciddi
bir risktir. Ayrica, kalca bélgesinde duyu kaybi, kadinin dogumun basladigini
anlamasini 6nleyebilir.

Gebeligin baska bir muhtemel riski de kan damarlarinin pihtilarla ttkanmasini
iceren tromboembolizm gelismesidir. Yiksek seviyelerdeki torakal veya
servikal lezyonlarda, gebeligin veya dogum cabasinin artan ylikinden dolayi
solunum islevi bozularak ventilatér destegi gerekebilir.

Engelli kadinlar genellikle yeterli saglik hizmetleri almaz. Ornegdin, rutin
pelvis muayeneleri ihtiyaca iliskin farkindalik eksikliginden, muayene
masasina yatma problemlerinden veya kisinin engelliligi hakkinda bilgi sahibi
bir doktor bulunamamasindan dolayi yapiimaz. Saglik gorevlileri yanlislikla,
engelli kadinlarin, 6zellikle de engellilik durumlari agirsa, seks yapmadiklarini
varsayabilir ve dolayisiyla bu kadinlari cinsel yolla bulasan hastaliklar
(ingilizce kisaltmasiyla STD’ler) acisindan taramayi ya da hatta tam bir
pelvis muayenesi yapmay! ihmal edebilirler. Maalesef, bazi saglk gdrevlileri
engelli kadinlarin seksten uzak durmalarini ve cocuk yapabilecek durumda
olmalarina ragmen ¢ocuk yapmamalarini bile 6nermektedir.

Meme saghigi: Engelli bir kadin, her sekiz kadindan birinin meme kanseri
olacagini ve kendisinin de bu olasiliga dahil oldugunu bilmelidir. Tarama
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vazgecilmezdir. Kollarini ve ellerini sinirli diizeyde kullanabilen bir kadin
alternatif pozisyonlar kullanarak veya bir yardimcinin ya da aile Gyesinin
yardimiyla kendisini muayene etmelidir. Klinikte ise, tekerlekli sandalyeyi
kapidan iceri sokmak isin kolay kismidir; engelli hastalara saglanan hizmetler
veya programlar, engelli olmayanlara saglananlara esit olmalidr.

Dogum kontrolii: Fel¢ kadinda dogurganligi genellikle etkilemediginden,
dogum kontrold &nemlidir. Ayrica g6z dniine alinacak bazi ézel hususlar da
vardir. Agizdan alinan dogum kontrol ilaclari ile kan damarlarinda olusan
enflamasyon ve pihtilar arasinda baglanti kurulmustur ve séz konusu risk
OH oldugunda daha yUksektir. Rahim ici cihazlar felcli kadinda her zaman
hissedilemez ve fark edilemeyen komplikasyonlara neden olabilir. Diyafram
ve spermisit kullanimi, el becerisi bozulmus kisiler icin zor olabilir.

Cinsellik felcten sonra kaybolmaz. Cinsellige acik bir kalp ve acik bir zihinle
yaklasiniz.

KAYNAKCA

Center for Research on Women with Disabilities (Engelli Kadinlar Arastirma
Merkezi), Spain Rehabilitation Center (Spain Rehabilitasyon Merkezi),
Paralyzed Veterans of America (Amerika’nin Felcli Gazileri)

ENGELLiI KADINLAR KONUSUNDA KAYNAKLAR

Center for Research on Women with Disabilities (CROWD) saglik (Ureme
ve cinsellik dahil), yaslanma, sivil haklar, taciz ve badimsiz yasam ile ilgili
sorunlara odaklanir. CROWD, engelli kadinlarin topluluk yasamina tam olarak
katilmalari icin hayat seceneklerini genisletmeyi umuyor: kendine inan,
vicuduna saygl dur, efsanelere meydan oku, cevap talep et. 832-819-0232;
www.bcm.edu/crowd

Craig Hospital (Craig Hastanesi) 6zellikle kadinlar icin hazirlanmis bazi
kaynaklar saglar. Konular arasinda sunlar sayilabilir: Meme kanseri, OH’den
sonra gebelik, OH’den sonra kadinlar icin cinsel islev, ve OH’li kadinlar icin
mesane ydnetimi hakkinda bir video (Reeve Vakfi ile ortak yapim). https:/
craighospital.org

Through the Looking Glass organizasyonu blnyesindeki National Resource
Center for Parents with Disabilities (Engelli Ebeveynler lcin Ulusal Kaynak
Merkezi) dogum ve ebeveynlik, cocuk bakimi i¢in uyarlanmis donanim,

ag olusturma ve destek konularinda bir kaynaktir. 1-800-644-2666; www.
lookingglass.org
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Engelli kadinlar, kadin hastaliklari ve dogum konusunda bakim aradiklarinda
onemli manialar ve saglik esitsizlikleri ila karsilasmaya devam etmektedir.
Felcle yasayan hastalarin tedavisinde egitimsiz doktorlar ve engelliler
tarafindan erisilemeyen muayenehaneler dolayisiyla yasanan sinir bozucu
deneyimler, cok sayida kadinin gerekli ve énleyici bakimi geciktirmesine
neden olmaktadir. DUzenli araliklarla yapilan “pap” testleri ve mamogramlar
kanserin erken bulunmasi olasiligini artirir. Ancak kemik sagligi, menopoz
(adet kesilmesi), Greme sagdligi ve aile planlama da felcli kadinlar icin genel
ndfusta oldugu kadar dnemli olan diger saglik sorunlari arasindadir.

Engelli kisiler icin hasta temsilciligi yapan Cody Unser, Washington DC’de
bir yUksek lisans égrencisi oldugu sirada bakim ararken yasadigi olumsuz
deneyimlerin ardindan daha iyi erisim ve destege ydnelik micadele
vermek icin ilham aldi. G63Us seviyesinin asadisinda felcli olan Unser ilk
jinekologun muayenehanesine geldiginde kendisini bir merdivenin tepesinde
buldu. Resepsiyonu arayip tekerlekli sandalyede oldugunu bildirdiginde,
ona ellerinden bir sey gelmedigini sdylediler. Unser, denedidi ikinci
muayenehanede binaya girebildi, ancak ¢ok Uzlcl bir randevudan sonra
gbzyaslari icinde terk etti: Muayene masasina erisim imkansizdi. Personelin
onu masaya aktarmak icin nafile cabalari ve doktorun vurdumduymaz tavri,
kendisini yenilmis gibi hissetmesine yol acti.

“Cok asagilandigimi hissettim,” diyor. “Ardindan, ‘Tekerlekli sandalyede olup
bu kadar zorluk ceken tek kadin ben olamam, diye didsindim.”

Unser, Universitede bir sonraki 6devi icin engelli kadinlarin saglik bakim
sorunlarini degerlendirmeye karar verdi. Bu ¢alismasi daha sonra U.S. News
& World Report medya kurulusu tarafindan “Wheelchair Barbie Goes to the
Gynecologist (Tekerlekli Sandalyeli Barbie Jinekoloda Gidiyor)” mansetiyle
bir makale olarak yayinlandi. O zamandan beri, adil bakim elde etmek icin
gerekli acil degisimler hakkinda Ulke genelinde dlzinelerce kadin hastaliklari
ve dogum (OBGYN) uzmanlik programlarinda konusmalar yapti.

Unser, “Her tip fakultesinde, engellilik sorunlariyla ilgili bir dénemlik zorunlu
bir ders olmali,” diyor. “Ogrenciler, ister OBGYN ister aile doktoru olsunlar,
hangi dala gittiklerine bakilmaksizin, bir noktada engelli hastalari olacak.
Daha fazla hassasiyet gdstermelerine ihtiya¢ var.”

Erisilemez muayenehanelerle bas etmek ve daha iyi bakim elde etme haklarini
savunmak icin Unser tarafindan &nerilen ipuclari:

Tesise erisim

“Ogrendigim baslica ders, herhangi bir randevu almadan énce telefonla
araylp soru sormak oldu. Maalesef her yerin erisilebilir oldugunu
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varsayamayiz,” diyot.

Unser sadece binaya erisim hakkinda degil, muayenehane icindeki erisim
hakkinda da sorular sorulmasini &dneriyor. Koridorlar yeterince genis mi?
Resepsiyon masasi, tekerlekli sandalye kullanicilarina giris islemlerinde kisisel
gizlilik sunacak kadar alcak mi? Tuvaletlerde tutunma cubuklari var mi?
Randevu programi, mobilite gUc¢lUkleri olan bir kadinin ihtiyac duyabilecedi
fazla sUreye izin verecek mi?

En bUyUk engel, muayene masasinin kendisine erisim olabilir. Bircok
muayenehanede yUksekligi ayarlanabilen masa bulunmaz, ama genel
prosedurler icin kullanilan daha al¢ak bir masa bulunur. Unser, masaya
badimsiz olarak daha kolay erisebilmesi icin muayenesinin bu prosedir
odasinda yapilmasini talep ediyor. Bu secenek mevcut olmadidinda, tekerlekli
sandalyeden muayene masasina aktarimda yardim etmek icin bir aile
Uyesinin, arkadasin veya bakicinin randevuda engelli kadina refakat etmesini
tavsiye ediyor.

iletisim
Unser, kadinlari kendilerini savunmaya tesvik ediyor. Tibbi ge¢cmisiniz
hakkinda net ve detayli bilgi veriniz; kadinlar ne kadar fazla bilgi paylasirsa,

randevunun o kadar fazla yararini gérecektir. ihtiyac duyulan konularin ana
hatalarini belirtiniz ve soru sormaktan ¢cekinmeyiniz.

Spazm yasayan kadinlar bunu doktora ve personele anlatmalidir; bacaklarin
agdir agir yeniden konumlandiriimasi ve hafifce esnetilmesi muayene sirasinda
faydali olabilir. Spazm olustugu takdirde muayene masasindan dismemek icin
bir hemsireden masanin yaninda durmasini isteyiniz.

Doktorlar ayrica, muayenenin tetikleyebilecedi otonomik disrefleksi (OD)
hakkinda bilgi sahibi olmalidir. Bu tibbi tabloyu bilmeyen personele vermek
icin yaninda Reeve Vakfinin OD clizdan kartlarini tasiyan Unser, tansiyonunun
muayeneden dnce ve sonra dlclimesini istiyor.

Unser ayrica, engelliligi disinda bir kimligi oldugunu herkese hatirlatmak icin,
doktorunu kendisine yasami ve ilgi alanlari hakkinda sorular sormaya davet
ediyor.

Cinsel saghk

Unser, “Kadinlar seks hakkinda sorular sormaktan korkmamalidir,” diyor.
“Bende osteoporoz (kemik erimesi) var. Seks sirasinda bir kemigim kirilabilir.
Doktorumla bu konular hakkinda konusabilmeye ihtiyacim var.”

Cinsel saglik, engelliliklerle yasayan kadinlar dahil olmak Gzere her kadinin
hayatinin énemli bir ydniaduar. Cinsel yakinlik daha karmasik olabilir: Yeni hasar
gdren kadinlar felcli bir vicudun mekanik yénleriyle bas etmelidir; énceden
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disinlUlmesi gereken
mesane ve bagdirsak
yénetimi dogalligi
sinirlar; ve bazi ilaglar
vajina kuruluguna neden
olabilir. Unser, uzmanlik
programlarina yaptigdi
ziyaretlerde, engelli
kadinlarin saglik, cinsellik,
Greme danismanligi

ve aile planlamasi
hakkinda diger hastalarla
ayni iletisime ihtiyac
duyduklarini ve ayni
iletisimi hak ettiklerini
doktorlara séylUyor ve
onlari engelli kadinlarin
cinsel yasamlari
hakkinda varsayimlarda
bulunmamaya tesvik
ediyor.

Cody Unser

KAYNAKCA

New England Journal of Medicine, Sept. 3, 2015 (New England Tip Dergisi,
3 Eylidl 2015); U.S. News & World Report, Sept. 15, 2015 (75 Eylil 2015);
North Carolina Office on Disability and Health (North Carolina Engellilik ve
Sadlik Ofisi); Disabilities Studies Quarterly, Vol 35, No 3 (2015) (Engellilik
Calismalari Uc Aylik Dergisi, Cilt 35, No. 3 (2015))

KADIN DOKTORU MUAYENEHANESIYLE
BAS EDEBILME KAYNAKLARI

Christopher & Dana Reeve Foundation (Christopher ve Dana Reeve Vakfi)
“Sexuality & Reproductive Health After Paralysis (Felcten Sonra Cinsellik ve
Ureme Sadligr)” ve “Parenting with Paralysis (Felc fle Ebeveynlik)” baslikli
Ucretsiz kitapciklar saglar. Bir Bilgi Uzmanindan Ucretiz bir kopya almak icin
1-800-539-7309'u arayiniz veya www.ChristopherReeve.org/Ask sitesine
gidiniz.

Shepherd Center (Shepherd Merkezi) omurilik hasari ile yasayan kadinlar
icin doktor muayenehanesini ziyaret, seks, gebelik ve diger konularda bir dizi
video sunar. www.myshepherdconnection.org/sci/women
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AKUT BAKIM VE REHABILITASYON

Bir omurilik hasarinin yarattigi zihin karisikligi ve
caresizlik ile basa ¢citkmanin en iyi yolu glivenilir
bilgilere sahip olmaktir. Buradan baslayiniz.
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Ailenizin bir ferdinin ya da bir dostunuzun omurilik
hasarina maruz kaldigini 6grenmek yikici ve kahredici
bir haber olabilir. Caresizlik ve zihin karisikligi gibi
duygularinizla miicadele etmenin en iyi yolu, omurilik
hasarinin ne oldugu, kisa vadeli planlama ve uzun

vadeli hedefler agisindan ne anlama geldigi konularinda
kendinizi bilgiyle donatmaktir. Kitabin bu bélimi,

kisa bir slire 6nce sakatlanan bir yakini veya dostu icin
omurilik hasari hakkinda bilgi aramaya baslayanlara
yardimci olacaktir.

AKUT BAKIM VE REHABILITASYONA GECIS

No&rotravma, yani aniden olusan bas veya belkemidi hasari diinyasina girmek
kesinlikle kafa karistirici olabilir. Yeni olgular hakkindaki sorulariniz Paralysis
Resource Center (PRC) (Felc Kaynaklari Merkezi) Information Specialists
(Bilgi Uzmanlari) tarafindan cevaplandirilabilir. Information Specialists
ekibinin bir Gyesiyle 1-800-539-7309 numaral telefondan konusabilir veya
secebilecediz bir zaman icin randevu alabilirsiniz. Henliz bakmadiysaniz, yeni
sakatlananlar ya da yillardir omurilik hasari (OH) ile yasayanlar icin bir bilgi
hazinesini www.ChristopherReeve.org adresindeki PRC web sitesini ziyaret
ederek bulabilirsiniz. Orada dider kuruluslara baglantilarin yani sira OH
arastirmalarindaki ilerlemeler hakkinda 6zel bilgi bulacaksiniz. Bu yolculugu
tek basiniza yapmak zorunda degilsiniz: Durumlari sizinkine benzer kisilerle
baglanti kurmak ve onlardan destek almak icin ¢cevrimici Felg Camiasina
katiliniz. Reeve Connect: www.ChristopherReeve.org/community

Asagdidaki kisim, akut OH’de yaygin olan sorunlarla ilgilidir. Her olgu seviye ve
siddet acisindan farkli oldugundan, bilgiler genel anlamda verilmektedir.

Akut Yonetim

Bir omurilik hasarindan sonraki ilk birkac¢ saat, hayat kurtarict midahaleler

ve hasarin siddetini sinirlama cabalari 6ncelik tasidigindan, kritik derecede
6nemlidir. Kazalardan tam felg ile ¢ikan kisilerin sayisi azalmaktadir. Bir nesil
once, norolojik olarak tam olmayan omurilik hasarli kisilerin orani ylzde 38'di;
bu oran simdi ytzde ellinin ¢cok Ustlndedir ve bu gelisme, olay yerindeki

tibbi acil durumlarin daha dikkatli bir sekilde ydnetilmesine atfedilmektedir.
ideal olarak, omurga hasarina ugrayan bir kisi, birden fazla dalda uzmanhgi
olan Level | (Diizey ) sinifinda bir travma merkezine gétirtlmelidir. Servikal
(boyunla ilgili) omurga hasarindan sUpheleniliyorsa, bas ve boyun derhal
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sabitlestirilir. Omurganin
egilmesine asla izin
verilmemelidir. OH’nin
baska komplikasyonlar
olmadan olusmasi nadirdir.
Bu nedenle, akut yonetimde
olasi beyin hasari (6zellikle
Ust boyun hasarlarinda),
kiriklar, kesikler, ezikler vb.
ele alinmalidir.

1990 yilindan baslamak
Uzere, Amerika Birlesik
Devletleri’nde OH’li kisilerin
coguna ylksek dozlarda
metilprednisolon adli bir
steroid ila¢ verilmekteydi.
Bu uygulamanin, ilk
travmaya bagl ikincil
biyokimyasal yanitlar
dizisine karsi savunmasiz
olan omurilik dokusunu
korudugu dasdndltyordu. National Institute of Neurological Disorders and
Stroke (Ulusal Nérolojik Bozukluklar ve inme Enstitisii) tarafindan verilen
bilgiye gbre, metilprednisolon olaydan sonraki ilk sekiz saat icinde verildigi
takdirde sinir hiicrelerine olan hasari azaltmaktadir. Omurganin sogutulmasi
klinik arastirmalarda denenmis ve umut vaat edici oldugu gérilmus, fakat
sicaklik, stre vb. protokolleri henliz belirlenmemistir. Riluzol dahil olmak Gzere
diger akut OH tedavileri arastirma strecindedir.

Kisi akut bakim hastanesine ulastiginda, yasam destedi icin birkac temel
prosedir yapilabilir. Solunum sorunlari derhal ele alinmalidir. Trakeostomi
(bogazdan acilan delikle nefes borusuna ulasma) veya endotrakeal
entlbasyon (adizdan solunum yoluna ince bir tlp iletme) genellikle hasar yeri
saptanmadan dnce yapilir. Mesane yonetimi genellikle yerlestirilen kalici bir
sonda ile baslar. OH hastalarina yaygin olarak bir MRG taramasi yapllir.

Omurga kanalini hizalamak veya kanal Gzerindeki baskiyl gidermek
(dekompresyon) icin genellikle erken (olaydan sonra saatler icinde) bir
ameliyat yapilr. Hayvan calismalarindan elde edilen kanitlar, daha iyi
ndrolojik iyilesme saglamanin bir yolu olarak bunu desteklemekle birlikte,
bu midahalenin zamanlamasi tartisma konusudur. Bazi cerrahlar, omurilige
dekompresyon uygulamadan énce birka¢ glin sismenin inmesini beklerler.

Boyun kiriklarinda omurga genellikle fibula’dan (kamis kemiginden), tibia’dan
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AKUT BAKIM VE REHABILITASYON

OMURILIK HASARI NEDIR?

Omuirilik hasarlari genellikle felce yol acar; bunlar omurga kanalinin kemiksi
korumasi icindeki sinirlerin hasar gérmesini icerir. Omurga islev bozuklugunun
baslica nedeni travmadir (bunlar arasinda motorlu arac kazalari, didsmeler, sig
Sulara dalma, siddet eylemleri ve spor sakatliklari sayilabilir). Hasar ayrica dogum
sirasinda veya yasamin sonraki evrelerindeki cesitli hastaliklar, timérler, elektrik
soku ya da ameliyat veya su alti aksilikleriyle ilgili oksijen kaybi nedeniyle de
olusabilir. Bir islev kaybi olusmasi icin omuriligin kesilmesi gerekmez. Omurilik
zedelenebilir, gerilebilir veya ezilebilir. Omurilik, vicut hareketlerini ve duyulari
koordine ettiginden, hasarli bir omurilik, beyin ile vicudun duyusal, motor ve
otonomik islevlere kumanda eden sistemleri arasinda mesaj alisverisi yapma
yetenedini kaybeder.

(kaval kemiginden) veya ilyak kanattan (kalca kemiginin kenarindan) alinan
greftler kullanilarak bir kemik flzyonu ile sabitlestirilir. Omurgadaki kemikleri
sabitlestirmek icin metal plakalar, vidalar, teller ve/veya cubuklar ve bazen de
vlcudun diger bdlgelerinden alinan kic¢ik kemik parcalari kullanilarak omurga
flzyonu yaplilabilir.

Omurilik hasarli bir hasta tipik olarak, sabitleyiciler, cekme kasnaklari,

kafatasi kiskaclari, déner cerceveler, kalip alinarak Uretilmis plastik ceketler,
boyunluklar ve korseler ile karsilasacaktir. Sabitleyici cihazlar cogunlukla
erken dénemde kullanilir. Bunlar omurga kemiklerinin iyilesmesine olanak
saglamanin yani sira hastalarin yataktan kalkip dolasmalarina imkan taniyarak
onlari yatakta yatmanin etkilerinden korur. Cember sabitleyici, hastanin
basinin cevresine yerlestirilen ve dort adet paslanmaz celik pim ile kafatasina
sabitlestirilen, paslanmaz celikten yapiimis bir cemberdir. Bu cember acil
serviste yerlestirilebilir. Sabitleyici, kalca kemiklerinden yukari dogru uzanan
dik parcalara baglanir.

Hasarin Siniflandirilmasi: Doktorlar hasarin seviye ve kapsamini belirledikten
sonra hasta ayrica, ayrintili bir nérolojik muayeneden de gecer. Bu muayenede
duyu isaretlerine, kas tonuna ve kollardaki, bacaklardaki ve gévdedeki tim
reflekslere bakilir. Hasarin sinifi ASIA adi verilen dlgekte belirtilen isleve
dayanir; bu nedenle réntgenlerde veya taramalarda goérilen hasardan farkli
olabilir. ASIA, omurilik hasarli hastayi bir kategoriye atayan bir aractir: ASIA
A (motor kontrol yok, duyu yok); B (motor yok, biraz duyu); C (biraz motor
islev), D (motor islev tam dedil, lezyon bodlgesinden asadida daha fazla islev);
veya E (normal). Doktor, bir ASIA siniflandirma muayenesinde kas hareketi
ve hareket acikligi gibi cesitli belirleyicilere bakar ve kisinin hafif temas veya
keskin / kint duyulari hissedip hissetmedigini not eder.
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Asagdida, hasarin seviyesine gbére sonu¢ beklentilerinin 6zetleri verilmektedir (bunlarin
kesin bulgular dedil, ortalama sonuglar oldugunu unutmayiniz): hasar seviyesi ve islev
degisebilir.

C1-3 Seviyesi: Gévde ve tiim kollar / bacaklarda tam felc olur. Biyiik olasilikla ventilatére
(solunum cihazina) badimli olacak olan bu kisilerin genellikle, bagdirsak ve mesane
yénetimi, yatakta hareket, aktarimlar, beslenme, giyinme, kendine c¢eki dizen verme,
yikanma ve ulasim icin genellikle giintin 24 saati bakima ihtiyaci olacaktir. Bu kisiler akdli
bir tekerlekli sandalyeye kumanda edebilir ve dogru cihazlar yoluyla bagimsizca iletisim
kurabilir; bakimlart icin bir asistanin bilmesi gereken her seyi anlatabilmeleri gerekir.

C4 Seviyesi: Tam felg, fakat bir miktar solunum yetenedinin kalmis olmasi mimkdnddir.
Ventilatdrstiz solunum mdmkdn olabilir, aksi takdirde CI-3 grubuna benzer: akuli
tekerlekli sandalye kullanimi haric tim isler icin tam yardima ihtiya¢ vardir. Bir miktar
boyun ve omuz hareketi.

C5 Seviyesi: Muhtemel omuz bikilmesi, dirsek bikilmesi, kuvvetsiz eller ve bilekler.
Dusik solunum dayanikliigi; salgilarin temizlenmesi icin yardim gerekebilir. Yemekler
hazirlandigi takdirde bagimsiz olarak yiyebilen bu kisilerin yine de kendine ceki dlizen
verme, yatak aktarimlari ve giyinme icin biraz yardima ihtiyaci olur. Her gln kisisel bakim
yardimina ihtiyac vardir. C5 hasarli bazi kisiler dogru &zel ekipman ve egitim ile aragc
sdrebilir.

C6 Seviyesi: Gévde ve bacaklarda tam fel, ama daha bagimsiz. Barsak bakimi, esit
olmayan ylzeyler arasinda aktarimlar ve yikanma icin biraz yardim gerekebilir. Bilek
blkilmesi veya el hareketi yok, ancak mandel bir tekerlekli sandalyeyi sdrebilir ve adirlik
kaydirmalari yapabilir. Kisisel bakim icin yardim gerekli, fakat sinirli diizeydedir; sabahlari
kalkma, kendline ceki diizen verme, yataga gecme. Ara¢ stirme cok mimkdnd(ir.

C7/8 Seviyesi: Gévdede ve bacaklarda felc, fakat dirsek, bilek ve basparmak esnemesi/
gerilmesi dahil olmak (zere daha fazla kol ve el becerisi. Solunum dayanikliiginda biraz
kisitlanma ve nefes verme kapasitesinde azalma. Mesane ve badirsak islevierinde, yemek
yemede, kendine ceki diizen vermede vb. cogunlukla bagimsiz. Kisisel bakim icin sinirli
dlizeyde yardim gerekebilir.

T1-9 Seviyesi: Alt gévde felci, fakat tam kol ve el islevi. Nefes verme kapasitesinde bir
miktar azalma, fakat neredeyse tim islevsel kendine bakim aktivitelerinde bagimsizdir.
GUnlik yasam, calisma ve ev islerinde asgari dlizeyde yardim gerekir.

T10-L1 Seviyesi: Bacaklarda felg, fakat gévde dengesi iyi: solunum sistemi saglam. [slevsel
faaliyetlerde badimsiz. Evde asgari dizeyde yardim gerekir.

L2-S5 Seviyesi: Bacaklarda, kalcalarda, dizlerde, ayak bileklerinde ve ayaklarda kismi felg.
Gévde destedi iyi. Tekerlekli sandalye yasaminin tim islevierinde bagimsiz. Evde yardim
gerekmez.

Expected Outcomes, What You Should Know (Beklenen Sonuglar, Bilmeniz
Gerekenler) baslikli yayinin bir kopyasini aliniz (hasarinizin seviyesi icin uygun olani
seciniz). www.pva.org sitesinden Ucretsiz indirilebilir.
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Omurilik hasarinin yeri ve siddeti, viicudun etkilenen kisimlarini belirler.
Doktor ayrica hasari “tam” veya “tam olmayan” sinifina ayirir. Tam olmayan
hasar, omurilik ile beyin arasindaki mesaj alisverisi yeteneginin tam olarak
kaybolmadigi anlamina gelir. Tam hasar, ilgili hasar seviyesinden asagida
hic duyusal ve motor islev yok demektir. Ancak, hasar seviyesinden asagida
duyusal ve motor islev yoklugu, hasar yerinin bir tarafindan diger tarafina
gecen hicbir akson veya sinir kalmadidi anlamina gelmez; sadece bunlarin
hasardan sonra uygun sekilde calismadigini belirtir.

Cildi korumak icin cok 6zen gdsterilmelidir; yeni OH’li hastalarin yaklasik olarak
yarisinda, olaydan sonraki ilk ay icinde bir derece basing Ulseri (bas! yarasi)
olusur. Basing, en az her 30 dakikada bir giderilmelidir.

Bir OH’den sonraki ilk glinler ayrica dizenli rehabilitasyona baslamak icin en
onemli glnlerdir. Tromboembolizm, cilt bozulmasi ve solunum sorunlari gibi
ikincil komplikasyonlari dnlemek icin, olaydan hemen sonra rehabilitasyon
girisimlerinin baslatilmasi en uygun iyilesme dizeyine ulasmak ac¢isindan
esastir. Bagirsak ve mesane bakimi da yonetilmelidir.

Ayrica, aile sorunlari, depresyon, sosyal destekler, basa ¢ikma stratejileri ve
intihar dUslnceleri gibi OH ile ilgili psikososyal sorunlari derhal ele almaya
baslamak da édnemlidir. Bu dénem ayrica, yardimci cihazlar ve bilgi hizmetleri,
sigorta sorunlari, internet kaynaklari vb. konulari tartismanin tam zamanidir.

Hasarla ilgili diger tibbi sorunlara bagl olarak, codu kisi birka¢ giin icinde akut
bakim hastanesinden cikip rehabilitasyona girer.

Consortium for Spinal Cord Medicine Omurilik Tip Konsorsiyumu tarafindan
yayinlanan “Early Acute Management in Adults with Spinal Cord Injury” (OH’li
Yetiskinlerde Erken Akut Yénetim) baslikli kilavuza bakiniz. Bu yayinla birlikte
on bir Clinical Practice Guidelines (Klinik Uygulama llkeleri) www.pva.org
sitesinden Ucretsiz indirilebilir.

BiR REHABILITASYON ORTAMININ SECILMESI

Bir yakininiz veya siz bir rehabilitasyon programina girdiginizde alacaginiz
bakimin kalitesini nasil 6ngorebilirsiniz? Hangi tesisi sececedinizi nasil
bilebilirsiniz? Gercekten bir secenek var mi? Rehabilitasyon gercekten
onemli mi?

Cogu kisinin rehabilitasyon veya felcin etkileri konusunda hi¢ tecribesi
yoktur; dolayisiyla, bir rehabilitasyon programinin kalitesini belirlemek
stresli ve karmasik olabilir. Nihai karar, hangi programin sigorta kapsaminda
olduguna veya hangisinin kisinin ailesi ve camiasinin destek sistemlerine en
yakin olduguna kalabilir. Bununla birlikte, karari bilgi sahibi olarak vermek
mUmkUndUr. Rehabilitasyon merkezlerinin hepsi ayni degildir; aralarinda
karsilastirma yapilabilir.
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SAGLIK SIGORTAM YOK

Sigortasiz olmak ya da yeterli sigortaya sahip olmamak, sadlik masraflari icin hicbir
yardim yolu bulunmadigi anlamina gelmez. Federal 6denek alan hastanelerin belirli bir
miktarda Ucretsiz veya dlsik dcretli bakim saglamasi sarttir. Disik maliyetli veya lcretsiz
bakim icin uygun olup olmadidinizi gérmek icin hastanenin finansal yardim bélimdine
basvurunuz. Bu strecin ilk adiminda, ilgili evraklari toplayip Medicare/Medicaid ve Social
Security (Sosyal Givenlik) basvurularina baslamak icin hastanedeki “caseworker” olgu
géreviisi ile gérisiniz. Dar gelirli birey ve ailelere sadlik sigortasi saglamak icin kurulan
ve eyalet tarafindan yénetilen Medicaid programina herkes uygun degildir. Basvurular
ve kurallar eyaletten eyalete degdistiginden, dogrudan yerel Medicaid ofisinizle iletisime
gecmeniz ya da hastanenin olgu géreviisiyle birlikte calismaniz &nerilir. Son basvuru
tarihlerini veya hangi belgelerin gerekecedini 6greniniz. ilgili ofislerle iletisime gecerek,
stireci hizlandirmak icin gereken randevulari aliniz veya gérismeleri yapiniz; hangi
belgelerin gerekecedini teyit ediniz. lletisimde bulundugunuz herkes hakkinda dogru ve
detayll kayit tuttugunuzdan emin olunuz. Uygun olup olmadidinizdan emin dedilseniz
en iyi yéntem, basvurmak ve basvurunuzun bir olgu gérevlisi ya da avukat tarafindan
incelenmesini  saglamaktir. Olgu géreviileri veya sosyal yardim géreviileri bazen
hastaneniz tarafindan atanir (vine de bir gérevli istemeniz gerekebilir). Bu kisiler, aile
ferdiniz icin gereken bakimi yénetmenize yardimci olmakla gérevliidir.

Medicaid bir yardim programidir. Tibbi hizmet faturalar federal, eyalet ve yerel kaynakli
vergilerden &denir. Bu program, 65 yas altindaki dar gelirlilere hizmet eder. Hastalar,
kapsam dahilindeki tibbi masraflar icin genellikle herhangi bir licret 6demez; ancak,
kiglk bir “co-payment” (ortak &deme) gerekebilir. Daha fazla bilgi icin Centers for
Medicare and Medicaid Services (CMS) (Medicare ve Medicaid Hizmet Merkezleri) ile
iletisime geginiz: 1-877-267-2323.

Medicare bir sigorta programidir. Tibbi hizmet faturalari, kapsam dahilindeki kisilerin
6demeleriyle olusturulmus teminat fonlari tarafindan &denir. Baslica, gelir dizeyi ne
olursa olsun 65 yas ve (sti kisilerin yani sira, Social Security’den 24 ay sdreyle engellilik
vardimi almis olan daha geng¢ yastaki engellileri kapsar. Maliyetlerin bir kismi, hastane
kesintileri ve didger bedeller araciligiyla hastalar tarafindan &denir. Hastane disi sigorta
kapsamlari icin kiclk aylik prim édemeleri gereklidir. Medicare federal bir programdir.
Medicare hakkinda daha fazla bilgi icin su numarayi arayiniz: 1-800-MEDICARE.

Cocuklar: Hasta 18 yasin altindaysa, eyaletinizin cocuklar icin saglik sigortasi programina
(SCHIP) bakiniz. SCHIP’ler, aileler ve cocuklar icin disik Gcretli sigorta kapsami sadlar.
Programa alinma kriterleri eyalete gére dedisir ve gelirle birlikte engellilige dayanir. Her
eyaletin SCHIP programinin adi farkli olabilir. Cocugunuz Medicaid programi icin uygun
olmasa bile SCHIP icin uygun olabilir. Cocuklar ayrica, Supplemental Security Income (Ek
Gavenlik Geliri) isimli programdan bir miktar engellilik yardimi almak icin uygun olabilir.

Medicaid/Medicare veya SCHIP sireclerinde yardim icin bkz: Center for Medicare and
Medicaid Service: www.cms.gov veya www.medicaid.gov
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istenen nitelikler listesinin basinda, tesisin sizin 6zel ihtiyaclariniz konusundaki
deneyimi gelir. Tibbi rehabilitasyon giderek daha dézel uzmanlik gerektiren bir
alan olmustur. Bir tesis, sizinkine benzer ihtiyaclari olan ne kadar ¢ok hastayi
dizenli olarak tedavi ederse, personelinin uzmanligi da o kadar yuksek olur. Bir
tesisin hangi alanda en iyi hizmeti sagladigini nasil bilebilirsiniz? Tesise, sizin
rehabilitasyon durumunuz icin kac yatak ayirdiklarini sorunuz. Ornegin, bir
tesiste yataklarin ylzde 85’i inme gecirenlere atanmissa, orasi omurilik hasarli
bir genc icin ideal bir yer olmayabilir. Tesisin itibari ve sayginhdi hakkinda

fikir edinmeye calisiniz. Sorusturmaniz ve CareCure Forum, American Stroke
Association (Amerikan inme Birligi), National Multiple Sclerosis Society (Ulusal
MS Dernegdi) gibi destek gruplari araciligiyla baskalariyla baglanti kurmaniz
Onerilir.

YUksek kaliteli programlar genellikle, sadece rehabilitasyon hizmetleri
saglamaya tahsis edilmis tesislerde veya bu konuya ayrilmis birimleri olan
hastanelerde bulunur.

Bir tesisi secerken g6z éniinde bulundurulacak birkag¢ soru:

* Bu tesisin akreditasyonu var mi, yani, 6zel ihtiyaclariniz agisindan
profesyonel bakim standartlarini karsiliyor mu? Genellikle, uzmanlik alaninda
akreditasyonu olan bir tesis, genel bir rehabilitasyon programina tercih edilir.
Ornegin, omurilik hasarlari icin CARF (Rehabilitasyon Tesisleri Akreditasyon
Komisyonu) tarafindan verilmis bir onay, o tesisin minimum standart bakim
dizeyini karsiladigini, ¢esitli 6zel uzmanlik hizmetleri sagladigini ve yerel
toplum icinde iyi baglantilari oldugunu belirtir. CARF ayrica, yardimli yasam,
ruh sagligr ve madde istismari, beyin hasari ve cocuk rehabilitasyonu
alanlarinda akreditasyon verir.

Omurilik veya beyin hasarh kisiler icin Model Systems Centers (Model Sistem
Merkezleri) adi verilen uzmanlasmis hastane gruplari vardir. Bunlar, tibbi
uzmanlk géstermek ve paylasmak Uzere dzel federal bagdislar almaya hak
kazanan koklU tesislerdir.

¢ Tesiste koordinasyonlu bir ekip yaklasimi ile tedaviler sunan, cesitli
alanlarda uzmanlasmis personel var mi? Rehabilitasyon ekipleri sunlari
icermelidir; Doktorlar ve hemsireler, sosyal yardim gérevlileri, fizik
tedavi uzmanlari, ergoterapistler, rekreasyon terapistleri, rehabilitasyon
hemsireleri, rehabilitasyon psikologlari, konusma patologlari, meslek
danismanlari, beslenme uzmanlari, solunum uzmanlari, cinsellik danismanlari,
rehabilitasyon mihendisligi uzmanlari, olgu yéneticileri vb.

¢ Tesis, benzer engelliligi olan emsallerle destek ve iletisim icin baglantilar
sunuyor mu? Emsallerin destedi, insanlar yeni bir rehabilitasyon ve iyilesme
dinyasina girerken, genellikle en givenilir ve tesvik edici bilgi kaynagidir.

Su tiir sorulari da sormak isteyebilirsiniz: Hizmetlerinizi kullanan benim
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gibi kisiler icin sonuglar ne oldu? Hizmetler nasil bireysellestirilecek? Ailem
programa ne kadar katilabilir? Toplu tasima olanaklarina yakin misiniz?

Iki dil konusan personeliniz veya isaret dili terciimanlariniz var mi? lyi
rehabilitasyonun nihai 6l¢td, tesiste bulunan profesyonel kadronun genisligi
ve kalitesidir. Bir rehabilitasyon ekibinde temsil edilmesini bekleyebileceginiz
uzmanliklar asagida verilmistir:

Fiziksel Tip Uzmani

Bir fiziyatrist ya da fiziksel tip uzmani, rehabilitasyon ve fiziksel tip alaninda
uzmanlasmis bir doktordur. Fiziksel tip uzmani, omuz agrilarindan akut ve
kronik agriya ve kas-iskelet bozukluklarina kadar ¢esitli problemleri tedavi
eder. Fiziksel tip uzmani; omurilik hasarlari, kanser, inme veya diger nérolojik
bozukluklar, beyin hasarlari, amputasyon (kol/bacak kesilmesi) ve multipl
skleroz dahil olmak Gzere felcli kisilerin uzun vadeli rehabilitasyon sdreclerini
koordine eder. Fiziksel tip uzmanlari doért yillik lisanststU tip 6greniminin
ardindan dért yillik doktora sonrasi ihtisas egitimini tamamlamalidir. ihtisas
doénemi, temel klinik becerilerinin gelistirilmesine ayrilan bir yili ve uzmanhgdin
tam kapsaminda ¢ yil egitimi icerir.

Rehabilitasyon Hemsiresi

Rehabilitasyon hemsiresi, hasar veya hastalik basladiktan kisa bir sGre sonra
bireyler ve aileleri ile calismaya baslar. Rehabilitasyon dalinda ézel egitim almis
bir hemsire, mesane ve bagirsak, beslenme, agri ve cilt batanlagu ile ilgili

tim tibbi komplikasyonlarin yani sira mesleki, egitimsel, cevresel ve manevi
ihtiyaclar gibi diger konularda da bilgi sahibidir. Konfor, terapi ve egitim
saglayan rehabilitasyon hemsiresi ayrica zindeligi ve bagimsizhdi tesvik eder.
Rehabilitasyon hemsireliginin amaci, engelli ve kronik hastaligi olan bireylerin
optimum sagligi geri kazanmalarina ve korumalarina yardimci olmaktir.
Hemsireler, tibbi ekibin talimatini bizzat uygulayan kisilerdir.

Ergoterapist

Ergoterapistler (ingilizce kisaltmasiyla OT’ler), hastalik ve yaralanmanin sosyal,
duygusal ve fizyolojik etkileri Gizerinde egitim gérmus yetenekli kisilerdir. Bir
OT, bireyin maksimum dizeyde badimsiz yasam icin ihtiyac duydugu ginlik
aktiviteleri 8grenmesine — ya da yeniden 6Jdrenmesine — yardimci olur. OT’ler;
yikanma, giyinme, yemek hazirlama, ev temizleme, el sanatlari ve bahce isleri
gibi konulara yardimci olan tedavi programlari sunar. Bu uzmanlar, hastalara
kaybedilen bir islevin telafisi i¢cin yardimci ekipman kullanma konusunda
Oneriler ve editim saglar. OT’ler ayrica ev ve is ortamlarinin degerlendirmesini
yapar ve uyarlamalar tavsiye eder. Ergoterapist, aile lyelerine ve bakicilara
evde glvenli ve etkili bakim yontemleri hakkinda rehberlik saglar. OT ayrica,
hastane disindaki camia ile iletisimi kolaylastirir.
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REHABILITASYON PARASI

Rehabilitasyon ve ekipman icin nereden fon yardimi alabilirim? Yaralanma
olayinin nedeni ve niteligine badl olarak, saglk sigortanizin yani sira tibbi acil
durumlari kapsayabilecek cesitli sigorta policelerine (konut sahibi sigortasi,
ara¢ sigortasi ve is¢i tazminati) bakmalisiniz. Yine de yardima ihtiyaciniz olursa,
bireylere 6denek saglayan, kdr amaci glitmeyen bazi kuruluslar vardir. Ancak,
yardimlarin dlzey ve kurallari kurulustan kurulusa dedisir. Bireylere para yardimi
vapan kuruluslarin yani sira tekerlekli sandalye ve baska ekipmanlar saglayan
kuruluslar hakkinda daha fazla bilgi icin IGtfen 1-800-539-7309°dan Reeve Vakfini
arayiniz. Bagis toplamak da dlsiniimesi gereken baska bir secenektir. Help Hope
Live (Umudun Yasamasina Yardim Et) isimli bir kurulus, bireylerin yikici yaralanma
olayi ile ilgili sigortasiz masraflar icin kendi camialari ve sosyal cevreleri icinden
para toplamalarina yardimci olur. Bagista bulunanlar vergi indirimi alirken, bagdis
alanlar da gelire bagl diger yardimlarini alma haklarini kaybetmezler. Help Hope
Live: Ucretsiz 1-800-642-8399; www.helphopelive.org

Fizik Tedavi Uzmani

Fizik tedavi uzmanlari (ingilizce kisaltmasiyla PT’ler), motor ve/veya duyusal
bozukluklari olan kisileri tedavi eder, kuvvet ve dayanikliligi artirmaya,
koordinasyonu gelistirmeye, spastisite ve agriyi azaltmaya, kaslari korumaya,
cildi basi yaralarina karsi korumaya ve mesane ve bagirsak islevine daha

iyi kontrol kazandirmaya yardimci olur. PT’ler ayrica eklemleri tedavi eder

ve bunlarin hareket acikliklarini genisletmeye yardimci olur. PT’ler ¢esitli
ekipmanlar kullanir. Bunlar arasinda adirliklar, ydzme havuzu ve bisikletler
(islevsel elektriksel uyarih tipler dahil) sayilabilir. Agri bir sorun oldugunda,
genellikle dnce fizik tedaviye basvurulur; kas tonunu gelistirmek ve
kontraktUrleri (kaslarin kisalarak eklem hareketini sinirlamasini), spastisiteyi ve
agriyi azaltmak icin tedavi uzmanlari tarafindan elektriksel uyarim ve egzersiz
gibi cesitli ydntemler kullanilr.

PT’ler ayrica tekerlekli sandalye, baston veya sabitleyici gibi yardimci
cihazlarin kullanim tekniklerini gdsterir. Fizik tedavi sizin icin “yapilan” pasif
bir aktivite degildir. Bir PT programi, hem uzman, hem de hasta tarafindan
aktif katilim gerektirir; hasar veya hastalik dolayisiyla kaybedilmis vicut
islevinin geri kazaniimasi siki calisma gerektirir. Fizik tedavi uzmani hastanin
sUrdUrecegdi bir programini gelistirdikten sonra bunu evde izlemek hastanin
sorumlulugudur.

Rekreasyon Terapistleri

Rekreasyon terapistleri insanlarin camialari icindeki aktif yasam seceneklerini
kesfetmelerine yardimci olur. Egzersiz, fitness ve dinlenmenin stresi azalttigi
ve daha iyi kalp-damar ve solunum islevinin yani sira gug¢, dayaniklilik ve
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ILETiSIMi SURDURMEK

Bir sadlik bakim mdicadelesini ySnetirken, ayni zamanda sevdikleriniz ve dostlariniz ile
iletisimi strddrmek zor olabilir. Fakat iletisimi sdrdirmek, hem hastalar, hem de bakicilar
icin iyilesmenin ve iyi saglik durumunu korumanin dnemli bir parcasidir. Hastanede
yatmadan d&nce, hastanede kalinan slire boyunca ve rehabilitasyon sirasinda aile,
dostlar ve is arkadaslari ile iletisimi sirdirmenin cok iyi bir yolu, Caring Bridge (ilgi
Képrdsd) veya Lotsa Helping Hands (Bir Str( Yardim Elj) gibi 6zel ve kisisellestirilmis
bir web sitesini kullanmaktir. Bu (cretsiz web siteleri, sevdidiniz kisi hastane veya
rehabilitasyon merkezinin bakimi altindayken onun durumu ve aldigi bakim hakkinda
bilgileri paylasmaniza olanak saglar. Ayrica, yasaminizin bu zor gecis déneminde gicli
kalmaniza yardimci olacak cesaret verici mesajlar da alabilirsiniz. www.caringbridge.org,
www.lotsahelpinghands.com.

koordinasyon artisina katkida bulundugu kanitlanmistir. Aktivitenin felg ile ilgili
ikincil tibbi komplikasyonlari azalttigi kesindir. Ornegin, tekerlekli sandalye
sporcularinda cilt yaralari ve idrar yolu enfeksiyonlari, sporcu olmayanlara
kiyasla 6nemli derecede disuktlr. Rekreasyon terapistleri, fiziksel aktiviteyi
hem sosyal, hem de tibbi nedenlerle tesvik ederler. Rekreasyona aktif katilim,
yasam memnuniyetini artirmaya, daha iyi sosyal iliskilere ve daha dslk
depresyon dlzeylerine yola acar.

Meslek Danismani

Meslek danismanlari, kariyer danismanlarinin yaptigi islerin bircogunu yapar.
Bu kisiler hastanin is becerilerini saptar ve is glclne ya da okula yeniden
pUrizsiz bir sekilde girmesine yardimci olur. Bu kisiler ekipman, egitim ve
yerlestirme hizmetleri almak icin ¢esitli devlet kurumlariyla birlikte calisir.
Meslek danismanlari ayrica, engelli kisilere Engelli Amerikalilar Kanununun
sagladigi hak ve korumalarla ilgili bilgi verir. Bu kanun, isverenlerin engelli
calisanlari icin “makul imkanlar” saglamasini gerektirir. Meslek danismanlari,
makul imkanlar saglanmasi konusunda isverenler ve ¢alisanlar arasinda
arabuluculuk yapabilir.

Konusma-Dil Patologu

Konusma-dil patologlari, afazi (konusma gucligt) ve diger iletisim

problemleri olan kisilerin dili yeniden 6drenmelerine veya alternatif iletisim
yollari gelistirmelerine yardimci olurlar. Bu uzmanlar ayrica insanlarin yutma
yeteneklerini gelistirmelerine de yardim ederler. Bazen, yemek yerken viicudun
durus seklini ve pozisyonunu degistirmek daha iyi sonuclar verebilir. Yutmayi
kolaylastirmak icin yiyeceklerin kivaminda degisiklik yapilabilir. Konusma-dil
patologlari, felcli kisilerin dil engellilikleri icin sembol tahtalari veya isaret

dili kullanimi gibi stratejileri gelistirmelerine yardimci olurlar. Bu uzmanlar
tarafindan ayrica, iletisimi gelistirmek icin kullanilabilecek bilgisayar teknolojisi
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ve diger ekipman tlrleri hakkinda bilgi de paylasilir.

Norolog

Noérolog, sinir sistemi (beyin, omurilik, sinirler ve kaslar) bozukluklarinin
teshis ve tedavisi konusunda uzmanlasmis bir doktordur. Noérolog, ilk
degerlendirmeyi yapar, hasari teshis eder ve kisiye derhal uygulanacak bakim
konusunda konsultasyon gerceklestirir.

Rehabilitasyon Psikologu

Rehabilitasyon psikologu, engelliligin etkileriyle basa ¢cikmak icin araclar
sunarak insanlarin yasam dedistirici hasar veya hastaligin Ustesinden
gelmelerine yardimci olur. Psikolog, ailelere de destek saglar. Fiziksel, bilissel
ve duygusal islevlerdeki degisimlere uyumu hizlandirmak icin tedavi bireysel
olarak veya grup halinde sunulabilir. Psikoloji ekibi ayrica, evlilik ve aile
terapisinin yani sira cinsel veya aile planlama danismanlidi da sunar. Biyolojik
geri bildirim ve dinlenme teknikleri dahil olabilir.

Olgu Yoneticisi

Olgu yoneticisi, bir taburculuk plani hazirlamak ve rehabilitasyon ekibinin
hedeflerini bildirmek icin sigorta sirketleriyle birlikte calismak dahil olmak
Uzere rehabilitasyon slrecinin bircok yénlne nezaret eder. Olgu yoneticisi,
bzel ekipmanlar ve/veya ev tadilati icin satin alma islerini diizenleyebilir.

Sosyal Yardim Gorevlisi

Rehabilitasyon sosyal yardim gérevlisi, rehabilitasyon ekibinin hastane ve
hastanin camiasi icinde en uygun rehabilitasyon programini olusturmasina
yardimci olmak icin iyilesme slrecinin bircok yénl arasinda baglanti kurar.
Sosyal yardim gérevlisi bu amacla hastanin kisiligi, yasam tarzi, duygusal
davranisi, gecmisteki iliskileri, egitimi, calisma gecmisi, 6zel ilgi alanlari ve
finansal gecmisi gibi bircok konuyu inceler.

KAYNAKCA

American Occupational Therapy Association (Amerikan Ergoterapi Birligi),
American Physical Therapy Association (Amerikan Fizik Tedavi Birligi),
American Academy of Physical Medicine and Rehabilitation (Amerikan
Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Akademisi), Commission on Accreditation of
Rehabilitation Facilities (Rehabilitasyon Tesisleri Akreditasyon Komisyonu),
Association of Rehabilitation Nurses (Rehabilitasyon Hemsireleri Birligi),
American Therapeutic Recreation Association (Amerikan Terapdtik
Rekreasyon Birligi)
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American Academy of Neurology (AAN) (Amerikan Néroloji Birligi) néroloji
sanat ve bilimini ilerletmek ve nérolojik bozukluklari olan hastalar icin mimkan
olan en iyi bakimi tesvik etmek amaciyla kurulmus bir tibbi spesiyalite
dernegidir. Ucretsiz 1-800-879-1960; www.aan.com

American Academy of Physical Medicine and Rehabilitation fiziksel tip

ve rehabilitasyon dalinda uzman olan hekimler (fiziyatristler) icin ulusal tip
dernegidir. Bu web sitesi hekimlerin listesini veren bir rehber icerir. 847-737-
6000; www.aapmr.org

American Congress of Rehabilitation Medicine (Amerikan Rehabilitasyon
Tibbr Kongresi) rehabilitasyon arastirmalarini ve teknoloji transferini tesvik
ederek engelli kisilere hizmet sunar. 703-435-5335; www.acrm.org

American Occupational Therapy Association (AOTA) standart olusturma,
hasta temsilciligi, egitim ve arastirmalar araciligiyla ergoterapi dalini ilerleten
profesyonel bir dernektir. 301-652-6611; www.aota.org

American Physical Therapy Association fizik tedavi meslegdinin ana dernegidir.
Amaci, hareket islev bozuklugunun énlemlerini, teshisini ve tedavisini
ilerletmektir. Ucretsiz 1-800-999-2782; www.apta.org

American Speech-Language-Hearing Association (ASHA) (Amerikan
Konusma-Dil-isitme Birligi) odyologlarin, konusma-dil patologlarinin ve
konusma, dil ve isitme bilimcilerinin profesyonel birligidir. Ucretsiz 1-800-638-
8255; www.asha.org

American Therapeutic Recreation Association (ATRA) rekreasyon
terapistlerinin cikarlarini temsil eder ve rekreasyonu daha iyi saglik ve zindelik
saglamanin bir yolu olarak tesvik eder. 703-234-4140;

www.atra-online.com

Association of Rehabilitation Nurses rehabilitasyon hemsirelerine destek
ve akreditasyon saglamanin yani sira hemsirelik mesleginin bakim felsefesini
belirler. Ucretsiz 1-800-229-7530; www.rehabnurse.org

Christopher & Dana Reeve Foundation (Christopher ve Dana Reeve Vakfi) ve
Shepherd Center (Shepherd Merkezi) tarafindan, aileleri omurilik hasarinin
baslangictaki acil bakimina hazirlamak ve rehabilitasyon merkezlerine gecis
slirecinde onlara rehberlik saglamak amaciyla “Restoring Hope: Preparing
for Rehabilitation After Spinal Cord Injury (Umudu Geri Kazanmak: Omurilik
Hasarindan Sonra Rehabilitasyona Hazirlanmak)” baslikl bir kitapc¢ik
yayinlanmistir. Kitapc¢igin Ucretsiz bir kopyasi icin Reeve Vakfini 800-539-
7309’dan arayiniz.

Commission on Accreditation of Rehabilitation Facilities (CARF) kar amaci
gutmeyen bir akreditasyon kurulusudur. Rehabilitasyon hizmetlerinin kalite,
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DIANA DEROSA

Christopher Reeve ve rehabilitasyon ekibi havuz terap/sind.

degder ve sonucunu glvenceye almak amaciyla titiz standartlar olusturur.
Ucretsiz 1-888-281-6531; www.carf.org

National Center for Medical Rehabilitation Research (NCMRR) (Ulusa/
Rehabilitasyon Arastirmalari Merkezi) engelli kisilerin glinlik yasamdaki
islevlerini gelistirme konusundaki arastirmalari destekler. National Institute
of Child Health and Human Development (NICHD) (Ulusal Cocuk Sagligdi ve
Beseri Gelisim Enstitiisd)’'nln bir parcasidir.
www.nichd.nih.gov/about/org/ncmrr

National Institute on Disability, Independent Living, and Rehabilitation
Research (NIDILRR) (Ulusal Engellilik, Bagimsiz Yasam ve Rehabilitasyon
Arastirmalari Enstitlst) dogumdan yetiskin yaslara kadar engelli bireylere
daha iyi yasam sagdlama amacli arastirmalari destekler. 202-795-7398;
https.//acl.gov/about-acl/about-national-institute-disability-independent-
living-and-rehabilitation-research

Spinal Cord Injury Model Systems and Traumatic Brain Injury Model Systems
(Omurilik Hasari [OH] Model Sistemleri ve Travmatik Beyin Hasari [TBH]
Model Sistemleri) Amerika Birlesik Devletleri genelinde bulunan ve federal
kaynaklarla desteklenen tip ve rehabilitasyon merkezleridir. Bu merkezlerde
OH ve TBH i¢in en iyi uygulamalar arastirilir. Bir liste icin bkz. www.msktc.org
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Gezegenimiz blylk. Gérlilmesi gerek.
Kesfetmeye, dinlenmeye ve egzotik kiiltiirlerin
tadini cikarmaya boéyle hazirlanabilirsiniz.

ASHLEY OLSON

Bavullar dolduruldu, gitmeye h
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Tatil yeri kiralama web siteleri gezginler i¢in popiiler bir hale geldi. Ancak,
engellilere uygun seceneklerin bulunmamasi, felgle yasayan insanlar igin
yabanci olmadigimiz manialar olusturuyor. Airbnb kisa bir siire dnce, evleri
engellilere uygun olan ev sahiplerini programa dahil etmek ve engelli gezginlere
daha iyi hizmet sunmak icin bir kampanya baslatti. Sitenin genisletilmis
arama secgenekleri simdi tuvalet tutunma cubuklari, merdivensiz girisler ve
kapi dlctimleri gibi bir diizine yeni erisilebilirlik filtresi iceriyor. Agiklamalarin
dogrulugunun platform ve potansiyel konuklar tarafindan teyit edilmesine
olanak tanimak icin ev sahiplerinin her bir filtre icin resimler saglamasi gerekiyor.
Ayrica, artan talepleri karsilamak ic¢in, tamamen erisilebilir konaklamaya
tahsis edilmis yeni hizmetler de ortaya ¢ikiyor. 2021 yilinda kurulan Becoming
rentABLE, ABD genelinde kisa donem kiralik konutlar sunuyor. Bu sirketin web
sitesinde, mobilite, bilissel, isitme ve gérme engelliligi olan gezginler i¢in 36
filtre kullanilarak arama yapilabiliyor.

ister turist, ister gezgin olun, veya isterseniz aradaki farki bilmeyin, evden
uzaklasip komsu bir eyalete kisa bir yolculuk yapma ya da biiyiik kita ve
denizleri asip uzak bir lilkeyi gorme deneyimi ¢ok ¢ekici. Burada bizim
icin dnemli olan, amag¢ ya da varis noktasi veya manzara degil, yolculugun
kendisidir. Seyahat, bazen bilinen ve rahat, bazen de bilinmeyen ve hatta
rahatsiz edici bir siirectir. Ongérillemez seyler icin olaganiistii yiiksek
bir toleransiniz yoksa, seyahat i¢in en iyi plan bir plan yapmaktir. Bunun
kaliplasmis bir yolculuk programindan ibaret bir paket gezi olmasi
gerekmez. Fakat planlama, yardimci ekipman kullanan ya da diisiik mobilite
ile dolagsmak zorunda olan kisiler igin 6zellikle 6nemlidir. Kuskusuz, 6zellikle
de ulasim, konaklama, zamanlama, hava durumu ve seyahatin bir bilim
degil sanat oldugunu size hatirlatan éngériilemez giicliikler s6z konusu
oldugunda hig¢bir plan yiizde yiiz garanti edilemez. Planlamayi ii¢ adima
ayiracagdiz: Hazirlanmak, oraya ulasmak ve orada olmak.

HAZIRLANMAK

Tekerlekli sandalye, ylrUtec¢ ve felcliler icin gerekli olan tim donanim ile
fazla seyahat etmis olmayanlar icin, bu konuda bol kisisel tecriibesi olan
birinden veya engelli yolculuk konusunda uzman bir seyahat acentesinden
yardim istemek iyi bir fikirdir. Seyahat uzmanlari, gitmek istediginiz yere
naslil gidecedinizi ve oraya vardiginizda ne beklemeniz gerektigini bilir ve
maceraperestlik seviyeniz ile ihtiyac duydugunuz konfor arasinda bir denge
kurabilir. Cogu zaman en iyi fikir, ilk yolculugunuzu engelli kisiler hakkinda
bilgi sahibi bir yere yapmaktir. Bu tdr yerler arasinda San Diego, Las Vegas,
Orlando Disney World, New York ve Washington D.C. sayilabilir.

Ayrica acenteniz bir gemi yolculugu da dnerebilir. Bu secenek, genellikle
engellilere uygun duslar dahil olmak Uzere erisilebilir, glizel yemekleri olan
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ve dostane bir ortam icinde egzotik limanlari gérmenin ¢ok dinlendirici bir
yoludur. Gemi yolculugu sektdr bir batln olarak, ve 6zellikle de en yeni
gemilerde, engelli gezginlerin ihtiyaclarini 8ngdérmekte basarilidir.

Uzman dostunuz veya seyahat acenteniz birkac temel ipucunu bilmelidir
(mekanik ventilasyona ihtiyaci olanlar dahil olmak Gzere tekerlekli sandalye
kullanan kidemli gezginlerden bir ipucu listesi icin bkz. sayfa 183). Mutlak
bir kosul olmamakla birlikte, tekerlekli sandalye ile gelecegdinizi hava yoluna
bildirmeniz énerilir. Los Angeles’ten San Francisco’ya bir saatlik kisa bir
ucus icin 6nceden haber vermek dnemli olmayabilir, ama yolculuk uzunsa ve
aktarmalar iceriyorsa daima bildirmelisiniz. Ucaktaki koltuk sayisi altmistan
azsa, akull tekerlekli sandalye kullanicilarinin iki giin énceden bildirmeleri
gerekebilir. Oksijen kullanmayi veya bir solunum cihazi icin ucagdin
elektriginden yararlanmayi planliyorsaniz, hava yolu sirketleri kirk sekiz saat
kadar 6nceden haber vermenizi sart kosabilir. Oksijen hakkinda bir not:
ABD hava yolu sirketlerinin cogu oksijen ihtiyaci olan yolculari agirlayabilir;

TUVALET SORUNLARI

Tekerlekli sandalye kullanan biri icin uzun bir ucak yolculugu sirasindaki tuvalet
sorunlarina ne demeli? Otuz yil boyunca yaklasik yarim milyon mil (sekiz y(z bin
kilometre) ucan paraplejili Bob Vogel séyle diyor:

Birincisi, genis gévdeli blylk bir ucakta degdilseniz, erisilebilir tuvalet bulunmasi
stphelidir. Hava Yolu Erisim Yasasina (ACCA) gére, “Birden fazla koridoru olan bir
ucakta en az bir adet erisilebilir (kapi kilitleri, cagri ddgmeleri, tutunma cubuklari
ve kollu musluklar iceren) tuvalet bulunmali ve bu tuvalet, ucadin tekerlekli
sandalyesini kullanan bir yolcunun iceri girmesine, iceride manevra yapmasina ve
tesisi diger yolculara saglanan ayni mahremiyet derecesiyle kullanmasina olanak
saglamalidir.” Bir koridor sandalyesini kullanarak erisilebilir olmayan tuvaletlere
gittim. Aktarim islemi mimkdndd, fakat “sadece ustalar” icindi desem abartmis
olmam.

Bélgesel seferlerin cogu iki koridorlu ucaklarla yapilmaz, bazilarinda koridor
sandalyesi vardir, bazilarinda yoktur. Dolayisiyla seferden &nce sivi alimini
sinirlamak iyi bir fikirdir. Ucaga binmeden hemen &énce tuvaleti ve sondanizi
kullanin. Viicudun su kaybini énlemek bir dengeleme meselesidir. Ugadin icindeki
kuru hava su kaybini artirabilir. Vicudumun suyunu korumak icin ucakta su icerim,
ama fazla degil. Uzun bir seferden endiseleniyorsaniz kalici bir sonda ve bacak
torbasi kullanmayi ddsdnin. Heyhat bazilari ne olur ne olmaz diye ped veya
Depend’s kullanmayi tercih ediyor. Sizi bol icki servisli ve erisilebilir tuvaletli birinci
sinifa, koridor tarafindaki bir koltuga ylkseltmelerini dilerim. Yolunuz acik olsun!
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REHBER HAYVANLARI OLAN YOLCULAR

Képekler icin ucakta sorun yoktur. Hava yolunun engelli kisiler icin énceden
koltuk rezervasyonlari hakkindaki politikasini sorun. Hava yollarinin duygusal
destek hayvanlari disindaki rehber hayvanlar icin otomatik olarak belge isteme
izni olmamasina ragmen, rehber hayvan ihtiyaciniza iliskin doktorunuzdan
veya dider ruhsatl bir uzmandan alinmis bir belgeyi yaninizda tasimaniz
Gnerilir. Olagandisi rehber hayvanlari olan yolcular ayrica, hayvanin kendileri
icin bir islev ya da gdrevi yapmak (zere egitildidini teyit eden bir belgeyi
tasimak isteyebilirler.

bununla birlikte Federal Havacilik idaresi (FAA) bir doktor raporu gerektirir.
Ayrica, yasal dizenlemeler uyarinca, ucus sirasinda yolcu tarafindan
saglanan oksijen kullanimi yasaktir. Hava yollari oksijen icin fazladan bir
Ucret talep eder ve bu ucuz degildir. Hava yoluna sormaniz énerilir.

MUmkUn oldugunda rezervasyonunuzu direkt bir ucus seferi icin yapiniz.
Ucak degdistirmek bir kilfettir ve 6zellikle de aktarma streniz kisaysa endise
verici olabilir. Tekerlekli sandalyenizin ve diger donaniminizin baglanti
ucagdina ulasacagindan mutlaka emin olmalisiniz. Hava yolu sirketleri sizi
kapida “herkese uyan ebatta” bir tekerlekli sandalyeye oturtmaya calisabilir.
Konfor ve glvenlik acisindan, kisisel ekipmanlarinizin getiriimesinde

Israr ediniz. Bagaj kaybolmasi konusunda size baska bir ipucu: ilaclariniz,
sondalariniz vb. yaninizdaki cantada bulunsun. Bunlari asla iceri verdiginiz
bagaja koymayiniz.

Yasalara gbére Amerika Birlesik Devletleri’nde hava yolu sektérinin engelli
yolcularin ihtiyaclarini karsilamasi sarttir. Her hava yolunun uyum sicili
lekesiz olmamakla birlikte son yillarda ¢ok iyilesmistir. Ancak, engelli bir
kidemli gezginin tecrlbesiyle 6grendigi bir dersi burada belirtmekte fayda
var: Federal dlzenlemelere ve Engelli Amerikalilar Yasasinin (ADA) yillar
boyunca getirdigi hassasiyete ragmen, hava yolunun Uniformasini giyen
herhangi bir kisinin sizinle veya donaniminizla ne yapacagdini bildigini
varsaymayiniz. Hava Yolu Erisim Yasasinin (ACCA) bir kopyasini yaninizda
tasimaniz gerekmese de (&6zetini www.transportation.gov sitesinde
bulabilirsiniz), sabrinizin derinliklerine inmeniz gerekebilir.

Acenteler, mobilitesi kisitli misterileri icin ucakta bir ic bélmenin tam
arkasinda bir koltuk ayirmalari gerektigini bilmelidir. Bu koltuklara erisim
¢cok daha kolaydir. Seyahat uzmaniniz ayrica, varis noktanizdaki genel
erisilebilirlik, toplu tasimacilik, el kumandali kiralik araba ve diger detaylar
hakkinda bilgi sahibi olmalidir. Minibis rezervasyonunuzu ¢cok énceden
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ASHLEY OLSON

Mendocino, Kaliforniya patikasi.

yapmalisiniz. Bir acente, varis noktanizdaki konaklama ihtiyacinizi
dizenlemekte ¢cok yardimci olacaktir. Otelin brostriinde odalarin erisilebilir
oldugunu goésteren kiicUk tekerlekli sandalye semboll bulunmasi, tuvalete
girebileceginiz anlamina gelmez. Bir¢ok durumda, acentenin temsilcisi
sizden 6nce bir serit metre ile oraya gitmistir ve dikkanlarin, restoranlarin
ve otel havuzunun erisilebilirligi dahil olmak Uzere ne beklenecegdini bilir. Bu
b&IUmUn sonunda bir acente listesi verilmistir.

Bir refakatci getirmeniz gerekir mi? Sedyede olmadiginiz ya da hava yolu bir
glvenlik sorunu bulundugunu size bildirmedigi strece gerekmez (bdyle bir
sorun size yazili olarak bildirilmelidir). Kuralda, “ucaktan kendi tahliyesine
yardimci olamayacak kadar adir mobilite engelliligi olan bir kisi” icin refakatci
gerekebilecedi belirtilmektedir.

Peki, kendi hizmet kdpedinizi getirebilir misiniz? Bu konuda problem yok.
Restoranlar, oteller, magdazalar, taksiler ve hava yollari dahil olmak Gzere her
tarld kamusal veya 6zel kurumun, engelli bir kisinin kendi rehber hayvanini
musterilere normal olarak izin verilen her yere beraberinde getirmesine

izin vermesi sarttir. Hayvan, bir koridorda veya acil bir tahliyeyi 6nleyecek
diger alanlarda engel olusturmadigi sirece, kdpeginizin ve sizin koltugunuz
reddedilemez. Bilet rezervasyonunuzu yaparken, seyahat acentenize veya
bilet gérevlisine bir hizmet kdpegi getirecedinizi sdyleyiniz. Kdépedin saglk
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sertifikalarini ve asi belgelerini getiriniz.

Tekerlekli sandalyenizin veya skuterinizin bagaj yolculugundan saglam
cikmasini dileyeceksiniz. Ozellikle maniel sandalyelerde genellikle bir
problem olmaz. AkUll bir tekerlekli sandalye kullaniyorsaniz, ekipmaninizin
saglamligi acisindan kaygilanacak nedenler daha ¢coktur. Hava yollari
tarafindan, daha yaygin olan sivi (dokilebilir, cGritlct kursun asitli)

akuler yerine, jelli veya kuru hicreli aktler kullanmaniz tercih edilir. Ayrica,
dékulebilir akiniin normal havalandirma kapaklari, dékilmez havalandirma
kapaklariyla dedistirilebilir. Akl tekrar baglanmadan 6nce, kullanim sirasinda
daha sonra aktde tehlikeli basinc birikimi olusmasini énlemek icin, ilgililerin
normal havalandirma kapaklarini tekrar monte ettiklerinden emin olunuz.

Bazi akUll tekerlekli sandalye veya skuter kullanicilari, kumanda kollarini
ucakta yanlarina alirlar. Kéta kullanima hassas olan bu cihazlarin evden
uzakta tamir edilmeleri zordur.

ASHLEY OLSON

Sedona, Arizona.

Fel¢c Kaynaklari Kilavuzu = 180



PARAPLEJI iCIN UZMAN iPUCLARI

Tekerlekli sandalye ile seyahat edenler icin www.wheelchairtraveling.com
sitesinin sahibi kidemli gezgin Ashley Olson’dan birka¢ ipucu

Aletler: Portatif bir Allen (altigen) anahtar seti getirin; fren ve tekerlek
ayarlari icin cok faydalidir.

Lastikler: Yola cikmadan 6nce lastiklerinizin havasini kontrol edin; yaniniza
portatif bir pompa almayi disindin. Dolgu lastikli tekerlekler de bir secenektir.

Bagisiklik: Badisiklik sisteminizi glclendirin; ben sahsen yabani portakal,
karanfil, tarcin, okaliptls ve biberiye karisimindan olusan On Guard Essential
Oil'dan vazgecmem. El antiseptigi de ise yarar.

Kompresyon coraplari: Bacaklarin sismesini énlemek ve kan dolasimi icin
iyidir; Soguk havada vicudun sicak kalmasina yardimci olur.

Canta: Ucakta yaniniza bir sirt cantasi almalisiniz; ayrica, glinltik gezilerde su,
giysi, hediyelik esya vb. tasimak icin de cok 6nemlidir.

Tibbi malzemeler: Fazladan malzeme getirin. Ne olur, ne olmaz, seferler
gecikebilir, arabalar bozulabilir, hava durumu kétdlesebilir.

Ucak yolculugu: Ucaga binme ve ucak icinde tekerlekli sandalye
dlizenlemeleri icin giris islemlerinizi bir makinede degil kontuarda yapmaniz
Snerilir; tekerlekli sandalyenizden dlsebilecek yan siperler, minder vb. her
seyi ¢cikarin.

Eldivenler: Bunlar, bazen engebeli ve toprak olabilecek yollarda ellerinizi
korumak icin iyi bir fikirdir.

Rezervasyonlar: Ucak, tren, otel, restoran vb. herhangi bir sey icin rezervasyon
yaptidinizda, karsi tarafa tekerlekli sandalye kullandidinizi bildirin.

Yiyecek: Sisteminizin yeni yiyecek ve baharata alismasina olanak taniyin.
Sisteminizi sok etmeyin; hazimsizliga ve bagirsak dlzensizligine yol acabilir.

Genel tuvaletler: Erisilebilir genel tuvalet bulmak bazen zor olabilir. Alisveris
merkezlerini, kahveci zincirlerini, otel lobilerini, tren/metro istasyonlarini,
hava limanlarini, devlet binalarini, bankalari ve hazir yemek restoranlarini
deneyin.

Tavir: Karsiniza cikan yeni seylere acitk olun; Bu yeni bir mutfak veya erisim
6zelligi veya durumun plana gbére gitmemesi de olabilir. Dalgayla beraber
yuziin. Daha hos ve gbz acgici bir deneyim yasayacaginizi garanti edebilirim.
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Bodega Bay, Kuzey Kaliforniya.

Oraya Ulasmak

Giris islemleri icin hava limanina erken gitmeniz énemlidir. Sizi koltugunuza
tasiyacak dar koridor sandalyelerinden birine aktarildiginizda (dnce ucada
binmek sonra da inmek icin), tekerlekli sandalyeniz isaretlenecek ve bdylece
ucaginiz geldiginde varis noktasindaki yer mirettebati, sandalyenizi kapiya
getirmeleri gerektigini bilecektir. Bircok tekerlekli sandalye kullanicisi,
minderini yanina alir ve ucakta kullanir. BlyUk (koltuk sayisi otuzdan fazla
olan) ucaklarda koltuklarin kol dayanagdi kaldirilabilir olmalidir. Bu sekilde
yerinize kolayca kayabilirsiniz.

Ucakta yerinizi aldiktan sonraki seyahat deneyiminiz, tuvaleti kullanmak
haric, herkesinkiyle blyik 8lctide aynidir. iki koridorlu daha yeni ucaklarda
erisilebilir tuvaletler bulunur. Ancak, u¢cadin kiicik sandalyesinde manevra
yapabilmeniz veya bir ucak personelinin size yardimci olmasi gerekebilir.
Tuvalete ulastiginizda kabin mirettebatinin size yardim etme zorunlulugu
yoktur. Federal kurallara gore, erisilebilir tuvalet, “ucaktaki tekerlekli
sandalyeyi kullanan kisilere, ylrGyebilen kullanicilara saglanan kisisel
mahremiyetin esdegerini saglayacaktir.” Yine de, ucakta tuvalet kullanmak
oldukca gbze carpan bir gUcliktlr. Mesane islev bozukludu olan kisiler
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KUADRIPLEJI iCIN UZMAN iPUGCLARI

Avukat Mark Willits, C2-C3 kuadriplejili ve bir solunum cihazi kullaniyor,
iyi bir gezgin ve ayrica Ralph’s Riders adli Kaliforniya destek kurulusunun
eski baskani. Asagida, tekerlekli sandalye ile seyahat edenler icin ondan
birkac ipucu verilmektedir.

183

Su bir gercek: En iyisini ummali, en k6tdsd icin plan yapmall.

Varis noktanizda 24 saat hayatta kalmak icin ihtiyac duyacadiniz ekipmani
daima yaninizda tasiyin; bunlar benim icin bir Ambu torbasi, vakum makinesi,
ventilatér icin yedek piller ve sarj cihazi, ilaclar vb. Hava yollari, bir yolcunun
ucada tasidigi tibbi ekipmanlarin miktarini sinirlayamaz.

Vicudunuzun agirlik binen bélgelerini diizenli araliklarla degistirmeyi hicbir
zaman unutmayin.

Varis noktanizdaki kara/demiryolu tasimacilik noktalarini bulun. Buiyik
sehirlerin cogunda, rampall veya asansérli ve tekerlekli sandalye baglama
noktasi olan kiralik minibiis bulmak mdmkinddr. (Ulke genelinde hizmet
sunan iki kiralk arac sirketi bu bélimdn sonunda verilmistir.)

Kamu toplu tasimacilik araclarini, taksileri, otel servis araclarini vb. kullanmayi
dusdndyorsaniz, seceneklerinizi oraya varmadan énce &grenin. New York ve
Paris metrolari harika olmakla birlikte her zaman hizmette olmaz; bu durum
Washington DC veya Los Angeles’ta tamamen tersidir.

Ucaklarda tekerlekli sandalyeden koridor sandalyesine ve oradan ugagdin
koltuguna aktarimlar son derece énemlidir; bu islemlerin nasil yapilacadini
anlayin ve hazirlikli olun. Konusmali ve bu siirecin emniyetli olmasinin nasil
saglanacadini anlatmalisiniz.

Sandalyenin bozulmasina karsi hazirlikli olun. Bdyle bir olasiliga karsi, en
yakin tekerlekli sandalye tamirci dikkanini varis noktaniza gitmeden énce
bulun. Béyle bir dikkani codunlukla sandalyenizin dreticisi ile iletisime
gecerek bulabilirsiniz.

Tim elektrikli ekipmanlarin yabanci (lkelerdeki voltaj ile uyumlu olup
olmadigini kontrol edin. Gerekirse bir transformatdér veya adaptér getirin.

Sandalye: Tasiyabileceginiz her seyi cikarin ve ucakta yaniniza alin: Bas
yastigi, kol dayanagdi, ayak dayanadi, minder, kordonlar ve sirt cantalari. Hava
yolu personeline tekerlekli sandalyenin dogru sekilde nasil ele alinacagini
anlatin; her seyi ne kadar acik ve basit bir sekilde anlatirsaniz o kadar iyidir.

Akdler jel hicreli veya kuru hicreli ise tekerlekli sandalyeden ¢cikarmaniz
veya baglantilarini kesmeniz gerekmez.

Pozitif olun. Her seyi mikemmel yapsaniz bile problem cikacaktir. Hava yolu
calisanlarina karsi kibar ve nazik olun. O zaman daima daha yardimci olurlar.
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OZEL HAT

ABD Ulasim Bakanlgi (DOT), engelli gezginlere yardimci olmak amaciyla
Ucretsiz bir 6zet hat kurmustur. Bu &zel hat, tlketicilere engelli ucak
yolcularinin haklariyla ilgili genel bilgi saglar, matbu tlketici bilgileri icin
yapilan taleplere yanit verir ve zamana duyarli engellilikle ilgili sorunlar
hakkinda ucak yolcularina yardimci olur. Yardim icin su numaralari arayiniz:
1-800-778-4838’i (sesli) veya 1-800-455-9880 (TTY).

genellikle ucaga binmeden 6nce sivi alimini azaltir ve ucaga binmeden
hemen 6nce hava limanindaki tuvaleti kullanir.

Ucak yolculugu, engelli yolcularin codu icin blytk dl¢ctide olumlu bir
deneyimdir. Ancak, duyarsiz personel tarafindan size kargo muamelesi
yapildigi veya kendi kargonuza hasar verildigi takdirde, haklarinizi savunmaya
her zaman hazir olunuz. Bir hava yolu tarafindan erisim kurallarinin herhangi
bir hUkmUntn ihlal edildigini distnen herkes, olayi su adrese bildirebilir:
Aviation Consumer Protection Division, C-75, Department of Transportation,
1200 New Jersey Ave,, SE, Washington, DC 20590. 202-366-2220,
www.transportation.gov/airconsumer. Sikayetlerin ciddiye alindigindan emin
olabilirsiniz.

Orada Olmak

Toplu tasimacilik isinizi gérebilir. Bazi sehirlerin sabit rotali sistemleri diger
sehirlerdekinden daha iyi kurulmustur. Bununla birlikte, ulasim sistemlerinin
cogu tekerlekli sandalye kullananlara duyarlidir. Dolayisiyla, dnceden

biraz arastirarak harita ve tarifeleri almaniz énerilir. Kiralik araba esneklik
ve bagimsizlik sunar. BlyUk arac kiralama sirketlerinin cogu el kumandali
arac saglayabilir. Ancak onlara birka¢ gin 6nceden haber vermeniz
Onerilir. BUyUk sehirlerde erisilebilir minibls kiralayan birkac sirket bulunur.
Bu sirketler tarafindan cesitli erisilebilir tam boy arabalar ve minibUsler

icin gUnlUk ve haftalik Gcret tarifeleri sunulur. Bu bélimUn sonunda
listelenen sirketler tarafindan saglanan olanaklarin sizin 6zel ihtiyaglarinizi
karsilayacagindan emin olmak icin onlarla 6énceden iletisime gecmeniz
onerilir.

Otele veya gezi gemisine giris islemlerinizi yaptiktan ve olanaklarin
beklentilerinizi karsiladigindan emin olduktan sonra, gidin gezginlerin
yaptigini yapin: Yemek yiyin, alisveris yapin, dinlenin, bir mizeye gidin veya
sadece insanlari seyredin. Simdi tatildesiniz.

Oyleyse daha ne bekliyorsunuz? Seyahat kadar canlandirici bir sey yoktur.
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Mark Willits (sandalyedeki), bir helikopter gezisi icin Hawaii'de.

insanin ruhunu yeniler, hayallerine enerji saglar. islev diizeyiniz ne olursa
olsun seyahat gUclUk ¢ikarabilir. Ancak gUclUkler ve hatta korku hikayeleri,
ivi kisimlari daha da 6zel kilacak bir tezat saglar. Yola ciktiginizda ya da
acik denizlere yelken actiginizda iyi bilgi sahibi olun. Ne gibi bir serlivene
girdiginizi ve belli bir dl¢clde, oraya vardiginizda ne beklemeniz gerektigini
bilin.

En édnemli bavulun neseli bir kalp oldugunu belki de duymussunuzdur.
Veya en adir bagajin bos bir clizdan oldugunu. italyan yazar Cesare Pavese
iyi demis: “Hizli ve uzaga seyahat etmek istiyorsaniz ylkinUtz hafif olsun.
Tam imrentilerinizi, kiskancliklarinizi, affetmeme duygularinizi, bencilliginizi
ve korkularinizi geride birakin.” En iyi tavsiye, tim tavsiyelere ihtiyatla
yaklasmak, elinizden gelen en iyi sekilde hazirlikli olmak ve maceraya acik
olmaktir. iyi yolculuklar!

SEYAHAT KAYNAKLARI

Accessible Journeys (Erisilebilir Yolculuklar): Merkezi Pennsylvania
eyaletinde olan bu sirket, diinya genelinde tatilleri erisilebilir ve rahat
yapmakta otuz yila yakin tecribe sahibidir. 610-521-0339, lcretsiz 1-800-
846-4537; www.disabilitytravel.com

Airbnb insanlarin oda ve 6zel ev kiralamalarina olanak saglar. Erisilebilir
kiralik konaklama olanaklari icin erisilebilirlik filtreleri icerir. www.airbnb.com

Amtrak engelli yolculara uygun bircok tren ve istasyonlara sahiptir.
Rezervasyonlar, erisilebilir vagonlar ve yatak imkanlari, trene binme, oksijen
kullanimi, rehber hayvanlar vb. hakkinda bilgi icin bkz.
www.amtrak.com/accessible-travel-services
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KONAKLAMA KONUSUNDA REVIZE EDILMiS ADA KURALLARI

Gideceginiz yere varip da erisilebilir diye ayirdiginiz odanin hic de &yle
olmadigini gérdindz ma? Neyse ki, artik béyle seyler olmamasi gerekiyor.
Oteller, moteller ve hanlarla ilgili ADA (Engelli Amerikalilar Yasasi)
dlizenlemeleri 2012 yilinda revize edildi. Yasaya gére, engelli bireyler erisilebilir
konuk odalari icin ayni saatlerde ve baskalariyla ayni sekilde rezervasyon
yapabilmeli. Konaklama yerleri, tesisin ve konuk odalarinin erisilebilir
ézelliklerini yeterince ayrintili olarak tanimlamali ve aciklamalidir. Bu ayrintilar,
engelli kisinin belirli bir tesisin veya konuk odasinin kendi erisilebilirlik
ihtiyaclarini karsilayip karsilamadigini bagimsiz olarak degerlendirmesine
makul diizeyde olanak saglamalidir.

Mdsteri hizmetleri personeli sunlari bilmelidir: tesise giden ve tesis icindeki
erisilebilir yollar; erisilebilir konuk odalarinin ve tuvaletlerin yapilandirmasi
hakkindaki detaylar, banyo oturaklari ya da gbérsel alarm ve uyari cihazlari
gibi erisilebilirlik ekipman veya 6zelliklerinin mevcudiyeti; ve toplanti odalari,
lobiler, restoranlar, ylizme havuzlari veya fitness merkezleri gibi kullanima
acik yerlerin erisilebilirligi.

Erisilebilir bir konuk
odasi  igcin  rezervasyon
yapildiginda, séz konusu
oda, rezervasyonu yapan
mdsteri icin ayrilmali ve oda
rezervasyon sisteminden
ctkariimalidir.

Bir konaklama tesisi Gg¢dncl
sahislar (6. cevrimici
seyahat rezervasyon
hizmetleri  dahil  olmak
lzere seyahat acenteleri)
ile calisiyorsa, o tesis
tglncd sahislarin en azindan
bazilarina erisilebilir odalar saglamali ve tesisin erisilebilir 6zellikleri ve konuk
odalar1 hakkinda bilgi vermelidir.

Madonna Inn, San Luis Obispo, CA.

Yeni insa edilen konaklama tesisleri; ylizme havuzlari ve kaplicalar, egzersiz
ekibmanlari, golf sahalari, tekneyle gezi tesisleri ve oyun alanlari gibi
rekreasyon alanlarinin dahil oldugu 2010 ADA standartlarina uymalidir. Daha
fazla bilgi icin lcretsiz arayiniz: 1-800-949-4232; http.//adata.org
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BiRLESIK DEVLETLER DISINA MI CIKACAKSINIZ?

e Baskalarinin size yardim edebilmesi icin yerel dilden biraz &6grenin ve
énemli kelimelerin listesini yaninizda bulundurun.

* Sigorta sirketinizle iletisime gecin; yurt disinda oldugunuz zaman nelerin
sigorta kapsamina girdigini bildidinizden emin olun.

¢ Seyahat programinizda bulunan dlkelerin  yemeklerini ve bunlarin
malzemelerini arastirdiginizdan emin olun.

° Elektrik glclnltz ve diger elektrikli cihazlariniz hakkinda: Hangi
transformatérilere, voltaj déndstdricllerine veya fis adaptérlerine
ihtiyaciniz olacagini bilin.

Craig Hospital (Craig Hastanesi) Engelli kisilere ucak yolculugu hakkinda,
hizmet hayvanlari ve mobilite ekipmanlari ile seyahat dahil olmak Uzere
ipuclari sunar. www.craighospital.org/resources/Airline-Travel

Emerging Horizons erisilebilir seyahat hakkinda bir yayindir. Erisim
bilgileri, kaynaklar, haberler ve seyahat ipuclari sunar. Yayin midirt Candy
Harrington ayrica, Barrier-Free Travel (Engelsiz Seyahat), Inns and B&Bs
for Wheelers and Slow Walkers (Tekerlekgiler ve Yavas Yirlyenler icin
Hanlar ve Pansiyonlar), ve 22 Accessible Road Trips (22 Erisilebilir Yolculuk)
dahil olmak Uzere birkac kitap da yazmistir (http://22accessibleroadtrips.
com). Candy’nin anlatmak istedigi su: Uzaklasmak icin cok uzada gitmeniz
gerekmez. Daha fazla bilgi icin bkz. http:/emerginghorizons.com

Mobility International USA (MIUSA) (Uluslararasi Mobilite ABD) engelli
insanlari uluslararasi mibadele ve uluslararasi kalkinma yoluyla insan
haklarini elde etmeleri icin glclendiren, kar amaci gitmeyen bir kurulustur.
www.miusa.org

Northwest Regional SCI System at the University of Washington
(Washington Univ. Kuzeybati Bélgesel OH Sistemi) omurilik hasari ile seyahat
konusunda video ve bilgi sunar.
http://sci.washington.edu/info/forums/eports/travel_20711.asp

Rick Steves’ Europe (Rick Steves’in Avrupasi) engelli gezginlere ipuclari
sunar. www.ricksteves.com/travel-tips/trip-planning/travelers-with-
disabilities

Rolling Rains Report (Rolling Rains Raporu) kapsayici turizm konusunda
kaynaklar saglar. Tam kapsayicilik hakkini hem talep eden, hem de bu haktan
yararlanan kiresel bir engelli camiasinin destekgisi seyahat uzmani Scott
Rains tarafindan sunulmaktadir. www.rollingrains.com

ScootAround Kuzey Amerika’daki dizinelerce varis noktasinda kiralik skuter

187  Christopher ve Dana Reeve Vakfi



SEYAHAT

ve tekerlekli sandalye sunar. www.scootaround.com

Society for Accessible Travel & Hospitality (SATH) (Erisilebilir Seyahat ve
Konaklama Dernegi) erisilebilir turizm bilgileri sunar; calismalari, seyahat
sektdrl genelinde engelsiz bir ortam olusturulmasina yoneliktir.
www.sath.org

Travability yolculuk planlama, ucak ve otel rezervasyonlari, turistik mekanlar,
gemi tatilleri, kiralik yatlar, rehberli grup turlari sunan Avustralyal bir seyahat
acentesidir; ayrica, el kumandali/kumandasiz araba ve minibis kiralayabilir.
http://travability.travel

TSA Cares engelli yolcularin Ulasim Glvenlik Teskilatinin tarama politika ve
prosedurleri hakkindaki sorularina ve givenlik kontrol noktalarinda neler
beklenmesi gerektigine yonelik &zel bir yardim hattidir. Ucretsiz:
1-855-787-2227, www.tsa.gov/travel/passenger-support

Wheelchairtraveling.com tekerlekli sandalye ile seyahat edenlerin,
otellerden ulasima, aktivitelerden turistik mekanlara kadar her tirli konudaki
deneyimlerini paylastiklari uluslararasi bir camiadir. Amaciniz ister egzotik bir
mekanl, ister yakin bir yeri gérmek olsun, bu camia her tirlU turistik bilgiyi
bulmaniza yardimci olabilir. http://wheelchairtraveling.com
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TOPAL GEZGIN

Adam Lloyd, seyahat tutkusuna kapildi ve bu tutkusunu kendi yasam
platformuna déndstirdd. Bethesda, Maryland’li olan Lloyd, 1983 yilinda lise
ylzme antrenmani sirasinda gecirdigi kazanin sonucunda C4 dlzeyinde
kuadriplejili. Hicbir zaman sahanin kenarinda oturan biri olmadi. Elbette akdli
tekerlekli sandalyesi baska bir gliclik ekliyor. “Her gezi icin gereken arastirma,
planlama ve koordinasyon, geziyi zevksiz bir is haline getiriyor. Gimp on the Go
(Topal Gezgin) sitesini aslinda bunun icin baslattim. Her birimiz tekerlegi yeni
bastan icat ediyorduk.”

Gemi yolculugu Lloyd’un énerdigi kacamaklardan biri. “Bir yidin seyahat
dlizenlemesi yapmak zorunda kalmadan veya erisilebilir konaklama ve
aktiviteler bulmak icin endiselenmeden diinyayr gérme olanagi, harika diizeyde
elverisli ve stressiz bir gezi saglar,” diyor.

En sevdigi varis noktasi? Las Vegas. “lnaniimaz derecede erisilebilir ve cok
edlenceli.” Dénlsim sadlayan deneyimler? “Amerikalar disindaki ilk gezim
Almanya’ya oldu; ve Bavyera’da gezerken, topografyasi, mimarisi, tarihi,
yemekleri ve insanlari ile blyilendim ve sanki bir Grimm masalindaydim.
Sandalyede yirmi yil gecirdikten sonra, Kosta Rika'da gercek bir tropikal
ormanda gezerken neredeyse gdézyaslarimi tutamadim. O kadar benzersiz
bir deneyimdi ki, kazamdan sonra benim icin gerceklesecedini riyamda bile
gdbrmeye cesaret edemezdim. Bkz. www.gimponthego.com

ULKE GENELINDE KiRALIK ERISILEBILIR ARACLAR

Wheelchair Getaways (Tekerlekli Sandalye fle Kacamaklar)
Ucretsiz 1-800-642-2042;
www.wheelchairgetaways.com

Wheelers Accessible Van Rentals (Kiralik Erisilebilir Minibds)
Ucretsiz 1-800-456-1371;
www.wheelersvanrentals.com
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Adam Lloyd geziyor.
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ALETLER VE TEKNOLOJI

Felcle yasayan kisiler, dogru donanim, cihaz ve
ekipmanlar sayesinde olanaklarin, bagimsizligin,
istihdamin veya rekreasyonun kapilarini acabilir.

RoughRider Tekerlekli Sandalyesi, engebeli arazi ve kétu altyapil bélgelerde
kullanilimak icin tasarlanmustir. Universite yillarinda bir motosiklet kazasinda
engelli hale geldikten sonra tekerlekli sandalyelerin yeniden tasarimi
Uzerinde calismaya baslayan Ralf Hotchkiss, gelismekte olan Ulkelerde
yerel malzemeler kullanilarak kolayca imal ve tamir edilebilecek
sadlam tekerlekli sandalyeler tasarlamak icin Whirlwind Wheelchair
International sirketinin kurucularindan biri oldu. RoughRider’in kadrosu,
hemen hemen her yerde bulunabilen ince duvarli ¢celik
borudan yapiimistir. Arka tekerlekler bisiklet
tekerlekleridir. Sandalyeler simdi
Meksika, Turkiye, Guney Afrika,
Vietnam ve Endonezya’da
yapiliyor. Litfen bkz.
WhirlWindWheelchair.org
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Yardimci teknolojinin, tim alet, donanim ve cihazlariyla,
felcten dolayi islev kaybetmis kisilerin yasamlarini derinden
etkileyebilecek harikalar diinyasina hos geldiniz. Yenilikgilik

ve Urin tasarimi elbette ki elverislilikten ¢cok daha fazlasini

sunuyor. Bir veya iki nesil 6nce hastanelere kapatilacak olan
bircok kisi simdi camialari icinde basarili hayat siirdiriiyor.

MOBILITE YARDIMI

Felcle yasan bircok kisi icin birincil endise konusu mobilitedir. Hareket
edebilmek, ister is, ister sosyal hayat veya seyahat amacli olsun, evde ve

ev disinda is gérebilmek anlamina gelir. Mobilite, iyi bir yasam kalitesini ve
belirli bir dizeyde badimsizligi sGrdlirmenin yani sira hayata mimkdn olan
en dolu sekilde devam etmeyi saglayan en édnemli faktérlerden biridir. Dogru
yardimci cihaz, bunun anahtari olabilir.

“Dogru” yardimci cihaz, basit bir baston ya da gerektiginde bir veya iki
basamak cikabilen ayada kalkar akilu tekerlekli sandalye olabilir. Mobilite
cihazi ve yardimci cihaz tirleri arasinda ayrica sunlar da sayilabilir: YUrGtecler,
koltuk degnekleri, protezler ve ortotik cihazlar, manlel ve motorlu tekerlekli
sandalyeler, ve skuterler. Cocuklar, spor yapanlar ve arazi kullanimi i¢in ézel
sandalyeler de mevcuttur. Teknoloji hizla ilerliyor. Bilim-kurgu senaryolarina
benzeyen dis iskeletler ve gdz bakisi kumandalari giderek bilim-kurgu
boyutlarini asiyor (henlz ticari kullanima hazir olmasalar bile).

Felc ile yasayanlarin mobilite ihtiyaclarina ydnelik herkese uyan “tek

boy” bir ¢ézlm yoktur. Herhangi bir kisi icin en iyi ¢6zUmin ne oldugunu
saptarken, kisinin hasari ve islevsel kapasitesinin yani sira yasam tarzi ve
gunldk aktiviteleri de hesaba alinmalidir. DisdnUlmesi gereken diger konular
arasinda sunlar sayilabilir:

* Mobilite hedefleri: Bunlar neler ve bunlara ulasmak neleri gerektirecek?

* Buglinkd ve yakin gelecekteki ihtiyaclariniz

« [¢ ve dis mekanlardaki yasama ve calisma ortaminiz

 Bir tekerlekli sandalyenin veya diger mobilite cihazinin planlanan kullanimi
* Yolculuk planlari; érn. motorlu tasitlarda strlct ya da yolcu olarak
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Bu béliimde asagidakiler hakkinda bilgi verilmektedir:

* Koltuk degnekleri, Bastonlar ve YurUtecler
* ManUel Tekerlekli Sandalyeler
- Katlamali mi Katlamamali mi
- Amortisorler
- Hafif modeller
- Tekerlekler ve Jantlar
- Tahrik Alternatifleri
* Elektrik Yardimh Cihazlar
o AKUIUO Tekerlekli Sandalyeler
- Gelecek Nesil AkUlU Tekerlekli Sandalyeler
+ Cocuklar icin Sandalyeler
* Oturma ve Konumlanma
- Egimli ve Yatar Sandalyeler
- Ayaga Kalkar Sandalyeler/istasyonlar
- Minderler
* Skuterler
o Akuler
+ Geri Odeme Konusunda Distnceler

KOLTUK DEGNEKLERI, BASTONLAR VE YURUTECLER

Baston, koltuk dednedi ve yUrUtec gibi ylrime yardim cihazlari, bazi kisilerin
yUrime yetenegdini korumasina veya geri kazanmasina yardimci olabilir.

Kisa bir mesafe veya birka¢ adim yUrime kapasitesi bile kisinin bagimsiz
yasama ve ginlik yasamin temel aktivitelerini gerceklestirme yetenegdinde
dinyalar kadar fark yaratabilir. Bu cihazlari secmek zaman alir ve arastirma
gerektirir. Bu sUrecte, tercihen yardimci teknoloji konusunda uzman bir
Ergoterapist (ingilizce kisaltmasiyla OT) veya Fizik Tedavi Uzmani (ingilizce
kisaltmasiyla PT) ya da secim ve uyum islemlerinde rehberlik yapabilecek bir
Rehabilitasyon Teknoloji Saglayicisi ile isbirligi yapmak en iyi uygulamadir.
Koltuk degnedi, baston ve ydlrateclerin her kullaniciya uymasi icin 6zen
gbsterilmelidir. Uydugu takdirde destek ve kritik derecede mobilite sunan bu
cihazlar uymadigi takdirde rahatsiz ve hatta emniyetsiz olabilir.

TEKERLEKLI SANDALYELERE GIRIiS

Yaygin deyis tamamen yanlis: insanlar tekerlekli sandalyelerine “hapsedilmis”
degil; aksine, tekerlekler onlara 6zgurlik sagliyor. Fel¢li bir kisi, tekerlekli
sandalyesiyle herkes kadar veya daha hizli dolasabilir. Tekerlekli sandalye
insanlara is, alisveris, randevular veya ev disindaki her tlrlt diger yolculuk
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icin erisim sunar. Yapabilenler icin tekerlekli sandalye yarislara, basketbola,
tenise ve diger sporlara katilim olanagi saglar.

Bazi ydnleriyle tekerlekli sandalye
bir bisiklet gibidir: Mantel, hafif,
yaris modeli, saglam tekerlekli vb.
dahil olmak lzere bircok tasarim

ve stili vardir. Bisikletlerin cadde
veya patika modeli oldugu gibi,
tekerlekli sandalyelerin de 6zel
amacli olanlari vardir. Bisiklette
oldugu gibi, tekerlekli sandalye iyi
uymuyorsa, kullanicinin rahat olmasi
ve dolayisiyla maksimum isleve
ulasmasi mimkan olmayabilir. lyi
uymayan bir tekerlekli sandalye,
agrili olabilen ve hatta erken teshis
ve dogru tedavi edilmedigi takdirde
yasami tehdit edebilen basi yaralari riskini artirabilir.

Modern tekerlekli sandalyeler, bundan sadece on yil 6ncesine gdre bile

cok farkli bir yere gelmistir. Malzemelerdeki ve mihendislikteki yenilikler,

bu cihazlari daha hafif, daha hizli ve daha kolay kullanimli yapmistir. Yeni
modeller kisinin sirti, boynu, basi ve bacaklari icin daha iyi destek sunmakta,
basi yarasi riskini azaltmak icin tasarlanmis malzeme ve mekanizmalar
icermekte, ve otomatik fren ve devrilmeyi dnleyici sistem gibi gtvenlik
ozellikleri sunmaktadir. Simdi bircogunda gelismis bilgisayar teknolojisi

ve basit bir manevra koluyla calistirilabilecek elektronik kumandalar veya
kuadriplejili kisiler icin kamisla etkinlestirilen yudumlama-ve-Ufleme (sip-and-
puff) sistemi kullaniimaktadir.

Ozellikle ilk olarak tekerlekli sandalye kullanacak bir kisi icin dogru
sandalyenin secilmesi kafa karistirici olabilir. Yeni Medicare ve Medicaid
kurallari, insanlarin cesitli tekerlekli sandalyeler ile tecribesi olan bir OT ya
da PT veya donanim deneyimi olan bir Rehabilitasyon Teknoloji Uzmani ile
birlikte calismak Gzere tescilli bir koltuk klinigine gitmesini gerektirmektedir.
Bu uzmanlar, kisinin sadece fiziksel degil, karakterine iliskin ihtiyac¢larini da en
iyi karsilayabilecek cihaz konusunda &nerilerde bulunabilir. Cink( sandalye
aslinda, kullanan kisinin bir uzantisidir. Elbette, sigorta kapsaminin sinirlari
ve bltce kisitlamalari da dikkate alinmalidir. Bu secimi dogru yapmak icin
zaman ayirmaya deger, ¢Unku fel¢ ile yasayan birisi icin tekerlekli sandalye
mevcut en 6nemli alet olabilir.

Permobil, Amerika Birlesik Devletleri’ndeki en blyUk tekerlekli sandalye
Ureticilerinden biridir. Farkh Grtnler saglayan ¢ farkl sirketten olusur.
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Permobil, ayni ad altinda akull tekerlekli sandalyeler, TiLite markasi altinda
mandel tekerlekli sandalyeler ve ROHO markasi altinda tekerlekli sandalye
minderleri ve baska aksesuarlar sunar. https:/permobilus.com

MANUEL SANDALYELER

Manuel sandalyeler iki genel kategoriye ayrilir: Baska bir kisi tarafindan
itilecek olanlar ve tekerlekli sandalye kullanicisi tarafindan strtlecek
olanlar. Ust viicut giict yeterli olan kisiler, genellikle blylk arka
tekerleklerin dis tarafinda kavranip itilecek jantlari bulunan kendinden
tahrikli manUel bir sandalyeyi tercih edebilirler. Kullanicinin ihtiyaclarina
bagl olarak, sandalyeler bacaklar ile, veya bir kol ve bir bacak ile tahrik
icin uyarlanabilir.

Tekerlekli sandalye tasarimi, gecmis yillarin ktlUstirlerinden bu yana epey
yol almistir. Daha hafif ve daha Ustin performans icin tasarlanan modern
sandalyeler, kullanici icin daha fazla konfor ve daha kolay itme olanagi sadlar.
ister sabit (katlanmaz) kadrolu, ister katlanir kadrolu olsun, hafif malzemeler
sandalyenin ulasim amaciyla kaldirilip arabaya konmasini ve arabadan
cikarilmasini kolaylastirir.

Reeve Vakfinin “Manual Wheelchair Comparisons (Maniiel Tekerlekli
Sandalye Karsilastirmalari)” bashkli video dizisi, manUel tekerlekli
sandalyeleri arastirmak icin iyi bir baslama noktasidir. Bu dizi, dnde gelen
Ureticilerden mantel tekerlekli sandalyeler hakkinda detayli test strUsleri ve
tlketici dostu bilgilerin yani sira, tekerlekli sandalye alisverisi, aksesuarlar
ve cocuk tekerlekli sandalyeleri hakkinda bilgi icerir. Reeve Vakfinin web
sitesinde ayrica, sandalye secimi ve tekerlekli sandalyenin dogru uyumu
hakkinda arsivlenmis web yayinlari bulunur.

Katlamali mi Katlamamali mi?

Genellikle, sabit bir kadro, katlanir bir Uniteyle karsilastirildiginda, strtcinin
enerjisinin daha fazlasini ileri harekete aktarir. Katlanir sandalyenin birincil
avantajl ise elbette ki tasinabilirliktir; hatta bunlarin bazilari bir ucagdin bas
Ustl boélmesine bile sigabilir. Bir sandalyenin katlanmasina olanak saglayan
donanim ve mekanizmalar genellikle sandalyenin agirhidini biraz artirir. Sabit
sandalyeler daha dayanikliyken, katlanir sandalyelerde ayni dayanikhlik her
zaman goérilmez.

Amortisorler

Daha yumusak sUrus hissi saglamak ve spastisiteyi en aza indirmek icin
yapllan sdspansiyon sistemi tasarimlari giderek yayginlasan bir secenek
haline gelmistir. Ancak, bunlar sandalyeye agirlik ve masraf da ekleyebilir.
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Piyasada bulunan Frog Legs (www.froglegsinc.com) gibi sonradan monte
edilebilen dranler, 6n ¢atallara sispansiyon saglar ve engebeli yollarda veya
yol kenarlari Gzerinde amortisdr gbrevi yapar. Sonradan eklenen bu tir
parcalar genellikle Medicare tarafindan geri édeme icin onaylanmaz.

Hafif Modeller

Sandalyenin agdirligi, sadece kaldiriimasi gerektigi zaman degil, mobilite
kolaylidi icin de dikkate alinmasi gereken bir 6zellik olabilir. Hafif sandalyeleri
itmek icin daha az efor gerektiginden kaslar daha az zorlanir. Tekerlekli
sandalye kadrolarinda stper hafif titanyum gibi ylksek teknoloji Grini
malzemelerin kullanimi, sandalyelerin oldukc¢a hafiflestirilmesine olanak
saglamistir. Titanyum sadece hafifligi ile degil, mukavemeti, dayanikliligi ve
darbe emme acisindan yerlesik 6zelligi ile de Gstindir. Ancak, titanyum
tekerlekli sandalyeler genellikle daha pahalidir ve 6zel yapim gerektiren
seceneklerin Uretimi biraz daha uzun sUrebilir. Hafif sandalye icin mevcut
bircok secenedin arasinda Permobil’in TiLite (permobilus.com/products/
tilite-manual-wheelchairs-smartdrive-power-assist) markasi ABD’de liderdir.
isvec’ten Panthera, tekerlekler dahil 5 kilonun (10 Ib) altinda stper hafif bir
sandalye sunmaktadir (www.panthera.se/index_en.html).

Tekerlekler ve Jantlar

Tekerlek, lastik ve itme janti secenekleri de yUksek performansli, arazi tipi
ve stk modeller icerecek sekilde genislemistir. Bisiklet sektdérinden gelen
Spinergy adl bir sirket (www.spinergy.com), yiksek performansli tekerlekli
sandalyeler icin hafif ve hassas yonlendirme &zellikli jantlardan olusan

bir Grin hatti eklemistir. Sirketin patentli itme janti sistemi, jant ile lastik
arasinda bir kdprid olusturur. Daha kolay ve disik darbeli itme hareketi
saglayan bu sistem, elleri ve kollari darbeden korur ve kullanicinin lastige hi¢
dokunmadan itmesine olanak tanir.

FreeWheel tekerlekli sandalye eklentisi, belirli ayak plakasi tlrlerini iceren
manUel bir sandalyeye kelepcelenir. On tekerlekleri yerden kaldiran bu
sistem, standart bir sandalyeyi ¢cimen, kaldirim kenarlari veya engebeli
zemin Uzerinde givenli bir sekilde itilebilen, her araziye uygun 3 tekerlekli
bir sandalyeye dénUstlrdr. Bu cihaz 6zel bir adaptoér ile herhangi bir katlanir
sandalyeye monte edilebilir. (www.gofreewheel.com)

Tahrik Alternatifleri

Tam tekerlekli sandalyelerin ylzde 90’Inin itme janti tahrikli oldudu tahmin
edilmektedir. Fiziksel acidan zorlayici olabilen bu tir hareket, kollarda ve
bileklerde tekrarlayan gerilim hasarlarina yol acabilir. Birkac¢ sirket simdl,
standart tekerlek-jantl sandalye tahrikine alternatif sistemler Gretmektedir.
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Bunlar arasinda sandalyeler ve mantel bir sandalyede degisiklik yapmak

icin kullanilabilecek satis sonrasi sistemler sayilabilir. Bu sistemlerde
genellikle yan kollu bir tasarim ya da kirek cekme hareketi iceren bir tasarim
kullaniimaktadir.

Ornegin, RoChair (www.rotamobility.com), sandalyenin 6n merkezine
monte edilen ergonomik ve az yer tutan bir sGrme sistemi kullanir.

Kullanici, sandalyeyi yénlendirmek icin gidonu bir bisiklette oldugu gibi
déndurdr, tahrik icin ise ileri ve geri kirek cekme hareketi yapar. Kol yukari
uzatildiginda tahrik islemine daha fazla gli¢ eklenirken, tam geri ¢ekildiginde
ise glcli arka gdbek freni uygulanir.

NuDrive Air (www.nu-drive.com), kendisini manUel sandalyeler icin
didnyanin ilk levye tahrikli sistemi olarak ilan etmistir. Gecmeli kilitleme
teknolojisi kullanan bu sistemde, tekerlek adaptdrleri manUel sandalyenin
tekerlegine kolayca monte edilir ve her bir tekerlekteki levyelerle tahrik
saglanir. Levyelere uygulanan kuvvet, jant bazli tekerlek tahrikinden daha
az kas glculyle sandalyenin ileri hareketini sadlar. NuDrive, sistemin tahrik
icin gereken eforu ylzde 40 azalttigini ve omuz ve kollardaki yipranma ve
asinmay! en az indirdigini iddia etmektedir.

Wijit Tekerlekli Sandalye Levyeli Tahrik ve Fren Sistemi (http://wijit.com)
sonradan eklenen bir sistem olup, sandalye icin benzer sekilde tahrik
saglamanin yani sira geri hareket modu da icerir. Mantel bir sandalyenin
standart tekerleklerinin yerine basit bir montaj takimi kullanilarak Wijit
tekerlekleri monte edilir. Sirketin web sitesine gére, levyeli tahrik ve disli
sisteminin bilesimi, her giin tekerleklere uygulanacak itme sayisini en azindan
yariya indirerek, sandalyeyi hareket ettirmek icin gereken gtcl dnemli
derecede azaltmaktadir.

Elektrik Yardimh Se¢cenekler

Bazen gereken tek sey biraz glc destegidir. Yardimli mobilite dliinyasinda
da bir cesit hibritlesme olustugunu
gorlyoruz. Maniel tekerlekli
sandalyelere kiglk glc paketleri
eklenerek, sandalyenin gerektiginde
motorlu bir ara¢ gibi hareket etmesi
saglaniyor. Elektrik yardimi, tekerlekli
sandalye kullanicisinin mobilite
menzilini hem mesafe, hem de

arazi erisilebilirligi acisindan énemli
derecede artirabilir. Bunlar ayrica,
manuel sandalye ile yolculugun
fiziksel is yUkana dUsUrerek
kullanicinin enerjisini korur ve omuz,

WUIT
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kol ve bileklerdeki yipranma ve asinmayi azaltir. Ote yandan, bu cihazlar
sandalyeye 6nemli miktarda (23 kiloya (50 Ib) kadar; ancak bazi hafif
modeller de mevcuttur) adirlik ekler ve oldukca pahali olabilir (fiyatlar tipik
olarak $5,000 - $8,000 arasindadir).

Glgc artisi icin giderek artan sayidaki se¢ceneklerin kapsami, “kendin-yap”
motorizasyon kitlerinden, maniel bir sandalyeyi esasen elektrikli bir skutere
dénastiren cikarilabilir 6n takimlara kadar degdismektedir. En yaygin
versiyonlar, tipik olarak tekerleklere veya sandalye tabanina monte edilen
klcUk ve glcll bir motor seklindedir. Bazi tirler sandalye kullanicisinin
tahrikini kinetik enerjiyle artirirken, digerleri sandalyeye maniel efordan
bagimsiz glc sagdlar.

Halihazirda mevcut elektrik yardimli se¢eneklerden bazilarinin
listesi asagidadir:

* Piyasanin en ylksek kaliteli tarafinda, dort tekerlekli motorize bir Unite
olan Swiss-Trac (www.swisstrac.ch/en/), bulunur. Motorize Unite Isvec’te
Uretilen bir yénlendirme cihazi icerir ve Avrupa’daki bayiler kanaliyla
temin edilebilir. Sandalyenin 6n tarafina monte edilmis klctk bir ¢im
bicme makinesine benzeyen saglam Swiss-Trac, engebeli araziyi kolayca
katedebilir veya uzun mesafelerin yikint azaltabilir.

« Ayni kavram, daha portatif bir tasarim ile RioMobility’nin (https:/
riomobility.com) gecmeli kilitleme sistemine sahip iki tekerlekli glc ve
yénlendirme Unitesinde gorUlebilir. Bu Unite arabanin bagajina sidar ve
intiya¢ duyuldugunda sandalyenin 6n tarafina aninda baglantr.

e Tzora (www.tzora.com) firmasinin Samson Power Drive PD-6A modeli,
sandalyeyi itme yUkana hafifletmek icin tasarlanmistir. Dik model bir
elektrikli sUplrgeye benzeyen bu Unite, 12 voltluk sarj edilebilir akllerle
glc destegdi saglamak Gzere herhangi bir mantel sandalyenin arkasina
baglanir. Agirlidi yaklasik 27 kilo (60 Ib), ve 9 voltluk bir aktyle 22 kilo (48
Ib) olan bu model, codu araclarin bagajina sigacak kadar dardir.

* Alber firmasinin e-motion modelinde manUel tekerleklerin yerini, glcinu
tekerlek gbbegdine yerlestiriimis lityum-iyon bataryalardan alan elektrik
yardimli bir tekerlek alir. Tekerlek icindeki bir sensoér, sevk hareketini algilar
ve elektrik motorunu calistirir. e-motion portatiftir ve manUel sandalyelerin
coguna uyar. Bu Unite Alber (www.alber-usa.com) ve Allegro (www.
allegromedical.com) gibi bayilerden temin edilebilir. e-motion modelinin
e-fix sirimuinde, motor kumandasi icin kol dayanagdina bir manevra kolu
eklenir.

* Xtender, manUel kadroya elektrik yardimli tekerlekler ekleyerek mandiel
tekerlekli sandalye kullanicilarinin mobilite menzilini genisletir. Quickie ve
Yamaha tarafindan gelistirilen Xtender, el jantlarina uygulanan kuvveti dort
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katina kadar yUkselten, cabuk sokilebilir motorize arka tekerlekler icerir.
Yedi saatlik akd dmrUyle agirlidi yaklasik 18 kg (38 Ib) olan bu Unite, bazi
Quickie modellerinin sandalye ve aksesuar bayilerinden temin edilebilir.
(www.quickie-wheelchairs.com)

* SmartDrive, sandalyenin arkasinda tekerlek aksina takilan hafif bir
tahrik tekerlegidir. Dahili sarj edilebilir aklisiyle motorize bir besinci
tekerlek gibi hareket eder. Hizi ayarlanabilen bu Unite, tekerlek jantina
dokunularak durdurulabilir. Yeni modelleri, Bluetooth teknolojisi kullanarak
tahrik motoru ile iletisim kuran hareket algilayici PushTracker kumanda
bilekligiyle birlikte satilir. Ayrica, bir akill telefon uygulamasi, hizi ve diger
parametreleri istediginiz gibi ayarlamaniza ve aktiviteyi denetlemenize
olanak saglar. SmartDrive + PushTracker Unitelerinin tipik fiyati $6,000
olup, jant bazli diger elektrik yardimli Unitelerle benzer dizeydedir.
(http.//permobilus.com/product/smartdrive/)

* Spinergy, yerlesik tekerlekler
ve kol dayanadi iceren ve
manuel bir sandalyenin arkasina
baglanan ZX-1 motorize
eklentisini sunmaktadir. 12 voltluk
kursun jel separatorli akllerle
calisan birimin kumandasi,
kol dayanagi Gzerindeki bir
manevra kolu (her iki tarafa da
uyarlanabilir) ile saglanir. istege
bagl lityum-iyon akd, Gnitenin
agirhgini 37 kilodan (82 Ib) 34
kiloya (75 lb) dusurlrken, motor
menzilini 8 km’den (5 mil) 16
km’ye (10 mil) yUkseltir. (www. :
spinergy.com) SmartDrive: portatif ve takmasi kolay.

« Twion biriminin, tekerlek bazli en
hizli ve en hafif glc¢ tahrik Unitesi oldugu ileri sirllmektedir. Az yer tutan
ve sessiz tekerlek tahrik birimleri, itme janth tekerleklere daha yliksek
sevk kuvveti saglamak icin yerlesik lityum-iyon akuler kullanir. Yaygin
olarak kullanilan aktif tekerlekli sandalyelerin neredeyse tima icin uygun
olan bu tahrikler, orijinal tekerlekleri sékmeden sandalyeye monte edilen
hizlica ¢cikarilabilir hafif bir mesnet aracilidiyla baglanir. Bir akilli telefon
uygulamasi ile Bluetooth teknolojisi kullanilarak uzaktan kumanda saglanir.
(www.alber-usa.com/us/products/active-drives/twion)

+ Akl veya motor kullanmayan MagicWheels (www.magicwheels.com),
cift disli iceren tekerlekler sayesinde, gerektiginde bayirlari veya engebeli
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arazileri gecmek icin gdbegde uygulanan bir tiklama ile daha dasudk bir vites
kullanabilir. Bunlarin fiyati genellikle, elektrik yardimli Gnitelerin yaklasik
Ucte biri kadardir.

MOTORIZE TEKERLEKLI SANDALYELER

Felc nedeniyle tekerlekli sandalyeye kendisi sevk giicl saglayamayan veya
daha uzun mesafeler ya da 6zel kosullar (6rn. engebeli arazi) icin mobilite
yardimina ihtiyaci olan bir kisiye aklll bir tekerlekli sandalye gerekebilir.
Bircok tUrG olan aklll tekerlekli sandalyeler, glicinU sarj edilebilir akllerden
alan bir elektrik motoruyla calisir. Yonlendirme ve glc kontrol( ise bir
manevra kolu veya tus pediyle yapllir. Kisi ellerini kullanamiyorsa, hava
akisinin kamis gibi bir tip araciligiyla agizla manipile edildigi yudumlama-
ve-Ufleme (sip-and-puff) sistemiyle kumanda saglanir. Ayrica, ¢eneyle veya
bas dayanaklarina yerlestirilen sensorlerle ¢alistirilan manevra kollari da
vardir. Daha yeni modeller, aktiviteyi denetlemek icin Bluetooth ve akilli
telefon uygulamalari gibi el kullanimi gerektirmeyen teknolojiler icermektedir.

Yaklasik yirmi yil dnce akllu tekerlekli sandalye pazari, hantal, adir ve pahali
birka¢c marka ve modelle sinirliydi. Yapilan yenilikler, secenekleri daha hafif,
daha gicli ve ¢ok daha hizli sandalyelere dogru genisletmistir. Bunlar

birka¢ temel stilde sunulmaktadir. Geleneksel akull tekerlekli sandalye,
akUler, motor ve kumanda sisteminden olusan ek bilesenlerle takviye edilmis
standart tekerlekli sandalyeye benzer. Ayrica, bir gli¢ tabaninin Ustline monte
edilmis daha olagan gérintmli bir sandalye veya kaptan koltugu iceren,
platform modeli akill tekerlekli sandalyeler de mevcuttur. E§imli, yatar ve
“ayaga kaldiran” sandalyeler, elektrik tahrikli tekerlekli sandalye pazarinin
daha yuksek fiyatli N / -
kismini olusturur. Ozel \ .
intiyaclar icin birkag
Uretici firma tarafindan
kisiye 6zel sandalyeler
de yapilmaktadir.

AKUIO tekerlekli
sandalyelerin

codu arka tekerlek
tahriklidir. Fakat, orta
ve On tekerlek tahrikli
sandalyeler de pazar
pay! kazanmistir.

Daha kolay dénen bu
Uniteler 6zellikle dar
alanlarda manevra icin

PERMOBIL
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yararl olabilir. Bazi modeller saglamdir ve normal yollar disinda kullanim
icin yapilmistir; bazilari ise tasinabilirlik (6rn. bir arabanin bagajina sigacak
sekilde katlanabilen e-Throne akill sandalyesi; www.goldenmotor.com)

ve bazilari da spor gibi 6zel kullanimlar icin tasarlanmistir. Yol yarislari icin
cok hafif lc¢ tekerlekliler; devrilmeyi &dnlemek icin fazladan boylam acili spor
sandalyeleri; yol disinda kullanim icin adir ise uygun dort tekerlekliler; kumlu
plajlar veya diger zor yUzeyler icin iri lastikli ve hatta en engebeli arazilerde
dolasmak isteyenler icin traktor tipi lastikli sandalyeler dahi mevcuttur.
Neredeyse herhangi bir sandalye, felcli kisilerin bireysel ihtiyaclarina gore
Ozellestirilebilir.

Her kullaniciicin en iyi se¢enek, stilden ¢ok daha fazlasina dayantr.

Dogdru sandalye, kullanicinin mobilitesini maksimuma yUkseltir, her glnkd
intiyaclarini karsilar ve ézel yasam tarzina uyar. (Bir sandalye secerken
dikkate alinacak hususlar icin bu kismin girisinde verilen listeye bakiniz.)
Yeni Medicare ve Medicaid kurallari, insanlarin c¢esitli tekerlekli sandalyeler
ile tecribesi olan bir OT ya da PT veya donanim deneyimi olan bir
Rehabilitasyon Teknoloji Uzmani ile birlikte calismak Uzere tescilli bir koltuk
klinigine gitmesini gerektirmektedir. Reeve Vakfinin web sitesinde tekerlekli
sandalye secimi ve tekerlekli sandalyenin dodru uyumu konusundaki

web yayinlarinin arsivini bulabilirsiniz. Bu yayinlar faydali bir baslama
noktasidir. Sitede ayrica, “Power Wheelchair Comparisons (AkUlU Tekerlekli
Sandalyelerin Karsilastiriimasi)” konulu bir video dizisi sunulmaktadir. Dizinin
yapimcisi Jenny Gold da akUlU bir tekerlekli sandalye kullanicisidir. Dizide
cesitli modeller hakkinda genis kapsamli bilgilerin yani sira, sigortadan geri
6deme, garantiler, gtivenlik ddsinceleri, akller ve 6zel modifikasyonlar gibi
konularda da bilgi verilmektedir.

Bu kadar ¢cok secenek mevcutken, dodru sandalye ve tedarikciyi bulmak

icin biraz arastirma yapmak ¢ok énemlidir. Sandalye kullanimi hakkinda
tecrUbesi olanlara sorunuz. Bu Kisiler arasinda, engelli camialarindaki diger
insanlar, OT’ler / PT’ler, rehabilitasyon uzmanlari ve tekerlekli sandalye secimi
konusunda ¢evrimici uzmanlar sayilabilir. Reeve Vakfinin ¢evrimici videolarini
seyrediniz (yukariya bakiniz). Cevrimici forumlara katilmak ve camia icindeki
baskalarindan dneri istemek iyi bir fikirdir. Sandalyelerin gercek hayatta
karsilasabileceginiz durumlarda nasil calistigini anlamak icin, kullanicilar
tarafindan yazilan Urln elestirilerini okuyunuz.

Reeve Vakfinin Bilgi Uzmanlarindan olusan ekibi, sorularinizi yanitlamaya ve
bireysel destek saglamaya hazirdir; uzmanlarla internet Gzerinden veya su
numaradan iletisime gecebilirsiniz: 1-800-539-7309.
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GELECEK NESIL AKULU TEKERLEKLI SANDALYELER

Cigir acan iBOT, 2003 yilinda lansmani yapildiginda tekerlekli sandalye
kullanicilari icin daha genis bir araziye erisim olanagi sagladi. Segway’in
mucidi Dean Kamen tarafindan icat edilen bu gUclt tekerlekli sandalye,
parke taslar Uzerinde gidebilmekte, kaldirimlara ¢ikabilmekte ve kumlu
plajlari bir uctan digerine katedebilmekteydi. Ayrica, merdiven ¢cikmanin

yani sira, standart moddan iki tekerlekli moda dénlserek, bireylerin “ayakta”
hareket etmelerine ve baskalariyla ayni g6z hizasinda etkilesim kurmalarina
olanak tanimaktaydi. Ancak, yaklasik $24,000 olan fiyati yUksekti ve sigorta
sirketleri nadiren geri 6deme yapti. Johnson & Johnson 2009 yilinda Uretime
son verdi.

On yil sonra, merkezi New Hampshire’da olan Mobius Mobility yeni nesil
iBOT’u piyasaya slrdd. Bu yeni ve daha hafif modele iBOT Personal

Mobility Device (PMD, Kisisel Mobilite Cihazi) adi verildi. Orijinal modelle
ayni 6zelliklere sahip olmanin yani sira, daha gelismis ve basitlestirilmis

bir kullanici araylzi ve daha iyi akil dmri sunuyor. Onemli bir nokta

ise, Gida ve ilac idaresinin (FDA) iBOT PMD’yi Sinif Il tibbi cihaz olarak
yeniden siniflandirarak, oturma sistemleri ve kumanda tasarimlari agisindan
seceneklerini genisletmesi oldu. iBOT PMD’nin yaklasik $30,000 olan fiyati
yine yUksek. Fakat Mobius Mobility, bir yandan geri édeme yapilmasini tesvik
etmek amaciyla Centers for Medicare and Medicaid Services (Medlicare ve
Medicaid Hizmetleri Merkezi), the Veterans Health Administration (Gaziler
fcin Saghik idaresi) ve dzel sigortalar ile birlikte calisirken, diger yandan da
kullanict maliyetlerini azaltmak icin kar amaci gitmeyen ve badis yapan dzel
kuruluslarin yardimini arastiriyor.

Bu arada, birkaci hala kullanilmakta olan eski iBOT’ un popdlerligi, “ayaga
kaldiran” sandalyelerin ve Segway benzeri uyarlamalarin yeni bir neslini
dogurmus gorinUyor. Yeni Zelandali OmeoTechnology firmasi tarafindan
Segway bazli bir prototip kullanilarak, kendini dengeleyen ve el kullanimi
gerektirmeyen Omeo adli bir sandalye gelistirilmis (https://omeotechnology.
com). Firmanin web sitesine gore, vicut hareketinin yani sira istede bagl bir
manevra kolu ile yonlendirilen bu sandalyenin fiyati yaklasik $20,000.

WHILL Model M akulu tekerlekli sandalye, “ayada kaldiran” bir model
olmamasina ragmen stili ve manevra yetenegdi acisindan “yeni nesil” bir
sandalye olarak pazarlanmakta. FDA tarafindan 2016°’da onaylanan Model
M, patentli omni-teker dort-ceker teknolojisiyle engebeli dis mekanlarin
Ustesinden gelirken, az yer tutan sekli ve cevik ydnlendirme yetenegi

ile dar alanlarda kolayca manevra yapabiliyor. YUksek teknoloji Grin bu
sandalye gelismis bir yazilim iceriyor. Bu yazilim, otonom (bagimsiz)
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sUrUsteki gelismeler cevrimici mobilite kaynaklari ve haritalama ile daha
butlnlestiginde evrim gecirebilecek. Ayrica, kullanici deneyimini desteklemek
icin mobil bir uygulama da gelistirme strecinde. (www.whill.us)

COCUKLAR iCIN SANDALYELER

Cocuklarin vicudu buyUr ve dedisir. Dolayisiyla, sandalyeleri de yetiskin
sandalyelerinden daha sik olarak ayarlanmali veya degistirilmelidir.
Sandalyeler pahali oldugundan ve sigorta sirketleri yenilenen bir sandalye
icin yapilacak geri 6demeye cogunlukla sinirlama getirdiginden, cogu
Ureticiler blUyUmekte olan cocuklar icin ayarlanabilir sandalyeler sunat.
Tekerlekli sandalye sirketleri tarafindan ayrica, cocuklar icin geleneksel stiller
kadar “tibbi” gérinmeyen 6zel tasarimli sandalyeler de sunulur. Glncel
stillerde daha aerodinamik tasarimlar, cocuklara uygun désemeler ve ¢esitli
kadro renkleri bulmak mimkinddr.

« Colours (www.colourswheelchair.com) firmasi, Little Dipper ve Chump
modelleri dahil olmak Uzere cocuk ebatli ve biraz “havall” sandalyeler
sunmaktadir.

* Sunrise Medical firmasi, blUyUlyen bir cocuga uyum saglamak icin Quickie
Zippie ve Quickie Iris modelleri dahil olmak Uzere ayarlanabilir bir dizi cok
hafif sandalyeler Gretmektedir (www.sunrisemedical.com).

* Invacare Orbit (www.invacare.com), oturak kadrosu sékilebilen egimli bir
sandalyedir. Bu modelde, 6zel uyum sagdlamak ve cocukla beraber blylyen
sonuclar elde etmek amaciyla farkli oturaklar ve tabanlar birlestirilebilir.

» Permobil (http:/permobilus.com)
ve TilLite, cesitli cocuk sandalyeleri
sunmaktadir. Bunlar arasinda, cocuk
blytdUkce ayarlanabilen edimli bir
sandalye de mevcuttur.

Kids Mobility Network
(www.kidsmobility.org),
Wheelchair Foundation (www.
wheelchairfoundation.org), ve
Free Wheelchair Mission
(www.freewheelchairmission.
org) gibi birka¢ kurulus, muhtac
cocuklara Ucretsiz olarak

veya dusuk bedelle tekerlekli
sandalyeler sunmaktadir.

Sunrise Quickie Zippie
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OTURMA VE KONUMLANMA

Felcli insanlar basi yaralari acisindan yUksek risk altinda olduklarindan,

uzun sUreli oturmanin basincini dagitmak ve derhal tedavi uygulanmadigi
takdirde ciddi ve hatta hayati tehdit edici olabilecek cilt komplikasyonlari
riskini azaltmak icin genellikle 6zel minderlere ve oturma sistemlerine ihtiyac
duyarlar. Her biri belirli kullanici trleri icin faydall olan, hava, siinger veya
sivi jel gibi birkac cesit minder malzemesi mevcuttur. Tek bir Grdndn herkes
icin uygun olmasi mUimkuln degildir. Dogru minder, dogru vicut konumunun
saglanmasina yardimci olabilir, konforu artirabilir ve basi yaralarini 6nleyebilir,
ancak her kullanicr icin bu kriterlerin tUmini karsilamasi gerekmez. Ornegin,
tekerlekli sandalyeyi sadece alisverise gitmek icin kullanan yiriyebilen

bir kisinin minder ihtiyaci, giintn 18 saatini akull bir tekerlekli sandalyede
geciren Ust seviye kuadriplejili bir kisinin minder ihtiyaci ile ayni degildir.
Bireyin konfor ve zindelik acisindan 6zel intiyaclarini karsilayan bir Grin0G
secmek icin bireysel intiyaclari tam olarak anlamak ve bir oturma ve
konumlanma uzmani ile birlikte ¢calismak énemlidir.

Stnger, bir minder icin en ekonomik malzemedir. Ayrica, hafiftir ve hava
kacirmaz veya kaybetmez. Ancak, zamanla asinir ve kompresyon ézelligini
kaybeder. Jay Cushions (www.jaycushions.net), cesitli ihtiyaclari karsilamak
Uzere bazilari hava hlcresi ekleri ve dzel nitelikler iceren cesitli stinger
minderler ve sirt yastiklari sunmaktadir.

Havali minderler, esit hava dagihmi saglayan kauguk bir balon araciligiyla
kullaniclyi destekler. Bunlar genellikle, kemik ¢ikintilari Gzerindeki basinci
esitlemek icin faydalidir ve cilde hasar verme tehlikesini azaltmak icin iyi

kan dolasimini tesvik eder. Ancak, bu minderler hava kag¢irmaya yatkindir

ve deniz seviyesine gdre yikseklik degistikce hava ayarlamalari gerekli olur.
1950’lerde piyasaya slrilen BBD tek odacikli hava minderi (“Bye Bye” olarak
da bilinir) ekonomik basin¢ konforu icin halad yaygin olarak kullaniimaktadir
(www.randscot.com). ROHO marka minder dizisinde (www.permobilus.
com), bagimsiz hareket eden bircok ayri hiicre sayesinde hem destek
saglayan, hem de basinci daditip kesme / strtiinme kuvvetlerini azaltan
“kuru yUzdirme” yaklasimi kullanihr. ROHO ayrica, ek konfor icin siinger
kaplamali modeller ve kullaniclyl hava basinci az veya ¢ok oldugunda uyaran
“SmartCheck” sistemini sunmaktadir. Vicair (www.vicair.com) minderleri

ve sirt yastiklari, basinci dagitmak icin bircok kicuk ve kalicl olarak kapall
hava hlcresiyle doldurulmustur. Minderleri ve yastiklari ayarlamak icin erisim
fermuari acilarak hava hicreleri eklenebilir veya cikarilabilir.

Jel minderler genellikle yavas akan kivamli jel ile doldurulur. Cilt korumasi
icin etkili olan bu tir populler minderler nispeten agir olabilir. Bircok minder
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modelinde agirhdi azaltmak icin jel paketiyle singer karisimi kullanilir.
Comfort Company (www.comfortcompany.com) ve Drive Medical (www.
drivemedical.com) sirketlerinde birkac secenek mevcuttur.

Minder teknolojisindeki oldukca yeni bir gelisme ise basin¢ degistirme
minderidir. Bu sistem, oturaktaki basinci degistirmenin cilt kompresyonu
riskini azaltabilecedi savina dayanmaktadir. Kullanici béylece “kalk ve kaydir”
ayarlarini daha seyrek yaparak daha uzun slreler oturabilecektir. Aquila,

bu tir dinamik minderlere bir érnektir (www.aquilacorp.com). Bu minder,
basinci dizenli araliklarla degdistiren bir pompa icerir. American Medical
Equipment (www.ame-medical.com) ve Ease (www.easeseatingsystems.
com) sirketleri de degisken basin¢li minderler Gretmektedir. Bu minderlerde
hlcreleri sisirmek ve indirmek icin akt glcu kullanilir. AkUler tekerlekli
sandalyeye agirlik ekler ve bu secenegin sabit bir minderden daha fazla
bakim gerektirmesine yol acar.

Bazi kullanicilar i¢in vicutlarina uymak Uzere 6zel Uretilmis minderler faydal
olabilir. Ride Design’s Custom Cushions, kullanici viicudunun kalibi ¢cikarilarak
Uretilen bireysellestirilmis minder ve sirt destegi dizisi sunmaktadir. Kalip,
vUcut bUylylp degdistikce ayarlanabilir. (www.ridedesigns.com)

Mevcut minderler ve oturma sistemlerine genel bir bakis icin bkz. SpinLife
(www.spinlife.com) veya United Spinal Association (Birlesik Omurga
Dernegi) tarafindan yayinlanan Tekerlekli Sandalye Konusunda incelemeler
ve Gorusler. (https.//unitedspinal.org/wheelchair-reviews-views).

EGIMLi VEYA YATAR SANDALYE SECENEKLERI

Ozel sandalyeler basinci dagitmanin ve basi
yaralari riskini azaltmanin yani sira daha iyi
konfor ve oturma toleransi saglamak icin
faydali olabilir. E§imli sandalyeler kalga,

diz ve ayak bilegi acilarini sabit tutarken,
Kisinin yoninU degistirebilir. Sonucta tim
oturak cesitli acilara egim saglar. Baska bir
secenek de, sandalyenin sirt kismini daha
yatay bir konuma getirerek oturak ile sirt
arasindaki aclyi degistiren yatar sandalyedir.
Bazen bacaklar da kaldirilarak tamamen
yatay bir ylzey olusturulur. Gerek egimli,
gerekse yatar sandalyelerin uyum islemleri
ve recetelemesi uzmanlar tarafindan
yapilmalidir.

Eski tip: yatar ama edim saglamaz.
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Egim sistemi, kalcalar ve uyluk
arkalari Gzerindeki basinci
gdvde arkasl ve bas bolgelerine
daditir. Sistem, vicut konumunu
korur ve kesme kuvvetini
(dokularin ylzey Uzerinde
sUrUklenmesi sonucunda
olusan strtinmeyi) onler.
Ancak, kullanici bir calisma
istasyonu 6niinde oturuyorsa,
egdim verdiginde dizlerin veya
ayak dayanaklarinin masaya
carpmamasi icin masadan
geriye dogru uzaklasma ihtiyaci
bu sistemin bir dezavantajidir.

Yatar sistemler oturak ile
sandalye sirti arasindaki

aclyl genisletir. Bu hareket,
bacak dayanaklari ile birlikte
kullanildiginda diz acilari da
genisler. Yatar sistemin yemek
yeme, aktarimlar yapma ya

da bagdirsak veya mesane programlarinda yardim acisindan bazi avantajlari
vardir. Genellikle, yatar sistem egim sisteminden daha fazla basing giderir,
ancak sdrtinme riski daha ylksektir. Bacaklarin kaldiriimasi édemli kisiler
icin faydali olabilir.

PERMOBIL

AYAGA KALDIRAN SANDALYELER

Ayada kaldiran sandalyeler normal aklll veya manUel sandalyeler gibidir,
fakat kullaniclyr ayrica ayada kalkmis pozisyona getirir. Bunun evde, okulda,
sosyal ortamlarda ve isyerinde bircok avantajlari vardir. Bazi manUel
sandalyeler, kaldirma mekanizmasini etkinlestirmek icin gli¢c yardimi icerir.
Bazi akUlU tekerlekli sandalyeler de kullaniclyr ayada kalkmis pozisyona
getirerek baskalariyla g6z gdze gelme avantajini sunar. Ayada kalkmanin
fiziksel yararlari da vardir. Basi yaralarini 6nlemek, daha iyi kan dolasimi ve
hareket araligi saglamak, ve bazi kisilerde spazmlari ve kasiimalari azaltmak
icin faydalidir. VA (Gaziler idaresi) tarafindan yapilan arastirmalar, giinde
30 dakika veya daha uzun bir sire ayakta duran kisilerde 6nemli derecede
daha iyi yasam kalitesi, daha az basi yarasi, daha az mesane enfeksiyonu,
daha iyi bagirsak dizeni ve daha iyi bacak dizlestirme yetenegi oldugunu
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gdstermistir. Ayada kaldiran sandalyeler,
genellikle tekerlekli sandalyelerin

pahall tarafindadir ve geleneksel
sandalyelerden daha agirdir.

The Standing Company
(www.thestandingcompany.com),
Superstand Standing Wheelchair
(Superstand Ayaga Kaldiran Tekerlekli
Sandalye) UrinUnin G¢ modelini de
(manuel, yari glcli ve tam gucld)
kullanicinin kisisel fiziksel durumuna gére
Ozel olarak imal etmektedir. Levo (www.
levousa.com), ayada kaldiran tekerlekli
sandalyelerin dlnyadaki en komple
dizisini sundugunu iddia etmektedir.
Uriinleri arasinda manuel tahrikli ve akdli
ayaga kaldiran modelleri bulunmaktadir.
Karman (www.karmanhealthcare.com),
daha genis sandalye Urilnlerinin bir parcasi olarak yetiskinler ve ¢ocuklar icin
ayada kaldiran sandalyeler Gretmektedir. Redman (www.redmanpowerchair.
com), edim verme, yatma ve ayada kalkma 6zellikli sadece tek bir
Ozellestirilmis akilt sandalye imal eder. Permobil (http.//permobilus.com),
yetiskinler i¢in ayada kaldiran sandalyelerde bir liderdir.

Readly Stalls Ayada Kaldiran Kadrolari

Ayada kaldiran bir kadro (ayada kaldirma teknolojisi, ayada kaldirma
yardimcisi, ayaga kaldirma cihazi, ayada kaldirma kutusu ve edim tablasi
olarak da bilinir), mobilite icin tekerlekli sandalyeye ihtiyaci olan bir kisi
tarafindan kullanilabilecek yardimci bir teknolojidir, ancak mobil tekerlekli
sandalye olarak ikinci bir gbérevi yapmaz. Ayaga kaldiran kadro imalatindaki
lider sirketler arasinda EasyStand (www.easystand.com) ve Stand Aid

of lowa (www.stand-aid.com) sayilabilir. Bazi modeller, kullaniciyi oturur
pozisyondan nazikce ayaga kaldirmak icin motor kullanirken, digerleri daha
basittir ve kisiyi ayakta durur pozisyonda destekleyen sabit bir kadrodan
olusur.

SKUTERLER

Skuterlerin cok cesitli stil ve bicimleri mevcuttur. Codu U¢ tekerlekli olmakla
birlikte dort tekerlekli olanlari da vardir. Bir oturak, bir yénlendirme kolonu
ve ayak destegdi gbérevi yapan bir platform tabanindan olusan bu cihazlarin
goérinimu, oturarak strilen bir ¢cim bicme makinesine benzer. Skuter
kullanimi, yirimekte zorluk ceken yaslilar dahil olmak Gzere mobilitesi kisitli
kisiler arasinda daha popduler hale gelmektedir. Felg¢li kisilerde bu cihazlar,
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daha uzun mesafelere yolculuk gerektiginde mobilite yardimcisi olarak
kullanilabilir veya bazi kisiler icin aklll tekerlekli sandalyenin bir alternatifi
olabilir.

Skuterlerin en yaygin tUrleri, alisveris merkezlerinde sik sik gorilenlerdir. Bu
tur skuterler sadece ic mekanda kullanim amacli olabilir veya hem i¢, hem
de dis mekan icin tasarlanabilir. Normal olarak, bunlarin maksimum hizi 10
ile 13 km/saat (6-8 mil/saat) arasindadir. Daha engebeli arazilerde dengeyi
koruyarak kullanim icin tasarlanmis olan yol disi modelleri, genellikle daha
glcld bir taban ve daha kuvvetli, daha saglam tekerlekler icerir. Seyahat
skuteri daha hafif olup, bir araca giris cikisi (rampa veya akUlU kaldirma
cihazi kullanilarak) mimkinddr ve hatta ucak kabinine dahi girebilir. Bircok
skuter modeli, tasima amaciyla sdékulebilir veya katlanabilir. Hafif skuterler
genellikle daha klclk ve daha dUstk glcll bir motor icerir; dolayisiyla azami
hizlari daha dusuktar.

Skuterler, felcli kisiler icin degerli bir secenek sunabilir, ancak herkes

icin uygun degildir. ALS, MS, kas distrofisi, serebral palsi veya post-polio
sendromu gibi felcin dejeneratif bir tlriyle yasayan kisilerin fiziksel durumu
hizla degisebilecegdinden, skuterler onlar icin en iyi secenek olmayabilir.

Bu cihazlar, ayada kalkma, ydnlendirme ve dik oturma yetenedinin yani

sira, hareket sirasinda vicut konumunu korumak icin bir dereceye kadar
denge gerektirir. Skuter cogu tekerlekli sandalyeler kadar uyarlanabilir
olmadigindan, islevsel kapasitesi degisime tabi olan biri icin en iyi secenek
olmayabilir.

TEKERLEKLI SANDALYE AKULERI

AkU 6mra, akuli tekerlekli sandalye kullanicilari icin cok énemli bir sorundur.
Bu glc¢ kaynaginin idaresindeki yetersizlik, 6zellikle evden uzaksaniz
problemlere yol acabilir. Tekerlekli sandalye akuUleri 24 voltluk “derin ddngl”
ttrandendir. Bunlar, kisa sUreli yiksek dizey glc sadlayan otomobil veya ¢cim
bicme makinesi akllerinin (12 voltluk) aksine, uzun slre icinde desarj olur.
Derin dongu tip akl, yeniden sarj edilebilmesi icin tamamen desarj olmalidir
ve bunlarin ¢odu sarj tutma kapasitesini kaybetmeden énce 300 kere sarj
edilebilir. Bunlar birka¢ boyutta sunulur: Group-22, Group-24 ve Group-27;
rakam ne kadar bUyulkse o kadar fazla gli¢ depolar.

Baslica Uc tip akU vardir. Kursun-asit veya “sulu” akd, kursun ve sGlflrik asit
etkilesime girdiginde elektrik enerijisi Gretir. Sulu terimi, bu akl hicrelerinin
dizenli araliklarla damitik su ile doldurulmasi gerektigini belirtir. Bu da felcli
kisileri su doldurma slrecinde kimyasal yanik riskine maruz biraktigindan
problemli olabilir. Kimyasal déktlme riskinden dolayi, bu akuler ucaklarda
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yasak olabilir veya en azindan 6zel muamele gerektirebilir. Sulu akUler daha
yUksek kapasiteli olup daha fazla gtic depolayabilir ve genellikle diger tir
akutlerden daha ekonomiktir. Ancak gtvenlik ve cevre endiseleri, bircok
sandalye Ureticisinin alternatif tip akl 6nermesine yol agcmistir.

Jel hicreli kursun-asit aki sivi icermediginden bakimi daha kolaydir ve
doékUlme riski yoktur. Sulu akiiden daha pahali olan bu aklinin émrUi daha
uzundur ve ucak yolculugunda kabul edilir. Emici cam pedi (ingilizce
kisaltmasiyla AGM) akd, jel birimler gibi olup bakim gerektirmez ve ucaga
getirilebilir. Bu akl saglamdir, daha iyi sarj tutar ve dmrU standart kursun-asit
akUndn iki katidir. Ancak, ayni zamanda en pahali aktdur.

AkUlU bir tekerlekli sandalye icin yeni bir aki alirken, o aki icin dogdru sarj
cihazinin kullanilmasi 6nemlidir. Aksi takdirde akUye kalici hasar verilebilir.

Tekerlekli sandalye akUleri bazen deniz teknesi sektdrtinde kullanilan akdlerin
aynisidir. Deniz tipi derin déngl akU satin alinarak para tasarrufu elde
edilebilir. Emin olmak icin sandalye Ureticisinin Kullanim El Kitabinda verdigi
aku spesifikasyonlarinin kontrol edilmesi dnerilir.

GERi ODEME KONUSUNDA DUSUNCELER

Dayanikli tibbi ekipman satin alirken sigortanin yapacadi geri 6deme,
dikkate alinacak édnemli bir konudur. Bu durum, elektrik tahrikli tekerlekli
sandalye gibi bazilari kiicUk bir arabadan daha pahali olabilen yUksek fiyatli
ardnler icin dzellikle gecerlidir. YUksek bedellerinden dolayi, mobilite yardim
ekipmanlari cogunlukla 6zel saglik sigortasi, Medicare/Medicaid, Veterans’
Administration (Gaziler idaresi) veya mesleki rehabilitasyon programlari gibi
U¢lncl sahislar araciligiyla satin alinir. Bu kurumlarin her birinin yardimci
cihaz satin alimiicin kendi sistemleri ve 6deme yapilip yapilmayacadini,
yapilacaksa ne kadar yapilacagini belirlemek icin kendi bireysellestirilmis
kriterleri vardir. Elbette, yeterli kaynaklara sahip olan kisiler tekerlekli
sandalyelerini ve diger mobilite seceneklerini dogrudan satin alabilirler. Béyle
bir durumda Uclncl bir sahsin énceden onayina gerek kalmadigindan, sire¢
6nemli derecede basitlesebilir.

ManUel sandalyelere elektrik yardimli eklentilerin sagliga faydalari (6rn.
omuzlardaki asinma ve yipranmanin énlenmesi), Medicare dahil olmak Uzere
6deme yapan bir¢cok U¢lncU tarafi bu tlr cihazlarin bedelini karsilamaya ikna
etmistir.

Bu tdr satin alimlar icin dnceden onay alma sartlarinin artmasi kismen,
Medicare sahtekarliklari hakkinda yapilan federal sorusturmalardan
kaynaklanmaktadir. 2011 yilinda yayinlanan bir devlet raporunda, elektrik
tahrikli tekerlekli sandalyeler icin yapilan taleplerin ylizde 80’inin kapsam
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kosullarini karsilamadigi ve Medicare tarafindan édenmemis olmalari
gerektigi belirtilmektedir. Bu raporun ardindan, bazi durumlarda énceden
onay alma sarti dahil olmak Uzere bazi geri &deme kurallari degismistir. Bu
degdisiklik ile secenekleri sinirlayan rekabetci fiyat verme sisteminin bilesimi,
mobilite i¢in bu cihazlara glivenen insanlarin karsisinda actigi bariyerler ve
zorluklardan dolayi engelli camiasinda blytk direnc¢le karsilanmistir. Sonug
olarak, hasta temsilcilik gruplari, federal geri 6deme politikalarinin hizmet
sundugu nUfusun ihtiyaglarina yanit vermesini saglamak icin uygun kanallar
araciigiyla calismaktadir. Ornegin, Medicare ve Medicaid’in Gelistirilmesi
Araciligiyla Bagimsizlik (ingilizce kisaltmasiyla ITEM) Koalisyonu, tiketici
liderliginde bir ulusal kuruluslar koalisyonudur. Reeve Vakfinin da dahil
oldugu bu koalisyonun amaci, engelli bireyler icin yardimci cihazlara,
teknolojilere ve ilgili hizmetlere daha iyi erisim elde etmektir. (https:/
itemcoalition.org)

Yeni bir sandalye almanin zamani geldiginde, fon sadlayan kaynaklar, kisinin
islevsel yetenegdini ve ihtiyaclarini bilen bir OT/PT ve oturma uzmani ve en
uygun sandalyeyi belirleyecek ve geri 6deme reddedildidi takdirde secimi
savunacak vasifll bir rehabilitasyon tedarikgisi ile birlikte ¢calismak édnemlidir.

REEVE VAKFI KAYNAKLARI

Tekerlekli sandalyeler hakkinda daha fazla bilgiye ihtiyaciniz veya belirli bir
sorunuz varsa, Reeve Vakfinin Bilgi Uzmanlari ile Pazartesi - Cuma arasi
Dogu Saatiyle sabah 9’dan aksam 5’e kadar 800-539-7309°dan iletisime
gecebilirsiniz. Uzmanlara ayrica Vakfin www.ChristopherReeve.org/Ask
adresindeki web sitesinden de ulasilabilir.

Reeve Vakfinin web sitesinde (www.ChristopherReeve.orq) tekerlekli
sandalye secimi ve kullanimi hakkinda asagidaki konulari iceren birkac egitici
video bulunur:

* Wheelchair Selection (Tekerlekli Sandalye Secimi) (web yayini)

* Proper Wheelchair Fit Dogru (Tekerlekli Sandalye Uyumu) (web yayini)

+ Seating and Mobility (Oturma ve Mobilite) (web yayini)

* The Art of Wheeling (Tekerlekli Sandalye Kullanma Sanati) (video dizisi)

* Rick Hayden on Manual Comparisons (Rick Hayden Tarafindan Mandel
Sandalye Karsilastirmalari) (web yayini)

* Manual Wheelchair Comparisons (Mandel Tekerlekli Sandalye
Karsilastirmalari) (video dizisi)

* Power Wheelchair Comparisons (Elektrik Tahrikli Tekerlekli Sandalye
Karsilastirmalari) (video dizisi)
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Vakif ayrica, devlet kaynaklarindan felcin ikincil komplikasyonlarina kadar
ylzlerce konuda, bircodu ispanyolca olarak da mevcut olan blyuk bir bulgu
sayfalari dizini tutmaktadir. (www.ChristopherReeve.org/Factsheets)

Vakfin tekerlekli sandalye kullanimi hakkindaki bulgu sayfalar1 arasinda
asagidakiler sayilabilir:

+ Tekerlekli Sandalye Aktarimlari
+ Tekerlekli Sandalyede Oturma ve Konumlanma
+ Tekerlekli Sandalye ve Ekipman Bagislari

MOBILITE YARDIM KAYNAKLARI

Better Life Mobility Center (Daha lyi Yasam Mobilite Merkezi) tekerlekli
sandalye tasima araclarinin yani sira tekerlekli sandalyeler, skuterler, uyarlanmis
arac¢ kullanma teknolojisi ve kaldirma cihazlari dahil olmak Gzere mobilite
yardim drinleri hakkinda cevrimici bir kaynaktir. www.betterlifemobility.com

Disabled World (Engelliler Diinyasi) mobilite ile ilgili ¢esitli Grinler hakkinda
elestiriler ve haberler dahil olmak Uzere engelli kisiler icin haber ve bilgi
saglar. www.disabled-world.com

New Mobility (Yeni Mobilite) aktif tekerlekli sandalye kullanicilar icin hayata
tam katilim ve engelli yasam tarzi konularinda kaynaklar iceren bir dergidir.
www.newmobility.com

Wheelchair Assistance (Tekerlekli Sandalye Yardimi) mobilite yardiminin
tim yénleri hakkinda bilgi iceren bir kaynak web sitesidir.
www.wheelchairassistance.com

Diestco sirt cantalari, tepsiler, bardak tutucular, golgelikler, semsiyeler ve
tekerlekli sandalyeleri stslemek icin bircok ilging Grdnler dahil olmak Gzere
her tirlU tekerlekli sandalye aksesuari sunar. www.diestco.com

YARDIMCI ALETLER VE TEKNOLOJI

Yardimci cihazlarin genis diinyasina hos geldiniz. Bu kategorideki alet,
teknoloji, aygit, donanim, trln ve ekipmanlar; engelli kisilere iletisim,

yemek yeme, giyinme, tuvalete gitme gibi her glinku is ve aktivitelerinde
yardim ettigi gibi, onlarin yasamlarini mimkdn oldugu kadar bagimsiz

bir sekilde strdirmelerine de yardimci olur. Bunlar, giinlik yasamin temel
aktivitelerinden, okula, ise, rekreasyona ve sosyal etkilesimlere kadar hayatin
her yonUnuU etkiler.

Elverisliligin cok &tesine giden bir seyden séz ediyoruz. Dogru ekipman,
omurilik hasari olan ve felcli insanlarin yasamlarini bUyUk élclde iyilestirerek,
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bu kisilerin kendi camialarinda basarili olmalarini ve baska trld sahip
olamayacaklari bir bagimsizlik derecesini korumalarini veya yeniden
kazanmalarini saglayabilir. Yardimci ekipman, mikemmel bir kalem kavrayici
kadar basit bir alet, ya da ev isiklarina ve sicakhidina kumanda eden bir géz
bakis okuyucusu kadar gelismis bir teknoloji olabilir. Yardimci cihazlar; firsat,
bagimsizlik, istihdam, egitim ve seyahat gibi neredeyse sonsuz bir imkanlar
listesinin kapilarini acar. Arastirmalar, yUksek seviyede kuadriplejili bir
kisinin dahi disince kumandali bilgisayar kullanarak diinyasi ile etkilesime
girebilecegini gdstermekte. Bu tir bilgisayarlarin ilk modelleri simdi
gelistirme asamasinda. Kendisini stren arabalar simdiden ginimuzdn bir
gercegi olmus durumda.

Ve bu sadece bir baslangig...

Ornegin bilgisayari ele alalim. Herkes icin vazgecilmez ve gliclendirici bir alet.
Felcli bir kisi icin bilgisayar yasam degdistirici olabilir. Topluluklara ve sosyal
aglara, bilgiye ve pazar yerlerine, rekreasyona ve hatta kazanc¢ saglayan
istihdama giden gecitlerin kilidini acar. Bilgisayar, dogru program arayizleri
ile ev ortamindaki tim sistem ve iletisimler icin bir kumanda merkezi olur.
Tablet, akilli telefon ve akilli saat gibi el cihazlari, kisisel bilgisayarin gliclin
parmaklarinizin ucuna ve tekerlekli sandalyenizin kol dayanaklarina getirir.
Ses tanima, bas izleme ve gdz bakisi teknolojileri, en karmasik derecede
engelli bireylere dahi erisim kapilarini acar. Cihazlari etkinlestirmek icin sinir
sinyalleri kullanan beyin-makine araylzleri, engelliligin Gstesinden gelmeye
yonelik bir sonraki
ilerleme seviyesini
vaat eder.

Gelecekte, felcli

bir kisinin sadece
dasltncesini
kullanarak tekerlekli
sandalyesini saga
cevirdigi veya bir
e-posta génderdigi
ya da caydanhgi
1sittigr bir diinya
hayal edilebilir.
Béyle bir diinyada,
beyindeki kli¢ciclk
bir elektrik titresimi
bir akilll saate veya
implante edilmis bir
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cipe sinyal iletir, ardindan bunlar bir bilgisayar kumanda merkezine Bluetooth
ile bir kod génderir ve merkez de bu kodu terciime ederek sandalye, dizisti
bilgisayar veya ocak gibi bir cihaza mesaj atar. Bdylece, fel¢ ile yasayan
kisiler iletisim kurabilir ve cevreleriyle yeniden etkilesime girebilirler.

Bunlar gelecekte olacak. GUnUmuze gelince; bir dizi yardimci cihaz, engelli
kisilerin yemek pisirme, giyinme ve kendilerine ¢eki dlizen verme gibi temel
isleri yapmalarina yardimci olmaktadir. Bunlarin cogu “dusuk teknoloji”
dedigimiz tdrden. Tutma veya kavrama yetenegdi sinirli olan kisilere yardimci
olmak icin bUyUk ve yumusak tutamakl mutfak aletleri mevcut. Alarmliila¢
verme aletleri, insanlara ilaclarini zamaninda almay! hatirlatabiliyor. Mobilite
icin tekerlekli sandalye kullanan kisiler, raflardaki nesnelere erismek icin
uzatilabilir ulasma cihazlari kullanabiliyor.

Herhangi bir durumda hangi tir rehabilite edici veya yardimci teknolojinin
faydali olacagina karar vermek bircok kisinin katkisini gerektirir. Bu

kisiler arasinda, engelli kisinin kendisi, onun ailesi ve bakicilari, ve Grlnler
ve programlar ile ihtiyac duyan kisileri eslestirme konusunda tecrtbeli
saglik uzmanlari ve danismanlardan olusan bir ekip sayilabilir. Bu ekip,

aile doktorlarini, geleneksel ve 6zel egitim 6Jretmenlerini, konusma-dil
patologlarini, rehabilitasyon mUhendislerini, ergoterapistleri, fizik tedavi
uzmanlarini ve yardimci teknoloji Greten sirketlerin temsilcileri dahil olmak
Uzere diger uzmanlari icerebilir.

Rehabilite edici veya yardimci teknoloji engelli kisilere
nasil fayda saglar?

Uygun yardimci teknoloji, engelli kisinin islev a¢isindan karsilastigi herhangi
bir sinirlamanin Ustesinden gelmesine veya bunu en azindan bir dereceye
kadar telafi etmesine yardimci olur. Rehabilite edici teknoloji, hastalik, travma
veya yaslanma dolayisiyla bir engellilik olusan kisinin islevi geri kazanmasina
yardimci olabilir.

Rehabilite edici veya yardimci teknolojinin birey i¢in saglayabilecegi
olanaklar arasinda asagidakiler sayilabilir:

« Kendisine ve ailesine bakmak

* Calismak

« Okullarda ve diger egitim kurumlarinda egitim gdrmek

* Bilgisayarlar ve okuma araciliiyla bilgiye erismek

* Mazik, spor, seyahat ve sanatin tadini ¢cikarmak

* Toplumsal yasama tam olarak katilmak

Americans with Disabilities Act (ADA) (Engelli Amerikalilar Kanunu)
engelli bireylerin 6grenim, yasama ve c¢alisma icin diger kisilerle ayni
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olanaklara erisim sahibi olmalarini saglamak amaciyla 1990 yilinda ABD
Kongresi tarafindan yUrUrlige konmustur. O zamandan beri diger Ulkelerde
de engellilik haklarina yénelik benzer kanunlar cikariimistir. Engelli haklari
icin bir tir Cenevre Sdzlesmesi olan Engelli Haklarina iliskin Uluslararasi
So6zlesme simdi 150°den fazla Ulke tarafindan kabul edilmistir.

ADA; okullarda, isyerlerinde, kamusal alanlarda ve ulasimda erisilebilirligi
zorunlu kilmanin yani sira, ic ve dis mekanlari engelli kisiler i¢in erisilebilir
kilacak “evrensel tasarim” ilkelerine duyulan ihtiyaca iliskin farkindaligr artirdi.
Bu kanun ayrica, engelli kisilerin cevreleri Uzerinde daha fazla kumanda
sahibi olmalarini saglayan Grln ve sistemlerde yenilikleri de tetikledi.

Ornegin, siniflarda otomatik sayfa cevirici, kitap tutucu ve uyarlanmis kalem
tutacagi gibi yardimci cihazlar, engelli 6grencilerin egitim aktivitelerine
katilmalarini saglamaktadir.

Uyarlanmis elektrik anahtarlari, motor becerileri sinirli olan bir cocudun
oyuncak ve oyunlarla oynamasini mimkadn kilmaktadir. Yardimci teknoloji
ayrica, isverenlere, dgretmenlere, aile fertlerine ve teknoloji kullanicilari ile
etkilesimde bulunan herkese faydalidir. Felcli kisilere hayatin her alanina
katilma firsatlarinin artirilmasindan herkes yararlanir.

Boéliime Genel Bakis

Yardimci alet veya teknolojinin ne olabilecedi konusuna oldukc¢a gecis

bir acidan baktik. Ancak, konu burada degindigimizden cok daha

genis. Buradaki amacimiz, mevcut Grin ve ekipmanlarin eksiksiz bir
incelemesini yapmak dedil. Bunun en iyisini zaten yardimci teknolojinin ayri
kategorilerindeki uzmanlar yapar. Bunun yerine, okuyucunun gerektiginde
daha fazla bilgi edinmek ve bayiler bulmak amaciyla daha derine inebilmesi
icin, her kategorinin son kisminda énemli kaynaklarin bir listesiyle birlikte
yardimcl cihazlarin baslica kategorilerini tanimladik.

Bu bélimde asagidaki konulara genel bir bakis bulacaksiniz:

+ Cevresel Kumanda Bilimleri (elektrikli cihazlari ¢alistiran merkezi salter
kutularr)

- Bilgisayar Kullanimi ve iletisim (kisisel bilgisayar gticinden yararlanma)
« Ev Tadilati (evi ya da isyerini uyumlu yapan tasarim dgeleri)

« Uyarlanmis Arag¢ Siirmek (otomobiller ve onlari erisilebilir kilan
modifikasyonlar)

« Giysiler (felcli kisiler icin 6zel kiyafet)

+ Rehber Hayvanlar (engelli kisilere yardimci olmak icin egditilen kdpekler ve
maymunlar)
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YARDIMCI TEKNOLOJININ PARASINI KiM ODER?

Sorunun cevabi teknolojiye, kullanima ve kullaniciya bagdhdir. Yardimci
cihazlarin bircok tirdndn, hatta bazi cok pahali Grinlerin bile bireye maliyeti
cok az olabilir veya hic olmayabilir. Bazi érnekler:

« Okul sistemleri, Bireysel Egitim Plani (ingilizce kisaltmasiyla IEP) veya
bir 504 plani kapsaminda belirtilen yardimci teknolojinin yani sira ézel
materyaller dagitir.

* Bir doktor tarafindan tibben gerekli cihaz olarak recetelendigi takdirde,

devlet programlari (Sosyal Glivenlik, gazi yan haklari veya eyalet Medicaid
kurumlart) belirli yardimci teknolojiler icin 6deme yapar.

Bir doktor tarafindan gerekli tibbi veya rehabilitasyon amacli cihaz olarak
recetelendidi takdirde, 6zel saglik sigortasi belirli yardimci teknolojiler icin
ddeme yapar.

* Gerek devlet kuruluslari, gerekse 6zel kuruluslar tarafindan finanse edilen
rehabilitasyon ve mesleki editim programlari, insanlarin is bulmasina
yardimci olmak icin yardimci teknoloji ve is egitimi icin 6deme yapabilir.

Isverenler, bir calisanin temel is gérevlerini yerine getirmesini saglamak icin
makul bir ddzenleme sayilabilecek yardimci teknoloji icin ddeme yapabilir.

Eyalet veya camialar icindeki diger fon kaynaklari arasinda ézel vakiflar,
hayir kurumlari ve sivil kuruluslar sayilabilir. Assistive Technology Industry
Association, olasi secenekleri arastirmak icin kaynaklar sadlayan Clcretsiz bir
Funding Resources Guide (Finansman Kaynaklari Kilavuzu) sunar.

Kaynakga: Assistive Technology Industry Association (Yardimci Teknoloji
EndUstri Birligi) (www.atia.org)

Bu cihazlarin bircogu, hizla degismekte olan teknolojiye dayanmaktadir.
Bugln teknoloji harikasi olan yarin demode olabilir. Mevcut Grdnlerin tam
kapsamini anlamak icin AbleNet (www.ablenetinc.com) ve Makoa (www.
makoa.org) gibi teknoloji rehberlerinin yani sira, Sportaid (www.sportaid.
com), Performance Health (www.performancehealth.com), HDIS (www.
hdis.com) veya Allegro Medical (www.allegromedical.com) gibi teknoloji
rehberlerine bakmaniz énerilir.

YARDIMCI TEKNOLOJi KAYNAKLARI

Yardimci teknoloji kullanan kisiler ve onlarin aileleri ve bakicilari, ¢esitli
kuruluslar kanaliyla bilgi ve destede erisebilirler. Bu kuruluslar arasinda,
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National Institute of Child Health and Human Development (NICHD) (Ulusal
Cocuk Sagligi ve Beseri Gelisim Enstitisi) tarafindan sunulan engellilik
sayfalarinda énerilen devlet onayli kaynaklar sayilabilir:

* Center for Accessible Technology (CforAT) (Erisilebilir Teknoloji Merkezi)
» Family Caregiver Alliance (Aile Bakici ittifaki)

* Family Center on Technology and Disability (7Teknoloji ve Engellilik Aile
Merkezi)

(_)ffice of Disability Employment Policy: Disability Rights (Engellilik
[stihdam Politikasi Ofisi: Engellilik Haklari)

U.S. Department of Education, State Tech ACT Sites (ABD Egitim Bakanligi,
Eyalet Teknoloji Kanunu Siteleri)

AssistiveTech (Yardimci Teknoloji) yardimci teknolojiler, uyarlanmis ortamlar
ve toplumsal kaynaklar hakkinda glincel bilgi saglayan ¢evrimici bir kaynaktir.
http.//assistivetech.net

ATvisor yardimci teknoloji Grlnleri hakkinda ¢evrimici bir katalog saglar.
www.atvisor.ai

Closing the Gap (Arayr Kapatmak) yardimci ekipmanlar ve uyarlanmis
donanim konusunda ulusal matbu ve cevrimici kaynaklar icin bir kilavuzdur.
www.closingthegap.com

Disabled World (Engelliler Diinyast) engelli ve yasli kisiler icin cesitli cihazlar
ve engellilik Grtinleri hakkinda bilgi icerir. disabled-world.com/assistivedevices

Edutopia yardimci teknolojiyi anlama, se¢me ve degerlendirme ile ilgili
web sitelerinin, blog yayinlarinin, makalelerin ve videolarin egitimciler ve
ebeveynler tarafindan kesfedilmesine ydnelik bir yardimci teknoloji kaynak
gecidi sunar. www.edutopia.org/article/assistive-technology-resources

Makoa cesitli kategorilerdeki yardimci teknoloji Grlinlerinin Ureticileri hakkinda
genis kapsamli bir cevrimici bilgi kaynagdi saglar. www.makoa.org/ecu.htm

National Rehabilitation Information Center (NARIC) (Ulusal Rehabilitasyon
Bilgi Merkezi), National Institute on Disability, Independent Living, and
Rehabilitation Research (NIDILRR) (Ulusal Engellilik, Bagimsiz Yasam ve
Rehabilitasyon Arastirmalari Enstitlisd)’'nin kitlphanesidir. Bu Merkez;
makaleler, raporlar, programlar, kilavuzlar ve NIDILRR tarafindan desteklenen
arastirma projelerinin diger yayin ve GrUnlerini toplar, daditir ve kataloglara
yerlestirir. NIDILRR her yil, teknoloji, saglik ve islev, bagimsiz yasam ve
kapasite gelistirme dahil olmak Uzere ¢esitli konularda arastirma yapan
250’den fazla projeye maddi destek saglar. www.naric.com

RehabTool en blylk yardimci teknoloji kataloglarina, veritabanlarina ve Kuzey
Amerika’daki satici rehberlerine baglantilar iceren genis kapsamli bir kilavuz
sunar. www.rehabtool.com
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U.S. Access Board (ABD Erisim Kurulu) mevcut ¢evre, ulasim, iletisim, tibbi
teshis ekipmanlari ve bilgi teknolojisi icin erisilebilir tasarim ve erisilebilirlik
kural ve standartlari alanlarinda liderlik kanaliyla engelli kisiler icin esitligi
tesvik eden federal bir teskilattir. Ucretsiz 1-800-872-2253 veya
202-272-0080; www.access-board.gov

CEVRE KUMANDALARI

Felg; 1sik, sicaklik ve hava akisi gibi kisinin glinlik cevresel konforuna kumanda
etme yetenegdini cogunlukla kisitlar. Bir cevre kumanda birimi (CKB), kisinin
belli bir ortamdaki (genellikle evindeki) islevsel yetenedini, bagimsizligini ve
glvenligini maksimuma yikseltmek amaciyla kendi yasam ¢evresine kumanda
etme yetenedini geri kazanmasina yardimci olabilir.

CKB, yakin cevredeki elektronik cihazlara uzaktan kumanda saglayan herhangi
bir sistemdir. Bu sistem, kisinin isiklar, 1s1, klima, mUzik seti veya televizyon

gibi herhangi bir elektronik cihazi bagimsiz olarak a¢ip kapatmasina; telefon
acmasina veya gelen telefona cevap vermesine; kapilarin kilidini agmasina; ve
pencereleri veya pencere gdlgeliklerini acip kapatmasina olanak sadlar. Temel
olarak, sistemin teknoloji seviyesine bagl olarak ortamin herhangi bir yénine
kumanda edilebilir. CKB, eve monte edilen bir donanim, uzaktaki cihazlara
programli veya kendiliginden kumandaya olanak saglayan yazilim, ya da
bunlarin bir bilesimi olabilir.

Kullanicr arayiizd, yani felgli kisinin CKB'’yi calistirma yéntemi, kisiye ve onun
islevsel kapasitesine baglidir. Bu arayliz, bir kapi girisine kabloyla baglanmis

bir elektrik anahtari dizisi, tekerlekli sandalyeye monte edilmis bir uzaktan
kumanda manevra kolu ya da kablosuz Bluetooth teknolojili dokunmatik ekranli
tablet seklinde olabilir. Araylz, ses komutlari veya “yudumlama-ve-ifleme”
sistemi, hatta g6z kirpma, g6z bakis yénl veya bas hareketleri ile calisabilir.

Yeni nesil dijital yardimcilar, genel halk tarafindan kullanim i¢in “akilli ev”
pazarinda iddiall bir sekilde ortaya ¢cikmaktadir. Amazon’un Echo, Echo Dot
ve portatif Echo Tap UrUn dizisi; Google’in Nest ve Apple’in HomeKit GrUnleri,
kullanicilarin ses komutlariyla bir dizi isleri yapmalarina olanak saglayan
Bluetooth iletisimli cihazlardir. Ozellikle HomeKit, kullanicilarin kapi kilitlerine,
isiklara ve diger akilli klictk ev cihazlarina iPhone veya iPad ile kumanda
etmeleri icin tasarlanmisti.

Felc ile yasayan kisiler icin bu akilli ev cihazlari, en azindan potansiyel olarak
pizza 1Ismarlamaktan veya mizik calmaktan ¢cok daha ileri giden olasiliklari
sunabilir. Bircok sey, isletim sistemlerine baglanabilen Urlin ve hizmet tlrlerine
gore degisir.

Dogru sistemi bulmanin yani sira, o sistemi kullanicinin ézel ihtiyaclarina
gore bireysellestirmek icin calisacak montaj teknisyenini bulmak son derece
6nemlidir. Satin almadan 6nce cesitli CKB’lerin veya bilgisayar isletim

217 | Christopher ve Dana Reeve Vakfi


http://www.access-board.gov

ALETLER VE TEKNOLOJi

sistemlerinin denenmesi 6nerilir.

CEVRE KUMANDALARI iCiN KAYNAKLAR

Association of Assistive Technology Act Programs (Yardimci Teknoloji
Kanunu Programlari Birligi) amaci yardimcl teknoloji cihaz ve hizmetlerine
tam erisimi tesvik etmek olan, federal kaynaklardan finanse edilen bir eyalet
programlari sistemidir. Eyaletinizin Teknoloji Kanunu ofisi, yardimci teknoloji
gosterileri, kredi ve yeniden kullanim programlari, finansman sec¢enekleri ve
engelliler dinyasindaki yUksek kaliteli kaynaklara baglantilar saglar.
www.ataporg.org

Home Automated Living (HAL) (Otomatiklestirilmis Ev Yasami) bir dizlstQ
bilgisayari veya tableti, herhangi bir yerden kumanda edilebilecek bir CKB’ye
déndstiren yazihim saglar. HAL, Inc. Ucretsiz 1-855-442-5435;
www.automatedliving.com

Makoa CKB, ev otomasyonu, erisilebilir telefon ve uyarlanmis elektrik
anahtari Gretici ve bayilerinin listesini verir. https.//www.makoa.org/ecu.htm

Quartet Technology Incorporated (QTI) ses, elektrik anahtari veya bilgisayar
faresi ile calistirilan yUksek kaliteli “Simplicity” marka CKB Uniteleri sunar.
978-272-1800; www.qtiusa.com

Reeve Foundation’s Fact Sheet on Assistive Technology - Environmental
Controls (Reeve Vakfinin Yardimci Teknoloji - Cevre Kumandalari konulu
Bulgu Sayfasi ) CKB Ureticilerinin bir listesini ve para yardimi saglayan
hizmetler hakkinda genel bilgi icerir. (www.ChristopherReeve.org/Factsheets
sitesinde, Topic Resources (Konu Kaynaklari) baslidi altinda “assistive
technology environmental controls (yardimci teknoloji cevre kumandalari)”
icin arama yapiniz).

BILGISAYAR KULLANIMI VE ILETiSIM

Bir bilgisayara erisim, felcle yasayan kisilerin yasami icin son derece
dénustaraci olabilir. Kisisel bilgisayar, sadece internet araciligiyla bilgi,
sosyal agd ve uzaktan hizmetlere yonelik global bir kapiyr agmakla kalmaz,
ayni zamanda iletisim ve ev ydnetimi icin de glclendirici bir ara¢ olabilir.
Felcli kisilere yardimci olan 6zel bilgisayar yazilim ve donanimi; ses tanima
ve el kullanimi gerektirmeyen diger teknolojiler, uyarlanmis klavyeler ve basi
izleyen fare tiklayicilari gibi yUksek teknolojili ya da ekran okuma ve ekran
blyutme uygulamalari gibi nispeten distk teknolojili olabilir.

Bilgisayar kullaniminin ve web gezintisinin glicini parmaklarimizin ucuna
getiren kisisel tabletlerin ve akilli telefonlarin tasinabilirlikleri, bu cihazlar
mobilite sorunlari olan kisiler icin ideal yapmaktadir. Tasinabilir bilgisayarin
en yeni uyarlamasi, Apple Watch ve Samsung Gear gibi akilli saatlerdir.
Adindan da anlasilacagi gibi bileginize takilan birer akilli telefon olan bu
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cihazlar, telefon isletim sistemlerinden alinmis cesitli uygulamalar ve internet
erisimiyle birlikte gelmektedir.

El kullanimi gerektirmeyen teknolojinin strekli gelismesi sayesinde,
kuadriplejili ve Ust vicut sinirlamalari olan kisiler bile sadece ses, nefes,

g6z veya bas hareketleriyle bilgisayar kullanabilmekte ve internette
gezinebilmektedir. Beyin-makine araylzleri gibi yeni teknolojiler beynin sinir
sinyallerini okuyup bir cihaz icin uygun komutlara déndstlrebilmektedir.

Bu teknolojiler, adir felcli kisiler icin dahi bilgisayar kullaniminin kapilarini
acacak ve bu kisilerin sadece iletisim kurmalarina degil, glinlik yasamin basit
islevlerini ydnetmelerine de olanak saglayacaktir.

Bilgisayar kullanimi ve iletisim icin mevcut yardimci cihaz cesitleri coktur

ve hizla degismektedir. Yirmi birinci ylzyil teknolojisinin hizi, bugln icin en
son ve iyi olanin yarin kdhne ve demode olabilecegdi anlamina gelmektedir.
Asadida, simdi piyasada bulunan ve felcli kisilerin iletisim ve baska her sey
icin kisisel bilgisayarin gliciine daha iyi erismelerine yardimci olacak baslica
teknolojilere genel bir bakis bulacaksiniz. Sondaki Kaynaklar kisminda, belirli
Grln veya hizmetler hakkinda daha fazla bilgi bulabileceginiz kaynaklarin bir
listesi verilmektedir.

KABLOSUZ BAGLANTI

Bluetooth, 1990’ yillarin ortalarinda bizi kisa menzilli kablosuz baglanti
dinyasiyla tanistirdi ve bilgisayar kullanimi o zamandan beri cok degisti.
Telefon ya da bilgisayar baglantisi icin tel veya kablo yerine radyo dalgalari
kullanan bir Bluetooth cihazi, gercek tasinabilirligi mimkdn kilar. Bluetooth
teknolojisi, cesitli cihaz ve hizmetlerin birbirine telsiz, sessiz ve otomatik

7% Bilgisayarimin en degerli varligim oldugundan hic stiphem yok.
iletisim, 6grenmek, edlence, alisveris, ev ortamini idare etmek ve hepsinden
énemlisi gecim saglamak icin inanilmaz bir arac. Bilgisayari el kullanmadan
calistirmanin bircok yolu var. Ben, kendim yaptigim bir agiz cubugu
kullaniyorum. Cubukla bayagdi hizli yazabiliyorum. 77

-Pete Denman, C4

olarak baglanmasina olanak saglar. Bluetooth kullanan cihazlar arasinda akilli
telefonlar, akilli saatler, hoparlérler, otomobiller, tibbi cihazlar, bilgisayarlar ve
hatta dis fircalari sayilabilir.

Nasil calisir? Bir kulaklik ya da saat gibi bir Bluetooth Urtnd, yerlesik yazilimi
olan klcicuk bir bilgisayar cipi icerir ve esasen distk glcli, kisa menzilli
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Christopher Reeve ve Brooke Ellison, yénetmenligi Reeve tarafindan yapilan The Brooke Ellison Story
(Brooke Ellison Hikayesi) film setinde, 2004

radyo dalgalari icin alici-verici gbrevi yapan bir radyo kulesidir. Bu teknoloji,
belirli bir mesafe icinde olan bir bilgisayara veya telefona, arada duvarlar bile
olsa, komut verilmesini mUmkUn kilar. Bluetooth; ses tanima, g6z izleme ve el
kullanimi gerektirmeyen diger teknolojilerle birlestiginde, fel¢le yasan kisilere
bir olasiliklar dlnyasinin kapilarini acar.

Ses tanima

Sadece on yil dnce kullanissiz ve verimsiz bir yenilik olan ses tanima
teknolojisi, simdi her giin milyonlarca kisi tarafindan akilli telefonlarda
kullaniilmaktadir. Neticede, sesli komutlari taniyarak iletisim kuran ve bilgi
veya belirli aksiyonlarla yanit veren Siri ve Google Now uygulamalarinin
cadinda yasiyoruz. Ses tanima, modern el cihazlarinin codunda ve dogru
yazilimi iceren dizusti / kisisel bilgisayarlarda (6rn. Windows isletim
sisteminin “Cortana” adli dijital asistani ile) el kullanmadan mesajlasma,
telefon acma ve internette arama yapma olanagdi saglamaktadir.

Ses tanima teknolojisindeki ilerlemeler (yapay zeka ve konusma Uretim
teknolojisiyle birlikte), Amazon’un Echo ve ikinci nesil Echo Dot GrUnlerinin
arkasindaki isletim sistemi olan Alexa gibi bir sonraki sanal asistanlar
dizeyinin yolunu désemistir. iki ydnli hoparlér gibi calisan bu kablosuz
cihazlar, cok yakin olmayan bir mesafeden dabhi, ister bir pizza ismarlamak,
isterse internette bir arama yapmak olsun sesli komutlari dinler ve uygun
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£ £ Bilgisayarla cok is yaparim. Her gln bilgisayarda saatlerce calisirim.
Benim icin cok kullanisli olan Dragon. Naturally Speaking adli ses aktivasyonlu
bir sistem kullaniyorum. Cok kullandigim fare, tekerlekli sandalye sistemi
araciligiyla calisiyor. Kizilétesi olan fare, tekerlekli sandalyemden bilgisayara
bir sinyal génderiyor. Damagima yerlestirilmis kiiclk bir uzaktan kumandamin
minik didmelerine dilimle basiyorum. 773

-Brooke Ellison, C2

sekilde yanit verirler. Ev icin bir nevi kablosuz komut-kumanda merkezi gibi
calisan bu cihazlar, teknoloji ilerledik¢ce daha genis kapsamli kullanimlari
olanakli kilacak ve sayilari strekli artan yazilim arayUzleri ile donatilmaktadir.
Tlketici elektronik sirketleri de simdi ev esyalari, lambalar, robotlar, araba
bilgi-eglence sistemleri ve gelecek nesil akilli telefonlar dahil olmak Uzere
Alexa isletim sistemine dayali UrUnler gelistirmek icin yaris icindeler.

Ses tanima sistemlerinin, mobilitesi veya motor islevi sinirli olan kisilerin
yasamlarini nasil iyilestirebilecegini hayal etmek kolaydir. Halihazirda ses
tanima yazilimi, hareketi yonlendirmek icin tekerlekli sandalyelerde mevcut
oldugu gibi telefon ve bilgisayarlarda; ve ev kumanda sistemleri icin araylz
seklinde ve otomobillerde mevcuttur. Teknoloji ilerledikce, bireysellestirilmis
araylzler sayesinde, basit bir ses komutuyla neredeyse her elektronik cihazin
kumandasi mimkUn olacaktir.

G6z Bakisi Teknolojisi

G6z bakisi teknolojisi, gdz bebeklerinin pozisyonunu kaydedip analiz

ederek gdzlerin hareketini takip etmek icin tasarlanmistir. Bu teknolojiyi
pazarlayanlar, g6z takibini kullanicinin gézlerinin bir bilgisayar ekraninda
nereye odaklandigini degerlendirmek veya bir baslik reklaminin ne kadar
dikkat ¢ektigini belirlemek icin kullanir. G6z bakisi teknolojisi, kollarini
hareket ettiremeyen felcli kisilere bilgisayar, telefon, ev kumanda Unitesi veya
temel bir iletisim cihazinin kullanimina olanak saglamak icin dogru yazilim
arayUzU ile birlestirilebilir.

Ornegin, gdz bakisi teknolojisinin giincel bir strima (LC Technologies
firmasinin “EyeGazer” Urinl; www.eyegaze.com) gozle calistirilan bir
iletisim ve kumanda sistemi olup, engelli kisilerin dlnya ile iletisim ve
etkilesim kurmalarini saglar. Kullanici, kumanda tuslarina veya ekranin
belirli bélgelerine bakarak her seferinde bir harf secip mesaj “yazarak” ya
da dnceden programlanmis sdzleri secerek konusma Uretebilir. Tabletler
ve bilgisayarlar icin 6zellestirilmis ekranlar ve programlar, kullanicinin
e-postalarini kontrol etmesine, yazmasina ve gdndermesine, interneti
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taramasina, mizik dinlemesine, uzaktaki elektronik cihazlari calistirmasina,
bir e-kitabl okumasina veya diger bilgisayar kullanicilarinin yapabildigi
hemen hemen her seyi yapmasina olanak sadlar.

Tobii (www.tobii.com) gbz takip sistemleri dahil olmak Gzere ¢esitli gbz
bakisi Grtnleri sunar. Tobii Dynavox, ALS ve SP’li kisiler gibi konusma sorunu
olanlar tarafindan kullanilabilecek konusma Gretim cihazlari saglar. Tobii’'nin
ayrica video oyunlari icin géz bakisi Grlnleri de vardir
(www.tobiigaming.com/products).

Fare Alternatifleri ve isaret Cihazlari

Standart bilgisayar faresine paralel olarak ¢alisan veya onun yerini alan
birkac Grin mevcuttur. Bu drdnler, kol ve el islevi bozulmus veya ince motor
kontrolde zorluk ¢ceken kisiler icin “isaretle ve tikla” seklinde bilgisayar
kullanimini mdmkun kilar. Olasiliklar arasinda dokunma pedi, manevra kolu
veya takip topu bazl kontrolérler, ayak kumandali fare, ve bas veya viicut
hareketleriyle calisan kontrolorler sayilabilir.

Yudumlama-ve-Ufleme

Yudumlama-ve-Ufleme (ingilizce kisaltmasiyla SNP); bir kamis, tiip veya
“cubuk” ile “yudumlama” (nefes alma) veya “Ufleme” (nefes verme) yoluyla
hava basinci kullanarak bir cihaza sinyaller géndermek icin kullanilan
yardimcli teknolojidir. Bu sistem dncelikle ellerini kullanamayan Kisiler
tarafindan kullanilir. Agiz kumandasiyla yapilan girdi, kullanici tarafindan fare
hareketinin yani sira, tekerlekli sandalye gibi diger cihazlara basit ve etkili bir
sekilde kumanda edilmesini saglar.

£ £ Bir bilgisayara erisiminiz varsa, dis ddnya ile iletisim kurabilirsiniz.

Onlara s6ylemediginiz strece engelli oldugunuzu bilmezler bile. Morse
kodu ve bir yudumlama-ve-ifleme sistemi kullaniyorum. Bunu yapmanin
bircok yolunu denedim ve en iyisi bu gibi. Kodlari ezberlediginizde gerisi
otomatik. 775

-Jim Lubin, C2

BILGISAYAR KULLANIMI VE IiLETiSIM KAYNAKLARI

AbleNet engelli bireylerin verimli ve tatmin edici bir hayat yasamalarina
yardimci olan cesitli yardimci teknolojiler, programlar ve hizmetler sunar.
www.ablenetinc.com
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Accessibility Clearinghouse (Erisilebilirlik Merkezi) 6zellikle engelli kisiler
icin telefonlar ve yeni iletisim kurma y®ntemleri hakkinda Federal iletisim
Komisyonu (FCC) tarafindan sunulan bir bilgi merkezidir.
https://www.fcc.gov/general/accessibility-clearinghouse-0

Makoa bilgisayar kullanimini engelli kisiler icin erisilebilir hale getirmeyi
amagclayan UrUnlerin, hizmetlerin ve kaynaklarin bir listesini sunar.
www.makoa.org/computers.htm

Reeve Foundation Fact Sheet on Assistive Technology - Computers
(Reeve Vakfinin Yardimci Teknoloji - Bilgisayarlar konulu Bulgu Sayfast)
yardimli bilgisayar kullanimi ve iletisim konusunda Ureticiler ve kaynaklar
hakkinda bir liste icerir. (www.ChristopherReeve.org/Factsheets sitesinde,
Topic Resources (Konu Kaynaklari) bashdi altinda “assistive technology
computers (vardimci teknoloji bilgisayarlar)” icin arama yapiniz.

RJ Cooper & Associates iPad icin 6zel uyarlamalar dahil olmak Uzere
dizinelerce yardimci teknoloji ¢6zimuU sunar. www.rjcooper.com
SES TANIMA SISTEMLERI (Kaynak: www.makoa.org)
+ Kesintili Konusma

- Nuance Dragon Dictate

- e-Speaking Konusma tanima yazilimi

- tazti konusma tanima Ucretsiz konusma tanimi yazilimi - {cretsiz

indirilebilir

+ Surekli Konusma

- Nuance Dragon NaturallySpeaking

- Synapse AP Universal ve UNIX ses tanima

GOz BAKISI TEKNOLOJiSi (Kaynak: www.makoa.org)

* DynaVox Mayer-Johnson

* LC Technologies, Inc Eyegaze Communication System

* VisionKey Computer Controller G6z kumandasiyla giris yapma

* Tobii Eye Control Systems Tobii PCEye ve CEye ve bilgisayar oyunlariicin
Eye Trackers

FARE ALTERNATIFLERI VE ISARET CIHAZLARI (Kaynak: www.makoa.org)

« Cirque GlidePoint dokunma pedli kontrol6rler

+ Camera Mouse el kullanimi gerektirmeyen fare, bas donanimi olmadan
bilgisayar kumandasi saglar
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« Logitech Takip toplari

* NaturalPoint trackIR vicut hareketinin takibiyle bilgisayar kumandasi

* Nohands Mouse ayak kumandali fare

+ Origin Instruments HeadMouse Bas Kumandali isaret Sistemleri

* Pl Engineering X-keys Switch ArayUz(; Ymouse - 1 porta 2 fare baglanir
* Prentke Romich Company HeadMaster, Jouse

* RJ Cooper’s Special Needs Anahtar Uyarlamali Fare cihazlari

* QuadLife kuadriplejikler icin fare

+ TetraMouse ellerini kullanamayan Kisiler icin alternatif bilgisayar faresi

EV TADILATI VE ERISILEBILIRLIK

Sokaklarimizi, devlet binalarimizi ve evlerimizi tasarlarken hic kimsenin
mobilite gic¢ligu ceken insanlari disinmedigi felcle yasayanlar arasinda iyi
bilinen bir gercektir. Yine de, engelli insanlar, su anda yaslari ilerlemis olan
en blyUk ABD kusagiyla beraber, felcli veya mobilite problemli kisiler dahil
olmak Uzere herkes icin daha iyi erisim saglamaya calistikca isler degisiyor.

ABD Kongresi tarafindan 1990 yilinda kabul edilen Americans with
Disabilities Act (ADA) (Engelli Amerikalilar Kanunu), engelli kisiler icin

daha iyi erisilebilirlik saglamak acisindan bir ddnim noktasi olusturdu.

ADA,; okullarin, ulasimin, konutlarin, halka acik konaklama tesislerinin ve
kaldirimlarin her sehirde tam erisilebilir olmasi icin bir dizi dizenlemeler
getirdi. O zamandan beri gec¢en on yillar icinde, kamu yasaminin

bircok alaninda erisilebilirlik acisindan dnemli derecede iyilestirmeler
gerceklestirildi. Ornegin, kapilari agmak icin itme pedlerini ve kapi kilitlerini
bir cekme hareketiyle acan anahtar cihazlarini simdi yaygin olarak gériyoruz.

“Erisilebilirlik”, engelli kisilerin cogu icin, eve girmek ve evden ¢cikmak,
mutfakta calismak veya tuvaleti kullanmak anlamina gelir.

Erisilebilirligi iyilestiren ev tadilatl, kolay ¢alisan bir kapi tokmadi, uygun
yerde bir kavrama ¢ubugu veya arka kapidan girmek icin bir rampa kadar
basit olabilir. Tadilat, bir kapinin genisletilmesini veya 6zel bir lavabo ya
da asansdr monte edilmesini icerebilir. Erisilebilirlik acisindan karsilasilan
glcltklerin bircogunun pahali olmayan ve uygulamasi nispeten kolay olan
basit ¢cdzUmleri vardir. Digerleri ise genis kapsamli ve dolayisiyla yiksek
maliyetli tadilat gerektirebilir.
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Mark yogun bir bilgisayar kullanicisi. Sistemini iki sekilde calistiriyor: Jouse manevra
koluyla agzini kullanarak calistirabiliyor (www.compusult.com); bu girdi, ekrandaki
bir klavye ile eszamanli (www.imgpresents.com). Ayrica, ses aktivasyonu (Dragon
NaturallySpeaking yazilimi, www.nuance.com) ile e-posta yazabiliyor, génderebiliyor ve
alabiliyor veya internette gezinebiliyor.

BiR ADAM VE DONANIMI

Mark Willits gecenlerde 50-50 adini verdigi, yasaminin yarisini ydriyerek, yarisini
da ventilasyon cihazina bagimli bir C3 kuadriplejik olarak gecirdigi giind kutlad.
Los Angeles disindaki evinde, glinli paylasan pek cok aile liyesi ve dostlarla blyik
bir parti verdi; basarisini bu destek sistemine borglu oldugunu séyliyor. Mark
boynunu ergen yasta ailesinin lowa’daki ciftliginde kirdi. Ardindan énce lowa'da,
sonra da Arizona’da Universiteye gitti. Sonra UCLA Hukuk Fakdltesine girdi.
“Mayis 2008de UCLA Hukuk Fakdltesinden mezun oldum,” diyen Mark séyle
devam ediyor: “kiz arkadasim da bir hafta sonra Pepperdine Universitesinden
mezun oldu. Misterek mezuniyet partimizde, tek dizinin (zerine ¢bkti ve bana
evlenme teklif etti. Kasim 2008'de evimizde eviendik.”

Mark avukat olarak calisiyor; L.A. bélgesindeki Ralph’s Riders emsal adinin eski
baskani. Esi Sheila ile birlikte bolca seyahat ediyorlar (Mark’in ventilatér ile
seyahat ipuclart icin Bkz. Bélim 4). Mark, “Engelleriniz, sadece siz izin verirseniz
sizi engelleyebilir,” diyor.

Burada Mark’in calismak ve baglantili kalmak icin kullandigi donanimin bir
gorintisdind bulacaksiniz.
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Egzersiz, Mark'in yasam tarzinin bydk bir parcasi. Vicudunu ¢alistirmak icin Restorative
Therapies (www.restorative-therapies.com) marka islevsel elektriksel uyarim cihazina
badlaniyor. Bacaklarini ve ayaklarini, ya da kollarini ve bacaklarini ayni anda calistirabiliyor.

Solda: Mark, egim ézellikli Invacare marka
elektrik tahrikli bir tekerlekli sandalye ve
Pulmonetics LTV 1100 ventilatér kullaniyor.

Asadida: Telefon veya iPad’i Loc-Line
Modular Hose firmasindan (bkz. www.
modularhose.com) kivrilabilir montaj
mesnedine takiyor. Kapasitif dokunmatik
ekranlari iFaraday agiz cubuklari ile
calistiriyor.

— 1 ‘/}}}
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EVRENSEL TASARIM

North Carolina State Universitesinin Center for Universal Design (Evrensel
Tasarim Merkezi)’'nin kurucusu muteveffa Ron Mace, “evrensel tasarim”
teriminin isim babas! olarak bilinir. Kendisi bu terimi séyle tanimlamistir:
“Evrensel tasarim, Grlnlerin ve ortamlarin herkes tarafindan, uyarlama
veya Ozellestirilmis tasarim gerektirmeden mimkUin olan en genis 6lclde
kullanilabilecek sekilde tasarlanmasidir.”

Rampalar ve daha genis kapi girisleri dnemli uyarlamalar olmasina ragmen,
evrensel tasarim kavrami bunlarin cok daha 6tesine gider. Konu sadece
erisilebilirlik de dedildir; herhangi bir kullaniciya yasam sUresi boyunca,
ofise, stadyuma veya birinin evinde tuvalete gitmek gibi faaliyetler icin uyum
saglanmasi amaclyla, tasarim asamasinda dlinyaya dikkatli planlamaya
yénelik bir gbzle bakmanin bir yoludur. Evrensel tasarim, engellilik
durumuna bakilmaksizin herkes icin temel olarak erisilebilir olan ortamlar
yaratmayi amaclar.

Yine de, erisilebilirlik ve kullanim kolayligi acisindan ev tadilati cogunlukla
hala kural degil, istisna olarak gorilmektedir. Mimarlar ve mUteahhitler,
tuketiciler istemedigi takdirde genellikle bunlari ev tasarimlarina dahil etmez.
Tuketiciler de glncel bir ihtiyaclari yoksa genellikle bunlari istemez. Bilgili bir
tUketici olmak, seceneklerin neler oldugunu ve kisinin ihtiyaclarina, yasam
tarzina ve islevsel kapasitesine uygun bir erisilebilirlik dlzeyinin nasil elde
edilecegdini bilmek faydaldir. Asagidaki kaynaklar, ihtiyaclari degerlendirmek,
mevcut bircok secenegdi tartmak, ve ev veya is ortamini erisilebilir ve verimli
hale getirmek icin mUteahhitleri ve saticilari bulmak acisindan felgli kisilere
yardimci olabilir.

EVRENSEL TASARIM KAYNAKLARI

AARP evrensel tasarim ve evlerin tim yas ve yetenek gruplarindan kisiler
icin erisilebilir yapiimasi hakkinda bircok bilgi kilavuzlari ve kaynaklar sunar.
www.aarp.org (“universal design (evrensel tasarim)” icin arama yapiniz)

Center for Inclusive Design and Environmental Access (IDEA) (Kapsayici
Tasarim ve Cevresel Erisim Merkezi) New York Eyalet Universitesi (SUNY)
Buffalo kampUsUnUin bir programi olup, ortamlari ve Grlnleri, giderek daha
fazla cesitlilik iceren bir nUfusun ihtiyaclarina yanit verecek sekilde daha
kullanilabilir, daha glvenli ve saha saglikli yapmaya calismaktadir.
http.//idea.ap.buffalo.edu

Home Wheelchair Ramp Project (Evier icin Tekerlekli Sandalye Rampa
Projesi) tekerlekli sandalye icin moddller halinde gelen, yeniden kullanilabilir,
yapmasl! kolay ve ekonomik bir rampa tasarimi sunar. Konusu moduler
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tekerlekli sandalye rampalarinin tasarim ve yapimi olan “How to Build
Wheelchair Ramps for Homes (Evler icin Tekerlekli Sandalye Rampalari Nasil
Yapilir)” baslkh kilavuz, tekerlekli sandalye icin moduler rampalar ve glvenli
ev erisilebilirligi icin derin ve alcak basamakli merdivenler hakkinda bilgi de
icerir. www.klownwerkz.com/ramp/default.htm

Institute for Human Centered Design (IHCD) (/nsan Merkezli Tasarim
Enstitisd) 1978 yilinda Adaptive Environments (Uyarlanmis Ortamlar) adiyla
kurulmus uluslararasi bir organizasyondur. Yasal olarak gerekli erisilebilirlik
uzmanligi ile evrensel tasarimdaki en iyi uygulamalar arasinda denge kurarak
tasarimda mukemmellidi ilerletmeye calisir. http://humancentereddesign.org

Mac’s Lift Gate her giin evde ve seyahatte kullanmak icin dikey asansér
tasarim ve muhendisligini yapar; http://macshomelift.com

MAX-Ability evde, okulda ve saglik tesislerinde erisilebilirlik uyarlamalari
icin Grdnler ve danismanlik hizmetleri konusunda uzmandir. Ulke genelinde
hizmet sunar; http./max-ability.com

National Resource Center on Supportive Housing and Home Modification
(Destekleyici Konut ve Ev Tadilatina fliskin Ulusal Kaynak Merkezi) University
of Southern California (Gtiney Kaliforniya Universitesi) merkezli bu kurulus,
tim yas ve yetenek gruplarindan kisiler icin badimsiz yasami tesvik eder;
www.homemods.org

RAMPS Across America mobilitesi kisith olan kisilerin evine glvenli bir
rampa saglayan, kdr amaci gitmeyen bir vakiftir. Ucretsiz tasarim ve insaat,
kurulusun gondlldleri tarafindan saglanir. www.rampsacrossamerica.org

Shower Bay tekerlekli sandalye kullanicilari i¢in tasarlanmis portatif bir dus
olup, 1slak ortamda tehlikeli aktarim veya pahali ev tadilati gerektirmez;
http.//showerbay.com

Visitability tim evleri “ziyaret edilebilir”, yani sifir basamak iceren en az bir
adet giris, ic kapilarda 81 cm’lik (32 in¢’lik) genislik ve ana katta en az bir
adet yarim banyo ilkesine dayanarak herkes icin erisilebilir yapmaya calisir.
www.visitability.org

UYARLANMIS ARAC SURMEK

Arac sahibi olmak, bir noktadan digerine gitmekten ibaret degildir. Arac
sirmek, felcle yasayan kisiler icin 6zgurlik, bagimsizlik ve maceranin bileti
olabilir.

Yapilabilir mi dersiniz? Felc¢li bir kisi direksiyonun basina gecip, arac ve
trafikle ugrasabilir mi? El ve kol islevi cok sinirli kisiler de dahil olmak Uzere
felcli bircok kisinin ara¢ strmesini mdmkun kilmak icin cok ¢esitli uyarlanmis
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ekipman ve ara¢ modifikasyonlari mevcuttur. Bunlar, gaz pedalini sol tarafa
monte etmek gibi basit bir islemden, tamamen 6zellestirilmis motorize
asansorlU araclara kadar degisebilir.

Engellilikle ara¢ sirmek, ¢cogunlukla ara¢ kullanmasini bastan 6grenmek
demektir. Trafik kurallari dedismez, ama kumandalar degisir. Kisinin

Ozel ihtiyaclarina bagli olarak, uyarlanmis bir aracta fren ve gaz icin el
kumandalari, direksiyonu ¢evirme kolaylidi icin gl¢ yardimi, dokunmali
kontak anahtari ve vites degistirme cihazi, ayarlanabilir strici koltugu,
otomatik kapi agma cihazlari veya el islevi ¢ok sinirli olanlar icin manevra
kollari bulunabilir. inme gecirmis birisi icin, tek elle kullanmasi icin direksiyon
simidine bir topuz monte edilebilir. Direksiyon simidine monte edilen fren ve
gaz kumandalari, paraplejili kisilere ara¢ kullanma olanagini saglar.

Kisi sUrlcl veya yolcu olarak arac icinde tekerlekli sandalyesinde oturacaksa,
glvenlik acisindan sandalyenin araca mandel olarak baglanmasi veya
elektrikli cihazla kilitlenmesi gerekir. ManUel sistemler giris ve ¢ikis icin
genellikle yardim gerektirirken, elektrikli birimler daha fazla bagimsizlik
saglar; kullanici sandalyesini yerine slrer ve sandalye otomatik olarak

araca sabitlestirilir. Bir araci skuterden kullanmak mimkin degildir. Skuter
kullanicisi ara¢ kullanmak icin aracin koltuguna aktarim yapabilmelidir.
Aktarim yardimi icin 6zel elektronik koltuklar mevcuttur.

Arag Siirme Yeteneginin Degerlendirilmesi

Arac sirmek isteyen engelli bir kisi icin ilk adim, vasifli bir sGricl editmeni
tarafindan degerlendirilmektir. Bu adim, kisinin inhtiyaclarini karsilayacak 6zel
modifikasyonlarin ve sUrlcl ekipmanlarinin belirlenmesine yardimci olur.
Degerlendirme genellikle sunlari icerir: Gérme duyusunun kontroll ve kas
kuvvetinin degerlendirmesi; esneklik ve hareket aralig| degerlendirmeleri;
el-g6z koordinasyonu, tepki verme slresi, muhakeme, ve karar verme
testleri; ve kullanicinin uyarlanmis cihazlari kullanma yetenegi. Dederlendiren
kisi ayrica, sUrtcl adayinin aldigi ilaclari da hesaba katmalidir.

Genellikle, rehabilitasyon merkezleri tarafindan vasifli degerlendirici
Onerilebilir. Ayrica, Ulke genelinde sertifikall uzmanlarin bir listesini tutan
Association for Driver Rehabilitation Specialists (Sdriicli Rehabilitasyon
Uzmanlari Birligi) (www.aded.net) ile de iletisime gecebilirsiniz.

Yeni bir strici belgesi almaya gelince, codu eyaletlerde yol
degerlendirmesine girebilmek icin gecerli bir strtcl 6n belgesi (learner’s
permit) veya sUrlcd belgesi gereklidir. Hicbir kimsenin engellilik nedeniyle
bir 6n belgeye veya slrlcl belgesine basvurma olanadi reddedilemez;
ancak, arac kullanmak i¢in gereken uyarlanmis cihazlara bagl olarak kisith bir
belge verilebilir.

Arac sirmek icin yesil 1sik verildiginde, kisi kendi yetenek ve ihtiyaclarina
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uyan arac tarlerini arastirabilir. Dogru arag, fel¢c olmadigr zaman sec¢ecedimiz
aractan farkli olabilir ve mevcut secenekler de muhtemelen daha sinirli
olacaktir. Benzer engellilikleri olan kisilerin ne tir arac¢ kullandigini
6grenmek icin derin arastirma yapmaniz énerilir. Cevrimici forumlarda

veya camia gruplarinda diger stricilerle konusup, mevcut olasiliklari tam
olarak arastiriniz. Ardindan, en iyi secenegi bulmak i¢cin ara¢ kullanma
degerlendirmesini yapan uzman ve vasifli bir arac modifikasyon firmasi ile
birlikte calisiniz.

ilgili Maliyetler ve Finansal Yardim

Bir aracin modifikasyon maliyeti blyUk 6lctde degisir. Uyarlanmis
ekipmanlarla modifiye edilmis yeni bir aracin maliyeti $20,000 ile $80,000
arasinda, ve hatta tGzerinde olabilir. Bilgili bir mUsteri olmaniz, cesitli
secenekleri 6grenmeniz ve kamusal ve dzel finansal yardim kaynaklarini
arastirmaniz énerilir. Eyaletinizin mesleki rehabilitasyon departmani veya
mesleki hizmetler saglayan diger dairesi ile iletisime geciniz ve uygunsa
Department of Veterans Affairs (Gazi isleri Bakanlidi) ile iletisime geciniz.
Ayrica asagidakileri de dikkate almaniz énerilir:

« Engelli bireyler icin temsilcilik yapan bazi kar amaci gitmeyen kuruluslarin,
araclar da dahil olmak Gzere uyarlanmis cihazlar icin yardim programlari
vardir.

« Uyarlanmis cihazlar ve ara¢c modifikasyonu, is¢i tazminatinin kapsamina
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girebilir. Satin almadan 6nce nelerin kapsandigini ve hangi sinirlamalarin
bulundugunu anlamak icin sigorta sirketiyle iletisime geciniz.

Birkac otomobil Ureticisinin, ara¢ modifikasyon maliyetini telafi etmek icin
geri 6deme planlari vardir (asagidaki Kaynaklar kisminda verilen listeye
bakiniz).

Bazi eyaletlerde, doktor recetesiyle alinan uyarlanmis cihazlar satis
vergisinden muaftir. Bazi durumlarda, tibbi masraflarin bedeli federal gelir
vergisinden dUsUlebilir; bir vergi uzmani bu konuda yardimci olabilir.

SiZiN iCIN EN UYGUN ARAC TURU HANGISI?

Asadida, felcli bir kisinin kendisi icin hangi aracin dodru olduguna ve simdi
sahip oldugu bir araci uyarlamanin mimkdn olup olmadigina karar vermesine
yardimci olabilecek bazi sorular bulacaksiniz:

Ihtiyac duyulan uyarlanmis ekipmanlar icin bir minibis mi gerekiyor
yoksa daha klclk bir yolcu arabasi yeterli mi? Bir baska deyisle, araci
tekerlekli sandalyeden mi stireceksiniz yoksa aracin koltuguna aktarim mi
yapacaksiniz? Araci kullanmak icin aktarim yapabiliyorsaniz secenekleriniz
cok daha genis olacaktir.

Tekerlekli sandalyeniz araca sigacak mi? Kisinin tekerlekli sandalyede
oturarak yUksekligi daha fazladir ve araca sigmayabilir. Tekerlekli
sandalyenizin araciniza sigacagindan emin olmak icin aractan daha énce
satin aliniz.

Arac, el kumandalarini ve ihtiyac duyulan diger sdris cihazlarini
barindirabilecek mi?

Modlifikasyonlardan sonra aracta baska yolcular icin yeterli yer kalacak mi?
Evde veya isyerinde, araci park etmek ve bir tekerlekli sandalyeyi ya da
yiriteci yiklemek / indirmek icin yeterli yer var mi? Biyik boy minibdslerin
evdeki veya halka acik garajlara, hatta bazi park yerlerine sigmayabilecedini
dikkate aliniz.
* Aracin, uyarlanmis cihazlarin veya modifikasyonlarin édemesi lg¢dncl
bir sahis tarafindan yapiliyorsa, nelerin kapsam dahilinde olduguna dair
sinirlamalar veya kisitlamalar var mi? Satin almadan dnce, fon sadlayan
kurulusun neleri 6deyecegine dair yazili bir belge aliniz.

Kullanilmis bir miniblste ya da aile aracinda uyarlama yapacaksaniz,
teknisyenin cok tecriibeli oldugundan emin olunuz. Her ara¢c asanséri ayni
degildir. Bazilart uymaz. Ayrica, bazi asansérler sadece tekerlekli sandalyeler
icin yapilmis olup skuterler icin kullanilamaz.
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Bir araci felcli bir kisinin 6zel ihtiyaclarina gére modifiye edecek vasifli

bir firma ararken sorular sormaniz, yeterlilik belgelerini ve referanslarini
kontrol etmeniz dnemle 6nerilir. Degerlendirme uzmanlari ile ¢alistyorlar

mI? Aracinizi satin almadan énce inceleyecekler mi? Bir doktordan veya
diger sUrlcl degerlendirme uzmanindan recete gerekli mi? Ekipmanin

nasil kullanilacagdi konusunda egitim veriyorlar mi? Arac servisi yapiyorlar
mi? Maliveti nedir? isi yapmalari ne kadar sirecek? Garantisi nedir? Kesin
kararinizi vermeden énce bu sorularin tatminkar bir sekilde cevaplandigindan
emin olunuz.

UYARLANMIS ARAGC SURME KAYNAKLARI

Adapting Motor Vehicles for People
with Disabilities (Motorlu Araclarin
Engelli Kisiler icin Uyarlanmasr)
National Highway Traffic Safety
Administration (NHTSA) (Ulusal
Karayolu Trafik Givenligi idaresi)
tarafindan sunulan, uyarlamall
ekipmanlarla ilgili dizenlemeler,
prosedurler, bunlarin secilmesi,
bakimi ve finansal yardim secenekleri
hakkinda genis kapsamli bilgi
saglayan bir brostrdar. https.//www.nhtsa.gov/sites/nhtsa.dot.gov/files/
documents/adapting_motor_vehicles_brochure_810733.pdf

Association for Driver Rehabilitation Specialists (ADED) (Sdrtci
Rehabilitasyon Uzmanlari Birligi) uyarlanmis araclar ve bunlarin kullanimi
hakkinda uzman olan sirlcl egitmenlerine sertifika verir. Bu kurulus, ¢esitli
tar engellilikleri bulunan surtculer icin birkac bulgu sayfasi sunar. Ucretsiz
arayiniz: 1-866-672-9466; www.aded.net

Disabled Dealer (Engelli Bayii) kullaniimis araclar (ve diger rehabilitasyonla
ilgili ve tibbi donanim) hakkinda reklamlar iceren bir yayindir. Bélgesel
sUrlmlerinde ¢ok sayida ikinci el uyarlanmis minibdsler ve arabalar bulunur.
www.disableddealer.com

Mobility Resource (Mobilite Kaynagdi) tekerlekli sandalye ile erisilebilir araclar
ve uyarlanmis ekipmanlar, Grln elestirileri ve finansman secenekleri de dahil
olmak Uzere uyarlanmis ara¢ sirmekle ilgili bilgi icin cevrimici bir merkezdir.
www.themobilityresource.com

Mobility Works (Mobilite isleri) erisilebilir bir arac icin para kaynadi bulma
konusunda internetten Ucretsiz olarak indirilebilen bir kilavuz sunar.
www.mobilityworks.com/financing/automotive-mobility-programs.php

National Highway Traffic Safety Administration strcl egitimi, arac secimi
ve ara¢c modifikasyonu konularinda &neriler sunar. www.nhtsa.gov sitesinde
“adaptive” icin arama yapiniz.
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ARAC INDIRIM VE GERi ODEME PROGRAMLARI

Birkac otomobil Ureticisi, arag modifikasyon maliyetini biraz karsilamak icin geri
ddeme indirimleri sunmaktadir. Asagida teklifler ve bilgi kaynaklari verilmektedir.
Diger otomobil Ureticileri de indirim yapabilir, otomobil bayinize sorunuz.

Ford Mobility Motoring, yeni Ford, Lincoln veya Mercury araclar icin uyarlama
maliyetine yénelik $1,000°a kadar yardim sunar. Ford Mobility Motoring Mdsteri
Hizmetleri Merkezi. 1-800-952-2248. www.fordmobilitymotoring.com

GM Mobilite Programi, sartlara uygun uyarlama cihazlari monte edildiginde
$1,000°a kadar geri 6deme (sartlar karsilaniyorsa), arti iki yil OnStar Koruma
Plani sunar. 1-800-323-9935.
www.gmfleet.com/overview/mobility-vehicles.html

Toyota Motor Sales, USA, Inc., sirlcl veya yolcu icin sartlara uygun uyarlama
ekipmanlari satin almak ve monte etmek icin 6denen tutari $1,000°a kadar her
uygun orijinal perakende mdsterisine geri 6der. 1-800-331-433]1.
www.toyotamobility.com

Driver Ability, yeni Chrysler, Jeep ve Dodge araclar icin uyarlama ekiomanlarinin
montajina yonelik $1,000°a kadar finansal yardim sagdlar. 1-800-255-9877
www.fcausautomobility.com

Hyundai Mobilite Programi, uyarlama ekipmanlarinin maliyetine ydénelik
$1,000°a kadar geri 6deme sunar. Daha fazla bilgi icin bayinizle gérisiniz.
1-800-633-5151. www.hyundaiusa.com/us/en/special-programs/mobility

Lexus Mobilite Programi, uyarlanmis ekipman maliyetine yénelik $1,000°a kadar
geri 6deme, genis kapsamli mobilite kaynadi bilgisi, ve arac ve uyarlanmis
ekipman icin 84 aya kadar uzatiimis, vadeli esnek finansman sunar. 1-800-255-
3987. http://lexus2.custhelp.com/app/answers/detail/a_id/8229/~/what-is-
lexus-mobility %3F

Volvo Mobilite Programi, yeni bir Volvo’ya eklenecek uyarlanmis ekipman
maliyetine yénelik $1,000°a kadar geri 6deme yapar. Mobility by Volvo Center.
1-800-550-5658. volvo.custhelp.com/app/answers/detail/a_id/8927/

National Mobility Equipment Dealers Association (NMEDA) (Ulusal Mobilite
Ekipman Bayileri Birligi) uyarlanmis araclar ve ara¢ sirme ekipmanlari satan
sirketler tarafindan kurulmus bir dernektir. Ucretsiz arayiniz: 1-866-948-8341;
https://nmeda.com
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ALETLER VE TEKNOLOJi

Reeve Foundation (Reeve Vakfi) engelliliklerle yasayan Kisiler icin araclar
ve ara¢ kullanimi hakkinda bilgi saglar ve ayrica bu konuda bir bulgu sayfasi
sunar. www.ChristopherReeve.org/living-with-paralysis/home-travel/driving

GIYSILER

Mobilitesi sinirli olan veya uzun slre oturan bir kisi icin giysi bir sorun
olabilir. Hazir giyimde problemler
vardir: Dikisler, cilt bozulmalarina
neden olabilecek bdlgelerde
olabilir; pantolonlar yeterince uzun
olmayabilir ve burusarak kucakta
toplanabilir; ceketler kirisarak
yukari siyrilabilir; digmeler ve
sabitlestiriciler kullanisl olmayabilir.
Ancak, secenekler mevcuttur.

Felcli kisilere birkac sirket
tarafindan Grin pazarlanmaktadir:

AbleApparel cocuklar ve yetiskinler
icin dis giyim esyas! ve aksesuarlar sunar. www.ableapparel.com

Adaptations by Adrian tekerlekli sandalye kullanicilari ve mobilite sorunlari
olanlar icin pelerin, pantolon, esofman Ustl ve ceket tasarimi yapar.
www.adaptationsbyadrian.com

Easy Access Clothing pantolon, blucin ve dis giyim esyasi satar. Ucretsiz
arayiniz: 1-800-775-5536; www.easyaccessclothing.com

1Z Adaptive erkek ve kadin giyim esyalarinin yani sira Gniseks parkalar,
pelerinler ve yiiz maskeleri satar; https:/izadaptive.com/

Professional Fit Clothing giysilerde 6zel degisiklikler yapmanin yani sira
pelerinler ve giysi koruyuculari sunar. 1-800-422-2348;
www.professionalfit.com

Specially For You gecelikler, elbiseler ve pantolonlar sunar. 605-765-9396;
www.speciallyforyou.net

Wheelchair Apparel tekerlekli sandalye kullanicilarinin normal gériinmelerini
ve kendilerini normal hissetmelerini saglamak amaciyla oturmak icin
tasarlanmis blucinler yapar. Pantolonlar, ayakta durmak icin tasarlanmis
olanlarin yol acabilecedi basi yarasi olasiligini en aza indirmeye yardimci
olacak sekilde 6zel olarak tasarlanir. 800-935-5170.
https.//wheelchairapparel.com

Rolli Moden: kadin ve erkek kiyafet ve aksesuarlari. www.rollimoden.de/en/
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SAM MADDOX

REHBER HAYVANLAR

Bir hayvanin bir ara¢ olmadigi
sUphesiz. Ancak rehber kdpeklerin
veya alisilmadik diger hayvanlarin
felcle yasayan bir kisi icin

nasil 6nemli bir yardimci ara¢
olabilecegini anlamak kolaydir.
Rehber hayvan, sahibinin
bagimsizligini artirir ve yasam
kalitesini gelistirir. Bir kopek, bir
1s1g1 acabilir, bir tekerlekli sandalyeyi
cekebilir, yere distrtlen anahtarlari
alabilir veya bir dolabin kapisini
acabilir. Kdpek ayrica harika bir
sosyal arkadastir ve yeni insanlarla
tanisirken resmiyeti giderecek
mUkemmel bir araci olabilir. Genel
olarak evcil hayvanlarin degerli

bir duygusal ve psikolojik fayda
sagladigini ve bir rehber hayvan ile sahibi arasindaki bagin tipik olarak cok
glcli oldugunu distndiren kanitlar giderek cogalmaktadir.

Rehber hayvanlarin cogu yumusak huylu Golden Retriever veya Labrador
Retriever cinsinden olmakla birlikte, kdkeni bilinmeyen képekler de
giderek artan sayida barinaklardan kurtarilmakta ve rehber hayvan olarak
egitilmektedir. Amerika Birlesik Devletleri genelinde ve diger Ulkelerde
rehber kdpekleri egiten veya insanlara kendi kédpeklerini kullanmalari icin
egitim saglayan cok sayida kurulus mevcuttur.

REHBER HAYVAN KAYNAKLARI

Assistance Dogs International ABD icindeki ve disindaki yardimci kdpek
merkezlerinin bir listesini tutar. www.assistancedogsinternational.org

Canine Companions for Independence engelli kisiye Ucretsiz yardim
képekleri saglayan, Ulke capinda bir programdir. Ucretsiz
1-800-572-2275; www.caninecompanions.org

Merlin’s Kids barinaklarda bulunan képekleri rehber kdpeklere déntstirr.
www.merlinskids.org

National Education for Assistance Dogs Services sadir olan veya tekerlekli
sandalye kullanan kisilere rehber kdpekler saglar. 978-422-9064;
www.neads.org

PAWS with a Cause rehber kdpekler sunar. Ucretsiz 1-800-253-7297;
www.pawswithacause.org
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BAKICILIK

Bakicilik gérevleri géz ardi edilemez ve her zaman baskalarina
devredilemez. Ancak isin tek basina yapiimasi gerekmez.
Benzer durumda olan baskalariyla baglanti kurunuz.

MARY ELLEN MARK

237 @ Christopher ve Dana Reeve Vakfi



Sayin BakKici,

Esim Christopher sakatlandiktan sonra anlasildi ki fel¢ bir aile sorunudur.
Ailelerimizin fiziksel, duygusal, sosyal ve ekonomik ihtiyaglarini karsilamak
tatmin edici ve 6diillendirici olabilir. Ancak, felc olan bir kisiye bakmak
her zaman karsimiza cikacagini bekledigimiz bir is degildir. Sevdigimiz
kisinin mobilitesini ve bagimsizligini kaybetmesine {ziliiriiz. Ayrica
kendi kayiplarimiza da Gziliriz: Yalniz kaldigimizi disindiriiz; kendimize
ayiracak zamanimiz kalmaz; tiikenmis ve bunalmis hissederiz. Hicbir
kimsenin bizden talep edilenleri anlamadigini hissederiz.

Bakici; tibbi sorunlar, hijyen, ulasim, finansal planlama, hasta temsilciligi
ve yasam sonu sorunlari ile ugrasmalidir. Etkili bir bakici olmak, durumun
kontroliini biraz ele gecirmek anlamina gelir. Bunu yapmanin bir yolu bilgi
sahibi olmak ve deneyimleri veya problem ¢cézimlerini diger bakicilarla
paylasmaktir.

Yalniz olmadiginizi, son derece degerli oldugunuzu, ve felcin zorluklarina
ragmen sizin ve ailenizin aktif ve doyurucu bir hayat yasayabileceginizi
bilmelisiniz. Paralysis Resource Center’dan (Felc Kaynaklari Merkezinden)
yardim istemekten asla cekinmeyiniz. Ucretsiz olarak 1-800-539-7309°u
aramaniz yeterlidir.

En lyi Dileklerimle,
Dana Reeve
(2005 yilinda, 6liimdinden bir yil 6nce yazilmistir)

BAKICILIK ROLU

Sevdiginiz birinin kendi evinde badimsiz olarak yasamaya devam etmesine
yardim etmek degerli bir istir. Bakicilik, tatmin edici bir deneyim olabilir;
sevilen birine verilen sézUn yerine getirildigini gdsterir. Ancak, bakicilik
rolUin0 hicbir kimsenin gercekten secmedigi de dogrudur. Gérlnlse gbére
bu rol, beklentilerimizin ve kontrolimizin disindaki olay ve durumlardan
dogarak bizi seciyor.

SUrekli olarak hasta veya engelli olan kisilere saglanan bakimin blyUk

bir cogunlugu aile Gyelerinden gelir. Caregiver Action Network’e (Bakici
Aksiyon Adina) gore, ailelerine bakicilik saglayanlar sagdlik sistemimizin en
temel desteklerinden biridir. 50 milyondan fazla insan sevdigi bir kisiye

bir derece bakim saglamaktadir. Yilda $375 milyarlik bir bakim Ucreti
anlamina gelen bu rakam, “Ucretsiz” saglanmasaydi, evde bakim ve bakimevi
hizmetlerine ddenen tutarin neredeyse iki kati olurdu. NUfus yaslandik¢a,

tip bilimi insanlarin daha uzun slre hayatta kalmasini sagladikca, ve saghk
bakim politikalari insanlari henliz iyilesmeden hastaneden eve daha ¢abuk
gdnderdikce, ailelerine bakicilik sadlayanlarin sayisi sadece artabilir.
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Bakicilik, g6z ardi edilemeyen ve her zaman devredilemeyen bir istir.

Sinir bozucudur. Fiziksel ve duygusal acidan tlketir. DUslerimizi ¢alabilir
veya kalplerimizi kirabilir. Sevdigimiz kisinin ugradigi kayiptan... ve kendi
kaybimizdan dolayi bizi Gzer. Sevilen kisiye bakmak son derece tatmin edici
olabilir. Ancak, moral bozan glnlerin de oldugu bir gercektir.

Bu is bedel ddetir. Bakicilar, genel nifustan ¢cok daha fazla depresyon, stres
ve endise yasar. Anketler, bakicilarin yaklasik ylizde 70’inin depresyon, ylzde
57inin uykusuzluk ve ylzde 47Tinin sirt sorunlari bildirdigini gdstermektedir.
Ailelerine bakicilik saglayanlarin yaklasik dértte U¢cl doktora gerektigi

kadar sik gitmemekte ve ylzde 55'’i ise doktor randevularini atladiklarini
soylemektedir; bakicilarin yizde 63’0 ise kdtl beslenme aliskanliklari
bildirmektedir.

Bakicilar kendilerini yalniz ve baskalarindan kopmus hissederler; sik sik
hayatlarinin “normal” olmadigini ve yasadiklarini kimsenin anlayamayacagini
soylerler.

Bunun bir finansal etkisi de vardir. Engelli bir kisiye glinlUk yasam
aktivitelerinde yardim eden ailelerin kendi ceplerinden 6dedigi tibbi
mastraflar, engelli bir Gyesi olmayan ailelerin masraflarinin iki katindan
fazladir. Bakicl, evindeki gérevlerine bakmak icin sik sik isinden fedakarlik
yapmak zorunda kalir. Ancak bu sizin aileniz, sevdiginiz kisi. Ne gibi
secenekleriniz olabilir ki? Birakip gidemezsiniz. Gérevinizi en iyi nasil
yapabilecegdinizi 6grenirken, GzUntinln Ustesinden gelmeyi 6grenirsiniz.
Dersinizi cogunlukla zor yoldan &égrenirsiniz. Bakicilar yemek hazirlama,
hijyen, ulasim ve evdeki diger aktiviteleri idare etmek gibi glinlik olagan
islerini genellikle deneme-yanilma yéntemiyle égrenirler.

Burada, Paralysis Resource Center Bilgi Uzmanlari tarafindan bakicilik
konusunda derlenen birka¢ ipucu bulacaksiniz:

Tiim bakicilar i¢in birinci kural, kendinize iyi bakmanizdir. Bir iste calisirken,
bir evi yonetirken veya ebeveynlik yaparken birine bakicilik yapmak herkesin
glcunu tiketebilir. Yorgunluktan bitap disen veya hastalanan bir kisinin kot
kararlar verme veya hirsini uygunsuz bir sekilde alma olasiligi daha yuksektir.
Stresin cesitli saglik problemlerine katkida bulundugu bilinmektedir. Kendi
sagliginizi ve esenliginizi ne kadar dengeli tutarsaniz, dayanikhhginiz ve
sorunlarla bas etme yetenekleriniz de o kadar gelisecektir. Kendinize iyi
bakarak, sevdiginiz kisiye hem fiziksel, hem de duygusal olarak daha iyi
bakim saglayabileceksiniz.

Bakicilik camiasi ile baglanti kurunuz. Bakici camiasi ile sorunlari paylasin
ve onlarin toplu bilgeliginden 6Jdrenip faydalaniniz. Bakicilarin glic kazanmak
ve valniz olmadiklarini bilmek icin birbirleriyle baglanti icinde olmalari
6nemlidir. Bir¢oklari icin, bakiciligin getirdigi yalnizlik, benzer durumda olan
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BAKICILIK

AMANSIZ. AMA YOLLARINI BULACAKSINIZ.

Esiniz sakatlanir, ve onun basina bir sey geldidi icin sizin hayatiniz degisir. Zor
gercek budur. Ona, “Geri gel, litfen geri gel,” dedigimi hatirliyorum. O da,
“Calistyorum,” derdi.

Bir noktada, bakicilik yapan es olaydan &nce
dedigi gibi, “Bunu ézglrce seciyorum,”
demelidir. Ve bunu bltin kalbinizle 6zgdrce
secmediginiz  takdirde nasil yapabileceginizi
bilmiyorum. Clnkd, icinizin  bir parcasi her
zaman Ofkeli olacak ve bu diger kisiye sizden
alip gétirdiklerinden dolayr her nasilsa daima
icerleyecek. Ailenize bakicilik yapmak amansiz
bir istir. Asla kacamazsiniz. Biraz mizah anlayisina
sahip olmak gercekten yardimci olur; ama bence
en 6nemli sey nasil iletisim kurdugunuz degildir.
Bunun ¢ok temel bir secim oldugunu ve hicbir

kimsenin size zorla bir sey yaptirmadigini
bilmenizdir. Bunu kabul edebilirseniz, o is her ne ise, yapmanin yollarini bulacaksiniz.

—Kate Willette

SAM MADDOX

Willette, bakici olarak deneyimlerini Some Things Are Unbreakable (Bazi Seyler Kirilmaz) baslikli
kitabinda derfedi.

baskalariyla yapilan destek grubu toplantilarina katilmakla hafifletilir. Destek
gruplari, duygusal destek ve bakicilik ipuclarinin yani sira camia kaynaklari
hakkinda bilgi saglar. Cevrimici destek gruplari da ¢ok faydali olabilir. Reeve
Vakfi, Reeve Connect Cevrimici Camiasinda aktif camia forumlarini ve
bakicilikla ilgili tim sorunlar hakkindaki gértsmeleri destekler. Bkz.
www.ChristopherReeve.org/Community

Ayrica, terapi veya danismanlik da problemleri ¢6zmek i¢in daha iyi ve
kolay yollar bulmanizi saglayabilir. Bir danismanla yapilan gérismeler
kisinin &fke, hisran, sucluluk veya kayip seklinde beliren duygularin yani sira,
birbiriyle yarisan kisisel, isle ilgili ve ailesel talepler ile bas etmesine yardimci
olabilir.

Sevdiginiz kisinin durumu hakkinda miimkiin oldugu kadar ¢ok bilgi sahibi
olunuz. Tibbi sorunlar ve hastaligin veya engelliligin kisiyi fiziksel, psikolojik,
davranissal vb. acilardan nasil etkileyebilecedi hakkinda bilgi edininiz.
Sevdiginiz kisinin saglik bakim ekibinin dnemli bir Gyesisiniz. Felcin birincil
nedenlerine genel bir bakis BIUm T'de verilmektedir. internet, engelliligin
tibbi temeli hakkinda bilgi edinmek icin baska bir glcli aractir. Doktorlar ve
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DANA REEVE’IN BAKICILIK HAKKINDA SOYLEDIKLERI

Chris sakatlandiktan sonra islerimizi sanki baska bir gezegene inmis gibi
yarGttik. Cok kasvetli ve bunaltici gérinebilir. Zihinsel olarak blylk miktarda
ayarlamalar yapilmasi gerekiyor. Ve yeni normalle ylzlesmek, ayarlamalarla
ylzlesmek, kayip...kaybin yasini tutmalisiniz. Clnkl bu bir gercek - yasi
hafifletmenin tek yolu yas tutmak. Kaybi kabullenmeniz gerekiyor. Fakat

ayni zamanda, bunu bir kere yaptiniz mi, muazzam bir umuda kavustugunuz
tamamen yeni bir alani aciyorsunuz.

SAM MADDOX

S

N

Dana Reeve

diger saglik uzmanlari, sevdiginiz kisinin durumunun nasil degisebilecegdini
ve o degisimin bakiciya yonelik talepleri nasil etkileyebilecedini anlamaniza
yardimci olabilir.

Dinlenme firsatlarindan yararlanmaniz 6nemlidir. GUnlUk gdrevlerinizden
ara sira bir mola alarak kendinizi ferahlatiniz. Uzun sureli bir tatil gercekgi
olmayabilir. Ancak, bakicilarin kendilerine biraz zaman ayirmalari sarttir.
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Bu, kisa bir gezi, evde sakin bir sekilde gecirilecek bir stre, bir arkadasla
sinemaya gitmek vb. seklinde olabilir. Bakicinin uzaklasabilmesi icin
baskalarindan dinlenme bakimi ya da yardimi istemesi gerekebilir. Bir mola
vermenize yardimci olacak bazi olasi baglantilar icin bu bélimuUn sonundaki
Kaynaklara bakiniz.

Bir temsilci olunuz. Unutmayiniz, sevdiginiz kisi adina konusabilecek veya
zor sorulari sorabilecek tek kisi belki de sizsiniz. Sevdiginiz kisinin saglik
gecmisini hazirlayip, randevularda yaninizda bulundurunuz. Gelecedi,
elinizden geldigi kadar 6ngdérmeye calisiniz. Finansal ve hukuki planlama
onemlidir. Cogu zaman uzun vadeli bakim icin finansman, varliklarin
korunmasi, sevdiginiz kisi adina karar verme yetkisi icin vekalet alma gibi
konulara ve diger hususlara dikkat edilmesi gerekir. Tereke planlamasi,
veraset ve mimkinse kamu yardimlarindan yararlanmanin planlamasi gibi
konularda bilgili bir avukattan randevu aliniz. Genellikle planlama gerektiren
diger konular arasinda, ilgilenen dostlar ve aile Gyeleri ile toplumsal hizmetler
arasindaki koordinasyon sayilabilir. Bakimevine yerlestirme veya diger
bakim secenekleriyle ilgili kararlar, beyin bozukluklari, bakicilik ve toplumsal
kaynaklar gibi konularda bilgi sahibi bir profesyonel tarafindan ¢cogunlukla
kolaylastirilabilir. Bazi durumlarda, sevdiginiz kisiyle ilgili yasam sonu
kararlarini vermek gerekecektir.

Sistemin nasil ¢calistigini elinizden geldigi kadar 6grenmelisiniz. Sigorta,
Sosyal Glvenlik ve kamu yardimlarinin diger yollari hakkinda bilgi sahibi
olmak 6énemlidir. Devlet dairelerinde bu konuda yardimci olabilecek uzmanlar
mevcuttur.

Yardim isteyiniz. Bircok bakici, yardim etmeye ve baska bir kisinin
ihtiyaclarini karsilamaya o kadar aliskindir ki, kendisi icin nasil yardim
isteyecegini bilmez. Bu konuda aileniz birinci kaynaginizdir. Esler, kardesler,
cocuklar ve diger akrabalar, bakicilik yukintzU hafifletmeye yardimci
olabilirler. Onlara ne yapabileceklerini ve ne yapmalari gerektigini sdyleyiniz.
Yardim ve danismanlik icin ibadet mekaniniza basvurunuz. Dini liderinizin
durumunuzdan haberdar olmasini saglayiniz. Sevdiginiz kisinin dost ve
komsularini, ellerinden gelen manevi destegi saglamaya tesvik ediniz.

Aletler ve uyarlanmis ekipmanlar hakkinda miimkiin oldugu kadar ¢ok bilgi
sahibi olunuz. Bakicilarin, islerini kolaylastirabilecek evde bakim Grin ve
hizmetleri hakkinda bilgi sahibi olmalari cok dnemlidir. Teknolojinin sundugu
her sey hakkinda gincel bilgi sahibi olmanin yollari icin bu kitaptaki Aletler
ve Teknoloji bélimuune bakiniz.

Bakicl rolline alistiginizda, kendinizi daha 6nce sizin adiniza karar veren kisiler
icin kararlar verme konumunda bulabilirsiniz. Kontrol acisindan birbiriyle
yarisan ihtiyaclari dengelemek bazen zor olabilir. Ancak, kendisine bakilan
kisinin secme hakkina saygi géstermek édnemlidir. Secme hakkina sahip
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olmak iyidir; cesitli konularda karar verebildigimizde, hayatimizin kontrolGnin
elimizde oldugunu dasindriz. Sevdiginiz kisiye, mentdeki yemekten, ginlik
kiyafetine ve televizyon programina kadar miimkin oldugu kadar fazla konuda
secenekler veriniz.

Yeteneklerinize giiveniniz ve basarilarinizla gurur duyunuz. Séylemesi
kolay, ama yapmasi zordur. Kendinizi nasil savunursunuz, kendinize nasil
iyi bakarsiniz ve kendi ihtiyaclariniz ile sevdiklerinizin ihtiyac¢lari arasinda
nasil bir denge kurarsiniz? Caregiver Action Network (Bakici Aksiyon Adt),
kendilerini glclendirmeleri icin bakicilari asagidaki ilkeleri benimsemeye
tesvik eder.

* Hayatinizin dizginlerini elinize almayi sec¢in. Sevdiginiz kisinin hastaliginin
veya engelliliginin her zaman ana sahnede yer almasina izin vermeyin.
Bakicilik roliine cogunlukla beklenmedik bir olay nedeniyle soyunuruz.
Ancak, bu yolda bir noktada bir adim geri atip, “Bu bakicilik rolint
Ustlenmeyi seciyorum,” demelisiniz. Bu tutum kendinizi magdur
hissetmemenizi saglar.

* Kendinizle gurur duyun, kendinize deger verin ve kendinizi sevin. Cok zor
bir isi yapiyorsunuz ve kendinize biraz kaliteli zaman ayirmak hakkinizdir.
Kisinin kendisine bakmasi bir liks degildir. Bir ihtiyactir. Bir insan olarak
hakkinizdir. Geri adim atip, ne kadar olaganUstd biri oldugunuzu takdir
edin. Kendi saghginizin iyi olmasi, sevdiginiz kisiye sunabileceginiz en iyi
hediyedir.

* Yardim isteyin, teklif edilen yardimi kabul edin ve bazen de yardimi talep
edin. Yardim istemekten utanmayin. Baskalari yardim teklif ettiginde, kabul
edin ve yapabilecekleri belirli seyleri 6nerin. Bakicilik, 6zellikle en yogun
dizeylerinde, kesinlikle tek kisilik bir is degdildir. Yardim istemek, gUclU
oldugunuzun, yeteneklerinizi ve sinirlarinizi bildiginizin bir isaretidir.

* Ayada kalkip haklarinizi talep edin. Bakici ve vatandas olarak haklarinizi
savunun. Bakiciligin bir ebeveyn, bir cocuk veya bir es olmaya ilave bir
gdrev oldugunu bilmelisiniz. Bakici rolintz{ onurlandirin ve hak ettiginiz
takdir ve haklari talep edin. Hem bakicilik yaptidiniz yakin ¢cevrenizde, hem
de 6tesinde, kendi haklarinizi temsil eden kisi olun.

KAYNAKCA

Caregiver Action Network, Family Caregiver Alliance (Aile Bakici ittifaki),
AARP (Amerika Emekliler Birligi)

BAKICILIK KAYNAKLARI

AARP hukuki sorunlar, uzak mesafeden bakicilik ve hayat sonu sorunlari gibi
konular dahil olmak Uizere bir bakicilik kaynak merkezi sunar. Ucretsiz 1-888-
687-2277; www.aarp.org/home-family/caregiving
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Caregiver Action Network kronik olarak hasta, yasl veya engelli yakinlarina
bakicilik yapan ailelere egitim saglar, onlari destekler ve glclendirir. Bakici
Yardim Masasi: 855-227-3640; www.caregiveraction.org

Caregiver Media Group (Bakici Medya Grubu) Today’s Caregiver
(GUndmdzin Bakicisi) dergisini yayinlar ve konu hakkinda haber bultenleri,
cevrimici tartisma listeleri, sohbet odalari ve bir cevrimici magaza sunar.
www.caregiver.com

CareGiving.com kronik olarak hasta veya engelli aile Gyelerine bakicilik
yapan aileler ve saglik uzmanlari icin bir internet grubudur.
Bkz. www.caregiving.com

Family Caregiver Alliance (FCA) Kaliforniya eyaletinin Caregiver Resource
Centers (Bakicilik Kaynak Merkezleri) sisteminin énct kurulusu olup,
ailelerine bakicilik yapanlar icin her eyalette destek programlari gelistirmek
amaclyla National Center on Caregiving’i (Ulusal Bakicilik Merkezini) calistirir.
FCA; egitim, hizmetler, arastirmalar ve temsilcilik araciligiyla bakicilarin
haklarini savunur. 415-434-3388, Uicretsiz 1-800-445-8106; caregiver.org

National Alliance for Caregiving (Ulusal Bakicilik Birligi) ailelerine bakicilik
yapanlari ve onlara yardim eden profesyonelleri destekleyen ulusal gruplarin
bir koalisyonudur. www.caregiving.org

National Caregivers Library (Ulusal Bakicilar Kiitiiphanesi bakicilar icin
bUyUk bir Gcretsiz bilgi kaynagdidir. www.caregiverslibrary.org

National Respite Coalition Network Ulusal Dinlenme Koalisyonu Agi ve
National Respite Locator Service (Ulusal Dinlenme Olanagi Bulma Hizmeti)
ailelerin, bakicilarin ve profesyonellerin, bulunduklari bélgedeki dinlenme
hizmetlerini kullanarak mola vermelerine yardimci olur.
https.//archrespite.org

Nursing Home Compare (Bakimevi Karsilastirma), Medicare tarafindan
desteklenen bir kurulus olup, ABD’deki codu bakimevinin gecmisteki
performansi hakkinda bilgi verir. Ayrica, “A Guide to Choosing a Nursing
Home (Bakimevi Secme Kilavuzu)” baslikli bir brosir ve bir bakimevi kontrol
listesi sunar. www.medicare.gov/nursinghomecompare

Personal Care Assistants: How to Find, Hire & Keep (Kisise/ Bakim
Yardimcilari: Nasil Bulmali, ise Almali ve Tutmali) Craig Hospital (Craig
Hastanesi) tarafindan saglanan bilgi https://craighospital.org/resources/
personal-care-assistants-how-to-find-hire-keep

Reeve Connect, Christopher ve Dana Reeve Vakfi tarafindan saglanan bir
kaynaktir. Bu glvenli cevrimici sosyal ag, bakicilik dahil olmak Gzere felcin
bircok alani icin glvenilir bir tartisma yeridir; [Utfen ziyaret ediniz:
www.ChristopherReeve.org/Community

Rosalynn Carter Institute for Caregiving (Rosalynn Carter Bakicilik Enstitisd)
bakici sagligini, becerilerini ve dayaniklihdini desteklemeye adanmis yerel,
eyalet dizeyinde ve ulusal ortakliklar kurar; www.rosalynncarter.org
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Shepherd’s Centers of America (SCA) (Amerika Shepherd Merkezleri)
Amerika Birlesik Devletleri genelinde yasli yetiskinlerin bagimsiz kalmalarina
yardimci olmak amaciyla yaklasik 100 adet badimsiz Shepherd Merkezini
koordine eden dinler arasi bir kurulustur. www.shepherdcenters.org

Spinal Cord Injury Caregivers (Omurilik Hasari Bakicilari) OH’li kisilere
bakim saglayanlarin bilgi paylastiklari ve birbirlerini destekledikleri bir Yahoo
internet forumudur. Su siteyi ziyaret ediniz:
http.//groups.yahoo.com/neo/groups/scic/info

Well Spouse Association (/yi Es Birligi) kronik olarak hasta ve/veya engelli
olanlarin eslerine ve partnerlerine destek saglayan ulusal bir kurulustur.
Ailelerine bakicilik yapanlar arasinda yaygin olan éfke, sucluluk, korku,
yalnizlik, keder hisleri ve finansal tehlike gibi sorunlari ele alir;
www.wellspouse.org
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Lyena Strelkoff; fotograf: Christopher Voelker
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Afazi: Beynin dis tabakasinin gérdligu hasardan dolayi dil islevinde degisim.
Anlasilamayan veya olusturulamayan konusma, sisme azaldiginda ¢cogunlukla
geri kazanllir.

Akson: Sinir hlicresinden bir hedefe sinyal tasiyan ve ayrica sinir uclarindan
(6rn. kaslarda bulunan uglardan) sinir hiicresine materyal tasiyan sinir lifi.
Bir akson kesildiginde, rejenerasyonu icin gerekli proteinler sinir hlicresinin
godvdesi tarafindan saglanir. Aksonun ucunda bir blylme konisi olusur.
Omurilikte, hasarli bir akson cogunlukla yeniden blyUmeye hazirlanir ve
bunu yapmak icin gerekli malzemeye genellikle sahiptir. Bilim insanlari,
rejenerasyon slrecinin aksonun kendi genetik programi tarafindan degil,
aksonu cevreleyen toksik ortam tarafindan engellendigini disinmektedir.

Aktivite Bazli Tedavi: Aktivitenin nérolojik iyilesmeyi etkiledigi, belirli bir
dizen icinde yapilan aktivitenin omurilik plastisitesini (islev geri kazanimini)
uyarabilecedi ve hareketle ilgili sinir yollarini “yeniden uyandirabilecegi”
savina dayanan bir rehabilitasyon seklidir. (Bkz. Hareket Egitimi).

Akut: bir hasarin erken evreleri (uzun vadeli icin “kronik” terimi kullanilir);
omurilik hasarinda akut travmanin erken evrede daha iyi ydnetilmesi, “tam
olmayan” hasar sayisindaki artisin nedeni olabilir. ilac veya sogutma ile
erken midahalenin islevsel kaybi sinirlayacadi distintimektedir. Travmanin
hlcre dlzeyinde dalgalar halinde ilerleyen ikincil etkileri (drn. kan akisinin
kaybl, sisme, kalsiyum toksisitesi) azaltilabildigi takdirde hasarin adirligi da
azalacaktir.

Alevlenme: Multipl sklerozda belirtilerin tekrarlamasi veya kdtllesmesi.

Alfa blokerler; idrar sfinkterini (blizlicl kas) ve prostati rahatlatabilen ve
dolayisiyla mesanenin daha iyi bosalmasini saglayan ilaclar

Allodini: Normalde agrili olmayacak bir uyaricinin adriya yol acmasini iceren
tibbi tablo.
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Alt motor néronlar: Bu sinir lifleri omurilikte baslar ve merkezi sinir
sisteminden vicuttaki kaslara gider. Bu sinir hiicrelerinin hasar gérmesi
sonucunda refleksler yok olabilir, ayrica bagdirsak ve mesane ile ilgili ve cinsel
islevler de etkilenebilir. (Bkz. Ust motor néronlar).

Ambiilasyon: Sabitleyiciler veya koltuk degnekleriyle “ylUrime”. Bazi felgli
kisiler, 6zel elektriksel uyarim kullanarak ambulasyon yapmistir. Bircok
kisi, “yarimek” icin harcanan eneriji karsiliginda cok az miktarda islev elde
edildigini, tekerlekli sandalye ile daha islevsel olduklarini disinmektedir.

Ankiloz: Eklemlerde ossifikasyon (kemiklesme) veya kemiksi birikim
nedeniyle hareket kaybina yol acan eklem sabitlesmesi.

Antidepresan: Depresyonu tedavi etmek icin recetelenen bir ilag.

Antikolinerjik: Kalici sonda kullanan kisilerde, diiz kaslarda (mesane dahil)
spazm olusmasini azaltmak icin sik¢a recetelenen bir ila¢. Antikolinerjik
ilaclar, belirli reseptérleri (asetilkolin) bloke ederek belirli (parasempatik)
sinir sinyallerinin engellenmesine yol acar.

Araknoid zar: Beyin ve omuriligi koruyan ¢ zardan orta tabakayi olusturan
zar.

Araknoidit: Omuriligi kaplayan zarlarda enflamasyon ve yara izi olusumu;
bazen buna miyelografide kullanilan boyarmadde neden olur. Strekli yanici
agri ve mesane islevi bozuklugu yaygin belirtileri arasindadir. Bazi olgular
felce ilerler. Araknoidit cogunlukla “basarisiz bel ameliyati sendromu”,
multipl skleroz veya kronik yorgunluk sendromu seklinde yanlis teshis edilir.

Aralikh pozitif basingh solunum: Kisa vadeli bir solunum tedavisidir.
Atelektazi tedavisine, salgilarin temizlenmesine veya aerosol halindeki
ilaclarin verilmesine yardimci olmak icin ventilator araciligiyla artiriimis
solunum basing¢lari uygulanir.

Aralikh sonda kullanimi: Mesaneyi dlzenli bir program kapsaminda
bosaltmak icin bir sonda kullaniimasi. (Bkz. Kendi kendine sonda kullanimi).

Artirici ve Alternatif iletisim (ingilizce kisaltmasiyla AAC): Elektronik
cihazlar, resim levhalari ve isaret dili dahil olmak Gzere konusmay! ya da
yazmay! destekleyen veya gelistiren iletisim sekilleri.

ASIA Skoru: OH’den sonra islev icin A (tam hasar; motor veya duyusal islev
hic yok) ile E (normal motor ve duysal islev) arasindaki bir dél¢cek Gzerinde bir
degerlendirme aracidir.

Astrosit: Sinir rejenerasyonu icin gerekli kimyasal ve fiziksel ortami saglayan
yildiz seklinde glial hiicreler. Hasardan sonra ¢cogdalan bu hicrelerin glutamat
gibi toksinleri parcaladigi dustintlmektedir. Astrositin kotl bir tarafi da
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vardir: Reaktif astrositler, glial yara izlerinin olusumuna katkida bulunur
ve bu da travmadan sonra sinirin yeniden blyUmesi icin blyuk bir engel
olusturabilir.

Asir aktif mesane (detriisdr): istemsiz kasilma hareketleri yapan bir mesane.
Bunlar sizintiya (idrar kacirmaya) neden olabilir. istemsiz kasiima, T6 veya
daha yiksek seviyede OH’li bir kiside otonomik disrefleksiye neden olabilir.

Atelektazi: akciger dokusunun ¢ékmesi ile nitelenen solunum islevi kaybi.
Akciger salgilarini temizleyemeyen yUksek dlzey kuadriplejili kisiler icin
problem olabilir. Bu durum zatirreye yol acabilir.

Ayrilma: Kisinin akciger kuvveti ve yasam kapasitesi arttikca mekanik
ventilasyonun kademeli olarak kaldiriimasi.

Bagdirsak programi: “Dizen” saglamak amaciyla, badirsadi bosaltmak icin
“aliskanlik” veya belirli bir zaman olusturulmasi.

Basi yarasi: DekUbit Ulseri veya yatak yarasi olarak da bilinir. Cilt Gzerindeki
basinctan dolayi cildin potansiyel olarak tehlikeli bir sekilde bozularak
enfeksiyon ve doku 61imu ile sonu¢lanmasi. Basi yaralarinin dnlenmesi
mUumkanddr.

Beyin-omurilik sivisi: Beyni ve omuriligi darbelere karsi koruyan, kan suyuna
benzer renksiz bir sividir. Subaraknoid bosluk icinde dolasim yapar. Teshis
amaclariyla siviyl cekmek icin lomber ponksiyon adi verilen bir islem yapilir.

Bilgilendirilmis onam: Bir hastanin tibbi bir prosedtrin veya klinik
calismanin risk ve faydalarini bilme hakki.

Bilgisayarl tomografi: X-isini ile gelistirilmis kesitler halinde gérinti
saglayan, yiksek ¢cdzunarldkll ve bazen Gc¢ boyutlu video gérintilerle
teshise yardimci olan bir tekniktir.

BiPAP: Uyku apnesinin tedavisinde kullanilan, invaziv olmayan bir tir
mekanik solunum yardim cihazidir.

Biyolojik geri bildirim: Vicudun tansiyon ve kas gerginligi dahil islevleri
hakkinda sesli veya gérsel bilgi saglayan bir sdrectir. Kisi, deneme-yaniima
yontemiyle bu islevlere bilin¢li bir sekilde kumanda etmeyi 6grenebilir. Bazi
felcli kisilerde belirli kaslari egitmek icin faydalidir.

Bosaltma: idrarin mesaneden cikariimasi.

Botulinum Toksini: Daha ¢cok Botox olarak bilinir. Sasiligl, kirisikliklari ve felcli
kisilerde asiri aktif mesane ve spastisite dahil olmak Uzere kasla ilgili diger
sorunlari tedavi etmek icin kullanilan bir nérotoksindir.

Boébrek taramasi: Bobrek islevini belirlemek icin yapilan bir test.
Boébreklerden gecerek mesaneye giden bir toplardamara sivi enjekte
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edilmesini icerir. Bdbrekler zayifsa veya mesaneden ¢ok fazla geri basing
varsa, sivi normal hiziyla mesaneye gitmez.

Brown-Séquard Sendromu: Vicudun sadece tek bir tarafinin etkilendigi
hemipleji ile sonuc¢lanan kismi bir omurilik hasari.

Biiylitme sistoplastisi: Mesanenin Ust kismina bir bagdirsak parcasi dikilerek
mesanenin bayatdldigu bir ameliyat.

Crede manevrast: idrari disari cikarmak icin karnin alt kismina, dogrudan
mesanenin Uzerine bastirmak.

Cift koér calismalar: Bu tir calismalarda her bir katilimciya verilen tedaviyi
ne katilimcilar, ne arastirmacilar, ne kurum personeli, ne de arastirmayi
destekleyen sirket bilir.

Dekiibit llseri (Bkz. Basi yarasi).

Demiyelinasyon: Travma veya hastalik dolayisiyla sinir lifi “yalitim”
tabakasinin kaybl. Sinirlerin sinyalleri iletme kapasitesini azaltir (multipl
sklerozda ve bazi OH olgularinda oldugu gibi). Bazi bozulmamis ancak
calismayan sinir liflerinin tekrar miyelinasyona tesvik edilerek islevi geri
kazanmalar mUmkadn olabilir. (Bkz. Miyelin.)

Dendrit: Bir sinir hiicresinden (néron) uzanan agac¢ benzeri mikroskobik
lifler. Elektrokimyasal sinirsel itki iletimlerinin reseptdr (alict) lifleri. insan
beynindeki dendritlerin toplam uzunlugu birka¢ yiz bin kilometreden
fazladir.

Depresyon: Moral bozuklugu, distk dézsaygl ve genellikle keyifli olan
aktivitelere karsi ilgi kaybi veya bunlardan zevk alinmamasi ile belirgin
olan bir ruh sagligi bozukludu. Depresyonun nedenleri arasinda psikolojik,
psikososyal, kalitimsal ve biyolojik faktérler sayilabilir. Hastalar cogunlukla
antidepresan ilaclarin yani sira psikoterapi ile tedavi edilir.

Derin ven trombozu (DVT): Derin bir toplardamarda bir kan pihtisi
(tromboz) olusmasi. Genellikle uyluk toplardamari gibi bacaktaki
toplardamarlari etkiler. DVT riskinin en ylUksek oldugu dénem, bir hasardan
sonraki ilk G¢ aydir. Pihtilasma acisindan birincil endise akciger embolisidir.
Pihtilasmayi énlemek icin hastalarin cogu antikoagulan ilac alir.

Dermatom: Omurilik hasarinin ¢esitli seviyeleri icin tipik islevleri gésteren bir
vlcut haritas.

Detriisor: Mesaneyi olusturan kas.

Detriisér sfinkter dissinerjisi: idrar sfinkteri (blizicl kasl) ve mesane
arasinda koordinasyon kaybi.

Diyafram pili: Freni sinir pili adiyla da bilinir. Pil kullanilmadigi takdirde
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mekanik ventilatdre ihtiyaci olan bir hastanin diyaframina ritmik bir sekilde
uygulanan elektrik darbeleri ile solunum yapmasi saglanir.

Dorsal kék: Bir omurilik kesiminin dorsal (arka) kisimina giren sinir toplulugu.
Merkezi ve periferik sinir baglantilarini paylasan bu kdkler, dorsal kdk giris
bdlgesi (veya ingilizce kisaltmasiyla DREZ) adi verilen yerden omurilige girer.

Dortlii 6ksiirme: Yardimli 6kstrme olarak da bilinir. Bakici, OH’li kisinin
kaburgalari altindan diyaframina basin¢ uygulayip yukari dogru iterek hava
yollarini temizlemesine yardim eder.

DREZ ameliyati: Dorsal kok giris bdlgesi mikro-koagilasyonu; belirli sinirleri
omurilige girdikleri noktada keserek siddetli agriy1 gidermek icin kullanilan
bir prosedir. Orta torakal ve servikal bolgelerden dogan agrilar icin daha az
etkilidir. Alt torakal ve bacaklardaki st lomber agri icin daha uygundur.

Dura mater: Beyin ve omuriligi koruyan U¢ zardan en dis tabakayi olusturan
zar. Sert, deri gibi anlamina gelir; Latincede “sert ana” demektir.

Eksozom: HUcrelerin diger hiicrelere kimyasallar, lipidler ve proteinler
aktarmak icin kullandigi nanometre (metrenin milyarda biri) boyutta lipid
kesecigi. Eksozomlar, degeri kendilerinde dedil de icerdikleri malzemelerde
olan biyolojik tasiyicilardir.

Elektro-ejakiilasyon: Ereksiyon islev bozuklugu olan erkeklerde sperm
Uretmek icin bir ydntem. Géden bagirsagina yerlestirilen elektrikli bir prob
kullanilir. Sperm, rahim icinde veya deney tlpU icinde yumurtalari déllemek
icin kullanilabilir.

Endikasyon disi: Bir ilacin onaylanmis oldugu tibbi tablolardan baska
durumlar icin recetelenmesi.

Epididimit: Testisleri cevreleyen tlplerde olusan bir enfeksiyon. Testislerin de
enfekte olmasina epididimo-orsit adi verilir.

Epidural uyarim: Omuriligin asagdi kisminin belirli bolgelerine degisken
frekans ve siddette sUrekli bir elektrik akimi uygulanmasi. Omuriligin lomber
kismina, dura adi verilen yumusak doku zari Uzerinde bir cihaz veya uyarici
implante edilmesini icerir. Uyaricl, yaklasik olarak akilli telefon buyUkliginde
bir uzaktan kumanda ile calistirilir. Epidural uyarim, normalde beyinden
gelecek olan sinyallerin saglanmasi icin omurilik icindeki sinir devrelerini
aktiflestirmek amaciyla kullanilir.

Ergometre: Egzersiz sirasinda yapilan isi lcmek icin bir cihaz iceren
egzersiz makinesi.

Ergoterapist (OT): Rehabilitasyon ekibinin bu Gyesi, bir kisinin bagimsizhigini
azamiye ylUkseltmeye yardimci olur; OT’ler giinltk yasam aktiviteleri, saghk
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bakimi ve kisisel bakim konularini 6gretir ve ekipman secenekleri konusunda
danismanlik yapar.

Fizik tedavi uzmani (PT): Rehabilitasyon ekibinin dnemli bir Gyesi. PT, kisinin
maksimum fiziksel kabiliyetini gelistirmek icin muayeneler ve testler yapar,
tedavi verir.

Fiziyatrist: Uzmanlik dali fiziksel tip ve rehabilitasyon olan bir doktor.
Flask: Yumusak ve gl¢sUz kaslara flask kas denir.

Foley: Kalici olarak mesaneye yerlestirilen ve idrari sUrekli olarak bir
depolama torbasina bosaltan bir sonda.

Frankel Ol¢egi: Omurilik hasarinin siddetini siniflandirmak icin bir dlcek.
1992 yilinda modifiye edilerek ASIA Ozurlulik Olcedi olusturuldu (Bkz. ASIA
skoru).

Frenik sinir uyarimi: Yiksek seviyede kuadriplejili kisilerde solunumu
kolaylastirmak icin diyafram kasina elektriksel uyarim uygulanmasi.

Ge¢ donemde anterior dekompresyon: Kemik parcalarini ¢cikararak omurilik
Gzerindeki basinci azaltmak icin yapilan bir ameliyat.

Genetik miihendisligi (recombinant DNA teknolojisi): Gen kodlarinin
biyolojik sUrecler icin manipUlasyonu. Genler, bir organizmanin belirli

bir 6zelligini sablon seklinde belirleyen bir kromozom Uzerinde bulunan
kalitsal materyal birimleridir. Gen transferlerinin, sinirlerin yeniden olusma
sUreclerine kumanda ettigi gdsterilmistir.

Gergin omurilik: Omuriligi cevreleyen zarlarin yara izi birakma veya
birbirine yapisma egilimi gdstererek omurilik sivisinin akisini engellemesi;
sonu¢ ¢cogunlukla, islevsel kayba yol acabilecek bir kisttir. Ameliyatla tedavi
edilebilir.

Gizmo: Mesane kontroll olmayan erkeklerde idrari toplamak icin harici bir
prezervatif sonda cihazi. (Ayrica Texan olarak da bilinir.)

Glial hiicreler: Yunanca “tutkal” kelimesinden alinmis olup, néronlarla
baglantili destekleyici hiicrelerdir. Astrositler ve oligodendrositler, merkezi
sinir sisteminin glial hicreleridir. Periferik sinir sistemindeki ana glial
hicrelere Schwann hicreleri adi verilir. Glial hlicreler sinyal dUrtUlerine
karismaz (bunlar “uyarilabilir” hicreler degdildir), ancak sinirsel blylme ve
sagkalim icin dogru ortamin korunmasinda cok énemli bir rol oynar.

Glossofaringeal solunum: G6JsU genisleterek daha islevsel bir dksirik elde
etmek icin akcigerlere fazla hava girisi saglamanin bir yolu. (Ayrica “kurbada
solunumu” olarak da bilinir.)

Giinliik yasam aktiviteleri: Yikanma, giyinme, yemek yeme ve bagimsiz
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yasam icin gerekli diger beceriler dahil olmak Gzere kisinin kendisine
bakmasi, bagdirsak ve mesanesini ydnetmesi ve mobilitesi ilgili aktiviteler.

Hareket Ac¢ikligi (ingilizce kisaltmasiyla ROM): Herhangi bir viicut ekleminin
normal hareket menzili. Bu menzili korumak ve kontrakttrleri dnlemek icin
tasarlanmis egzersizler icin de ayni terim kullanilir.

Hareket egitimi: Yirime dUzenini “hatirlamasini” saglamak amaciyla
omuriligi yeniden egitmek icin yapilan aktivite bazl tedavi. Bu egitimin
mandel yardimli ve robot yardimli olmak Uzere iki ttrG vardir. Her ikisi de,
hastanin vicut agirhidinin, hareket eden bir kosu bandi Gzerinde bir kosum
takimiyla desteklenmesinden ibarettir. Faydalari arasinda, bazi kisiler icin
daha iyi yarime, daha disUk tansiyon ve daha iyi fitness sayilabilir.

Harrington ¢ubuklari: Destek ve denge saglamak amaciyla belkemigi
boyunca yerlestirilen metal sabitleyiciler.

Heterotopik ossifikasyon (HO): Oncelikle kalca ve diz eklemlerinde olmak
Uzere baslica eklemleri cevreleyen bag dokularinda kemik birikimlerinin
olusmasi. OH’li hastalarda vaka orani ytzde 20 olup, ylzde 50’ye kadar
yUksek oranlar bildirilmistir. Daha ylksek seviyedeki hasarlarda vakalar daha
yaygindir. Nedeni bilinmemektedir. Tedavi icin hareket acikligi egzersizleri
ve agirlik tasima aktiviteleri recetelenir. islevde adir kayip olursa kemik
olusumlarinin ameliyatla cikarilmasi gerekebilir.

Hidronefroz: Bobregin islev bozuklugu olusacak noktaya kadar idrarla
sismesi. Kandaki azotun toksik dlzeylere ¢cikmasi anlamina gelen Gremiye
neden olabilir. Cogunlukla uzun vadeli sonda kullanimi recetelenir.

Hipoksi: Akciger islevinin bozulmasindan dolayi kandaki oksijen seviyesinin
azalmasi. Acil tedavide olanlar ve akciger islevi sinirli olanlar icin énemli bir
sorundur. Hipoksi, oksijene duyarli sinir dokusuna daha fazla zarar verebilir.

Hipotermi: hasardan sonra omuriligi sogutmak icin kullanilan bir tekniktir;
hasarli dokunun metabolik ve oksijen ihtiyaclarini azaltabilir; 6demi (sismeyi)
ve dolayisiyla sinir liflerinde ikincil hasari azaltabilir.

idrar sfinkteri: idrar cikarirken rahatlayan, idrar kacirmayi énlemek icin
buzllen kaslar.

idrar veya diski tutamama: mesane veya bagirsak kumandasinin yoklugu.

idrar yolu enfeksiyonu: Bulanik, agir kokulu idrara, idrarda kan bulunmasina
veya spastisitede ani artisa neden olan bakteriler; bu enfeksiyonlar Gretrada
ise Uretrit, mesanede ise sistit, bobrekte ise piyelonefrit adini alir. Belirtilere
neden olmayan bakterilerin genellikle tedavisi gerekmez.

ikincil hasar: ilk travmanin olusturdugu hasardan sonra, hasarli omurilikteki
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biyokimyasal ve fizyolojik degisimler. SUphelenilen patolojiler arasinda sisme,
kan akisi kaybl, lipid peroksidasyonu sayilabilir. Bu ikincil etkileri azaltmak
icin hem laboratuvarlarda, hem de klinik arastirmalarda ilac tedavileri
kullanilmistir.

immiin (bagisikhik) yaniti: Viicudun yabanci antijenlere karsi antikorlar
dreten savunma islevi. Doku ve hicre naklinde énemlidir; vicudun yeni
dokulari reddetmesi mUmkandr.

intratekal baklofen: Bir anti-spazm ilaci olan baklofen’in ameliyatla implante
edilmis bir pompa ile dogrudan omurilige uygulanmasi. Agizdan alinan
dozdan daha etkilidir ve sistemik dozun yan etkilerini icermez.

intravendz piyelografi: Bobregin anatomi ve islevini belirlemek icin
yapllan bir test. Sivi kontrast madde enjeksiyonunun ardindan bir réntgen
cekilmesini icerir.

iskemi: Kan akisinda bir azalma. Travmadan sonra beyne veya omurilige
ikincil hasarin baslica nedeni oldugu distntlmektedir.

islevsel Bagimsizlik Ol¢iisii (ingilizce kisaltmasiyla FIM): Engelliligin
siddetini 18 kategoriye dayanarak kaydeder. On U¢ kategori, motor
islevlerdeki engelliligi tanimlar. Bes kategori, bilissel islevlerdeki engelliligi
tanimlar.

islevsel Elektriksel Uyarim (ingilizce kisaltmasiyla FES): islevi Uretmek
veya gelistirmek (6rn. ylrimek ve bisiklet egzersizi) icin fel¢li kaslar da dahil
olmak Uzere kas-sinir sitemine bilgisayar kontroll, dlstk seviyeli elektrik
akimi uygulanmasi. FES, paraplejikler icin egzersiz ve ambilasyon saglamak
amaciyla piyasada mevcuttur. Diger kullanimlari arasinda skolyoz dizeltme,
mesane kumandasi, elektro-ejakilasyon, frenik sinir uyarimi, dksdrdk uyarimi
sayilabilir.

Kalici sonda: idrari strekli olarak bir bacak torbasina veya baska bir cihaza
bosaltmak icin mesane icinde birakilan esnek bir tlp. Sonda, mesaneye
idrar c¢ikis yolundan veya alt batin bélgesinde acilan bir delikten (suprapubik
ostomi) girebilir.

Kalkiil: Bobrekte veya mesanede kalsiyum birikintileri tas olusturur. Mesane
taslari kolayca cikarilabilir; boébrek taslari icin litotripsi (sok dalgasiyla
parcalama) veya ameliyat gerekebilir.

Karpal tiinel sendromu: El bilegi kemigindeki orta sinirin enflamasyonunun
neden oldugu agrili bir bozukluktur; genellikle, tekerlekli sandalyeyi itmek de
dahil olmak Uzere tekrarlanan hareketler buna yol acar. Ateller faydali olabilir;
sinir Gzerindeki baskiyl gidermek icin bazen ameliyat gerekebilir. Agridiginda
dinlendiriniz.
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Kauda ekuina: Omurga kanalinin omurilikten asagida olan kismini kapsayan,
omuriligin alti kismindan (konus medullaris, T11ila L2) asadi inen omurga
koklerinin toplanmis hali. Bu kdklerin bir miktar iyilesme potansiyeli vardir.

Kendi kendine sonda kullanimi: Kisinin kendisinin, mesaneyi bosaltmak icin
enfeksiyon riskini en aza indirerek aralikli olarak sonda kullanmasi. El islevi
bozulmus olan bazi kisilerin yardima ihtiyaci olabilir.

Kisitlayici Zorunlu Hareket Tedavisi: Zorla kullanim olarak da bilinir.
Hemiplejide vicudun yarisi etkilenir. “Saglam” kol veya bacak hareketsiz hale
getirilerek, hasta etkilenen kolu veya bacagi kullanmaya zorlanir. Bu yéntem
bazi olgularda daha iyi islev elde edilmesine yol acar.

Kist (post-travmatik kistik miyelopati): Omurilikte sivi toplanmasi.

Basinci artirabilir ve nérolojik bozulmanin artmasina, duyu kaybina, agriya
ve disrefleksiye yol acabilir. Kistler, bir hasardan aylar veya yillar sonra
olusabilir. Bunlarin nedeni bilinmemektedir. Bosluk icindeki siviyl bosaltmak
veya omurilik gerginligini gidermek icin bazen cerrahi gerekebilir. (Bkz.
Siringomiyeli.)

Klinik Calisma: Bir tedavinin glvenlik ve etkinligini incelemek amaciyla,
genellikle hem deney, hem de kontrol amach génUllt katilimcilari iceren,
insanlarla yapilan bir arastirma programidir.

Klonus: Bir kasi gerilmis bir durumda tutmaya calisirken ritmik kasiimalarla
karakterize olan derin bir tendon refleksi.

Kolostomi: Kalin bagdirsagin bir parcasinin batin (karin, abdomen) duvarina
baglanmasiyla olusturulan bir stoma (delik) araciliiyla diskinin bosaltiimasini
saglayan cerrahi proseddr. Bagirsak bakim sorunlari veya cilt bakim hijyeni
nedeniyle, fel¢li kisiler bazen kolostomi ameliyati olurlar.

Kontinan iiriner diversiyon: Mesaneyi baypas etmek icin yapilan cerrahi bir
prosedir. Vicut icinde bir torba olusturmak icin midenin veya bagdirsagin
bir bélumU kullanilir. Torbaya dikilerek baglanmis idrar borularina bir stoma
yoluyla yerlestirilen bir sonda ile idrar bosaltilir.

Kontraktiir: Bir eklemin artik normal hareket araligi icinde hareket
edemeyecek kadar sertlesmesi.

Konus medullaris: Omuriligin sonlandigi u¢. Birinci lomber omurga (L1)
yakinlarinda olusur. Omurilik sonlandiktan sonra, lomber ve sakral belkemigi
sinirleri “serbestce hareket eden” bir sinir demeti halinde omurga kanali
icinde devam ederek kauda ekuina (at kuyrugu) adini alir.

Kok hiicre: Vicutta herhangi bir hiicreye dénUsebilecek bir hiicre tird.
Bu hlcreler yetiskin hayvanlarda bulunmustur. K&k hicrelerin felci,
seker hastaligini, kalp hastaligini vb. tedavi edecegdi yéninde blylk
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umutlar beslenmekteyse de, bu konudaki bircok blyUk iddia henliz
dogrulanmamistir.

Kuadripleji: Hasarli veya hastalikli herhangi bir servikal (boyun) omurilik
kesiminin islev kaybina ugrayip, kollarin ve bacaklarin timinU etkilemesi.
(Latince-Yunanca karisimi “kuadri” ve “pleji” sdézclklerinden olusur; ancak
etimolojik olarak tamami Yunanca olan “tetra” ve “pleji” sézcUklerinden
olusan “tetrapleji” terimi daha dogrudur.)

KUB: Bobrekleri, idrar borularini ve mesaneyi gdsteren bir karin rontgeni.

Kutanoz ileo-vezikostomi: Mesane ile cilt Gzerinde acilmis stoma adi verilen
bir delik arasina tlp sekli verilen bir bagdirsak parcasinin (ileum) baglanmasini
iceren cerrahi bir prosedir. Bu sekilde Uretra (idrar cikis yeri) baypas edilerek
idrarin mesaneden bosaltilmasi saglanir.

Laminektomi: Omurilige uygulanan basinci gidermek icin bazen yapilan bir
ameliyat. Ayrica, omurilik hasarinin derecesini incelemek icin de kullanilir.

Lezyon: bir hasar ya da yara, omurilikte herhangi bir patolojik veya travmatik
hasar.

Litotripsi: Bobrek taslari icin (taslarin parcalanmasini iceren) invaziv olmayan
bir tedavidir. Su altinda Uretilen sok dalgalari, taslarin idrar yoluyla ¢ikacak
boyutlara ufalanmasini saglar.

Lomber: Torakal omurganin hemen asagisindaki, omurganin en kuvvetli bel
boélgesiyle ilgili.

Merkezi sinir sistemi (MSS): Beyin ve omurilik. MSS hlcrelerinin kendilerini
tamir etmeyecedi yoninde yaygin bir goris vardi. Ancak deneyler, MSS
sinirlerinin “plastik” oldugunu ve dolayisiyla yeniden biyUyebilecegdini ve
uygun hedeflere tekrar baglanabilecedini gdstermektedir.

Mesane biiyiitme: BlylUtme sistoplastisi icin kullanilan baska bir terim.

Mesane ¢ikis engeli: idrarin mesaneden serbestce disari akmasini kisitlayan
herhangi bir tir engel. OH’de bu, detrlsor sfinkter dissinerjisi veya yara izi
dokusu ile ilgili olabilir.

Metabolik sendrom: SCI camiasinda olduk¢a yaygin olup, abdominal
obezite, ylksek tansiyon, insllin direnci ve kolesterol sorunlari gibi risk
faktorleri ile karakterizedir. Metabolik sendromlu kisilerde koroner kalp
hastalidi, inme ve tip 2 seker hastalidi riskleri daha yuksektir.

Mitrofanoff prosediirii: Mesaneyi bosaltmak icin karin bélgesine bir stoma
veya alternatif bir ¢cikis yerlestirme ameliyati.

Miyelin: Aksonlara yalitim saglayan beyaz ve yagl bir materyal. Periferik sinir
sisteminde Schwann hicreleri ve merkezi sinir sisteminde oligodendrositler
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tarafindan Uretilir. Miyelin, sinir lifleri Gzerinden hizli sinyal iletimi icin
gereklidir. Miyelin kaybi, merkezi sinir sistemi hasarlarinin bircoguna

refakat eder ve multipl sklerozun birincil nedenidir. Yeniden miyelinasyon
(remiyelinasyon) streci, omurilik hasari arastirmalarinda énemli bir konudur.

Miyelomeningosel: Omuriligin bir kisminin belkemiginden disari ¢iktig,
dogustan bir sinir tlpd kusuru. Spina bifida’nin bir seklidir. Genellikle buna
bacak felci ve hidrosefali refakat eder.

Modifiye Ashworth Olgegi: Spastisite dederlendirmesi icin nitel (kalitatif) bir
6lcek olup, pasif gerinmeye karsi direnci 6lcer.

Motor néron: Hiicre gdvdesi beyinde veya omurilikte bulunan ve aksonlari
bas sinirleri veya omurilik kdkleri yoluyla merkezi sinir sisteminden ayrilan
bir sinir hicresi. Motor néronlar kaslara bilgi sagdlar. Bir motor birim, motor
néron ve onun uyardigi kas lifleri setinin bilesimidir.

MRG veya MRI (manyetik rezonans gériintiileme): Réntgen veya baska
teknikler kullanilarak gérilemeyen dokulari gérintileme amacl bir teshis
aracl.

Multipl skleroz: Sinir liflerinin miyelin adi verilen yalitim maddesinin
kayboldugu kronik bir merkezi sinir sistemi hastaligi. MS’nin vicudun
kendisine saldirdigi bir otoimmuin islev bozuklugu oldugu dustnUtlmektedir.

Nitrogliserin: Otonomik disrefleksi tedavisinde macun halinde kullanilan
damar genisletici.

Nogo: Miyeline bagli engelleme konusunda arastirma yapmak icin kullanilan
bir molekal.

Norojenik mesane: Omurilik hasari, multipl skleroz veya bir inme dolayisiyla
normal ¢alismayan bir mesane.

Norojenik sok: Beyin veya omurilik hasarinin bir komplikasyonu olabilir;
kan damari duvarlarindaki normal kas tonunu koruyan sempatik sinir
sistemindeki sinyallerin aniden kaybolmasinin neden oldugu bir sok tara.
Kan damarlarinin rahatlamasi ve genislemesi sonucunda kan toplardamar
sisteminde birikir ve tansiyon dUser.

Noroliz: Periferik sinirin radyo frekansinda isi veya kimyasal enjeksiyon
yoluyla imhasi. Spastisite tedavisinde kullantlir.

Noéromodiilasyon: Uluslararasi NéromodUlasyon Dernegine gore
néromodulasyon, viicudun hedef bdlgesine dodrudan elektrik akimi veya
farmasotik maddeler vererek sinir aktivitesini degistirmek ya da ayarlamaktir.
En yaygin olarak kronik agriyi gidermek icin kullanilhr.

Noron: Sinaptik baglantilar yoluyla bilgi alabilen ve génderebilen bir sinir
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hlcresi.

Noropatik agri: Nedeni basit bir uyariciya atfedilemeyen bir agri tirt
(bazen merkezi agri denir) olup, yeni ve uygunsuz baglantilar olusturmus
veya miyelin yalitimini kaybetmis olabilen ya da degismis bir biyokimyasal
ortamda faaliyet gosterebilen omurilik sinirleriyle ilgili karmasik bir
patolojidir.

Noroprotez: Ayakta durma, mesane bosaltma, elle kavrama vb. aktiviteleri
kolaylastirmak icin elektriksel uyarim kullanan bir cihaz.

Norotransmitter: Bir néronun sinaps adi verilen ucunda, komsu néronu veya
kas hlcresini uyarmak veya engellemek icin salinan bir kimyasal. Sinaps
yakinlarindaki keseciklerde depolanir ve bir sinyal geldiginde salinir.

Oksibutinin: Dz kaslar Uzerinde spazm &énleyici etkisi olan antikolinerjik bir
ilac. Cogunlukla asiri aktif mesaneyi yatistirmak icin kullanilir.

Oligodendrosit: Merkezi sinir sisteminde bir glial hlicre; merkezi sinir
sistemi ndronlari icin miyelin Uretilen bdlge (periferik sinir sisteminde bu is
Schwann hlcreleri tarafindan yapilir). Oligodendrositlerden Nogo adi verilen
bir miyelin proteininin, sinir blytmesinin glc¢lU bir engelleyicisi oldugu
bilinmektedir.

Omurga soku: Beyin sarsintisina benzer. Sok, omurilik hasarindan sonra,
yaklasik U¢ hafta stren ani flask felce neden olur.

Omurlar: Belkemigini olusturan kemikler.

Ortostatik hipotansiyon: OH’li kisilerde disuk tansiyonla birlikte kanin
ayaklarda / bacaklarda birikmesiyle ilgilidir. Dengeyi kaybetme hissini
onlemek icin cogunlukla elastik korseler ve kompresyon ¢oraplari kullanilir.

Osteoporoz: Kemik yogunlugunun dismesi; OH’den sonra hareketsiz kalan
kemiklerde yaygindir.

Ostomi: Suprapubik sondayi bosaltma (sistostomi), badirsak icerigini disari
cikarma (kolostomi veya ileostomi) ya da hava gecisi saglama (trakeostomi)
amaciyla ciltte acilan bir delik.

Otoimmiin yaniti: Normalde bagdisiklik sistemi yabanci maddeleri tanir;
sistem bu maddeleri yok etmek icin bunlara karsi antikorlar Uretir. Otoimmun
yanitinda vicut kendisine karsi bir antikor Uretir. Multipl sklerozun bir
otoimmin hastaligi oldugu distntlmektedir.

Otonomik disrefleksi: Altinci torakal (T6) seviyeden yukarida OH’li kisilerde
olusabilecek ve ylksek tansiyon, terleme, Usime ve bas agrisi gibi belirtileri
olan potansiyel olarak tehlikeli bir reaksiyon. Buna ¢odunlukla mesane

veya bagdirsak sorunlari neden olur. Otonomik disrefleksi tedavi edilmedigi

Fel¢ Kaynaklari Kilavuzu @ 258



takdirde inmeye, hatta 6lUme yol acabilir.

Otonomik sinir sistemi: Sinir sisteminin kalp kasi, bezler ve diz kas
dokulari dahil olmak lzere istemsiz aktivitelere kumanda eden kismi.
Otonomik sistem, sempatik ve parasempatik sistem olmak tzere iki kisma
ayrilir. Sempatik aktiviteler “savas veya ka¢” seklindeki acil yanitlari icerir;
parasempatik aktiviteler ise tansiyon dismesi, gdzbebedi ki¢tlmesi ve
kalbin yavaslamasi ile belirgindir.

Odem: Sisme.

Parapleji: Servikal omurilik kesimlerinden asagida islev kaybi; Ust bedende
genellikle tam islev ve duyular korunur.

Parasempatik sistem: Otonomik sinir sisteminin iki bélUmdinden biri; i¢
organlarda ve bezlerde bilingsiz olarak gerceklesen dizenlemelerden
sorumludur. (Bkz. Sempatik sinir sistemi).

Pasif ayakta durma: Kisinin ayada kaldiran bir kadro veya baska bir cihaz ile
desteklenerek ayakta durmasi; kemik kuvvetine, cilt buttnltgUune, badirsak
ve mesane islevine faydali oldugu sdylenmektedir.

PCA: Kisisel bakim yardimcisi.

Periferik sinir sistemi: Merkezi sinir sisteminin omurilik ve beyin disindaki
sinirleri. Hasarli periferik sinirler yeniden Gretilebilir.

Perkiisyon: Yiksek seviyede kuadriplejili olup dkslremeyen kisilerde, vicudu
uygun bir konuma getirerek akciger salgilarinin bosaltiimasini (posttral
drenaj) kolaylastirmak amaciyla gégsin tikanmis boélgelerine kuvvetlice
vurulmasi.

Plasebo: Aktif olmayan bir madde veya sahte tedavi. Ornegin, arastirma
amacli ilacla ayni goériinime sahip, ancak fizyolojik bir faydasi olmayan bir
seker hapl. Plasebo etkisi, katiimcinin beklentilerini yansitir.

Plastisite: Sinir sisteminin kendisini normal islev seviyelerine dogru restore
ettigi veya degistirdigi uzun vadeli adaptif mekanizmalar. Periferik sinir
sistemi oldukca plastiktir. Uzun sUredir kalici olarak “yapilandigr” distnulen
merkezi sinir sistemi, hasara tepki olarak yeniden organize olmakta veya yeni
sinapslar olusturmaktadir.

Pluripotentlik: Endoderm (mide ic astari, mide-badirsak sistemi, akcigerler),
mezoderm (kas, kemik, kan, Grogenital) veya ektoderm (epidermal dokular
ve sinir sistemi) olmak Uzere U¢ germ tabakasindan herhangi birine
farkhlasma potansiyeline sahip bir kék hicreyi ifade eder.

Politravma: iki veya daha fazla blyUk organi ya da giicli bir metabolik ve
fizyolojik tepki baslatacak olan fizyolojik sistemleri ilgilendiren, agir hasarlar
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iceren bir klinik sendrom.

Post-polio sendromu: Uzun slire 6nce polio geciren kisilerde hizli yaslanma
ve ¢cdkme isaretleri. Belirtilerden bazilari arasinda yorgunluk, agri ve islev
kaybi sayilabilir.

Postiiral drenaj: Akciger salgilarini temizlemek icin yercekiminden
yararlanmak; bas, g6gdlsten daha alcak konuma getirilir.

Postiiral hipotansiyon: Denge kaybi hissiyle sonuc¢lanan tansiyon dismesi.
Kan, bacaklarda veya kalca boélgesinde toplanir. Elastik corap yaygin bir
caredir. (Ayrica bkz. Ortostatik hipotansiyon).

Protez: Vlcudun bir parcasinin yerine bir cihaz kullaniimasi; érn. yapay bir
bacak.

PTEN: PTEN geni, viicudun neredeyse tim dokularinda bulunan bir enzimi
yapma talimatini saglar. Enzim, timor baskilayici gbrevini yapar; yani,
hlcrelerin cok hizli veya kontrolstz bir sekilde blyUmelerini ve béliunmelerini
Onleyerek hlcre bélinmesinin dizenlenmesine yardimci olur.

Randomize Kontrollii Calima (RKC): Katilimcilarin rastgele ya deneysel
tedavi koluna (grubuna) ya da kontrol calisma koluna atandidi bir klinik
arastirma. Klinik arastirmalarin kilit niteligindeki tim fazlarinda (6rn. Faz 3
arastirmalarda) kullaniimasi tercih edilen klinik arastirma protokoltdur. iyi
tasarlanmis RKC’lerde, séz konusu girisim disinda arastirmanin sonugclarini
etkileyebilecek degiskenlerin etkisi asgariye indirilir. Bu nedenle, etkinlik
ve glvenlik acisindan en iyi kanitlar bu tUr arastirmalar tarafindan saglanur.
En titiz RKC’lerde, sonuclarin yorumlanmasinda ényarglyi asgariye
indirmek amaciyla bir plasebo (aktif olmayan) kontrol grubu ve kdrleme
(katihmcilarin hangilerine aktif tedavi, hangilerine kontrol tedavisi verildiginin
arastirmacilardan gizlenmesi) yéntemleri kullanilir.

Refleks: Beynin kontrolU altinda olmayan sinirlerin bir uyariciya verdigi
istemsiz bir yanit. Bazi fel¢ tUrlerinde refleksler beyin tarafindan
engellenemez; bu refleksler abartilir ve dolayisiyla spazmlara neden olur.

Reflii: Mesanedeki basincin ¢cok ylksek olmasindan (¢ok dolu olmasindan
veya sfinkterin rahatlamamasindan) dolay! idrarin mesaneden idrar
borularina ve boébreklere geri akmasi. Refll, tam bobrek yetmezligi de dahil
olmak Uzere ciddi bébrek sorunlarina yol acabilir.

Rejenerasyon: Beyin veya omurilik hasarinda sinir lifi dokusunun biyolojik bir
sUrec yoluyla yeniden blylmesi. Periferik sistemde, hasardan sonra sinirler
rejenere olur ve islevsel baglantilar yeniden kurulur. Dogru ortam yaratildidi
takdirde merkezi sinirler yeniden blyUmeye tesvik edilebilir; buradaki
glclak, islevi etkili bir sekilde geri kazandirmak icin, ézellikle de blyUk motor
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iyilesmeleri icin gerekli uzun yollarda, baglantilarin yeniden kurulmasidir.

Resiprokal Yiiriiyiis Ortezi (ingilizce kisaltmasiyla RGO): Felcli kisiler
tarafindan yUriimek icin kullanilan bir tdr uzun bacak sabitleyici. Daha dogal
bir yUrtyUs bicimi saglamak amaciyla bacaktan bacaga enerji transferi icin
vlcudun arka kisminda kablolar kullanr.

Retrograd piyelografi (RP): Bir alet ile bdbrek icine dodrudan kontrast
madde yerlestiriimesi. Bébrek islevini incelemek icin kullanilir.

Rezidiiel idrar: Bosaldiktan sonra mesanede kalan idrar; miktarin cok fazla
olmasi mesane enfeksiyonuna yol acabilir.

RGMa: “itici GUdim MolekUli A” teriminin ingilizcedeki kisaltmasidir.
RGMa’nin hicre yapismasi, hiicre gécu, hicre kutupsalligi ve hiicre
farklilasmasi slreclerinde bir rolQ vardir.

Rizotomi: Omurilik sinir kdklerini kesmek veya engellemek icin bir prosedir;
bezen spastisiteyi tedavi etmek icin kullanilir.

Sakral: Alt omurganin kaynamis kesimleri veya lomber seviyeden asagidaki
en alt omurilik kesimleri.

Schwann hiicresi: Periferik sinir sisteminde aksonlar icin miyelin Gretiminden
sorumludur; hasar ortaminda beslenme destegdi saglar. Omurilige nakledilen
Schwann hicrelerinin islevi geri kazandirip kazandirmadiklari konusunda
arastirmalar yapiimaktadir.

Sempatik sistem: Otonomik sinir sisteminin iki bélimUunden biri. Bazen
“savas veya kac¢” yaniti olarak da bilinen bu sistem, kalp atisini hizlandirarak,
solunumu kolaylastirmak icin hava yollarini genisleterek ve kas kuvvetini
artirarak vicudu acil durumlara hazirlar.

Septisemi: Birden fazla vUicut sistemini etkileyecek sekilde yayilan lokal
enfeksiyon.

Servikal: Belkemiginin Ust (boyun) bdlgesi. Servikal hasarlar cogunlukla
tetrapleji ile sonuclanir.

Sfinkterotomi: idrarin mesaneden disari daha kolay akabilmesi icin mesane
cikisindaki bUzlcl kasin (sfinkter) kesilmesini iceren kalici bir ameliyat.
Mesane kasiimasiyla ayni anda sfinkter rahatlamadiginda bu ameliyat
kullanilabilir (Bkz. Detrlsor sfinkter dissinerjisi).

Sinaps: Bir néron ile baska bir néron veya kas hlcresi arasinda sinir sistemi
boyunca bilgi (6rn. beyin sinyalleri, duyusal girdiler) transferi icin ézel bir
kavsak; genellikle bir kimyasal aktaricinin salinmasini ve alinmasini icerir.

Sinir Bilylime Faktorii: Embriyonik néronlarin hayatta kalmasini destekleyen
ve ndrotransmitterleri diizenleyen bir protein; merkezi sinir sisteminde
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tanimlanan birka¢ blyUme faktérinden biri. BDNF (beyin kaynakli nérotrofik
faktor) ve CNTF (siliyer norotrofik faktor) de dahil olmak Gzere bu faktérlerin
rejenerasyonda 6nemli rolleri vardir.

Sirenks: Bir kist; bir bosluk.

Siringomiyeli: Omuriligin hasar gdéren bir bdlgesinde, sinir lifi bozulmasinin
ve doku 8limandn bir sonucu olarak siviyla dolu bir bosluk (bir sirenks)
olusumu; bazen gergin omuriligin sonucudur. Kist cogunlukla yukari dogru
uzanarak nérolojik eksikligi de uzatir. Tedavi, bosluktaki siviyr bosaltmak
veya omurilik gerginligini almak amaciyla bir sant yerlestirmek icin ameliyat
icerebilir.

Siringomiyelosel: Dogustan noéral tlp defekti, spina bifida’nin bir nedeni;
omurilik sivisi, omurilik zarinin bir kesesini doldurur.

Sistogram: Mesane icine boyarmadde enjekte edildikten sonra cekilen
réntgen. Geri akis (refll) olup olmadigini gosterir.

Sistometrik muayene: Mesanenin bosalma veya bosalmaya karsi diren¢
basincini veya kuvvetlerini élcmek icin yapilan bir muayene. Bir sonda
programini degerlendirmek icin kullanilir.

Sistoskopi: Uretra (idrar cikis yeri) ve mesanenin sistoskop adi verilen kiicik
ve dairesel bir alet ile muayenesi. Enflamasyon, mesane tasi, tUmor veya
yabanci madde bulunup bulunmadigini kontrol etmek icin kullanilir.

Sonda: Sivi almak veya vermek amaciyla vicudun bir bosluguna (genellikle
mesaneye) yerlestirilen kaucuk veya plastik bir tlp. Bazi sondalar steril
ambalaj icinde gelir ve sadece bir kez kullanilir. Strekli bosaltma saglamak
amaclyla bazi sondalar mesane icinde kalir.

Spastisite: istemsiz olarak hareket eden veya silkinen cok aktif kaslar.
Spazmlar, mesane enfeksiyonlari, cilt Glserleri ve diger duyusal uyaricilar
tarafindan tetiklenebilir. Lezyon seviyesinden asagdidaki asiri refleks aktivitesi,
bu tir kontrolstz kas aktivitesine neden olur.

Stoma: idrarin viicuttan cikmasi icin alternatif bir yol sadlayan, ameliyatlar
aciimis bir delik (Bkz. Kutandz ileo-vezikostomi:).

Suprapubik sistostomi: Bazen blylk taslari almak, ancak daha yaygin olarak
idrari bosaltmak amaciyla bir sonda yerlestirmek icin mesanede ve karin
icinde acilan klcuk bir delik.

Sant: Bir bosluktaki siviyl bosaltmak icin kullanilan bir tip. Omurilikte, bir
sirenks ile omurilik sivilari arasindaki basinci esitleyerek sirenksi tedavi etmek
icin kullanilir. Spina bifida’da, hidrosefali basincini azaltmak icin kullanihr.

Tam Lezyon: Birincil travma yerinde, omurilik tahribat b6lgesinin asagisinda
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hic motor veya duyusal islev olmamasina yol acan hasar.

Tam olmayan hasar: Bir omurilik lezyon seviyesinden asagdida biraz duyusal
veya motor kontroliin korunmasi.

Tenodez (el ateli): El, bilek veya parmaklar icin metal veya plastik destek.
Bilek uzantisini kavrama ve parmak kontrolline aktararak daha iyi islev
saglamak icin kullanilir.

Torakal: Servikal (boyun) ve lomber (bel) bélgeleri arasinda, gdégus
seviyesindeki omurga ve omurilik kesimleriyle ilgili.

Trakeostomi: Hava akisini kolaylastirmak icin boyunda (nefes borusunda)
acilan bir delik.

Transiiretral rezeksiyon: Mesane boynundaki direnci azaltmak icin yapilan
cerrahi bir proseddr.

Uyku apnesi: Uyku sirasinda dizensiz solunum; giin icinde yorgunluk ve
uykulu olma haliyle sonuclanir. Tetraplejili kisilerde daha ytksek oranda
goralar. (Bkz. BiPAP).

Uretral divertikiil: Uretra (idrar cikis yeri) icinde, sonda yerlestirilmesini
engelleyebilecek kiclk bir cep.

Uretral stent: Tel 6rgiiden yapilmis tip seklinde bir cihaz; harici sfinkteri
(bUzUch kast) acik tutmak icin Gretraya (idrar ¢ikis yerine) yerlestirilir.

Urodinami: Mesanenin ve sfinkterin ne kadar iyi calistigini belirlemek icin
mesanenin bir sonda yoluyla doldurulmasini iceren bir test.

Ust motor néronlar: Beyinde baslayan ve omurilikteki yollar icinden gecen
uzun sinir hicreleri. Bu sinirlerin hasar gérmesi sonucunda beyin ve kas
arasindaki iletisim kesilir.

Vakumla emme: Akcigerlerden mukus ve salgilarin temizlenmesi; 6kslrme
yetenegdi olmayan yiksek seviyede kuadriplejili kisiler icin dnemlidir.

Valsalva manevrasi: idrari mesaneden disari itmek icin karin kaslariyla basinc
uygulamak.

Ventilator: Diyafram islevi bozulmus kisilerde solunumu kolaylastirmak icin
kullanilan mekanik bir cihaz.

Vezikoiireteral reflii: idrarin mesaneden bébreklere geri akmasi. Bu
durum, mesane enfeksiyonunun bobreklere yayllmasina veya bdbreklerin
gerilmesine, yani hidronefroza neden olabilir.

Yiiriiylis bigimi idmani: Ekipman ile veya ekipmansiz yirime egitimi.
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FELC KAYNAKLARI KILAVUZU

Christopher ve Dana Reeve Vakfi
Fel¢c Kaynaklari Merkezi

Daha fazla bilgi icin:
Felc Kaynaklari Merkezinin
bir Bilgi Uzmani ile iletisime geciniz
Ucretsiz 1- 800-539-7309 (sadece ABD)
Uluslararasi +1 973-379-2690
veya
Web sitesinin asagidaki adresteki
Uluslararasi Destek Sayfalarini ziyaret ediniz:
www.ChristopherReeve.org/International

Sam Maddox, Reeve Vakfi Fel¢ Kaynaklari Merkezinin
eski Bilgi Yoneticisi, Spinal Network (Omurga Adi) ve The
Quest for Cure (Sifa Arayisi) baslikll kitaplarin yazari ve
New Mobility dergisinin kurucusudur.


http://www.ChristopherReeve.org/international

AMmacimiz, mumkin oldugu kadar
saglikh ve aktif ve bagimsiz kalmak
icin ihtiyac duyacaginiz seyleri bulmaniza
yardimci olmak.”

- Dana ve Christopher Reeve

MARY ELLEN MARK




