Motor Noron Hastaligi (MND): Bilgi Bro suru

Cok ciddi bir hastafii oldugunu @Grenen hastalar ve yakinlgok, kizginlik ve ¢aresizlik
duygularini bir arada yayabilmektedir. Bu durum gkam, zinde ve aktif bir y@am
surerken bir elde zayiflik gorilmesi gibi motor éothastalginin (MND) ilk belirtilerini
yasayan kiiler icin 6zellikle gecerlidir.

Bu hastalgi 6grenince gecirileok nedeniyle ¢cgu zaman hastalar néroloji uzmani
doktorun anlatgi bilgilerin casunu daha sonra hatirlamamaktadir. Bu yizden, laastal
en ¢ok sordgu sorular ve cevaplarsazida verilmektedir:

Motor Noron Hastaligl Nedir?

Motor (Kas Hareketleri) Noron hastalihareket edebilmemiz, kogabilmemiz, nefes
alabilmemiz ve yutkunmamiz i¢in kaslarimizi kontedenndronadi verdgimiz sinir
hicrelerinin normal olarak cgamamasidir. Kaslari harekete gecirecek sinirleadign
zaman, kaslar zamanla zayiflamaktaskevini yitirmektedir. Bu zayiflik kgiden kiiye
farkli sekilde ortaya ¢cikmaktadir.

Belirtiler nedir?

iIk belirtiler hafiftir. Bacak kaslarinda zayiflikedeniyle tokezleme olabilir, el kaslarinda
zayiflik nedeniyle bigeyi tutmada zorluk ¢ekilebilir, dil ve Igaz kaslarinin zayfb
nedeniyle kongmada bozukluk veya yutkunma zagttugdrtlebilir. MND'nin etkileri —

ilk belirtileri, ilerleme hizi vesekli ve tehisten sonra hastaninggana siresi — kiden
kisiye onemli dlctide farklilik gosterebilmektedir.

MND nasil teshis edilmektedir?

Hastalgin balarinda pek ¢ok lska hastaliin belirtileri motor néron hastaglinin
belirtilerine benzemektedir. Kesingtes igin ndroloji uzmaninin gosu ve genellikle bir
dizi tetkikler yapilmasi gerekmektedir. shésin kesinlgmesi vakit alabilir ancak,
noroloji uzmani tghisi hizlandirabilir.

Bir dizi test yapilarak bga bir hastalik olmagindan emin olunup, dou bir teshis
konulmasina yardimci olunmaktadir. Genellikle Bleetyograph (EMG) adi verilen bir
test kullaniimaktadir. Bu testtesiidi kaslara bir gne batirilarak icindeki elektrik faaliyeti
Olcllmektedir. Bunun hemgbeis koyulmasina ve hem de hagtadiseyrine yardimi
olmaktadir.

Neler etkilenmemektedir?

Vakalarin ¢gunda hastanin zekasi ve hafizasi, gorgitene, tad, koku ve duyu hisleri
etkilenmemektedir. Barsaklar ve idrar yollari bu hastaliktan etkilennedtedir. Ancak,
hastanin beslenmeklini ve egzersizlerini dikkatli izlemesi gerekntedir.

MND hastahginin bir caresi veya tedavisi var mi?

Halen bu hastgh tamamen gecirecek bir ¢caresi bulunmamaktadirakngdinya capinda
koordineli birsekilde aratirmalar devam etmekte ve Umit verici geleler
sazlanmaktadir. Klinik denemelerde Rilutek ilacinin @Neshisi koyulan hastalarin



Omrunu biraz da olsa uzatmada yardimci gldgorulmitur. Bu ilag durumu
faydalanmaartlarina uyan hastalaitac Yardimi Programi (Pharmaceutical Benefits
Scheme) yolu ile verilebilmektedir.

Iyi niyetli kisiler tarafindan pahali ve faydasi kanitlanmgatarapisekilleri tavsiye
edilmektedir. Hastalarin bu tir faydasi kanitlanmgaerapi yontemlerine glamadan
once bir uzmana dagmalar yerinde olur. Tedavideki yeni gefieler hakkinda
televizyonda veya der basin yayin organlarinda haberler duyabilirsiBimlari
denemeden once, noroloji uzmani doktorunuz, aikkatonuz veya bakim ekibinizdeki
saglik gorevlilerine darngmaniz yerinde olur.

Ne yapilabilir?

Hastaya destek olacak ¢ok sayida ke kurum bulunmaktadir. Bunlar arasinda aile,
arkadalar, aile hekimi, noroloji uzmani, mesleki rehataiiyon gorevlisi, fizyoterapi
gorevlisi, kongma bozukluklari uzmani, psikolog, beslenme uzmarde bakim
hensiresi, sosyal hizmet gorevlileri, palyatifga dindirici ve hastayi rahatlatici) bakim
gorevlileri, toplum bakim gorevlileri ve her eydatebulunan MND hastall Dernekleri
bulunmaktadir.

MND Derneklerinin ggunda uzman gorevliler bulunmaktadir. Bu gorevINeD
hastalari ve bakicilarina yardimci olmakta ve,digsh csitli asamalarindaki sorunlar
hakkinda genibilgileri sayesinde ¢#li kaynaklar, arag-gere¢ ve destek hizmetleri
konusunda bilgi sgdamaktadir.

Bdlgenizdeki yardim hizmetleri hakkindaki bilgi MNZictoria dernginden temin
edilebilir:
http://www.mnd.asn.au

Daha ayrintili bilgiyi nereden temin edebilirim?

MND hastalginin irsi faktorlerini, ¢gitli bicimlerini ve sik¢a sorulan pek ¢ok soruya
cevaplari iceren bir kitapgik eyaletinizdeki Motddron Hastalii Derngsinden veya
ndroloji uzmani doktorunuzdan temin edilebilir.

MND Victoria

265 Canterbury Road
(PO Box 23)
Canterbury Vic 3126
Tel: (03) 9830 2122
Fax: (03) 9830 2228
Ucretsiz: 1800 806 632
http://www.mnd.asn.au
info@mnd.asn.au




