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POMPE HASTALIGININ DUYGUSAL ETKISi

Her ne kadar bir geylerin dogru
gitmedigini hissetseniz bile, hicbir sey
sizi  gercek anlamda  Pompe
hastaliginin teshisine hazirlayamaz.
Kendinizin ya da size yakin birisinin,
zaman igerisinde daha da kéti olacak
ender @oérilen kalitsal bir kas
hastaligina sahip oldugunu 6grenmek
sizin igin bir gok olabilir. Iste bu
ylzden, pek c¢ok kisi bu haberi
aldiginda sok olur. Ancak bir sire
sonra, sok hali yerini duygusal
calkantilara birakabilir. Duygularinizla
mtuicadele etmek icin bir ydntem
bulmak, sizin ve ailenizin karsilasabilecegi glcliiklerle bas edebilmenizde yardimci
olacaktir. Bu brostirde, yasayabileceginiz duygusal degigimleri tarif etmekte ve bu taniyla
barisik bir sekilde yasamak ve Pompe hastaliji ile yagsamaya alismak igin kendinize nasil
yardimci olabileceginiz anlatilacaktir.

Pompe hastaligiyla yasamak semptomlarla ugrasmaktan, genetik meseleleri anlamaktan
veya doktor randevularina gidip gelmekten daha fazlasidir. Ayni zamanda yeni fiziksel ve
duygusal zorluklarla karsi karsiya yasamakla da ilgilidir. Bu bolum, hastalarin ve
bakicilarin hastaligin gunliuk yasamlari Uzerindeki etkileriyle bas etmelerine yardimci
olacak kaynaklar ve bilgiler sunmaktadir.

Hastalar yalniz olmadiklarini bilmelidir. Pompe hastaligi nadir olmasina ragmen, dinya
¢apinda bu hastalikla yasamanin zorluklariyla basa ¢ikmaniza yardimci olabilecek aktif
hasta gruplari ve ilgili saglik uzmanlari bulunmaktadir. Her deneyim her zaman benzersiz
olsa da, bagkalarina ulagsmak hastalara ve bakicilara hem destek hem de durumlariyla
ilgili yeni bakis acilari saglayabilir.

Her hastanin durumu farkhdir ve her bilgi veya kaynak 0zel olarak sizin i¢in gecerli
olmayacaktir. Pompe hastaligi ilerleyicidir ve semptomlar zamanla geligir. Olumlu bir
tutum sergilemek, problem ¢ézmede yaratici olmak ve bu yeni zorluklarla basa gikmaniza
yardimci olacak guglu bir destek sistemine sahip olmak énemlidir.
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Q: Yakin zamanda bana Pompe hastaligi tanisi kondu. Bunun bana olmasindan
dolayi cok ofkeliyim. Bu normal bir tepki midir?

A: Boylesi uzicu ve aci veren bir haber igin 6fkeli olmak normal bir tepkidir. Ancak, size
Pompe hastaligi teshisi kondugunda su yuzune gikan tek duygu bu degildir. Size olan bir
seyi kontrol edemediginiz zaman, korkmaniz, endise etmeniz ve Uzulmeniz de normaldir.
Semptomlar kotulestikge depresyon duygulari ile micadele etmeye baslayabilirsiniz. Bu
durumdan, tanri ile ya da kendiniz ile iletisim halinde olarak da ¢ikmaya galisabilirsiniz.
Bunlar, hayatinizda meydana gelen degisim ve kayiplar telafi etmeniz igin yaptiginiz
normal seylerdir. Pompe hastaligina sahip kisilerin ebeveynleri ve yakinlari da siklikla bu
duygularla mucadele ederler. Zaman iginde pek ¢ok hasta taniyi kabullenir ve hastalik ile
yasamayl Ogrenmeye baslar. Bazilari, Pompe hastaligi ilerledikge ve kas hastaligi
hareket etmeyi engellemeye basladik¢a, bu durumu kabullenmeyi zor bulur. Cok fazla
derecede oOfke, panik, karamsarlik ve umutsuzluk igine duserseniz, yardim almaniz
onemlidir. Profesyonel bir danisman ya da ruhani bir danigman, duygularinizin
ustesinden gelmenize ve yeniden umut kazanmaniza yardimci olabilir.

Q: Bu taniyla basa ¢ikma konusunda kendime nasil yardimci olabilirim?

A: Herkes zorluklarla farkh sekilde micadele eder ve siz de kendiniz i¢in en iyi yontemi
tespit etmelisiniz. Pompe hastaligi olan diger insanlarin basaril bir bicimde uygulamis
oldugu stratejilerden siz de fayda gorebilirsiniz. Korku, hayal kirikhigi, 6fke ve stres biriktigi
zaman, kendinizi rahatlatmak igin agagidaki yontemler faydali olacaktir:

o Kontrol edebildiginiz seyler uizerine odaklanin. Pompe hastaligi herkesi farkl
sekilde etkiler, dolayisiyla hayatinizi nasil etkileyecegini tam olarak tahmin etmek
zor olabilir. Hastaligin seyrini ya da semptomlarinizin ne kadar siddetli olacagini
kontrol edemeyebilirsiniz, ancak hayati kendiniz igin daha iyi hale getirmek
anlaminda ¢ok daha fazla sey yapabilirsiniz. Buna, Pompe hastaligi hakkinda
mumkun oldugunca ¢ok sey okuyarak ve 6grenerek baslayin. IPA web sitesinde
belirtilen gruplarla temasa gegin, ve seride bulunan diger brosurleri okuyun,
internet’'te hastalik ile ilgili bilgi arayin ve devletinizin veya sigorta planinizin neleri
kapsadigini bilin. Semptomlarinizi not ederek ve ihtiyaglarinizi karsilayabilecek
bir uzman ekibi segerek tedavinizin kontrolinu elinizde tutun.

o Gunluk yagamda Pompe hastaligiyla basa ¢cikmak icin yontemler gelistirin:
Pompe hastaliginin semptomlari ve zorluklari kaginilmaz olarak gunlik rutininizde
ve yasam tarzinizda degisiklikler gerektirecektir. Bu degisiklikler her zaman
bagimsizliginizdan veya keyif aldiginiz aktivitelerden vazge¢meniz gerektigi
anlamina gelmez. Bunun yerine, durumunuza adapte olmak igin yeni stratejiler ve
yaklasimlar 6grenmeniz yeterlidir. Bunlar, tek bir ginde yapabileceklerinize iligkin
beklentileri ayarlamak kadar basit olabilir. Veya evinizi veya galisma alaninizi
ihtiyaglariniza daha iyi yanit verecek sekilde degistirmek gibi uygulama gerektiren
degisiklikler olabilir.

2

Agustos 2005 Kod 008
Tlrkge — Rev. Haziran 2022

PA www.worldpompe.org



http://www.worldpompe.org/

F'E pompe

POMPE HASTALIGININ DUYGUSAL ETKISi

Normal rutinlerinizden geri kalmayin: Pompe hastaligiyla yasamak, okula
gitmek, ise gitmek ve hobilerle ugragsmak gibi normal gunluk aktivitelere yuk
bindirebilir. Doktor randevularina ve tedaviye gitmek icin okuldan veya isten
calarak ekstra zaman ayirmaniz gerekebilir. Normal rutinlere uymak hem fiziksel
hem de zihinsel olarak daha iyi hissetmenize de yardimci olabilir. Ancak aileniz ve
arkadaslarinizla bir geyler yapmanin yeni yollari Gzerinde beyin firtinasi yapmaniz
gerekebilir.

Guglu bir destek agi olusturun. Ailenizin, arkadaslarinizin, ve komsularinizin,
size ev iglerinde, cocuk bakiminda ve diger gunlik islerde yardimci olmalarina izin
vererek yukunuzu hafifletmelerini saglayin. Medikal ihtiyaclariniza ve fiziksel
bakiminiza yardimci olmasi ve size arkadaslik etmesi igin, sorumluluk sahibi bir
universite 6grencisi veya sertifikall bir evde bakim uzmani tutun. Duygusal destek
bulmak da onemlidir. Hasta dernekleri, deneyimlerin ve pratik tavsiyelerin
paylasiimasi igin aileleri temasa gegirebilir. Pompe hastaligina sahip diger kisiler
ve aileleri ile baglantiya gegcmenin diger yollari, telefon, e-posta veya internet’teki
bir destek grubudur. Diger hastalar ve aileleri ile tanigabileceginiz ve uzmanlardan
en son arastirma gelismeleri hakkinda bilgi alabileceginiz, ulusal ya da uluslararasi
bir Pompe hastaligi toplantisina katilmay dugunebilirsiniz.

Kendinize zaman ayirin. Eger belirli sinirlar koymazsaniz, Pompe hastaliginin
tum zorluklariyla mucadele etmek gunun her dakikasini isgal edebilir. Bagkasinin
yapabilecegi igler igin ‘hayir’ diyebilmeyi 6grenin. Ayrica, Pompe'nin hayatinizin
sadece bir pargasi oldugunu, tum hayatinizi kaplamamasi gerektigini unutmayin.

Disardan Yardim Kabul Edin: Sizin veya sevdiginiz birinin 24 saat bakima ihtiyaci
olursa, sizin ve ailenizin bunun ne kadarinin Ustesinden gelebileceginiz konusunda
gercekgci olmaniz gerekir. Bazi kigiler, aile Uyelerinin saglayamayacagi 6zel tibbi
bakima ihtiya¢ duyabilir. Hemsgirelerin, evde saglik yardimcilarinin ve diger
profesyonel bakicilarin yardimini kabul etmek zor, ancak ¢ogu durumda mantikli
bir secenek olabilir.

S: Bakicilara iliskin herhangi bir ipucu var mi?

C: Pompe hastaliginin zorluklari sadece hastalari dedgil, aile Uyelerini de etkiler. Hastalik
ilerledikgce ve hastalar daha buyuk fiziksel zorluklarla kargilastikga, gunluk aktivitelerde
destek igin ebeveynlerine, eslerine ve baskalarina giderek daha fazla bagvurmak zorunda
kalirlar. Pompe hastaligi olan sevdiginiz birine bakiyorsaniz, kendinize de dikkat etmeyi
unutmamalisiniz. Bakim vermek hem fiziksel hem de zihinsel agidan yorucu olabilir. Diger
aile uyelerine ve arkadaslariniza basvurmak, egzersiz yapmak, hobileriniz ve ilgi
alanlarinizla ugrasmak veya arkadasglarinizi ziyaret etmek i¢cin zaman bulmaniza yardimci
olabilir. Aktif kalmak ve sevdiginiz seyleri yapabilmek i¢cin zaman yaratmak, hayati sizin
icin de mumkun oldugunca normal hale getirecektir.
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Q: Aileme ve arkadaslarima Pompe hastaligi hakkinda ne anlatmaliyim?

A: Kotu haberi paylagsmak, hem sizin igcin hem de yakinlariniz igin zor olabilir. Bazi
insanlar ne soyleyeceklerini bilemeyebilirler. Bazilari taniy1 kabullenmek istemez. Size
destek olmalari igin olanlara giivendiginiz zamanlarda geri gekilebilirler. insanlarin bilyiik
kismi Pompe hastaligini daha once hi¢ duymadiklari igin, kafalarinda pek ¢ok soru
olacaktir. Taniyi ve ne anlama geldigini ne kadar fazla anlarsaniz, digerleri ile
konusmaniz o kadar kolay olacaktir. Bu seri icinde yer alan bazi brosurleri dostlariniz ve
aile uyeleriniz ile paylagsmaniz size yardimci olacaktir.

Q: Cocuguma yakin zamanda Pompe hastaligi teshisi kondu. Kendisiyle konugsmak
icin en iyi yontem nedir?

A: Pompe hastaligi olan bir ¢gocugun bakimi, hem tibbi ve fiziksel ihtiyaglarinin
karsilanmasini hem de duygusal, ruhsal ve sosyal destegin saglanmasini gerektirir.
Durust ve acik olmak ve ¢ocugunuzun anlayabilecegi sekilde bilgi vermek 6nemlidir. Bu

durum, gocugunuzun yagina ve olgunluk seviyesine baghdir. Asagida yardimci olabilecek
bazi stratejilerin ve ipuglarinin bir listesi verilmistir:

o Pompe hastaligini ve etkilerini gocuklara agiklamanin en iyi yollari hakkinda
cocugunuzun doktorlari ve bakim saglayicilariyla konugun.

o Kuguk ¢ocuklarin, Pompe hastaliginin kimsenin hatasi olmadigini anlamalarini
saglayin.

o Buyuk ¢ocuklarla durumlari hakkinda arkadaslariyla ve sinif arkadaslariyla
konusmak isteyip istemediklerini konusun.

o Cocuklara yaslarina ve yeteneklerine uygun gorevler, igler ve aktiviteler vererek
mumkun oldugunca aktif ve bagimsiz kalmalarina yardimci olun.

e Cocugun sosyal etkilesim ve fiziksel aktivite ihtiyaglarini kargilayan spor, sanat
ve muzik programlarina katilimini tesvik edin.

e Cocugun ilgi alanlarini ve hobilerini onun degisen kosullarina adapte edin ve
gecmisteki aktivitelerin yerini alacak yeni aktiviteler kesfedin.

e Cocugunuzun 6zel ihtiyaglarinin destekgisi olun.
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Nereden Daha Fazla Bilgi Alabilirim?: “Diger Bilgiler” boéliimune bakiniz.

Bu yayin, kapsanan konuyla ilgili genel bilgi saglamak amaciyla tasarlanmistir.
Uluslararasi Pompe Birligi tarafindan bir kamu hizmeti olarak dagitiimaktadir ve
Uluslararasi Pompe Birligi, tibbi veya bagska mesleki hizmetler sunma amacini
tasimamaktadir. Tip siirekli degismekte olan bir bilimdir. insan hatasi ve uygulamadaki
degisiklikler, boylesi karmagik materyallerin kesin dogrulugunu garanti etmeyi olanaksiz
kilmaktadir. Bu bilgilerin baska kaynaklar, ézellikle de hastanin kendi hekimi tarafindan
dogrulanmasi gerekmektedir.
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