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Pompe hastaliginin duygusal etkisi

Her ne kadar bir seylerin dogru gitmedigini

hissetseniz bile, hicbir sey sizi gercek anlamda
Pompe hastaliginin teshisine hazirlayamaz.
Kendinizin ya da size yakin birisinin, zaman
icerisinde daha da kot olacak ender goriilen
kalitsal bir kas hastaligina sahip oldugunu
Gdrenmek sizin icin bir sok olabilir. Iste bu
ylizden pek ¢ok kisi bu haberi aldiklarinda sok
olmaktadiriar. Ancak bir stire sonra, sok
durumu yerini duygusal ¢calkantilara birakabilir.
Duygularinizia miicadele etmek igin bir yontem
bulmak, sizin ve aflenizin karsilasabilecedi
glicliikler ile bas edebilmenizde yardimci
olacaktir. Bu brostir, yasayabilecedginiz
duygusal dedisimleri tarif etmekte ve teshis ile
baristk bir sekilde yasamak ve Pompe hastaligi
fle yasamaya alismak icin kendinize nasi/
yardimcr olabilecedinizi anlatmaktadir.

Yakin zamanda bana Pompe

hastalig: teshisi konuldu. Bunun
bana olmasindan dolay1 ¢cok ofkeliyim.
Bu normal bir reaksiyon mudur?

C Bdylesi {iziicii ve ac1 veren bir
haber i¢in 6fkeli olmak normal bir

reaksiyondur. Ancak bu, size Pompe
hastalig1 teshisi konuldugunda su yiiziine
¢ikan tek duygu bu degildir. Size olan bir
seyi kontrol edemediginiz zaman,
korkmaniz, endise etmeniz, ve lizlilmeniz
de normaldir. Kas gii¢siizliiglinlin
semptomlari ortaya ¢ikmaya basladikga,
depresyon duygulari ile miicadele etmeye
baslayabilirsiniz. Bu durumdan, tanri ile ya
da kendiniz ile iletisim halinde olarak
¢ikmaya c¢aligabilirsiniz. Bunlar,
hayatinizda
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meydana gelen degisim ve kayiplar telafi
etmeniz i¢in yaptiginiz normal seylerdir.
Pompe hastaligina sahip kisilerin
ebeveynleri ve yakinlari, da sik olarak bu
duygularla miicadele ederler. Zaman
icerisinde, pek ¢ok hasta teshisi
kabullenirler ve hastalik ile yasamay1
ogrenmeye baslarlar. Bazilari, Pompe
hastalig ilerledikce, ve has hastaligi
hareket etmeyi engellemeye basladikc¢a bu
durumu kabullenmeyi zor bulurlar. Eger,
cok fazla miktarda 6fke, panik,
karamsarlik, ve umutsuzluk i¢ine
diiserseniz, yardim almaniz dnemlidir.
Profesyonel bir danigsman ya da ruhani bir
danigsman, duygularinizin iistesinden
gelmenize ve yeniden umut kazanmaniza
yardimci olabilir.

WE ‘nin parasal destigi ile

Pompe hastahiginin diger isimleri

Asit alfa-glukozidaz yetersizligi, asit maltaz yetersizligi (AMD), I1.tiir glikojen depolama bozuklugu (GSD), ve lizozomal alfa-glukozidaz
yetersizligi. Diinyanin farkl yerlerinde, Pompe hastaligi ‘pom-pey’, ‘pom-pu’, ya da ‘pom-pii’ seklinde telaffuz edilebilmektedir.




Pompe hastaliginin duygusal etkisi (devami)

Teshis gercegi ile basa cikma

konusunda kendime nasil
yardimci olabilirim?

Her kes zorluklarla farkli sekilde

miicadele eder, ve siz de kendiniz
icin en iyl yontemi tespit etmelisiniz.
Pompe hastaligina sahip diger insanlarin
basaril1 bir bi¢imde uygulamig oldugu
stratejilerden sizde fayda gorebilirsiniz.
Korku, hayal kiriklig1, 6fke ve stres
biriktigi zaman, kendinizi rahatlatmak icin
asagidaki yontemler faydali olacaktir:

e Kontrol edebildiginiz seyler

iizerine odaklanin
Hastaligin gidisatini, ya da
semptomlarinizin ne kadar siddetli
olacagini kontrol edemeyebilirsiniz, ancak,
hayat1 kendiniz i¢in daha iyi hale getirmek
anlaminda ¢ok daha fazla sey
yapabilirsiniz. Buna, Pompe hastaligi
hakkinda miimkiin oldugunca ¢ok sey
Ogrenerek baslayin. ‘Daha faza nereden
bilgi alabilirim?’ bdliimiinde bulunan
gruplar ile temasa gecin, ve seride bulunan
diger brosiirleri okuyun, internette hastalik
ile ilgili bilgi arayin, ve sigorta planinizin
neleri kapsadigini bilin. Semptomlarinizi
not ederek ve ihtiyaglarinizi
karsilayabilecek bir uzman ekibi secerek
tedavinizin kontroliinii elinizde tutun.

e Giiclii bir destek ag1 olusturun
Ailenizin, arkadaslarinizin, ve
komsularinizin, size ev ilerinde, cocuk
bakiminda, ve diger giinliik islerde
yardimci olmalarina izin vererek ylikiiniizii
hafifletmelerini saglayin. Medikal
ihtiyaglariniza ve fiziksel bakiminiza
yardimc1 olmasi ve size arkadaglik etmesi
i¢in, sorumluluk sahibi bir {liniversite
Ogrencisi veya sertifikali bir evde bakim
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uzmani tutun. Sizi ve neler yasadiginizi
gergekten anlayabilecek Pompe hastaligina
sahip diger kisiler ve aileleri ile, telefon, e-
posta, veya internette bir destek grubu
vasitasi ile temasa gec¢in. Diger hastalar ve
aileleri ile bulusabilecegini ve
uzmanlardan en son arastirma gelismeleri

hakinda bilgi alabileceginiz, ulusal ya da
uluslar aras1 bir Pompe hastaligi
toplantisina katilmay1 diislinebilirsiniz.

e Kendinize zaman ayirin
Eger belirli sinirlar koymazsaniz, Pompe
hastaliginin tiim zorluklar1 ile miicadele
etmek, gliniin her dakikasini isgal edebilir.
Baskasinin yapabilecegi isler i¢in
digerlerine ‘hayir’ diyebilmeyi 6grenin.
Eger birisine tam zamanli olarak bakmak
zorunda iseniz, gerekiyor ise digaridan
yardim alin ki her giin (ya da miimkiin
oldugunca sik olarak) egzersiz yapmak,
hobileriniz ve ilgi alanlariniz ile ugragsmak
veya arkadaslariniz1 ziyaret etmek igin
vakit bulasiniz. Aktif kalmak ve sevdiginiz
seyleri yapabilmek icin vakit yaratmak,
hayat1 sizin i¢in miimkiin oldugunca
normal hale getirecektir.

Aileme ve arkadaslarima Pompe
S hastalig1 hakkinda ne

anlatmaliyim?

C Kotii haberi paylagsmak, hem sizin
icin hem de yakinlariniz i¢in zor
olabilir. Bazi insanlar ne sdyleyeceklerini

bilemeyebilirler. Bazilar teshisi
kabullenmek istemez. Size destek olmalari
icin olanlara giivendiginiz zamanlarda geri
cekilebilirler. Insanlarin biiyiik kismi
Pompe hastaligin1 daha 6nce hic
duymadiklar i¢in, kafalarinda pek ¢ok
soru olacaktir. Teshisi ve ne anlam ifade
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ettigini ne kadar fazla anlarsaniz, digerleri
ile konugmaniz o kadar kolay olacaktir. Bu
seri i¢ince buluna bazi brosiirleri
dostlariniz ve aile tiyeleriniz ile
paylasmaniz size yardimei olacaktir.

Cocuguma yakin zamanda

Pompe hastahig teshisi konuldu.
Kendisiyle konusmak i¢in en iyi yontem
nedir?

C Diiriist ve agik olmak ve
cocugunuzun anlayabilecegi sekilde

bilgi vermek dnemlidir. Bu durum,
¢ocugunuzun yasina ve olgunluk
seviyesine baglidir. Ornegin ufak
cocuklara, Pompe hastaliginin kimsenin
hatast olmadig1 anlatilmalidir. Diger
cocuklar arkadaslarina veya simif
arkadaslarina ne anlatacaklarini
bilemeyebilirler. Hekiminizden, bakim
uzmaninizdan, ya da sosyal ¢alisaninizdan
ne sdyleyebilecegi konusunda tavsiye
alabilirsiniz. Baz aileler, hekimin bu
haberi vermesini tercih ederler bu sebeple,
cocugunuzun hekimine bu konuyu nasil
halletmek istediginizi ifade edin.
Cocugunuzun tepkisine bakin ve kendisine
nasil hissettigini sorun. Miimkiin
oldugunca fazla soruya cevap vermeye
calisin ve ¢cocugunuzun ne zaman sorulari
ve endiseleriolursa, sizinle
konusabileceginden emin olmasini
saglayin.
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S Kas zayifhig1 kotiiye gittikce,
Pompe hastaligina sahip bir

kisinin gecirebilecegi duygusal

degisimlerden bazilari nerlerdir?

C Hareketleri kisitlayan veya ciddi
solunum problemlerine sebep olan
kas zay1fligi, sizi ve Pompe hastaligina
sahip diger kisilerin bakim konusunda
baskalarina bagimli olmasina sebep olur.
Her ne kadar, scooter, ya da tekerlekli
sandalye kullanmak sizi daha aktif ve
bagimsiz kilsa da, hareket kayb sizi
iizebilir. Pek cok kisi size,
kaybettiklerinize tiziilmekten cok mevcut
zamanda yasamanizi 6nerebilir. Digerleri
size gelecekte olabilecek degisimler igin
hazirlikli olmaniz1 sdyleyecektir. Zor olan
ise her ikisini yapmaktir. Mevcut zamanda
yasamak hayatinizda sizi mutlu eden
seylerin degerini anlaminizi saglar.
Gelecege onceden hazirlanmak, - 6rnegin,
evinizi, tekerlekli sandalye kullanan bir
kisinin ihtiyag¢larina gore adapte etmek
veya erisimi daha kolay olan bir eve
taginmak- miimkiin oldugunca normal bir
hayat yasamanizi saglar.
Pompe hastaligi ile yasamak, her ne kadar
zorluklar ¢ikarsa da, zamanli medikal
tedavi almak, ve solunuma yardime1 olmak
ve kas fonksiyonunu muhafaza etmek i¢in
destekleyici terapi almak, daha giiclii ve
rahat hissetmenizi saglayarak, sizin
tavrinizi ve yasam kalitenizi olumlu yonde
etkileyebilir. Ve her ne kadar, gercekei
olmak 6nemli olsa da, tedavideki
ilerlemeler gelecek i¢in umut sunabilir.
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Nereden daha fazla bilgi alabilirim?

Asagida belirtilen gruplar, Pompe hastaliginin duygusal yiikii ile miicadele etmenizi
saglayacak destek ve bilgiyi bulmamizda yardimei olacaktir:

* The International Pompe Association (IPA- Uluslar arasi Pompe Birligi), Pompe
hastaligina sahip kisilerden meydana gelen global bir hasta gruplar federasyonudur.
IPA, diinyanin her yerinden hastalarin, onlarin ailelerinin, ve saglik uzmanlarinin,
tecriibelerini ve bilgilerini kitalar ve kiiltiirler aras1 paylasmalarini saglar. Ulkenizde bir
kontak bulmak i¢in, www.worldpompe.org adresindeki IPA web sitesini ziyaret ediniz.

* Pompe hastalig1 ile yasayan kisiler ve onlarin aileleri ile, GSDnet gibi bir internet
toplulugu aracilig1 ile de temas kurabilirsiniz. Elektronik posta listesine, Amerika
Birlesik Devletleri’nde bulunan Glikejen Depolama Hastaligi Birligi (AGSD) vasitasi
ile ya da Ingiltere Glikojen Depolama Hastahg Birligi (AGSD) vasitasi ile
ulagabilirsiniz. Uye olmak i¢in, www.agsdus.org veya www.pompe.org.uk/agsdnet.html
adresini ziyaret ediniz.

= Kalitsal Metabolik Hastaliklar ile Yasayan Cocuklar (CLIMB) Ingiltere’de
dogrudan aileler ile beraber ¢alismaktadir ancak, diger iilkelerdeki insanlara da bilgi
gondermektedir. CLIMB, destek gruplari, telefon danigmanligi, benzer ilgi alanlarina
sahip cocuklar1 birbiri ile eslestiren mektup arkadasligi hizmeti, ulusal bir konferans ve
diger hizmetler araciligi ile hastalar, aileleri, ve profesyoneller arasinda, iletisimi tegvik
etmektedir.(CLIMB web sitesinde Pompe hastaligina II.tlir Glikojen Depolama
Hastalig1 denilmektedir). Daha fazla bilgi i¢in www.climb.org.uk
adresini ziyaret ediniz.

Bu yay1n, s6z konusu hastalik ile ilgili genel bilgi vermek amaci ile tasarlanmistir. Uluslar aras1 Pompe Birligi tarafindan kamu hizmeti
olarak dagitilmaktadir ve Uluslar aras1 Pompe Birligi, meidkal veya diger hizmetler vermek amacinda olmadiginin bilincindedir. Tip
siirekli degismekte olan bir bilimdir. Insan hatasi ve uygulamadaki degisiklikler, boylesi karmasik materyallerin tam dogrulugunu
kesinlestirmeyi imkansiz kilmaktadir. Bu bilgilerin diger bilgi kaynaklar ile, 6zellikle hastanin kendi hekimi ile, konfirme edilmesi
gerekmektedir.
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