SMA HASTALARI iCiN OZEL EKIPMANLAR

SMA hastalari siklikla glnluk aktivitelerde onlari destekleyecek, hareketlilik
konusunda kolaylik saglayacak, nefes alma, dksurme ve yutma sorunlaring
yardimci olacak ézel ekipmanlara ihtiyag duyarlar.

Ekipman ihtiyaglar, durumun ciddiyetine baglidir. Bu intiyaglar braketler ve
tutunma cubuklar! gibi daha basit yardme yardimcilarindan elektrikli
tekerlekli sandalyelere, banyo sandalyelerine, solunum ve besleme
ekipmanlarina ve seyahat igin araba yataklarina kadar dedisiklik gdsterebilir.

Biliyor muydunuz?

2021'de yapilan bir arastirma, SMA gibi ciddi engelleri olan ¢ocuklarda iglevi,
eglence ve sosyal katihmi gelistirmek amagh yardimci ekipman ihtiyacinin
6nemine dikkat ¢ekti. Arastirmacilar, yardimci cihaz ve ekipmanlarla ilgili
mevcut kaynaklarin incelemesinin yani sira, gunluk yasamini iyilestirmek icin
cesitli cihazlar kullanan SMA tip -1 hastasi b yasindaki bir erkek cocugun vaka
raporunu sundular.

“SMA’lI bir bireyin tekerlekli sandalyesiyle ilgili sorunlari oldugunda,
insanlarin 'Bu, arabanizin bozulmasi gibi bir sey olmali’ tarzinda seyler
soylemesi sikga rastlanan bir durumdur. Gergekte, tekerlekli sandalyelerimiz
veya robotik kollarimizin bozulmasi saglikli bir kiginin bacaklarinin ve
kollarinin galismamasina esdeder. insanlar gunltk yagsamlarimizda
cihazlara ve teknolojiye ne kadar bagimli ve muhtag oldugumuzu

anlamiyorlar.”
— Kevin Schaefer, kése yazar, “icimdeki Uzayliyr Kucaklamak” (Embracing My Inner Alien)

Hareketlilik

Hareketlilik, SMA'll bireyler icin zor olabilmektedir. Uyarlanabilir bebek
arabalari, tekerlekli sandalyeler ve hatta robotik cihazlar gibi 6zel
ekipmanlar, bireylerin bakimlarini optimize etmeye ve bagimsizliklarini en Ust
duzeye cikarmaya yardimcei olabilir. SMA'll bireylerle calisma konusunda
deneyimli bir doktor, bireyin intiyacina en uygun 6zel ekiomani segmek ve bu
ekiomanlari gunltk hayata dahil etmek konusunda yardimci olabilir.

Uyarlanabilir Bebek Arabalari

Medikal bebek arabasi olarak da adlandirilan uyarlanabilir bebek arabalar,
bir cocugun rahat bir sekilde desteklenmesini ve konumlandiriimasini saglar.
Genellikle tekerlekli sandalyelerden daha hafif ve portatiftirler ve araca
kolayca yuklenip indirilebilirler. Ayni zamanda aksesuarlar da rahat
konumlandirma ve durus konusunda ya da tibbi veya diger ekiomanlarin
tasinmasinda kolaylik saglayabilir. Uyarlanabilir bebek arabalar gogunlukla
cocuk tekerlekli sandalye igin yeterince buyuyene kadar kullanilir.



Tekerlekli Sandalyeler

Tekerlekli sandalyeler, SMA'll bireylerin hareketliligini artirabilen manuel veya
akult mobil sandalyelerdir. Cok sayida marka tarafindan Uretilen farkli tipte
sandalyeler vardir. Ozel yapim olmayan satisa hazir sandalyeler mevcuttur
veya hastanin 6zel ihtiyaglarina uyacak sekilde dzellestirilebilirler.

Manuel sandalyeler, kullanicilar tarafindan hareket ettirilebilir veya bir bakici
tarafindan itilebilir. AkUlt sandalyeler ise genellikle baskin elin yanina
yerlestirilen bir kumanda kolu ile elektronik olarak kontrol edilir ve sandalyeyi
kollariyla hareket ettiremeyen insanlar igin daha fazla bagimsizlik saglayan
bir alternatiftir. 18 aylik kadar kiguk gocuklar akult sandalye kullanmayi
ogrenebilirler.

Robotik kol

JACO Robotik Kol, kollarini ve ellerini ¢gok az ya da hi¢ kullanamayan akdld
tekerlekli sandalye kullanicilart igin 6zel olarak tasarlanmigtir. Robotik ko,
omuz, dirsek ve bilege karsilik gelen altili hareket ekseni olarak adlandirilan
insan kolunun dogal hareketlerini kopyalar. Kol, akult tekerlekli sandalyenin
herhangi bir yanina monte edilebilir ve sandalyedeki yerel kontrol sistem
tarafindan ¢aligtirnlabilir.

Robotik kol hafiftir. Sandalyenin gu¢ kaynagina kolayca monte edilir ve
koltugun egim hareketini takip eder. Kolun konumlandiriimasi, sandalyenin
genigligini en aza indirirken kolun erigsimini en Ust dtzeye ¢ikarir. Sandalyenin
sarj edilmesi gerektiginde, kol kapatilarak kablolari ¢ekilir ve ¢ikarilir. Ayrica
tekerlekli sandalye sarj olurken kol kutusuna geri yerlestirilebilir.

Dizlikler ve Ayakta Durma Cihazlari
SMA hastalari dogru vucut dizilimini saglamadaki sikintilar nedeniyle kemik,
kas ve baglarla ilgili bazi ortopedik problemler icin risk altinda olabilirler.
Dizlikler ve ayakta durma cihazlan (stander) gibi araglar vacudun farkli
bolgelerini desteklemek igin kullanilabilir. SMA ile calisma deneyimi olan bir
terapist, uygun dizlik secimi ve bunlarin gunltk hayata dahil edilmesi
konusunda yardimci olabilir.

Dizlikler
Dizlikler G¢ farkl tipte olabilir:

Bilek - Ayak Ortezleri: harici olarak uygulanirlar. GUcsuzlugu telafi etmek ve
deformiteleri (sekil bozukluklarini) duzeltmek, ayak bileginin pozisyonunu ve
hareketini kontrol etmeye yonelik ortezlerdir. GUgsUz kaslara destek vermek
veya kaslari kasiimis uzuvlari normal pozisyona getirmek igin kullanilabilirler.



Diz - Bilek — Ayak Ortezleri: diz, ayak ve ayak biledine destek vermek ve
uygun eklem hizalamasi saglamak icin tasarlanmigtir. Gagsuz kaslara yardim
etmek veya onlar desteklemek ve ayak ile alt uzuvlari korumak icin kullanilir.

Torako-lumbo-sakral Ortez (TLSO): Omurgayi daha diz bir konuma
getirmeye yardimci olmak igin kollarin altina ve gdégus kafesine, bele ve
kalgaya sarilan sirt destekleridir. Torako-lumbo-sakral ortez, skolyozu
(omurga egriligi) veya omurganin anormal egriligini dnleyemez, ancak SMA'
bireylerin daha dik bir pozisyon almasing, iglev, bagimsizlik, konfor ve yagsam
kalitelerini iyilestirmeye yardimci olabilir.

Ayakta Durma Cihazlari (standers): Agirlik tagsima aktiviteleri kemik
blUyumesi ve gelisimi icin dnemlidir. SMA'll bireyler - hatta oturamayanlar bile
— vUcut agirigini tagimaya yardimci olan cihazlardan yararlanabilirler.
Yaygin olarak ayakta durma cihazlari (standers) olarak bilinen bu cihazlar,
SMA'll bireyin &zel ihtiyaclarini kargilamak icin ¢esitli yapi ve sekillerde olabilir.

Oncelikli olarak yatar durumda olan bir hasta icin, bir supine stander (bireyi
ayakta dik veya sirtistd yatar pozisyonda durmasini saglayan ekipman)
kullanilabilir. Bu ekipman ile hasta neredeyse dik konumda tutulur ancak basi
ayaklarinin biroz arkasinda kalir. Bu stander’lar ayni zamanda yetersiz kafa
kontrolUne sahip hastalar igin en iyi se¢cimdir - yercekimi ve yanlardaki dolgu
destekler kafayi yerinde tutabilir. Bu cihazlar ayni zamanda ayakta duran
cerceveler olarak da adlandirilabilir, gunkU tekerlekleri olmasina ragmen, bu
tekerlekler oncelikli olarak konumlandirma amaciyla kullanilir. Ayakta duran
cerceveler, duzenli bir fizik tedavi programinin bir pargasi olarak kullanilabilir.
Diger taraftan cogunlukla ylzikoyun yatan hastalar prone standers (bireyin
ylztkoyun sekilde ayakta durmasini saglayan cihaz) kullanabilirler, buniarda
tipkl supine stander gibi yapilandiriimisgtir sadece farkli olarak bas dikey
yonde ayaklarin biraz 6ntndedir. Bu cihazlar sadece hareketsiz durus icin
kullanilmazlar, bazilarinda hastalarin ayakta dururken hareket etmesine izin
veren butlunlesmis tekerlek sistemleri mevecuttur, baska bir deyisle ayakta
durmaya yarayan bir tekerlekli sandalyedir.

Son olarak sit-to-stand standers denilen ekipman hastalarin oturur
pozisyondaki tekerlekli sandalye biciminden ayakta durma pozisyonuna
gecis yapmasina olanak saglar. Cogu durumdag, birisinin hastanin bu gegisi
yapmasina yardim etmesi gerekir, ancak bu harekette bagimsiziik kazanmak,
bazi SMA'lI kigiler i¢in yararl bir hedef olabilir.




Biliyor muydunuz?

SMA gibi néromuskuler hastaliklari (hem sinir hem de kaslar etkileyen
hastaliklar) olan cocuklarin, mimkunse, hareketlilik sorunlar yasamaya
baslamadan énce tekerlekli sandalye ve diger yardimci cihazlari kullanmaya
baslamalari énerilir. Bu gecis ebeveynler icin zor olabilir. SMA dahil olmak
Uzere néromuskuler hastaliga sahip ¢cocuklari olan 17 Avustralyal aileyle
yapilan bir arastirmada, ebeveynler tekerlekli sandalye kullanimi konusunda
ilk basta tereddut ettiklerini ancak gocuklarinin ekipmani kullandigini ve
ekiomanin sundugu bagimsizligi kazanmalari gérmenin onlarin tekerlekli
sandalye kullanimini kabul etmelerine yardimci olduklarini ve sagladigi
faydanin farkina vardiklarini belirttiler.

“Illk akulu tekerlekli sandalyem, anaokulu gocugu ruhum igin kolay hareket
edebilme yetenegdimin oldugu bir rGyaydi. Lavanta rengi bir koltugu, zorlu
macera icin yollari kavrayan lastikleri ve tipki bir pusula gibi bir kolu vardi,
bu da karmasik termal* rGzgarlarina kilavuzluk yapmami sagliyordu. Bu,
bedenim hangi fiziksel kogsulda dogmus olursa olsun, toplumsal normlardan
sapmisg olsa bile, yasami deneyimlemeye layik oldugum fikrini pekistirdi.”

“Termal rdzgarlar ekvator ve kutuplar arasindaki sicaklik farkindan dogan, dunya
capinda hava akimlarini yonlendiren en karmasik rdzgar taradur.

— Katie Napiwocki, kdse yazar, "Teker-Yabani Dogada Bir Yabani Gicek” (“A
wildflower in the Wheelderness”)

EV HAYATI

SMA'lI kigilerin igin evlerin erigilebilirligini ve guvenligini artirmak amacli bir dizi
degisiklik yapilabilir. Bu degisiklikler korkuluk yerlestirmek, tekerlekli
sandalyeye uygun hale getirmek icin kapi giriglerini genigletmek ya da igiklari
acglp kapatmak, 1si ayarini kontrol etmek veya kapilar kilitlemek igin akilli
teknolojilerin uygulanmasini igerebilir.

Yataga girip gtkmaniza yardimci olmak icin yatak odalarina mekanik
asansorler monte edilebilir. Evi tekerlekli sandalye kullanicilarina erigilebilir
kilmak icin disariya rampa koyulmasina ihtiyag duyulabilir. Banyoda
yapilabilecek duzenlemelere tutunma cubuklarinin eklenmesi ve engellilere
uygun dusun takilmasini sayabiliriz. Tuvalet ve lavabolarda kisinin ihtiyacina
gore yukseltilip algaltilabilir.

Evde hemen hemen her zaman ihtiyag duyulan iki tar 6zel ekipman vardir,
bunlar banyo sandalyeleri ve besleme koltuklaridir.



Banyo Sandalyeleri

Bu sandalyeler, 6zel intiyaclari olan gocuklar ve yetigkinler icin banyonun
guvenli ve emniyetli olmasini saglar. Genellikle, kisinin gereksinimlerine bagli
olarak farkl pozisyonlara ayarlanabilirler ve ayrica yukseklik, ebeveyn veya
bakicinin ihtiyaclarina gére ayarlanabilir. Banyo sandalyesi ve desteklerinin
secimi genis olup, segim kisisel gereksinim ve maddi imkdanlara gore
yapilmalidir.

Besleme Koltuklari

Her yastan kisi i¢in 6zel olarak tasarlanmis besleme koltuklari mevcuttur.
Bunlar genel olarak kullanimi oldukga kolay olan yumusak képuk
konumlandirma koltuklaridir. Tekerlekli sandalye veya ayakta durma
cihazlarina iyi bir alternatif olabilirler.

“Su anki evimizi bilerek ve isteyerek satin aldik ¢inkt odalarin kapi arahgi
Ella'nin tekerlekli sandalyesi icin yeterince genis. Koridor icerde rahatga
dénebilmesi igin yeterince genis ve mobilyalar onun evin icinde "kogmasi’
icin yeterli alan saglamak Gzere stratejik olarak yerlestirilmistir - o koguyor
da!”

Bir evi tekerlekli sandalye icin tadil etmek deneme yanilma gerektirir. Bunu
yaparken, sire¢ esnasinda bazi ttmsekler olacagini tahmin edebilirsiniz. Kilit
nokta sandalye kullanicilarini belirli gseyleri yapabilecekleri konusunda
cesaretlendirmek ve kazara bir seyi kirarlarsa onlarin korkularini giderip
rahatlatmaktir.”

— Michael Casten, kdse yazar, “Bes Porsiyon Guc” (Five Servings of Strength)

SEYAHAT

Seyahat duguncesi SMA’ll bireylerin gozlerini korkutabilir, ancak yapilacak
uygun hazirliklar seyahat etmeyi kolaylastirabilir. Kilit nokta ucus, kalacak yer,
ulasim igin rezervasyonlar ve geziden birkag ay dncesinden yapilimig 6zel
ekiomanlar ile seyahati dnceden en iyi sekilde planlamaktir. Ayrica seyahat
tarininden bir veya iki hafta énce rezervasyonlari onaylamak da iyi bir fikirdir.
Daha az bavulla seyahat etmek daha kolaydir, bu nedenle hastalar yalnizca
solunum ekipmani, portatif ving ve dug sandalyesi gibi temel malzemeleri
tasimayi dastunmelidir.

Hava Yolu Seyahatleri

Hastalar, toplu tasima sorunlarindan kaginmak i¢in mumkin oldugunda
aktarmasiz ugus yapmayi dustnmelidir. Havayolu sirketinin internet sitesinde
“Ozel intiyaclari olan yolcular” kismindaki bilgilere bakmak faydali olabilir,
Havayolu, koridor koltuguna intiyag duyulmasi veya ugaga binme
konusunda yardim gibi ozel gereksinimler hakkinda bilgilendirilmelidir. Boyun
destegi veya minderler ucusu daha konforlu hale getirebilir.



Seyahat gununde, gecikmeleri onlemek igcin havaalanina erken gelin.
Tekerlekli sandalyelerin bagajin geri kalaniyla birlikte teslim edilmesi gerekir,
bu nedenle pillerin ¢ikariimasi veya baglantisinin kesilmesi gereklidir. Ozel
ihtiyaclari olan bireylere genellikle binis dncelidi verilir, bu nedenle kapiya
erken varmak iyi bir fikirdir.

Araba Yolculugu

Tekerlekli sandalyede oturan engellileri yerlestirmek icin 6zel olarak
tasarlanmig tekerlekli sandalye erigimine uygun araba veya minibus ile yol
seyahati daha kolay hale getirilebilir. Eger bireyin bdyle araca sahip degilse
kiralanabilir. Park cezalarindan kacinmak icin engelli park izni gésterilmelidir,
Arac, tekerlekli sandalye rampasi, Hoyer asansoru, dort noktal baglamalar
ve tekerlekli sandalyeye bagh bir kisiyi barindirmak igin ytkseltiimig tavan
dahil olmak Uzere hastanin ihtiyaglarini kargilayacak 6zel ekipmanlarla
donatiimalidir. Acil tibbi kit, 6zel ilaglar ile ekipman da dahil edilmelidir. Bebek
koltuklar solunum riski olusturabileceginden belbekler i¢in araba yataklari
kullaniimalidir.

Biliyor Muydunuz?

Her yil binlerce tekerlekli sandalye havayollari tarafindan hor kullaniliyor ve
hasar gorayor. All Wheels Up adli kar amaci gutmeyen bir kurulus, saglik ve
gecimleri igin kritik olan bu ¢ok pahall ekipmani denetlemek zorunda kalmak
yerine tekerlekli sandalye kullanicilarinin ucaklara tekerlekli sandalyeleriyle
binmelerine olanak saglayarak hava yolculugunun erisilebilirligini iyilestirmek

icin caligiyor.

“Tatil, danyanin farklh bir bdlgesini kesfetme ve normal rutinlere ara verme
firsatlari sunuyor. Ama bazen ara veremeyecedin seyler vardir. SMA da
bunlardan biri. Hastaligi evde bakiciyla birakmak ya da yolculuk sirasinda
kapatmak s6z konusu degil.

Tatilde bile ilaglara, dinlenmeye ve guinde Ug kez tibbi rutinlere zaman
ayirmak zorundayiz. Bir de erigilemeyen konumlarla kargilagma ihtimalimiz
var.

Bunlarin higbiri gezilerimizden zevk almadigimiz anlamina gelmiyor. SMA ile
seyahat etmek biraz yaratici bir planlama, esneklik ve annemin olugturdugu
uzman stratejiler ile yine de eglenceli olabilir.”

— Halsey Blocher, kdse yazar, “Oturdugum Yerden” (From Where | Sit)



Solunuma Yardimci EKipmanlar

SMA'li bireyler genellikle nefes alma, emme ve yutma ile ilgili zorluklar
yasarlar. Bu sorunlar, interkostal kaslarin (gégus duvarini destekleyen
kaslarin) zayifigi nedeniyle ortaya gikar ve diyaframi birincil solunum kasi
olarak birakir.

Bu zayiflik ciddi bir saglik tehlikesi olusturur, cunkt SMA'll bireylerde siklikla
akcigerin az gelismis olmasi ve zayif dksturdkten kaynaklananlar da danhil
olmak tzere solunum komplikasyonlari geligir. SMA'll bireyler solunum yolu
enfeksiyonlaring, yiyecek ve sivilarin aspirasyonuna ve hipoventilasyon
(normalden daha yavas bir sekilde soluk alip verme) ile uyku sorunlarina
kargl savunmasizdirlar.

Solunum, éksurme veya yutma sorunlari olan SMA hastalarina yardimci
olabilecek yardimci cihazlar mevcuttur. Iki seviyeli pozitif hava yolu basinci
(BiPAP) makinesi, bir kiginin normal solunum déngusini algilayip birlikte
caligabilir. Cihaz, kullaniciya nefes alirken daha yUksek basing ve artan hava
hacmi saglar ve kisi nefes verirken basinci otomatik olarak dusurdr. Ayrica
uyudugu igin duzgun nefes alamayan kullanicilara da yardimct olur. Hava
yolu basinci, ya burun Uzerinde ya da hem burun hem de agiz Uzerinde
bulunan bir maske araciliglyla ya da burnun altindan burun deliklerine
uzanan bir tdp araciligiyla iletilir.

Oksuirtme makinesi, hava yolu agikliginin korunmasina yardimcei olur. Bu
cihaz, hizla negatif basinca déntsen pozitif hava basinci kullanarak hastanin
Okstrmesine yardim eder. Cocuk nefes aldiginda, makine akcigerleri
genisletmek igin hava (pozitif basing) saglar; nefes verirken, makine hizia bir
emme kuvveti (negatif basing) olusturarak akcigerlerdeki havanin atiimasina
yardimci olur.

Nabiz oksimetresi, kandaki oksijen seviyelerini bir parmak veya ayak
parmagi araciligiyla kontrol etmek icin kullanilan kGguk, tasinabilir bir kelepce
veya yara bandi benzeri bir cihazdir. Kullanicilart kandaki oksijen seviyesi
sorunlarina veya oksuruk konusunda yardima ihtiyaclari oldugunda uyarir.
SMA'li kisiler, oksijen seviyeleri cok dustigunde ekstra solunum destegine
ihtiya¢ duyar.



Biliyor muydunuz?

llerleyen nefes alma zorlugu, SMA'da en yaygin nérolojik olmayan bulgu ve
en onde gelen 6lum nedenidir. 2020 yilinda tedavi edilmemis 437 SMA'll
cocukta yapilan bir arastirma, SMA tip-21i cocuklarda akciger
fonksiyonundaki dususlerin, SMA tip-3'1U yuriyemeyen cocuklara gére daha
keskin ve daha hizli oldugunu ortaya koymustur. Ancak, bu dtsgts oranlari
yavasglamis ve 13 yas civarinda farkliliklar azalmistir.

“Sagligimin ve sihhatimin bayudk bir b&lGmuna sinir bozucu BiPAP makineme
borcluyum. TUm sinir bozucu ince ayrintilara ragmen, beni canli tutuyor.
2011'de bogazimdaki hava yollarini agmak igin solunum ameliyati
gecirdigimden beri yine yardima ihtiya¢ duysam da geceleri ¢cok daha iyi
nefes alabiliyorum.

SMA ile yagamak, gunun her saatinde birgok 6zel ekipmanla birlikte olmak
demektir. Uyku, hayatimin daha karmasik ve zorlu yénlerinden biri ama
muhtemelen Vader makinem yani basimda olmasa hi¢ dinlenemem.”

— Kevin Schaefer

Ceviri: Eda Hacisagir

Kaynak:
https://smanewstoday.com/specialized-equipment-for-sma-patients/
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