Multipl Skleroz’la
Birlikte Yasamak

ENI evli, 30 vaginda, saghkh

bir geng bayan olan AK, beg vil

tnce Eczacihik Fakiiltesi'ni bi-

tirmiy ve yviiksek lisans igin

iiniversitede kalmigt, Egiomi-
ni tamamladikean sonra biiyiik bir ilag fir-
masinda firiin uzmani olarak 1y hayatina
anlmigt. Neredeyse ilk giinden itibaren
yotun bir tempo igine girmigti. Bir vandan
firma igcindeki sang elemanlaninm efitim
programlanm viiriitiiyor, bir vandan firiin-
lerin tanitmi icin cesitli caligmalar yapiyor-
du. Bu arada sik sik uzun voleuluklara giki-
yordu. Ozel havat da en az ig hayat kadar
hareketlivdi, Bircok arkadasi vardy; onlarla
birlikte olmayi, gezmevi, eglenmeyi thmal
etmivordu; hafrada bir
giin spor salonuna gide-
rek, aletli jimnastik va-
pryordu. Bu arada sev-
digi bir erkekle eviendi.
Kisacas her sey volun-
da gidivordu.

AK, alu aydir gesitli
dallarda uzman birgok
doktoru gezip de geldi-
i noroloji uzmanina §i-
kayetlerini siraladikran
sonra Oykiisiini anlatr-
ken bunlan siyliivordu.
AK, kendisinde nere-
deyse sonsuz bir enerji
hissederken, yogun bir
iy giiniiniin sonunda ba-
caklannda hafif sizr gibi
karincalanmalar oldu-
gunu hissetri, Sabahtan
tglene kadar oradan
orava kogmus, Ggleden
sonra da, pazarlama bis-
lilmiiniin saatler siiren
rartigmaly bir toplanosi-
na kaolmist. ‘Orur-
makean ve perginlikren
oldu’ diye yorumladi
bacaklartmin uyugmasi-
nt. Bir yandan da “Taul
zamani geldi” diye di-
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Beynin manyetik rezonansla alinan kesit gorin-
tisiinde Mulfipl Skleroz'a baifh plaklar garifiyor.

siiniivordu. Toparlandi ve eve gitti. Yolda
bir iki kez diisecek gibi olmustu. Eve var-
diginda fizerine tonlarca yiik binmig gibi
miithig bir yorgunluk hissedivordu. He-
men yattr, Sabah uyandiginda hi¢ de din-
fénmemis oldugunu farkerd, ama bacakla-
nndaki uyugma, karincalanma hissi kaybol-
mugtu. O sirada aklina geldi, birkag giin
fince sanki dniinii goriiyor da, etrafin gore-
miyor gibi bir hisse kapilmist. Bunu da
son giinlerde yalmizea hedefi gizeten vang
an gibi kogmasina baglamgn. Simdi gaze-
teyi eline almig, ama vine aym hisse kapil-
mustt. Sirkete relefon ett, rahatsiz oldugu-
nu ve gelemeyecegini soyledi, randevulan-
nt iptal eter. Bu hali bir kag giin i¢inde ha-
fifleyerek kayboldu,
ise déndii, Ama bir
tiirlii tam toparlanami-
vordu. Giindelik basit
isleri yaparken bile
nedensiz yere bitkin-
lik duyuyordu, Bazen
viirilyemeyecek gibi
oluyor, dengesini kay-
bedivordu. Bir kez
ayaf burkularak diig-
tii. Ikinci kez diiz yol-
da vavag yavag viiriir-
ken diisiince, artik bir
dokrora gitmenin za-
manu geldigine mand..
Arkadaglan ve kocas
gitnlerdir ayni seyi
sivlityorlardi. Ve daha
sonra doktorlar, husta-
neler laboratuvarlar,
uzZun ve yorucu mu-
ayeneler, retkikler ...
Bir takim ilaglar kulla-
niyor, sikavetleri ba-
zen biraz azaliyor, ama
veniden bagladifinda
siddeti artmiy oluyor-
du. lgte en sonunda,
bir doktorun sevket-
mesivle dvkiisiinii en
ince aynntlarina dek

terenmek isteyen niroloji uzmanina her
sevi tek tek anlanyordu. Doktor, AK'ya
daha bagka bir¢cok soru sordu, o zamana
dek yapilan tetkikleri inceledi, onu titiz-
likle muayene etti ve sonunda konugmaya
bagladi: “Simdiye dek veren kadar incele-
me vapilmus, Bunlarla birlikee sikiyetleri-
nizi ve dykiintizil degerlendirdigimizde
olasi bir tan1 dilgiiniiyorum; ancak kesin ta-
niyt koymak igin son bir tetkik daha yapil-
masi gerekiyor.,” diyerek, bir radyoloji is-
tem kagicdh doldurdu. Kagirra “On tanu
MS" ve “Istenen inceleme: MRI” vazyor-
du; sematik bir bevin resmi igaretlivdi. AK,
sagkin gozlerle dokrora bakivordu. Dokror,
AK'yi daha fazla merakra birakmayarak,
hemen agiklamaya koyuldu: “MS harfleri,
Multipl Skleroz dedigimiz bir merkez si-
nir sistemi hastalifinin kisaca ifadesidir,
Doktorlar ve hastalar arasinda hep ‘emes’ |
vani MS dive anilir. Sizin bu sikivetlerini-
zin de MS'e bagh oldufunu diigiiniiyorum.
Ama bundan emin olabilmek igin MRI
seklinde yazdigum bir radyolojik tetkikin
yapilmasi gerekivor. Bu da Manyetik Re-
zonans Goriintilleme anlamina geliyor. Ol-
dukga yeni bir teknik ve bize ¢ok ayrinull
bilgi verebilivor.”

AK'nin viizii allak bullak olmugcu. Bir
anda kafasina viizlerce soru hilcum cemiy
ve gok yakin bir zamanda 6lecegini diigii-
niip firpermisti. Merkezi sinir sisteminin
beyin ve omurilikten ibaret oldugunu bili-
yordu,

Kariverini MS konusunda yapmug olan
doktor, villar stiren deneyimine dayanarak,
AK’nin endiselerini ¢ok ivi anhyordu. Ko-
nugmasina sakin sakin devam etti: “Daha
tnce bu hastalif duyup duymadiginizi bil-
miyorum,” AK, ilk kez duydugunu soyler-
cesine bagim salladi. “Ama goriivorum ki
bir sinir sistemi hastah@ olmas sizi kor-
kurtu. Korkunuz hig de yersiz degil. Clin-
kii bu en nihayetinde bir beyin ve omuri-
lik hastalifadir. Ancak hemen bilmeniz ge-
rekivor ki bu, kanser gibi 6ldiiriici) bir has-
talik degildir. Bir akil hastaligy da degildir.
Bu konuda hig bir endiseniz olmasin. Ama,
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ayni zamanda, 6nemsiz bir
hastahik da degildir. Ciinki,
bugiin i¢in bilinen bir tedavisi
yoktur. MS’e neyin vol agtif-
m da bilmivoruz. Zaten bu
yiizden tedavide ve korunma-
da caresiz kahyoruz. Nedeni
konusunda bazi teoriler var,
ama hig birt simdilik kesinlik

olur. lste bu tabakanin zarar
gormesi, bu mesajlarin ile-
tilmesinde baz1 kesintilere
vol agar. Sizin sikdyetleriniz
de boyle bir ileti aksamasi-
nin sonunda ortaya gikiyor.
MS, ashinda atak ve ivilik
donemleri ile seyreden bir
hastahkur. Atak déneminde

kazanmamig durumda. Baz ! o miyelin iltihaplanir ve o
aragtirmactlar, heniiz belirle- . bilgede sinir iizerindcki
nemeyen bir viriisiin neden P normal elekrriksel iletigim
oldugunu ileri siiriiyorlar. Ba- aksar. Eger iltihaplanma ha-
zilan MS'in otoimmiin, yani ; '::" fif atlaulirsa, iyvilesme di-
viicudun kendi bagsiklik sis- " nemlerinde miyelin kendi-
teminin neden oldugu bir A sini onarabilir; fakat siddetli
hastalik oldugunu diigiiniiyor. Sinir Hiicresi ise miyelin fazla zarar goriir

Genetik bir hastalik oldugu

yolundaki kanitlar ¢ok yetersiz, ama gene-
tik hassasiyeti olan kisilerde daha siklikla
goriilityor. Bu faktérlerin hepsi bir arada da
etki ediyor olabilir.”

AK, doktoru dinlerken “Olmeyece-
gim, ama sakat kalacafim” diye gegiriyor-
du aklindan. Bir anda, “Peki, beynimde
neler oluyor?” sézleri giku agzindan. Dok-
tor, bunun iizerine soyle devam etti: “MS,
merkezi sinir sisteminin en yaygin hasta-
liklarindan biridir. Tiirkiye'de yaklagik
35 bin, biitiin diinyada ise 3 milyon kisi-
nin MS'li oldugu diigiiniiliiyor. Nedenini
tam olarak bilmiyoruz, ama bu sistemde
neler oldugunu biiyilk oranda biliyoruz.
Beyin ve omurilikteki sinir liflerinin et-
rafim saran miyelin tabakasi bozuluyor.
Miyelin, merkezi sinir sistemi ile organ-
lar arasindaki elektriksel mesajlann, sinir
lifleri araciligiyla iletilmesine yardimer

(A) Miyelin tobakasinin olusumy,

lifi Ronvier digimleri

ve burada sert bir tabaka
olusur. Buna plak diyoruz. Miyelin doku-
sunun nasir gibi sertlesmesinden ibaret
olan bu plak, sinir sistemi ile diger or-
ganlar arasindaki mesaj iletigimini engel-
ler ve o sinirin ulasug organa gitmesi ge-
reken mesajlar bu boliimde engellenir. O
zaman ortaya bir takim dengesizlikler ¢i-
kar. Bu plaklar birden ¢ok sayida sinir lifi
iizerinde olugabilir. Bu nedenle ‘birden
¢ok’ anlaminda ‘multipl’ diyoruz. ‘Skle-
roz’ ise ‘doku sertlesmesi’ anlaminda
kullaniliyor. Yani , MS birden gok sinir
lifi lizerinde meydana gelen bir tiir doku
sertlesmesidir, ama sertlegen doku asla
bir ur degildir. Sizden istedigim MRI ve-
va kisaca manyetik rezonans, bize bu
plaklan gosterebilir. Sikavetleriniz bii-
viik oranda MS lehine, ama kesin MS di-
vebilmem igin bunlart mutlaka gérmem
gerekiyor,”

Miyelin

(B) Miyelini olusturon hicreler arasinde, Ronvier difiimi denen kilcisk bosluklar vardir.

Temmuz 1995

AK, bu agiklamalarla hi¢ de rahatlamig
gibi goriinmiiyordu. Ciinkii, simdi aklim
kurcalayan bir yigin sorunun iginde en
dnemlisi bundan sonra ne olacagiydi. Dok-
tor, hastalikla birlikte yasamaktan soz edi-
yordu; ama bu saglikh bir gekilde masanin
baginda oturup da anlatmak kadar basit de-
gildi. AK’ya iig giin, iig ay va da iig yil son-
ra ne olacaku?

Bir dakika, arada iyilesmelerden soz et-
migti. Belki de korktugu kadar garesiz de-
gildi. Eger iltihaplanma hafif atlatilirsa...
Eger atak hafif atlaulirsa... Evet, yapilabile-
cek bir geyler var gibi giriiniivordu. Boyle-
ce biraz umut kazanmava cabalavan AK,
agglamakli bir sesle gelecegini sordu dokto-
ra.

Doktor, *MS, kigiden kisive ok degi-
sir. Dokror igin, hastanin tamdan sonraki
beg veya on yil iginde ne durumda olacag-
ni tahmin edebilmek neredeyse olanaksiz.
Hatea bir atagin devam siiresini tahmin et-
mek de gok zor. Iki atak arasindaki iyilik
doneminde, hastalik ilerlemez ve viicut
kendi kendini iyilegtirmeye gahgir. Bazi
MS’liler bir ataktan sonra, bazen uzun yil-
lar bagka bir atak gegirmeyebilir; hatta ba-
zen bir daha hig gegirmeyebilir,” dive ya-
mtladi bu soruyu,

AK, gantasindan bir mendil ¢ikanrken
sovle diyordu: “Birlikte yasamak derken,
bunu kastediyorsunuz herhalde.”

Doketor, bir eliyle gizliiginii diizeltir-
ken, “Kesinlikle” dedi. “MS, birlikte yaga-
nilmasi gereken bir hastalikur, Atak sira-
sindaki belirtilerin hafifletilmesi ve kisa
stirede gegirilebilmesi igin hastaya yardim-
¢1 olabiliyoruz. Béylece, viicut onanm igin
daha fazla zaman Kkazanabiliyor, Bugiine
dek gok aragurma vapilmis ve MS'lilerin
iigte ikisinin 25 yil sonra ya baston gibi
yardimer bir aragla ya da higbir araca ihi-
yag duymadan hild yiiriiyebilir durumda
olduklan goriilmiig. Hastaligin 20-40 yasla-
r arasinda bagladigini diigiinecek olursak,
25 il hig de kisa bir siire degil. Eger ilerle-
mig durumdaki MS'lilerle ilgili kotii seyler
duyarsaniz, kendi durumunuzu onlann du-
rumuyla Kargilagurmamaya ¢ahisin, ¢iinkii
her MS hastasinin durumu degisik ve ken-
dine ozgilidiir.”

AK, mendiliyle burnunu sildikten son-
ra, umutlanmaya niyetlenen hafif aydin-
lanmig gozleriyle sordu doktora: “Yani, ba-
na da vardimer olabilir misiniz:” “Benim
igim bu” diye cevapladi doktor ve ekledi:
“Liitfen valniz olmadigainizi bilin. Tamam,
kesin bir tedavi yok. Bu olmavacak, ola-
maz anlamina gelmiyor. Denenen ve sim-
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dilik yiizgiildiiriicii sonuglar beklenen ilag-
lar var. Nedene yonelik ¢ahgmalardan elde
edilen ipuglan miicadelede daha etkili
adimlarin aolabilecefini gosterivor. Ayrica,
ataklann hafifletilmesini saglayabilen ilag-
lanmiz da var. Hastanin MS'le birlikee da-
ha rahart ve daha kaliteli bir yasam siirmesi-
ni saglamak igin gegitli fizik redavi reknik-
leri uygulamyor. Bunlar yalmzea nbbin ya-
pabildikleri. Bir de hastanin yapabilecekle-
fi var”

AK, biraz gitliimsemeye galigarak, séyle
dedi: “Desenize, bizim gibi siz de yalniz
degilsiniz” Doktor da giiliimsedi: “Evet,
tam béyle. Gergekten de MS, hastalann

dokrorlan yalmz birakmadigi, en az onlar
kadar galigarak ve aragurarak dayamsug
birkag hastaliktan biri, Ustelik bu faaliver-
lerini MS'siz yakinlan, arkadaglan ile bir-
likte bir dernek gausi altinda birlegerek
siirdiiriiyorlar.”

AK, hild endigeliydi. Bir “hasta derne-
gi" fikrine, en az “Multpl Skleroz™ hastali-
gina yabanct oldugu kadar yabanciydi ve
anlamakta zorlantyordu. Hergeyi bir anda
vok sayarak kurtulmak gibi bir duyguyla,
MS atak yapmadan o araga kalkigt; “Oyle
konuguyorsunuz ki, yu manyetik rezonans
denen geyden MS'li gtkmak igin neredeyse
dua edecegim. Nerede gorillmiis bu bir-

lik?" dedi. Doktor, istifini hi¢ bozmadan
“Bunun ayrinularina daha sonra girebiliriz”
diyerek devam etti: “Ever, hastalarin da
kendileri i¢in yapabileceklen var, Ataklann
baslama nedenini saptavamadik, ama nasil
baglayabilecegine dair daha genisy bilgi sa-
hibiyiz. Ornegin, moral bozukluklar, en-
feksiyonlar, bitkin duruma gelinceye kadar
gii¢ harcama, diizensiz ve yorucu bir havat,
agin uykusuzluk ve yorgunluk gibi fakeér-
lerin MS iizerinde olumsuz etkileri oldugu-
nu biliyoruz. Fazla sicak ile belirtilerin id-
detlenmesi arasinda da bir iligki oldugu
gizlenmig; sicak banyo, sicak ve nemli ha-
va kogullar, uzun siire giines alunda kalma

Multipl Skleroz

Rana Karabudak
H.OTF. Naroloji

Multipl Skleroz (MS), bazs sinir liflerinde bulunan
miyelin kiifinm iltthaplanarak serdesugi, genellikle
ataklur ve iyilik dinemlerivle seyreden, uzun siiregli bie
merkezi sinir sistemi (beyin ve omurilik) hastaligidur,
Nedeni henitz tam olarik bilinmemekle birlikte, hirgok
faketielin birarada ctkili oldugu disiintlmekeedir, Bu
fakeiitler genetik vatkunlik, gevre ve otoimmiin fikedr-
lerdir. Yani, genetik yatkinlig olan kigilerde, gocukluk
veya genclik dineminde “sessiz” gegirilmig bir enfeksi-
yonun (viriis?) bagngiklik sistemini yanhy yiinde harcke-
te gegirerck, bam qevresel fukeirlenn de katkisiyla, si-
nirlerin miyelin tebakasing saldirmaya ve anu takinip er-
meye yinelttigi sylenchilir. Oldukga karmagik olin by
mekanizma kesinlife kavigmug degildir,

Neden ne olursa olsun, sonug miyelin tabakasi-
nm iluhaplanmas: ve giderek sert bir doku (skleroz)
haline gelmesidir. Plak seklindeki bu sert dokunun
olugmasindaki ilk adim kan-beyin bariyermin bozul-
masidie. Bagta lenfositler olmak Gizere gesitl ilahabi
hiicre elemanlan, bu bariyeri gegerek toplar damarls-
nn gevresinde birikir. Daha sonra bu bolgeye gelen
makrofajlar, etkin hale gegmig olan T lenfositlen ile
birlikte miyelin tabakasina saldinr ve salgiladiklan
maddelerle miyelin kilifiny hasars uprans; ancak igin-
deki sinir lifinin yapisi bozulmaz, fakat iglevini yerne
getrmest igm getekli olan miyelin kalifi bozuldugun-
dan, iglev giremez hale gelir. Cinkil miyelinin giire:
vi, metkezi sinir sistemi ile organlar arasindaki hizli
elekeriksel uyan iletimini tagimaker; doku sertlegti-
ginde, hizli iletiler engellenir ya da aksar. Bu sert
plak giderek incelir ve sinir lifi giplak kahr. B du-
rumda iletim stz konusu olamaz. Hastalanan sinirin
gimifi organa ve hasar derecesine ghre gesith ditzey-
lerde iglev bozukluklan gorilin. Omegin, hasar ba-
caklars giden sinirlerdeyse, uyugma gibi duyn bozuk-
luklarindan tam felee kadar degisen bulgulas vardir,
Miyelin sertleymesinin tek bir sinirde olmiyip, bir-
den fazla sayids sinin twemasy, MS'in ayirdedicl izel-

ligidir, Adindaki “multipl” sozcilgl de buadan gelir.
Yalnwzea bir bulgunun olmasi, hekimi MS tansindan
uzaklagtinir.

MS s, esas olarak, haseanin yikdyetlen ve ay-
rnuily bir sinir sistemi musyenesivie konur, Bununly
birlikze, tanmn kesinlegtirilebilmest icin manyerik re-
zonans giriintileme (MRI), uyanlmiy poransiveller
(EP), beyin-omurilik swvismda anormal yapilanin giste-
rilmesi gibi laboratuvar incelemeleri gerekir, Kesin tans
koymadan fnce, MS'in kangunldig hastaliklar ayirde-
ditmelidie. MS siklikls bevin timirled, bazi doku yikics
ailesel hastaliklar, akur sistemik lupus entematozus
(SLE), Satkoidoz, beyin sapinda ortaya grkan damar
sertlegmeleri, BI2 vitamin csikligi, ilag zchitlenmesi,
Lyme Hastahy, Behger Hasealigy ve baz psikiyaerik
hastaliklar tiirfi hastahiklacla kangir,

MS'in ilk bulgular, genellikic 20-40 yaglarmds or-
taya gikar . Kadinlarda 1,5-2 kez dsha fizks gorilir. Co-
Bunlitkls duyu kayiplen, gorme bozukluklan, kuvver ve
denge kayiplan, mesane iglev bozukluklan gibi bulgu-
lardan birkagr ile kendisini goscerir. Bu bulgular ya d
bu bulgulann befirtiler baglangien silik olabilecefi gi-
bi, garledln de olabilis, lk bulgulann 40 yagi altnda
gikmig olmast hastaligm daha iyi gidigh olacas lehine
degerlendinilir. Hastalifin en fnemli dzelligi atak ve fyi-

lik diinemlerivle seyretmesidir. Bu donemler arasinda-

hastalik iletlemez, ama giderck aralar kssalabilir, belird
ve bulgular giddetlencbilir va da yeni bulgular eklene-
bilir. Gok az sayida hastada, baglangictan itibaren hizli
birilerleme ghiriilir. Hastalann yansindan fazlasin, 15
yillik izleme stiresinin sonunda kendi igini kendisi ya-
pabilir durumdd kaldiklan garimistir. Az oranda hasta
ise yardimer yiiriime cihazlanna ihtiyag duyabific, MS'in
hem hekim, hem de hasts agmsindan zor olan yanlann-
dan biri seyrinin Snceden kestirilememesidir, 11k 5 yilin
hafif geciritmesi, ik iyilik daneminin uzun olugu, bag-
langiemm doyusal va da gorme bulgulan ile olmas ve
klinigin ak-yiliklerle giden upte olugu da , upks geng
yag ket b, haseln iy g olsbilecegine isuret
eden Gzelliklerdir,

Simdilik MS'in nedenini ortadan kaldirmaya yé-
nelik bir tedavisi yoktur. Giinkdl neden bilinememektc-

dir. Dolayssiyls korunmak ds milmkiin degildir, Bunun-
la birlikte, awaklann hafifleciimesi ve arlarmin uzanl-
masi amsciyly kullanilabilecek baz ilaglar vardir. Bu
ilaglar edeili olduklan akdirde hastalifin seyrini yavag-
Lirarak, hastanin vagam kalitesing arcomdar. Baglingigea,
ataklann kendilifinden dizelme yans vardir; ancak bu
hastalarm Snemli bir bolimiinde oralama 5 vl iginde,
her atagin bir iz birakmu gans: artar,

Hangi agamada oluma olsun, ataklar sieasinda kol
lantlan ilrihaba ve 6deme kargs etkili kortikosteroid ilag-
lar tytiksek doz metilprednizolon) siiteyi ve giddet
azaltarak olumlu etkide bulunurAncak, hastaligy cama-
men iyllestrmedigi gibi, yan etkiler kullanimm sinie-
lamakendir. Bundan bagks, tek ek belimilenin hafiflenl
mesinde kullamlan taghar da vardi

MS'de olusan ilthabin nedent, bagigiklik sistemi-
nin igleyiginin yolundan gtkmasidir, Normalde, vicuda
yabaner olan maddelert tanryacak, onlar yok etmek v-
niinde galigan bagrikhk sistemi, oroimmiinite denen
bir durumda, viieudu olugturan baze dokulan vabanciy-
mi§ gibi algilayarak onlara saldine. MS'de yabanciymig
gibi algilunan doku mivelindie. Bu nedenle, bagyiklik
sistemini diizenleyen bazi ilaglar denenmig ve bunlann
iginde beta interferonun etkili olabilecegine dair so-
nuglar elde edilmigur. Beta interferon, aruklar sirasinda
salinan ve mevout durumy afirlagiran baze maddelerin
(gama, interferon. TNFa ve lenfotoksin) miktarmi
wzaltabilir. Boylece atak sikligini anlaml oranda dilgo-
ritlebilir ve veni plak olugumunu azaleabilic, Bu tlagly
da tam gifa saglanamamakly birlikte, atak ve ivilik di-
nemleriyle seyreden durumlarda en fazla umut veren
ilag tedavisi olarak, betmnterferon dnerilmekredit, Er-
ken dinemde utak sikligin azaltarak etkili olahilecei
fine siiritlen ve halen caligmalan stiren bir bagks ilag da
Copolimer | (COP 1)'dir. MS'de bu ilaglann yamsi
anlam tagivan en dnemli destek tedavi bigimi ise, fizik
tedavidin

Simdilik, MS"in nedenleri konusundaki sorular
yanitlanabilenlerden fazly gibi giriinmekeedir. Ancak,
yiiriitillen yopun caliymalurdan elde edilen ipuglan,
yakinda bu hastaligin anlagiimasi ve mileadelesinde
tlaha etkin adimlar anlabilece®i tmidin arrmakeads.
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gibi. Yani, sicaktan kaginmak gerekiyor.
Moralinizi yiiksek turmak igin olaylann
olumlu vénlerini 6n plana gikarmayi dene-
yebilirsiniz. En 6nemlisi de nezle, grip gibi
hastalifir olan kisilerden uzak durarak, basit
de olsa ategli hastaliklardan korunmaya ¢a-
ligilmaly. Biitiin bunlar, hayaun yeniden
diizenlenmesini gercktinyor, ama tamamen
degistirilmesini degil. Terbiye ederek, be-
lirli bir diizene uydurmak yerterli. Yalnizea,
biraz 6zen, hepsi bu.”

AK, “Biraz tzen, hepsi bu" diye tekrar-
lad iginden; ama tekrar bir karabasana dal-
di. “Hadi ben anladim divelim, ama bagka-
lari nasil anlayacak beni? Yann, 6biir giin

ne halde olacagimi bile bilmiyorum. Ya ko-
cam? O da mi1 MS'le birlikte yagamasini 6§-
renecek? Ama o bir MS'li degil ki" diyen
ses, gok giirilltil yapiyordu kafasinda.
Higbir sey bu kadar basit degildi aruk!
“Bunun hayatinizdaki en iyt dénem ol-
dugunu sdylemek miimkiin degil” dedi
doktor. "Ama gu anki halinizden daha iyi
dionemlerinizin olabilecegini pekald soyle-
yebiliriz. O kadar da garesiz degiliz. Aslin-
da, en fazla ugragilan sey, su birlikte yaga-
ma meselesi. Bir kez dgrenildikten sonra,
bir daha asla unutulmaz, Auaklar, ki
ok sik olacak diye bir sart yok,
inamin daha az yorucu oluyor.

Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi

Sule Ozkaner
Demek Baskan

Dernegimiz, Haziran 1989'da Mulipl
Skleroz hastalan, hasta yakinlan ve bu konu-
da galigan hekimlerin bir araya gelmesiyle, ls-
tanbul Multipl Skleroz Demesi adyla kurul-
miustur.

1992 vilinda Bakanlar Kurulu Karan ile
Tiirkiye MS Demegi Ginvaninr almug ve iifke-
mizi yurt diginda temsil etme hakkimi kazanmig
olup, kamu yaranina derneklerden kabul edil-
mekedir. Su anda demegimizin 350'ye yakin
iiyesi vardir. Dernegiimizin amaet Multipl Skle-
toz hastalanni bir gao alunda toplamak, onlara
fiziki ve psikolojik rehabilitasvon imkanlarini
saglamak, yure diginda bu konuda kurulmug
demeklerle yazigmalar vaparak hastalik hakkin-
daki gelismelen yakindan tkip etmek ve bun-
lan Dyelenine akuarmak, halkimz ve MS'l ya-
kinlanint bu hastalik hakkind bilgilendirerek
MS'lilere yardimer olmalanns saflamakur,

Kurulugumuzdan itibaren yurt diginda bu
amagla kurulmusg olan MS (Multipl Skieroz) des-
nekleri ile ve bu demeklerin bagh oldugu Ulus-
lararas) Multipl Skleroz Demeklen Federasvonu
IFMSS (International Federation of Multiple
Sclerosis Societies) ile devamli igbirligi yapilmig
ve dernegimiz 1993 yilinda [FMSS'e resmen
{iye olmugtur.

Demegimizin ilk kurulug villanndaki mer-
kezi, Istanbul Universitesi Cetrahpaga Tip Fa-

killtesi Néroloji Ana Bilim Dalt idi. Demegimize

Aynca bu Kurul iilke gapinda Multipl Skle-
roz konusunda epidemiyolojik bir arasurma bag-
latnuig olup, bunun sopucunda lkemizde ne ka-
dar MS'li oldugu kesin olarak belidenecekur,

Bilimsel Kurulumuz tarafindan 8-11 Mayis
1994 warihlerinde Istanbul'da 1. Multipl Skleroz
Sempozyumu diizenlenmis, bu sempozyuma
Amerika ve Avrupa'da MS konusunda otorite olan
dokearlar konuk konugmac olarak katlmuglardir.

Demegimiz, ilk kurnlusundan iribaren her
sene Ocak ayinda yillik sosyal ve bilimsel rop-
lanular ditzenlemekedir. Bu toplanularda MS'le
yagam, MS ve Aile gibi konulirda paneller di-
zenlenmekre ve bu konu ile ilgili hekimler yeni
geligmeler ve diinya capinda vaptlan aragtirma-
larta ilgili bilgiler vermekeedirler.

Demegimizde her ayin ilk pazar giinii bii-
tiin dyelerimizin kanldigs pazar toplanulan dii-
zenlenmektedir. Bu toplantlarimizda uzman
doktorlur ve defisik meslek gruplanndan konuk
konugmacilar bulunmaktadir. MS hastaliginda
fizyoterapinin dnemi gok fazladir. Bu nedenle
demek merkezimizde hafta sonlari goniilld fiz-
voterapistlerin egliginde fizyoterapi galigmalan
vapilmakeacir. Birgok billtenle "Multipl Skleroz
[zerine Bilinmesi Gerckenler® adli bir kitapgik
yayilanmugur,

En biiylik projelerimizden biri de kendi
dernek binamiza sahip ofmak ve bu gan alnda
iiyelerimizin tim ihtiyaglannt kargilayabilecek
rehabilitasyon ve rekreasyon tesislenini kurabil-
mektir, Bu amacimizr gergeklestirmek igin
1993 yilinda Sigli'de 172 m*lik bir arsa satin

kaulimlann gopalmasiyla Haziran 1991 tarihin-  alinmgtar.
den itibaren faaliyetlenmizi kendi merkezimiz- Demegimizin ilk yubesi 1994 yili baginda
de siirdiirmekreyiz Ankara'da agilmg olup, faaliyetlerini stirdirmek-
MS hasealigs konusunda galigan hekimler-  tedir.
den olugan Bilimsel Kurulumuz iki haftada bir lletigim igin Istanbul' da 211 11 97, Anka-
toplanarak diinyada bu konu ile ilgili olarak ya-  ra'da 432 53 16 numarali telefonlara bag-
pilan aragtirmalan degerdendimekiedir. vurulabilir.
Temmus 1995

MS'li hasta kendi kendisini kabul ettigi
takdirde ¢evresindekilerin onu kabul etme-
mesi igin bir neden yok. Tamam, MS bii-
yitk bir ganssizlik. Diinyada bu kadar ¢ok
insan varken, neden bu ¢ milyon Kisi ve
neden ben sorusunu gayert ivi anliyorum.
Ama, buna verilebilecek bir cevap heniiz
yok. Bir kurtulug imidi vaat etmek de
miimkiin degil. Ama, bu hayatn biyle de
yaganabilecegini ve bu ii¢ milyon kiginin
onemli bir kisminin Gyle ya da boyle haya-
undan memnun olabildigini séyleyebilirim.
Ever, neden sizi Ama, MS sizi yenmeden,
onu alteden de neden siz olmayasimz?”

AK'nin gozleri yeniden yasardi,

Bu kez mendiline uzanmadi. “Anlagi-

lan, 6nce manyetik rezonansla tanig-
mam gerekiyor. Bir de onu dinleve-
lim” dedi.

Bugiine dek kanser ilaglan sarmigni. Ge-
rek ghriigtiigil doktorlardan gerekse kanldi-
i1 bilimsel toplantlarda bir silril umutsuz
hastanin hikdvesini dinlemis, bunlanin ¢o-
gunun bugiin havatta olmadigini 6grenmis-
ti. Bir kisim hasta gesitli tereddiitler, yan et-
kilerle kullantlan ilaglar sayesinde, bugiin
vagiyordu. Oysa, 20-30 y1l énce, falanca
kanserin tam tedavisi miimkiin dendiginde
kim inamrdi? Kimbilir, belki de giiniin bi-
rinde * MS'de u ilag” diven de kendisi ola-
cakrr. Tipky, kendisi de bir MS'li olan ve bu
konuda kitaplar yazan Judy Graham'in daha
simdiden dedigi gibi: “MS, yagamimuzin bir
gergefidir, ama biitin yasamimiz degildir.
Sizi yenmesine izin vermeyin. O sizi yen-
meden siz onu altedin”

Mendili yerine koyup, yanmbagindaki
sehpanin iizerine atug radyolojik tetkik
kagidina nzanirken, dokror da ayaga kalk-
mig, “Size bir yey daha stvleyecefim” di-
vordu. Bu sirada AK, iginden “Kanser degi-
lim, dlmeyecegim; akil hastas: degilim, top-
lum disina itlmeyecegim; en dnemlisi sa-
kat degilim ve belki de hig sakat kalmaya-
cagim. MS'in bir kader olmadigim hissedi-
yorum' ama ben bir MS'liyim" dive rekrar-
hyordu ki, doktorun su climlesinin son ke-
limesiyle aklindan gegenler ¢akisti: “Ben
de bir MS'liyim™

Manyetik rezonans randevusunu veren
gorevliye “lyi giinler” dedi AK.

Ayse Nur Kokioz
Konu Danismani; Rana Karabudak

Kaynaklar

Cecil, Textbook of Medicine, 1992.

Sachoghu C., Multiple Sclerosis lle Birfikte Yasamak, MS Dernegi
Ankara Subesi,

Vander A, Sherman LH., Luciano D., Human Physiology:

The Mechanism of Body Function, 1986

63



