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Sevgili Aileler;

Bu bolimde Miyasteni hastaligi tanisi almis hasta ve yakinlarina yonelik te-
mel bilgiler yer alacaktir. Bu slireci ebeveyn ve ¢ocuk olarak anlamak, ona gore
miucadele etmek giinlik hayatinizi kolaylastiracaktir. Bu boélimdeki bilgiler te-
mel diizeyde olup, daha ileri bilgi almak icin doktorunuza basvurmanizi 6neri-
riz. Akliniza sayisiz sorular gelecektir. Bu sorularin hepsini doktorunuza sormaya
¢ekinebilirsiniz, akliniza sonradan gelen sorular olabilir veya baska kaynaklardan
dogrulugu denetlenmemis bilgilere erisebilirsiniz. iste bu bélimiin amaci sizin
gibi gesitli sorulari olan, Miyasteni hastaligi hakkinda bilgilenmek isteyen an-
ne-babalari aydinlatabilmektir.

MIYASTENIi NEDIiR?

Miyasteni hareket ettikce artan kas glicstzliigline, cabuk yorulmaya neden olan
bir hastaliktir. Bu hastalikta g6z kapagi ve goz cevresindeki kaslar, cene kaslari, kol
ve bacak kaslari, solunum kaslari bir biitiin halinde veya parga parga etkilenebilir.

Cocuklarda g farkl tipi vardir.

1. Konjenital (dogustan) Miyasteni denen tipinde ¢ocuk bu hastaligi irsi olarak
tasir. Bu cocuklarda ¢ogunlukla ilk bir yasta ve bazen dogumdan itibaren ¢a-
buk yorulma, gigsiizlik, gevseklik goralir.

2. Bagisiklik sisteminin viicudun kendi dokusuna yanlishkla savas agmasi ile ile-
riki yaslarda gelisen miyasteniye, Miyasteni Gravis denir. Hastaligin bu sekli
genellikle eriskin kisilerde gorullr. Fakat cocuk yas grubunda da gorilebilir
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GUNLUK HAYATLA BASA CIKMA

Miyasteni hastaliginda her gcocuk farkli etkilenir. Cocugunuzla hastaligi hakkinda
uygun bir sekilde konusmaniz, hastaligin zorluklari ile basa cikabilecegi konu-
sunda destek olmaniz 6nemlidir. Ebeveynler cocuklarinin enerjilerini, gligli ve
zayIf oldugu donemleri dikkatle gézlemeli. Cocugun etkinlikleri giin icinde en
glicli oldugu saatlere denk getirecek sekilde planlamali, zayif anlarinda dinlen-
meye yer vermelidir.

Cocugunuz goz kapag dismesi, ¢ift gorme nedeniyle tahtayr okumada zor-
lanabilir, yemek yerken, oyun oynarken, merdiven ¢ikarken zorlanabilir. Bu ne-
denle gerektiginde yardimci olacak biri, uygun dinlenme zamanlari, sinavlarda
ek sire taninmasi gibi farkli ¢oziimler igin 6gretmeni ve okuluyla yakin iletisim
halinde olmak gerekir.

HASTALIK ALEVLENMELERI

Baziilaglar, araya giren enfeksiyon, stres, ameliyatlar veya miyasteni ilaclarinda-
ki bazi diizenlemeler sonrasi hastalik belirtileri agirlasabilir. Bu durumun erken
fark edilmesi, doktorunuza erken basvurmaniz ve tedavinin ona gore dizenlen-
mesi daha agir olan, hayati tehdit edici bir durumu 6nleyebilir.

Kol ve bacakta eskisine gore artan gligstizlik, nefes darligl, yatakta diz yat-
mada zorlanma, climle kurarken nefes alma gereksinimi, balgam temizlemede
zorlanma, konusmada, yutmada zorlanma hastaligin agirlastiginin belirtileridir.

MIYASTENi HASTALIGI iCiN SAGLIK CALISANLARINA YONELIK
ONERILER:

e Enfeksiyon durumlarinda hastalik agirlasabileceginden, asilama durumunun
yakin takibi, grip ve pndmokok asilarinin yapilmasi onerilir.

e Solunum yetmezligi bulgulari agisindan dikkatli olunmali ve hastaligin agir-
lasmasi veya miyastenik krizden sliphe duyulmasi halinde hastanin 3. basa-
mak bir hastaneye sevk edilmesi onerilir.

e Miyastenide sakincaliilag listesine dikkat etmek, bu listeden bir ilag verilmesi
gerekiyorsa takip edildigi merkezden goéris alinmasi dnerilir.
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