CU RE SMA CARE SERIES KiTAPCIGI

SPINAL MUSKULER ATROFI ILE YASAYAN BIREYLER VE
AILELERI ICIN BIR BILGI VE DESTEK KAYNAGI.

DUYGUSAL VE ZiHINSEL
SAGLIGINIZA OZEN GOSTERME

cure,

SM Make today a
breakthrough.



DUYGUSAL VE ZIHINSEL SAGLIGI ANLAMA

Yasami Degistiren bir Tibbi Tani Alma

Birisi ciddi ve hayati degistiren bir tibbi tani aldiginda, sok ve
liziintiiden 6fke ve hayal kirikligina ve aradaki her duyguya
kadar cok cesitli duygular yasanir. Herkesin yasadigi deneyim
farklidir ve deneyimlediginiz duygulari hissetmenin veya
bunlarla basa ¢cikmanin dogru veya yanlis bir yolu yoktur.
Onemli olan, hissettiklerinizle yiizlesmeniz ve duygulari
anlamaya calismak ve fiziksel sagliginiz kadar 6nemli

olan zihinsel saglhginiza 6zen g6stermek icin ihtiyaciniz

olan destegi bulmanizdir. Bakimda ve belirtilerde suirekli
degisiklikler olacaktir ve spinal miiskiiler atrofi (SMA) gibi

bir tibbi taniy1 yonetmenin duygusal tarafiyla nasil basa
cikilacagini 6grenmek 6nemlidir. Bu kitapcik, SMA'l kisiler
veya SMA'li bir kisinin bakimini listlenenler icin zihinsel ve
duygusal saglik degerlendirmelerinin yani sira destek ve basa

Duygusal Saghk ve
Zihinsel Saghk Nedir?

insanlar bu terimleri farkh tanimlar.
Biz bu kitapcikta, asagidakileri kast
ediyoruz:

+ Zihinsel saglik, bilgileri nasil isledigimizi
ve bu bilgileri nasil deneyimledigimizi
ifade eder. Duygusal, psikolojik ve sosyal
refahimizin sonucudur. Bazilari bunu
“zihin diinyasi” olarak adlandirir.

Duygusal saglik, duygularimizi yonetme
ve ifade etme seklimizdir. Zihinsel saghk

¢itkma stratejilerini 6zetleyecektir.

ile karsilastirildiginda, bazilari bunu
“duygu diinyasi” olarak adlandirr.

ikisi i ice gecmistir. Zihinsel saghginizin
duygusal saghginiz Gizerinde etkisi vardir ve
duygusal saghiginizin da zihinsel saghginiz
tizerinde etkisi vardir. Son olarak, duygusal
ve zihinsel saghgimiz, yasadiklarimiza bagli
olarak guinliik veya saatlik olarak degisebilir.

Kronik Hastalik ve Zihinsel ve Duygusal Saglik Uzerindeki Etkisi

Kronik hastaligi yonetmenin, kisinin zihinsel sagligina
da zarar verebilecegi herkesce bilinir. Siirekli olarak
gecmeyen bir hastaligin belirtilerini yasamak, fkeli,
depresif, hayal kirikligina ugramis hissetmekle ve daha
bircok duygu ile sonuclanabilir. Bunun birincil nedeni,
kronik bir saglik sorununun bunu yasayan kisilere ve
onlarin ailelerine getirdigi apacik kontrol eksikligidir.
Hastalik s6z konusu oldugunda bircok sey kisinin
kontrolii disindadir. Kronik tibbi sorunlarla miicadele
eden bireylerin ayni zamanda kaygi ve/veya depresyonla
da basa ¢cikmaya calisiyor olmasi sik goriilen bir
durumdur.

Neyse ki her ikisi de profesyonel bakim ve baska
kisilerden destek alarak tedavi edilebilir ve yonetilebilir.
Bu zorluklarin listesinden gelmenin bir yolu, cevrimigi

veya yliz ylize destek gruplari aramaktir. Sizinle

benzer belirtileri yasayan diger kisiler, dinleyerek,
deneyimlerinizi dogrulayarak ve basa ¢cikma stratejilerini
paylasarak size destek saglayabilir. Ailenizin bir parcasi
olmayan ve size 6nyargisiz, tarafsiz bir bakis agisi
sunabilecek biriyle tanismak da ¢ok yardimci olabilir.

Bir danisman (genellikle terapist olarak adlandirilir),
evde veya toplum icinde bunalmis hissettiginizde
kullanabileceginiz faydali stratejiler ve faaliyetler
hakkinda bilgi verebilir. Ayrica bir sosyal hizmet uzmani,
psikolog veya psikiyatrist ile baglanti kurmaniz da
saglanabilir. Bunlarin tiimii sizi desteklemeye yardimci
olabilecek farkli mesleklerdir.



ONGORULEN YAS

Hem SMA'li olan hem de SMA'li olan bir kisinin bakimini
Ustlenen bazi bireyler, SMA tanisi ile ilgili haberleri
aldiktan sonra "6ngoriilen yas" olarak adlandirilan
durumu yasar. Ongériilen yas, bir kisinin heniiz
gerceklesmemis ancak ortaya c¢ikabilecegini 6ngordiigi
bir kayip icin yas tutmasidir. Bu, yiiriime gibi bir
becerinin, kendi basina beslenme gibi bagimsizligin
kaybi veya erken 6liim endisesi olabilir.

Bu terim “yas” kelimesini icerse de, bu deneyimin sonucu
kaygida ve/veya depresyonda artistir. Ongériilen yasin
yaygin bir isareti, bazi duygular yasamak ancak bu
duygularin kaynagini anlayamamaktir. Ornegin, Kisi
ofkeli, korkmus veya genel olarak huzursuz hissedebilir
ama neden boyle hissettigini soyleyemez. Bu duygular
belirli bir olaya baglanamadigindan dolayi (olasi olay
heniiz gerceklesmediginden), bu duygularin nereden
kaynaklandigini anlamak veya bunlarla nasil basa
cikilacagini bulmak zor olabilir.

Gelecegin belirsizligi konusunda kaygi duymak, cok
yalitilmis hissettirebilir. Yalniz olmadiginizi ve sizinle
ayni durumda olan baska bireyler oldugunu unutmamak
onemlidir. Cure SMA size destek saglamak ve toplum
icinde iliski kurabileceginiz diger kisilerle baglanti
kurmak icin buradadir.

Kaygi ve Uyku

Cogu zaman kaygil duygular
uyuma yetenegimizi bozacaktir.
Asagidaki kaynaklar, bedenimizin
ve zihnimizin uykuya dalacak kadar
sakinlesmesine yardima olabilir.

» www.audible.com/ep/sleep
Bu Uicretsiz kaynak, esas olarak

yetiskinlere 6zel uyku meditasyonlari
ve hikayeleri sunar.

« www.newhorizonholisticcentre.
co.uk/
Bu, 6zellikle cocuklar icin meditasyon
ve uyku hikayeleri sunar. Ayrica
New Horizon'un YouTube kanalinda
da Ucretsiz meditasyonlara ve
uyku hikayelerine erisebilirsiniz.
Ek olarak, New Horizon'un licretsiz
olarak indirilebilecek bir meditasyon
uygulamasi vardir, ancak bazi icerikleri
sadece aylik 3,99 $ abonelikle
kullanilabilir.

Meditasyon uygulamalari yardimci olmazsa
ve kaygil dustinceler nedeniyle uykunuz
kesintiye ugramaya devam ederse, daha
fazla yardim icin aile hekiminize basvurun.




KAYGI

Kaygi hayatin normal bir parcasidir. Herkes degisen diizeylerde
kaygi yasar ve bireyler siklikla bu duygulari ¢cok fazla zorluk
yasamadan yonetebilir. Ancak bazen, kaygi duygulari bunaltic
olabilir ve glinliik yasaminizda islev gorebilmenizde aksakliklara
neden olabilir.

Kaygi kendini genel bir kaygi veya kaygiya neden olan bazi
korkular olarak gosterebilir. Hem ¢ocuklari hem de yetiskinleri
etkileyebilir. Endise veya panigin evde, iste veya okulda giinliik
faaliyetleri onledigini veya engelledigini fark ederseniz, bir ruh
sagligi uzmanindan yardim istemeniz onerilir.

Kaygi belirtileri sunlari icerir:

+ Sinirli veya gergin hissetmek.

+ “Kotu” bir sey olacagini veya tehlikede oldugunuzu
hissetmek.

« Hizli kalp atisi, terleme, sig veya hizli nefes alma, yorgun
hissetme veya mide-bagirsak sorunlari gibi fiziksel belirtiler.

« Odaklanmada zorluk.
+ Uykuya dalmada veya uykuyu devam ettirmede zorluk.

+ Panik veya endisenizle ilgili faaliyetlerden kacinmak (6r.
olabilecek seylerden korkarak evden hi¢ cckmamak veya
sosyal etkilesimden kacinmak).

Bir danismanlik uzmani, kayginiza neden olan seyin
tetikleyicilerini belirlemenize ve bu zorlayici duygularla basa
¢itkma yollari gelistirmenize yardimci olabilir, boéylece kaygiyi
sizin ve ailenizin giinliik hayatini kesintiye ugratmadan
yonetebilirsiniz.

Topraklamak:
Kaygiyla Miicadele
icin Basit bir Egzersiz

“Topraklamak’, duistinceleriniz kaygili
bir alana dogru gittiginde odaginizi
tekrar simdiki zamana tasimak igin
bes duyunuzu kullanmanin bir
yoludur. Kaygi diizeyinizi azaltmaya
yardimci olmak icin istediginiz yerde
veya zamanda yapabilecegdiniz basit
bir egzersizdir.

Rahat bir yerde oturun ve gozlerinizi
kapatin. Derin ve yavas nefes alin,
nefesinizi tutup lGce kadar sayin ve
sonra yavasca nefesinizi birakin.
Gozlerinizi agin ve asagidakileri yapin:

Gorebildiginiz 5 seyi soyleyin.
Hissedebildiginiz 4 seyi sdyleyin.
Duyabildiginiz 3 seyi sdyleyin.
Koklayabildiginiz 2 seyi soyleyin.
Tadabildiginiz 1 seyi sOyleyin.

Egzersize basladiginizdaki gibi derin,
arindirici bir nefesle bitirin.




DEPRESYON

Depresyon, gecmeyen liziintli duygulari veya ginliik
yasam aktivitelerine katilimda ilgi veya zevk alma
eksikligi ile sonuclanan ciddi veya hafif bir rahatsizlik
olabilir. Depresyon herkesi etkileyebilir, bu nedenle
SMA gibi bir néromiiskiiler hastaliktan dogrudan veya
dolayli olarak etkilenenler de belirtiler gelistirebilir.
Neyse ki, depresyon icin tedaviler ve ayrica belirtilerin
ustesinden gelme ve hafifletme yollari da vardir.

Dikkat edilmesi gereken belirtiler sunlardir:

« Surekli lizgilin veya umutsuz hissetmek.

+ Dusuk enerji seviyesi, kotili uyku veya artan
uyku istegi.

« Bas agrisi veya mide-bagirsak sorunlari gibi
fiziksel belirtiler.

+ Sinirlilik ve sabirsizlik.
+ Daha once zevk aldigi faaliyetlere ilgi duymama.

+ Kisisel hijyene dikkat etmek gibi, kisinin kendine
6zen gosterme motivasyonunun olmamasi.

« Etrafinizdakilerden genel bir kopukluk hissi ve
baglanti kurmaya ilgi duymama.

+ Odaklanamama.
+ Aglama veya duygudurum diizenleyememe.

« intihar veya kisinin kendine zarar verme
diislinceleri.

Unutmamalidir ki bu belirtilerin hicbiri, hatta bir
belirti grubu dahi mutlaka depresyon tanisina isaret
etmeyebilir. Bircok kisi arada sirada bu belirtileri yasar.
Burada 6nemli olan, kalici, uzun bir siire devam eden
ve kisinin evde, iste, okulda veya toplumda normalde
oldugu gibi islev gérme yetenegini kesintiye ugratan
belirtileri izlemektir.

Bu belirtileri yasamak yalitici olsa da, yalniz
degilsinizdir ve tedavi secenekleri vardir. Profesyonel
danismanlik, depresyon hisleriyle basa ¢cikmak ve
bunlar hafifletmek icin stratejiler ve miidahaleler
gelistirmenize yardimc olabilir. Tedavinizi
destekleyecek ilaclar olabilir ve ayrica bir ruh sagligi
uzmani ile birlikte arastirilabilir.

Ne yasiyor olursaniz olun yardim istemek icin
beklemeyin. Bir belirti veya deneyim siz veya aile
liyeniz icin zorluklar yaratiyorsa, yardim

ve destek icin daha sonra baglanti kurmak yerine daha
erken iletisime gecin.

Sizde veya yakininizda devam eden depresyon
belirtileri, 6zellikle de intihar diisiinceleri veya kendine
zarar verme dustinceleri oluyorsa, miimkiin olan en
kisa stirede gtivenilir bir tibbi hizmet saglayici ile
konusmaniz 6nemlidir. Acil destek almak icin

1-800-273-8255 numarali telefondan Ulusal intihar
Onleme Hattini arayabilirsiniz. Bu hat, intihar diistincesi
veya duygusal sikinti yasayan herkes icin haftanin

7 glind, gliniin 24 saati lcretsiz olarak aranabilir.




YEME BOZUKLUGU VE
SAGLIKLI BEDEN IMGESI

Fiziksel engellerin ve yeme bozuklugunun komorbiditesi
konusunda ¢ok az arastirma yapilmistir ancak bazi
arastirmalarin fiziksel engeli olan bireylerde yeme
bozuklugu gelistirme riskinin daha yiiksek oldugunu
gosterdigini biliyoruz. Bu konular ve ilgili konularda hala
ogrenilecek ¢ok sey var ancak toplumun fiziksel gériiniime
genel bakisi ve belirli bir sekilde gériinme ve “fit” olma
vurgusu goz oniine alindiginda, fiziksel engeli olanlarin
stres yasamasi sasirtici olmamahidir.

Kapsayiciliga yonelik bazi ilerlemeler kaydedilmis olsa da,
engelli bedenler hala medyada siklikla temsil edilmeyerek
“dogru” bir goriiniime sahip olma diisiincesini devam
ettirmektedir, bu da zararlidir. Bunun 6zellikle, cocuklar
biiyiirken akilda tutulmasi 6nemlidir. Fiziksel engelle
yasayanlar arasinda yeme bozuklugunun etiyolojisi
hakkinda 6grenilecek ¢cok sey vardir, ancak size veya
yakininiza olumlu benlik duygusu, olumlu beden imgesi
ve Ozgiiven gelistirmede yardimci olmanin sagduyulu
yollari vardir. Ornegin, kiiciik cocuklarin her bedenin

farkli goriinecek sekilde yapildigini ve kisiye bagl olarak
farkh calisabilecegini ve bu farkliliklarin iyi oldugunu ve
kutlanmasi gerektigini 6grenmelerine yardimci olun. Beden
sekillerinden fiziksel yeteneklere kadar bircok konudaki
farklihklan kutlayan cocuk kitaplarini paylasin. Bu, farkl
olmalarina karsin degil, farkh olduklari icin tiim bedenlerin
degerli ve 6nemli oldugunu 6grendikce kendine giiven
olusturmaya yardimci olur.

Bakicilar icin, yakinlarinin fiziksel gériiniimiine ve kilosuna
deger bicmekten veya yargida bulunmaktan kaginmak
yararhdir. Transfer edilme veya kaldiriima konusunda
yardima ihtiyac¢ duyan bireyler, kaldirildiklari sirada bir
ebeveynin veya bakicinin ne kadar agir olduklarina dair
sozlerini duyunca utanabilir ve sikilabilirler. Bunu tekrar
tekrar duymak bir cocuk veya yetiskinin bir yiik oldugunu
hissetmesine neden olabilir veya kilolarini saplanti haline
getirebilir. Bu durum, yeme hakkinda duisiinme bozukluguna
neden olabilir ve bu da bireyin gidayi sinirlamasina ve
saghksiz bir sekilde kilo kaybetmesine yol acabilir.

Yeme davranislarinda bir degisiklik fark ederseniz ve
yakininiz hakkinda endiseleriniz varsa, bunlari dogrudan
onlarla paylasin ve onlari saglk hizmeti saglayicilarindan
yardim almaya tesvik edin.

Sozciikler Onemlidir:
Kendini Sevmeyi

o

retmek

iste kendini sevmeyi ve bedeni olumlu
diisiinmeyi tesvik etmek icin bazi
“yapilacaklar” ve “yapilmayacaklar”:

YAP

1\'B

Kendinizi yaralamadan kaldirma ve transfer
islemlerini yapmanin en iyi yolu ve esyalari
kaldirma, aktarma ve alma konusunda
yardimci olabilecek 6zel diizenlemeler veya
ekipman hakkinda profesyonel bir fizik
tedavi uzmani ile konusun.

» Kaldirma kapasitenizi artirmaniza yardimci

olacak giivenli, makul bir egzersiz
programini diistndn.

Buyume cagindaki cocuklar igin,
bedenlerinin kendileri icin sagladig
hareketleri ve olumlu faaliyetleri
vurgulayin.

+ Kendinize sevgi gosterin ve etrafinizdaki diger

YAP

kisiler icin kendine sevginin ornegi olun.

MAYIN:

Kaldirirken homurdanmayin veya sesler
¢ikarmayin. Bu, kisinin utanmasina
neden olabilir ve hatta kasitsiz bile olsa,
kisinin kilosuna dair bir yargilama olarak
algilanabilir.

“Of, gittikce agirlasiyorsun!” gibi seyler veya
buna benzer sézler séylemeyin.

« Bakimini yaptiginiz kisinin dniinde esyalari

kaldirmanin veya almak icin egilmenin sizin
icin nasil zorlastigi hakkinda konusmayin.
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MADDE KOTUYE KULLANIMI

Madde kotiiye kullanimi, alkol veya uyusturucularin
kisinin is, okul, ev veya toplumdaki glinliik rutinleri
ve sorumluluklari iizerinde olumsuz etkisi olacak
sekilde kullanilmasidir. Madde kétiiye kullanimi bir
kez, ara sira veya surekli olarak gerceklesebilir. Surekli
olarak madde kétiiye kullanimi olan bireylere madde
kullanim bozuklugu tanisi konulabilir.

Madde kullanim bozukluklari ve bagimlilik
konusundaki genel anlayis degismektedir ve artik
madde kullaniminin beynimizin ¢alisma seklini
degistirdigi anlasiimistir. Bu nedenle, ahlaki ¢okiintii
veya bireysel iradesizlik olarak degil, bir tibbi beyin
bozuklugu olarak anlasilmaktadir. Bunu anlamaniz
onemlidir, boylece siz veya yakininiz madde kullanimi
ile miicadele ediyorsaniz, yardim istemekte utang
veya sucluluk hissetmezsiniz. Nasil ki sizi rahatsiz
eden bir fiziksel saglik belirtisi icin tibbi bakim almak
isteyecekseniz, sizin veya yakininizin kontroliiniiziin
disina ciktigini fark ettiginiz madde kullanimiicin de
bakim ve tedavi almaya calisabilirsiniz.

SMA'nin duygusal tarafiyla nasil basa cikilacagini
o6grenmek zor olabilir. Sikhikla hastaligin zamanla
nasil ilerleyecegi ve sizin veya yakininizin ne gibi
zorluklarla karsilasabilecegi ile iliskili korkular vardir.
Kendinizin veya bir baskasinin stresle basa ¢ikmak,
gercek hayata “bir mola vermek” veya artan siklikta
“stres atmak” icin alkol veya uyusturucu kullandiginizi
fark ederseniz, endiseleriniz hakkinda bir saghk
uzmaniyla konusmaktan ¢cekinmeyin. Yasadiginiz stres
artisini yonetme konusunda kendinize daha fazla
glivenebilmeniz icin siz ve yakinlariniz icin tedavi
secenekleri ve destek mevcuttur.




BASA CIKMAK IGIN SAGLIKLI
STRATEJILER

Siirekli fiziksel saghk kontrolleri genellikle yasamin beklenen
ve kabul edilen bir parcasidir. Genellikle 6ncelik verilmeyen
sey ise duygusal ve zihinsel sagligimiza 6zen gostermektir.
Bircogumuz, kan basincimizi ve kolesteroliimiizii kontrol
ettirdigimiz gibi yilda bir kez“zihinsel saglik kontrolii” de
planlarsak, yasadigimiz guinliik stresi daha iyi yonetebiliriz.
Sonra SMA gibi hayati degistiren bir tani ile karsilastigimizda

Danismanlik - Akilda

Tutulmasi Gerekenler!

Yaygin Tedavi Turleri
» Bilissel Davranisci Terapi (veya CBT)

elimizde glivenebilecegimiz kaynaklarimiz olur. Madem ki siz
veya yakininiz SMA tanisi aldiniz, duygusal sagliginiza 6zen
gosterilmesi icin desteklendiginizi hissetmek 6nemlidir.

Zihinsel Saghik Danismanhigi

Bircok kisi, SMA gibi yasami degistiren bir tani aldiktan sonra
diizenli olarak goriismek lizere profesyonel bir danisman

veya psikolog arar. Aylar veya yillar boyunca danismanhga
devam edebilirler ve zaman gectikce ve zihinsel sagliklarini
yonetmek icin daha donanimli hissettiklerinde genellikle
seanslarin sikligini azaltirlar. Bazi bireyler danismanlik ile bir
psikiyatrist veya doktor tarafindan recete edilen bir tiir ilaci

bir araya getirebilir. Kimileri tibbi ekiplerindeki bir sosyal

hizmet calisaninin destegine glivenebilir. Tedavi yaklasimlari ve
felsefeleri klinisyenler arasinda farkhlik gosterecektir ve bircok
terapist bir bireyin benzersiz ihtiyaclarini karsilamak igin farkli
yaklasimlar birlestirecektir. Programiniz veya sorumluluklariniz
evden ayrilmanizi zorlastiriyorsa, video veya telefon yoluyla
verilebilen bir destek de alabilirsiniz. Burada 6énemli olan, bir sey
saklamadan konusurken kendinizi glivende ve rahat hissettiginiz
bir terapist bulmanizdir.

Tedaviye baslama konusunda kendinizi rahat hissetmeden 6nce
birden fazla potansiyel terapistle "goriismeniz" veya konusmaniz
gerekebilir. Sizin icin dogru olani bulmadan 6nce birden fazla
terapist ile gériismeniz sorun degildir. Bir terapistle calismaya
basladiginizda, bazen duygusal olarak rahatsizlik hissetmenin
beklenmesi gerektigini unutmamak da 6nemlidir. Bazen yanhs
veya hatali inanglarimizi ve diistince stireclerimizi, kendimizi
rahatsiz hissetmemize neden olacak sekilde sorgulamamiz
gerekir. Ancak giivensizlik veya herhangi bir ruh sagligi uzmani
tarafindan reddedilmislik hissetmemelisiniz. Ve zamanla,
Uzerinde calistiginiz duygular daha yonetilebilir gelmeye
baslamali ve zihinsel saghginiza 6zen gésterme konusuna
bakisiniz da iyiye gitmelidir.

- Bu terapi, bir bireyin kendisi veya
cevresindeki dinya hakkinda sahip
oldugu yanhs diistincelere ve bakis
acilarina odaklanir. Bu diistincelerin
bireylerin davraniglarini nasil
etkiledigini kesfeder ve bir terapist
daha olumlu dustinceler ve daha
saglikh eylemler veya davraniglar
gelistirmenize yardimci olabilir.

« Kisiler Arasi Terapi - Bu terapi

oncelikle iliskilere ve duygulari
ifade etme ve hayatinizdaki

diger insanlarla iliski kurma ve
etkilesime girmenin saglikli
yollarina odaklanir. Lisansli Aile ve
Evlilik Terapistleri - Bu terapi, sizi
desteklemeye yardimci olmak icin
deneyimlerinizin iliskisel yonlerine
odaklanacaktir.

ilk Seans icin Faydal ipuclari
« Siklikla stresi tetikleyen

deneyimleri veya zor belirtileri
tartismak icin faydal olabilecegini
distindiigliniz belirtileri, sikhigi ve
ayrintilari iceren bir giinliik tutun.

. Ik seansinizda ele almak istediginiz

sorulari veya endiseleri hazirlayin.

Terapinize Diger insanlar Dahil
Etme:
« Baz terapistler Evlilik veya

Aile Danismanlidi alaninda
uzmanlasmistir. Aldiginiz
danismanliga baskalarini dahil
etmenin faydali olacagini
dislinuyorsaniz, ihtiyaclarinizi
karsilayacak bir terapist ararken
bunu aklinizda bulundurun.




Destek Gruplari

Baska bir destek kaynag yiiz yiize ve cevrimigi

destek gruplari araciligiyla bulunabilir. Bu gruplar resmi
veya gayri resmi, siirekli veya kisa donemli gruplar
olabilir. Bir danisman bulma konusunda onerildigi gibi,
en iyisi paylasim konusunda kendinizi rahat hissettiginiz
bir grup veya gruplari bulana kadar birden fazla grup
denemektir. Benzer deneyimler yasamis baska kisilerin
arasinda olmak, zor zamanlar yasadiginizda size cok

iyi gelebilir. Bir inan¢ toplulugunun parcasiysaniz,
toplulugunuzdaki yardimci olabilecek potansiyel
destek gruplari icin ruhani danismaniniza basvurmak
isteyebilirsiniz. Hem cevrimici hem de yiiz yiize destek
gruplar sunlari yapabilir:

« Yalitilmighk ve yalnizlik hislerini azaltmaya
yardimci olur.

+ Sizin yasadiginiz deneyimi anlamayan kisiler
tarafindan yargilanmadan, acik ve diiriist bir
sekilde konusabileceginiz bir alan saglar.

« Bagkalari deneyimlerini paylasirken neler
beklemeniz gerektigini 6grenerek kontroliin daha
fazla elinizde oldugunu hissetmenize yardimci olur.

+ Kaygi veya depresyon hislerini azaltmaya
yardimci olur.

Parmaklarinizin Ucunda:

Farkindalik Uygulamak ve Var Olmak

SMA gibi bir tanidan sonra ortaya ¢ikan stresin biiyiik

bir kismi, gelecekte neler olmasinin beklenmesi
gerektiginin bilinmemesinden kaynaklanir. Bilinmeyene
karsi kaygiyla miicadele etmenin bir yolu farkindalik
uygulamaktir. Farkindalik uygulamak veya meditasyon
yapmak, gelecege veya ge¢mise gittiginde zihninizi
simdiki zamana dondiirmek icin egitmek anlamina

gelir. O anda nasil hissettiginize, ne gordigliniize ve ne
deneyimlediginize odaklanmaktir. Bu, diisiincelerinizin
gecmisteki pismanliklara veya gelecekteki endiselere asla
sapmayacadi degil, boyle bir durum meydana geldiginde
diistincelerinizi sakin bir sekilde buraya ve simdiye
odaklamaniz anlamina gelir.

Farkindalik uygulamak, kaygiyi azaltmaya, daha iyi
uyumaya, stres diizeylerini diisiirmeye ve dikkat dagitici
olumsuz dusiincelerden vazge¢meye yardimci olabilir.
Farkindalik, en ¢ok diizenli olarak uygulandiginda
faydalidir. Farkindaligin faydalari hakkinda daha fazla
bilgi edinmek isterseniz, bélgenizdeki bir ruh saglig
uzmani ile konusun ve kullanilabilir uygulamalara bakin.

« Mindfulness Uygulamasi hem meditasyonda yeni olanlara

hem de uygulamaya zaten asina olanlara uyabilir. Bu

Farkindalik Uygulamalari

uygulama, Android ve iPhone cihazlari igin licretsizdir ve ek
icerikler satin alinabilir.

» Headspace Uygulamasi giindiiz kullanim i¢in veya
geceleri uykuya dalmaya yardimci olmak icin rehberli

meditasyonlar saglar. Bu uygulama, Android ve iPhone
cihazlan icin Uicretsizdir ve ek icerikler satin alinabilir.

« Calm Uygulamasi sakinlestirici egzersizler, nefes alma
teknikleri ve 3-17 yas arasi ¢cocuklara ayrilmis bir boliim
icerir. Ayni zamanda uykuya dalmaniza yardimci olacak gece
meditasyonlari da icerir. Bu uygulama, Android ve iPhone
cihazlari icin licretsizdir ve ek icerikler satin alinabilir.




DAYANIKLILIK OLUSTURMA

Dayaniklilik, travmatik veya yasami degistiren zorluklara
uyum saglama ve bu durumlardan “geri sicrama”
yetenegidir. Amerikan Psikoloji Dernegi'ne gore, kisinin
dayaniklihgini artirmaya yarayan dort ana unsur vardir.

« Baglantilar Kurma: Baskalariyla baglanti kurmak
ve deneyimlerinizi paylagsmak, zorlu zamanlarda
sizi destekleyebilecek ve yalniz hissetmemeniz
icin destek olacak iliskiler kurmaniza yardimci
olacaktir.

« Fiziksel Saghga Ozen Gosterme: Bu, miimkiin
oldugunda dinlendirici bir uyku uyumaya, sizin
icin faydali egzersizler yapmaya, iyi beslenmeye
ve susuz kalmamaya odaklanmak anlamina gelir.
Bu basit etkinlikler, stresli zamanlari yonetmek
icin duygudurumunuzu ve 6zgiiveninizi artirmaya
yardimci olabilir.

« Saghkl Diisiinme: Farkindalik yaratmanin ve
diistincelerinizle simdiki zamanda kalmanin
onemini vurguladik. Bu stratejileri uygulamak,
icinde bogulmadan zorluklarin tistesinden gelirken
gercekei olmaniza ve kontrol edebildiklerimize
odaklanmaniza ve yasamlarimizda anlamli bir etki
yapmamiza yardimci olur.

o Zorluklarda Anlam Bulma: Zor deneyimlerde
kisisel gelisim icin bir firsat aramak faydal olabilir.
Bir amac sahibi olmak ve karsilastiginiz zorluk
Uzerinde dogrudan, olumlu bir etki yaratmanin
bir yolunu bulmak, zorluk zamanlarinda bir basa
¢itkma araci olabilir.

Bu kitapcikta pek cok bilgi ele alindi ve bunlarin
¢ogunun ilk basta 6ziimsenmesi zor olabilir

ancak her zaman hatirlamanizi istedigimiz 6nemli
cikarimlardan biri yalniz olmadiginizdir. Cure SMA,
dayaniklilik olusturmak ve SMA'nin getirebilecegi
zorluklarin iistesinden gelme yetkinligini hissetmek
icin ihtiyac duyulan tarafsiz kaynaklari ve zihinsel
saglik destegini saglayarak, SMA'li tiim bireylere ve
yakinlarina yardimci olmak icin buradadir. Savunma,
bagis toplama ve toplulukla baglanti kurma firsatlari
saglamayi taahhiit ediyoruz. Bu firsatlar, SMA'li
bireylerin ve ailelerinin, su anda bir parcasi olduklan
toplulugu destekleyerek ve lizerinde olumlu bir etki
yaratarak, karsilastiklari zorluklarda anlam bulmalarina
yardimci olabilir.

Artik siz de SMA toplulugunun bir parcasisiniz,

bu toplulugun amaci sizi anlasildiginizi ve
cevrenizdekilerle iletisim kurabildiginizi
hissedebileceginiz bir alanda kabul etmektir. SMA
toplulugu, size ve ailenize SMA ile yasamda yolunuzu
bulmaniza yardimci olacak inanilmaz derecede ilgili
ve guiclii bir topluluktur. Bu siire¢ kolay olmayacak
ve bircok zorlayici glinleriniz olacak ancak zihinsel
sagliginiza oncelik verir ve acik ve diiriist bir sekilde
iletisim kurarsaniz, yasadiginiz iyi guinler kotii
giinlerden cok daha fazla.

Aktif olun, disan gikin, yiiriiylin veya yuvarlanin!

Yiizmeye Gidin Susuz Kalmayin

Dinlendirici bir Uyku Uyuyun

Fiziksel Zindelik

Renkli Beslenin (Cesitli meyve ve sebzeler)

Bir Siikran
Giinligii Tutun

Saghkh DU§Unme

Olumlu Dogrulamalar

Farkindalik ve Meditasyon

Ruh Saghigi Terapisti ile Calisma Stresli Zamanlari Hafifletmek

icin Mizaha Bagvurun

Yerel Cure SMA Grubunuzla
baglanti kurun

SMA Toplulugundaki

Bir Hobi Grubuna Katilin Digerleriyle Baglanti Kurun

Kitap kuliipleri

Bag|anjc||ar 0|U§Jturma

Bir Eglence Grubuna Cevrimigi veya Yiiz Yiize

katilin veya Engelli Destek Gruplari
Sporlarini deneyin
ihtiyag Duyan Diger
Arastirma Calismalari .. .
hakkinda bilgi edinin Kisilere Yardim Edin.

Ulagmak istediginiz
Hedefleri Belirleyin.

Topluluktaki Digerlerini
Desteklemek icin Bir
Destekgi Olun

Zor Giinlerde Umut
Isigini arayin.
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CURE SMA

Cure SMA, kar amaci giitmeyen bir kurulustur ve SMA arastirmalarini ilerletmek, etkilenen bireyleri/bakicilari
desteklemek ve kamu ve profesyonel topluluklari SMA hakkinda egitmek i¢in birlikte calisan diinya capindaki

en biiyuk aile, klinisyen ve arastirma bilim insanlari agidir.

Cure SMA, tarafsiz destek kaynagidir. SMA ve sevdikleri ile yasayan tiim bireylere yardimci olmak icin
buradayiz ve belirli secimlere veya kararlara taraf olmayiz. Bireyler ve bakicilar kendi durumlari icin en iyi olan
sey konusunda kendi kisisel inanclariyla tutarl olarak farkli secimler yaparlar. Ebeveynler ve diger onemli aile
tiyeleri, bu konulardaki duygularini anlatabilmeli ve SMA bakim ekibine sorular sorabilmelidir. Bu tiir kararlar
hafife alinmamali ve tiim secenekler dikkatlice degerlendirilmeli ve tartilmahdir. SMA ile ilgili tiim secenekler

son derece kisiseldir ve kisisel degerlerin yani sira her birey ve bakicilari icin en iyi olani yansitmahdir.

Saghk bakim ekibinizin ve Cure SMA'nin sizi desteklemek icin burada
oldugunu unutmayin. Ogrenmeye devam etmek icin liitfen diger mevcut
Care Series kitapg¢iklarina bakin:

« Solunumun Temelleri + Kas-iskelet Sistemi
« Bakim Secenekleri « Beslenme Temel Bilgileri

« SMA'nin Genetigi + SMA'y1 Anlama
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