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Onsoz

Almanya'da, Nistagmus teshisi konan kisilere veya akrabalarina sunulan cok cesitli kisisel
danismanlik ve destek hizmetleri vardir. Tibbi bakim ve tedaviye ilaveten bir diger secenek de
kendikendine yardim grubuna katiimaktir. Kendi kendine yardim gruplarinin sundugu olanaklar
sizlere kisaca agiklamak istiyoruz. Almanya‘da, bir kendi kendine yardim grubu veya kar amaci
gutmeyen dernek bunyesinde baska insanlarla fikir alisverisinde bulunma imkani vardir. Ayn
sikayetlere, endiselere ve pratik sorunlara sahip baska magdurlarla irtibat kurulabilir. Benzer
dusUncelere sahip insanlarla bir araya gelerek, hastaligin magduru olmayan kisilerle konusmasi
zor hususlar hakkinda fikir alisverisinde bulunmak mumkundur. Bu da sikintilart énemli ol¢u-
de azaltan bir etken olabilir. Kendi kendine yardim, herkesi guclu kilma potansiyeline sahip,
kapilarini herkese agan ve bir arada olma sayesinde kronik hastaligi olan kisiler, engelliler ve
yakinlariicin dnemli bir basvuru yeri olan bir topluluktur. Brosuriamuzle Nistagmus ile yasamaya
dair bilgiler sunmak ve kendi kendine yardim secenegini sizlere takdim etmek istiyoruz.
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Lisa

,E8er bebeginize Nistagmus teshisi koyulursa,
gereksiz yere endise etmenize gerek yok! Nistag-
mus teshisi konmus olan ve (neredeyse) normal

bir hayat yasayabilen bircok insan vardir! Bun-
Mehmet dan cok daha kotu teshisler var!”

,Nystagmus Netzwerk (Nistagmus Agl) sayesinde
bu kadar ¢ok insanla iletisim kurabilmek hari-

kal Diger insanlara Nistagmus'un ne oldugunu
aclklama firsatini da sizin sayenizde elde edebili-
yorum!”



1. Nistagmus nedir?

Nistagmus, gozlerde bir hareket rahatsizhigidir. Halk arasinda Nistagmus, goz titremesi olarak
da adlandirilir. ligili kisilerde gozler istemsiz bir sekilde hareket eder. Gozleri yatay, dikey veya
donerek hareket eden Nistagmuslu kisiler vardir.

GOz titremesi, dogustan olabilir veya yasamin ilerleyen donemlerin-
de ortaya ¢lkabilir. Dogumsal, yani konjenital Nistagmus, genellikle
baska hastaliklarla baglantili olarak ortaya ¢ikar. Cocukluk ¢caginda
albinizim veya katarakt ile baglantili olabilir. Konjenital Nistagmus,
kalitsal olabilir veya gorunen herhangi bir sebep olmadan ortaya
cikabilir.

Nistagmus, yasamin ancak ilerleyen donemlerinde de ortaya
citkabilir. Bunun sebebi, bir kaza veya Nistagmus'u tetikleyen bir
hastalik olabilir (ornegin inme, multipl skleroz veya Arnold-Chiari
sendromu).

Nistagmus olan kisiler, genelde gérme sorunlari yasarlar. Ancak her
insanda durum farklidir. Nistagmus olmasina ragmen araba kulla-
nan insanlarin yani sira ciddi gorme bozuklugu olan kisiler de vardir.
Uzmanlarin tahminlerine gére 1000 kisiden birinde Nistagmus
vardir. Rheinland-Pfalzda dort milyondan fazla kisinin yasadigini
dusunursek, bu da Rheinland-Pfalz’'da yaklasik 4000 insanda Nis-
tagmus olabilecegi anlamina gelir.

2. Nistagmus'un etkileri

Goztitremesi, ilgilikisileribircok farkli sekillerde etkilemektedir. Gorme Uzerindeki etki karmasiktir
ve Nistagmus, uzag gormekten daha fazlasini etkiler. Asagidaki unsurlar, tamami olmamak Uze-
re cogu vaka icin gecerlidir:

+ GOzIUk veya lens kullanimi, Nistagmus'u duzeltmez, ancak baska goz hastaliklari varsa,
kullaniimalidir.

+ Oftalmoloji arastirmacilari, bir goz tablosuyla gerceklestirilen standart goz testinin
Nistagmus'un tum etkilerini aciklayamadigini tespit etmistir.

+ Nistagmus olan kisiler, normal gorme yetenegine sahip insanlara kiyasla bir seyi gortp
algilamak icin daha fazla zamana ihtiya¢ duyar.

+ Nistagmus nedeniyle okuma, yazilarin anlasilmasi daha uzun surdtgu icin daha yavas
olabilir. Ancak bu, okuma becerisinin kisitl olduguna dair bir belirti degildir.

+ Gorme yetenegi, gun icinde degisir ve yorgunluk, sinirli olma, gerginlik veya bilinmeyen
bir ortamin etkisi gibi duygusal ve bedensel olaylardan etkilenebilir,

- GOz titremesi, mesafeleri tam olarak gorme yetenegini etkileyerek tokezlemeye veya
yeterince cevik olmayan hareketlere neden olabilir. Bu nedenle Nistagmus olan bir¢cok
kisi, belirli spor turlerinde sorunlar yasar.

» GOrUs acisi onemlidir. Nistagmus olan bircok kisi, bakislarini bir tarafa veya digerine cevirerek
g0z hareketlerini azaltabilir ve gormeyi iyilestirebilir. Bu tdr bir ,sifir noktasina” sahip olan kisiler,
gorme yeteneklerini en lyi sekilde kullanmalarina yardimci olan bir bas pozisyonu alabilir. Bu
nedenle duvardaki bir panonun veya bir ekranin biraz yanina oturmak yardimci olabilir.

+ Nistagmus olan bircok kisi, kucuk yazilari sadece yeterince yakin olduklarinda veya bir
okuma yardimi kullandiklarinda okuyabilir. Agik ve net, buyUk yazilar daha kolay okunabilir
ve okul ile Universite ogrencilerine her zaman kendi kitaplari ve basili yazilari saglanmalidir.

* Aydinlatmanin iyi olmasi énemlidir. Nistagmus olan bir¢ok kisi, 1siga karsi cok duyarli
olabileceginden bu konuda uzman bir kisinin gérisunudn alinmasi yararhdir.

+ Nistagmus olan ¢ok sayida kisi, bir bilgisayara sahiptir. Bunun baslica sebeplerinden biri bu
sekilde ekrani gerektigi gibi ayarlayabilmelerinin yani sira parlakligi ve yazi boyutunu
ayarlayabilmelidir. Ancak bazilari, bilgisayar basinda ¢alisinca yorulurlar. Onlar icin bilgisayar
basinda ¢alismak zor, hatta imkansizdir.



3. Tedavi yontemleri

Guncel arastirma durumuna gore, Nistagmus'un kendisini tedavi etmek mumkun degildir.
Ancak edinilmis Nistagmus'ta altta yatan hastaligl tedavi etmek mumkun olabilir.

Nistagmus olan kisiler icin en 6nemli adimlar:

* Bir Universite klinigine gitme:
Universite kliniklerinde, daha iyi teshis hizmetleri ve olasi terapiler veya
tedaviler hakkinda daha iyi danigsmanlik sunulur. Bunun igin tedavinizi
gerceklestiren goz hekiminizden sizi uygun bir Universite klinigine
yonlendirmesinin mumkun olup olmadigini sorun. Kliniklere yonelik dnerileri,
www.nystagmusnetzwerk.de adresindeki internet sayfamizda da bulabilirsiniz.

* GOz kasI ameliyatlari:
Bazi Nistagmus durumlarinda, basin egik durmasini dnlemek igin goz
kaslarinda bir ameliyat yapilabilir. Bunun icin drnegin Gielden veya Koln'deki
universite kliniklerine danisabilirsiniz.

* Low-Vision danismanhgi:
Low-Vision danismanliginda, uzman personel ve 6zel optisyenler, ilave
yardimci araclara yonelik tim secenekleri denemenize yardimar olur. Ornegin
buyutmek icin ekran okuma cihazlari deneyebilirsiniz. Ayrica ¢ogu danisman,
prizma caml gozlUk test etmenize yardimci olabilir. Prizma camli gozlukler,
Nistagmus olan bazi kisilere yardimci olabilir.

* Sosyal danismanlik veya katilim danismanlig:
Almanya‘da agir engelli raporu icin nasil basvuruda bulunacaginizi bilmiyor
musunuz? Yardimcl araglar ve bunlarin finansmani konusunda danismanliga
mi ihtiyaciniz var? Bu konuda size yardimci olacak ¢esitli danisma merkezler
vardir. Bunlardan bazilarint www.teilhabeberatung.de sayfasinda bulabilirsiniz

4. Nystagmus Netzwerk e.V.,
Rheinland-Pfalz'daki irtibat kisisi olarak bir kendi
kendine yardim dernegidir

Rheinland-Pfalz'daki irtibat kisisi olarak Nystagmus Netzwerk e.V. derneginin amaci, Aimanca
konusulan bolgenin tamaminda Nistagmus teshisi konan kisileri veya akrabalari bir araya ge-
tirmek ve bu kisiler arasinda iletisim aglari olusturmaktir. Dernek bu nedenle Sosyal Medyada
son derece aktiftir ve organizasyonlar duzenler. Dernegin diger bir istegi, Nistagmus olan ve
daha fazla bilgiye ihtiya¢ duyan herkesin bu bilgiye sahip olabilmesidir.

Nystagmus Netzwerk e.V., ayrica her turlU arastirma projesini de desteklemektedir. Bazi bi-
lim insanlari, Nistagmus icin tedavi imkanlarina yonelik arastirma yapmaktadir. Hatta bazilari,
bir care bulma arayisi icindedir. Ayrica daha buyuk bir iletisim agi olusturmak ve Nistagmus
arastirmalarini ilerletmek isteyen doktorlari ve klinikleri de desteklemektedir. Hala Nistagmus
konusunda yeterince bilgiye sahip olmayan doktorlar vardir. Ayrica simdiye kadar hi¢ dogru
teshis konmayan kisiler de vardir. Dernek bunu degistirmek istiyor.

Nystagmus Netzwerk e.V., Nistagmus olan kisiler ve aileleri icin Uye olabilecekleri, kar amaci
gutmeyen bir dernektir. Dernek ile irtibata gecin veya Web sitesini ziyaret edin.

Yonetim Kurulu Gyeleri: Eleni, Elisabeth, Niklas ve Hanna.

Kendileri Almanca ve ingilizce konusur.


www.nystagmusnetzwerk.de
www.teilhabeberatung.de

Kunye

Yayinlayan: LAG Selbsthilfe RLP e.V.
Adres: Kaiserstr. 42, 55116 Mainz

E-posta: info@lag-sb-rip.de

Telefon: 06131-33 62 80

Web: www.lag-sb-rlp.de

Sosyal Medya: www.twitter.com/RLPSelbsthilfe
www.facebook.com/RLPSelbsthilfe
www.instagram.com/rlpselbsthilfe

YouTube Kanali; Studio Selbsthilfe

isbirligi ortag: Nystagmus Netzwerk e.V.
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Web: www.nystagmusnetzwerk.de
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