
u süreci biraz olsun atlatm›fl
olan dostlar›m›z iyi biliyor.
Hastal›¤›m›z› kabullenene dek
yaflad›¤›m›z çeliflki ve ac›lar›

sözcüklere dökebilmek neredeyse
olanaks›z. Hatta kabullendikten sonra
bile. Ortak sessizli¤imiz içinde ayn›
duygular› paylaflt›k, paylaflmay›
sürdürüyoruz. Ve belki biraz ürke¤iz tüm
bunlar› di¤er insanlara yans›tmakta. Oysa
duygu, düflünce ve deneyimlerimizi daha

yap›c› bir deste¤e dönüfltürmek onlar› daha
etkin ve  yayg›n biçimde ortaya koymay›
gerektiriyor. Ve bizler yavafl yavafl yitirdi¤imiz
belli hareket fonksiyonlar›na karfl›n sahip olmay›
sürdürdü¤ümüz görme, iflitme, okuma, anlama
becerilerimizle, paylaflman›n gücünü ve de¤erini
art›k di¤er insanlardan çok daha iyi biliyoruz.

Hastal›¤›m›z› kabullenmek; boyun e¤mek, hüzün
ve çaresizlikle savafltan geri çekilmek de¤il,
kuflkusuz... Öfke ve baflkald›r› hiç de¤il... Bir
tür anlaflma ve sözleflme oldu¤unu söyleyebiliriz.
Yaflamdan ve varolufltan yana bir seçim...

Bazen her fleye karfl›n, bazen de her fleyle
birlikte anlaml› ve güzel yaflamak... Ve yaflam›n
oldu¤u her yerde, yaflam›n oldu¤u her an 'umut'
hep var. Yar›n art›k ALS'nin tedavisi olanaks›z
bir hastal›k olmaktan ç›kt›¤› yepyeni bir gün
olabilir. Dünyan›n dört bir yan›nda bu umut ve
inançla çaba gösteren uzmanlar, her an o
bekledi¤imiz müjdeyi verebilir. O güne dek, o
ana dek duygu, düflünce ve deneyimlerimizi
paylaflmak bu zorlu süreci hepimiz için daha
kolay, daha anlaml› k›lacak.

Hastal›¤›m›z› kabullenmek, hastal›¤›n her
evresinde uzmanlar›m›z›n bize önerdiklerini
aksatmadan uygulamam›z› sa¤layacak. Böylelikle
günlük yaflam›m›z› hem kendimiz hem de
yak›nlar›m›z aç›s›ndan çok daha rahat ve güvenli
biçimde geçirebilece¤iz. Tedavi program›n›
zaman›nda ve gerekti¤i gibi uygulad›kça yaflam
ve umut hep bizden yana... Yola devam etmek
baz› aç›lardan al›flt›¤›m›z›n ötesinde zorlu çabalar
gerektirecek olsa da, bazen inanc›m›z›
korumakta güçlük çeksek de, yar›n hep bizden
yana, gün ›fl›¤› hep bizden yana... Ve her fley
daha kolay olacak paylaflt›kça...

“Sizin için” der Orhan Veli...

Her fley sizin için;
Gece de sizin için, gündüz de;
Gündüz gün ›fl›¤›, gece ay ›fl›¤›;
Ay ›fl›¤›nda yapraklar;
Yapraklarda merak;
Yapraklarda ak›l;
Gün ›fl›¤›nda bin bir yeflil;
Sar›lar da sizin için, pembeler de;
Tenin avuca de¤ifli,
S›cakl›¤›,
Yumuflakl›¤›;
Yat›fltaki rahatl›k;
Merhabalar sizin için...

diye uzar dizeler... Bir anlamda iyiyi ve kötüyü
sayadurur dizeler ilerledikçe, yaflamda her
fleyin bizler için ve ne olursa olsun son derece
do¤al oldu¤unu vurgularcas›na... Ve flimdi ortak
dile¤imiz kocaman bir umut... Paylaflt›kça artan
bizim için, hepimiz için...  Sevgiyle...
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erhaba...

Bu sat›rlar› yazmaya bafllarken  günefl pencereden
bütün gücüyle s›rt›ma vuruyor. Her fley daha zor
olacak diye düflünürken, s›rt›ma vuran s›cakl›k,
paylafl›rsak bir fleylerin daha da kolaylaflaca¤›n›
anlatmaya çal›fl›yor sanki.

Bizler motor nöron ALS hastas› olarak, henüz
ülkemizde fazla tan›nmayan,  ama gün geçtikçe say›s›
artan bildi¤imiz bilmedi¤imiz tüm hastalar›  bir çat›
alt›nda toplamak, hastal›¤›m›z› anlatmak, teflhis ve
tedavi konusunda ülkemizde de çal›flmalar›n
yo¤unlaflt›r›lmas› için  çaba göstermek üzere ç›kt›¤›m›z
yoldan herkese merhaba diyoruz.

Benim gibi hasta ve hasta yak›nlar›ndan oluflan 10
umut dolu yolcuyla ç›kt›¤›m›z bu uzun ve zorlu yolda
, giderek ayaklar›m›z›n bizi tafl›makta zorlanmas› ,
ellerimizin  duygular›m›z› ifade etmek için yazmaya
izni zor vermesine ra¤men, gözlerimiz ve yüre¤imiz
gelece¤e hala umutla bak›yor.

Kurulufl aflamas›n› henüz tamamlayan derne¤imizin
çal›flmalar›n› bu bültenle 3 ayda bir sizlere ulaflt›rmay›
hedefliyoruz.

Uzman doktorlar ve gönüllülerin yard›mlar›yla, en
az›ndan tedavisi bulununcaya kadar,  hastan›n
olabildi¤ince düzenli ve iyi bir bak›mla  yaflamas›n›
sa¤lamak, bu konuda  yurtd›fl›ndaki geliflmeleri de
takip ederek hasta yak›nlar›n›  bilgilendirmek ilk
aflamadaki  hedefimiz olacakt›r.

Hastal›¤›m›z  bizi   yürümekten, konuflmaktan ve
hatta nefes almaktan bile mahrum b›raksa da bizi
sevenleri destekleyenleri, ,ilgilenenleri  görece¤iz,
duyaca¤›z  ve onlar› kalbimizde tafl›maktan onur
duyaca¤›z.

Sevgilerimizle...
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• Hastal›¤›n ad›n›n anlam›
nedir?
Hastal›¤›n ad›n›n anlam›

omurilikte kaslar› besleyen yan
(lateral) taraftaki sinirlerin zarar görmesiyle kaslar›n
beslenememesi ve kat›laflmas›d›r.

Halk aras›nda ‘Sedat’›n hastal›¤›’ olarak da ifade
edilmektedir.

• ‹lk belirtiler nelerdir?
Bafllang›ç belirtileri çok hafif oldu¤undan ço¤u kez

farkedilmeyebilir.
Hastal›k özellikle kol ve bacaklarda olmak üzere kas
zafiyeti ile bafllar. Konuflma, çi¤neme ve nefes alma
etkilenir. A¤›zda tükürük birikmesi de konuflmay›
zorlaflt›r›r.

Kaslar sinirler taraf›ndan uyar›lmad›¤›nda yap›s›
bozulur ve ifl görmez hale gelir. Kol ve bacaklar incelir.
Özellikle el ve ayak kaslar›nda seyirme ve kramplar
olabilir. Kifli kol ve bacaklar›n› iyi kullanamaz.
Kontrol edilemeyen a¤lama ve gülmeler olabilir.

• Belirtiler her hastada ayn› m›d›r?
Bafllang›ç belirtileri her hastada ayn› olmaz. Kimi

hasta hal›n›n saçaklar›na tak›lmaya, tökezlemeye
bafllar; kimi hasta eflyalar› kald›rmakta zorlan›r, kimisi
de konuflurken kelimeleri yuvarlad›¤›n› farkeder.

• ALS kimlerde görülür?
Hastal›k her kesimden insanda görülebilmesine

karfl›n erkeklerde ve yafll›larda daha fazla rastlan›r.
Ortalama bafllang›ç yafl› 55 olsa da, son zamanlarda
daha genç kiflilerde teflhis edildi¤i gözleniyor. ALS 12
yafl›nda da, 98 yafl›nda da görülebilir.

Toplumda rastlanma s›kl›¤› olarak yüz binde iki say›s›
veriliyor. Belli bir nüfusa bak›ld›¤›nda ise yüz bin kifliden
on birinin hasta oldu¤u görülür.

• ALS ›rsi (kal›tsal) bir hastal›k m›d›r?
Tüm hastalar›n yaklafl›k %10’unda hastal›k kal›tsald›r.

Buna ailevi ALS deniyor. Bunun d›fl›ndaki durumlarda
ise hastal›¤›n kal›t›mla ilgisi yoktur. Ailevi tipte anne
veya baba ALS oldu¤unda do¤an her iki çocuktan
birinde hastal›k olabilir.

• Hastal›¤›n sebebi nedir?
Bilinmiyor. Araflt›rmac›lar sinirlerin ba¤lant› yerlerinde

belli bir tafl›y›c› maddenin afl›r› bulundu¤unu, bunun

normal iletiyi engelledi¤ini buldu. Bu fazlal›¤›n nedeni
ise henüz bilinemiyor. Tar›m ilaçlar› gibi baz› çevresel
etkenlerin hastal›¤› tetikledi¤inden flüpheleniliyor.

• ALS nas›l teflhis edilir?
Hastal›k pek çok kas ve sinir hastal›¤› ile kar›flabildi¤i

için teflhis uzun zaman alabilir. Teflhiste manyetik
rezonans görüntüleme ve elektromiyogram denen
yöntemlerden, kastan parça al›narak
de¤erlendirilmesinden ve kan›n incelenmesinden
yararlan›labilir.

• Hastal›k ne kadar zamanda ilerler?
ALS’nin seyri her hastada farkl› flekilde olur.

Hastal›kta hayatta kalma süresi genellikle üç ile befl
y›l olarak verilse de, on y›l ve üstünde yaflayan pek
çok hasta vard›r. Yirmi y›l yaflayan hastalar oldu¤u
gibi ilerlemesi duran, flikayetleri geçen hastalar da
olmufltur. Bu fark›n nedeni tam olarak bilinmiyor.

• Hastal›k ilerleyince neler olur?
Kaslarda zafiyetin belirgin hale gelmesiyle kol ve

bacaklarda çabuk yorulma, eflyalar› düflürme ortaya
ç›kar. Bir süre sonra hasta yürüme, giyinme, y›kanma,
dü¤meleri ilikleme gibi iflleri yapamaz hale gelir.
Konuflma güçleflir. Çi¤neme ve yutma zorlafl›r. Nefes
almas› etkilendi¤inde ise bir süre sonra sürekli olarak
yapay solunum aletine ba¤lanmas› gerekir.

• Hastal›ktan etkilenmeyen kaslar var m›d›r?
Hastal›k vücudun bütün kaslar›n› etkilemez. Hasta

barsaklar›n› ve idrar›n› kontrol edebilir. Cinsel
fonksiyonlar› etkilenmez. Kalp kas› zarar görmez. Göz
kaslar› ço¤u kez en son etkilenen kas olur, kimi zaman
da hiç etkilenmez.

• ALS’nin tedavisi var m›?
Halen kesin tedavisi olmayan hastal›k belirtilere

yönelik olarak tedavi ediliyor. ‹stenmeyen etkilerin
önlenmesi, hastan›n rahatlat›lmas› ve mümkün oldu¤u
kadar normal yaflam›n› sürdürmesi amaçlan›yor.
Do¤rudan bu hastal›¤a yönelik bir ilaç bulmak için
araflt›rmalar sürüyor. Hastal›¤›n ilerlemesini etkileyen
ilk ilaç olan riluzol 1995 y›l›nda Amerika’da ruhsat
ald›. ‹lac›n hastal›¤›n ilerlemesini yavafllatt›¤›, hastan›n
ömrünü en az birkaç ay uzatt›¤›, hastan›n daha uzun
süre ifl görmesini sa¤lad›¤› düflünülüyor.

A L S  H A S T A L I ⁄ I

LS yani amiyotrofik lateral skleroz, ilerleyici bir sinir sistemi
hastal›¤›d›r. Hastal›k motor sinirleri etkiler. Motor sinirler beyinden
omurili¤e, oradan kaslara giderek hareketlerimizi düzenler. Bu
hastal›k motor sinirleri etkileyerek kas hareketlerine engel olur.

Hastal›¤›n ileri evrelerinde felç geliflir. Buna karfl›l›k genellikle akli yetenekler
etkilenmez.

gün    ışığıgün    ışığı
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bültenimizin 'merhaba' yaz›s›nda esin kayna¤›
olan k›fl günefli, Sedat'la röportaj yapt›¤›m›z
gün bizi de yaln›z b›rakmad›. Ayn› umut ve
paylafl›m ça¤r›s›n› bütün s›cakl›¤›, bütün
kararl›l›¤›yla hissettirircesine... Yol boyunca
içimizi ›s›tan günefl ›fl›nlar› evlerinin
salonunda bulufltu¤umuzda Sedat'›n
yan›ndaki pencereden de içeri süzülüyordu.

Gününün büyük bölümünü bu salonda televizyon
izleyerek geçiriyor Sedat. Banyo, yatak odas› ve salon
üçgeninde, eskisine göre çok daha tekdüze görünen yaflam›,
asl›nda ad›yla özdeflleflmifl bir hastal›¤a karfl› verdi¤i müthifl
bir mücadeleye sahne oluyor. Hiçbirimiz yabanc› de¤iliz onun
befl y›ld›r sergiledi¤i direnç öyküsüne. Son y›llarda pay›na
düflen, sahan›n bir baflka noktas›nda çok daha zorlu bir
savunma olsa da bir kez daha flampiyonlu¤a oynuyor. Bütün
gücüyle, bütün direnciyle ve onu sevenlerin tükenmez
enerjisiyle...

Elinde tuttu¤u ka¤›tta alfabenin 29 harfi ve rakamlar yaz›l›
efli fiükran Han›m’›n. Sedat’›n gözlerini izlerken parmaklar›
harfler üzerinde geziniyor, Sedat’›n gözüyle onaylad›¤› her
harfin ard›ndan bir di¤erine geçiliyor, önce sözcükleri, sonra
tümceleri tamamlamak için. Ço¤u kez çok da sözcü¤e gerek
kalmadan anl›yor eflinin isteklerini fiükran Han›m. Baz›
paylafl›mlarda ise harf ve rakamlara gerek duyulmuyor, Sedat
bak›fllar›yla anlat›yor kendi gereksinimleriyle ilgili temel
isteklerini. Ziyaretimizin ilk dakikalar›nda ilaç saatini an›msay›fl›na
tan›k oluyoruz Sedat’›n. Asla atlam›yor günde bir kez almas›
gereken ‘riluzol’ü. fiükran Han›m mücadelenin zorlu bölümlerini
atlatt›klar›n› dile getiriyor güçlü ve umut dolu bir ses tonuyla:

“SEDAT ’ IN HASTAL I⁄ I ”  B ‹Z ‹M HASTAL I⁄ IMIZ . . .

Hastal›¤›n ac› ve tatl› iki farkl› anlam›n› tüm hayranlar›na yaflatm›fl bir futbolcu
o. Bir stopper. Hem de en iyilerden. Hastal›¤› nedeniyle onun art›k konuflamad›¤›n›
düflünüyorduk. Oysa solunum cihaz›n›n sesini bast›ran suskunlu¤u içinde çok
fley söyledi, yaflama s›ms›k› sar›lan bak›fllar› ve içten, dost gülümseyifliyle...

Kolay olmam›fl bugüne ulaflmak. Dile kolay, tam befl
y›l. 1997 y›l› Nisan ay›nda Sedat, ans›z›n anlafl›lmaz bir
konuflma sorunu yaflamaya bafllam›fl. Sigara ve içki
al›flkanl›¤› yokken, son derece sa¤l›kl› ve düzenli bir
yaflam sürüyorken, üstelik ünlü bir futbolcu olarak
mesle¤inin en baflar›l› dönemindeyken olur olmaz dilinin
dolanmaya bafllamas› pek de ciddi bir sorun gibi
görünmemifl bafllang›çta; ancak fiükran Han›m özellikle
çevreden ald›¤› "Efliniz alkollü mü?" tepkileri karfl›s›ndaki
çaresiz hissetmifl kendini. Kulak burun bo¤az uzmanlar›na
yap›lan ziyaretleri MR incelemeleri izlemifl, ancak herhangi
bir tan›ya ulafl›lamam›fl. Konuflma sorunu d›fl›nda farkl›
olan tek durum antrenmanlardan sonraki afl›r› halsizlik
olmufl, ancak bunu da yorgunluk ve uykusuzlu¤a ba¤lama
e¤iliminde olmufllar. Bu arada May›s ay›nda ön çapraz
ba¤lardan ameliyat olmas› gerekmifl Sedat'›n. ‹lk
belirtilerden üç ay kadar sonra ise tan› noktas›na
ulafl›labilmifl. Bir fakülte hastanesinde gerçeklefltirilen
nörolojik bir inceleme sonucunda, özellikle de EMG'nin
ortaya koydu¤u tablo hepimizin art›k tan›flm›fl oldu¤u
hastal›¤a iflaret etmifl: ALS...

Doktorlar› her fleyi aç›k aç›k söylemifl. Gün geçtikçe
el ve ayaklar›n›n gücünü ve hareket fonksiyonlar›n›
yitirece¤ini, zaman içinde yutkunamayaca¤›n›, beslenme
sorunu yaflayaca¤›n›, daha sonra ise solunum cihaz›na
gerek duyaca¤›n›... 29 Kas›m’da duygu yüklü bir jübileye
tan›kl›k etmifl tüm hayranlar›. Tan›ya yönelik kuflkular›
ise sürmüfl tüm sevenlerinin: “Bir umut, ya de¤ilse?”
Fenerbahçe Kulübü'nün organizasyonu ve deste¤iyle
hemen ABD'ye gidilmifl. Boston Üniversitesi'nde yap›lan
incelemeler ayn› tan›yla sonuçlanm›fl. Ekim-Kas›m
aylar›nda ise Almanya'da yaflayan bir Türk ailesi, ayn›
sorunu yaflayan çocuklar›n› tedavi ettirebildiklerini haber
vererek Sedat'› bu ülkeye davet etmifller. Ancak sonuç
yine düflk›r›kl›¤›. Söz konusu vaka farkl› bir sorun
içeriyormufl. Bir y›l sonra, 1998 Kas›m-Aral›k aylar›nda
ise internetteki bilgilere ve hasta yak›nlar›n›n önerilerine
dayan›larak yeniden bir ABD yolculu¤u karar› al›nm›fl.
Bu kez ad›m atam›yormufl Sedat. Kucakta ve tekerlekli
sandalyede geçmifl bu ziyaret. ‹ncelemeler ise daha
farkl› ayr›nt›lara odaklanm›fl. Bu dönem a¤›zdan beslenme

sürdü¤ü için uzmanlar, ald›¤› besinlerin do¤ru organlara
ulafl›p ulaflmad›¤›n› inceleme gere¤i duymufllar ve
beslenme s›ras›nda al›nan filmler yaflamsal bir gerçe¤i
ortaya koymufl: Besinlerin akci¤ere kaçarak orada
enfeksiyon yaratma riski. Ve tek çözüm yerlefltirilecek
tüple mideden beslenmeye geçmek. Mideden beslenmeye
bafllayan ve solunum cihaz›na ba¤lanan bir hastan›n
30-40 y›l yaflayabilece¤ini aç›klam›fl uzmanlar. Ancak
buna inanmak olanaks›z görünmüfl o an.

Hay›r, yan›t çok net ve gerçe¤i kabullenmek gerek:
“Mideden beslenmezse, cihazla solunuma geçmezse,
ancak iki y›l yaflar.” Bu arada birçok insan farkl› farkl›
yöntemlerle Sedat’› tedavi edebilecekleri konusunda
umut verip durmufllar aileye. “Denize düflen y›lana sar›l›r”
sözleriyle  dile getiriyor tepkilerini fiükran Han›m. “Hac›lar

hocalar, akupunkturcular, biyoenerji uzmanlar›... Hepsine
bir an inanmak istedik, inand›k. Sonuç hep düflk›r›kl›¤›
oldu tabii ve her seferinde daha da kötü hissettik
kendimizi.” Sonra kötü bir geliflme. 1998 y›l› Nisan
ay›nda Sedat zatürreye yakalan›r. Yo¤un bak›ma

"Evde hastal›k yok art›k. Huzur var. Her fley düzene
girdi. Ve yaflamak her fleye karfl›n çok güzel."

G

"‹nanamad›k. Ba¤›rd›k, a¤lad›k, ç›rp›nd›k. Bir anda sanki Sedat
öldü, biz onu gömdük ve yas tutmaya bafllad›k. Oysa o hayattayd›,
elleri ayaklar› tutuyordu, sadece konuflmas›nda sorun vard›."

“Nas›l olur? Bir gün konuflacak,
yürüyecek mutlaka. Mideye tüp
ba¤lan›rsa, cihazla soluk al›rsa bu
geliflimi nas›l gösterecek?”



al›nd›¤›nda ciddi bir iletiflim sorunu yaflan›r uzmanlarla.
Ameliyat önerilerine dirençle karfl› koyarak antibiyotiklerle
yenerler zatürreyi bu kez. Ancak, solunum cihaz› ve
mideden beslenme hâlâ çok uzak görünmektedir tüm
aileye: O cihazlarla yaflan›r m›, yiyecekler çi¤nenmeden
yutulmadan olur mu? Yenilecek bu hastal›k, Sedat
iyileflecek. “‹nsan kabullenemiyor, konduram›yor iflte.
Kolay de¤il. Tüm düzeniniz alt üst olacak, tüm yaflam›n›z
de¤iflecek. Reddetmek, kendini kand›rmak daha bir
katlan›l›r geliyor o an.” 2000 y›l› Kas›m ay›nda ciddi bir
zatürre tablosu ortaya ç›kar bir kez daha. Durum
gerçekten çok daha kötüdür ve art›k hastal›¤› kabullenip
gerekli önlemleri alma zaman› gelmifltir.
“Keflke bu kadar beklemeseydik. Daha önce
kabullenseydik durumu. Tüm o dönemleri daha rahat
geçirecektik hepimiz. Bofluna beklemifliz. Hastalar
ALS’den ölmüyor. Yutamad›klar› için açl›ktan ya da
cihaza geçmedikleri için soluk alamamaktan ölüyor.”

Sedat yitirdi¤i kilolar› alm›fl mideye tak›lan tüple birlikte.
Art›k sadece tad›n› alabilmek için ara s›ra a¤z›na al›r
olmufl yiyecekleri. fiimdilerde ise buna hemen hemen

hiç gerek duymuyor. Günde befl ö¤ün olarak ald›¤› yemek
bedeninin gereksinimi olan tüm besinleri içeriyor. Sadece
bir dönem s›k s›k turflu suyu içmek istemifl, fazla tuz
ayaklar›nda flifllik yarat›nca da vazgeçmifl. De¤iflmez
kural. “Can› hep zararl› fleyleri istiyordu” diyor sevgili efli
yar› flaka yar› ciddi.
Her gün masaj yap›l›yor Sedat’a, kaslarda kat›laflman›n,
ciltte kuruman›n önüne geçmek için. S›k pozisyon
de¤iflimi, ayr›ca s›k banyo almak yine kaslar› ve cildi
korumakta etkili. En büyük s›k›nt› ise yutkunamamaktan
kaynaklan›yor; a¤›zda biriken tükürük... Hortum deste¤i
çok pratik gelmiyor, o nedenle yan›ndakilerin yard›m›yla
ve bol miktarda ka¤›t havlu kullanarak bafl etmeye
çal›fl›yorlar bu sorunla.

Sedat yaflama s›k› s›k›ya ba¤l›... Gülümseyifliyle,
bak›fllar›yla anlat›yor bunu... Bazen arkadafllar› ziyarete
gelmek istedi¤inde flaka konusu oluyor bu geveze bak›fllar,
gülümseyifller: “Ama Sedat fazla konufluyor, gözleriyle!”
Bir de aile kavgalar› var tabii. Sedat’›n annesi “Bugün
o¤lum nas›l?” diye sordu¤unda gelininden ald›¤› yan›t:
“Bilmem, bugün kavgal›y›z.” oluyor bazen. “Kavga m›?
Konuflmadan kavga edilir mi?” diye soruyor anne. fiükran
Han›m’›n yan›t› çok net: “Keflke konuflarak kavga etsek,
Sedat’›n bak›fllar› daha güçlü, daha çok k›r›yor beni.”
Bu bar›fl›k darg›nl›klarda gizli olan iletiflim mucizesi
kayna¤›n› sevgiden al›yor kuflkusuz.

T›p dünyas›ndaki tüm geliflmeler günü gününe izleniyor
evde tüm kanallardan, özellikle de internetten. Kök
hücre konusunda büyük umut tafl›yorlar. ALS hastal›¤›na
köklü bir çözüm bulunabilece¤i inanc›, yaflama olan
ba¤l›l›klar›n› sürekli ayakta tutuyor. Ancak bu konuda
çocuklar biraz fazla sab›rs›z: “Haydi baba, iyilefl de
Antalya’ya tatile gidelim, Uluda¤’a kaya¤a gidelim.” “Ne
olur baba, kalk da bir kez vur flu topa... Haydi!” 11
yafl›ndaki U¤ur ve 10 yafl›ndaki Efe için babayla
kucaklafl›lan anlar çok de¤erli. “Haydi baba, elin var,
parmaklar›n var, haydi dokun bana!” Bazen annenin
tuttu¤u kolun alt›na sokuluyor sevimli küçüklerden biri,
sonra baban›n kolu onun üzerine yerlefltiriliyor. Ve

çevredeki herkes ç›¤l›klar içinde
ça¤r›l›yor:

Çocuklar için çok daha zorlu olmufl
yaflanan tüm süreçler. Top oynamaya,
arabayla gezmeye, güreflmeye
doyamam›flken babalar›yla, daha 5-6
yafllar›ndayken bu paylafl›mlara nokta
koymak gerekmifl. Bir dönem
psikoterapi deste¤i alm›fllar, bu özlem
ve çeliflkiyle bafledebilmek için.

Hayranlarla buluflulan saatler de hep

çok duygulu, çok keyifli Sedat için.
Özellikle de Bo¤az gezileri. Tekerlekli
sandalyenin çevresi sar›l›yor hemen.
fiükran Han›m gülümseyerek dile
getiriyor izlenimlerini: “Biraz da siz
bak›n Sedat’a, diyorum, flaka san›yor
kad›n hayranlar›, oysa ciddiyim.”

Art›k s›kl›kla ALS-MNH Derne¤i’nin
toplant›lar›na da sahne oluyor evin
salonu. Sedat derne¤in kurulmufl
olmas›ndan büyük heyecan duyuyor.
Tafl›d›¤› inanç, umut ve yaflam sevgisi
öyle güçlü ki bu dernekle onu
gereksinim duyan herkese yayabilecek
olman›n mutlulu¤u içinde. Zaten, eve
gelen tüm konuklar büyük bir sevinç
kayna¤› Sedat için. S›k s›k bak›lan
albümlerle meslek yaflam›n›n en güzel
an›lar› paylafl›l›yor. Sonra vitrindeki
kupalar, TV’de izlenen maçlar, müzik
programlar›... Evin salonuna s›¤d›r›lm›fl
koca bir geçmifl, koca bir yaflam... Ve
daha paylafl›lacak uzun y›llar var,
heyecanl›, umut dolu bir bekleyiflte...
Yeni bir flampiyonluk, yeni bir kupa
gibi...

Teflekkürler Sedat...

Milyonlar bu hastal›¤› kendi hastal›klar› gibi benimseyerek, befl y›ld›r senin yan›nda
olmay›, sana moral vermeyi sürdürürken, sen, hastal›¤a ad›n› vererek, ALS
bilinci yaratarak önemli bir sa¤l›k misyonunu üstlenmifl oldun. ALS, ad›n sayesinde,
ne oldu¤u, nas›l oldu¤u bilinen, anlafl›lan bir hastal›k art›k. Böylelikle hastalar
ve hasta yak›nlar› daha en bafltan izlemeleri gereken yolu net olarak görebiliyor.
Bir sonraki ad›mda kendilerini nelerin bekledi¤ini gözlemleyebiliyor. Bu onlar için
çok önemli bir katk›. Teflekkürler Sedat...

“Koflun, bak›n, babam bana sar›ld›!”


