
erhaba

B
ültenim

izin yeni say›s›yla yine sizlerle beraberiz. Zam
an geçip gidiyor, günler

günleri, aylar aylar› izliyor. Y
az m

evsim
i tüm

 s›cakl›¤›yla geçti. U
m

ar›z güzel

günlerin ve aç›k havan›n tad›n› yeterince ç›karm
›fls›n›zd›r. Bu y›l, sonbahar

da aç›k havada zam
an geçirm

ek için yeterince güzel günler sundu bizlere.

Bir türlü gelem
eyen k›fl, ya¤m

uruyla kar›yla kendini özletti bile...

E
vinizin s›cakl›¤›nda okuyaca¤›n›z yeni say›m

›z›n m
edikal sayfalar›nda konum

uz

A
LS hastal›¤›nda yüz, boyun, dil ve g›rtlak kaslar›n›n zay›flam

as› sonucunda

ortaya ç›kan konuflm
a sorunlar›... K

onuflm
a sorunlar› bafllad›ktan sonra

ilerleyici seyir gösteriyor. D
o¤al konuflm

an›n m
üm

kün oldu¤unca uzun süre

korunabilm
esi için neler yap›lm

as› gerekti¤i yaz›m
›zda yer al›yor. ‹stedi¤iniz

zam
an ve istedi¤iniz flekilde iletiflim

i sürdürebilm
eniz için  kurabilece¤iniz

alternatif yöntem
lerin gelifltirilm

esinin de önem
li oldu¤unu ak›ldan ç›karm

a-

yal›m
. H

em
 hastalar hem

 de hasta yak›nlar› için ilginç ve bilgilendirici olan

yaz›m
›z› ilgiyle okuyaca¤›n›z› um

uyoruz.

R
öportaj sayfalar›m

›z›n konu¤u ise H
asret A

ydo¤an ve ailesi. H
asret H

an›m
’la

görüflm
ek için telefon etti¤im

izde telefonu kendisi açt›. G
örüflm

eye gidip

tan›flt›¤›m
›zda ise pozitif enerjisi ve gücüyle bizi kendisine hayran b›rakt›. ‹kiz

k›zlar› Esra ve K
übra ise annelerinin hem

 en yak›n arkadafl› hem
 de bir

num
aral› yard›m

c›lar›. Sadece evde de¤il, okul hayatlar›nda da baflar›l› olan

k›zlar›yla, anne ve babalar› gurur duyuyor.

S
ay›m

›z›n bir di¤er konusu ise yak›n zam
anda aç›klanan ve bizleri heyecanland›ran

bir çal›flm
ayla ilgili. Japonya’daki bir A

LS konferans›nda çal›flm
alar›n›n

sonuçlar›n› aç›klayan araflt›rm
ac›lar A

LS’ye neden olan genetik nedeni

bulduklar›n› ve bu buluflun tedavi için yeni olanaklar sa¤lad›¤›n› söylediler.

K
onuyla ilgili haber de bültenim

izin sayfalar›nda...

B
ir sonraki say›da görüflm

ek üzere...

K
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LS hastalar› ile hasta yak›nlar› aras›nda dayan›flm
a,

yard›m
laflm

a ve paylafl›m
 ortam

› oluflturm
ak hedefiyle, yine hastalar ve hasta yak›nlar› taraf›ndan, 2001

y›l›nda kurulm
ufltur.
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ü
z, b

o
yu

n
, d

il ve g
›rtlak kaslar›n

›n
 zay›flam

as› ko
n

u
flm

a, çi¤
n

em
e ve

yu
tm

a so
ru

n
lar›n

a yo
l açab

ilir. A
LS b

u
 b

elirtilerle b
afllad

›¤
›n

d
a B

u
lb

ar
A

LS ad
›n

› al›r; h
astal›k ko

l-b
acak g

ü
çsü

zlü
¤

ü
 ile b

afllasa b
ile b

u
 b

elirtiler
ilerleyen

 d
ö

n
em

lerd
e o

rtaya ç›kab
ilir. K

o
n

u
flm

a so
ru

n
lar› b

afllad
›ktan

 so
n

ra
ilerleyici seyir g

ö
sterir. B

u
 ko

n
u

d
a d

en
eyim

i o
lan

 b
ir ko

n
u

flm
a terap

isti ile
görüflülm

esi; konuflm
aya yard›m

c› olunm
as›, zam

an içindeki geliflim
in izlenm

esi,
d

o
¤

al ko
n

u
flm

an
›n

 m
ü

m
kü

n
 o

ld
u

¤
u

n
ca u

zu
n

 sü
reyle ko

ru
n

m
as› aç›s›n

d
an

yararl› o
lab

ilir. ‹sted
i¤

in
iz zam

an
 ve isted

i¤
in

iz flekild
e iletiflim

 ku
rab

ilece¤
in

iz
yö

n
tem

lerin
 g

elifltirilm
esi ö

n
em

lid
ir.

Y

A
LS hastal›¤›nda konuflm

a ve iletiflim
 ifllevlerinde de¤ifliklikler

oluflabilm
esine karfl›n yaflam

›n›z bu de¤iflikliklerden o
kadar yüksek oranda etkilenm

eyebilir.

B
unun için de¤iflim

e uyum
 sa¤layabilm

eniz ve durum
a

uygun çözüm
ler getirebilm

eniz yeterlidir. Y
aflam

 kalitesinin
korunm

as› için iletiflim
in korunm

as› gerekti¤ini unutm
ay›n›z.

S
orunlar›n›z› ve giderebilecek çözüm

leri sa¤l›k görevlileri
ve yak›nlar›n›zla aç›kça konuflunuz. U

ygulanacak yöntem
leri

gelifltirir ve kullanm
aya bafllarken m

utlaka yard›m
 isteyiniz.

B
u dönem

de a¤›z içi protez de (dam
akl›k) kullan›labilir.

D
am

akl›k burundan konuflm
ay› engeller ve sesi güçlendirir.

D
il dam

akl›¤a tem
as ederek “t, d, k, g” gibi seslerin

ç›kar›labilm
esini kolaylaflt›r›r. A

yr›ca yutm
ay› güçlendirebilir

ve afl›r› tükürük salg›s›n› azaltabilir. A
ncak ö¤ürm

e refleksi

güçlü olan kifliler için uygun de¤ildir.

D
i¤er bir seçenek olan konuflm

a cihazlar›, sesi yükselterek,

konuflm
as› anlafl›labilen, ancak sesi zay›flam

›fl olan kiflilerin

söylediklerinin duyulabilm
esini sa¤lar.

K
o

n
u

flm
a kaslar› zay›flam

as›n
› sü

rd
ü

rd
ü

kçe farkl›

yöntem
ler uygulanm

aya bafllan›r. Ö
ncelikle daha kolay

ifade edilen sözcükler tercih edilir; eller kullan›labiliyorsa

söylenecekler yaz›lm
aya bafllanabilir; m

im
ikler ve el

iflaretlerinden yararlan›labilir.

K
iflinin ve çevresinin özelliklerine göre yararlan›labilecek

pek çok iletiflim
 yöntem

i bulundu¤u unutulm
am

al›d›r.

Y
ak›nlarla konuflm

aya devam
 edilirken, uzaktakilerle

telefonlaflm
ak yerine e-postayla haberleflm

ek tercih

ed
ileb

ilir. K
o

n
u

flm
an

›z› an
lam

akta zo
rlan

ab
ilen

yabanc›larla yak›n iletiflim
 kurarken ise yaz› tahtas› ya da

defter kullanm
ay› tercih edebilirsiniz. Baz› durum

larda

iletiflim
 tahtas› adl› s›k kullan›lan cüm

lelerin iflaret

edilebilece¤i gereçler yararl› olur; ilgili cüm
le parm

ak ya

da gözlerle iflaret edilebilir.

E
lektronik gereçlerden de yararlan›labilir; elektronik

m
esaj tabelalar› da çok say›da m

esaj içerm
eleriyle yarar

sa¤layabilm
ektedir. Bilgisayar tabanl› iletiflim

 sistem
lerinde

kelim
e tam

am
lay›c› yaz›l›m

lar, k›saltm
alar ve s›k kullan›lan

k
e

lim
e

 
se

ç
e

n
e

k
le

ri 
g

ib
i 

y
a

z
›l›m

la
rd

a
n

K
O

N
U

fiM
A

 D
E⁄

‹fi‹K
L‹K

LER
‹

K
onuflm

a sorunlar› genellikle birden fazla kas grubundaki zay›flam
alar sonucunda ortaya ç›kar. K

onuflm
ada

önem
 tafl›yan kas gruplar› ve zay›flam

alar›nda ortaya ç›kan durum
lar afla¤›da yer alm

aktad›r.

K
o

n
u

flm
a kaslar› zay›flam

aya b
afllad

›¤
›n

d
a:

Enerjinizi sak›n›m
l› kullan›n

K
onuflm

adan önce derin bir nefes al›n
K

›sa cüm
leler kurarak, yavaflça konuflun

K
elim

eler aras›nda ara verin
A

z heceli sözcükleri tercih edin, her bir heceyi net olarak söyleyin
Ö

nce konunun ana hatlar›n› anlat›n, ayr›nt›lar› sonraya b›rak›n
‹letiflim

i zorlaflt›racak etm
enlerden kaç›n›n; örne¤in televizyon-radyo aç›ksa sesini k›s›n,

konufltu¤unuz kifliyi rahatça görebilecek flekilde oturun
M

üm
künse ifadelerinizi güçlendirecek m

im
ik ve iflaretlerden yararlan›n

K
onuflm

a becerisinin yitirilm
esi büyük bir de¤iflikliktir

ve önem
li sorunlara yol açabilir. Sorunun yak›nlarla

birlikte çözülm
esi yarar sa¤layacakt›r. K

onuflm
a

de¤iflikliklerine yeterli uyum
un sa¤lanabilm

esi için

aile, ifl arkadafllar›, bak›c›lar ve arkadafllarla birlikte

çaba gösterilm
esi gerekir. ‹letiflim

in sürdürülebilm
esi

için A
LS’li kiflilerin konuflabilm

eleri için fazladan

zam
an tan›nm

al› ve gere¤inde farkl› iletiflim
 biçim

leri

benim
senm

elidir.

K
onuflm

a de¤iflikli¤inin aniden oluflm
ad›¤› ve çeflitli

yöntem
lerin yarar sa¤layabildi¤i unutulm

am
al›d›r.

‹lk dönem
lerde konuflm

an›n korunm
as›na yönelik

yö
n

tem
ler 

u
yg

u
lan

›rken
, 

ko
n

u
flm

a 
b

ecerisi

yitirildi¤inde alternatif iletiflim
 biçim

leri tercih edilir.

Solunum
 kaslar›n›n zay›flam

as›, sesinizin güçlü 

flekilde ç›km
as›n› sa¤layacak yeterlilikte hava 

ak›m
› olm

am
as›na neden olabilir.

Ses tellerinin zay›flam
as›, k›s›k ve m

onoton 

bir sesle konuflm
an›za yol açabilir.

D
am

ak ve g›rtlak kaslar›nda güçsüzlük, burundan

konuflm
ayla sonuçlanabilir.

D
udak ve dil kaslar›n›n zay›flam

as›, sözcüklerin

a¤›zda yuvarlanm
as›na neden olabilir.

Bu durum
da oluflan belirtiler:

A
¤›z, g›rtlak ve çene kaslar›nda zay›fl›k, sertlik 

ve hareket yavafllam
as›

A
¤›z ve g›rtlak kaslar›nda yorgunluk hissi ve 

se¤irm
eler

Ses de¤ifliklikleri (ses çatallanm
as›, k›s›lm

as›, 

azalm
as›; burundan, m

onoton konuflm
a)

K
onuflm

a tarz› de¤iflikli¤i (yavafl konuflm
a, 

kelim
eleri yuvarlayarak konuflm

a)

Saat ilerledikçe konuflm
a güçlü¤ünün 

fliddetlenm
esi.



isli ve serin bir akflam
üstü gittik H

asret H
an›m

lar›n
evine. Bizi yata¤›nda güler yüzle ve candan

tav›rlar›yla karfl›lad› H
asret H

an›m
. Y

an›nda bitiflik kom
flusu

H
anife H

an›m
 ve iki güzel k›z› Esra ve K

übra vard›. Bir yandan
çay›m

›z dem
lenirken, biz de sohbete bafllad›k. H

asret H
an›m

son üç y›ld›r yürüyem
iyor am

a konuflm
as› gayet ak›c›.

Röportaj›m
›z›n bol kahkahal›, esprili ve uzun geçm

esinde
bunun da pay› var san›r›m

.

H
asret H

an›m
’a A

LS teflhisi 1996 y›l›nda konm
ufl am

a o daha
önceden tespit edilem

ese de A
LS hastas› oldu¤unu düflünüyor.

H
asret H

an›m
’›n hastal›k konusunda en çok flikâyetçi oldu¤u

konu, kim
senin A

LS diye bir hastal›ktan haberdar olm
am

as›.
Buna doktorlar, sa¤l›k çal›flanlar› ve toplum

 da dâhil. D
oktora

gitti¤inde dahi ço¤u zam
an hastal›¤›n› anlayam

ad›klar›n› ya
da nas›lsa A

LS, tedavisi yok diye um
utsuz davrand›klar›n›

belirtiyor. K
endisi belli etm

iyor am
a anlafl›lan H

asret H
an›m

’›
hastal›¤› de¤il, hastal›¤›na gösterilen ilgisizlik ve bilgisizlik
üzüyor. H

aks›z da say›lm
az, bilginin olm

ad›¤› yerde korku ve
endifle bafl gösteriyor.

B
elki de bu nedenle H

asret H
an›m

 her fleye inat “ben t›p
dünyas›nda devrim

 yapaca¤›m
” deyip, A

LS ile ilgili her fleyi
araflt›r›p, ö¤reniyor. V

e ekliyor: “bir de internetim
 olsa, o

zam
an neler yapard›m

.” D
ernekteki hasta yak›nlar›n›n tav›rlar›

da H
asret H

an›m
’›n bu sözlerini do¤rular nitelikte çünkü A

LS
ile ilgili m

erak edilen konularda hasta yak›nlar› hem
en H

asret
H

an›m
 ile ba¤lant› kuruyorlarm

›fl. D
erne¤in hasta ve hasta

yak›nlar› için önem
i tart›fl›lm

az, A
LS gibi deneyim

 ve tecrübenin
çok önem

li oldu¤u bir hastal›kta bilgi ve tecrübe paylafl›m
›,

tedavi kadar önem
li ve hayati.

Teflh
is aflam

as›

H
asret H

an›m
 küçüklü¤ünde çocuk felci geçirm

ifl.
8-9 yafllar›nda kollar›n› kald›ram

ad›¤›n› fark etm
ifl.

Ç
ocuklu¤unu ve yetiflkinli¤ini böyle bir hastal›kla

geçirdi¤i için vücudundaki de¤iflim
leri çok iyi takip

edebiliyor ve hangi sem
ptom

un kronik hastal›¤›ndan
ileri gelip, gelm

edi¤ini çok iyi fark ediyor. A
yn› flekilde

A
LS hastal›¤› sem

ptom
lar› ortaya ç›k›nca bunun sahip

o
ld

u
¤

u
 

ço
cu

k 
felcin

d
en

 
kayn

aklan
m

ad
›¤

›n
›,

vücudunda farkl› bir durum
 oldu¤unu hem

en anlam
›fl.

H
asret H

an›m
: “Eflim

 de çocuk felci, bu nedenle
felçlilerde geliflen durum

lar› çok iyi biliyorum
. Ö

nce
parm

aklar›m
da uyuflm

alar bafllad›. Ö
zellikle ayak

p
arm

aklar›m
d

a... Y
o

ld
a yü

rü
rken

 d
ü

fler g
ib

i
oluyordum

. Yokufl, m
erdiven ç›kam

›yordum
. D

oktorlar
önce ön boynuz dedi. Baflka hastaneye sevk ettiler.
Beyin cerrah› söyledi bunu. H

areketlerim
 yavafllam

aya
bafllad› o s›rada. Ç

ocuklar›m
 3 yafl›ndayd›lar. O

nlar›
kuca¤›m

a alam
am

aya bafllad›m
. Ç

apa’da 3 ay yatt›m
,

o s›rada A
LS teflhisi kondu. En fazla 1,5-2 y›l yaflar

dem
ifller eflim

e. Ben de ö¤renince çok üzüldüm
.”

A
¤›r hastal›klar hakk›nda daha önce röportaj yapt›¤›m

›z
bir psikolog en do¤ru olan›n hastay› ne az ne çok
fazla am

a d
o

¤
ru

 b
ilg

ilen
d

irm
en

in
 g

erekti¤
in

i
vu

rg
u

lam
›flt›. 

H
asret 

H
an

›m
 

d
a 

b
u

 
sö

zleri
d

o
¤

ru
larcas›n

a, 
h

astal›¤
› 

h
akk›n

d
a 

b
ilg

ilen
-

dirilm
em

esinin onu nas›l etkiledi¤ini flöyle anlat›yor:

B
ü

lten
im

izin
 b

u
 say›s›n

d
a A

LS h
astas› H

asret H
an

›m
’› ziyaret ettik. So

h
b

etim
iz b

o
yu

n
ca an

n
elerin

in
b

aflu
cu

n
d

an
 ayr›lm

ayan
 iki g

en
ç k›z b

ize aile sevg
isin

in
, d

este¤
in

in
 b

ir h
astal›kta n

e kad
ar ö

n
em

li
o

ld
u

¤
u

n
u

 b
ir kez d

ah
a g

ö
sterd

i. A
n

n
elerin

in
 d

eyim
iyle 13 yafl›n

d
a an

n
elerin

e an
n

e o
lan

 iki kard
efl,

H
asret H

an
›m

’›n
 en

 b
ü

yü
k d

estekçileri…

RÖPORTAJ

R
ö

p
o

rtaj ve Fo
to

¤
raflar : Serap Ç

ak›l
G

onca Bölük

S

E
N

 B
Ü

Y
Ü

K
 M

U
T
L
U

L
U

⁄
U

, K
IZ

L
A

R
I…

“Ö
nceleri bana söylem

ediler. Eve gelenler bana
bak›p a¤lay›p, gidiyorlard›. Ifl›¤a bakam

›yordum
,

›fl›¤a bakt›¤›m
 zam

an gözlerim
 hiç aç›lm

›yordu.
Ses çok rahats›z ediyordu. Yem

ek yiyem
iyordum

.
Bir anda ataklar çok h›zl› bafllad›. A

m
a san›r›m

bunda psikolojik olarak etkilenm
em

in de pay›
vard›. ‹nsanlar eve gelip bana bak›p ‘ah yaz›k
çok da genç’ deyip gidiyorlard›. Ben de ‘kanser
m

iyim
’ d

iye d
ü

flü
n

ü
yo

rd
u

m
. O

 zam
an

 tek
diledi¤im

 fley çocuklar›m
 büyüm

eden bana bir
fley olm

as›n. O
kula bafllas›nlar, saçlar›n› kendileri

taram
aya bafllas›nlar da ben öyle hasta olay›m

diyordum
 kendi kendim

e.”

H
asret H

an›m
 için en zor olan çocuklar›na istedi¤i

g
ib

i yard
›m

 ed
em

em
esi. Ü

ç y›ld
›r an

n
e ve

babalar›na bakan Esra ve K
übra çift yum

urta
ikizleri ve flu an 13 yafl›ndalar. H

asret H
an›m

övünerek ve gurur duyarak 10 yafl›ndan beri
yem

ek yapt›klar›n› söylüyor. En büyük üzüntüsü
ise 

o
n

lara 
yü

k 
o

ld
u

¤
u

n
u

 
d

ü
flü

n
m

esi.

“Liseye haz›rlan›yorlar. D
ersleri çok iyi. Biri Befliktafl

ilçesinde birinci oldu, dershanede burslu okuyor.
Bu kadar sorum

lulu¤a ra¤m
en ikisinin de dersleri

çok iyi. Bana annelik yap›yorlar. Benim
 onlar›

y›kam
am

 gerekiyorken, onlar beni y›k›yorlar.
Bazen bellerini incitiyorlar. 10 yafl›ndan beri
yem

ek yap›yorlar, tem
izlik yap›yorlar. Sabah›n

yedisinde kalk›p kahvalt› haz›rl›yorlar, sobay›



G
eliflen teknoloji ve farkl› bilim

 dallar›n›n ortak hareket

etm
esi sayesinde t›p alan›nda son y›llarda flim

diye kadar

olm
ad›¤› kadar çarp›c› geliflm

eler oluyor. Bunlardan

kuflkusuz en önem
lisi 2003 y›l›n›n N

isan ay›nda iki büyük

devlet adam
›n›n, C

linton ve Blair’in sonuçlar›n› dünyaya

aç›klad›¤› ‹nsan G
enom

 Projesi’ydi. Bu projeyi birçoklar›

‘t›bb›n alt›n ça¤›n›n bafllang›c›’ olarak niteledi. Bu heyecan

verici haberin üzerinden henüz birkaç y›l geçm
iflken yeni

geliflm
eler kronik hastal›klar›n tedavisi için m

üjde veriyor.

Bizi en çok ilgilendiren ise, geçti¤im
iz günlerde, konuyla

ilgili araflt›rm
ac›lar›n A

LS hastal›¤›n›n genetik nedenini

bulduklar›na dair olan haberdi.

J
aponya’da düzenlenen17. U

luslararas› A
LS K

onferan-

s›nda aç›klam
a yapan Translational G

enom
ics Research

Institute araflt›rm
ac›lar› A

LS hastal›¤›n›n genetik sebebini

bulduklar›na inand›klar›n› ve birkaç y›l içinde hastal›¤a

karfl› etkili tedavi yöntem
lerinin gelifltirilebilece¤ini söylediler.

A
LS hastalar›nda 50’den fazla genetik anorm

allik tespit

ettiklerini söyleyen araflt›rm
ac›lar, buluflun bu anorm

allikleri

yokedecek ya da oluflan olum
suz etkilerini tersine çevirecek

ilaçlar›n
 g

elifltirileb
ilm

esin
e o

lan
ak sa¤

layaca¤
›n

a

inand›klar›n› eklediler.

E
nstitünün direktörlerinden D

ietrich Stephan’›n yapt›¤›

konuflm
ada, A

LS’ye tem
elde neyin neden oldu¤unun

anlafl›ld›¤›n›n ve bu bilgiyle art›k ilaç araflt›rm
alar›na h›z

verilebilece¤ini belirtti. Enstitünün de bu yönde çal›flm
alara

bafllad›¤›n› ve hastal›¤›n seyrini yavafllatacak, hatta tersine

döndürecek bileflim
ler üzerinde deneylerin bafllad›¤›n›,

sadece hastal›¤› durdurm
akla m

utlu olabileceklerini, fakat

iyi bir ilaç kar›fl›m
› ile geri kazan›m

 da sa¤lanabilece¤ini

ve bununla ilgili ellerinde  kan›tlar oldu¤unu ekledi. A
ncak

ilaçlar›n gelifltirilm
esi için zam

ana ihtiyaç oldu¤unu, böyle

b
ir ted

avin
in

 g
erçekleflm

esi için
 aylar h

atta y›llar

gerekebilece¤ini, fakat iyim
ser bir tahm

inle 2 y›l içerisinde

sonuç alacaklar›n› aç›klad›.

K
as D

istrofisi Birli¤i taraf›ndan desteklenen araflt›rm
a

projesinde, A
LS hastal›¤›n›n en yayg›n türü olan 1200

sporadik A
LS hastas› ile sa¤l›kl› 2000 kiflinin D

N
A

 örnekleri

ü
zerin

d
e ö

zel g
elifltirilm

ifl m
ikro

çip
ler ku

llan
›larak

karfl›laflt›rm
a çal›flm

alar› yap›lm
›fl. Tan›m

lanan farkl›l›klar,

sinirlerin kaslara yap›flm
as›nda rol oynayan genleri iflaret

etm
ifl. ‘Ç

al›flm
alar›m

›z, tan›m
lanan genlerin m

otor nöron

hücreleri ile kaslar aras›nda bir tür m
oleküler yap›flkan

vazifesi gördü¤ünü gösteriyor. A
LS’de ise bu genlerden

kaynaklanan bozuklu¤a ba¤l› olarak m
otor nöron hücreleri

kaslardan ayr›l›yor, ve bu sürekli oldu¤unda, nöron hücreleri

ölüyor’ diye aç›kl›yor enstitünün direktörlerinden D
ietrich Stephan.

H
astal›¤›n yaklafl›k 140 y›ld›r bilinm

esine ra¤m
en henüz

etkili bir tedavisinin olm
ad›¤›n› söyleyen D

ietrich Stephan,

A
LS ile ilgilenen nörologlar›n ifllerinin gerçekten zor

oldu¤unu, çünkü hastaya sunabilecekleri etkili bir tedavinin

olm
ad›¤›n› ekliyor.

A
LS hastal›¤›n›n tüm

 dünyada duyulm
as› A

m
erikal› sporcu

Lou G
ehrig’in bu hastal›¤a yakalanm

as› ile oldu. U
luslararas›

alanda da hastal›k ço¤unlukla onun ism
iyle iliflkilendiriliyor.

Ü
lkem

izde de Fenerbahçeli eski futbolcu Sedat Balkanl›’n›n

A
LS hastas› olm

as›ndan sonra, hastal›k halk aras›nda bilinir

hale geldi. Ü
lkem

izde A
LS ile ilgili say›lara ulaflm

ak kolay

de¤il. A
BD

’de yaklafl›k 30.000 kadar hasta oldu¤u

düflünülüyor. Bunlar›n %
95’i sporadik ,yani herhangi bir

nedene ba¤l› olm
adan ortaya ç›kan, %

5’i ise kal›t›m
sal

A
LS hastas›. Belirli bir koflula ba¤l› olm

adan ortaya ç›kan,

yani sporadik olan A
LS’ye neden olan faktörler üzerinde

çal›flm
alar yap›l›yor ve hastal›¤a sahip olan insanlardaki

o
rtak etken

lerin
 n

e o
ld

u
¤

u
 an

lafl›lm
aya çal›fl›l›yo

r.

‹nsan genlerinin taranm
as›na im

kan veren yeni teknolojilerin

gelifltirilm
esiyle birlikte çal›flm

alar›n h›z kazand›¤›n›n alt›n›

çiziyor bilim
 insanlar›. Enstitünün yard›m

c› baflkan› olan

Sharon H
esterlee ‘A

raflt›rm
a alan›nda bir devrim

 yaflan›yor

ve bu çal›flm
a ifllerin ne kadar de¤iflti¤inin m

ükem
m

el bir

göstergesi’ diyor.

D
N

A
, ilk defa 1869 y›l›nda Friedrich M

iescher taraf›ndan

izole edildi. Bundan neredeyse bir yüzy›l sonra, 1953

y›l›nda Jam
es W

atson ve Francis C
rick, D

N
A

’n›n yap›s›n›

çözm
eyi baflard›. A

radan geçen zam
an boyunca bu

konudaki çal›flm
alar giderek ivm

e kazand›. G
ünüm

üzde

ulafl›lan noktada gen tedavisi ile birçok hastal›¤›n tedavisi

için çözüm
 üretilebilece¤i düflünülüyor. G

eliflm
eler um

ut

verici, 
an

cak 
b

ilim
sel 

çal›flm
alar›n

 
zam

an
 

ve

en önem
lisi sab›r gerektirdi¤i de ak›ldan ç›kar›lm

am
al›.

Y
az›yla ilgili yard›m

lar›ndan ötürü, Bo¤aziçi Ü
niversitesi M

oleküler Biyoloji

ve G
enetik Bölüm

ü Ö
¤retim

 Ü
yesi Prof. D

r. N
azl› Baflak’a teflekkürler.

Y
e

n
i b

ir b
a

fl
la

n
g

›ç

B
unlar› konuflurken Esra ve K

übra da yan›m
›zdayd›.

‹kisi de gözlerinin içi gülen çok güzel iki genç k›z. Belli
ki annelerinin durum

unu anlam
›fllar, kavram

›fllar ve
ellerinden geleni yap›yorlar. Sohbetim

izde anl›yoruz
ki H

asret H
an›m

’›n ve eflinin en büyük destekçileri
k›zlar›…

A
LS’d

e C
in

siyet

A
LS kad›nlarda çok s›k görülen bir hastal›k de¤il.

G
enellikle röportaj yapt›¤›m

›z A
LS hastalar› erkekti ve

hepsine eflleri büyük bir fedakârl›kla bak›yordu. Burada
ise durum

 tam
 tersi. H

asret H
an›m

 bir kad›n ve anne
olarak böyle bir hastal›¤›n ne kadar zor bir durum
oldu¤unu söylüyor.

“K
ad›nlarda olm

as› daha kötü. Bir kad›n›n bu hastal›¤a
yakalanm

as› çok zor. En az›ndan çocuklar›m
 daha

büyük olsalard›. Y
a da ailem

 olm
ufl olsayd›. Sadece

bir ablam
 var, o da ‹zm

ir’de. Ben kendim
 yuvada

büyüdüm
. Bir flans›m

 kom
flular›m

 çok iyi, onlar gelip
gidiyor, k›zlar›n yapam

ad›¤› iflleri onlar yap›yor.”

A
N

N
E

LE
R

‹N
E

 O
N

LA
R

 B
A

K
IY

O
R

H
asret H

an›m
, hastal›¤›n›n ilk aflam

as›nda A
LS ve

di¤er hastal›klar aras›nda karar verem
edi¤ini belirtiyor

doktorlar›n. Ç
ünkü H

asret H
an›m

 hastaland›ktan sonra
ço¤u A

LS’li hastan›n aksine büyük bir iyileflm
e ve

düzelm
e dönem

i geçirm
ifl. V

e gülüm
seyerek ve büyük

bir enerjiyle yine tekrar ediyor: “A
LS’de düzelm

e
olm

azm
›fl. A

m
a ben düzeliyorum

 çünkü t›p dünyas›n›
altüst edece¤im

.”

H
astal›¤

›n
›n

 seyrin
i yaz›yo

r

H
asret H

an›m
 birçok zorlu¤un içinde çok pozitif

olabiliyor ve her fleye olum
lu taraf›ndan bakabiliyor.

H
astal›¤›n› ve hayat›n› nas›l etkiledi¤ini de çok iyi takip

ediyor ve di¤er hastalardan sürekli telefon al›yor. A
LS

hastal›¤› ile yeni tan›flanlara bilgi veriyor ve bir de kitap
projesi var.

“V
ücudum

da olan geliflm
eleri yaz›yordum

. Bir günüm
nas›l geçiyor hepsini yaz›yorum

. Bazen organlar›m
kas›l›yor, vücudum

a hâkim
 olam

›yorum
. Bütün bunlar›

ayr›nt›lar› ile yaz›yorum
. Bulm

aca çözüyorum
, kitap

okuyorum
. Suna K

›raç’›n kitab›n› okudum
 m

esela en
son. A

m
a okuyunca yoruluyorum

 bir de uyum
a zorlu¤u

çekiyorum
. H

erkes uyku ilac› al diyor am
a ben

istem
iyorum

. K
ram

plar›m
, a¤r›lar›m

 oluyor, bir ara
akci¤erim

 su toplam
›flt›. Y

eterli nefes alam
›yorum

. Bir
de çok kötü bir fley am

a sigara içiyorum
. S›k›nt›s›n›

çok çekiyorum
 am

a b›rakam
›yorum

.”

B
urada söze Esra ve K

übra da giriyor ve annelerinin
sigaray› b›rakam

am
as› konusundaki flikâyetlerini

söylüyorlar. H
asret H

an›m
 ve k›zlar› ile yapt›¤›m

›z
sohbet bizim

 için çok etkileyici oldu. H
epsi de hastal›¤›

tan›y›p bilerek hareket ediyorlar, son geliflm
eleri büyük

bir titizlikle takip ediyorlar, doktorlardan bilgi al›yorlar.
V

e en önem
lisi bu zor dönem

de s›k› s›k› birbirlerine
sar›l›yorlar. Belli ki H

asret H
an›m

’›n en büyük flans› bir
hazine de¤erindeki iki k›z›. O

nlar yan›nda oldukça,

HABER

1953 y›l›nda D
N

A
’n›n yap›s›n› çözm

eyi baflaran Jam
es W

atson (solda),
ünlü fizikçi ve evren bilim

ci Stephen H
aw

king (sa¤da).


