
SO
N

B
A

H
A

R
 2007 • SA

Y
I 12

A
LS-M

N
H

 D
ER

N
E⁄

‹’n
in

 yay›n
›d

›r.
Ü

ç ayda bir yay›nlan›r.

Ç
O

C
U

⁄
U

N
U

Z ‹Ç
‹N

...

A
LS-M

N
H

 D
ER

N
E⁄

‹ (w
w

w
.als.o

rg
.tr)   A

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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 d
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U
zun süren ve s›ca¤›yla bizi bunaltan bir yaz m

evsim
i de bitti. M

evsim

biterken bizim
 de yeni bir bültenle sizlerle buluflm

a vaktim
iz geldi.

A
LS hastal›¤›n›n tedavisi için çal›flm

alar yapm
akta olan, H

arvard Ü
niversitesi

Ö
¤retim

 Ü
yesi D

r. Pem
be H

ande Ö
ZD

‹N
LER, sorunlu sinir hücrelerinin akson

ad› verilen ve m
erkezi sinir sistem

inden gelen elektriksel uyar›lar›n iletim
ini

gerçeklefltiren uçlar›n uzat›lm
as›n› sa¤layan bir m

olekül gelifltirdi. Bu haberle

ilgili ayr›nt›lar›, yeni w
eb sitem

izin “bas›ndan” bafll›kl› m
enüsünden

ö¤renebilirsiniz. Y
eni sitem

iz dedik çünkü; daha  h›zl› bir iletiflim
 ve paylafl›m

sa¤layabilm
ek için, yepyeni ve zengin  içerikli bir w

eb sitesi haz›rlad›k.

B
u say›m

›zda her zam
an oldu¤u gibi size yard›m

c› olaca¤›n› um
du¤um

uz

yaz›lar›m
›z ve bir röportaj›m

›z var.

‹lk yaz›m
›z büyüklerden çok küçüklere yönelik. A

ile bireylerinden biri A
LS

oldu¤unda neler hissedebilecekleri konusunda küçük bir rehber niteli¤indeki

yaz›m
›z öncelikle küçükler için. A

ncak çocuklar›yla konuyu konuflm
ak isteyen

anne babalar ya da aile büyükleri de faydalanabilir. Röportaj sayfalar›n›

takip eden sayfam
›zda da yine çocuklarla hastal›k hakk›nda konuflm

ak

üzerine büyüklere yönelik tam
am

lay›c› bir yaz›m
›z var.

R
öportaj sayfalar›m

›zda Salih Y
›ld›r›m

 konu¤um
uz oldu. Ç

anakkale'deki

evlerinden m
isafir oldu¤um

uz Salih beyle hastal›¤›, m
üzik ve e¤itim

cilik

konular›nda keyifli bir sohbet gerçeklefltirdik. Efli Selm
a han›m

 da hastal›kla

tan›flt›klar›ndan bu yana yaflad›klar›n› bizlerle paylaflt›. Pozitif bir evde

m
üzikle iç içe yaflayan Y

›ld›r›m
 ailesi A

LS ile m
ücadelede çok kararl›.

S
a¤l›kl› günler dile¤iyle, bir sonraki say›da görüflm

ek üzere...
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ALS ÜZER‹NE

u
 yaz›y› o

ku
yo

rsu
n

, çü
n

kü
 m

u
h

tem
elen

 b
ab

an
, an

n
en

 ya d
a sen

in
 için

ço
k d

e¤
erli b

iri, A
m

iyo
tro

fik Lateral Sklero
z'a yan

i A
LS'ye yakalan

m
›fl.

Y
az›m

›z b
u

 h
astal›kla ilg

ili akl›n
a tak›lan

 so
ru

lara cevap
 verm

eye çal›fl›yo
r.

A
LS h

astal›¤
›n

a karfl› n
as›l h

issetti¤
in

d
en

 d
e b

ah
sed

ece¤
iz ve h

ayat›n
d

a n
eler

o
lu

p
 b

itti¤
in

i h
ep

 b
irlikte p

aylaflaca¤
›z...

B
A

LS h
astalar›n

d
an

 b
an

a d
a h

astal›k g
eçer

m
i?

A
LS bulafl›c› olm

ad›¤›ndan hasta bir kifliden sana geçm
e

ihtim
ali yok, ancak bazen ayn› aileden birkaç kiflinin bu

hastal›¤a yakaland›¤› da görülür. Bilim
 adam

lar› ve
doktorlar A

LS'nin bu fleklinin nas›l oldu¤unu bulm
aya

çal›fl›yorlar. Son y›llarda genetik bilim
indeki geliflm

elerin
bu konuda daha çok bilgi sahibi olm

am
›za yard›m

c›
olaca¤› düflünülüyor.

H
ayat›n

a n
as›l d

evam
 etm

elisin
?

N
e olaca¤›n› bilm

edi¤in için belki endifleleniyorsun.
Sorular sorm

aktan çekiniyorsun. A
m

a sorabilirsin ve
sorm

al›s›n! A
nnenle veya babanla, ya da halanla/teyzenle

veya am
canla/day›nla, ya da  baflka bir yetiflkinle konuflm

ay›
dene. K

onuflm
ak ço¤u zam

an yard›m
c› olur ve konuflm

ak
duygular›n› gösterm

ek için do¤ru bir yoldur. Bu sayede,
yetiflkinler de senin nas›l hissetti¤ini ö¤renebilirler ve bu
ço

k 
ö

n
em

lid
ir. 

K
o

n
u

flm
aktan

 
çekin

m
ed

i¤
in

 
b

ir
ö¤retm

enine de nas›l hissetti¤ini anlatabilirsin. V
e en

önem
lisi, A

LS-M
N

H
 D

erne¤i'nin sana yard›m
 etm

ek için
burada oldu¤unu unutm

am
al›s›n.

A
ilendeki hasta kifli için her zam

an üzgün olam
azs›n.

N
efleli oldu¤unda kendini suçlu hissetm

em
elisin. Eskiden

oldu¤u gibi e¤lenm
eye çal›flm

al›s›n. Bu çok önem
lidir,

çünkü A
LS olan kifli seni m

utlu gördü¤ünde o da kendini
çok daha iyi hissedecektir. Bazen bütün ilgi hastal›¤a
gösteriliyor gibi hissetti¤inden ya da her fley de¤iflm

ifl gibi
gözüktü¤ünden kendini sinirli hissedebilirsin. H

atta daha
sonra, böyle bir k›zg›nl›k hissetti¤in için kendini suçlu da
hissedebilirsin. Bazen hepim

iz ifller istedi¤im
iz gibi

gitm
edi¤inde sinirleniriz, ancak önem

li olan bu hisleri
yönetm

eyi ö¤renm
ek zorunda oldu¤um

uzdur.

A
rkadafllar›nla oyun oyna, sevdi¤in m

üzi¤i dinle, resim
yap veya bir hikaye ya da fliir yaz . Bu flekilde kendini
daha iyi hissedebilirsin. Büyüklerin, hastal›kla birlikte
hayat›nda birçok fleyin de¤iflm

esine ra¤m
en, asl›nda

hayat›n›n de¤iflm
esini istem

ezler. H
astal›k yüzünden

sevdi¤in insan›n de¤iflti¤ini düflünüp bundan utanabilirsin.
O

ysa arkadafllar›na A
LS'den bahsedersen, seni seven ve

o
ld

u
¤

u
n

 g
ib

i kab
u

l ed
eb

ilecek arkad
afllar›n

 b
u

n
u

anlayabilir. M
esela bu yaz›y› onlarla paylaflabilirsin.

Bu durum
un senin için üzücü ve zor oldu¤unu biliyorsun.

A
m

a, onunla geçirdi¤in zam
an› çok özel yapacak fleyler

deneyebilirsin. K
üçük am

a özenli, pek çok e¤lence
düzenleyebilirsin, veya bir albüm

 haz›rlay›p içine resim
ler

yap›flt›r›p, beraber geçirdi¤iniz m
utlu zam

anlar› anlatan
küçük hikayeler yazabilirsin. D

aha sonra, bu albüm
e bak›p

sevdi¤in kifliyi düflünebilirsin. H
içbir fley, hiç kim

se
hat›ralar›n› silem

ez...
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u
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V
ücudum

uz, hareket etm
em

iz için gerekli birçok
kastan oluflm

ufltur. K
aslar›m

›z sadece beynim
izden

ald›klar› em
irlerle çal›fl›r. Bu em

irler, sinirler taraf›ndan
gönderilir. Sinirler telefon kablosuna benzer. H

em
verileri iletirler hem

 de bizim
 bu verilere cevap verm

em
izi

sa¤larlar. O
 halde, bir topa vurm

ak istedi¤inde, beynin
taraf›ndan gönderilen m

esaj, sinirler taraf›ndan, vurufl
hareketini yapm

as›n› sa¤lam
ak için bacak kaslar›na

gönderilir. Bu çok h›zl› olur ve bu m
esaj iletilirken biz

hissetm
eyiz. Bir kiflide A

LS oldu¤u zam
an, sinirleri

(b
u

n
lara “

m
o

to
r sin

irler”
 d

iyo
ru

z) zarar g
ö

rm
ü

fl
dem

ektir. Zam
an geçtikçe bu m

esajlar al›flveriflinin
dolafl›m

› giderek azal›r. Büyük çaba harcasak da kaslar
hareket edem

em
eye bafllar.

V
ü

cu
d

u
n

 h
an

g
i k›s›m

lar› A
LS'ye tu

tu
lu

r?
B

acak kaslar›, kollar, a¤›z ve bo¤az A
LS'ye tutulabilir,

am
a herkes bu problem

lerden dolay› ac› çekm
ez.

Baca¤›n› hareket ettirm
ekte zorlanm

aya bafllayanlar,
yürüm

ekte, ayakta durm
akta ve m

erdiven ç›km
akta

sorunlarla karfl›laflabilirler. D
engelerini korum

akta da
zorlanabilirler ve daha kolay düflebilirler. O

 halde bir
baston veya bir yürütece ihtiyaçlar› olur, bazen de elle
ya da elektrikle çal›flan tekerlekli sandalyeye ihtiyaçlar›
olabilir.

Ellerinde ve kollar›nda  sorunlar› olan kiflilerse elleriyle
bir fleyler tutm

akta veya tafl›m
akta zorlan›rlar. Y

em
ek

piflirem
ezler, aletleri kullanam

azlar veya tek bafllar›na
giyinem

ez ve soyunam
azlar. Baz› kiflilerse kollar›n› hiç

hareket ettirem
eyebilir.

Konuflurken veya yem
ek yerken, ses ve bo¤az kaslar›m

›z›
kullan›r›z. A

LS'ye tutulan baz› insanlarda hastal›k bu
kaslardan bafllar. K

endilerini aç›kça ifade etm
ekte

zorlan›rlar, sesleri de¤iflik ç›km
aya bafllar ve söylediklerini

anlam
ak zorlaflm

aya bafllar. Bazen, anlatm
ak istediklerini

yazm
ak zorunda kal›rlar veya iletiflim

 kurm
ak için

yard›m
a ihtiyaç duyarlar. Ö

rne¤in, alfabenin oldu¤u
bir tablo ya da bir bilgisayara...

A
LS h

astalar›n
›n

 b
az›lar› yem

ekte veya içm
ekte

zorlan›rlar. Bu yüzden özel besin al›rlar ve çok yavafl
yem

ek zorundad›rlar. Ç
o¤u zam

an nefes borusuna
yem

ek kaçabilir ve bu onlar› çok kuvvetli bir flekilde
öksürtebilir.

A
LS d

u
yg

u
lar› yo

k ed
er m

i?

A
LS hastal›¤›na tutulan her insanda hastal›k farkl›

flekilde kendini gösterir ve kifli hastal›¤›n nas›l geliflece¤ini
kesin olarak bilem

ez. A
LS hastas› olan kifliler kolayca

yorulabilir ve s›k s›k dinlenm
ek zorundad›r. Baz›lar›

hastal›klar› yüzünden a¤layabilirler. Baz›lar› da gülerken
garip sesler ç›karabilir. Bazen hastalar, giyinm

ek, tuvalete
gitm

ek, kafl›nm
ak gibi basit fleyleri yapam

ad›klar›nda
sinirlenebilirler. Y

ard›m
 istem

ek zorunda kald›klar›nda
bu durum

dan hofllanm
ayabilirler ve söylenebilirler. Tüm

bunlara ra¤m
en A

LS olan insanlar›n duyular› de¤iflm
ez.

O
nlar da t›pk› di¤er insanlar gibi duyabilir, görebilir ve

düflünebilirler. Konuflm
akta zorlansalar bile, bir okflay›flla,

anlam
l› bir bak›flla ya da bir gülüflle ne istediklerini

anlatabilirler.

A
LS n

ered
en

 yay›l›yo
r?

A
LS hastal›¤›na neyin neden oldu¤unu henüz bilm

iyoruz
am

a bu konu hakk›nda birçok araflt›rm
a yap›l›yor.

A
ncak hastal›¤›n bulafl›c› olm

ad›¤›n› biliyoruz. K
im

se
A

LS'yi bir di¤er kifliye bulaflt›ram
az.H

astal›¤›n süresi de
belli de¤ildir çünkü A

LS'nin flekli kifliden kifliye de¤iflir.

Ç
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 d
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iri A
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alih Y
›ld›r›m

 bir m
üzik e¤itm

eni. H
ayat›n›n

neredeyse tam
am

› m
üzi¤e ve e¤itim

e adanm
›fl.

Efli Selm
a han›m

 da ev han›m
›. Salih bey 'o da çal›fl›yor

am
a evde' diyor kar›s›na bak›p gülüm

seyerek. Y
›ld›r›m

ailesinin evi huzur dolu ferah bir ev. Salih bey ve Selm
a

han›m
›n Ö

zgür ad›nda bir o¤lu, D
evrim

 ad›nda bir k›z› var.
A

¤abey ve kardefl ‹stanbul'da çal›fl›yor. Salonun her
köflesindeki foto¤raflar›yla sohbetim

ize onlar da kat›l›yor.

So
h

b
etim

ize b
afllad

›¤
›m

›zd
a Salih

 b
eyd

en
 k›saca

kendisinden bahsetm
esini istiyorum

. Y
aflam

› oldukça farkl›
yerlerde geçm

ifl. 'Ben köy çocu¤um
', diye söze bafll›yor

Salih bey. ‹lkokulu okudu¤u dönem
de ö¤retm

en okulu
s›navlar›na girm

ifl ve hayat› o günden sonra tam
am

en
de¤iflm

ifl. Ç
ünkü o dönem

de m
üzi¤e olan e¤ilim

i ve
yetene¤i ortaya ç›km

›fl. Ö
¤retm

en okullar›n›n sadece
ö¤retm

en yetifltirm
edi¤ini, ö¤rencilerin yeteneklerini de

ortaya ç›karm
aya yönelik kurum

lar oldu¤unu hat›rl›yor
eski zam

anlar› yadederken... O
kudu¤u dönem

de okulda
iki piyano, iki m

üzik salonu ve iki m
üzik ö¤retm

enleri
oldu¤unu söylüyor. Ç

ok sesli m
üzik korolar›, kem

an
topluluklar›, hafif m

üzik orkestralar› okul y›llar›na dair
hat›rlad›¤› güzellikler…

 M
üzikle de bu dönem

de tan›flm
›fl,

ancak bir an önce okuldan m
ezun olup, ilkokul ö¤retm

eni
olarak çal›flarak ailesine bakabilm

ekm
ifl ideali. H

atta bu
karar›n› duyan m

üzik ö¤retm
eni Salih beye dar›lm

›fl.
Ö

¤retm
eni m

ezun olduktan sonra yüksek okulda m
üzik

b
ö

lü
m

ü
n

ü
 d

e o
ku

yu
p

 m
ü

zik ö
¤

retm
en

i o
laca¤

›n
›

um
uyorm

ufl. H
atay'da bir s›n›r köyünde ilkokul ö¤retm

eni
olarak çal›flm

a hayat›na bafllam
›fl. A

ilesini de yan›na alarak
burada bir süre ö¤retm

enlik yapm
›fl. A

ncak koflullar›n zor
oldu¤unu hat›rl›yor. Bu flekilde devam

 edem
eyece¤ini

anlay›nca da anne ve babas›na haber verm
eden yüksek

okul s›navlar›na girm
ifl. G

azi Ü
niversitesi'ni kazanarak

m
üzik bölüm

ünü bitirm
ifl. O

kuldaki son senesinde de efli
Selm

a han›m
la 'tan›flt›r›lm

›fl'. 'Bir day›m
›z vard›, flim

di
rah

m
etli 

o
ld

u
. 

Selm
alarla 

b
itiflik 

ko
m

flu
larm

›fl.
Ç

ocuklu¤undan beri tan›rm
›fl. Sonra 'bizim

 bir day›o¤lu
var, m

üzik ö¤retm
eni olacak, seni onunla evlendirece¤im

'
diye Selm

a han›m
a tak›l›rm

›fl.' Sohbetin buras›nda Selm
a

han›m
 tebessüm

le 'ben hiç bir ö¤retm
enle evlenm

ek
istem

ezdim
' diye ekliyor. A

ncak m
üzik sevgisi onun da

akl›n› çelm
ifl, tan›flm

›fllar. Sonras› da m
alum

. 'K
›sm

et' diye
gülüm

süyor Selm
a han›m

 kocas›na bakarak.

M
ezuniyetten sonra evlenm

ifller. Ç
anakkale'ye tayin olunca

yeni evleri bu flehir olm
ufl. Sonra flehri o kadar çok sevm

ifller
ki hayatlar›n› burada geçirm

ek istem
ifller. Ç

anakkale'de
hem

en her okulda ders verm
ifl Salih bey. O

kul d›fl›ndaki
zam

anlar›nda çald›¤› bir orkestralar› varm
›fl. O

rkestra
arkadafllar›ndan birinden yeni aç›lacak olan üniversitede
m

ü
zik e¤

itm
en

i ih
tiyac› o

ld
u

¤
u

n
u

 an
cak d

ö
rt y›ll›k

m
ezunlar›n al›nd›¤›n› ö¤renince, bir yandan ö¤retm

enlik
yaparken di¤er yandan da, em

ekli olm
as›na çeyrek kala

Bursa U
luda¤ Ü

niversitesi'nden lisans›n› alm
›fl. Ç

anakkale
O

nsekiz M
art Ü

niversitesi'nin M
üzik Ö

¤retm
enli¤i A

nabilim
D

al›'na 1999 y›l›ndan itibaren ö¤renci al›nm
aya bafllam

as›yla
da, önce d›flardan ücretli olarak, daha sonra da Ö

¤retim
G

örevlisi olarak çal›flm
aya bafllam

›fl.

H
astal›¤

›n
 en

g
el o

lam
ad

›¤
› m

ü
zik sevg

isi

‹ki buçuk y›l önce sol elinde kram
plarla bafllam

›fl hastal›¤›.
Bu y›l›n ilk dönem

ine kadar da ders verm
eyi sürdürm

üfl.
fiubat ay›nda göreve devam

 etm
ek istem

em
ifl ve rapor

alm
›fl. A

sl›nda üniversite ders verm
eye bafllam

adan önce
ilk em

eklili¤ini alm
›fl ve ard›ndan bir süre kolejde ders

verm
eye devam

 etm
ifl. ‹kinci em

eklili¤i konusunda karar
verm

ek üzere oldu¤unu söylüyor.

Salih
 Y

›ld
›r›m

 ve efli Selm
a h

an
›m

la s›cak b
ir yaz g

ü
n

ü
 Ç

an
akkale'd

eki evlerin
d

e
g

ö
rü

fltü
m

. Salih
 b

ey b
ilg

isayar› b
afl›n

d
a çal›fl›yo

rd
u

 b
en

 içeri g
ird

i¤
im

d
e. Ç

an
akkale'ye

var›r varm
az tarif alm

ak için
  telefo

n
d

a g
ö

rü
flm

ü
fltü

k, karfl›m
d

a en
 az telefo

n
d

a
g

elen
 sesi g

ib
i zin

d
e b

ir A
LS h

astas› g
ö

rü
n

ce so
h

b
etim

izin
 keyifli g

eçece¤
in

i an
lad

›m
.

RÖPORTAJ

R
ö

p
o

rtaj ve Fo
to

¤
raflar : Serap Ç

ak›l

S

M
ü

z
ik

le
 d

o
lu

 b
ir e

v
…

'2005'in fiubat ay› gibiydi. D
urup  dururken ya da yazarken

kram
p

 g
iriyo

rd
u

. Y
az aylar›n

a kad
ar n

e o
ld

u
¤

u
n

u
anlam

ad›k. Bir de tabii okul telafl› var. A
nabilim

 dal› baflkan
yard›m

c›l›¤› var. Bir türlü kendi iflim
izi de öne alam

ay›z.
H

ayat›m
 boyunca iflim

 önce olm
ufltur. A

ncak flim
di raporla

idare etm
eye çal›fl›yorum

. O
 da belki ileriye yönelik bir

'acaba' oldu¤u için.' Salih bey ve Selm
a han›m

›n iyileflm
eye

dair um
udu var ancak Salih bey yine de son dört ayd›r

hastal›¤›n ilerledi¤ini düflünüyor ve bu onu endiflelendiriyor.
Y

ak›n zam
ana kadar araba kullan›yorm

ufl. A
rt›k araba

kullanam
am

as› onu üzüyor.

Teflh
is serü

ven
i

A
sl›nda hastal›¤›n teflhisi ile ilgili geç kalm

ad›klar›n›
düflünüyor. K

ram
plar bafllad›ktan sonra H

aziran sonu gibi
b

ir n
ö

ro
lo

¤
a g

ö
rü

n
m

ü
fl. EM

G
 çekilm

esi g
erekti¤

i
konusunda bir çok doktor hem

 fikir oldu¤u için ‹stanbul
Ü

niversitesi ‹stanbul T›p Fakültesi'ne sevk edilm
ifller. O

n
befl gün boyunca tahliller yap›lm

›fl, EM
G

 çekilm
ifl. Burada

A
LS'den flüphelenilm

ifl ancak kesin bir fley söylenm
em

ifl.
'O

rada asistan bir k›z›m
›z vard›. Bize son derece etkileyici

bir biçim
de rahats›zl›¤›m

› söyledi. H
ayat›m

›zda ilk defa
duyuyoruz tabii böyle bir hastal›¤›. Ben anlam

ad›m
, hatta

yazd›rd›m
 hastal›¤›n ism

ini. G
elecekte bu hastal›kla ilgili

bizi neler bekliyor diye sordu¤um
daysa 'bana çok zor

fleyer soruyorsunuz' dedi. A
sl›nda bilm

edi¤inden de¤il
am

a bize söylem
ek istem

edi. Ç
›kt›¤›m

›zda tabii flok
olm

ufltuk. Eve döndü¤üm
de internete girip A

LS yazd›m
.

O
kum

aya bafllad›m
. Tabii daha büyük bir flok yaflad›m

.
Eflim

 uzun süre konduram
ad›. Benim

 bir de kalp ile ilgili
2000 y›l›nda geçirdi¤im

 bir infarktüs var. Bir stent
uygulam

as› yap›ld›. K
ulland›¤›m

 ilaçlardan biri, yan etkileri
çok olan bir ilaç ve yan etkilerinden biri m

iyopati. Eflim
uzun süre kram

plar›n ilaçtan kaynakland›¤›n› düflündü.'
Selm

a han›m
 hem

en ilaçla ilgili bilgileri okum
ufl ve Salih

beyin ilac› kullanm
as›n› istem

em
ifl. A

ncak yine de nörolog
bir arkadafllar›na gitm

ifller. O
 da daha iyi hissetm

elerini,
um

utlar›n› kaybetm
em

elerini sa¤lam
›fl. Türkiye'de konuyla

ilgili isim
leri sorm

ufllar ve ald›klar› bilgilerin sonucunda
Ege Ü

niversitesi'nden D
oktor C

um
hur Ertekin'i görm

eye
gitm

ifller. C
um

hur bey de kesin bir fley söylem
ek istem

em
ifl.

A
lt› ay sonra tekrar görm

esi gerekti¤ini söylem
ifl. A

ncak
tedaviye yine de bafllanm

as›n› istem
ifl. A

lt› ay sonra
gittiklerinde Salih beyin yaz› yazm

as› oldukça bozukm
ufl

ancak yine test sonuçlar›nda bir kesinlik ç›km
am

›fl.
H

acettepe Ü
niversitesi'nde D

oktor Ersin Tan Ç
anakkale'ye

bir toplant› için geldi¤inde Salih bey kendisiyle tanflm
›fl.

A
rd›ndan A

nkara'ya Ersin beye gitm
ifller. O

rada EM
G

 ve
M

EB testleri sonucunda teflhisi kesinleflm
ifl.



Selm
a han›m

 bafllang›çta kabul etm
ek istem

em
ifl. Ö

zellikle
EM

G
 çekilm

esine ra¤m
en kesin bir fley söylenm

edi¤i için
Selm

a han›m
›n akl›nda hep bir flüphe olm

ufl. A
ncak Ersin

beyle görüflm
e durum

u kesinlefltirm
ifl.

Salih bey bir çok hastan›n yaflad›¤› bu uzun teflhis
m

aceras›n› anlatt›ktan sonra ekliyor; 'A
sl›nda güzel fleyler

de oldu. M
esela çal›flm

alar›m
› kitap haline getirm

ek
istiyordum

. ‹lk hedefim
 2000'di. O

lm
ad›. Sonra bir

sponsorla üç kitab›m
› ç›kard›m

. fiim
diye kadar yapt›¤›m

çal›flm
alar›m

 kullan›ls›n diye. ‹çinde bir çok yar›flm
ada

ödül alm
›fl flark›lar›m

 vard›. ‹kinci güzel olay da geçti¤im
iz

Ö
¤retm

enler G
ünü’ndeydi. Ç

ok anlam
l› oldu benim

 için.
A

nkara'da G
azi Ü

niversitesi M
üzik E¤itim

i Bölüm
ü'nde

düzenlenen flark› yar›flm
as›nda iki flark›m

 ödül ald› ve
ikinci olan flarkım

 TRT Ç
ocuk K

orosu tarafından o törende
söylendi. Bu çok keyifli ve en güzel “Ö

¤retm
enler G

ünü”
oldu benim

 için.'

Salih bey hastal›¤› yüzünden eskiden çald›¤› bir çok m
üzik

aletini çalam
asa da e¤itm

en yan› a¤›r bas›yor. Tüm
 e¤itim

hayat› boyunca yapt›¤› çal›flm
alar› yeni nesle aktarm

ak
için çal›fl›yor. hastal›k ona engel olm

uyor, neyse ki
teknolojiyle aras› iyi. ‹nternetten güncel haberleri takip
ediyor. Bir yandan da kulland›¤› m

üzik program
›yla

çal›flm
aya devam

 ediyor.

'fiim
di ç›kan kitaplar›m

› m
ezun etti¤im

 ö¤rencilerim
 al›yor.

150'nin üzerinde m
üzik ö¤retm

eni m
ezun etm

iflim
dir.

K
orolar için haz›rlad›¤›m

 repertuar kitaplar›n› kullan›yorlar.
K

itaplar›n yan›nda C
D

'lerde flark›lar›n efllikleri var. Bu
flekilde sahnede kullan›labilecek flark›lar›n altyap›lar› haz›r.'

A
n

laflam
ad

›klar› tek n
o

kta…

S
elm

a han›m
, her fley olm

ufl bitm
ifl gibi davrand›¤›,

herfleyi kabullenm
ifl göründü¤ü için Salih beyden flikayetçi.

Salih bey de gülüm
seyerek 'iflte anlaflam

ad›¤›m
›z nokta'

diyor. Selm
a han›m

 son zam
anlardaki ilerlem

elerden

m
em

nun ve um
utlu. 'Biraz daha dayan' diyor Salih beye,

'm
uhakkak bunun bir çözüm

ü bulunacak.'

‹lk dönem
 psikolo¤a gitm

ifller. K
onuyla ilgili psikologlar›yla

u
zu

n
 u

zu
n

 ko
n

u
flm

u
fllar. B

u
n

u
n

 fayd
as› o

ld
u

¤
u

n
u

düflünüyorlar. Salih beye çocuklar›yla bu konuyu nas›l
paylaflt›klar›n› soruyoruz. 'K›z›m

›zla bir çok fleyi paylafl›yoruz
da o¤lum

uz pek duygular›n› gösterm
iyor. Benim

le
konuflm

ay› pek tercih etm
iyor. Ü

zülüyorlar tabii. Ö
zellikle

o¤lum
 ne yapaca¤›n› bilem

iyor. M
esela d›flar› ç›kt›¤›m

›zda
annesi bir fley yapm

as›n› isteyince eli aya¤› birbirine
dolafl›yor. D

oktora ilk gitti¤im
izde ve daha sonraki hastane

ziyaretlerinde de k›z›m
›z hep bizim

le birlikteydi. O
nun

için k›z›m
›zla zor olm

ad› am
a o¤lum

uzla biraz zor.

A
LS-M

N
H

 D
erne¤i’ne 2007 yılında üye oldum

. Tem
m

uz
ayında ‹stanbul’a gitti¤im

de derne¤e u¤radım
. Baflkan

‹sm
ail bey, efli A

dalet hanım
 ve C

an bey’in yakın ilgisi ve
hastalı¤ın tedavisi konusunda um

ut dolu sohbetim
iz bizi

çok sevindirdi. A
yrıca onları tanım

aktan da çok m
utlu

olduk. D
ernek internet sitesinin yenilenm

eye baflladı¤ını
ve hasta yakınları için de bir el kitabı çalıflm

aları oldu¤unu
söylediklerinde çok sevindik. Ö

rne¤in, eflim
 zam

an zam
an

bana nas›l davranaca¤›n› bilem
iyor. O

 da psikolo¤a gidiyor,
ne konufluyorlar bilm

iyorum
 am

a onun yard›m
a ihtiyac›

var. H
astalara nas›l yaklaflaca¤› konusunda bilgilendirm

e
çok önem

li. Bu aç›dan derne¤in sitesinin daha aktif olm
as›

gerekiyor. Forum
lar olabilir örne¤in. ‹nternette baflka

h
astal›klarla ilg

ili fo
ru

m
lar var, b

u
n

lard
an

 ço
k fley

ö¤renilebiliyor. Bizler kendi aram
ızda iletiflim

, yakınlarım
ız

d
a h

astaya yaklaflım
, ted

avi ve b
ak›m

 ko
n

u
su

n
d

a
paylafl›m

larda bulunabiliriz. Bu A
LS için de yap›labilse çok

güzel olur.'

Salih beyin çal›flm
alar›n› paylaflt›¤› bir de internet sitesi

var. w
w

w
.salih

yild
irim

49.co
m

ALS ÜZER‹NE

LS gibi kronik bir hastal›¤› konuflm
ak hiçbir

zam
an kolay de¤ildir. H

ele konuflaca¤›n›z
kifli çocu¤unuz ise bu daha da zordur.

B
ü

lten
im

izin
 

ilk 
sayfalar›n

d
a 

ço
cu

klara 
yö

n
elik

haz›rlad›¤›m
›z yaz› sizler için de faydal› olacakt›r. A

fla¤›da
ise size yararl› o

lab
ilecek ip

u
çlar› yer alm

aktad
›r.

Ç
ocu¤unuzla iletiflim

 kurarken akl›n›zda tutm
an›z gereken

baz› noktalar vard›r. Bunlar sadece A
LS'yi konuflm

ak söz
konusu oldu¤u zam

an de¤il, herhangi önem
li bir konuda

konufltu¤unuzda dikkat etm
eniz gereken noktalard›r.

Bunlar›n en önem
lisi çocu¤unuzla her zam

an dürüst
olm

akt›r. O
na her zam

an gerçe¤i söylem
ek, çocu¤unuzla

kurdu¤unuz iliflkinin sa¤l›kl› yürüm
esi için en do¤ru yol

olacakt›r.

‹kinci önem
li nokta ise çocu¤unuza verece¤iniz bilginin

her zam
an yafl›na uygun ve çocu¤un anlayabilece¤i flekilde

olm
as›d›r.

H
erhangi bir konuyla ilgili oldu¤u gibi A

LS gibi bir hastal›kla
ilg

ili b
ilg

i d
e kü

çü
k d

o
zlarla p

aylafl›lm
al›d

›r. E¤
er

çocu¤unuzun söylediklerini can kula¤›yla dinlerseniz,
onun neyi ne kadar anlad›¤›n› kavrayabilirsiniz. E¤er
verdi¤iniz bilgi onun için yeterliyse çocu¤unuz bunu ifade
edecek, e¤er daha fazla ö¤renm

ek istiyorsa soru soracakt›r.

Ç
ocu¤unuzla sakin ve rahat bir flekilde konuflm

an›z da
önem

lidir. Bunun için yapaca¤›n›z konuflm
ay› bir yak›n›n›zla

pratik yapabilirsiniz. Bir destek grubu ya da dernek,
konuyla ilgili kaynaklara ulaflm

an›z ya da pratik yapm
an›z

için iyi bir seçenek olabilir.

A
LS ile ilgili konuflm

ak, bu konudaki bilgiyi paylaflm
ak

aile bireyleri için çok zor olabilir. Bu nedenle psikolojik
yükü daha a¤›r konular› daha sonra konuflm

an›z, pratik
konular› öne alm

an›z yararl› olabilir.

A
LS ile ilgili olarak baz› davran›fl ve inançlar›

ço
cu

klara ve g
en

çlere aktarm
ak ö

n
em

lid
ir.

A
iledeki çocuklar›n A

LS hastas›n› kabul etm
esi ve sayg›

duym
as› önem

lidir.

‹yim
ser ve um

ut dolu olm
as› önem

lidir. Ç
ocuklara bu

konuyla ilgili çok kapsam
l› araflt›rm

alar›n yap›ld›¤› ve 
tedavinin bulunm

as› için um
ut oldu¤u anlat›lm

al›d›r.

A
LS'nin kim

senin suçu olm
ad›¤›, bunun bir ceza 

olm
ad›¤› çocuklara anlat›lm

al›, bu konuda suçluluk 
hissi gelifltirm

elerine engel olunm
al›d›r.

A
LS hastal›¤›n›n anlafl›lm

as› zor bir hastal›k oldu¤u, 
zihni ve duygular› kar›flt›rabilece¤i kabul edilm

elidir.

Ç
o

cu
¤

u
n

u
zla 

h
astal›k 

h
akk›n

d
a 

ko
n

u
flm

aktan
ko

rkm
am

al›s›n
›z. A

n
n

e b
ab

an
›n

 h
astal›k h

akk›n
d

a
ko

n
u

flm
aktan

 kaç›n
m

as›, ço
cu

klara b
u

 h
astal›¤

›n
konuflulm

am
as› gereken, utanç verici bir hastal›k oldu¤u

düflüncesi yaratabilir. Ç
ocuklar›n bu konuda do¤ru bilgiye

ulaflm
aya ihtiyaçlar› ve haklar› vard›r.

Ç
o

c
u

¤
u

n
u

z
la

 A
L

S
 h

a
k

k
›n

d
a

 k
o

n
u

fl
m

a
k

…

A


