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“Akula arabamla bu tGcinca yilim oldu, Istanbul’u
kesfediyorum. Uciinci yasamim baslamis oldu bu vesile
ile; ALS hastasi olup evde kaldigim yasamim ve simdiki,
saglikli, huzurlu, pozitif yasamim. Gorerek dolasiyorum,
ALS hastasi ve hasta yakini kardeslerimi ziyaret ediyorum.
Bu yasami fark etmek lazim, ayricalikl oldugunu fark
ettigin anda, cok saglikli, huzurlu yasadiginin farkina
varip yasama daha bir baska sariliyorsun, yarin icin planlar
yapabiliyorsun.

Yeter ki umutlu olup, umut dagitma yeteneginin, senin
o pozitif, mitevazi, tevazu sahibi, hos gorulu kalbinin
oldugunu fark etmen yeterli.”

Hastaligin ilk zamanlarinda akraba ya da arkadaslarinin
kendisine hep Uzllerek baktiklarini hatirliyor. Simdi ise
iliskileri farklilasmis. “Simdi ise daha bilincli davranip,
sosyal davranip, daha samimi olup, yasadigimin
farkindaligini hissettiriyorlar, onlarla gtincel olaylar
tartisiyorum, fikir alisverisinde bulunuyorum ve en énemlisi
benim bu direncime hayran olduklarini itiraf etmeleri,
benim daha da fazla miicadele etmemi saglyor.” Akuld
arabasiyla ALS hasta ve yakinlarini sik sik ziyaret ederek
sahip oldugu hayat enerjisini onlarla paylasiyor. Ozellikle
dernek aktivitelerini cok sevdigini ve dernekte gecen her
guniin ona daha fazla enerji verdigini sdyltyor. Dernek
calismalari yaninda Karagimrik'teki Tark Tasavvufu
Koruma ve Yasatma Vakfi - Cerrahi Dergahi'ni ziyaret
ediyor, oradan aldigi manevi destedin énemini de
belirtiyor. “Ahmet Ozhan beyefendi kardesimin bana
ilgi ve alakasli, tevazu gosterip iki haftada bir telefon
edip hayir dualarda bulunmasi, beni motive etmeleri
muhtesem, tabii ki boyle motivasyonlar bedenime arti
bir gl veriyordu. Ve fark ettim ki, disariya cikmanin bu
ALS hastaligina ¢ok iyi geliyor. Daha énceleri 20 basamagi
degil cikmak, sandalyeye oturtup Uc kisi oyle
cikartiyorlardi. Simdi yardimsiz ve tek basima inip
cikiyorum. Bilgisayarimda klavyede tek parmak ve cok
yavas yaziyordum, simdi en az 20 kat daha hizli
yaziyorum. Tirasimi olurken kolumu fazla
kaldiramiyordum, bogaz baélimundn bir yanini hanimim
yapiyordu, simdi kendim oluyorum. Banyoda oturarak
yikaniyordum ve buhardan solunum zorlugu cekiyordum.

Simdi ayakta banyo aliyorum ve solunum sorunum kalktr.
Geceleri uyuyamiyordum ve yalnizliktan korkuyordum,
hanimima ve cocuklarima rahatsizlik veriyordum, simdi
hic rahatsizlik vermiyorum. Yemek yemede sorun
yasiyordum, kimse yanimda olmadan yemek yiyordum.
Su anda konusmuyor tim dikkatimi yaptigim ise
veriyorum. Yemeg@imi cok daha rahat yemeye basladim,
bunu her mekanda uyguluyorum. Bu sekilde yasam
kalitemi yukselmeye calisiyorum.”

Son zamanlarda onu en mutlu eden bir diger olayda
aileye yeni bir ferdin katiimasi olmus. Blytk oglu llker’in,
esi Yiksel ile birlikte Esra adinda bir kizi olmus. Torun
sahibi olmayi “Degisik bir duygu, Ytce Rabbim bahtini
aclk etsin, saglikh, huzurlu yasam nasip etsin, Ylce
Rabbim tum isteyenlere de nasip etsin insallah.” diye
anlatiyor.

Yakin zamanda hedefi sehirdeki ¢zellikle toplu tasima
araclarinda ya da tarihi mekanlarda engellilere engel
teskil eden yerleri tespit etmek ve bunlari ilgili makamlara
ulastirmak. Devlet Bakani Nimet Cubukcu’ya bununla
ilgili bir dilekceyi elden vermeyi basarmis. Bu konuyla
hayat felsefesini “Bir sey yapmak, hic bir sey
yapmamaktan ¢ok daha iyidir. Bu dinyada yaptigin,
hayir yaninda geliyor. Daha sonra da, yaptigin guzel
seylerle anilmak, evlatlarina yadigar olarak kaliyor.” diye
belirtiyor.

Hastaligi stresince yardimci olanlari saygl ve minnetle
aniyor. Ancak bunlar arasinda kaderyoldasim, kanatsiz
melegim dedigi esi Sultan hanim var. Bilal beyin tctncu
hayatim dedigi yeni hayatina baslamasinda esinin destegi
ve katkisi ortada...

Bilal bey, ALS-MNH Dernegi internet sitesinin forumunun
en aktif Gyelerinden biri ayni zamanda. Gunluk yazilarini
‘Bilal abinin kosesi’ bashigi altinda fotograflariyla birlikte
yayinliyor. Bu yazilarin bir gin diizenlenerek kitap haline
getirilmesi de bir diger hayali. Bir diger hayali de sadece
Istanbul’daki degil diger sehirlerdeki hastalari da ziyaret
edebilmek. Bunun icin maddi destege ihtiyaci oldugunu
soyluyor. “Zamanla o da olacak insallah. Sadece ulasim
masraflarini karsilayacak sponsora ihtiyacim oldugunu
da duyurmam lazim. Fakat ben bir fenomen oldugumdan
dolayi, mutlaka bu konuyu da halledecegim hayirlisiyla.”
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' .’ Oncelikle medikal yazimizdan bahsedelim; bu sayida dil ve konusma
bozukluklari hakkinda bir yazi hazirladik. Dernegimizde haftada bir gtin
Asuman Hafizoglu tarafindan verilen konusma terapisini tamamlar nitelikteki
bu yazida sizin uygulayabileceginiz basit egzersizler de yer aliyor.

umuz hepinizin yakindan tanidigi, yazdiklarini dernegin

forum sayfalarindan heyecanla takip ettigi zamane gezgini Bilal Yildiz.

dugu bir sirada ziyaret ettik. Sohbetimize sevgili esi

Sultan Yildiz ve kizi Hatice Yildiz da katildi.

sayisinda 2009 Berlin‘de yapilan ALS dernekleri birligi
sive 20. ALS MND sempozyumuna dernegimiz adina
Kaya'nin toplantilarla ilgili goruslerine yer verdik. Bilginin
bilgi akisinin ve dolayisiyla bilgi kirliliginin de ¢ok oldugu

glinimuzde, dogru ve saglikli bilgiye ulasmanin énemini bir kez daha
hatirlatan Alper beye tesekklr ediyoruz.

tnyada konunun uzmanlari tarafindan neler konusulup
ce elden bize ulastiriyor. Bu degerli katkinin yani sira

yolculuk deneyimlerini de bizlerle paylasan Alper bey bircok hasta icin
pratik bir bilgiyi de bize aktarmis oluyor.

dilegiyle...

R VT S I I Rigd  ALS hastalari ile hasta yakinlar arasinda dayanisma,

yardimlasma ve paylasim ortami olusturmak hedefiyle, yine hastalar ve hasta yakinlari tarafindan, 2001
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Trakeotomi, Solunum cihazi (Ventilator)

5-10 Aralik 09 tarihleri arasinda Berlin’de yapilan 17.
ALS/MND Association Alliance Toplantisi ve 20.
Uluslararasi ALS/MND sempozyumuna katildim.
ALS/MND Association Alliance toplantisinda ALS MNH
Dernegini delege olarak temsil ettim.

Asagida okuyacaginiz satirlar, ventilator, aspirator,
akuld tekerlekli sandalye ile %95 fiziksel engelli bir
ALS hastasinin ucak yolculugu konusundaki ilk kisisel
tecriibelerini anlatiyor. Uluslararasi arenada Turkiye'mizi
bir ALS hastasi olarak temsil etmek, bilgiyi kaynagindan
almak, yine uluslararasi isbirligi icin projelerde yer
almak, ayri bir mutluluk, gurur kaynagi. Aylar
oncesinden basladigim hazirliklara ve bu zorlu
yolculuga deger.

Her seyin aksamadan gidebilmesi icin hazirliklara 6
ay oncesinden baslamam gerekiyordu. Oysa THY
yazismamizin 2 ay sonra cevap bulmasi nedeniyle 4
ay 6nceden hazirliklara baslayabildim.

Her seyden once, bir g6gus hastaliklari uzmanindan
gorus almak gerekiyor. Her ne kadar sivil havacilik
kurallarina gore sadece “ugmasinda sakinca yoktur"
icerikli herhangi bir hekim raporu yeterli olsa da,
solunum cihazi ile ucak yolculugu konusunda en
glvenilir bilgi ve tavsiyeleri g6gus hastaliklari
uzmanindan almak akillica olacaktir. Raporda ayrica
yolculuk sirasinda hastaya refakat edecek bir yardimci
/bakicinin olmasi, baska kimseye ucus sirasinda ihtiyaci
olmayacad, kabin icinde kullanilacak cihaz ve malzeme
listesi de yazilmasi uygun oluyor. Béylece “medikal

doktor” etiketli cantayr kabin icine alabilirsiniz.
Sivil havacilik kurallarina gére ugustan 10 glin 6ncesine
kadar alinan rapor gecerlidir. Bu nedenle son 10 glin
icinde bir aksilik olmamasi icin dua etmekten baska
care yok. Nitekim yakin dostlarim, son 2 hafta tam
bir karantina altinda yasadigimi bilirler.

Ucus sirasinda kabin icinde glvenle kullanilabilecek,
sivil havacilik kurallarina uygun, bir glic kaynagi
mutlaka gerekiyor. Bazi buyik havayollar firmalari
ucus sirasinda elektrik destegi verseler de benim icin
uygun ugus rotasi olan sirket bunu saglamiyordu. Bu
nedenle solunum cihazi icin 12 V DC destegi mutlaka
kisisel olarak ¢cozulmeli.

Benim solunum cihazim (Respironics Harmony Bipap
S/T) ve ucus suresi g6z 6nline alindiginda marka uyumlu
sirt cantasl bataryayi solunum cihazi firmasindan temin
ettim. Kabin icine alinmasi konusunda en énemli 6lcit
"kuru aki" veya "Dry Battery" etiketli olmasi. Ozellikle
9/11 saldinsindan sonra guvenlik denetimi, akdler
konusunda en Ust seviyede.

Uygun ugus, mumkinse direkt ucus yapan firma
bulmak gerekiyor. Online bilet satisinda erken bilet
almak oldukca ucuza geliyor ancak kredi karti
gerekiyor. Internet ortaminda kredi karti kullanimi
konusunda tereddlt ediyorsaniz sanal kredi karti
secenegdi endisenizi rahatlatabilir.

Havayollari firmasinin engelliler icin istedigi belgeler
genellikle firmanin internet sitesinde mevcut. Belgedeki
bilgileri doldurdugunuzda size ugus onayi vereceklerdir.
Tum yazismalar email adresinize geliyor. Bazen faks
gondermek gerekebilir. Elinizdeki onay belgesini
ucustan 2 hafta 6nce hatirlatma yapmak icin tekrar
irtibat mailine géndermek iyi olur.

Bu arada solunum cihazi, akull tekerlekli sandalye ve
sivil havacilik kurallarina ait mevzuata ait belgeleri
toplamak gerekiyor. Ornegin, solunum cihazinin ucak
yolculugu icin uygun olduguna dair teknik raporun,
havayollari firmasina teslim edilmesi gerekiyor. Akulu
tekerlekli sandalyenin de boyut ve agirlik bilgilerinin
havayollari firmasina teslim edilmesi gerekiyor. Kabin
icinde tibbi cihaz ve medikal canta icin muhtemelen
sizden "extra seat” almaniz istenecektir.

Bu deneyimi gerceklestirmemde katkisi, destegi olanlara tesekkr ederim.

Esim Elin ve kizimiz Ece, ALS/MNH Dernegi, www.als.org.tr, Prof. Dr. Oya ltil (Dokuz Eylil Universitesi Gogus Hastaliklari Anabilim
Dali), Safak Coksirin, Respironics Turkiye, Ali Candarli, www.clarostour.com, Sunexpress Havayollari, Mike & Jen Bougher

ve akulu sandalye ile ucak yolculugu =i

Yeni pasaport basvurusu yapacaksaniz islemlerinizi
birinci derece yakininiz takip edebilir. Turist pasaportu
icin mutlaka gideceginiz tlkenin vizesi gerekiyor. Yesil
pasaport, Almanya icin vize gerektirmiyor.

Kalacaginiz yer otel ise rezervasyonumuzu "engelli
birey" yani "Handicapped person" olarak yaptirmak
gerekiyor. Rezervasyon icin énceden Ucret istemiyorlar.
Rezervasyon belgenizi yaninizda bulundurun.

Genellikle cevrimici kayit imkani var. Bazen form
doldurup faks ile gondermek gerekiyor. Katilim onayinizi
mutlaka almaniz gerekiyor.

Her zaman bir sey unutulur. Erkenden bir liste olusturmak
oldukga yararli oluyor. Bazen sabah uyandiginizda listeye
bir madde eklemek veya cikarmak, en uygun malzeme
listesi olusturmak icin iyi olur. Fazladan alacaginiz her
kalem, yaninizdakilere yuk olacaktir.

Akulla tekerlekli sandalyeyi yolculuga hazirlamak
gerekiyor. AkUleri yenilemek, mimkunse yedek akuleri
baglamak gerekiyor. Solunum cihazini aktiden kullanmak
icin, eger yoksa 12 V cakmak soketi taktirmak gerekiyor.
Ayrica havaalaninda 2 saat 6nceden bulunmaniz
gerektiginden, ucak kapisinda manUel hasta sandalyesine
gectiginizde akulu tekerlekli sandalyeyi bagaja vermek
icin gvenlik kurallarina gére teslim etmeniz gerekiyor.
Gorevliler, akdlerin ne tir oldugunu ve kutup baslarinin
sokllmus oldugunu gdérmek istiyorlar. Bu nedenle
onceden akdlerin Uzerine her ihtimale karsi “Dry Battery”

etiketi yapistirmak iyi fikir. Ayrica aki bélmesinin
kapaklarini orada acmak yerine énceden bir gu¢ soketi
taktirmak ve orada soketi ayirmak ¢ok pratik oluyor.
Akulu tekerlekli sandalyeyi teslim ederken mumkiinse
katlamak, kucultmek ve cengelli lastik ile sabitlemek,
vitesi bosa almak, el frenlerini Gzerine etiket yapistirarak
gorundr hale getirmek ve kumanda kutusunun cikarilip
kabine almak gerekiyor. Ayrica akill sandalye icin yedek
sigorta ve uygun bir alyen anahtar almak akillica olur.

Yolculuk sirasinda, otelde ya da disarida brons
sekresyonu olursa mutlaka aspirator cihazina ihtiyac
oluyor. 12V DC girisi mutlaka olmasi gerekiyor.

Gerektiginde sirt cantasl yedek akliden veya akdll
tekerlekli sandalye cakmak adaptord ile kullanilabilmeli.

GOgus hastaliklart uzmant ile goristp saglik raporunun
yazilmasini saglamak gerekiyor.

Ucakta kullanilacak aktntn kag saat idare edecegini
denemek gerekiyor.

Yedek solunum cihazi temini icin kendi firmasiyla veya
uyumlu baska firma ile goriistip yedek solunum cihazina
uyum saglayabilmek icin en azindan birkac saat
kullanmak gerekiyor.

Havayollari firmasina doktor raporunu ve akul tekerlekli
sandalye ile ucacagini tekrar hatirlatan bir faks (bilet
referans numarasi) goéndermek iyi olur.

Bavul, canta, medikal canta, dizUstU bilgisayari cantasi
vs en uygun duruma getirmek icin malzeme listesi
Uzerinde calistim. AkulU tekerlekli sandalye icin bagaj
Gcreti alinmiyor. Ancak kisi basina 20 kg bagaj kisitlamasi
var. Bu nedenle;

Sirt cantasi yedek akd, idrar torbasi, prezervatif sonda,
tekerlekli sandalye takim anahtari, tekerlekli sandalye
sarj cihazi, 12V DC Ventilator kablo/adaptér, ventilator
hortumu adaptorl, kateter mount, 220V AC Ventilator
kablo, aspirasyon makinesi ve 12 V DC adaptor,
aspirasyon sondasi 20-30 adet, HME Filtre 2 adet, yedek
trakeostomi kanuld, steril eldiven, pamuk, trakeostomi
pedi, penset, baglama lastigi, cep telefonu ve sarj cihaz
(yurtdisinda goérsmeye acik), uzatma kablosu, flaster,
ilac cantasi, kalem fener, cuff enjektor, laptop cantasi,
giysi valizi.

Giysi valizini check-in sirasinda bagaja vermek Gzere,
digerlerini, kabin icine almak Uzere hazirladim.

Havaalani doktorunu aradim, saglik durumumu belirttim.
Ucus saatinden 2 saat 6nce havaalaninda bulunmami ve
doktor raporunu yanimda bulundurmami énerdi. Ayrica,
yolcunun durumu ne olursa olsun, her sey kuralina gére
olsa da en son yetkilinin kaptan pilot oldugunu hatirlatt.
Yani ucaga almak istemezse almayabilirmis.
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Ucus saatinden 2 saat 6nce havaalaninda bulunun.
Havaalaninda dolasirken akult sandalyenin 12 V gkisindan
ventilatérd calistirmak gerekiyor. Ucus sirasinda
kullanacaginiz sirt cantasi yedek aklyd ucagin kapisinda
kullanmaya baslayabiliriz. Normalde kendi akili sandalyemiz
ile ucagin kapisina kadar gitme hakkimiz var.

Check-in sirasinda sadece giysi valizlerini bagaja vermek,
medikal doktor cantasi ve dizUstU bilgisayari ¢cantasini
yaniniza almak iyi olur. Gérevli memura biletinizi verirken
saglik raporu yaninizda olsun. Sizi almak icin bir gorevli
cagiracaktir. Bagaj kartlari ve boarding pass kartlarinizi
pasaportunuzla birlikte pasaport gorevlisine veriniz.
Tarkiye'den dis tlkeye cikis yapanlar kisi basina 15 TL
ddeme yaplyor.

Pasaport kontroltinden sonra dis hatlar bekleme salonuna
gorevli ile kendi akuld sandalyenizde geciyorsunuz.
Buradan sonra siki bir glvenlik kontrolinden geciliyor.
Gorevli, sizi, elektronik detektortin yanindan geciriyor.
Digerleri, yolcularla birlikte gtvenlik aramasindan
geciriliyor. Doktor cantasini gbzden gecirmek isterler.
Uzerinde medikal doktor etiketi olmasi, isleri
kolaylastiriyor.

Artik ucaga binmeye haziriz. Ucak kapisina kadar akuli
sandalye ile gidebilirsiniz. O noktada sizi engelli tasima
sandalyesine alacaklardir. Solunum cihazindan kisa bir
stire ayrilmaniz gerekiyor.

Siz ugaktaki koltugunuza yerlestirilirken, bir yakininizin
akult sandalyeyi bagaja teslim ederken akt kutup soketi
ayirmak, katlamak, kdcultmek, vitesi bosa almak ve
kumanda kutusunu sékmek gibi isleri yapmasi gerekiyor.

Ucakta kullanilacak olan sirt cantasi yedek aki ile artik
solunum cihazini ve gerekirse aspiratdr cihazini
calistirabilirsiniz. lyi ucuslar!

Berlin 2009 izlenimleri

Yazan: Dr. Alper Kaya

Artik sizlerle son birkac ay icinde olanlari paylasmanin
zamani geldi de gecti. Hatirlarsaniz gecen sene merakla
beklenen 2-5 Aralik 2008 Birmingham Sempozyumu
izlenimlerini yine ayni kisisel merakimla takip etmis ve
dernegimizin web sitesi forum sayfasinda elimden
geldigince aktarmistim.

Dikkatimi ceken bir baska konu ise 2009 ALS dernekleri
birligi 17. yillik toplantisi ve 20. ALS MND
sempozyumunun Berlin'de yapilacak olmasiydi. ALS
MNH dernegimiz zaten ALS/MND Birligi Gyesiydi. Fakat
bu yila kadar Genel yillik toplantiya ve bilimsel toplantiya
katilma firsati olmamusti. Iste 0 anda telefonun tuslarina
bastik ve GUllG hanimi aradim heyecanla. Belki de bir
hayal olsa da Ismail Gokgek kardesimin bu toplantiya
katilmasinin muhtesem olacagini heyecanla ilettim. Kisa
bir karar asamasindan sonra prensip olarak uluslararasi
bir toplantiya katilmanin uygun olacagina karar verildi.
Ekip olusturmak icin bir arayis icine girdik. Onceleri
Ismail Gokcek ve ben, es ve yardimcimiz ile gitmeyi
kararlastirdik. Trakeostomi, vantilator, aspirator vs ile
ucus ve transport sorunu arastirirken, bu isin o kadar
da kolay olmadigini anlamis bulunuyorduk. Zira THY ile
yaptigimiz yazismalarda durum giderek umutsuzlasiyordu.
BUrokratik slrec, ucakta elektrik destedi olmamasi,
ayrica gindeme oturan domuz gribi riski nedeniyle
durum neredeyse imkansiz gibi goértnlyordu.

Bilgi, glic olmaya devam ediyor. Artik hicbir sey bedava
degil. Bilgiyi elde etseniz bile dogrulugundan emin
olamiyorsunuz. Evet, internet ortaminda istemediginiz
kadar bilgi var ama hangisi gercek? Tam bir kaos ve
bilgi ¢coplugd.

GUnUmuzde bilginin niceliginden 6te niteligi cok 6nemli.
CunkU eger bir konuda akil yartutmek icin en azindan
bastiginiz taslarin saglam olmasi, daha saglam taslar
Gzerine kurulu olmasi gerekiyor. iste bu nedenle bilgiyi
kaynagindan, birinci elden almak &nemli.
Neden ALS hastasi olarak gitmeli?

Biliyorsunuz ki bircok ALS hastasl, sadece hastalikla
mUcadele etmekten, toplumsal bir micadele icinde yer
alamiyorlar. Hastalarini kaybeden aileler ise cogunlukla
hastaligin adini bile anmak istemiyor. Istisnai durumlar
var tabii ki. Oysa dernekler bunun icin kuruluyor.
Yasanilan sorunlari uluslararasi cevrelerde hasta olarak
dile getirmek, oldukca etkili ve empati icin daha verimli
bir katilim olusturuyor.

Hakkini savunmak, gercekleri dile getirmek, her seyin
Uzerinde bir insan olarak davasinin pesinden kosmaktan

daha kutsal ne olabilir? Bu nedenle hem hastalikla miicadele
eden hem de toplumsal boyutta micadele eden hastalarin
uluslararasi ortamda bulunmasi ayri bir deger buluyor.
Ismail kardesimin bana gtivenmesi ve delege olarak beni
layik gérmesi, kendisinin Istanbul'da merkezde kalmayi
tercih etmesi nedeniyle benim icin yeni bir dénem baglamisti.
Sevgili Ismail Gokcek kardesimin de orada olmasini cok
isterdim. Fakat sunu da itiraf etmeliyim ki ventilator ve
akulu araba, aspirator, yedek aki vs ile ucmak biraz fazla
maceraymis. Ancak olmayacak bir is degilmis. Her seyin
acemiligi oluyor tabii. Basta Ismail Gokcek olmak Gzere
tim ALS Yénetim kurulu Gyeleri, Filiz Ozbey, Mustafa
Ozbey ailesine tesekkiirler. Bana glvendiginiz icin ve
Tarkiye'mizi bir ALS hastasi olarak uluslararasi arenada
temsil etme gururunu yasattiginiz icin tesekkdarler.

5-6 Aralik tarihleri arasinda Diinya ALS dernekleri birligi
toplantisi Berlin’de Maritime otelde yapildi. 7 Aralik Pazartesi
glnu, profesyoneller forumuna katildim. 8-10 Aralik
tarihleri arasinda ise 20. Uluslararasi ALS MNH
sempozyumuna katildim. 3 ayri salonda yapilan sunumlar
ve posterleri elimden geldigince izlemeye calistim.
Ben, her ne kadar hekim olsam da teknik olarak
zorlanacagimi tahmin ettigim bilimsel oturumlardan ziyade
pratik olarak faydasi olabilecek klinik oturumlara katildim.
Zaten ayni anda iki yerde olmak mimkin degil.
925 katilimcinin oldugu 20. Uluslararasi ALS MND
Sempozyumunda Turkiye'den ne yazik ki sadece Prof.
Coskun Ozdemir vardi. Motor néron hastaliklar agisindan
senede bir tek firsat olan bu toplantida tlkemizden baska
bir katilimcinin olmamasi oldukca diastnddrtciydd.

ALS MND Association Birligi Toplantisinda bu senenin
basliklari, tedavi arastirmalari sdrduraltrken; yasam
kalitesinin 6nemi, insanca yasam hakki, insanca ve saygin
6lum hakki, advance directive (6ncelikli direktif), yiksek
bir hasta bakim standardinin tim dlUnyada
yayginlastirilmasi, hasta ve yakinlarinin birlikte
desteklenmesi, yasamin anlami ve spiritUalite, uluslararasi
ortaklasa projeler yarattlmesi, ulusal ALS veritabaninin
6nemi ve olusturulmasi, parasal kaynak olusturmak icin
farkli, sardaralebilir kamuoyu farkindalik projeleri
olusturulmasi.

Uluslararasi kongre ve sempozyumlar, sadece bilgi alinan
ortamlar degil, ayni zamanda sosyal iliskilerin gelistirilip
guclendigi, diinyaya entegre olma ve giindemi yakalamaya
da yarayan 6nemli firsatlardir.

Bu sene bilimsel gelisme ve bilimsel arastirma sayilarina
baktigimizda, bas déndurici hizda bir artis oldugu, 6kstiz
hastaliklar icin FDA tarafindan kapilarin acildigi, kok hticre
calismasinda etik sorunlarin asildigi, 1996 yilindan beri
tek ilag olan Rilutek'in tahtinin sallandidi, (ALSTDI 000846
ilac faz Il calismasinda) (Knopp Science KNS-760704 Faz
Il) glutamat eksitotoksisitesi disinda ALS nedeni olarak
7 ayri cephenin farkina varildigi, 1995 yilindan beri
elimizdeki tek genetik bulgu olan SOD 1 gen
mutasyonunun disinda hatali protein Uretimine neden
olan yeni mutasyonlar ve proteinlerin (TDP 43, FUS,
KIFAP3) bulunmasi, protein kopyalanmasi sirasinda mRNA
- DNA iliskisinde mRNA silencing gibi ylksek gen
teknolojilerinin artik hayal olmadigi, kok hiicrelerin deney
ortaminda egitilip motor ndéron hdcrelerine
doéndsturllebilmesi, Uretiminin yapilabilmesi, ALS'de
tanisal yeni yontemlerin bulunmasi, ALS'de FTLD (fronto
temporal lob distrofi) sikliginin fark edilmesi, hic hareket
edemeyen hastalar icin beyin-bilgisayar araytizt ile (brain-
computer interface) iletisimin saglanabilmesi gibi
gelismeler dikkati cekiyordu.

ALS hastaliginin bilindigi ilk yillardan SOD1 gen
mutasyonunun bulundugu 1995 yilina kadar neredeyse
hicbir sey yapmadan zaman harcandigi, 1995 yilinda
SOD1 Gen mutasyonunun kesfi ile ALS arastirmalarinda
bir miladin basladigi gérdltyor. 1995-2005 arasinda ALS
arastirmalarinda gozle gérundr bir artis oldugu dikkati
cekiyor. Glutamat eksitotoksisitesi disinda ALS nin
nedenleri ile ilgili olarak elimizde neredeyse hicbir teori
olmadigi halde son yillarda hizla artan bilimsel calisma
sayllari ile dogru orantili olarak elimizde birden fazla
hastalik olusturucu nedenler bulundugu, bdylece hastaliga
farkli tedavi yaklasimlari imkani dogdugu anlasiliyor. Elde
edilen sonuclar gelecege yansitildiginda éntimdzdeki
yillarda makul bir tedavi bulunma sansinin giderek arttig
gorultyor.



Genis bir alile...

Ultenimizin bu sayisinda dernek tyelerinin cogunun tanidigi, dernegimizin
internet sitesindeki forumda yer alan yazilarini heyecanla takip ettigi,
dernegin gezgini, herkesin ‘Bilal abi’si Bilal Yildiz’1 ve ailesini konuk
ediyoruz.

Bilal beyi ziyarete gittigimizde kendisini bilgisayar basinda
bulduk. Esi Sultan Hanim ve kucuk kizi bizi iceriye buyur
ettiklerinde salona ge¢cmek yerine calisma masasindaki
Bilal beyin yanina giderek sohbetimize basladik. Bizim
gorisme ginimuz belli olunca Bilal Bey hemen kollari
sivamis ve hayatini, kendi anlatmak istedigi gibi yazmis,
bizden yazdigi metnin ayni sekilde kullanilmasini istedi.
Biz de onu kiramadik, ufak tefek dizeltmelerle, Bilal
beyin kendi agzindan yazdigi hikayesini sayfalarimiza
tasidik. “Ben Bilal Yildiz... Aslen Malatyali olup, 20
Mayis 1959'da Istanbul, Zeytinburnu’nda, Telsiz Dikilitas
Mahallesi’'nde dinyaya gelmisim, ilkokul mezunuyum.”
Bilal bey kiguk yasta polisajcilik meslegine baslamis ve
askerligine kadar bu iste calismis. Daha sonra askerligini
[zmir'de yapmis. “Bir defasinda egitimde komutanin diz
¢6k emrine uymadim, ¢lnkd sol ayagim buna engel
oldu. Sivil yasamimda bir trafik kazasi gecirmis, sol
kolum ¢ikmis ve ben kaza sonrasi bayilmistim. Daha
sonra da sol ayagimda agrilar belirmisti.”

Askerlik sonrasi 1981'de Sultan Yildiz ile evlenmis.
1985'de llker, 1986'da Omer, 1998'de Hatice Nur
dinyaya gelmis. Bu esnada meslegini degistirip daha
once 1 yil kadar yaptigi ayakkabi freze meslegine geri
donmus. Meslegini cok seven Bilal bey kisa sirede
calistigi is yerinde sorumlu kisi olmus. “Bu arada ek is
olarak, meslegimi icra etmek icin geceleri bir fabrikaya
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gidiyordum. Bir gece is yerinde dikkatsizlik sonucu
cereyana carpildim, bu sol ayagimda zaten var olan ve
geceleri cok siddetli agriyan bacagimin agrilarinin daha
da cok artmasina sebep olmustu.” Agrilarini ailesini
hissettirmeye Bilal beyin bu durumu saklamasinin bir
nedeni de futbol tutkusu olmus. “Haftada iki hali saha
macl yapiyordum, fakat sol ayagimin agrilari cok artmisti,
hele mag sonralari geceleri sol ayagima battaniye
sariyordum.” 1989 yilinda hastaneye gitmis. Orada
ortopedi bolimunde bakilan Bilal bey ilag verip yollanmis.

1990 yilinda ayakkabi freze dikkani agmis ancak Korfez
Savasi'nin ardindan cok sikintili gtinler yasamis. Bu arada
cocuklari icin yaptigr muhtesem siinnet digiind, aile ve
dostlariyla yaptigi deniz gezmelerini de gizel anilar
olarak hatirliyor. “1997'de bir daire aldim ve yine sikintiya
dustim. Ardindan da Ciller krizi oldu ve su anda
Kanada'da yasayan Ali Yildiz kardesim iflas edip
Kanada'ya yerlesti. Ben de, bir icra munasebetiyle
kardesime yedi emin olmustum, kisacasi sikinti katmerli
olmustu. Neyse yeni aldigimiz daireye tasindigimizdan
5 ay sonra klctk kizim Hatice Nur diinyaya geldi ve
ben futbol oynamayi biraktim. Fakat agrilar artarak
devam ediyordu.” Beyazit Belediyesi'nin ayakkabicilari
tasinmaya zorlamasi da sikintilarini artirmis. “Sarekli
tedirginlik, yarin ne olacak endisesi ve son olarak da
1999 depremini yasadik maalesef. Ben deprem aninda
besinci katta oturdugumdan ve sol ayagim agridigindan
dolayi binadan en son ¢iktim, clinkd cok yavas iniyordum
basamaklardan ve de sik sik ise giderken tdkezleyip yere
boylu boyunca uzaniyordum. Fakat teshis hala
konmamisti maalesef.”

Bilal bey bu agrilarin ortopediyle ilgili olmadigini anlamis
ve alternatif yollar aramis. Bu arada Bursa'ya, Edirne’ye
gitmis, cikikcl, masoér, Rusya’da gelen ama ne oldugu
belli olmayan igneler derken 200 yilina kadar boyle
devam etmis. Zeytinburnu Kazlicesme'de bulunan Ermeni
Hastanesi'ne, agrilari ilk basladiginda gittigi hastaneye
gitmis. Bu defa norolojiye yonlendirilmis. EMG cekildikten
sonra Istanbul Tip Fakiltesi'ne gonderilmis. Ve Prof. Dr.
Halil Idrisoglu ile tanismis. “Beni muayene etti ve EMG
sonuclarina uzun sire okuyup inceledikten sonra teshisini
yazdi ve bize ALS hastasisiniz, dedi ve ekledi, Fenerbahceli

Sedat’'in hastaligi. Ben o anda bir yikim yasadim. Eve
geldigimizde yikilmistim ve geceleri agliyordum sessizce.
GunkU ne calisacak gicim, ne de birikmis maddi
glcUmuz kalmistl. Elimizde sadece bir daire ve sahipsiz
kalan bir is yeri vardi. Hastaligim da sanki teshis
konulduktan sonra hizlanip ilerliyordu veya bana dyle
geliyordu.” Ailesini gelecedi konusunda endiselenen
Bilal bey is yerini ortanca kardesine devretmis, blyuk
oglunu da yanina alip yetistirmesi kosuluyla, ancak bir
yila kalmadan isyerini kapatmak zorunda kalmislar. “Bir
insanin rizkinin kendi alin terinde olduguna o vakit daha
cok inandim.” diyor Bilal bey.

Aileye destek olmak icin Bilal beyin esi Sultan hanim
disariya el isi yapmaya, ardindan da ogullariyla birlikte
bir deri hazir giyim atélyesinde calismaya baslamis. Bu
sirada Bilal bey klcuk kizi Hatice'ye bakiyormus. Bu
dénemde ev icinde distp kolunu kirmasi, kisa stire sonra
da kaburgasini ezmesi onu cok UizmUs ve zorlamis. “Tabii
ki bu kazalar hastaligimi ilerletmisti. Her disme benim
moralimi ve caresizligimi hatirlatiyordu. Cok tzuluyor,
cok agliyordum. Cogu kez evde kimseler olmayinca
doyasiya aglyordum ve rahatliyordum da bu sekilde.
Akrabalarimdan sadece ortanca kayin biraderim, su anda
Karablk'te 6gretmen olan, Ferhan Yildiz maddi ve
manevi yardimci oldu, Allah ondan razi olsun. Cok yakin
dostlarim ve GUnduz kdyumUzin dernegi orug aylarinda
yardimci oldu.”

Bu sekilde yedi yili gecirmisler. Besinci katta olan evleri
disariya cok fazla cikmasina izin vermiyormus. Daha ¢ok
balkonda oturup gelen gecenleri seyrediyormus. Bir giin
Sultan hanimla birlikte Atakdy'deki OFD dernegine gidip
Uye olmuslar. Prof. Dr. A. Idrisoglu’nun yénlendirmesiyle
de ALS-MNH dernegine Uye olmuslar. “Dernek kapisina

geldigimizde orada ilk kez karsilastigim, Trabzonsporlu
Ismail Gokcek ve esi Adalet hanimla tanistik. Ismail
baskanimiz, o zamanlar cok iyi idi, bilgisayarin basinda
ellerini hafif de olsa kullaniyor, yazilar yaziyor,
ylrUyebiliyor ve konusabiliyordu. Daha sonra da Allah
rahmet eylesin, nur icinde yatsin ALS hastaliginin
Turkiye'de isim babasi olan Fenerbahceli Sedat Balkani’'nin
esi Sukran Balkanl ve yakin akrabalari evime, beni
ziyarete geldiler. O zaman daha bir duygusaldim ve
karsilikli aglamaya basladik.”

Ayni yil icersinde simdi oturduklari eve tasinmislar. Bu
eve gectikten sonra dnce kayinpederi ardindan da babasi
vefat etmis. “Benim bu halime cok tzultyordu. Kanser
teshisi konmustu ve iki hafta kisa bir strede vefat etti,
nur icerisinde yatsin, mekani cennet olur insallah.” Diye
aniyor babasini.

2007 yili yaz aylarinda, Omurilik Dernegi ve ALS-MNH
Dernedi'nin de cabalariyla, bir aklll arabaya sahip olmus.
Bu Bilal beyin hayat kalitesini oldukga yikseltmis. Bu
konuyu konusurken Zeytinburnu Belediyesi'nin katkilarini
anmadan edemiyor. Araba bozuldugunda da belediye
tamir edilmesini saglamis. “Kapaligarsi‘daki, MH ve Doku
halicihk sahipleri, Mehmet Gdreli zayiflamis aktlerimi
yUkseltirdiler. Ayrica haftada ugramadigim gin telefon
edip aramalari ve bana verdikleri moral motivasyonu
muhtesemdi. Klictk kayinbiraderim Erhan Yildiz'in bana
verdigi manevi destek de unutulmaz. Hele cocukluk
arkadasim Can Ipek Tekstil'in sahibi olan, aile dosttum
Ridvan Ahmet kardesimin maddi ve manevi destegini
unutamam. 13 yil 6nce Kanada'ya yerlesen, canim
kardesim Ali Yildiz benim ALS hastasi oldugumu 7 yil
sonra 6grenince, beni telefonla arayarak maddi ve manevi
destek vermeye basladi sag olsun. Canim babacigimin
vefatindan sonra da, miras hakkini bana vererek
moralimin yiksek olmasi icin elinden ne geliyorsa

yapiyor.”




