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ALS-MNH DERNE⁄‹’nin yay›n›d›r.
Üç ayda bir yay›nlan›r.

GEN‹fi B‹R A‹LE

Adres : 7-8. K›s›m Villalar Karfl›s›,
Afet Yönetim Merkezi Arkas› ATAKÖY

Tel : (0212) 559 59 19
Faks : (0212) 559 44 84
e-posta : bilgi@als.org.tr

erhaba,

K›fl›n zorlu, so¤uk günlerini yaflarken s›cac›k bir bültenle karfl›n›zday›z.

Bu say›m›z birçok yaz› ve haberle dolu… Hepsi de birbirinden ilginç ve keyifli.

Öncelikle medikal yaz›m›zdan bahsedelim; bu say›da dil ve konuflma

bozukluklar› hakk›nda bir yaz› haz›rlad›k. Derne¤imizde haftada bir gün

Asuman Haf›zo¤lu taraf›ndan verilen konuflma terapisini tamamlar nitelikteki

bu yaz›da sizin uygulayabilece¤iniz basit egzersizler de yer al›yor.

Röportaj konu¤umuz hepinizin yak›ndan tan›d›¤›, yazd›klar›n› derne¤in

forum sayfalar›ndan heyecanla takip etti¤i zamane gezgini Bilal Y›ld›z.

Bilal beyi evde oldu¤u bir s›rada ziyaret ettik. Sohbetimize sevgili efli

Sultan Y›ld›z ve k›z› Hatice Y›ld›z da kat›ld›.

Bültenimizin bu say›s›nda 2009 Berlin’de yap›lan ALS dernekleri birli¤i

17. y›ll›k toplant›s› ve 20. ALS MND sempozyumuna derne¤imiz ad›na

kat›lan Dr. Alper Kaya’n›n toplant›larla ilgili görüfllerine yer verdik. Bilginin

güç oldu¤unu ve bilgi ak›fl›n›n ve dolay›s›yla bilgi kirlili¤inin de çok oldu¤u

günümüzde, do¤ru ve sa¤l›kl› bilgiye ulaflman›n önemini bir kez daha

hat›rlatan Alper beye teflekkür ediyoruz.

Keyifli yaz›lar› dünyada konunun uzmanlar› taraf›ndan neler konuflulup

tart›fl›ld›¤›n› birince elden bize ulaflt›r›yor. Bu de¤erli katk›n›n yan› s›ra

yolculuk deneyimlerini de bizlerle paylaflan Alper bey birçok hasta için

pratik bir bilgiyi de bize aktarm›fl oluyor.

Keyifli okumalar dile¤iyle…
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ALS-MNH DERNE⁄‹’nin yay›n› olan “ALS Bülteni” cortex iletiflim taraf›ndan haz›rlanmaktad›r.
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“Akülü arabamla bu üçüncü y›l›m oldu, ‹stanbul’u
keflfediyorum. Üçüncü yaflam›m bafllam›fl oldu bu vesile
ile; ALS hastas› olup evde kald›¤›m yaflam›m ve flimdiki,
sa¤l›kl›, huzurlu, pozitif yaflam›m. Görerek dolafl›yorum,
ALS hastas› ve hasta yak›n› kardefllerimi ziyaret ediyorum.
Bu yaflam› fark etmek laz›m, ayr›cal›kl› oldu¤unu fark
etti¤in anda, çok sa¤l›kl›, huzurlu yaflad›¤›n›n fark›na
var›p yaflama daha bir baflka sar›l›yorsun, yar›n için planlar
yapabiliyorsun.

Yeter ki umutlu olup, umut da¤›tma yetene¤inin, senin
o pozitif, mütevaz›, tevazu sahibi, hofl görülü kalbinin
oldu¤unu fark etmen yeterli.”

Hastal›¤›n ilk zamanlar›nda akraba ya da arkadafllar›n›n
kendisine hep üzülerek bakt›klar›n› hat›rl›yor. fiimdi ise
iliflkileri farkl›laflm›fl. “fiimdi ise daha bilinçli davran›p,
sosyal davran›p, daha samimi olup, yaflad›¤›m›n
fark›ndal›¤›n› hissettiriyorlar, onlarla güncel olaylar›
tart›fl›yorum, fikir al›flveriflinde bulunuyorum ve en önemlisi
benim bu direncime hayran olduklar›n› itiraf etmeleri,
benim daha da fazla mücadele etmemi sa¤l›yor.” Akülü
arabas›yla ALS hasta ve yak›nlar›n› s›k s›k ziyaret ederek
sahip oldu¤u hayat enerjisini onlarla paylafl›yor. Özellikle
dernek aktivitelerini çok sevdi¤ini ve dernekte geçen her
günün ona daha fazla enerji verdi¤ini söylüyor. Dernek
çal›flmalar› yan›nda Karagümrük’teki Türk Tasavvufu
Koruma ve Yaflatma Vakf› - Cerrahi Dergâh›’n› ziyaret
ediyor, oradan ald›¤› manevi deste¤in önemini de
belirtiyor. “Ahmet Özhan beyefendi kardeflimin bana
ilgi ve alakas›, tevazu gösterip iki haftada bir telefon
edip hay›r dualarda bulunmas›, beni motive etmeleri
muhteflem, tabii ki böyle motivasyonlar bedenime art›
bir güç veriyordu. Ve fark ettim ki, d›flar›ya ç›kman›n bu
ALS hastal›¤›na çok iyi geliyor. Daha önceleri 20 basama¤›
de¤il ç›kmak, sandalyeye oturtup üç kifli öyle
ç›kart›yorlard›. fiimdi yard›ms›z ve tek bafl›ma inip
ç›k›yorum. Bilgisayar›mda klavyede tek parmak ve çok
yavafl yaz›yordum, flimdi en az 20 kat daha h›zl›
yaz › yorum.  T › rafl ›m›  o lu rken ko lumu faz la
kald›ram›yordum, bo¤az bölümünün bir yan›n› han›m›m
yap›yordu, flimdi kendim oluyorum. Banyoda oturarak
y›kan›yordum ve buhardan solunum zorlu¤u çekiyordum.

fiimdi ayakta banyo al›yorum ve solunum sorunum kalkt›.
Geceleri uyuyam›yordum ve yaln›zl›ktan korkuyordum,
han›m›ma ve çocuklar›ma rahats›zl›k veriyordum,  flimdi
hiç rahats›zl›k vermiyorum. Yemek yemede sorun
yafl›yordum, kimse yan›mda olmadan yemek yiyordum.
fiu anda konuflmuyor tüm dikkatimi yapt›¤›m ifle
veriyorum. Yeme¤imi çok daha rahat yemeye bafllad›m,
bunu her mekânda uyguluyorum. Bu flekilde yaflam
kalitemi yükselmeye çal›fl›yorum.”

Son zamanlarda onu en mutlu eden bir di¤er olayda
aileye yeni bir ferdin kat›lmas› olmufl. Büyük o¤lu ‹lker’in,
efli Yüksel ile birlikte Esra ad›nda bir k›z› olmufl. Torun
sahibi olmay› “De¤iflik bir duygu, Yüce Rabbim baht›n›
aç›k etsin, sa¤l›kl›, huzurlu yaflam nasip etsin, Yüce
Rabbim tüm isteyenlere de nasip etsin inflallah.” diye
anlat›yor.

Yak›n zamanda hedefi flehirdeki özellikle toplu tafl›ma
araçlar›nda ya da tarihi mekanlarda engellilere engel
teflkil eden yerleri tespit etmek ve bunlar› ilgili makamlara
ulaflt›rmak. Devlet Bakan› Nimet Çubukçu’ya bununla
ilgili bir dilekçeyi elden vermeyi baflarm›fl. Bu konuyla
hayat felsefesini “Bir fley yapmak, hiç bir fley
yapmamaktan çok daha iyidir. Bu dünyada yapt›¤›n,
hay›r yan›nda geliyor. Daha sonra da, yapt›¤›n güzel
fleylerle an›lmak, evlatlar›na yadigâr olarak kal›yor.” diye
belirtiyor.

Hastal›¤› süresince yard›mc› olanlar› sayg› ve minnetle
an›yor. Ancak bunlar aras›nda kaderyoldafl›m, kanats›z
mele¤im dedi¤i efli Sultan han›m var. Bilal beyin üçüncü
hayat›m dedi¤i yeni hayat›na bafllamas›nda eflinin deste¤i
ve katk›s› ortada…

Bilal bey, ALS-MNH Derne¤i internet sitesinin forumunun
en aktif üyelerinden biri ayn› zamanda. Günlük yaz›lar›n›
‘Bilal abinin köflefli’ bafll›¤› alt›nda foto¤raflar›yla birlikte
yay›nl›yor. Bu yaz›lar›n bir gün düzenlenerek kitap haline
getirilmesi de bir di¤er hayali. Bir di¤er hayali de sadece
‹stanbul’daki de¤il di¤er flehirlerdeki hastalar› da ziyaret
edebilmek. Bunun için maddi deste¤e ihtiyac› oldu¤unu
söylüyor. “Zamanla o da olacak inflallah. Sadece ulafl›m
masraflar›n› karfl›layacak sponsora ihtiyac›m oldu¤unu
da duyurmam laz›m. Fakat ben bir fenomen oldu¤umdan
dolay›, mutlaka bu konuyu da halledece¤im hay›rl›s›yla.”
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2 ay önce yap›lacaklar
Pasaport
Yeni pasaport baflvurusu yapacaksan›z ifllemlerinizi
birinci derece yak›n›n›z takip edebilir. Turist pasaportu
için mutlaka gidece¤iniz ülkenin vizesi gerekiyor. Yeflil
pasaport,  Almanya iç in v ize gerekt i rmiyor.

Otel rezervasyon
Kalaca¤›n›z yer otel ise rezervasyonumuzu "engelli
birey" yani "Handicapped person" olarak yapt›rmak
gerekiyor. Rezervasyon için önceden ücret istemiyorlar.
Rezervasyon belgenizi yan›n›zda bulundurun.

Kongre kay›t ifllemi
Genellikle çevrimiçi kay›t imkân› var. Bazen form
doldurup faks ile göndermek gerekiyor. Kat›l›m onay›n›z›
mutlaka alman›z gerekiyor.

Yap›lacaklar listesi
Her zaman bir fley unutulur. Erkenden bir liste oluflturmak
oldukça yararl› oluyor. Bazen sabah uyand›¤›n›zda listeye
bir madde eklemek veya ç›karmak, en uygun malzeme
listesi oluflturmak için iyi olur. Fazladan alaca¤›n›z her
kalem, yan›n›zdakilere yük olacakt›r.

1 ay önce yap›lacaklar
Akülü tekerlekli sandalyeyi yolculu¤a haz›rlamak
gerekiyor. Aküleri yenilemek, mümkünse yedek aküleri
ba¤lamak gerekiyor. Solunum cihaz›n› aküden kullanmak
için, e¤er yoksa 12 V çakmak soketi takt›rmak gerekiyor.
Ayr›ca havaalan›nda 2 saat önceden bulunman›z
gerekti¤inden, uçak kap›s›nda manüel hasta sandalyesine
geçti¤inizde akülü tekerlekli sandalyeyi bagaja vermek
için güvenlik kurallar›na göre teslim etmeniz gerekiyor.
Görevliler, akülerin ne tür oldu¤unu ve kutup bafllar›n›n
sökülmüfl oldu¤unu görmek istiyorlar. Bu nedenle
önceden akülerin üzerine her ihtimale karfl› “Dry Battery”
 etiketi yap›flt›rmak iyi fikir. Ayr›ca akü bölmesinin
kapaklar›n› orada açmak yerine önceden bir güç soketi
takt›rmak ve orada soketi ay›rmak çok pratik oluyor.
Akülü tekerlekli sandalyeyi teslim ederken mümkünse
katlamak, küçültmek ve çengelli lastik ile sabitlemek,
vitesi bofla almak, el frenlerini üzerine etiket yap›flt›rarak
görünür hale getirmek ve kumanda kutusunun ç›kar›l›p
kabine almak gerekiyor. Ayr›ca akülü sandalye için yedek
sigorta ve uygun bir alyen anahtar almak ak›ll›ca olur.

Yolculuk s›ras›nda, otelde ya da d›flar›da bronfl
sekresyonu olursa mutlaka aspiratör cihaz›na ihtiyaç
oluyor. 12V DC girifli mutlaka olmas› gerekiyor.

Gerekti¤inde s›rt çantas› yedek aküden veya akülü
tekerlekli sandalye çakmak adaptörü ile kullan›labilmeli.

15 gün önce yap›lacaklar
Gö¤üs hastal›klar› uzman› ile görüflüp sa¤l›k raporunun
yaz›lmas›n› sa¤lamak gerekiyor.
Uçakta kullan›lacak akünün kaç saat idare edece¤ini
denemek gerekiyor.

Yedek solunum cihaz› temini için kendi firmas›yla veya
uyumlu baflka firma ile görüflüp yedek solunum cihaz›na
uyum sa¤layabilmek için en az›ndan birkaç saat
kullanmak gerekiyor.

10 gün önce yap›lacaklar
Havayollar› firmas›na doktor raporunu ve akülü tekerlekli
sandalye ile uçaca¤›n› tekrar hat›rlatan bir faks (bilet
referans numaras›)  göndermek iyi olur.

5 gün önce yap›lacaklar
Bavul, çanta, medikal çanta, dizüstü bilgisayar› çantas›
vs en uygun duruma getirmek için malzeme listesi
üzerinde çal›flt›m. Akülü tekerlekli sandalye için bagaj
ücreti al›nm›yor. Ancak kifli bafl›na 20 kg bagaj k›s›tlamas›
var. Bu nedenle;

Medikal Çanta
S›rt çantas› yedek akü, idrar torbas›, prezervatif sonda,
tekerlekli sandalye tak›m anahtar›, tekerlekli sandalye
flarj cihaz›, 12V DC Ventilatör kablo/adaptör, ventilatör
hortumu adaptörü, kateter mount, 220V AC Ventilatör
kablo, aspirasyon makinesi ve 12 V DC adaptör,
aspirasyon sondas› 20-30 adet, HME Filtre 2 adet, yedek
trakeostomi kanülü, steril eldiven, pamuk, trakeostomi
pedi, penset, ba¤lama lasti¤i, cep telefonu ve flarj cihaz›
(yurtd›fl›nda görüflmeye aç›k), uzatma kablosu, flaster,
ilaç çantas›, kalem fener, cuff enjektör, laptop çantas›,
giysi valizi.

Giysi valizini check-in s›ras›nda bagaja vermek üzere,
di¤erlerini, kabin içine almak üzere haz›rlad›m.

2 gün önce yap›lacaklar
Havaalan› doktorunu arad›m, sa¤l›k durumumu belirttim.
Uçufl saatinden 2 saat önce havaalan›nda bulunmam› ve
doktor raporunu yan›mda bulundurmam› önerdi. Ayr›ca,
yolcunun durumu ne olursa olsun, her fley kural›na göre
olsa da en son yetkilinin kaptan pilot oldu¤unu hat›rlatt›.
Yani uça¤a almak istemezse almayabi l i rmifl.

5-10 Aral›k 09 tarihleri aras›nda Berlin’de yap›lan 17.
ALS/MND Association Alliance Toplant›s› ve 20.
Uluslararas› ALS/MND sempozyumuna kat›ld›m.
ALS/MND Association Alliance toplant›s›nda ALS MNH
Derne¤ini delege olarak temsil ettim.

Afla¤›da okuyaca¤›n›z sat›rlar, ventilatör, aspiratör,
akülü tekerlekli sandalye ile %95 fiziksel engelli bir
ALS hastas›n›n uçak yolculu¤u konusundaki ilk kiflisel
tecrübelerini anlat›yor. Uluslararas› arenada Türkiye'mizi
bir ALS hastas› olarak temsil etmek, bilgiyi kayna¤›ndan
almak, yine uluslararas› iflbirli¤i için projelerde yer
almak, ayr› bir mutluluk, gurur kayna¤›. Aylar
öncesinden bafllad›¤›m haz›rl›klara ve bu zorlu
yolculu¤a de¤er.

Yolculu¤a haz›rl›k
Her fleyin aksamadan gidebilmesi için haz›rl›klara 6
ay öncesinden bafllamam gerekiyordu. Oysa THY
yaz›flmam›z›n 2 ay sonra cevap bulmas› nedeniyle 4
ay önceden haz›rl›klara bafllayabildim.

4 ay önce yap›lacaklar
Doktor raporu
Her fleyden önce, bir gö¤üs hastal›klar› uzman›ndan
görüfl almak gerekiyor. Her ne kadar sivil havac›l›k
kurallar›na göre sadece “uçmas›nda sak›nca yoktur"
içerikli herhangi bir hekim raporu yeterli olsa da,
solunum cihaz› ile uçak yolculu¤u konusunda en
güvenilir bilgi ve tavsiyeleri gö¤üs hastal›klar›
uzman›ndan almak ak›ll›ca olacakt›r. Raporda ayr›ca
yolculuk s›ras›nda hastaya refakat edecek bir yard›mc›
/bak›c›n›n olmas›, baflka kimseye uçufl s›ras›nda ihtiyac›
olmayaca¤›, kabin içinde kullan›lacak cihaz ve malzeme
listesi de yaz›lmas› uygun oluyor. Böylece “medikal

doktor“ etiketli çantay› kabin içine alabilirsiniz.
Sivil havac›l›k kurallar›na göre uçufltan 10 gün öncesine
kadar al›nan rapor geçerlidir. Bu nedenle son 10 gün
içinde bir aksilik olmamas› için dua etmekten baflka
çare yok. Nitekim yak›n dostlar›m, son 2 hafta tam
bir karantina alt›nda yaflad›¤›m› bilirler.

3 ay önce yap›lacaklar
Uçufl süresi ve akü seçimi
Uçufl s›ras›nda kabin içinde güvenle kullan›labilecek,
sivil havac›l›k kurallar›na uygun, bir güç kayna¤›
mutlaka gerekiyor. Baz› büyük havayollar› firmalar›
uçufl s›ras›nda elektrik deste¤i verseler de benim için
uygun uçufl rotas› olan flirket bunu sa¤lam›yordu. Bu
nedenle solunum cihaz› için 12 V DC deste¤i mutlaka
kiflisel olarak çözülmeli.

Benim solunum cihaz›m (Respironics Harmony Bipap
S/T) ve uçufl süresi göz önüne al›nd›¤›nda marka uyumlu
s›rt çantas› bataryay› solunum cihaz› firmas›ndan temin
ettim. Kabin içine al›nmas› konusunda en önemli ölçüt
"kuru akü" veya "Dry Battery" etiketli olmas›. Özellikle
9/11 sald›r›s›ndan sonra güvenlik denetimi, aküler
konusunda en üst seviyede.

Uçak bileti rezervasyon
Uygun uçufl, mümkünse direkt uçufl yapan firma
bulmak gerekiyor. Online bilet sat›fl›nda erken bilet
almak oldukça ucuza geliyor ancak kredi kart›
gerekiyor. Internet ortam›nda kredi kart› kullan›m›
konusunda tereddüt ediyorsan›z sanal kredi kart›
seçene¤i endiflenizi rahatlatabilir.

Havayollar› firmas›n›n engelliler için istedi¤i belgeler
genellikle firman›n internet sitesinde mevcut. Belgedeki
bilgileri doldurdu¤unuzda size uçufl onay› vereceklerdir.
Tüm yaz›flmalar email adresinize geliyor. Bazen faks
göndermek gerekebilir. Elinizdeki onay belgesini
uçufltan 2 hafta önce hat›rlatma yapmak için tekrar
irtibat mailine göndermek iyi olur.

Bu arada solunum cihaz›, akülü tekerlekli sandalye ve
sivil havac›l›k kurallar›na ait mevzuata ait belgeleri
toplamak gerekiyor. Örne¤in, solunum cihaz›n›n uçak
yolculu¤u için uygun oldu¤una dair teknik raporun,
havayollar› firmas›na teslim edilmesi gerekiyor. Akülü
tekerlekli sandalyenin de boyut ve a¤›rl›k bilgilerinin
havayollar› firmas›na teslim edilmesi gerekiyor. Kabin
içinde t›bbi cihaz ve medikal çanta için muhtemelen
s izden “extra seat” a lman›z i s tenecekt i r .
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Trakeotomi, Solunum cihaz› (Ventilatör)
ve akülü sandalye ile uçak yolculu¤u

Bu deneyimi gerçeklefltirmemde katk›s›, deste¤i olanlara teflekkür ederim.

Eflim Elçin ve k›z›m›z Ece, ALS/MNH Derne¤i, www.als.org.tr, Prof. Dr. Oya ‹til (Dokuz Eylül Üniversitesi Gö¤üs Hastal›klar› Anabilim
Dal›), fiafak Çokflirin, Respironics Türkiye, Ali Çandarl›, www.clarostour.com, Sunexpress Havayollar›, Mike & Jen Bougher
(www.quadbliss.com)



daha kutsal ne olabilir? Bu nedenle hem hastal›kla mücadele
eden hem de toplumsal boyutta mücadele eden hastalar›n
uluslararas› ortamda bulunmas› ayr› bir de¤er buluyor.
‹smail kardeflimin bana güvenmesi ve delege olarak beni
lay›k görmesi, kendisinin ‹stanbul'da merkezde kalmay›
tercih etmesi nedeniyle benim için yeni bir dönem bafllam›flt›.
Sevgili ‹smail Gökçek kardeflimin de orada olmas›n› çok
isterdim. Fakat flunu da itiraf etmeliyim ki ventilatör ve
akülü araba, aspiratör, yedek akü vs ile uçmak biraz fazla
maceraym›fl. Ancak olmayacak bir ifl de¤ilmifl. Her fleyin
acemili¤i oluyor tabii. Baflta ‹smail Gökçek olmak üzere
tüm ALS Yönetim kurulu üyeleri, Filiz Özbey, Mustafa
Özbey ailesine teflekkürler. Bana güvendi¤iniz için ve
Türkiye'mizi bir ALS hastas› olarak uluslararas› arenada
temsil etme gururunu yaflatt›¤›n›z için teflekkürler.

17. ALS MND Association Birli¤i Toplant›s›
5-6 Aral›k tarihleri aras›nda Dünya ALS dernekleri birli¤i
toplant›s› Berlin’de Maritime otelde yap›ld›. 7 Aral›k Pazartesi
günü, profesyoneller forumuna kat›ld›m. 8-10 Aral›k
tarihleri aras›nda ise 20. Uluslararas› ALS MNH
sempozyumuna kat›ld›m. 3 ayr› salonda yap›lan sunumlar
ve posterleri elimden geldi¤ince izlemeye çal›flt›m.
Ben, her ne kadar hekim olsam da teknik olarak
zorlanaca¤›m› tahmin etti¤im bilimsel oturumlardan ziyade
pratik olarak faydas› olabilecek klinik oturumlara kat›ld›m.
Zaten ayn› anda iki yerde olmak mümkün de¤il.
925 kat›l›mc›n›n oldu¤u 20. Uluslararas› ALS MND
Sempozyumunda Türkiye’den ne yaz›k ki sadece Prof.
Coflkun Özdemir vard›. Motor nöron hastal›klar› aç›fl›ndan
senede bir tek f›rsat olan bu toplant›da ülkemizden baflka
bir kat›l›mc›n›n olmamas› oldukça düflündürücüydü.

Neler ö¤rendik?
ALS MND Association Birli¤i Toplant›s›nda bu senenin
bafll›klar›, tedavi araflt›rmalar› sürdürülürken; yaflam
kalitesinin önemi, insanca yaflam hakk›, insanca ve sayg›n
ölüm hakk›, advance directive (öncelikli direktif), yüksek
bir  hasta bak›m standard›n ›n tüm dünyada
yayg›nlaflt›r›lmas›, hasta ve yak›nlar›n›n birlikte
desteklenmesi, yaflam›n anlam› ve spiritüalite, uluslararas›
ortaklafla projeler yürütülmesi, ulusal ALS veritaban›n›n
önemi ve oluflturulmas›, parasal kaynak oluflturmak için
farkl›, sürdürülebilir kamuoyu fark›ndal›k projeleri
oluflturulmas›.

20. Uluslararas› ALS MND Sempozyumu sonras›nda
akl›m›zda kalanlar
Uluslararas› kongre ve sempozyumlar, sadece bilgi al›nan
ortamlar de¤il, ayn› zamanda sosyal iliflkilerin gelifltirilip
güçlendi¤i, dünyaya entegre olma ve gündemi yakalamaya
da yarayan önemli f›rsatlard›r.

Bu sene bilimsel geliflme ve bilimsel araflt›rma say›lar›na
bakt›¤›m›zda, bafl döndürücü h›zda bir art›fl oldu¤u, öksüz
hastal›klar için FDA taraf›ndan kap›lar›n aç›ld›¤›, kök hücre
çal›flmas›nda etik sorunlar›n afl›ld›¤›, 1996 y›l›ndan beri
tek ilaç olan Rilutek’in taht›n›n salland›¤›, (ALSTDI 000846
ilaç faz II çal›flmas›nda) (Knopp Science KNS-760704 Faz
II) glutamat eksitotoksisitesi d›fl›nda ALS nedeni olarak
7 ayr› cephenin fark›na var›ld›¤›, 1995 y›l›ndan beri
elimizdeki tek genetik bulgu olan SOD 1 gen
mutasyonunun d›fl›nda hatal› protein üretimine neden
olan yeni mutasyonlar ve proteinlerin (TDP 43, FUS,
KIFAP3) bulunmas›, protein kopyalanmas› s›ras›nda mRNA
- DNA  iliflkisinde mRNA silencing gibi yüksek gen
teknolojilerinin art›k hayal olmad›¤›, kök hücrelerin deney
ortam›nda e¤it i l ip  motor nöron hücre ler ine
dönüfltürülebilmesi, üretiminin yap›labilmesi, ALS’de
tan›sal yeni yöntemlerin bulunmas›, ALS’de FTLD (fronto
temporal lob distrofi) s›kl›¤›n›n fark edilmesi, hiç hareket
edemeyen hastalar için beyin-bilgisayar arayüzü ile (brain-
computer interface) iletiflimin sa¤lanabilmesi gibi
geliflmeler dikkati çekiyordu.

ALS hastal›¤›n›n bilindi¤i ilk y›llardan SOD1 gen
mutasyonunun bulundu¤u 1995 y›l›na kadar neredeyse
hiçbir fley yapmadan zaman harcand›¤›, 1995 y›l›nda
SOD1 Gen mutasyonunun keflfi ile ALS araflt›rmalar›nda
bir milad›n bafllad›¤› görülüyor. 1995-2005 aras›nda ALS
araflt›rmalar›nda gözle görünür bir art›fl oldu¤u dikkati
çekiyor. Glutamat eksitotoksisitesi d›fl›nda ALS nin
nedenleri ile ilgili olarak elimizde neredeyse hiçbir teori
olmad›¤› halde son y›llarda h›zla artan bilimsel çal›flma
say›lar› ile do¤ru orant›l› olarak elimizde birden fazla
hastal›k oluflturucu nedenler bulundu¤u, böylece hastal›¤a
farkl› tedavi yaklafl›mlar› imkân› do¤du¤u anlafl›l›yor. Elde
edilen sonuçlar gelece¤e yans›t›ld›¤›nda önümüzdeki
y›llarda makul bir tedavi bulunma flans›n›n giderek artt›¤›
görülüyor.
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Berlin 2009 izlenimleri
Yazan: Dr. Alper Kaya

Havaalan›nda
Uçufl saatinden 2 saat önce havaalan›nda bulunun.
Havaalan›nda dolafl›rken akülü sandalyenin 12 V ç›k›fl›ndan
ventilatörü çal›flt›rmak gerekiyor. Uçufl s›ras›nda
kullanaca¤›n›z s›rt çantas› yedek aküyü uça¤›n kap›s›nda
kullanmaya bafllayabiliriz. Normalde kendi akülü sandalyemiz
ile uça¤›n kap›s›na kadar gitme hakk›m›z var.

Check-in s›ras›nda sadece giysi valizlerini bagaja vermek,
medikal doktor çantas› ve dizüstü bilgisayar› çantas›n›
yan›n›za almak iyi olur. Görevli memura biletinizi verirken
sa¤l›k raporu yan›n›zda olsun. Sizi almak için bir görevli
ça¤›racakt›r. Bagaj kartlar› ve boarding pass kartlar›n›z›
pasaportunuzla birlikte pasaport görevlisine veriniz.
Türkiye’den d›fl ülkeye ç›k›fl yapanlar kifli bafl›na 15 TL
ödeme yap›yor.

Pasaport kontrolünden sonra d›fl hatlar bekleme salonuna
görevli ile kendi akülü sandalyenizde geçiyorsunuz.
Buradan sonra s›k› bir güvenlik kontrolünden geçiliyor.
Görevli, sizi, elektronik detektörün yan›ndan geçiriyor.
Di¤erleri, yolcularla birlikte güvenlik aramas›ndan
geçiriliyor. Doktor çantas›n› gözden geçirmek isterler.
Üzerinde medikal doktor etiketi olmas›, iflleri
kolaylaflt›r›yor.

Art›k uça¤a binmeye haz›r›z. Uçak kap›s›na kadar akülü
sandalye ile gidebilirsiniz. O noktada sizi engelli tafl›ma
sandalyesine alacaklard›r. Solunum cihaz›ndan k›sa bir
süre ayr›lman›z gerekiyor.

Siz uçaktaki koltu¤unuza yerlefltirilirken, bir yak›n›n›z›n
akülü sandalyeyi bagaja teslim ederken akü kutup soketi
ay›rmak, katlamak, küçültmek, vitesi bofla almak ve
kumanda kutusunu sökmek gibi iflleri yapmas› gerekiyor.

Uçakta kullan›lacak olan s›rt çantas› yedek akü ile art›k
solunum cihaz›n› ve gerekirse aspiratör cihaz›n›
çal›flt›rabilirsiniz. ‹yi uçufllar!

Art›k sizlerle son birkaç ay içinde olanlar› paylaflman›n
zaman› geldi de geçti.  Hat›rlarsan›z geçen sene merakla
beklenen 2-5 Aral›k 2008 Birmingham Sempozyumu
izlenimlerini yine ayn› kiflisel merak›mla takip etmifl ve
derne¤imizin web sitesi forum sayfas›nda elimden
geldi¤ince aktarm›flt›m.

Dikkatimi çeken bir baflka konu ise 2009 ALS dernekleri
bir l i¤i  17. y› l l ›k toplant›s ›  ve 20. ALS MND
sempozyumunun Berlin’de yap›lacak olmas›yd›. ALS
MNH derne¤imiz zaten ALS/MND Birli¤i üyesiydi. Fakat
bu y›la kadar Genel y›ll›k toplant›ya ve bilimsel toplant›ya
kat›lma f›rsat› olmam›flt›. ‹flte o anda telefonun tufllar›na
bast›k ve Güllü han›m› arad›m heyecanla. Belki de bir
hayal olsa da ‹smail Gökçek kardeflimin bu toplant›ya
kat›lmas›n›n muhteflem olaca¤›n› heyecanla ilettim. K›sa
bir karar aflamas›ndan sonra prensip olarak uluslararas›
bir toplant›ya kat›lman›n uygun olaca¤›na karar verildi.
Ekip oluflturmak için bir aray›fl içine girdik. Önceleri
‹smail Gökçek ve ben, efl ve yard›mc›m›z ile gitmeyi
kararlaflt›rd›k.  Trakeostomi, vantilatör, aspiratör vs ile
uçufl ve transport sorunu araflt›r›rken,  bu iflin o kadar
da kolay olmad›¤›n› anlam›fl bulunuyorduk. Zira THY ile
yapt›¤›m›z yaz›flmalarda durum giderek umutsuzlafl›yordu.
Bürokratik süreç, uçakta elektrik deste¤i olmamas›,
ayr›ca gündeme oturan domuz gribi riski nedeniyle
durum neredeyse imkâns›z gibi görünüyordu.

Neden gitmeli?
Bilgi, güç olmaya devam ediyor. Art›k hiçbir fley bedava
de¤il. Bilgiyi elde etseniz bile do¤rulu¤undan emin
olam›yorsunuz. Evet, internet ortam›nda istemedi¤iniz
kadar bilgi var ama hangisi gerçek? Tam bir kaos ve
bilgi çöplü¤ü.

Günümüzde bilginin niceli¤inden öte niteli¤i çok önemli.
Çünkü e¤er bir konuda ak›l yürütmek için en az›ndan
bast›¤›n›z tafllar›n sa¤lam olmas›, daha sa¤lam tafllar
üzerine kurulu olmas› gerekiyor. ‹flte  bu nedenle bilgiyi
kayna¤ ›ndan,  b i r inc i  e lden a lmak öneml i .
Neden ALS hastas› olarak gitmeli?
Biliyorsunuz ki birçok ALS hastas›, sadece hastal›kla
mücadele etmekten, toplumsal bir mücadele içinde yer
alam›yorlar. Hastalar›n› kaybeden aileler ise ço¤unlukla
hastal›¤›n ad›n› bile anmak istemiyor. ‹stisnai durumlar
var tabii ki. Oysa dernekler bunun için kuruluyor.
Yaflan›lan sorunlar› uluslararas› çevrelerde hasta olarak
dile getirmek, oldukça etkili ve empati için daha verimli
bir kat›l›m oluflturuyor.

Hakk›n› savunmak, gerçekleri dile getirmek, her fleyin
üzerinde bir insan olarak davas›n›n peflinden koflmaktan



Bilal beyi ziyarete gitti¤imizde kendisini bilgisayar bafl›nda
bulduk. Efli Sultan Han›m ve küçük k›z› bizi içeriye buyur
ettiklerinde salona geçmek yerine çal›flma masas›ndaki
Bilal beyin yan›na giderek sohbetimize bafllad›k. Bizim
görüflme günümüz belli olunca Bilal Bey hemen kollar›
s›vam›fl ve hayat›n›, kendi anlatmak istedi¤i gibi yazm›fl,
bizden yazd›¤› metnin ayn› flekilde kullan›lmas›n› istedi.
Biz de onu k›ramad›k, ufak tefek düzeltmelerle, Bilal
beyin kendi a¤z›ndan yazd›¤› hikâyesini sayfalar›m›za
tafl›d›k.  “Ben Bilal Y›ld›z... Aslen Malatyal› olup, 20
May›s 1959’da ‹stanbul, Zeytinburnu’nda, Telsiz Dikilitafl
Mahallesi’nde dünyaya gelmiflim, ilkokul mezunuyum.”
Bilal bey küçük yaflta polisajc›l›k mesle¤ine bafllam›fl ve
askerli¤ine kadar bu iflte çal›flm›fl. Daha sonra askerli¤ini
‹zmir’de yapm›fl. “Bir defas›nda e¤itimde komutan›n diz
çök emrine uymad›m, çünkü sol aya¤›m buna engel
oldu. Sivil yaflam›mda bir trafik kazas› geçirmifl, sol
kolum ç›km›fl ve ben kaza sonras› bay›lm›flt›m. Daha
sonra da sol  aya¤›mda a¤r › lar  bel i rmiflt i .”

Askerlik sonras› 1981’de Sultan Y›ld›z ile evlenmifl.
1985’de ‹lker, 1986’da Ömer, 1998’de Hatice Nur
dünyaya gelmifl. Bu esnada mesle¤ini de¤ifltirip daha
önce 1 y›l kadar yapt›¤› ayakkab› freze mesle¤ine geri
dönmüfl. Mesle¤ini çok seven Bilal bey k›sa sürede
çal›flt›¤› ifl yerinde sorumlu kifli olmufl. “Bu arada ek ifl
olarak, mesle¤imi icra etmek için geceleri bir fabrikaya

gidiyordum. Bir gece ifl yerinde dikkatsizlik sonucu
cereyana çarp›ld›m, bu sol aya¤›mda zaten var olan ve
geceleri çok fliddetli a¤r›yan baca¤›m›n a¤r›lar›n›n daha
da çok artmas›na sebep olmufltu.” A¤r›lar›n› ailesini
hissettirmeye Bilal beyin bu durumu saklamas›n›n bir
nedeni de futbol tutkusu olmufl. “Haftada iki hal› saha
maç› yap›yordum, fakat sol aya¤›m›n a¤r›lar› çok artm›flt›,
hele maç sonralar› geceleri sol aya¤›ma battaniye
sar›yordum.” 1989 y›l›nda hastaneye gitmifl. Orada
ortopedi bölümünde bak›lan Bilal bey ilaç verip yollanm›fl.

1990 y›l›nda ayakkab› freze dükkân› açm›fl ancak Körfez
Savafl›’n›n ard›ndan çok s›k›nt›l› günler yaflam›fl. Bu arada
çocuklar› için yapt›¤› muhteflem sünnet dü¤ünü, aile ve
dostlar›yla yapt›¤› deniz gezmelerini de güzel an›lar
olarak hat›rl›yor. “1997'de bir daire ald›m ve yine s›k›nt›ya
düfltüm. Ard›ndan da Çiller krizi oldu ve flu anda
Kanada’da yaflayan Ali Y›ld›z kardeflim iflas edip
Kanada’ya yerleflti. Ben de, bir icra münasebetiyle
kardeflime yedi emin olmufltum, k›sacas› s›k›nt› katmerli
olmufltu. Neyse yeni ald›¤›m›z daireye tafl›nd›¤›m›zdan
5 ay sonra küçük k›z›m Hatice Nur dünyaya geldi ve
ben futbol oynamay› b›rakt›m. Fakat a¤r›lar artarak
devam ediyordu.” Beyaz›t Belediyesi’nin ayakkab›c›lar›
tafl›nmaya zorlamas› da s›k›nt›lar›n› art›rm›fl. “Sürekli
tedirginlik, yar›n ne olacak endiflesi ve son olarak da
1999 depremini yaflad›k maalesef. Ben deprem an›nda
beflinci katta oturdu¤umdan ve sol aya¤›m a¤r›d›¤›ndan
dolay› binadan en son ç›kt›m, çünkü çok yavafl iniyordum
basamaklardan ve de s›k s›k ifle giderken tökezleyip yere
boylu boyunca uzan›yordum. Fakat teflhis hala
konmam›flt› maalesef.”

Bilal bey bu a¤r›lar›n ortopediyle ilgili olmad›¤›n› anlam›fl
ve alternatif yollar aram›fl. Bu arada Bursa’ya, Edirne’ye
gitmifl, ç›k›kç›, masör, Rusya’da gelen ama ne oldu¤u
belli olmayan i¤neler derken 200 y›l›na kadar böyle
devam etmifl. Zeytinburnu Kazl›çeflme’de bulunan Ermeni
Hastanesi’ne, a¤r›lar› ilk bafllad›¤›nda gitti¤i hastaneye
gitmifl. Bu defa nörolojiye yönlendirilmifl. EMG çekildikten
sonra ‹stanbul T›p Fakültesi’ne gönderilmifl. Ve Prof. Dr.
Halil ‹driso¤lu ile tan›flm›fl. “Beni muayene etti ve EMG
sonuçlar›na uzun süre okuyup inceledikten sonra teflhisini
yazd› ve bize ALS hastas›s›n›z, dedi ve ekledi, Fenerbahçeli
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Sedat’›n hastal›¤›. Ben o anda bir y›k›m yaflad›m. Eve
geldi¤imizde y›k›lm›flt›m ve geceleri a¤l›yordum sessizce.
Çünkü ne çal›flacak gücüm, ne de birikmifl maddi
gücümüz kalm›flt›. Elimizde sadece bir daire ve sahipsiz
kalan bir ifl yeri vard›. Hastal›¤›m da sanki teflhis
konulduktan sonra h›zlan›p ilerliyordu veya bana öyle
geliyordu.” Ailesini gelece¤i konusunda endiflelenen
Bilal bey ifl yerini ortanca kardefline devretmifl, büyük
o¤lunu da yan›na al›p yetifltirmesi kofluluyla, ancak bir
y›la kalmadan iflyerini kapatmak zorunda kalm›fllar.  “Bir
insan›n r›zk›n›n kendi al›n terinde oldu¤una o vakit daha
çok inand›m.” diyor Bilal bey.

Aileye destek olmak için Bilal beyin efli Sultan han›m
d›flar›ya el ifli yapmaya, ard›ndan da o¤ullar›yla birlikte
bir deri haz›r giyim atölyesinde çal›flmaya bafllam›fl. Bu
s›rada Bilal bey küçük k›z› Hatice’ye bak›yormufl. Bu
dönemde ev içinde düflüp kolunu k›rmas›, k›sa süre sonra
da kaburgas›n› ezmesi onu çok üzmüfl ve zorlam›fl. “Tabii
ki bu kazalar hastal›¤›m› ilerletmiflti. Her düflme benim
moralimi ve çaresizli¤imi hat›rlat›yordu. Çok üzülüyor,
çok a¤l›yordum. Ço¤u kez evde kimseler olmay›nca
doyas›ya a¤l›yordum ve rahatl›yordum da bu flekilde.
Akrabalar›mdan sadece ortanca kay›n biraderim, flu anda
Karabük’te ö¤retmen olan, Ferhan Y›ld›z maddi ve
manevi yard›mc› oldu, Allah ondan raz› olsun. Çok yak›n
dostlar›m ve Gündüz köyümüzün derne¤i oruç aylar›nda
yard›mc› oldu.”

Bu flekilde yedi y›l› geçirmifller. Beflinci katta olan evleri
d›flar›ya çok fazla ç›kmas›na izin vermiyormufl. Daha çok
balkonda oturup gelen geçenleri seyrediyormufl. Bir gün
Sultan han›mla birlikte Ataköy’deki OFD derne¤ine gidip
üye olmufllar. Prof. Dr. A. ‹driso¤lu’nun yönlendirmesiyle
de ALS-MNH derne¤ine üye olmufllar. “Dernek kap›s›na

geldi¤imizde orada ilk kez karfl›laflt›¤›m, Trabzonsporlu
‹smail Gökçek ve efli Adalet han›mla tan›flt›k. ‹smail
baflkan›m›z, o zamanlar çok iyi idi, bilgisayar›n bafl›nda
ellerini hafif de olsa kullan›yor, yaz›lar yaz›yor,
yürüyebiliyor ve konuflabiliyordu. Daha sonra da Allah
rahmet eylesin, nur içinde yats›n ALS hastal›¤›n›n
Türkiye’de isim babas› olan Fenerbahçeli Sedat Balkan›’n›n
efli fiükran Balkanl› ve yak›n akrabalar› evime, beni
ziyarete geldiler. O zaman daha bir duygusald›m ve
karfl›l›kl› a¤lamaya bafllad›k.”

Ayn› y›l içersinde flimdi oturduklar› eve tafl›nm›fllar. Bu
eve geçtikten sonra önce kay›npederi ard›ndan da babas›
vefat etmifl. “Benim bu halime çok üzülüyordu. Kanser
teflhisi konmufltu ve iki hafta k›sa bir sürede vefat etti,
nur içerisinde yats›n, mekân› cennet olur inflallah.” Diye
an›yor babas›n›.
2007 y›l› yaz aylar›nda, Omurilik Derne¤i ve ALS-MNH
Derne¤i’nin de çabalar›yla, bir akülü arabaya sahip olmufl.
Bu Bilal beyin hayat kalitesini oldukça yükseltmifl. Bu
konuyu konuflurken Zeytinburnu Belediyesi’nin katk›lar›n›
anmadan edemiyor. Araba bozuldu¤unda da belediye
tamir edilmesini sa¤lam›fl. “Kapal›çarfl›'daki, MH ve Doku
hal›c›l›k sahipleri, Mehmet Güreli zay›flam›fl akülerimi
yükseltirdiler. Ayr›ca haftada u¤ramad›¤›m gün telefon
edip aramalar› ve bana verdikleri moral motivasyonu
muhteflemdi. Küçük kay›nbiraderim Erhan Y›ld›z’›n bana
verdi¤i manevi destek de unutulmaz. Hele çocukluk
arkadafl›m Can ‹pek Tekstil’in sahibi olan, aile dosttum
R›dvan Ahmet kardeflimin maddi ve manevi deste¤ini
unutamam. 13 y›l önce Kanada’ya yerleflen, can›m
kardeflim Ali Y›ld›z benim ALS hastas› oldu¤umu 7 y›l
sonra ö¤renince, beni telefonla arayarak maddi ve manevi
destek vermeye bafllad› sa¤ olsun. Can›m babac›¤›m›n
vefat›ndan sonra da, miras hakk›n› bana vererek
moralimin yüksek olmas› için elinden ne geliyorsa
yap›yor.”

Genifl bir aile...
ültenimizin bu say›s›nda dernek üyelerinin ço¤unun tan›d›¤›, derne¤imizin
internet sitesindeki forumda yer alan yaz›lar›n› heyecanla takip etti¤i,
derne¤in gezgini, herkesin ‘Bilal abi’si Bilal Y›ld›z’› ve ailesini konuk
ediyoruz.B

Röportaj: Gonca Bölük


