u sureci biraz

olsun atlatmis
olan dostlarimiz iyi biliyor.
Hastaligimizi kabullenene
dek yasadigimiz celiski ve
acllari sozcuklere
dokebilmek neredeyse
olanaksiz. Hatta
kabullendikten sonra bile.
Ortak sessizligimiz icinde
ayni duygulari paylastik,
paylasmayi surduriuyoruz.
Ve belki biraz trkegiz tum
bunlari diger insanlara
yansitmakta. Oysa duygu,
dusunce ve
deneyimlerimizi daha yapicl
bir destege donustiurmek
onlar daha etkin ve yaygin
bicimde ortaya kaymayi
/ gerektiriyor. Ve bizler

yavas yavas yitirdigimiz belli
hareket fonksiyonlarina karsin
sahip olmayi suirdurduigumuz gérme,
isitme, okuma, anlama becerilerimizle,
paylasmanin gucunu ve degerini artik
diger insanlardan cok daha iyi biliyoruz.

Hastahglmm kabullenmek; boyun
egmek, hiuiziin ve caresizlikle savastan
geri cekilmek degil, kuskusuz... Ofke ve

“Sizin icin” der Orhan Vel....

Her sey sizin icin;

Gece de sizin icin, giindiiz de;
Giindiiz giin 1sigi, gece ay isigi;
Ay isiginda yapraklar;
Yapraklarda merak;
Yapraklarda akil;

KABULLENMEK VE PAYLASMAK...

baskaldiri hic degil... Bir tur anlasma ve
stzlesme oldugunu soyleyebiliriz.
Yasamdan ve varolustan yana bir secim...

Bazen her seye karsin, bazen de her
seyle birlikte anlamli ve guzel yasamak...
Ve yasamin oldugu her yerde, yasamin
oldugu her an 'umut' hep var. Yarin artik
ALS'nin tedavisi olanaksiz bir hastalik
olmaktan ciktigi yepyeni bir gun olabilir.
Dunyanin dort bir yaninda bu umut ve
inancla caba gdsteren uzmanlar, her an
o bekledigimiz mujdeyi verebilir. O gune
dek, o ana dek duygu, dustunce ve
deneyimlerimizi paylasmak bu zorlu stireci
hepimiz icin daha kolay, daha anlamli
kilacak.

Hastallg|m|2| kabullenmek, hastaligin
her evresinde uzmanlarimizin bize
onerdiklerini aksatmadan uygulamamizi
saglayacak. Boylelikle guinluk yasamimizi
hem kendimiz hem de yakinlarimiz
acisindan cok daha rahat ve guvenli
bicimde gecirebilecediz. Tedavi programini
zamaninda ve gerektigi gibi uyguladikca
yasam ve umut hep bizden yana... Yola
devam etmek bazi acilardan alistigimizin
otesinde zorlu cabalar gerektirecek olsa
da, bazen inancimizi korumakta gucluk
ceksek de, yarin hep bizden yana, gun
1sigl hep bizden yana...

Giin 1siginda bin bir yesil;

Sarilar da sizin icin, pembeler de;
Tenin avuca degisi,

Sicakligi,

Yumusakligi;

Yatistaki rahatlk;

Merhabalar sizin icin...
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ALS CALISMA GRUBU ile
ALS-MNH DERNEGI'nin ortak yayinidir.
Uc ayda bir yayinlanir.

ALS’DE EN SIK
KARSILASILAN
SORULAR

/

“SEDAT'IN

HASTALIGI”
BiziM | -~

HASTALIGIMIZ

O
O

erhaba...

Bu satirlar yazmaya baslarken guines pencereden butun gucuyle
sirtima vuruyor. Her sey daha zor olacak diye dusunurken, sirtima
vuran sicaklik, paylasirsak bir seylerin daha da kolaylasacagini anlatmaya
calisiyor sanki.

Bizier motor néron ALS hastasi olarak, hentiz ulkemizde fazla
taninmayan, ama gun gectikce sayisi artan bildigimiz bilmedigimiz tim
hastalari bir cati altinda toplamak, hastaligimizi anlatmak, teshis ve
tedavi konusunda tlkemizde de calismalarin yogunlastiriimasi icin caba
gostermek tzere ciktigimiz yoldan herkese merhaba diyoruz.

Benim gibi hasta ve hasta yakinlarindan olusan 10 umut dolu
yolcuyla ciktigimiz bu uzun ve zorlu yolda, giderek ayaklarimizin bizi
tasimakta zorlanmasi, ellerimizin duygularimizi ifade etmek icin yazmaya
zor izin vermesine ragmen, gozlerimiz ve yuregimiz gelecege hala
umutla bakiyor.

Kurulus asamasini hentiz tamamlayan dernedimizin Amiyotrofik
Lateral Skleroz Calisma Grubu isbirligiyle gerceklestirilen calismalarini
bu bultenle 3 ayda bir sizlere ulastirmayi hedefliyoruz.

Uzman doktorlar ve gonullulerin yardimlariyla, en azindan tedavisi
bulununcaya kadar, hastanin olabildigince duzenli ve iyi bir bakimla
yasamasini saglamak, bu konuda yurtdisindaki gelismeleri de takip
ederek hasta yakinlarini bilgilendirmek ilk asamadaki hedefimiz olacaktir.

Hastallglmlz bizi yurumekten, konusmaktan ve hatta nefes almaktan
mahrum biraksa da bizi sevenleri, destekleyenleri, ilgilenenleri gérecegdiz,
duyacagiz ve onlari kalbimizde tasimaktan onur duyacagiz.

Sevgilerimizle. ..

ALS-MNH Dernegi Yonetim Kurulu Baskani
ismail Gokcek

KABULLENMEK
VE PAYLASMAK

RSN\ (S)\Y/AWeE 3 {0] {8 hekimleri ve toplumu ALS konusunda bilgilendirmek

hedefiyle kurulmustur. Prof. Dr. Ersin Tan baskanligindaki ALS Calisma Grubu
Doc. Dr. Tulin Tanridag, Prof. Dr. Reha Kuruoglu, Prof. Dr. Yakup Sarica,
Prof. Dr. Halil Atilla idrisoglu, Prof. Dr. Nilgun Arac, Uzm. Dr. Ozden Sener
ve Uzm. Dr. Sevim Erdem’den olusmaktadir.

PNEXVINIITSEIEeIl ALS hastalari ile hasta yakinlari arasinda dayanisma,
yardimlasma ve paylasim ortami olusturmak hedefiyle, yine hastalar ve hasta
yakinlari tarafindan, 2001 yilinda kurulmustur.

diye uzar dizeler... Bir anlamda iyiyi ve kétuyt sayadurur dizeler ilerledikce,
yasamda her seyin bizler icin ve ne olursa olsun son derece dogal oldugunu
vurgularcasina... Ve simdi ortak dilegimiz kocaman bir umut... Paylastikca artan
bizim icin, hepimiz icin... Sevgiyle...

~\ PSiKOLOJI

ALS CALISMA GRUBU ile ALS-MNH DERNEGI'nin ortak yayini olan “ALS Biilteni” ARGOS ILETISIM
tarafindan hazirlanmaktadir.
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UZERINE

ALS’DE EN SIK

LS yani amiyotrofik lateral skleroz,
ilerleyici bir sinir sistermi hastaligidir.
Hastalik motor sinirleri etkiler. Motor

\ALS

(

sinirler beyinden omurilige, oradan kaslara
giderek hareketlerimizi dizenler. Bu hastalik
motor sinirleri etkileyerek kas hareketlerine
engel olur. Hastaligin ileri evrelerinde felc
gelisir. Buna karsilik genellikle akli yetenekler
etkilenmez.

Hastaligin adinin anlami omurilikte kaslari besleyen yan
(lateral) taraftaki sinirlerin zarar gormesiyle kaslarin
beslenememesi ve katilasmasidir.

Halk arasinda ‘Sedat’in hastalgr’ olarak da ifade
edilmektedir.

Baslangic belirtileri cok hafif oldugundan cogu kez
farkedilmeyebilir.

Hastalik dzellikle kol ve bacaklarda olmak tizere kas zafiyeti
ile baslar. Konusma, cigneme ve nefes aima etkilenir. Agizda
tukurtk birikmesi de konusmayi zorlastirir,

Kaslar sinirler tarafindan uyariimadiginda yapisi bozulur
ve is girmez hale gelir. Kol ve bacaklar incelir. Ozellikle el
ve ayak kaslarinda seyirme ve kramplar olabilir. Kisi kol ve
bacaklarini iyi kullanamaz.

Kontrol edilemeyen aglama ve gulmeler olabilir.

Baslangic belirtileri her hastada ayni olmaz. Hastalarin
%25'i konusma, yutkunma gibi fonksiyonlarda zorlanmaya
baslarken, %50'si kollarindan, %20'si ise bacaklarindan ilk
belirtileri vermektedir. Yani kimi hasta konusurken kelimeleri
yuvarladigini farkeder; kimi hasta halinin sacaklarina takimaya,
tokezlemeye baslar; kimi hasta ise esyalari kaldirmakta ya
da dugmelerini iliklemekte zorlanir.

Hastalik her kesimden insanda gérulebiimesine karsin
erkeklerde ve yaslilarda daha fazla rastlanir. Ortalama
baslangic yasi 55 olsa da, son zamanlarda daha genc
kisilerde teshis edildigi gézleniyor. ALS 12 yasinda da, 98
yasinda da gorulebilir.

KARSILASILAN SORULAR

Toplumda rastlanma sikligi olarak yuz binde iki sayisi
veriliyor. Belli bir nufusa bakildiginda ise yuz bin kisiden
on birinin hasta oldugu gérulur.

Tum hastalarin yaklasik %10'unda hastalik kalitsaldir.
Buna ailevi ALS deniyor. Bunun disindaki durumlarda ise
hastalidin kalitimla ilgisi yoktur. Ailevi tipte anne veya baba
ALS oldugunda dogan her iki cocuktan birinde hastalik
olabilir.

Bilinmiyor. Arastirmacilar sinirlerin baglanti yerlerinde
belli bir tastyici maddenin asir bulundugunu, bunun normal
iletiyi engelledigini buldu. Bu fazlaligin nedeni ise henuiz
bilinemiyor. Tarim ilaclari ve agir metaller gibi bazi cevresel
etkenlerin hastaligi tetiklediginden stipheleniliyor. Bu
suipheyi yaratansa hastali§in Yeni Gine’nin batisindaki
Guam Adasi ile Japonya'nin Kii Yarimadasi'nda daha sik
gordlmesi.

Hastallk pek cok kas ve sinir hastalidi ile karisabildigi
icin teshis uzun zaman alabilir. Teshiste manyetik rezonans
goéruntuleme ve elektromiyogram denen yontemlerden,
kastan parca alinarak degerlendiriimesinden ve kanin
incelenmesinden yararlanilabilir.

ALS'nin seyri her hastada farkl sekilde olur. Hastalikta
hayatta kalma stiresi genellikle tg ile bes yil olarak verilse
de, on yil ve Ustiinde yasayan pek cok hasta vardir. Yirmi
yll yasayan hastalar oldugu gibi ilerlemesi duran, sikayetleri
gecen hastalar da olmustur. Bu farkin nedeni tam olarak
bilinmiyor.

Kaslarda zafiyetin belirgin hale gelmesiyle kol ve
bacaklarda cabuk yorulma, esyalari dustirme ortaya cikar.
Bir stire sonra hasta yuruime, giyinme, yikanma, dugmeleri
ilikleme gibi isleri yapamaz hale gelir. Konusma guclesir.
Cigneme ve yutma zorlasir. Nefes almasi etkilendiginde
ise bir stire sonra surekli olarak yapay solunum aletine

baglanmasi gerekir.

Hastalik viicudun butuin kaslarini etkilemez. Hasta
barsaklarini ve idrarini kontrol edebilir. Cinsel fonksiyonlari
etkilenmez. Kalp kasi zarar gérmez. Goz kaslari cogu kez
en son etkilenen kas olur, kimi zaman da hic etkilenmez.

Halen kesin tedavisi olmayan hastalik belirtilere yonelik
olarak tedavi edilmeye calisiliyor. istenmeyen etkilerin
onlenmesi, hastanin rahatlatimasi ve mumkun oldugu
kadar normal yasamini stirdiirmesi amaclaniyor. Dogrudan
bu hastaliga yonelik bir ilac bulmak icin arastirmalar
surtiyor. Hastalidin ilerlemesini etkileyen ilk ilac olan riluzol
1995 yilinda Amerika'da ruhsat ald. ilacin hastaligin
ilerlemesini yavaslattigl, hastanin dmrint uzattigl, hastanin
daha uzun sure is gdérmesini sagladigi dusunuluyor.

Hayir. ALS hastalarinin yakinlarinda ve onlarin tedavisiyle
ilgilenen profesyonellerde hicbir bicimde béyle bir etkiyle
karsilasiimamistir.

ALS ilk kez 18689 yilinda alaninda 6ncti bir ndrolog olan
Fransiz Jean-Martin Charcot tarafindan tanimlandi. Bu
nedenle, hastalik ilk zamanlar Charcot Hastaligi olarak
adlandiriimisti.

Evet. Teshisten 34 yil sonra hala yasamini oldukca
verimli bicimde strduren dunyaca unlt bilim adami
Hawking, sergiledigi bu direncli tablo ve uzun yasam
suresiyle ALS olmadi§i yolunda bir gériise yol actiysa da
ALS hastasidir. Uc hemsire ve asistaninin destegiyle de
olsa her yil dort-bes kez yolculuga bile cikan ve bundan
buyik keyif alan Hawking, iletisimini basparmagdiyla kontrol
ettigi elektronik bir cihazla saglyor.

Evet. Beyzbolun altin cagina damgasini vurmus olan
Amerikall tinlt beyzbol oyuncusu Lou Gehrig, tipki FB'li
Sedat gibi, bu hastaligin Amerika'da kendi adiyla anilmasina
yol acmis ve ALS'nin literatuire gecen isimlerinden biri de
bu olmustur.




“SEDAT’IN HASTALIGI”

Hastaligin aci ve tatl iki farkl anlamini tiim hayranlarina yasatmis bir futbolcu o.
Bir stopper. Hem de en iyilerden. Hastaligi nedeniyle onun artik konusamadigini

diistintiyorduk. Oysa solunum cihazinin sesini bastiran suskunlugu icinde cok sey
soyledi, yasama simsiki sarilan bakislari ve icten, dost gliliimseyisiyle...

\

Reportaj: Aytiil Ozer
Fotograf: Hamdi Kurt

Uzel bir tesaduftu. ASL-MNH
Dernegi Yonetim Kurulu
Baskani ismail Gokcek'e
bultenimizin 'merhaba’ yazisinda esin kaynagi
olan kis gunesi, Sedat'la réportaj yaptigimiz
gun bizi de yalniz birakmadi. Ayni umut ve
paylasim cagrisini buttn sicakhidi, butun
kararliigiyla hissettirircesine... Yol boyunca
icimizi 1sitan gunes I1sinlari evlerinin salonunda
/ bulustugumuzda Sedat'in yanindaki

"\ ROPORTAJ

pencereden de iceri suzuluyordu.

Gununin buyuk bélumunt bu salonda televizyon izleyerek
geciriyor Sedat. Banyo, yatak odasi ve salon ticgeninde,
eskisine gore cok daha tekduze gérunen yasami, aslinda
adiyla 6zdeslesmis bir hastaliga karsi verdigi muthis bir
miucadeleye sahne oluyor. Hicbirimiz yabanci degiliz onun
bes yildir sergiledigi direnc dykustne. Son yillarda payina
dusen, sahanin bir baska noktasinda cok daha zorlu bir
savunma olsa da bir kez daha sampiyonluga oynuyor. Butun
gucuyle, butun direnciyle ve onu sevenlerin tikenmez
enerjisiyle. ..

Eiinde tuttugu kagitta alfabenin 29 harfi ve rakamlar yazil
esi Sukran Hanim'in. Sedat’in goézlerini izlerken parmaklari
harfler Uzerinde geziniyor, Sedat'in gézuyle onayladi§ her

"Evde hastalik yok artik. Huzur var. Her sey diizene girdi.
Ve vasamak her seye karsin cok giizel."”

harfin ardindan bir digerine geciliyor, dnce sdzcukleri, sonra
tumceleri tamamlamak icin. Cogu kez cok da sdzcuge gerek
kalmadan anliyor esinin isteklerini Sukran Hanim. Bazi
paylasimlarda ise harf ve rakamlara gerek duyulmuyor, Sedat
bakislariyla anlatiyor kendi gereksinimleriyle ilgili temel

BizIM HASTALIGIMIZ...

isteklerini. Ziyaretimizin ilk dakikalarinda ilac saatini
animsayisina tanik oluyoruz Sedat’in. Asla atlamiyor
gunde bir kez almasi gereken ilacini. Stukran Hanim
mucadelenin zorlu bélumlerini atlattiklarini dile getiriyor
guclu ve umut dolu bir ses tonuyla: "Evde hastalik yok
artik. Huzur var. Her sey duzene girdi. Ve yasamak her
seye karsin cok guzel."

Kolay olmamis bugune ulasmak. Dile kolay, tam bes
yil. 1997 yili Nisan ayinda Sedat, ansizin anlasilmaz bir
konusma sorunu yasamaya baslamis. Sigara ve icki
aliskanhg yokken, son derece saglikli ve duzenli bir
yasam suruyorken, tstelik unlt bir futbolcu olarak
mesledinin en basarill dénemindeyken olur olmaz dilinin
dolanmaya baslamasi pek de ciddi bir sorun gibi
goruinmemis baslangicta; ancak Sukran Hanim ozellikle
cevreden aldigi "Esiniz alkolli mu?" tepkileri karsisindaki
caresiz hissetmis kendini. Kulak burun bodaz uzmanlarina
yapilan ziyaretleri MR incelemeleri iziemis, ancak herhangi
bir taniya ulasilamamis. Konusma sorunu disinda farkl
olan tek durum antrenmanlardan

sonraki asiri halsizlik olmus, ancak

bunu da yorgunluk ve uykusuzluga

baglama egiliminde olmuslar. Bu

arada Mayis ayinda diz 6n capraz

baglarindan ameliyat olmasi gerekmis

Sedat'in. Ik belirtilerden uc ay kadar

sonra ise tani noktasina ulasilabilmis.

Bir fakulte hastanesinde gerceklestirilen nérolojik bir
inceleme sonucunda, tzellikle de EMG'nin ortaya koydugu
tablo hepimizin artik tanismis oldugu hastalija isaret
etmis: ALS...

"Inanamadik. Bagirdik, agladik, cirpindik. Bir anda sanki
Sedat 6ldu, biz onu gomdik ve yas tutmaya basladik.
Oysa o hayattayd, elleri ayaklari tutuyordu, sadece
konusmasinda sorun vard:."

Doktorlari her seyi aclk acik sdylemis. Gun gectikce
el ve ayaklarinin gictinti ve hareket fonksiyonlarini
yitirecegini, zaman icinde yutkunamayacagini, beslenme
sorunu yasayacagini, daha sonra ise solunum cihazina
gerek duyacagini... 29 Kasim’da duygu yuklu bir jubileye
taniklik etmis tum hayranlari. Taniya yonelik kuskulari
ise surmus tum sevenlerinin: “Bir umut, ya degilse?”
Fenerbahce Kulubt'nun organizasyonu ve destegiyle
hemen ABD'ye gidilmis. Boston Universitesinde yapilan
incelemeler ayni taniyla sonuclanmis. Ekim-Kasim
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aylarinda ise Almanya'da yasayan bir Turk ailesi, ayni
sorunu yasayan cocuklarini tedavi ettirebildiklerini haber
vererek Sedat'l bu Ulkeye davet etmisler. Ancak sonug
yine duskirikhg. S6z konusu vaka farkl bir sorun
iceriyormus. Bir yil sonra, 1998 Kasim-Aralik aylarinda
ise internetteki bilgilere ve hasta yakinlarinin 6nerilerine
dayanilarak yeniden bir ABD yolculugu karari alinmis.
Bu kez adim atamiyormus Sedat. Kucakta ve tekerlekli
sandalyede gecmis bu ziyaret. Incelemeler ise daha

“Nasil olur? Bir giin konusacak,
viiriiyecek mutlaka. Mideye tiip
baglanirsa, cihazla soluk alirsa bu gelisimi
nasil gosterecek?”

farkl ayrintilara odaklanmis. Bu dénem agizdan beslenme
surdugu icin uzmanlar, aldigi besinlerin dogru organlara
ulasip ulasmadigini inceleme geredi duymuslar ve
beslenme sirasinda alinan filmler yasamsal bir gercegi
ortaya koymus: Besinlerin akcigere kacarak orada
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enfeksiyon yaratma riski. Ve tek cozim yerlestirilecek
tuple mideden beslenmeye gecmek. Mideden beslenmeye
baslayan ve solunum cihazina baglanan bir hastanin
30-40 yil yasayabilecedini aciklamis uzmanlar. Ancak
buna inanmak olanaksiz gérunmus o an.




Haylr‘, yanit cok net ve gercegi kabullenmek gerek:
“‘Mideden beslenmezse, cihazla solunuma gecmezse,
ancak iki yil yasar.” Bu arada bircok insan farkl farkli
yontemlerle Sedat’| tedavi edebilecekleri konusunda
umut verip durmuslar aileye. “Denize disen yilana sarilir®
sozleriyle dile getiriyor tepkilerini Stikran Hanim. “Hacilar
hocalar, akupunkturcular, biyoenerji uzmanlari... Hepsine
bir an inanmak istedik, inandik. Sonuc hep duskirikhigi
oldu tabii ve her seferinde daha da kotu hissettik
kendimizi.” Sonra k&tu bir gelisme. 1998 yili Nisan
ayinda Sedat zaturreye yakalanir. Yogun bakima
alindiginda ciddi bir iletisim sorunu yasanir uzmanlarla.
Ameliyat 6nerilerine direncle karsi koyarak
antibiyotiklerle yenerler zaturreyi bu kez. Ancak,
solunum cihaz ve mideden beslenme halad cok uzak
gorunmektedir tum aileye: O cihazlarla yasanir mi,
yivecekler cignenmeden yutulmadan olur mu? Yenilecek
bu hastallk, Sedat iyilesecek. “insan kabullenemiyor,
konduramiyor iste. Kolay degil. Tum duzeniniz alt tst
olacak, tum yasaminiz degisecek. Reddetmek, kendini
kandirmak daha bir katlanilir geliyor o an.” 2000 vyili
Kasim ayinda ciddi bir zaturre tablosu ortaya cikar
bir kez daha. Durum gercekten cok daha katudur ve
artik hastaligi kabullenip

gerekli énlemleri alma

zamani gelmistir.

“Keske bu kadar beklemeseydik. Daha 6nce
kabullenseydik durumu. Tum o dénemleri daha rahat
gecirecektik hepimiz. Bosuna beklemisiz. Hastalar
ALS’den 6lmuyor. Yutamadiklari icin acliktan ya da
cihaza gecmedikleri icin soluk alamamaktan oluyor.”

Sedat yitirdigi kilolari almis mideye takilan tuple birlikte.
Artik sadece tadini alabilmek icin ara sira agzina alir
olmus yiyecekleri. Simdilerde ise buna hemen hemen
hic gerek duymuyor. Gunde bes 6gun olarak aldig
yemek bedeninin gereksinimi olan tim besinleri iceriyor.
Sadece bir donem sik sik tursu suyu icmek istemis,
fazla tuz ayaklarinda sislik yaratinca da vazgecmis.
Degismez kural. “Cani hep zararli seyleri istiyordu.”
diyor sevgili esi yari saka yari ciddi.

Her gin masaj yapliliyor Sedat’a, kaslarda katilasmanin,
ciltte kurumanin 6nune gecmek icin. Sik pozisyon
degdisimi, ayrica sik banyo almak yine kaslari ve cildi
korumakta etkili. En buytk sikinti ise yutkunamamaktan
kaynaklaniyor; agizda biriken tukirik... Hortum destegi
cok pratik gelmiyor, o nedenle yanindakilerin yardimiyla
ve bol miktarda kagit havlu kullanarak bas etmeye
calisiyorlar bu sorunla.

Sedat yasama siki sikiya bagli... Gulumseyisiyle,
bakislariyla anlatiyor bunu... Bazen arkadaslari ziyarete
gelmek istediginde saka konusu oluyor bu geveze
bakislar, gulumseyisler: “Ama Sedat fazla konusuyor,
gozleriyle!” Bir de aile kavgalari var tabii. Sedat’in
annesi “Bugun oglum nasil?” diye sordugunda gelininden
aldigr yanit: “Bilmem, bugun kavgallyiz.” oluyor bazen.
“Kavga mi? Konusmadan kavga edilir mi?” diye soruyor
anne. Sukran Hanim'in yaniti cok net: “Keske konusarak
kavga etsek, Sedat'in bakislari daha guclu, daha cok
kiriyor beni.” Bu barisik darginliklarda gizli olan iletisim
mucizesi kaynagini sevgiden aliyor kuskusuz.

Tlp dunyasindaki tum gelismeler gunti giinuine izleniyor
evde tum kanallardan, 6zellikle de internetten. Kok
hiicre konusunda buytk umut tasiyorlar. ALS hastaliina
koklu bir cozum bulunabilecedi inanci, yasama olan
bagliliklarini surekli ayakta tutuyor. Ancak bu konuda
cocuklar biraz fazla sabirsiz: “Haydi baba, iyiles de
Antalya'ya tatile gidelim, Uludag’a kayaga gidelim.”
“Ne olur baba, kalk da bir kez vur su topa... Haydi!”
11 yasindaki Ugur ve 10 yasindaki Efe icin babayla

kucaklasilan anlar cok degerli. “Haydi
baba, elin var, parmaklarin var, haydi
dokun bana!” Bazen annenin tuttugu
kolun altina sokuluyor sevimli
kuicuklerden biri, sonra babanin kolu
onun Uzerine yerlestiriliyor. Ve
cevredeki herkes cigliklar icinde
cagriliyor: “Kosun, bakin, babam
bana sarildi!”

cocuklar icin cok daha zorlu olmus
yasanan tum surecler. Top
oynamaya, arabayla gezmeye,
guresmeye doyamamisken
babalariyla, daha 5-6 yaslarindayken
bu paylasimlara nokta koymak
gerekmis. Bir dénem psikoterapi
destedi almislar, bu 6zlem ve
celiskiyle basedebilmek icin.

Hayranlarla bulusulan saatler de
hep cok duygulu, cok keyifli Sedat
icin. Ozellikle de Bogaz gezileri.
Tekerlekli sandalyenin cevresi sariliyor
hemen. Sukran Hanim gulumseyerek
dile getiriyor izlenimlerini: “Biraz da
siz bakin Sedat’a, diyorum, saka
saniyor kadin hayranlari, oysa
ciddiyim.”

Artik sikikla ALS-MNH Dernegdi’'nin
toplantilarina da sahne oluyor evin
salonu. Sedat dernegin kurulmus
olmasindan buyuk heyecan duyuyor.
Tasidigi inanc, umut ve yasam sevgisi
oyle guclu ki bu dernekle onu
gereksinim duyan herkese
yayabilecek olmanin mutlulugu icinde.
Zaten, eve gelen tum konuklar buyuk
bir seving kaynagi Sedat icin. Sik sik
bakilan albumlerle meslek yasaminin
en guzel anilari paylasiliyor. Sonra
vitrindeki kupalar, TV'de izlenen
maclar, muzik programlari... Evin
salonuna sigdirlmis koca bir gecmis,
koca bir yasam... Ve daha
paylasilacak uzun yillar var, heyecanl,
umut dolu bir bekleyiste... Yeni bir
sampiyonluk, yeni bir kupa gibi...

Tesekkiirler Sedat...

Milyonlar bu hastalidi kendi hastaliklari gibi benimseyerek, bes yildir senin
yaninda olmayi, sana moral vermeyi surdurirken, sen, hastaliga adini vererek,
ALS bilinci yaratarak énemli bir saglik misyonunu tstlenmis oldun. ALS, adin
sayesinde, ne oldugu, nasil oldugu bilinen, anlasilan bir hastalik artik. Boylelikle
hastalar ve hasta yakinlari daha en bastan izlemeleri gereken yolu net olarak
gorebiliyor. Bir sonraki adimda kendilerini nelerin bekledigini gézlemleyebiliyor.
Bu onlar icin cok onemli bir katki. Tesekkurler Sedat...
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