ALS

efes almak... Her gin farkinda bile olmadan binlerce kez yaptigimiz...

Solunumu, gégdsu ve akcigerleri hareket ettiren kaslarin yardimiyla
yapiyoruz. ALS, solunum kaslarini etkileyerek solunum gdcligine veya
yetmezligine neden olabiliyor.

Solunumu gerceklestiren kaslar gégsu ve akcigerleri
hareket ettiren kaslardir. Bunlardan diyafram, gogsu
karindan ayiran kubbe seklinde buwyiik bir kas. Kaburgalarin
arasinda bulunan kaslar da diger solunum kaslarini
olusturuyor. ALS, solunum kaslarini etkileyerek solunum
guclugune veya yetmezligine neden olabiliyor. ALS ile
ilgili belirtilerin hastadan hastaya buyuk farkliliklar
gosterdigini biliyoruz. Solunum sikayetlerinin baslamasi
erkenden olabilecegi gibi, hastaligin daha ileri
asamalarinda da olabilir. Ustelik olgularin %15-20
kadarinda bu sikintilar hic bulunmuyor. Solunumla ilgili
problemlerin baslamasi, cogunlukla kol ve bacaklardaki
gucsuzlukten sonra ortaya cikiyor. Nadiren de, cok fazla
bir belirti vermeksizin aniden solunum guiclesebiliyor.

50|unumla ilgili olarak karsilasilabilecek sorunlari soyle
siralayabiliriz:

e Yururken veya dinlenirken nefes nefese kalmak

e Yatakta yuksek yastik olmadan yatamamak

¢ Rahatca oksurememek

* Bogaz ve akciger salgilarini rahatca temizleyememek
e Tukurukte artis

e Zaturre gibi alt solunum yolu enfeksiyonlarinda artis
e Solunum guclugu

Nefeske ilgili problemler basladiginda, hekime basvurulup
solunum kaslarinin etkilenme duzeyinin takip edilmesi
gerekir. Boylece solunum guclugunun derecesi
erkenden belirlenmis olur. Yatak basinin yukseltimesi
yararli bir 6nlemdir. Gerekiyorsa solunuma yardimci
cihazlar kullanilir. Bunlar arasinda bogaz salgilarini
temizleyen emme cihazi ile solunum cihazlari bulunur.
Grip ve zaturre (pnomokok) asilari da hekime danisarak
yaptirilabilir.

% Solunumu kolaylastiracak onlemler

uyurken

e karin ici organlarini diyaframa yaklastirmamak icin
yastikla bas arasinda 15-30 derecelik bir aci
saglanmasi

yemek yerken

e masayla dik aci olusturacak sekilde oturulmasi

¢ basin dne egilerek cenenin hafifce goguse
yaklastiriimasi

e cigneme ve yutma isleminin olabildigi kadar duzenli

Rahatca yenebilecek gidalar

St yiyecekler Nektar, serbet, milkshake,

dondurma, meyve suyu, siit
Ekmek ve tahil Grtinleri
Sut ve sut arunleri
Yumurta Her cesidi uygun

Et, balik, tavuk ve trtnleri

kilciksiz balik

Ekmek cesitleri, tost, eriste, gdzleme

Tereyad, margarin, krem peynir, yogurt

Etli guveg, kéfte, sulu et yemegi, biftek,

ILE NEFES ALMAK...

ve yavas yapilmasi

yemegin kuicuk parcalar halinde yenilmesi
yemek yedikten hemen sonra uzanilmamasi
asirl yemek yenilmemesi, ctuinkii bu durum karin
basincini artirarak solunumu guclestirir
oksurmenin ve nefesin tikanmasinin 6nlenmesi

yemek secimi

e daha az cigneme gerektiren yiyeceklerin secilmesi

e yumusak, ezilmis veya pure edilmis yiyeceklere agiriik
verilimesi

e kremall corbalar, nektar seklindeki meyve sulari gibi
kivamli gidalarin tercih edilmesi

* Hangi yiyecekler daha uygun?

Vucudunuzdaki su miktarini yeterli duzeyde tutabilmek
icin sivi acisindan zengin yiyecekler tiketmeye dikkat
edin. Rahatca tuketebilecediniz yiyecek ve iceceklerle
yerken ve icerken dikkat etmeniz gerekenleri asagida
siraladik... l

Dikkat edilmesi gereken gidalar

]
- Su, kahve, cay, mesrubat

=
Kraker, piring, kuru ekmek, misir gevredi

Kuru peynir, sicak cikolata

Kuru ve sert et yemedi, kilcikli balik

Meyveler Yumusak, sulu, cekirdegi alinmis ve kabugu
Y soyulmus meyveler, meyve puresi, muz (;'a /

Sebzeler Yumusak kabuklu, konserve sebzeler veya ~
iyi pismis sebzeler, tereyagh haslama patates

Corbalar ) Koyu corbalar

Tatllar ~ . Meyve kurusu, findkksiz ve izimsiz kurabiye,
puding, dondurma, muhallebi

’} Sert kabuklu ve cekirdekli meyveler f‘&

Pismemis ya da az pismis sebzeler, misir veya
bezelye gibi taneli sebzeler

Sulu corbalar

Kuru, sert kek ve kurabiyeler, tizimla,
findikh tathlar




asadiklari ciddi fiziksel
degisimle birlikte kendilerini

Y psikolojik olarak da zor bir surec icinde

bulan ALS hastalarinin en buyuk moral
destegini yakinlarindan ve
sevdiklerinden aldiklari kuskusuz.
Ancak, boéylesine zorlu bir hastaligin
toplum duizeyindeki algilanisi ve daha
genis bir zemine yayilan paylasimlar
da gerek kisa donemde gerekse uzun
dénemde son derece 6nemli ve etkili.

Son yillarda FB'li Sedatin Unu sayesinde
oldukeca bilinir bir hastalik olmakla
birlikte, sosyal yasam icinde diger
bireylerin ALS hastalarina ne gibi
destekler verebilecekleri, onlarin
yasadiklari sikintilari nasil
hafifletebilecekleri hentuiz pek de
tizerinde dusunulen bir konu degil.
Oysa ALS hastalarinin gunluk yasam
pratigi icinde toplumdan gorebilecekleri
destek ve anlayis son derece degerli.
Ekonomik olanaklari kisith hastalarin
tedavi ve bakim giderlerine katkida
bulunmaktan merdiven ve asansorlerin
tasarimindaki 6zene, hasta ve hasta
yakinlarina psikolojik destek verecek
ziyaretlerden bilimsel arastirmalara
sadlanacak kaynaklara uzanan cok
genis bir dayanisma alani séz konusu.

A\ S hastalarinin zorlanmaya baslayan
adimlarini daha da zorlastiracak ya da
tekerlekli sandalye kullanim alanlarini
neredeyse evin sinirlari icine tutsak
edecek kotu yollar ve kaldirimlarda,
hatta hastane binalarinin yeterince
6zenle planlanmamis olmasinda
baslayan bilinc eksikligini asama asama
her duzeyde gidermeye calismak
sadece hasta yakinlarinin degil tim
toplumun gorevi. Bu toplumsal bilincin
yaratiimasi ve hizla yayginlasmasi,
dernedimizin de en dnemli hedefleri
arasinda.

Yasamdan payimiza dusen guzellikleri
de sikintilari da daha duyarl gozlerle
degerlendirmek olsa gerek mutlulugun
anahtari. Bugun sinemada izledigimiz
guzel bir filmde buldugumuz keyif ve
yasama sevincini, ertesi guin ALS
hastalari ve yakinlari icin duizenlenen
bir etkinlige katilarak onlarla paylasmak
gibi. Daha cocukluktan baslayarak
siklikla duydugumuz, ancak cogu kez
pek de bilincinde olmadigimiz bir
gercegi yasam pratigine iyice bir
aktarmakta yarar var: Paylasilan
mutluluklar artar, mutsuzluk ve
sorunlar ise azalir. H

“Dostluklar ve arkadashklar...” der Sait Faik

...Kasikadasr'na geciyorduk. Hepimizin icinde bir Robenson havasi esiyordu:
gemi batmusti. Bir sal parcasinin tstiindeydik. Hali (issiz) bir adaya
cikacaktik. Bir kuliibe yapacaktik...

Bu giizel hayalleri bozmamak; herkes, kendi Robensonlugunu digerleriyle
paylasmamak icin konusmuyordu. Clinkii yedi kisinin yedisi de Robenson’d...

... Yine ay vardi. Omriimde ilk defa bir insani uyurken seyrettim. Bu iyi,
sthhatli, temiz ve kiiclik insanlarin uykusu bambaska bir sey, simdi
hatirhyorum da... Uyuyanin iyi, glizel, dinlendirici diinyasina, seyreden
agah oluyor gibidir. Onun alemine uyanik olarak girmek, insana bir
trperme veriyor. Yemin ederim ki onun uykusunu ben de uyuyordum:
Uyanik olarak... Icimde kahramanliklar, dostluklar ve arkadaslikiar... &

ALS CALISMERUBU i
ALS-MNH DERNEGI'nin ortak yayinidir
Ug ayda bir yayinlanir.

ICINDEKILER

ALS’DE
TOPLUMSAL
BiLiNC

eniden merhaba,

Bu kez sonbahar sayimizla karsiniza cikiyoruz. Sonbahar yagmurlarla
geliyor tum dunyaya. Bereketin simgesi yagmur, pek cok kara parcasinda
bir tur karabasana donustugunde yilginhga kapilmak yerine, ne yapabiliriz
diye dustinuiyoruz. Dunyayl cehenneme cevirmemek icin birey olarak
biz ne yapabiliriz, diyoruz.

D'Unyanln paylastigi felaketler icin oldugu kadar, kendi hayatimizda
karsimiza cikan zorluklar icin de, bakis acimiz, bizzat olayin Uzerimizdeki
etkisini degistiriyor. Ismail Gokcek bunun canl bir 6rnegdi. Yasamini
tumuyle etkileyen bir hastaliga teslim olmak yerine her giine umutla
baslamayi, hastaligini sevdikleriyle paylasmayi ve ALS'li hastalarla ortak
bir zeminde bulusabilecegi bir olusuma katkida bulunmayi secmis. Onun
soylediklerinden hepimizin 6grenecedi cok sey var. Evet, bu sayimizda
I zamanda ALS-MNH Dernegi Yonetim Kurulu Baskani olan Ismail
kcek ve esi Adalet Gokcek ile yaptigimiz soylesiyi yayinlyoruz.
sindeki insanlara isilti sacan bu cifte, dustincelerini bizlerle
stigl icin tesekkuru borg biliyoruz.

yasarken yasantimizda meydana gelen degdisimlere mumkun
ar kolay uyum saglamaya yonelik énerileri iceren bélumde,
ALS ile solunum’ konusunu ele aldik. Solunum, yasam icin
olmasina karsin, bir sorun yasamadigimiz stirece farkina
ligimiz bir islev. Bultenimizin bu sayisinda, hastalidin yol actigi

da, hastaligin sosyal yonunu hatirlatarak topluma dusen
e dikkat cekiyoruz. Tipki cevresel sorunlarda oldugu gibi, ALS
daha yasanilir bir dunyaya diger bireylerle birlikte hareket
aman ulasabilecedimizi unutmadan. ..

H Dernedi'nin hasta, hasta yakinlari ve topluma yonelik,
alisma Grubu'nun ise hekimlere yonelik internet sitelerinin
ylul ayinda hizmete girecedini mujdelemek isteriz. Her iki site de
hastalikla ilgili bilinc olusturmayi, bilgi paylasmayi ve hastalikla bas
etmekte yararli olabilecek 6neriler sunmayr amacliyor.
ALS-MINH Dernegi’'nin internet sitesine www.als.org.tr adresinden,
ALS Calisma Grubu’nun internet sitesine ise wauw.als-tr.net adresinden
ulasilabilecek.

Dostlukla...

JAER Y \EH o)==l ALS hastalar ile hasta yakinlari arasinda dayanisma, yardimlasma

ve paylasim ortami olusturmak hedefiyle, yine hastalar ve hasta yakinlari tarafindan,
2001 yilinda kurulmustur.

Adres : 7-8. Kisim Villalar Karsisi, Afet Yonetim Merkezi Arkasi ATAKOY
Tel :(0212) 559 59 19 Faks: (0212) 559 44 84

Dernek Baskani: ismail Gékcek

AR Y e\ H (51 VAN e s{l)=10] hekimleri ve toplumu ALS konusunda bilgilendirmek hedefiyle

kurulmustur. Prof. Dr. Ersin Tan baskanligindaki ALS Calisma Grubu Dog. Dr. Tulin
Tanridag, Prof. Dr. Reha Kuruoglu, Prof. Dr. Yakup Sarica, Prof. Dr. Halil Atilla
idrisoglu, Prof. Dr. Nilgin Arag, Dog. Dr. Ozden Sener, Dog. Dr. Sevim Erdem ve
Yrd. Dog. Dr. ihsan Sengun'den olusmaktadir.




& UHASTALIGIN SOLDURMADIGI I EA"AS
]

“Onemli olan hayata hangi cerceveden baktigimiz” diyor bazilari. Pencereleri
gtinesi kucaklayan bir evden séz etmek Istiyoruz bu yazimizda. Hastaligin ele geciremedigi
bir ev... Alinan her nefes icin siikran duyulan, kiiciik anlardan biiyiik keyifler

damitilan bir ev...

gustos'un ilk gunlerinde kapilarini caldik ismail

Bey ile esi Adalet Hanim'in. Kapiyi Adalet Hanim
acti gulumseyerek. ismail Bey geldi az sonra. Onun yiizi
de guluyor her zamanki gibi. Konusma sirasinda stirekli
sakalasti bizimle, kahkahalari eksik olmadi. Aydinlik, neseli,
huzur dolu bir ev burasi. Hastaligin ele geciremedigi bir
ev... Alinan her nefes icin sukran duyulan, kiicuk anlardan
buyuk keyifler damitilan bir ev...

Ismail Gokecek 1963 Sivas dogumlu. Karabukspor yildiz ve
genc takimlarinda profesyonel calismalarina baslamis. On

alti yillik spor hayati boyunca Vefa Simtel, Bakirkdy, Trabzon,
istanbul, Sariyer, Gungtren spor kuluplerinde calismis. Uc
yil 6nece egitici rolt Ustlenerek Sakaryaspor kulibtinde yardmci
hocalik yapmaya baslamis. Egitici olmasi, dinamik yapisindan
kaynaklanan hareketliligini hic degistirmemis Ismail Bey'in.

“Tipta cok hizl ilerlemeler oluyor, neden bir sans
vakalamayalim? Yakalayamasak da gecmise bakmamali,
gtinii yasamaya calismaliyiz.”

Spor hayatinin bu yeni déneminin Uzerinden henuz iki ay
gecmisken ulkede bir deprem yasanir. Tam da bu sikintili
gunlerde hayatini degistirecek olan bir yakinma bas gosterir:
Omuzu seyirmektedir. Aslinda bir stredir sol eliyle sag elinin
tirnaklarini keserken zorlanmaktadir. Omuzundaki seyirmeyi
baslangicta 6Bnemsememisse de klup hekimi bir nérologa

basvurmasini énermis. istanbul Tip Fakultesi'ndeki bir
hekim dostu araciligiyla hizli bir sekilde Prof. Dr. Halil
A. idrisoglu'na ulasmis. Sikayetlerinin baslamasindan
uc ay sonra gittigi hekimin teshise varmasi ise sadece
bir hafta almis. Esi dahil kimselere stylememis bu
teshisi. idmanlara devam etmesine karsin kendi deyimiyle
‘topa basmis’ biraz. Adalet Hanim iki ay sonra tatilden
eve dondugunde israr edince ‘Gercekten 6grenmek mi
istiyorsun?’ diye sormus Ismail Bey. Adalet Hanim'in
aklina en katusu, yani kanser gelmis. ‘Sedat'in hastalig’
s6zunu duyunca gunlerce aglamis. Birlikte Sedat’ ziyaret
etmisler. Ondan baska hastalarin telefonunu almis.
Kemal Bey'e ulasip da sesini duyunca bir ALS hastasinin

konusabilmesine dyle sevinmis ki,

Reportaj: Gokcen Ozkalpci
Fotograf: Hamdi Kurt

Alti ay icinde yataga mahkum olacagini dustnmus. ‘Oysa
bu hastalija yakalanan her hastada durum Sedat'taki
hizda gelismiyor’ diyor. Devam ediyor sonra: ‘Olumlu
psikoloji hastalida iyi bir etki yapabilir, buna karsin
olumsuz yaklasim ilerlemesini kolaylastirabilir. Hastalik
hastaya daha iyi anlatilirsa vicudun verdigi yanit da
daha iyi olur. Moralin bozulmasi viicudu savunmasiz
birakiyor. Hastaligi kabullenmek zor olsa da, onunla
birlikte yasamayi 6grenmek gerek. Belirtilerle basetmeyi
ogrendikce daha uzun sure ayakta kalma ve yasama
intimali var.” lyi bakimin da cok 6nemli oldugunu vurguluyor
sonra. Bakim yeterli oldugunda 10-15 yil yasama
sansinin oldugunu hatirlatiyor.

‘Sesinizi duymak ne guzel’ cikmis
agzindan.

“Olumlu yaklasim hastaligin
ilerlemesini yavaslatiyor”

Teshis asamasinda bunun nasil bir
hastalik oldugunu anlamaya calismis
ismail Gokcek. ‘Ciddi bir hastalik’
oldugu sdylenmisse de algilamasina
yetmemis bu tanm. Yeniden sormasi
Uzerine ‘Sedatin hastalidr’ yaniti gelmis
bu kez. Dunya basina yikimis o zaman.




Bardagin dolu kismina bakmak

‘Insan solunuma bile bagli olsa beyniyle her seyi kontrol

edebiliyor. Bu duygu yasama sevinci veriyor. Ellerimiz,
kollarimiz hareket etmediginde bile dustince araciligiyla
iletisim kurabiliyoruz. Depremde 6lebilecedimi
dustindugumde hastali§l bir zaman kazanma gibi
algilyorum. Tipta cok hizli ilerlemeler oluyor, neden bir
sans yakalamayallm? Yakalayamasak da gecmise
bakmamali, guinu yasamaya calismallyiz. Gunlerim cok
kiymetli. Onimde uzanan hayattan korkmuyorum.
Gunum iyi gecirmeye calisiyorum, yarini dustinmuyorum.”’
Hastaligin kendi icinde farkliliklar icerdigini, bunu hastalara
anlatmak gerektigini vurguluyor Iismail Bey. ‘Gereksiz
umut vermemek lazim ama 6 ayda yataga
dusmeyebilecegini de stylemek gerek; 6-7 yildir ayakta
olan ALS hastalari var.’ diyor.

Dernek calismalari baslyor

Dernek kurma sirecini sordugumuzda Sedat ve esi,
Dr. Halil Bey, Kemal Bey, Ali Bey ve Aziz Bey ile ilk kez
kendi evlerinde biraraya geldiklerini anlatiyor. Bakirkdy
Belediyesi'nin verdigi yerin ‘tahsis belgesi'ni almalari 1.5
yil sirmus. ‘Amacimiz’, diyor bu kez Adalet Hanim
‘hastaligi tanitmak, hastalari biraraya getirip
yardimlasmak, hastalikla ilgili dogru bilgileri sunmak,
cunktl dogru bilgi cok énemli..." Bu noktada Iismail Bey
kendisiyle ilgili olarak ‘dogru yerde, dogru zamanda,
dogru insana ulasilmis olmasini buyuk avantaj olarak
gordugunu’ soyluyor. ‘Ornegin hasta yutamiyorsa hemen
mideden beslenmeli, yoksa solunumu etkileniyor, 6mri
kisaliyor.” diyor. Bazl pratik bilgilerin 6nemine dikkat

cekiyor, 6rnegin yutkunma zorlugu ceken hastalara ilac

icerken baslarini cenelerine dogru egmelerini éneriyor
ismail Bey. Suyu kamisla icmek de kolaylik sagliyor.
Teshis konulduktan sonra hekim, fizyoterapist, psikolog
zincirinin cok 6nemli olmasina karsin bizde bu durumun
gecerli olmadigini belirtiyor. Bu asamada dernegin
katkilarinin 6nemli olabilecegine dikkat cekiyor. Adalet
Hanim da hastaya bakan yakinlarini rahatlatacak bir
bakimevi veya hemsire hizmeti ihtiyacindan s6z ediyor.
Boylece hasta kadar yorulan yakinlarin bir stire dinlenmesi

mumkin olabilecek.

“Hastalgimi baskalariyla paylastikca
rahatladim”

Adalet ve ismail Gokcek ciftinin iki cocuklari var: 14
yasindaki Emre ve 11 yasindaki Mert. Cocuklarin hastaligi
nasil yasadiklarini sordugumuzda buyuk ogullarina kisa
zamanda anlattiklarini, kiictge ise daha gecen yaz
soyleyebildiklerini 6greniyoruz. Mert baz belirtileri
farkedip de soru sormaya baslayinca hastaliktan
sozetmisler. ‘Baba yaslaniyor musun, neden elin titriyor?’
diye soruyormus ornegin. Televizyonda babaslyla ilgili
bir programi gordukten sonra saatlerce aglamis Mert.
So6zun burasinda Adalet Hanim ‘keske teshisi ilk
ogrendigimde simdiki dustncelerim olsaydr’ diyor.
Hastaligi kabullenmesi iki yil suirmus. ‘Davetsiz bir
misafirle yasiyoruz' diyor ‘ama insallah cekip gidecek
bir gun.” Simdi cocuklarla birlikte babasi iyilesince neler
yapacaklarinin hayalini kuruyorlar. ‘Onceleri kimselere
stlyleyemedimse de, paylastikca rahatladim’ diyor ismail
Bey. ‘Hasta misin diye sorduklarinda bittin bedenim alt
ust oluyor, aglamaya basliyor, oradan kaciyordum.
Hastalig soyledigimde verilecek tepkiyi bilemiyor, kimsenin
bana acimasini istemiyordum. Esime, akrabalarin ziyarete
geldiklerinde ah vah etmemelerini sdylemesini istedim.

Bence insanlar hastaligi cevresindekilerle paylasmali.’

“Neden ben demedim, bu
soruyu sordugunuz zaman bir
kendine acima duygusu
geliyor.”

“Neden ben, demedim”

'cok hareketli ve sosyal bir insan oldugum icin cevrenin
kabullenmesi de kolay olmadi. Neden ben demedim, bu
soruyu sordugunuz zaman bir kendine acima duygusu
geliyor. ‘Esi pastasini yedirirken guluyor, ‘Krallar gibi

yasiyorum.’ diyor. ‘Her sey olaya nasil baktiginiza baglr’.
Bakiyoruz, sevdigi insanin elinden pasta yemek gercekten
de hos geliyor gozumuze. Ismail - Adalet Gokeek ciftinden

ayrilirken icimiz umutla doluyor. Her seye karsin... l




