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Bizden anlatilar...

Alper, Venhar Hanim ve SMA hastalary

Alper Okcuoglu: “6 ayda ya da yilda
1 defa kontrole gidiyorum.O da
ben sikayetlerimi soylersem
ona gore tahlil yapiliyor.
Fizik tedavi dneriliyor ama
yonlendirmiyorlar. Bu durum
diizelir mi? Evet ama ciddi
ugragslar gerektiriyor.
Nasil biz inaniyorsak
coziilebilecegine,
buna devletin

ve toplumun

da inanmasi
gerekiyor”

Haber m Sudet KARAGOZ

u sozlerin sahibi Alper, 23 yasinda,

Uiniversite ikinci smif &grencisi bir

SMA hastasi. SMA, yani spinal miis-

kiler atrofi, hareket sinir hicrele-
rinden kaynakli néron-muskiler bir hastalik.
insan bedenindeki genler hiicrelerin calisabil-
mesi igin bazi proteinler tiretir. Gen bozuklugu
oldugunda bu proteinler ya hig tretilemez ya
da eksik veya fazla tiretilir. SMA'da 6n boynuz
hiicresinin iglevi bozuldugu icin proteinler ge-
reginden az {retilir. Bunun sonucunda viicut-
taki istemli hareket eden kaslarda kuvvetsizlik
le erime meydana gelir. Bu kalitsal bir hastalik
ve kesinlikle bulasici degil. SMA'ya sebep olan
gen bozuklugunun sebebi de hentiz bilinmi-
yor. Ailede bu hastalik goriilmemisse teshis
anne karninda konulabiliyor. Erigkinlerin ta-
styici olup olmadiklar testlerle tespit edilebi-
liyor. 4 farkli tipte goriilen SMA hastaligi igin
zorlu bir tedavi siireci gerekiyor.

Alper i¢in hentiz 5 aylikken baslayan has-
tane yolu, 1,5 yasinda ilk adimlarini atmaya
bagladiginda konulan SMA tanisi ile strekli
hale gelir. Korunmaya en ¢ok ihtiyag duydu-
gunda hayatin omuzlarina ytkledigi ytikle ya-
samak icin miicadele etmeye baslamis Alper.
Hastaligi su anda Tip 2 evresinde. SMAda en
agir seyirli olan Tip 1'den sonraki Tip 2 evre-
sindeki hastalar, bebeklik dénemlerinden iti-
baren omurgalarinda baglayan egrilikle birlik-
te hicbir zaman bagimsiz ytiriyemiyorlar. Ayni
zamanda omurgalarindaki bu egrilik nedeniyle
solunum giicligt de cekiyorlar. Alper de su
anda diger SMA hastalar gibi bagimsiz yiirG-
yemiyor, ellerini ve ayaklarini kullanamiyor.

ilk defa 2016 yilinda misafir &grenci ola-
rak girdigim bir derste karsilastim Alper’le, o
an buytk bir hayranhk duydum. Dersi biytik
bir dikkatle dinliyordu. Anlatilan her kelime-
yi adeta kodluyordu. Daha sonraki glinlerde
saatlerce okulun bankinda oturup uyuyan bir
kadinla tanistim. Biraz konustuktan sonra
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Alper’'in annesi oldugunu 6gren-
dim. Ancak bir anne evladi igin boy-
le bir fedakarlk yapabilirdi.

Tam da burada Yasar Kemal'in
dedigi gibi, “Gozleri kocaman co-
cuklar icin deger. Miicadeleye deger.
Bir hayat pahasina da olsa; deger.”

2 gocugu olan Venhar Seyran’in
23 yasindaki oglu Alper’e 5 aylikken
bronsit sikayetiyle gittigi hastanede
once kalp hastaligi tanist konulmus.
Zorlu bir ameliyattan sonra tam iyi-
lesme stirecinde yapilan tetkiklerle
akcigerinde kist oldugu saptanmis.
Kemoterapi ve devaminda gelen
zorlu bir tedavi siirecinden sonra
sagligina kavusmaya baglayan Alper
1,5 yasinda ilk adimlarini attigi sira-
da annesi ayaklarindaki egriligi fark
etmis. Ayagindaki sekil bozuklugu
nedeniyle gidilen hastanede Alper’e
SMA tanist konmusg. SMA hastaligi-
nin tim zorluklarina direnen Alper,
okuma azmini higbir zaman birak-
mamis. Bugiin Cukurova Universite-
si iletisim Fakiiltesi’nde okuyan Al-
per ve bu siiregte ona destek olan
anne Venhar Seyran ve dayisi Mecit
Seyran ile SMA hastaligi ve Alper’in
yasadiklarini konugtuk.

“Fotografi ellerinle degil
kalbin ve gozlerinle
cekeceksin”

Her sozciik bogazina digiimle-
niyordu. Konusmaya bagladigi an-
dan itibaren tutmaya caligtigi goz-
yaglart slizlliyordu yanaklarindan.
Sonrast derin bir suskunluk. Yasa-
diklarini anlayabilmek icin suskun-
luguna eglik ediyorum. Dudaklarinin
kiyisinda beliren tath bir tebesstim-
le karigik gbzyaslar arasinda koti
bir dénem oldugunu ifade eden
Seyran yasadiklarini soyle anlati-
yor: ‘Alper, 1,5 yasinda ilk adimlari-
ni atmaya bagladi. Zor bir ameliyat
gecirmisti, bundan dolay1 geg yirt-
digl icin endiselenmiyordum. O an
ylrlylp ylrimemesi bizim igin so-
run degildi. Boyle bir rahatsizhiginin

cikacagr aklimizin ucundan bile geg-
miyordu. Yiiridiigli zaman ayaginda
egrilik fark ettim. Ayagi icin doktora
gbtiirmeye bagladim. En iyi doktor
Tarsus'ta dediler. Aldim Alper'i ora-
ya gbtlirdim. Bana, ‘Kalp dokto-
rundan izin al ameliyatini yaparim.’
dedi. Agir bir ameliyat gecirdigi igin
doktor izin vermedi. ‘Masada kalir’
dedi. Testler yapildiktan sonra SMA
tanist konuldu. Genetik dediler.”
Anne olmak kotl olan bir seyi
cocuguna konduramamaktir bel-
ki de... Hani annelerin evlatlarina
bakarken higbir yerde karsilagma-
yacaginiz o bakis var ya, kendinizi
bogulur gibi hissedersiniz bakislar-
daki sevgiden. Annenizin gozleri 11l
151l parlyordur, iste dyle bir bakigla
kantinin kapisinda arkadaglarinin
destegiyle gelen Alper’i goriince
anne Seyran gozlerinde olugan sev-
gi dolu bakiglarla "Alper geldi. Ara
versek olur mu? Belki bir ihtiyaci
vardir.” diyor. "Tabii ki siz gidin ben
de geliyorum.” diyorum. Alper’'i ma-
samiza davet edemiyoruz. Cinki
kantinin icerisine engelliler icin ram-
pa yapilamadigindan dolay1 Alper,
kantinin sinirlt bir alanint kullaniyor.
Kalabalik bir masa, keyifli bir sohbet
basliyor. Aslinda okula bagladiginda
okulun ona fazla gelecegini, bede-

ninin buray1 kaldiramayacagini di-
stindtgliint ifade eden Alper soyle
anlatiyor okulun ilk gtinlerini: “Okul-
da konugmuyordum, bu durum bir
hafta kadar siirdii. Tanigmak iste-
yenlere karsilik veremiyordum. Bir
ara acaba ge¢ olmadan okulu birak-
sam mi dedim. Oyle bir sey ki sanki
dilime kilit vurulmustu o anlarda.”
Gittikge kantin kalabaliklagiyor
ve her gelen masamiza yonelip Al-
per’e selam veriyor. Konugsmamiza
kisa aralar veriyoruz. Etrafimizda
olusan kalabaliktan firsat bulan
Alper, okuldaki “en sevdigim ders”
olarak tanimladigi fotografcilik der-
sinde okula bagladigi ilk giinlerde
yasadiklanini séyle anlatiyor: “Oz-
can Hoca derste sanki bir tek bana
anlatiyordu, stirekli gézlerime baki-
yordu. Ben de ona bakmaya bagla-
dim. Zamanla yéniini gevirdi. Sanki
hoca ona odaklanmami istiyordu.
Bir giin dersin bitmesi ile ¢ikista
konustuk. Fotografin felsefi olayini
anlattr. ‘Sen fotografi ellerinle de-
gil kalbin ve gozlerinle gekeceksin.’
dedi. O an bu s6z ¢ok hosuma git-
misti. Beni motive etti. Sanki kaybe-
dilen birini kazanmak igin soylendi.
Arkadaglarim, hocalarim hig engelli
oldugumu hissettirmediler bana.
Buraya ilk geldigimde Hatice Hoca
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ile yemek yedik. Onunla konustugu-
muzda sanki benim basarili olacagi-
ma inandi. ‘Zahmetli bir is ama ba-
sarili olacagina inaniyorum.” dedi.
Bu bile beni ¢ok olumlu etkiledi.”

Belki de daha &nceki dene-
yimlerinden dolay1r hocalariyla bu
kadar iyi iletisim kuracagini tahmin
etmedigini ifade eden Alper, s6z-
lerine goyle devam ediyor: “Burast,
arkadaslarimin, hocalarimin bana
olan yaklagimi olaylara daha farkli
bakmami sagladi. Yorum yapami-
yordum, korkuyordum aslinda. San-
ki herkesin bana tepki gbsterecegini
saniyordum. Bu duygu bende kirildi.
Konusamiyordum, sinif icinde yap-
tigim bir iki sunumla bunu atlattim.
Fiziksel engelim kismen sikinti yara-
tiyordu.”

“iki cocuk kucagimda
okula gidiyordum”

Alper ile konugmamiza ara veri-
yoruz. Arkadaglari onu sinifa gotir-
mek icin bekliyorlar. Annesi ile goz
gbze geliyor Alper, o kadar gtizel bir
an ki bir evladin annesine duydugu
sevgiyi higbir kelimeye gerek kalma-
dan yansitmasi. Glltiimseyerek “Siz
devam edin ben derse gidiyorum.”
diyor. O giderken annesi arkasindan
bakiyor, derin bir nefes alirken sim-

siyah gozleri bir yildiz gibi parlyor.
Anne ile ogul arasindaki bu kutsal
ana gahitlik ederek sohbetimize
kaldigimiz yerden devam ediyoruz.
Seyran, Alper’in ilkokula nasil bas-
ladigint anlatti: “Okul ¢agi geldi. Ben
okula gitmek istiyorum dedi. Nasil
okula gidecek diye sasirdim. Cln-
ki hamileydim. Nasil olacak diye
distindiim. Aslinda ikinci ¢ocugu
da digtinmiyordum. Bir glin Alper,
‘kardes istiyorum, herkes kardesiyle
oynuyor ben yalniz kaliyorum’ dedi.
Bu arada es dost da baski yapti,
‘Bununla kalma bir tane daha yap’
diye. Ben de yaptim. Her zamanki
gibi babam ve erkek kardesim bana
cok destek oldular. Bebek dogdu-
gunda babama birakip Alper’i okula
gotlrtiyordum. Sik sik okula ugra-
mam gerekiyordu bir ihtiyaci olur
diye. Bazen sogukta iki gocuk kuca-
gimda okula gidiyordum. Bu arada
esim ortaliktan kayboldu o zaman-
lar 3 ay sesi solugu c¢ikmadi, ben
de bunun lzerine bosanma davasi
actim. Cok zor dénemler gecirdim.”

Hayatin “rutin” giden seyrini
bozan bir seydir engelli bir cocuga
sahip olmak. Yollar, binalar, sos-
yallestigimiz, 6grendigimiz, hizmet
aldigimiz kurumlar, kisacasi top-
lumsal hayatin neredeyse tama-

mi engeller yaratir engelli bireyler
icin. Bu ylzden bag etmek zordur,
cok zordur. TUm anne babalarin
cocuklaryla kurdugu o cok gigli
sevgi baginin gerceklesmesi ile ilgisi
yoktur bu zorlugun. Dig kaynakli bir
zorluktur, toplumsal hayatin engel
yaratarak inga edilmesinin dayat-
ti81 bir zorluktur. Dolayisiyla eger
yanimizda, yakinimizda yasamiyor,
gbrmiyorsak, o zaman haberlerde
isitiriz boyle terk etme vakalarini ve
tekil, kisisel olaylarmig gibi algilariz.
Belki de degildir, dyle degil mi?

“Liseyi disaridan

okudu”

Bir anda ortamin ne kadar
sessizlestiginin farkina variyoruz.
Zamanin nasil aktigini unutmusuz.
Dinlediklerim agir geliyor. Bir sey
yapamamanin ¢aresizligi sariyor.
Bir nebze olsun uzaklagmak icin
kahve molasi veriyoruz. Yizline
bakiyorum, ne hissettigini, nasil
bu kadar glicli durmayi basardi-
gini anlayabilmek icin, ruhumda
firtinalar koparken, sessizce bi-
razdan Alper’in dersten ¢ikacagini
ifade eden Seyran sozlerine soy-
le devam ediyor: “Biliyor musun
o hastaliginin hep farkindaydi bir
glin bile sikayet etmedi. Yasadikla-
rina bir glin bile isyan etmedi. Bu
kadar hastaliklarla ugrasmasina
ragmen dersleri hep iyiydi. Tak-
dir, tesekkir getiriyordu. Bir tek
liseyi disaridan okudu. O da bi-
nalarin yapisindan dolayi. Sonra
aglk 6gretimden Kamu Yonetimini
okumaya bagladi. 3. sinifta birak-
ti. Sonra bir giin bana Anne ben
tekrar Giniversiteye hazirlanacagim
dedi. Kabul edersen sinav parami
yatir sonrasini ben hallederim.’
dedi, burayi kazandi. Ben ilk basta
karsi ¢iktim. Clinki ev islerini yap-
mam gerekiyordu. Bir oglum daha
var hayatimiz aksayacak dedim.
Kardesim beni ikna etti. Korktum
yapamam diye. Alper’in ihtiyacla-
rint kargilayamam, yemek yapmaya
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vaktim olmaz, Alper ag kalir
diye korktum. O ag kalirsa

ben dayanamam.”

Alper ve Venhar Seyran
konugurken neredeyse her
ctimle arasinda adi gegen
Mecit Bey geliyor. Dayilar
her zaman yegenlerinin ha-
yatlarindaki  bagkahraman,
yol gostericilerdir. Bir an da-
yim geliyor aklima, sonra an-
nem. Karsimda duran bu iki
insani izlerken aralarindaki o
sevgi bagini gorebiliyordum.
Her dayi yegeni icin ozeldir.
Alper ve dayisi arasindaki
o Ozel bag gdrmemek elde
degil. Gozlerim doluyor o
esnada. Bir dayidan yegenini
anlatmasini istemenin duy-
gusalligiyla susuyorum.

“Bu ¢ocuklar dliime terk

ediliyor”

Mecit Bey "Alper ¢ok samimi,
hos gorili merhametli bir gocuk.
Dogduktan sonra énemli rahatsiz-
liklar gegirdi. ilk énce kalbi delik
oldugu igin ameliyat oldu. Daha
sonra akcigerinde kist olustu onu
da aldilar. Glglt bir cocuktu, tam
sagligina kavustu derken SMA ta-
nisi konuldu. Hastaligi ilerlemeden
once yurtyordu. Yazi da yazabi-
liyordu. SMA hastaligi zamanla
hastanin kas gelisimini engeller ve
gelisiminin geriye gitmesine ne-
den olur. Alper'de de boyle oldu.
Onunla evde futbol oynuyorduk,
sinemaya, gezmeye gidiyorduk.
Koyu bir Adana Demirspor taraf-
tari, arada mag izlemeye gidiyoruz.
Alper’in evde tek basina kalmasi-
ni istemiyorum. Bu yiizden okulu
kazandiginda ablami ikna ettim.
Cok azimli bir cocuk. Almanya'’ya
gittisimde pesimden agladi. Alper
icin geri donmeye karar verdim ve
Universiteyi okumasi gerektigini
sOyledim. Tabii burada en biyiik
aktér annesi, bu tlkede yilin anne-
si segiliyorsa bence asil 6duli hak

eden annesi. Evde duracak bir ¢o-
cuk degildi Alper. Kazanmasi onun
acisindan ¢ok iyi oldu. Sadece
annesi, dayist yok, bizim digimiz-
da kocaman bir ailesi, okulu, arka-
daglart var. SMA hastalari igin acil
bir calisma baslatilmasi gerekiyor.
Devlet nereden sorumlu? Gliven-
lik, saglik, egitim. Bu gocuklar ise
olime terk ediliyor. Hem ¢ocugu
kaybediyorsunuz hem de aileyi.
Buglin 10 binin {izerinde hasta ol-
dugu tahmin ediliyor. Bu ¢ocukla-
rin tedavileri aksiyor. Tedavinin ai-
lelere biiytik bir ytikii oluyor. Bunu
karsilayamayan aile sayisi bir hayli
fazla. Bir an 6nce caligmalar yirt-
tilmeli ne yazik ki bu hastalik gele-
cek nesilleri de tehdit ediyor.”

“Fizik tedavideki ihmal bir
ayagimin kasa kalmasina
neden oldu”

HaberTirk gazetesindeki habe-
re gbre, SMA hastalari igin ABD’de
2016 yilinda satiga gikan ilacin tek
doz fiyati, gecen yil Tirkiye'ye ilk
defa 2,5 yasindaki Ece Boyacioglu
icin getirildiginde 140 bin 265 do-
lardi. Hastalarin dort ayda bir doz
almasi 6neriliyor. Saglik Bakanligr ilk
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olarak Tip 1 evresinde olan
hastalarin ilacini  karsiladi.
Hastaligin diger evrelerinde
olan ¢ocuklarin aileleri bu
ilacin kendi gocuklari igin de
karsilanmasini talep ediyor.
Clinkli  hastalarin  durumu
gittikce ilerliyor. Bakanlik, 12
Kasim 2018'de yaptig acik-
lama ile Tip 2 ve Tip 3 ev-
resindeki hastalarin da ilag
masraflarinin  kargilanmasi
icin bireysel bagvurulari is-
leme aldigini duyurdu. Alper
de dergimiz hazirlanirken
basvuru igin gerekli tahlillerin
sonuglanmasini bekliyordu.

Sosyal devletin geregi
olarak SMA hastalari i¢in bir
caligma yurittlmesi gerekti-
gini ifade eden Alper ise s6z-
lerine su ifadelerle devam
ediyor: “Sigorta sirketleri ile konu-
sacaklar. ilaci daha ucuza getirme
yollarini arayacaklar. Bunun mutla-
ka bir yolunu bulmalari gerekiyor.
Sadece ilagla bitmiyor. Fizik tedavi
merkezlerinin yeniden dizayn edil-
mesi gerekiyor. Ben daha énce fi-
zik tedaviye gittim. Oradaki uzman
doktor tirnagim kirilacak o ytizden
seni kaldiramam dedi. Sandalyede
fizik tedavi uyguladi. Bu da bir aya-
gimin kisa kalmasina neden oldu.
Bir diger sorun bu alanda calisma
ytriiten doktor yok. Egitim ve te-
davinin uygulanilabilirligine btytik
6nem verilmesi gerekiyor. Ciddi
saha caligmalari yapilmasi gereki-
yor. Avrupa’da iyilesen, yasantila-
rini daha rahat strdiren insanlar
var. Bugtin bana bir tedavi uygula-
niyor mu, hayir. 6 ay ya da yilda 1
defa kontrole gidiyorum. O da ben
sikayetlerimi sdylersem ona gore
tahlil yapiliyor. Fizik tedavi one-
riliyor ama y&nlendirmiyorlar. Bu
durum diizelir mi? Evet ama ciddi
ugraglar gerektiriyor. Nasil biz ina-
niyorsak ¢ozilebilecegine, buna
devletin ve toplumun da inanmasi
gerekiyor.”
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[:0zulmesi gereken soruniar var

MA hastaligr ile ilgi Alper

Okcuoglu ile ¢iktigimiz bu

yola Cigdem Hoca'mizin bu

haber tizerinde biraz daha
calisalim fikri ilk baslarda tedirgin
olmama neden olsa da hastalikla
miicadele edenlerin belki sesi ola-
biliriz diistincesi bu tedirginligimi
bir kenara birakmami sagladi. Bazi
haberlerin  duygusal ytki agirdir.
Ulastiginiz her insanin anlatisini din-
lerken hayati ne kadar az tanidiginizi
fark edersiniz. Yillarca, daha dogrusu
onlar icin hicbir zaman bitmeyecek
hastane koridorlariyla tanigirsiniz.
Belki benim gibi hastane koridorlari-
na tahammdilliintiz yoktur. Oraya git-
memek igin bin bir tirli bahane uy-
durursunuzdur. Hastane korkusu mu
yoksa hayatin gercekliginin ortasina
diismemek icin mi bilinmez, ama...
Bu cevabi ne kendinize verebilirsiniz
ne de bagkasina. ilag kokusunu sev-
miyorum deyip kenara gekilirsiniz en
iyi ihtimalle. Oysa hastane bahge-
sine adim atar atmaz aci, caresizlik
bazen de umut gdzlerinizin dniine
serilir. Her sey o bahcgeye, o koridor-
lara sinmistir. Hastanenin kalabalik
koridorlarinda birileriyle  konusup
konugmama tercihi size ait degildir.
illa ki birileri “ge¢mis olsun, neyiniz
var?” der. Belki de devaminda bit-
mek bilmeyen sorular gelir. Cok ma-
sum ama cevaplamak zorunda olan
icin acinin kat be kat artmasi de-
mek. Oldum olasi sevmem hastane
koridorlarini bahanem ise hep ilag
kokusudur. Bazen saklamaya calisti-
giniz her seyi gdzleriniz ortaya ¢ikar-
tir. iste o gozlerle karsilasmamakti
benim gayem. Ikinci kez bu haberi
yapma konusundaki kararsizhigim
halen devam ediyordu. Clinkii insan
acilara dokundukga ne kadar gligstiz
oldugunu anliyor. Haberi olusturma
stireci boyunca biri celme takmis da

yere diismistim hissi icindeydim.

ilk editdriimiin bir haber son-
rasinda sdylediklerini animsiyorum:
“Tercihin gazetecilikse, kararlysan,
karsilacagin higbir olay seni yavas-
latmamali. Haberi en iyi sekilde ak-
tarip yola devam edeceksin. Bundan
baska caren yok.” Haber yazmak bu
demek galiba, hayatin gergekligini
en iyi sekilde yazip sonra da higbir
sey olmamig gibi yola devam etmek.

Nerede, kimlere ulagabilirim?
Bana bu konuda iyi bir agiklama ya-
pabilecek bir doktora nasil ulagirrm?
Bu sorulara cevap bulmam en kolay
kissmdi bu siirecte. Iyi bir sosyal

medya kullanicist olmak igimi ko-
laylastirmisti. Facebook (izerinden
yaptigim aramalar sonucunda SMA
grubunun kurucusu Fulya Ogretir ve
onun aracilig ile Mirza'nin annesi
Tekmile Erkan’a ulagtim.

Onlara ulagmak kolaydi ama
SMA hastalg ile ilgili okudukla-
rim, izlediklerim tarif edilmesi glig
bir duygu karmasasina neden olu-
yordu. Solunum cihazina bagl ¢o-
cuklar, cocuklarinin iyilesmesi igin
miicadele eden aileler. Saglik Ba-
kanhgmnin her aciklamasi onlar igin
ayri énem taslyor.

Fulya Ogretir ve Tekmile Er-
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kan’a SMA hastahg ile ilgili roportaj
yapmak istedigimizi anlattigimda
memnuniyetle karsiladilar. Bir neb-
ze olsa da farkindalik yaratip, se-
simizi duyurabileceksek ne mutlu
bizlere diyerek, SMA hastalig si-
recinde yasadiklarini, karsilagtikla-
r1 zorluklari, herkes igin umut olan
ilag hakkindaki gorislerini bizlerle
paylastilar.

Fulya Ogretir 55 yildir SMA
hastasi, hastaligi Tip 2 evresinde.
Facebook tizerinden kurdugu grup-
ta SMA hastaligi ile ilgili tim gelis-
meleri ilk kaynagindan paylasarak
gruptakilerin dogru bilgilenmesine
yardimci oluyor. Okul dergisi adina
goriistiigiimiiz Fulya Ogretir SMA
hastalig ile ilgili yagsadiklarini ve Fa-
cebook tizerinden neden grup kur-
dugunu bizlere anlatt.

Ogretir, bana telefon numara-
sini verdikten sonra "15 dakika son-
ra beni ararsaniz misait olurum.”
diyor. Bu istegini olumlu kargiladik-
tan sonra zamanin dolmasini bek-
lerken Ogretir, 5 dakika icinde bana
doéniis yaparak ve miisait oldugunu
ifade ederek aramamu istiyor. Heye-
canli ve dzgliven dolu bir sesle kar-
silagtyorum. Bir agiklama geregi his-
sederek "4 parcaya bolerek aldigim
bir ilacim var ancak 15 dakikada ali-
rim diye diisindiim. Bundan dolay1
zaman istedim sizden.” diyor. Ya-
pacagimiz haberin ne kadar &énemli
oldugunu, SMA hastalarinin sesinin
ne kadar dogru duyurulursa bir sey-
lerin degisebilecegini vurguluyor.

"Bizim sokaktakilerden
diisiincemiz farku1”

Osretir grubu kurma amacinin
SMA hastalarina ulagsmaya caligmak
oldugunu, bdylece dogru bir bilgi
paylasimini saglamayi hedefledigini
belirtiyor. Bu sekilde birgok kisiye
ulastiklarini belirten Ogretir, szleri-
ne soyle devam ediyor: "Grup ara-
ciligiyla insanlara ulagsma sansimiz
oldu. Her gruba gelen hikayesini
anlatti. Boylece bir paylasim alani

olustu. Cok uzak sehirlerde yagayan
hastalar birbirleriyle iletisime geg-
ti. Yasadiklarimizi paylasma firsati
bularak dogru eylem yapabilmeyi,
yasanilanlara nasil tepki verecegi-
mizi belirledik. Her konuda oldugu
gibi burada da sagduyu ¢ok énemli.
Elbette ki sokakta tepkiyi dogru bir
sekilde ortaya koymak 6nemli ama
buglin ekranlarda, sosyal medya
lizerinde paylagilan videolara yansi-
yanlarin ne kadar dogru oldugu, ice-
riginin ne oldugunu bilmek ¢ok zor.
Bundan dolay: dikkatli olmak gereki-
yor. Duygusal olarak bakilmamali. Bu
ylizden bizim sokaktakilerden dii-
stincelerimiz farkli. Bizim énceligimiz
dogru bilgi yani bu alanda uzman ki-
siler ne diyor. Ortak eylemlerle, bilim
insanlariyla yapilacak eylemler ses
getirecektir. Buna éncelik verdigimiz
zaman degisimin saglanacagina ina-
niyoruz. Yoksa ¢ocuklari sogukta, sa-
atlerce yagmurun altinda bekletme
¢6zlm getirmeyecektir.”

“ilag ticarete dayali
olmamali*

Tirkiye'de SMA hastalar igin
tartigilan bir ilacin durumun doktor-
larda farkli bir heyecan yarattigini
vurgulayan Ogretir sdyle devam edi-
yor: "Oncelikle SMA hastaligi ender
goriilen bir hastalik ve bundan dola-
y1 fazla bilinmemekte. Nasil uygula-
nacagi bilinmeyen bir ilag tartisiliyor.
flag icin FDA onay alinmasi biiyiik
bir heyecan yaratti, ama bu onayin
neden alindigi iyi bilinmiyor. Her sey
merhamet onaylyla bagladi. SMA
hastasi olup, kaybedilme riski yiik-
sek olan ¢ocuklar var. Bu da aileler-
de ‘ilag olursa ¢ocuklarimiz kurtulur’
distincesini 6ne ¢ikartti, umudu ar-
tirdi. Bu noktada toplumsal bir da-
yanisma sart. llacin uygulanmasinda
da getirtiimesinde de uygun sartlar
olusturulmali. ilag firmalar bu ise
kar elde etme distincesi ile yaklasip
ilaci ticaretlestirmesinler. Clinki biz-
leri iyilestirme gibi bir dertleri yok.
Daha ¢ok bu ilag tizerinden ne kadar

para kazaninm distincesi hakim.
ik baglarda 175 bin gibi bir rakam
telaffuz edildi. Daha sonra kismen
de olsa distrildi fiyati. Hassas bir
konu, bu ylizden yasal glivence sag-
lanmal.”

"“Yasam kalitesi
yikseltilmeli”

SMA tanist konulan hastalarin,
hastalikla ilgili bilgileri olmadigi icin
caresiz kaldiklarini ve neler talep
edeceklerini bilmediklerini, hastalik
ne kadar bilinirse hastaligi kabullen-
me stirecinin kismen daha kolay ola-
cagmni ifade eden Ogretir: “Insanlar
bugtin ilaca odaklanmis durumda.
Ancak ilagtan 6nce ¢oziilmesi gere-
ken sorunlar var. Bu hastaligin sosyal
yoniini ¢ok agir yastyoruz. Egitim-
de, egitim alaninda biytik sikintilari-
miz var. Cocugun evde egitim almasi
gerekiyorsa gonilli dgretmen bu-
lunamiyor. Bakin géndillii diyorum.
Clinkl burada gontilliliik esas, biri
cikip gonilli olmuyorsa 6gretmen
bulmaniz ¢ok zor. Ogretmene veri-
len maas da ¢ok ciizi bir miktar. Bu
onun bazen yol parasini bile karsila-
miyor. Bu da zamanla gonilli gelen
kisinin de egitimi vermekten vazgeg-
mesine neden oluyor. Hakli olarak
oda zorlaniyor. Cocuk okulda egitim
aliyorsa, orada da fiziksel ortamin
uygun olmamasi, hastaligin bilinme-
mesinden dolayi sikintilar yasaniyor.
Hastaligi ilk duydugunda zaten kisi
higbir sey bilmedigi icin bir sok ya-
styor, kabullenemiyor. Tam hastaligi
kabul ediyor dedigimiz kisimda da
hayatin her alaninda &niine ¢ikan
engellerden dolayt kisi bagladig
noktaya dontyor. Bizler hayatimizi
birilerine bagli olarak stirdtirmek zo-
rundayiz. Her daim bir refakatcimiz
olmali, yanimizdaki kisi kendi haya-
tindan vazgeciyor. Devlet bu konu-
da bir diizenleme getirerek, 'SMA
hastaligr icin etik ilkeler’ belirlemeli.
lyi diizenlemelerle yasam kalitemiz
ylikselir boylece. Biz bundan dolayi
diyoruz ki ilag 6nceligimiz degil.”
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’ Internetteki hilgiler guven vermiyor

MA hastaligini yasayan

bireylerin yaninda dikkat

ceken bir konu daha var,

hastalarin aileleri. Orne-
gin, anne iseniz cocugunuz ufak bir
ateslenme yasiyorsa o glin tiim igle-
rinizi iptal eder hatta gliclintiz olsa
zamani bile durdurursunuz. Sirf ufak
bir atesle hastalanan gocugunuzu
koruyabilmek, atesini diistirebilmek
icin higbir sey umurunuzda olmaz.
SMA hastasi ¢ocuklarin, belki daha
adini bile duymadig hastaligindan
dolayr miicadele veren ¢ocuklarin
aileleri. Bu sliregte yolum &nce Al-
per’in annesi Venhar Seyran sonra
da Mirza'nin annesi Tekmile Erkan
ile kesisti. Ustiin bir miicadele ile
karsilagstim. Hayatin her alanindan
kendilerini ceken, tiim yasantilarini
cocuklarina goére diizenleyen ka-
dinlar. Bagka ¢ocuklari varsa sayet
onlarla ilgilenemedikleri icin yasa-
diklari duygu karmasasini anlatmak
icin ise kelime secmek zor agikga-
st. Yazdikga kelimeler boslukta asili
duracak adeta.

Tekmile Erkan, evli 3 cocuk an-
nesi. Hentiz 2 yagindayken su anda
8 yasinda olan oglu Mirza'ya Tip 2
tanisi konulmasiyla SMA hastaligiy-
la taniganlardan. SMA hastaligini
ilk duydugunda yasadigi sagkinli-
g1 atlattiktan sonra hastaligin ne
oldugunu anlayabilmek icin aras-
tirmaya baglyor. Sosyal medyada
SMA hastaligiyla ilgili paylagimlari
izleyip okudukga Mirza'yl kaybet-
me korkusu arttigindan dolay1 daha
fazla aragtirma yapmaya basliyor.
Dogru bilgiye ulastikga sosyal med-
yanin nasil yanlg bilgilenmeye ne-
den oldugunun farkina variyor. Yolu
Facebook tizerinden SMA grubu ile

kesisince hastalarin ve hasta ya-
kinlarinin dogru bilgilenmesi igin
calismaya baglyor. Mirza disinda
2 cocugu daha oldugunu, onlara
vakit ayrramadigini kelimeler ara-
sina sikistirirken, Mirza'nin enfek-
siyon kapma riski yiiksek oldugu
icin gecen yil okula baslasa da,
cok sik hastaneye gitmek zorunda
kaldiklarindan dolayr okula devam
edemedigini, bu doénem igin ise
evde gontlli egitmen bekledikleri-
ni ifade ederek yasadiklarini bizlerle
paylastyor.

Birinin yasadigi duygulart an-
layabilmeniz i¢in ayni sehirde olup
olmamaniz énemli degildir. Kelime-
lerin glicti tim duygularn icinde ba-
rindirtyordur, yeter ki siz sessizlige
birinip karsi tarafi iyi bir sekilde
dinlemeye caligin. Tekmile Hanim,
o glinti hatirlamanin verdigi duygu-
nun hissiyle SMA hastaligini duy-
duklarinda ne oldugunu bilmedik-
lerini sGyleyerek yasadiklarini sdyle
ifade ediyor: "Mirza'ya SMA tanisi
konuldugunda 2 yasindaydi. Korku-
yordum, ismini ilk defa duydugum

hatta telaffuz etmekte zorlandigim
bir hastaligin tanisi konulmustu
ogluma. Sosyal medyada hastaligi
arastirmaya bagsladik. Kargimiza ¢i-
kan bilgiler cok korkungtu, yasama
sansinin olmadigl bir yasam stiresi
veriliyordu. Sanki ¢ocugum her an
dlecekmis gibi. Oncelikle sunu belir-
teyim; Internette inanilmaz bir bilgi
kirliligi var. Bundan dolay1 okudugu-
nuz her seye inanmayin. Okudukca
kaybetme korkusu olugtu. Bu durum
Facebook (zerinde kurulan SMA
grubu ile tanigincaya kadar devam
etti. Grupta cogunlukla SMA has-
talari ve yakinlari var. Dogru bilgiye
ulagma sansimiz artti, boylece kay-
betme korkusunu atlattim. Hastalik
konusunda Onceligimiz dogru bilgi
olmali. Birbirimizi iyi besleyen bir
toplumuz, bu da dogru bilgiye ulas-
ma problemi yaratiyor. Dogru bilgiye
ulagsma durumumuz arttikca hastali-
81 kabul etme stireci de hizlaniyor.”

"Okullarda gerekli hijyen
ortami saglanmali*

Okula adim attigimiz o ilk gtin-
ler nasil bir heyecan, bir korku sar-
mustlr i¢imizi... Siraya girigimiz, sini-
fa attigimiz ilk adim, arkadaslarimiz,
ogretmenimiz, anarken bile ézlemle
hatirlayip mutluluk duydugumuz o
anlar. Mirza da 2017 yilinda ilk kez
okula annesi ile gidiyor. Tekmile Ha-
nim o giind sdyle anlatiyor: “Mirza
gecen yil biiytik bir heyecanla okula
baglamisti. Arkadas edinmeyi sevdi-
gi icin cok mutluydu. Okul, arkadas-
lart onun igin gok gtizel bir ortamdi.
Mirza'nin enfeksiyon kapma riski
cok ytiksekti. Strekli hastaneye git-
mek zorunda kaldik. Haliyle dersleri
de aksadi. Sunu belirtmek gerekir-
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se SMA hastasi ¢ocuklarin algilama
glicleri ¢ok yiiksek. Bedensel engel-
leri okulda egitim almalarinda engel
degil tipki diger engelli cocuklarda
oldugu gibi. Ancak SMA hastasi
cocuklarin okullarda gerekli hijyen
ortaminin saglanmadig durumlarda
enfeksiyon kapma riskleri artiyor.
Bizim de en bylk problemimiz bu
oldu. Bundan dolay1 Mirza okula de-
vam edemedi.”

“Okullar bu hastalig

tanimali™

Konustukga daha net
anlatiyor durumu, Mirza'nin
okuldan geri kaldig1 igin ¢ok
GizGldigint  vurgulayarak
soyle devam ediyor Erkan:
“Bu ¢ocuklarin  sikintilar
blytik. Evde egitim aldikla-
rinda ¢ok mutlu olmuyorlar.
Her cocuk gibi onlar da evin
icinde sikiliyorlar. Bizlere
bagimli yagiyorlar. Tamam,
sagliklart  agisindan evde
egitim almalilar ama belli za-
manlarda da okula gidebil-
meliler. Arkadas edinmeliler,
sosyallesmeliler, aktif olarak
hayata déahil olmalilar. Bu
ylizden okullardaki ydnetici-
ler, gretmenler bu hastaligi
tanimahlar. Belki Bakanhgin
verecegi bir egitimle ya da
ailelerden  bilgi almalilar.
Sinif égretmeni az da olsa
bilgilenirse sinif ortaminda
daha rahat olur hem cocuk-
lar hem de 6gretmen. Cocuk
sinifta ¢ok yoruluyor. Stirek-
li ayni pozisyonda kalmast,
uzun ders saatleri daha fazla
yorulmasina neden oluyor.
Cok basit kalemi yere diisti-
gtinde yerden alamiyor. Bun-
lar sizler icin basit olabilir
ama bu cocuklarin egitimle-
rine devam etmeleri igin cok
6nemli hususlar. Ben oglum-
la beraber okula gidiyorum.
Saatlerce digarida bekliyo-

rum ancak teneffiis saatlerinde
onun ihtiyaclarini karsilayabilmek
icin sinifina gidiyorum. En basinda
dedigim gibi enfeksiyon bizim igin
blytik bir problem, okullarin tuva-
letinin temizligine 6zen gosteril-
meli. Bilinglenme ¢ok ¢ok 6nemli.
Buglin agty! tartisiyoruz ama agidan
once rahat bir yasam alani saglan-
mali. SMA hastaliginin standartlar
belirlenmeli. Bylece hayatlari belki

biraz kolaylagir. Okul ve aile birli-
gi saglanirsa daha rahat bir ortam
olusur.”

“Ekonomik ya da manevi

destelk almiyoruz”

Erkan, oglunun Tip 2 hastasi ol-
dugunun altini gizerek sunlan ifade
ediyor: "Genel olarak SMA genis bir
hastalik, cesitleri var. Benim Mirza
disinda 2 cocugum daha var, elbette
cok zorlantyorum des-
tege ihtiyacim oluyor.
Tip 1 hastasi ¢ocu-
gun ailesinin daha gok
destege ihtiyaci var.
Bir hastane koridorun-
da solunum cihazina
bagli olarak bekleyen
Tipl'li hastayr gore-

bilirsiniz.  Tirkiye'de
tim engelli insanlarin
yagadiklart  sorunlar
var. SMA hastalar

agir engelli stattistin-
de, her hastaneye gi-
demiyoruz, mutlaka
bu alanda uzman bir
doktora gitmemiz ge-
rekiyor. Bundan dolayi
yasadigimiz sehrin de
digindaki hastanelere
gitmek zorunda kali-
yoruz. En kiiclik oglu-
mu yasitlarindan 6nce

krege goénderdim.
Clnk{ Mirza'nin bana
stirekli  ihtiyact var.

Ekonomik ya da ma-
nevi destek almiyoruz.
Tek bagimiza sorun-
larla micadele ediyo-
ruz. Soyledigim yanls
anlasiimasin bizim
ilagtan 6nce saglik,
egitim gibi konularda
diizenlemelere  ihti-
yacimiz var. Boylece
biraz daha yagantimiz
kolaylasabilir. ilag ha-
len tartigmali bir konu
netlik yok.”
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llag her SMA

hastasi igin umut ofabilir mi?

pinal  Muskiler  Atrofi

(SMA) hastaligi icin go-

riglerine  bagvurdugumuz

Cukurova Universitesi Tip
Fakiiltesi Néroloji Anabilim Dali Og-
retim Uyesi Prof. Dr. Filiz Kog, has-
taligin nasil olustugu ve taninin na-
sil konuldugu hakkinda bilgi verdi.
Kog, ayrica tartigilan ilag hakkindaki
goriiglerini anlatti.

SMA nedir?

Prof. Dr. Filiz Kog'un verdigi
bilgiye gére, SMA, omurilikteki én
boynuz hticrelerinin dejenerasyonu
ile karakterize, ilerleyici kas glic-
stizligi ve atrofiye yol acan nadir
bir néromuskiler hastalik. Ayni za-
manda, SMA erken bebeklik déone-
minde dliime neden olan en sik gb-
riilen genetik hastalik. Sikhigr 1/11
bin canli dogum. Hastalik SMNI ve
SMN2 olmak tizere iki gene sahip.
SMA, kromozom 5ql3.2 {izerin-
de bulunan survival motor néron
(SMN) 1 genindeki mutasyona bag-
Ii otozomal resesif kalintili. SMN2,
yetersiz fonksiyonlu proteinin yani
sira %10 kadar da normal protein
yapilabilir. Bu nedenle SMN2 kopya
sayist dnemli, zira SMN2 kopya sa-
yisi ne kadar fazla ise klinik tablo o
kadar hafif olabiliyor.

Baslangic yasi ve klinik

seyre gore bes tipi var

Koc'un verdigi bilgiye gore,
hastada ne kadar ¢cok SMN2 var-
sa hastaligin o kadar hafif oldugu

gbzleniyor. Yani patojen gen SMNI
olmasina ragmen hastaligin agirlik
derecesi SMN2 tarafindan modiile
ediliyor. Hastaligin baslangig yasi ve
klinik seyre gbre bes tipi (0.1.2.3.4)
var. SMA Tip 0'da dogumda klinik
bulgular goriliyor. Tip 1'de bulgu-
lar ilk 6 aydan &nce cikiyor. Bu has-

talarda solunum destegine ihtiyag
yast 10.5 ay, 6lim 13.5 ay civarin-
da meydana geliyor. SMA Tip 2'de
bulgular 6 aydan sonra basliyor,
hastalar bagimsiz olarak oturabili-
yor fakat bagimsiz yiirliyemiyorlar.
Tip 3'de hastalar ytrtiyebiliyor an-
cak yakinmalarin baglangi¢ yasina
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bagl olarak yirtiime kabiliyetlerini
kaybetme riski yiiksek olarak de-
gerlendiriliyor. SMA Tip 4 ise klinik
bulgularin en hafif olan formu. Bu
derecedeki hastalar ileri yaslara ka-
dar ytriiyebiliyorlar.

Tan1 nasil konur?

Hastanin  &ykist, nodrolojik
muayene bulgularn, kas ve pe-
riferik  sinirlerin  degerlendirildi-
gi elektromiyografik incelemeler
onemli olmakla birlikte kesin tani
hastaliktan sorumlu SMN1 genin-
deki mutasyonun gosterilmesi ile
konuluyor. Buna dikkat eden Kog,
hastaligin tedavi asamalarini séyle
anlatiyor: “Tedavi multidisipliner
(Noroloji, Fizik tedavi ve Rehabi-~
litasyon, Gogiis Hastaliklari, Rea-
nimasyon, Beslenme ve Diyetetik
vb.) bir yaklasim gerektirir, sempto-
matik ve ilag tedavisi olmak tizere
iki baslik altinda toplanabilir. Re-
habilitasyon, uygun diyet ve hijyen
semptomatik tedaviler arasinda
yer almaktadir.”

Tip 2 ileilgili calismalarin

sayisi az

Kog¢'un verdigi bilgiye gore,
piyasaya surlldigli andan beri
cok yiiksek fiyati ve hastalara ve
yakinlarina biytk umut vadetme-
si nedeniyle ¢okga tartigilan Nu-
sinersen ticari ismiyle Spinraza
ilaci, SMA proteininin olusumunu
arttirmak icin tasarlanmis bir ilag.
Kog, ilacin hastaligin gesitli dere-
celerinde kullanimi ile ilgili yeterli
bilgi bulunmadigina dikkat cekiyor.
Ayrica, ilacin uygulanacag SMA
hastalarinin, ilacin gesitli risklerine
karsi da uyarildigl ve hastalardan
buna iliskin imza alindigini da ekli-
yor. Kog, ilagla ilgili bu belirsizlikleri
séyle agikliyor: “ilag tip ayrimi ya-
pilmaksizin kullaniimak tizere 2016
yili Aralik ayinda FDA ve 2017 yili-
nin Nisan ayinda Avrupa ilag Ajansi
(European Medicines Agency) tara-
findan onay almistir. Tiirkiye'de de
2017 yilinin Temmuz ayinda SMA
Tip 1'de kullanilmak tizere Saglik
Bakanlig tarafindan ruhsatlandinl-

mustir. {lag ile ilgili yapilan calisma-
lar Tip 1'i icermekte olup Tip 2 ile
ilgili az sayida galisma mevcuttur.
Tip 3 ve 4'te etkinligini gdsterir ye-
terli kanit bulunmamaktadir. Saglik
Bakanlg, ilag almak isteyen Tip
2, 3 ve 4 hastalarinin teratojeni-
te potansiyeli (hasta bebek sahibi
olacagi taktirde bebekte ilaca bagli
olarak olugabilecek hastalik ve sa-
katliklar), ko-morbid hastaliklarda
kullanimi (baska hastaliklari oldugu
taktirde ilacin bu hastaliklara na-
sil etki edecegi) ve bu ilacin bagka
ilaclarla etkilesimi ile ilgili yeterli
bilgi olmadigi, ilacin her seferinde
hastanin belinden su alinarak, bel
suyuna verilme yéntemi ile uygu-
lanacagi (lomber ponksiyon) hak-
kinda hastalarin bilgilendirilerek,
hastalardan onay alinmasini iste-
mektedir. Ayrica desteksiz otura-
bilir olma, beslenebilme, solunum
yetmezliginin olmamasi, bel suyu
alimina engel olabilecek bel egri-
liginin (skolyoz) olmamasi da iste-
nen diger kriterlerdir.”

* Bu haberin bir kismi 2. Yagar Kemal Sanat Giinleri kapsaminda yayinlanan Yagar Kemal Aramizda Réportaj Seckisi’'nde yayinlanmugtir.




