Ciineyt Ozdemir ile

FAHI( YARATANLAR “SIRADIS! wisier OLAGANGSTi ervicen-

S A BANCI VAKFI katkilamyla

Sabanci Vakfi, “Fark Yaratanlar” projesini Tiirkiye’de toplumsal gelismeye
katkida bulunanlarin éykiilerini ve ¢alismalarini giindeme getirerek, onlari tesvik
etmek ve topluma ilham vermek amaciyla destekliyor.

Fark Yaratanlar Program Metni: Dr. Alper Kaya (06 Aralik 2009)

Alan: Yurttag Katilimi

Yer: izmir

Gecenin glne olan agki, yagmurun topraga olan askina benzer. Gece gline kavusur,
yagmur topraga...

Ve siz buna diinyanin dénmesi dersiniz. Diinya déner siz saglikli bir sekilde yasarsiniz, bu
oyun hep boyle strecek sanirsiniz.

Ama bazen sandiginiz gibi olmayabilir. Bir kiiclk rahatsizlik, bir &nemsiz sandiginiz
hastalik, hayatinizin geri kalanini degistirebilir.

Doktor Alper Kaya'nin hayati da iste boyle ufacik bir seyle degisti.

Go6z doktoru Alper Kaya her sabah isine gitmek icin evinden ¢ikiyor, gérevli oldugu
hasteneye kadar ylriyordu. Bir sabah, kasiginda tanimlayamadigi bir agri hissetti.

ik 6nceleri Snemsemese bile, agri gecmeyince hastanedeki doktor arkadasina gitti. Ve
uzun uzun muayenelerden sonra daha énce adini bile duymadigi ALS hastaligina
yakalandigini 6grendi.

O an, onun i¢in oyunun kurallari degistigi andi. Yercekiminin biraz daha zorlastigi bir andi.
O ana kadar aklinda hep, ilk cocuklarina hamile esi vardi ama o andan sonra nasil bir
hastaliga yakalandigini disuinmeye basladi.

Nefes alip vermesi zorlaginca, doktorlar solunum cihazi baglamayi énerdi. Bu cihaz igin
bogazinda bir delik a¢ildi ve suni solunum basladi. 20 yildir yanindan ayirmadigi bu kigik
makine ve makinenin hi¢ durmayan sesi onun hayatinin melodisi oldu.

Siz de bu programin surdugu 20 dakika boyunca solunum cihazinin sesini duyacaksiniz
fonda. Gunku o 20 yildir, iste duydugunuz bu sesle yasiyor.

*kkkkk
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Alper Kaya ile roportaj:

Alper Kaya: “ALS hastaligi, toplumda 100 binde 2 ila 6 oraninda goérulen, insan
vicudunda motor néronu denilen hareket sinirlerini galigtiran sistemin bir rahatsizhigi. Adi
Uzerinde, vicudun motor fonksiyonlarini yaptiran sinirler hastalaninca kaslara giden
elektrik enerjisi yeteri kadar uretilemiyor. Ve kaslar giderek gligslizlesmeye basliyor.

Hareketlerinizi kaybediyorsunuz ancak beyinsel fonksiyonlar; yargilama, algilama,
distince, kisaca biligssel fonksiyonlariniz asla bozulmuyor.”

Alper Kaya, 28 yasinda geng bir doktorken, ALS adi verilen ve "amansiz" kelimesinin tam
anlamiyla tanimladigi bu hastaliya yakalandiktan sonra biitiin hayati degisti. Once

meslegdini birakti, sosyal ¢evresinden aliskanliklarindan vazgecti ve hastaliginin kendisini
teslim almasini bekledi.

O depresyon ginlerinde karsisinda siyah ile beyaz gibi birbirinden zit iki secenek vardi.
Ya siyahi segecek ve kaderini bekleyecekti ya da beyazi sececek hem kendisi hem de
baskalari icin unutulmaz bir micadele 6ykisu baslatacakti.

Alper Kaya, beyazi secti.

*kkkkk

Alper Kaya ile réportaj:

Alper Kaya: “Bir doktor olarak sunu gérayordum: 5 yil icerisinde hayatim sona erecek. Bu
bir insan icin belki de hayatinda karsilagailecegi en ciddi sorunlardan birisi. Yani hayatiniz
elinizden gidiyor. Bunun tiptaki karsiligi derin bir depresyon. Belki de “tamam mi devam
mi?” dénemi oluyor insanlar igin. Kimisi inanglari geregi, kimisi yagsamdaki kisiligi geregi,
bir sekilde hayata ya tutunuyor, ya da birakiyor.

Benim yasama tutunmamdaki en énemli etken —belki benim hayata 6zel olsa da, esimin bir
bebek dogurmasi oldu.

*kkkkk

50.000 kigide bir goriulen ve tedavisi kesin olarak bulunmayan bu hastalikla micadele
etmeye karar verdiginde ilk destekgisi, kendisine en yakin insan, esi oldu. Hamile olduklarn
ilk cocuklarini doguracaklarini ve onu beraber blyiteceklerini sdyledi.
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Alper Kaya esinin de destedi ile hastaliktan kagmak yerine onunla nasil yasanabilecegini
arastirmaya basladi. Doktorluktan gelen bilgilerini hastaliktan edindigi deneyimlerle
birlestirmeye basladi.

Bu arada hastalik gittikge vicudunda ilerliyordu.

Once yuriime yetisini kaybetti, sonra ellerindeki hisler gitti. ALS hastaligiyla yasamaya
basladiginda ilk olarak diinyayla iletisimini koparmamaya calisti.

Ellerinde ¢ok az kalmis hislerin yardimiyla bilgisayar basina oturdu. Bilgisayarin
“mouse’unu kiglk kigik oynatarak yeni bir dinyaya adim atmaya calisti.

Kendisine yardimci olmasi icin, Almanya’da gelistirilen bir programin Tlrkge uyarlamasini
yapti.

*kkkhkk

Alper Kaya ile réportaj:

Alper Kaya: “Fiziksel klavye kullanamadigim zaman artik bilgisayar kullanamayacagimi
zannediyordum. Ancak arastirdikca diinyada bu sorunun da ¢6zimu oldugunu 6grendim.
Bunlardan bir tanesi sanal kalvye. Hala ellerini biraz hareket ettirebiliyorum dikkat
ederseniz. Ama bir ekranin bir kbsesinden bir kdsesine gidecek kadar hareketi
yapamiyorum. Windows ortaminda mouse ayarini en hassasa getiriyoruz. En az el
hareketiyle en gok mouse hareketini ayarliyoruz. Daha sonra, yine Turkgeye cevirdigim,
Almanya’daki Tom Weber isimli, babasi ALS hastasi olan bir arkadasimizla hazirladigimiz
programi kullanarak bilgisayarda birgok isimi yapabiliyorum.”

*kkkkk

Bilgisayar ve internet onu yeniden dlinyaya baglayinca kendisindeki motivasyonu ve
bilgileri hemen ihtiyaci olanlarla paylasmaya basladi.

Tarkiye'nin dort bir yanindaki ALS hastalarina mailler atti, telefonlar agti. Kendisini yalniz
hisseden butun ALS hastalarina ve yakinlarina hem bir doktor hem de bir hasta gibi
yardimci olmaya caligti.

Onlara 24 saat arayabilecekleri telefon numaralarini dagitti ve telefonunu hi¢ kapatmadi.

*kkkkk
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Alper Kaya ile réportaj:

Alper Kaya: “Derneg@imizin web sitesinde forum ortami var, oradan bana ¢ok sorular gelir
(http://www.als.org.tr). Onlari teker teker ele alip, gruplayip sonra genel bir cevap
olusturmaya galisiyorum elimden geldigince. Telefonda konusabiliyorum. Daha ne olsun!

Bildigim her seyi, arkadaslarimdan, dostlarimdan aldigim yardimi derli toplu bir hale
getirip, benimle birlikte ayni kulvarda miicadele edenlerle paylasmak, dgrendiklerimi bir
pota icerisine getirip eritmek amacindayim. Yabanci ulkelerden edindigim izlenimleri
haberlesme, telefon ve e-mail yoluyla Glkemizdeki uygulanabilirligini sorguluyorum. Ve
muamkin oldugu kadar da bu hastalikla micadele edenlerin uygulamalari icin paylasmaya
calisiyorum.

*kkkhkk

Alper Kaya ALS hastalarina sadece telefon ve internet yoluyla destek olmuyor. AkUlU
sandalyeye ihtiyaci olanlar i¢in, hasta yatagi olmayanlar icin kampanyalar diizenliyor,
ihtiyag olan malzemelerin temini icin génalltleri seferber ediyor. Yuzlerce ALS hastasinin
hayatinda Fark Yaratiyor.

ALS hastaligi her blinyede farkh sekilde baslayan ve her binyede degisik ilerleyen bir
hastalik. Dinyada Unlu fizikgi Stephan Hawking'in hastaligi olarak bilinirken, ALS'yi
Tuarkiye eski futbolcu Sedat Balkanl ile tanidi. Hastalik bazi blinyelerde ¢ok hizli
ilerleyebiliyorken, bazi binyelerde bir noktaya gelip duruyor.

*kkkkk

Umit Dogan hastaliga yeni yakalananlardan. 2 yil dncesinde kadar bir fabrikada isgi iken
bugtin evinde akullu sandalyede yasiyor.

6 ay 6ncesine kadar ise bir akull sandalyesi bile yoktu. Hep bagkalarinin yardimina
muhtacti ve odasindan digari ¢ikmiyordu.

6 ay 6nce Alper Kaya onun igin internette bir kampanya baslatti. Destek verenlerden
toplanan bagis ile Umit Dogan bir akilii sandalyeye ve kendi deyimi ile “6zgurligine”
kavustu.
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Umit Dogan ile réportaj:

Umit Dogan: Bu akiilii sandalye bana gelmeden once ben kimseyi tanimiyordum.
Facebook’ta Saadet Abla sadolsun beni ekledi. Onun sayesinde Nuh Bey tanistigim ilk
hasta oldu. Sonra Alper Agabey’e gittik. O da sagolsun goérdi beni ve akuli sandalyenin
benim icin sart oldugunu sdyledi. 1.5 sene su gordiigiiniiz odada yasadim. Alper Kaya'ni
baslattigi kampanya sayesinde akulli sandalyem bayram arifesinde bana geldi. Herkese
cok tesekkir ederim.

Muhabir: Hayatiniz degisti galiba degil mi?

Umit Dogan: Tabii ki, hayatim sizler gibi oldu. Bir tek yiiriimem eksik. Ona da stikiir.
Nuh Evren ise ALS hastaligini en yiksek seviyede yasayan hastalardan biri. 1.5 yil dnce

nefes darligi ile baslayan hastalik ¢ok hizli ilerlemis ve bugtin Nuh Evren sadece kaslarini
hareket ettirebiliyor.

Vicudunun geri kalani ise makine ile yasiyor. Ama buna ragmen Nuh Evren ve 17
yasindaki oglu Beycan sadece kaslarla okunabilen bir alfabe gelistirmis durumdalar ve
iletisimlerini bdyle surdiriyorlar.

Oscar 6dilli “igimizdeki Deniz” filminin senaryosuna tas ¢ikarticasina, iglerindeki kocaman
denizde beraber yuzlyorlar.

*kkkkk

Beycan Evren ile roportaj:

Beycan: “Bu alfabeyi kendimiz gelistirdik. Hastaneden ¢iktiktan sonra, iletisim kurmakta
zorlanmaya basladik. Bu yUzden harflerle, g6z iletisimiyle alfabeyi 5 satira bolduk.

Bunlari, harfleri birlestirerek anhyorduk. Birinci satirda “a,b,c”, ikinci satirda “e,f,g” seklinde
bir dizen olusturduk. Mesela birinci satirda ise géz kirparsa o satirdaki harfleri
siraliyorduk. ikinci satirdaysa ayni sekilde. Béylece harfleri birlestirerek iletisim kuruyoruz.
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Alper Agabey ile telefonda ve internette goérisiyoruz. Bize zorlandigimiz yerlerde
yardimlagsmak amaciyla gértstiyoruz. Hastane ve hasta hakkinda yardima ihtiyacimiz
oldugunda tanidigi doktorlar oluyor, o sekilde bize yardimi dokunuyor.

Ambulans konusunda bayagi sorun ¢ekiyorduk. Hastaneye giderken fazla sorun
yasamiyoruz da, bazen hastaneden donuste sorunlar ¢ikariyorlardi. Eve ¢ikarmamalari
gibi sorunlar yasadik. Bunlarla ilgili Alper Agabey ile iletisim kuruyorduk. Ne yapmamiz
gerektigini soruyorduk. Artik dyle bir seviyeye geldi ki dilekge yazmak zorunda kaldik.
Cunkl ambulansla getirip eve ¢ikarmiyorlardi.”

*kkkkk

Alper Kaya'nin internet ile baglayan telefon ile devam eden, dlizenledigi kampanyalarla
biylyen bu destegi izmir'de yeni ALS goniilliilerin de dogmasina neden olmus.

Annesi ALS hastasi iken Alper Kaya'nin destegiyle tanisan Hakan Sepici, 6 ay 6énce
annesini kaybetse bile buglin bir ALS gonllist olarak hastalarin yardimina kosuyor. Alper
Kaya’nin yetisemedigi yerlere kosturuyor, hastalarin eli ayagi oluyor.

*kkkkk

Hakan Sepici ile roportaj:

Hakan Sepici: “Hastalarin ihtiyaglarini maddi intiyaclarini karsilama, tekerlekli sadalye ve
solunum cihazi temini konusuda ¢alisiyoruz. ALS Motor Noron Hastaliklari Dernegi ile
birlikte ¢caligiyoruz. Hastaligin her asamasinda hastalarimizin farkli intiyaglari var. Egzersiz
ihtiyaglari var, moral motivasyon ihtiyaclari var. Hastalari bir araya getirmeye caligiyoruz,
birerli ikiserli ziyaretler yapiyoruz.”

*kkkkk

Doktor Alper Kaya 20 yildir ALS hastasi. Merkezi istanbul’da olan ALS Dernegi ile
iletisimini hic kesmiyor. Hastalikla miicadele etmiyor, onunla beraber yagsiyor.

Bu slregte 6grendigi her seyi ihtiyaci olanlarla paylasiyor. Hastalar bir glig, motivasyon
kaynagdi oluyor. Ama bu yolda esinin destegini de hi¢ unutmuyor.

*kkkkk
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Alper Kaya ile réportaj:

Alper Kaya: “Benim bdyle bir sevgilim var. Hayatin iyi oldugunu disinmemize sebep
oluyor béyle durumlar. Belki de biraz yavas yasayinca etrafindakilere daha ayrintili gérme
sansina ulasiyorlar.

Ben de glin gectikge “Demir Leydi’'mi” daha iyi gdrme sansina erisiyorum. Onun icindeki
guzelligi ve ylregindeki glict daha iyi gériyorum. Bunun igin onun adi “Demir Leydi'm”.

Dostlarimiz biliyorlar ama ben yeniden séyleyeyim, o benim Demir Leydi'm!”

*kkkhkk

Alper Kaya, ALS hastaligina yakalandigi ilk giinden beri hi¢ yilmadi. Hayattan hig
vazgegmedi. Sadece kendisi i¢in degil bagkalari icin de daha iyi yarinlarin pesinde
kostu.

Hi¢ tanimadiklari insanlarin hayatlarina katkida bulundu. Kendisi gibi ALS hastasi
olan insanlara cesaret verdi.

Hayata kiismek yerine, hayatla baristi. Ve yiizlerce insanin hayatinda asla
unutamayacaklari kocaman bir Fark Yaratti.
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