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Ece Soyer Demir, 1989 yilinda Eskisehir’de dogdu. 2010 yilin-
da Eskisehir Osmangazi Universitesi Egitim Fakiiltesinden siif
ogretmeni olarak mezun oldu. Yiiksek lisansim “Egitimde Olgme
ve Degerlendirme” alaninda tamamladi. Tiirkiye'nin farkl sehir-
lerinde meslegini icra etti.

Oglu Cagan Meri¢'in Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) tanis: al-
masinin ardindan, 2017 senesinde SMA Hastalig1 ile Miicadele
Derneginin kurucular: arasinda yer aldi, halen yonetim kurulu
bagkan yardimcilig1 gérevini stirdiirmektedir.

SMA tanisi almis hasta ve hasta yakinlarina rehber olmas: ama-
ayla hazirlanan SMA Aile Bilgilendirme Kitab’'nda “Deneyimli Has-
ta Yakinlarindan Tavsiyeler” ve “Egitimde Haklarimiz” boliimleri-
ni yazdi. Kitap yayimlandiktan sonra iki farklh dile ¢evrildi.

SMA tastyicilik taramasi ve yenidogan taramasinin ulusal tara-
ma programlarina dahil edilmesi i¢in savunu faaliyetlerini ytirtit-
tii. Hastalik ve onlenebilirligiyle ilgili farkindalik yaratmak ama-
ciyla ulusal ¢apta birgok seminer ve konferansa konusmaci olarak
katildi. Ben SMA isimli belgesel filminde yer alarak hasta ve ya-
kinlarinin yagadiklari sorunlar dile getirdi.

Nadir Hastaliklar Ag1 kurucu tyeliginin ardindan iki y1l sii-
reyle Eskisehir Il Engelliler Meclis bagkanlig1 gorevini yiirtitti.
Ankara Universitesi Nadir Hastaliklar Uygulama ve Arastirma
Merkezi danisma kurulu tiyesidir.

Bir ¢ocuk annesi olan Ece Soyer Demir’in hayali, tiim ¢ocukla-
rin diiglerini gergeklestirmede adil sansa sahip olmasi ve seslerine
kulak verilmesidir.
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Onsoz

Bu bir hastanin veya hastaligin anlatildig bir kitap degildir. Bu-
rada bir annenin evladimin Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastalig1
tanis1 almasi sonras: yasadiklary; hastaligin taninirliginin artmast,
hastalarin ilaca kavugmast ve hastaligin 6nlenmesi amaciyla verdi-
gi miicadele anlatilmaktadir. Ece Soyer Demir yalnizca kendi ¢ocu-
gu i¢in degil, bagta SMA hastalar1 olmak tizere tiim nadir hastalia
sahip ¢ocuklar igin savas veren bir cumhuriyet 6gretmenidir.

Tim ¢ocuklarimizin saglikli olmas: dilegiyle...

Prof. Dr. Kiirsat Bora CARMAN



Ece Soyer Demir bu kitabin telif gelirini SMA hastalar: ve hasta
ailelerine ticretsiz hizmet veren; tedavi, egitim ve sosyal haklara

erisim i¢in savunuculuk yapan Tiirkiye SMA Vakfina bagislayacaktir.



Hayatta sahip oldugum, olabilecegim,
hayal ettigim edebilecegim en giizel varliga;

Cagan Merig’e...



Yok oyle umutlar: yitirip karanhkta savrulmak,

Unutma; aym gokyiizii altinda bir direnistir yasamak...



Bebek Demir

“Bebek DEMIR”

Dogum belgesinde yazan buydu. Uzerine ayak ve el izini bas-
muglardi. Cok minik ve savunmasizdi.

Gebelik testinde cift cizgiyi gordiigiimde Antalya’daydik. Kan
testleri ve muayene icin heyecanla hi¢ bilmedigimiz bir hastane-
ye ve hi¢ tammadigimiz bir doktora gittik. Tercih sebebimiz ertesi
giline kalmadan test sonuglarini verecek olmalariydi. Hastaneye
gitmek icin kapidan ¢ikarken Mehmet, “Bu testlerde yanilma pay1
olabilir, ¢ok heves etmeyelim” dedi ama artik bunun i¢in ¢ok geg-
ti. Heveslenmis, heyecanlanmistik bir kere.

Kan verdikten iki saat sonra sonuglar ¢ikti. Doktorum, kagitta
yazan bir siirii degerin arasindan, parmagiyla BETA hCG! degeri-
ni gosterip “Goziintiz aydin” dedi. Deger 136.60"t1, rahim duva-
rindaki kalinlagma ultrasonda da goriilebiliyordu. Hamileydim!

Bebegim daha diinyaya gelmeden yasam diizenimizi ona
gore ayarlamaya baslamistik bile. Emekleme déneminde {istitebi-
lir diye yesiller icinde, bahgesinde her ¢esit meyve sebzenin ye-
tistigi, seras1 bile olan ¢ok sevdigimiz evimizden, anne baba gibi
tizerimize titreyen ev sahiplerimizden ayrilarak baska bir eve
tasindik. Okul disindaki derslerimi iptal ettim, ilaglarimi dakika
gecirmeden kullandim. Sevmedigim, yillardir yemedigim ne var-
sa vitamin olsun diye dogacak bebegimin hatirina yedim. Arka-
daslarimizla en az bes senedir planlamamiza ragmen bir tiirli ¢i-
kamadigimiz tatil programlarimizi da, aslinda hig riski olmayan

1 Hamilelik kan testi.
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yolculuklar: da erteledik. Her sey, her sey miikemmel olsun isti-
yordum. Yapabildim mi bilmiyorum ama en azindan ¢abaladim.

12. haftada 2’li tarama testi i¢in kan verdim, éncesinde ultra-
son muayenesine girdim. Doktorumuz, “Burun kemigini gérdiim,
ense kalinlig1 da normal” dedi. Bir hafta sonra da tarama raporla-
r1 ¢ikti. Herhangi bir risk goriilmemisti.

19. haftanin icindeyken ilk kez hareketlerini hissettim. Dokto-
rumuz bu defa “Hareketlerini say, giinde on kereden az olmama-
11”7 demisti; bu say1 ikiye, hatta tige katlaniyordu.

Gelisimi ¢ok iyi seyrediyordu, sadece biraz zayifti, o kadar.
Bunun icin tiziildiigiimde doktorumuz kizip “Uziilecek bir sey
yok, kiigiik olsun bizim olsun” demisti. O dénemde “Cilt hastali-
g1 olsa bunu gorebilir misiniz?” diye sordugumu hatirliyorum, o
da sadece ¢ok anormal bir durum olursa gérebilecegini sdylemis-
ti. Sonra da “Neden siipheleniyorsun? Ailelerinizde cilt hastalig
olan biri mi var?” diye sormustu. Yoktu aslinda, sadece icime 6yle
dogmustu.

22. haftada ilk ayrintili ultrasona girdim. Goriintiileme 6nce-
sinde, bu ultrasonla tespit edilebilen anomaliler? tespit edilebilme
oranlariyla birlikte bir liste halinde verilmisti bize. Yaklagik kirk
dakika siirdii, kétii bir sey duyacak mryim korkusu yiiziinden bu
siire bir tiirlii ge¢mek bilmedi. Cok gerilmistim. Eliyle kapattig:
i¢in yiiziinii tam goremedik, bir ¢ikolata yedikten sonra yeniden
denedik ama sonug degismedi. Muayene sonras: doktor her seyin
yolunda oldugunu soyleyerek, kendi doktorumuza iletmemiz igin
bir rapor hazirlad1.

Doktorumuz ¢ok sakin, sogukkanli, bir o kadar da temkinliy-
di; ona ¢ok giiveniyordum. Her sey yolunda goriiniiyordu, buna
ragmen i¢gimdeki kontrol diirtiistinii bastiramiyordum. 28. hafta-
da tamamen kendi istegimle yeniden ayrintili ultrasona girdim.
Bu ultrason da doktorun séylediklerini dogruladi. Endige etme-
mizi gerektirecek higbir sey yoktu; bebegimiz gayet saglikliyds,
gelisimi de olmasi gerektigi gibiydi. Kisacas1 her sey yolundaydi.

2 Hastalik niteliginde olmamakla birlikte, normalden belirgin durumda sapma goster-
me durumu.
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Begendigimiz isimlerden {i¢ sayfalik bir liste hazirladik. Tiirk-
e kokenli olsun, sesletimi kulaga hos gelsin, giizel ve anlamli ol-
sun diye eleye eleye listedeki isimleri ikiye diistirdiik. Biri “mutlu
glin, bayram giinii” anlamina gelen Cagan, digeri “su gibi berrak,
net, coskulu” anlamina gelen Meri¢. Dogum yaklasirken aligve-
ris telas1 baslads, telas dediysem tatli bir telast: bu. Biitiin aligve-
risini hevesle yaptik; her kiyafetini, oyuncagini, besigini tek tek,
Ozenerek sectik. Hamileligim de oldukga sorunsuz gegiyordu, ne
mide bulantisi ne bag agrisi1 ne de halsizlik... Sadece hafif bir bel
agrisi, hepsi o. Son giine kadar yiiriiyiis yapmay1 birakmadim, sik
sik ylizmeye calistim, beslenmeme dikkat ettim ve 39+5te dogum
i¢in hastaneye yattim.

Cagan Meri¢'in kalp atislar1 yavasladigi igin acil olarak se-
zaryene aldilar beni. Sesli olarak 1’den 10’a kadar saymami sdy-
lediler. En son 6 dedigimi hatirliyorum. Uyandigimda bagka bir
odadaydim, hemen elimi karnima gétiirdim. Dogum yaptigimi
anladigimda hemsireye seslenip bebegin nasil oldugunu, onu ne
zaman gorebilecegimi sordum.

“Ug saat sonra odana gikaracagiz, o zaman gorebilirsin” dedi.

Bulundugum yerde bir saat olmadigindan, zaman: hesapla-
mak igin ii¢ kere {i¢ bin alt1 yiize kadar saymaya karar verdim.
Daha ikinci turda bine gelmemistim ki, iyi olduguma karar verip
soylediklerinden daha erken bir saatte odama ¢ikardilar.

Odama yerlestikten sonra Cagan Meri¢'i getirdiler. Onu ku-
cagima verdikleri an hayatimin en duygulu aniyds, ¢ok agladim.
Masumiyetiyle, kiigiiciik elleri ve ayaklariyla hayatimin en biiytik
parcasi olmustu.

“Bakalim emme refleksi var m1 annesi?” dedi hemsire hanim,
eldivenlerini giyip ser¢eparmagini agzina soktu. Aninda emmeye
baglad: Cagan Meri¢. Hemsire hanim durumdan memnun, “Ooo
stiper, ¢ok actkmig annesi, hemen emzirmeye baslayabilirsin”
dedi giiltimseyerek.

2.880 gram, 50 santim dogmustu. Bas ¢evresi 35 santimdi. Bana
sOylenen, saglikli bir bebek olduguydu. Dogum raporunda yazan
ve 0 zaman benim i¢in bir sey ifade etmeyen sayilar ve yazilar,
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simdi sorularimi yanithyor. Nabiz3 ve oksijen saturasyon (SpO,)
degerleri* saat basi kontrol edilmis ve saturasyonu 94iin altina
hic diismemisti. Isitme testi sonuclar1 da normal cikinca taburcu
olduk.

Bebegimle ilk giinlerimiz tipki hamileligim ve dogumum ka-
dar kolay geciyordu. Biitiin aile bir aradaydik, herkes Cagan
Meri¢’in etrafinda pervaneydi. Dogumdan sonra burusuk buru-
suk olan bacaklar1 yavas yavas toparlandi, kilo almaya baslad:.
Hem stitiim ¢oktu hem de Cagan Merig ¢ok giizel emiyordu. Tki-
miz de bol bol uyuyorduk. Topuk kani taramasi® igin gittigimiz-
de topugundan kan figkirinca hemsire, “Annesi sen nasil besledin
boyle? Masallah figkird: kam” dedi.

Dogumun iizerinden bir hafta gegince kontrol i¢in hastaneye
gittik. Benim muayenemin ardindan Cagan Meri¢'in kontrolii igin
pediyatri boliimiine gectik. Annem Cagan Meri¢in tizerini ¢ikart-
tiktan sonra boy-kilo dl¢iimii ve genel muayenesi yapildi.

“Ne kadar diri bir bebek, masallah” dedi doktor hanim.

Ikimiz de gayet saglikliydik, her sey yolundaydi. Bu arada ben
de Milli Egitim Bakanlig1 (MEB) tarafindan ¢ocuklarin biligsel, du-
yussal, psiko-motor gelisimlerini takip etmemiz i¢in hazirlanan
form tizerinden Cagan Meri¢'in durumunu kontrol ediyor, unut-
mamak ve doktoruna gostermek i¢in yanlarma notlar aliyordum.

3 Kalp atisinin sagladigr kan basincindan dolay: atardamarlara parmakla basildiginda
duyulan vuru.

4 Kandaki oksijen doygunlugu (normal deger %95-100).

5 Fenilketoniiri, konjenital hipotiroidi, kistik fibrozis ve biotinidaz eksikligi hastalikla-
rindan dogabilecek etkilerin azaltilmasi ve olugabilecek hasarlarin éniine gegilebilmesi
i¢in yeni dogan bebegin topugundan alinan kan 6rnegiyle yapilan tarama testi.
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“Aklrmda bir hastalik var wmarim o degifdiie® dedl dokior hamm.
“Wasi Bir haztalk bu?™

“Simailik anu bilmene garek yok, belki de hic gerek Ralmayacak,
O piirden sonuelar gelsin, dyfe degerfendireiim. ™

“Pakl en RO ne ofabiiir bu hastahkta?"
“Test sonvelanmn Bir gorglim ance.™
“Peki en iy me olabiir:™

“Hastaligin Sayr degqisin. Kinisi ¢n v doestekie yordyalbilin, Kimiss an
i kolarmny kulanaliliy, kirmisl de en iy bagin fufabilin ™

“Anlayamadim. Simdl Cagan Merfe pirdyemeyecek mi, kolfarin
kullanamayacak mu? Ama Sxenerek bir sdrd opuncak aldik. Onlara
oynayamayacak mi? Peki ben o oyuncaklar ne vapacadim sfmodi?™

Spinal Muskller Atrofi (SMA)Y, kas kaybl ve zayiflijina neden alan
ganatik gecisli bir hastahktir. Gevsek bebek sendromu olarak da
Bilinir. Gndmdzde henlz bu hastali tamamen iyvilestirmok mmkin
oclmasa da tedavi secenaklar] artmakta, bilimsel cahsmalar slrmektedir,
Hastalifn tanimak ve kabul etmek, tedavi ySntemlerinl &4renmek,
en dnemlizl de micadeleden vazgecmemaek gerekir,

SHMA Hastalidn lle Micadele Demedi Baskan Yardimcisi Ece Soyer
Demir bu kitapla, degumundan birkag ay sonra Spinal Muskilar Atrofi
(SMA) hastalife tanis) alan oflu Cadan Merlg’'l, sl vea allesivle birlikba
verdiklerl micadeleyl anlatirken slze rehber almay) amaghyor.
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