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Amyotrofik lateral skteroz (ALS) hastahgl tiim sinir sistemini etkileyen ve yagami
zorlastiran bir hastalktir. Tirkiye’de Amyotrofik lateral skieroz (ALS) hastaligindan etkilenen
10 bin kisi bulunmaktadir. Amyotrofik lateral skleroz (ALS), ayni zamanda motor ndron
hastalig olarak da anilan, merkezi sinir sisteminde, omurilik ve beyin sap1 adi verilen bolgede
motor sinir hiicrelerinin (néronlar) kaybindan ileri gelen bir hastaliktir. Veriler, diinya
niifusunun yiiz binde 2-6 kadarinin ALS hastasi oldugunu gosteriyor. Bu rakamlar
dogrultusunda Tirkiye’de toplamda 10 bin Uzerinde ALS hastast oldugu soylenebilir. ALS’nin
en sik gdrifen formunda (%90-95) herhangi tanimlanan bir neden saptanmazken, yiizde 5-
10'unu olusturan formunda genetik gegis s6z konusudur. Hastalik siklikla 50-65 yas araliginda
ortaya ¢ikar. Genetik gegisli formlarda daha erken baslangic miimkindur.

Maalesef ALS'nin hentiz kesin tedavisi yok. Yine de, yeni ilag galismalar yogun olarak
siiriyor. Ote yandan, hastanin miimkiin oldugunca rahat ettirilmesi, normal yagamin
siirdiirmesini saglayacak tedbirler alinmasi gok 6nemlidir. ALS hastalarinin %901 ortalama bir
yil icinde yataga ve bagkasinin bakimina muhtag duruma gelmektedir. Zamaninda gerekli
tibbi destek ve uygun bir bakim verilmeyen hastalar 2-5 yil iginde kaybedilmektedir. Bu
nedenle ALS hastalarinin bakimi yasamsaldir. Tlrkiye’de hasta bakimi tamamen aile bireyleri
tarafindan gerceklestirilmektedir. Bakim verecek yakini olmayan ALS hastasi sahipsizdir.
Hastanelerde veya 6zel bakim evlerinde bakim verilmesi ancak ¢ok sinirh siirede
olabilmektedir. Huzur evlerinde ise ALS hastasi, gerek 60 yas siniri gerekse 24 saat bakim
gerektiren bir hastalik olmasi nedeniyle kabul edilmemektedir. Bazi hasta yakinlari evde
bakim parasi almaktadir. Ama birgok hasta yakini mevcut gelir durumu el vermedigi igin bu
haktan yararlanamamaktadir. ALS hastaligi teshisi ve solunum fonksiyon testleriyle diyafram
tutulumu tespit edilmesi kosullan solunum cihazi édenmesi igin yeterli kosul olmalidir. ALS
hastalarinin temel yasamsal destegini saglayan solunum cihazi (Ventilatér} konusu
yasamsaldir. Saglik kurulu raporlarinda Ventilator kullanmasi zorunludur ibaresi mevcut iken
SGK deposundan kullanilimis, bakimi, hijyenik temizligi, garantisi belli olmayan ikinci el
solunum cihazi verilmektedir. Solunum cihazi, akiilii sandalye, oksijen konsantratord,
jenarator/kgk gibi cihazlar iadesi mechuri cihazlardir. SGK ddemesi ile piyasa fiyati arasinda
biiyiik fark mevcuttur. Cihazi satin alan hastalar, genellikle bu farki 6deyerek cihazi temin
edebiliyor. Bircok hasta yakini bu durumdan dotayr magdur durumdadir.

ALS hastalarina sunulacak olan palyatif bakim olanaklari ve hizmetin lilke genelinde
yayginlastirilmasi, hastalannin bakimini iistlenen hasta yakinlarinin sorunlarinin ¢oéziimda,
saglik, bakim ve sosyal destek hizmetlerine ulasim sikintifarinin giderilmesi ve ALS tanili
hastalarin yasam kalitesini olumsuz etkileyen sorunlarin tespit edilmesi ve ALS hastaligi ile
ilgili neler yapilabileceginin tespiti amaciyla Anayasa’nin 98’inci maddesi ve TBMM i¢
tlizGginiin 104 ve 105’inci maddeleri geregince Meclis Arastirmasi agtiimasini arz ve talep
ederiz. ~ - )
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