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Tiirkiye’de ALS Hastaliginin tedavisinde yetersiz kalinmasi ve 6liimlerin giderek

artmasinin nedenlerinin aragtinilarak, alinmasi gereken 6nlemlerin tespiti konusunda
Anayasanin 98. ve Ictiiziigiin 104 ve 105. maddeleri geregince ekte sunulan gerekge
cercevesinde Meclis Arastirmasi agilmasini arz ve teklif ederiz.05.05.2014
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ALS( Amyotofik Lateral Skleroz) kaslarda kuvvet kaybi , erime ve incelmeye
yol agan ilerleyici_bir sinir sistemi hastahigidir.Yillardan beri bati
iilkelerinde bile “Oksiiz hastaliklar” grubunda kabul edilmektedir. Ciinkii
toplumda 1/10.000 den daha seyrek goriilen hastaliklara ¢ksiiz hastaliklar
denilmektedir. ALS ise 2-6/100.000 oraninda goriilmektedir. Kabaca bir
tahmin ile Tiirkiye’de 6000-8000 civar1 ALS hastasi var anlamina
gelmektedir.

Ancak Tiirkiye’de ka¢ ALS hastasinin var oldugu tam olarak
bilinmemektedir. Saghkl bir istatistiki calisma maalesef bulunmamaktadir.
Bu hastalarin genetik damismanhig rutin olarak uygulanmamaktadir. Zira
ALS hastalarimin % 10 u genetik, bunlarn da yans ailesel gegis
gostermektedir.

ALS hastalarinin ¢cogunu (% 90) 5-7 yil icinde kaybediyoruz. Kalan % 10
ise cok zor kosullarda yasiyorlar (Evde yogun bakim ortami olusturmak,
tibbi cihaz, kesintisiz gii¢c kaynagi, havali yatak, bakici vs).

Bugiin bilinen tek ilac "Rilutek"; etkisi hala siiphelidir. Ote yandan ilag
firmalarn AR-GE projelerine bu konuyu yeterince almamaktadir.

ALS hastalarinin bir bagka 6zelligi de belirli bir kisilik profiline uymalandir.
Bu hastalar genellikle mesleginde yiikselmis, zeki, duygusal ve yaratici
insanlardir. Ilerleyici olan kas giicstizliigii, sonunda hastay: hareketsiz
duruma getirmesine karsin, hastaligin son giinlerine dek zihinsel ve
entellektiiel yetenekleri korunmaktadir. Bu nedenle bu hastalar

icin iletisim cok 6nemlidir. Ulkemizde bu durumdaki

hastalarn iletisim kurmasi icin gerekli yardimc1 donanimlar (Head-
mouse, eyegaze, eyetracker gibi bilgisayar sistemi, yazilimi, donanimi,
kisacasi yiiksek teknolojik cihazlar ) yoktur olsa'da ¢ok pahali ve SGK
kapsami digindadir.

ALS hastaligy, ilerleyici oldugu icin hastanin durumunu algilamasi,
kabullenmesi, kisisel, ailesel ve toplumsal bir miicadele i¢inde yer almasi
cok zordur. Genellikle ne yapacagina karar veremeden hastalan
kaybetmekteyiz. | ,

Sosyal giivenlik kurumu mevzuatinda bu tiir hastalar ile ilgili bir
aciklama bulunmamaktadir. Hastahigin gidisat: sirasinda olusacak
komplikasyonlar 6nleyecek destek cihazlari, pozisyonlardirma cihaz, akiilii
tekerlekli sandalye, yatak lifti gibi gerecler SGK kapsamm dasindadar.
Ayrica bilinci yerinde kronik hastalarin bakimu ile ilgili bir mevzuat da
yoktur (evde bakim, gunluk 1ht1ya<;lar1 beslenmesi, evde fizik tedavi,

iletisim vs)



Tiirkiye’de ilk kez, Sedat Balkanli ve daha sonra ismail Gékcekisimli
futbolcularin bu hastalia yakalanmasi ile giindeme gelen ALS, son
yillarda Suna Kirac¢'in da ALS hastasi olmasi nedeniyle yine giindeme
gelmisgtir.

Tiirkiye’de 2 futbolcu, Italya'da birkac futbolcunun ALS olmasi, bu konuda
bir ipucu vermektedir. Amerika'da Lou Gehrig hastalif) olarak
bilinmesinin nedeni de iinlii bir beyzbolcu olan Lou Gehrig’in bu
hastaliktan 6lmesidir. Korfez savagina katilmis personelde de ALS goriilme
orani normalin 2 katidir. Bu epidemiyolojik veriler, asir1 efor veya baz
kimyasallar ile bu hastalik arasinda bir iligki kurulmas: diisiincesine yol
agmaktadir ancak kesin bir kani yoktur.

ALS hastaliginin tedavisinde son yillarda “kok hiicre” konusu giindeme
gelmigtir. Yapilan aragtirmalarla kok hiicrelerin etki mekanizmalan ve bu
hiicrelerin sinir sistemi ile etkilesiminin degisik yonleri hakkinda daha fazla
bilgi edinilmistir. Bugiin igin, kok hiicrelerin, aynen bagigiklik hiicreleri gibi ve
ayni yoldan sinir sistemine ulastigini biliyoruz . Gelecekteki kék hiicre
uygulamalarinda; koruyucu bagisiklik maddeleri salgilayan bu hiicrelerin,
hastaligin baglangicinda var olan néron koruyucu mekanizmalarn uzatarak,
daha ge¢ donemde ortaya gikan noron yikimini durduracagini umuyoruz.

Mustafa AYDOGAN adindaki bir gocugumuza ACIBADEM Hastanesinde yapilan
kok hiicre denemesi sonrasinda gozle goriliir diizelme gorilmiis fakat ‘
sonrasinda gerekli galismalara devam edilemediginden tedavi yarim kalmigtir.

Koék Hiicre tedavisinin baglatiimasi yoniinde Saghk Bakanhgi, Egitim ve
Arastirma hastaneleri,ilgili dernekler istisare icinde olmali ,gereken ¢aligmalan
ve uygulamalan bir an 6nce baslatmahdir.

Kas hastalklar merkezleri, ileri genetik tani merkezleri, Pataloji merkezlerinin
sadece 3 ilimizde bulunmasi ve diger illerimizde bulunmayisindan yizlerce
ALS hastasi umutsuzca tedavi beklemektedir. Bu konuda gereken adimlar
atiimaldir.

Bu nedenlerle ALS hastaliginin tedavisinde acil 6nlemler alinmasi yoniinde
Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi tarafindan Arastirma agilmasi gerekmektedir.



