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Turkiye'de ALS hastalarina saglik hizmeti verebilecek sagllik kuruluglarinin ve saglik
personelinin planlanmasi, niteliklerinin artirimasi faaliyetlerinin, ALS hastalarinin ve hasta
yakinlarina hastaligin teshis ve tedavisinde saglanabilecek yardimlar ile yasadiklar
sorunlarin arastirilmasi amaciyla Anayasanin 98'inci, igtizagun 104 ve 105'inci maddeferi
geredince Meclis Arastirmasi agiimasi igi edini arz ederim.
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GEREKGCE:

ALS hastaligr ve ALS hastailgi tedavisi, ALS motor néron hastali§i olarak da anilan, merkezi
sinir sisteminde, omurilik ve beyin sapi adi verilen bélgede motor sinir,'hUcrelerinin (ndronlar)
kaybindan ileri gelen bir hastaliktir. I

Amyotrofik lateral skleroz (ALS), merkezi sinir sistemi, omurilik ve beyiin sapindaki néronlarin
azalmasi ya da o6lmesi sonucunda meydana gelmektedir. ALS ligin henlz bir tedavi
bulunamamistir. Fakat Amerika Gida ve Ilag Yénetim kurulusu (FDA)fhastallk icin geligtirilen
ilk ila¢ olan Riluzole’'t (Rilutek) onaylamistir. ALS igin gelistirilen diger tedavi yéntemleri de,
hastalarin daha iyi bir hayat strmesini ve hastaligin semptomlarini hafifletmeyi amag
edinmigtir. Destekleyici olan diger yontemlerden en etkilisi, 1 doktorun, eczacinin,
fizyoterapistin, beslenme uzmaninin ve hemsirelerin hasta igin beraber calistigi yontemdir.
Hasta bakici ve hastanin birlikte ¢alisarak bir takim olusturmasi sonucu bu takim hastanin
daha rahat bir hayat surdirebilmesi igin bazi bireysel planlar tasarlayabilir, olusturulan bu
medikal ve fiziksel tedavi yontemleri baz) 6zel aygitlar ile uygulanabilir.

Doktorlar hastalara, kondisyon artirma, kas kramplarini azaltma, fazla tukuruk salgilanmasini
azaltma, spastikligi kontrol alma amaci ile bazi tedaviler uygulayabilir. Ayrica hastalarin
depresyon, agri ve uyku bozuklugu gibi sorunlari igin de ilaglar bulunrpaktadlr.

Eczacilar, dizenli kullanim igin bazi ilaglar énerebilir ve bdylece kuIiamIan ilaglardan dolayi
olusabilecek ilag etkilesimlerini engelleyebilir

Fizyoterapinin uygulanmasi ve tedaviyi destekleyici tekno|ojiniri yardimi ile hastanin
6zgurluga  artinlabilir ve ayrica hastahigin  seyri sirasinda hastanin  guvenligi
sa@lanabilmektedir. Fizyoterapistler bu nitelikte hastalari zorlamayan egzersizlerin faydah
oldugunu belitmekte ve Onermektedir. Bazi terapistler de, destek ayaklari, yuraticq,
tekerlekli sandalye gibi aletler onermlstlr Bunun nedeni de hastalarin hareketli kalmalarini
saglamaktir. ':’
Konusmada zorluk ¢geken ALS hastalari da konugsma Uzerine uzman olan bazi uzmanlardan
yardim alabilir. Hastalar bu profesyonel kigiler yardimi ile daha ylksek sesli ve net konusma
tekniklerini 6grenebilirler. Uzmanlar bazi durumlarda konusma kolayllgl acisindan teknolojik
aygitlar da énerebilirler. Ornegin; ses artirici, harf tahtalar, evet — hayir aygitian bunlara
6rnek olarak verilebilir.

Hastalar, konugsma ve beslenme uzmanlarindan yemek ogunlenm planlamalari hakkinda
bilgiler almaktadir.

Hastalar boguimayi engelleme adina, fazla tukaragu atma amacuf ile bazt emme cihazlan
kullanmaya baslayabilir. Solunuma yardimci olan kaslarin zayiflamasi gérialdiginde, gece
kullanilan solunum destedi aparati kullanilarak, hastanin uyku sirasinda soluk aligverigine
yardimci olunabilir. :
Sosyal calismacilar ve hemsireler, 6zellikle hastallk son asamada iken, hastalara ve
ailelerine tibbi ve manevi olarak yardim etmektedir. :




Diinyada farkindalik kampanyalari ile ALS hastalidina dikkat cekilirken, Turkiye'nin ALS
hastali§ina karsi ne kadar hazirlikli oldugu tartismahdir. Turkiye'de /ALS hastalarina saghk
hizmeti verecek saglik kuruluslar ve saglik personelinin planlanmasil gerekmektedir. Saghk
kuruluslarinin planlanmasinda ALS hastanelerinin kurulmasi, AL§ saglik hizmeti veren
merkezlerin sayisinin ve niteliklerinin arttiriimasi ve aile hekimligi uygulamalarinda ALS
hastaligina karsi toplumun bilinglendiriimesi  éncelikli olmalldl:r. Doktorlarin, saglk
personelinin ALS hastaligi konusunda yeterliliklerini arttirici egitim programlari uygulamaya
konulmalidir. ALS hastahiginin kesin tedavisinin olmamast, destekleyici tedavi hizmetlerini
énemli kiimaktadir. ALS hastalarina verilecek destekleyici tedavi hizmetlerinin saglk
kuruluslarinda sistemli ve planl bir sekilde sunulmasi, hastalarin hayatlarini daha iyi sekilde
surdirmesi ve hastaligin etkilerinin azaltiimasi agisindan faydali olacgktlr.
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