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ALS MNH (Amiyotrofik Lateral
Skleroz — Motor Noron Hastaligi)

e 1/100.000, 50 yas Uzeri, (15-75)

» Sedat Balkanli hastaligi, Charcot (1869), Lou
Gehrig’s disease, Stephen Hawking

o llerleyici kas glicsuizlugl, yurime, konusma, yutma,
solunum guclugu

e Ortalama yasam suresi 3-5 yil
(Yasam destegi verilmezse)
* Nedeni bilinmiyor, tedavi yok
e Dinyada 420.000 hasta
o Turkiye’de 6.000-8.000 hasta (Tahmin)
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Turkiye’de ALS/MNH
Organizasyonlari

o Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi, 1978

e ALS-MNH Dernegi, 2001

e Suna-Inan Kirac Vakfi Bogazici Universitesi
Molekdiler Biyoloji ve Genetik NDAL, 2005
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ALS MNH DERNEGI

e Kurulus - 2001

ismail — Adalet Gékgek Sedat — Siikran Balkanli
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ALS MNH DERNEG]

e Kurulus - 2001
» |smail Gékcek (Futbolcu, Trabzonspor)
» Sedat Balkanli (Futbolcu, Fenerbahce)

e International Alliance of ALS/MND
Associations Uyesi (tam tyelik) 2007

e Bakanlar Kurulunun 15.06.2012 tarih ve
2012/3324 sayili karari ile "kamu yararina
calisan dernek" statisundedir
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YASAMAK YETMEZ, YASATMAK DA LAZIM
2014-16

OMBANCI VAKFI

HIBE PROGRAMLARI )
KAPSAMINDA DESTEKLENMEKTEDIR
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HASTALARIN % 82.6 '

ILETISIM OLANAKLARINDAN
YOKSUN.

HASTALARIN SADECE % 14.0 | 4 w:

ILERI TEKNOLOJI
KULLANARAK ILETISIM b
KURABILIYOR.

HASTALARIN %85.7 SOSYAL
HiZMET CALISANI
DESTEGINDEN YOKSUN

HASTALARIN YARISI
HASTALIGI VE BAKIMI iLE
ILGiLi GUNCEL
BIRLGILERDEN YOKSUN.
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HASTALARIN % 92.3 KONUSMA
VE YUTMA TERAPISI DESTEGI
ALMADI.

HASTALARIN % 88.5
PSIKOTERAPI DESTEGINDEN
YOKSUN.

REHABILITASYON
HIZMETLERININ BUYUK
COGUNLUGU HASTA
YAKINLARI TARAFINDAN
SAGLANIYOR.

HASTALARIN BUYUK

COGUNLUGU REHABILITASYON
DESTEGINDEN YOKSUN.
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e HASTALARIN
YARISINDAN FAZLASI
BESLENME
KONUSUNDA
EGITIMDEN VE
DESTEKTEN YOKSUN

o HASTALARIN % 78.3
EVDE BAKIM
HEMSIRESI
DESTEGINDEN
YOKSUN.




~ YASAMAK YETMEZ YASATMAK DA

 LAZIM (2014-16)




- BETIGUL GUNERI ANISINA
- 2016-17 (Istanbul, Izmir)

- “Betigul Guneri An
Zihni Sirketler Grubunun katkilariyla devam ediyor
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CALISTAY

* Projemiz 5-6 Mayis 2016 tarihleri arasinda
Ankara’da Glven Hastanesinde yapilan “ALS
Hastalari icin Erisilebilir ve Strdurulebilir
Bakim Modeli Gelistirmek” konulu calistay
ile basarili olarak sona erdi.

o llgili kamu kurumlari, 6zel hizmet sunuculari,
verel yonetim, sivil toplum kurulus ve
meslek orgutleri temsilcilerinin katilimiyla

gerceklesen calistayin sonu¢ raporu kitapcik
olarak basild.
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ALS ILE YASAMAK

Hasta

Bunlar neden basimiza geldi?
Olecek miyim?

Baskasina muhtacg olur muyum?
Bu yeni hayatta neler bekliyor?
Esim, ailem, cocuklarim?

Yarim kalan iglerim...

Beni boyle sevecekler mi?
Hicbir ise yaramiyorum.
Sevdiklerime sarilamayacak miyim?
Derdimi anlatamayacak miyim?
Yemek yiyemeyecek miyim?
Makinelere bagli yasam?
Tedavi?

Hasta Yakini +?

Nasil davranacagim?

Terk edip gitmeli mi?

Onu boyle gormek aci veriyor...
Cok caresizim

Baska doktora goriinsek?
Ailem, cocuklarimizin gelecegi...
Her giin yeni bir sorun

Nasil mutlu edebilirim?

Nasil umut veririm?

Yanimda kimler var?

Nasil gecinecegiz?

Tek basina ne yapabilirim?
Nasil yasami kolaylastirabilirim?
Annem, babam, kardeslerim?
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HASTAYl MAKUL YASAM
KALITESINDE YASATMAK

respiratory
physician

1-3 kVA

‘ DNLINE KESINTISIZ GUG KAYNAKLARI
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MULTIDISIPLINER YAKLASIM

Minimal ekip

* Noroloji uzmani
* Hemsire
e Fizyoterapist

e Occupational therapist *
(Ugras terapisti)

» Konusma terapisti
» Diyetisyen

* Sosyal calismaci

Optimal ekip

o Gogus Hastaliklari Uzmani
* Gastroenterolog
» Psikiyatr, psikolog

e Pastoral care counselor *
(Dini hizmetler)
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EVDE YASATMAK

e ALS hastalarinin %90'i ortalama bir yil icinde yataga
ve baskasinin bakimina muhtac¢ duruma gelmektedir.

o Zamaninda gerekli tibbi destek ve uygun bir bakim
verilemeyen hastalar 2-5 yil icinde kaybedilmektedir.

o Tlrkiye’de hasta bakimi tamamen aile bireyler
tarafindan gerceklestiriimektedir. Bakim verecek
yakini olmayan ALS hastasi sahipsizdir.

* ALS hastasl, evde yogun bakim kosullarinda
yasatilmaktadir. Hastanelerde veya 6zel bakim
evlerinde bakim verilmesi ancak cok sinirli stirede
olabilmektedir. Huzur evlerinde ise ALS hastasi, gerek
60 yas siniri gerekse 24 saat bakim gerektiren bir
hastalik olmasi nedeniyle kabul edilmemektedir.
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BAKIMVERENLERDE TUKENMISLIK
SENDROMU

e ALS hastasinin ev halki, gunde 24 saat ve
uzun sureli hasta bakimi nedeniyle
tikenmislik sendromu yasamaktadir.

* Bir insanin 24 saat bakim gerektiren bir
vakinina tek basina bakim verebilmesi

imkansizdir.

o ALS hastasinin bakimini sirdurebilmek
icin mutlaka ikinci bir bakim verene
ihtiyac duyulmaktadir.



BAKIMVERENE ODENEN UCRET

e ALS hastalarinin kendi imkanlari ile
odenmektedir.

o Ucretin miktari kisisel pazarlikla belirlenmektedir.

* Bakimveren masraflarini belgelendirmek
mumkun degildir.

» 24 saat bakim gerektiren ALS hastasl, evde
sadece esi veya yakinlari tarafindan yasatilmaya
calismaktadirlar. Oysa hastane ortaminda olsa 8
saatten 3 vardiyali bakim verilmek zorundadir.

* Pratikte bir hastanenin yogun bakim servisinin
kisith olan yatak sayisini bir ALS hastasi icin uzun
suireli ayirmasi mumkun degildir.
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ALS HASTASI VE EMEKLILIK ISLEMLERI

o ALS hastaligi ilerleyici bir hastalik oldugu icin
hastada iyilesme olacagi beklenemez.

e ALS tanisi kesinlesmis bir hastanin ortalama
yizde 90'inin 1 yil icinde fiziksel olarak
calisamayacak duruma gelir.

e Bir an 6nce emeklilige sevk edilmesi hasta ve
ailesinin lehine olacaktr.

* Bir kez verilen 6zurlulik orani raporu, malulen
emeklilik kosulunu sagliyorsa, bu rapor gecerli
sayllmalidir.

o Idealiise, tanisi kesinlesmis ALS hastasi icin
kendisi aksini istemedigi taktirde bir an 6nce
emeklilik islemleri baslatiilmalidir.
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ES VEYA COCUKLARIN iSSiZLiK/
CALISAMAMA SORUNU

* Bircok ALS hastasi yakinlari hastasina
bakabilmek icin isinden ayrilmakta ya da ALS
hastasina 24 saat bakim verme zorunlulugu
nedeniyle ise girememektedir.

» Devletin daha once 6zurlu cocuklarina bakan
anneler icin sigorta pirimi 6denmesi ve
erken emeklilik ile ilgili olusturulan kanunun;
ebeveynlerine 24 saat bakim veren cocuklar
icin de gecerli kilinmasi aileleri
rahatlatacaktr.
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BAKIM VERENLERIN SOSYAL
GUVENLIK HAKLARI

» Anne/Baba/Es/Cocuk agir 6zirli durumda
iken, bakima muhtac birinci dereceden
vakinina bakabilmek icin isten ayrilan
bireyler kidem tazminatlarindan
yararlanamiyorlar.

» Yasalarda 15 yil ve Uzeri calisma olarak
belirlenen bu surecin calisma stresinin 5 yil
ve ustl olarak revize edilmesi esitlik ilkesine
uygun olur.
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EVDE BAKIM PARASI

Bazi hasta yakinlari evde bakim parasi almaktadir.

Bircok hasta yakini mevcut gelir durumu el
vermedigi icin (6rnegin kari-koca calisan, 1
cocuklu aileler, emekliler) bu haktan
yararlanamamaktadir.

Evde Bakim Ucreti alabilmek icin; 2017 yili asgari
Ucretine gore ailenin toplam gelirinden kisi basina
disen miktarinin 875 TL'yi gecmmemesi gerekiyor.

24 saat bakima muhtac hasta ailelerinde bu
kriterin ALS hastalarinin evde bakim parasi
alabilmeleri lehine revize edilmesi veya
kaldirilmasi hasta ailelerini rahatlatacaktr.



ALS HASTASI VE ILETIiSIM

o |letisim, anayasal haktr.
o llerleyici kas glicstzlligl nedeniyle, yazi,
resim ile iletisim kuramayan, konusmasi

anlasilamayan hastalara yardimci teknoloji
Urdnleri saglanmalidir.

e SUT uygulama tebliginde mental
fonksiyonlari saglam, ileri derecede fiziksel
engellilerin iletisim sorununu ¢ozmeye
yonelik bir Grun yoktur.

» Destekleyici yardimci iletisim Grtnleri SGK
kapsamina alinmalidir.
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TIBBI CIHAZ /MALZEME
SORUNLARI

ALS hastaligi teshisi ve solunum fonksiyon testleriyle
diyafram tutulumu tespit edilmesi; solunum cihazi 6denmesi
icin yeterli kosul olmalidir.

Hastalarin zorunlu olarak kullanmasi gereken medikal
malzemelere Saglik Uygulama Tebligi 29.10.2012 degisikligi
ile kullanim kisitlamasi getirilmistir. Bircok tibbi malzeme
miktari, glinlik kullanimi dahi karsilayamaz duruma gelmistir.

Solunum cihazi (Ventilator) yasamsaldir. Saghk kurulu
raporunda "Ventilator kullanmasi zorunludur" ibaresi
mevcut iken hastalara SGK deposundan kullanilmis, bakimi,
hijyenik temizligi, garantisi belli olmayan ikinci el solunum
cihazi verilmektedir.

Her hasta yeni, garantisi, teknik servisi belli olan solunum
cihazi hak eder.



DERNEGI

IADES| MECBURI CIHAZ VE
IVIALZEI\/IELER

Solunum cihazi, akilit sandalye, Oksijen konsantratord, Jenerator/
UPS gibi cihazlar iadesi mecburi cihazlardandir.

* SGK 6demesi ile piyasa fiyati arasinda buyuk fark mevcuttur. Cihazi
satin alan hastalar, genellikle bu farki 6deyerek cihazi temin
edebiliyor.

e Hastanin ex olmasi durumunda ise cihazi SGK ya teslim ediyorlar.

* Hastasi ex olan hasta yakini cihazi SGK kurumuna iade ettiginde
cebinden ddedigi fark nedeniyle magdur olmaktadir. Toplam cihaz,
malzeme icin ddedigi fark goz ontine alindiginda magduriyet daha
da fazla olmaktadir.

e Hastalarin iade ettigi cihaz ve demirbas malzemeler, baska hastaya
verilmeden 6nce mutlaka bakim, onarimi yapilmalidir. Ornegin
solunum cihazi enfeksiyon kaynagi olmaktadir. Batarya, aksesuar
gibi parcalar yeni hastaya verilirken yenilenmeli veya en az 1 yil
garanti verilmelidir.



SOLUNUM CIHAZI ARIZASI

e Solunum cihazi arizalandigi zaman yedek
cihazin firma tarafindan acilen hastaya
evinde saglanmasi cok dnemlidir.

* Onarim sonrasinda hastaya kendi cihazi
evinde teslim edilmelidir. Onarim masrafinin
karsilanmasi konusunda firma ile SGK
arasinda protokol olusturulmasi gerekiyor.

* Tibbi cihazlarin dontisimuinde Avrupa’da
uygulanan “refurbishing” sistemi ornek
alinabilir.



TRAKEOSTOMI KANULU

o ALS hastaligi ilerleyici oldugu icin hasta 6mur
boyu trakeostomi kanulu ile yasamak zorundadir.

e Uzun sureli kullanmaya uygun, komplikasyon riski
az, dayanikl, doku dostu, diistik balon basincli,
tahris etmeyen trakeostomi kanult kullanmalari
gerekmektedir.

e Uzun sureli kullanmaya uygun silikon veya
polikarbonat esasli olan turleri, 3 ayda bir
degistirmeye uygundur.

e Kisa sureli kullanmaya uygun kanullerin aylik
degisim gerektirmesi, sik hastaneye yatis ve
hastane enfeksiyonu riski acisindan kullanissizdir.
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» MUAYENE /RAPOR iSLEMLERI

e Agir 6zurlU raporuna sahip ALS hastalarinin, hastane icinde
klinik klinik dolastirilmasindansa bu tur agir 6zurlu hastalar
icin tahsis edilmis tek bir odada doktorlarin ziyaretleri
esliginde hastanin tedavisinin veya muayenesinin saglanmasi
gerekmektedir.

e Saglk kurulu raporu almis hastanin rapor yenileme ihtiyaci
olursa stirekli solunum cihazina bagl hastalarin Aile hekimi,
Evde Bakim ekibi tarafindan degerlendirilmesi mantikl
olacaktir.

e Hastaneye gidecek ALS hastasinin ambulans, kesintisiz guc¢
vs. ile hastaneye tasinmasi gerekmeden rapor sorununu
cOzebilir. Hasta nakil araclarinda ALS hastasinin transferi icin
gerekli techizat bulunmamaktadir. 112 servis ise acil durum
disinda hizmet vermemektedir.
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FIZIK TEDAVI REHABILITASYON

e Uzun sureli yatmak zorunda kalan ALS hastalarinin guinluk fizik
tedavi egzersizleri etkin olarak yapilamamaktadir.

» Fizik tedaviyi belli seans sonunda hastada iyilesme olmadigi icin
kesiliyor.

* En az haftada 2 gtin evden ¢cikamayan hastalara fizik tedavi
verilmesi bunun da belli bir sireye baglanmamasi gerekiyor.

» Fizik Tedavi yapilmayan hastalarda disotonomi, néropatik agri
sendromu, omuz, diz ve kalca donmasi goriilmektedir.

* Bu hastalara evde bakim ekibi, sadece egzersizleri gosterip 2-3 ay
sonra gormektedir. Kendisi aktif olarak egzersiz yapmasi mimkuin
olmayan hastalar, baskasinin yardimi ile ehil olmayan ellerde fizik
tedavi yapilmaktadir.

e (Cozum olarak, evde solunum cihazina ve yataga bagli ALS
hastalarinin fizik tedavisi, fizik tedavi dal merkezleri tarafindan

evde yapilabilir.
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HUKUKSAL SORUNLAR

» ALS hastalari zaman icinde el becerilerini
kaybediyor, imza atamiyor.

* Konusma yetenegini kaybeden hastalar
panka, noter vs. imza atamiyor.

e ALS hastalarinin % 10 kadarinda ALS +
demans bir arada olabilir. Ancak % 90
kadarinda bilissel yetenekleri saglamdir.

* Evde bakim ekibinin hekim muayenesi
sonucunda akli meleke raporu verilebilir. El
vazisl ile imza atamayan hastanin parmak izi
gecerli olmalidir. Avukat ve noterlerin bu
konuda bilgilendirilmesi cok yararli olacaktr.
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SONUC

o ALS HASTALIGININ HENUZ TEDAVISI YOKTUR.

o HASTALARIN %90 KADARI 3-5 YIL iGiNDE
KAYBEDILMEKTEDIR.

 ALS HASTALARI EVDE YOGUN BAKIM
KOSULLARINDA YASAMAKTADIR.

e 7/24 BAKIM VEREN ES, COCUK VE YAKINLARI DA
HASTALIKTAN ETKILENMEKTEDIR.

» ALS HASTALIGI HEM TIBBi, HEM EKONOMIK HEM
DE AiLE ORTAMINI OLUMSUZ ETKILEMESI
NEDENIYLE TOPLUMSAL BiR HASTALIKTIR.

o ALS HASTALIGI AMANSIZ HASTALIK KAPSAMINA
ALINMALIDIR.
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ZIHNI

! 30 Shipping Agency

ALS

MNH

DERNEG. i
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KALITELI YASAM HAKKIMIZIN
BiLINCINDEYiZ, BASARACAGIZ!




ALS DUNYASI
KADINLARIN ELLERINDE DONUYOR




