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ALS	MNH	(Amiyotrofik	Lateral	
Skleroz	–	Motor	Nöron	Hastalığı)		

�  1/100.000,	50	yaş	üzeri,	(15-75)	
�  Sedat	Balkanlı	hastalığı,	Charcot	(1869),	Lou	
Gehrig’s	disease,	Stephen	Hawking		

�  İlerleyici	kas	güçsüzlüğü,	yürüme,	konuşma,	yutma,	
solunum	güçlüğü	

�  Ortalama	yaşam	süresi	3-5	yıl			
	(Yaşam	desteği	verilmezse)		

�  Nedeni	bilinmiyor,	tedavi	yok		
�  Dünyada		420.000	hasta		
�  Türkiye’de	6.000-8.000	hasta		(Tahmin)	



	
	
	

Suna	Kıraç	
	

İlyas	Tüfekçi	(Futbolcu)	

Dr.	Alper	Kaya	



Türkiye’de	ALS/MNH	
Organizasyonları	

�  Türkiye	Kas	Hastalıkları	Derneği,	1978	
�  ALS-MNH	Derneği,	2001	
�  Suna-İnan	Kıraç	Vako	Boğaziçi	Üniversitesi	
Moleküler	Biyoloji	ve	GeneHk	NDAL,	2005	

	



ALS	MNH	DERNEĞİ	
� Kuruluş	-	2001	

İsmail	–	Adalet	Gökçek		 Sedat	–	Şükran	Balkanlı		



ALS	MNH	DERNEĞİ	
� Kuruluş	-	2001	
�  İsmail	Gökçek	(Futbolcu,	Trabzonspor)		
�  Sedat	Balkanlı	(Futbolcu,	Fenerbahçe)		
�  InternaHonal	Alliance	of	ALS/MND	
AssociaHons	üyesi	(tam	üyelik)	2007	

� Bakanlar	Kurulunun	15.06.2012	tarih	ve	
2012/3324	sayılı	kararı	ile	"kamu	yararına	
çalışan	dernek"	statüsündedir	



YAŞAMAK	YETMEZ,	YAŞATMAK	DA	LAZIM	
2014-16	



ZİYARETLER	



�  HASTALARIN	%	82.6	
İLETİŞİM	OLANAKLARINDAN	
YOKSUN.	

	
�  HASTALARIN	SADECE	%	14.0	
İLERİ	TEKNOLOJİ	
KULLANARAK	İLETİŞİM	
KURABİLİYOR.	

	
�  HASTALARIN	%85.7	SOSYAL	
HİZMET	ÇALIŞANI	
DESTEĞİNDEN	YOKSUN	

	
�  HASTALARIN	YARISI	
HASTALIĞI	VE	BAKIMI	İLE	
İLGİLİ	GÜNCEL	
BİRLGİLERDEN	YOKSUN.	



�  HASTALARIN	%	92.3	KONUŞMA	
VE	YUTMA	TERAPİSİ	DESTEĞİ	
ALMADI.	

	
�  HASTALARIN	%	88.5	

PSİKOTERAPİ	DESTEĞİNDEN	
YOKSUN.	

�  REHABİLİTASYON	
HİZMETLERİNİN	BÜYÜK	
ÇOĞUNLUĞU	HASTA	
YAKINLARI	TARAFINDAN	
SAĞLANIYOR.		

	
�  HASTALARIN	BÜYÜK	

ÇOĞUNLUĞU	REHABİLİTASYON	
DESTEĞİNDEN	YOKSUN.	



	
�  HASTALARIN	
YARISINDAN	FAZLASI	
BESLENME	
KONUSUNDA	
EĞİTİMDEN	VE	
DESTEKTEN	YOKSUN	

�  HASTALARIN	%	78.3	
EVDE	BAKIM	
HEMŞİRESİ	
DESTEĞİNDEN	
YOKSUN.	



YAŞAMAK	YETMEZ	YAŞATMAK	DA	
LAZIM	(2014-16)		



BETİGÜL	GÜNERİ	ANISINA	
2016-17		(İstanbul,	İzmir)		

“Betigül Güneri Anısına”  
Zihni Şirketler Grubunun katkılarıyla devam ediyor  





ÇALIŞTAY	

�  Projemiz	5-6	Mayıs	2016	tarihleri	arasında	
Ankara’da	Güven	Hastanesinde	yapılan	“ALS	
Hastaları	için	Erişilebilir	ve	Sürdürülebilir	
Bakım	Modeli	GelişHrmek”	konulu	çalıştay	
ile	başarılı	olarak	sona	erdi.			

�  İlgili	kamu	kurumları,	özel	hizmet	sunucuları,	
yerel	yöneHm,	sivil	toplum	kuruluş	ve	
meslek	örgütleri	temsilcilerinin	kaxlımıyla	
gerçekleşen	çalıştayın	sonuç		raporu	kitapçık	
olarak	basıldı.	



ÇALIŞTAY	



ALS	İLE	YAŞAMAK	
Hasta		 Hasta	Yakını	+?		

�  Bunlar	neden	başımıza	geldi?		
�  Ölecek	miyim?		
�  Başkasına	muhtaç	olur	muyum?		
�  Bu	yeni	hayaza	neler	bekliyor?		
�  Eşim,	ailem,	çocuklarım?		
�  Yarım	kalan	işlerim…		
�  Beni	böyle	sevecekler	mi?		
�  Hiçbir	işe	yaramıyorum.		
�  Sevdiklerime	sarılamayacak	mıyım?	
�  Derdimi	anlatamayacak	mıyım?	
�  Yemek	yiyemeyecek	miyim?		
�  Makinelere	bağlı	yaşam?		
�  Tedavi?			

�  Nasıl	davranacağım?		
�  Terk	edip	gitmeli	mi?		
�  Onu	böyle	görmek	acı	veriyor…		
�  Çok	çaresizim	
�  Başka	doktora	görünsek?		
�  Ailem,	çocuklarımızın	geleceği…			
�  Her	gün	yeni	bir	sorun	
�  Nasıl	mutlu	edebilirim?	
�  Nasıl	umut		veririm?	
�  Yanımda	kimler	var?		
�  Nasıl	geçineceğiz?			
�  Tek	başına	ne	yapabilirim?		
�  Nasıl	yaşamı	kolaylaşxrabilirim?	
�  Annem,	babam,	kardeşlerim?		



HASTAYI	MAKUL	YAŞAM	
KALİTESİNDE	YAŞATMAK	



MULTİDİSİPLİNER	YAKLAŞIM	

Minimal	ekip	 OpHmal	ekip	

�  Nöroloji	uzmanı		
�  Hemşire	
�  Fizyoterapist		
�  OccupaHonal	therapist	*	
(Uğraş	terapisH)		

�  Konuşma	terapisH		
�  DiyeHsyen	
�  Sosyal	çalışmacı		

�  Göğüs	Hastalıkları	Uzmanı		
�  Gastroenterolog		
�  Psikiyatr,	psikolog		
�  Pastoral	care	counselor		*	
(Dini	hizmetler)		

	



EVDE	YAŞATMAK		
�  ALS	hastalarının	%90'ı	ortalama	bir	yıl	içinde	yatağa	
ve	başkasının	bakımına	muhtaç	duruma	gelmektedir.	

�  Zamanında	gerekli	xbbi	destek	ve	uygun	bir	bakım	
verilemeyen	hastalar	2-5	yıl	içinde	kaybedilmektedir.		

�  Türkiye’de	hasta	bakımı	tamamen	aile	bireyler	
taraondan	gerçekleşHrilmektedir.		Bakım	verecek	
yakını	olmayan	ALS	hastası	sahipsizdir.		

�  ALS	hastası,	evde	yoğun	bakım	koşullarında	
yaşaxlmaktadır.	Hastanelerde	veya	özel	bakım	
evlerinde	bakım	verilmesi	ancak	çok	sınırlı	sürede	
olabilmektedir.	Huzur	evlerinde	ise	ALS	hastası,	gerek	
60	yaş	sınırı	gerekse	24	saat	bakım	gerekHren	bir	
hastalık	olması	nedeniyle	kabul	edilmemektedir.	



BAKIMVERENLERDE	TÜKENMİŞLİK	
SENDROMU	
� ALS	hastasının	ev	halkı,	günde	24	saat	ve	
uzun	süreli	hasta	bakımı	nedeniyle	
tükenmişlik	sendromu	yaşamaktadır.		

� Bir	insanın	24	saat	bakım	gerekHren	bir	
yakınına	tek	başına	bakım	verebilmesi	
imkânsızdır.		

� ALS	hastasının	bakımını	sürdürebilmek	
için	mutlaka	ikinci	bir	bakım	verene	
ihHyaç	duyulmaktadır.		



BAKIMVERENE	ÖDENEN	ÜCRET	
�  ALS	hastalarının	kendi	imkânları	ile	
ödenmektedir.	

�  ÜcreHn	miktarı	kişisel	pazarlıkla	belirlenmektedir.		
�  Bakımveren	masraflarını	belgelendirmek	
mümkün	değildir.		

�  24	saat	bakım	gerekHren	ALS	hastası,	evde	
sadece	eşi	veya	yakınları	taraondan	yaşaxlmaya	
çalışmaktadırlar.		Oysa	hastane	ortamında	olsa	8	
saazen	3	vardiyalı	bakım	verilmek	zorundadır.			

�  PraHkte	bir	hastanenin	yoğun	bakım	servisinin	
kısıtlı	olan	yatak	sayısını	bir	ALS	hastası	için	uzun	
süreli	ayırması	mümkün	değildir.		



ALS	HASTASI	VE	EMEKLİLİK	İŞLEMLERİ	

�  ALS	hastalığı	ilerleyici	bir	hastalık	olduğu	için	
hastada	iyileşme	olacağı	beklenemez.		

�  ALS	tanısı	kesinleşmiş	bir	hastanın	ortalama	
yüzde	90’ının	1	yıl	içinde	fiziksel	olarak	
çalışamayacak	duruma	gelir.	

�  Bir	an	önce	emekliliğe	sevk	edilmesi	hasta	ve	
ailesinin	lehine	olacakxr.		

�  Bir	kez	verilen	özürlülük	oranı	raporu,	malulen	
emeklilik	koşulunu	sağlıyorsa,	bu	rapor	geçerli	
sayılmalıdır.		

�  İdeali	ise,	tanısı	kesinleşmiş	ALS	hastası	için		
kendisi	aksini	istemediği	takHrde	bir	an	önce	
emeklilik	işlemleri	başlaxlmalıdır.		



EŞ	VEYA	ÇOCUKLARIN	İŞSİZLİK/
ÇALIŞAMAMA	SORUNU	
�  Birçok	ALS	hastası	yakınları	hastasına	
bakabilmek	için	işinden	ayrılmakta	ya	da	ALS	
hastasına	24	saat	bakım	verme	zorunluluğu	
nedeniyle	işe	girememektedir.		

�  DevleHn	daha	önce	özürlü	çocuklarına	bakan	
anneler	için	sigorta	pirimi	ödenmesi	ve	
erken	emeklilik	ile	ilgili	oluşturulan	kanunun;	
ebeveynlerine	24	saat	bakım	veren	çocuklar	
için	de	geçerli	kılınması	aileleri	
rahatlatacakxr.	



BAKIM	VERENLERİN	SOSYAL	
GÜVENLİK	HAKLARI		

�  Anne/Baba/Eş/Çocuk	ağır	özürlü	durumda	
iken,	bakıma	muhtaç	birinci	dereceden	
yakınına	bakabilmek	için	işten	ayrılan	
bireyler	kıdem	tazminatlarından	
yararlanamıyorlar.		

�  Yasalarda	15	yıl	ve	üzeri	çalışma	olarak	
belirlenen	bu	sürecin	çalışma	süresinin	5	yıl	
ve	üstü	olarak	revize	edilmesi	eşitlik	ilkesine	
uygun	olur.		



EVDE	BAKIM	PARASI		
�  Bazı	hasta	yakınları	evde	bakım	parası	almaktadır.	
�  Birçok	hasta	yakını	mevcut	gelir	durumu	el	
vermediği	için	(örneğin	karı-koca	çalışan,	1	
çocuklu	aileler,	emekliler)	bu	haktan	
yararlanamamaktadır.	

�  Evde	Bakım	ücreH	alabilmek	için;	2017	yılı	asgari	
ücreHne	göre	ailenin	toplam	gelirinden	kişi	başına	
düşen	miktarının	875	TL'yi	geçmemesi	gerekiyor.		

�  24	saat	bakıma	muhtaç	hasta	ailelerinde	bu	
kriterin	ALS	hastalarının	evde	bakım	parası	
alabilmeleri	lehine	revize	edilmesi	veya	
kaldırılması	hasta	ailelerini	rahatlatacakxr.	



ALS	HASTASI	VE	İLETİŞİM	
�  İleHşim,	anayasal	hakxr.		
�  İlerleyici	kas	güçsüzlüğü	nedeniyle,	yazı,	
resim	ile	ileHşim	kuramayan,		konuşması	
anlaşılamayan	hastalara	yardımcı	teknoloji	
ürünleri	sağlanmalıdır.		

�  SUT	uygulama	tebliğinde	mental	
fonksiyonları	sağlam,	ileri	derecede	fiziksel	
engellilerin	ileHşim	sorununu	çözmeye	
yönelik	bir	ürün	yoktur.		

�  Destekleyici	yardımcı	ileHşim	ürünleri	SGK	
kapsamına	alınmalıdır.			



TIBBİ	CİHAZ	/MALZEME	
SORUNLARI		

�  ALS	hastalığı	teşhisi	ve	solunum	fonksiyon	testleriyle	
diyafram	tutulumu	tespit	edilmesi;	solunum	cihazı	ödenmesi	
için	yeterli	koşul	olmalıdır.		

�  Hastaların	zorunlu	olarak	kullanması	gereken	medikal	
malzemelere	Sağlık	Uygulama	Tebliği	29.10.2012	değişikliği	
ile	kullanım	kısıtlaması	geHrilmişHr.	Birçok	xbbi	malzeme	
miktarı,	günlük	kullanımı	dahi	karşılayamaz	duruma	gelmişHr.		

�  Solunum	cihazı	(VenHlatör)	yaşamsaldır.	Sağlık	kurulu	
raporunda	"VenHlatör	kullanması	zorunludur"		ibaresi	
mevcut	iken	hastalara	SGK	deposundan	kullanılmış,	bakımı,	
hijyenik	temizliği,	garanHsi	belli	olmayan	ikinci	el	solunum	
cihazı		verilmektedir.		

�  Her	hasta	yeni,	garanHsi,	teknik	servisi	belli	olan	solunum	
cihazı	hak	eder.	



İADESİ	MECBURİ	CİHAZ	VE	
MALZEMELER	
�  Solunum	cihazı,	akülü	sandalye,	Oksijen	konsantratörü,	Jeneratör/

UPS	gibi	cihazlar	iadesi	mecburi	cihazlardandır.		
�  SGK	ödemesi	ile	piyasa	fiyax	arasında	büyük	fark	mevcuzur.	Cihazı	

saxn	alan	hastalar,	genellikle	bu	farkı	ödeyerek	cihazı	temin	
edebiliyor.		

�  Hastanın	ex	olması	durumunda	ise	cihazı	SGK	ya	teslim	ediyorlar.		
�  Hastası	ex	olan	hasta	yakını	cihazı	SGK	kurumuna	iade	e�ğinde	

cebinden	ödediği	fark	nedeniyle	mağdur	olmaktadır.	Toplam	cihaz,	
malzeme	için	ödediği	fark	göz	önüne	alındığında	mağduriyet	daha	
da	fazla	olmaktadır.	

�  Hastaların	iade	e�ği	cihaz	ve	demirbaş	malzemeler,	başka	hastaya	
verilmeden	önce	mutlaka	bakım,	onarımı	yapılmalıdır.	Örneğin	
solunum	cihazı	enfeksiyon	kaynağı	olmaktadır.	Batarya,	aksesuar	
gibi	parçalar	yeni	hastaya	verilirken	yenilenmeli	veya	en	az	1	yıl	
garanH	verilmelidir.	



SOLUNUM	CİHAZI	ARIZASI	
�  Solunum	cihazı	arızalandığı	zaman	yedek	
cihazın	firma	taraondan	acilen	hastaya	
evinde	sağlanması	çok	önemlidir.		

� Onarım	sonrasında	hastaya	kendi	cihazı	
evinde	teslim	edilmelidir.	Onarım	masraonın	
karşılanması	konusunda	firma	ile	SGK	
arasında	protokol	oluşturulması	gerekiyor.		

�  Tıbbi	cihazların	dönüşümünde	Avrupa’da	
uygulanan	“refurbishing”	sistemi	örnek	
alınabilir.		



TRAKEOSTOMİ	KANÜLÜ	
�  ALS	hastalığı	ilerleyici	olduğu	için	hasta	ömür	
boyu	trakeostomi	kanülü	ile	yaşamak	zorundadır.		

�  Uzun	süreli	kullanmaya	uygun,	komplikasyon	riski	
az,	dayanıklı,	doku	dostu,	düşük	balon	basınçlı,	
tahriş	etmeyen	trakeostomi	kanülü	kullanmaları	
gerekmektedir.		

�  Uzun	süreli	kullanmaya	uygun	silikon	veya	
polikarbonat	esaslı	olan	türleri,	3	ayda	bir	
değişHrmeye	uygundur.		

�  Kısa	süreli	kullanmaya	uygun	kanüllerin	aylık	
değişim	gerekHrmesi,	sık	hastaneye	yaxş	ve	
hastane	enfeksiyonu	riski	açısından	kullanışsızdır.		



� MUAYENE	/RAPOR	İŞLEMLERİ	
�  Ağır	özürlü	raporuna	sahip	ALS	hastalarının,	hastane	içinde	
klinik	klinik	dolaşxrılmasındansa	bu	tür	ağır	özürlü	hastalar	
için	tahsis	edilmiş	tek	bir	odada	doktorların	ziyaretleri	
eşliğinde	hastanın	tedavisinin	veya	muayenesinin	sağlanması	
gerekmektedir.		

�  Sağlık	kurulu	raporu	almış	hastanın	rapor	yenileme	ihHyacı	
olursa	sürekli	solunum	cihazına	bağlı	hastaların	Aile	hekimi,	
Evde	Bakım	ekibi	taraondan	değerlendirilmesi	manxklı	
olacakxr.		

�  Hastaneye	gidecek	ALS	hastasının	ambulans,	kesinHsiz	güç	
vs.	ile	hastaneye	taşınması	gerekmeden	rapor	sorununu	
çözebilir.		Hasta	nakil	araçlarında	ALS	hastasının	transferi	için	
gerekli	teçhizat	bulunmamaktadır.		112	servis	ise	acil	durum	
dışında	hizmet	vermemektedir.		



FİZİK	TEDAVİ	REHABİLİTASYON		

�  Uzun	süreli	yatmak	zorunda	kalan	ALS	hastalarının	günlük	fizik	
tedavi	egzersizleri	etkin	olarak	yapılamamaktadır.		

�  Fizik	tedaviyi	belli	seans	sonunda	hastada	iyileşme	olmadığı	için	
kesiliyor.		

�  En	az	ha�ada	2	gün	evden	çıkamayan	hastalara	fizik	tedavi	
verilmesi	bunun	da	belli	bir	süreye	bağlanmaması	gerekiyor.		

�  Fizik	Tedavi	yapılmayan	hastalarda	disotonomi,	nöropaHk	ağrı	
sendromu,	omuz,	diz	ve	kalça	donması	görülmektedir.		

�  Bu	hastalara	evde	bakım	ekibi,	sadece	egzersizleri	gösterip	2-3	ay	
sonra	görmektedir.	Kendisi	akHf	olarak	egzersiz	yapması	mümkün	
olmayan	hastalar,	başkasının	yardımı	ile	ehil	olmayan	ellerde	fizik	
tedavi	yapılmaktadır.		

�  Çözüm	olarak,	evde	solunum	cihazına	ve	yatağa	bağlı	ALS	
hastalarının	fizik	tedavisi,	fizik	tedavi	dal	merkezleri	taraondan	
evde	yapılabilir.		



HUKUKSAL	SORUNLAR		
�  ALS	hastaları	zaman	içinde	el	becerilerini	
kaybediyor,	imza	atamıyor.		

�  Konuşma	yeteneğini	kaybeden	hastalar	
banka,	noter	vs.	imza	atamıyor.		

�  ALS	hastalarının	%	10	kadarında	ALS	+	
demans	bir	arada	olabilir.	Ancak	%	90	
kadarında	bilişsel	yetenekleri	sağlamdır.		

�  Evde	bakım	ekibinin	hekim	muayenesi	
sonucunda	akli	meleke	raporu	verilebilir.	El	
yazısı	ile	imza	atamayan	hastanın	parmak	izi	
geçerli	olmalıdır.	Avukat	ve	noterlerin	bu	
konuda	bilgilendirilmesi	çok	yararlı	olacakxr.		



SONUÇ	
�  ALS	HASTALIĞININ	HENÜZ	TEDAVİSİ	YOKTUR.		
�  HASTALARIN	%90	KADARI	3-5	YIL	İÇİNDE	
KAYBEDİLMEKTEDİR.		

�  ALS	HASTALARI	EVDE	YOĞUN	BAKIM	
KOŞULLARINDA	YAŞAMAKTADIR.			

�  7/24	BAKIM	VEREN	EŞ,	ÇOCUK	VE	YAKINLARI	DA	
HASTALIKTAN	ETKİLENMEKTEDİR.		

�  ALS	HASTALIĞI	HEM	TIBBİ,	HEM	EKONOMİK	HEM	
DE	AİLE	ORTAMINI	OLUMSUZ	ETKİLEMESİ	
NEDENİYLE	TOPLUMSAL	BİR	HASTALIKTIR.		

�  ALS	HASTALIĞI	AMANSIZ	HASTALIK	KAPSAMINA	
ALINMALIDIR.			





KALİTELİ	YAŞAM	HAKKIMIZIN	
BİLİNCİNDEYİZ,	BAŞARACAĞIZ!		



ALS	DÜNYASI		
KADINLARIN	ELLERİNDE	DÖNÜYOR	


