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Ozet

Amyotrofik Lateral Skleroz (ALS) beyin ve spinal kordun iist ve alt motor noéronlarinda dejenerasyonla karakterize ilerleyici bir hastaliktir.
Hastaligin % 90-95°1 tesadiifi (sporadik), % 3-10’u ailesel (familyal) olarak ortaya ¢ikar. Klinik bulgular genellikle 50- 60 yaslarinda baslar. Ailesel
olgularda hastalik baslangi¢ yas1 daha erkendir. Insidans 100 binde 1-2, prevalans ise 100 binde 3-8 civarindadir. Hastaligin ortaya ¢ikmasinda
genetik nedenler, glutamat eksitotoksisitesi, viral enfeksiyonlar, otoimmun olaylar, kursun, civa ve aluminyum gibi agir metal intoksikasyonlarinin
rol oynadig ileri siirlilmiistiir. Hastalik, merkez sinir sisteminde, omurilik ve beyin sapinda motor hiicrelerin (néronlar) kaybina baglh olarak ortaya
¢ikar. Hastaligin tanisi, hastadan alman ayrintih 6ykii ve hastanin fizik muayene bulgularina dayanilarak konulur. Elektrongromiyografik (EMG)
incelemeler gibi laboratuar testleri taninin desteklenmesinde yardimecidirlar. Bunun yani sira bazi kan testleri, beyin ve omuriligin magnetik
rezonans (MR) goriintiilemesi de ayirict tanida bagvurulan diger incelemelerdir. ALS hastaligi, norodejeneratif, ilerleyici bir hastaliktir. Hastaligin
ilerleyen donemlerinde hastalar motor fonksiyonlarin1 kaybeder. ilerleyici kas giigsiizliigii nedeniyle konusma, yutma, el hareketleri, yiiriime gibi
fiziksel yeteneklerini kaybeden hastalar, gevreleriyle iletisim kurmakta giderek giicliik ¢ekerler. Motor ndron hastaliginda hastaligi tamamen
iyilestirecek tedavi su an i¢in miimkiin degildir. Aile Hekimligi, akademik ve bilimsel bir disiplin olup ayn1 zamanda kendine 6zgii klinik ¢aligma
alan bulunan, kanita dayali, arastirma ve egitim igerigi olan, birinci basamak odakli klinik bir uzmanlik dahdir. Ulkemizde Saglik Bakanlig:
tarafindan yiriitiilen aile hekimligi sistemi iginde de, evde takibi zorunlu olan engelli ve yataga bagimli hastalara belli periyodlarla aile hekimleri
tarafindan koruyucu, tedavi ve rehabilite edici saglik hizmetlerini bir ekip anlayisi i¢inde sunacagi tanimlanmistir. Bu hastalarin aile hekimleri
tarafindan takiplerinde, evde saglik hizmetleri birimi ile igbirligi 6nem tasimaktadir..

Anahtar Kelimeler: Amyotrofik Lateral Skleroz, ALS, Motor Noron Hastaligi, MNH, aile hekimligi, evde bakim, norodejeneratif hastaliklar

Abstract

Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a progressive disease characterized with degeneration of upper and lower motor neurons of brain and
medulla spinalis. Disease emerges 90-95 % sporadically and 3-10 % hereditary. Clinical findings usually present at 50 to 60 years of age. In familial
cases disease presentation is earlier. Incidence rate is 1-2/100.000 and prevalence rate is 3-8/100.000. Genetic causes, glutamate intoxication, viral
infections, autoimmune events, heavy metal intoxications like lead, mercury and aluminum were stated as etiology of the disease. Disease emerges
with the loss of motor neurons in central nervous system, medulla spinalis and brain stem. Diagnosis is maintained by detailed story and medical
examination findings. Laboratory examinations like EMG are supportive of diagnosis. Several blood tests, magnetic resonance imaging (MRI) of
brain and medulla spinalis are other supportive tests of diagnosis. ALS disease is a progressive neurodegenerative disease. In the advancing stages
of disease, patients loose motor functions. Patients loosing function of talking, swallowing, hand moving, walking as a cause of progressive muscle
failure, communication with others becomes harder. Curative treatment of motor neuron disease is not currently available. Family medicine is an
academic and scientific discipline, with its own educational content, research, evidence base and clinical activity, and a clinical specialty orientated
to primary care. In our country, family medicine practice implemented by Ministry of health defines a team based approach consists of prevention,
treatment and rehabilitation home care service, practiced by family medicine physicians to handicapped, bedridden patients periodically. During
follow-ups of those patients by family medicine physicians, collaboration with home care services is essential.
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Bu makalede, Amyotrofik Lateral Skleroz (ALS)
hastaliginin ne oldugu, bu hastaliga yakalananlarin
yasamlarinin  nasil etkilendigi, tan1 Oncesinde ve
sonrasinda  aile  hekiminin  rolii  tanmimlanmaya
calistlmistir.  Evren  yaslandik¢a, ndrodejeneratif
hastaliklarin siklig1 durmaksizin artmaktadir (1).

ALS ilk kez 1869 yilinda, alaninda 6ncii bir nérolog olan
Fransiz Jean-Martin Charcot tarafindan tanimlanmustir.
Bu nedenle, hastalik ilk zamanlar Charcot Hastalig
olarak adlandirilmistir (2).

ALS, beyin ve spinal kordun st ve alt motor
noronlarinda dejenerasyonla karakterize ilerleyici bir
hastaliktir. Lou Gehrig Hastalig1 diye de anilmustir (3,4).

Hastaligin % 90-95°1 tesadiifi (sporadik), % 3-10"u
ailesel (familyal) olarak ortaya c¢ikar. Klinik bulgular
genellikle 50- 60 yaslarinda baglar. Ailesel olgularda
hastalik baglangic yast daha erkendir. Erkeklerde
goriilme sikligi, kadinlara gore % 20-30 daha fazladir.
Insidans 100 binde 1-2, prevalans ise 100 binde 3-8
civarindadir. Hastaligin ortaya ¢ikmasinda genetik
nedenler, glutamat eksitotoksisitesi, viral enfeksiyonlar,
otoimmun reaksiyonlar, kursun, civa ve aluminyum gibi
agir metal intoksikasyonlarinin rol oynadig ileri
stiriilmiistir (1). Ailesel olgularin % 20’sinde, sporadik
olgularin ise % 1-5’inde 21. kromozom iizerindeki Cu-
Zn, Superoksid Dismutaz (SOD1) enziminin kodlandig1
gen iizerinde mutasyon bulunmaktadir (5,6).
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Hastalik, merkezi sinir sisteminde, omurilik ve beyin
sapinda motor sinir hiicrelerinin kaybina bagli olarak
ortaya ¢ikar. Ust motor ndron tutulusu sonucu
(ekstremitelerde  katilik, hiperrefleksi, emosyonel
labilite) ve alt motor ndron tutulusu sonucu (kol ve
bacaklarda asimetrik gligsiizlik, kaslarda erime,
kramplar, kaslarda segirme, yorulma, konugma ve yutma
giicliigli) olusan bulgularin cesitli birlesimleri klinik
tabloyu belirlemektedir. Tani; iyi alinmig hasta 6ykiisi
ve fizik muayene bulgularina dayanilarak konulur. Sinir

ve kaslarin fonksiyonlarimin degerlendirildigi
elektrondromiyografik ~ (EMG)  incelemeler  gibi
laboratuar testleri taninin desteklenmesinde

yardimcidirlar. Bunun yani sira bazi kan testleri, beyin
ve omuriligin magnetik rezonans (MR) goriintiileme
calismalari, yapilan diger testlerdir. Ayrica gerektiginde
beyin omurilik s1v1 incelemesi, genetik calismalar ve kas
biyopsisi yapilabilir. Motor ndron hastaliginda hastaligt
tamamen iyilestirecek tedavi su an i¢in mevcut degildir.
Semptomatik ve destekleyici tedavi hastalarin yagam
kalitesini ve yasam siiresini artirmaya yardim eder (5).
Hastaligin prognozu iyi degildir. Tan1 konulduktan 2-5
yil sonra hastalar bir sekilde yasamlarini yitirmektedirler
(7,8).  Uykusuzluk bu hastalarda sik¢a karsilagilan
yakinmalardan  biridir. Hastalarin  yatak  konforu
saglanmalidir. Antidepresan veya hipnotikler, solunum
fonksiyonlarina dikkat edilerek verilebilir.

Hastalik zaman igerisinde giderek kotiilesir, hastalar
klinik bulgularin  baslangicindan birkag yi1l sonra
solunum yetmezligi, araya giren enfeksiyonlara bagl
olarak kaybedilebilirler. Fakat hastalarin % 10°u 10 yil
ve daha uzun siire yagabilirler. Bunun en giizel 6rnegi
1960’11 yillarin basinda ALS’a yakalanan ve bugiin
yasayan iinlii evrenbilimcisi Stephen Hawking'dir (9).
Giliniimiizde, hastaligin tedavisinde Amerikan Gida ve
Ila¢ Dairesinin (FDA) onay verdigi antiglutamat bir ajan
olan Riluzol (Rilutek 50 mg tablet 2x1) 100 mg/giin
kullanilmaktadir (10). Halen ALS hastalarinda tedavi
amacli kullanimi kabul edilmig tek ila¢ olan Riluzol,
Tirkiye’de de mevcut olup Sosyal Gilivenlik Kurumu
(SGK) tarafindan 6denmektedir. Ancak bu ilacin etkisi
de tartigmahidir. Bu ilacin, hastaligin ilerlemesini
yavaglattig1 iddia edilmesine ragmen Riluzol’ii diizenli
olarak almis olan bazi hastalarda hastaligin ilerlemesinin
durmadigi1 ve prognozun kétiilesmesini engelleyemedigi
de goriilmistiir.

ALS hastalig1, norodejeneratif, ilerleyici bir hastaliktir.
Hastaligin ilerleyen donemlerinde hastalar motor
fonksiyonlarmi kaybeder. Tlerleyici kas giigsiizliigii
nedeniyle konusma, yutma, el hareketleri, yiiriime gibi
fiziksel yeteneklerini yitiren hastalar ile iletisim kurmak
giderek zorlagsmaktadir. ALS hastalarinin % 10
kadarinda ALS ile birlikte demans goriilmektedir.
Hastalarin % 90’ inda biligsel bozukluk goriillmez. Bu
acidan bakildiginda hastalarin ¢ogunlugu, akli melekeye
sahip ve oryantasyonu tamdir (5).

Hastalik ilerledigi evrelerde, ALS hastalarinin, % 52’si
gece yatakta donememekte, % 57’si c¢atal bigak
kullanamamakta, % 59’u kendisi yatip kalkamamakta, %
66’s1  kendisi giyinememekte, kisisel bakim ve

temizligini yapamamakta, % 80-95’1 konusarak iletisim
kuramamaktadir  (11).Amyotrofik  lateral  skleroz
(ALS)’un ilerleyisini durdurabilmek ve miimkiinse islev
kaybini geri dondiirebilmek igin iizerinde ¢alisilan tedavi
metodlarindan  biri de kok hiicre uygulamasidir.
Deneysel motor ndron hastalifi modellerinde bugiine
kadar farkli metodlarla kok hiicre uygulanmis; olumlu
veya olumsuz olmak lizere birbirinden farkli sonuglar
elde edilmistir. ALS’1i hastalara kok hiicre uygulamasi
ile 1ilgili, wuluslararasi indekslere giren dergilerde
yayimmlanmis az sayidaki insan c¢aligmalarinin sonuglari
ya olumsuz ya da metodolojik olarak ciddi eksiklikleri
bulunan c¢aligmalardir. ALS hastaliginda kok hiicre
uygulamasimin tedavi edici etkisi olup olmadiginin
insanda arastirilabilmesi i¢in gerekli ve yeterli
laboratuvar veya klinik veri bugiin i¢in mevcut degildir
(12). ALS-MNH Dernegi tarafindan ylriitiilen
“Yasamak yetmez yasatmak lazim” projesinde 2014
yilinda elde edilen verilere gore, Tiirkiye’deki hastalarin
% 82,6’s1 iletisim olanaklarindan yoksundur. Hastalarin
% 82,3’ ileri teknoloji araglarndan mahrumdur.
Hastalarin sadece % 14’1 ileri teknoloji kullanarak
iletisim  kurabilmektedir (7).Fasiyal sinir tutulumu
nedeniyle, yiiz ifadesi ve kas hareketleri, IX, XIIL
kraniyal sinirlerin tutulumu nedeniyle konusma, yutma,
trigeminal sinir tutulumu nedeniyle de ¢igneme
fonksiyonu kaybedilmektedir. Hastalarin % 5 kadarinda
Locked-in sendromu goriilmektedir. Optik sinir ve III,
IV, VL kraniyal sinirler, ekstraokiiler kaslar genellikle
saglam kalmaktadir.

ALS hastalarinda iletisime engel olan ndrolojik nedenler
genellikle  hastaligin ~ baslangig  tiiriine  gore
degisebilmektedir. Bulber belirtilerle baglayan ALS
hastalarinda konugma, yutma ve solunum giigliigii erken
donemde ortaya ¢ikmaktadir. Bu hastalarda el becerileri
daha sonra bozulmaktadir. Spinal tutulumlu (limb tipi)
baglayan ALS hastalarinda el becerileri, yiiriime gibi
yetenekler erken donemde kaybedilmekte buna karsilik
konusma, yutma, solunum giicligii gibi bozukluklar
daha ge¢ donemde ortaya ¢ikmaktadir. Hastaligin
ilerleyici olmasi nedeniyle hastaligin ileri sathasinda,
ALS hastalarmin = % 80-95’1 konusarak iletisim
kuramamaktadir (7).

Yardimer teknoloji (Assistive Technology); Engelli
bireylerin  engeli nedeniyle zorlandiklar1  veya
yapamadiklari islevleri yapabilmelerine imkan veren her
tirlii teknolojidir.

Augmentative  Alternative Communication (AAC);
Konugma yetenegini kaybeden bireylerde istekler,
gereksinimler, diisiinceler ve fikirlerini anlatabilecekleri
her tiirlii iletisim bigimidir. American Speech-language
and hearing Association tanimlamasina gére AAC, bir
klinik aragtirma ve egitim alanidir. Gegici / kalict
norolojik hasar, hareket kisitliligi, sosyal hayata katilim
kisitlilig1, konugma ve lisan problemleri, isitsel kavrama,
yazili ve sozlii iletisim konularinda cahisir (13,14).
Giderek tiim aktif islevlerini yitiren bu hastalar i¢in dig
diinyayla iletisim biiylik 6nem tasimaktadir. Ancak bu
alandaki yardimci teknolojiler pahali {irtinler olup, ¢ogu
hastanin alim giiciinii asmaktadir. O nedenle, bu
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yardimer iletisim teknolojilerinin bu hastalarca temin
edilmesinde Saglik Bakanligi’nin ve Sosyal Giivenlik
Kurumu’nun destegine ihtiya¢ vardir. Ciinkii, ¢evresiyle
iletisiminin bir gekilde devam etmesi, bilgisayar ve
interneti kullanabilmesi ALS hastasi i¢in yasamsal 6nem
tasimaktadir. Yataga bagimli bile olsa, iletisim araglarin
(destekleyici cihazlarla da olsa) kullanabilen hastalar,
daha iyi ruhsal duruma sahip olmakta bdylece yasama
bagliliklart artmaktadir.

Hastaligin ileri asamalarinda, basta diyafram olmak
iizere solunum kaslarinin tutulumu hastayr solunum
sikintisina sokmakta, hasta hava agligi hissetmektedir.
Giindliz ve geceleri yatarken, sik sik pozisyonunun
degistirilmesini istemekte, hava acligmin bu sekilde
diizelecegini sanmaktadir. Bu durum, hastanin solunum
probleminin ilerledigini, trakeotomiye ve bpap'a ihtiyaci
oldugunu gostermektedir. Bunun i¢in hastanin, ALS’li
hastalara miidahale konusunda yetkin bir Gogiis
Hastaliklar1 ya da Noroloji Klinigine yatirilmasi
gerekmektedir. Genel durumuna gore bu asamadaki ALS
hastasi, Yogun Bakim Unitesine de almabilir. Hastada
denenecek cihazlar, onun ig¢in en uygun modelin
secilmesini kolaylastiracaktir. Bu arada, ¢igneme ve
yutma kaslarmin tutulumu nedeniyle, bu hastalarin oral
beslenmesi  bozulmustur.  Belirgin  kilo  kayb:
olabilmektedir. 6 ayda viicut agirligmin % 25-30'unu
kaybeden hastalar goriilebilir. ALS hastalarinda
beslenme bozuklugu basladiginda genel durumu
degerlendirilmeli, PEG (Perkiitan Entero-gastrostomi)
uygulanmali, karin cildinden mideye uzanan bu plastik
hortum vasitastyla (bu hastalar icin hazirlanan ve
piyasada bulunan) beslenme soliisyonlar1 verilmelidir.
Bu konuda Gastroenteroloji uzmanlar1 ile gereken
konsiiltasyonlar ~ yapilmali, Noroloji uzmani ve
Diyetisyenlerle isbirligi i¢cinde hareket etmelidir. PEG
hortumlarinin bakimi ve temizligi 6nemlidir. 6-12 ayda
bir bu hortumlar uygun tibbi kosullar altinda
degistirilmelidir.

Aile hekiminin rolii

Aile Hekimligi ya da genel pratisyenlik; akademik ve
bilimsel bir disiplin olup ayni zamanda kendine 6zgii
klinik ¢alisma alani bulunan, kanita dayali, arastirma ve
egitim icerigi olan, birinci basamak odakli klinik bir
uzmanlik dahdir (15). Ulkemizde Saglik Bakanligi
tarafindan yiiriitiilen aile hekimligi sistemi i¢inde yataga
bagimli hastalarin aile hekimleri tarafindan takipleri,
tedavileri ve evde ziyaretleri de gorevleri iginde
tammlanmistir. Saglik Bakanligi tarafindan yayinlanan
Aile Hekimligi Uygulama Yonetmeliginde; aile
hekimleri de "kendisine kayitl kisileri bir biitiin olarak
ele alip kisiye yonelik koruyucu, tedavi ve rehabilite
edici saglik hizmetlerini bir ekip anlayis1 iginde sunar”
denilmektedir. Yine aym yonetmeligin (g) bendinde;
evde takibi zorunlu olan engelli, yasli, yataga bagimli ve
benzeri durumdaki kendisine kayitli kisilere evde veya
gezici/yerinde saglik hizmetlerinin yiriitiilmesi sirasinda
aile hekimleri tarafindan kisiye yonelik koruyucu saglik
hizmetleri ile birinci basamak teshis, tedavi,
rehabilitasyon ve danigmanlik hizmetlerinin verilmesi de
yer almaktadir (16).

Hastalik, % 3-10 gibi ¢ok az ailesel gecis goOsterse de
hastaliktan korumak igin aile hekimi hastalarinin aile
Oykiisiine, tibbi kayitlarinda detayli yer vermelidir. Bu
sekilde hastanin ilk bulgularinda erken taniya varabilme
sansi, diisiik de olsa aile hekiminin katkisiyla miimkiin
olabilir. Hastalarin, kas iskelet sistemlerinde alisik
olmadiklart olumsuz durumlarin ALS’nin habercisi
olabilecegi akilda tutulmalidir. Ornegin; yiiriirken, daha
onceleri olmadig sekilde kisinin ayaginin takilmasi ve
buna bagli olarak dengesinin bozulmasi, ya da eliyle
daha 6nce kolaylikla yapabildigi kas giicli gerektiren bir
eylemi yapamamasi; bir kavanozun kapagini agamamasi
gibi, istemsiz konugma bozukluklarinin olmasi ya da
geceleri uykuda zaman zaman alt ekstremitelerde
seyirmelerin (fasikiilasyonlar) goriilmesi gibi belirtiler,
hastaligin baslangi¢ semptomlaridir. Hastaligin geligimi,
prognozu ve seyrine yonelik tibbi bilgileri aile hekimi iyi
bilmek zorundadir. Bu bilgiler hastasiyla mevcut ve
gelecekte iletisimini, tersiyer koruma Onlemlerinde,
tedavisinde, iyi bir iletisimin kuruldugu hastalarda da
aile hekiminin hastayr savunuculugunda hekime
yardimci olacaktir. Ozellikle nérolog ve aile hekiminin
koordineli bakimi ile tedavi sec¢enekleri, uzun Omiirli
tedavi ekipmanlarinin saglanmasi kararlagtirllmalidir
(17). Bu koordinasyon genellikle hasta icin ¢ok gec
oldugunda saglanmaktadir. Bu nedenle erkenden bakim
hizmeti verilmeye baslanmalidir (18). Hastalar kadar,
hastalara bakim verenlerle de ilgilenilmelidir. Bakim
verenlerin de yagsam kaliteleri sorgulanmali, gerekli
ruhsal 6nlemler alimmalidir (4). Clinkii ALS hastalarinin
giinlik bakimi i¢cin gereken islemler hi¢ de
azimsanmayacak sayt ve cesitlilikte oldugu igin bu
hastalarin refakatgileri bir siire sonra psikolojik agidan
olumsuz siiregler yasayabilmektedir. Bir ALS hastasinin
giinlik bakiminda yapilan islemler Tablo 1'de
gosterilmistir.

Tablo 1. ALS Hastasimin ileri Dénemdeki Giinliik Bakim islemleri

e Az aspirasyon (afaz 1ROk temizhiky 1.2 3k 20120 kex' gon

e rakea Aspirasyon 5-7 dakika %12 kor  gon

@ Trnke Bakym 10 dakika 1 kez’ piin

e PEC Yura Bakuns 10 dalaka 1 ke plin

ePLEG Tap balam 2 dakika | kers / glin

ol greomiz 20 dakika 1 kez: giin

eNambondinei: Su venidon dolum 2 dakika 10 koz' gon
e Trubc wip cull indinnme-gigitme S dakika 10 giin

oGOz baboeinn 2 dakika S hes! ain

el ateter mount Pazka sotemizhigh 1 dk 10 7 gon

@Al beri, wdrar tochans degistimmek 10 dokika 7 kez © giin

eShruh yverlegtirme ve temalik 10-45 dk 5 plin

e ARz Bukue 5 dalike 3 7 g

o Aspirator haznesi termizleme 10 dE 5/ gon

s Vantilator & Oksigen makimesi filtrelen S dakika 17 gin

eOhsijen makiness suyu S dabibx 10 uin

eSay temuzhigh, firganlwmo. ¥z yvikoma 30 dakika 1 g

o Voot temizh@s sfinger A5 dakikn glinasin

oSy vikiuna 60 dakika 1710 gln

eTrake Tap Defidyim 10 dakiha 17 3.4 hafta

oSyt kalgn bakim Y an dondamme 45 dokikada bir dontom 1.2 7 gan
eNombendirici sy hazness, vall baksm 20 dakika 1 hotta

o Ventilator hortum Sterilzasyon  femzlib 60 dakaka 1/ ay

Hastaneler akut tibbi bakim i¢in altin standart olsa da, bir
cok hasta i¢in ideal bakim merkezi degildir. Hastalarin
hastane kosullarinda tedavi edilmesi, maliyeti yiiksek ve
enfeksiyonlara agik bir bakimdir. Hastanelerde 6zellikle
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yasli  popiilasyonda olmak {izere nazokomiyal
enfeksiyonlar, basi yaralari, diismeler, deliryum gibi
iyatrojenik olaylar sik goriiliir. Bu nedenle kronik bakim
icin daha ideal olarak evde bakimin yapilabilecegi
diigtiniilmistiir. Evde bakim hizmetleri iilkeler arasinda
olduke¢a farkliliklar igermektedir. Bazilarinda, mekanik
solunum, yogun bakim, intravendz tedavi gibi yiiksek
diizeyli tibbi miidahale yapilmaktadir (11). Ancak ALS
hastalarinin ileri diizeyde evde bakim ihtiyacina (6zelikle
yeti yitimi gelisimi sonrasi) heniiz iilkemiz kosullarinda
tam anlamiyla yanit bulunamamaktadir. Kullanim
zorunlu tibbi cihazlar ve bu hastalarin bakiminda
gereken tibbi sarf malzemeleri SGK tarafindan temin
edilse de uygulamada ciddi sorunlar devam etmektedir.
Ornegin; vefat eden ALS hastalarimin bbap solunum
cihazlari, bakimlar1 yaptirildiktan sonra yeniden
kullanilmak  iizere bagka bir ALS hastasina
verilebilmektedir. Bu ev tipi solunum cihazlarinin ariza
yapmaksizin miimkiin oldugunca en uzun siireyle
calismas1 ALS hastalari i¢in hayati 6neme sahiptir. Tablo
I’de  swralanmig olan ALS hastalarinin  gilinliik
bakimlarinda kullanilan malzemelerin bazilarinin, hasta
konforuna uygun ve daha kaliteli olan modelleri ne yazik
ki SGK tarafindan O6denmemekte, bu driinlerin satin
alimabilmesi i¢in hastalar, yiiksek farklar o6demek
zorunda kalmaktadirlar. Hastanin yasamini devam
ettirebilmesi igin gereken uygun ve zorunlu bakimin
kaliteli bir diizeyde siirdiiriilmesi, Ozellikle akciger
enfeksiyonlarindan korunmasi biiyiik dnem tasimaktadir.
Biitlin bu bakim islemlerinin gerceklestirilmesi 6nemli
ekonomik maliyetlere neden olmakta, ¢ogu zaman hasta
ve ailesinin Dbiitgesini agmaktadir. O nedenle, bu
hastalarin bakim ve tedavi siireclerinde yasamsal 6nem
arz eden kamusal destegin kapsami genisletilmeli ve
artirilmalidir.

Hastanin genel iyilik halini ayrintili bir sekilde
anlayabilmek i¢in "Yasam kalitesi" nin degerlendirilmesi
giderek daha da Onem kazanmaktadir (19). Tibbi
olanaklarin etkili ve verimli kullanilarak, iilkemizde
evde bakim hizmetlerinin gelistirilmesine ihtiyag¢ vardir.
Bu kosullar su an i¢in saglanamiyor olsa bile, aile
hekiminin kii¢iik girisimler ya da ilaglarin diizenlenmesi
icin bile yardimci olabilmesi, hastanin hastane
enfeksiyon ajanlarina maruziyet riskini azaltacak, ayrica
maliyet etkin olacaktir. Stirekli hareketsiz kalan bu
hastalar i¢in 6nemli risklerden birisi de basi yaralaridir.
Bu yaralarin tedavisinde ve yeniden olusmasinin
onlenmesinde, hastaya bakim verenlerin egitilmesinde
aile hekimi, iizerine diisen tibbi sorumluluklar1 yerine
getirmelidir.

Bu hastalarin baska bir sorunu da, ALS hastalarinin
birgogunun bu hastaliga yakalandiginda halen aktif
caligma hayati i¢inde olmalaridir. Daha 6nce boyle bir
hastalik hakkinda bilgisi olmayan, hastaligin gidisati
konusunda Ongoriisii bulunmayan ALS hastalarinin
bedensel olarak ne zaman ¢alisamayacak duruma
gelebileceklerini kestirmesi zordur. Bu asamada, aile
hekimi, ALS tanis1 almis hastasini izlemeli, hastalik ileri
sathaya gelmeden malulen emekli olmasi konusunda
yerine gore yonlendirici olmalidir. Siiphesiz bu ve

benzer konularda yine de son karar ALS hastalarina
aittir.

Giintimiizde kronik hastaligit  ve engelliligi olan
insanlarin en biiylik zorlugu, toplumca pozitif veya
negatif ayrimciliga maruz kalmalaridir. ALS hastalarinda
yeti yitimi geligse bile bir siire daha yagsam miimkiindiir.
Bu ayrimeilik, kisinin benlik saygisini yitirmesine neden
olarak, kalan yasaminda yasam kalitesini olduk¢a kotii
etkileyebilmektedir.  Insanlarin  hastalara  “yarim
insanmig” ya da “yarin Olecekmis” gibi bakmalari,
kisinin yeti yitimi gerceklesmese bile, psikolojik olarak
zarar gormesine neden olmaktadir. Aile Hekiminin
toplumsal yapiy1 tiimden degistirmesine imkani olmasa
da, ALS hastasinin ailesini bu konuda egitmesi ya da
bireysel degisimlerine Onciililk etmesi, hastanin ruhsal
durumuna biiyiik katki saglayacaktir.
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