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Çalışma grubumuzun, aktif veya katılımcı olan 54 üyesi mevcuttur. Bu üyelerin 19’u 44. Ulusal Nöroloji Kongresi sırasında yapılan Çalışma Grubu Toplantısı’na katılabilmiş ve toplantıda alınan kararlar daha sonra grubumuzun interaktif e-posta iletişim ağında tartışılarak yeni çalışma planı belirlenmiştir. 
Çalışma grubumuz, 2008 yılında yapılan 44. Ulusal Nöroloji Kongresinde, önceki yıllarda olduğu gibi, asistan ve uzmanlara yönelik tam gün eğitim kursu düzenlenmiş, bu kursun öğleden sonraki kısmında interaktif katılımın hedeflendiği tanı algoritmaları işlenmiş ve amacına ulaşmıştır. Aynı kongrede miyotoni ile giden hastalıklar ele alınmış ve konu etraflı olarak anlatılmış/tartışılmıştır. Kahvaltı Seminerinde ise, az rastlanan ilginç ve öğretici nöromuskuler hastalık olgu sunumları yapılmıştır. 45. Ulusal Nöroloji Kongresinde tam gün kurs algoritma sunumlarında, geçen yıllardan farklı olarak, dinleyicilerin tümünün konuşmacı tarafından aktive edileceği bir program tercih edilmiştir. Düzenlediğimiz çalıştayda, son yıllarda önem kazanmış olan “Periferik sinir hipereksitabilitesi” konusu ele alınacaktır. Bu çalıştaya ülkemizden katkıda bulunacak konuşmacıların yanında İngiltere’den Dr. Angela Vincent de davetlidir. Dr. Vincent kongrede kanal hastalıkları konusunda ayrı bir konferans da verecektir. Kahvaltı seminerinde yine ilginç nöromuskuler olgular sunulacaktır. Grubumuz bu yıl ilk kez Tedavi Gecesi programı hazırlamaktadır. Bu Tedevi Gecesi’nde myasthenia gravis tedavisi tartışılacaktır.
Bir çok merkezden uzmanın katılımıyla gerçekleşen tanı ve tedavi algoritmalarının hazırlığı tamamlanmış ancak henüz baskıya verilmemiştir. Bunun nedeni, hazırlanmış olan algoritmaların pratikteki kullanımının sınanmasının ve grup üyelerinin çoğunluğunun katıldığı toplantılarda tartışılmasının gerekli olduğunun düşünülmesi olmuştur. 2008-2009 Çalışma yılında, daha önce hazırlıkları biten algoritmalar el değiştirmiş, hazırlayıcılardan farklı gruplar tarafından gözden geçirilmiş, görüş ve eleştiriler, hem bu konunun tartışılması, hem de bölgede çalışan doktorlara yararlı olması amacı ile 13-14 Haziran 2008’de Edirne’de, Trakya Üniversitesi Tıp Fakültesi’nde yapılan toplantıda tartışılmıştır. Çok başarılı geçen ve kurs niteliğinde olan bu toplantının ülkemizde “bölgesel kurslar” veya “okul” tarzında, önümüzdeki yıllarda da yapılması dileği dile gelmiştir. Verilen kararlar doğrultusunda yapılan değişiklikler, olabildiğince interaktif bir ortam yaratılarak 45. Ulusal Nöroloji Kongresi Nöromüsküler Hastalıklar Tam Gün Kursu’nda son kez sunulacaktır. Kongre sonrası tanı ve tedavi algoritmalarının basılması talep edilecektir.

Çalışma grubumuz, “geri ödeme sorunu olan ilaçlar”  konusunda, literatürü de gözden geçirerek, kaynakları da içeren ayrıntılı bir rapor hazırlamış ve yakın zamanda Dernek Yönetimi’ne iletmiştir. Dernek Yönetimi ise Sağlık Bakanlığı nezdinde gerekli girişimi başlatmıştır. Ayrıca, “yetim ilaçlar” kategorisinde bulunan ve zaman zaman piyasada bulunmayan Mestinon konusunda da durumu anlatan bir rapor, Dernek Yönetimi aracılığı ile Sağlık Bakanlığı’na iletilmiştir.

Sağlık Bakanlığı Kök Hücre Çalışma Grubu’nun talebi doğrultusunda Yönetim Kurulu’ndan bir üye ve Çalışma Grubu’muzun görevlendirdiği bir grup ALS’de kök hücre uygulamaları konusunda ayrıntılı bir literatür araştırması yapmış ve bir rapor hazırlayarak Sağlık Bakanlı’nda yapılan toplantıda sunmuştur. Bu toplantıda, grubumuzun görüşleri doğrultusunda, ALS’de kök hücre uygulaması için henüz erken olduğu görüşü ağırlık kazanmıştır. Hazırlanmış olan rapor ALS Derneği ile de paylaşılmıştır. ALS Tedavisi konusundaki ayrıntılı bir yazı ise yine üyelerimiz tarafından hazırlanmış ve Dernek web sitesine konmuştur.

Dernek Yönetim Kurulu tarafından, önceki yıllarda talep edilen kısa ve uzun metinlerden bazılarının hazırlığı bitirilmiş ancak henüz tümü tamamlanamamıştır.


Geleceğe yönelik amaçlarından birisi olmakla birlikte Çalışma Grubu’muzun henüz çok merkezli bir çalışması yoktur.


Nöro-İmmünoloji Çalışma Grubu’ndan gelen talep üzerine bu grupla daha yakın iletişim kurulmuş, her iki gruptan birer sorumlu kişi belirlenmiştir. Grubumuzun bazı üyeleri aynı zamanda Nöro-Genetik Çalışma Grubu’nun da üyesidir. Her iki grupla da ortak çalışmalar yapılmasına çalışılacaktır.

Dernek Yönetim Kurulu’ndan başlıca taleplerimiz, var olan Kongre oturum planımızın önümüzdeki yıllarda da korunması ve olası bir Nöromüsküler Hastalıklar Kurs veya Okulu’na destek verilmesidir. 
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