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TURKIYE BUYUK MIiLLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Tirkiye’de ALS hastalarina saglik hizmeti verebilecek saglik kuruluslarinin ve saglik
personelinin planlanmasi, niteliklerinin arttirilmasi, faaliyetlerinin genisletilmesi, ALS
hastalarinin ve hasta yakinlarina hastaligin teshis ve tedavisinde saglanabilecek yardimlar ile
yasadiklar1 sorunlarin arastirilmasi ve ¢6ziime ulastirilmasi amaciyla Anayasa’nin 98 ve
TBMM I¢ Tiiziigiiniin 104 ve 105. maddeleri uyarinca bir Meclis Arastirmasi agilmasini arz ve
teklif ederiz. 02.03.2018

X

r. Tur Yildiz Biger
isa Milletvekili

i Sné% ) ~d AUN mﬁﬂ b
Mers Y-~ | ?3’1);7?; Iy

w—C J
‘Zu-\ ;4_ AA U .
Muso Al

Axf\ e W/ /

AL%’/ZM

5‘\ L %);)__QE(‘(\’\L ( M ~ MmN




‘:f.é?&...Saylh Meclis Arastirma Onergesinin imza Cizelgesi

ADI VE SOYADI

SECIiM BOLGESI

IMZASI

Ry

”);%/\ L"? /d'“‘el/\
Benndy

Al Do pAd ol A
, Z'Jl?/i’}/’ M pal ,ZD/A/MW,QA'\ = :
—Setkan lopad TSP
\vla ef G énnos. Z( ( '((Céﬂfé//d; M/\‘
Sren LR Ixtantod =4




GENEL GEREKCE

ALS (Amyotrophic Lateral Sclerosis) MND (Motor Neuron Disease) veya Lou Gehrig
Hastalig1, Sedat Balkanli hastaligi, Charcot hastaligi, Motor noron hastaligt (MNH) ciddi ve
bilinen bir tedavisi olmayan ilerleyici bir ndro dejenerasyon (sinir hiicrelerinin bozulmasi)
bi¢imidir.

Toplumda 1/10.000 den daha seyrek goriilen hastaliklara Orphan disease (Yetim
hastaliklar) denmektedir. ALS (Amiyotrofik Lateral Skleroz — Motor Noron Hastaligr) ise
toplumda 2-6/100.000 oraninda goriilmektedir. ALS, “Yetim hastaliklar” grubunda kabul
edilmektedir.

Kaba bir tahmin ile Tiirkiye’de her y1l 1500-4500 civart hastanin ALS tanis1 aldiginu,
toplam 8000-10000 civarinda hastasi oldugu sdylenmekte ise de Tiirkiye’de kag ALS hastasinin
var oldugu tam olarak bilinmemektedir. Tiirkiye’de ALS Hastalig ile ilgili olarak herhangi bir
epidemiyolojik ¢alisma sdz konusu degildir. Bu hastalarin genetik damigmanhg: rutin olarak
uygulanmamaktadir. Zira ALS hastalarinin % 10’u genetik olmakla birlikte bunlarin da yarisi
ailesel gecis gostermektedir.

ALS hastalarinin ¢ogu (% 90) 5-7 yil iginde yasamim yetirmektedir. %10°luk dilimde
yer alan ALS hastalari ise oldukga zor sartlarda yasamlarin1 devam ettirmeye ¢aligmaktadirlar.

ALS icin bugiin bilinen tek ilag “Rilutek™ isimli ilagtir. Uzmanlar ise bu ilacin etkisini
‘stipheli’ olarak tanimlamaktadirlar. ALS igin, etkisinden emin olunan bir ila¢g olmamasina
ragmen ilag firmalarimn AR-GE projelerinde ALS’ye yeterince yer vermedidi gergegini de
belirtmek gerekmektedir.

ALS i¢in 6nem arz eden bir diger husus da Tiirkiye’de heniiz bir ALS-MNH kliniginin,
bakim ve egitim merkezinin olmamasidir. Hastalarin uzun siire hareketsiz kalmalar1 ve hastaya
bakmakla yiikiimlii olan yakinlarinin tiim sosyal faaliyetlerden uzak kalmalar1 nedeniyle
tiikkenmislik sendromu yasadiklar1 bilinmektedir. Hastalarin ve yakinlarimin durumunun géz
oniinde bulundurulmasi ve saglik hizmetlerinin bu durumlari dikkate alarak gelistirilmesi
Anayasa’da yer alan “Sosyal Devlet” ilkesi ile paralellik gostermektedir.

Ulkemizde ALS gibi norodejeneratif hastaliklar ile ilgili ilk ve tek arastirma merkezi
NDAL, Suna-inan Kirag Vakfi destegi ile Bogazici Universitesinde kurulmustur. Fakat sayisi
olduk¢a fazla olan ALS hastalar1 i¢in ¢oziim saglayabilecek merkezlerin sayisinin da
arttirilmasi onem tasimaktadir.

ALS hastalar1 ve yakinlari i¢in dnem tasiyan bir diger konu da Sosyal Giivenlik Kurumu
mevzuatinda bu tiir hastalar ile ilgili bir agiklamanin yer almamasidir. Hastaligin gidisati
sirasinda olusacak komplikasyonlari onleyecek destek cihazlari, pozisyonlardirma cihazi, akiilii
tekerlekli sandalye, yatak lifti gibi geregler SGK kapsami diginda birakilmistir. Ayrica bilinci
yerinde kronik hastalarin bakimu ile ilgili bir mevzuat da s6z konusu degildir.




Diinyada farkindalik kampanyalari ile ALS hastalarina dikkat g¢ekilirken, Tiirkiye'nin
ALS hastalarina ve yakinlarina kars1 “Sosyal Devlet” ilkesinden hareketle ¢oziim saglayici
unsurlar1 harekete gecirmesi gerekmektedir. Saglik kuruluslarinin planlanmasinda ALS
hastanelerinin kurulmasi, ALS saglik hizmeti veren merkezlerin sayisinin ve niteliklerinin
artirllmast  ve aile hekimligi uygulamalarinda ALS hastaligina karst toplumun
bilinglendirilmesi oncelikli olmalidir. Doktorlarin, saglik personelinin ALS hastalig1
konusunda yeterliliklerini arttirici egitim programlart uygulamaya konulmalidir. Saglik
Bakanlig1 biinyesinde faaliyet gosteren ALS hastalari igin (7/24) siirekli bakim hizmeti veren
birimler olusturulmalidir. ALS hastaliginin bilinen bir tedavisinin olmamasi, destekleyici tedavi
hizmetlerini 6nemli kilmaktadir. ALS hastalarina verilecek destekleyici tedavi hizmetlerinin
saghik kuruluslarinda sistemli ve planh bir sekilde sunulmasi, hastalarin yasamlarini daha
nitelikli sekilde devam ettirmesi ve hastaligin etkilerinin azaltilmasi agisindan fayda
saglayacaktir.

Yukarida belirtilen tiim bu nedenlerle Anayasa’nin 98 ve TBMM I¢ Tiiziigiiniin 104
ve 105. maddeleri uyarinca bir Meclis Arastirmasi agilmasi gerekmektedir.




