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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Tiim diinyanin oldugu gibi iilkemizin de 6nemli saglik sorunlarinin baginda gelen ALS
ve heniiz tedavisi tespit edilemeyen diger hastalik tiirleri ile ilgili tedavi ve bakim yéntemleri
ile hastalarin ve yakinlarinin problemlerinin belirlenmesi, mevcut durumun tespit edilerek
hastalarin yagam kalitesini artirmaya y®Onelik ¢alismalar yapilmasi, toplumda farkindahgin
artirllmas1 ve uluslararasi saglik kuruluslar ile koordineli bir galisma yiirliterek gerekli
tedbirlerin alinmasi amaciyla Anayasamuizin 98’inci ve Ictiiziigiin 104’tncii ve 105%inci
maddeleri geregince bir Meclis Arastirma Komisyonu kurulmasini arz ederiz.
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ALS, tam adiyla amyotrofik lateral skleroz (ALS), diger adiyla motor néron hastalig
olarak da tamimlanmaktadir. ALS beyin sap1 ve omurilik bélgelerinde bulunan motor sinir
hiicreleri adi verilen hiicrelerin kaybi neticesinde olusum gostermeye baslayan onemli bir
hastaliktir.

Baglangi¢ belirtileri her hastada ayni olmamakla birlikte kas zafiyeti 6nce bir kas
grubundan baglayarak, yavas yavas diger kas gruplarma yayilmaktadir. Kaslardaki is
gorememenin derecesi ve hastaliin ilerleyisi hastadan hastaya degismekte ve solunum
kaslarinin giderek daha fazla etkilenmesi ve buna bagli solunum gli¢liigii hastalikta gelinen son
asama olmaktadir.

En stk goériilen motor noron hastalifi olan ALS ig¢in {ilkemizde kesin rakamlar
olmamakla birlikte 10 binin tizerinde hasta oldugu ongéritlmektedir. Ortalama baslangi¢
vagl 55 yagtir. Aile 6ykiisiiniin oldugu durumlarda bu yas daha erkene kaymaktadir.

Neden kaynaklandig1 heniiz bilinmeyen ALS hastalifinin kesin bir tedavisi olmamakla
birlikte sadece hastanin yasam kalitesini artirmaya yOnelik tedavi yontemleriyle yasam siiresi
uzatilabilmektedir. Hastalikta hayatta kalma siiresi genellikle 4-6 y1l olarak verilse de, 10 yil ve
{istiinde yasayan pek ¢ok hasta oldugu gibi iyi bir tibbi ve sosyal destek ile 20 yildan fazla
yasayan ALS hastalar: da vardir, Ancak ALS hastalarinin yalnizea yiizde 5°inin 20 yildan fazla
yasayabildigi belirtilmektedir. Bu:nedenlerle hastalarin miimkiin oldugunca rahat ettirilmesi,
normal yagamim siirdiirmesini saglayacak tedbirler altnmasi bilyiik 6nem arz etmektedir.

ALS hastalarinin son evrelerine kadar hasta kendi kisisel ihtiyaglarim ve bakimlarim
yapabilmektedir. Ancak kaslarda ¢ok yogun erimeler bas gosterdigi zaman kisi yiiriiyemez,
konusamaz ve kollarmi kullanamaz hale geldifi i¢in digaridan hastaya bakim ihtiyaci igin
yardim alinmasi zorunlu hale gelmektedir. Ozellikle yataga bagli ALS hastalari igin profesyonel
saglik ekiplerinden destek alinmast ihtiyaci ortaya ¢ikmaktadir.

ALS hastalig: ilerleyici bir hastaliktir. Yardimer teknoloji riinleriyle bozulan
tiziksel duruma uygun ¢éziim bulmak ¢ok zor olmaktadir fakat hastahik kiside zihinsel
olarak bir problem olusturmamaktadir. Bu sebeple hastayla iletisim kurma yollarinin
gelistirilmesi biiylik 6nem arz etmektedir. Zira ALS hastalar, yasadiklarn her sevin
farkindadirlar. [sitme. gérme, dokunma. agri, temas duyulart tamamen saglamdir. En
biiyiik sorunlari, bir rahatsizliklarini. acil durum, tibbi vardim isteme gibi ihtiyaglarim
baskalarina iletemeyisleridir. Bu nedenle ALS hastalifinin ileri asamasinda bilc gz
kaslarinin ve gérmenin saglam kalmasi gibi iletisim kurmayi saglayacak faktorler fizerine
odaklanmak ve ¢dziim sunmak gereckmektedir.

Neredeyse giiniin 24 saati hastanin yaninda olan aileler de bu zorlu siiregte birgok
yénden destede ihtivag duymaktadir ALS hastalarimin 6zellikle yasamsal tibbi ihtiyacim
bile karsisindakine iletememesi nedeniyle bakim veren kisiler ve aileler biiyitk zorluklar
yasamaktadir. Gerek ailelerin gerekse hastalarin yasamlarini kolaylastirmak igin alinacak
dnlemlerin belirlenmesi bu sebeple biiyiitk nem arz etmektedir.

Giiniimiizde gittikge artan ve ALS gibi sebebi bilinmeyen, tedavi ydontemleri heniiz
kesin olarak bulunamamis hastaliklarla ilgili olarak toplumda farkindalik olusturmak ve
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toplumu bu konuda bilinglendirmek de bu hastaliklarla miicadele etmek i¢in so I
onem arz eden konular teskil etmektedir.

Tiim diinyanin oldugu gibi iilkkemizin de dnemli saghk sorunlarinin baginda gelen ALS
ve heniiz tedavisi tespit edilemeyen diger hastalik tiirleri ile ilgili tedavi ve bakim yéntemleri
ile hastalarin ve yakinlarinin problemlerinin belirlenmesi, mevcut durumun tespit edilerek
hastalarin yasam kalitesini artirmaya yonelik ¢aligmalar yapilmasi, toplumda farkindahigin
artirilmast ve uluslararasi saglik kuruluglan ile koordineli bir ¢aligma yiiriiterek gerekli
tedbirlerin alinmas1 amaciyla Anayasamizin 98’inci ve Igtiiziigiin 104’{lincii ve 105’inci
maddeleri geregince bir Meclis Aragtirma Komisyonu kurulmasini arz ederiz.



