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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiST BASKANLIGINA

Amyotrofik Lateral Skleroz (ALS), Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA), Multipl Skleroz
| (MS) ve heniiz tedavisi tespit edilemeyen diger hastalik tiirlerine iligskin olarak mevcut durumun
tespit edilip tedavi ve bakim ydntemlerinin belirlenmesi, hastalarin ve yakinlarinin
problemlerine iligskin ¢oziim yontemlerinin gelistirilerek yasam kalitelerinin artirilmasi,
toplumda farkindalik olusturulmas: ve uluslararas: saglik kuruluglar: ile koordineli bir ¢alisma
yiiriiterek gerekli tedbirlerin alinmas: amaciyla Anayasamizin 98 inci ve Igtiziigiin 104 {incii

ve 105 inci maddeleri geregince bir Meclis Aragtirma Komisyonu kurulmasini arz ederiz.
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Say1
GEREKCE |H

Amyotrofik Lateral Skleroz (ALS), Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) ve Multipl Skleroz
(MS) hastaliklar: ile tedavisi heniiz tespit edilemeyen diger hastalik tiirleri tiim diinyanin oldugu
gibi iilkemizin de 6nemli saglik sorunlarinin baginda gelmektedir. S6z konusu hastaliklara
iliskin olarak tedavi ve bakim yontemlerinin tespit edilmesi, hastalarin ve yakinlarinin yagam
kalitelerinin artirilmasi ve problemlerinin ¢oziime kavugturulmas: 6nem arz etmektedir.

Bu hastalik tiirlerinden Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) omurilikte bulunan 6n boynuz
motor sinir hiicrelerini etkileyerek hareket kabiliyetini kisitlayan bir kas hastalifidir. Sinir
hiicrelerinin islevini yerine getirememesine, zayiflamaya ve genellikle oliimciil kas
giigsiizliigiine sebep olan SMA’min goriilme siklif1 diinya genelinde 1/10.000, Tiirkiye’de
1/6.000 olarak gozlemlenmektedir.

SMA hastalig1 bireyler arasi farkliliklar gostermekle birlikte; gevsek kas yapisi,
kuvvetsizlik, ylirliyememe, dilde fasikilasyon, solunum sistemi tutulmasi, azalmis kol-bacak
hareketleri gibi belirtiler gistermekte ve §liimciil sonuglara yol agabilmektedir.

SMA hastalig1 4 farkli tipte gorillebilmektedir. Tip-1 spinal miiskiiler atrofi grubunun
en agir seyreden tipidir. Hastalik bebeklerde altinci aydan 6énceki dénemde belirti verir. Tip 1
hastast bebeklerin biiyiik ¢cogunlugunun bas kontrolii, kol ve bacak hareketleri yoktur. Solunum
kaslarinin etkilenmesi, oksiirmede giigliik ve solunum yolu enfeksiyonlarindan dolay1 solunum
destegine ihtiya¢ duyarlar.

Tip-2 hastalarinda belirtiler altinc1 aydan sonraki dénemde gériiliir. Daha dncesinde
bebegin gelisimi normaldir. Bu hastalarda bag kontrolii vardir, genellikle oturabilirler ancak
¢ogu yardimsiz ayakta durmay ve yiiriimeyi basaramaz. Ayrica, omurga egrilikleri (skolyoz),
el, ayak ve g6giis duvarinda anormallikier goriilebilmektedir.

Tip-3 hastalarinda baslangi¢ onsekizinci aydan sonradir. Ik belirtiler hafif olarak
goriilebilmekle birlikte hastalarin ayn: yastaki arkadaglariyla benzer fiziksel aktiviteyi
gosterememesine neden olabilmektedir. 20-30 yaglarinda tekerlekli sandalyeye ihtiyag
duyulabilirler. Bu ddnemde omurga egrilikleri (skolyoz) gibi iskelet bozukluklarimn
belirginlestigi goriiliir.

Tip-4 yetiskinlikte ortaya ¢ikar. Hastalifin baglangic1 ve ilerlemesi yavas seyreder.
Hastaligin ilerlemesinde duraklamalar da goriilebilir. Erigkin tip SMA hastalar1 genellikle
ylirityebilirler; az sayidaki hasta tekerlekli sandalyeye ihtiya¢ duyar. Kuvvetsizlik yavas bir
bi¢imde yayilmaktadir.

Diinyada SMA hastalarinin ilaglara erigiminde yiiksek ilag maliyetinden dolay: sikint1
yasandift goriilmektedir. Ancak iilkemizde SMA hastalarinin ilaglara erigiminde diinyaya
ornek olacak adimlar atilmaktadir. Bu kapsamda SMA hastalarinin tedavilerinin siirdiiriilebilir
olmast ve kullanilan ilaglara kesintisiz erigimin saglanabilmesini teminen Cumhurbagkanimiz
Sayin Recep Tayyip ERDOGAN’m destekleriyle SMA hastalarimin ilag masraflart geri 6deme
sistemine dahil edilmistir.

SMA ile birlikte 6nemli bir hastalik tiirii olan Amyotrofik Lateral Skleroz (ALS), beyin
sapt ve omurilik bélgelerinde bulunan motor sinir hiicreleri adi verilen hiicrelerin kaybi
neticesinde olusum gostermeye baglayan $nemli bir hastaliktir. Baglangig belirtileri her hastada
aym1 olmamakla birlikte kas zafiyeti 6nce bir kas grubundan baglayarak, yavag yavag diger kas
gruplarina yayilmaktadir. Kaslardaki is gérememenin derecesi ve hastaliin ilerleyisi hastadan
hastaya degismekte ve solunum kaslarinin giderek daha fazla etkilenmesi ve buna bagh
solunum gii¢liigii hastalikta gelinen son asama olmaktadir.

En sik goriilen motor néron hastaligi olan ALS igin iilkemizde kesin rakamlar
olmamakla birlikte on binin {izerinde hasta oldugu 6ngériilmektedir. Ortalama baglangig
yagl 55 yastir. ALS hastalarinin son evrelerine kadar hasta kendi kigisel ihtiyaglanm ve
bakimlarin1 yapabilmektedir. Ancak kaslarda ¢ok yogun erimeler bag gosterdigi zaman kisi
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ihtiyaci icin yardim alinmas1 zorunlu hale gelmektedir. Ozellikle yataga bagli ALS uaswaian
i¢in profesyonel saglik ekiplerinden destek alinmasi ihtiyaci ortaya ¢ikmaktadir.

Multipl Skleroz (MS) ise merkezi sinir sisteminin bir hastaligidir. MS’te duyma, gérme,
yiiriime, konusma ve denge gibi merkezi sinir sistemi islevlerinde bazi bozulmalar
olabilmektedir. Tiirkiye’de 40 bin civarinda MS hastasinin oldugu tahmin edilmektedir. MS
kadinlarda 2 kat daha sik oldugu gézlemlenmekte ve MS’lilerin yaklagik %70 kadarinin kadin
oldu@u tahmin edilmektedir.

Giiniimiizde gittik¢e artan SMA, ALS, MS ve tedavi yontemleri hentiz kesin olarak
bulunamamus hastaliklarla ilgili olarak toplumda farkindalik olusturmak ve toplumu bu
konuda bilinglendirmek de bu hastaliklarla miicadele etmek i¢in son derece Snem arz
etmektedir.

Bahsedildigi tizere 6nemli saglik sorunlarmin baginda gelen ALS, SMA ve MS ile heniiz
tedavisi tespit edilemeyen diger hastalik tiirlerine iliskin olarak mevcut durumun tespit edilip
tedavi ve bakim yOntemlerinin belirlenmesi, hastalarin ve yakinlarinin problemlerine iligkin
¢ozlim yontemlerinin gelistirilerek yasam kalitelerinin artirilmasi, toplumda farkindalik
olusturulmasi ve uluslararas1 saghk kuruluglar ile koordineli bir ¢aligma yiirtiterek gerekli
tedbirlerin alinmasi amaciyla Anayasamizin 98 inci ve Igtiiziigiin 104 iincii ve 105 inci
maddeleri geregince bir Meclis Arastirma Komisyonu kurulmasini arz ederiz.




