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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Cam Kemik Hastalifi ile miicadele eden hastalarimizin ve ailelerinin yasamakta olduklar
sorunlarin arastirilmasi, alinacak tedbirlerin belirlenmesi amaci ile Anayasamizin 98 ve Igtiiziigii
ve 105.Maddeleri geregince bir Meclis Arastirmas1 Komisyonu kurulmasini,

Arz ve teklif ederiz. {03/10/2023)

OZTURK
Denizli Millety_ekili
TBMM Kitip Uyesi

Gerekge; Cam kemik hastalig: tipta osteogenesis imperfekta olarak adlandinlir. Nadir goriilen
genetik bir hastaliktir. Bu hastalikta kolajen iiretiminin bozuk olmasina bagli olarak kemikler anormal
sekilde kinlgandir. Viicudun degisik yerlerindeki kemikler kendiliginden kirlabilir.

Cam kemik hastalif1 tedavisi hastanin yagina, belirtilerin ciddiyetine ve hastalimn tipine gore
planlanir. Tedavinin amaci, semptomian hafifletmek, yasam kalitesini artirmak ve komplikasyonlari en
aza indirmektir. Bu amagla asagidaki tedavi yontemleri kullanilir:

. Fizik tedavi: Fizik tedavi ile kas giiciinii artirma, eklem esnekligini koruma ve diigme riskini
azaltma hedeflenir. Bu tedavi 6zellikle ¢ocuklarda ¢ok Snemlidir ve yagam boyu yapilmas: gerekebilir.

. ilag tedavisi: Kemik yogunlugunu artirmak ve kemik kiriklarini azaltmak igin bazi ilaglar
kullanilabilir. Bu ilaglar kemiklerin dayanikliligint artirir.

. Cerrahi mildahale: Ciddi kemik deformiteleri ve komplikasyon olan hastalarda cerrahi tedavi
gerekebilir. Kemik diizeltme ameliyatlart siklikla uygulanir.

. Agri yonetimi: Bu hastalar zaman zaman ciddi afr yasayabilirler. Bu durumda agriyi
hafifletmek i¢in agr kesiciler kullanmiir.

. Dis saghg: Cam kemik hastah olanlarda dig ¢iiriimelerine sik rastlanir. Dis hekimleri dig
¢iiriiklerini tedavi eder ve yenilerinin olusumuna engel olmak igin planlama yapar.

Cam kemik hastalif1 olan bireylerin tedavisi multidisipliner yaklagim gerektirir. Tedavi hayat
boyu devam edebilir ve diizenli takip gerektirir. Bu nedenle ailelerin egitimi cok 6nemlidir.

Ancak; cam kemik hastalig1 ile miicadele eden bireylerimizin aileleri, bu hastalikla miicadelede
birgok konuda yalniz birakilmgtir.

Kurulmasini talep ettigimiz Meclis Aragtirma Komisyonu g¢aligmalart ile “Cam Kemik
Hastaligr” ile miicadele eden hastalarimzm ve ailelerinin  yasamakta olduklart sorunlar:
giderebilecegimizi diisiinmekteyiz.
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