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Kas hastaliklan (myopati), kas liflerinin hastaligina bagli olan ¢ogu zaman kaslarda giicsiizliik,
incelme bazen agn ya da kramplarin goriildiigii hastaliklardir. Her yastan insam etkileyebilen bu
hastalik grubu ile miicadelede dogru teshis ve gerekli 6nlemlerin alinmas: biiyiik 6nem tasimaktadir.
Bu ¢ergevede insan hayatini dogrudan etkileyen kas hastaliklarinin cesitlerinin saptanarak, hastalarin
ve ailelerinin ihtiyaglarinin belirlenmesi ile neler yapilabileceginin tespiti amaciyla TBMM

[¢tiiziigii’ niin 104 ve 105. maddeleri uyarinca Meclis Arastirmasi agilmasini arz ve teklif ederiz_"o O‘{trz”b
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GEREKCE

Kas hastaliklart (Miyopatiler), viicudumuzu hareket ettirme kabiliyeti saglayan kaslarimizin
kendilerinden kaynaklanan hastaliklardir. Yani kas dokusunun birimleri olan kas hiicrelerinin yapist
veya isleyisini bozan hastahiklardir. Bu sebepten bebeklikten cocukluk, ergenlik, erigkinlik ve

yaslilik evrelerinin her birinde goriilebilir.

Dogru ve erken teshisin olduk¢a 6nemli oldugu kas hastaliklarinda genetik etkenler biiyiik bir rol
oynamaktadir. Genellikle ailesinde kas hastalig bulunan kisilerde rastlanilan bu hastalik 2-3 kusak

ilerisinde de gozlemlenebilir.

Kas hastaliklarinin yaygin belirtileri ve bulgular arasinda yiiriime bozukluklari, oturduktan sonra
kalkmada zorluk ¢ekme, ergenlik doneminde yasitlarindan geride kalma, kas tutulmalari, kol ve
bacaklar1 kaldirip indirirken veya uzatirken zorluk ¢ekme, yiiriirken sik¢a diisme, goz kapaklarinda
meydana gelen diisme, goz hareketlerinde azalma, gocuklarin ¢ok ¢abuk yorulmasi vb. drnekler

gosterilebilir.

Kas hastaliklar1 her ne kadar birbirine benzeyen &zellikler sergilese de ¢ogunlukla kosamama ve
merdiven ¢ikamama gibi sebeplerle kendini gosteren fakat hepsinin seyri birbirinden farkhi olan
noromiiskiiler bozukluklardir. Yapilan ayirici tani ve incelemeler sonucunda bugiin i¢in 500 ya da
daha fazla néromiiskiiler hastalik oldugu bilinse de iilkemizde yaygin olarak goriilen kas

hastaliklarinin su sekildedir:

- Charcot Marie Tooth

- Noromiiskiiler Kavsak Hastahklari
- Metabolik Miyopatiler

- Konjenital Miyopatiler

- Distal Miyopatiler




- Kas Distrofileri

- Freidreich Ataksisi (Frda)

- Duchenne Muscular Dystrophy (Dmd)

- Myotonik Distrofi (Md)

- Konjenital Kas Distrofisi (Cmd)

- Becker Muskiiler Distrofi (Bmd)

- Myestania Gravis (Mg)

- Amiyotrofik Lateral Skleroz (Als/Mnd)
Kas hastaliklari gesitlerine gore farkh 6zellikler gosterdiklerinden dolay: hastaliklarin taninarak
aileler ve ilgili saglik personelleri tarafindan hangi tedavi yontemlerinin uygulanacagimin bilinmesi
ve acilen harekete gecilmesi hastalar agisindan hayati Sneme sahiptir. Gerek ilag tedavisi, gerekse
fizyoterapi ile bu hastaliklarin ilerlemesinin 6niine gecilebilmekte ya da en azindan siirecin izl bir

bi¢imde islemesi engellenebilmektedir.

Bugiin i¢in tedavisi tam olarak bilinemeyen bir hastalikla kars1 karsiya olunsa bile; tip alanindaki
tedavilerin her gegen giin yeni ufuklar agmast aileler i¢in timit verici olarak goriilmekte ve bu alanda
diinyadaki uygulamalarin iilkemize getirilerek hastalarin tedavilerinde kullanilmas: hastalar ve

ailelerin hastaliga kars: direng gésterme motivasyonu i¢in bityiik 6nem arz etmektedir.

Kas hastaligy ile ilgili olarak iilke genelinde hizmet veren tani, tedavi ve takip merkezleri kas
hastalarinin ihtiyaglarim karsilayamamaktadir. Bu ylizden kas hastalarinin tiniversite hastanelerinde
tiim takip islemlerinin yapilabilecegi ve birden ¢ok disiplinin bir arada bulundugu miikemmeliyet
merkezlerin kurulmast, uluslararasi ilag firmalarinin kas hastahiklari igin yuriittiigi klinik deneysel
calisgmalara katihm i¢in kolaylik saglanmasi, ailelerin ve kas hastaliklan ile derneklerin temel
ihtiyaclari ile ilgili ortaya ¢ikan biirokratik engellerin kaldirilarak siireclerin hizlandirilmas ailelerin

temel talepleri arasinda yer almaktadir.




Ornegin ilerleyici kas hastaliklarindan olan DMD’de ¢ocukluk ¢aginda hiicre yenileme hizinin
yiiksek olmasi sebebiyle hastaliktan miizdarip olan gocuklarin viicudu 6-7 yaslarina kadar hastalig
tolere edebilmekte fakat ileriki yaslarda ¢ok hizli bir gerilemeyle kas olusumunu saglayan protein
eksikliginden kaynaklanan bu hastalikta kaslar geri donillemeyecek bigimde yok olmakta ve hastalar
tekerlekli sandalyeye mahkum olmaktadirlar. Bu ylizden hastalara saglanan akiilii sandalye, diger
ortez protez ve tibbi cihazlar ile hastaligin ileri seviyesinde ihtiya¢ duyulan medikal malzemelerin
ticretsiz karsilanmast veya aile tarafindan temin edildi ise piyasa fiyatlari oraminda geri 6demesinin

saglanmasi sosyal devlet olmanin bir geregidir.

Ayrica  kas hastalarimin  okullarla  sorunsuzca egitim  alabilmesi i¢in  Sgretmenler
bilinglendirilmelidir. Kas hastaliginin biligsel bir problem olmadig: anlatilarak Sgretmenlerin ve
velilerin bu ¢ocuklara yonelebilecek olumsuz davramiglarinin 6niine  gegilmelidir. Ayrica bu
hastaliklarin kisinin dogrudan yasam evresine ve kalitesine olan olumsuz etkisi g6z Sniinde
bulundurularak uzman psikologlar vasitasiyla ihtiyag duyuldugu her durumda gerekli yardimlarin

saglanmasi gerekmektedir.

Bu ¢er¢evede kas hastaliklarinin gesitlerinin saptanarak, uygun tedavi yontemlerinin tespiti, saglanan
devlet imkanlarinin yerindeligi ve yeterliligi, hastalarin ve ailelerinin ihtiyaglarinin belirlenmesi ile
neler yapilabileceginin tespiti amactyla TBMM lgtiiziigii niin 104. ve 105. maddeleri uyarinca

Meclis Arastirmasi agilmasini arz ve teklif ederiz.




