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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGI’'NA

Tiirkiye son yillarda, maalesef {iziicii olaylarla bir kas hastaligi olarak bilinen Spinal Miiskiiler
Atrofi (SMA) ile tamsti. SMA, hareket sinir hilerelerinden kaynakli noro-miiskiiler bir hastalik olarak
tamimlantyor. Son yillarda goriilme sikligt artan ve kamuoyunun dikkatini geken bu hastaligm tedavisi
zor ve pahal oldugu igin biiyiik magduriyetler yasanmaktadwr. Ailelerin maddi ve manevi olarak
yiprandit konunun tiim detaylartyla aragtirilmasi ve gerekli adimlarm atilmas: hayati dnem arz

etmektedir.

Bu nedenle Anayasa’nin 98. ve TBMM g tiiziigiiniin 104 ve 105. Maddeleri gere§ince bir
meclis aragtirmasi agilmasini saygilarimla arz ederim.
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GEREKCE

Sminal Miiskiiler Atrofi (SMA) hareket sinir hiicrelerinden kaynakl noro-miiskiiler bir
hastalik olarak tanimlaniyor. Genler hiicrelerin galisabilmesi igin bazi proteinler iiretir. Gen bozuklugu
oldugunda bu proteinler ya hig iiretitemez ya da eksik tiretilir. SMA’da 6n boynuz hiicresinin iglevi
bozulur ve proteinler gereginden az iiretilir. Bunun sonucunda viicuttaki istemli hareket eden kaslarda
kuvvetsizlik ile erime meydana gelir. Son yillarda iilkemizde de siklikla goriilen SMA hastahFinm her
6 bin dogumda bir goriildiigit belirtilmektedir.

Goriilme siklit son yillarda artan SMA hastalifi 4 farkh tipte goriilityor.

SMA TIP 1: Hastaligin belirtileri gocuk yaslarinda kendini gésteriyor. Bu belirtiler igerisinde
yutkunma ve solunum zorlugu, desteksiz oturamama gibi sorunlar goriiliiyor. Kisinin hayat kalitesini
diisiiren SMA Tip I, SMA tiirleri i¢inde en tehlikeli tiir olarak dikkat ¢ekiyor.

SMA TIP 2: Hastalar baslarim kontrol edebilir. Oturabilirler ancak yatma pozisyonundan
oturma pozisyonuna gelemezler,

SMA TiP 3: Hastalar ayakta durup, yiiriiyebilir.

SMA TIiP 4: Eriskinlerde goriilen bu tilrde kol ve bacaklarda zayiflik vardir. Genel olarak bu
hastalar yiiriiyebilir. HastaliZin bu tipi i¢in yas arah yoktur.

Yasam kalitesini diisiiren, 6liimciil sonuglara neden olan bu hastaliin yakm zamana kadar tam
bir tedavisi yok ise de ABD mengeili Biogen firmasimnin iirettigi “Spinraza” adh ilag SMA hastalar1 ve
aileleri i¢in umut olmustur. Ancak tek bir dozunun binlerce dolar oldugu ilaca ulagmak ve temin etmek
neredeyse imkansiz. Hastalig1 tedavi konusunda yiizde 100 garantisi olmayan ve son derece pahali
olan bu ilact SGK, baz1 SMA Tip 1 hastalar i¢in ve belirli kogullarda 6deme listesine almistir. Saghk
Bakanhg tarafindan kurulan komisyonun onayi ile bazi hastalar igin ddeme yapilmasi kamuoyunda
farkh rahatsizliklarm olusmasina neden oldu. Tek bir hasta igin yillik ilag masrafinin dahi yaklagik 800
bin dolar civarinda oldugu diisiiniildiigiinde binlerce hasta igin ortaya ¢ikacak maliyet altindan
kalkacak gibi goriinmilyor. Ama insan yagami kutsal, insaniarin yasama tutunabilmesi igin de
devletlerin sorumluluklarini yerine getirmesi gerekiyor. Gazi Meclisimizin ¢atis altinda kurulacak bir
Arastirma Komisyonu ile SMA hastaligi ve bu hastalifinin ¢8ziimi i¢in atilacak adimlar, hastalarin ve
ailelerinin magduriyetinin giderilmesi noktasinda neler yapilabilecegi tim detaylariyla incelenecektir.




