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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

SMA ve ALS hastaliklar ile iilkemizde miicadele edilmesinin yollarinin arastirilarak
gereken &nlemlerin belirlenmesi amaciyla, Anayasa’min 98’inci ve TBMM l¢tiiziigiiniin 104
ve 105 inci maddeleri uyarinca Meclis Aragtirmasi agilmasim saygilarimla arz ederim.
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SMA hastaligi(Spinal Miiskiiler Atrofi) ya da halk arasinda bilinen adiyla Gevsek
Bebek Sendromu tiim diinyada oldugu gibi iilkemizde de gocuklarin hayatin1 kaybetmesine
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neden olan, sinir hiicrelerini etkileyen bir hastaliktir. Genetik bir hastalik olan SMA hastalig
nedeniyle ¢ocukluk déneminde ortaya g¢ikan belirtiler ne yazik ki oliimciil sonuglar

dogurmaktadir.

Diinyada, onkolojiden sonra en énemli yer tutan ikinci hastalik grubu arasinda bulunan

SMA hastahigs,
Bakanligi SMA

tedavisi en zor olan hastaliklarin baginda gelmektedir. Her ne kadar Saghk
hastalanyla ilgili veri paylasmiyor olsa da, iilkemizde SMA hastas: say1sinin

yaklagik 1000 civarinda oldugu sdylenmektedir.

SMA o}ozomal ve resesif (¢ekinik) bir hastaliktir. Anne ve babanin tasiyic1 olmasi
durumunda dogan bebeklerin SMA hastas1 olma ihtimali 4’te 1°dir. B6yle bir durumda anne
ve baba hasta degildir, ama her 4 gocuktan biri hasta olabilmektedir.

.. Tasiyier
cikma olasilig1

1k orami toplumda 40’da bir olan SMA hastalig1, canlt dogumlarda ortaya
yaklagik olarak ortalama 10.000°de birdir. SMA hastalikli ¢ocuk dogum

oranini diisiirmek i¢in evlilik ncesi ¢iftlere “ Preimplantasyon genetik tarama testi” yapilmasi

gerekmektedir.

Motor S

proteinini yeter

diinyada bebek

inir hiicrelerinin bir mutasyon nedeniyle SMN (Survival of Motor Neuron)
li miktarda iiretmemesi sonucunda ortaya ¢ikan bu hastalik, uzun yillar tiim
dliimlerine yol agan genetik gegisli hastaliklar arasinda ilk sirada gelmekteydi.

Devletimiz, sadece belli bir SMA hasta gurubunu (SMA Tip 1) sosyal giivence altina alarak
ticretsiz tedavi letmektedir ve diger SMA hastalik tiirlerini ise kapsam dig1 birakarak hastalar
birgok saglik sorunu ile bag baga ¢aresiz birakmaktadir. Ayrica, 6liimetil olan SMA Tip 1

hastalik tiiriine

sahip kii¢iik ¢ocuklarimiz, devletimizin kendi belirledigi agir saghk kriterleri

yiiziinden ilaglarini alamayarak yasamlarnm yitirmektedirler.

SMA hastalari, aileleri, onlarla beraber yasayan kisiler, hastalifin kendine 6zgii agir
kosullar1 sebebyyle, tek baslarina miicadele edememektedir.

Yine ke

sin tedavisi olmayan bir diger hastalik ALS Hastaligidir (Amyotrofik Lateral
adiyla Motor Noron Hastaligi, beyin sap1 ve omurilik bolgelerinde bulunan

Skleroz), diger

motor sinir hiicreleri adi verilen hiicrelerin kaybi neticesinde olusum gdstermeye baglayan
onemli bir hastalik tiirtidir.

ALS hastallglmn goriilme sikhiga 100 binde 1°dir. Tiirkiye’de 10 bin civarinda kiginin

bu hastaliktan etk11end1g1 tahmin edilmektedir. Bu vakalarin %10°u genetik gegis sebebi ile
meydana gelmektedir. ALS Hastalarinin %5°i 20 yildan fazla yasayabilmektedir.

Hastaligin teshis siirecinde Magnetik Rezonans Goriintiileme (MRI) cihazi
kullanilmaktadir aymca Elektromiyogram yontemi ile kas ve kan oOrnekleri alimp

incelenmekted

ALS H
kalitesini sagl
olabilmektedir

r.

[astalifinin  bilinen kesin bir tedavisi olmamakla birlikte hastalarin yagam
amak ve hayatta kalma siirelerini uzatmak uygun tedaviler ile miimkiin
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ALS ve SMA gibi kesin tedavisi olmayan hastaliklarin miimkiin tedavilerinin
saglanacag1 526l kliniklere ihtiya¢ vardir.

SMA ve ALS ile gelen caresizlik, tibbi, sosyal, ekonomik sorunlarin biiytikligii,
ilaglar ve tedaik'ilere olan ¢ok acil ihtiyaglar, devletin ilgili kesimlerince yapilan ve net
olmayan agiklamalar, dogru bilgiye ulagamama ve fertlerin tek bagslarina miicadele
edemeyecegi sorunsallar, bugiin biz parlamenterlere biiyiik bir sorumluluk yiiklemektedir

Bu nedénle SMA ve ALS Hastaliklan ile iilkemizde miicadele edilmesinin yollarimn
aragtirilarak géreken Onlemlerin belirlenmesi amaciyla, Anayasa’nin 98’inci ve TBMM
Igtliztigiintin 104 ve 105 inci maddeleri uyarinca Meclis Arastirmast agilmasin saygilarimla
arz ederim.
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