TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

SMA hastalig: ile tilkemizde miicadele edilmesinin yollarimin arastirilarak gereken
onlemlerin belirlenmesi amaciyla, Anayasa’nin 98" inci ve TBMM Igtiiziigiiniin 104 ve 105 inci

maddeleri uyarinca Meclis Arastirmasi agilmasini saygilarimla arz ederim. ..
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GENEL GEREKCE

SMA hastaligi(Spinal Miiskiiler Atrofi) ya da halk arasinda bilinen adiyla Gevs,.ek
Bebek Sendromu tiim diinyada oldugu gibi iilkemizde de gocuklarin hayatini kaybetmesine
neden olan, sinir hiicrelerini etkileyen bir hastaliktir. Genetik bir hafst‘allk c%an SMA
hastalig} nedeniyle cocukluk ddneminde ortaya ¢ikan belirtiler ne yazik ki sliimeiil sonuglar

dogurmaktadir.

Diinyada, onkolojiden sonra en gnemli yer tutan ikinci hastalik grubu arasinda
bulunan SMA hastaligl, tedavisi en zor olan hastaliklarin baginda gelmektedir. Her ne kadar
Saglik Bakanhg SMA hastalariyla ilgili veri paylagm1yor olsa da, iilkemizde toplam SMA
hastast say1st bilinen 1000 civarinda oldugu séylenmektedir.

SMA otozomal ve resesif (gekinik) bir hastaliktir. Anne ve babanin tasty1icl olmasi
durumunda dogan bebeklerin SMA hastast olma ihtimali 4°te 1°dir. Boyle bir durumda anne
ve baba hasta degildir, ama her 4 ¢ocuktan biri hasta olabilmektedir.

Tastyictlik orant toplumda 40°da bir olan SMA hastalig, canlt dogumlarda ortaya
¢ikma olasiligl yaklagik olarak ortalama 10.000°de birdir. SMA hastaliklt cocuk dogum
oranim diisiirmek i¢in Evlilik oncesi giftlere « Preimplantasyon genetik tarama testi”
yapilast gerekmektedir.

Motor sinir hiicrelerinin bir mutasyon nedeniyle SMN (Survival of Motor Neuron)
proteinini yeterli miktarda iiretmemesi sonucunda ortaya gikan bu hastalik, uzun yillar tim

diinyada bebek sltimlerine yol agan genetik gecisli hastaliklar arasinda ilk sirada
gelmekteydi.

Devletimiz, sadece belli bir SMA hasta gurubunu (SMA Tip 1) sosyal glivence altina
alarak {icretsiz tedavi etmektedir, diger SMA hastalik tiirlerini ise kapsam dig1 birakarak
hastalari birgok saglik sorunu ile bas basa ¢aresiz birakmaktadir. Ayrica, slimciil olan SMA
Tip 1 hastalik tiirline sahip kiigiik gocuklarimiz, devletimizin kendi belirledigi agir saghk
kriterleri yliztinden ilaglarini alamayarak yasamlarini yitirmektedirler.

SMA hastalari, aileleri, onlarla beraber yasayan kisiler, hastaligin kendine dzgl agir
kosullar sebebiyle, tek baslarina miicadele edememekitedir.

SMA ile gelen garesizlik, tibbi, sosyal, ekonomik sorunlarin bilyiiklagii, ilaglar ve
tedavilere olan gok acil intiyaglar, devletin ilgili kesimlerince yapilan ve net olmayan
aciklamalar, dogru bilgiye ulasamama Ve fertlerin tek baslarmna miicadele edemeyecegi
sorunsallar, bugiin biz parlamenterlere bityiik bir sorumluluk yiiklemektedir.

Bu nedenle SMA hastalig ile tilkemizde miicadele edilmesinin yollarinn
arastirilarak gereken snlemlerin belirlenmesi amactyla, Anayasa’nin 98’inci ve TBMM

[ctiiziigtintin 104 ve 105 inci maddeleri uyarinca Meclis Arastirmasi agilmasini saygilarimla
arz ederim.



