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Spinal Miskiler Atrofi (SMA) kas hastaliinin Tlrkiye’de gérilme siklhidinin
saptanmasi, hastalarin yasadiklan sorunlari, sorunlarin nedenleri ve yapilmasi
gerekenleri saptamak lizere Anayasanin 98, Igtliziigun 104 ve 105. maddeleri geregi
Milliyetci Hareket Partisi adina Meclis Arastirmasi agiimasin! arz ve teklif ederiz.
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Spinal Muskiler Atrofi, kisa adiyla SMA, kalitsal ve ilerleyici (progressive) bir kas
hastaligidir. Istemli kaslarin giigstzliigiine ve erimesine (atrofi) yol agan SMA, sinir-
kas (néromiiskiler) hastaliklan grubuna dahildir. 3 tipi olan SMA hastaliginin, en
tehlikelisi SMA Tip 1'dir. SMA Tip 1 (Werdnig Hoffmann ) hastalifinin belirtileri

gocukluk yaslarindan itibaren gozle gorilebilmektedir. Bu belirtiler igerisinde;
yutkunma ve solunum zorlugu, desteksiz oturamama gibi sorunlar gériilmektedir.

GEREKGE

Genetik bir hastallk olan SMA'ya bati diinyasinda gok sik rastlanmaktadir.
Bebek élimlerine neden olan SMA hastaligina son yillarda tlkemizde de ¢ok sik
rastlaniimaya baglanmistir.

Edinburgh Universitesi'nde yapilan aragtirmaya gére her 6 bin canl dojumdan
birinde gorillen SMA tanisi; % 95 DNA testi sonucuyla konulmaktadir. Geriye
kalan % 5 oranindaki bozukluk diger hasar veren mutasyonlar seklinde
gelisebilmektedir.

Genel populasyonda tagiyici sikhidt 1/40 civarindadir. SMA otozomal ve resesif
(¢cekinik) bir hastaliktir. Her iki ebeveynden bozuk gen gocuga gegtiginde gocuk
SMA hastas! olabilmektedir. Sadece anneden veya sadece babadan bozuk gen
aktarimi gocukta hastalik olusturmamakta, ancak tagiyicilik olugturabilmektedir.

SMA Tip 1 élimcl bir kas hastaigidir. Ulkemizde SMA hastalarinin artmasi
sonrasi Sosyal Gilvenlik Kurumu bir takim diizenlemeler yapmigtir. Cok pahali olan
SMA Tip 1 ilaglan kargilanmaktadir. Ancak SMA tip 2, tip 3 ve tip 4 icin baz
sinirlamalar vardir.

Saglik Bakanlig: 12 Kasim 2018'de “ SMA tip 2, tip 3 ve tip 4 hastalarinin ilaca
erisimi i¢in calismalara bagladiklarini” agiklamistir. Bu agiklama (zerine hastalar,
hekimleri aracilidl ile Tirkiye llag ve Tibbi Cihaz Kurumuna basvurutarini yapmaya
baglamistir. Hatta bazi hastalann onaylar ¢ikmigtir. Ancak SMA tip 2, tip 3 ve tip 4
ilaglanyla ilgili yasal silre¢ heniiz tamamlanmadidi ve Saglk Uygulama Tebligi
¢lkmadig: hastalar ilaglarini temin edememisti. Bu konuda vyasal siireg
hizlandiriimall ve Saglik Uygulama Tebligi acilen ¢ikariimalidir.

SMA hastaliginin Tiirkiye'de gérilme sikhdinin saptanmasi, hastalarin
yasadiklari sorunlarin nedenleri ve alinmasi gereken dnlemleri saptamak amaciyla
Meclis Aragtirmasi agiimasi uygun olacaktir.
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