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Yurtdiginda SMA hastalarinin tedavilerinde kullanilan yeni tedavi segeneklerinin SGK geri 6deme
kapsaminda olmamasi aileleri garesiz birakmaktadir, Bu nedenle SMA hastast ¢ocuklarin aileleri
kamuoyuna da yansiyan sekilde siirekli yardim kampanyalar diizenleyerek ¢are aramaktadir. Geri
tdeme kapsamina yakin zamanda alinan ilaglarda ‘ise kriter ve tedarik engelleri nedeniyle aileler

ilaglarini alamamaktadir.

SMA ve benzeri nadir hastaliklarmn gerek onleyici tedbirleri, gerek hastahin erken teshisi, gerekse
tedavisi igin Tirkiye’de atilacak pek ¢ok adim varken, ne yazik ki bu konuda gerekenler

yapilmamakta, toplumun da ¢ok duyarli oldugu bir konuda yetersiz kalimmaktadir.

Tam da bu nadir hastaliklar i¢in ¢oziimler iiretilmesi amaciyla TBMM’de 08.05.2019 tarihinde
kurulan “Als, Sma, Dmd, Ms Hastaliklarinda ve Kesin Tedavisi Bilinmeyen Diger Hastaliklarda
Uygulanan Tedavi Ve Bakim Yontemleri ile Bu Hastahklara Sahip Kisiler Ve Yaknlarinin
Yasadiklar1 Sorunlarin ve Co&ziimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi
Komisyonu” ¢aligmalarint Mart 2020°de 298 sayfalik bir raporla yayinlamig ve TBMM’ye sunmustur.
Bu komisyonda tamami ktymetli bilim insanlarindan olusan 86 kisinin goriislerine bagvurulmus, 22
adet rapor ve belge tizerine ¢alisilmis, nadir hastaliklarla ilgili ¢6ziim onerileri goriigiilmiis ve ¢6ziim

Onerileri raporda ifade edilmistir.

Yetkili mercilerce aradan gegen siire¢ igerisinde bu raporda ifade edilen ¢oziim 6nerilerine iliskin

higbir somut adim atilmadig gibi rapor TBMM Genel Kurulu giindemine tasinmamasgtir.

Bu hastaliklarla miicadele iilkemiz sartlarinda mitmkiindiir ve yapilmahdir. Bugiin gelinen noktada
ihtiyaglarin giincellenmesi ve daha hizli hareket edilmesi i¢in gerekli tedbirlerin alinmasi
gerekmektedir, Hastaligm tespit, onlenme, erken teshis ve tedavi asamalarinin bir biitiin olarak ele
alinarak yapilmas: gerekenlerin ve gelinen sartlarda acil tedavi bekleyen hastalar i¢in harekete
gecilmesi amaciyla Anayasanin 98’inci, I¢tiiziigiin 104 ve 105’inci maddeleri geregince Meclis

Aragtirmast agtlmasi i¢in geregini arz ederiz.
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