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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Tiirkiye’de SMA hastalan ve aileleri “tedavisi olan bir hastalikla™ miicadele etmektedir. Tedavi
i¢in ihtiyag duyulan miktarin 2-2,5 milyon dolar bityiikliigiinde olmas: aileleri bagis-yardim
toplama siireglerinde umutsuzluga ve garesizlige diismesine neden olabilmektedir. Ote yandan
bu siiregte SMA’l1 bireyler ve ailelerine sunulmas: gereken sosyo-ekonomik tibbi ve psikolojik
desteklerin tespit edilmesi amaciyla Anayasa’mn 98’inci, Igtiiztigiin 104’{incii ve 105’inci
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GEREKCE OZETI

Viicutta kaslari kontrol eden sinir hiicrelerinin biiylik bir kismu omurilikte bulunmaktadir.
Spinal muskiiler atrofi (SMA) siirecinde viicuttaki kaslar, sinir sisteminden gelen sinyalleri
alamazlar ve bunlara tepki gosteremezler. Kaslar sinir hiicreleri tarafindan diizenli olarak
uyarilmadiklarinda atrofiye ugramakta yani kii¢iilmeye baglamaktadir. SMA, omurilikte yer
alan 6n boynuz hiicrelerinin geri ddniislimsiiz kayb:1 ve bunun sonucunda ortaya ¢ikan kas
atrofisi ve gligsiizliigii ile karakterize olan bir grup genetik hastalik olarak tammlanmaktadir.
Cesitli aragtirmalara gére 11 binde bir goriilen bu hastaligin siddeti olduk¢a degiskendir, klinik
Ozellikler, baslangic yast ve ulagilan maksimum motor fonksiyonlar temelinde dort ana tip
seklinde simiflandiriimaktadir.

SMA’nin en siddetli formu olan Tip 1’in dogal seyri, yasamin ilk yilinda hizli bir motor kayb1
ve solunum fonksiyon kaybi ile yasanmaktadir. Baglangici 6 ay altinda durumlarda SMA’dan
yasam kaybi riski ¢ok yiiksek olmaktadir. 6-18 ay arasi baglangi¢c durumlaninda yasama
tutunma imkan1 daha yiiksek olan SMA’nin erigkin yaslarda baglamas: durumunda ise yagamin
- baz1 desteklerle olagan seyrine imkan olmaktadir. SMA igin standart bakim kriterlerinin
gelistirilmesi ve giincellenmesi konusunda ¢aligmalar devam etmektedir. Son yillarda,
klinisyenlerin bu hastalarin ¢ogunda geligen solunum, beslenme, ortopedik, rehabilitasyon,
duygusal ve sosyal sorunlar gibi problemleri yénetme becerisinde belirgin bir iyilesme oldugu
ifade edilmektedir. ilag ve diger tibbi miidahaleler ile tedavi imkanlan ve arayis
geligtirilmektedir. 2020 yilinda yaymnlanan Meclis Arastirmasi raporuna gére Nusinersen
Sodyum ilac1 igin 1.150 bagvuru yapilmugtir. Nusinersen tedavisi ile ilgili ¢alismalarda erken
tedavinin daha etkili oldugu ifade edilmektedir. Risdiplam, Spinraza, Zolgensma ilacit ve
Abeparvovec-xioi gen tedavisi i¢in de ¢aligmalar devam etmektedir.




GEREKCE

SMA hastalarinin, rehabilitasyon ve fizyoterapi hizmetlerine, solunum, gastrointestinal,
ortopedik ve kas-iskelet komplikasyonlarina iligkin saghk hizmetlerine ve bu desteklere
erisimi, hastalifin seyri ve yasam kalitesine etkisini etkilemektedir. SMA hastalarimin yagam
kalitesi aile, saglik emekcileri ve toplum arasinda paylasilan bir sorumluluk alanina
brrakilmistir. Ancak gok boyutlu ve kapsamli bir ¢aligma, 6zen ve disiplin gerektiren bu siiregte
sosyal devlet olmanin geredi olarak devletin, kamusal sorumluluklarn yerine getirmekte eksik
kaldig1 goriilmektedir, SMA olan bireylerin aileleri ve ebeveynlerine yonelik sosyo-ekonomik
ve tibbi-psikolojik desteklerin geciktiriimeden verilmesi gerekmektedir. Kamuoyuna yanstyan
deneyimler ve bu alanda yapilan galismalara gore SMA hastalarinin giinlitk yasam igerisinde
banyo, beslenme, yiiz-gdz-burun-kulak temizligi, agis ve dis sagligi bakumi, tirnak ve sag
kesimi ve benzeri konularda 6zgiin desteklerin verilmesi ve egitimlerin sunulmast gerektigini
gostermektedir. Uzun siiren tedavi siireclerinde yatak yaralarinmn olugmamas: ve ilag
kullaniminin bilingli olmasi i¢in ailelerin ve bakimla sorumlu kigilerin egitilmesi gereklidir.
Genel olarak engellilerin 6zel olarak da SMA hastalift olan bireylerin kendi egitimleri igin
okullarda bir¢ok sorunla ve ayrimeilikla miicadele ettigi bilinmektedir.

SMA hastalif1 dahil kas ve omurilik sorunu olan bireylerin yasam kalitesini iyilestirecek
teknolojilerin her gegen giin gelistigi bilinmektedir. Bilisim ve iletisim teknolojileri, zellikle
sesli komutlar1 algilayabilen teknolojik araglar yazmaya, boyama, bilgisayar veya telefon
kullanmaya ve sicaklik, aydinlatma, ya da televizyon gibi gevre sartlarimin elektronik olarak
kontrol edilmesine yardimc: olabilmektedir. Yardime: teknolojik destek iiriinleri, gok kiigiik
cocuklarin bile zay:if kaslara ragmen diinyay1 kesfetmesine yardimci olabilmektedir. Ayakta
durmaya ve hareket etmeye yardime:r olan Standlar, yiiriitegler, cesitli elektrikli ve manuel
tekerlekli araglar ve ortezler ihtiya¢ duyan herkes i¢in erisilebilir olmalidir.

SMA hastalarinin ve ailelerinin yagadigt en temel sorunlardan biri de hastalifin tedavisinde
ihtiya¢ duyulan ¢ok yiiksek miktardaki para ihtiyacinin kargilanmamas: ve bu konuda yapilan
bagis ve yardim kampanyalarinda ailelerin gerekli destegi gérmemesidir. Valiliklerden alinmas:
zorunlu olan izin siireglerinin uzayabildigi, bazen retlerin verildigi, tedavi stirecinde gecikmeler
yasandig ailelerce ifade edilmektedir. Tedavi igin 2-2,5 milyon dolara ihtiya¢ duyuldugu ifade
edilmektedir. Bu amagla yiiriitiilen bagig ve yardim kampanyalarinin amacina uygun isletilmesi
icin kamusal bir denetimle ve ailelere destek olunacak sekilde kurgulanmasi ve uygulanmasi
gereklidir. Ailelerin ¢ok 6nemli bir bsliimii izin alma siire¢lerinde veya yardim-bagis toplama
siireclerinde ¢ocuklarim kaybetme riski ile kars1 karsiya kalmaktadir.

SMA hastaligmin nedenleri, yayilmasi {izerine yapilan bilimsel bir aragtirmalarin yapilmasi
yerli tedavi imkanlarinin geligtirilmesi gereklidir. SMA hastaliginin yaygin oldugu yerlerde
cocuk néroloji ve diger ilgili béliimlerde erken teshis ve hastalifin takibi igin yeterli sayida
doktorun, fizyoterapistin ve ilgili difer uzmanlarin géreviendirilmesi amacryla bir galigma
yiiriitiilmelidir. SMA hastalarinin ilag/mama/vitamin ve muayene giderlerinin tam olarak
karsilanmas: amaciyla Saghk Bakanhgi ve Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlifi’nin bir
kapsamli bir ¢aligma yiiriitmesi gerekmektedir. SMA gibi tedavisi zor hastaltklara yakalanmig
¢ocuk/ergen/eriskin hastalarina bakim verirken bedenleri deformasyona ugrayan ebeveynlere




gerekli alet, edavat, lift ve benzeri tibbi/medikal malzemelerin teminin saglanmas1 amaciyla bir
¢alisma yiiriitiilmelidir. Aym sekilde SMA hastalarinin beslenmesi i¢in gerekli teknik teghizat
(pozisyon almasi i¢in yatak, sandalye, vb. medikal) saglanmalidir. Bu zor siiregte SMA
hastalarinin bakimim {istlenen ebeveynlere yonelik sunulan sosyo-ekonomik ve psikolojik
destekler geligtirilmelidir.

SMA hastalifinin tedavisinde kullamlan bazi ilaglar Tiirkiye’deki SMA hastalarinin kullanimi
icin ruhsatlandimlmamustir. Ruhsatlandirilmayan ilaglarin  bilimsel bir ¢alisma ile
ruhsatlandirilmasi ve erisilebilir hale gelmesi igin bir ¢aligma yliriitiilmelidir. Ote yandan baz
ilag 6demelerinde sorun yasandigi ifade edilmektedir. SMA hastalarinin tedavisi i¢in ihtiyag
duyulan tiim ilaglarin SGK &demesi kapsamina alinmast amaciyla bir ¢ahsma ytiritiilmelidir.
Bu galigmalar alaminda uzman doktorlarin bilimsel ¢aligmalar ile desteklenmelidir.

SMA hastalarinin tedavisi i¢in ihtiyag duyulan harcama miktarlannin bakanhk biitgesinden
kargilanmasi i¢in bir ¢aligma yiiriitiilmeli ve aileler bu yilkten kurtariimalidir. Kendi
cocuklarinin sagligi ile sinanan binlerce kisi bu siiregte yetersiz kalmanin ve geg kalmanmn yiikii
ile kars1 karsiya kalmaktadir, SMA hastalarmin tedavisi amaciyla yiiriitiilen yardim-bagts
kampanyalarina iligkin valilik izin siireglerinin hizlandirilmas: ve yardim toplama siirecinin
kisaltilmast acil bir planlama yapilmalidir. SMA yardim ve bagislan i¢in teknik olarak
yapilmas: gereken bircok baslik bulunmaktadir. SMA hastalar igin toplanan yardimlarin
tutuldugu reel degerinin korunmas: igin para toplanan banka hesaplarinin vadeli hesap, kur ve
enflasyon riskine karst korumali hesap olmast amaciyla bir ¢alisma yiiriitiilmelidir. Bu
baglamda SMA’lL bireylere ve ailelerine yonelik sosyo-ekonomik ve tibbi-psikolojik
desteklerin tespit edilmesi ve gerekli yasama faaliyetlerinin aragtinilmasi amaciyla bir Meclis
Arastirmasi agilmasini arz ve teklif ederiz.
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