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Ulkemiz genelinde SMA (Spinal Muskuler 'Atrofi) hastaligina yakalanmig
cocuklarin istatistiksel verileri, hastaligin tespit asamasi ve tedavi slirecinde yasanan
sorunlarin tespit ediimesi ve SMA hastaliinin tim yénleriyle aragtirilarak yasanan
magduriyetlerin ontne gecilmesi adina gerekli dizenlemelerin hayata gegiriimesi
amaciyla Anayasa’'nin 98. ve Ictizigumiiziin 104. ve 105. maddeleri geregincg/Meclis
Aragtirma Komisyonu agiimas! hususunu saygilarimizla arz ederim,,02.10.2823
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Mhastahgl(smnal Migkuler i) tim di Ju gibi
yillarda, maalesef Gziici olaylard bir kas hastaligi olarak yayg jh gekilde gorilmeye
N baglanmigtir. SMA, hareket sinir hicrelerinden kaynakli nérgfffuskiler bir hastalik

olarak tanimlanmaktadir. Son yillarda goriilme sikhigi artan v¢ kamuoyun da ozellikle

3\ tedavi stirecinde ailelerin yasadiklar sikintilar ve baslatilan yardim kampanyalariyla

Q Y glndem olan bu hastaligin tedavisi zor ve pahall oldudu igin blyiik magduriyetler
§ yasanmaktadir.
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N KSMA hastasi gocuklarin aileleri ilag Ucretlerini karsilayamadigi igin gareyi sosyal
rdim kampanyalarinda aramaktadir. Hastaligin tedavisinde kullanilan ilaglarin déviz
kuruna endeksli olmas| nedeniyle SMA hastalarinin tedavi masraflari da her gegen giin
artig gostermektedir. Olumciil ve ilerleyici bir kas hastaligi olan Spinal Miiskuler Atrofi

(SMA) Tip-1'e yakalanan bebeklerin ve ailelerin ilaglara ulasma miicadeleleri her

gegen giin daha da zorlagmaktadir. Devletten yeterli destek bulamayan aileler kendi

imkanlartyla yardim kampanyalar dizenlese de zamanla yarigilan bir hastalik
oldugundan bu slirecin uzamasi en kot sonuglar dogurmaktadir.

SMA hastaliginin tespit asamalarinda yaganan aksakliklarin belirlenmesi, tedavi
streglerine iligkin bilimsel verilen ortaya konulmasi, SMA hastaligina iligkin tim
edavilerin Glkemizde SGK kapsamina alinarak, gerekli uygulama olanaklarinin
olusturulmasi ve halihazirda var olan tedavilerin devam kriterlerinin hasta odakli
dizenlenmesi bllylik 6nem arz etmektedir.
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Bu diaslnceler dogrultusunda; tlkemizde SMA hastaliji ile micadele edilmesi
adina gerekli caligmalarin hizlandinimasi ve SMA hastalidinin éncesi ve sonrasiyla
tam ydnleriyle arastinlarak tlkemizde yasanan magduriyetlerin 6niine gecilmesi adina
gerekli dizenlemelerin hayata gegirilmesi amaciyla Anayasanin 98. I¢tiiziigtin 104 ve
105. maddeleri uyarinca Meclis Aragtirmast agilmasini hususunu arz ve teklif ederi
Saygilanmia.
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