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HAKKIMIZDA

ElimSende Platformu, daha énce farkli SMA kampanyalari yoneten gonudllilerin ve
bagiscilarin bir araya gelmesiyle 21 Haziran 2021’de kurulan, binlerce génullu ile
organize bir sekilde destek veren yardimlasma platformudur.

Dernek veya vakif degildir.

Herhangi bir IBAN numarasi bulunmamaktadir.

Amacimiz ve Hedefimiz Nedir?

Amacimiz; binlerce kisiyle ortak hareket ederek, zamanla yarisan SMA hastasi
cocuklarin en kisa surede tedavilerine ulasmasina destek olmak.

Hedefimiz; 500.000 bagis¢iya ulasmak ve yeni baslamis bir kampanyayi dahi bir
gunde bitirebilmek.

Kampanyaya Nasil Dahil Oluyoruz?

= Ayda 1 kez yUzdesi en yuksek valilik izinli kampanyay! belirliyoruz. Gonullu
avukatlarimiz valilik iznini teyit ediyor.

= Ajleden tum yurt ici/yurt disi hesap hareketlerini istiyoruz. Bankaci

gonullilerimiz tim hesap hareketlerini inceliyor.

w Incelemeler sonucu herhangi bir sorun olmamasi durumunda platformun
belirleyip ilan ettigi tarihte Instagram canli yayiniyla birlikte kampanyaya dahil

oluyoruz.

Bagislar Nasil Yapiliyor?

Destek olacagimiz kampanya duyurulduktan sonra, Turkiye’deki génullilerimiz
Valilik izinli hesaba kisisel olarak EFT veya havale yapiyorlar. Yurt disindaki
gonullilerimiz ise, yurt disi icin acilmis 6deme kanallarindan bagislarini yine
kisisel olarak yapiyorlar.



Neden Yiizdesi En Yiiksek Kampanyaya Destek Veriyoruz?

SMA tedavisinin maliyeti; hastaneye, cocugun genel saglik durumuna gore 1.82 -
2.16 milyon dolar arasinda degismektedir.

Henlz 100P ile bu maliyeti karsilayabilecek kisi sayisina ulasilamadigindan,
glcumuze gore hareket ediyoruz. Girdigimiz kampanyadaki bagiscilarla buyuyup
bir sonraki kampanyaya daha gucli girmeyi hedefliyoruz.

ELIMSENDE EKIP SISTEMI

ElimSende Platformu, dliinyada esi benzeri gérilmemis bir organizasyonla,
tamamen gonullilerden olusan binlerce kisinin es zamanli hareket etmesini
saglayacak ekip sistemini hayata gecirdi.

“Birlikteligin Yasatan GuUcl” sloganinin hakkini, binlerce kisi ortak hareket ederek

veriyoruz.

Neden Ekipler Kuruyoruz?

20’ser kisilik ekipler olusturuyor ve génullilerimizle ekip liderimiz araciligiyla
iletisim halinde oluyoruz. Bu sayede destek olacagimiz kampanya i¢in gicimuzi
hesaplayip planlama yapiyor ve yuzlerce ekip, binlerce kisiyle ayni anda hareket
ederek kampanyanin hizlica bitmesine destek oluyoruz.

Platformun Instagram hesabi Gzerinden olusturmus oldugumuz ekiplerimizi, yine
ayni kanal Uzerinden 25%er kisiye cikararak yolumuza devam ediyoruz. Béylece
mevcut ekip liderlerimizle ulasacagimiz kisi sayisini cogaltmayi hedefliyoruz.

Ekiplerde Ne Yapiyoruz?
Her ekip, sadece kampanya déneminde sohbete acik olan Whatsapp/Telegram
gruplari ile iletisim halinde kaliyor. EKip liderlerimiz genel duyurulari bu

gruplardan paylasiyor.

Kampanyaya girilmeden 6nce, ekip lideri tarafindan bagis beyanlari isteniyor ve bu
beyanlarin dekontlari kampanya surecinde yine ekip lideri tarafindan toplaniyor.



Ekiplerle ilgili Genel Bilgiler:

#® Her ay, destek olacagimiz kampanya oncesi ekip Uyelerinden bagis beyani

alinmaktadir.

#® Ekip Gyelerinin bagis zorunlulugu bulunmamaktadir. Dilerse ¢evresinden bagis

toplayabilir.

% Kampanyaya girilen tarihte, ekip lideri kampanya ile ilgili tim bilgileri ekibe

gondermektedir.

BIRLIKTELIGIN YASATAN GUCU



SMA NEDIR?

SMA hastaligi ile ilgili cesitli kaynaklardan bilgiler derlenmistir.
Basvurdugumuz kaynaklar metinlerin altinda belirtilmistir.
Daha detayli bir okuma icin ilgili kaynaklara basvurabilirsiniz.

Spinal motor néronlarinin, yani omurilikte bulunan motor sinir hiicrelerinin
kaybina yol acarak proksimal yani vicut merkezine yakin kaslarin tutulumuyla,
vicutta iki tarafli olarak glicsizlige yol acan, kaslarda ilerleyici bir glii¢stizlige ve
atrofiye yani kas kaybina yol acan genetik gecisli bir hastaliktir. Bacaklardaki
gucsuzluk kollardan daha belirgindir.

SMA hastalarindaki SMN geni hic protein tGretemedigi icin viicuttaki motor sinir
hiicreleri beslenemez ve bunun sonucunda istemli kaslar gorevini yapamaz hale
gelir.

4 farkli tipi bulunan SMA halk arasinda "gevsek bebek sendromu” olarak da bilinir.
Bazi durumlarda yemek yeme ve nefes almayi bile imkansiz hale getiren SMA'da

gbrme ve isitme duyulari hastaliktan etkilenmez ve his kaybi olmaz. Kisinin zeka
dizeyi normal ya da normalin Uzerindedir.

Ulkemizde her 6000 dogumda bir gériilen bu hastalik saglikli fakat tasiyici olan
anne babalarin ¢cocuklarinda gdrullr. Ebeveynler tasiyici olduklarinin farkinda
olmadan saglikli bir sekilde hayatlarini sirdUrirken genlerinde bulunan bu
bozukluk cocuga gectiginde SMA ortaya ¢ikabilir. Tasiyici ebeveynlerin
cocuklarinda SMA g6rulme orani %25'tir.

KAYNAKCA:

https://www.medicalpark.com.tr/sma-hastaligi-nedir-sma-hastaligi-belirti-ve-tedavi-yontemleri-nelerdir/hg-1954

Spinal muskuler atrofi (SMA), kranial sinir motor ¢cekirdekleri ve omurilikte yer alan
On boynuz motor ndron hicrelerinin geri donusimstz kaybi ve bunun sonucunda
ortaya ¢ikan kas atrofisi ve gu¢stzligu ile karakterize olan bir grup genetik
hastaliktir. En sik gorulen hastalik formu otozomal resesif olarak kalitilir ve
kromozom 5g13 boélgesindeki ‘Survival of Motor Neuron 1’ (SMN1) geninde

meydana gelen homozigot delesyon veya patojenik varyasyonlardan kaynaklanir.



SMA tasiyiciligi icin yapilan genis, cok uluslu ve veri sayisi fazla olan bir calismada,
insidansi 1/11.000 bulunmustur. SMA hastaligi 1/40-60 oraninda tasiyicl oranina
sahip bir hastaliktir.

Ulkemizde SMA hastaliginin gériilme siklLigi ve tastyicilik oranlari net olarak
bilinmemekle birlikte, son yillarda yaklasik 1.200.000/yil canli dogum gerceklestigi
g6z 6nunde bulunduruldugunda, yillik yeni vaka sayisinin 130-180 (ortalama: 150)
arasinda oldugu tahmin edilmektedir. Ulkemizde yaklasik 3000 SMA hastasi
izlenmektedir.

KAYNAKCA:
https://hsgm.saglik.gov.tr/depo/birimler/cocuk_ergen_db/dokumanlar/SMA_Tasiyici_Tarama_Saha_Rehberi.pdf

SMA (Spinal Muskuler Atrofi) omurilikte bulunan 6n boynuz motor sinir hiicrelerini
etkileyerek hareket kabiliyetini kisitlayan bir kas hastaligidir.

Gorulme sikligr Dinya genelinde 1/10.000, Turkiye'de 1/6.000'dir.

On boynuz hiicrelerinde goriilen dejenerasyon nedeni ile; kaslarimizin kontrolini
saglayan sinirlerin fonksiyonu icin gerekli protein Uretimi gerceklestirilemez.
Istemli kaslarda kuvvetsizlik ve erime (atrofi) gérulir. Sinir hiicrelerinin islevini
yerine getirememesi; zayiflamaya ve genellikle 6limcil kas glicsuizligline sebep
olur. Istemsiz kaslar bu hastaliktan etkilenmez. SMA hastasi bireylerin gérme ve

isitme duyulari hastaliktan etkilenmez. Zeka; normal veya normalin Uzerindedir.

KAYNAKCA:
https://www.sma.org.tr/sma-nedir

Spinal muskuler atrofi (SMA), sinirleri ve kaslari etkileyerek kaslarin giderek
zayiflamasina neden olan kalitsal bir hastaliktir. Cogunlukla bebekleri ve ¢ocuklari
etkiler, ancak yetiskinlerde de gelisebilir. Belirtiler ve prognoz SMA tipine gore
degisir.

Spinal muskuler atrofi (SMA), kaslarin zayiflamasina neden olan genetik (kalitsal)
bir n6romuskuler hastaliktir. SMA'lI insanlar, omurilikte kas hareketini kontrol eden



(motor ndronlar olarak adlandirilan) belirli bir ttr sinir hGicresini kaybederler. Bu

motor néronlar olmadan kaslar, kaslari hareket ettiren sinir sinyallerini almaz.

Atrofi kelimesi daha kiigik anlamina gelen tibbi bir terimdir. SMA ile bazi kaslar,

kullanilmadigi icin kigulir ve zayiflar.

KAYNAKCA:
https://medicinehospital.com.tr/SMA-Hastaligi-Nedir,y77.html

SMA TIPLERI

SmaTipO0

Azalmis fetal hareket dykusu olan, siddetli gug¢suzluk ve hipotoni ile klinik bulgu
veren yenidodanlari tanimlamak icin kullanilir. Bu vakalarda gu¢suzlik

muhtemelen dogum dncesi baslangiglidir.

Tip 0 olan bebeklerde muayenede arefleksi, fasiyal dipleji, atriyal septal defekt ve
eklem kontrakturleri tespit edilebilir. En 6nemli sorun, erken dénemde ortaya

¢ikan solunum yetmezligidir.

Bu bebeklerin yasam beklentisi azalmis olup cogu hasta 6 aydan uzun siire

yasayamamaktadir.

KAYNAKCA:
https://hsgm.saglik.gov.tr/depo/birimler/cocuk_ergen_db/dokumanlar/SMA_Tasiyici_Tarama_Saha_Rehberi.pdf

SmaTip1

Werdnig-Hoffman hastaligi olarak da bilinen Tip 1 SMAlI bebekler, hipotoni,
yetersiz bas kontrolu ve 6 ayliktan 6nce azalmis ya da kaybolmus tendon
refleksleri ile kendini gosterir. Tanim olarak, asla yardimsiz oturma yetenegini

kazanamazlar.

Adir hipotoni nedeniyle hastalar uzanir pozisyonda “kurbaga” posturiindedirler ve
bas kontrolii azdir veya tamamen yoktur. Interkostal kaslardaki gui¢stizlige



ragmen diyafram kasinin géreceli olarak korunmasindan dolayi ¢an seklinde bir
gdgus ve abdominal solunum olarak adlandirilan paradoksal solunum paterni

olusur.

Tip 1 SMA'LI bebeklerin dil hareketlerinde ve yutma fonksiyonlarinda gui¢suzluk
gelisir ve dilde fasikUlasyon siklikla mevcuttur. Dil ve farengeal kaslar
gucsuzlestikce bu bebekler aspirasyon ve gelisim problemleri riski altindadir.

Tip 1 SMA'LI bebekler genellikle hayatlarinin ilk 2 yillik déneminde solunum
yetmezligi gelistirir.

Bu grupta yer alan ancak degisen siddette hastaliga sahip ¢ocuklar tanimlanmistir.
Agir glicsuizlige ragmen, bu bebekler bilissel olarak normal olup tani aninda
dikkatli, uyanik ve neselidirler.

KAYNAKCA:
https://hsgm.saglik.gov.tr/depo/birimler/cocuk_ergen_db/dokumanlar/SMA_Tasiyici_Tarama_Saha_Rehberi.pdf

Sma Tip 2

Tip 2 SMALI cocuklar gelisimleri; yardimsiz oturabilirler, ancak asla bagimsiz olarak

yuriyemezler.

SMANnIn bu ara formu, kollardaki gu¢suzlikten daha belirgin olan bacak
proksimallerindeki gu¢suizliukle kendini g6sterir. Muayenede hipotoni ve arefleksi
vardir. Bu hastalarin cogunda kas gu¢stizligu, ilerleyici skolyoz, eklem
kontraktirleri ve cene kemiginde gelisen ankiloz gibi kemik ve eklemlerle iliskili
ortopedik sorunlar gelisir. Skolyoz ve interkostal kas gui¢stzLugu birlikteligi 6nemli
restriktif akciger hastaligina neden olabilir.

Bu cocuklar bilissel olarak normaldir. Bu grupta da degisen siddette hastaliga
sahip cocuklar vardir. Yasam sureleri, iyilestirilmis non invaziv mekanik ventilasyon
destegi ve yeni bakim standartlarina uyulmasi ile yakindan iliskilidir.

KAYNAKCA:
https://hsgm.saglik.gov.tr/depo/birimler/cocuk_ergen_db/dokumanlar/SMA_Tasiyici_Tarama_Saha_Rehberi.pdf



SmaTip 3

Kugelberg-Welander hastaligi olarak da adlandirilan Tip 3 SMA'LI cocuklar ve
yetiskinler yasamlari boyunca bir noktada yardimsiz yuruyebilirler. Bacaklarda
kollardan daha fazla olan proksimal gu¢stzluk ile basvururlar. Ancak bacak
kaslarindaki glc¢stzluk bir noktada tekerlekli sandalye kullanimini gerektirebilir.

Tip 2’den farkli olarak, bu bireyler cogunlukla skolyoz gelistirmezler ve solunum
kaslarindaki glc¢stzluk ya ¢cok azdir ya da hig¢ yoktur.

Bu grupta da biling degismemistir. Tip 3 yUrime yetisini erken kaybeder ancak
normal bir yasam sdresine sahiptir.

KAYNAKCA:
https://hsgm.saglik.gov.tr/depo/birimler/cocuk_ergen_db/dokumanlar/SMA_Tasiyici_Tarama_Saha_Rehberi.pdf

SmaTip 4

Hastaligin ilimli ucunda, SMA Tip 4 olarak siniflandirilan bireyler vardir.

SMA vakalarinin <%5’ini temsil ederler ve hastaligin en hafif formuna sahiptirler.
Bu bireyler yuruyebilirler, Tip 3’e benzerler ancak baslangic¢ genellikle yetiskinlik
donemindedir; genellikle 30 yasindan sonradir ancak daha gencg yasta olabilir.
Normal yasam suresine sahiptirler.

KAYNAKCA:
https://hsgm.saglik.gov.tr/depo/birimler/cocuk_ergen_db/dokumanlar/SMA_Tasiyici_Tarama_Saha_Rehberi.pdf



SMA TARAMA TESTI

Spinal Muskiiler Atrofi Taramasinin Amaci Nedir?

SMA hastaligi olan bir cocuga sahip bir ¢iftin, her gebeliginde SMA hastaligi olan
bir bebek diinyaya getirme olasiligi yaklasik olarak %25'tir. Bu ciftten dogacak olan
cocuklarin %50’si hastalik belirtisi gostermeyen tasiyicilar olarak diinyaya gelirler.
%25’i ise hastalik geni tasimadan saglikli olarak dogar. Her iki ebeveynin tasiyici
olma olasiliklari akraba evliliklerinde daha yuksektir.

Taramanin amaci evlilik 6ncesi ddnemde SMA acisindan her ikisi de tasiyici ciftleri
belirleyerek, ailelere genetik danisma vermek, SMA hastaliginin uzun dénem
morbidite ve mortalitesini azaltmaktir.

KAYNAKCA:
https://corumism.saglik.gov.tr/TR-231255/evlilik-oncesi-ulusal-sma-tarama-programi.html#:~:text=Sa%C4%9F1%C4
%B1k%20Bakanl%C4%B1%C4%9F%C4%B1m%C4%B1zca%2027.12.2021%20tarihinde,gebelik%20planlayan%20ailele
re%20de%20yap%C4%Bllmaktad%C4%B1r.

Tasiyicilik

SMANIn toplumda tasiyicilik sikligi yaklasik 1/40-1/60 arasinda degismektedir.
Toplumda ortalama her 50 bireyden birisi SMA hastaligi acisindan tasiyicidir.

Rastlantisal olarak SMA tasiyicisi olan iki bireyin evlenme olasiligi ¢cok ylUksektir.

SMA hastaligi tasiyicisi olan baba ve annenin her gebelik i¢in cocuklarinin;
= %25’i SMA hastaligina sahip olur.
= %50’si tasiyicidir.

= %25’i hastaligi tasimaz ve sagliklidir.

KAYNAKCA:
https://corumism.saglik.gov.tr/TR-231255/evlilik-oncesi-ulusal-sma-tarama-programi.html#:~:text=Sa%C4%9F%C4
%B1k%20Bakanl%C4%B1%C4%9F %C4%B1m%C4%B1zca%2027.12.2021%20tarihinde,gebelik%20planlayan%20ailele
re%20de%20yap%C4%Bllmaktad%C4%B1r.
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Sma Tarama Testi Kimlere, Kimler Tarafindan Uygulanir?

Evlilik oncesi donemde evlilik raporu almak icin aile hekimlerine basvuranlara,
halen evli olup bebek sahibi olmayi distinen ciftlerden isteyenlere tarama testi
uygulanir.

Tarama icin 6ncelikle erkek es/es adayindan drnek alinir. Evlilik 6ncesi saglik
raporu icin basvuranlara rapor duzenlenir. Erkek esin/es adayinin tetkik
sonuclarinda supheli pozitif bir sonug yoksa takipten cikarilir. Eger erkek es
adayinda stupheli sonug cikarsa mutlaka kadin es/es adayina da tarama testi
uygulanmalidir.

Evlilik Oncesi SMA Tasiyici Tarama Programi kapsaminda dogurganlik ¢cagini
tamamlamis kadin adaylardan kan alinmasina gerek yoktur. Evlilik icin basvuru
yapan kisi daha 6nce evlenmis ve Evlilik Oncesi SMA Taslyici Tarama Programi
kapsaminda tetkik vermis ise testin tekrarlanmasina gerek yoktur.

Ozel durumlarda her iki es adayina da tarama testi uygulanabilir.

Tarama testleri icin kan 6rnekleri, eslerin/es adaylarinin kayitli olduklari Aile
Hekimligi Birimlerinde (AHB) alinir.

KAYNAKGA:
https://corumism.saglik.gov.tr/TR-231255/evlilik-oncesi-ulusal-sma-tarama-programi.html#:~:text=Sa%C4%9F1%C4
%B1k%20Bakanl%C4%B1%C4%9F %C4%B1m%C4%B1zca%2027.12.2021%20tarihinde,gebelik%20planlayan%20ailele
re%20de%20yap%C4%Bllmaktad%C4%B1r.
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EVLILIK ONCESI SMA TASIYICI TARAMASI AKIS SEMASI

Eviilik raporu almak igin ya da testigin ]
giftlerin bagvurusu
J Evlilik oncesi danigmanlik
| (SHM/TSH/AH)
A
[ Erkekten aydinlatiimig onam ve f Numunenin sisteme girilmesi,
SMA igin kan 8rnegi alinmas: L barkodlanmasi ve ¢antalama iglemi )
4 N
Toplanan kan Grneklerinin sayimi ve anlasmali Numunelerin ISM de veya belirledigi
kargoya teslimi (AH tarafindan siteme girilen toplama biriminde toplanmas:
rnekler ISM'de tekrar sistem kontrolii yapiimasi)

d
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Sma Tarama Testi Nasil Yapilir?

« Evlilik 6ncesi saglik raporu almak ya da tasiyicilik taramasi yaptirmak icin AHB’ye

basvuran es/es adaylarina aile hekimi tarafindan bilgi verilir.

e Tarama testleri icin kan 6rnekleri, es adaylarinin kayitli olduklari AHB'de, EDTA'LI
tek tupe 2-3 cc olarak alinir, barkodlanir ve sisteme girisi yapilir.

« Evlilik 6ncesi saglik raporu i¢in bagvuranlara tarama sonucu goériilmeden evlilik
raporu duzenlenebilir.

e Tupler ayni gun laboratuvara génderilemeyecekse buzdolabinda muhafaza edilir.

e Tupler, kirilmayacak sekilde uygun kutulara (k6puk vb.) konarak HSGM Genetik
Hastaliklar Tarama Laboratuvarina (GHL) génderilir.

» Kan orneklerinin AHB’lerden laboratuvara tasinmasi il saglik mudurlikleri
tarafindan saglanir.

e Her il, AHB’lerden toplanan 6rnekleri HSGM tarafindan kendisi icin belirlenen
gunde GHLye iletilmek Uzere kargoya verir.

e Kan ornekleri; HSGM Genetik Hastaliklar Tarama Laboratuvarinda (GHL) test edilir.
e GHL calisma sonuclari ilgili aile hekimine “normal” ya da “sipheli” olarak iletilir.
» Sonu¢ “normal” ise es/es adayina bilgi verilerek takipten cikarilir.

» Sonug “stipheli” ise kadin es/es adayina da tarama testi uygulanir. Eslerin her
ikisinin tasiyici cikmasi durumunda riskler hakkinda mutlaka ayrintili bir
danigsmanlik verilmelidir.

e Her ikisi de tasiyici cikan ciftler tibbi genetik uzmanina, ilde uzman yoksa en
yakin ilde/ sectigi ilde tibbi genetik uzmanina sevk edilmelidir.

e GHL laboratuvar sonuclari bagvuranlarin onami ile tibbi genetik uzmanina
e-nabiz Uzerinden gosterilir.

e Tibbi genetik uzmaninca molekuler test ile tanilarinin dogrulanmasinin ardindan
genetik danismanlik verilir ve bebek sahibi olmadan 6nce uygun merkezlere
yonlendirilir.

KAYNAKCA:
https://hsgm.saglik.gov.tr/depo/birimler/cocuk_ergen_db/dokumanlar/SMA_Tasiyici_Tarama_Saha_Rehberi.pdf
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SPINRAZA VE ZOLGENSMA

Spinraza Nedir?

Biogen tarafindan pazarlanan Spinraza, SMA tedavisi i¢in ilk FDA onayli tedavi
yontemidir.

SPINRAZA, daha az protein ireten SMN2 genini hedef alarak calisan SMN

gelistirme tedavisidir.

Spinraza bir antisensoligonukleotididir. Antisens ilaclar, ribonukleik aside (RNA)
baglanan kiicik sentetik genetik malzeme parcaciklaridir, bu nedenle SMN2 gibi
genlerdeki ekleme hatalarini dizeltmek icin kullanilabilirler.

Spinraza tedavisi bazen Nusinersen olarak da adlandirilir.

Spinraza her yas ve SMA turu icin FDA onaylidir.

Spinraza, alt sirttan direkt olarak beyin omurilik sivisina bir enjeksiyon yapan
intratekal (IT) bir enjeksiyonla verilir.

Bireyler tedavinin ilk iki ayinda dort “ylukleme dozu” alir. Bu ylikleme dozlari
tamamlandiginda, her dort ayda bir bakim dozu alirlar.

Spinraza, bireyin yasami boyunca alinmalidir.
TUm tedavilerde oldugu gibi zamanlama ¢ok 6nemlidir. Spinraza'ya tani

koyulduktan hemen sonra baslayan Kisiler, tedaviye baslamak icin bekleyenlerden

daha iyi sonuclara sahiptir.

KAYNAKCA:
https://www.sma.org.tr/tedavi/l/spinraza
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Zolgensma Nedir?

ZOLGENSMA, eksik veya calismayan hayatta kalma motor néron 1 ( SMN1 ) geninin
islevini degistirerek SMA'nin genetik kok nedenini tek seferlik bir dozla hedeflemek
Uzere tasarlanmistir.

Yeni gen, motor ndron hucrelerine daha fazla hayatta kalma motor néron (SMN)
proteini GUretmelerini sdyler. Motor néron hicreleri, hayatta kalmak ve kas

fonksiyonlarini desteklemek icin SMN proteinine ihtiyac duyar.

Tedavisiz gecen her gun motor néron hicreleri zayiflar ve sonunda tim
fonksiyonlarini kaybederek dlurler. Sonug olarak nefes almak, yemek yemek,
yutkunmak ve konusmak gibi seyler zordan imkansiza dogru gider. Bu hicreler
calismayi biraktiginda, durumun yasami tehdit etmesi muhtemeldir.

ZOLGENSMA, vicuttaki motor néron hticrelerini koruyan SMN proteini Gretmek igin
SMN geninin yeni, calisan bir kopyasini sunmak Uzere tasarlanmistir . Buna karsilik,
ZOLGENSMA, SMA'nin ilerlemesini durdurur ve ¢cocuklarin hayatta kalmasi icin

gereken kalan kas fonksiyonunu surdutrur.

ZOLGENSMA ile ne kadar erken tedavi verilirse, kas fonksiyonu o kadar erken
korunabilir. Tedaviden 6nce SMAnin neden oldugu hasari tersine ¢eviremez.

KAYNAKCA:
https://www.zolgensma.com/what-is-zolgensma
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iLETiSIM BiLGILERIMiZ

Ekiplerimize dahil olarak bizimle birlikte hareket etmek isterseniz asagidaki
kanallardan bizimle iletisime gecebilirsiniz.

Mail Adresimiz
Web Sitemiz

Telegram Grubumuz
Instagram Hesabimiz

Twitter Hesabimiz
Facebook Hesabimiz

Linkedin Hesabimiz

BIRLIKTELIGIN YASATAN GUCU
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