7

5

CHP

T.B.M.M. o
i isi
cuwt,g:gsmtg PARTIS J O 6 3 '7
tam 11 Haziran 2020
o 22356 TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BAS KANLIGINA

Asagidaki sorulanmin Saghk Bakani Fahrettin Koca tarafindan Anayasanin 98 ve
Meclis igtiiziglinin 96 ve 99’uncu maddeleri uyarinca yazili olarak cevaplandirilmasini arz
ederim. 10.06.2020

Genetik bir hastallk olan SMA bebekler igin &liimciildir. SMA hastaligi hareket
edebilmemiz icin gerekli olan SMN1 geninin viicutta var olmamasi sebebiyle, beslenme ve
solunum kaslarinin gelisememesine, sinyal alamayan motor néronlarin zamanla 6lmesine
sebep oldugu icin gliniimizde ¢ocuk Slimlerinin bir numarali sebebi olarak kayitlara
gecmektedir. 4 tipi olan hastaligin en éliimciili TiP 1'dir.

Hastaligin tedavisinde kullanilan Zolgensma adindaki gen terapisi yalnizca Amerika ve
Israil’de yapilabilmektedir. Bu tedavinin maliyeti 2.5 milyon dolardir.

Bu baglamda,

1- Ulkemizde tespit edilen kag SMA hastasi vardir?

2- SMA hastalarinin TipO, Tip1, Tip2, Tip3 ve Tip4'e gore dagihmi nedir?

3- Son 5 yilda yillar itibari ile kag SMA teshisi konan hasta vardir? Bunlarin TipO, Tip1,
Tip2, Tip3 ve Tip4’e gore dagihmi nedir?

4- Son 5 yilda yillar itibari ile kag SMA hastasi yasamini yitirmistir? Bunlarin Tip0, Tip1,
Tip2, Tip3 ve Tip4’e gore dagilimi nedir?

5- En 6limciil olan Tipl hastalar igcin umut olan Zolgensma gen terapisinin SGK bedeli
odenecek ilaglar- tedaviler listesine alinmasi igin Bakanhginizca bir calisma yapilacak
midir?



