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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIS| BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakam Saymn Fahrettin Koca tarafindan Anayasa’nin 98’inci

ve Igtiiziigiin 99’uncu maddeleri geregince yazili olarak yamtlanmasini arz ederim.

Filiz Kerestecioglu

Ankara Milletvekili

Spinal Muskiiler Atrofi, kisa adiyla SMA, kaltsal ve siirekli ilerleyen bir kas hastahigidur.
Istemli kaslarin gligstizligiine ve erimesine yol agan SMA, sinir-kas hastaliklar1 grubuna dahildir.
Uzun yillar tedavisi olmayan SMA i¢in 2016 yili sonunda Spinraza (Nusinersen) isimli ilacin
geligtirilmesiyle birlikte, aileler Bakanligimz ve hiikiimetle ilacin iicretsiz olarak temini i¢in
gortismeler yapmaya baslamstir. Spinal Miiskiiler Atrofi hastaligi, ¢ok kiiciik yaslardan itibaren
gorilebilmekte, tedavi edilmezse, kaslarin erimesine ve hastalarin pek ¢ok yetisini kaybetmesine ve
ne yazik ki 6liimlere neden olmaktadir. Bu nedenle, SMA hastaliginda zaman ¢ok kiymetlidir. Cok
sayida bebek ve ¢ocuk, yurt disindan gelecek ilaci beklerken yasamini yitirmigtir.

Bugiin SMA hastaliginin diinyada onaylanmis ve piyasaya siiriilmiis Spinraza, Zolgensma ve
Evrysdi olmak tizere ii¢ ilaci bulunmaktadir. laglar, hastaligin ilerlemesini kesin olarak durdurmakta
ve hastalar, kaybedilen yetilerini zamanla geri kazanabilmektedir. Saglik Bakanlig1 tarafindan
yalnizca Spinraza ilact ticretsiz olarak temin edilse de ilag temini i¢in gesitli kriterler belirlenmekte,
ilaca yeterince yanit vermedigi distiniilen hastalarin ilaglart kesilmekte; buna karsin aileler, ilaglarin
herhangi bir kriter aranmaksizin tiim hastalara saglanmasini talep etmektedir. Diger yandan aileler,
belli araliklarla 8miir boyu uygulanmas: gereken ve omurilikten enjekte edilen bu ilagla yapilan
tedavinin psikolojik olarak oldukga zorlu ve fiziksel olarak acili bir stire¢ oldugunu ifade
etmektedirler. Bu nedenle pek gok aile, gen tedavisiyle birlikte uygulanan hastaligin etkilerini
durduran ve tamamen iyilesme sans1 veren Zolgensma ilacimi tercih etmektedir. Fakat ABD ve
Avrupa’da uygulanan bu tedavinin masrafi, 2.4 milyon dolan buldugu i¢in aileler ¢ocuklarinin

tedavileri igin hiikiimetle goriismekte, kampanyalar diizenlemekte; cocuklarinin yasami igin yorucu
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bir miicadele yiiriitmektedir. iki yasindan once uygulanmasi gereken ve “tip tarihinin en pahali
tedavisi” diye nitelenen ilag i¢in diinyanin her yerinde bagis kampanyalar: diizenlenmektedir.

Fakat, son aylarda hiikiimetle firma arasindaki anlasmazlik nedeniyle bu ilaca kimse
erisememektedir. Oregin Fikri Tezcan, Bakanliginiz izin vermedigi i¢in 15 aylik SMA hastas: oglu

Yigit i¢in ilaci tilkemize getirememektedir.
Bu baglamda;

1. Spinal Miiskiiler Atrofi hastaligin etkilerini durduran ve tamamen iyilesme sansi veren
Zolgensma ilac1 SGK kapsamina ne zaman aliacaktir?

2. Zolgensma’nin Tiirkiye’ye giris izni verilmesi i¢in agilan davadan ¢ikan; “ilaca onay” kararina
ragmen Bakanlifiniz ve Tiirkiye lag ve Tibbi Cihaz Kurumu (TITCK) tarafindan ilacin lilkeye
girisine neden itiraz edilmektedir?

3. 15 aylik SMA hastas: oglunun ilaca kavusmasi i¢in zamanla yarigan Fikri Tezcan’in masrafini
kendi karsilamasina ragmen ilact tlkemize getirmesi Bakanliginiz tarafindan neden
engellenmektedir?

4. TITCK yetkilileri Fikri Tezcan’in gortisme talebine neden yanit vermemektedir?

5. Diinyada onlarca iilkenin saglik kurumlari, Zolgensma isimli ilaci onaylamasina ve yiizlerce
bebegin bu ilagla lyilesmis olmasina ragmen Bakanligimiz neden ilacin etkinligi hakkinda
bilimsel veri olmadigini 6ne siirmektedir?

6. Ulkemizde kag SMA hastasi bulunmaktadir? Hastalarin yasa gore dagilimi nasildir? Hastalarin
kagina hangi ilag tedavileri uygulanmaktadir?

7. Bugiine kadar kagc SMA hastas: yasamim yitirmistir? Yasamin yitirenlerin yasa gore dagilimi
nasildir?

8. SMA hastalarinin bakimi igin ailelere bakim hizmeti destegi verilmesi planlanmakta midir?



