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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorulanmin Saghk Bakani Fahrettin KOCA tarafindan Anayasanin 98’ inci ve
TBMM Igtiiziigiiniin 96’nc1 ve 99°uncu maddeleri geregince yazili olarak cevaplandiriimasim
arz ederim. 16/06/2021
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Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastalifi, tedavi sartlar1 zor ve son derece agir bir hastalik
tirtidir. Hastaligin agirligi can kayiplarina neden olmakta ve omurilikteki motor sinir
hiicrelerini etkileyerek, yliriime, yemek yeme veya nefes alma kabiliyetini ortadan
kaldirmaktadir. D6rt ana SMA tipi vardir: I, II, IIT ve IV. Tip I’in ise 6liimciil oldugu ifade
edilmektedir. Halihazirda Tiirkiye’de ilag ve tedavi bekleyen 110 ¢ocugun varlifindan séz
edilmektedir. Yetiskinlerle birlikte ise bu sayinin 700 civarinda oldugu nazara alindiginda
yasam hakki baglaminda hastalik 6nemli bir giindem maddesi olarak dntimiizde durmaktadir.
Ote yandan, hastaligin tedavisinin yaklasik 2.4 trilyon gibi bir rakama mal oldugu; bebeklerde
hastalik i¢in kullamlmas: gereken tek doz ilacin bedelinin ise 90 bin TL oldugu bilinmektedir.
SMA hastaliginin, diinyada 10 binde 1, Tiirkiye’de ise 6 binde 1 goriilen bir hastalik oldugu
dile getirilen diger veriler arasindadir. Tiirkiye’de 3 bine yakin SMA’l hasta oldugu tahmin

ediliyor.
Bu baglamda;

1- Tirkiye’de kag SMA hastasi vardir, bu hastalarin tiplere gore dagilim orani nedir?
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Bakanliginizca 2020 yili mart ayinda yapilan agiklamada evlilik 6ncesi SMA testlerinin
yapilacagi duyurulmustu. Bu konuda yasanan gelismeler hangi asamadadir? Evlilik
hazirli§1 yapan g¢iftler icin SMA tarama testi rutin ve zorunlu bir hale getirilmis midir?
SMA hastaliginin tedavisinde kullanilan ilaglarin SGK kapsamina alinmasi konusunda
nasil bir yol izlenmektedir?

SMA tedavisi i¢in yurt disinda tedaviye gonderilen hasta var midir? Varsa sayilar ve
hastalik tipleri nedir? (Tip1,Tip2vb.)

SMA gibi oliimciil bir sonu¢ doguran hastaligin tedavi olanaklarinin gelistirilmesi ve
tim tedavi masraflarinin devlet tarafindan karsilanmasina doniik bir galisma
yiriitiiliiyor mu?

Simdiye dek valiliklerce izin alarak bagis toplayabilen kag SMA’l aile olmugtur?
Devletin yiikiimliiliiglinde olan bu konunun bagis yontemiyle ¢6zlimlenmeye
calisilmasi sosyal devlet ilkesine aykirilik teskil etmiyor mu?

Ailelerin SMA hastahif1 konusunda Bakanliiniza yapmis oldugu bagvuru say1si kagtir?
Toplumda SMA hastaligina iliskin farkindalik olusturmak i¢in bakanhigimzin bir

caligmasi var midir? Varsa nelerdir?



