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TURKIYE BUYUK MIiLLET MECLIiSi BASKANLIGINA
Asagidaki sorularimin Anayasa’min 98 ve TBMM I¢ Tiiziigii’niin 96 ve 99’uncu
maddeleri geregince Saglik Bakani Saym Dr. Fahrettin KOCA tarafindan yazili olarak

cevaplandirilmasim saygilarimla arz ederim. 10.9.2021

Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastaligi omurilikte bulunan baz sinir hiicrelerinin
kaybindan ortaya ¢ikan kas kayb1 veya kas zayifligina sebep olan kalitsal bir hastaliktir. SMA
tedavisi i¢in simdiye kadar geligtirilen ve Amerikan Gida ve Ilag Dairesi (FDA) tarafindan
onaylanan ii¢ tip ila¢ bulunmaktadir. Bu ilaglar Zolgensma, Risdiplam ve Tiirkiye’de kullamlan
Spinraza’dir. Spinraza isimli ilag Saglik Bakanligi Bilim Kurulu'nun belirledigi kriterler
¢ercevesinde SMA hastast ¢ocuklara uygulanmaktadir. Ancak bu ilag tedavisinin uzun stirmesi
nedeniyle hasta yakim aileler ABD ve Avrupa’da uygulanan Zolgensma isimli tek dozluk ilaca
yOnelmis durumdadirlar. Bahse konu ilacin maliyetinin 2.1 milyon dolar civarinda olmasi ve
Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan kargilanmamasi nedeniyle aileler tedavi masraflarini kendi
imkanlariyla karsilamak amaciyla yardim kampanyalan diizenlemektedirler. Halen lkemizin
pek ¢ok bolgesinde SMA’l1 gocuklarin tedavi masraflari i¢in kampanyalar devam etmektedir.
Yardim kampanyalan suiistimale agik olmasinin yanminda yurtdisina tedavi igin giden hastalara

da uygun tedavi yapilip yapilmadigi da belirsizdir.
Bu gercevede;

1. Ulkemizde is bu soru onergesinin yazildig: tarihe kadar tanisi konulmus kag

SMA hastasi bulunmaktadir?
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2. ABD ve Avrupa basta olmak iizere birgok iilkede SMA hastaliginin tedavisi icin
kullanilan Zolgensma gen tedavisi ilacimin {ilkemizde ticretsiz bir sekilde
saglanmast i¢in Saglik Bakanlhig: tarafindan yiiriitiilen bir ¢alisma var midir?

3. SMA hastas: ¢ocuklarin tedavisi i¢in diizenlenen yardim kampanyalar sonrasi
yurtdiginda tedavi goren hastalarin tibbi durumlari hakkinda Saglik Bakanliginin
herhangi bir bilgisi veya takip sistemi var midir ?

4. SMA hastas1 olmadig: halde yardim kampanyas: diizenleyen kisiler var midir ?
Var ise bu zamana kadar tespit ettiginiz kisi sayis1 nedir ?

5. SMA hastalarinin suiistimali 6nlemek i¢in Bakanlhigimzin yiiriittiigii bir calisma

var mdir ?
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