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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGI'NA

Asagida yazilt sorularimin Anayasa’nin 98. Igtiiziigiin 96. maddesi geregince Saglik
Bakami FAHRETTIN KOCA tarafindan yazili olarak yamtlanmas: konusunda geregini arz
ederim.

SMA: "Spinal Muscular Atrophy" (Spinal Miiskiiler Atrofi), kalitsal, ilerleyici ve ilag
tedavisi uygulanmadi: takdirde 6liimeii] olabilen bir kas hastahigidir. Sinir hiicrelerinin islevini
yerine getirememesi; zayiflamaya ve genellikle 6liimciil kas gligsiizliigtine sebep olur. Goriilme
siklifi Diinya genelinde 1/ 10.000, Tiirkiye'de 1/6.000'dir. Saghik Bakanli1 tarafindan
yayinlanan son verilere gire Tiirkiye’de toplam SMA hastas say1s1 1619°dur. Hastalarin biiyiik
kismim bebek ve ¢ocuklar olusturmaktadir.

2016 yilina kadar bir tedavisi bulunmayan SMA hastaliginin, giiniimiizde ABD ve
Avrupa’da onaylanmus 3 farkli tedavi tiirii vardir.

Tiirkiye’de ailelerin bir kismi, SMA Tip I hastasi ¢ocuklarinin yurt diginda bu tedaviyi
almasi igin hastane masraflarni da dahil edildiginde yaklasik 2,4 Milyon USD'yi bulan
meblaglar1 bireysel kampanyalar {izerinden toplamaya ¢alismaktadir. Baglatilan tiim bagg
kampanyalarinin basariya ulasmasi miimkiin goziikkmedigi gibi gocuklar i¢in kampanya
yuriitemeyen, kaynaklara erisim imkéanina sahip olmayan aileler bulunmaktadir. Hastaliklan
i¢in yurt disinda uygulanan ve uluslararas; gegerlilige sahip tedavilerin iilkemizde uygulanmaya
baglanmasi i¢in gerekli adimlari atma sorumlulugu bireylere depil sosyal devlet ilkesi geregi
devlete aittir.

SMA ihtimalinin 6nlenmesi de tibben miimkiindiir. Evli giftlere SMA taramas;
yapilarak SMA olasiliginin tespitinin ardindan, dogal yolla gebelik yerine doktor kontroliinde
tip bebege benzer bir yontem olan Preimplantasyon Genetik Tani (PGT) yontemi ile SMA
ihtimali yiizde 0,2’ye (binde iki) kadar diismektedir. Yani tibbj yontemler sayesinde, tasiyici
ebeveynlerin saglikli bebek sahibi olmalari miimkiindiir.

Bu baglamda;

1. Tirkiye’de hakkinda SMA tanis konmus kag hasta bulunmaktadir? SMA hastas: kisi
sayisinin SMA tiplerine gore dagilimi nedir?

2. Son 5 yil igerisinde daha &nce hakkinda SMA tanis1 konmus olan kag kisi hayatim
kaybetmistir?

3. Gen tedavisi gérmekte olan kag SMA hastas1 bulunmaktadir?
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Son 5 y1l igerisinde evlilik 6ncesi ve sirasinda SMA taramasi yapilmis olan kag kisi
olmustur?

- Bakanliginiz tarafindan, SMA hastaligimn yeni dogan bebeklerde goriilmesinin

Onlenmesi ve béylece s6z konusu hastaligin iilkemizde goriilme sikliginin azaltilmas:
adina, SMA taramasinin yayginlastirilmasi ve tesvik edilmesine yOnelik yapilmasi
planlanan ¢alismalar nelerdir?

SMA taramalarimn herkes tarafindan erisimin kolaylasmasi adina bakanliginiz
tarafindan licretsiz yapilmas: planlanmakta midir? Ucretsiz SMA taramas: uygulamasi
ne zaman baglatilacaktir?

SMA taramasinda tasiyici olduklar: tespit edilen ¢iftlerde PGT (Preimplantasyon
Genetik Tam) yontemi ticretsiz mi yapilmaktadir? Ya da iicretsiz yapilmasi ne zaman
i¢in planlanmaktadir?

Son 5 y1l igerisinde PGT yontemi uygulanan kag ¢ift olmustur? Bu ¢iftlerden dogan
kag¢ bebekte SMA tanisi belirlenmistir?



