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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorulanimin Saglik Bakani Sayin Fahrettin Koca tarafindan yazili olarak
yanitlanmasini saygilanmla arz ederim.

Dr. Murat EMIR
Ankara Milletvekili

Tirkiye’de Spinal muskiiler atrofi (SMA) hastaligi olan ¢ocuklarini yasatmak isteyen aileler
yillardir hastahga care olacak ilag ve tedavinin uygulanmasi icin kampanyalar diizenlemektedir.
Saglik Bakani Fahrettin Koca, sosyal medyada son olarak diizenlenen kampanyalari hedef alarak
ailelerin ve kamuoyunun talebini ‘ilag tekellerine hizmet eden kirli bir kampanya’ olarak
nitelemistir.

Hastaligin tedavisinde kullanilan ilaglardan sadece “Nursinersen” etken maddeli ila¢ SGK
tarafindan kargilanmaktadir. 2017 yihnda llkemizde SMA Tip | igin onaylanan ilag, 2019’da SMA
Tip Il ve Tip Ill igin de Ucretsiz uygulaniimaktadir. Hastaligin tedavisinde umut verici sonuglari
bulunan gen tedavisi iilkemizde heniiz yurt disi ilag listesinde degildir ve SGK tarafindan
karsilanmamaktadir. SMA Tip | hastaliginin 2019 yilinda FDA tarafindan onaylanan gen tedavisi
Avrupa, ABD ve Japonya’da uygulanmaya baglanmistir. Cocuklarin yurt disinda bu tedaviyi almasi
icin hastane masraflari da dahil edildiginde yaklagik 2,5 milyon dolari bulan Ucretler ortaya
¢ikmaktadir. SMA Tip | hastasi ¢ocuklarin sadece birkaginin bu tedaviye ulagsmasi ve ¢ogunlugun
tedaviye erisememesinin esitlik ilkesine aykiridir. ilaci alma kriterlerine uyan her hastanin tedavi
almasini saglayacak diizenlemelerin bir an énce yapilmasi gereklidir. Hastaliklari igin yurt disinda
uygulanan ve uluslararasi gegerlilige sahip tedavilerin Glkemizde uygulanmaya baglanmasi igin
gerekli adimlari atma sorumlulugu bireylerin degil sosyal devlet ilkesi dogrultusunda Saghk
Bakanliginindir.

Bu noktadan hareketle;

1- Turkiye’de son 5 yilda kag SMA tanisi konmustur? Bunlarin kagi 0-10 yas araligindadir?

2- Son 5 yilda kag SMA hastasi yagamini yitirmistir? Bunlarin kagi 0-10 yas araligindadir?

3- Son 5 yilda SMA hastali§i nedeniyle, tedavi veya teshis amacgh yurtdisina -devlet
kanaliyla- hasta gonderilmig midir?

4- Yurtdigina tedavi veya teghis amaciyla gonderilen SMA hasta sayisi kactir? Bu hastalar
i¢in devletin kasasindan toplam ne kadar 6deme yapilmigtir?

5- Hastalar hangi Ulkelere gdénderilmistir?

6- Bircok llkede uygulanan Zolgensma gen tedavisinin Tirkiye’de {cretsiz olarak
uygulanmast igin bir ¢calismaniz var midir? '

7- 2021 Saghk Bakanlig bitgcesinde “nadir hastaliklarin tedavisi” ile ilgili biitge aynimis
midir? Ayrilmissa bu ne kadardir?



