TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakan: Fahrettin KOCA tarafindan Anayasanin 98’ inci
ve TBMM Ictiiziigliniin 96’nc1 ve 99’uncu maddeleri geregince yazili olarak

cevaplandirilmasini arz ederim.07.06.2020
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Siirt Milletvekili

Giincel ve can yakict meselelerden birisi haline gelen SMA hastalig, tedavi sartlarinin
son derece zor olmasi ve hastaligi agirlig: nedeniyle can kayiplarini da beraberinde
getirmektedir. SMA (spinal miiskiiler atrofi), omurilikteki motor sinir hiicrelerini
etkileyerek, yiiriime, yemek yeme veya nefes alma kabiliyetini ortadan kaldiran bir
hastalik olup uzmanlar bu hastaligin bebekler i¢in bir numarali genetik 6lim nedeni
oldugunu ifade etmektedir. SMA, hayatta kalma motoru néron geni 1'deki (SMN1) bir
mutasyondan kaynaklanmakta olup baslangi¢ vasi ve elde edilen en viiksek fiziksel
donlim noktasina gore dort ana SMA tipi vardir: 1, 11, 111 ve IV. Tip I'in ise dliimciil
oldugu ifade edilmektedir. Halihazirda Tiirkiye'de ilag ve tedavi bekleyen 110 gocugun
varhigindan séz edilmektedir. Yetiskinlerle birlikte ise bu sayin 700 civarinda oldugu
nazara alindifinda yagam hakki baglaminda hastalik énemli bir giindem maddesi olarak
oniimiizde durmaktadir. Ote yandan, hastahgin tedavisinin yaklasik 2.4 trilyon gibi bir
rakama mal oldugu; bebeklerde hastalik i¢in kullanilmas: gereken tek doz ilacin
bedelinin ise 90 bin TL oldugu bilinmektedir. SMA hastaliginin, diinyada 10 binde 1.
Tirkiye'de ise 6 binde 1 goriilen bir hastalik oldugu dile getirilen diger veriler
arasindadir. Tiirkiye’de 3 bine yakin SMA’Ii hasta oldugu tahmin ediliyor. Bir bebegin
saghkh bir sekilde gelisimi i¢in ortalama on doz ila¢ kullaninu gerektigi varsayiminda
ise sdzii edilen rakamlarin son derece yiiksek oldugu agiktir. Pandemi siirecinde ilacin
temini noktasinda yasanan sikintilar ise maliyet meselesinin dahi Sniine gecmis
durumdadir.
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Bu baglamda:
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Halihazirda Tiirkiye'de ka¢ SMA hastasi vardir?

SMA hastalan i¢in hangi tedavi programlar uygulanmaktadir?

Bakanliginiz tarafindan genetik gecisli SMA hastaliginin tespit ve tanisinin 6nceden
gergeklestirilebilmesine olanak tanmiyacak olan kitlerin gelistirilecegi ifade edilmis
olup bu ¢alisma hangi asamadadir? Bu ¢alismalar tamamlanmadiysa yurtdisindan
gerekli kitlerin getirtilmesi igin bir ¢alisma neden ytiriitilmemistir?

A¢iklamayr yapmanizin tizerinden 2 yila yakin bir miiddet ge¢mis olup. bu siire
zarfinda ka¢ SMA 1 bebek diinyaya gelmistir?

SMA hastaliginin gebelik dncesinde tarama kapsamina alinmama gerekgesi nedir?
Bu vonde bir ¢calisma yapilmasi giindeminizde midir?

SMA hastaliginin tedavisi igin gerekli ilaglarin SGK kapsamina alinmasi saglanacak
midir?

SMA’nin Tirkiye de tedavi olanaklarinin gelistirilmesi ve tiim tedavi masratlarinin
devlet tarafindan karsilanmasina doniik bir calisma yiirtitiiliiyor mu?

SMA hatalarinin sadece bagis yontemiyle yasam haklarini glivence altina almalari
durumu sosyal devlet ilkesine aykirilik teskil etmiyor mu? Bagislar yeterli gelmedigi
takdirde SMA hastalarinin yasamlar1 sona erecek olup boylesi bir riski neden ve
hangi gerekge ile aliyorsunuz?

SMA hastaliginin 6nceden tespitine dair ¢alismalarin tamamlanmasi ne zaman
saglanacaktir?

10- SMA hastalarinin bagis yontemine ihtiya¢ duymayacaklari diizenlemeler ne zaman

yasama gecirilecektir?



