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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagida yer alan sorularimin Saglk Bakani Sayin Fahrettin KOCA tarafindan yazili olarak
yanitlanmasini arz ederim.

j’ /\'_--—
Bu anett| BULUT

Adana Milletvekili

Genetik bir kas hastaligi olan SMA hastalig ile miicadele eden yiizlerce gocugumuzun
magduriyeti gerek gorsel medyada gerek yazili medyada siirekli yerini almakta; acih ailelerin
goézyaslan yiirekleri daglamaktadir.

SMA’'nin diinyada gériilme sikhg 10 binde bir iken, Tirkiye’de 6 binde bir
gorulmektedir. ilerleyici ve 6limciil bir hastalik olarak tanimlanan SMA, her yasta ortaya
cikabilmektedir.

Hemen hemen her giin bir SMA hastasi bebegin annesinin gézyaslarina rastladigimiz
medyadaki gorintiler ve SMA hastaligi ile miicadele eden bebeklerin hayatta kalma
micadeleleri ne yazik ki iktidarin géziine carpmamakta; SMA bebekleri konusunda Saghk
Bakanhg adeta (i maymunu oynamaktadir.

Devletin en temel g6revi insani yagatmaktir. SMA’li bebekler kampanyalarla degil; devletin
sosyal politika anlayigi geregi; devletin yikiimliligi olarak yasatiimak zorundadir. SMA hastasi
bebekler biran dnce devlet eliyle ilaca ulasmasi gerekmektedir.

Bu gergevede;

SMA Tip 0 hastasi ¢ocuk sayisi nedir?

SMA Tip 0 hastasi olup hayatini kaybeden ¢ocuk sayist nedir?

SMA Tip 1 hasta sayisi nedir?

SMA Tip 1 hastast olup hayatini kaybeden ¢ocuk sayisi nedir?

SMA Tip 0 ve Tip 1 hastasi olup Zolgensma ilacinin yurt digi ilag listesine alinmasi icin

talepte bulunan hasta sayisi nedir?

6. SMA hastalari icin Spinraza ilaci iin yapilan toplam harcama miktari ne kadardir? Hangi
hasta tipi icin ayri ayri ne miktarda hastane, tedavi ve ilag masrafi yapiimistir?

7. SMA Tip 3 ve Tip 4 hastasi olup yiirlime yetenegini kaybeden hasta sayisi nedir? Bu
hastalar icin ne gibi tedavi ve bakim imkanlari saglanmistir? Bu hastalarin hangi tedavi
masraflari ne orada devlet tarafindan licretsiz karsilanmaktadir?

8. Zolgensma ilactile yurt disi tedavisi icin gereken meblaginin ortalama 2.400.000 dolar

oldugu, bu ilacin Tirkiye'de uygulanmasi halinde tedavi fiyatinin yaklasik olarak

730.000 dolar olacag bilinmektedir. ilacin yurt digi ilag listesine alinmasi igin herhangi

bir calisma yapilmakta midir? Yapiliyor ise bu calismalar nedir ve ne zaman

tamamlanacaktir?
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9. SMATip 1 hastalart igin Zolgensma ilacinin devlet tarafindan licretsiz kargilanmasi veya
katihm payh bir biitge olusturulmasi igin herhangi bir ¢alisma yapiimakta midir?

10. SMA Tip 3 ve 4 hastalan icin Spinraza ilacinin iicretsiz saglandigi hasta sayisi nedir?
Ucretsiz ilag saglanmayan kisilerin ilaclarinin devlet tarafindan karsilanmama gerekgesi
nedir?

11.199 sayili TBMM raporu ile hazirlanan sonug &nerilerinin hayata gegirilmesi icin
herhangi bir ¢alisma yapilmakta midir?

12. Evlilik Oncesi SMA Tarama Programi'nin hayata gecirilmesi icin herhangi bir calisma
yapilmakta midir?



