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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakam Sayin Fahrettin KOCA tarafindan Anayasa’nin 98’inci
ve TBMM Igtiiziigiiniin 96'nc1 ve 99'uncu maddeleri uyarinca yazil olarak cevaplandirilmasini

arz ederim.
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Ziileyha GULUM
Istanbul Milletvekili

Spinal Muskiiler Atrofi, kisa adiyla SMA hastalig1 omurilikte bulunan motor sinir hiicrelerinin
kaybindan 6tiirii ortaya ¢ikan, kas kaybina ve kas zayifligina sebep olan kalitsal bir hastaliktir.
Hastaligin tedavisinde Spinraza adli ila¢ Bakanhigimiza bagh Bilim Kurulu’nun koydugu
kriterler saglandiktan sonra SMA hastasi gocuklara dért ayda bir uygulanmaktadir. Hem
pandemi siirecinden kaynaklandig: ileri siiriilen hem de ilacin temini asamasinda yasanan
aksakliklar bu dort aylik periyodlar1 aksatmig, ¢ocuklar igin §liimciil nitelikte olan hastaligin
ilerlemesine ve gocuklarin yapisal zararlar gdrmesine sebep olmustur. Bu siirecte birgok SMA
hastas1 ¢ocuk tedaviye erisemedigi i¢in yasamim yitirmistir. Bu sebeialé aileler SMA igin tek
gen tedavisi olan, EMA ve FDA tarafinda onaylanmis, ABD ve A\}mpa’da bagsta olmak tizere
bir¢ok tilkede uygulanan ZOLGENSMA isimli tek dozluk ilaca yénelmislerdir. Ancak builacin
maliyeti 2,1 Milyon Dolar civarinda olup aileler bu tedavi masrafim karsilayamamakta, sosyal
medya araciliftyla kampanyalar yiiriitmektedirler. Bu kampanyalardan biri de Varhk Fonu’na
aktarilan 75 Milyon TL Milli Piyango ikramiyesinin devreden tutarinin SMA hastasi cocuklarin
ilaglarina ayrilmasiydi. Ancak bu tedavi yontemine erisimin Tiirkiye’de genel saglik sigortasi

kapsaminda devlet tarafindan kargilanmas: gerekmektedir.
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Bu baglamda;

1) Tirkiye’de kag SMA hastasi bulunmaktadir? Bunlardan kag1 ¢ocuktur? Bugiine kadar kag
hasta yagamim yitirmistir?

2) Birgok iilkede uygulanan Zolgensma gen tedavisinin Tiirkiye’de ticretsiz olarak
uygulanmasi igin bir ¢alisma yuriitiiyor musunuz?

3) Gebelik 6ncesi SMA tagiyicilik taramasi zorunlu testlerden olmasina iliskin bir calismaniz
var m1?

4) SMA hastas1 ¢cocuklarin tedavisi i¢in 2021 biitcesinde bakanliginiza ayrilmig pay1n tutari

nedir?



