R

CHP

T.B.M.M.

CUMHURIYET HALK PARTISI

rarn-.. 11 Ocak 2021

Sayl

Grup Bagkanhig

ot
@
G
GIE

7782 TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani Fahrettin KOCA tarafindan yazili olarak
cevaplandirilmasimi arz ederim. 06.01.2021

Saygilarimla.

Suzan SAHIN
Hatay Milletvekili

Anayasa ile korunan ve uluslararast sozlesmelerle desteklenen en temel hak yasam
hakkidir. Yasam hakkinin korunmas: kapsaminda nadir hastalik ve kanserle yasayan
bireylerin nitelikli, ticretsiz ve insan onuruna yakisir bir bigimde saghiga ulasimi hayati nem
tagimaktadir. Yasam ve saglia erisim hakki g¢ercevesinde ilag, tibbi cihaz ve benzeri
ekipmana ulagimdaki yasanacak gecikmeler geri doniilemez sonuglara neden olmaktadir. Bu
baglamda nadir hastaliklar kapsaminda olan SMA hastalari gibi bireylerin Saglik Bakanlig: ve
Sosyal Giivenlik Kurumu nezdindeki prosediire terk edilmesi, yasam miicadelesini bireylerin
ckonomik durumunun insafina birakmakta ve yasam miicadelesini zorlastirmaktadir. Saglhk
Bakanligi’ndan FDA onayl ilaglarin ithaline izin vermesini beklemek gibi uzun siirecler
SMA gibi nadir hastalia sahip olan bireyler igin olumlu sonu¢ alinamamasina yol

acmaktadir.
Bu bilgiler 1s181nda;

1. Mayis 2019 tarihinde Saglik Bakani SMA gibi genetik gegisli hastaliklarin tespit
edilmesine olanak veren yerli kitin gelistirilerek evlilik dncesi ¢iftlere yonlendirme
ve bilgilendirme yapilmasi amaciyla ¢alisma baslatildigini duyurmus, diinyada
kitinin pahali oldugu gerekgesiyle millilestirme c¢alismalarinin yaplld)a
belirtmigti. Her yil ortalama 170 SMA’li dogumun engellenmesi i¢in yaygmn
tarama yapilmasini hedeflediklerini ifade etmisti. Bu konugmanin lizerinden gecen
siirede neden verilen sozler tutulmamustir? Gegen siirede kag SMA’lLl cocuk
diinyaya gelmistir?

2. Evlilik ve gebelik 6ncesi tarama test kiti fiyati nedir?

3. Evlilik ve gebelik 6ncesi tarama kapsamima SMA’nin alinmasi konusunda bir

calismaniz var midir?
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SMA hastalar1 i¢in umut olan ilaglarla ilgili Hizli Ruhsatlandirma Kararnamesi
yayimlandig: daha once belirtilmis olmasina ragmen ila¢ neden SGK kapsamina
alinmiyor?

SMA hastalarinin kurtarilmas: yasam hakkinin korunmasi acisindan da 6nem arz
etmektedir? Bu konuda yapilan calismalar neden hizlandirlmryor? Bagislarla
hayata tutunmaya ¢alisan SMA hastalariin tedavisi i¢in gerekli olan ilaglar neden
SGK kapsamina almmiyor? Yasam hakkinin korunmast ve tesis edilmesi devletin
Oncelikli gorevi degil midir?

. Bakanhgimzin SMA ve diger nadir goriilen hastaliklarla ilgili plan ve stratejisi
nedir?

. TBMM’nde ALS, SMA, DMD, MS Hastaliklarinda ve Kesin tedavisi Bilinmeyen
Diger Hastaliklarda Uygulanan Tedavi ve Bakim Yontemleri ile Bu Hastaliklara
Sahip Kisiler ve Yakinlarmin Yasadiklann Sorunlarin  ve Cozlimlerinin
Belirlenmesi amaciyla kurulan meclis arastirma komisyonunun ¢alismalar1 ve
raporu tamamlanmasima ragmen neden TBMM giindemine getirilmiyor?
Komisyon raporunda ortaya g¢ikan nerilerin hayata gecirilmesi konusunda ne
yapiliyor?

. Devlet destegi olmadigi ve maddi durumu hastaligin tedavisini karsilamaya
yetmeyen SMA hastalarnin yakinlari bagis kampanyalan ile ayakta durmaya
calismaktadir. Bu bagislarin ‘valilik iznine tabi tutulmasi hayati 6nem tasiyan bu
durum i¢in risk yaratmiyor mu? Zamanla yarisan SMA hastalarinimn tedavisi igin
biirokrasi ve ayrimeilik tehdidi ile karsi karsiya kalmasi aileleri daha da cikmaza

stiriiklemeyecek mi?



