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Asagida yazili sorularimin Anayasa’nin 98. I¢tiiziigiin 96. maddesi geregince Calisma
ve Sosyal Giivenlik Bakani VEDAT BILGIN tarafindan yazili olarak yanitlanmas: konusunda
geregini arz ederim.

SMA: "Spinal Muscular Atrophy" (Spinal Miiskiiler Atrofi), kalitsal, ilerleyici ve ilag
tedavisi uygulanmadig: takdirde 6liimciil olabilen bir kas hastaligidir. Sinir hiicrelerinin islevini
yerine getirememesi; zayiflamaya ve genellikle 6liimciil kas gligsiizliigiine sebep olur. Goriilme
stkligi Diinya genelinde 1/10.000, Tirkiye'de 1/6.000'dir. Saglik Bakanlig1 tarafindan
yayinlanan son verilere gore Tiirkiye’de toplam SMA hastas sayis1 1619°dur. Hastalarin biiyiik
kismini bebek ve gocuklar olusturmaktadir.

2016 yilina kadar bir tedavisi bulunmayan SMA hastaliginin, giiniimiizde ABD ve
Avrupa’da onaylanmig 3 farkh tedavi tiirii vardir. Bunlardan en etkili olani bir gen tedavisi olan
Zolgensma adli ilagtir. Zolgensma, Sosyal Gitvenlik Kurumu (SGK) kapsaminda degildir. SMA
Tip I hastalig: i¢in 2019 yilinda FDA tarafindan onaylanan gen tedavisi, Avrupa, ABD ve
Japonya'da uygulanmaya baslamistir.

Ttirkiye’de ailelerin bir kismi, SMA Tip I hastas: ¢ocuklarmin yurt disinda bu tedaviyi
almas: i¢in hastane masraflari da dahil edildiginde yaklasik 2,4 Milyon USD'yi bulan
meblaglar1 bireysel kampanyalar tizerinden toplamaya caligmaktadir. Baslatilan tiim bagis
kampanyalarinin bagariya ulasmasi miimkiin goziikkmedigi gibi gocuklari igin kampanya
yurlitemeyen, kaynaklara erisim imkanina sahip olmayan aileler bulunmaktadir. Hastaliklar1
i¢in yurt diginda uygulanan ve uluslararasi gegerlilige sahip tedavilerin iilkemizde uygulanmaya
baglanmasi igin gerekli adimlari atma sorumlulugu bireylere degil sosyal devlet ilkesi geregi
devlete aittir.

SMA ihtimalinin 6nlenmesi de tibben miimkiindiir. Evli ciftlere SMA taramasi
yapilarak SMA olasiliginin tespitinin ardindan, dogal yolla gebelik yerine doktor kontroliinde
tip bebege benzer bir yontem olan Preimplantasyon Genetik Tam (PGT) yontemi ile SMA
ihtimali yiizde 0,2’ye (binde iki) kadar diismektedir. Yani tibbi yéntemler sayesinde, tasiyici
ebeveynlerin saglikli bebek sahibi olmalart miimkiindiir.

Bu baglamda;
1. Zolgensma adli ilacin geri Sdeme listesine alinmasima yonelik bir planlamaniz

bulunmakta midir?

2. S&z konusu ilag ne zaman geri deme listesine alinacaktir?



LEW)

. Bir SMA’l1 hasta i¢in gen tedavisi ile iyilesme protokoliiniin ortalama maliyeti nedir?

. Nadir hastaliklann tiirlerine gore iiretilmis ve FDA gibi uluslararasi kuruluslar

tarafindan onaylanmus olan, gogu gen tedavisi kapsaminda olan ilaglarin tamaminin geri
0deme listesine alinmas! yoniinde bakanliginiz tarafindan bir adim atilacak midir? Bu
konuda ne yapilmasi planlanmaktadir?

SMA’nin ortaya ¢ikmasinin 6nlenmesi adina, Ankara Biiyiiksehir Belediyesi tarafindan
baglatilan, “evlenecek ¢iftler i¢in ticretsiz SMA tarama testi” kampanyasina benzer
olarak, bakanhigmz tarafindan SMA tarama testlerinin iicretsiz olarak herkesin
erisimine y6nelik bir adim atilacak midir?

. Hastaliklar1 i¢in yurt diginda uygulanan ve uluslararasi gecerlilige sahip tedavilerin

iilkemizde uygulanmaya baglanmas: i¢in gerekli adimlar atma sorumlulugu bireylere
degil sosyal devlet ilkesi geregi devlete ait degil midir? SGK’nin SMA hastalig
konusunda bu yiikiimliiliigii yerine getirmemis olmasinin gerekeesi nedir?



