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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglhk Bakani Fahrettin KOCA tarafindan Anayasa’nin 98’inci
ictiiziigiin 96’inct ve 99’uncu maddeleri geregince yazili olarak cevaplandinimasini

saygilarimla arz ederim.
DERSIM 2 §

Diyarbakir Milletvekili

Spinal Muskiiler Atrofi olan SMA hastaligi, omurilikte bulunan motor sinir hiicrelerinin
kaybindan 6tiirli ortaya gikan, kas kaybina ve kas zayifligina sebep olan bir hastaliktir. Dért
tipi olan SMA hastaliginin diinyada gériilme siklig1 10 binde bir, Tiirkiye'de ise gériilme sikligi
ise 6 binde birdir. Bu hastaligin tedavisinde ilkemizde Spinraza adl ila¢ kullanilmaktadir.
Saghk Bakanhigi'nin Bilim Kurulu tarafindan alinan kararlar geregi Spinraza ¢ocuklara belirli
kriterlerin karsilanmas takdirinde uygulanmaktadir. Spinraza'nin ilk dozlari higbir kriter talep
edilmeden cocuklara verilse de sonraki asamalarda nérolojik ve fizik tedavi testleri
uygulandiktan sonra ilaca devam edilip edilmeyecegine karar verilmektedir. Aileler ilag alim
noktasinda bir ¢ok zorluk ile yasamaktadir, SGK kriterlerden kaynakli ¢gogu zaman ilacin
masraflarini karsilamamaktadir. Bircok hasta bu uygulanan kriterler nedeniyle saghkh bir
sekilde tedavi edilememekte ve magdur olmaktadir. Spinraza ile uygulanan tedavi sireci
fiziksel ve psikolojik olarak hem aileyi hem de hastayi ¢ok yipratmaktadir. Ulkemizde Spinraza
adl ilag ile uygulanan tedavi, bir hayat boyu slirmesi gerektigi icin aileler gocuklarinin
Zolgensma adli ilag ile tek seferde alacaklari gen tedavisini tercih etmektedir. Bu ilag sadece
ABD ve Avrupa'da uygulandigi i¢in 2 milyon dolari bulan bir tedavi masrafi ortaya ¢tkmaktadir
ve aileler bu masraflari 6deyememektedir. Aileler yurtdisinda uygulanan bu gen tedavisinin
Tiirkiye’de de uygulanmasini talep etmektedir.



Bu baglamda;

Ulkemizde kag SMA hastasi bulunmaktadir? Bu hastalarin kagina Spinraza adl ilag tedavisi
diizenli bir sekilde uygulanmaktadir?

Bugline kadar SMA hastaligindan kaynakli yasamini yitiren kisi sayist kactir?

Bakanhiginizin, yurtdiginda uygulanan gen tedavisinin lilkemizde de uygulanmasi icin
yurittigi bir calisma bulunmakta midir?

Bakanligin, SMA hastalarinin tiim tedavi masraflarinin iicretsiz bir sekilde karsilanmasi ve
ilaglarin SGK 6deme kapsamina alinmasi icin ylrittigi bir ¢alisma bulunmakta midir?



