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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSI BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani Fahrettin Koca tarafindan Anayasa’nin 98’inci
ve TBMM I¢tiiziigiiniin 96. ve 99. maddeleri geregince yazili olarak cevaplandirilmasini arz

ederim.

Semra Giizel
Diyarbakir Milletvekili

Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) hastalarinin ve ailelerinin sorunlar1 her gegen giin daha
can yakici bir duruma gelmektedir. Su an Tiirkiye’de iki binin {izerinde gocuk bu hastalikla
miicadele ederken ailelerin bircogu yiiksek ilag ve tedavi ticretleri i¢in kampanyalar yapmakta
ve ¢ocuklarim yasatmaya ¢alismaktadir. Fakat dovizdeki son artislarla birlikte bu kampanyalar

cergevesinde toplanan yardimlar da her gegen giin erimektedir.

SMA’l1 gocugu olan ailelerin gen tedavisini éngéren Zolgensma adli ilaca erismek igin
odenmesi gereken tutar 1,8 milyon dolar ile 2,2 milyon dolar arasinda degisiyor. Dolar
kurundaki hizh yiikselis ile birlikte ailelerin kampanya kapsaminda topladig yardimlar ilaglara
erisim icin gerekli ticreti karsilayamayacak hale gelmektedir. SGK kapsaminda olan ve SMA
tedavisinde kullanilan Spinraza isimli ilacin hastalara verilmesi ise kriterlere baglanms
durumda ve ailelerin birgogu bu ilacin “kesin ¢6ziim” sunmadigini sdyleyerek Zolgensma isimli

ilaca erigimi talep etmektedir.

Bakanligimiz biinyesinde kurulan Nadir Hastaliklar Alt Komisyon Raporu bir yih
askindir hazir olmasina ragmen bu raporda yer alan kimi adimlarin hala atilmamis olmasi bu
magduriyetlerin yasanmasina sebebiyet vermeye devam etmektedir. SMA’l aileler biiyiik bir
caresizlik i¢inde ¢ocuklarimin dlime terk edildigini, kendilerinin her gegen giin daha zorlu

siiregler yasadigini ve son dolar kuru artisi ile umutsuzluga siiriiklendiklerini belirtmektedirler.
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Bu baglamda;

1- Dolar kurundaki artisla Zolgensma isimli ilaca erisimin ¢ok daha zorlastig:
Bakanliginizin bilgisi dahilinde midir? Bu konuya dair bir adim atilacak midir?

2- SMA’l1 hastalarin tedavilerine erisimi i¢in Bakanlik biinyesinde yapilan bir ¢alisma
mevcut mudur? Hasta ¢ocuklarin tedaviye erisimi i¢in Bakanlik olarak adim atilacak
midir?

3- Nadir Hastaliklar Alt Komisyonunun Raporunda yer alan oneriler neden hala hayata

gecirilmemistir? Bu Oneriler ne zaman hayata gegirilecektir?



