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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagida arz edilen sorularin T.C. Saglik Bakam Sayin Fahrettin KOCA tarafindan yazih
olarak yanitlanmasim Anayasanin 98 inci, TBMM Ictiiziigiiniin 96 nc1 ve 99 uncu maddeleri

uyarinca saygilarimla arz ederim. 13.12.2021

Umit DIKBAYIR

| Spinal muskiiler atrofi (SMA), ¢agimizin nadir olarak nitelendirilen ve kiiratif bir
tedavisi bulunmayan en ciddi néromuskiiler hastaliklarindan biridir. Kalitsal bir néromuskiiler
(sinir hiicrelerini etkileyerek hareket kabiliyetini kisitlayan) hastalik olan SMA, “SMNA1”
genindeki mutasyonlar sonucu ortaya ¢tkmakta ve omurilik 6n boynuz hiicrelerinin ve beyin
sap1 fhotor ¢ekirdeklerinin tutulmasina ve hizli ilerleyen programlanmis hiicre oliimiine
sebebiyet vermektedir. HaYati motor sinir hiicresinin mutasyona ugramasi nedeniyle, SMA
hastalifina sahip hastalann viicutlar1 yeterli ve gerekli 6lgiide motor sinir hiicresi proteini
iiretenemektedir. Bu durum hastalarda zayifliga ve oliimciil kas zayifligina sebebiyet
vermektedir. Bu nedenle SMA hastalifi, hastaliktan muzdarip ¢ocuklarin fonksiyonel
kapasitelerini hayatlar1 boyunca etkilemektedir. Gelisen tibbi bakim ve geregler, SMA
hastalarinin yasamsal faaliyetlerinin desteklenmesi ve hastalarin yasam beklentileri {izerinde
olumlu katkis1 olsa da hastaliga iligkin sonuca etkili kiiratif bir tedavi mevcut degildir. Bu
nedenle durumlan ciddi olan birtakim hastalarin oncelikli olarak yakindan takip edilmesi ve
tim SMA hastalarina yo6nelik kapsayici bir tedavi, bakim ve ilag¢ tedariki uygulamasinin
baslatilmas biiylik 6nem arz etmektedir. Bu uygulama, ancak iktidarin konuyu yapisal bir sorun
olarak ele almasi ve sonug pdakli makro politikalar benimsemesi ile miimkiindiir.
Tiim bu bilgiler 1s181nda, SMA hastalarinin son durumu ve hastalia iliskin tedavi,
bakim ve ilag tedarikine iligkin gilincel hususlar hakkinda bilgi talep etme zarureti hasil

olmustur.
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Buna goére;

. Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi uhdesinde 27 inci Yasama Dénemi 3 iincii Yasama Yili

igerisinde IY1 Parti’nin déhil olmus bulundugu ortak énerge ile kurulan “ALS, SMA,
DMD, MS Hastaliklarinda Ve Kesin Tedavisi Bilinmeyen Diger Hastaliklarda
Uygulanan Tedavi Ve ‘Bakim Yéntemleri ile Bu Hastaliklara Sahip Kisiler Ve

- Yakinlannin Yagadiklan Sorunlarin Ve Céziimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan

Meclis Aragtirma Komisyonu” 08/05/2019 tarihinde goreve baglamuis ve 08/04/2020
tarihinde hazirlanan 298 sayfalik raporu dagitima sunmustur. Rapor ile dile getirilen
eksiklikler tamamlanmis. midir? Rapor bulgulan neticesinde bir makro politika
belirlenmis midir yahut SMA hastalig1 ile miicadelede uygulanacak bir strateji tanzim

edilmis midir?

. SMA hatahigina iliskin toplumsal bir seferberlik saglanmasim ve gerekli 6nlemlerin

alinmasini temin etmek amaciyla hukuki bir diizenleme hazirlanmis midir yahut bu

hususa iligkin bir gailsma mevcut mudur?

. ZOLGENSMA isimli Hlag da déhil olmak iizere, SMA &zelinde ilgili tiim hastaliklarin

tedavisinde kullanilan tiim ilaglar SGK tarafindan geri 6deme kapsamina alinmis midir?
Eger alinmadiysa bu durumun sebebi nedir ve bu hususa iligkin bir ¢alisma

yuritiilmekte midir?

. SMA tagsiyicisi giftlerin evliliklerinde ¢ocuk sahibi olabilmeleri i¢in mecburen

yaptirmak durumda 'oldﬁklarl embriyo aynistirma metodunun ve ilgili gebelik

masraflarinin SGK kapéamma alinmasina iliskin herhangi bir ¢calisma mevcut mudur?

. SMA hastalarimin, SMA {gshisi konulmasim miiteakip baskaca herhangi bir teste yahut

siniflandirmaya tabi tutulmadan, engelli haklarindan yararlanmalar: hususunda gerekli

hukuki diizenlemenin hdyata gegirilmesine iligskin bir ¢alisma mevcut mudur?

. SMA hastalanina bakirakla yikiimlii alt soy yahut @ist soy hisimhgi bulunan

refakatcilere devlet tarafindan herhangi bir destek saglanmamaktadir. Bu kapsamda
“SMA Refakatgi Oden‘eéi” isminde bir 6denegin olusturulmasi ve ivedilikle SMA
hastalarina bakmakla yukiimlii refakatcilere iletilmesi hususunda gerekli hukuki

diizenlemenin hayata ge¢irilmesine iliskin bir ¢alisma mevcut mudur?



