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16 Haziran 2022°de Saglik Bakanlig1 6ntinde Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastasi ¢ocuklarin
yakinlar1 basin agiklamasi yapti. SMA Tipl hastast bebegi i¢in bir baba ise “Saglik Bakam
buraya gelecek. Benim evladim can g¢ekisiyor” diyerek eylem yapmis; Bakan ile goriismek ve

Zolgensma ilacinm Tiirkiye’ye getirilerek acilen SGK kapsamina alinmasini istemistir.

Hasta yakinlari ile dort tipi olan ve diinyada goriilme orani1 10 binde bir iken, Tiirkiye’de
goriilme orani ise 6 binde bir olan SMA hastalig1 ile miicadele ediyorlar. Aileler, “Devletimizin
bir an dnce yapmasi gereken, sorumlu oldugu ¢ocuklarimizin yagam hakkini ¢ocuklarimiza
vermesidir” diyerek yaptiklari agiklamada; “Cocuklarimizla alakali kriterlerin kaldirildigt
sOylenmisti hala hastanelerde ¢ocuklarimiz kriterlere takilarak tedavileri yarim kalan
cocuklarimiz var. Devletimizin verdigi s6zleri bir an 6nce yerine getirmesini istiyoruz. 113 tane
cocugumuz kurtuldu geride kalan ¢ocuklarimizin giinahi ne? Bu ¢ocuklar: kurtarirken millet
olarak bu kadar ¢aba harcaniyor ama bizim bir devletimiz var; milletin degil devletimizin sahip
¢ikmasin istiyorum. Devletin, bir an dnce SMA hastasi ¢ocuklarin tiim sorunlarimn bitmesi
icin Saglik Bakanlii’ndan biiyiik bir 6zveri ile ¢alismasim bekliyoruz.” ifadelerini

kullanmiglardir.

Spinraza, Tirkiye’de SMA’ya yonelik uygulanan tek tedavi yontemidir. Maalesef bu ilaca
ulagmakta dahi zorluklar yasanmakta, hastalarin tedavileri olamamaktadir. Aileler ise birgok

neden ile ¢ocuklarinin Zolgensma adli ilag ile tek seferde alacaklari gen tedavisini tercih
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etmektedir. Bu ilag ise sadece ABD ve Avrupa’da uygulandigi i¢in 1.8 milyon dolar bulan

tedaviyi aileler karsilayamamaktadir. Tedavi masraflann igin aileler bagis kampanyalar

diizenlemektedir, maalesef ¢aresizlik i¢inde c¢ocuklarimin hayatlarini  kurtarmaya

calismaktadirlar.

Bu baglamda;

1.

Spinal muskiiler atrofi (SMA) hastalig1 olan kisi sayist kagtir? SMA tiplerine gore bu
saymin dagilimi nedir?

S6z konusu kisilere ve ailelerine yo6nelik psikolojik, sosyo-ekonomik destekler
sunulmakta midir?

SMA hastalif1 nedeniyle son yirmi yi1lda yagamini yitiren kisi sayis1 kagtir?

SMA hastas1 ¢ocuklarin tedavi edilebilmesi i¢in uygulanacak tiim ilaglarin SGK 6deme

kapsamina alinmasi planlanmakta midir?

SMA hastalarinin  tedavisi i¢in ihtiya¢ duyulan harcama miktarlarinin bakanlik
biit¢esinden karsilanmas1 amaciyla Bakanliginizca bir ¢aligma ytirtitiilecek midir?

Gebelik 6ncesi SMA tasiyicilik taramasinin zorunlu testler arasina alinmasina iligkin
Bakanliginizca yapilan bir ¢aligma var midir?

SMA hastas1 ¢ocuklarin tedavisi i¢in 2023 yili biitgesinden pay ayrilmas: planlanmakta

midir?




