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TURKIYE BUYUK MIiLLET MECLISI BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakani Sayin Fahrettin Koca tarafindan, Anayasa’nin 98.
Ve TBMM ic¢tiiziiglinlin 99. Maddeleri geregince, yazili olarak cevaplandiriimasim
saygilarimla arz ederim.

Ozcan PURCU
Izmir Milletvekili

SMA (Spinal Miiskiiler Atrofi), omurilikteki motor sinir hiicrelerini etkileyerek,
yirime, yemek yeme veya nefes alma kabiliyetini ortadan kaldiran ve nadir goériilen bir
hastaliktir.

SMA genellikle bebekleri ve ¢ocuklar1 etkileyen kas hastaligi olup; ne yazik ki
bebeklerde tedavi edilmedigi durumda 6liime sebebiyet vermektedir.

Tedavi siirecinde kullanilan Zolgensma adli ilag ise Saglik Bakanlifi tarafindan
karsilanmamakta; pek ¢ok aile gocugunun tedavisi i¢in kampanyalar baglatmakta ve gareyi yurt
disinda aramaktadir.

Bu baglamda;

1. Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) hastas olan kisi says1 kagtir? SMA tipine gore bunlarin
dagilimi nasildir?

2. SMA hastas1 olan ailelere yonelik Bakanligimiz biinyesinde herhangi bir sosyo-
ekonomik ve psikolojik destek verilmekte midir? Verilmekte ise nasil bir destek
saglanmaktadir?

3. SMA hastalig1 sebebiyle; yil bazinda ayn ayr1 olmak iizere; son 5 yilda hayatim
kaybeden kisi sayis1 kagtir?

4. Gebelik oncesi SMA testi taramasinin zorunlu hale getirilmesi Bakanligimiz tarafindan
diistintilmekte midir?



6okS)

. 2023 y1h i¢in SMA hastalar1 i¢in Bakanhiimz nezdinde bir biitge ayirma planimiz var
mudir? Varsa bu tutar nasil ve hangi kritere gore tespit edilecektir?

. SMA hastalan i¢in, evde bedelsiz fizik tedavi ve psikolojik destek igin Bakanligimz
nezdinde bir ¢alismaniz var midir?

. Son 5 yilda Tiirkiye'den yurtdigina tedavi veya teshis amaciyla génderilen SMA hasta
sayis1 kactir? Bu hastalarmin kaginin tedavisi yurtdig1 tedavisi sonucu iyilestigi tespit
edilmistir?

. Bakanlhigimzca SMA hastaliinin tedavisinde kullanilan Zolgensma adli ilacin geri
6deme listesine alinmasina iligkin bir ¢alismamz var midir? Varsa bu ilag ne zaman geri
0deme kapsamina alinacaktir? Boyle bir ¢aligma yoksa bunun gerekgesi nedir?

. Ailelerin olduk¢a pahali olan tedavi masraflarim1 kargilamak ig¢in; SMA hastalanma
tedavisi amaciyla yiriitilen yardim-bagis kampanyalarina iligkin wvalilik izin
stireclerinin hizlandirilmasi, yardim toplama siirecinin kisaltilmasi ayrica, toplanan
yardim paralarinin degerinin korunmasi i¢in bir ¢aligma var midir? Varsa bu ¢aligmanin
detaylar1 nelerdir?




