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A~ag1da belirtilen sorulann Saghk Bakam Fahrettin Koca tarafmdan Anayasanm 98. ve 
TBMM i9tiiziigii' niin 96. ve 99. Maddeleri uyarmca yaz1h olarak cevaplandmlmasm1 arz 
ederim. 

Sosyal medyada siirekli bag1~ kampanyalan ile giindeme gelen bir kas hastahg1 olan SMA 
hastahg1, bebek ve 9ocuk oliim nedenlerinden ilk suada yer ahyor. Tiirkiye' de de yaygm 
olarak goriilen bu hastahga yakalanan bebekler solunum, emme ve yutkunma problemlerini 
ya~ayarak, tedavi edilmediginde oliimle sonu9lanabilmektedir. Tedavi siirecinde ozel bak1m 
gerektiren SMA hastalan, fizyoterapi, besin takviyesi, egzersiz, zorunlu ve agu ameliyatlar 
gibi siire9lerle kar~1 kar~1yadu. SMA hastalanna verilen 3 ila9tan biri olan Spinraza 
Tiirkiye'de Sosyal Giivenlik Kurumu'nun kapsammda yer almasma ragmen, bir dozu 125 bin 
dolar, y1lhk tedavi iicreti ise 375 bin dolara tekabiil etmektedir. Tedavileri yetersiz kalan ve 
tedavi iicretlerini odeyemeyen bir9ok bebek hayatm1 kaybetmektedir. Sosyal Sigortalar 
Kurumu, SMA hastalarmm kulland1g1 bir9ok medikal iiriin ve ilac1 ya hi9 kar~1lam1yor ya da 
eksik kar~llamaktadu. 

Tiirkiye'nin kaynaklan 9ocuklann saghgm1 kar~ilamaya aynlmah ve gen tedavisi sosyal 
giivenlik kapsamma almmahdu. Tiirkiye'de 2 binin iizerinde bulunan SMA hastas1 bebeklerin 
biitiin tedavi siire9leri bakanhgm talimatiyla iicretsiz bir ~ekilde yiiriitiilmelidir. 

Yiiksek maliyetlerden kaynakh bir9ok yoksul aile, 9ocuklanm tedavi ettirememekte ve 
9ocuklann oliimiinii seyretmektedir. Kamuoyunda s1k9a bag1~ kampanyalan ile seslerini 
duyurmaya 9ah~an aileler, bakanhgm1zdan 96ziime <lair ad1m atmamz1 beklemektedir. 

Son olarak basmda yer alan haberlere gore; 

Bir ya~mdaki Esila Erva bebegin annesi Senem Ana9, Tiirkiye'de iiretilen Spinraza 12 
Mg/5Ml 1 VIAL isimli ila9tan ~imdiye kadar 5 doz alabildigini belirtti. Maddi 
yiikiimliiliigiiniin tedavinin ilerleyen siireci kar~ilamad1g1m aktaran anne Ana9, 9ocugunun 
omriiniin sonuna kadar bu ilaca ihtiya9 duydugunu ifade etti. Aile, bebeklerinin Tiirkiye' de 
olmayan ve maliyeti 2 milyon 500 dolar olan Zolgensma ilacm1 almak i9in kampanya ba~latti. 
Bir y1ldu siiren kampanyada tedavi masraflannm ancak yiizde 11 'ini kar~1layabildiklerini dile 



• 
getiren aile, Esila'nm hastahgmm te~his edilmesinden once de 2 c;ocugunu aym hastahktan 
kaybettigini belirtti. 

Bu baglamda; 

1. Bakanhgm1z Esila Erva bebek ic;in neden sessiz kalmay1 tercih ediyor? iki c;ocugunu 
kaybetmi~, 3 'iinciisii de kaybetmek istemeyen bir annenin c;agnsma neden kar~1hk 

verilmiyor? 

2. Tiirkiye'de bakanhgm1zca tespit edilen toplam SMA hastas1 bebek say1s1 kac;tir? 

3. SMA hastahgmm Tiirkiye'de de tedavi edilebilmesi ic;in bakanhgm1zm siirdiirdiigu bir 
c;ah~ma bulunmakta m1dir? 

4. Tedavi iicretlerini odeyemeyen yoksul ailelere yard1m edilmemesi sosyal devlet 
anlay1~ma aykm degil midir? 

5. Tedavi masraflanm kar~Ilayamayan ailelerin desteklenmesi amac1yla Bakanhgm1zca 
yap1lmas1 planlanan yeni bir diizenleme var m1dir? 

6. SMA hastas1 olup da bakanhgm1z nezdinde devlet destegi ile tedavisi yapilan hasta 
bebek olmu~ mudur? Bu kapsamda desteklenen aile say1s1 kac;tir? 

7. Hastahgm tedavisinde hayati onem arz eden ilac;lann SGK kapsammda, hastalara 
iicretsiz verilmemesi hastalan oliime terk etmek degil midir? Cumhurba~kam 'nm siirekli 
"itibarda tasarruf olmaz" soyleminin bakanhgm1za yans1mas1 "saghkta da tasarruf olmaz" 
~eklinde midir? 

8. SMA hastas1 bebekler ve aileleri ic;in gerekli ad1mlar neden atilmamaktadir? 


