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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGI’NA

Asagida belirtilen sorularin Saghik Bakani Fahrettin Koca tarafindan Anayasanin 98. ve
TBMM I¢tiiziigii’ niin 96. ve 99. Maddeleri uyarinca yazili olarak cevaplandirilmasim arz
ederim.

Diyarbakir Milletveki

Sosyal medyada siirekli bagis kampanyalar: ile giindeme gelen bir kas hastalifi olan SMA
hastalig1, bebek ve ¢ocuk 6liim nedenlerinden ilk sirada yer aliyor. Tiirkiye’de de yaygin
olarak goriilen bu hastalifa yakalanan bebekler solunum, emme ve yutkunma problemlerini
yagayarak, tedavi edilmediginde 6liimle sonug¢lanabilmektedir. Tedavi siirecinde 6zel bakim
gerektiren SMA hastalar, fizyoterapi, besin takviyesi, egzersiz, zorunlu ve agir ameliyatlar
gibi siireglerle karsi karsiyadir. SMA hastalarina verilen 3 ilagtan biri olan Spinraza
Tiirkiye’de Sosyal Giivenlik Kurumu’nun kapsaminda yer almasina ragmen, bir dozu 125 bin
dolar, yillik tedavi iicreti ise 375 bin dolara tekabiil etmektedir. Tedavileri yetersiz kalan ve
tedavi lcretlerini ddeyemeyen bircok bebek hayatim1 kaybetmektedir. Sosyal Sigortalar
Kurumu, SMA hastalarinin kullandig1 birgok medikal iiriin ve ilaci ya hi¢ kargilamiyor ya da
eksik kargilamaktadir.

Tiirkiye’nin kaynaklan g¢ocuklarin sagligini kargilamaya ayrilmali ve gen tedavisi sosyal
giivenlik kapsamina alinmalidir. Tiirkiye’de 2 binin tizerinde bulunan SMA hastasi bebeklerin
biitiin tedavi siiregleri bakanhigin talimatiyla ticretsiz bir sekilde yiiriitiilmelidir.

Yiikksek maliyetlerden kaynakli birgok yoksul aile, ¢ocuklarimi tedavi ettirememekte ve
¢ocuklarn Slimiini seyretmektedir. Kamuoyunda sik¢a bagis kampanyalan ile seslerini
duyurmaya ¢aligan aileler, bakanliginizdan ¢6ziime dair adim atmanizi beklemektedir.

Son olarak basinda yer alan haberlere gore;

Bir yagindaki Esila Erva bebegin annesi Senem Anag, Tirkiye’de iretilen Spinraza 12
Mg/5M1 1 VIAL isimli ilagtan simdiye kadar 5 doz alabildigini belirtti. Maddi
yiikiimliiliigiiniin tedavinin ilerleyen siireci karsilamadigim aktaran anne Anag, ¢ocugunun
Omriiniin sonuna kadar bu ilaca ihtiyag duydugunu ifade etti. Aile, bebeklerinin Tiirkiye’de
olmayan ve maliyeti 2 milyon 500 dolar olan Zolgensma ilacim almak i¢in kampanya baslatti.
Bir yildir siiren kampanyada tedavi masraflarinin ancak yiizde 11°ini karsilayabildiklerini dile
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getiren aile, Esila’nin hastalifinin teshis edilmesinden once de 2 ¢ocugunu ayn: hastaliktan
kaybettigini belirtti.

Bu baglamda;

1. Bakanlhiginiz Esila Erva bebek i¢in neden sessiz kalmayi tercih ediyor? Iki ¢ocugunu
kaybetmis, 3’ilincilisi de kaybetmek istemeyen bir annenin ¢agrisina neden karsihk
verilmiyor?

2. Tiirkiye’de bakanhiginizca tespit edilen toplam SMA hastasi bebek sayisi kagtir?

3. SMA hastaligimnin Tiirkiye’de de tedavi edilebilmesi i¢in bakanliginizin siirdiirdiigii bir
caligma bulunmakta midir?

4. Tedavi icretlerini 6deyemeyen yoksul ailelere yardim edilmemesi sosyal devlet
anlayigina aykir1 degil midir?

S. Tedavi masraflarimi karsilayamayan ailelerin desteklenmesi amaciyla Bakanliginizca
yapilmasi planlanan yeni bir diizenleme var midir?

6. SMA hastas1 olup da bakanliginiz nezdinde devlet destegi ile tedavisi yapilan hasta
bebek olmus mudur? Bu kapsamda desteklenen aile sayisi kagtir?

7. Hastaligin tedavisinde hayati onem arz eden ilaglarin SGK kapsaminda, hastalara
licretsiz verilmemesi hastalan 6liime terk etmek degil midir? Cumhurbagkani’nin siirekli
“’itibarda tasarruf olmaz’’ sdyleminin bakanligimiza yansimasi “’saglikta da tasarruf olmaz’’
seklinde midir?

8. SMA hastas1 bebekler ve aileleri igin gerekli adimlar neden atilmamaktadir?



