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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakam Fahrettin Koca tarafindan Anayasa’nin 98’inci ve
TBMM Ictiiziigiiniin 96. ve 99. maddeleri geregince yazili olarak cevaplandirilmasini arz

ederim.

Pero DUNDAR
Mardin Milletvekili

Ulkede SMA hastaligina yakalanan bin 300'den fazla ¢ocuktan bulunurken bu hastaligin
tedavisine yonelik ailelerin yasadig1 zorluklar her giin kamuoyuna yansimaktadir. Hastalifin
tedavisi ciddi bir maliyet gerektirdiginden kaynakli SMA hastas1 ¢ocuklar ¢ogu zaman tedavi
olamamaktadir. Bu ¢ocuklardan biri de 26 aylik ve on buguk kilogram olan Abdullah Tekin’dir.

Tekin ailesi ¢ocuklarina 7 aylikken teshis konuldugunu, g¢ocuklarinin 11 ay yogun bakimda
kaldigini, bu siire zarfinda Spinraza denen ilacin ilk dort doz kullamldigim dérdiincti dozdan
sonra ‘bir gelisme yok’ denilerek 5’inci dozun verilmedigini belirtmislerdir. 10 aydir Abdullah
Tekin her hangi bir SMA ilaci alamamaktadir.

SMA hastas: ¢cocuklar i¢in yurtdisinda Amerikan Gida ve Ilag Dairesi (FDA) tarafindan onay
alan {i¢ tip ilag var: Zolgensma, Risdiplam ve Spinraza. Tiirkiye’de hastaligin tedavisinde
Spinraza isimli ilag kullamliyor. Cocuklar bu ilac1 6miir boyu almak zorunda. Ancak Saglik
Bakanhigi'nin Bilim Kurulu tarafindan alinan kararlar geregi Spinraza cocuklara belirli
kriterlerin karsilanmasi takdirinde uygulaniyor. Cogu cocuk kriterler nedeniyle bu ilaca
ulasamiyor. Ailelerin tek umuduysa Tiirkiye’de olmayan Zolgensma ilaciyla gen tedavisi.
Aileler Zolgensma'ya ulagmak istiyor ¢iinkii bu ilag dmiir boyu kullanilmak zorunda olan
Spinraza'nin aksine tek seferlik. Hastanin ilaci aldiktan sonra yiiriime, yutkunma hatta normale
yakin bir yasam siirme sansi oluyor. Diinyanin en pahali ilac1 Zolgensma’nin tek dozu ise 2
milyon 400 bin dolar. Bu paray: tek basmna toplamak zor oldugu i¢in aileler kampanyalar
baslatip, seslerini duyurmaya ¢alisiyor. Simdiye kadar 57 ¢ocuk kampanyasini tamamlayip bu

ilaca ulagmis ve pozitif yonde etki olmustur.
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1.) SMA hastasi ¢ocuklarin tedavi siiregleri neden sekteye ugratilmakta ve saglia erisim

Bu baglamda;

haklar1 engellenmektedir?

2.) SMA hastasi ¢ocuklarin yurtdisinda tedavi gérmesinin kosullarinin Bakanhifinizca
saglanmasina doniik ¢aligmalar neden yapilmamistir? Bu yonlii ¢aligmalar yapilmasi
giindeminizde olacak midir?

3.) SMA hastalarinin evde tedavi masraflarinin SGK kapsamina alinmasina ydnelik bir
calismaniz var midir?

4.) SMA hastas: Abdullah Tekin ve diger tiim SMA hastasi ¢ocuklarin ailelerinin talepleri

yerine getirilecek midir?



