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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagida arz edilen sorularin T.C. Saglik Bakani Sayin Fahrettin KQCA tarafindan yazili
olarak cevaplandirilmasini saygilarimla arz ederim. 21.11.2022

Sakarya Milletvekili

Spinal muskiiler atrofi (SMA), ¢agimizin nadir olarak nitelendirilen ve kiiratif bir
tedavisi bulunmayan en ciddi néromuskiiler hastaliklarindan biridir. Kalitsal bir n6romuskiiler
(sinir hiicrelerini etkileyerek hareket kabiliyetini kisitlayan) hastalik olan SMA, “SMNA1”
genindeki mutasyonlar sonucu ortaya ¢ikmakta ve omurilik 6n boynuz hiicrelerinin ve beyin
sapt motor g¢ekirdeklerinin tutulmasina ve hizli ilerleyen programlanmig hiicre &liimiine
sebebiyet vermektedir. Tiirkiye’de 3.000 kadar cocugumuz bu hastaligin pengesinde Sliimle
kalim arasinda bir yasam miicadelesi vermektedir. Hayati motor sinir hiicresinin mutasyona
ugramasi nedeniyle, SMA hastalifina sahip hastalarin viicutlar yeterli ve gerekli dlglide motor
sinir hiicresi proteini Uretememektedir. Bu durum hastalarda zayifliga ve olimciil kas
zay1fligina sebebiyet vermektedir. Bu nedenle SMA hastalig1, hastaliktan mustarip ¢ocuklarin
fonksiyonel kapasitelerini hayatlari boyunca etkilemektedir. Gelisen tibbi bakim ve geregler,
SMA hastalarinin yasamsal faaliyetlerinin desteklenmesi ve hastalarin yasam beklentileri
tizerinde olumlu katkis1 olsa da hastaliga iliskin sonuca etkili kreatif bir tedavi mevcut degildir.
Bu nedenle durumlart ciddi olan birtakim hastalarin 6ncelikli olarak yakindan takip edilmesi ve
tim SMA hastalarina yo6nelik kapsayici bir tedavi, bakim ve ila¢ tedariki uygulamasinin
baglatilmas: biiytk 6nem arz etmektedir. Maalesef bu cocuklarimizin tedavisi bir avug
hayirseverin insafina birakilmistir. Iktidarin acilen konuyu yapisal bir sorun olarak ele almasi
ve sonug odakli makro politikalar benimsemesi ve bir ¢dziim siireci baglatmasi gereklidir.

Buna gore;

1. Tirkiye Biiyiik Millet Meclisi uhdesinde 27 inci Yasama Dénemi 3 iincti Yasama Yili
igerisinde 1Y1 Parti’nin dahil olmus bulundugu ortak 6nerge ile kurulan “ALS, SMA,

DMD, MS Hastaliklarinda Ve Kesin Tedavisi Bilinmeyen Diger Hastaliklarda

Uygulanan Tedavi Ve Bakim Yoéntemleri Ile Bu Hastaliklara Sahip Kisiler Ve

Yakinlarinin Yasadiklari Sorunlarin ve Coziimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan

Meclis Arastirma Komisyonu” 08/05/2019 tarihinde géreve baslamis ve 08/04/2020

tarihinde hazirlanan 298 sayfalik raporu dagitima sunmusgtur. Bu rapor ile dile getirilen

eksiklikler tamamlanmig midir?




)

. SMA hataligina iligkin toplumsal bir seferberlik saglanmasim ve gerekli 6nlemlerin
almmasin1 temin etmek amaciyla hukuki bir diizenleme hazirlanmig midir?

. ZOLGENSMA isimli ilag da dahil olmak tizere, SMA 6zelinde ilgili tiim hastaliklarin
tedavisinde kullanilan ilaglar SGK tarafindan geri 6deme kapsamina alinmig midir?

. SMA tastyicisi giftlerin evliliklerinde ¢ocuk sahibi olabilmeleri igin yaptirmak
zorunda olduklar1 embriyo ayristirma metodunun ve ilgili gebelik masraflarinin SGK
kapsamina alinmasina iligkin herhangi bir ¢alisma mevcut mudur?

. SMA hastalarmin, SMA teshisi konulmasini1 miiteakip bagkaca herhangi bir teste yahut
smiflandirmaya tabi tutulmadan, engelli haklarindan yararlanmalar1 hususunda gerekli
hukuki diizenlemenin hayata gecirilmesine iliskin bir ¢aligma mevcut mudur?

. SMA hastalig1 ile miicadelede uygulanacak ve kalici ¢6ziimler liretecek bir strateji
olusturulmus mudur?

. Sadece 3.000 ¢ocugumuzun yakalandig: bu hastalikla savagmak icin devletin yeterli
kaynagi yok mudur? Varsa neden bu evlatlarimiz i¢in anne ve babalar yardim
dilenmek zorunda birakilmaktadir?

. SMA hastalarimin kurtarilmasi yasam hakkinin korunmasi agisindan da Onem arz
etmektedir. Bagislarla hayata tutunmaya ¢alisan SMA hastalarinin tedavisi i¢in gerekli
olan ilaglar neden SGK kapsamina alinmiyor? Yasam hakkinin korunmasi ve tesis
edilmesi sosyal devletin dncelikli goérevi degil midir?




