V2| TBMM.
o CUMHURIYETHALKPARTISl

— Grup Bagkaniiji
CHP |- .25 Ekim 2022 73597
Sy 46276
Av. Faruk SARIASLAN
CHP Nevsehir Milletvekili
Igigleri Komisyonu Uyesi

TURKiYE BUYUK MILLET MECLisi BASKANLIGINA

Asagida belirtilen sorularimin T. C, Saghk Bakani Sayin Fahrettin Koca tarafindan yazili

olarak cevaplandiriimasini, Anayasanin 98'inci ve TBMM ¢ Tizigi’niin 96’nci
uyarinca arz ederim. Saygilarimla. 24/10/2022

NevteHir Milletvekili

Saglik Bakanhginin SMA TiP-1 hastalar i¢in tedavi olarak kars 1§1 Spinraza ignesi tedavi
olarak degil, kas yikim siirecini uzatma olarak yapiimaktadir. Ama, ZOLGENSMA olarak bilinen
ilag bu hastalarda uygulanan tedavilerle eksik geni yerine tamamladigindan baska bir doza
ihtiya¢ duymadan olumlu sonuglar vermekte ve SMA hastas; cocuklarimiza umut olmaktadir.

Bu ilacin bir kiiriinin fiyati 2,1 milyon dolar. Bir ailenin, Zolgensma'y: uygulayabilmesi
icin yaklasik 30 milyon lirayi bulmasi lazim, SMA hastalarinin aileleri tarafindan karsilanmasi
mimkiin degildir. SMA ilaclari SGK tarafindan karsilanmali ve, tedavide kullanilan medikal
malzemelere erisim iicretsiz saglanmalidir. Kriterleri karsilayamadigi icin tedavisi yarim kalan
hastalarin tedavisine acilen devam edilmelidir. SMA'nin yiikii sadece ailelere birakilmamali,
Saglik Bakanhg tizerine diiseni yapmalidir.

Bu baglamda,

1- SMA TiP-1 hastalar igin uygulanan gen terapisinin SGK tarafindan karsilanmasi
konusunda Bakanliginizin herhangi bir ¢alismasi var midir?

2- SMA hastaliginin tedavisi icin gelistirilen yontemlerin desteklenmesi ve iilkemizde
yapilmasi i¢in Bakanliginizca yapilan ¢alismalar var midir? Varsa hangi asamadadir?

3- Ulkemizde cesitli kampanyalarla toplanan paralardan SMA hastasi cocuklarimizin da
faydalanmasi igin calismalariniz var midir?
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