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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

flgi  :10.07.2023 tarihli ve B-43452547-120.07.04-1244612 sayili yaziniz.

Ankara Milletvekili Sayin Kiirsad ZORLU tarafindan verilen “SMA hastaliina karsi
alman Onlemlere iligkin” 7/987 sira sayili yazili soru Onergesinin cevabi iligikte

sunulmaktadir.

Arz ederim.
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an
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Ankara Milletvekili Saymm Kiirsad ZORLU “SMA hastahigina karst alinan
onlemlere iliskin” 7/987 sira sayih yazili soru 6nergesine iliskin cevabidir:

SMA hastalifinin 6nlenebilirligi ¢ok Onemlidir. Mevcutta yaganan aksakliklar ve
eksiklikler vardir. Ozellikle yeni dogan bebeklerde ilagtan faydalanma konusunda sikmtilar
olduguna yénelik sikayetler gelmektedir. Ucretsiz SMA tarama testlerine baslanmig olsa da
toplumda hala ilgili yeterince farkindalik yaratilmamigtir. Her 50 kigiden 1’inin tastyici oldugu
iilkemizde 1 milyon 800 Bin tagiyict vardir.

Bu baglamda;

Soru 1- Ocak 2023 tarihi itibariyle SGK kapsamindaki ila¢ tedariki durmustur. Yasanan
aksakliklar nedeniyle yenidogan bebeklerin tiimii destek ilaglardan faydalanabilmis midir? Kag
bebek-hi¢ doz alamamig ya da ilk dozu alip diger dozlarin alamamistir?

Soru 2- Milyon dolarlik ilacin bir benzeri hatta daha iyi formu iilkemizde ¢alisiimakta, lakin
bu galismalan yiriitenler gerekli destegi alamamakta ya da gec¢ almaktadir. Yerli {iretim
calismalarindaki bu gecikmenin nedenleri nelerdir?

Soru 3- Erken tam i¢in alinan kan 6rneklerinin 60-90 giin arasinda sonuglariin gelebildigine
yonelik sikayetler vardir. Oysa 6zel laboratuvarlarda bu siire en ge¢ 1 haftadir. Bu durumda
gebelik olusmakta ve anneler bebegini aldirmak zorunda kalmaktadir. Kan 6rnekleri neden
mabhallinde test edilememektedir?

Soru 4- Bebeklerimizin yasam kalitesinin yiiksek seviyede olmast bu hastalik i¢in dnemlidir.
Bagigikligin diismemesi i¢in egitimler mutlaka verilmelidir. Bakanhgimn bu konuda ¢alismalar
nelerdir?

Soru 5- Cihazlara mahkiim olmaya baslayan bebeklerin hangi cihazlart devlet tarafindan.
kargilanmaktadir?

Soru 6- Kamu spotu ile halkimizin hastalik hakkinda bilin¢lendirilmesi gerekmektedir.
Bakanligimizca bu yonde bir hazirlik yapilacag: agiklansa da heniiz yayinlanan bir kamu spotu
olmadig1 gozlenmektedir. Bu ¢alisma hangi asamadadir?

CEVAPLAR: 1-6.

Bakanligimiz, SMA hastalariin tedavilerinin hayati éneme sahip oldugu bilinciyle,
ilgili alanda yiiriitiilen akademik ve tibbi gelismeleri yakindan takip etmektedir.

2021 yilinda evlilik 6ncesi giftlerde yiiriitiilen kalitsal kan hastaliklar: taramasina SMA
" taramast da eklenmistir. Ucretsiz tarama programindan evlenecek ciftlerin yani sira halen evli
olup ¢ocuk sahibi olan giftler de yararlanabilmektedir. Bu program kapsaminda yaklagik 1,1
milyon kisiye tarama yapilmistir. 2022 yilinda erken teshis konulabilmesi ve semptomlar
olusmadan tedaviye baslanmasini saglamak amaciyla Ulusal Yeni Dogan Tarama Programima
SMA taramasi da eklenmistir. Halihazirda her yeni dogan bebege SMA taramas: yapilmakta
olup, giiniimiize kadar yaklagik 1,3 milyon yeni dogan taramas1 yapilmigtir.

Ulkemizde SMA hastaligimin takip ve tedavi hizmetleri ticretsiz olarak yapilmakta olup,
tarama sonucu pozitif olan bebeklerin en kisa siirede SMA Tedavi Merkezlerine sevki
gerceklestirilerek tanmi, tedavi ve takipleri ilgili uzman ekiplerce uluslararas1 alanda




ruhsatlandirilmis tedavi metodlariyla gerceklestirilmektedir. Tedavi stirecinde bilimsel olarak
etkinligi kanitlanmus olan tiim ilaglar ticretsiz olarak karsilanmaktadir.

SMA hastaliginda tiim tedavi segenekleri SMA Bilim Komisyonumuzca titizlikle takip
edilmektedir.

Géstermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.




