T/4SY

G 3
- T.C § .
SAGLIK BAKANLIGI
Saghk Hizmetleri Genel Miidiirligii sgg‘us»: algggrﬂlﬂla gang;rg:ﬁg;%%
18/12/2029, 12:32:11 - E-84567092-610-231803814
LN
Konu : Yazili Soru Onergesi Cevabi
231803814

TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSI BASKANLIGINA

llgi  :27.09.2023 tarihli ve E-43452547-120.07.04-1290201 say1l1 yazimz.

Denizli Milletvekili Saymn Yasin OZTURK tarafindan verilen “SMA hastalarinin
tedavilerine iligkin” 7/4517 sira sayili yazili soru Onergesinin cevabi ilisikte sunulmaktadir.

Arz ederim.

EKLER:
Ek-1 Onerge Cevabi
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Denizli Milletvekili Saym Yasin OZTURK tarafindan verilen “SMA hastalarmin
tedavilerine iliskin” 7/4517 sira sayili yazili soru dnergesine iliskin cevabidir:

SMA (Spinal Miiskiiler Atrofi / Gevsek Bebek Sendromu) motor ndéron
hastaliklardan birisidir ve genetiktir.

Beyin ve omurilikte kaslara emir gitmesini saglayan sinir hiicrelerinin (motor
noronlar) yikimi sonucu meydana gelmektedir.

Saglik Bakanliginca yayimlanan SMA Klinik Protokolii'nde Ulkemizde her yil
ortalama 150 bebegin SMA ile diinyaya geldigi belirtiliyor.

Bu baglamda;

Soru 1- Saglik Bakanligi olarak; SMA hastalarinin tedavilerine yonelik yapmis
oldugunuz ¢aligmalar nelerdir?

Soru 2- Saghik Bakani olarak; SMA hastalarina saglanan, fizyoterapi, ilag vb. destekleri yeterli
buluyor musunuz?

Soru 3- Saglik Bakanligi olarak; SMA hastalig: ile ilgili kararlar alirken, bu hastaliga sahip
bireylerin ailelerinin taleplerine neden bu kadar sessiz kaliyorsunuz?

CEVAPLAR: 1-3.

Bakanhigimiz, SMA hastalarinin tedavilerinin hayati éneme sahip oldugu bilinciyle,
ilgili alanda yiiriitillen akademik ve tibbi gelismeleri yakindan takip etmektedir.

2021 yilinda evlilik dncesi giftlerde yiiriitiilen kalitsal kan hastaliklar1 taramasina SMA
taramast da eklenmistir. Ucretsiz tarama programindan evlenecek ¢iftlerin yani sira halen evli
olup gocuk sahibi olan ciftler de yararlanabilmektedir. Bu program kapsaminda yaklagik 1,1
milyon kisiye tarama yapilmigtir. 2022 yilinda erken teshis konulabilmesi ve semptomlar
olusmadan tedaviye baglanmasi saglamak amaciyla Ulusal Yeni Dogan Tarama Programina
SMA taramasi da eklenmistir. Halihazirda her yeni dogan bebege SMA taramas: yapilmakta
olup, giiniimiize kadar yaklasik 1,3 milyon yeni dogan taramas yapilmigtir.

Ulkemizde SMA hastaliginin takip ve tedavi hizmetleri ticretsiz olarak yapilmakta olup,
tarama sonucu pozitif olan bebeklerin en kisa sirede SMA Tedavi Merkezlerine sevki
gerceklestirilerek tam, tedavi ve takipleri ilgili uzman ekiplerce uluslararasi alanda
ruhsatlandirilmis tedavi metodlariyla gergeklestirilmektedir. Tedavi siirecinde bilimsel olarak
etkinligi kanitlanmis olan tiim ilaglar ticretsiz olarak kargilanmaktadir.

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

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.



