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Mersin Milletvekili Saymn Burhanettin KOCAMAZ tarafindan verilen “SMAT:
bebekler icin gen tedavisinin baglayacagi tarihe iligkin” 7/2359 sma sayili yazili soru
Onergesinin cevabi iligikte sunulmaktadir.

Arz ederim.
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Mersin Milletvekili Saym Burhanettin KOCAMAZ tarafindan verilen “SMA'l
bebekler icin gen tedavisinin baslayacag tarihe iliskin” 7/2359 sira sayih yazili soru
onergesine iligkin cevabidir:

“Istanbul’da kurulacak hastanede SMA hastalifinda gen tedavisinin baglayacag”
seklinde yapmis oldugunuz agiklamamz SMA’l1 bebekler ve aileleri igin biiylik bir umut
olmustur. Bu agiklama, heniiz ortada hi¢bir gelisme olmamasina ragmen, kamuoyunda SMA’h
cocuklarla ilgili sorun sanki ¢oziime kavusturulmus gibi algilanmistir. Buna bagl olarak da
SMA’11 bebeklere yonelik devam eden sayisiz kampanya ve bu kampanyalara yapilan yardimlar
bir anda kesilmigtir.

Bu bilgiler 1s181nda,

Soru 1- SMA’l1 bebekler igin gen tedavisini hangi hastanede ve hangi tarihte baglatmay1
planliyorsunuz?

Soru 2- SMA’l1 bebeklere yonelik toplam kag yardim kampanyas: devam etmektedir? Devam
eden bu kampanyalarin illerimize gore dagilimi hangi sekildedir?

Soru 3- Yardim kampanyalarin desteklenmesi ve yeniden daha etkin sekilde stirdiiriilebilmesi
agisindan bir ¢alisma yapmay1 diisiiniiyor musunuz? Bu konuda bir ¢aligmaniz var mudir?

CEVAPLAR: 1-3.

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

2021 yilinda evlilik oncesi ¢iftlerde ytiriitiilen kalitsal kan hastaliklar1 taramasia SMA
taramasi da eklenmistir. Ucretsiz tarama programindan evlenecek giftlerin yani sira halen evli
olup gocuk sahibi olan ¢iftler de yararlanabilmektedir. Bu program kapsamunda yaklagik 1,1
milyon kisiye tarama yapilmistir. 2022 yilinda erken teshis konulabilmesi ve semptomlar
olugmadan tedaviye baglanmasini saglamak amaciyla Ulusal Yeni Dogan Tarama Programina
SMA taramasi da eklenmistir. Halihazirda her yeni dogan bebege SMA taramasi yapilmakta
olup, giiniimiize kadar yaklagik 1,3 milyon yeni dogan taramas1 yapilmustir.

Ulkemizde SMA hastaliginin takip ve tedavi hizmetleri iicretsiz olarak yapilmakta olup,
tarama sonucu pozitif olan bebeklerin en kisa siirede SMA Tedavi Merkezlerine sevki
gergeklestirilerek tam, tedavi ve takipleri ilgili uzman ekiplerce uluslararasi alanda
ruhsatlandirilmis tedavi metodlariyla gergeklestirilmektedir. Tedavi stirecinde bilimsel olarak
etkinligi kamitlanmig olan tiim ilaglar {icretsiz olarak karsilanmaktadir.

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

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.




