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Kocaeli Milletvekili Saymn Omer Faruk GERGERLIOGLU tarafindan verilen “SMA
hastast ¢ocuklar icin fon kurulmasina ve tedavide kullamilan bir ilacin teminine iliskin”
7/2756 sira sayil1 yazili soru dnergesinin cevabi ilisikte sunulmaktadir.

Arz ederim.
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Kocaeli Milletvekili Sayin Omer Faruk GERGERLIOGLU tarafindan verilen
“SMA hastas: cocuklar icin fon kurulmasina ve tedavide kullamlan bir ilacin teminine
iliskin” 7/2756 sira sayih soru onergesine iliskin cevabidir:

Tarafima iletilen mesajda; “Ben biitin SMA hastas: yavrularimz ve aileleri adina
yaziyorum. Bu gocuklar igin neden fon yok?” ifadeleri yer almaktadir.

Bu baglamda;

Soru 1- Konu ile ilgili Bakanhgimzin yapmis oldugu ¢aligmalar var mudir? Varsa bunlar
nelerdir? ' ’ ’

Soru 2- SMA’l1 ¢ocuklarin tedavisi igin Zolgensma ilacinin verilmesi ile ilgili Bakanlifimzin
yapmis oldugu ¢aligmalar nelerdir?

CEVAPLAR: 1-2.

Bakanligimiz, SMA hastalarinin tedavilerinin hayati 6neme sahip oldugu bilinciyle,
ilgili alanda yiiriitiilen akademik ve tibbi gelismeleri yakindan takip etmektedir.

2021 yilinda evlilik 6ncesi giftlerde yiiriitiilen kalitsal kan hastaliklari taramasina SMA
taramas1 da eklenmistir. Ucretsiz tarama programindan evlenecek ¢iftlerin yani sira halen evli
olup ¢ocuk sahibi olan ciftler de yararlanabilmektedir. Bu program kapsaminda yaklasik 1,1
milyon kisiye tarama yapilmustir. 2022 yilinda erken teshis konulabilmesi ve semptomlar
olugmadan tedaviye baglanmasin 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 taramasi yapilmistir.

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

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

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay tesekkiir ederim.



