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Konu : Yazili Soru Onergesi Cevabi

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

flgi  :13.07.2023 tarihli ve E-43452547-120.07.04-1247429 sayih yaziniz.
Burdur Milletvekili Sayin Izzet AKBULUT tarafindan verilen “SMA hastalarinin

tedavisine yonelik yiiriitilen ¢alismalara iligkin” 7/1456 sira sayili yazili soru Snergesinin
cevabi iligikte sunulmaktadir.

Arz ederim.

Dr. Fahrettj
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Burdur Milletvekili Sayin Izzet AKBULUT tarafindan verilen "SMA hastalarinin
tedavisine yonelik yiiriitillen c¢alismalara iliskin" 7/1456 esas numaral yazilh soru
onergesine iligkin cevabidir:

Dogustan bir genetik defekt nedeniyle ortaya ¢ikan ve omurilik sinirlerinin ana
govdelerini etkileyen, bebeklik déneminde goriilmeye baglayan, tedavi olmazsa olim ile
sonuglanan SMA Hastalif1 tilkemizde vatandaglarimizi ve aileleri endiselendiren, tedavisi ve
SGK destegi konusunda ise kafa karigiklig1 yaratan bir hastaliktir.

SMA hastalif1 teshisi konmusg ¢ocuklarin aileleri ve yakinlar1 tedavi maliyeti yiiksek
olan bu hastalik i¢in devletten, SGK’dan gerekli destegi alamadiklar1 igin ¢areyi basin yoluyla
sosyal medya yoluyla bagis kampanyalar diizenleyerek aramaktadirlar. Bu sancili ve yorucu
stire¢ infiale sebebiyet vermektedir.

Anayasa’nin Sosyal Devlet ilkesi geregi Devlet, hayati bir ilaca ulagmak i¢in
vatandasim kampanya yapmak zorunda birakmamali, saglik alaninda her bir bireyin saghginin
korunmast, tedavisinin yapilmas: temel insani bir hak olarak ele almalidir. Bu dogrultuda da
ilgili yliktimliliiklerini yerine getirmesi, toplumumuz nezdinde genel bir kanmi ve beklenti
olusturmaktadir.

Bu baglamda;

Soru 1- Soru dnergesinin yazildig: tarih itibariyle Tiirkiye’de SMA’l1 hastas sayist kagtir?
Soru 3- Tam ve Tedavi, Mevcut Tamsal Tetkikler, {la¢ Tedavileri, Tibbi Malzemeler, Evde
Saglik Hizmetleri, Palyatif Bakim, Yurtdisinda Tedavi, Diger Tedavi Hizmetleri konusunda
nasil bir yol izlenmektedir?

Soru 4- Saglik Bakanligi’nin SMA hastalig1 i¢in ayirdigi bir biitge var mudir?

Soru 5- Saglik Bakanlifi’nin SMA hastalig1 i¢in ayirdig bir biitge varsa, 2023 yili biitcesi ne
kadardir?

Soru 6- SMA hastaliginda kullanilan bazi ilaglarin SGK tarafindan karsilanmas: igin bir biitge
olusturulacak midir?

Soru 7- Erken teshis ile ilgili ne gibi ¢alismalar yapilmaktadir?

Soru 8- SMA’l1 bebeklerimizin ve ailelerin yasadiklar: bu ac1 ve sikintiy1 en yakin zamanda
dindirmeyi diisliniiyor musunuz?

CEVAPLAR: 1-8.

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

2021 yilinda evlilik 6ncesi ¢iftlerde yiiriitiilen kalitsal kan hastaliklar1 taramasina SMA
taramas1 da eklenmigtir. Ucretsiz tarama programindan evlenecek ¢iftlerin yam sira halen evli
olup ¢ocuk sahibi olan ciftler de yararlanabilmektedir. Bu program kapsaminda yaklasik 1,1
milyon kigiye tarama yapilmistir. 2022 yilinda erken teshis konulabilmesi ve semptomlar
olusmadan tedaviye baslanmasini saglamak amaciyla Ulusal Yeni Dogan Tarama Programina
SMA taramasi da eklenmistir. Halihazirda her yeni dogan bebege SMA taramasi yapilmakta
olup, giiniimiize kadar yaklasik 1,3 milyon yeni dogan taramasi yapilmugtir.

Ulkemizde SMA hastaliginin takip ve tedavi hizmetleri {icretsiz olarak yapilmakta olup,
tarama sonucu pozitif olan bebeklerin en kisa siirede SMA Tedavi Merkezlerine sevki




gerceklestirilerek tani, tedavi ve takipleri ilgili uzman ekiplerce uluslararasi alanda
ruhsatlandirilmig tedavi metodlariyla gergeklestirilmektedir. Tedavi sitirecinde bilimsel olarak
etkinligi kanitlanmus olan tiim ilaglar iicretsiz olarak karsilanmaktadir.

SMA hastaliginda tiim tedavi secenekleri SMA Bilim Komisyonumuzca titizlikle takip
edilmektedir. '

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay1 tesekkiir ederim.




