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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakani Sayin Fahrettin KOCA tarafindan yanitlanmasini arz

ederim.
e QM
Burhanettin BULUT

Adana Milletvekili

Tirkiye'de, genetik bir kas hastalig olan SMA’dan etkilenen yaklasik 3 bin kisi
bulunmaktadir. Her yasta ortaya cikabilen, ilerleyici ve 6limciil bir hastalik olarak tanimlanan
SMA’nin diinyada gérilme sikhig 10 binde bir iken, Tirkiye’de 6 binde birdir. 3 farkli ilaci
bulunan SMA’nin, Tiirkiye’de tek ruhsatli ilaci, 2017 yilindan bu yana iilkemizde geri deme
kapsaminda olan Spinraza adlh ilagtir. Ancak aileler 3 aydir bu ilaca ulasamamaktadir.
Bakanhginiz ilaca ne zaman ulagilacagina iliskin herhangi bir agiklama yapmamakta, bu durum
cocuklan siirekli kas kaybina ugrayan aileleri umutsuzluga sevk etmektedir. 2023 yili Saghk
Bakanlig Plan ve Biitge goriismelerinde, “Bilim Kurulu'nun oral kullanimi olan ikinci bir ilacin
kullanimini onayladigini, ilacin kullanima alinacag)” bizzat tarafinizdan agiklanmasina ragmen
ilag heniiz ruhsatlandirilmamis ve geri 6deme kapsamina alinmamistir. Devletin en temel
gorevi insani yasatmaktir. SMA’l bebekler kampanyalarla degil; devletin yiikimliliga olarak
yasatilmak zorundadir. SMA hastalarinin ailelerinin talebi, Spinraza isimli ilacin disinda, oral
kullanim avantaji olan Risdiplam ile tek seferlik uygulama avantaji olan ve saglam SMN-1
geninin transferini saglayan Zolgensma’nin da geri 6deme kapsamina alinmasidir.

Bu cercevede;

1. SMA hastalarinin geri 6deme kapsaminda tek ilaci olan Spinraza’min 3 aydir
bulunamama gerekesi nedir?

2. SMA hastalan ve aileleri kaderlerine mi terk edilmistir?

3. SMA hastalarinin umutla bekledigi oral kullanim avantaji olan ilagla ilgili gelismeler ne
yondedir? ilag lilkemizde ne zaman ruhsat alacaktir?

4. Acikklamanizin izerinden 8 aydan fazla gegmesine karsin ruhsat sireci neden
sonuglandirimamis ve geri édeme kapsamina alinarak hastalarin kullanimina
sunulmamstir?

5. SMA hastalari icin Spinraza ilaci igin yapilan toplam harcama miktari ne kadardir? Hangi
hasta tipi icin ayri ayri ne miktarda hastane, tedavi ve ilag masrafi yapilmigtir?

6. Zolgensma ilacinin devlet tarafindan iicretsiz karsilanmasi veya katihm payl bir bitce
olusturulmasi igin herhangi bir galisma yapilmakta midir?
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