/6035 G (]
T.C.
SAGLIK BAKANLIGI B s o
Saghk Hizmetleri Genel Mudurlugu 15122023, 13.50:28 - E-54567092-610-23181 183

A CI

Konu : Yazili Soru Onergesi Cevabi
MEVZUAT ISLERI DAIRES IBA KANLISE

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

flgi  :10.11.2023 tarihli ve E-43452547-120.07.04-1320736 sayilt yaziniz.

Istanbul Milletvekili Sayin Isa Mesih SAHIN tarafindan verilen “SMA hastaligiyla
miicadeleye iligkin” 7/6089 sira sayili yazili soru 6nergesinin cevabi ilisikte sunulmaktadir.

Arz ederim.

Dr. Fahr
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Istanbul Milletvekili Sayin isa Mesih SAHIN tarafindan verilen “SMA hastaligiyla
miicadeleye iliskin” 7/6089 sira sayili yazili soru dnergesine iligkin cevabidir:

Anayasa 'mizin 56'nct maddesi; "Herkes saglikli ve dengeli bir ¢evrede yasama hakkina
sahiptir. Cevreyi gelistirmek, ¢evre saghgini korumak ve ¢evre kirlenmesini énlemek Devletin
ve vatandaglarin ddevidir. Devlet herkesin hayatint beden ve ruh saghg iginde sirdiirmesini
saglama; insan ve madde giictinde tasarruf ve verimi artirarak, is birligini gerceklestirmek
amaciyla saghk kuruluglarim tek elden planlayip hizmet vermesini diizenler. Devlet, bu
gorevini kamu ve dzel kesimdeki saghik ve sosyal kurumlardan yararlanarak, onlar:
denetleyerek yerine getirir. Saghik hizmetlerinin yaygin bir sekilde yerine getirilmesi icin
kanunla genel saglik sigortast kurulabilir.” ifadeleri ile tiim vatandaslarin kaliteli ve érisilebilir
saglik hizmeti alabilmesinin 6nemini vurgulamaktadir.

Yine 3359 numarali Saglik Hizmetleri Temel Kanunu'nun 3‘iincii maddesinin J bendinde;
“Vatandaslarin_hastaliklardan korunma, saglikli cevre, beslenme, ana cocuk sagligi ve aile
planlamast ve benzeri_konularda egitilmeleri ve takipleri biitiin kamu kuruluslarinin
sorumlulugu, kamu kurumu niteligindeki meslek kuruluslari, ozel ve goniillii
kurulug larin is birligi icerisinde gerceklestirilir” ibaresi yer ahrken ayni maddenin K
bendinde ise;

“Koruyucu, teshis, tedavi ve rehabilite edici hizmetlerde kullanilan ilag, asi, serum ve
benzeri biyolojik maddelerin_iiretiminin ve kalitesinin tesvik ve temini esas olup, her tiirlii
miistahzar, terkip, madde, ‘malzeme , farmakopé mamiilleri, kozmetikler ve bunlarin
siretiminde kullamlan ham ve yardimci maddelerin ithal, ihrag , tiretim, dagitim ve tiiketiminin,
amag dist kullanilmak suretiyle fizik ve psisik bagimhilik yapan veya yapma ihtimali bulunan
madde, ilag, asi, serum ve benzeri biyolojik maddeler ile diger terkiplerin kontroluna,
murakabesine ve bunlarin yurt iginde ve yurt disinda iicret karsiig1 kalite kontrollerini
yaptirmaya, ézel mevzuata gore ruhsatlandirma , izin ve fiyat verme islerini ytiriitmeye Saghk
ve Sosyal Yardim Bakanlig yetkilidir . " Ifadeleri yer almaktadir.

Saglik Bakanligi’nin resmi internet sayfasinda Bakanligin misyonu; “Insan merkezli yaklagimla
birey ve toplumun saglik hakkini ve saghigint en iist diizeyde korumak, saghk sorunlarina
zamaninda, uvgun ve etkili ¢oziimleri yiiksek hizmet kalitesiyle sunmak." ifadeleri ile
net bir sekilde agiklanmigtir.

4 farkl tipi bulunan SMA (Spinal Muskiiler Atrofi) hastahginin Tirkiye SMA Vakfi'nin
verilerine gére goriilme siklig1 6.000-10.000 yeni dogan bebekte 1'dir. Ancak, ilag ve tedavi
noktasinda oldukg¢a maliyetli bir siireci beraberinde getiren bu hastalik igin SMA hastalar ve
aileleri devletimizin yetkili kurum ve kuruluglarindan daha aktif ve sosyal devlet ilkesinin
olmasi gerektigi gibi tatbik edildigi bir tedavi siireci talep etmekte ve beklemektedir.

Bu Baglamda;
Soru 1- Ulkemizde bu zamana kadar toplam kag¢ vatandagimiz SMA hastalifina maruz
kalmagtir, ka¢1 bu hastaliktan iyilesmigtir?

Soru 2- Devletimizin yetkili kurum ve kuruluglar1 bugiine kadar SMA hastalar i¢in ne kadar
miktar kaynak ayirmustir? Ayrilan kaynagin toplam biitgedeki karsilifr ve ayrica Saghk



Bakanlig biitgesindeki yiizdelik oram ne kadardir?

Soru 3- Devletimizin yetkili kurum ve kuruluglar1 SMA hastali1 konusunda bilinglendirme ve
Onleyici ¢aligmalar ad: altinda ne gibi faaliyetler yapmaktadir?

Soru 4- Ulkemizde SMA hastaliginin ¢6ziimii igin ne gibi AR-GE ve destekleme programlar
uygulanmaktadir?

Soru 5- SMA hastaliginin kesin tedavisi i¢in ¢aligmalar ne asamadadir?

CEVAPLAR:1-5.

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

2021 yilinda evlilik 6ncesi ¢iftlerde yiiriitiilen kalitsal kan hastaliklari taramasina SMA
taramas1 da eklenmistir. Ucretsiz tarama progranmindan evlenecek giftlerin yam sira halen evli
olup ¢ocuk sahibi olan ¢iftler de yararlanabilmektedir. Bu program kapsaminda yaklasik 1,1
milyon kisiye tarama yapilmistir. 2022 yilinda erken teshis konulabilmesi ve semptomlar
olusmadan tedaviye baglanmasini saglamak amaciyla Ulusal Yeni Dogan Tarama Programina
SMA taramasi da eklenmistir. Halihazirda her yeni dogan bebege SMA taramast yapilmakta
olup, giiniimiize kadar yaklagik 1,3 milyon yeni dogan taramasi yapilmustir.

Ulkemizde SMA hastah@mnin takip ve tedavi hizmetleri ticretsiz olarak yapilmakta olup,
tarama sonucu pozitif olan bebeklerin en kisa siirede SMA Tedavi Merkezlerine sevki
gerceklestirilerek tami, tedavi ve takipleri ilgili uzman ekiplerce uluslararast alanda
ruhsatlandirilmig tedavi metodlariyla gerceklestirilmektedir. Tedavi siirecinde bilimsel olarak
etkinlii kanitlanmig olan tiim ilaglar ticretsiz olarak karsilanmaktadir.

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

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.



