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Asapidaki sorulanmim Saghk Bakam Kemal MEMISOGLU tarafindan Anayasa'mn 98'inci
ve I¢tiizligiin 96 ve 99'uncu maddeleri geregince yazili olarak cevaplandirimasim arz ederim,

Ferit SENYASAR
Sanhurfa Milletvekili

Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastalig1 sinir motor giiciinii etkileyerek hareket kabiliyetini kisitlayan
kalitsal kas hastaliidir. Diinyada her 10 bin kiside bir gériilmesine ragmen, Tiirkiye'de her 6 bin kiside
bir olarak diinya ortalamasma gore yiiksek goriilen SMA hastalif1 toplumsal bir yaraya doniismiis
durumdadir. Her yil iilkemizde 40 SMA ‘h gocuk diinyaya gelmektedir. Ozellikle erken tan: hastaligm
tedavisi siireci i¢in son derece 6nem arz etmektedir.

SMA bilinen tek tedavisi olan bu giine kadar olumlu sonug alinan tek ilag Zolgensma gen tedavisi ile
eksik ya da kusurlu olan SMIN1 genini zararsiz bir viriise yiiklenmektedir. Viicutta viriis genin yerine
gegerek motor sinir hiicrelerinin merkezine girerek, hiicrelerin yavas yavas 6lmesini engellemektedir.

SMA'nin tedavisinin bilinen ve etkin olarak kullanilan Zolgensma ilac Tiirkiye'de yapilamamaktadir.
Yurtdiginda gerceklesen 10 yillik tedavi siireci yurttaglarimizin kendi basina karsilayacak miktarda
degildir. Bu nedenle ¢ocuklarim1 yagatmak isteyen ailelere sokaklar valilik izni ile sokaklarda, sosyal
mecralarda kendi ¢abalan ile yardim toplamaya ¢aligmaktadirlar. Zolgensma isimli ilag SGK tarafindan
karsilanmadigi icin ailelerin ¢ocuklarmin tedavisi tek care ilacin kullamldigi yurtdigt iilkeler
kalmaktadir. Tiirkiye'deki vatandaslarimizin alim giicti ve yasam standartlar1 goz niine alindiginda s6z
konusu ilacin aileler tarafindan karsilanmasi neredeyse imkansizdir

Bu baglamada;

1-Tedavideki etkinligi bilinmesine ragmen Zolgensma isimli ilag -neden -SSK tarafindan
kargilanmaktadir?

2-Bakanligimzm SMA hastasi olan ¢ocuklarin tedavilerinde kullanilmasi gereken Zolgensma isimli
ilacin temini ile ilgili yapmis oldugu ¢alismalar var midir? _ Cmed

3-Gen tedavisi iilkemizde uygulanmasi zemini hazirlanmakta midir?

4-Ulkemizde akraba evliliklerinin yaygm olmasi ve SMA hastaliginin goriilme oraminin yiiksek
olmasina ragmen neden ciftlere bu test yapilarak, tasiyici olan bireylerin ¢ocuk sahibi olmasi i¢in tiip
bebek masraflar: devlet tarafinda karsilanmamaktadir?

5-Yilda ortalama 40 ¢ocuk SMA ¢ocuk diinya gelmesine ragmen bu konu ilgili ihtisas ve aragtirma
hastanesi kurulmamaktadir?

6-2023 yilinda SMA hastasi kag bebek yasamini kaybetmistir?



