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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Anayasa’mn 98. ve TBMM Igtiiziigiiniin 96. Maddeleri geregince
T.C. Saghik Bakam Fahrettin KOCA tarafindan yazili olarak cevaplandmlrnasml arz ederim.
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Diinyada her 10 bin kiside bir gériilmesine ragmen, Tiirkiye’de her 6 bin kigide bir olarak
diinya ortalamasina gore yilksek goriilen SMA hastaligi toplumsal bir yaraya doniigmiis
durumdadir. Ozellikle erken tani hastalidin tedavisi siireci igin son derece 6nem arz etmektedir.
Ancak SMA’nin tedavisinin Tiirkiye’de yapilamamas:1 ve yurtdiginda gerceklesen 10 yillik
tedavi siireci masraflan yaklasik 4 milyon Amerikan Dolar1 (USD) tutmaktadir. Sadece tek
seferlik verilen hastaliga ait ilacin maliyeti 2 — 3 milyon USD tutarindadir. Zolgensma isimli
ilac SGK tarafindan karsilanmadifi i¢in ailelerin ¢ocuklarinin tedavisi tek ¢are ilacin
kullamldig1 yurtdis: iilkeler kalmaktadir. Tiirkiye’deki vatandaglarimizin alim giicii ve yagam
standartlan g6z oniine alindifinda s6z konusu ilacin aileler tarafindan karsilanmasi neredeyse
imkansizdir. Dubai gibi iilkeler de dahi SMA i¢in gen tedavisi olanaklari varken saghk
turizmiyle 6ne gikan Tiirkiye’de ¢ocuklarimizin sagliklarina kavusmak igin tedavi imkanlarinin
kisitli olmasi kabul edilebilir bir durum degildir.

Yukaridaki bilgiler ¢ercevesinde;

1) Ulkemizde akraba evliliklerinin yaygin olmasi ve SMA hastaiginin goriilme oraninin yiiksek
olmasina ragmen neden SMA hastaliginin tedavisi ile ilgili bir ihtisas hastanesi
bulunmamaktadir?

2) Hastahgm tedavisiyle ilgili olarak Dubai gibi iilkelerde gen tedavisi merkezi yer
almasina ragmen Tiirkiye’de neden bu imkanlar gelismemistir? SMA tedavisi i¢in
nigin bir gen tedavi merkezi bulunmamaktadir?

3) Tedavideki etkinligi bilinmesine ragmen Zolgensma isimli ila¢ neden SSK tarafindan
karsilanmaktadir?

4) Tiirkiye’deki ailelerin tedavi i¢in yurtdiginda SMA tedavisi i¢in harcanan yillik
maliyet nedir? Bu maliyetler g6z 6niinde bulunduruldugunda tedavinin yurt i¢inde
gerceklestirilmesi i¢in gerekli saglik yatirimlari neden gercgeklestirilmemistir?
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