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Trabzon Milletvekili

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglk Bakanmi Sayin Fahrettin KOCA tarafindan yazili olarak
cevaplandirilmasin: arz ederim.

Yavuz AYDIN
Trabzon Milletvekili

Spinal Muskiiler Atrofi olarak adlandirilan SMA, kas kayb1 ve zayifliga sebep olan ve ¢ok
stk rastlanmayan bir hastaliktir. Viicutta yer alan pek ¢ok kasi tutarak hareket kabiliyetini
etkileyen hastalik, kisilerin hayat kalitesini oldukga diistirmekte veya 6liimle sonuglanmasina
yol agmaktadir. SMA, iilkemizde her 6 bin dogumda bir bebekte goriilen genetik gecisli bir
hastaliktir. Dért farkl tipi olan bu hastaligin en agir sekli tip-1 SMA’dur.

SMA hastalig1 2016 yilina kadar tedavisi bulunamayan hastaliklar arasindaydi. 23 Aralik
2016 tarihinde diinyada SMA hastalig1 i¢in onaylanip piyasaya siiriilen, hastaligin ilerlemesini
durduran ilag yurtdisindan ithal edildigi ve yiiksek maliyetli oldugu i¢in Tiirkiye’de SMA
hastalar1 ilaca erismekte zorluk yasamaktadir. Bu nedenle birgok bebek yasamim yitirmigtir.
Bugiin sokaklarda, caddelerde ve duraklarda SMA hastalarinin aileleri, ilac1 alabilmek igin
bagis kampanyalar diizenlemektedir.

Bu bilgilere gore;

1. Ilacin bulundugu 2016 yilindan 2023 yilina kadar ka¢ ¢ocuk SMA hastaligindan
dolayr hayatim kaybetmistir? Hayatin1 kaybeden ¢ocuklara hangi tedavi yontemleri
uygulanmistir?

2. Tagtyic1 oldugundan habersiz anne babalarin ¢ocuk sahibi olmadan 6nce hastanelerde
test yaptirmalan i¢in bakanhiginizca tesvikte bulundunuz mu? Bulunduysamz bu
tesvikler nelerdir?
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. SMA hastalifinin ¢aresi olan ilaci SGK kapsaminda neden vermiyorsunuz?

SMA hastalarinin bakimi igin ailelere ek yardim destegi verilmesi planlanmakta
mudir? Planlanmaktaysa ne zaman igin planlanmaktadir?

SMA Hastalarinin ila¢ temini konusunda bakanlik olarak ¢alismalarda bulundunuz
mu? Bulunduysamz hangi ¢alismalarda bulundunuz?

. SMA hastalarimin tedavisinde kullanilan ilacin temini i¢in, ilacin iiretildigi iilkenin
bakaniyla goriisme yaptimz mi? Fiyat politikasi hakkinda bir gériismeniz var midir?



