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Asagidaki sorularimin Saghik Bakani Fahrettin KOCA tarafindan Anayasa’nin 98. ve

I¢tiiziigiin 96. ve 99. Maddeleri geregince yazili olarak cevaplandiriimasin: arz ederim.
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Cicek OTLU
Istanbul Milletvekili
Spinal muskiiler atrofi (SMA), motor néronu olarak bilinen ve istemli kas hareketlerini
kontrol eden sinir hiicrelerini etkileyerek kaslarin giderek zayiflamasina neden olan kalitsal bir
hastaliktir. Kaslarin omurilikte bulunan sinir hiicrelerinden gelen sinyalleri yanitlayamamasi
korelmesine ve buna bagli olarak kaslarin kii¢iilmesi ve zamanla yok olmasina yani atrofiye
neden olmaktadir. Boylelikle hastanin yiiriime, emekleme, bas ve boyun kontrolii, yutma ve nefes
alma gibi hareketleri de etkilenmektedir. Klinik 6zellikler, baglangi¢ yas1 ve ulagilan maksimum
motor fonksiyonlar temelinde 4 farkli tipi bulunan SMA’nin en siddetli formu olan Tip 1, en
yaygin sekilde genellikle dogumda veya sonrasindaki ilk birkag aydaki bebeklerde (0-6 ay)
goriilmektedir. 6-18 ay arasi baglangi¢ durumlarinda yagsama tutunma imkani daha yiiksek olan
SMA’nin erigkin yaslarda baslamasi durumunda ise baz1 desteklerle yasamlarini siirdiirmeleri

gerekmektedir.

2022 tarihinde yaymlanan SMA Klinik Protokolii'nde Tiirkiye'de SMA'dan etkilenen
yaklagik 3 bin kisinin bulundugu, Tirkiye'de yilda ortalama 1 milyon 200 bin dogum
gerceklestigi dikkate alindiinda SMA ile diinyaya gelen bebek sayisinin 130-180 (ortalama
150) arasinda oldugu belirtilmektedir. 2021 yil1 SGK kayitlarina gore Tiirkiye’de Bin 300 SMA
hastas1 mevcuttur. SMA’nin onaylanmig li¢ ¢esit tedavisi bulunmaktadir fakat alinan ilgili
ilaglarin tekrarlanma zorunlulugu ve ilaglarin miir boyu kullanilacak olmasi aileleri bir kere
uygulanan gen tedavisine yonlendirmektedir. Aileler bagis yoluyla, kampanya yiiriiterek SMA
hastas1 ¢ocuklarim1 ABD ve Avrupa iilkelerine tedaviye gondermeye caligmaktadir. Gen
tedavisinde kullanilan ve tek seferlik verilen Zolngensma. adl ilacin maliyeti 2 ila 3 milyon
dolar arasindadir. Zolgensma, ABD'de 2 yasindan kiigiik ve Avrupa'da ise 21 kilodan hafif
¢ocuklarda kullanilmaktadir.

Yardim kampanyalarinda aileler ¢ogu zaman gerekli destegi gérmemekte, Valilikten
izin alma siire¢leri uzamakta, gen tedavisi i¢in belirli kiloda ve yasta bulunmasi gereken hastalar
icin adeta zamanla yansilmaktadir. Yardim toplama siirecinin uzamasi nedeniyle gocuklar

hayatim kaybetmektedir. Yasam hakki, Anayasa ve Avrupa Insan Haklan Sozlesmesi ile
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. tammlanan en temel haktr. Ilag ve tibbi gereksinimlerin yan sira, SMA hastalan igin gerekli

.

teknik teghizatlarin (pozisyon almasi i¢in yatak, sandalye, lift vb. medikal) ve benzeri
tibbi/medikal malzemelerin, sosyo-ekonomik ve psikolojik desteklerin saglanmasi, bakimlar

ve ilag kullamim i¢in ailelere egitimlerin verilmesi sosyal Devlet olmanin geregidir.

Bu baglamda;

1-Zolgensma gen tedavisini almaya uygun olan SMA hastalarinin tedavi giderleri Devlet

tarafindan karsilanacak midir?

2-SMA hastass ¢ocuklarin ailelerinin Zolgensma tedavisinin Tiirkiye’de uygulanmasi talebi

dikkate alinacak midir?

3-SMA hastaliginin tanisi, tedavisi ve takibi igin ¢ocuk norologu, ilgili diger doktor ve

fizyoterapistlerin sayis1 yeterli midir?

4-SMA hastalarinin ilag, mama, vitamin, yiiriiteg, elektrikli ve manuel tekerlekli arag¢ ve orteze
bedelsiz ulagsmalar, evde bedelsiz fizik tedavi ve psikolojik destek almalar i¢in galigmalarimz

var midir? Bu amagla ilgili kurum ve kuruluslarla is birligi yapilmakta midir?

5-Tarama programi uygulamaya konuldugu tarihten bu yana, evlilik éncesinde kag gifie ve kag

yeni dogan bebege SMA taramasi yapilmigtir?

6-SMA hastas1 bebek diinyaya getirme riski igeren ¢iftler icin PGT bedelinin tamaminin

6denmesi i¢in ¢alismaniz var midir?
7-Son 5 yilda SMA hastalig1 nedeniyle ka¢ ¢ocuk yagamini yitirmigtir?

8-Tiirkiye’de mevcut Spinraza tedavisi goren hasta sayis1 nedir? Spinraza tedavisi goren

hastalarin tip dagilimi nedir? Hangi kosullarda Spinraza tedavisi kesilmektedir?

9-FDA tarafindan onaylanan, dogru zamanda ve sekilde uygulandigi zaman yiizde 95 oraninda
etkili oldugu Amerikan Noroloji Demegi tarafindan tespit edilen Zolgensma adli ilaca yonelik

Bakanligimzin ilag hakkinda bilimsel veri olmadig1 goriisiiniin gerekgesi nedir?

10-SMA hastalarinin tedavisi amaciyla yiiriitiilen yardim-bagis kampanyalarina iliskin valilik
izin siireglerinin hizlandirilmasi, yardim toplama siirecinin kisaltilmasi, toplanan yardim

paralarinin degerinin korunmasi igin ¢alismaniz var midir?

11-Hiicre ve Gen Terapisi Hastanesi’nin kurulmasina yonelik ¢alismalar hangi asamadadir? Ne

zaman faaliyete gegecektir?



