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Asagidaki sorularmm T.C. Saglik Bakani Sn. Prof. Dr. Kemal MEMISOGLU
tarafindan yazili olarak cevaplandirilmasini, Anayasa’nin 98. ve Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi
i¢ tiiziigliniin 96°nc1 maddeleri geregince saygilarimla talep ederim. 14.01.2025 .
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Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastalig1 sinir motor giiciinii etkileyerek hareket kabiliyetini
kisitlayan kalitsal kas hastalifi olarak bilinmektedir. Bu hastalikta viicudun kas hareketlerini
kontrol eden omurilikte 6n boynuz motor néron hiicrelerinin etkilenmesi sonucunda eklem
hareketlerinde kisithilik (kontraktiirler), omurga deformiteleri (skolyoz), beslenme ve solunum
problemleri goriilebilmektedir. _

Tiirkiye’de Saglik Bakanlig: tarafindan yaklagik 3 bin kisinin SMA hastasi olarak izlenmekte
oldugu bildirilmistir. Ulkemizde goriilen SMA hastalig1 ve tedavi siireci son yillarda toplumsal
bir soruna doniismiis durumdadir. SMA hastaliginda erken tani, hastalifin tedavisi stireci i¢in
son derece onem arz etmektedir. SMA hastaliginin tedavisinde bugiine kadar olumlu sonu¢
alan tek ilag Risdiplam etken maddeli Zolgensma isimli ilag olarak bilinmektedir. Risdiplam
etken maddeli ilacin iilkemize girmesi igin gerekli yasal prosediirler ilgili firma tarafindan
tamamlanarak bagvurusu yapilmigtir. Hastalarimiza soliisyon seklinde oral yolla verme olanagi
da sunacak bu ilagla ilgili bilimsel veriler degerlendirilmis, ilgili ilacin ruhsatlandirilmasi igin
son asamaya gelinmistir. Ancak SMA hastalifinin tedavisinde etkin olan Zolgensma ilaci

Tiirkiye’de hentiz kullamlmamaktadir. SMA hastalarina uygulanan Zolgensma tedavisi, tek
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seferde bir gen tedavisi olup 2 milyon dolara yakin bir maliyeti bulunmaktadir. Ulkemizdeki
SMA hastalar1 bu tedaviyi ya ABD ya da Korfez iilkelerine giderek yiiksek maliyetler
karsiliginda alabilmektedirler. Ulkemizdeki SMA hastalarinin tedaviye erigim, uygun saglk
hizmetleri ve genetik tedaviler igin devlet destegi ve sosyal yardim taleplerinin karsilanmast

icin zaman kaybetmeden gerekli ¢alismalarin yapilmas: biiyiik 6nem arz etmektedir.

Bu baglamda;

1- Tiirkiye’de ki SMA hastalarinin tedavilere erisimini izlandiracak bir ¢alismamz var mudir?

Varsa nelerdir?

2- Ulkemizde SMA hastaliimn tedavisinde kullanilan ilaglar nelerdir? Bu ilaglarin ne kadar:
SGK tarafindan kargilanmaktadir.

3- Diger iilkelerde SMA hastalarinda yaygin olarak kullamlan Zolgensma ilaci ile tedavi

yOnteminin iilkemizde de uygulanmasina yonelik ¢alismaniz ne asamadadir?

4- SMA hastaligimn gen tedavisi siireci ile ilgili yerli ve milli ilag liretim calismalar

yiiriitiilmekte midir? Yiiriitiilmekte ise bu caligmalar ne agsamadadir?
5- Ulkemizde SMA hastaliginmin erken tam siirecinde nasil bir yol izlenmektedir?

6- SMA hastalarimn ailelerine ve hastalara psikolojik destek, sosyal yardim veya egitim

programlarina yonelik ¢alismalariniz var midir?
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