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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagida belirtilen sorularimin Saglhk Bakani Sayin Kemal Memisoglu ta

yazih olarak cevaplandiriimasi hususunu; Anayasanin 98. ve igti]zugu/n 99.
maddeleri geregince saygilarimla arz ederim. 01.10.2024 /
Av. UgurBAYRAKTUTAN
AZvin Millg i
SMA hastaligi (Spinal Muskuler Atrofi) tim diinyada oldugu gibi tilkefhizde’de son

yillarda, maalesef Uzlicli olaylarla bir kas hastaligi olarak yaygin sekjide gbriiimeye

yasanmaktadir.

SMA hastasi gocuklarin aileleri ilag Ucretlerini karsilayamadig igin careyi sosyal
yardim kampanyalarinda aramaktadir. Hastaligin tedavisinde kullanilan ilaglarin déviz
kuruna endeksli olmasi nedeniyle SMA hastalarinin tedavi masraflari da her gegen giin
artis gdstermektedir. Oliimcil ve ilerleyici bir kas hastalig olan Spinal Muskiiler Atrofi
(SMA) Tip-1'e yakalanan bebeklerin ve ailelerin ilaglara ulagsma miicadeleleri her
gegen glin daha da zorlagmaktadir. Devletten yeterli destek bulamayan aileler kendi
imkanlariyla yardim kampanyalari dizenlese de zamanla yarisilan bir hastalik
oldugundan bu siirecin uzamasi en k&t sonuglari dogurmaktadir.

SMA hastaliginin tespit agsamalarinda yasanan aksakliklarin belirlenmesi, tedavi
sUreglerine- iligkin bilimsel verilen ortaya konulmasi, SMA hastalijina iligkin tiim
tedavilerin Ulkemizde SGK kapsamina alinarak, gerekli uygulama olanaklarinin
olusturuimasi ve halihazirda var olan tedavilerin devam kriterlerinin hasta odakli
diizenlenmesi bllyllk 6nem arz etmektedir.

Bu Baglamda; ,
1- SMA hastaliginin tespit agamalarinda yasanan ak‘sakllkl_a_rvlh nedenleri nelerdir?

2- SMA hastaligina iligkin tim tedavilerin tGlkemizde SGK kapsamina -alinarak,
gerekli uygulama olanaklarinin olugturulmasi ve halihazirda var olan tedavilerin
devam kriterlerinin hasta odakli diizenlenmesi adina Bakanliginiz nezdinde
hangi ¢alismalar yurtiiimektedir?

3- SMA hastaliginin &ncesi ve sonrasiyla tim yénleriyle arastirilarak {ilkemizde

yagsanan magduriyetlerin éniine gegilmesi adina gerekli diizenlemeler ne zaman
hayata gegirilecektir?



