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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakam Kemal MEMISOGLU tarafindan yamtlanmasi igin
geregini arz ederim.
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Spinal Muskiiler Atrofi (SMA), ilerleyici ve 6liimciil bir kas hastah olup, iilkemizde yiizlerce
aileyi maddi ve manevi bir ¢6kiintiiye siiriiklemektedir. Bilimsel gelismeler 151g1nda, diinyada
SMA tedavisinde kullanilan ve bagari orani yiiksek olan gen terapisi (Zolgensma), FDA ve EMA

gibi uluslararasi otoritelerce onaylanmis olmasina ragmen, iilkemizde Sosyal Giivenlik Kurumu
(SGK) geri 6deme listesine hala ainmamstir.

Mevcut durumda, Bolu'daki SMA Tip-2 hastas: Riizgar bebek érneginde oldugu gibi; aileler
evlatlarini yagatabilmek i¢in milyonlarca dolarlik tedavi masrafini karsilamak adina valilik
onayl yardim kampanyalari diizenlemek zorunda kalmaktadir. Bakanhgin bu ilaci
kargilamamasy, aileleri zamanla yarigilan bir siiregte ¢aresiz birakmaktadir.

Bu baglamda;

1) Diinyanin pek ¢ok gelismis tilkesinde uygulanan ve SMA hastahiginda kesin sonug verdigi
belirtilen gen tedavisi (Zolgensma) ilacinin, Tiirkiye’de SGK geri 6deme kapsamina
alinmamasinin tibbi ve ekonomik gerekgesi nedir?

2) Bakanhginiz biinyesinde, sdz konusu gen tedavisinin geri 6deme listesine alinmasi
hususunda yiiriitiilen giincel bir ¢alisma var midir? Varsa bu ¢alisma hangi asamadadir
ve takvimi nedir?

3) Tirkiye genelinde ve se¢im bolgem Bolu’da halihazirda SMA tanisi konulmus kag hasta
bulunmaktadir? Bu hastalarin kagi Tip-1, kagi Tip-2 ve Tip-3 kategorisindedir?

4) Bakanhgin ilaci karsilamamasi nedeniyle, Tiirkiye genelinde su an valilik izniyle
yuritiilen kag¢ adet yardim kampanyasi bulunmaktadir? Devletin kargilamadig: tedaviyi
halkin bagislariyla ¢6zmeye ¢aliymasi Bakanhginizca nasil degerlendirilmektedir?

5) Saglik Bakanhg olarak, SMA taramalarinin (evlilik 6ncesi ve yenidogan) etkinligi
konusunda elinizdeki son veriler nelerdir? Taramalara ragmen yeni SMA'li dogum
oranlarinda beklenen diisiis saglanabilmis midir?
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