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Konu SMA Hastalar1 Hk

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGI
(Saglik, Aile, Calisma ve Sosyal Isler Komisyonu'na)
Bakanliklar / ANKARA

Genel Merkezimize; iiyelerimizden, kamu ¢alisanlarindan ve vatandaglanmizdan gelen
talep, istekleri ayrica sosyal medya ve basindan goriuldigii gibi SMA hastalar ve yakinlari ¢ok
zor durumda olduklan her kes tarafindan bilinmekte ve goriilmektedir.

Uluslararast Cocuk Haklari Sozlesmesine gore yasam, saglik, egitim, korunma, barinma
¢ocuklann en temel hakkidir.

Ulkemizde bitiin vatandaslar esit sekilde kapsayan anayasamizda’ da yasam hakki
korunma altina alinmigtir. Biitiin vatandaslar egitim, saghk, sosyal haklardan esit olarak
yararlanirlar demektedir.

SMA hastahigi 1/40 — 60 oraninda tasiyici oranina sahip bir hastaliktir. Ulkemizde SMA
hastaliginin goriilme siklig1 ve tagiyicilik oranlari net olarak bilinmemekle birlikte, son yillarda
yaklagik 1.200.000/y1l canl dogum gergeklestigi goz oniinde bulunduruldugunda, yillik yeni
vaka sayisinin 130 — 180 (ortalama 150) arasinda oldugu tahmin edilmektedir.

(Bkz. HALK SAGLIGI GENEL MUDURLUGU SPINAL MUSKULER ATROFI
TASIYICI TARAMA PROGRAMI SAHA REHBERI)

Oliimciil bir kas hastaligi olan hastaligin tedavisi yurtdisinda ZOLGENSMA adh ilag
ile saglanmaktadir. Bu ilag ilkemizde sosyal giivenlik kapsaminda degildir. Yurtdigt ilag
listesinde yer almakta ve hasta yakinlan iicretini ddeyerek ilac1 getirtebilmektedirler ancak
heniiz ilkemizde ilaci uygulayacak hastane bulunmadigindan dolay: aileler ¢ocuklarim yurt
disindaki hastanelerde tedavi ettirmektedirler. ZOLGENSMA adh ilag diinyanin en pahali ilaci
konumunda olup 2 milyon 300 bin Dolar tutarindadir.

Ulkemizde son 5 yil iginde Spinal muskiiler atrofi (SMA) hastasi gocuklarin durumlan
ulusal ve yerel basinda, sosyal medyada gokga yer almakta ve bu haberler toplumumuzu biyiik
iiziintilye sokmaktadir. Ulkemizde yillik ortalama 150 civarinda vaka yasanmakta, Aileler
tedaviye ulagsmak igin bu ilaci tek bagina kargilamakta zorlanmakta ve ulusal bags
kampanyalar ile ilacin bedelini toplamaya c¢aligmaktadir, Baz1 kampanyalar tamamlanarak
hastalar tedavi imkdm bulsa bile maalesef birgok SMA hastasi gocuklar kampanyalan
tamamlayamadan Melek olup aramizdan ayrilmaktadir. Ailelerin kendi cabalan ile
kampanyalarim1 tamamlamalarina seyirci kalmak vicdanlan yaralamaktadir.

Saghk Bakanligi Bilim Kurulu kararinca Spinal muskiiler atrofi (SMA) hastalif
onlenmesi igin gen taramast testini yaptirmalan zorunlu hale getirilmig ve Ocak 2022 tarthinden
itibaren evlenecek giftlerin gen taramasi yaptirmalan zorunlu olmustur. Hastaligin 6nlenmesi
konusunda ¢ok onemli bir asama olan gen taramasi ile bundan sonra SMA hastalifinin
goralmesi biiyik oranda azalacaktir.

YURT - Sendikalari Konfederasyonu olarak SMA hastasi ¢ocuklarin ve ailelerinin sesi
olarak Saglik Bakanligimiza acgik ¢agrimizdir.
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Turkiye Biyik Millet Meclisi (Saghk, Aile, Caligma ve Sosyal Isler Komisyonu)
tarafindan hastaligin tedavisinin sosyal giivenlik kapsamina alinmasi ilacin yurt digindan
getirilmesi ve kampanyasi devam eden hastalara Devlet katkisinda bulunarak SMA hastalarinin
tedavi olmalar saglanmahdir.

Tirkiye Biyik Millet Meclisi (Saglik, Aile, Calisma ve Sosyal Isler Komisyonu) gesitli
fonlar olusturarak Ulkemiz saglik sisteminde Doktorlar tarafindan yazilan her e-recete igin 0,20
ile 0,50 Kurus katki paymin konmasi ve bu katki paylannin bir havuzda toplanarak
kampanyasi devam eden SMA hastasi ¢gocuklarimizin ZOLGENSMA ilacina ulasmasinda ve
tedavi olmalarinda buyiik katki olacagim disiiniiyoruz, Yasam Hakki en kutsal haktir ve
¢ocuklar kaderine terk edilemez.

Geregini saygilanmla arz ederim.
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