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Asapgidaki sorularmmmn  Saglik Bakami Recep Akdag tarafindan /" yazili
cevaplandirilmasim Anayasanin 98. Maddesi ve TBMM IgtiiziiZiintin 96. M4
saygiyla arz ederim.

Spinal muskuler atrofi ( SMA ), bir grup kahtsal néromdiskiiler ( sinir kas1 tutan ) hastgdliga
verilen isimdir. Omurilikte yer alan ve kaslarin hareketinden sorumlu olan bazi hiicrelerin
hastalanmast ve gorevlerini yapamamalari sonucu bu hastalik ortaya ¢ikar. Bu hiicreler
beyinden gelen hareket emrini kaslara iletmekten sorumludur. Kaslar hareket emrini
alamadiklarindan ¢alisamazlar ve zayiflarlar. '

SMA hastaligmin Tip 1 tiirii de 6ldiiriicii kas hastaliklar igerisinde yer almaktadur. Tip
1’in yakin zamana kadar tedavisi yoktu. Yakin zamanda ABD’de Uretilen Spinraza
(Nusinersen) adli ilagla Tip 1 SMA hastas1 olan insanlarin hayata tutunmalar saglanmigtir.
Ulkemizde bu ilact bulmak miimkiin olmadig1 gibi yurtdigindan getirmek de yiiksek maliyetli
bir igtir. :

Buna goére;
1) Bakanhgimiz SMA (Spinal muskuler atrofi) hastalarin tedavisiyle ilgili ne tiir
¢aligmalar yapmaktadir?

2) Ulkemizde SMA (Spinal muskuler atrofi) hastaliginda kullaniimak tizere hangi
ilaglar bulunmaktadir? Bu ilaglar geri 6deme listesinde midir?

3) Spinraza (Nusinersen) adl: ilacin Tiirkiye’ye ithalat: i¢in bugiine kadar Bakanlik
tarafindan herhangi bir bagvuru yapilmig midir?

4) ithalat bagvurusu yapild: ise ithalat izni ve Tiirkiye’de ruhsatlasmasi siireci ne
asamadadir?

5) S6z konusu ilacin yurtdigindan getirilmesi durumunda geri 5demesi yapilmakta
midir?

6) Bu ilag Tiirkiye’de ruhsatlagmasi durumunda geri ddeme kapsamina alinacak
midir?



