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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin T.C Saghk Bakani Fahrettin Koca tarafindan yazih olarak

yanitlanmast igin;
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Alf Fazil KASAP
Kiitahya Milletvekili

Bilgilerinizi ve geregini arz ederim.11.09.2018

Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) 6limcil ve ilerleyici dzellikler gosteren bir kas ve sinir
sistemi hastaligidir. Tiirkiye’de 2017 yili bagindaki SGK kayrtlarina gore 1300’e yakin SMA
hastasi bulundugu bilinmektedir. Bu hastaligin dort tipi bulunmaktadir ve en agir tiri olan 1.
tipte hastalar bebeklik ¢aginda, gogunlukla iki yagindan 6nce yasamlarini kaybetmektedirler.
2, 3 ve 4 tipinden muzdarip olan hastalar ise yagamlarini engelli bireyler olarak
gecirmektedirler.

Bu baglamda:

1.
2.

Bakanlik olarak SMA hastalari ile ilgili bir calismamz var mi?
Tiirkiye’de 2018 yili itibariyle kag SMA hastasi vardir?

SMA hastalarinin kullandigi Spinraza adh ilacin iilkemizde kullanim durumu ve fiyati
nedir?

Spinraza adl ilag Gilkemizde solunum cihazina bagh olan veya 1. tip hastalarin hepsi
icin geri 6deme kapsamina alimrken bu durum diger tim SMA hastalari icin neden
uygulanmamaktadir? SRR
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Spinraza ilacinin uygulandigi merkezlerin sayisi ne kadardir?
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Spinraza ilacinin fiyatt ve hasta sayisi ile ilgili spekiilasyonlarin sona ermesi igin |

bakanlik olarak bir girisimde bulunmayi diistintiyor musunuz?

Bakanhk olarak evlilik ©ncesi taramalara SMA'nin diger yaygin tim genetik

hastaliklarin da dahil edilmesini digiiniyor musunuz?

Yurtdigi ilag talep formlarinin doldurulmasinda yasanan zorluklarin giderilmesi igin
bakanlk olarak ne yapacaksiniz?



