TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorulartmin Saghk Bakam Sayin Fahrettin Koca tarafindan Anayasamn
98’ inci ve TBMM Ictiiziigiiniin 96 nc1 ve 99 uncu maddeleri geregince yazili olarak
cevaplandinlmasini saygilarimla arz ederim.

Spinal Muskuler Atrofi ( SMA ), bir grup kalitsal noromiiskiiler ( sinir kasi tutan ) hastaliga
verilen isimdir. Omurilikte yer alan ve kaslarin hareketinden sorumlu olan baz1 hiicrelerin
hastalanmas1 ve gorevlerini yapamamalar1 sonucu bu hastalik ortaya ¢ikar. Bu hiicreler
beyinden gelen harcket emrini kaslara iletmekten sorumludur. Kaslar hareket emrini
alamadiklarindan calisamazlar ve zayiflarlar. Tiim kol ve bacak kaslar1, govde ve bazi
solunum kaslar1 bu hastaliktan etkilenirler.

Bu baglamda;

1- SMA hastast olan Kisilerin yaslara, cinsiyetlere, SMA Tiplerine ve yasadig illere
gore ayrilmig sayisi Kagtir?

2- SMA hastalaninin ilaglar1 SGK tarafindan karsilanmakta midir? Eger ilag giderleri
karsilanmiyorsa sebepleri nelerdir? SMA hastalarinin ilaglarinin verilmesinde
kriterler varsa bu kriterler nelerdir?

3. Bazi hastalara daha once ilag verilirken artik ilag verilmedigi iddias1 dogru mudur?
Bu iddia dogruysa artik ilag verilmemesinin sebepleri nelerdir?

4- SMA hastahina yakalananlarda &lim orami nedir? Bu &lim oraninda ilag
bulunamiyor olmasinin etkisi nedir?

5. SMA hastalari ile ilgili Saglik Bakanliginin genis bir ¢alismasi var midir varsa bu
caligmanin sonuglari nelerdir?



