. T.B.M.M.
o b iYi PARTI % 7 @ 5
GRUP $KANL|GI
|Y| Tarih ; =m0, ‘0 "LQ\K
2

PARTI Sayi: q,....fs

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakani Sayin Zehra
Zumrit Selcuk tarafindan yazih olarak cevaplandiriimasini rica ederim. Saygilarimia
22.10.2018

Yasin OZTURK
Denizli Milletvekili

SMA her 10.000 Dogumda 1 goériime sikhg olan énemli bir kas hastalgidir.
Halk dilinde “gevsek bebek sendromu” olarak bilinen ve tedavi masraflari oldukga
kabarik olan SMA, strekli ilerleyen ve dlumcil olabilen bir hastaliktir. “ nusinersen
sodium “ etken maddeli ila¢ kullanildijinda hastaligin ilerlemesinin durdurulabilecegi
ve iyilesme saglanabilecegi uluslararasi ve ulusal tip gevrelerince kabul gérmustir.

SUT (Saglik Uygulama Tebligi) kriterleri (Gzerinde tartismalar olsa da SMA
Tip-1 hastalarinin ilaglari 6deme kapsaminda bulunmakta ancak Tip-2 ve Tip-3
kapsam disinda tutulmaktadir

Sosyal devlet olmanin geregi tum vatandaslarina yasam hakki sunmak ve
tedavilerini saglamaktir. Ayrica bahse konu olan ilacin tim yas gruplarinda ve tim
SMA tiplerinde etkili oldugu bilinmektedir. Higbir cocugun hayatina kriter konulamaz.

Bu kapsamda;

1- " Insani Amach llaca Erken Erisim Programi” kilavuzu kapsamina girmesine ragmen
Tip-2 ve Tip-3 hastalarimiz neden bu dizenlemeden faydalanamamaktadirlar?

2- Saglik Bilim Kurulu’nun Tip-2 ve Tip-3 Hastalariyla ilgili bir galismasi mevcut mudur?

3- Sn. Cumhurbaskani’'nin sirekli “ itibardan tasarruf olmaz “ ilkesinden hareketle
"Saglik’ta da tasarruf olmaz” yaklagimiyla insani gerekgelerle tcretsiz tedavi haklarini
bekleyen Tip-2 ve Tip-3 SMA hastalarinin ilacglarint 6deme kapsami igine almayi
distniyor musunuz?

4- Bahse konu llag yas ve tip ayrimi yapilmadan tiim hastalara verilemez mi?

5- Genelde normal ve normal lizeri |1Q degerlerine sahip olan SMA hastalarinin tedavi
olamamalari sebebi ile egitimden ve sosyal hayattan kopmalarini Glkemiz olarak bir
kayip olarak degerlendirmiyor musunuz?

6- SMA tasiyicisi ciftlerin evliliginde gocuk sahibi olabilmeleri icin mecburen yaptirmak
zorunda kaldiklari "Embriyo aynistirma yontemi” ile gebelikte yapilan masraflari S.G.K
ddeme kapsamina almayi planliyor musunuz?



