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Asagrdakrsorularimin Saglik Bakam Sayin Dr. Fahrettin KOCA tarafindan yazih olarak

talep ederim.30.10.2018

cevaplandirilmasim Anayasa’nin 98 ve TBMM I¢tiiziigiintin 96. maddeleri geregince ia:?a

Bedri YASAR
Samsun Milletvekili

Spinal Miiskiiler Atrofi, kisa adiyla SMA, “gevsek bebek sendromu” olarak da bilinen
olimciil bir kas hastaligidir. Canli dogumlarda rastlanma orani on binde bir olan, siirekli
ilerleyen ve hastalarin kas kaybinin devam ettigi agir bir hastalik olan SMA’nin 2016 yilinin
sonlarinda ABD’deki FDA tarafindan onaylanan Nusinersen Sodium etken maddeli bir ilaci
bulunmaktadir. Ayni ilag 31 May1s 2017°de Avrupa Birligi biinyesindeki EMA tarafindan da
onay almigtir.

Bu ilag 5 Temmuz 2017 tarihli ve 30115 sayili Resmi Gazete’de yayimlanan ‘Saglik
Uygulama Tebligi’nde degisiklik yapilmasina dair teblig ile 1. tip SMA hastalar i¢in 6deme
kapsamina alinmigtir.

SMA hastalig1 ile ilgili agiklanan bu bilgiler dogrultusunda asagidaki sorularimin
cevaplanmasi geregi dogmustur.
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Ulkemizdeki SMA hastasi sayis1 kagtir? Bunun tiplere ve illere gore dagilimi ne
sekildedir?

Anilan tebligi degisikliginden bugiine kadar bakanhiginiza bagh Tirkiye ila¢ ve
Tibbi Cihaz Kurumu’ndan (TITCK) onay alan hasta sayis1 kactir? Ret alan hasta
say1st kagtir?

Ikinci ve tiglincii tip SMA hastalarimin anilan ilaca erisimi konusunda Bakanliginiza
bagli TITCK biinyesindeki Bilim Komisyonu hangi tarihlerde toplanmistir?
Komisyon, toplantilarinda hangi kararlar alinmistir?

Sosyal Giivenlik Kurumu’nun 1. tipler i¢in ilac1 6deme kapsamina almigken diger
tipler de denen 2. ve 3. tip SMA hastalar1 i¢in bu ilac1 édememesinin gerekgesi
nedir?

2. ve 3. tip SMA hastalarinin 6deme kapsamina alinmasi i¢gin ilag sirketi ve yerel
temsilcisiyle bu yil iginde herhangi bir goriisme yapilmis midir? Yapilmissa bu
calismalar hangi asamadadir?

SMA, hastalarin tedavi imkanina ulagamamalar1 nedeniyle egitim hayatlarindan ve
sosyal hayattan koptuklar1 bir vakiadir. Bu konuyu nasil degerlendiriyorsunuz?
20’den fazla AB iiyesi iilkenin ve biitiin diinyada 30 civarinda iilkenin onayladigi ve.
hastalar1 i¢in 6deme kapsamina aldigt bir ilac1 biitiin hastalara ulastirmak ig¢in
beklenmesinin gerek¢esi nedir?

SMA tagiyicilifi i¢in genetik testi evlilik 6ncesi zorunlu taramalar arasina alinacak
midir? Alacak ise ne zaman alinacaktir?

Embriyo ayristirma yontemi ile gebelik yontemini, SMA hastas1 ¢ocugu bulunan
veya cocugunu kaybetmis ¢iftler icin 6deme kapsamina alinmasi planlanmakta
midir?



