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Asagidaki sorularimin Saglk Bakani Sayin Fahrettin KOCA tarafindan yamM
yanitlanmasini saygilarimla arz ederim. ‘

" Dr. Murat EMIR
7 Ankara Milletvekili

Spinal Muskdler Atrofi (SMA), hareket sinir hucrelerinden (motor néronlardan) kaynakli
néro-muskiiler bir hastaliktir. 3 evrede gérilen SMA hastaliinin en tehlikelisi SMA Tip 1
denilen evredir ve belirtileri arasinda yutkunma ve solunum zorlugu, desteksiz oturamama gibi
sorunlar, cocukluk yasindan itibaren gézle gorilebilmekte, ilaglarnin - zamaninda
kullanilamamas! sonucunda da ¢lumle karsilagilabilmektedir. Edinburgh Universitesi'nde
yapilan deneye gére her 6 bin dogumdan birinde goruimektedir. Ulkemizde 500 civarinda SMA
hastasi bulunmaktadir. Bunlardan 285’i Tip 1, 168'i Tip 2 ve Tip 3 hastasi ila¢ basvurusunda
bulunmus oldugundan kayit altindadir.

SMA Tip 1 hastalarinin; tek kullanimlik dozunun 100 bin dolarin tizerinde oldugu ilaglar
2017'den bu yana Saglik Uygulama Tebligine eklenerek, devletin karsiladidi ilaglar listesine
alinmigtir. SGK’nin ise ilacin kargilanmasi igin belirledigi kriterlerin basinda, hastanin solunum
cihazina bagh bulunmamasi gelmektedir. SGK, ilaci karsilamak igin hekimden 'SMA kaynakli
invaziv solunum destegi yoktur' yazili recete istemekte, hekimler ise hastalarin buyik bir
kisminin solunum cihazina bagl olmasindan dolayi bu ifadeyi yazamamaktadir.

Saglik Bakani Fahrettin Koca 15 giin 6nce " Saghk Bakanlidi olarak SMA tip-2 ve tip-3
icin de bireysel hasta bagvurularini isleme almig bulunuyoruz. ligili kurul onayini takiben
basvuru sahiplerine bilgilendirmeleri yapllmaktadir. Bu konuda, Bakanhgimiz hizli
ruhsatlandirma ve zorunlu ruhsat serbestlestirme yéntemi dahil, alternatif yollarla ilag temini
icin sureci baslatmigtir” seklindeki aciklamasindan, ilaglarin temininde, burokratik islemierin
biraz daha hizlanabilecegi aniasiimaktadir. Oysaki sosyal devlet anlayiginda olmasi gereken;
bu ilaglarin hepsinin SUT listesine alinarak devlet tarafindan karsilanmasidir.

SMA hastalarinin aileleri caresiz bir gekilde; fiyati bu kadar yuksek ve devletin
karsilamasi icin burokratik islemlere tabi olan ilaglann, kosulsuz bir sekilde Saglik Uygulama
Tebligi'ne alinmasi igin seslerini her platformda yikseltmekte, hakli- taleplerinin gocuklari
ellerinden kaymadan karsilanmasini israrla dile getirmektedir. . - . T G

Bu baglamda;

1- SMA Tip 2 ve Tip 3 hastalarinin kullanmasi zorunlu olan ilaglarin Saglik Uygulama
Tebligine (SUT) ekleyerek SGK tarafindan kosulsuz karsilanmasi - gibi bir
calismaniz bulunmakta midir?

2- SMA Tip 1 hastalaninin ilaglarinin, higbir kosul olmadan devlet tarafindan
karsilanabilmesi ile ilgili bir calismaniz var midir? SRR ‘ :

3- Son 5 yilda SMA hastaligindan dolay! Ulkemizde hayétun[ kaybeden ‘vc;:oéuk saylsj
kagtir? oo, T L




