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Asagidaki sorularimin Saghk Bakam Fahrettin Koca tarafindan Anayasa’nin 98’inci ve
[¢tiiztigliniin 96’1inc1 ve 99’uncu maddeleri geregince yazih olarak cevaplandirilmasim arz

ederim.
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Giiliistan Kili¢c Kogyigit

Mus Milletvekili

Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastaligs; viicuttaki kaslarin iglevini kaybetmesi ile ilerleyen
Olimciil bir kas hastaligidir. Diinya iizerinde her 10.000 kisiden 1’inde goriilen bir hastaliktir.
Bebek oOliimlerinde, genetik hastaliklar arasinda 2. Sirada yer almaktadir. 6000 — 10000
dogumda bir goriilebilen hastalikta 40 ¢ocuktan biri tasiyici olabilmektedir. Farkl tiplerde
gorillen bu hastaligin en agir tipi, SMA Tip 1’dir. SMA hastasi bebeklerin %651 2 yasini

goéremeden vefat etmektedir.

Tiirkiye’de SMA hastalarin sayilar1 net bilinmemekle birlikte 800 — 1000 arasinda SMA hastasi
oldugu tahmin edilmektedir. SMA hastalarinin tedavisi 2016 yilina kadar yoktu. Aralik 2016
da BIOGEN isimli bir Amerikan sirketi, hastah@: tedavi edebilen Spinraza (Nusinersen) adli

ilac1 gelistirince tim diinyaya sununca, ila¢ kullanilmaya baslandi.

Tiim SMA hastalarina iyilesmesini saglayan ve hastaligin ilerlemesini durduran ilag, yurt
disindan ithal edildigi ve yiiksek maliyetli oldugu i¢in Tiirkiye’de SMA hastalar1 ilaca
erisememektedir. Bu nedenle ¢ok sayida SMA hastasi ¢ocuk yasamim yitirmistir. SMA
Hastalig1 ile Miicadele Dernegi’nin verilerine gore, 2017 yilinin ilk yarisinda 60 civarinda SMA

1 tip hastasi bebek yasamim yitirmistir.

9 Eyliil 2017 tarihinde Saglik Uygulama Tebliginin 4.2.49 maddesinde yapilan bir degisiklikle
sadece SMA tip | hastalarinin ilaci SGK kapsamina alinmistir. Bu hastalarda hizli bir sekilde
iyilesmeler goriiliirken; hastalig: siirekli ilerlemekte olan SMA Tip 2.3.4 hastalar1 kapsam dis1

birakilmistir.
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1. Tiirkiye’de Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hasta sayis1 kagtir? SMA hastalarinin yas

Bu baglamda,

gruplan ve tip ayrimlan ne sekildedir? Illere gore dagilimi nedir?

2. ilacin bulundugu 2016 ile 2018 yillar1 arasinda SMA hastas: toplam kag ¢ocuk yasamini
yitirmigtir? Bunlardan kag1 SMA tipl, tip2, tip3, tip4’tiir?

3. Sosyal Giivence (SGK) kapsamina aliman SMA tipl grubunda olan toplam kag¢ ¢ocuk
tedavi edilmektedir? Tedavi siirecine alinip daha sonra tedavilerine son verilen ve tedavi
sirasinda yasamim yitiren ¢ocuk sayisi kagtir?

4. Bakanhigimizin, tiim SMA hastalarin tedavisinde kullanilabilen Spinraza adindaki ilacin,
yas ve tip ayrimi olmaksizin, higbir kosul ve kriter konmaksizin SGK kapsamina

alinmasi yoniinde bir ¢alismast var midir?

7

SMA hastahigi 6nlenebilir bir hastaliktir. SMA tastyicilik testinin zorunlu ve iicretsiz
olmasi halinde, SMA hastas: tasiyicis1 ebeveynlerin saglikli bebek sahibi olmalan
miimkiin olacaktir. Onleyici Saglik Hizmeti kapsaminda Preimplantasyon Genetik Tam

(PGT) yontemi SGK 6deme kapsamina altnacak muidir?



