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Asagidaki sorularmin Saglik Bakani Sayin Fahrettin Koca tarafindan yazil
olarak cevaplandirimasini rica ederim. Saygilarimla 22.10.2018

asin OZTURK
emizli Milletvekili

SMA her 10.000 Dogumda 1 gérilme sikhigr olan 6nemli bir kas hastaligidir.
Halk dilinde "gevsek bebek sendromu’ olarak bilinen ve tedavi masraflar oldukca
kabarik olan SMA, sirekli ilerleyen ve dlimcul olabilen bir hastaliktir. * nusinersen
sodium “ etken maddeli ilag kullaniidiginda hastaligin ilerlemesinin durdurulabilecegi
ve iyilesme saglanabilecegi uluslararasi ve ulusal tip gevrelerince kabul gormustr.

SUT (Saghk Uygulama Tebligi) kriterleri Uzerinde tartismalar olsa da SMA
Tip-1 hastalarinin ilaglarn édeme kapsaminda bulunmakta ancak Tip-2 ve Tip-3
kapsam disinda tutulmaktadir. 5 Temmuz 2017 tarih, 30115 Sayili Resmi Gazete'de
yayimlanan “ Sosyal Guvenlik Kurumu Saghk Uygulama Tebliginde degisiklik
yapilmasina dair teblig * ile 4.2.49 numarali maddesinde SMA Tip-1 hastalari geri
édeme programina alinirken basinda yer alan agiklamaya gére dénemin Saglik Bakani
Sayin Mehmet Miezzinoglu * Saghk Bilim Kurulu Tip-2, Tip-3 SMA'lilar iginde rapor
vermesi halinde geri 6deme kapsamina alinacaktir” sézini vermisti.

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

Bu kapsamda;

1- insani Amacl ilaca Erken Erigim Programi” kilavuzu kapsamina girmesine ragmen
Tip-2 ve Tip-3 hastalarimiz neden bu duzenlemeden faydalanamamaktadirlar?

2- Saglik Bilim Kurulu'nun Tip-2 ve Tip-3 Hastalaryla ilgili bir galismasi mevcut mudur?
3- Sn. Cumhurbaskaninin sirekli “ itibardan tasarruf olmaz “ ilkesinden hareketle
“Saglik'ta da tasarruf olmaz” yaklasimiyla insani gerekgelerle iicretsiz tedavi haklarini
bekleyen Tip-2 ve Tip-3 SMA hastalarinin ilaglarini 6deme kapsami igine almayt
disunuyor musunuz?

4- Bahse konu ilac yas ve tip ayrimi yapiimadan tim hastalara verilemez mi?

5. Genelde normal ve normal Uzeri 1Q degerlerine sahip olan SMA hastalarinin tedavi
olamamalari sebebi ile egitimden ve sosyal hayattan kopmalarini Gtkemiz olarak bir
kayip olarak degerlendirmiyor musunuz? ,

6- Ulkemizde her 40 kisiden 1'i SMA tasiyicisidir; bu durumda daha saglikli gelecek
nesiller yetistirmek adina SMA taslyiciigi tarama testini evlilik éncesi zorunlu testler
arasina almay! distyor musunuz?

7- SMA tastyicisi ciftlerin evliliginde gocuk sahibi olabilmeleri igin mecburen yaptirmak
zorunda kaldiklan "Embriyo aynistirma yontemi” ile gebelikte yapilan masraflan S.G.K
ddeme kapsamina almay! planliyor musunuz?

8- Yurtdisinda benzerleri bulunan bir “ Kas hastaliklan teshis ve tedavi merkezi *
kurmayi distntyor musunuz?

9-Son 5 yil baz alindiginda Turkiye genelinde illere ve hastaligin turlerine gore toplam
kac 18 yas altt SMA hastasi vardir?
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