T.B.M.M.

/// CUMHURIYET HALK PARTISI

N

Grup Bagkanh@
CHP Tain 17 Agustos 2020 3 2 9 9 7
or 23796 TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

Asagida yazili sorularimin Anayasa’nin 98. ictiiziigiin 96. Maddesi geregince Saghk
Bakani Fahrettin KOCA tarafindan yazili olarak yanitlanmasi konusunda geregini arz ederim.

Giilizat' BICER KARACA

Denizli Milletvekili

Spinal Muskiler Atrofi, kisa adiyla SMA, kahltsal ve ilerleyici (progressive) bir kas
hastaligidir. istemli kaslarin giigsiizligline ve erimesine (atrofi) yol acan SMA, sinir-kas
(néromiskdler) hastaliklari grubuna dahildir. SMA Hastaligi, motor sinir hiicrelerinin bir
mutasyon nedeniyle SMN (Survival of Motor Neuron) proteinini yeterli miktarda lretmemesi
sonucunda ortaya c¢ikmaktadir. SMA tedavisinde kullanilan Spinraza (Nusinersen) édeme
kapsamindadir fakat ilag firmasi ile devletin ilgili kurumlan olan SGK ve Saglik Bakanhg
arasinda yeni sdzlesmenin imza asamasinda oldugu séylenmesine ragmen islemler bir turli
tamamlanamamistir. Yaklagik 2 aydir ilag anlagmasinin yenilenmemesi sebebiyle gerekli
dozlar alinamamaktadir. 2. ve 3. tip SMA hastalarinin devam dozlarinda 4 ayda bir olmasi
gereken doz araliklan teblige aykin ve hukuksuz bir sekilde 6 ay sonraya atildig
ogrenilmektedir. 5. dozunu almis olan bu hastalarimizin 1 Subat 2019 tarihli Saglikta
Uygulama Tebligi’'nin 4.2.49B maddesinin 4. fikrasi geregince 4 ay gectikten sonra bir sonraki
dozlarini almalari gerekmektedir. Butiin diinyadaki uygulamalar bu sekildedir, Tirkiye’de
onaylanan ve teblige giren de bu uygulamadir. Anayasa’nin 56. Maddesine gére ‘Devlet
herkesin hayatini, beden ve ruh saghgi iginde sirdirmesini saglamak..” ile gérevlidir. SMA
Hastalarn igin kritik bir ilag olan Spinraza (Nusinersen) ilacinin SGK kapsamina alinarak
temininin saglanmasi devletin anayasal bir sorumlulugudur. Bu bilgiler dogrultusunda;

1- Ulkemizde 1. Tip, 2. Tip, 3. Tip ve 4. Tip SMA Hasta sayisi kactir?
2- SMA tedavisinde kullanilan Spinraza (Nusinersen) ilaciyla tedavi géren hasta sayisi kagtir?

3- 2. ve 3. tip SMA hastalarinin Subat 2019 tarihli Saghkta Uygulama Tebligi’'nin 4.2.498B
maddesinin 4. fikrasi geregince 4 ayda bir uygulanan devam dozlarinin 6 ay sonraya atilmasi
iddialari ile ilgili herhangi bir sorusturma baslatilacak midir?

4- Spinraza (Nusinersen) ilag firmasi ile SGK ve Saglik Bakanligi arasinda yapilacak yeni
s6zlesme neden hala imzalanmamistir? Bu konuda kamuoyunu bilgilendirecek misiniz?

5- Sozlesmenin gecikmesinden dolayi ilaci alamayan SMA hastalarinin geciken tedavilerinin
telafisi i¢in herhangi bir calismaniz var midir?



