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Milli Egitim, Kiiltir, Genglik ve Spor Komisyonu Uyesi

TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakani Sayin Zehra Ziimriit SELCUK
tarafindan yazili olarak cevaplandiriimasini saygilarimla arz ederim. 14/8/2020

Adana Milletvekili

Spinal Muskiiler Atrofi, kisa adiyla SMA, kalitsal ve ilerleyici bir kas hastaligidir. Istemli
kaslarin giigsiizliigiine ve erimesine (atrofi) yol agan SMA, sinir-kas (ndromiiskiiler) hastaliklari
grubuna déhildir. Motor sinir hiicrelerinin bir mutasyon nedeniyle SMN (Survival of Motor Neuron)
proteinini yeterli miktarda iiretmemesi sonucunda ortaya ¢ikmaktadir.

SMA ilaci olan Spinraza (Nusinersen) 6deme kapsamindadir ancak, yaklasik 2 aydir ilag anlagmasinin
yenilenmemesi sebebiyle gerekli dozlar almamamaktadir. Cocuklarimizin kazanimlarinin geriye
gitmemesi ve hayatlarim riske atmamak i¢in biran 6nce ilgili firmayla ilag temini anlagmasinin
imzalanmas: gerekmektedir. SGK bu ilaci1 temin edemedigi i¢in yaklasik 400 hasta bebek &liime terk
edilmis olacaktir.

Bu baglamda;

1. Spinraza (Nusinersen) 6deme kapsaminda olmasina ragmen yaklasik 2 aydir ilag anlagmasinin
yenilenmemesi sebebiyle gerekli dozlar almmamamaktadir. Cocuklarmizin kazanimlarinm
geriye gitmemesi ve hayatlarint riske atmamak i¢in ilgili firmayla ila¢ temini anlagmasi ne
zaman imzalanacaktir?
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