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o 27740 TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakani Fahrettin Koca tarafindan yazili olarak ‘
yanitlanmasini, Anayasanin 98 ve I¢tiiziigiin 96. Maddeleri geregince arz ederim. 04.01.2021

Spinal Miiskiiler Atrofi, kisa ve kamuoyunca kullamlan adiyla SMA, “gevsek bebek sendromu”
olarak bilinen 6liimciil bir kas hastaligidir. SMA, canlh dogumlarda rastlanma orani 10000°de
1 olan, siirekli ilerleyen ve hastalarin kas kaybinin devam ettigi agir ve tedavi masrafi cok
yiiksek bir hastaliktir.

Bu baglamda;

1 — Tirkiye’de su anda kag tane SMA hastas: bulunmaktadir? Bunlarin kag1 yurt iginde tedavi
gormekte; kag1 yurt digina gitmistir?

2 - Tiirkiye Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumu’ndan onay alan SMA hasta sayisi kagtir? Basvurusu
reddedilen hasta sayis1 nedir?

3 — Sosyal Giivenlik Kurumu’nca; 1,2 ve 3’iincii tip SMA hastalarinin hangilerinin tedavi ve
ilag masraflar kargilanmakta, hangilerininki karsilanmamaktadir?

4 - 2010 ila 2021 yillann arasinda SMA nedeni ile hayatim kaybeden hasta sayis1 kagtir?
Bunlarin yas, cinsiyet ve il dagilimi nedir? Bu hastalar hangi tip SMA nedeni ile hayatlarini
kaybetmislerdir.

5 — SMA hastaligin1 6nlemenin en dnemli ¢éziimiiniin evlilik veya gebelik oncesi yapilacak
olan tagtyicilik taramasi oldugu bilinmekteyken; bu test ve tarama masraflarinm SGK
tarafindan karsilanmas ile ilgili bir ¢alisma yiiriitilmekte midir? Bdyle bir ¢aligma varsa ne
zaman sonuglanacaktir?



