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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglhik Bakani Fahrettin Koca tarafindan vazilt olarak yanitlanmasini arz
ederim.

SMA Tip-1 hastast ¢ocuklarimizin tedavisinde kullanilan Spinraza isimli ilaca ulasimda bazi
stkintilar bulunmaktadir. Hasta yogun bakima yattiktan sonra ilag 6demesi kesilmektedir. SGK ile
uretici firma arasinda yasanan bazi anlasmazliklardan dolay1 bu sorunlarin yasandigi ve gectigimiz 2
ayda 15 yavrumuzun bu nedenle hayatini kaybettigi ifade edilmektedir.

Bu baglamda;

1. Spinraza’nin geri &denmesi konusunda bir kriter konulmus mudur? Konuldu ise hangi
kosullardaki durumda hastanin ilag 56demesi kesilmektedir? Bu kriterlerin tibbi izah1 var midir?
Bakanlik olarak bu kriterlerin belirlenmesinde Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig: ile
¢ahsmaniz olmus mudur? Oldu ise belirlediginiz kriterler nelerdir?

2. Ayrica ilag alma hakki olanlarin dahi ilaca ulagmakta giiclitk gekmesinin sebepleri nelerdir?

3. Uretici firma ile SGK arasindaki uyusmazliklarin sebepleri nelerdir? Bakanlik olarak bu konuda
ne tiir ¢éziimleriniz olacaktir?



