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YUKSEL SELCUK TURKOGLU
 BURSA MILLETVEKilLi

TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Turkiye Cumhuriyeti Saglik Bakani Fahrettin Koca tarafindan
Anayasanin 98 ve Tiirkiye Bilyiik Millet Meclisi I¢tiiziigii *niin 96 ve 99. maddeleri geregince
yazili olarak cevaplandirilmasim igin geregini saygilarimla arz ederim. 08/08/2023

Ulkemizde, Sosyal Giivenlik Kurumu'nun 2020 y1l1 verilerine gére 1300 civarinda SMA
hastas1 bulunuyor ve akraba evliliklerinin siirmesi nedeniyle bu say1 her yil artiyor. Diinyada
da sayilar1 azimsanmayacak 6l¢iide bulunan SMA, yani “Spinal Miiskiiler Atrofi” hastaligi,
kaslarin zayiflamasina neden olan genetik/kalitsal bir rahatsizlik olarak biliniyor. Omurilikte
bulunan ve kas hareketini kontrol eden bir tiir sinir hiicresini kaybeden SMA hastalari, tedavi
stire¢lerinde adeta zamanla yangirlar ve bu nedenle de kullandiklan ilaglara zamaninda
ulagabilmeleri hayati bir 6nem tagir.

Bu kapsamda;

SORU-1 SMA hastalarimin, halen iilkemizdeki tek onayli tedavi ilaci olan Spinraza
(Nusinersen) adli ilaglarina erisim konusunda, bu yil tam 3. kez tedarik sikintisinin
yasanmasinin sebebi nedir?

SORU-2 Gegtigimiz ay yapilan SUT diizenlemesi ile yurtigi ilag kapsamina alinan bu ilacin,
buna ragmen halen daha hastanelere ulagtirilamamis olmasini nasil agiklarsiniz?

SORU-3 S6z konusu ilacin, tedarikteki probleminin acilen ¢oziilmesini bekleyen ve tam 4 aydir
ila¢ kullanamayan magdur SMA hastasi ailelerine, ne tiir bir ¢6ziim 6neriniz var?
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