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Konu : Soru Onergesi (7/43272)

TURKIYE BUYUK MIiLLET MECLiSI BASKANLIGINA
Ilgi : 29/03/2021 tarihli ve E- 43452547-120.07-0800011 sayil1 yaziniz.

Istanbul Milletvekili M. Sezgin TANRIKULU tarafindan verilen “SMA hastaliginin
tedavisinde kullanilan bir ilaca ve gen tedavisine yonelik yiiriitiilen ¢aligmalara iliskin”
7/43272 sira sayil yazili soru Onergesinin cevabi iligikte sunulmaktadir.

Arz ederim.

Dr. Fahrettin KOC

Ek: Onerge Cevabi (1 sayfa)

. S6giitozii Mahallesi, 2176.Sokak No:5 06520 Cankaya/ANKARA
Tel: (0312) 218 30 00 —Fax : (0312) 218 36 26




Istanbul Milletvekili M. Sezgin TANRIKULU tarafindan verilen “SMA
hastah@imin tedavisinde kullanilan bir ilaca ve gen tedavisine yomelik yiiriitiilen
calismalara iliskin” 7/43272 sira sayili yazihi soru onergesinin cevabidir.

SORU 1- Spinraza ilacinin puanlamaya tabi tutularak verilmesinin gerekg¢esi nedir?

CEVAP 1- Hastaligin takip skorlamasi ilgili ilacin klinik ¢ahismalarmda da kullanilan diinya
genelinde CHOP INTEND- Hammersmith skalalari ile yapilmaktadir. Bu skalalar hastanin
motor kas giiciinil gdstermektedir. Ayrica klinik ¢aligmalarda hastalarin solunum durumlar: da
takip edilen diger bir kriterdir. Bu nedenlerden dolayi ilacin etkililigin gézlenmesi amaciyla bu
degerler kullanilagelmektedir.

SORU 2- Spinraza ilac1 igin doktorun regete yazmasi akabinde Ankara Ibn-i Sina SSGM'ye ya
posta ya da fax gonderilmesi gerekirken, bu tiir stiregler sebebiyle aksakliklar yasanmakta olup
bu durum bebekler i¢in de zaman kaybina sebep olmaktadir. Tahmini magduriyetlerin oniine
gecebilmek adma doktorlarin regete ettigi ilaglarin direkt temini hususunda adim atilacak
mdr?

SORU 3- SMA tedavisinde bebeklerin solunum cihazi vb medikal ihtiyaglarinin tamaminin
SGK tarafindan kargilanmasi hususunda Bakanhginizca calismalar yapilacak mudir?

CEVAP 2/3- Mezkiir konularda Bakanligim ve Sosyal Giivenlik Kurumu (SGK) tarafindan
caligmalar yiiriitiilmektedir.

SORU 4- Yurt disinda uygulanan FDA onayli %95 etkili olan Zolgensma Gen Tedavisinin
Tiirkiye'de uygulanmasina yonelik arastirma ve ¢aligmalar yiirlitilmekte midir?

SORU 5- Zolgensma gen tedavisi i¢in ailelerin baslattig1 bagis kampanyalarina getirilen yasak
nedeniyle bebekler adeta dliime terk edilmis olup bagislarin valilik iznine tabi tutuldugu goz
Online alindiginda, hig¢ bir aileye izin verilmedigi iddialar1 dogru mudur?

CEVAP 4/5- Bakanligimm Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigii ve Tiirkiye Ila¢ ve Tibbi Cihaz

Kurumu biinyesindeki bilimsel komisyonlar tarafindan giincel bilimsel veriler takip edilerek
degerlendirilmektedir. Bakanligim tarafindan SMA hastalig1 ve tedavileri yiiriitiilmekte olup
herhangi bir magduriyet yasanmamaktadir.

SORU 6- Evlilik dncesi c¢iftlerin gen taramasmin Tiirkiye genelinde illere gore iicretsiz
yapilmas1 hususunda c¢alisma baslatilacak mudir?

CEVAP 6- Bakanlhigim Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigii, Tiirkiye Saglik Enstitiileri
Baskanhg (TUSEB) ve Tiirkiye Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumu tarafindan g¢alismalar
yiiriitiilmektedir.

Gostermis oldugunuz ilgiye tesekkiir ederim.




