TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

27 nci Yasama Doneminde vermis oldugum 2/4677, 2/4678, 2/4519, 2/4515, 2/4349,
2/4216, 2/4217, 2/4153, 2/4126, 2 { 4093, 274073, 2./4040, 2/4041, 2/4044, 2/4046, 2/3967,
2/3968, 2/3704, 2/3701 Esas numarali kanun tekliflerimin, I¢ Tiiziigiin 77 nci maddesinin 1

nci fikras1 uyarinca 28 nci yasama doneminde yenilenmesini saygil

anmla ayz ve talep ederim.
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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Sosyal Sigortalar ve Genel Saglik Sigortas: Kanunu’nda De gisiklik Yapilmas: Hakkinda
Kanun Teklifim gerekgesi ile birlikte ekte sunulmugtur.

Geregini saygilarimla arz ederim.
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GENEL GEREKCE

Spinal Muskiiler Atrofi (SMA), omurilikteki motor sinir hiicrelerini etkileyerek nefes
alma, yiiriime ve yemek yeme gibi temel kabiliyetini ortadan kaldiran doZustan genetik defekt
olan kisilerde goriilen bir hastaliktir. Viicudun hareket etmesini saglayan motor sinirleri
etkileyen bu hastalizin diinya genelinde goriilme sikhigs 10 binde 1 iken, iilkemizde bu rakam
yaklasik 6 binde 1'dir. Sosyal Giivenlik Kurumu'nun verilerine gére, 2020 yili itibariyle
Tiirkiye'de 1.300 civarinda SMA hastasi bulunmaktadr.

Hastalifin tedavisinde Tiirkiye’de SGK kapsaminda olan tek SMA ilact Spinraza adli
ilag iken, aileler Spinraza’min hastalig1 kalic1 olarak tedavi etmedigi ve sadece belli Slgiilerde
gerilemeyi durdurdugu gerekgesiyle baska tedavi yontemleri ve ilaglara basvurmaktadir.
Tedavide kullamlan ve etken maddesinin ad1 “onasemnogene abeparvovec” olan Zolgensma
da bu ilaglardan biridir. Aileler bu ilagla evlatlannin tedavi olmasi icin kampanyalar
baglatmakta, 2 milyon Euro’yu bulan bu kampanyalar tamamlayamayan aileler ise evlatlariyla
birlikte yagsama tutunma timidini kaybetmektedirier.

Teklifle, etken maddesinin ad1 “onasemnogene abeparvovec” olan ilacin yurtdigindan
getirilerek SGK. kapsamuna alinmasi, Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) hastaligmin tedavisinde
kullanilmasi ile SMA hastalannin saglik giderlerinin {icretsiz kargtlanmas: amaglanmaktadir.




MADDE GEREKCELERI

MADDE 1- Madde ile, Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) hastalifinim tedavisinde
kullamlan “onasemnogene abeparvovec” etken maddesini igeren ilag giderlerinin devletin
yiikiimliiliigli kapsamina almmasi amaglanmaktadir.

MADDE 2- Yiirtirtiik maddesidir.

MADDE 3- Yiiriitme maddesidir.




SOSYAL SIGOTALAR VE GENEL SAGLIK SIGORTASI KANUNUNDA
DEGISIKLIK YAPILMASINA iLiSKIN KANUN TEKLIFI

MADDE 1- 31/5/2006 tarihli ve 5510 sayil Sosyal Sigortalar ve Genel Saglik Sigortas
Kanununun 63. maddesinin beginci fikrasindan sonra gelmek tizere agagidaki fikra eklenmis ve
diger fikralar buna gore teselstil ettirilmigtir.

“Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) hastaligimn tedavisinde kullanilan “onasemnogene
abeparvovec” etken maddesini iceren ilacin; tescili yapilmig yeni dogan ve cocuk yogun bakim
servisi bulunan, biinyesinde gocuk norolojisi uzmarninn da yer aldig, beslenme ve diyetetik ile
fizik tedavi ve rehabilitasyon hizmetlerinin multidisipliner bir yaklagimla sunulabilecegi
Kurumca belirlenen digiincii basamak resmi saglik hizmeti sunucularinda kullamimast halinde
Kurumca bedeli kargilanir.”

MADDE 2- Bu Kanun yayimi tarihinde yiirlirliige girer.

MADDE 3- Bu Kanun hiikiimlerini Cumhurbagkan yiiriitiir.




