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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

flgi  :22.06.2023 tarihli ve Z-43452547-120.07.04-1236313 sayih yaziniz.
Kocaeli Milletvekili Sayin Omer Faruk GERGELIOGLU tarafindan verilen “SMA4

tedavisinde kullamilan bir ilacin SGK kapsamina alinmasi talebine iligkin™ 7/210 sira sayilt
yazihi soru 6nergesinin cevabi ilisikte sunulmaktadir.

Arz ederim.

Dr. Fahretti
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Kocaeli Milletvekili Saym Omer Faruk GERGERLIOGLU tarafindan verilen
“SMA hastast bir cocuga ve hastaligin tedavisine iliskin” 7/210 sira sayih yazih soru
onergesindeki sorulara iliskin cevabidir:

Tarafima iletilen bilgide; “SMA hastas: ¢ocuklarin varhgindan haberim vardi. Ancak
konuyla ilgilenmem gegen sene Eskigehir’de bir SMA hastasi gocugumuzun annesinin intihar
etmesi ve bir siire sonra Muzaffer bebeginde &lmesi oldu. SMS gondermek yoluyla
karsilastigim vakalara destek olmaya galigirken bir yandan da Cimer’e Saglik Bakanligi’na bu
tedavi icin gerekli ilacin neden SGK kapsaminda olmadigim sordum. Prosediirel bir cevap
verdiler. SMA hastasi ¢ocuklarin ailelerini Instagram’dan takip etmeye basladim. Cok az bir
kismi tedavi icin gerekli olan yaklagik 2 milyon dolari toplayip tedaviye gidebildiklerini
gordiim. Saym vekilim inanin yiizlerce belki binlerce SMA’l1 gocuk var. Liitfen Meclis’te
onerge vererek Saglik Bakanligi’min bu ilact SGK kapsamina almasi gerekiyor.” Ifadeleri yer
almaktadir.

Bu baglamda;

Soru 1- Efnan Dua Sak isimli yurttasin tedavisi ne gekilde yiiriitiilmektedir?

Soru 2- SMA hastas1 ¢ocuklara Zolgensma ilacimin verilmemesinin gerekgesi nedir?

Soru 3- Soru dnergesinin yazildi1 tarih itibariyle SMA hastas1 olan Kisi sayis:1 kagtir?

Soru 4- SMA hastaliginda kullanilan ilacin bakanliginiza maliyeti nedir?

Soru 5- Zolgensma isimli ilacin bir SMA hastasinda kullanilmas: halinde maliyeti ne kadar
olacaktir?

CEVAPLAR: 1-5.

Bakanligimiz, SMA hastalarinin tedavilerinin hayati éneme sahip oldugu bilinciyle,
ilgili alanda yiiriitiilen akademik ve tibbi gelismeleri yakindan takip etmektedir.

2021 yilinda evlilik &ncesi giftlerde yiiriitiilen kalitsal kan hastaliklar1 taramasina SMA
taramast da eklenmistir. Ucretsiz tarama programindan evlenecek ¢iftlerin yant sira halen evli
olup ¢ocuk sahibi olan giftler de yararlanabilmektedir. Bu program kapsaminda yaklagik 1,1
milyon kisiye tarama yapilmistir. 2022 yilinda erken teshis konulabilmesi ve semptomlar
olusmadan tedaviye baglanmasini saglamak amaciyla Ulusal Yeni Dogan Tarama Programina
SMA taramasi da eklenmistir. Halihazirda her yeni dogan bebege SMA taramasi yapilmakta
olup, giiniimiize kadar yaklagik 1,3 milyon yeni dogan taramast yapilmigtir.

Ulkemizde SMA hastaligimn takip ve tedavi hizmetleri iicretsiz olarak yapilmakta olup,
tarama sonucu pozitif olan bebeklerin en kisa siirede SMA Tedavi Merkezlerine sevki
gerceklestirilerek tani, tedavi ve takipleri ilgili uzman ekiplerce uluslararasi alanda
ruhsatlandirilmis tedavi metodlariyla gergeklestirilmektedir. Tedavi stirecinde bilimsel olarak
etkinligi kamtlanmug olan tiim ilaglar iicretsiz olarak karsilanmaktadir. '

SMA hastaliginda tiim tedavi segenekleri SMA Bilim Komisyonumuzca titizlikle takip
edilmektedir.

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.



