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Adana Milletvekili Sayin Burhanettin BULUT tarafindan verilen “SMA i¢in geri
ddeme kapsaminda olan bir ilacin tedarikinde yaganan sorunlara iliskin” 7/3288 sira sayili
yazili soru dnergesinin cevabi ilisikte sunulmaktadir.
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Adana Milletvekili Sayin Burhanettin BULUT tarafindan verilen “SMA icin geri
ddeme kapsaminda olan bir ilacin tedarikinde yaganan sorunlara iliskin® 7/3288 sira sayih
yazili soru dnergesinin cevabidir:

Tiirkiye’de, genetik bir kas hastalifi olan SMA’dan etkilenen yaklagik 3 bin kisi
bulunmaktadir. Her yasta ortaya gikabilen, ilerleyici ve 6liimciil bir hastalik olarak tanimlanan
SMA’nin diinyada goriilme sikligi 10 binde bir iken, Tiirkiye’de 6 binde birdir. 3 farkl1 ilaci
bulunan SMA’mn, Tiirkiye’de tek ruhsatls ilaci, 2017 yilindan bu yana {ilkemizde geri 6deme
kapsaminda olan Spinraza adli ilagtir. Ancak aileler 3 aydir bu ilaca ulagamamaktadir.
Bakanhiginiz ilaca ne zaman ulagilacagina iliskin herhangi bir agiklama yapmamakta, bu durum
gocuklan siirekli kas kaybina ugrayan aileleri umutsuzluga sevk etmektedir. 2023 yili Saglik
Bakanlig1 Plan ve Biitce gériigmelerinde, “Bilim Kurulu’nun oral kullanimi olan ikinci bir ilacin
kullanimint onayladigini, ilacin kullanima alinacag” bizzat tarafinizdan agiklanmasina ragmen
ilag heniiz ruhsatlandirlmamus ve geri 6deme kapsamina alinmamugtir. Devletin en temel
gorevi insan1 yasatmaktir. SMA’l1 bebekler kampanyalarla degil; devletin yiikiimliliigii olarak
yasatilmak zorundadir. SMA hastalarinin ailelerinin talebi, Spinraza isimli ilacin diginda, oral
kullanim avantaji olan Risdiplam ile tek seferlik uygulama avantaji olan ve saglam SMN-1
geninin transferini saglayan Zolgensma’nin da geri 6deme kapsamina alinmasidir.

Bu gergevede;

Soru 1- SMA hastalaninin geri 6deme kapsaminda tek ilaci olan Spinraza’min 3 aydir
bulunamama gerekgesi nedir?

Soru 2- SMA hastalan: ve aileleri kaderlerine mi terk edilmigtir?

Soru 3- SMA hastalarinin umutla bekledigi oral kullanim avantaj: olan ilagla ilgili gelismeler
ne yondedir? ilag iilkemizde ne zaman ruhsat alacaktir?

Soru 4- Agiklamamzin iizerinden 8 aydan fazla gegmesine karsin ruhsat siireci neden
sonuglandinimamus ve geri ddeme kapsamina aliarak hastalarin kullanimina sunulmamigtir?
Soru 5- SMA hastalar: icin Spinraza ilaci igin yapilan toplam harcama miktari ne kadardir?
Hangi hasta tipi igin ayri ayr miktarda hastane, tedavi ve ilag masrafi yapilmigtir?

Soru 6- Zolgensma ilacinin devlet tarafindan ticretsiz kargilanmasi veya katilim payl bir biitge
olusturulmasi i¢in herhangi bir ¢alisma yapilmakta midir?

CEVAPLAR: 1-6.

Bakanligimiz, SMA hastalarinin tedavilerinin hayati 6neme sahip oldugu bilinciyle,
ilgili alanda yiirtitiilen akademik ve tibbi geligmeleri yakindan takip etmektedir.

2021 yilinda evlilik 6ncest iftlerde yiiriitiilen kalitsal kan hastaliklar taramasina SMA
taramasi da eklenmistir. Ucretsiz tarama programindan evlenecek ¢iftlerin yan: sira halen evli
olup ¢ocuk sahibi olan giftler de yararlanabilmektedir. Bu program kapsaminda yaklasik 1,1
milyon kigiye tarama yapilmustir. 2022 yilinda erken teshis konulabilmesi ve semptomlar
olusmadan tedaviye baslanmasini saglamak amactyla Ulusal Yeni Dogan Tarama Programina
SMA taramasi da eklenmistir. Halihazirda her yeni dogan bebege SMA taramasi yapilmakta
olup, giiniimiize kadar yaklasik 1,3 milyon yeni dogan taramast yapilmustir.



Ulkemizde SMA hastaliginin takip ve tedavi hizmetleri iicretsiz olarak yapilmakta olup,
tarama sonucu pozitif olan bebeklerin en kisa siirede SMA Tedavi Merkezlerine sevki
gergeklestirilerek tani, tedavi ve takipleri ilgili uzman ekiplerce uluslararasi alanda
ruhsatlandirilmig tedavi metodlariyla ger¢eklestirilmektedir. Tedavi siirecinde bilimsel olarak
etkinligi kamtlanmis olan tiim ilaglar iicretsiz olarak karsilanmaktadir.

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

Géstermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.



