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flgi  :03.10.2023 tarihli ve E-43452547-120.07.04-1292611 sayili yaziniz.

Adana Milletvekili Sayin Burhanettin BULUT tarafindan verilen “ALS hastaliginin
tedavisinde kullanilan bir ilacin geri odeme listesine alinmasina iligkin” 7/4644 sira sayil
yazil1 soru dnergesinin cevabi ilisikte sunulmaktadir.

Arz ederim.
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Adana Milletvekili Sayin Burhanettin BULUT tarafindan verilen “ALS
hastaliginin tedavisinde kullanilan bir ilacin geri 6deme listesine alinmasina iliskin” 7/4644
sira sayili yazili soru 6nergesine iliskin cevabidir:

ABD gida ve ilag Idaresi (FDA) SODI1 genindeki mutasyonlarla iliskili amiyotrofik
lateral sklerozun (ALS) tedavisi i¢in Biogen’in Qalsody olarak adlandirilan ilacina kosullu onay
vermistir, Ilag onayu igin benzer bir bagvuru Avrupa Ilag Ajans: tarafindan da incelenmektedir.
Faz 3 denemelerinde ilag, ALS hastaliginin ilerlemesinde énemli ve klinik olarak anlaml bir
yavaglamayla sonuglandigim gostermistir. Intratekal enjeksiyon yoluyla uygulanan Qalsody,
hiicrelerde tiretilen SOD1 protein miktarini azaltmakta, hastaligin ilerlemesini yavaslatmakta
ve hayatta kalma siiresini uzatmaktadir. Ilacin {i¢ dozu iki hafta arayla verilmekte ardindan
iademe dozlar1 aylik olarak uygulanmaktadir. Tiirkiye’de yaklasik 200 civarinda SOD1 gen
mutasyonu tasiyan ALS hastas1 oldugu tahmin edilmektedir.

Bu ¢ercevede;

Soru 1- ALS hastalarina yonelik Qalsody adli ilag TITCK tarafindan degerlendirilmeye alinmus
mudir?

Soru 2- Qalsody’nin Sosyal Giivenlik Kurumu ilag geri 6deme listesine alinmasi diigiiniilmekte
midir?

Soru 3- Tirkiye’de kag ALS hastas: bulunmaktadir? Hastalarin magduriyetlerini gidermeye
yonelik neler yapilmaktadir?

Soru 4- Tiirkiye’de ALS hastalig1 konusunda uzman doktor sayist nedir?

Soru 5- ALS hastalif ile ilgili toplumsal farkindalik yaratmak i¢in bakanliginizin yaptig
calismalar nelerdir?

CEVAPLAR: 1-5.

Ulkemizde 01.01.2020 — 30.09.2023 tarihleri arasinda “G12.2 —~ALS (Amyotrofik
Lateral Skleroz)” tant kodunu almig 6.494 kisi bulunmaktadir.

ALS hastalig1 i¢in uzun zamandir yapilan ¢aligmalara karsin, tamamen iyilesmeyi
saglayan bir tedavi bulunmamakta olup, modifiye edici ilaglar tedavide kismen etkili
olabilmektedir. ALS hastalarinin fonksiyonel kayiplarini ve sikayetlerini azaltmaya yonelik,
egzersizler veya glinlik aktiviteye yardimci uygulamalar (mobiliteyi artiran egzersizler,
spastisiteyi azaltan egzersizler, yutma egzersizleri, akciger kapasitesini artiran egzersizler,
beslenme modifikasyonlari, mama destegi, ortez ve yiirimeye yardimer alet uygulamalari,
yatak i¢i pozisyonlama) saglik ¢alisanlar tarafindan profesyonelce yiiriitiilmektedir.

ALS hastalig1 Noroloji Anabilim Dali kapsaminda yer almaktadir. 112 DHY ile 17, 113
DHY ile 24 noroloji uzman hekimin atamasi yapilmig olup, Ekim 2023 tarihi itibariyle
tilkemizde toplam 2.832 nérolojt uzman: bulunmaktadar.

Bakanhigimizca ALS dahil olmak iizere Noromuskiiler hastaliga sahip kisilerin saglik
hizmetlerine erigimlerinin artirilmasi amaci ile 04.06.2022 tarih ve 31501 sayili Resmi
Gazetede yaymmlanarak yiiriirliige giren Noromuskiiler Hastaliklar Birimleri Hakkinda




Yonetmelik geregi 2 nci ve 3 iincii basamak saglik tesisleri biinyesinde ¢ok disiplinli hizmet
sunulan Noromuskiiler Hastaliklar Birimleri olusturulmaktadir. Halihazirda iilkemiz genelinde
11 ilde 20 Noromuskiiler Hastaliklar Birimi yetkilendirilmis ve faaliyet gostermektedir.

Bakanlifinuzca ilgili alanlarda hizmet veren sivil toplum kuruluglari aracihify ile
ailelerimizin diizenli araliklarla dogru ve seffaf bir sekilde bilgilendirilmesi amaglanmakta,
ilgili STK’lar ile diizenli toplantilar gergeklestirilmektedir. Ayrica Bakanlhifimizin istirak
ve/veya ig birligi ile Nadir Hastaliklar Giinii kapsaminda; meslek "orgiitleri, sivil toplum
kuruluglari, alan uzmanlari, hasta ve hasta yakinlarinin katilinu ile farkindalik caligmalar:
kapsaminda etkinlikler diizenlenmektedir.

Gostermis oldugunuz iigiden dolay: tesekkiir ederim.




