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flgi  :07.11.2023 tarihli ve E-43452547-120.07.04-1315339 sayih yaziniz.

Trabzon Milletvekili Sayin Yavuz AYDIN tarafindan verilen “SMA hastalarinin
tedavilerine iliskin” 7/5859 sira sayili yazili soru 6nergesinin cevabu ilisikte sunulmaktadir.

Arz ederim.
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Trabzon Milletvekili Saymm Yavuz AYDIN tarafindan verilen “SMA hastalarinin
tedavilerine iliskin” 7/5859 sira sayih yazili soru énergesine iliskin cevabidir:

Spinal Muskiiler Atrofi olarak adlandirilan SMA, kas kayb: ve zayifliga sebep olan ve ¢ok
sik rastlanmayan bir hastaliktir. Viicutta yer alan pek ¢ok kasi tutarak hareket kabiliyetini
etkileyen hastalik, kisilerin hayat kalitesini oldukc¢a diistirmekte veya dliimle sonuglanmasina
yol agmaktadir. SMA, iilkemizde her 6 bin dogumda bir bebekte goriilen genetik gegisli bir
hastaliktir. Dért farkls tipi olan bu hastaligin en agir sekli tip-1 SMA'dir.

SMA hastalig1 2016 yilina kadar tedavisi bulunamayan hastaliklar arasindaydi. 23 Aralik
2016 tarihinde diinyada SMA hastalig1 i¢in onaylanip piyasaya siiriilen, hastaligm ilerlemesini
durduran ilag¢ yurtdigindan ithal edildigi ve yiiksek maliyetli oldugu i¢in Tiirkiye'de SMA
hastalari ilaca erismekte zorluk yagsamaktadir. Bu nedenle birgok bebek yasamini yitirmigtir.
Bugiin sokaklarda, caddelerde ve duraklarda SMA hastalarinin aileleri, ilact alabilmek i¢in
bagis kampanyalari diizenlenmektedir.

Bu bilgilere gore;

Soru 1- ilacin bulundugu 2016 yilindan 2023 yilina kadar kag ¢ocuk SMA hastalifindan
dolayr hayatim1 kaybetmigstir? Hayatini kaybeden ¢ocuklara hangi tedavi yontemleri
uygulanmustir?

Soru 2- Tastyict oldugundan habersiz anne babalarin gocuk sahibi olmadan 6nce hastanelerde
test yaptirmalar1 i¢in bakanlifinizca tegvikte bulundunuz mu? Bulunduysamz bu tesvikler
nelerdir?

Soru 3- SMA hastaliginin ¢aresi olan ilact SGK kapsaminsa neden vermiyorsunuz?

Soru 4- SMA hastalarinin bakimi i¢in ailelere ek yardimi destegi verilmesi planlanmakta midir?
Planlanmaktaysa ne zaman iyin planlanmaktadir?

Soru 5- SMA Hastalarinin ila¢ temini konusunda bakanlik olarak ¢aligmalarda bulundunuz mu?
Bulunduysaniz hangi bulundunuz?

Soru 6- SMA hastalarimn tedavisinde kullanilan ilacin temini i¢in, ilacin {iretildigi tilkenin
bakamyla goriisme yaptiniz mi? Fiyat politikas1 hakkinda bir gériigmeniz var midir?

CEVAPLAR:1-6.

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

2021 yilinda evlilik dncesi ciftlerde yiiriitiilen kalitsal kan hastaliklan taramasina SMA
taramasi1 da eklenmistir. Ucretsiz tarama programindan evlenecek ¢iftlerin yant sira halen evli
olup ¢ocuk sahibi olan giftler de yararlanabilmektedir. Bu program kapsaminda yaklasik 1,1
milyon kisiye tarama yapilmigtir. 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 taramas: yapilmakta
olup, giiniimiize kadar yaklagik 1,3 milyon yeni dogan taramasi yapilmisgtir.

Ulkemizde SMA hastaliginin takip ve tedavi hizmetleri iicretsiz olarak yapilmakta olup,
tarama sonucu pozitif olan bebeklerin en kisa siirede SMA Tedavi Merkezlerine sevki



gergeklegtirilerek tani, tedavi ve takipleri ile ilgili uzman ekiplerce uluslararast alanda
ruhsatlandinlmig tedavi metodlarnyla gergeklestirilmektedir. Tedavi stirecinde bilimsel olarak
etkinligi kanitlanmis olan tiim ilaglar iicretsiz olarak kargilanmaktadir.

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

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.



