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Sanhurfa Milletvekili Sayin Ferit SENYASAR tarafindan verilen “SMA hastalarimn

tedavisine iligkin” 7/13904 sira sayili yazil1 soru 6nergesinin cevabi ilisikte sunulmaktadir.
Arz ederim.
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Sanlurfa Milletvekili Saymn Ferit SENYASAR tarafindan verilen “SMA
hastalarimin tedavisine iliskin” 7/13904 sira sayih yazih soru 6nergesine iliskin cevabidir:

Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastalig1 sinir motor giiciinii etkileyerek hareket kabiliyetini
kisitlayan kalitsal kas hastaligidir. Diinyada her 10 bin kiside bir goriilmesine ragmen,
Tiirkiye'de her 6 bin kiside bir olarak diinya ortalamasina gére yiiksek goriilen SMA hastaligi
toplumsal bir yaraya doniismiis durumdadir. Her yil iilkemizde 40 SMA’l1 ¢ocuk diinyaya
gelmektedir. Ozellikle erken tam hastaligin tedavisi siireci igin son derece 6nem arz etmektedir.

SMA bilinen tek tedavisi olan bu giine kadar olumlu sonug¢ alinan tek ilag Zolgensma gen
tedavisi ile eksik ya da kusurlu olan SMNI genini zararsiz bir viriise yiiklenmektedir. Viicutta
viriis genin yerine gegerek motor sinir hiicrelerinin merkezine girerek, hiicrelerin yavas yavas
6lmesini engellemektedir

SMA'nin tedavisinin bilinen ve etkin olarak kullamilan Zolgensma ilaci Tiirkiye'de
yapilamamaktadir. Yurtdisinda gergeklesen 10 yillik tedavi siireci yurttaglarimizin kendi bagina
karsilayacak miktarda degildir. Bu nedenle ¢ocuklarim1 yasatmak isteyen ailelere sokaklar
valilik izni ile sokaklarda, sosyal mecralarda kendi ¢abalar1 ile yardim toplamaya
caligmaktadirlar.  Zolgensma isimli ilag SGK tarafindan kargtlanmadigi icin ailelerin
cocuklarinin tedavisi tek g¢are ilacin kullamildig1 yurtdist iilkeler kalmaktadir. Tiirkiye'deki
vatandaslarimizin alim giicti ve yasam standartlar goz 6niine alindifinda s6z konusu lacin
aileler tarafindan karsilanmasi neredeyse imkansizdir. '

Bu baglamda;

Soru 1- Tedavideki etkinligi bilinmesine ragmen Zolgensma isimli ilag neden SSK tarafindan

kargilanmaktadir?
Soru 2- Bakanlipimzm SMA hastasi olan ¢ocuklarin tedavilerinde kullaniimasi gereken

Zolgensma isimli ilacin temini ile ilgili yapmis oldugu ¢alismalar var midir?

Soru 3- Gen tedavisi iilkemizde uygulanmasi zemini hazirlanmakta midir?

Soru 4- Ulkemizde akraba evliliklerinin yaygin olmasi ve SMA hastaliginin goriilme oraninin
yiiksek olmasina ragmen neden g¢iftlere bu test yapilarak, tasiyici olan bireylerin ¢cocuk sahibi
olmasi i¢in tiip bebek masraflar1 devlet tarafinda kargilanmamaktadir?

Soru 5- Yilda ortalama 40 ¢ocuk SMA ¢ocuk diinya gelmesine ragmen bu konu ile ilgili ihtisas
ve arastirma hastanesi kurulmamaktadir?

Soru 6- 2023 yilinda SMA hastas: kag bebek yasamini kaybetmigtir?

CEVAPLAR:1-6.
Bakanligimiz, SMA hastalarinin tedavilerinin hayati 6neme sahip oldugu bilinciyle,

ilgili alanda yiiriitiilen akademik ve tibbi gelismeleri yakindan takip etmektedir. SMA
hastalifinda tiim tedavi se¢enekleri SMA Bilim Komisyonumuzca titizlikle takip edilmektedir.

2021 yilinda evlilik 6ncesi ¢iftlerde yiiriitiilen kalitsal kan hastaliklar: taramasina SMA
taramas1 da eklenmistir. Ucretsiz tarama programindan evlenecek ¢iftlerin yani sira halen evli
olup cocuk sahibi olan giftler de yararlanabilmektedir. Bu program kapsaminda yaklagik 1,1
milyon kisiye tarama yapilmistir. 2022 yilinda erken teshis konulabilmesi ve semptomlar
olugmadan tedaviye baslanmasini saglamak amaciyla Ulusal Yeni Dogan Tarama Programina
SMA taramasi da eklenmistir. Halihazirda her yeni dogan bebege SMA taramas:i yapilmakta



*

olup, giiniimiize kadar yaklagik 1,3 milyon yeni dogan taramasi yapilmigtir. Ulkemizde SMA
hastaliginin takip ve tedavi hizmetleri ticretsiz olarak yapilmakta olup, tarama sonucu pozitif
olan bebeklerin en kisa siirede SMA Tedavi Merkezlerine sevki gergeklestirilerek tan, tedavi
ve takipleri ilgili uzman ekiplerce uluslararas alanda ruhsatlandinlmis tedavi metodlariyla
gergeklestirilmektedir.

Tedavi siirecinde bilimsel olarak etkinligi kanitlanmis olan tiim ilaglar {icretsiz olarak
karsilanmaktadir. SMA Bilimsel Danigma Komisyonumuzca, mevcut tedavilerin tamami gen
temelli tedaviler olup birbirlerine istiinliigii bulunmamaktadr. SMA hastaliginda ‘Nusinersen
Sodium’etken maddesini igeren ilag tedavisi belirlenmis olan kullanim ilkeleri dogrultusunda
Sosyal Giivenlik Kurumunca geri 6deme kapsamina almmustir. Aynica SMA tedavisinde yer
alan nusinersen sodium etken maddeli ilag uygulanmasi i¢in yetkilendirilen merkezlerin
yayginlastirilmas: saglanms, 18 yas alt1 i¢in 41 il 75 merkez, 18 yas listii i¢in 62 il 113 Merkeze
SMA Tedavi Merkezi yetkisi verilmisgtir.

Konuya gosterilen ilgiye tesekkiir ederim.



