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Kocaeli Milletvekili Saymn Omer Faruk GERGERLIOGLU tarafindan verilen “SM4
hastasi ¢ocuklarin tedavisinde kullanilan bir ilacin teminine iligkin” 7/13493 sira sayih yazil
soru nergesinin cevabi iligikte sunulmaktadir.
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Kocaeli Milletvekili Saym Omer Faruk GERGERLIOGLU tarafindan verilen
“SMA hastast ¢cocuklarin tedavisinde kullamilan bir ilacin teminine iliskin” 7/13493 sira
sayili yazih soru 6nergesine iliskin cevabidir:

Tarafima iletilen bilgide; “Bir bagisc1 ve Istanbul'da yollarda ¢ocuklar1 SMA hastasi
olan ve tedavileri i¢in gerekli gen tedavisi ilaglar1 ( Zolgensma) SGK 6deme kapsamina
alinmayan ebeveynlerin canhiras dilenmelerine {iziilen bir vatandas olarak yazmaktayim.
Internette ve yollarda birgok SMA hastasi bebek igin kampanya diizenlendigini gérmekteyiz.
Saghik Bakanimizin bu konuda 6lgii aldigi gen tedavisi ilaglarinin gerekli olmadigim s6yleyen
saghk kurullarmnin raporlari ¢6ziim getirmiyor maalesef yoksa bu aileler sokaklarda para
dilenme zorunda kalmazdi. Diger iilkelerde oldugu gibi bu gereken gen tedavisi ilaci da 6deme
kapsamina alinmali. Bu insanlara el uzatilsin ve bu sorun ¢6ziiliip bu insanlar da feryat figan
yollarda dilencilik yapmaktan kurtarilsin liitfen.” ifadeleri yer almaktadr.

Bu baglamda;
Soru 1- Bakanhifimizin SMA hastasi olan g¢ocuklarin tedavilerinde kullamlmas: gereken
Zolgensma isimli ilacin temini ile ilgili yapmis oldugu ¢alismalar var midir? Varsa bunlar
nelerdir?
Soru 2- Zolgensma isimli ilacin saglik kurullar raporu ile gerekli olmadigini ilettikleri iddias:
dogru mudur? Eger bu iddia dogruysa diger iilkelerde kullanilan ve tedav1y1 gerceklestirenilacin
saglik kurullan tarafindan gerekli goriilmemesinin gerekgesi nedir?

CEVAPLAR:1-2.

Bakanligimiz, SMA hastalarinin tedavilerinin hayati 6neme sahip oldugu bilinciyle,
ilgili alanda yiiriitiilen akademik ve tbbi gelismeleri yakindan takip etmektedir. SMA
hastaliginda tiim tedavi segcenekleri SMA Bilim Komisyonumuzca titizlikle takip edilmektedir.

2021 yilinda evlilik 6ncesi ¢iftlerde yiiriitiilen kalitsal kan hastaliklari taramasina SMA
taramas1 da eklenmistir. Ucretsiz tarama programindan evlenecek ¢iftlerin yani sira halen evli
olup ¢ocuk sahibi olan ¢iftler de yararlanabilmektedir. Bu program kapsaminda yaklagik 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 taramasi yapilmakta
olup, giiniimiize kadar yaklagik 1,3 milyon yeni dogan taramasi yapilmigtir. Ulkemizde SMA
hastaliginin takip ve tedavi hizmetleri licretsiz olarak yapilmakta olup, tarama sonucu pozitif
olan bebeklerin en kisa siirede SMA Tedavi Merkezlerine sevki gergeklestirilerek tam, tedavi
ve takipleri ilgili uzman ekiplerce uluslararasi alanda ruhsatlandirilmis tedavi metodlariyla
gerceklestirilmektedir.

Tedavi siirecinde bilimsel olarak etkinligi kanitlanmis olan tiim ilaglar ticretsiz olarak
kargilanmaktadir. SMA Bilimsel Danigma Komisyonumuzca, mevcut tedavilerin tamami gen
temelli tedaviler olup birbirlerine tistiinliigi bulunmamaktadir. SMA hastaliginda ‘Nusinersen
Sodium’etken maddesini igeren ilag tedavisi belirlenmis olan kullanim ilkeleri dogrultusunda
Sosyal Giivenlik Kurumunca geri 6deme kapsamina alinmigtir. Ayrica SMA tedavisinde yer
alan nusinersen sodium etken maddeli ilag uygulanmasi i¢in yetkilendirilen merkezlerin
yayginlastirilmasi saglanmuis, 18 yas alt1i¢in 41 il 75 merkez, 18 yas istii i¢in 62 il 113 Merkeze
SMA Tedavi Merkezi yetkisi verilmistir.

Konuya gosterilen ilgiye tesekkiir ederim.



