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Artvin Milletvekili Saymm Ugur BAYRAKTUTAN tarafindan verilen “SMA
hastaligimin tespit ve tedavi agamalarinda yasanan aksakliklara iliskin” 7/16916 sira sayil
yazili soru dnergesinin cevabi iligikte sunulmaktadir.
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Artvin Milletvekili Sayin Ugur BAYRAKTUTAN tarafindan verilen “SMA
hastaliginin tespit ve tedavi asamalarinda yasanan aksakliklara iliskin” 7/16916 sira sayih
yazili soru onergesine iliskin cevabidir:

SMA hastalig1 (Spinal Miiskiiler Atrofi) tiim diinyada oldugu gibi tilkemizde de son
yillarda, maalesef liziicii olaylarla bir kas hastalift olarak yaygmn sekilde goriilmeye
baslanmistir. SMA, hareket sinir hiicrelerinden kaynakii ndromiiskiiler bir hastalik olarak
tanimlanmaktadir. Son yillarda goriilme siklig1 artan ve kamuoyun da 6zellikle tedavi siirecinde
ailelerin yasadiklar1 sikintilar ve baglatilan yardim kampanyalariyla giindem olan bu hastaligin
tedavisi zor ve pahali oldugu igin biiyiik magduriyetler yasanmaktadir.

SMA hastas1 cocuklarin aileleri ilag iicretlerini karsilayamadif: igin ¢areyi sosyal
yardim kampanyalarinda aramaktadir. Hastaligin tedavisinde kullamlan ilaglarin ddviz kuruna
endeksli olmasi nedeniyle SMA hastalarinin tedavi masraflari da her gegen giin artis
gostermektedir. Oliimciil ve ilerleyici bir kas hastalig1 olan Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) Tip-
’e yakalanan bebeklerin ve ailelerin ilaglara ulasma miicadeleri her gecen giin daha da
zorlasmaktadir. Devletten yeterli destek bulamayan aileler kendi imkanlariyla yardim
kampanyalar1 diizenlese de zamanla yarigilan bir hastalik oldugundan bu siirecin uzamasi en
kot sonuglart dogurmaktadir.

SMA hastaligimin tespit asamalarinda yaganan aksakliklarin belirlenmesi, tedavi
siireglerine iliskin bilimsel verilen ortaya konulmasi, SMA hastaligina iliskin tiim tedavilerin
iilkemizde SGK kapsamina alinarak, gerekli uygulama olanaklarmin olusturulmast ve
halihazirda var olan tedavilerin devam kriterlerinin hasta odakli diizenlemesi biiyiik 6nem arz
etmektedir.

Bu Baglamda;

Soru 1- SMA hastaliginin tespit asamalarinda yaganan aksakliklarin nedenleri nelerdir?

Soru 2- SMA hastaligina iliskin tiim tedavilerin iilkemizde SGK kapsamina alinarak, gerekli
uygulama olanaklarinin olugturulmas: ve halihazirda var olan tedavilerin devam kriterlerinin
hasta odakli diizenlemesi adina Bakanhiginiz nezdinde hangi ¢aligmalar yiriitiilmektedir?
Soru 3- SMA hastaligimin 6ncesi ve sonrasiyla tiim yonleriyle arastirilarak tilkemizde yasanan
magduriyetlerin 6niine gegilmesi adina gerekli diizenlemeler ne zaman hayata gegirilecektir?

CEVAPLAR:1-3.

Bakanligimiz, SMA hastalarinin tedavilerinin hayati éneme sahip oldugu bilinciyle,
ilgili alanda yiriitilen akademik ve tibbi gelismeleri yakindan takip etmektedir. SMA
hastaliginda tiim tedavi segenekleri SMA Bilim Komisyonumuzca titizlikle takip edilmektedir.

2021 yilinda evlilik 6ncesi giftlerde yiiriitiilen kalitsal kan hastaliklar1 taramasina SMA
taramast da eklenmistir. Ucrétsiz 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 baslanmasim 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 taramas1 yapilmisgtir. Ulkemizde SMA



hastaliginin takip ve tedavi hizmetleri ticretsiz 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 ruhsatlandirilmis tedavi metodlariyla
gerceklestirilmektedir.

Tedavi siirecinde bilimsel olarak etkinligi kanitlanmis olan tiim ilaglar ticretsiz olarak
karsilanmaktadir. Mevcut tedavilerin tamami1 gen temelli tedaviler olup birbirlerine Ustiinliigii
bulunmamaktadir. SMA hastaliinda ‘Nusinersen Sodium’etken maddesini igeren ilag tedavisi
belirlenmis olan kullanim ilkeleri dogrultusunda Sosyal Giivenlik Kurumunca geri ddeme
kapsamina alinmigtir. Ayrica SMA tedavisinde yer alan nusinersen sodium etken maddeli ilag
uygulanmasi i¢in yetkilendirilen merkezlerin yayginlastirilmasi saglanmisg, 18 yas alt1 i¢in 41 il
75 merkez, 18 yas st i¢in 62 il 113 Merkeze SMA Tedavi Merkezi yetkisi verilmistir.

Konuya gosterilen ilgiye tesekkiir ederim.



