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Spinal Muskaler Atrofi (SMA) dliimciil ve ilerleyici 6zellikler gdsteren bir kas ve sinir
sistemi hastaligidir. Tirkiye'de 2017 yili basindaki SGK kayitiarina gére 1300°e yakin SMA
hastasi bulundugu bilinmektedir. Bu hastaligin dért tipi bulunmaktadir ve en agir tiri olan 1.
tipte hastalar bebeklik caginda, cogunlukla iki yasindan 6nce yasamlarini kaybetmektedirler.
2,3 ve 4 tipinden muzdarip olan hastalar ise yasamlarini engelli bireyler olarak
gecirmektedirler. ABD’li Biogen sirketi tarafindan SMA hastaligi igin tarihte ilk kez bir ilag
gelistirilmistir. Spinraza adli bu ilag 2016 yilinin Aralik ayinda Amerikan Gida ve ilag Dairesi
(FDA), 2017 yilimin Mayis ayinda Avrupa ilag Kurumu (EMA) tarafindan onaylanmstir. Bu ilag
hastahg kisinin genetik yapisindan tamamen silmemekte, ancak gerekli proteinin liretilmesi
yoluyla hastaligin ilerleyisini durdurmakta ve hastalarda kismi ilerlemeler saglamaktadir. Bu
yolla 1. tip SMA hastalarinin hayatia kalmasini saglamakta bir kisminin fiziksel kazanimlar
elde etmelerine de imkan tanimaktadir. 2. Ve 3. tip SMA hastalarinin ise daha énce hastaligin
ilerleyisi sebebiyle kaybettikleri desteksiz oturma, ayakia durma, az sayida hastada ise
yurtime gibi kabitiyetleri geri kazandirmaktadir.

ABD’de doz basina 125 bin $ fiyatla piyasaya ¢ikan bu ilacin AB tilkelerindeki liste fiyati ise
doz basina 90 bin € olmustur. Ulkemizde énce ilag denemeleri kapsaminda 6 bebege,
ardindan 2017 yili basinda insani Amagh Erken Erisim (EAP) programi kapsaminda 10 bebege
, bu ilag Ucretsiz olarak verilmistir. 5 Temmuz 2017 ve 9 Eyllil 2017 tarihlerinde Saglik
Uygulama Tebligi'nde (SUT) yapilan degisiklikler ile Spinraza adli ilag Gitkemizde solunum
cihazina bagl olan veya 1. tip hastalarin hepsi icin geri 6deme kapsamina alinmistir.

SMA hastalarinin ve ailelerinin talebi Saghk Bakanhg’'nin diger tipler ve geri kalan hastalar
icin de bu ilacin kullanimini onaylamasi ve Sosyal Giivenlik Kurumu’nun bir an 6nce gerekli
¢ahgmalar: yaparak ilaci tim SMA hastalari icin geri 6deme kapsamina almasidir.

Tim SMA hastalarinin ilaca erisiminin saglanmasi, ilaci almakta olan 1. tip hastalar icin daha
uzun siireli tedavi imkaninin saglanmasi, PGT yonteminin SMA hastalari igin geri 6deme
kapsamina alinmast, ifacin uygulandigi merkezlerin sayisinin artiriimas, ilacin fiyati ve hasta
sayisl ile ilgili spekilasyonlarin sona ermesi, Evlilik 6ncesi taramalara SMA nin diger yaygin
genetik hastaliklarin dahil edilmesi, Yurtdisi ilag talep formlarinin doldurulmasinda yasanan
zorluklarin giderilmesi ve Tiirkiye’deki SMA hastalari ile ilgili neler yapilabileceginin tespiti
amaciyla Anayasa’nin 98’inci maddesi ve TBMM ig tlizGglnln 104 ve 105'inci maddeleri
geregince Meclis Arastirmasi agiimasini arz ve talep ederiz.
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