TB.MM.

P985 ¢ AL HLARIN DEOKRATIK PARTIS!

Grup Baghkanhf

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakam Saymn Fahrettin Koca tarafindan Anayasa’mn 98’inci

ve I¢tiiztigiin 99°uncu maddeleri geregince yazili olarak yanitlanmasini arz ederim.
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iliz Kerestecioglu

Ankara Milletvekili

Gegtigimiz haftalarda, Spinal Miiskiiler Atrofi hastaliginin tek. garem olan Spmraza
(Nusinersen) ilacim1 bekleyen hastalarla ilgili tarafimiza bir soru Snergesi iletmis, hastalarm durumu
her giin daha kétiiye gittigi i¢in bu ilaglarin SGK kapsamina alinmasinin biiyiik rawmllyle}:cwtasl‘dflgl
konusunda Bakanliginizi bilgilendirmistik. o WW ‘

Fakat ne yazik ki, gecen siire boyunca hastalar i¢in hayati 6nem tasiyan Spinraza ilaci SGK
kapsamina alinmazken, 3 yasinda Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) Tip 2 SMS hastaligina yakalanan
11 yasindaki Arda Tahsin Acen ilac1 beklerken hayatini kaybetmistir. | |

Arda Tahsin Acen’in babasi, Metin Acen, 1 Aralik’ta hastaligin §1ddetlend1g1n1 20 Aralik

2018 giinli Cerrahpasa Tip Fakultem araciligiyla oglunun ihtiyaci olan ilaglar talep ettlkle;lhl fakat
bir yanit veya haber alamadlklarlm beyan etmigtir. : ’

Ne yazik ki, ilaca erismedigi i¢in yasamin yitiren tek ¢ocuk Arda "}éhsin degildir. 2017 yili
Agustos ayinda da Manisa Alasehir'de SMA teshisi konulan 13 aylik Zeynep Ozden yurt disindan

gelecek ilaci beklerken yasamin yitirmistir.




Bu hastalikta zamamn ne kadar kiymetli oldugu, kaybettigimiz Arda Tahsin’in durumundan

bir kez daha goriilmektedir. Eger ilag temin edilebilseydi bugiin oniinde upuzun bir dmiir olan bir
cocuk, 11 yasindaki Arda Tahsin halen bizlerle olacakt:.

Bu baglamda;
1. Spinal Miiskiiler Atrofi hastaliginin tek caresi olan Spinraza (Nusinersen) ilacimn, Resmi

Gazete’de Saglik Uygulama Tebligi (SUT) yayimlanarak SGK kapsamina alinmasi i¢in daha kag

¢ocugun yasamini yitirmesi gerekmektedir?




