3
L'.':is
=3

\2RS
Qq~O\>20l3

TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakam Saym Fahrettin Koca tarafindan Anayasa’nin 98’inci

ve I¢tiiztigiin 99°uncu maddeleri geregince yazili olarak yamtlanmasim arz ederim.

Filiz Kerestecioglu

Ankara Milletvekili

Spinal Miskiiler Atrofi hastaliinin tek ¢aresi olan Spinraza (Nusinersen) ilac1 2 yil dnce
hastaligin tedavisi i¢in kullanilmaya baslanmistir. Ilag hastaligin ilerlemesini kesin olarak
durdurmakta ve hastalar kaybedilen yetilerini zamanla geri kazanabilmektedir.

Spinal Miiskiiler Atrofi hastalifi, ¢ok kiigiik yaslardan itibaren goriilebilmekte, tedavi
edilmezse, kaslarin erimesine ve hastalarin pek ¢ok yetisini kaybetmesine neden olmaktadir. Kog
Universitesinde Molekiiler Biyoloji ve Genetik dgrencisi Ayca Sahin ile kardesi Burak Can Sahin de
Tiirkiye’deki Spinal Miiskiiler Atrofi hastalarindan yalnizca ikisidir. Ayca’ya 7, kardesi Burak’a ise
heniliz 2 yasindayken teshis konmustur. Burak 6 yildir ylrtiyememekte, Ayca ise artik zorlukla
yiiriiyebilmektedir. Ayc¢a, Burak ve aileleri Tip2 ve Tip3 hastalarinin bu ilacin’ SGK kapsamina
alinmasi i¢in uzun siiredir miicadele etmektedir. Konuyla ilgili Saglik Bakani, Cumhurbagkam ve her
partiden milletvekilleriyle goriismelerine ragmen halen Resmi Gazete’de Saglik Uygulama Tebligi
(SUT) yayimlanmamas, ilaglar SGK kapsamina alinmamustir. Hastalarin durumu her giin daha kétiiye

gittigi icin bu ilaglarin SGK kapsamina alinmasi biiyiik aciliyet tagimaktadir.
Bu baglamda;

1. Spinal Miiskiiler Atrofi hastaliginin tek ¢aresi olan Spinraza (Nusinersen) ilaci, SGK kapsamina

ne zaman alinacaktir? Hastalar ilaci ne zaman temin edebileceklerdir?



