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Say :

6383 TURKIYE BUYUK MIiLLET MECLiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Cumhurbaskani Yardimcisi Sayin Fuat Oktay tarafindan yazih olarak
yanitlanmasini saygilarimla arz ederim.

olat SAROGLU
Tunceli Milletvekili

Spinal Miskiiler Atrofi (SMA) tip-2 ve tip-3 hastalarinin tek tedavi yontemi olan ila¢larinin
SGK tarafindan bedeli 6denerek temin edilmesine iligkin Saghk Bakani Fahrettin Koca
tarafindan yapilan yazili agiklamada, "SMA tip-2 ve tip-3 i¢in bireysel hasta bagvurularini
isleme almis bulunuyoruz. Bakanhigimiz, hizli ruhsatlandirma ve zorunlu ruhsat
serbestlestirme yontemi dahil alternatif yollarla ilag temini igin siireci baglatmgtir
denilmistir. Saglik Bakaninin bu duyurusu iizerinden 2 ay ge¢mesine ragmen hig¢bir hasta
ilacin1 alamamig ve yetkililere yardim ¢agrisinda bulundugu videosu haber kanallarinda
yaymlanan SMA Tip 2 hastas1 11 yasindaki Arda Tahsin Acen, ilaglarimin kargilanmamasi
lizerine bir siiredir tedavi gordiigii Tekirdag'in Corlu ilgesindeki 6zel hastanede yillardir
siirdiirdiigii yasam miicadelesine yenik diigmiigtir.

Buna gore;

1- Saglik Bakanligi tarafindan onaylandifi duyurulan SMA tip-2 ve tip-3 hastalarimn
ilaglarina kavusmalar: i¢in neden beklenilmektedir? Biirokratik siire¢ ne zaman
tamamlanacak ve yasam miicadelesi veren hastalarin ilaglarini temin etmeleri
saglanacaktir?
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