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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakani Fahrettin Koca tarafindan yazili olarak yanitlanmasini arz

ederim.
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SMA Tip-1 hastast ¢ocuklarimizin tedavisi 2 yagina kadar yapilmadiginda engellilik durumuna
doniistiigiinden biiyiik magduriyetler olugsmaktadir. SMA hastalarinin Gen replasman tedavisi yontemi
i¢in gerekli olan ilag yurt diginda iiretilmektedir ve ne yazik ki SGK 6deme kapsaminda degildir. SMA
hastasi ¢cocuklari olan ailelerin boylesi bir maliyeti karsilama sanslar1 yoktur. insanlar ¢aresizce yardim
kampanyalar1 agmakta ve bu da iilkemizin sosyal devlet goriintiisiinii zedelemektedir. Sosyal bir devlet,
saglik hizmetinin ve yasam hakkinin giivencesi olduguna goére olusan bu kotii imajin ortadan
kaldirilmasi da 6nemlidir.

Bu baglamda;

1. Bakanlik olarak sdz konusu ilacin SMA gen tedavisi i¢in etkisine dair uluslararasi bilimsel
caligmalar takip ediyor musunuz?

2. Bu konuda ilacin SGK &demesine ahinmasi igin bir ¢alismaniz olmus mudur? Bu konuda Aile,
Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanhgi’na bilgilendirme ve SGK &demesine alinmasi igin bir
girisiminiz olmus mudur?

3. Gen replasman tedavisinin iilkemizde de yapilabilmesi i¢in gerekli merkezlerin kurulmasina
déniik bir hazirliginiz s6z konusu mudur?



