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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Cumhurbaskan Yardimcisi Fuat OKTAY tarafindan Anayasanin 98.
ve Ictiiziiglin 96. Ile 99. maddeleri geregince yazil olarak cevaplandirilmasim arz ederj

Hiiseyin KACMAZ
Sirnak Milletvekili

SMA (Spinal Miiskiiler Atrofi); kalitsal, ilerleyici ve ilag tedavisi uygulanmadig1 takdirde
oliimciil olabilen, omurilikte bulunan 6n boynuz motor sinir hiicrelerini etkileyerek hareket
kabiliyetini kisitlayan bir kas hastaligidir. Her yagta ortaya ¢ikabilen SMA 2017 yilinda tedavisi
olmayan hastaliklar listesinden ¢ikarilmigtir. SMA hastalar1 ve aileler, tedavide kullanilan ve
uluslararasi tip kurum ve komisyonlarindan onay alan ilaglar ile hastalikla miicadele etmeye
calismaktadirlar. Ancak bu ilaglar diinyanin en pahali ilaglar1 durumunda oldugu i¢in birgok
aile maddi olarak karsilayamamakta, sosyal medya iizerinden yiiriittiikleri kampanyalarla ¢are
aramakta, ¢ocuklanmin yagam miicadelesi igin devletten destek beklemektedirler. Ulke
genelinde binlerce yurttas 31 Aralik Persembe giinii gergeklestirilen Milli Piyango 6zel yilbast
cekilisinde Varlik Fonuna aktarilan 75 milyon liranin SMA hastas1 ¢ocuklarin tedavisi igin
kullanilmasini talep etmektedir.

Bu baglamda;

1) Sosyal devlet olma gereginin tiim vatandaslarina yasam hakki sunmak ve tedavi
imkanlari saglamak ilkesinden hareketle Varlik Fonuna aktarilan 75 milyon liranin
SMA hastasi ¢ocuklarin teshis ve tedavilerinde kullanilmas: diistiniiliiyor mu?

2) Ekonomik yetersizlikler nedeniyle tedavi masraflarimi karsilayamayan yurttaslar igin
cihaz ve sarf malzemelerinin geri 6deme tutarlarimin artiriimasi konusunda bir
diizenleme yapilacak midir?

3) Hiikiimetinizin SMA hastaliginda kullanilan ilaglarin geri 6deme kapsamina alinmasina
yonelik bir ¢aligsmast mevcut mudur?

4) Devletin temel gorevi yasatmaktir. Caresizlik ve sahipsizlik hissi ile sosyal medya
iizerinden baslattiklar bireysel kampanyalar ile umut arayan binlerce yurttasa, sosyal
devlet destegini yansitacak bir programiniz olacak midir?



