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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakani Fahrettin KOCA tarafindan yazili olarak

yanitlanmasini arz ederim.

. M. $ezgin TANRIKULU
stanbul Milletvekili

Spinraza ilacinin puanlamaya tabi tutularak veriimesinin gerekgesi nedir?

Spinraza ilaci igin doktorun regete yazmasi akabinde Ankara ibn-i Sina Ssgm’ye ya
posta ya da faks gdnderilmesi gerekirken, bu tir sirecler sebebiyle aksaklikiar
yasanmakta olup bu durum bebekler i¢cin de zaman kaybina sebep olmaktadir. Olasi
magduriyetlerin 6nine gegebilmek adina doktorlarin recete ettigi ilaglarin direk temini
hususunda adim atilacak midir?

SMA tedavisinde bebeklerin solunum cihazi vb. medikal ihtiyaclarinin tamaminin SGK

tarafindan karsilanmasi hususunda Bakanliginizca calisma yapilacak midir?

. Yurt disinda uygulanan FDA onayli %95 etkili olan Zolgensma Gen Tedavisinin

Turkiye'de uygulanmasina yénelik arastirma ve calismalar yirutilmekte midir?
Zolgensma Gen Tedavisi icin ailelerin baslattigi bagis kampanyalarina getirilen yasak
nedeniyle bebekler adeta 6liime terk edilmis olup, bagdislarin valilik iznine tabi tutuldugu
gdz onune alindiginda, higbir aileye izin veriimedigi iddialari dogru mudur?

Evlilik dncesi ¢iftlerin gen taramasinin Turkiye genelinde illere gore ticretsiz yapiimasi

hususunda calisma baslatilacak midir?



