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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asapidaki sorulanmin Saghk Bakam Saym Fahrettin Koca tarafindan Anayasanin
98'inci ve TBMM I¢tiiziiglinin 96'nct ve 99'uncu maddeleri geregince yazili olarak
cevaplandinlmasin: saygilarimla arz ederim.

Omer Faruk GERGERLIOGLU

Kocaeli Milletvekili

Basinda yer alan bilgide; ¢‘Kizzm Efnan Dua Sak Sirnak
Cizre'de bulunan ilk ve tek SMA hastas: su an 9 ayhk. 7 aydir stiren Valilik onayh
kampanyamz % 18. Kizim hem kalp hem kas hastas: aciliyeti olan sesi duyulmams bir bebek.
Biz aile olarak o meblag: karsilayacak durumda degiliz ve gegen her giin kizzmizin émriinden
gidiyor. Efnan bizim ilk ve tek ¢ocugumuz ailenin ilk torunu paramiz yok diye garesi olan bir
hastahga kizzmizi vermek istemiyoruz. Efnan Simak'in bebegi oldugu icin gerek sosyal
medyada gerek saha da irkg1 yaklagimlara maruz kaliyoruz.” ifadeleri yer almaktadir.

Bu baglamda;
1) Efnan Dua Sak isimli yurttagin tedavisi ne gekilde yiirtitiilmektedir?
2) SMA hastasi gocuklara Zolgensma ilacinin verilmemesinin gerekgesi nedir?
3) Soru énergesinin yazildig tarih itibariyle SMA hastasi olan kisi sayis1 kagtir?
4) SMA hastaliginda kullamlan ilacin bakanh@imza maliyeti nedir?

- 5) Zolgensma isimli ilacin bir SMA hastasinda kullanilmas1 halinde maliyeti ne kadar
olacaktir?
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