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0312023 Omer Faruk Gergerlioglu
Kocaeli Milletvekili

TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSI BASKANLIGINA

Asagidaki sorulanimin Saghk Bakam Saym Fahrettin Koca tarafindan Anayasanin
98'inci ve TBMM I¢tiiziigiinin 96'nc1 ve 99'uncu maddeleri geregince yazili olarak
cevaplandirilmasint saygilarimla arz ederim.

Omer Faruk GERGERLIOGLU

Kocaeli Milletvekili

Tarafima iletilen bilgide; ‘““SMA hastasi ¢ocuklarin varligindan haberim vardi. Ancak
konuyla ilgilenmem gegen sene Eskischir'de bir SMA hastas1 ¢ocugumuzun annesinin intihar
etmesi ve bir siire sonra Muzaffer bebegin de 6lmesi oldu. SMS géndermek yoluyla
karsilastigim vakalara destek olmaya galisirken bir yandan da Cimer'e Saglik Bakanligi'na bu
tedavi igin gerekli ilacin neden SGK kapsaminda olmadigini sordum. Prosediirel bir cevap
verdiler. SMA hastasi ¢ocuklarin ailelerini Instagram'dan takip etmeye basladim. Cok az bir
kismu tedavi igin gerekli olan yaklastk 2 milyon dolan toplayip yurtdisina tedaviye
gidebildiklerini gordiim. Sayimn vekilim inanin yiizlerce belki de binlerce SMA'lh gocuk var.
Liitfen Meclis'te onerge vererek Saglik Bakanhigi'min bu ilact SGK kapsamina almasi
gerekiyor.” ifadeleri yer almaktadir.

Bu baglamda;
1) Efnan Dua Sak isimli yurttagin tedavisi ne sekilde yiiriitiilmektedir?
2) SMA hastasi ¢ocuklara Zolgensma ilacinin verilmemesinin gerekgesi nedir?

3) Soru dnergesinin yazildig: tarih itibariyle SMA hastasi olan Kisi sayis1 kagtir?

4) SMA hastaliginda kullanilan ilacin bakanliginiza maliyeti nedir?
5) Zolgensma isimli ilacin bir SMA hastasinda kullanilmasi halinde maliyeti ne kadar
olacaktir?
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