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TURKIYE BUYUK MILLET MECLjSi BASKANLIGINA

Agagidaki sorularimin Saghk Bakam Sayin Fahrettin Koca tarafindan Anayasanin

98 ‘inci ve TBMM Ictiiziigiiniin 96 ‘nc1 ve 99 “uncu maddeleri gereSince yazili olarak
cevaplandirilmasini saygilarimla arz ederim.

Omer Faruk GERGERLIOGLU

Kocaeli Milletvekili

Tarafima iletilen bilgide; ““SMA hastas1 ¢ocuklarin varhifindan haberim vardi. Ancak konuyla

bir stire sonra Muzaffer bebegin de 6lmesi oldu. SMS géndermek yoluyla karsilastifnm vakalara
destek olmaya ¢aligirken bir yandan da Cimer'e Saglik Bakanlhigi'na bu tedavi icin gerekli ilacin
neden SGK kapsaminda olmadigimi sordum. Prosediirel bir cevap verdiler. SMA hastas:

|
ilgilenmem gegen sene Eskisehir'de bir SMA hastas1 gocugumuzun annesinin intihar etmesi ve

gocuklarin ailelerini Instagram'dan takip etmeye basladim. Cok az bir kism tedavi igin gerekli
olan yaklasik 2 milyon dolar toplayip yurtdigina tedaviye gidebildiklerini gérdiim. Saymn
vekilim inanin yiizlerce belki de binlerce SMA'l gocuk var. Liitfen Meclis'te nerge vererek
Saghk Bakanligi'mn bu ilact SGK kapsamina almas: gerekiyor.” ifadeleri yer almaktadur.

Bu baglamda;

D Efnan Dua Sak isimli yurttagin tedavisi ne sekilde yiiriitiilmektedir?

2) SMA hastas1 gocuklara Zolgensma ilacinin verilmemesinin gerekgesi nedir?

3) Soru 6nergesinin yazildig tarih itibariyle SMA hastas1 olan kisi sayis: kagtir?

4) SMA hastalifinda kullanilan ilacin bakanligimza maliyeti nedir?

5) Zolgensma isimli ilacin bir SMA hastasinda kullamlmas: halinde maliyeti ne kadar
olacaktir?
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