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TÜRKİYE BÜYÜK MİLLET MECLİSİ BAŞKANLIĞINA

Aşağıdaki sorulanının Sağlık Bakanı ; tarafından Anayasanın

98'inci ve TBMM İçtüzüğünün 96'ncı ve 99'uncu maddeleri gereğince yazılı olarak

cevaplandınimasım saygılanmla arz ederim.

Ömer Faruk GERGERLİOĞLU

KocaeUMiUetvekili

Tarafıma iletilen bilgide; “Bir bağışçı ve İstanbul'da yollarda çocuklan SMA hastası

olan ve tedavileri için gerekli gen tedavisi ilaçlan ( Zolgensma) SGK ödeme kapsamma

alınmayan ebeveynlerin canhıraş dilenmelerine üzülen bir vatandaş olarak yazmaktayım.

İnternette ve yollarda birçok SMA hastası bebek için kampanya düzenlendiğini görmekteyiz.

Sağlık Bakammızm bu konuda ölçü aldığı gen tedavisi ilaçlamun gerekli ohnadığmı söyleyen

sağlık kurullamun raporlan çözüm getirmiyor maalesef yoksa bu aileler sokaklarda para

dilenme zorunda kalmazdı. Diğer ülkelerde olduğu gibi bu gereken gen tedavisi ilacı da ödeme

kapsamma alınmalı. Bu insanlara el uzatılsın ve bu sorun çözülüp bu ihsanlar da feryat figan
yollarda dilencilik yapmaktan kurtanism lütfen.” ifadeleri yer almaktadır.

Bu bağlamda;

l)Bakanlığımzm SMA hastası olan çocukların tedavilerinde kullamiması gereken '

Zolgensma isimli ilacm temini ile ilgili yapmış olduğu çalışmalar var mıdn? Varsa
bunlar nelerdir?

2)Zolgensma isimli ilacm sağlık kurulları raporu ile gerekli olmadığım ilettikleri iddiası
doğru mudur? Eğer bu iddia doğruysa diğer ülkelerde kullamlan ve tedaviyi

gerçekleştiren ilacm sağlık kurulları tarafından gerekli görülmemesinin gerekçesi nedir?
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