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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani : tarafindan Anayasanin

98'inci ve TBMM Ictiiziigiinin 96'mnc1 ve 99'uncu maddeleri geregince yazili olarak
cevaplandirilmasint saygilarimla arz ederim. '

Omer Faruk GERGERLIOGLU

Kocaeli Milletvekili

Tarafima iletilen bilgide; ¢‘Bir bagis¢1 ve Istanbul'da yollarda gocuklar1 SMA hastasi
olan ve tedavileri igin gerekli gen tedavisi ilaglar1 ( Zolgensma) SGK &deme kapsamina
alinmayan ebeveynlerin canhiras dilenmelerine iiziilen bir vatandas olarak yazmaktayim.
Internette ve yollarda birgok SMA hastasi bebek i¢in kampanya diizenlendigini gérmekteyiz.
Saglik Bakanimizin bu konuda 6l¢ii aldig1 gen tedavisi ilaglarimin gerekli olmadigini séyleyen
saglik kurullarinin raporlart ¢6ziim getirmiyor maalesef yoksa bu aileler sokaklarda para
dilenme zorunda kalmazdi. Diger iilkelerde oldugu gibi bu gereken gen tedavisi ilact da-6deme
kapsamina alinmali. Bu insanlara el uzatilsin ve bu sorun ¢6ziiliip bu insanlar da feryat figan
yollarda dilencilik yapmaktan kurtarilsin liitfen.” ifadeleri yer almaktadar.

Bu baglamda,;

1)Bakanligimzin SMA hastast olan ¢ocuklarmn tedavilerinde kullamlmasi gereken . '
Zolgensma isimli ilacin temini ile ilgili yapmis oldugu ¢alismalar var midir? Varsa
bunlar nelerdir?

2)Zolgensma isimli ilacin saglik kurullari raporu ile gerekli olmadigini ilettikleri iddias
dogru mudur? Eger bu iddia dogruysa diger iilkelerde kullamilan ve tedaviyi
gerceklestiren ilacin saglik kurullan tarafindan gerekli gériilmemesinin gerekgesi nedir?
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