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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Calisma ve Sosyal Giivenlik Bakani Sayin Vedat
Isikhan tarafindan Anayasanin 98'inci ve TBMM I¢tiiziigiiniin 96'nc1 ve 99'uncu
maddeleri geregince yazili olarak cevaplandiriimasini saygilarimla arz ederim.

Omer Faruk GERGERLIOGLU

Kocaeli Milletvekili

Tarafima iletilen bilgide; “Ben SMA hastas1 Kayra Bugdaci'nin goniilliisityiim. Kayra
ailesi ile birlikte Istanbul Bahgelievler de yasiyor. 9 aylik Kayramiz ve 7 aydir Devletin yasal
dilencileri olarak para toplamaya ¢alisiyoruz. Bugiin itibari ile %26 olan kampanyamiz yavas
ilerlemekte. Cogu zaman bizler tiikkenme sendromuna giriyoruz. Birilerine sesimizi duyurmak
i¢in sekilden sekile giriyoruz, bin tiirlii 'sdylemesi tam yerinde' saklabanliklar yapiyoruz. Bizler
SMA yakinlar1 ve goniillilleri olarak artik ilacin tilkemize gelmesini, bu ailelerin bu kadar
magdur edilmemesini istiyoruz. Ayrica belediyeler segilmisler bizim yanimizda durmalan
gerekenler bizim stantlarimizi topluyorlar. Bahgelievler Belediyesi birgok bebegin stantim
topladi diin. Stantlarda bu bebeklerin nefesleri var bizler tane tane hayatina nefesler toplarken
belediyeler bu gocuklarin hayatina kastediyor. Fahrettin Koca bu bebekler i¢in agiklama
yapmist1. Diger her sey gibi tek bir adim bile yok. Liitfen 6ncelikle Bahgelievler belediyesinin
stantlarimiz1 ve nefeslerimizi geri vermesini istiyoruz. Sonrada bu gocuklarin en temel hakki
olan yagam hakkim giivence altina alinmasin talep ediyoruz.” ifadeleri yer almaktadir.

Bu baglamda;

1) Tarafima iletilen iddialar dogru mudur?

2) SMA hastasi ¢ocuklarin tedavisinin Tiirkiye’de yapilmasi igin bir ¢alismaniz bulunuyor
mu?

3) SMA hastas1 ¢ocuklarin maddi giderlerinin Saghik Bakanligi tarafindan karsilanmasina
yonelik bir ¢alismaniz bulunuyor mu?

4) SMA hastas1 ¢ocuklarin kampanyalarina katki saglamak igin ne tiir ¢aligmalar
yaptyorsunuz? ‘

5) Soru 6nergesinin verildigi tarih itibariyle Tiirkiye’de kag SMA’l ¢ocuk bulunuyor?

6) Son 8 yilda kag ¢cocuga SMA hastahif1 teshisi konmustur?
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