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Asagidaki sorularimin Igisleri Bakam Sayin Ali Yerlikaya tarafindan yazili olarak
cevaplandirilmasim Anayasanin 98. ve TBMM Igtiiziigiiniin 96. ve 99. maddeleri geregince

saygilarimla arz ederim.

Hasan OZTURK
Bursa Milletvekili

Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastalig, tilkemizde bir¢ok ailenin miicadele ettigi,
yiiksek maliyetli tedavi gerektiren bir hastaliktir. Bu tedavinin yiiksek maliyetleri nedeniyle
aileler sik sik bireysel bagis kampanyalar1 diizenlemekte ve toplum1_1;n destegini almak zorunda ‘
kalmaktadir. Ancak, toplanan bagislarin seffaf bir sekilde denetlenmesi ve kullaniminin yasal

gergevede diizenlenmesi konusunda ciddi soru isaretleri bulunmaktadir. ‘

Ozellikle, SMA hastas1 ¢ocuklar igin baglatilan yardim kampanyalarinda, ¢ocuklarin
hayatin1 kaybetmesi halinde bagislarin nasil degerlendirildigi, toplan\an paralarin Hazine’ye
aktarilip aktarilmadigi ve bu fonlarin nasil kullamldig kohysunda net bir bilgi

bulunmamaktadir.
Bu gergevede:

1. SMA hastasi1 ¢ocuklar i¢in toplanan bagislarin resmi. ol;rak denetimi nasil
saglanmaktadir?

2. SMA hastas: bir gocugun hayatimi kaybetmesi durumunda, bagis olarak toplanan
paralar hangi prosediire gére degerlendirilmektedir?

3. Bu bagislarm ailelerin tasarrufunda kalmasina izin mi verilmekte, yoksa belirli bir
stire sonunda Hazine'ye mi devredilmektedir?

4. Hazine’ye aktarilan SMA bagiglar1 var midir? Varsa, bugtine kadar kag TL bagis
Hazine’ye aktarilmigtir? .

5. Hazine’ye aktarilan SMA bagislarinin kullanim alanlar1 nelerdir? Bu fonlar SMA
veya diger nadir hastaliklarm tedavisi i¢in mi kullanilmaktadir, yoksa farkli
biitgelere mi y6nlendirilmektedir?

6. SMA hastalarmin tedavi masraflariin tamaminin dévleit“taraﬁndaty_ karsilanmasi

i¢in bakanlhigimzin bir ¢alismasi var midur?




