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Aşağıda belirtilen sorulanının Anayasa’mn 98, TBMM İçtüzüğü’nün 96. ve 99.

Maddeleri uyarınca Hazine ve Maliye Bakanı Mehmet ŞİMŞEK tarafmdan yanıtlanmasım

ederim. 20.12.2024
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SMA (Spinal müsküler atrofı, kas küçülmesi, kas incelmesi) ve DMD (kalp kaslannda
zayıflığa neden olan hastalık) hastası çocuklar, gen tedavisi yapan “Zolgensma” adlı ilaçla
yurtdışmda tedavi olma şansına sahiptir. Devletin bu konuda adım atmaması nedeniyle bağış
kampanyalan üzerinden kendi imkanlan ile yurtdışmda çocuklarım tedavi ettirmek isteyen
aileler, büyük güçlüklerle mücadele etmektedir. Valilikten izin alarak bağış kampanyaları
düzenleyen aileler, devletin de bu konuda bazı kolaylıklar getirmesini istemektedir.

Bu kapsamda;

1. Bu kapsamda Valilik tarafmdan izin verilen süre zarfında istenilen bağış miktarına
ulaşılmaması halinde, toplanan paramn Hazine’ye geçtiği belirtilmektedir. Bu iddia

doğru mudur?

2. Türk Kızılayı ya da TÜGVA’ya nakdi olarak yapılan bağışların tamamı gider
gösterilerek vergi matrahından düşülebilmektedir. SMA hastalan için düzenlenen
kampanyalara bağış yapan iş insanlarımn da bunu vergi matrahından düşürmesine
dönük çalışma yapacak mısmız?

3. Zolgensma adlı ilacın SGK kapsamına girmesi için bir çalışma yapacak mısınız?


