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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asadidaki sorularmin Saghk Bakami Sayin Mehmet MUEZZINOGLU tarafindan
Anayasa’'nin 98. Maddesi ve Meclis Igtiizigiinin 96 ve 99. Maddeleri geregince yazili olarak

cevaplandiriimasini dilerim.
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Van Milletvekili

Spina Bifida Hastalig1 hem Turkiye'de hem de diinyada en sik gériilen dogustan olma
hastaliklardan birisidir. Hastalik, gebelidin ¢ok erken safhalarinda, anne karnindaki yasamin
3. haftasinda olugsmaktadir. iste bu nedenle Spina Bifida’'ya dodustan olma bir bozukluk
denmektedir.

Spina Bifida ayrik veya agik omurga anlamina gelmektedir. Genel anlamda omurilik,
sinirlerden meydana gelmis kapali bir tiptar. Bu sinirler, kaslardaki sinirlere beyinden gelen
emirleri ileterek kaslarin hareket etmesini saglamaktadir. Bu sinirler ayni zamanda kisinin
hissetmesini de saglamaktadir. Bebek Spina Bifida'll dogmussa omurilik denen bu tlp
kapanmamis demektir. Bu nedenle, omuriligi érten omurga ve deri de kapanmamis demektir.
Bebek, sirtinda bir agiklikla dogmustur ve sinirlerinden emirlerin gegmesinde bir gliglik
vardir. Sinirlerle beyin arasinda diizglin bir baglanti olmadigi zaman da, degisik derecelerde
felcler(hareket etme ve hissetme kaybi veya yetersizligi) ortaya ¢ikmaktadir.

Hastaligin nedenleri arasinda &ncelikli olarak Folik Asit yetersizligi gérlimektedir.
Folik Asidin omurilik tiptiniin kapanmasina yardimci olduguna inaniimaktadir. E§er annede
yeterince folik asid yoksa bebegin o_murilik tipl uygun bir sekilde kapanmayabilmektedir.
Yine Folik Asit digindaki bazi vitamin ve minerallerin de roll oldudu distnilmektedir. Bilinen
bagka bir husus da Spina Bifida’nin kalitimsal bazi nedenlere bagl olarak meydana
gelebilecegidir. Cunki bazi ailelerde hastalik daha sik gériilmektedir. Ayrica Sara nébetlerini
onlemek igin annenin kullandidi bir ilacin (Valproik Asit) Spina Bifida’'ya neden oldugu
bilinmektedir.

Turkiye’de Spina Bifida'll hastalarin tedavi ve acil midahale konusunda yasadiklari
sorunlar agisindan: Basta Kurt illeri olmak Uzere diger birgok ilde yasayanlarin hem rutin
kontrolleri hem de acil miidahale gerektiren durumlarda kendilerine sunulmas! gereken saglik
hizmetine higbir sekilde ulagsamamalari; hastalikla ilgili bu illerdeki uzman hekimlerin ve
hastalik hakkinda bilgi sahibi diger saglk personelinin bulunmamasi; yine kurumsal diizeyde
(Spina Bifida'll hastalarin tagimig oldugu 6znel kosullar g6z oniine alindiginda) konu ile ilgili
uzmanlasmis hastanelerin bulunmamasi bir yana, en kigik midahaleyi yapacak bir birimden
dahi yoksun olunmasi; birgok hastanin yasamini kaybetmesine ya da hastaligin agirlasmasi
agisindan déniigli olmayan durumlann olugsmasina yol agmaktadir.



Bu baglamda; {5% \gy

1-Turkiye’de son 10 yil igerisinde ylbllar itibariyle kag dogum gergeklesmistir? Bu
dogumlarda diinyaya gelen bebeklerin kagt Spina Bifida'l’'dir?

2-Ayni kapsamda; hamilelik déneminde Spina Bifida teghisi nedeniyle kag gocuk
(ailenin verdigi kararla) aldinlmigtir?

3-Turkiye'de son 10 yil icerisinde dogum artis orani ve (hastalik nedeniyle aldinlan
cocuklar da dahil olmak tzere) Spida Bifida’li artig orani nedir?

4-lller itibariyle son 10 yil icerisinde yillar itibariyle kag dogum gergeklesmistir? Bu
dogumlarda diinyaya gelen bebeklerin kagi Spina Bifida’l'dir?

5-iller itibariyle; hamilelik doneminde Spina Bfida teshisi nedeniyle kag¢ cocuk (ailenin
verdigi kararla) aldinimigtir?

6-iller itibariyle son 10 yil igerisinde dogum artig orani ve (hastalik nedeniyle aldirlan
cocuklar da dahil olmak Uzere) Spida Bifida’li artis orani nedir?

* 7-Duinya Saglk Orgutu verilerine gére Dinya’da Spina Bifidali hastalann toplam
nifusa orani nedir?

8-Turkiye’de Spina Bifida Hastaligi ile ilgili yapilan ve neden-sonug iligkisini
sorgulayan veri tabanli bir aragtirma meveut mudur? Varsa tespitleri ve sonuglari nelerdir?

9-Turkiye'de sayisal veriler disinda Spina Bifida’ll hastalarin kaydi, bilgileri, hastalik
durum ve dereceleri, tedavi strregleri vb. hususlarda sagdlk bakanliinda olusturulan bilgi
bankasi ya da sadece bu hususlar konusunda uzmanlasan bir birim mevcut mudur? Varsa;
ne zamandan beri faaliyettedir?

10-Tedavi ve bakim gide'rzlerini kér§ilayaﬁ1ayan Spina Bifida’h hastalara maddi
yardimda bulunulmakta midir? Bulunulmuyorsa; gerekgesi nedir?

11-Spina Bifida’nin bilinen nedenleri diginda Turkiye'de saptanmig bagka nedenler
var midir? S

12-Hastaligin en ¢ok rastlandigi illerde; bu durumun nedenleri aragtiriimis midir? S6z
konusu illerin toprak yapisi, suyun mineral 6zellikleri, beslenme kultard vb. dzellikleriyle
hastalik arasinda bir illiyet badi bulunmus mudur?

13-Turkiye’de Egitim ve Arastirma Hastaneleri ve Universite Hastanelerinde Spina
Bifida ile ilgili ba§imsiz bir tedavi ve kontrol birimi var midir? Varsa bu hastaneler
hangileridir? '

14-Tirkiye'de uzmanhgini ya da yan dal uzmanhgini bu hastalik zerine yapan kag
doktor bulunmaktadir? Bu doktorlar hangi illerde ve hastanelerdedir?

15-Hastaligin en ¢ok rastlandigi illerde; Durumu kétilesen ve acil midahale
gerektiren Spina Bifida’li hastalarin tedavi ve bakimlarini bir an 6nce yapilmast igin konuyla
ilgili bolim/birim/uzman ekip neden bulunmamaktadir? Konu ile ilgili bir an 6nce gerekenlerin
yapilmasini ve bu illerdeki eksikliklerin tamamlanmasini digiinmekte misiniz? '



