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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakani Sayin Recep AKDAG tarafind yazil1 olarak
yanitlanmasi konusunda geregini arz ederim.

Emyre KOPRULU
Tekirdag Milletvekili
TBMM Bagkanhk Divan Uyesi

Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA), hareket sinir hiicrelerinden (motor néronlardan) kaynakli noro-
miiskiiler bir rahatsizliktir. Cocuklukta belirtileri daha belirgin goriilen hastalik, sik rastlanan
genetik rahatsizliklardan biridir.

Bu hastaligin belli bir tedavisi olmamakla beraber, sadece hastaya belli bakimlar yapilarak,
hastanin yagam Kkalitesinin artinlmas: amaglamr. Ancak gelisen tip teknolojisi ile SMA
hastaligimin garesinin bulunmas: adina galigmalar yapilmaktadir.

Yurtdisinda yapilan ag1 ¢alismalarinda, yiizde 95 oranindan yiiksek sonuglar elde edilmesi,
hastalara biiyiik bir umut olmustur. Yapilan ¢alismalar ise son asamadadr.

Fakat tiim bu olumlu gelismelere ragmen iilkemizde bilimsel aragtirmalara yeteri kadar kaynak
aynilmadigindan ve bu yiizden ilag sektoriinde batiya bagimli oldugumuz icin, hastalanmiz
ilacin yurtdisindan gelmesini beklemek zorunda kalmaktadirlar.

Buna goére;

1- Genelde kas hastaliklar, 6zelde ise SMA hastaliginin tedavisi i¢in iilkemizde yapilan
ilag, as1 vs gibi yapilan galismalar nelerdir?

2- Bakanhik olarak, yurtdisginda bu hastahgin tedavisi i¢in yapilan g¢aligmalar takip
edilmekte midir?

3- Bu hastalik 6zelinde (SMA igin) yurtdiginda gelistirilen ilag veya asilarin iilkemize
getirilmesi i¢in bir ¢alismaniz var midir?

4- Kas hastalarinin sosyal yasama tam ve etkin katilimini saglamak, hastalari dogru bir
sekilde bilgilendirmek ve yénlendirmek, fiziksel, sosyal ve ruhsal olarak miimkiin olan
en iyi duruma getirmek, hastaliklarin nedenlerine ve tedavilerine yonelik arastirmalarn
bilimin ve etik kurallarin rehberliginde desteklemek iizere kurulmus derneklere, bu
hastaligin tedavisindeki gelismeler hakkinda bakanliginiz tarafindan ne tiir
bilgilendirmeler yapilmaktadir?



