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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Turkiye'de sayilari 3 bini gegen Spinal Muskuler Atrofi (SMA) hastalar aileleri cok
zor gunler gegirmektedir. SMA hastaligt, genetik gegisli, omurilikteki 6n boynuz motor
néron hicrelerini etkileyerek hareket kabiliyetini kisitlayan bir kas hastaligidir. SMA
hastaliginda, yetersiz tedavi yéntemleri ve ailelerin ekonomik kosullarina bagl olarak
son zamanlarda artis yasanmaktadir.

Ulkemizde birgok gocugun hayatini kaybetmesine neden olan, yiriime, yemek
yeme veya nefes alma kabiliyetini ortadan kaldiran SMA ile etkin bir miicadele sarttir.
Bu mucadelede basar saglanmasi i¢in de gocuklarinin yasama sevincini biraz olsun
artirmak igin gecesini gindizine katan ailelerin hastaliktan kaynakli maddi ve
manevi sorunlari ¢ézilmelidir.

Bu nedenlerle asagidaki sorularmin Saglk Bakani  Sayin Fahrettin Koca
tarafindan yazili olarak yanitlandiriimasini saygilarimla arz ederim.

Dr. Mi%ﬁn Sevkin
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SORULAR

1- Turkiye'deki SMA hasta sayimiz tam olarak kactir?

2- Cogu doktor recetesinde, hastalar igin hayati 6nem tagiyan aspirasyon kateteri
sayisini gunde 10 kullanim olarak yazmasina ragmen Sosyal Sigortalar
Kurumu (SGK) aspirasyon kateteri sayisini neden giinde 4 ile
sinirlandirmigtir?

3- Hastalarin ayda 10-15 arasinda kullanmasi gereken ve aylik en az 300 lira
harcamay! gerektiren 6zel mama siringalar ve tanesi en az 60 lira olan ve
hastalarin ayda en az 4 adet kullanmasi gereken oksimetre probu
masraflarinin SGK tarafindan karsilanmasi igin bir ¢caligmaniz var mi?

4- SMA hastalarinin kullandig! ve yluzde 80'i SGK tarafindan karsilanan 6zel
mamalarin ytzde 100'Unin SGK eliyle gergeklesmesi icin bir girisimde
bulunacak misiniz?

5- SMA hastalarinin sirekli kullanmak zorunda oldugu boyun bagi, dezenfektan,
steril eldiven ve medikal maskenin Ucretsiz temini icin harekete gececek
misiniz?

6- Hastalar igin kullanilan cihazlarin yuksek miktarda enerji kullanimi gerektirdigi
bilinmektedir. Bu nedenle elektrik faturalarinda indirim yapilabilmesi icin ilgili
bakanlikla bir gérigsme yapmayi disaniyor musunuz?

7- Acil durumlarda eve ¢agirilan ambulans gérevlileri marifetiyle hastalarin egitim
aldig: hastaneler yerine bagka hastanelere yoénlendirildikleri dogru mudur?
Dogru ise bu uygulamadan vazgececek misiniz?

8- Hasta ailelerinin bulmakta zorlandigi, fiyati da olduk¢a yiiksek olan 6ksuruk
destekleyici cihazlara erigsebilmeleri i¢cin 6zel bir ¢calisma yapmay) diasiniyor
musunuz?



