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Tlirabi KAYAN
Kirklareli Milletvekili

TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglk Bakani Sayin Dr. Fahrettin KOCA tarafindan yazili
olarak cevaplandiriimasini; Anayasa’nin 98 ve Igtizigun 96.maddeleri geregince
saygilarimla arz ederim.

Turabi KAYAN
Klrkla7eli Milletvekili

SMA (Spinal Miiskiiler Atrofi / Gevsek Bebek Sendromu) motor néron

hastaliklarindan birisidir ve genetiktir.

Beyin ve omurilikte kaslara emir gitmesini saglayan sinir hicrelerinin (motor

noronlar) yikimi sonucu meydana gelmektedir.

Kesin olmamakla beraber Ulkemizde yaklagik 3 bin SMA hastasi ¢ocuk oldugdu

tahmin edilmektedir.

Bu baglamda;

1- Saglik Bakanligi olarak; SMA hastalarinin tedavilerine yoénelik yapmis oldugunuz
calismalar nelerdir ?

2- Saglik Bakani olarak; SMA hastalarina saglanan, fizyoterapi, ilag vb. destekleri yeterli
buluyor musunuz ?

3- Saglik Bakanhg! olarak; SMA hastalig: ile ilgili kararlar alirken, bu hastaliya sahip

bireylerin ailelerinin taleplerine neden bu kadar sessiz kaliyorsunuz ?
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