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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki  sorularimin Saglik Bakami Fahrettin Koca tarafindan yazili olarak
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Ecz. Gamze TASCIER
Ankara Milletvekili

cevaplandirilmasint arz ederim.

29 Mart 2019'da Saglik Bakani Fahrettin Koca yaptig1 bir agiklamada "SMA, otozomal
resesif gegen bir hastalik. Otozomal resesif geetigi icin bunun 6nceden taranabilirligini
diistiniiyoruz. Taranabilirligi evlilik oncesi basit bir testle, hatta hastanin gelmesine gerek
kalmadan kanin emdirildigi bir kagidin gerektiginde postalanabilir oldugu bir yaklasimla
miimkiin olabilir. Bunun kiti var diinyada ama pahali. Tarama olabilmesi i¢in ucuz olmasi
gerekiyor. Bunu saglayabilmek amaciyla da kiti yerlilestirme ¢alismasi baslattik. Oniimiizdeki
donemde, bir yillik siireci geemeden kiti yerlilestirme noktasinda ciddi bir gayret igindeyiz. O
durumda sadece SMA degil otozomal resesif gecen hastaliklarin da miimkiin mertebe
olabilirligini saglayip bu say1y1 artirmak istiyoruz. Onceden bilindiginde tedbir alinabilecek
olan hastaliklari tespit etmek i¢in tarama yapilabilecek yerli bir tarama kiti gelistirmek ve

herkesi bu taramalardan gegirmek istiyoruz." ifadelerini kullanmustir.
Bu gergeveden hareketle;

1) Bir yi1l i¢inde kitin yerlilestirilmesi i¢in hedef konulmusken, aradan gegen 1.5 yilin da

lizerindeki siirede bu hedefe neden ulagilamamistir?

2) Saglik Bakam'nin kendi ifadesiyle her yil ortalama 170 SMA' dogum gergeklestigi
anlagilmaktadir. Buna gore aradan gegen bu siiregte 250'nin tizerinde yeni SMA'll ¢ocuk
diinyaya gelmistir. Yerli kit hedefinin zamaninda gergeklegsmemesi nedeniyle SMA'lx dogan bu
¢ocuklarin ve mevcut SMA hastasi ¢ocuklarin tedavilerinin karsilanmas: i¢in bir adim atilacak

midir?
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3) Evlilik 8ncesi SMA tarama testi igin yerlilestirme ¢alismalari ne asamadadir? Yeni bir tarih

hedefi bulunmakta midir? Bu testlerin vatandaslara uygulanmaya baglanacag tarih belirlenmis

midir?



