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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani Fahrettin Koca tarafindan yazili olarak yanitlanmasini arz
ederim.

Dr. Mustafa
Ordu

SMA ve Diger Nadir Hastaliklar Komisyonu raporunun 23 Subat 2021 tarihinde TBMM Genel
Kuruldaki goriismesinde de ifade ettigim gibi tarama testi ile evlilik oncesi ve gocuk sahibi olmadan bu
hastalig1 engellemek miimkiindiir. Ankara Biiyiiksehir Belediyesi bu siireci ilk baslatan kurum olmustur.
Daha sonrasinda Saglik Bakanligi da SMA'da tarama testini uygulamaya koymustur. Fakat evlenecek
giftler bu defa da test sonucunu almak igin aylarca beklemek zorunda kalmaktadir.

Bu konuda Tiirkiye'nin her tarafindan yogun sikayetler gelmektedir. Test sonucuna zamaninda
ulagamadigindan nikah yapacak giftlerin biitiin planlar alt iist olmaktadir. Hatta testi verdikleri saglik
kurumlarinda hekim ile tartismalar s6z konusu olmaktadir. Test sonucunu beklerken evlenip hamile
kalan giftler de vardir.

Tiirkiye'de yilda 600 bin evlilik vardir. Giinde 3 bin civarinda test gerekmektedir. Tiirkiye Halk
Saghg Kurumu biinyesindeki Genetik Hastaliklar Tarama Laboratuvari agildiginda bu kapasiteyi
karsiladign ifade edilmistir. Yaptigimiz arastirmada yeni evlenen ciftlere ilave olarak, yeni dogan
bebeklere ve evli olup gocuk sahibi olmak isteyen giftlere de uygulamaya ayni anda ge¢ildigi icin
buradaki tikanmanin oldugu yoniinde bilgi verilmistir.

Bu baglamda;

1. 1 giinde sonuglanan bir testin 3-4 ay boyunca sonucunun gelmemesinin nedenleri nelerdir?
2. Uygulamadaki aksakliklarin giderilmesi i¢in ne tiir galismalariniz vardir?

3. Test kitleri hangi kurum ya da firmalardan temin edilmektedir?

4. Test kit ve cihazlarinin mensei nedir?

5. Test kitlerinin birim fiyatinin ne kadardir?

6. Heniiz geri 6deme kapsaminda olmayan SMA yeni tedavi yontemlerinin de geri 6deme

kapsamina alinmasi konusunda bir ¢alismaniz var midir?



