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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakam Fahrettin KOCA tarafindan yamitlanmasi hususunda
geregini saygilarimla arz ederim. (17.11.2021)

Av. Murat BAKAN
izmir Milletvekili

MRS o

Baskanliga gelis tarihi 06/08/2021 esas numarasi 7/48963 olan yazili soru onergem tarafinizca
yanitlanmamus ve cevaplanmadigi gelen kagitlarda ilan edilmistir. Buna gore;

1 —2010-2021 tarihlerinde, yillar bazinda olmak {izere, kag gocuga SMA tanis1 konmustur?

2 —2010-2021 tarihlerinde, yillar bazinda olmak tizere, ka¢ ¢cocuk SMA hastalig1 sebebiyle
hayatim kaybetmistir?

3 — Onergeyi yanitlayacagim tarih itibariyla Tiirkiye’de kag SMA hastasi vardir?

4 — SMA’h hastalara uygulanan ve basariyla sonuglanan, Tiirkiye’de de uygulanmasi igin talep
edilen Zolgensma tedavisinin Tiirkiye’de de hizmete sunulmasi igin bir ¢aligma yiiriitiilmekte
midir? Yiriitiililyorsa detaylar nedir? Yiriitiilmiiyorsa gerekgesi nedir?

5 — Gebelikte ya da gebelik 6ncesinde SMA tastyicilifiyla ilgili testin yapilmasi yoniinde basta
kamuoyunun bilgilendirilmesi ve bilin¢lendirilmesi olmak {izere, bu testin yapilmasinin
yayinlastirilmast igin bir proje/calisma yapilmakta midir? Yapiliyorsa detaylan nedir?
Yapilmiyorsa gerekgesi nedir?

6 —SMA hastas1 ¢ocugu olan yiizlerce aile, sosyal medyadan yardim kampanyalar1 yapmaya
calistyor, ayn1 zamanda kesin sonug alinan Zolgensma tedavisi i¢in zamanla yanisiyor. Oyle ki
Disisleri Bakani bizzat SMA’l1 bir ¢ocugun yardim kampanyasina dahil olmustur. Tiirkiye’de
SMA hastaliginin tedavisiyle ilgili ciddi bir bogluk ve yetersizlik oldugu asikardir. Saglik
Bakanlig1 olarak; bilimin ve ¢agin gerekleri ile lilkemizde acil bir ihtiya¢ oldugu gergegi goz
Oniine alinarak, SMA hastaliginin tedavisiyle ilgili yeni kararlar ve uygulamalar iizerinde
yliriitiilen bir ¢alisma var midir? Varsa detaylar1 nedir? Yoksa gerekgesi nedir?



