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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakani Sayin Fahrettin KOCA tarafindan yazili olarak
cevaplandirilmast igin geregini saygilarimla arz ederim. 20.06.2023

Ankara Milletvekili

SMA hastaliginin &nlenebilirligi cok énemlidir. Mevcutta yasanan aksakliklar ve
eksiklikler vardir. Ozellikle yeni dogan bebeklerde ilagtan faydalanma konusunda
sikintilar olduguna yodnelik sikayetler gelmektedir. Ucretsiz SMA tarama testlerine
baglanmis olsa da toplumda hala konuyla ilgili yeterince farkindalk yaratilamamistir. Her
50 kisiden 1’inin tasiyici oldugu tilkemizde 1 milyon 800 Bin tasiyici vardir.

Bu baglamda;

1. Ocak 2023 tarihi itibariyle SGK kapsamindaki ilag tedariki durmustur. Yasanan
aksakliklar nedeniyle yeni dogan bebeklerin tiimi destek ilaglardan
faydalanabilmis midir? Kag bebek hig doz alamamis ya da ilk dozu alip diger
dozlarini alamamistir?

2. Milyon dolarlik ilacin bir benzeri hatta daha iyi formu lkemizde calisiimakta,
lakin bu cahigmalari yiiritenler gerekli destegi alamamakta ya da geg
almaktadir. Yerli Giretim galismalarindaki bu gecikmenin nedenleri nelerdir?
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Erken tani icin alinan kan 6rneklerinin 60-90 giin arasinda sonuglarinin
gelebildigine ydnelik sikayetler vardir. Oysa 6zel laboratuvarlarda bu siire en
ge¢ 1 haftadir. Bu durumda gebelik olusmakta ve anneler bebegini aldirmak
zorunda kalmaktadir. Kan 6rnekleri neden mahallinde test edilmemektedir?

Bebeklerimizin yasam kalitesinin yiiksek seviyede olmasi bu hastalik icin
onemlidir. Bagisikhigin dismemesi icin egitimler mutlaka verilmelidir.
Bakanligin bu konuda galismalari nelerdir?

Cihazlara mahkim olmaya baglayan bebeklerin hangi cihazlari devlet
tarafindan karsilanmaktadir?

Kamu spotu ile halkimizin hastalik hakkinda bilinglendirilmesi gerekmektedir.
Bakanlhginizca bu yonde bir hazirlik yapilacagr agiklansa da heniiz yayinlanan
bir kamu spotu olmadig gézlenmektedir. Bu ¢alisma hangi asamadadir?
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