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Grup Bagkani§:

Tain .. 6 Temmuz 2023

Say:

480 -

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghik Bakani Sayin Fahrettin Koca tarafindan yazili olarak

cevaplandirilmasini saygilarimla arz ederim.
M

Izzet AKBULUT
Burdur Milletvekili

Dogustan bir genetik defekt nedeniyle ortaya gikan ve omurilik sinirlerinin ana govdelerini
etkileyen, bebeklik dsneminde goriilmeye bagslayan, tedavi olmazsa 6liim ile sonuglanan SMA Hastali§
iilkemizde vatandaslanimizi ve aileleri endiselendiren, tedavisi ve SGK destegi konusunda ise kafa
kanigikhig1 yaratan bir hastaliktir.

SMA hastalig1 teshisi konmusg ¢ocuklarin aileleri ve yakinlar1 tedavi maliyeti yiiksek olan bu
hastalik igin devletten, SGK’dan gerekli destegi alamadiklar1 i¢in gareyi basin yoluyla sosyal medya
yoluyla bagis kampanyalan diizenleyerek aramaktadirlar. Bu sancili ve yorucu siireg infiale sebebiyet
vermektedir.

Anayasa'nin Sosyal Devlet ilkesi geregi Devlet, hayati bir ilaca ulasmak igin vatandagini
kampanya yapmak zorunda birakmamaly, saglik alaninda her bir bireyin saghginin korunmasi,
tedavisinin yapilmasi temel insani bir hak olarak ele almalidir. Bu dogrultu da ilgili yiikiimliiliiklerini
yerine getirmesi, toplumumuz nezdinde genel! bir kan1 ve beklenti olusturmaktadr.

Bu baglamda;

1- Soru &nergesinin yazildigi tarih itibariyle Tiirkiye'de SMA'l hasta say1s1 kagtir?

3- Tani1 ve Tedavi, Mevcut Tanisal Tetkikler, Ilag Tedavileri, Tibbi Malzemeler, Evde Saglik
Hizmetleri, Palyatif Bakim, Yurt Diginda Tedavi, Diger Tedavi Hizmetleri konusunda nasil bir yol
izlenmektedir?

4-Saghk Bakanlhigi'nin SMA hastali1 i¢in ayirdigi bir biitge var midir?

5- Saglik Bakanhgi'nin SMA' hastalig1 igin ayirdigi bir biitge varsa, 2023 yili biitgesi ne
kadardir?

6- SMA Hastaliginda kullanilan bazi ilaglarin SGK tarafindan karsilanmasi igin bir biitge
olusturulacak midir?

7- Erken teshis ile ilgili ne gibi ¢alismalar yapilmaktadir?

8- SMA’ll bebeklerimizin ve ailelerinin yagadiklar1 bu aci ve sikintiy1 en yakin zamanda
dindirmeyi diistiniiyor musunuz?
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