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flgi  :06.10.2023 tarihli ve E-43452547-120.07.04-1298070 sayili yaziniz.

Yalova Milletvekili Sayin Tahsin BECAN tarafindan verilen “2003-2023 yillar:
arasinda Yalova'da SMA teghisi konulan ¢ocuklara iliskin” 7/4896 sira sayili yazih soru
Onergesinin cevabi ilisikte sunulmaktadir.
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Yalova Milletvekili Sayin Tahsin BECAN tarafindan verilen “2003-2023 yilar
arasinda Yalova'da SMA teshisi konulan cocuklara iliskin” 7/4896 sira sayih yazili soru
onergesine iliskin cevabidir:

Soru 1- Yalova’da 2003-2023 (Agustos dahil) yillar1 arasinda SMA teshisi konan ¢ocuk sayisi
nedir? Bu ¢ocuklarin yillar bazinda dagilimi nedir?

Soru 2- Yalova’da 2003-2023 (Agustos dahil) yillar1 arasinda SMA nedeniyle hayatim
kaybeden gocuk sayis1 nedir? Bu g¢ocuklarin yillar bazinda yaglarina gore dagilimi nedir?

Soru 3- Yalova’da 2003-2023 yillar1 arasinda topuk kani taramasi ile SMA taramasi yapilan
yenidogan bebek nedir? Bu ¢ocuklardan SMA tanist konanlarin sayisi nedir?

Soru 4- Yalova’da 2003-2023 yillar1 arasinda SMA tasiyicist tespit edilen ebeveyn sayisi nedir?
Bu sayisinin cinsiyete ve yasa gore dagilimi nedir?

CEVAPLAR: 1-4.

Bakanligimiz, SMA hastalarinin tedavilerinin hayati éneme sahip oldugu bilinciyle,
ilgili alanda yiiriitiilen akademik ve tibbi gelismeleri yakindan takip etmektedir.

2021 yilinda evlilik 6ncesi ¢iftlerde yiiriitiilen kalitsal kan hastaliklar taramasina SMA
taramas1 da eklenmistir. Ucretsiz tarama programindan evlenecek giftlerin yani sira halen evli
olup ¢ocuk sahibi olan giftler de yararlanabilmektedir. Bu program kapsaminda yaklagik 1,1
milyon kisiye tarama yapilmigtir. 2022 yilinda erken teshis konulabilmesi ve semptomlar
olusmadan tedaviye baglanmasini saglamak amaciyla Ulusal Yeni Dogan Tarama Programina
SMA taramasi da eklenmistir. Halihazirda her yeni dogan bebege SMA taramasi yapilmakta
olup, giiniimiize kadar yaklagik 1,3 milyon yeni dogan taramas1 yapilmugtir.

Ulkemizde SMA hastaliginin takip ve tedavi hizmetleri iicretsiz olarak yapilmakta olup,
tarama sonucu pozitif olan bebeklerin en kisa sirede SMA Tedavi Merkezlerine sevki
gerceklestirilerek tam, tedavi ve takipleri ile ilgili uzman ekiplerce uluslararasi alanda
ruhsatlandinilmis tedavi metodlariyla gergeklestirilmektedir. Tedavi siirecinde bilimsel olarak
etkinligi kanitlanmis olan tiim ilaglar ticretsiz olarak kargilanmaktadur.

SMA hastaliginda tiim tedavi segenekleri SMA Bilim Komisyonumuzca titizlikle takip
edilmektedir.

| Géstermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.



