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Asagidaki sorularimin Saglik Bakami Sayin Fahrettin Koca tarafindan yazili olarak
cevaplandirilmasini saygilarimla arz ederim.

SMA olarak adlandirilan Spinal Muskiiler Atrofi hastaligi, kas kayb1 ve zay1fliga sebep
olan ve ¢ok sik rastlanmayan bir hastaliktir. Viicutta yer alan pek ¢ok kasi tutarak hareket
kabiliyetini etkileyen bu hastalik, hayat kalitesini oldukea diigiirmektedir. Bebeklerde en sik
rastlanan 6liim nedeni olarak kabul edilen SMA hastaligy, tilkemizde yaklagik 6 bin ila 10 bin
dogumda bir bebekte goriilmektedir.

SMA hastahgimin belirtilerinin baglangi¢ yasina, yayilma hizina ve bireyin hareket
kabiliyetine gore 1°den 4’e kadar gesitli farkli tipe ayrilir. Dogumda veya bebeklik déneminde
ilk semptomlar sergileyen ¢ocuklar en diisiik islevsellik seviyesini gosterene tip 1, genglerde
baglayan SMA hastalig1 tip 2 ve tip 3 olarak isimlendirilirken, yetiskinlikte semptomlarini
gosteren SMA hastaligina tip 4 siniflandirilmasi adi verilmektedir.

Ilag ve tedavi giderleri noktasinda yiiksek maliyeti beraberinde getiren bu hastalik, hasta
yakinlari agisindan da biiyiik sikintilara neden olmaktadir.

Aralik 2021 tarihi itibariyla baslatilan Evlilik Oncesi SMA Tasiyic1 Tarama Programi
¢ergevesinde 1 milyon 100 bini askin kisiye, Yenidogan Tarama Programi’nda 1 milyon 400
bin bebege tarama yapilmasi ¢ok énemli olsa da, Cumhurbaskani tarafindan sz verilen, SMA
Tip 1 hastalarinin sensérleri hala karsilanmamaktadir.

Bu bilgiler 1s181nda;

1- Turkiye’de 0-3 yas aralijinda SMA hastasi olan ka¢ ¢ocugumuz vardir? Bu
¢ocuklarimizin hastalik tipleri nedir?

2- Tekirdag’da 0-3 yas araliginda SMA hastasi olan ka¢ cocugumuz vardir? Bu
cocuklarimizin hastalik tipleri nedir?

3- Ulkemizde bugiine kadar SMA hastaligina maruz kalarak vefat eden kag¢ ¢ocugumuz
bulunmaktadir?

4- SMA hastaliginin tedavisi i¢in bugiine kadar iilkemiz tarafindan ayrilan kaynak miktar:
ne kadardir?

5- Saglik Bakanhig: tarafindan séz verilen SMA hastaneleri ne zaman kurulacaktir?

6- Nadir goriilen hastaliklardan olan ALS, SMA, DMD, MS gibi hastaliklarda gereken
tedavi ve ilaglara erigmekte zorlanan hastalarimiz i¢in kolaylastirici tedbirlerin alinmasi
i¢in bakanliginizca ne gibi ¢alismalar yapilmaktadir?
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7- Ulkemizde kag tane Gen Terapisi Merkezi vardir? Bunlarin sayilarinin arttirilmasi igin
bakanliginiz tarafindan ne tiir ¢aligmalar yapilmaktadir?

8- Cumbhurbagkan: tarafindan s6z verilen SMA Tip 1 hastalarinin sensérleri ne zaman
karsilanacaktir?



