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Asagidaki sorularimin Anayasa’nin 98’inci ve TBMM Ictiiziigii’ niin 96°nc1 maddeleri
geregince T.C. Saglik Bakani Sayin Dr. Fahrettin KOCA tarafindan yazili olarak

cevaplandirilmasini saygilarimla arz ederim. 20.12.2023

Dr. Ayyiice TURKES TAS
Adana Milletvekili

@\/CL:

SMA hastalif1, sinir sisteminin hareket kaslarin1 kontrol eden motor néronlarini
etkileyen, 6liimciil olabilen bir genetik hastaliktir. SMA hastalari, kas giigsiizliigii ve kas kaybi
nedeniyle yiirime, nefes alma, yemek yeme gibi giinliik yagsam aktivitelerini yerine getirmekte
giiclik ¢ekerler. SMA hastaligi, erken teshis ve tedavi ile hastalarin yasam kalitesini 6nemli
Olctide artirabilmektedir.

Saglik Bakanliginca yayimlanan SMA Klinik Protokolii’nde Ulkemizde her yil ortalama
150 bebegin SMA ile diinyaya geldigi belirtiliyor.

Bu baglamda,

1) Ulkemizde ka¢ Tip-1, Tip-2 ve Tip-3 SMA hastas:1 vardir? Bunlardan ka¢1 tedavi
almaktadir? Tedavi almayan hastalarin tedaviyi almama nedenleri nelerdir?

2) Deprem bolgesinde yaklasik kag SMA hastas1 yasamaktadir? Deprem hasari sonrasi
hizmet veremeyen hastaneler nedeniyle sehir disina sevk edilen hasta sayisi1 kagtir?

3) Saglik Bakanhig: olarak; SMA hastalarinin tedavilerine yonelik yapmis oldugunuz
calismalar nelerdir?

4) Saglik Bakanlig1 olarak, SMA hastalig: ile ilgili kararlar alirken, SMA hastalarinin
ailelerinin taleplerine neden bu kadar sessiz kaliyorsunuz?
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