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Istanbul Milletvekili

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakan: Sayin Dr. Fahrettin KOCA tarafindan yazili olarak
cevaplandinlmasini, Anayasa’nin 98 ve I¢tiiziigiin 96’ nc1 maddeleri geregince saygilarimla arz
ederim. 02.11.2023
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Anayasa’mizin 56’nc1 maddesi; “Herkes saglikli ve dengeli bir ¢evrede yasama hakkina
sahiptir. Cevreyi gelistirmek, ¢cevre sagligini korumak ve cevre kirlenmesini onlemek Devletin
ve vatandaglarin odevidir. Devlet herkesin hayatint beden ve ruh saghg icinde siirdiirmesini
saglama; insan ve madde giiciinde tasarruf ve verimi artirarak, is birligini gerceklestirmek
amaciyla saghk kuruluglarini tek elden planlayyp hizmet vermesini diizenler. Devlet, bu
gorevini kamu ve ozel kesimdeki saglik ve sosyal kurumlardan yararlanarak, onlar
denetleyerek yerine getirir. Saghk hizmetlerinin yaygin bir sekilde yerine getirilmesi icin
kanunla genel saglik sigortas: kurulabilir. ” fadeleri ile tiim vatandaslarin kaliteli ve erisilebilir
saglik hizmeti alabilmesinin 6nemini vurgulamaktadir.

Yine 3359 numarali Saglik Hizmetleri Temel Kanunu’nun 3’iincii maddesinin J bendinde;
“Vatandaslarin hastaliklardan korunma, saglikli cevre, beslenme, ana cocuk sagligi ve aile
planlamas: _ve benzeri konularda egitilmeleri ve takipleri biitiin kamu kuruluslarinin
sorumlulugu, kamu kurumu niteligindeki meslek kuruluslari, ozel ve géniillii kuruluslarin
is birligi icerisinde gerceklestirilir.” Ibaresi yer alirken aym1 maddenin K bendinde ise;
“Koruyucu, teshis, tedavi ve rehabilite edici hizmetlerde kullanilan ilac, asi, serum ve benzeri
biyolojik maddelerin iiretiminin ve kalitesinin tesvik ve temini esas olup, her tiirlii miistahzar,
terkip, madde, malzeme, farmakope mamiilleri, kozmetikler ve bunlarn iiretiminde kullamlan
ham ve yardimci maddelerin ithal, ihrag, iiretim, dagitim ve tiiketiminin, amag digi kullamimak
suretiyle fizik ve psisik bagimhilik yapan veya yapma ihtimali bulunan madde, ilag, agsi, serum
ve benzeri biyolojik maddeler ile diger terkiplerin kontroluna, murakabesine ve bunlarin yurt
i¢inde ve yurt disinda iicret karsiligi kalite kontrollerini yaptirmaya, ézel mevzuata gore
ruhsatlandirma, izin ve fiyat verme islerini yiiriitmeye Saglik ve Sosyal Yardim Bakanlig
yetkilidir.” 1fadeleri yer almaktadir.

Saglik Bakanhigi’nmin resmi internet sayfasinda Bakanligin misyonu; “Insan merkezli
yaklagimla birey ve toplumun saglik hakkini ve saghgim en iist diizeyde korumak, saghk
sorunlarina_zamaninda, uygun ve etkili coziimleri yiiksek hizmet kalitesiyle sunmak.”

Ifadeleri ile net bir sekilde agiklanmistur.

4 farkli tipi bulunan SMA (Spinal Muskiiler Atrofi) hastaligimin Tiirkiye SMA Vakfi’nin
verilerine gdre goriilme siklig1 6.000-10.000 yeni dogan bebekte 1°dir. Ancak, ilag ve tedavi
noktasinda olduk¢a maliyetli bir siireci beraberinde getiren bu hastalik igin SMA hastalar1 ve
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¢ aileleri devletimizin yetkili kurum ve kuruluslarindan daha aktif ve sosyal devlet ilkesinin
olmas gerektigi gibi tatbik edildigi bir tedavi siireci talep etmekte ve beklemektedir.

Bu Baglamda;

1.

Ulkemizde bu zamana kadar toplam kag vatandasimiz SMA hastaligina maruz kalmistir,
kag1 bu hastaliktan iyilesmistir?

. Devletimizin yetkili kurum ve kuruluslar bugiine kadar SMA hastalari icin ne kadar

miktar kaynak ayirmistir? Ayrilan kaynagin toplam biitgedeki karsilig1 ve ayrica Saglik
Bakanlif biitcesindeki yiizdelik orani ne kadardir?

Devletimizin yetkili kurum ve kuruluslari SMA hastalig1 konusunda bilin¢lendirme ve
onleyici ¢aligmalar adi altinda ne gibi faaliyetler yapmaktadir?

Ulkemizde SMA hastaliginin ¢6ziimii i¢in ne gibi AR-GE ve destekleme programlari
uygulanmaktadir?

SMA hastaliginin kesin tedavisi i¢in ¢aligmalar ne asamadadir?
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