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Asagidaki yazil sorularimin Anayasa’nin 98 ve Tiirkiye Biiyitk Millet Meclisi I¢ Tiiztigtintin
96. Maddesi geregince Saglik Bakani Prof. Dr. Kemal Memisoglu tarafindan yazili glarak

yanitlanmasi konusunda geregini arz ederim.

~

Orhan Stimer

Adana Milletvekili

SMA (Spinal Miiskiiler Atrofi) ve benzeri nadir hastaliklar, erken teshis ve etkili tedavi ile
kontrol altina alinabilmektedir. Ancak bu hastaliklarin tedavisi, genellikle yiiksek maliyetli
olup, Tiirkiye’de bulunmayan yontemler nedeniyle yurt digindaki merkezlerde yapilmaktadir.

Bu durum, aileleri hem ekonomik hem de psikolojik ag¢idan zorlamaktadir.

2024 yili icerisinde 0-2 yas arasi ¢ocuklarin tedavisi yurt disinda bulunan hastaliklarla ilgili
Bakanliginiza yapilan bagvurularin sayisinin ve bu konudaki siireglerin geffaf bir sekilde
agiklanmasi 6nem arz etmektedir. Kamuoyunun bu konuda dogru bilgilendirilmesi ve

magduriyetlerin giderilmesi adina gerekli politikalarin olusturulmas: gerekmektedir.
Bu Baglamda;

1. 2024 yilinda Tiirkiye genelinde 0-2 yas aras1 ka¢ gocuk SMA ve benzeri tedavisi yurt
disinda bulunan hastaliklar nedeniyle Saglik Bakanlii’na bagvuruda bulunmugtur?

2. Bu bagvurularin kagi yurt disinda tedaviye yonlendirilmis, - ka¢1 igin Tirkiye’de
alternatif tedavi yontemleri uygulanmigtir?

3. SMA gibi genetik ve nadir hastaliklarin tedavisi i¢in yurt digina gitmek zorunda kalan
ailelere, Bakanlik tarafindan saglanan destekler nelerdir?

4. Tirkiye’de SMA ve benzeri hastaliklarin tedavisinde kullanilan gen ve ilag tedavilerinin
uygulanabilir hale gelmesi igin yiiriitiilen bir ¢aligma var midir? -

5. Yurt dis1t tedavilerin yiiksek maliyetli olmasi nedeniyle ailelerin karéﬂésﬁé ékonomik
yiikil azaltmak igin Saglik Bakanlig: tarafindan destek mekanizmalar gelistirilmekte
midir?

6. SMA ve benzeri hastaliklarin dnlenmesi amaciyla evlilik ncesi genetik tarama veya
yenidogan tarama programlarinin kapsaminin genisletilmesi diistiniilmekte midir?

7. Nadir hastaliklarin tedavisinde Tiirkiye’nin bagimsiz bir tedavi merkezi haline

gelebilmesi i¢in hangi uzun vadeli projeler yiiriitiilmektedir?



