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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani Saym Kemal Memisoglu tarafindan Anayasamn
98inci ve TBMM Igtiiziigiinin 96'nc1 ve 99'uncu maddeleri geregince yazili olarak
cevaplandirilmasini saygilarimla arz ederim.

Omer Faruk GERGERLIOGLU

Kocaeli Milletvekili

Tarafima iletilen bilgide; “Benim oglum SCA (Spinoserebellar Ataxi) hastasi oglum su
anda 28 yaginda ve 13 yildir gitmedigimiz hastane doktor neredeyse kalmadi. Tedavisi olmayan
bu nadir hastaliktan muzdarip onlarca belki yiizlerce insan var. Bu sene tedavi igin bir gelisme
oldu Amerika’da bir ilag bulunmus bizlere bityiik bir umut 15181 bu bizim igin hayat demek
nefes almak demek ben bir anneyim oglumun hastalig1 karsisinda yillardir ¢aresizim. Tedavisi

bulunan ilacin tilkeye getirilerek oglumun tedavisinin saglanmasim istiyorum.” ifadeleri yer
almaktadir.

Bu baglamda;

1) Tarafima iletilen iddialar dogru mudur?

2) Eger bu iddia dofruysa Spinoserebellar Ataxi hastalarimin tedavileri igin yaptigimz
caligmalar nelerdir?

3) Spinoserebellar Ataxi hastalarimn tedavisi i¢in yurt disgindan ilag getirilmesi ile ilgili
bakanligimizin yapmis oldugu ¢aligmalar var midir?

4) Soru Onergesinin yazildig1 tarih itibariyle Spinoserebellar Ataxi hastaligi olan kisi sayisi
kagtir?
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