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Asagida yer alan sorularimin, Anayasa’mn 98. ve TBMM I¢tiiziigii’niin 96. Maddesi geregince
Saglik Bakam Saym Kemal Memisoglu tarafindan yazili olarak yamtlanmas1 konusunda

geregini arz ederim.

Orhan Siinier

Adana Milletvekili

SMA ve DMD, ¢ocuklarin kaslarin eriterek hareket etmelerini engelleyen, ilerleyici ve cok
a§1r iki hastaliktir. Son yillarda tip diinyasi, bu hastaliklar1 durdurabilecek ¢ok nemli ilaglar
ve gen tedavileri gelistirdi. Ancak bu tedaviler milyonlarca dolar1 buldugu i¢in ailelerin bunlari

kendi gii¢leriyle karsilamasi1 imkansizdir.

Sosyal devletin gorevi, parasi yetmeyen bu gocuklar: yasatmaktir. SMA hastas1 ¢ocuklarimizin
oniindeki ilag alma engellerinin kaldirilmas: ve diinyadaki en giincel gen tedavilerinin
(Zolgensma gibi) tilkemize getirilmesi sarttir. Aym sekilde DMD'li ¢ocuklarimizin da kas
erimesini yavaglatacak yeni ilaglara iicretsiz ulasmas: ve her sehirde tam donanimli bakim

merkezlerinin kurulmasi hayati 6nem tasimaktadir.
Bu baglamda;

1- Ulkemizde su an bakanhigimz tarafindan kayit altina alinmis, tedavi bekleyen toplam SMA
ve DMD hastasi ¢ocuk sayisi kagtir?

2-Tiirkiye'de su an verilen SMA ilaglar1 i¢in uygulanan solunum cihazi veya fiziksel test gibi

sartlar1 tamamen kaldirilmasi ya da esnetmesi diisiiniilmekte midir?

3-Diinyada uygulanan ve bagari oram yiiksek olan Zolgensma geh tedavisini tamamen devlet

(SGK) geri 6demesi kapsamina alacak midir?

4-DMD hastast ¢ocuklarin kas erimesini yavaglatan ve yurt disinda ohaylanm1$ yeni nesil

ilaglarin Tiirkiye'ye getirilmesi ve hastalara iicretsiz verilmesi i¢in bir ¢alisma var midir?
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5-Ulkemizde bu gocuklarin tiim doktorlar1 bir arada bulabildigi "Kas Hastaliklari Merkezi"

say1st kagtir?

6- Evlilik oncesi yapilan SMA taramalarinda riskli ¢ikan giftlere, saglikli bebek sahibi
olabilmeleri igin iicretsiz tiip bebek destegi eksiksiz saglamyor mu? Benzer bir tarama

programini DMD hastalig1 i¢in de baglatacak midir ?



