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flgi  :30/12/2019 tarihli ve 43452547-120.07-E.591220 say1li yazis.

Antalya Milletvekili Tuba VURAL COKAL tarafindan verilen “DMD Hastalig ile

ilgili ¢aligmalara ve kas hastaliklari merkezlerinin sayisinin artirilmasi Onerisine iligkin”
7/22785 sira sayih yazili soru dnergesinin cevabu ilisikte sunulmaktadir.

Arz ederim.

Ek: Yazili Soru Onergesi Cevabi

Hukuk ve Mevzuat Dairesi Bagkanlig1 Bilgi igin: Ramazan OZTURK
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Antalya Milletvekili Tuba VURAL COKAL tarafindan verilen “DMD Hastalig ile ilgili
caligmalara ve kas hastaliklari merkezlerinin sayisinin artirilmasi dnerisine iligkin™ 7/22785 esas
numarali ve sira sayili yazih soru 6nergesinin cevabidir;

SORU-1:Yasanan problemler Tiirkiye’nin DMD ile ilgili bir saghk politikasi olmamasindan
kaynaklanmaktadir. Bakanligimizin bu hususta bir caligmast var midir?

SORU-2:DMD hastalarinin yasam ve bakim kalitesini artirmak amactyla Bakanligmizin bir
caligmasi var mudir? Var ise bu ¢alismanin igerigi nelerdir?

SORU-3:Kas hastaliklar1 merkezlerinin sayisini artirmak icin Bakanligimzin bir ¢alismas: var
midir?

SORU-4:Bakanliginizin DMD hastalar1 veri tabam calismast var midir?

CEVAP 1-2-3-4:

2016 yili itibari ile nadir hastaliklar ile ilgili calismalar hiz kazanmig ve
noromuskiler hastaliklar da bu kapsamda degerlendirilmistir. Tiirkiye Saglik Enstitiileri
Baskanlig1 basta Ar-ge olmak iizere nadir hastaliklar konu bashginda gorev Ustlenmistir ancak
ozellikle Avrupa Birligi uyum siireciyle baglantisi olan “Ulusal Nadir Hastaliklar Strateji ve
Eylem Plan1” ¢alismasi devam etmektedir.

Bakanligimiz tarafindan takip edilen tilkemizde de deneysel bir kok hiicre calismasi
yiriitilmektedir

Ayrica 10.01.2020 taribli ve 244 sayili Bakanligimiz Makam Oluru ile ylriirliige
konulan Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigii Daire Bagkanliklarinin Gérevlerine Dair
Yonerge ile nadir hastaliklara iligkin bir daire teskil olunmus ve bu dairenin ylirlitecegi
gorevler tanimianmustir.

Bakanligimiz, &zel ve tniversite hastanelerinin merkez olma talebinin bulunmasi ve
kriterleri saflamas: durumunda merkez olarak faaliyet gostermeleri desteklenmektedir.
Cocuk ndrolojisi, genetik gibi 6zellikli bolimleri bulunan egitim aragtirma hastaneleri ile
tiniversite hastaneleri akademik ilgileri dogrultusunda bu alanda saglik hizmeti ve arastirma
faaliyetleri yliriitebilir. Ayrica Bursa ilinde Dr. Ayten Bozkaya Spastik Cocuklar Hastanesi ve
Rehabilitasyon Merkezi bulunmaktadir. Halihazirda DMD’ye veya diger nadir hastaliklara 6zel veri
tabani ¢alismasi bulunmamaktadir.




