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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGI’NA

Asagida yer alan sorularnmin Anayasa’nin 98. Maddesi ve TBMM i¢ tiiziiglin 96.ve 99.
Maddesi geregince Saglik Bakani Dr. Fahrettin Koca tarafindan yazili olarak cevaplanmasini
arz ederim. (14.12.2019)

Dr.Tuba VURAL COKAL
Antalya Milletvekili
— //

PR et e

DMD hastalig1, her yeni dogan 3500 erkek ¢ocugun birinde gt '";gﬁwgenetik bir kas
hastalifidir. DMD hastaligi, nadir hastaliklar igerisinde en sik goriilen 6limctil gocukluk
hastalifidir. Tiirkiye’de 15.000 DMD hastas1 oldugu bilinmektedir.

Tibbi literatiirde ¢ocuklarin yasam siireleri yirmili yaslarin ortasi olarak bilinse de
maalesef iilkemizde bakim standartlarin yetersizliginden dolay: 13-16 gibi ¢ok geng yaslarda
birgok DMD’li ¢ocugumuz solunum ve kalp yetmezlii sebebiyle hayatlarim
kaybetmektedirler.

Bu baglamda;

1) Yasanan problemler Tiirkiye’nin DMD ile ilgili saglik politikasi olmamasindan
kaynaklanmaktadir. Bakanliginizin bu hususta bir ¢aligmasi var midir?

2) DMD hastalarinin yasam ve bakim kalitesini artirmak amaciyla bakanlifinizin bir
¢alismasi var midir? Var ise bu ¢alismanin igerigi nelerdir?

3) Kas hastaliklar1 merkezlerinin sayisini artirmak i¢in bakanhigimizin bir ¢alismas: var
midir?

4) Bakanhigimizin DMD hastalari veri tabani ¢alismasi var midir?
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