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Asagidaki sorularimin Caligma ve Sosyal Giivenlik Bakami Vedat BILGIN tarafindan
Anayasanin 98'inci ve TBMM igtiiziigiiniin 96'mnc1 ve 99'uncu maddeleri geregince yazili olarak
cevaplandirilmasin arz ederim.15.12.2021

Njusrettin MACIN

Sanlurfa Milletvekili

DMD (Duchenne Muskiiler Distrofi) distrofin geninin mutasyona ugramasi sonucu ortaya ¢ikan
bir hastaliktir .Distrofin proteinin eksikligi sonucu kaslar giderek zayiflar ve solunum
sorunlarn iyice agirlasmasiyla yasam tehdit eder.

Ulkemizde yaklasik 4 bin DMD hastast mevcuttur. Hastaligin her evresinde farkli cihazlara
ihtiyag duyulmaktadir. Medikal cihazlarin dogru zamanda kullanilmas: hastaligin yarattig:
sorunlar1 Stelemekte, gocuklarin yasam kalitesini artirmakta ve sosyal yasamin icinde
kalmalarimi saglamaktadir.

Cocuklarn ilerleyen yaslarda ihtiyag duydugu en hayati cihazlardan biri "OKSURTME"
cihazlanidir. Oksiirtme cihazlari havayolunun temizlenmesine mikroplarin akcigerlerden
¢ikmasina yardimei olmaktadir. Bu cihaz her solunumdan sonra 6ksiiriigii tetikleyip havayoluna
titresim uygulayan brons duvarlarindan makusun salgilanmasina yardim eder. Bu sayede
solunum yetmezligi olan hastalarin yagam kalitesi artmis olur.

DMD hastalar1 ve aileleri “Oksiirtme” cihazina ulagamadiklart igin biiyilk magduriyet
yasamaktadirlar.

Bu baglamda;
1-) Oksiirtme cihazinin SGK'nin geri 6deme listesine alinmasini diistintiyor musunuz?

2-) Solunum sorunu yasayan DMD,ALS,SMA KOA gibi solunum yolu hastalarinin kullandig
Oksiirtme cihazi hayati 6nem tagiyan bir cihazdir. Bu cihazin tedariki ile ilgili bir ¢calismamz
var midir?

3-) Solunum sorunu yasayan DMD, ALS, SMA, KOA gibi solunum yolu hastalarinin
kullandiklar1 6ksiirtme cihazinin tedarik ¢aligmalar: varsa hangi asamadadir ?



